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Degree Thesis.

This bachelor thesis deals with issues of spinal muscular atrophy. In the
opening chapters of the thesis is defined a terminology and an individual with corporal
and health defects. Further is elaborated a chapter on spinal muscular atrophy, and
subsequently are given specifics and an impact of the disease on an individual's life
and its surroundings. Furthermore, there are described possibilities of education,
meaningful use of leisure time focused on the Boccia play and participation of the
individual in an independent life. The aim of the empirical part is to document the life
of the individual with spinal muscular atrophy, focusing on participation in leisure
activities. The outcome of the thesis is to analyse problem areas and to propose
adequate ways of solution. Research investigation is realized as a qualitative research
using case study methods, an interview via instruction, analysis of medical and

psychological documentation and a study of professional literature.
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Uvod

Zmeéna zdravotniho stavu, onemocnéni nebo jakykoliv zasah do zdravi ¢loveka
je nepfijemnou zivotni situaci, ktera ovlivni jeho dosavadni Zivot. Prvni slova z ust
I1¢kafe, Ze je s nami nebo s nasim ditétem néco v nepotadku, jsou pro kazdého velkou
negativni ranou. O to hor$i musi byt zjisténi, ze se vase nékolikamésicni dité, na které
jste se tak té&sili, nevyviji, jak by mélo. Spinalni svalova atrofie (dale jen SMA) je
vzacné a velmi zavazné onemocnéni, které ma progresivni charakter. Bohuzel nema ve
vétsiné ptipadi piiznivou prognozu a délka zivota jedince se velmi zkracuje. U vétSiny
rodin nastdva po zjisténi konecné diagnézy, faze popieni. Necekané¢ musi zacit
uvazovat jinak, pfijmout diagndézu nemoci a hledat mozna feSeni.

K volbé tématu mé bakalaiské prace mne pfiméla diagnodza pfitele, kterého
znam jiz n€kolik let, ale nikdy jsem se ji nezabyvala. Poté, co jsem hloub¢ji poznala
obor specialni pedagogiky a zjistila si 0 onemocnéni vice informaci, jsem se rozhodla
zamg&fit svou bakalafskou praci timto smérem. Bylo pro mé¢ impulzem seznamit se
s problematikou tohoto onemocnéni a poznat jeji zavaznost. Poslechnout si zivotni
ptibéh pritele, rodiny a vyuzit jejich zkusenosti, které mohou pomoci informovat dalsi
jedince s touto diagndzou. On je totiz zainy piiklad toho, Ze diagnodza je jen slovo a na
uzivani plnohodnotného Zivota to nic neméni. Domnivam se, Ze pokud je tclesné
postiZeni spojeno se zménou télesné integrity, je to v nasi spolecnosti stale jesté hodné
tabuizované a odsuzované téma. Malokdo si dovede ptedstavit, jaké to je zit 24 hodin
denng na elektrickém voziku, postarat se o svou 0sobu, doméacnost, piipadné chodit do
zaméstnani a it stale smysluplné. ReSeni kazdodennich problémt je pro osoby
S télesnym postizenim narocnéjsi, nez pro intaktni spolecnost, avSak vSe se da vhodnou
kompenzaci a pozitivnim pfistupem zvladnout!

Prvni kapitola teoretické Casti bakalaiské prace se zabyva vymezenim
terminologie. Uvedeny jsou pojmy lékaiské a specialné-pedagogické, které jsou pro
tuto praci stézejni. Nasledujici dvé podkapitoly se tykaji rozdilt mezi zdravotnim a
télesnym postizenim a jejich vlivem na ¢lovéka. Druha kapitola vénuje pozornost vlivu
progresivniho  onemocnéni na jedince. Prvni podkapitola pojednava o

neuromuskularnim onemocnéni, jeho pfi¢inach a diagnostice, coz napomuze



presnéjSimu vhledu do nasledujici podkapitoly, ktera je vénovana charakteristice
SMA. Nejprve uvadim obecnou klasifikaci a nasledné je z divodu diagndzy ptritele,
rozpracovan druhy typ Werdnigovy-Hoffmannovy choroby. Podkapitola o
Werdnigoveé-Hoffmannové chorobé objasni jeji genetické aspekty, pocatecni priznaky,
postupnou progresi a také se vénuji moznostem lécby a podpory, kam spadaji
medikamenty a vice bude rozpracovdana Vojtova metoda reflexni lokomoce. Treti
kapitola uvede psychosocialni aspekty zivota s touto diagnézou. V prvé fadé uvadim
zvlastnosti vychovy v rodin€, popisuji reakce rodiny na postiZzeni, a jak danou situaci
vnimaji zdravi sourozenci. Dale uvadim specifika vyvoje ditéte s vrozenym postizenim
a vliv tohoto postizeni na dité. Nasledn¢ se zaméfuji na pracovni uplatnéni a
v neposledni fad¢ na partnersky zivot a vSe co k nému patii. Systému vzdélavani a
dal$im moznostem podpory se vénuje ¢tvrta kapitola. Jsou zde uvedeny zakony a
paragrafy upravujici vzdélavani téchto jedincll. Zminuji se o ramcovém a Skolnim
vzdélavacim programu, individualnim vzdélavacim planu, podpurnych opatienich a
integraci a inkluzi. Dale se zmifnuji 0 poradenstvi v ramci specialné pedagogického
centra (SPC) a jeho ukotveni v zakong. Pata kapitola se vénuje oblasti socidlni
podpory, ktera je doplnéna odpovidajici legislativou. Dale jsou rozpracovany davky
pro osoby se zdravotnim postizenim, kam spadé piispévek na mobilitu, pfispévek na
zvlastni pomicku a prikaz OZP. Dale se v této kapitole vénuji také ptispévku na péci.
Posledni, Sesta kapitola teoretické Casti, se vénuje volnoCasovym aktivitam, které
jedinci s télesnym postizenim mohou vyuzit. Konkrétnéji zpracovana je hra boccia.

Praktickou cast mé bakalaiské prace tvoii kvalitativni vyzkum, ktery je
realizovan formou ptipadové studie, rozhovoru pomoci navodu, analyzou lékarské a
psychologické dokumentace a studiem odborné literatury. Tato kapitola pfedstavuje
stézejni ¢ast mé prace, ve které se zabyvam vyhodnocenim ziskanych vyzkumnych dat
od pfitele a jeho rodiny. Ziskand data jsou poté vyuzita k vytvofeni podrobné
piipadové studie.

Doufam, Ze moje prace bude piinosem piedev§im pro rodice, ktefi maji dité se
SMA a dale pro dospé¢lé lidi s touto diagnézou. Chtéla bych, aby jim tato prace dodala
odvahu bojovat, protoze zivot je krasny a stoji za to. Dale by mohla byt pfinosem pro
studenty specialni pedagogