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Abstrakt

Bakalarska prace mapuje proces vyrovnavani se dospivajici divky s télesnym po-
stizenim, ktery probihd v ramci jeji rodiny 1 SirSiho socialniho prostiedi.

Teoreticka ¢ast je rozdélena do dvanacti podkapitol. Prvni podkapitola se zabyva
spolecenskou normou jako kritériem, které vymezuje osoby se zdravotnim postizenim.
Ve druh¢ podkapitole se spojuje fenomén zdravotniho postizeni S jeho jazykovym ozna-
¢enim. Tieti podkapitola uvadi historickou vertikalni klasifikaci piistupi k osobam se
zdravotnim postizenim. Ctvrtd podkapitola popisuje postaveni osob se zdravot-
nim postizenim pted zlomovym rokem 1989 a pata podkapitola po ném. Sesta podkapi-
tola shrnuje zakladni body Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim. Sedma
podkapitola se vénuje osobam se zdravotnim postizenim a osma osobam s télesnym
postizenim. Devata podkapitola se vztahuje k tiloze pomahajicich profesi ve vztahu
k osobam se zdravotnim postizenim. Desata podkapitola se soustiedi na oblast socialni
prace s 0sobami se zdravotnim postizenim a specifikuje koncepci ucelené rehabilitace a
ulohu socidlni prace jako nastroje inkluze osob se zdravotnim postizenim. Jedendcta
podkapitola se zamétuje na socialni praci s rodinami s ditétem se zdravotnim postize-
nim, pfi¢emZ charakterizuje jejich specifika, Zivotni situaci, socialni fungovani a para-
digmata socialni prace pti praci s nimi. Posledni, dvanacta podkapitola vypovida
o socialnim systému Ceské republiky ve vztahu k détem se zdravotnim postizenim,
zaobira se jeho pilifi, penéZitymi davkami pro déti s télesnym postizenim, pritkkazy pro
osoby se zdravotnim postizenim a socialnimi sluzbami miticimi k cilové skupiné rodin
s détmi S télesnym postiZzenim.

Empirickd cast je zaloZena na kvalitativnim vyzkumu, odpovédi na vyzkumné
otazky hleda metodou osobni ptipadové studie a data sbira technikou analyzy vedlejsich
témat knihy ,,Pozorovatelka®, jejiz spoluautorkou je dnes uz mlada zena, ktera se na-
rodila s Iékaiskou diagnézou DMO: formou spastické kvadruparézy. V pftiloze jsem ji
doplnila vlastnim pfibéhem (viz. Ptiloha ¢. 1: Muj piib&h), ktery popisuje cestu vyrov-
navani se s jinym typem télesného postizeni.

Hlavnim cilem préce je nahlédnout o¢ima této dospivajici divky na bézné, kazdo-

denni situace, v nichz se promita jeji cesta vyrovnavani se s télesnym postizenim. Jejich



literarni zpracovani s sebou nese i formativni vliv na ¢tenére.

Dil¢im cilem je zhodnotit hodnotu knihy ,,Pozorovatelka“ jako informacniho zdroje
0 moznostem socialni prace pfi praci s rodinou s ditétem s télesnym postizenim.

Vyzkumny soubor tvoii 16 leta divka s télesnym postizenim, ktera je hlavni hrdin-
kou romanu pro dospélé Cctenare vybraného stratifikanim nadhodnym vybérem
z katalogu Jiho¢eské védecké knihovny v Ceskych Budgjovicich.

K analyze dat bylo zvoleno hloubkové proniknuti do textu, které je blizké literar-
nimu zpracovani.

Odpovédi na vyzkumnou otazku €. 1 - Jak se vyviji proces vnitiniho vyrovnavani
se Cloveka s télesnym postizenim v konfrontaci s tim, jak ¢lovéka ptijima vnéjsi svét? —
bylo konstatovéni, Ze se jednd o individudlni proces ovlivnény obdobim vzniku télesné-
ho postizenim, sebepojetim osoby s télesnym postiZzenim, jejim rodinnym zdzemim a
moznosti zit autonomnim zivotem.

Zodpovézeni vyzkumné otazky €. 2 - Jakou informacni hodnotu ma kniha ,,Pozo-
rovatelka® z hlediska socialni prace s rodinou s ditétem s télesnym postizenim? — pfi-
neslo zjisténi, Ze nizkou a poplatnou legislativé pted platnosti zdkona ¢. 108/2006 Sb.,
o socidlnich sluzbéch.

Bakalaiska prace muze slouzit jako zdroj empatie pro specifické zpiisoby napliiova-
ni zdkladnich potfeb osob s télesnym postizenim i jako neocenitelny uhel pohledu na

oblast télesného postizeni zprosttedkovany ¢lovékem, ktery s nim Zije.

Kli¢ova slova: osoba se zdravotnim postizenim, osoba s télesnym postizenim, rodina
s ditétem s télesnym postizenim, socialni prace s rodinou s ditétem s télesnym postize-

nim



Abstract

Bachelor thesis describes the proces of dealing with a teenage girl with her physical
disability, which takes place within her family and larger social environment.

The theorical part is divided into twelve chapters. The first subchapter deals with
the social norm as the criterion that defines persons with disabilities. In the second sub-
chapter phenomenon of disability combines with its linguistic designation. The third
chapter presents historical vertical classification approaches to persons with disabilities.
The fourth subchapter describes the situation of persons with disabilities before brea-
king year in 1989 and the fifth subchapter after year 1989. The sixth subchapter summa-
rizes key points Convention on the Rights of Persons with Disabilities. The seventh
section is a content notion of a person with disabilities. The eighth subchapter is dedica-
ted to people with physical disability. The ninth subchapter applies to the task of hel-
ping proffesions in relation to persons with disabilities. The tenth subchapter focuses on
social work with persons with disabilities and specifies the concept of comprehensive
rehabilitation and the role of social work as a tool for inclusion of people with disabili-
ties. The eleventh subchapter focuses on social work with families with a child with
disabilities, being characterized by their specificity, life situation and social functioning
and paradigmas social work in working with them. The last twelve subchapter, which
reflects the social systém of the Czech Republic in relation to children with disabilities
is concerned with its pillars, cash benefits, identification cards for people with disabili-
ties and social services twending in this target group.

The empirical part is based on qualitative research, answers to research questions
by looking for personal case studies and data gathering analysis technique of sideaffect
themes of the book ,, Pozorovatelka®, co-author is now a young woman who was born
with a medical diagnosis of cerebral palsy, with form of spastic quadriparesis.

The main objective is to watch by her sight in common, everyday situations in
which shows her way of coping with disabilities whose literary treatment entails a for-

mative influence on readers.



Apartial objective is to evaluate the value of the book as source of information
about the possibilities of social work when working with families of children with disa-
bilities.

The research group consists of a 16-year old girl with disabilities, who is the main
heroine of randomly selected novel for adult readers of the catalog of Ji hoCeska védec-
ké knihovna in Ceské Budé&jovice.

The data analysis was chosen by penetration depth into the text which is close to
the literary proces.

The answer of the research question no. 1 — How is developer the proces of internal
coping with a person with disabilities in the confrontation with how man receives the
outside world? It was said it deals with an individual proces influenced by primarily the
period when physical disabilities, self-concept persons with disabilities, their family
background and the opportunity to live autonomous life.

The answer of the research question no 2 — What is information value of the book ,,Po-
zorovatelka“ in terms of social work with families of children with disabilities? It brou-
ght the result that low and tributary to legislation before validation Act. no. 108/2006
Coll., on social services.

The Bachelor thesis can serve as a source of empathy for specific ways of meeting the
basic needs of people with disabilities as well as an invaluable perspective on physical

disability mediated by a person who lives with it.

Keywords: a disabled person, a person with physical disability, a family with a child

with disabilities, social work with families of chidren with disabilities
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vypusténim vyznaéenych ¢asti archivovanych fakultou — elektronickou cestou ve vetej-
n& piistupné ¢asti databaze STAG provozované Jihoéeskou univerzitou v Ceskych Bu-
déjovicich na jejich internetovych strankach, a to se zachovanim mého autorského préva
k odevzdanému textu této kvalifikacni prace. Souhlasim déle s tim, aby toutéZ elektro-
nickou cestou byly v souladu s uvedenym ustanovenim zakona ¢. 111/1998 Sb. zvetej-
nény posudky Skolitele a oponentil prace 1 zaznam o prabéhu a vysledku obhajoby kva-
lifika¢ni prace. RovnéZ souhlasim s porovnanim textu mé kvalifika¢ni prace s databazi
kvalifikacnich praci Theses.cz provozovanou Narodnim registrem vysokoskolskych

kvalifikacnich praci a systémem na odhalovani plagiati.

V Ceskych Budgjovicichdne

Mgr. Ivana Zavadilova



Podékovani

De¢kuji PhDr. Janu Vitonovi, Ph.D. za odborné vedeni bakalatské prace, za ochotu,

vstticnost, cenné rady a Cas, které mi v prib¢ehu jejiho psani vénoval.



Obsah

UVOU.....oo bbb 11
1 SOUCASIY SEAV ... s 13
1.1 SpoleCenskd NOFMA..........cccccocuiiiiiiiiiiiiiii e 13
1.2 Jazykové oznaceni ¢loveka s pOStIZENIM ..............ccccovivoiiiieiiiiiiiieiisci e, 13
1.3 Historicka vertikalni klasifikace pristupii k ¢lovéku s postizenim ................... 15
1.4 Osoby se zdravotnim postizenim v Ceské spolecnosti pred rokem 1989 .......... 18

1.5  Postaveni osob se zdravotnim postizenim v ceské spolecnosti po roce 1989 .. 18

1.6 Umluva o pravech 0sob se zdravotnim poStzenim ...............c.coeoeeveevreereeneen.. 20
1.7 Charakteristika osob se zdravotnim postizenim................ccccevvveniiniicrinnnne. 20
1.8  Charakteristika 050D S t€lesnym postiZenim ............cccoceecevcviciiiiiininisnenenns 21
1.9  Pomahajici profese ve vztahu Kk lidem se zdravotnim postizenim .................... 22
1.10 Socidlni prdce s osobami se zdravotnim poStiZenim ...............cccueevvevvereeennne. 22
1.10.1  KoNnCepce UCEIené rehabilitace.............ccuieiieiiiiiiiiiiiiieieee e 22
1.10.2  Socialni prace s osobami se zdravotnim postizenim jako nastroj inkluze........... 23
1.11  Socidlni prace s rodinami s ditétem se zdravotnim postizenim.................... 24
1111 Specifika rodiny s ditétem se zdravotnim poStiZenin ...........cc.cccccuvvviniicncniennnns 24
1.11.2  Zivotni situace rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim ..............ccccoevrvvrven. 25
1.11.3  Socidlni fungovani rodiny s ditétem se zdravotnim poStiZenim.............cc.cccocvue... 25
1.11.4  Paradigmata pri praci s rodinou s ditétem se zdravotnim postizenim................ 26
1.12 Socidlni systém CR ve vztahu k détem se zdravotnim postizenim ................ 27
1.12.1  Pilife S0cialniho systemu CR ...........ccooeveeveveseereesesiesiesesesesesesssesssssessesnns 27
1.12.2  Penézité davky pro déti s télesnym pOStiZENim ...........ccoceeviviiciiiinieenesieeenenees 28
1.12.3  Prikazy pro osoby se zdravotnim pOStiIZENIim ............ccccceeouvineeniinieeneniesienenneas 29
1.12.4  Socialni sluzby pro déti s télesnym poStiZEnim. ..........cc.ccccouvureeriinieenicniesenenns 29

2 Cile prace a vyzkumneé otazky ..o 31
2.1 CUle PIACE ... 31
2.2 VYZKUMNG OAZRA C. 1 ..o 31
2.3 VYZKUMNG OAZRA C. 2 .ot 31
3 MELOAIKA ... 32



3.1 Pouzita metoda a technika SDErU At ............oooeueueeeiiieeiieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 32

3.2 RVAHIALIVAL VYZKUN ... 32
3.3 PFIpadova STUAIE .............cccouiiiiiiiiiii it 32
3.4 Charakteristika vyzkumného SOUDOTU ...............ccocoiieiiiiiiiiiiiiii i, 33
35 ANGIZA QL ... 33
4 Analyza vedlejSich témat knihy ,,Pozorovatelka® ........................... 34
4.1  Formativni viiv literarniho dila ................cccccooooiiiiiiiiiiiiiiiiec 34
4.2  Kniha , Pozorovatelka“ ...........cccccoeiiiii 34
4.3 Petra BYAUNOVA .......ccoccouiiiiiiiiiiieest ettt 35
A4 LENY PAYEFOVA.......eoeiiiiii ittt 35
45  Namét a zakladni téma knihy ,, Pozorovatelka“................cccccocoovviiiiinnniinnnnne. 37
4.6  Vedlejsi temata knihy ,, Pozorovatelka™...............ccccoooiiviiiiiiiiiiiiiieseee, 37
46.1 Tema vztahit 01CE @ dCEIY .........ccoueieiiiiii i 37
4.6.2 Téma vztahu Matky @ dCery ...........ccuooiioiiiiiiiiiiic it 38
4.6.3 Téma sourozeneckéo VZIANU ............c..ccccovviiiiiiiiiiii e 39
4.6.4 Téma rodinnéno ZIVOIA ............ccoueciiiiiieiiiiie e 40
4.6.5 Téma rozpadu RukIeQrng rOdInY .............cccocoiioiiiiiiiiiiiiiiieeee e 42
4.6.6 Téma vztahu Natdlie a 050bnich asiStentek...............ccocvvvivviiciiiieinineninnn, 43
4.6.7 Téma vztahu Natdlie a SPOIUZAKIL............c.c.cccoooiiiiiiiiiiiiiiiiiee e 44
4.6.8 Téma vztahu Natdlie k iEM S POSHZENIM .....c.vcvviveiiiieieieeee e 46
46.9 Téma vnimadni Natdlie ostatnimi [idmi .............cocooeviiiiiiiiiien e 47
4.6.10  Téma Nat@liinych POtFeD ............cccceoiiviiiiiiiiiei e 48
4.6.11  Téma Natdliing SEDEVIIMANT ............cccouioiiiiiiiii et 49
4.7  Informacni stranka knihy ,, Pozorovatelka“ z pohledu socidlni prace............. 51
5 Vysledky analyzy vedlejSich témat knihy ,,Pozorovatelka®............. 54
5.1 Wysledek vyzkumné otdzky C. I ........ccccooiiiiiiiiiiiiiieeeese e 54
5.1.1 TYP tEleSNENO POSHIZENT ........coveoieiieiieseee s 54
512 Obdobi vzniku téleSnéNo POSHIZENT ............ccoueciiiiiiiiiieit e 54
513 Sebepojeti 0s0by s tEleSNYm POSHZENIN ........cuuevcueiiiiiiiiie i 54
514 Rodinné zazemi 0S0DY S telesnym poStiZenim...........c..cocuveveeicisinsinsiineneseens 55
5.15 Realizace prava osoby s télesnym postizenim na autonomni Zivot ..................... 56



5.16 Naplnéni hlavniho Cile ... 56

5.2 Vysledek vyzkumneé otAzky €. 2.........ccccoiiviiiiiiiiiiiiieiie e 58
521 Projevy prvkii ucelené rehabilitace v Natdliiné rodiné.................ccccovveiennnnnn. 58
5.2.2 Zivotni Situace NAtGLiny FOAINY .........cco.vveeeevevseesierseeseessesessses s, 58
5.2.3 Socidlni fungovani Nat@liiny FOAINY ...........cccccocoioiiiiiiiiiiniiiie e 59
5.2.4 Vyuzivani davek, pritkazii a socidalnich sluzeb Nataliinou rodinou..................... 59
5.25 NapIneni dilCTho CIle .........cc.ccouevuiiiiiii it 60

B DISKUSE.....coouiic 61
T ZLAVEY ... 67
8 Seznam pouZitych Zdrojll............cccooiiniiiniiic e, 69
9 PHILONY ..o 76
10 Seznam pouzitych zKratek ... 80

10



Uvod

Hlavnim divodem volby tématu bakalarské prace je mutj dlouhodoby zdjem
o socialni a specidln¢ pedagogické aspekty problematiky osob se zdravotnim postize-
nim, ktery vznikal jako syntéza mého ptivodniho profesniho zaméfeni a osobnich zku-
Senosti s télesnym oslabenim.

Nékteré 0soby se se zdravotnim postizenim uz narodily a K nékterym ptichazi az
Vv pribéhu Zivota. Jejich zdravotni stav nebyla ale jejich dobrovolna volba. Ve spole¢-
nosti tvoii mensSinu, kterd se od vétSiny v bézném Zzivoté lisi jinak nastavenymi télesny-
mi nebo psychickymi mantinely svych dispozic. Tyto osoby jsou ale ptirozenou soucas-
ti soudobé spolecnosti, @ mély by proto mit rovny piistup ke vSem jejim zdrojim a
moznostem.

Osoby se zdravotnim postizenim tvoii nezanedbatelnou, vnitiné riznorodou mino-

ritu, jejimz specifickym potfebam mize majorita porozumét bud’ na zakladé pifimé zku-
Senosti, nebo zprostfedkovaného svédectvi.
V bakalafské praci se soustfedim na predstaveni vysece bézného Zivota dospivajici div-
Ky s télesnym postizenim a pouziji k tomu kvalitativni vyzkumnou strategii zalozenou
na metod¢ osobni piipadové studie a technice analyzy vedlejSich témat literarni vypo-
védi hrdinky roménu pro dospélé Ctenare ,,Pozorovatelka®, ktery byl vybran stratifiko-
vanym ndhodnym vybérem. Do pfilohy (viz Pfiloha €. 1: Muj piibéh) jsem vlozila
vlastni ptib&h, ktery popisuje cestu vyrovnavani se s jinym typem télesného postizeni.

Hlavnim cilem bakalafské prace je urcit formativni vliv literarni vypovédi osoby se
zdravotnim postiZenim prostiednictvim zmapovani procesu vnitiniho vyrovnavani se
dospivajici divky s vlastnim télesnym postizenim, ktery probiha v jeho piirozeném ro-
dinném a potazmo socialnim prostiedi.

Dil¢im cilem je specifikovat hodnotu knihy, kterd tuto vypovéd’ obsahuje jako in-
formacniho zdroje o moznostech socialni prace s cilovou skupinou rodin s ditétem
s t€lesnym postizenim. K jejich dosazeni dospéji zodpovézenim dvou vyzkumnych ota-
zek: ¢. 1 ,,Jak se vyviji proces vnitiniho vyrovnavani se ¢lovéka s télesnym postizenim
v konfrontaci s tim, jak ¢loveka pfijima vnéjsi svét? a €. 2 ,,Jakou informaéni hodnotu

ma kniha ,,Pozorovatelka“ z hlediska socialni prace s rodinou s ditétem s t€lesnym po-

11



stizenim?“, které je vysledkem analyzy dat ziskanych hloubkovym proniknutim do tex-
tu.

V prvni, teoretické Casti se soustfedim na popis soucasného stavu problematiky
osob se zdravotnim postizenim a rozdélim ji na dvanact podkapitol, v nichz se zevrubné
vénuji jejim jednotlivym aspektim: rozhodujicimu kritériu pro odliseni minority osob
se zdravotnim postizenim od majoritni ¢asti spolecnosti, jazykovému vyvoji terminolo-
gie oznacujici osoby se zdravotnim postizenim, etapam historické vertikalni klasifikace
0sob se zdravotnim postizenim, proménam vztahu majoritni ¢asti spolecnosti k této
skupiné osob souvisejici se zménou spolec¢nosti symbolizovanou rokem 1989, zaklad-
nim bodim Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim, definovani pojmu osoby
se zdravotnim postizenim a jeji podmnoziny- 0S0by s télesnym postizenim, socialni
praci jako jedné z pomdhajicich profesi ve vztahu k osobam se zdravotnim postiZzenim a
obecné charakteristice jejich moznosti ve vztahu K osobam se zdravotnim postizenim a
uzeji K rodinam s ditétem se zdravotnim postizenim a roli jednotlivych pilift socialniho
systému CR ve vztahu k détem se zdravotnim postizenim.

Ve druhé, praktické Casti naznacim podstatu formativniho vlivu literdrniho dila,
seznamim s autorkou a pfedobrazem hlavni hrdinky roméanu pro dosp€lé ¢tenare ,,Pozo-
rovatelka®, uréim jeji hlavni téma a predevsim analyzuji jednotliva vedlejsi témata kni-
hy, ktera budu konfrontovat s odbornou literaturou. Druhou ¢ast zakon¢im shrnutim
odpovédi na vyzkumné otizky a potaZmo 1 zhodnoceni naplnéni hlavniho
i dilciho cile bakalaiské prace a diskusi zaméfenou na porovnani vysledkli prace
s odbornymi teoretickymi poznatky.

Predpokladany piinos bakalaiské prace spociva v moznosti nahlédnuti na oblast té-
lesného postizeni ofima dospivajiciho clovéka, ktery s nim odmalicka zije, S pomoci
své rodiny se s nim vyrovnava a vytvaii si zaklady pro budouci autonomni zptisob Zivo-
ta, obvykly v soucasné spolecnosti. Bakalaiska prace muze slouzit jako zdroj rozvoje
empatie pro specifické zplisoby napliiovani zakladnich potieb osob s télesnym postize-

nim, které jsou pfirozenou ¢asti populace.
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1 Soucasny stav
1.1 Spolecenska norma

Lidska spolecnost byla, je a bude pfirozen¢ heterogenni. Jednu z jejich Casti tvorily
vzdy osoby, které v bézné chapaném plnohodnotném zivoté limitoval jejich zdravotni
stav. Predstavovaly minoritu, ktera se vnéjskové viditeln¢ odliSovala od majoritni spo-
le¢nosti. Ta k slabsim, nemocnym a postizenym zaujimala riizné postoje, které¢ odrazely
chapani hodnot a norem pfislusné sociokulturni spolecnosti a které se projevovaly
I v komunikaci s nimi (Titzl, 2000).

Existence lidi se zdravotnim postizenim byla vyzvou pro kazdou kulturu, ktera se
K ni stavéla nejen s ohledem na svoji vyspélost a konkrétni Zivotni podminky, ale i na
nékteré obecné psychické zakonitosti vztahu jedince a zbytku spole€nosti. Vzdy se jed-
nalo o pojeti normy a odchylek od obecné piijimané normality o pojeti zadouciho, a
tudiz ptijimaného, stejné jako o pojeti patologického, a tedy zamitaného (Vagnerova,
Hadj-Moussova, Stech, 1999).

Stanoveni ideélu kazdé spole¢nosti podmiiiovalo 1 vznik zdkladni normy toho, co je
ptijatelné, zadouci anebo normalni. Lidé, kteti se této normé vzhledem k fyzickému
stavu vymykali, byli zpravidla vnimani jako cizi, ohroZujici nebo nebezpecny element.
Zv1asté ve spolecnostech, v nichZ byl €lovek silné€ zavisly na socialni skuping, bez které
by nepieZil, bylo pro né¢j nemyslitelné nechovat se konformné viici jejim normam. Pod-
statnou roli hral i ekonomicky potencial dané spole¢nosti, ktery ovliviioval to, zda-li
bylo mozné dovolit si financovat péci o jedince vyzadujici si nutnou pomoc (Vagnero-

vé, Hadj-Moussova, Stech, 1999).

1.2 Jazykové oznaceni ¢lovéka s postizenim

Od vztahu spolecnosti k osobam, jejichz zdravotni stav vybocoval z danych hranic
normalnosti Ci pfijatelnosti, se odvijelo 1 jejich pojmenovani ¢i oslovovani. Néktera
z nich jsou, vidéno dnesnima ocima, absolutn¢ neakceptovatelna, protoze s sebou nesou
degradujici, nedtistojnou konotaci (Ptacek, Bartin¢k a kol., 2011).

Jako napft. v romanu ,,Osamély*: ,,Kdyz jsem si ta stvoreni prohlédl diikladnéji, na-

Sel jsem mezi nimi rozhodnou prevahu mrzdkii. Berle a hole se stridaly s krivyma noha-
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ma a hrbatymi zady. Trpaslici s obrovskymi zady a obri s trpaslicimi podvozky. Obliceje
bez nosii, znetvorené nohy bez prstii. Byla to sbirka veskeré bidy, kterd se v zimé scho-
vavala a ted vyrazila na slunce a tahla na venkov. *“ (Strindberg, 1974, 151).

Pties obdobi, kdy dlraz spocival na charakteristice postiZeni ¢i handicapu, a clovek
se tak ocital az na druhém misté (Viton, Veleminsky, 2014), jsme se posunuli k obrazu
¢loveka, jehoz postizeni je jen jednim z aspekti jeho zivota (Jankovsky, 2006).

Tento vyvoj stvrzuje dokument Svétové zdravotnické organizace (WHO) Mezina-
rodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi vychazejici pfi oznaceni
stupné postizeni z dynamiky vztahu mezi cClovékem a jeho prostfedim, jez ho
v nékterych ohledech limituje. MKF vidi prioritné ¢loveéka, véetné jeho zdravotniho
stavu, a az druhotné situace, do kterych se v bézném zivoté dostadva a které ho mohou
znevyhodiovat (Pfeiffer, Svestkova, 2008).

Tomuto pfistupu odpovidd i zména odborné terminologie od pojmu postizeny
¢lovek, ktery zdaraziuje handicap, k pojmu ¢loveék s postizenim, ktery upfednostituje
lidskou bytost nad handicapem podminek Zivota (Viton, Veleminsky, 2014).

MKEF nepfinesla jen nové lexikalni vymezeni, ale i proménu zakladniho pohledu
na Cloveéka s postizenim. Nahlizi na néj z perspektivy jeho zdravi, které nevylucuje
Vv urcitych situacich problémy s omezenim ¢i redukci jeho funkénich moznosti nardzeji-
cich na ptekdzky okolniho prostiedi. Ty je ale moZné piesné méfitelné urcit, pripadné
kompenzovat technickymi pomtickami tak, aby ¢lovék mohl vyuzit zbytky svého zdravi
(Pfeiffer, Svestkova, 2008).

Dle zjisténi WHO lidi s omezenymi funk¢énimi schopnostmi (tj. s disabilitou) zpi-
sobenymi onemocnénimi, Urazy ¢i vrozenymi vadami pfibyva. S rozmezim mezi 9 az
13 % tvoifi pomérné velkou minoritni skupinu svétové populace, které miize zustat za-
chovan nebo byt navracen diky v€asné rehabilitaci zmirfiujici disabilitu, pfipadné pfi
ptetrvavajicich potiZich, diistojny osobni 1 profesiondlni zivot nevylucujici tuto skupinu

ze Zivota majoritni spoleénosti (Pfeiffer, Svestkova, 2008).
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1.3 Historicka vertikalni klasifikace pristupit k ¢lovéku s postiZenim

Jedna z mnoha klasifikaci pfistupu k ¢lovéku s postizenim je spojovana s jednotli-
vymi historickymi obdobimi a vyjadfuje jejich obecné sméfovani. Sklada se ze Sesti sta-
dii:

e represivniho,

e charitativniho,

e humanistického,

e rehabilitacniho,

e preventivné-integracniho,

e inkluzivniho (Slowik, 2007).

Represivni stadium je reprezentovano obdobim starovéku. Bylo by velmi zjedno-
dusujici vnimat ho jen optikou prvoplénové likvidace handicapovanych osob a tvrdych
represivnich opatfeni, kterd se v0¢i nim prosazovala, jakkoli se jednalo
o ptrevazujici tendenci vychazejici z nedostupnosti a nizké urovné specialni 1ékatské a
vychovné péce (Slowik, 2007).

Z Plutarchova svédectvi o opatienich Lykurga pro spartskou obec explicitné vy-
vstava osud, dle tehdejSiho chapani, nezdravého ditéte: ,, ... slabé a nehezké dité bylo
narizeno odnést na misto zvané Apothetai, coz byla propast v pohori Taygetos ... Tim

¢

bylo toto dité zbaveno zZivota, coz se povazovalo za lepsi jak pro néj, tak pro obec.’
(Titzl, 2000, 75-76).

V pisemnych pramenech se zachovala i opacna svédectvi 0 akceptaci, pomoci a
pravni ochrané lidi s postizenim 1 o medicinskych zakrocich v jejich prospéch (Slowik,
2007). Slova NaucCeni Amenemopa nabadaji ke vhodnému zplsobu chovani
k handicapovanému ¢loveéku: ,, Neposmivej se slepci, nezahrnuj posmésky trpaslika, ani
nezhorsuj udel mrzaka. Nesméej se clovéku, ktery je poznamendn bohem, a nebud na
ného rozezlen, kdyz se néceho dopusti! “ (Titzl, 2000, 58-59).

Z manzelskopravnich ptfedpist vladafe Lipit-IStara je ziejmé, ze byla chranéna
I odvrzena manzelka potykajici se se zdravotnim postizenim: ,,Jestlize prvni manzelka

ztratila zrak nebo ochrnula, neopusti dium a bude v ném zabezpecena, i kdyz si manzel

vezme druhou Zenu. ** (Titzl, 2007, 72).
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Charitativni stadium je typické pro kiestansky stfedovek, ktery zaujimal
k ¢lovéku s postizenim ochranitelsky postoj zaloZeny na jeho vnimani jako objektu mi-
losrdenstvi (Slowik, 2007). Buih prostiednictvim MojziSe u¢i lid lzraele i vztahu
k osobam s postizenim: ,, Nesmis nadavat hluchému ani podrdzet nohy slepému boj se
svého Boha! Ja jsem Hospodin. *“ (Leviticus, 19,14).

Ve vztahu k lidskému rodu projevuje Bith nejen nezmérné milosrdenstvi, ale je-li
to tfeba, 1 svou spravedlivou ¢ast, a proto piedava lidu Izraele i své stanovisko v otazce
ochrany lidského Zivota: ,, Kdyz nekdo zmrzaci svého blizniho, udélaji mu, co udeélal on:
zlomeninu za zlomeninu, oko za oko, zub za zub. Jaké zmrzaceni zpusobil, takové mu
bude zpiisobeno.* (Leviticus, 24,19-20).

Ptevazna cast péce o nemocné i osoby s postizenim spocivala na bedrech cirkve,
kterd k ni pfistupovala v rdmci své charitativni sluzby. Jejim piedobrazem se stal Jezi§
Kristus, jehoz souciténi s trpicimi se neslo ve znameni Bozi lasky a Boziho slitovani
(Pospisil, 2002).

,,Nahle se zezadu priblizila Zena, ktera dvanact let trpéla krvacenim, a dotkla se
cipu jeho roucha. Rekla si totiz: ,,Jestli se jen dotknu jeho roucha, budu uzdravena.*
JeZis se otocil, a kdyz ji uvidél, rekl: ,, Vzchop se, dcero. Tva vira té uzdravila.“ A od té
chvile byla zdrava. “ (M, 9,20-22).

Humanistické stadium pfichazi s novovékem, obdobim soustfedéné pozornosti
k lidskému téla a intenzivnimu zkoumani jeho skladby. Obecny rozvoj védeckého po-
znani, véetné medicinského i pedagogického, méni i pfistup k lidem s postizenim péce
o né nabyva programové specializované¢ho razu s ohledem na jednotlivé handicapy
(Slowik, 2007).

Na clovéka zacind byt nazirano holisticky, tj. jako na jednotu fyzické, psychické,
duchovni a socidlni slozky, coz odrazi i podstatu pomoci ¢lovéku s postizenim. Nejde
jen o to zbavit ho zdravotnich obtizi nebo mu v nich ulevit, ale je akcentovano zajisténi
¢1 zvySeni kvality prozivani Zivota, vCetn¢ zacatki jejich vzdélavani. Toto obdobi je
charakteristické zakladanim Skol a tistavli pro osoby se specifickymi vzdélavacimi po-

ttebami plynoucimi ze zdravotniho postizeni (Slowik, 2007).
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Jak naznaduje Komensky ve ,,Vievychové Pampedii®: ,,Reknes: Nékteri jsou zdlou-
havi. Odpovidam: Nikdo neni uplnym Spalkem, a opozdili duchem byvaji bézné silnéjsi
telem; tedy jsou schopnéjsi k snaseni namah, proto nemaji byti ponechani bez pomoci. *
(Komensky, 1948, 34).

V rehabilita¢nim stadiu se prohlubuje pfedchozi tendence spojovani zdravotni
péce o osoby s postizenim s jejich systematickou vychovou a vzdélavanim. Pozitivni
rehabilita¢ni znovuuschopiiovaci snahy maji ale i svou hranici, ktera pro osoby, jeZ se
nedokazi v ur€itém Case a potifebné mife navratit ke svym schopnostem, znamena vétsi-
nou vylouceni z majoritni spolecnosti a umisténi do zafizeni institucionalni péce. Toto
obdobi kulminovalo na pielomu 19. a 20. stoleti, pfi¢emz u nas doznivalo az v 80. le-
tech 20. stoleti (Slowik, 2007).

, Uz jsem v détském ustavu pro télesné vadnou mladez skoro mésic. Ma zkratku
DUTV, a proto ndm kluci zvenku, teda ti, co bydli kousek odtud v Lipkovicich, naddvaji
pres plot dutvaci mrzaci. To nam tak nevadi, protoze jsou blbi a blbec mé nemiize
urazit. Horsi ale je, kdyz slysim, jak sousedky nasi mamy rikaji: jé, ty ses ted v ustavu
mrzackii. Proto jsem té tak dlouho nevidéla. A je to lepsi? Mama se kysele usmiva, jako
by ji nékdo slapl na kuri oko a honem se loucime. ** (Jergl, 2005, 15).

V nasledujicim preventivné integra¢nim stadiu se spojuji dva zakladni sméry:
prevence orientovana uz do prenatalniho obdobi ditéte s hledanim zpiisobli efektivniho
zaclenovani osob s postizenim do vétSinové spolecnosti. Ob€ tendence navozuji fadu
citlivych otazek: od etickych, tykajicich se genového inzenyrstvi, oblasti uméle vyvola-
nych potrati, prav lidi se zdravotnim postizenim az po praktické problémy jejich souziti
se zbytkem populace (Slowik, 2007).

Inkluzivni stadium je povazovano za vrchol vzajemného vztahu majoritni spolec-
nosti a minority lidi s postizenim. Vyznafuje se pfirozenym nevyclenovanim lidi
S postizenim ze zbytku spole¢nosti. Jeho podstatou je, aby ve vSech oblastech vetejného
zivota, vychovné-vzdélavaci, pracovni ¢i spoleCenské, byly pouzivany ve vztahu
k lidem s postizenim bézné, standardni prostiedky a postupy, které by mély ovsem vy-
chazet z aktualnich moznosti konkrétnich osob a vyuzivat bezprostfedné potencial kon-

krétnich situaci (Slowik, 2007).
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Tato vertikdln¢ pojatd klasifikace by méla byt doplnéna horizontalnim posuzova-
nim vztahll vétSinové spolecnosti k mensin€ se zdravotnim postizenim v ramci kazdé
spolecenské etapy, aby nedochazelo ke zjednoduSujicimu pohledu na skute¢nou uroven
vztaht, ktera je zaloZena na socidlné ekonomickych ukazatelich vykonnosti ekonomi-
ky, formé statni spravy, kvalité systému socidlniho zabezpeceni nebo panujicich ptred-

stavach o osobach s postizenim (Michalik a kol., 2011).
1.4 Osoby se zdravotnim postiZenim v éeské spoleénosti pied rokem 1989

V obdobi mezi koncem druhé svétové valky a rokem 1989 se ptistup k osobam se
zdravotnim postizenim zakonzervoval v podobé, ve které existovala pired druhou val-
kou. Dé&ti i dospé€lé osoby se zdravotnim postizenim zily bud’ ve statnim tstavech social-
ni péce, nebo svych nuklearnich rodinach, pficemz panoval pievis poptavky po mistech
V Gstavnich zatizenich nad jejich nabidkou. Tehdejsi spolecnost trpéla fadou predsudkii
vici osobam se zdravotnim postiZeni, izolovala je a nenabizela jim Zadnou jinou alter-
nativu K tstavni péc¢i (Uhlifova, Latimier, 2013).

O préava osob se zdravotnim postizenim a o jejich pecujici rodiny se zasazovaly
pfedevSim Svaz invalid (1952) a Néarodni sdruzeni pro pomoc mentalné postizenym,
pozd¢jsi Spolecnost pro podporu lidem s mentalnim postizenim — SPMP (1968). Svaz
invalid, ktery sdruzoval vSechny osoby se zrakovym, sluchovym, télesnym a vnitfnim
postiZzenim, se angaZoval v podpofe a pomoci svych €lenil pfi prekondvani fyzickych,
psychickych a socialnich disledkt jejich postizeni. V roce 1990 se transformoval ve
Ctyfi samostatné svazy podle jednotlivych typt postizeni, které spolu se SPMP vytvotily

Sdruzeni zdravotné postizenych v CR (Uhlifova, Latimier, 2013).

1.5 Postaveni osob se zdravotnim postiZenim v Ceské spolecnosti po roce 1989

V prvnim obdobi let 1990-1992/1993 se zasadni spolecenské zmény promitly 1 do
kvalitativnich promén v postaveni osob se zdravotnim postizenim. Na politické i sprav-
ni Grovni se na jejich pozadavky a potfeby reaguje velmi vstficné. Buduji se nova zafi-
zeni statniho 1 nestatniho typu poskytujici pomoc a podporu osobam se zdravotnim po-

stizenim. Zajem statu se soustfed’'uje zejména na oblast Skolstvi a socidlniho zabezpece-
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ni. Vznikd V1adni vybor pro zdravotné postizené obCany a je vypracovan prvni Narodni
plan pomoci (Michalik a kol., 2011).

Nasledujici obdobi let 1993-1998/1999 se vyznacuje konsolidaci organizaci osob
se zdravotnim postizenim a profesionalizaci ¢innosti organt statni spravy v této oblasti.
Je vytvoren Narodni plan pro vyrovnavani ptilezitosti pro obCany se zdravotnim posti-
Zzenim a jsou piijaty nebo novelizovany legislativni normy vztahujici se bezprostiedné
k osobam se zdravotnim postizenim (Michalik a kol., 2011).

Ve tieti etapé od konce 90. let do roku 2007 se snizuje dynamika vyvoje nastavena
predchozimi etapami, dochdzi spise k dil¢im kosmetickym upravam existujicich systé-
mu. V oblasti vefejné spravy se prosazuji v otdzkach osob se zdravotnim postizenim
krajské samospravy a vznika Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR (Micha-
lik a kol., 2011).

V posledni etapé od roku 2008 sehraly svou roli finan¢ni a hospodaiska krize, které
ovlivnily i néktera systémova feseni spojena s problematikou osob se zdravotnim posti-
zenim. Vyznamnym pocinem, ktery charakterizoval vztah statu a organil vetejné spravy
ke skupin€ osob se zdravotnim postiZenim byl vznik tzv. narodnich plani, které obsa-
hovaly nejdiilezitéjsi ikoly pro jednotlivé oblasti vefejné spravy. Jde o:

e Narodni plan pomoci zdravotné postizenym ob¢antim (1992),

e Narodni plan opatfeni pro sniZeni negativnich disledkli zdravotniho postizeni
(1993),

¢ Narodni plan vyrovnavani ptileZitosti pro obfany se zdravotnim postizenim (1998),

e Narodni plan podpory a integrace obcanil se zdravotnim postizenim (2005),

e Narodni plan vytvareni rovnych pftilezitosti pro obCany se zdravotnim postizenim
(2010) (Michalik a kol., 2011).

Pozitivem narodnich plant bylo to, Ze se k osobam se zdravotnim postizenim obra-
tila pozornost statnich organti a organizaci a ze se na tvorb¢ pland podilely prostiednic-
tvim svych zastupct i jejich cilové osoby. Jejich negativum spocivalo v urcéitém for-
malnim pfistupu k problémim osob se zdravotnim postizenim (Michalik a kol., 2011).

Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim je jednou ze zékladnich lidsko-

pravnich imluv OSN. Ceska republika patii k jejim prvnim signataiam (30.3.2007),

19



pficemz platnou se pro ni stala po ukonceni ratifikaéniho procesu dne 28.10.2009 (Ma-

kovcova, 2011).

1.6 Umluva o prdvech osob se zdravotnim postifenim

Umluva aplikuje obecna prava ob&anska, politicka, hospodatska, socialni a kulturni
na specifickou cilovou skupinu osob se zdravotnim postizenim a vychazi pfitom

Z nasledujicich principt:

¢ vnimani osob se zdravotnim postiZzenim jako piirozené soucasti lidské rozmanitosti,

e respektovani prav a svobod osob se zdravotnim postizenim ve vSech oblastech zivo-
ta,

e rovnosti v§ech osob pied zdkonem, ktery je nediskriminuje na zaklad¢ zdravotniho
postizeni,

e potfeby zvlastni ochrany prav a svobod Zen se zdravotnim postizenim,

e prava déti se zdravotnim postizeni na plny rozvoj jejich schopnosti,

e pln¢ho zapojeni osob se zdravotnim postizenim do spolecnosti pfi respektovani je-
jich lidské duistojnosti a odlisnosti,

e prava osob se zdravotnim postiZeni na nezavisly zplisob zivota a rovnost ptilezitosti,

e prostorové i informacni pfistupnosSti osob se zdravotnim postizenim ke vSem po-
skytovanym sluzbam,

e podpory osobni mobility za pomoci kvalitnich kompenza¢nich pomicek a rtiznych

forem asistence (MPSV, [b.r.]).

1.7  Charakteristika osob se zdravotnim postiZenim

K 31. 12. 2012 tvotily osoby se zdravotnim postizenim v Ceské republice 10,2 %
celkového poctu obyvatel, pficemz se jejich podil od vékové skupiny 45-59 let po¢ina
rapidné zvétsovat (CSU, 2014)

Pro potieby tohoto Setfeni byla definovdna osoba se zdravotnim postizenim ve
smyslu odliSnych télesnych, smyslovych nebo dusevnich schopnosti od typického stavu

trvajicich déle nez jeden rok, které ji zpisobuji omezeni nebo znemoZnéni spolecenské-
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ho uplatnéni. Podkladem pro ziskani vstupnich tdaji se stala zdravotnicka dokumentace
(CSU, 2014)
Bylo vymezeno sedm typi zdravotniho postizeni:
e typ télesny predstavujici ztratu nebo poruchu funkce koncetiny jako dusledku urazu
¢1 jiné pficiny,
e typ zrakovy,
e typ sluchovy,
e typ mentalni uréujici stupeit mentalni retardace,
e typ duSevni zahrnujici organické a neorganické dusevni poruchy,
e typ vnitini, ktery shrnoval dal$i onemocnéni ovlivitujici nekterou ze zakladnich Zi-
votnich potfeb definovanych zakonem ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach,
e jiny typ (CSU, 2014)
Priciny téchto typli postizeni vychazely z obdobi pfed narozenim, nasledkt trazd,
nemoci, stafecké polymorbidity nebo spadaly do jiné kategorie ¢i byly neznamé (CSU,

2014).

1.8 Charakteristika 0sob s télesnym postizenim

Skupina osob s télesnym postizenim V sob& zahrnuje dvé vétsi podskupiny:

e  0soby s chronickym a obvykle ne zcela vylé€itelnym onemocnénim typu oslabe-
ni nebo poskozeni fyziologickych funkci organismu, které je mozno do urcité miry kori-
govat zivotospravou, zivotnim stylem a 1éebnymi opatfenimi. Ackoliv nemusi byt na
prvni pohled viditelné, a tudiz ¢lovéka nestigmatizuje, nese s Sebou postupné sniZzovani
kvality zivota projevujici se v utlumovéani fyzické aktivity clovéka a sekundarné
vV mozném omezeni pohybu, popfipad¢ v degenerativnich zménach na nosném a moto-
rickém aparatu.

. osoby s télesnym postizenim typu omezeni hybnosti az znemoznéni pohybu, kte-
ré je na prvni pohled zfejmé a projevuje se snizenim funkéni vykonnosti nebo ztraty
schopnosti v n¢které pohybové oblasti. Primarné jsou redukovany obvyklé pohybové

aktivity, v nékterych ptipadech dochazi i k ¢astecné nebo uplné imobilit¢ clovéka. Za-
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sadnim zplisobem je ovlivnéna kvalita zivota, sobésta¢nost a pfistup téchto osob

k Zivotnim pfilezitostem (Michalik a kol., 2011).

1.9 Pomadhadjici profese ve vztahu K lidem se zdravotnim postiZenim

Pomahajici profese, mezi néz patii i socialni pracovnici, se vztahuji k pomoci a
podpote Clovéka, ktery usiluje o uspokojovani svych potieb. Diky tomu se vyznacuji
jistymi spole¢nymi znaky:

¢ pozadavkem na specifické ¢i specidlni vzdélani obvykle terciarniho typu,

e zam¢&fenim na konkrétni poteby jedince,

e nutnosti praktického vycviku i celozivotniho vzdélavani,

e obecné psychickymi piedpoklady pro vykon povolani, jako jsou napf. stabilita osob-
nosti, schopnost empatie, trpélivost ¢i ochota, které jsou podpoieny odbornym vzdé-
lanim,

e vys§im rizikem vyskytu syndromu vyhoteni,

¢ ohledem na etickou stanku jednani jejich pracovniki,

e nezbytnosti rozvinutych komunikacnich schopnosti pracovnikil, véetné€ zvladani al-
ternativnich zptisobti komunikace (Michalik a kol., 2011).

Obecné jsou na pracovniky pomahajicich profesi kladeny vysoké pozadavky, obec-
né lidské i odborné. Ti, ktefi pfichazeji do styku s lidmi se zdravotnim postiZenim, by
méli disponovat nejen odbornymi znalostmi své profese, ale 1 specifickymi poznatky
Z problematiky zdravotniho postiZeni, rozvinutymi komunika¢nimi dovednostmi, stejné
jako by méli byt vedeni Zadoucim typem motivace, ktery by nemél v Zadném ptipade
vychazet z jejich vlastnich neukojenych, védomych ¢i podvédomych potieb. Cilem je-
jich prace neni vytvofeni zavislostniho vztahu, ale uschopnéni ¢lovéka v jeho socialnim

fungovani (Vévoda a kol., 2013).

1.10 Socidlni prdace s osobami se zdravotnim postiZenim
1.10.1 Koncepce ucelené rehabilitace

Socialni prace s 0sobami se zdravotnim postiZzenim je ¢asti koncepce ucelené reha-

bilitace jako interdisciplinarniho oboru zahrnujiciho rehabilitaci:
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e [éCebnou (zdravotni) zahrnujici medikamentozni 1é¢bu, operaéni zakroky, fyziotera-
pii a ergoterapii,

e psychologickou usilujici ve formé individualni nebo skupinové psychoterapie o dob-
ré zvladani zmén vyvolanych zménou zdravotniho stavu,

e socialni majici za cil materialni zabezpeceni a legislativni ochranu osoby se zdravot-
nim postizenim, jeji zaclenéni do spolecnosti ¢i resocializaci, uplatnéni jejiho poten-
cionalu, zajisténi socialnich sluzeb 1 komunitni podpory,

e pedagogickou zamétujici se prostfednictvim reedukace, kompenzace, individualnich
vzdélavacich plant na rozvoj sobéstacnosti, schopnosti a nadan,

e pracovni orientujici se na pracovni uplatnéni, kariérové poradenstvi profesni pii-
pravu a vytvareni ¢i ochranu pracovnich pftileZzitosti,

e volnocasovou zabyvajici se ¢innosti zdjmovou, sportovni a kulturni nebo sebevzde-

lavanim ((Matousek, Kodymova, Kolac¢kova, 2010, Jankovsky, 2014).

1.10.2 Socialni prace s osobami se zdravotnim postiZenim jako ndstroj inkluze

Kvalitni socialni prace s osobami se zdravotnim postizenim vychdzi z dobré zna-
losti potieb této cilové skupiny, které je tfeba respektovat. Jedna se o potieby:
e biologicke, které se tykaji zdravotniho stavu, vrozenych dispozic a aktudlni télesné
kondice,
e psychologické, které vyjadiuji osobnostni rysy, sebepojeti, aktualni psychicky stav a
schopnost vyporadat se s problémovymi situacemi,
e socialni, které se vztahuji k rodinnému zdzemi, schopnosti navazovat socidlni vztahy
a prilezitostem k jejich péstovani,
e socialné — vetejno — politické, které jsou saturovany siti prislusnych socialnich slu-
Zeb, nastroji politiky zaméstnanosti a moznostmi jednotlivych socidlnich politik,
e noetické, které souviseji S osobni moralkou, existencidlnimi a duchovnimi hodnota-
mi (MatousSek, Kodymova, Kolackova, 2010).
Soucasny trend socialni prace S osobami se zdravotnim postiZzenim akcentuje ¢lo-
véka jako konkrétni, individudlni bytost, kterd Zije s uritym zdravotnim znevyhodné-

nim. Diraz je kladen na proces zplnomocnovani, ktery je zalozen na podpote plnohod-
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notné¢ho vyuzivani a realizace zakladnich prav osob se zdravotnim postizenim — osobni
autonomie, rovného pfistupu k existujicim spole¢enskym zdrojim, nezavislého zptisobu

Zivota a odpovédnosti za n&j (MatouSek, Kodymova, Kolackova, 2010).

1.11 Socialni prace s rodinami s ditétem se zdravotnim postiZenim
1.11.1 Specifika rodiny s ditétem se zdravotnim postiZenim

Kazda rodina se ¢lenem se zdravotnim postizenim je jedine¢nou socialni jednot-
kou, neopakovatelnou vzhledem k mife vnitini soudrznosti i potfeby vnéjsi podpory
(Michalik a kol., 2011).

Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim zdtiraziuje ochranu rodin se &le-
nem se zdravotnim postizenim, potiebu zvySovani spolecenského povédomi o nich,
pomoc pfi zajistovani vhodné a odpovidajici podpory pro n¢, véetné poradenstvi, fi-
nanéni a respitni péce; nutnost respektovani soukromi rodin se ¢lenem se zdravotnim
postizeni a pravo osob se zdravotnim postizenim na zaloZeni vlastnich rodin (MPSV,
[o.r.]).

Péce o dité se zdravotnim postiZzenim fakticky znamena, Ze se dvoupiijmova rodina
zméni v jednopiijmovou, pokud se tak nestalo jiz rozpadem rodiny. Vylou¢enim pecuji-
ciho ¢lena z trhu prace se nejen snizuje ekonomické zajisténi rodiny, ale méni se 1 jeho
sebehodnoceni a sebedtvéra (Michalik a kol., 2011).

Pecujicim clenem rodiny je minén muz i Zena, ktefi se staraji o osobu zavislou na
péci druhého clovéka ve svém bezprosttednim okoli, ne z pozice své profese, ale na
zakladé svého rozhodnuti nebo volby. Mohou ji poskytovat zékladni oSetfovatelskou
péci, neustaly dohled, pomoc ¢i podporu psychologickou, pfi komunikaci, vzdélavani,
socialnich aktivitach, vyfizovani tfednich zéaleZitosti nebo obstaravani domacnosti (Uh-
litova, Latimier, 2013).

Do role pecujici osoby se dostava v roding€ s ditétem se zdravotnim postizenim ve
vétsing piipadil Zena, kterd modifikuje své vlastni zivotni cile, vytraci se z béZnych so-
cidlnich vztahli, rezignuje na participaci na pracovnim trhu, coz ji nasledné finan¢né

hendikepuje po odchodu do starobniho diichodu (Michalik a kol., 2011).
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1.11.2 Zivotni situace rodiny s ditétem se zdravotnim postifenim

Kazda rodina s ditétem se zdravotnim postizenim se nachazi ve specifické, indivi-
dudlni Zivotni situaci, kterou podminuji rdzné rizikové a protektivni faktory branici ne-
bo usnadnujici jeji socialni fungovani (Navratil, 2001).

Zasadni rozdily v potfebach a moznostech konkrétni rodiny s ditétem se zdravot-

nim postiZzenim mohou byt zpiisobeny:

e zasazenim zivotné dilezitych funkci ditéte, které je zcela odkazano na pomoc a péci

pecujici osoby,

e druhem zdravotniho postizeni, ktery mize omezovat bézné socidlni styky a kvalitu

spolecné traveného volného cCasu,

e projevy zdravotniho postizeni, které mohou zvySovat Uroven stresu, emocionalni

unavy, frustrace a vycerpani,

e finanénim zajisténim rodiny, které se muze pohybovat od dostatku az po hranici

hmotné nouze,
e §ifi rodiny, ktera je podstatnym svépomocnym faktorem,

e uplnosti rodiny, ktera je projevem posileni a obohaceni rodinnych vztaha ¢i jejich

rozpadem,

e hustotou a kvalitou sité registrovanych podpurnych socidlnich sluzeb (Michalik a

kol., 2011).

1.11.3 Socialni fungovdni rodiny s ditétem se zdravotnim postiZenim

Propagatorka pojmu socidlni fungovani Bartlettova ho vymezila jako vzajemné in-
terakce mezi lidmi v urcité zivotni situaci a pozadavky prostiedi, v némz tuto zivotni
situaci fesi. Jde o symetricky vztah mezi schopnosti vypotradat se s konkrétnimi pro-
blémy a sumou urcitych, spole¢ensky danych podminek, v nichZ toto vyporadavani se
probihd (Navratil, 2001).

V ptipad¢, ze se tento vztah vychyli z rovnovahy, vznika v ném prostor pro inter-

venci socidlni prace, kterd by méla vratit socidlni fungovani rodiny do vyvazené polohy.
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K tomuto cili vede vice cest, které se 1i$i v diirazu na urcité predpoklady a bariéry soci-
alniho fungovani. Malcolm Payne je nazyva ,,malymi paradigmaty“ liSicimi se svymi
vychodisky i dusledky. (Navratil, 2001, 14).

1.11.4 Paradigmata p¥#i prdci s rodinou s ditétem se zdravotnim postiZenim

Malcolm Payne vymezil ti1 zadkladni mala paradigmata socialni prace, pticemz pfi
bézné praci s rodinou s ditétem se zdravotnim postizenim jsou velmi dobie vyuzitelna
dveé z nich - socialné pravni pomoc (zkracené poradenské paradigma) a terapeuticka
pomoc (zkracené terapeutické paradigma), tieti - reforma spolecenského prostiedi
(zkracen¢ reformni paradigma) nachazelo vétsi uplatnéni pfi praci s rodinou s ditétem se
zdravotnim postizenim zejména v porevolu¢nim obdobi, kdy se nové koncipovala tvar
socialnich sluzeb (Navratil, 2001).

Socialné pravni pomoc vidi podstatu zivotni situace v neuspokojenych pottebach a
individualnim omezeni, které je prekazkou vyuzivani existujicich moznosti k jejich na-
plnéni, pfipadné v nevstiicném postoji spolecnosti k témto potfebam. Socidlni fungova-
ni je zaloZeno na schopnosti zvladat problémy s pomoci odpovidajicich informaci a slu-
zeb. Socialni prace by se méla tedy zaméftit na predev§im na poskytovani informaci pro-
sttednictvim kvalifikovaného poradenstvi a na zpfistupiiovani ostatnich zdrojii pomoci a
sluzeb. Soucasné by mélo dochazet k mensim, individualnim zménam instituci, které by
tak lépe reagovaly na potfeby rodin s ditétem se zdravotnim postizenim (Navratil,
2001).

Potieba relevantnich informaci vzniké uz zahy po narozeni ditéte se zdravotnim po-
stizenim, bez nich byva obtizné spravné plnit roli rodice ditéte se zdravotnim postize-
nim, a tim se komplikuje i1 socialni fungovani rodiny (Krej¢ova, Strnadova, Vagnerova,

2009).

Nutnost kvalifikovanych informaci vyplyva 1 z 1é€ebné ¢asti koncepce ucelené re-
habilitace, protoze s ditétem se zdravotnim postizenim se tfeba 0d narozeni specificky
pracovat, cvicit s nim i rehabilitovat, a peCovat o né tak, aby mohlo dosdhnout maxima

svych moznosti (Krejéova, Strnadova, Vagnerova, 2009).
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Rodina s ditétem se zdravotnim postizenim neni schopna socialn¢ fungovat ani bez
podpory formalni socidlni sit¢ pfedstavované zdravotnimi, socidlnimi a pedagogickymi
institucemi. | v této oblasti musi mit dostatek informaci k tomu, aby byla schopna s nimi
navazat kontakt a vyuzivat jejich sluzeb ((Krejéova, Strnadova, Vagnerova, 2009).

Terapeutickd pomoc redukuje zivotni situaci na vnitini stav psychiky, ptipadn¢ na
jeho dasledky na zvladani problémové situace. Socialni fungovani je vyrazem dusevni-
ho zdravi a pohody, a socialni prace by proto méla zajistovat formou psychoterapie
psychickou a nasledné socialni vyrovnanost (Navratil, 2001).

Rodina s ditétem se zdravotnim postizenim se ocita pod velkym psychickym tla-
kem ve vSech svych systémech. Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim vnimaji vét-
Sinou rodi¢e negativné, vznikd u nich tzv. distres vyvolavajici riizné pocity ohrozeni,
strachu, smutku nebo zlosti. Rodi¢e narozenim ditéte s postizenim méni svoji identitu a
musi si i vytvofit novou piedstavu svého ditéte. Proménuje se i hodnotova orientace
rodiny, ktera si uvédomila svoji zranitelnost a pomijivost zdravi jako Zivotni hodnoty
(Krejcova, Strnadova, Vagnerova, 2009).

Reforma spolecenského prostifedi vychdzi z predstavy problémové Zivotni situace
zakotvené v omezenych moznostech urcité znevyhodnéné skupiny, ke které rodina pat-
1. Socialniho fungovéani neni mozné dosahnout bez relevantnéjsi zmény spoleenskych
podminek a socialni prace se soustied’'uje na zmoctiovani - empowermentu k nim (Na-

vratil, 2001).

1.12 Socidlni systém CR ve vztahu k détem se zdravotnim postizenim

1.12.1 Pili¥e socidlniho systému CR

rvr

Socialni systém CR spo¢ivé na tfech pilifich institucich povinné zfizenych na za-
klad¢ zékona, které formou odborné pomoci v podobé¢ sluzby nebo davky tesi vSechny
zakladni socialni situace (Kaczor, 2015).

Prvni pilii ptedstavovany Ceskou spravou socialniho zabezpedeni (CSSZ) se zaby-
va agendou vSech tzv. pojistnych davek, které jsou odvislé od zakonného socialniho

pojisténi ekonomicky aktivnich jedinci (Kaczor, 2015).
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Druhy pilif reprezentovany Utadem prace CR (UP CR) spravuje agendu viech ne-
pojistnych davek, jejichz narok neni podminén ptedchozi ekonomickou aktivitou, ale
které jsou financovany z danovych pfijma statniho rozpoctu (Kaczor, 2015).

Tteti pilit zastoupeny obcemi a kraji a financovany z jejich rozpoc¢tl, prerozdéle-
nych prostfedkli ze statniho rozpoctu i vlastnich pfijmi, se vénuje oblasti socidlnich

sluzeb, socialni prevenci a socialné pravni ochrané déti a rodiny (Kaczor, 2015).
1.12.2 Penézité davky pro déti s télesnym postizenim

Smyslem penézitych davek je zmirnéni socialnich disledkl zdravotniho postizeni a
podpora socialni inkluze osob se zdravotnim postizenim (Kahoun a kol., 2013).

Jedna se o prispévek na péci, prispévek na mobilitu a pfispévek na zvlastni pomic-
ku. Jejich poskytovani upravuji zékony ¢. 108/2016 Sb., o socidlnich sluzbach a
¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zmén¢ sou-
visejicich zakonti (Kahoun a kol., 2013), které patii do agendy UP CR.

Ptispévek na péci je uceloveé urcen na nakup socialnich sluzeb pro osobu, kterd je
pti zvladani svych zakladnich Zivotnich potteb zavisla na pomoci jiné osoby. Mlze byt
piiznan osobé starsi jednoho roku a zakonem je pfesné vymezena jeho vysSe s ohledem
na vék a pocCet samostatného nezvladani zakladnich Zivotnich potteb. Je vyplacen me-
si¢né. (Kaczor, 2015).

V ramci piispévku na péci se snazi stat zohlednit 1 urcité specifické socialni situa-
ce, do kterych se rodina s nezletilou osobou se zdravotnim postizenim muze dostat, a
proto je mozné jeho mé&si¢ni navySeni vzhledem k nizkym p#ijmim rodiny ¢i vys$siho
stupné postizeni u ditéte ptedSkolniho véku (Kaczor, 2015).

Ke splnéni naroku na poskytovani ptispévku na mobilitu je tfeba dosdhnout véku
jednoho roku, mit ndrok na priikkaz se zdravotnim postizenim ZTP (zvlast’ t€zké postize-
ni) nebo ZTP/P (zvlast tézké postizeni S pravodcem), nutnost se opakované
Vv kalenddinim mésici dopravovat nebo byt dopravovan a nebyt pfijemcem pobytovych
socialnich sluzeb dle zakona o socidlnich sluzbach, i kdyz tato podminka muize byt ve
zvlastnim piipadé nenaplnéna. Je poskytovan mési¢né v jednotné vysi (Kaczor, 2015).

Ptispévek na zvlastni pomticku je urcen na pomtcky, které nejsou hrazeny ze sys-

tému vetfejného zdravotniho pojisténi pro osobu s tézkou vadou pohybového nebo nos-
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ného ustroji dlouhodobého charakteru, tj. trvajiciho déle nez jeden rok. Osoba musi byt
schopna zvlastni pomicku vyuzivat k sebeobsluze v ramci pracovniho uplatnéni nebo
piipravy na n¢j, pro ziskavani informaci nebo pfi udrzovani kontakt se svym socialnim
prostfedim. VétSina zvlastnich pomucek je poskytovana od véku jednoho roku, ale pofi-
zeni motorového vozidla, schodolezu, stropniho zvedaciho systému, schodistové plosi-
ny, schodistové sedacky nebo uprava bytu je mozné az od véku tii let. Zakon pevné
stanovuje vysi prispévku na zvlastni pomucku, finan¢ni spoluticast Zadatele o néj i ma-

ximalni vysi ro¢ni ¢astky poskytnutého ptispévku (Kaczor, 2015).
1.12.3 Pritkazy pro osoby se zdravotnim postiZenim

Nérok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim ma i osoba starsi jednoho roku
S télesnym postizenim, které nese charakter dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu
trvajiciho déle nez jeden rok. Zakon piesné¢ urcuje podstatu pohyblivosti osoby
S télesnym postizenim v interiéru i exteriéru a konkrétni vyhody plynouci pro jeho drzi-

tele z jednotlivych stupnu prukazu (Kaczor, 2015).

1.12.4 Socialni sluZby pro déti s télesnym postizenim

Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach nabizi nezletilym osobam s télesnym

postiZzenim vyuZzit mozZnosti:
e socidlniho poradenstvi:

Zakladniho socialniho poradenstvi, které je nutnou soucasti kazdé registrované
socialni sluzby a poskytuje osobam potiebné informace napomahajici k feseni jejich ne-
pfiznivé socidlni situace.

Odborného socialniho poradenstvi, které je zaméfeno na potieby specifickych
cilovych skupin, tedy i 0S0b se zdravotnim postizenim, a jehoz soucasti je i ptjcovani
kompenzacnich pomiucek.

e sluzeb socialni péce:

Osobni asistence (forma terénni) a pecovatelské sluzby (forma terénni a ambu-

lantni), které jsou poskytovany i osobam se zdravotnim postizenim vyzadujicim pomoc

jiné fyzické osoby. Jedna se o pomoc pii béznych dennich ¢innostech, které je mozno
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vyuzivat pfi osobni asistenci ¢asoveé nepftetrzité a pii peCovatelské sluzbé casové ome-
zeng.

Odlehcovaci sluzby (forma terénni, ambulantni nebo pobytova), které umoznuji
1 pecujici fyzické osob& o nezletilého ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim, aby si
mohla na urcity ¢as od péce odpocinout.

Stacionaii dennich (forma ambulantni) a tydennich (forma pobytova) nabizeji-
cich i pomoc nezletilym osobam se zdravotnim postizenim.

Domovii pro osoby se zdravotnim postiZenim, které pobytovou formou nabizeji
pomoc pii zvladani zadkladnich tkonli nebo ve kterych muze byt vykonavana, dle
zvlastnich pravnich ptfedpist, i1 Gstavni vychova, vychovna opatieni ¢i predbézna opat-
feni.

e sluzeb socialni prevence:

Rané péce, ktery je urCena formou terénni nebo ambulantni pro rodiny s ditétem

s kombinovanym zdravotnim postizenim do véku sedmi let, jehoz vyvoj by mohl byt

negativné ovlivnén jeho postizenim (zakon ¢. 108/2006 Sb.).
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2 Cile prace a vyzkumné otazky
2.1 Cile prace

Hlavnim cilem bakalaiské prace je specifikovat formativni vliv vypovédi osoby
s télesnym postizenim prostiednictvim zmapovani procesu jejiho vnitiniho vyrovnavani
se s nim, ktery probiha v jejim pfirozeném socialnim prostiedi.

Dil¢im cilem je vymezit informacni hodnotu této vypovédi z hlediska vyuziti moz-

nosti socialni prace s osobami se zdravotnim postizenim.

2.2 Vyzkumnd otizka C. 1

Jak se vyviji proces vnitiniho vyrovnavani se Clovéka s télesnym postizenim
v konfrontaci s tim, jak ¢loveéka piijima vnéjsi svét?
2.3  Vyzkumna otdzka . 2

Jakou informa¢ni hodnotu ma kniha ,,Pozorovatelka® z hlediska socialni prace

s rodinou s ditétem s télesnym postizenim?
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3 Metodika

3.1  PouZita metoda a technika sbéru dat

Vyzkumna ¢ast bakalaiské prace jde cestou kvalitativniho vyzkumu, k zodpovézeni
vyzkumnych otazek vyuziva metodu osobni piipadové studie a data sbira technikou
analyzy konkrétniho dila - literarn¢ zpracované vypovédi clovéka s viditelnym vro-
zenym pohybovym postizenim evokujicim v ostatnich lidem domnénky i o jeho snize-
ném mentalnim potencidlu. Jedna se o rozbor tematické slozky knihy ,,Pozorovatelka*

soustfed’ujici se na jeji jednotliva vedlejsi témata.

3.2 Kvalitativni vyzkum

Pro zpracovani praktické ¢asti jsem vybrala kvalitativni vyzkum, protoze vyzaduje
delsi a intenzivnéjsi kontakt s uritym fenoménem, a diky tomu je mozné ziskat jeho
hloubkovy popis, a protoze jeho hlavnim pracovnim nastrojem je sam vyzkumnik, ktery
ze ziskanych dat vytvaii konecny obraz, jehoz kontury se zptesiiuji z pribéhu sbéru dat
a poznavani jejich vyznamu (Hendl, 2005).

Uvédomuji si ale, ze praveé v osob& vyzkumnika, jeho zkuSenostech, osobnich pre-
ferencich a schopnosti analytického uvazovani spociva jedna ze slabin kvalitativniho
vyzkumu, ktera z n¢j mize ucinit spolu s obtiznou zobecnitelnosti jeho vysledki pouhé

spojeni subjektivnich dojmti (Hendl, 2005).

3.3 Piipadova studie

Jednim z ptistupt kvalitativni metody je ptipadova studie, kterd se detailn¢ zame-
fuje na jeden ¢i n¢kolik ptipadl, a miiZze tak postihnout jejich hloubku, sloZitost a celist-
vost. Predpoklada se, ze dikladné prozkoumani jednoho konkrétniho ptipadu bude
mozné v jejim zaveéru ukotvit do obecnéjSich souvislosti (Hendl, 2005).

Zvolila jsem typ osobni ptipadové studie, ktera se vénuje podrobné jednomu aspek-
tu u konkrétni osoby (Hendl, 2005), v pfipad¢ mé prace zpisobu, kterym se dospivajici
divka Zijici ve svém pfirozeném socidlnim prostfedi vnitiné vyrovnava s té€lesnym po-

stizenim zpusobenym DMO: formou spastické kvadruparézy.
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3.4 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvofi hlavni hrdinka romanu ,,Pozorovatelka“ — 16letd Natalie.
Roman byl vybrén stratifikovanym nadhodnym vybérem v Jihoceské védecké knihovné
v Ceskych Budgjovicich na zakladé dvou kritérii: typu zdravotniho postizeni (t8lesné

postizeni) a cilové skupiny ¢tenaiti (roman pro dospélé).

3.5 Analyza dat

Ziskana data jsem analyzovala na zéklad¢ hloubkového proniknuti do textu, které
je blizké literarnimu pojeti (Hendl, 2005) a je ovlivnéno mou subjektivni zkuSenosti

jako ¢loveka s uréitym typem télesného postizeni (Viz Ptiloha ¢. 1: Muj piibéh).
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4 Analyza vedlejSich témat knihy ,,Pozorovatelka*
4.1  Formativni viiv literarniho dila

Uméni, vCetné literatury, je typem ucelné mezilidské komunikace, ktera informace
sdéluje specifickymi, tj. uméleckymi, prostiedky. Ugelnost literarni vypovédi je napliio-
vana jednotlivymi funkcemi, pficemz nekteré z nich jsou neopominutelné. Patii mezi né
i formativni funkce, ktera se spolu s kognitivni, expresivni, vychovnou, abreaktivni,
emocionalné¢ motivacni a psychoterapeutickou fadi do Sirokého okruhu psychologic-
kych funkci (Kulka, 2008).

Formativni vliv literdrniho dila ovliviiuji dvé zakladni proménné autor jako vysi-
lajici slozka sdé€leni a ¢tenaf jako jeho slozka piijimajici. Autor je zodpoveédny za zako-
dovani vstupni informace, jejiz dekodovani je zcela v kompetenci ¢tendfovy vnimavos-
ti. Pivodni autorova reflexe zivotni reality je tak transponovana jazykovymi prostiedky
¢tenafe v nové pojeti vychazejici z jeho chapani skute¢nosti (Petrti, 2000).

Umeéni nechava nahlédnout ¢lov€ku do svéth jinych lidi, jen diky nému se pied Clo-

veékem oteviraji nové podoby jemu zndmé skutecnosti (Kulka, 2008).

4.2 Kniha ,,Pozorovatelka*

Pozorovatelka tak se nazvala v anonymni elektronické komunikaci hrdinka stejno-
jmenné knihy, 16leta Natalie, kdyZ timto zplisobem oslovila svoji spoluZzacku Kristynu.
Obé divky spolu sedi v lavici mistniho gymnazia, ale ve Skole si nemaji co fici. Zdrava,
krasna a oblibena Kristyna se na Natdlii odkédzanou na vozik a pomoc druhych, vcetné
samotné Kristyny, diva svrchu. Kdyby jen tusila, Ze je to tataz osoba, se kterou si v¢era
nékolik hodin povidala prostfednictvim ICQ (Braunova, Payerova, 2007).

Natalie je dcerou Evy, ktera pracuje v soukromém pravnickém centru, a Pavla, fil-
mového a literarniho kritika, sestrou osmnactiletého Petra a Sestileté Elisky a vnuckou
Marie, externi novinaiky-dichodkynég, a Karla. To je jeji rodina (Braunova, Payerova,
2007)

Ptibéh zacind pted st€éhovanim do krajského mésta, ve kterém bude Natalie navsteé-

vovat bezbariérové gymnazium s rozSifenou vyukou anglického jazyka a konci
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Vv pritbéhu jejiho prvniho roku na ném, v okamziku, kdy se zacinaji vytvaret prvni na-

znaky vazeb mezi Natéliinou rodinou a novym prostfedim (Braunova, Payerova, 2007).

4.3  Petra Braunova

Petra Braunova se poslednich osm let zivi jako profesiondlni spisovatelka, ktera
soucasné pravideln¢ objizdi republiku s autorskym ¢tenim. Povolani autorky knizek na
volné noze bylo jeji vysnénou metou, ke které se uspésné, ale pozvolnym tempem pro-
pracovavala jedenact let s pomoci riznych vedlejsich pracovnich tivazkl (Semelkova,
2011).

Pocatky jeji spisovatelské produkce jsou vénovany détem a dospivajicim, a tudiz
logicky propojeny s nakladatelstvim Albatros. Se vznikem nakladatelstvi Plus, které
patii do portfolia nakladatelského domu Albatros Media a. s., se rozsifil okruh Ctenara
jejich knih o dospélou populaci (Semelkova, 2011).

Ambici Petry Braunové je psat pro uplné normalniho ¢tenafe zapamatovatelné kni-
hy najit zajimavé lidi a véci a s pomoci jasnych a srozumitelnych slov vyli¢it zabavnym
a poutavym zpusobem jejich piibéh (Semelkova, 2011).

Pro ni samotnou je psani knih i formou osobni psychoterapie. Nejtézsi zivotni oka-
mziky pfekonava vytvarenim ctivych ptibéhd, 1 kdyz napt. podnétem pro jeji prvni kni-
hu ,,Rost’ak Oliver” bylo zapoleni jejiho syna Olivera, prviiacka, s pismenky (Semelko-
va, 2011).

Kniha ,,Pozorovatelka“ byla pivodné urCena pro dospivajici ¢tenafe a méla byt
souCasti edice Romana, kterd se soustifedovala na romany soudobych ceskych
i zahrani¢nich autorek (Subrtova, 2013). V dobé prace na knize vzniklo ale nakladatel-
stvi Plus urcené pro dospélé ctenare a Petra Braunova pozménila sviij zamér, spoluucast
na ,,Pozorovatelce* nabidla Lence Dvotakové, Ktera ji obohatila o rovinu autentického

cey

pohledu divky zijici a vyrovnavajici se s t€lesnym postizenim (Semelkova, 2011).

4.4  Leny Payerova

Leny Payerova je pfedobraz romanu ,,Pozorovatelka™ a autorskym pseudonymem
pro Lenku Dvotakovou, ktera je jeho spoluautorkou. I kdyz se nejedna, dle jejiho tvrze-

ni, 0 autobiografickou vypovéd’, spojuje ob&é zeny jeden dilezity styény bod stejné
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zdravotni postizeni nesouci s sebou nejriznéj$i zivotni vyzvy (Vozickar, 2009).

Lenka Dvotéakova se narodila uz v sedmi meésicich, ale s velkou nad¢ji na bezpro-
blémové dohnani svého predcasného prichodu na svét. Po prvnim pulroce jejiho Zivota
se diky neurologické kontrole objevila prvni z fady témét nekonecnych pobidek a jeji
rodic¢e se k ni, podobné jako i k ostatnim, postavili pfimo ¢elem. Od té doby se stala
Lencinou vérnou souputnici 1ékaiska diagnéza: DMO: forma spastické kvadruparézy
(Vozickar, 2009).

Rodi¢e malé Lenky, podpofeni moraln¢ i praktickou pomoci jejich prarodic¢t
Z obou stran, nastolili denni rezim a potazmo i zivotni pfistup, ktery Lence umoznoval
od malicka bézny Zivot, byt’ jim projizdéla na invalidnim voziku (Vozickar, 2009).

Lenka byla inteligentni a nadané dité s pohybovym postizenim, které by se mohlo
stat v uréitych situacich brzdou jejiho rozvoje (Vozickar, 2009). V dobé pocatku jeji po-
vinné Skolni dochazky byl v platnosti zékon ¢. 29/1984 Sb., o soustavé zakladnich a
stitednich Skol (Skolsky zakon), ktery sice Lence zajistoval adekvatni Skolni vzdé€lani,
ale v ramci tzv. specialniho $kolstvi (zakon ¢. 29/1984 Sb.). Lencini rodic¢e vybojovali
své dcefi pravo na inkluzivni vzdélavani s jejimi zdravymi vrstevniky ve mésté, kde Zili.
Kracek po krucku zdoléavali se svou dcerou jednotlivé piekazky: legislativni, fakticky
prostorové, prakticky asistenéni i verbaln¢ komunikaéni (Vozickar, 2009).

Ke konci Len€iny povinné Skolni dochézky vstoupil v platnost zakon ¢. 561/2004
Sb., o piedskolnim, zdkladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani (Skolsky
zékon), véetné jeho provadéci vyhlasky ¢. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zaka a stu-
dentl se specidlnimi vzdélavacimi potiebami a déti, zakd a student mimoiadné nada-
nych, ktera upravuje vzdélavani pro osoby se zdravotnim postizenim na zakladé rov-
nosti a soucasné akceptace specidlnich vzdelavacich potieb, kterd Lencinu situaci
usnadnoval (vyhlaska ¢. 73/2005 Sb.).

Len¢inym ptanim bylo psat filmové povidky a scénafe. V roce 2009, kdy s ni vysel
rozhovor v Casopise Vozickar, stala pred rozhodnutim, zda se piihlasi ke studiu na Filo-
zofické fakulté¢ Univerzity Karlovy ¢i na FAMU (Vozickat, 2009). At uz zvolila kte-
roukoli moZnost, v&fim, Ze svého cile dosdhla, stejné jako tomu bylo kdykoli predtim

V jejim Zivote.
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45 Namét a zakladni téma knihy ,,Pozorovatelka“

,,Pozorovatelka* neni klasickou autobiografii, ackoliv jeji spoluautorka Lenka Dvo-
rakova (alias Leny Payerova) zije, stejn¢ jako Natalie, s I€katskou diagnézou DMO:
forma spastické kvadruparézy. Tento pfistup k namétu knihy umoznil Lence divat se na
ptibéh Natalie o¢ima vlastnich pocitt a zkuSenosti, soustfedit se jen na urcité situace,
aniz by s utapéla v popisu vlastniho zivotniho piibéhu (Braunova, Payerova, 2007).

Zakladni téma knihy ,,Pozorovatelka® spocivd v myslence, ze vSichni lidé maji
stejné zakladni potieby a lisi se pouze ve specifickych zpiisobech jejich uspokojovani

(Braunova, Payerova, 2007).

4.6  Vedlejsi témata knihy ,,Pozorovatelka“
4.6.1 Téma vztahu otce a dcery

Pavel se od doby, co opustil rodinu, fakticky s Natalii nestyka. Jsou ale v trvalém,
i kdyZ nepravidelném, emailovém a esemeskovém kontaktu, a to ke spokojenosti obou.
Diky tomuto zprostiedkovanému, i kdyz nepravidelnému dialogu, ma Pavel pravé tu
dceru, kterou chtél mit chytrou, vtipnou, bystrou a sectélou (Braunova, Payerova,
2007).

Natalii miloval néZnou laskou od okamziku jejiho narozeni. Tehdy ji zacal psat de-
nik, ktery dokumentoval jeho laskyplny vztah k dcefi. Od okamziku narozeni byla jeho
velkou laskou, jeho vztah k ni byl prostoupen néhou. Prozival ho uplné odlisné€ nez vici
své zené a prvorozenému synovi. Postupné ale vyznani ubyvalo a stranky se plnily stro-
hymi vysledky z vySetteni. S psanim deniku skon¢il v Nataliinych tfech letech. To ale
neznamenalo, Ze by ji pfestal milovat, jen se nedokdzal vyrovnat s pocitem, Ze Natalie
bude jind, nez si predstavoval (Braunova, Payerova, 2007).

Prostfednictvim ditéte naplituje otec nejen potiebu sebepotvrzeni, ale dit¢ jako
partner vzajemné interakce spoluutvaii svym chovanim sebepojeti otce ve své otcovské
roli (Sulova, 2004).

Pavel nedokaze nahlas vyslovit Nataliino jméno, svou vysnénou dceru vSak ma
v elektronické podob¢, nedockave ¢eka na kazdou zpravu od ni, mnohokrat ji procita a

zalozi do zvlastnich desek. Zlobi se na boha za to, ze tak Gizasnou bytost, za kterou dce-
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ru povazuje, spoutal tak ohavnym télem. Vnima to jako osobni nespravedlivy trest
(Braunova, Payerova, 2007).

Otec je jednim ze zdroju pocitu jistoty ditéte ve vztazich, prvnim a osudovym mu-
zem v Zivoté zeny. Jeho role v roding je soucasti zivotniho scénare ziskané¢ho v ptivodni
rodiné. K dcefi ma otec v prubéhu celého jejiho zivota jisty druh ochranitelsko-
dominantniho postoje. Jeho vztah k ni nabyva jiné kvality nez vztah k manzelce. Ta sice
muze byt jeho oporou a nejbliz§im ¢lovékem, ale dcera nositelem hodnoty jeho genové
vybavy (Novék, 2009).

Natdlie vnima otctiv strach z ni samotné, ktery mu brani v jiném typu kontaktu s ni.
Nebrani se ale ob¢asné, prevazné elektronické, komunikaci. Dokonce po ni touzi, ale po
kazdé Petrové zpraveé se chova, jako by ji korespondence s nim ani pfili§ nezajimala.
Védomé prodluzuje dobu mezi jeho zpravou a svou reakci na ni. Interval nékolika tydnt
se ji zd4 adekvatni (Braunova, Payerova, 2007).

Natalii a Pavla spojuje uméni vladnout psanym slovem do té miry, Ze ji Pavel na-
bidne moznost ptivydélavat si psanim filmovych recenzi do stejného ¢asopisu jako on.
Rad by Natalii vidél jako svého amatérského soupete v rubrice hodnoceni filmovych
novinek, aby tak vySel vsttic zadosti Séfredaktora o novy pohled, ktery by rubriku oko-
fenil. Pavel ocenuje Nataliin bystry tsudek, btitky jazyk, Siroky rozhled a jeji literarni
nadéni, které se neslucuji, dle jeho nazoru, s jeji fyzickou podobou (Braunové, Payero-

va, 2007).

4.6.2 Téma vztahu matky a dcery

Eva se pokousi budovat vztah Pavla k Natalii tim, Ze mu zprostiedkovava Natalii-
ny pocity stesku, aniz by Natélie o to stala. Snazi se ji to rozmluvit, ale vétSinou zbytec-
n¢. Eva si uvédomuje Nataliinu mentalni vyspélost (Braunova, Payerova, 2007).

Evé se nékdy zda, ze v jejich vztahu je Natalie ta rozumnéjsi. Jeji odpoveédi tykaji-
ci se vztahovych zélezitosti, zvlast¢ mezi Evou a Pavlem a Evou a Marii naznacuji, Ze
z ni vyroste velmi tolerantni, zdvofila a chapava zena. Eva ji ¢asto dava v duchu za-

pravdu, jen se jejimi radami nedokaze fidit (Braunova, Payerova, 2007).
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Kvuli Natalii je Eva schopna postavit na hlavu doslova cely svij zivot, véetné sté-
hovéani z mésta, které milovala a které je spojeno se vSemi dualezitymi okamziky jejiho
dospélého zivota. Chce Natalii zajistit stfedni vzdélani, které by odpovidalo jejim du-
Sevnim schopnostem a fyzickym moznostem (Braunova, Payerova, 2007).

O to vice Evu prekvapuje, ze pii feseni Uplné obycejnych véci dokaze byt Natalie
tak bezradna. Jediné vysvétleni, které Evu napada, je, ze Natalie v podstaté nikdy neme-
la ptilezitost rozhodovat o sobé sama (Braunova, Payerova, 2007).

Natalie je Ev€ nesmirn¢ vdécnd za houzevnatost, se kterou se ji od malicka snaZzi
zajistit uplné normalni Zivot (Braunova, Payerova, 2007).

Neokazaly, ale velmi podporujici vztah panuje mezi Evou a Marii. Ackoliv Marie
nepusobi prvoplanové Zensky a matetsky, je Evinou néZnou a pevnou oporou. Neplytva
slovy, vzdy ma ale po ruce Gtéchu a pochopeni. Kdykoli se Eva citi pod psa, najde jed-
noduchy zptisob, jak ji potésit, uklidnit nebo podpotit. Zdalky na Evinu rodinu dohlizi,
pokud ma Eva vSe ve svych rukou, drzi se zpatky, v okamziku, kdy se Eva hrouti, prebi-
rd vedeni (Braunova, Payerova, 2007).

Marie pec€uje o sva vnoucata prostifednictvim péce o svou dceru Evu. Neni rame-
nem, na kterém by se Eva mohla vyplakat, ale zastava roli krizového manazera, ktery

zasahuje vzdy, kdyz Ev¢ prerustaji starosti pies hlavu (Braunova, Payerova, 2007).

4.6.3 Téma sourozeneckého vitahu

Natélie a Eliska si jsou hodné blizké. Pro EliSku je Natalie druhou maminkou a pro
Natalii je Eliska malou chtivickou. Elisce vadi, kdyz se nékdo Natalii posmiva, a proto
se hodn¢ zlobi na své nové spoluzaky, kteti Natalii vidéli poprvé a vysmivali se jejimu
Silhani a slinéni. Eliska si nedokédze predstavit, ze by se stejné jako Natalie nemohla
hybat a byla zavisla na druhych lidech. Natalie ji trpélivé odpovida na jeji otazky a cha-
pe, Ze se EliSka musi vyporadat nejen se st€hovanim a novymi spoluzaky, ale i s faktem,
Ze ma postizenou sestru. A to neni jednoduché, zvlasté kdyz je svédkem toho, jak ji cizi
déti paroduji. Natalie se uz naucila nad to povznést (Braunova, Payerova, 2007).

Souziti se sourozencem se zdravotnim postizenim je obohacujici zivotni zkuSenos-

ti, 1 kdyz mohou nastat momenty, kdy se zdravy sourozenec za sourozence s postizenim
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stydi nebo je na néj naStvany. Tyto pocity jsou piirozené a rodi¢ by na né¢ mél reagovat
klidng, s rozvahou a s ditétem si o nich promluvit (Spaihelova, 2006).

Petr se na prvni pohled chova jako typicky frajer, ktery ale Casto zaskakoval za Evu
pti ptebalovani malé Elisky a obcas, je-li to nevyhnutelné, se postard i o Natalii, jeji
hygienu ¢i pfesun do Skoly. Vnitin€ obdivuje Evu nejen za jeji rozhodnuti se Natélie
nevzdat, ale i vSe, co je schopna pro ni udélat (Braunova, Payerova, 2007).

Zdravé déti vrodiné pomahaji udrzovat psychickou pohodu, sourozenci
S postiZenim mohou poméhat, predev§im mu ale dé€laji spole¢nost. Nemélo by byt jejich
povinnosti se 0 sourozence s postizenim trvale starat (Spaithelova, 2006).

Natalie byla od malicka Petrovym vérnym souputnikem. Vzdy si vybojoval misto
V parté nejen pro sebe, ale 1 pro ni, i kdyZ nepouzival zbrafi, kterou mu doporucovala
Eva - vysvétlovani. Pésti byly rychlejSim a u¢innéj$im prostiedkem, jak ziskat pro Na-
talii roli ¢lena kluci¢i party. Po ¢ase si na ni ostatni kluci zvykli (Braunova, Payerova,
2007).

I intaktni sourozenci jsou ¢asti adaptacniho procesu rodiny na péci o dité se zdra-
votnim postiZzenim. Nekdy museji pfevzit cast péce o n&j na sebe, a tim i1 predasné do-
spet (Prevendarova, 1996).

Petrv zivot prorostl s Nataliinym, snad jen vztah ke Kristiné si chtél nechat sam
pro sebe. Do krasné, chytré a bohaté Kristiny, kterd méla pevné v rukou otéZe jejich
vztahu, se zamiloval, a byl tak konfrontovan s nadzory Kristiny na redlnou Natalii a ima-
ginarni Pozorovatelku. Ji by ani nenapadlo, Ze se jedna o jednu osobu, protoze se ani

nenamahala Natélii bliZze poznat (Braunové, Payerova, 2007).

4.6.4 Téma rodinného Zivota

Velka laska Evy a Pavla se postupné meénila ve velké trapeni, na které byl kazdy
Z nich sam. Situace se jim vymykala z rukou: zlobivy syn, dcera nevyvijejici se dle
obecnych ocekavani a vyzadujici si jejich veskerou energii, absolutni absence klidu,
pohody a vSednosti se podepisovaly na jejich psychickém i fyzickém stavu (Braunova,

Payerova, 2007).
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Rodice prochazeji krizi rodicovské identity od okamziku, kdy si uvédomi, Ze jejich
dité je, v negativnim smyslu slova, odlisSné od ostatnich. Nedokazi si predstavit jeho
jasnou budoucnost, a proto mohou hiife akceptovat jinakost svého ditéte (Vagnerova,
2004).

Vycerpani, které ovliviiovalo negativné Pavlovu praci, ho ptivedlo az na prah sebe-
vrazdy, kterou ale nedokézal dovést do konce. Fakticky odchod od rodiny pro n¢j zna-
menal zachranu zivota na Urovni citového Zivoreni, protoze se od ni nedokazal nikdy
odpoutat (Braunova, Payerova, 2007).

Eva sice také zazivala chvile zoufalstvi, které bohuzel nemohla s Pavlem sdilet, ale
stale v sob¢ zivila nadgji, ze se situace Natalie a potazmo i rodiny zleps$i. Pavliv odchod
byl pro ni obrovskou ranou (Braunova, Payerova, 2007).

Narozeni ditéte s postizenim je pro rodice velkou z4tézi, kterd mize byt spojena
S pocitem osobni viny za to, ze nebyl zplozen zdravy potomek. Zptisob, kterym se rodi-
¢e vyrovnavaji s touto situaci, vychazi mimo jiné i z ptipadného vnitiniho pocitu selhani

Rodice prochazeji v procesu piijimani faktu postizeni svého ditéte postupné péti fa-
zemi:

e Sokem a popfenim jako obrannymi mechanismy k udrZeni psychické rovnovahy,
e Dbezmocnosti spojenou s pocitem viny ve vztahu kditéti a studu vzhledem

k reakcim okoli,

e postupnym vyrovnavanim se se situaci, které je spojeno se snahou ziskat co nejvice
informaci ke zpracovani situace a hledanim zpasobu jejiho feseni,

e smlouvanim, které vyjadiuje vyrovnani se s postizenim svého ditéte spolu s nad¢ji
na urcité zlepSeni jeho zdravotniho stavu,

e realistickym postojem, které vrcholi v pfijimani ditéte takového, jaké je (Vagnero-

va, 2008).

Pavel se po svém odchodu podilel na fungovani rodiny pouze finan¢né, realné pro
ni prestal existovat. Eva by si velmi pfala zmeénit jeho postoj, ale veskeré jeji snahy vy-
chazely naprazdno. Ackoli zili ve stejném mésté, Pavel se s détmi nestykal a s Evou jen

sporadicky, vzdy z jeji iniciativy. Pro ni to byly zvlastni chvile. Pied sebou vidéla muze,
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kterého kdysi velmi milovala a ktery nyni ptsobil jako jeho karikatura. Netusila ale, jak
hluboce se v ném myli (Braunova, Payerova, 2007).

Pavel nebyl viibec tak chladny a cynicky. Natalii neptestal milovat, jen ji nedoka-
zal akceptovat Vv jeji fyzické podobé. Ani sam sob&é neumél vysvétlit, pro¢ rodinu opus-
til. Citil se byt stale jeji soucasti, proto ho velmi ranilo, kdyz se dozvéd¢l, ze Eva je té-
hotna s jinym muzem (Braunova, Payerova, 2007).

Semknuté jadro rodiny tvoii Eva se svymi détmi, s pfirozenou podporou Evinych
rodic¢l, na rozdil od Pavlovy strany rodiny. Ta povazuje Natalii za zmetkovou vnucku,
Pavluv zjevny nezdjem o ni chape a Evé ma za zI¢, Ze ji nechce umistit do Gstavni péce
(Braunova, Payerova, 2007).

Zivotu se dokaze postavit ¢lovék védomy si vlastni identity, takovy bude mit odva-
hu odpoutat se od své nuklearni rodiny a smétovat sam k sobé. To ale neznamena, Ze by
m¢él svoji pivodni rodinu zavrhnout, ba naopak, mél by ji pfijimat takovou, jaka je, se
vSemi biologickymi nebo socialnimi vlivy, které ji zformovaly. Je to vysledek zdravé
rodinné vychovy, kterd neni pro ¢lovéka zdrojem tzkosti plynoucich ze $patné funguyji-
ciho rodinného systému (Novak, 2008).

Eva pozoruhodnym zptsobem kloubi péci o rodinu se svym privatnim Zivotem, ale
na prvni misto stavi vzdy své déti. Jeji soukromy Zivot je omezen na prileZitostné mi-
lostné schiizky, protoZze k dlouhodobéjSimu partnerskému vztahu méel odvahu po sezna-

meni se s Natalii maloktery muz (Braunova, Payerova, 2007).

4.6.5 Téma rozpadu nukledarni rodiny

Pavel opustil rodinu se dvéma détmi: Ctyfletou Natalii a Sestiletym Petrem. Eva
nikdy nepochopila, pro¢ odesel a pro¢ tak ucinil az po ctyfech letech. Ptipadalo by ji
logic¢téjsi, kdyby se to stalo hned po dcefin€ narozeni (Braunova, Payerova, 2007).

Zdravotni postizeni ditéte spoluproziva i jeho nejblizsi okoli a vyrovnava se s nim
po svém, protoze kazdy ¢lovék se vyznacuje jinou mirou frustracni tolerance (Matéjcek,
2001).

K odchodu Pavla od rodiny ma Natalie ambivalentni vztah projevil smés sily, kdyz

nedal na naléhani své matky, aby Natalii umistili do tstavu, a slabosti, kdyZz rodinu
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opustil. Evu povazuje Natalie za silnou bytost, ktera vse ustala, i kdyz ji nikdy nepro-
zradila, jak se s jejim postizenim vnitin¢ vyrovnavala (Braunova, Payerova, 2007).

Postoj rodi¢t ke zdravotnimu postizeni ditéte je vysledkem mnoha faktora jejich
dosavadniho zivota (Maté¢jcek, 2001). Proto se Natalie stala pro Pavla Zivotnim selha-
nim a pro Evu zivotnim ukolem (Braunova, Payerova, 2007).

O dva roky starSimu Petrovi se spolu s vyjasnovanim Nataliina zdravotniho stavu a
vzrustajici potfebou péce o ni dostavalo stale méné a mén¢ pozornosti. Citil se jako paté
kolo u vozu a nedostatek rodi¢ovského citu a €asu se snazil ziskat pomoci klasickych
détskych zbrani zlobenim ve Skolce (Braunova, Payerova, 2007).

Pozice intaktnich sourozenctu v détském véku se pohybuje obvykle blizko dvou
hrani¢nich poloh bud’ stoji stranou zdjmu rodicl, kteti se zcela soustfed’uji na jejich
sourozence s postizenim, a nemaji tudiz dostatek sil, aby se jim plné vénovali, nebo je
naopak rodi¢e povySuji nad sourozence s postizenim, na jehoz vychovu a vzdélani re-
zignuji (Prevendérova, 1996).

S odchodem otce od rodiny pro ngj ptestal Pavel jako tata existovat. Pokud se

o ném zminil, tak jen jako o Pavlovi (Braunova, Payerova, 2007).

4.6.6 Téma viztahu Natdlie a osobnich asistentek

vvvvvv

nila zit v rodin€ a vybojovat si sviij Zivot (Braunova, Payerova, 2007).

Rodi¢ ditéte s postizenim by si mél vyc€lenit ¢as 1 na svoji psychohygienu, aby ne-
dospél do stadia fyzického i psychického zhrouceni (Spatihelova, 2006).

S ptest¢hovanim do krajského mésta ztraci Natalie svou starou asistentku a nutné
potiebuje novou. Na inzerat reaguje Leila. Na prvni pohled je Natalii jasné, Ze nebude
stejny pecovatelsky typ jako jeji stara asistentka, coz ji viibec nevadi, protoze se v jejich
vztahu citila byt ditétem (Braunova, Payerova, 2007).

Osobni autonomie znamend dospélost ve smyslu prevzeti zodpovédnosti za sva
rozhodnuti. To se nevylucuje s nutnosti neptetrzité fyzické zavislosti na druhé osobé.

Ve vztahu osoby s postizenim a jeji pecujici osoby nalezi svébytnost obéma stranam,
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které jsou plnohodnotnymi a jedineénymi osobami. Vyrazem autonomie osoby
S postizenim neni pecujici osoba, ale pouze jeji pomoc (Krhutova, 2013).

Leila je napadna stejné¢ jako jeji jméno, osobni asistentku nikdy nedélala, ale
v Nataliin¢ pfitomnosti se chova piirozen¢, i kdyz trochu nervézné. Natélie ji zvédave
zkouma, protoze s podobnym typem ¢lovéka se na pozici asistentky jesté nesetkala. Je ji
jasné, ze Leila bude upiednostiiovat upln¢ jiné véci nez jeji predchozi asistentky, a to ji
laka (Braunova, Payerova, 2007).

Leila se chova bezprostifedné, netrpi ostychem, neuhybé pohledem, zajima se o své
potencionalni povinnosti a hlavné komunikuje s Natalii. Natalii je sympaticka, ale vi
presné, ze Evé se Leila jako osobni asistentka nebude libit. Je velmi excentrickd, oble-
¢enim, chovanim, a to asi bude Ev€ vadit, bude mit strach, Zze se Leila nedokaze dobre
postarat o Nataliiny bézné potieby, a asi i opravnény. Natalie se boji néeho jiného, ze
uz Leilu nikdy neuvidi, Ze to pravdépodobné bylo jeji prvni setkéni s ¢lovékem
S postizenim a Ze se zalekne svych budoucich povinnosti a uz se neozve (Braunova,
Payerova, 2007).

Leila s Natalii maji malo spole¢ného a jejich rozdilnost mluvi ve prospéch Natalie
— ac¢ podstatné mladsi a sedici na voziku ma v sobé€ jasno, klid a vyrovnanost plynouci
z Eviny vychovy a viry v Boha. Natalie ale touzi po vztahu s touto psychicky nevyrov-
nanou a destruktivni bytosti, protoZe by s ni mohla mit Sanci proniknout do upIné jiného
okruhu lidi. V tomto vztahu by ale musela Natalie byt spiSe oporou Leile neZ naopak

(Braunova, Payerova, 2007).

4.6.7 Téma vitahu Natdlie a spoluZdki

Eva se rozhodla opustit milované mésto, aby mohla Natalie nav§tévovat bezbarié-
rové gymndzium. UZ prvni den Natalie pochopila, Ze jeji tfidni ucitelka je nezkusSend ve
styku s ¢loveékem na vozicku a ze ji pfili§ nepomuze ani se zac¢lenénim do kolektivu, ani
Snutnymi hygienickymi tukony (Braunova, Payerova, 2007). Bude si muset
i své misto mezi spoluzaky, pokud se ji nebude chtit zlstat v ptidélené roli ,,s0cky

z pomocky “ (Braunova, Payerova, 2007, 72).

44



Socialni vztahy mezi osobami s postizenim a osobami bez postizeni byvaji proble-
matické a zdroje potencionalniho napéti existuji na obou stranach. Osoby bez postiZzeni
mohou byt zmateny reakcemi 0S0b s postizenim, které pro né mohou byt diky postizeni
nejasné Citelné a 0S0by s postizenim vstupuji do socialnich vztahti se zménénym uvazo-
vanim o sob¢ i okolnim svété plynoucim z fyzické podstaty postizeni (Murphy, 2001).

Na to ale Natalie byla zvykla. Je to inteligentni divka, a proto voli i inteligentni
zbrangé. UZ ve Ctyfech se naucila Cist, dobfe se uci, jen ma problémy s mluvenim a sli-
nénim. Bude to mit ale t¢Zké i proto, Ze touzi po uznani perfektni spoluzacky Kristiny,
ktera s ni sedi v lavici a téméf si ji nev§ima (Braunova, Payerova, 2007).

Kristina si je védoma svych pfednosti a na ostatni spoluzéky se diva svrchu. Spolu-
zacky jsou pro ni nevyrazné a o jeji ptizenl usilujici slipky, krom¢ Natalie, kterd v ni
budi odpor. Kristina se citi dotéena tim, ze vedle ni musi sed¢€t, protoze prvni den se
opozdila a nikde jinde uz nebylo volné misto. Pomtize Natdlii jen tehdy, je-li o to tfidni
ucitelkou pozadana (Braunova, Payerova, 2007).

Kristina se divi Evé, Ze viibec dovolila, aby se ji narodilo postizené dité. Evu viibec
nezna, ale vidava ji, kdyz se o velké prestavce prichazi postarat o Natalii. Kristina je
zahledéna sama do sebe, asi proto ji ani nezajima ptijmeni kluka, kterému se 1ibi, jinak
by uz védéla, ze je to Petr Janacek, bratr Natéalie. Na prvni pohled nemaji totiz Petr
s Natalii pfili§ spole¢ného. Kristina si s nim povida i o §kole a pro Natalii nemé hezkého
slova. Nevidi v ni holku, kterd si s ni chce povidat, ale odporny zjev, ktery ji pro Kristi-
nu vyclenuje z nevyrazné masy spoluzacek (Braunova, Payerova, 2007).

Paradoxn¢ vznikd mezi Natalii a Kristinou silny virtuélni vztah, ktery navazala Na-
talie, kdyz si zapamatovala ICQ ¢islo, které Kristina davala spoluzékovi. Ackoli redlné
mezi nimi nic nefunguje, a ani fungovat nemuze, protoze Kristina nevidi na Natalii nic
hezkého, komunikace s Pozorovatelkou, jak si Natalie fika, Kristinu nadchla. Kristina
sice nechépe, pro¢ na Pozorovatel¢iny odpovédi musi tak dlouho ¢ekat, ale ocenuje je-
jich vtipnost. Navic je pro ni tajemnd, nic o ni nevi, ale zda se, Ze Pozorovatelka ma
o Kristin€ podrobné informace (Braunovéa, Payerova, 2007).

Kristina mluvila ¢asto ve tfid¢ se svou partou o Pozorovatelce, se kterou ji bavilo si

chatovat, se kterou by rdda kamaradila, protoze prave takovy ¢lovék, jako je Pozorova-

45



telka, ji v zivoté chybi. Natalie byla vétSinou nechténym svédkem téchto hovord, proto-
ze se odehravaly u jejich spolecné lavice. Ned¢la si iluze o tom, jak by Kristina reago-
vala, kdyby se dozvédéla PozorovatelCinu totoznost. Nejspise by se naStvala a pied spo-
luzéky se citila ponizen¢ (Braunova, Payerova, 2007).

Ptislusnici vékové kategorie 13—18 let touzi po sdileni pocitl, divere a vzajemném
porozumeéni. V mezilidskych vztazich preferuji shodu, odliSnost vétSinou neuspokojuje
jejich potteby (Kvétonova, Strnadova, Hajkova, 2012).

Ze vsech spoluzakil jediny Dub vnima Natalii jako clovéka, jako chytrou holku,
ktera na rozdil od ostatnich zdravych spoluzakl na bezbariérové gymnazium patii. Ne-
zabyva se tim co ostatni, ktefi sice uznavaji, ze se dobie uci, ale pohled na ni je tristni
(Braunova, Payerova, 2007).

Poznévaci slozku postojii ke spoluzdkim se specifickymi vzdélavacimi potfebami
ovlivituje pozitivné piimérené mnozstvi adekvatnich informaci. Jejich absence vede ke
zvyraznéni emocionalni slozky postoju, kterd osciluje mezi soucitem a odporem. Pi-
vodni negativni postoj mlize byt ale zménén diky rostoucimu kontaktu se spoluzakem se
specifickymi vzdélavacimi potiebami (Kvétonova, Strnadova, Hajkova, 2012).

O vztahu Natalie a jejich starych spoluzaku si z knihy nevytvofime Zadnou ucele-
n¢j$i predstavu, protoze se v ni 0 ném objevi jen par zminek. Ty naznacuji, zZe vzajemné
vztahy byly ptatelské a Ze sporadicky pokracuji i po Nataliin€ piest¢hovani (Braunova,

Payerova, 2007).

4.6.8 Téma vitahu Natdlie k lidem s postiZenim

Natalie se na gymnaziu seznami s Martinem, klukem na voziku. Ten jako jediny ze
vSech studentl tohoto bezbariérového zatfizeni mé viditelné zdravotni obtiZe, které jsou
dtsledkem dopravni nehody. Martin by rad Natélii poznal blize, ale ona o to pfili§ ne-
stoji. Nechce s Martinem vytvofit koalici menS$iny jen na zakladé jejich viditelného po-
stizeni. Lidem s postizenim se spiSe vyhyba, nez by je vyhledavala. Boji se pocitu uza-
vienosti, ze kterého by uz nemusela uniknout. Lékem na néj se pro ni stava zivot ve

svete 1idi bez postizeni (Braunova, Payerova, 2007).
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Od ostatnim lidi s postizenim oc¢ekava Natalie stejny pfistup, jako méa ona nesnazit
se o soucit, ale obrnit se urCitou tvrdosti vic¢i svému postizeni (Braunova, Payerova,
2007).

Natalie netouzi po tom zit v uzaviené skupin¢ sobé podobnych lidi a jesté k tomu
predstirat, ze je tam spokojend. Martin ji proto povazuje za sobce, ale Natalie vi, ze by
se nechala zdolat stereotypem a péci, ze by pak v normalnim svété neobstala, ze by na
to nebyla dostate¢né silna (Braunova, Payerova, 2007).

Védomeé se odmita stat clenkou néjaké skupiny jen proto, Ze sedi na voziku, nechce
se se ukryt do mikrosvéta lidi s podobnou télesnou charakteristikou, ve kterém by byla
chranéna pied béznou realitou se v§im, co K ni patii. Boji se, ze by se timto zptsobem
sama segregovala, a ztratila by tak moznost zit si svllj nezavisly, Upln¢ normalni zivot

(Braunova, Payerova, 2007).

4.6.9 Téma vnimani Natdlie ostatnimi lidmi

Natalie si uvédomuje, ze ostatni zdravi lidé vnimaji pfedevsim jeji vozik a teprve
potom ji, respektive jeji Spatnou mluvu, ktera se nékdy stava nesrozumitelnou, a slinéni,
které nemuize ovladat, pti¢emz si ani ona sama nemtize otfit Gista. Svym zptisobem pro
to mé 1 pochopeni nebo ji jen mozna chybi dostatek drzosti k tomu, aby prevratila po-
mér vozik ona v jeji prospéch (Braunova, Payerova, 2007).

Clové&ku, ktery neZije s postizenim, miize ptipadat dilezity vztah mezi postizenim a
objevenim léku na né&j, coz naznacuje jeho chapani postiZzeni jako nemoci, a potazmo
0soby s postizenim jako nemocné osoby (Kolarova, 2012). Lidé se zdravotnim postize-
nim si ale misto vyléCeni pteji ,,obcanska prava, rovné prilezitosti, vydélecnou cinnost,
prileZitost k nezavisléemu Zivotu, dobrou lékarskou péci a respekt zdravotnikii a nesegre-
gované vzdélavani (Kolatova, 2012, 226).

Osobe s postizenim je okolim pfiddvana socialni role postizeného Cloveka, ktera se
vyznacuje jeho neschopnosti postarat se sdm o sebe, ziiZenim povinnosti, a tim i prav;
negativnim pojimanim sebe sama, a proto trvalou snahou o napravu ¢i kompenzaci své-
ho zdravotniho stavu a nezbytnou vdécnosti za kazdou ji poskytnutou pomoc (Krhuto-

va, 2013).
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4.6.10 Téma Nataliinych potieb

Nataliiny potieby jsou totozné s potfebami ostatnich mladistvych jejiho véku, jen
s vétsim dirazem na napliiovani biologické stranky jejiho zivota, ve které potiebuje
pomoc jinych osob, matky Evy, svého bratra Petra nebo osobni asistentky. Mladsi sestru
Elisku miluje, ale nedokéze si ji v roli pomocnice predstavit. Evina pomoc je pro Natalii
nepostradatelnd, Petrova plsobi navenek drsnym, neempatickym dojmem vuci jejim
potfebam a u osobni asistentky je dilezité, aby ji vnimala jako autonomniho ¢lovéka
(Braunova, Payerova, 2007).

Clovék je vnimén jako bio-psycho-spiritualng-socialni jednotka (Jankovsky, 2003).
Uspokojovani potieb vSech oblasti je podminkou zdravého vyvoje jedince (Narodni
centrum podpory transformace socialnich sluzeb, 2012).

Natalie vi, ze ,,jeji 1lidé* jsou vzdy nablizku, i kdyz Evu mohou zdrzet pracovni po-
vinnosti, Petra laska a EliSku zvédavost na mrtvou krysu. M4 hodn¢ konick, které ji od

vvvvv

se umi vyrovnavat i s negativnimi reakcemi na své vzezieni (Braunova, Payerova,
2007).

Psychickou oblast, dle Pesso — Boyden psychoterapie, tvoii pét zakladnich vyvojo-
vych potieb, tykajicich se roviny konkrétni i symbolické:

e potieby mista, které clovéku patii (rodicovska naruc ¢i srdce a myslenky rodici),

potieby péce, syceni ¢i Ziveni potravou, doteky, pozornosti, zajmem nebo infor-

macemi,

potieby podpory pii prvnich kriccich nebo pti rozvoji samostatnosti,

potfeby ochrany pied ohroZujicimi vnéj$imi 1 vnitinimi vlivy,

potieby hranic zékladnich Zivotnich potieb, pudii nebo vnitinimu vzteku ¢i agre-
sivité (Narodni centrum podpory transformace socialnich sluzeb, 2012).
Nataliiny spiritualni potieby napliuje vira v Boha, ktera je ale v knize pouze zmi-
néna, aniz by tvotila néjakou tematickou linii (Braunova, Payerova, 2007).
Své socidlni potieby se pokousi napliiovat sama, a neni to jednoduché, protoze po-

hled na jeji fyzickou stranku vyvolava automaticky pochybnost o jeji mentalni hodnoté.

48



Ostatni si na ni nejprve musi zvyknout, aby pfestali vnimat viditelné a vSimli si jeji
vnitini podstaty (Braunova, Payerova, 2007).
Dit¢ s vaznym télesnym postizenim ma i specificky naléhavé potieby:

e mit moznost mluvit o bolestnych vécech,

e komunikovat s odpovédnymi dospélymi formou partnerského jednanti,
e projevovani respektu k jeho dustojnosti a soukromi,

e byt podporovano v nadéjnych vyhledech do budoucnosti,

e neziistat samo se svym strachem (Samankova a kol., 2011).

4.6.11 Téma Natdliina sebevnimdani

Své télesné postizeni nevnimd Natalie jako neStésti, v tom ma jasno. M4 rada své
t€lo, umi ho realisticky, a ptitom s nadhledem popsat a vi, s jakymi pocity se na n&j diva
vétsina lidi. Ona se ale vidi komplexné a je si jista, Ze bez télesného postizeni by se ji
celkové nezilo 1épe nez s nim. K tomuto sebepojeti dospéla diky Eviné vychové (Brau-
nova, Payerova, 2007).

Kazdé dit€ proziva své zdravotni omezeni jedine¢nym zptisobem (Matéjcek, 2001).
Natalie citi rozdil mezi lidmi, ktefi se uz s postizenim narodili, a t€émi, ktefi se S nim
setkavaji az v prib¢hu zivota. Prave pro ty a jejich okoli pfedstavuje postizeni obrov-
skou zZivotni zménu a neptedstavitelny psychicky napor (Braunova, Payerova, 2007).

Télesné postizeni je pro dit€ soucasné i psychickou zatézi, kterd miize nésledné ne-
gativné ovlivnit 1 jeho télesny stav. Samo o sob& nevytvaii nové vlastnosti ¢loveka, ale
je zdrojem vzniku novych Zivotnich situaci, se kterymi se dit€¢ miize vypoiadat jen teh-
dy, kdyz rozumi své zivotni situaci (Mat¢jéek, 2001).

Jeji sebevnimani a bolest jejich rodici jsou z Nataliina pohledu tplné odlisné od
pocitl ¢lovéka, ktery se na vozik dostal naprosto necekané, naptiklad po urazu. To je
pro ni tragédie a je rada, Ze ji byli jeji rodice uSetieni. Samoziejmé, Ze to pro né byla
nesmirna rana a kazdy z nich se s ni vyrovnaval po svém, ale nemuseli zazit ten oka-
mzik, kdy se zdravé dit€ stane nendvratné pfipoutanym na invalidni vozik (Braunova,

Payerova, 2007).
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Rozdil mezi vrozenym a ziskanym té€lesnym postizenim spociva v tom, ze ¢lovek,
ktery se uz s nim narodil, se se jeho raznymi aspekty a dusledky vyrovnava od samého
pocatku, ziskava tedy oproti vyhodu urcitého casového prostoru, ve kterém ma Sanci
vytvofit si zkuSenosti a kompenzacni mechanismy k adaptaci na svoji situaci, jejimu
pfijeti a nalezeni své vlastni cesty k co nejplnéji prozitému zivotu. Nahla a neCekana

zména zdravého Clovéka v nemocného, s funkéni nedostatecnosti €i postizenim zpiiso-

Y vvr

lidskou psychiku (Michalik a kol., 2011).

Natalie je dokonce piesvédcena o tom, ze by ani pfili$ nestala o to, aby mohla nor-
maln¢ fungovat bez postizeni, ze by tim ztratila svoji vylu¢nost, ze by uz neméla diivod
bojovat, ze by se nijak vyrazné€ nezvysila jeji celkova kvalita Zivota. Jeji postoj ale ne-
vylucuje to, ze ji vadi, kdyz pisobi nékomu starosti tim, Ze se o ni musi starat (Brauno-
va, Payerova, 2007).

Ve skolni charakteristice popsala Natalie sama sebe S nadhledem a velmi ctivé.
Poukézala v ni na svlij men$i vzrist, pomackané ruce s nepfili§ ohebnymi prsty a nohy,
které neumi pouZivat, svou slabost pro modrou barvu, zdjem o politiku a kniZni biogra-
fie a vlastnosti, kterymi se neli$i od ostatnich lidi lenost, chytrost, St€drost. Ma rada
1 vyzvy, bavi ji, kdyz se kazdy den néjaké postavi (Braunova, Payerova, 2007).

Natalie by si ptala, aby v ni ostatni vidé€li uplné normalniho ¢lovéka, aby s ni 1 tak
mluvili a byli ochotni sdilet i své problémy, protoze ona je jim schopna i poradit (Brau-
nova, Payerova, 2007).

Natalie mnohé piekvapuje tim, Ze svlij Zivot povazuje za Stastny a ze je vdécna za
to, Ze ho mize proZzivat v rodiné, a ne v Gstavu. Vazi si Evina Usili naucit ji ve ¢tyfech
letech Cist a jeji zarputilosti, se kterou pro ni ziskala moznost integrace v zakladni skole.
Natalie je v souladu s tim, jaka je, a jen par véci bych chtéla zménit umét se sama na-
jist, vyprazdnit a nemit strach z toho, Ze ji nékdo n¢kde necha osaméle stat (Braunova,
Payerova, 2007).

Mozna by zménila i svlij vztah ke slivku ne, se kterym se vyrovnava po svém,

proste se stahne, aby ho od ostatnich nemusela slySet. Jeji neschopnost postavit se slovu

50



ne ale nesouvisi s jejim postizenim, o tom je skalopevné piesvédcena (Braunova, Paye-
rova, 2007).

Urcita struktura osobnosti a realistickd socialni podpora nejbliz§iho okoli usnadni
osob¢ se zdravotnim postizenim osvojeni si nezbytnych socidlnich dovednosti ke zvlad-
nuti pfislusnych socialnich roli, umozni ji vytvofit si readln¢ pozitivni nahled na sebe

sama a motivujici hodnotovy zebticek (Michalik a kol., 2011).

4.7 Informacni stranka knihy ,,Pozorovatelka“ 7 pohledu socialni prace

Kniha ,,Pozorovatelka™ vysSla v roce 2007, tedy jeSté pred ucinnosti zakona ¢.
108/2006 Sb., o socialnich sluzbach a pted platnosti zakona ¢. 329/2011 Sh., 0 poskyto-
vani davek osobam se zdravotnim postiZenim a o zméné souvisejicich zdkond.

Zivotni situace Nataliiny rodiny je urena typem jejiho télesného postizeni DMO:
formou spastické kvadruparézy. Natalie je pfi uspokojovani svych zakladnich potieb
zcela odkazana na pomoc jiné fyzické osoby Evy, osobni asistentky, pfipadné Petra
nebo Elisky (Braunova, Payerova, 2007).

Zdroji finan¢niho zajisténi rodiny jsou Evina mzda ze soukromého pravnického
centra, o jejiz vysi se v knize nemluvi, a pravidelné mési¢ni ptispévky od Pavla, jejichz
vySe neni v Knize zminéna. Neni ani jasné, zda se jedna o soudem stanovenou alimen-
ta¢ni povinnost nebo jeho dobrovolné urcené castky, které posila mési¢né¢ Evé. Pokud
¢ekaji Evu vétsi vydaje, jako napt. st€hovani nebo Nataliin $kolni pobyt v Anglii, poza-
da Pavla, aby se na nich spolupodilel (Braunové, Payerova, 2007).

Osobg, ktera pecuje osobné, celodenné a fadné o nezletilou osobu starsi jednoho
roku, ktera je, dle zvlastniho pfedpisu, charakterizovana jako dlouhodob¢ tézce zdravot-
né postizend, nalezi piispévek pii péci o blizkou nebo jinou osobu. Narok na néj je va-
zan na vysi pfijmu z vydélecné €innosti, kterou tato osoba vykonava (zékon ¢. 213/2002
Sbh.).

Nataliina rodina se rozpadla v jejich ¢tyfech letech odchodem Pavla, ktery uz situa-
ci psychicky a ani fyzicky nezvladal. Pavel se od té doby s détmi nestyka, jen s Natalii
je v elektronickém kontaktu, ktery Natalie sama iniciovala. Jeho puvodni rodina toto

rozhodnuti schvaluje a vyviji tlak na Evu, aby Natalii umistila do ustavni péce. Ta tento
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zpusob feSeni odmitla, navic viibec nechape, jak néco podobného mohou chtit vysoko-
Skolsky vzdélani lidé (Braunova, Payerova, 2007).

Eva az do Nataliinych Sesti let véfi, ze se jeji zdravotni stav mize zménit. Veskeré
informace, které rodice Natalie maji, pochazeji z 1ékatskych zprav. Z knihy neni uplné
jasné, kdy rodi¢e obdrzeli 1ékaiskou diagndzu. Zpocatku s Natalii cvi¢i Vojtovou meto-
dou (Braunova, Payerova, 2007).

Eva i Pavel navs$tévovali ¢i navstévuji psychologa, Pavel proto, Ze se nemuze vy-
rovnat s Nataliinou fyzickou podobou do té¢ miry, Ze neni ani schopen vyslovit jeji jmé-
no a Eva proto, ze sama nedokaze zvladnout Pavliv odchod (Braunova, Payerova,
2007).

Eva je hlavni pecujici osoba pro Natalii a nékdy ji zastoupi i Petr, ktery se bud’ po-
stara o Natalii, nebo o Elisku. Natalie ma obvykle i osobni asistentku, S jejiz pomoci je
Natélie individualné integrovana do vzd€lavaciho procesu. Jeji stara osobni asistentka
se sni ale neptestéhovala, a Eva proto hleda prostfednictvim inzeratu pro ni néjakou
novou. Zadné dalii socialni sluzby Natélie nevyuziva a asi ani vyuzivat nechce, protoze
touzi Zit normalni Zivot, ne ten pfedem pfipraveny pro vozickare (Braunova, Payerova,
2007).

Svépomocnym faktorem je 1 Evina plivodni rodina, Marie a Karel, ktefi ptebiraji
péci o déti v okamziku, kdy se Eva hrouti, nebo kdyz si realizuje svoji intimni ¢ast Zivo-
ta (Braunova, Payerova, 2007).

Eva naucila Petra a Natalii, jak se maji vyrovnavat s negativnimi reakcemi na Nata-
liino té€lesné postizeni a Natalie se to snazi naucit Elisku (Braunova, Payerova, 2007).

V krajském mésté Natalie navstévuje bezbariérové gymnéazium s rozsifenou vyu-
kou anglického jazyka. S rodinou bydli v sidli§tnim byté vzdaleném asi tii ¢tvrt¢ hodiny
chiize od méstského centra, ve mésté¢ funguje trolejbusova doprava, z knihy ale neni
ziejmé, jestli ji Natélie pravidelné vyuziva nebo vlastni prikkaz pro osoby se zdravotnim
postizenim (Braunova, Payerova, 2007).

Pro osoby star$i jednoho roku s téZkym zdravotnim postiZenim, které omezuje je-
jich pohybovou schopnost, je urcen podle druhu a stupné postizeni prikaz mimotad-

nych vyhod I., II. nebo III. stupné (vyhlaska ¢. 182/1991 Sh.).
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Nataliina diagn6za — DMO: forma spastické kvadruparézy je nejcastéjsi forma
DMO projevujici se tézkym motorickym postizenim vech konéetin. Casto byva spoje-
na s mentalnim postizenim a epileptickymi zachvaty. Dité s touto formou DMO neni
schopno samostatného pohybu, ani sebeobsluhy a je zcela odkdzédno na pomoc druhé
osoby (Kraus, 2005)

Nezbytnou kompenzacni pomiickou se stava vozik elektricky invalidni, specidlni
invalidni nebo invalidni fizeny druhou osobou. Je zdravotnickym prostiedkem hraze-
nym z vetejného zdravotniho pojisténi (zakon ¢. 48/1997 Sb.).

Natalie pouziva doma stolni pocitac¢, pravdépodobné bez zvlastnich uprav a ve Sko-
le by rada méla notebook, ale Eva ji ho zatim nepoftidila. S pomoci druhé osoby vyuziva
1 mobil (Braunové, Payerova, 2007).

Osobam s télesnym postizenim nalezi penézity ptispévek: na Gpravu bytu, na za-
koupeni, celkovou opravu a tipravu motorového vozidla, na thradu za uzivani bezbarié-
rového bytu a garaze, ptispévek na zvySené zivotni naklady (na ortopedické, kompen-
zacni a jiné pomucky), ptispévek na provoz motorového vozidla, pfispévek na individu-
alni dopravu a na opatieni zvlastnich pomticek, véetné klientovy spoluucasti (polohova-
ci zafizeni do postele, obraceci postel, vodni zveddk do vany, psaci stroj se specidlni
klavesnici, motorovy vozik pro invalidy, zidle na elektricky pohon, pfenosnd rampa
(pro vozickate), zvedaci zafizeni voziku na stfechu automobilu, zatizeni pro presun vo-
zickare do automobilu, §ikma schodiStova plosSina, Signaliza¢ni pomiicka SYM-BLIK,

najezdové lyziny pro vozickare a koupaci 1Gzko) (vyhlaska ¢. 182/1991 Sb.).
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5 Vysledky analyzy vedlejSich témat knihy ,,Pozorovatelka*
5.1 Vysledek vyzkumné otazky ¢. 1

Shrnu-li vysledky zjisténé rozborem vedlej$im témat knihy ,,Pozorovatelka®, do-
chazim k zavéru, ze proces vnitiniho vyrovnavani se s télesnym postizenim je individu-
alni zalezitost kazdého jedince ovlivnéna spise obdobim vzniku télesného postizeni nez
jeho typem, sebepojetim 0soby s télesnym postizenim a jejim rodinnym zazemim a

moznosti Zit autonomnim zivotem.

5.1.1 Typ télesného postiZeni

Natéliino télesné postizeni spada do skupiny typu znemoznéni pohybu se snizenim
funkéni vykonnosti v oblasti jemné motoriky a ztratou schopnosti v oblasti hrubé moto-
riky dolnich koncetin, ktera usti v Nataliinu trvalou imobilitu (Langmeier, Krejc¢ifova,
20006). Tento typ télesného postizeni je trvala a ¢clovékem neovlivnitelna charakteristika
jeho vyvoje, kterd zasadnim zpiisobem ovliviiuje kvalitu a moZnosti jeho Zivota. Je spo-
jeno s velkou psychickou zatézi vyplyvajici z nutnosti Celit pravdépodobnému stigmati-

zujicimu smysleni ostatnich osob bez postizeni (Michalik a kol., 2011).

5.1.2 Obdobi vzniku télesného postiZeni

Nataliino télesné postiZeni je vrozené, ona nezna jinou podobu svého téla, proto je
pro ni jednodussi mit své pokroucené koncetiny, jak tikd, rdda. Nemusela projit oka-
mzikem promény zdravého té€la v nemocné, za coz je nesmirné vdécna, protoze to by
povazovala za tragédii, jak pro sebe, tak pro své rodice. Je velmi rada, Ze tohoto disled-

ku nemoci nebo urazu byla uSetfena.

5.1.3 Sebepojeti osoby s télesnym postiZenim

Natalie ma ke svému télu pozitivni vztah, bere ho takové, jaké je, a po jiném — bez
postiZeni netouzi. Vnima ho jako zdravé, jen ji vadi, zZe se neni o n€ schopna postarat sa-
ma, ale to jen proto, Ze si mysli, Ze tim ostatni zatéZuje. Je to Evina zésluha, Ze télesné
postizeni nebere Natalie jako problém a Ze dokaZze vyrovnat i s negativnimi reakcemi

okoli na néj, protoZe ji Eva naucila jim rozumét.

54



Natalie pojima sama sebe jako komplexni jednotu vSech rovin — télesné schranky,
dusevniho obsahu, duchovniho pfesahu a socialnich interakci, Vv jejichz vzajemném kva-
litativnim poméru se promita jeji jedine¢nost. VEtSina lidi by se asi divila jejimu sebe-
védomi, protoze by si nespojovali takovou miru pozitivniho sebehodnoceni a sebeoce-
kavani s, na prvni pohled, Spatné fungujicim télem.

Natalie si je védoma sv¢ inteligence a rada ji piekvapuje okoli, které si jeji t€lesné
postizeni vétSinou spojuje i s mentalnim deficitem.

Natalie odmita predstavu potieby vylécit se ze svého postizeni, je takova, jakda ma
byt, a je si stoprocentné jista tim, ze bez voziku by nebyla stastnéjsim ¢lovékem maji-
cim plnéjsi zivot. Zménil by se jen v maliCkostech, které jsou pro jeji zivotni situaci
nepodstatné.

Natélie dospéla diky své osobnostni vybavé a Eviné vychové k redlnému vnimani

sebe samé, které neni apriori zaloZzeno na jejim télesném postiZeni.

5.1.4 Rodinné zazemi 050by s télesnym postiZenim

Nataliina rodina funguje i bez aktivni Gcasti Pavla, za ptipadné podpory Eviny pi-
vodni rodiny. Kazdy z jejich ¢lend se s Natdliinym télesnym postizenim vyrovnaval ¢i
vyrovnava po svém, 1 kdyz zdkladem je Evina chapajici vychova vici lidem, ktefi si
s Nataliinym viditelnym postiZenim nevi rady.

O dva roky starsi Petr zahy pochopil, ze Natalie méa bytostny strach ze samoty, a
proto ji vSude bral s sebou a dokazal pro ni v kluéi¢i parté vybojovat misto. Sice se upl-
n¢ nefidil Evinymi instrukcemi, ale podatilo se mu dosahnout toho, ze ostatni kluci po-
stupné vzali Natalii mezi sebe, nefesili jeji t€lesnou odliSnost, a pokud bylo tfeba, za-
stoupili i Petra v péci o ni.

Eliska je jeste troSku zmatena, Natdlii ma moc rada a vadi ji, ze se ji jeji spoluzaci
sméji a ze ji paroduji. Také uplné nechéape, ze Natalii jeji t€lesné postizeni nevadi, pro-
toze Eliska si ani nedokéaze ptedstavit, Ze by se nemohla hybat a Ze by si musela nechat
vSechno libit. Natalie mé pro jeji prozivani pochopeni a snazi se ji to vysvétlit tak, jak to

kdysi objasnovala Eva ji samé.
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Marie s Karlem se soustied’uji spiSe na podporu Evina fungovani, nejen jako matky
tii déti, z nichZz jedno vyzaduje zvySenou péci, ale 1 zeny, kterd chce mit svlij intimni
mimorodinny zivot.

Pavel a jeho pivodni rodina stoji prakticky mimo rodinného systému, i kdyz Pavel

nikdy nepftestal povazovat Evu za svou Zenu a zpovzdali sleduje, €0 se v rodiné d¢je.

5.1.5 Realizace prdva 0soby s télesnym postiZenim na autonomni Zivot

Konkrétnim projevem Natéliina prava na autonomni zivot byla moznost, kterou pro
ni vybojovala Eva — jeji individualni integrace do bézné skoly, kterou zacal podporovat
az zékon €. 561/2004 Sb., o ptedskolnim, zakladnim stfednim, vy$$im odborném a ji-
ném vzdélavani (Skolsky zékon) (zdkon €. 561/2004 Sb.).

Jeho provadéci vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zaku a studentl se spe-
cialnimi vzdélavacimi potfebami a déti, zaki a studentd mimotfadné nadanych ji umoz-
nuje jako alternativu pro vzdélavani ditéte s t€lesnym postizenim ve specialnich skolach
vSech typu (zékon ¢. 73/2005 Sb.).

Natalie prozila ale vétSinu svého détského véku v dobé platnosti zakona ¢. 29/1984
Sb., o soustavé zakladnich $kol, stiednich kol a vyssich odbornych kol (Skolského
zakona) a jeho kosmetickymi upravami danymi zakonem ¢&. 171/1990 Sb., ktery
pfipoustél pro zaka s télesnym postizenim pouze moZnost vzdélavani v soustavé
specidlnich Skol: specialnich zakladnich Skol, specidlnich stfednich Skol, vcetné
zvlastnich Skol, odbornych ugéilist’ a pomocnych kol (zakon ¢. 29/1984 Sh.).

Eva usilovala od Nataliinych ctyi let, kdy ji zacala ucit abecedu, 0 to, aby se
zacClenila mezi ostatni déti svého veéku, bez ohledu na jeji télesnou odlisnost. Diky svym
kontaktim toho dosahla, a Natalie se tak pohybuje od prvni tfidy zakladni skoly mezi
détmi bez postizeni, a i to ovliviiuje proces jejiho vyrovnavani se se svym télesnym

postizenim.

5.1.6 Naplnéni hlavniho cile

Formativni vliv knihy ,,Pozorovatelka* spociva piedevsim v pohledu jeho spoluau-
torky Lenky Dvotrakové na vnitini 1 vnéj$i stranku Zivota divky s t€lesnym postizenim a

V popsani typu postoje rodice, ktery je mozné zaujmout k ditéti s télesnym postizenim
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I k faktu télesného postizeni jako takovému a na rozdil od informaéni hodnoty knihy je
nadcasovy.

Eva se zpocatku se soustfedila na to, aby pochopila, v ¢em spociva Nataliino téles-
né omezeni a dle instrukci odbornych I¢kari se vénovala nejprve 1é¢ebné rehabilitaci
Vojtovou metodou, aby ve spravném vyvojovém obdobi posilila to, co bylo nutné udé-
lat lepsi rozvoj Natalie (Krejcova, Strnadova, Vagnerova, 2009).

Eva se naucila zvladat neptijemné reakce ostatnich lidi na Natéliinu fyzickou stran-
ku a pfedavala tento chépajici postoj i svym détem (Krejcova, Strnadova, Vagnerova,
2009).

Evé se podatilo dosdhnout toho, ze Nataliino sebepojeti vychéazelo z rozpoznani je-
jich silnych a slabych strdnek a nebylo urceno existenci jejiho télesného postizeni
(Krejcova, Strnadova, Vagnerova, 2009).

Eva se snazila, po pfekonani prvni etapy marnych nad¢ji na zlepSeni Nataliina
zdravotniho stavu, brat jeji télesné postizeni jako realny fakt a udélat pro ni, co je
Vv jejich silach, aniz by ji nezdravé ptepecovavala. Tim ji pfipravovala na budouci samo-
statny Zivot, v némZ bude mit Natalie Sanci obstat (Krejcova, Strnadova, Vagnerova,
2009).

S faktem Nataliina té€lesného postizeni nespojovala Eva své sebeobétovani se pro
ni, ale pokousela se smétovat zivot Natdlie, svllj vlastni 1 celé rodiny jinym smérem.
Ridila se pfi tom svymi pocity a nenechala se strhnout K ni¢emu, co by bylo s nimi
v rozporu (Krejcova, Strnadova, Vagnerova, 2009).

Postava Natalie umoznila Lence Dvotakové zprostiedkovat Ctenafiim to, co nemu-
ze znat Clovék, ktery nezije s t€lesnym postizenim. Ackoliv je ptibéh vymysleny, obsa-
huje pohled na zajimavé momenty a situace ze zivota dospivajici divky s télesnym po-
stizenim, kterd usiluje o to, co miZe pfipadat jinym lidem naprosto normalni —
0 pravo na svou identitu a autonomii, které neni poznamenané jejim télesnym postize-

nim.

57



5.2  Vysledek vyzkumné otazky ¢. 2

Sumarizuji-li vysledky ziskané rozborem informaéni hodnoty knihy ,,Pozorovatel-
ka* z hlediska moznosti socidlni prace, konstatuji, Ze nesou, z aktudlniho hlediska, niz-
kou vypovidaci uroven, protoze se vztahuji k platné legislativé pied ucinnosti zakona ¢.
108/2006 Sb., o socialnich sluzbach a ze nebylo primarnim cilem autorek popsat v knize

tuto praktickou stranku zivota Nataliiny rodiny.
5.2.1 Projevy prvkii ucelené rehabilitace v Nataliiné rodiné

Lécebnou slozku ucelené rehabilitace zastupuje 1écebna rehabilitace Vojtovou me-
todou.

Psychologickou slozku ptedstavuje individudlni psychoterapie Pavla, kterda mu ma
pomoci piijmout fakt, Ze Natalie neni takova, jakou si ptedstavoval, a individualni psy-
choterapie Evy, ktera ji mé¢la naucit komunikovat s Pavlem do jeho odchodu od rodiny
konstruktivnim zptisobem.

Pedagogicka slozka se promitla ve zpiisobu Nataliina vzdélani, ktery probihé for-
mou individudlni integrace, pravdépodobné ale bez individualniho planu a specifickych
ucebnich pomicek.

Uplatnéni socialni slozky neni z knihy pfili$ zfejmé, domnivam se, Ze se jedna pou-
ze o0 zajisténi sluzby osobni asistence, ktera je ale pIné v kompetenci rodiny.

Socidlni zabezpeCeni pro osoby s télesnym postizenim upravoval zikon
¢. 100/1988 Sh., o socialnim zabezpeceni (republikovan zakonem ¢.140/1994 Sb.,
o socidlnim zabezpeceni), ktery pod €ast socidlni péce zahrnoval i tuto cilovou skupinu.
Socialni péce, V pojeti tohoto zakona, byla pfedstavovana pro osoby s télesnym postize-
nim davkami penézitymi nebo vé€cnymi a mimofddnymi vyhodami plynoucimi

z vlastnictvi prikazu mimofadnych vyhod (zéakon ¢. 100/1988 Sb.).

5.2.2 Zivotni situace Natdliiny rodiny

Aktualni zivotni situace Nataliiny rodiny je ovlivnéna odchodem Pavla od ni, ktery
Ji podporuje pouze finan¢né, ale s détmi se nestyka. Z dvoupiijmové rodiny se tedy stala

rodinou jednopiijmovou, kterou materidlné¢ zabezpecuje Evin piijem.

58



Rodina se momentalné uz nékolik mésicti musi obejit bez osobni asistentky Nata-
lie, takZe hlavni pecujici osobou Natélie zustava Eva, které poméha predevsim Petr.

Jedna se o rodinu se tiemi détmi ve véku 8, 16 a 20 let, které prest¢hovanim se do
krajského mésta ztratily své kamarady a museji si v novém prostifedi vybudovat nové
socialni zazemi. D¢&je se tak ve Skolnim prostiedi — Natalie vstupuje do gymnazia, Elis-
¢inym zacind povinnou Skolni dochdzku a Petrovym pfestupuju do stejného oboru mist-
ni stfedni prumyslové skoly.

Rodinu podporuje Evina ptivodni rodina, ktera je prozatim jedinym zdrojem ne-

formalni socialni pomoci.

5.2.3 Socidlni fungovdani Natdliiny rodiny

Aktualni socialni fungovani rodiny zavisi na jeji stabilizaci v novém prostiedi, na
jistotu pracovniho uplatnéni Evy, na adaptacni proces vSech déti, do kterého se u kazdé-
ho z nich v n&jaké podobé objevuje Nataliino télesné postizeni — na bezbariérovém
gymnaziu nemaji ani pedagogové a ani studenti hlubsi povédomi o osobach se zdravot-
nim postizenim a jejich specifickych potiebach, v zakladni Skole se Eliska setkava
s vysméchem a parodovanim Natélie, které téZce nese a Petr nedokaze skloubit sviyj
nov¢ vznikajici milostny vztah ke Kristin€ s pfiznanim se ke své sestfe s postiZzenim, na
kterou Kristina nahliZi velmi negativné.

Vse se déje bez piimé intervence socidlni prace, pouze s vyuZitim vlastni, nefor-
malni sit¢ pomoci a podpory reprezentované predev§Sim Evinou rodinou a Castecné
1 postupnym vytvaienim ptatelskych kontakti vSech déti.

5.2.4 VyuZivani davek, pritkazit a socidlnich sluzeb Natdliinou rodinou

Z knihy neni jasné, které penézni davky pro osoby se zdravotnim postiZzenim, pii-
padné pro pecujici osoby, jsou rodiné poskytovany, nebo zda-li vyuziva prikazu mimo-
fadnych vyhod pftisluSného typu. Ze socidlnich sluzeb z pozdéjSim pojeti zakona
¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, vyuziva pouze sluzbu osobni asistence, kterou si

ale zajist'uje sama.
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5.2.5 Naplnéni dilciho cile

Informacni hodnota knihy ,,Pozorovatelka® z hlediska moZnosti socialni prace
srodinou s ditétem se zdravotnim postizenim, je velmi mala. Kniha nebyla primarné
napsana jako informacéni zdroj z oblasti socidlni prace stouto cilovou skupinou, a
k tomu se je tieba uvédomit, ze je poplatna dob¢, kdy vznikala, a tudiz piislusné, platné
legislative, ktera je nahrazena zédkony ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach a zakonem

%

¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim.
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6 Diskuse

V bakalarské praci jsem se zabyvala procesem vnitiniho vyrovndvani se ¢lovéka
s télesnym postizenim v konfrontaci s tim, jak ho jeho pfirozené socialni prostiedi. Vy-
chazela jsem piedevs§im z analyzy vedlejSich témat knihy ,,Pozorovatelka®, kterou jsem
doplnila v ptiloze vlastnim pfibéhem (viz Ptiloha ¢. 1: Mgj pfib&h).

Hlavnim cilem bylo specifikovat formativni vliv vypovédi osoby s télesnym posti-
zenim. Soustiedila jsem se na jednotlivé slozky rodinného systému hlavni hrdinky,
vcetné osobnich asistentek, které jsou soucasti jeji rodiny, na jeji zdkladni sekundarni
skupinu — stiedoskolskou tiidu, na jeji vnimani vlastni znevyhodnéné skupiny — 0sob se
zdravotnim postizenim a na reakce majoritni spolecnosti na ni jako ¢lovéka s viditelnym
télesnym postizenim. Na tomto zdkladé jsem stanovila jeji zdkladni lidské potfeby a
zpiisoby jejich napliiovani a vytvofila obrazek Natdliina sebepojeti. V mém piibehu
jsem zdlraznila své sebevniméani jako osoby se zjevnymi pohybovymi obtizemi
s ohledem na jinou zivotni etapu, ve které jsem s nimi zila.

Matgjcek (2001) tvrdi, ze kazdy ¢lovek, dit€ i dospély, se vyrovnavaji se zdravot-
nim postiZenim unikatnim zplisobem, piekvapilo mé ale, Ze doba vzniku télesného po-
stizeni Natalie (viz 5.1.2) sehrala v jejich zivotech podstatné;si roli nez typ jejich téles-
ného postizeni (viz 5.1.1).

Natalie zije s viditelnymi obtizemi v hrubé 1 jemné motorice. Na své télo si zvykla,
ostatné jinou jeho podobu nepoznala. Souhlasim s Michalikem (Michalik a kol., 2011)
Vv tom, Ze télesné postizeni je Nataliina trvala charakteristika, ale zjistila jsem, ze neo-
vliviluje zdsadnim zplsobem kvalitu a moZnosti jejiho Zivota a Ze neni spojeno V jejim
piipadé s velkou psychickou zatézi vyplyvajici z nutnosti Celit pravdépodobnému stig-
matizujicimu smysleni ostatnich osob bez postizeni, jak Michalik (Michalik a kol.,
2011) tvrdi, protoze ji Eva naucila rozumét divodim, pro¢ se tak chovaji a soucasn¢ si
Natalie, diky ni, osvojila i zptsob, jak na negativni reakce okoli reagovat.

Natalie si ale velmi dobfe uvédomuje, Ze by se se svym télesnym postizenim vy-
rovnavala tplné jinak, kdyby k nému doSlo az v priibéhu jejiho Zivota. Sdilim nazor

Michalika (Michalik a kol., 2011) na proménu zdravého clovéka v nemocného, zvlaste
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ptijde-li znenadani a neo¢ekavané, ze je v tom piipadé obrovskym zasahem do lidské
psychiky.

Z pribehu Natalie jsem pochopila, Ze jeji t€lesné postizeni neni primarni pfi¢inou
toho, jaka je, ale Ze pouze modifikuje bézné situace jejiho zivota, jak konstatuje Matéj-
¢ek (2001). Ztotoznuji se S nazorem Michalika (Michalik a kol., 2011) na to, Ze spojeni
osobnostni vybavy ¢lovéka a jeho realisticky pojaté rodinné podpory je zakladem pro
jeho kvalitni socidlni fungovani.

Vagnerova (2008) konstatuje, Ze narozeni ditéte s postizenim je pro rodic¢e velkou
psychickou zatézi a naznacuje, Ze vyrovnat se s ni znamend, odvrhnout iracionalni pocit
osobni viny za toto postiZzeni a spravné zpracovat vnéjsi reakce socialni skupiny, v niz
nedokézal.

Vagnerova (2008) vidi souvislost mezi schopnosti rodi¢e vytvorit si predstavu né-
jaké uchopitelné budoucnosti pro dité¢ a mirou akceptace jeho jinakosti. Tato zavislost je
v ptibéhu Natalie o¢ividna — Pavel, ktery svou dceru nedokaze akceptovat jako spojeni
télesné a dusevni slozky, pro ni nevidi zadnou otevienou perspektivu, naproti tomu Eva
vytvari aktivné vnéjsi podminky pro Nataliin pozdéjs$i samostatny Zivot tim, zZe vychazi
realné z jeji odliSnosti a pracuje s ni.

Nepopiram roli otce jako jednoho ze zékladnich zdrojii ditéte, ani jeho pfipravu na
tuto roli danou jeho vychovou v primarni rodiné, na coz poukazuje Novak (2009), ale
v ptibeéhu Natdlie tuto pozici pfejima jeji o Ctyfi roky starsi bratr Petr, ktery uz od ma-
licka vuéi ni zaujima ochranitelsky postoj, o kterém Novak (2009) tvrdi, ze je pravé
vysadou otce. Nejsem si ale jista tim, do jaké miry je tento vztah mezi Petrem a Natalii
dusledkem Petrova osobnostniho nastaveni nebo vysledkem rozpadu rodiny. Jak po-
znamenava Prevendarova (1996), je piirozené, Ze intaktni sourozenci piebiraji ¢ast péce
0 sourozence s postizenim, ale Spaithelova (2006) zdiraziiuje, Ze i piesto by to nemélo
byt jejich trvalou povinnosti.

Ocenuji, ze rodina Natalii védomé nepfipravovala svym pfistupem k ni na roli po-
stizeného c¢lovéka, coz by ji, dle Krhutové (2013), vedlo k negativnimu sebepojeti a

z ngj plynouci podfizené pozici zavislé osoby. V Natélii je naopak posilovan pocit
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osobni autonomie, ktery se nevylucuje s potiebou neptetrzité pomoci jiné fyzické oso-
by. Piipada mi spravné, Zze Eva bojovala za moznost individualni integrace Natalie do
bézné skoly, protoze je to vhodna cesta k dosazeni osobni autonomie.

Dil¢im cilem bylo urcit informac¢ni hodnotu této vypovédi z hlediska moznosti so-
cidlni prace s osobami se zdravotnim postizenim. V Nataliin¢ pfibc¢hu jsem si vSimala
prvku koncepce ucelené rehabilitace osob se zdravotnim postizenim, specifikovala zi-
votni situaci jeji rodiny a paradigmatické ptistupy, které by mohly pomoci zlepsit jeji
socialni fungovani a hledala i konkrétni projevy ¢asti socialniho systému v zivoté rodi-
ny.

Z mého pohledu je kniha ,,Pozorovatelka“ jako zdroj informaci o socialni praci
srodinou s ditétem s té€lesnym postizenim nepouzitelna, a je to pochopitelné. Nebyla
psana stim Umyslem a byla tvofena v dob& platnosti, ale ne uéinnosti zakona
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéch, tudiz jim byla nepoznamenéna, ackoliv by bézny
zivot Nataliiny rodiny mohl byt na jeho zakladé mnohem jednodussi.

Posuzuji-li knihu ,,Pozorovatelka™ jako budouci socialni pracovnik, ktery se ve své
praci fidi zakonem o socidlnich sluzbach, uvédomim si diileZitost socialniho poraden-
stvi, zvlasté odborného se zamétenim na cilovou osob se zdravotnim postizenim, a UiZeji
na déti jako nezletilé osoby s télesnym postizenim, se kterym zakon pfichazi (zdkon
¢. 108/2006 Sh.), na rozdil od doby regulované zakonem ¢. 100/1988 Sb., ktery se
v oblasti socialni péce zmifiuje pouze o poradenské a vychovné ¢innosti soustied’ujici se
na vychovu k odpovédnému rodicovstvi a upeviovani rodinnych vztahi, a jeho prova-
déci vyhlasku €. 182/1991, ktera hovofi jen o poradenské a vychovné péci poskytované
predev§im v pfedmanzelskych a manzelskych poradnach (zakon ¢&. 100/1988 Sb.,
vyhlaska ¢. 182/1991 Sb.).

Domnivam se, Ze pokud by fungovala obé paradigmata socialni prace (poradenské
i terapeutické), tj. ze by diky socialni praci mohlo byt Nataliin¢ rodin¢ poskytnuto od-
povidajici mnozstvi informaci odborného poradenstvi, véetné¢ zpiistupnéni rtiznych
zdroji pomoci a existujicich sluzeb, a pokud by se socialni prace s rodinou zaméfila i na
psychické dusledky zvladani jeji individualni situace, ze by se Nataliiné rodiné ulevilo

od pfili§ vysoké miry stresu, kterou s sebou nesly jak Eviny vytrvalé snahy najit pro
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Natalii zptisoby, jak ji pfipravovat pro samostatny zivot, a jak je zajistit i finan¢né, tak
Pavliv ambivalentni vztah k Natalii, stejné jako by se mohla snizit v ur¢itych situacich
nutna mira pomoci obou sourozencu Natalii, aby nedochazelo k proméné jejich role
v roding, jak o ni hovoii Spanhelova (2006).

Vyraznou zménou zdkona o socialnich sluzbach je zavedeni ptispévku na péci, kte-
ry je vazan na schopnost samostatného zvladani zékladnich zivotnich potieb
V piirozeném socialnim prostiedi ¢lovéka (zakon ¢. 108/2006 Sb.) a na ktery by Natalie
mela narok oproti ptispévku pii péci o blizkou nebo jinou osobu vdzaném na osobni,
celodenni péci s moznosti ur¢ité vyse piijmu z vydéle¢né ¢innosti (zakon ¢. 213/2002
Sb.), na ktery Eva urc€ité¢ narok neméla. Musela spoléhat na svij piijem, pravidelné fi-
nan¢ni piispévky od Pavla a v piipadé nepiedvidanych ¢i vyssich vydaja se s Pavlem
spojit a pozadat ho o vypomoc.

Porovnam-li vyhlasku ¢. 182/1991 Sb., ktera hovoii jen o peCovatelské sluzbé limi-
tované pro rodiny s ditétem s postizenim i roénim penzem 400 hodin v pfipadé, ze pecu-
jici rodi¢ neni zaméstnan (vyhlaska ¢. 182/1991 Sb.) a zakon ¢. 108/2006 Sb. a jeho
provadéci vyhlasku ¢. 505/2006 Sb., které ptinesly také rozsifeni nabidky a kategorizaci
socialnich sluzeb, jejich piesné obsahové vymezeni, podminky jejich poskytovani i za-
ruku jejich kvalitniho a profesionalniho provadéni v podobé Standardd kvality social-
nich sluzeb (zékon ¢. 108/2006 Sb., vyhlaska 505/2006 Sb.), konstatuji, Ze Eva by méla
ulehceno hledani osobni asistentky pro Natalii, protoZe by mélo jasna pravidla. Existo-
valy by registrovani poskytovatelé této sluzby socidlni péce, vetejn¢ dostupné informa-
ce 0 nich, moznost svobodného vybéru zalozena na vztahu klienta jako zakaznika vybi-
rajiciho si v konkurenénim prostfedi pro sebe nejvhodnéjsiho poskytovatele této sluzby
a platiciho ji z ptispévku na péci jako adresného statniho pfispévku na péci konkrétniho
Klienta s jeho specifickymi potiebami.

Natalie by také mohla, s Gi¢innosti zakona o socialnich sluzbach, vyuzivat i jinych
typl socialnich sluzeb, které sice existovaly uz pted rokem 2006, ale postupné se profi-
lovaly a rozvijely az do podoby uvedené v zakoné ¢. 108/2006 Sb. Tyka se to napf.
sluzby socialni prevence: rané péce (zakon ¢. 108/2006 Sb.), ktera by mohla v ramci

socialn€ pravniho paradigmatu zasobit rodinu nezbytnymi informacemi o metodickych
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postupech a pomuckach pro préci s ditétem, jeho opravnénych narocich, néslednych
socialnich 1 pedagogickych sluzbach. Eva tyto informace pravdépodobné ziskévala pou-
ze vlastnimi silami

Jediné, co fungovalo spolehlivé, alespon dle mého nazoru, byla 1é¢ebna slozka uce-
lené rehabilitace, tj. V pravy vyvojovy ¢as rozvijet diky fyzioterapii schopnosti a doved-
nosti Natalie tak, aby mohla dosahnout svého maxima (Matousek, Kodymova,
Kolackova, 2010, Jankovsky, 2014)). Eva ji provadéla dle instrukci 1ékait, ale nékdy ji
chybéla podpora a pomoc $irS§iho odborného tymu.

Na zéaklad¢ zakona o socialnich sluzbach by Natalie mohla vyuzivat i terénni formu
odleh¢ovaci sluzby (zakon ¢. 108/2006 Sh.), ktera by v obdobi hledani nové osobni
asistentky mohla ulevit Evé a dopftat ji ¢as na odpocinek a regeneraci, aniz by musela
zadat o pomoc Petra nebo Marii.

Do zivota Nataliiny rodiny se nemohl promitnout ani zdkon ¢. 329/2011 Sb.,
o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zmén¢ souvisejicich zakoni,
stejn€ jako jeho provadéci vyhlaska €. 388/2011 Sb. V dobé tvorby knihy byl ucinny
zakon €. 100/1988 Sb., o socidlnim zabezpe€eni a jeho provadéci vyhlaska ¢. 388/2011
Sb., jejiz nabidku penéznich davek pro osoby s télesnym postizenim povazuji ale za
pestiejsi. V ptipadé Natalie by se jednalo napf. o jednorazovy ptispevek na opatieni
zvlastnich pomticek, pfispévek na upravu bytu, piispévky na zakoupeni, celkovou opra-
vu a zvlaStni upravu motorového vozidla, pfispévek na provoz motorového vozidla,
prispévek na topnou naftu a zakoupeni topnych téles a dalSich spotiebict, prispévek na
zvySené zivotni néklady nebo pfispévek na uhradu za uZivani bezbariérového bytu a
garaze (vyhlaska ¢. 182/1991 Sh.).

U jednordzového ptispévku na potizeni zvlaStnich pomiicek ocefiuji ve vyhlaSce
¢. 182/1991 Sb., oproti vyhlasce ¢. 388/2011 Sb., zvlasté narok na pomicky usnadnujici
hygienu (vodni zvedak do vany a koupaci 1iZko s maximalné 50 % penézitého piispev-
ku), umoznujici spaci komfort (polohovaci zafizeni do postele - z textu neni zfejmé, ma-
li polohovaci postel - se 100 % penézitého piispévku nebo obraceci postel S maximalné

50 % penézitého piispévku) ¢i ulehéujici pohyb (motorovy vozik pro invalidy
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s maximalné 50 % penézité¢ho piispévku, zafizeni pro pfesun vozickare do automobilu
se 100 % pen¢zitého piispevku) (vyhlaska 182/1991 Sb.).

Sir§i se mi zdaji i moznosti dané vyhlaskou ¢. 182/1991 Sb. na vyuziti piispévku na
upravu bytu pro osobu s télesnym postizenim. U piispévku na zakoupeni motorového
vozidla je nizs8i ¢astka, poskytuje se ale i ro¢ni penézity prispévek na jeho celkovou
opravu, upravu i jeho provoz. Vyssi je i ro¢ni ¢astka slouzici k jako piispévek na indivi-
dualni dopravu (vyhlaska 182/1991 Sb.).

Prikazy mimotfadnych vyhod se, dle mého nézoru, svych rozsahem nelisi od pri-
kazii pro osoby se zdravotnim postizenim (vyhlaska ¢. 182/1991 Sb., zakon

¢. 108/2006 Sb.).
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7 Zavér

Knihu ,,Pozorovatelka® napsaly dvé autorky — profesiondlni spisovatelka Petra
Braunova a Lenka Dvotdkova (Leny Payerova), divka touzici vénovat se psanému slovu
a zijici s 1ékafskou diagnézou DMO: formou spastické kvadruparézy, ktera zapticinila
jeji poruchu hybnosti, ale nezménila jeji psychiku.

Kazda zautorek vlozila do knihy zakladni mySlenku a ja jsem Se snazila je
Vv bakalaiské praci rozsifrovat. Narodila jsem se s predispozici K jedné z forem télesného
postiZeni, ktera se v prubéhu mého zivota zac¢ala ménit v realitu, a tudiz jsem k procesu
dekodovani ptivodnich zaméri autorek knihy pfistupovala se zkuSenosti, ktera mé ucini-
la vnimavou K ur¢itym aspektim pfib&hu. Jsem i studentkou jednoho ze socialnich obo-
rl, a proto jsem soucasn¢ ve vypraveni hledala i prvky sociélni prace.

V bakalatské praci predkladam vysledky formativniho plisobeni knihy ,,Pozorova-
telka“ na mou osobu, a jsem si védoma toho, ze kazdy z jejich ¢tenatti si ptivodni vypo-
véd’ bude transformovat, diky svému psychickému nastaveni a zivotnim zkusSenostem,
V jinou podobu mu piedestiené skute¢nosti.

Stanovila jsem si dva cile — hlavni, ktery se soustiedil na formativni vliv vypoveédi
dospivajici divky s télesnym postizenim na jeji cesté k vnitinimu vyrovnani se s nim a
dil¢i, ktery zkoumal informacni stranku knihy z hlediska moznosti socialni prace pfi
metod¢ prace s rodinou s ditétem s télesnym postizenim.

K naplnéni cilii jsem zvolila metodu analyzy vedlejSich motivii knihy ,,Pozorova-
telka®, jejiz vysledky jsem porovnavala s odbornou literaturou. V ptiloze jsem ji doplni-
la vlastnim pfib&éhem (viz Pfiloha ¢. 1: MUj ptib&h), ktery popisuje zplisob vyrovnavani
se S jinym typem télesného postizeni.

Dosla jsem k zavéru, Ze proces vnitiniho vyrovnavani se s télesnym postiZzenim je
specificky individudlni zélezitost, kterou ovliviluji faktory doby vzniku té€lesného posti-
Zeni, sebepojeni osoby s télesnym postizenim, jejiho rodinného zazemi a moznosti Zit
autonomnim Zivotem.

Uvédomila jsem si i, Ze formativni vliv knihy, je na rozdil od jeji informac¢ni hod-

noty, nad¢asovy. Pfipadd mi to pochopitelné, protoze kniha patii do umélecké literatury,
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a nebyla primarné ur¢ena jako zdroj znalosti a faktd o télesném postizeni, a k tomu byla
tvofena v dob¢ pied platnosti a i€innosti zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.

Piinos knihy ,,Pozorovatelka®“ pro metodu socialni prace s rodinou s ditétem
s télesnym postizenim vidim ve zprostifedkovani osobniho pohledu clovéka s télesnym
postizenim na nasi spole¢nou zivotni realitu, ktery ¢tenaifim umozni zachytit ji z jiného
uhlu a pochopit, ze vSichni lidé maji stejné zakladni Zivotni potieby, jen se lisi v cesté

k jejich uspokojovani. To je jedina podstatna odli$nost, kterd mezi nimi panuje.
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9 Ptilohy
Piiloha €. 1: M) ptibéh

Jmenuji se Ivana, je mi 48 let a pfiblizné poslednich tiinact let jsem prozila
s uritym progredujicim pohybovym omezenim. Na rozdil od Natalie jsem se s nim
setkala v jiné Zivotni fazi, mohla jsem jeho postup ¢asteéné ovlivnit, pfedevsim zpuso-
bem zivota nebo nékterymi zivotnimi rozhodnutimi, a soucasn¢ jsem védéla, Ze to ne-
musi byt navzdy.

Primarnim divodem mych pohybovych obtizi byla vyvojovd kycelni dysplazie
obou kycelnich kloubti, sekundarnimi pravdépodobn¢ nadvaha, ktera mé ve vinach pro-
vazi zivotem a fyzicky ndro¢né zaméstnani pracovnika v pobytovém zafizeni socialni
péce V poslednich tfech letech.

Z vypravéni rodic¢ii vim, ze jsem témét cely svij prvni rok stravila ve Frejkové
abdukéni pefince, na zadna pozd¢jSi omezeni si ale nepamatuji. To, Ze nékdy
Vv budoucnu mohu mit pohybové problémy, zaznivalo hlavné pii preventivnich I1ékar-
skych vySettenich jako varovani pted vyssi hmotnosti nebo pii Iékafském doporuceni
pfi vybéru stfedni Skoly. Obdobi détstvi a dospivani jsem, na rozdil od Natalie, prozila
jen s identifika¢nim znakem nadvahy, ktery alespon teoreticky mohl zmizet, a ja mohla
zapadnout opét do nendpadné vétSiny.

Prvnim signalem toho, Ze se néco déje, bylo v lété¢ roku 2002 kratké, bolestivé
pichnuti v levém ky¢li. Neptikladala jsem mu Zadnou vahu, protoZe se uZ nezopakova-
lo. Pravdépodobné jsem ale od té doby zacala v urcitych situacich trochu kulhat, zv1asté
po vétsi fyzické namaze. Neuvédomovala jsem si to ale, dokud se mé n¢kdo nezeptal,
pro¢ kulhdm. V té dob¢ jsem si uz dlouhou dobu udrzovala stabilni vahu pfiméfenou mé
vysce a véku, primérné pét krat tydné podnikala desetikilometrovou prochdzku, véno-
vala se tanci ve vesnickém Zenském souboru a vykondvala praci ucitelky zékladni Sko-
ly, ktera mé fyzicky nevycCerpavala. Obcasné kulhani mé nijak nepoznamenavalo, za-
sadn¢ mi neménilo kvalitu Zivota, neptindselo nepiijemné reakce okoli, ani jsem se kvi-
li nému netrapila. Nebyla to ostatné prvni dlouhodobé&jsi zdravotni komplikace, kterou

jsem si integrovala do Zivota.
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Po relativné dlouhou dobu se pohybové obtize ustalily na urcité Grovni, ktera pro
mé nebyla divodem k tomu, abych ji fesila, zvlaste¢ s pomoci mediciny. S tim jsem za-
Cala asi pied Sesti lety, kdy jsem musela nejprve zkratit prochazky na polovinu, a pozdé¢-
ji pfi nich pouzivat i turistické htilky, protoze jsem se jim chtéla vénovat i nadéle, ale
fyzicky mé uz pfili§ vyCerpavaly. Byly pro mé dulezitou ¢asti kazdodenni mentalni hy-
gieny, odd¢lila jsem jimi pracovni Cast dne od soukromé a pfi chizi se hlasité¢ vypoia-
davala s probéhlym pracovnim dnem.

Postupné se staly turistické hiilky mymi nezbytnymi kompenzacnimi pomickami
pii vSech cestach v exteriéru. Pfi prvni vychédzce s nimi jsem se velmi stydéla, o¢i jsem
m¢éla zabofené do zemé. Nebylo mi piijemné pouzivat pifi chiizi néjakou podporu, ale
bez ni to neslo. Necitila jsem se ale byt nemocna, proto jsem volila hulky, abych se
mohla maskovat za turistku.

Snaha vypadat zdravé mé provazela po celou dobu mych obtizi. Nechtéla jsem za
zadnou cenu hrat roli nemocného ¢lovéka. Chtéla jsem, aby okoli pievzalo mé vidéni a
vnimani pohybovych problémi — jsem stejna jako dfive, jen troSku jinak chodim. Ja ani
netusila, jak napadny je mlj pohyb, pfipodobnila bych ho k jehle Siciho stroje, ktera se
na chvilku ztrati pti priniku latkou. AZ tésné€ pred operaci jsem se dozvédéla, Ze se mi
leva noha v prabehu poslednich tii let zkratila o dva a pil centimetru. Sice mé ptiSerné
bolel kazdy krok, ale ja myslela, Ze to musim jesté chvilku zvladnout, alespont do ukon-
¢eni vysoké skoly. Méla jsem sviij plan a nic podstatného jsem v ném nechtéla ménit.
Mym problémem nebylo kulhéni, trvala bolest, negativni pfijiméani ostatnimi lidmi, ale
strach ze ztraty doCasného zaméstnani, které mi zajiStovalo ptijem po dobu, kdy si stu-
diem zvysuji kvalifikaci, abych si mohla najit vhodné&j$i pracovni uplatnéni.

Teoreticky jsem mohla i nadéale vyuzivat svého vysokoskolského pedagogického
vzdélani, ale citila jsem, Ze jsem na hranici svych sil a Ze uz nechci pokracovat stejnym
smérem. Jen jsem si neuvédomila, ze mé pii hledani néceho jiného mtze handicapovat
veék, uzce zaméfené vzdélani a zdravotni stav. Ortoped mi sice tvrdil, ze artréza neni
kontraindikaci pozice, na které jsem v socialni oblasti zacinala, ale vétSina pracovnich
1ékata byla jiného nazoru. A opravnéné, protoze pozice pracovnika piimé obsluzné péce

je fyzicky naro¢na i pro pohybové zdravého ¢lovéka.
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Ucila jsem se kompenzovat nedostate¢nou schopnost levé nohy. Hned na zacatku
jsem pochopila, ze si musim vybrat mezi praci a kondi¢ni chlizi, Ze na oboji nebudu mit
dostatek sil. Fyzické aktivity, které nebyly bezprostiedné spojené s praci, jsem omezila
na minimum., ¢imz jsem zacala vypadavat z rodinného traveni volného ¢asu — bud’ jsem
pracovala, nebo si na praci stiadala silu a energii.

Naucila jsem se spoléhat pouze na pravou nohu, pokud jsem ncékde méla byt
vurcity cas, vytvarela jsem si vetsi Casovou rezervu, cokoli bylo spojené
s mimopracovni fyzickou namahou, jsem pldnovala na dobu volna, kdy budu mit dosta-
tek Casu na regeneraci, bez hilek jsem neud¢lala ani krok, piestala jsem jezdit vlakem,
protoze schidky na mé byly piili§ vysoké, misto chiize po schodech jsem volila cesty
vytahem, ackoliv trpim mirnou klaustrofobii a na otdzky tykajici se kulhdni reagovala
vtipnymi odpovéd'mi.

Docasné jsem si zuzovala zZivotni mantinely a véfila, Ze je to jedind moznost, jak si
zajistit budoucnost. Byla jsem tak soustiedéna na svij ukol, Ze jsem si vSimla téméf
ptiliS pozdé toho, jak mij plan negativné ovliviioval nas partnersky zivot.

Domov byl jedinym mistem, kde jsem si dovolila nekontrolovat se — n¢kdy jsem az
brecela bolesti, ktera m& neopoustéla, po byté jsem se pohybovala ztézka a jako opory
vyuzivala pfedmétii, okolo kterych jsem prochédzela. Vzpominam si na dobu, kdy se
v nasem dom¢ vymeénovala vytahova kabina a ja se do sedmého patra, kde bydlime,
dostavala ruckovanim pravou rukou po zéabradli, za kterou jsem téhla zbytek téla.
Manzeliv vztah ke mné se ménil, byl odtazity, neptijemny a n¢kdy i jizlivy. Myslela
jsem si, Ze se za m¢ stydi. OCi mi oteviela az jedna hadka, ve které jsme vici sobé byli
velmi otevieni. Dozvédé€la jsem se, Ze ho trapi, kdyZ mé vidi v tomto stavu a nemiize mi
pomoci, a jak mu vadi, Ze spolu uzZ nemtizeme travit volny cas aktivitami, které nas spo-
jovaly a na které mn¢ uz nestaci fyzickeé sily.

Domluvili jsme se, ze se pokusim vyfesit své pohybové obtize diive, nez jsem méla
V planu, a on m¢ v tom bude vsestranné podporovat. Posledni zafijovy den minulého
roku jsem absolvovala operaci — totalni endoprotézu kycelniho kloubu a nyni ziji bez
bolesti a u¢im se znovu rovnomeérné zatéZovat ob€ nohy. Je to pro mé& zvlastni pocit

chodit bez pomoci a nebyt napadna chizi.
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Netroufam si srovnavat svoji situaci s Nataliinou, ale kdybych tusila, jak se tésné
pied operaci budu bat jejiho vysledku, jak dlouha a psychicky naro¢na pro mé bude
pooperacni rekonvalescence a jak je obtizné naucit se normalné chodit, kdyz uz ani ne-
vim, jak to vypadd, urcit€¢ bych se snazila ji vyvazenéjSim zplisobem Zzivota a jinym

sméfovanim nekterych svych rozhodnuti vyhnout.
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10 Seznam pouzitych zkratek

CR: Ceska republika

CSSZ: Ceska sprava socialniho zabezpeéeni

DMO: Détska mozkova obrna

MKF: Mezinarodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi
OSN: Organizace spojenych narodi

SPMP: Spolec¢nost pro podporu lidem s mentalnim postizenim

UP CR: Utad prace Ceské republiky

WHO: Svétova zdravotnicka organizace

ZTP: Zvlast tézké postizeni

ZTP/P: Zvlast t&zké postizeni s pravodcem
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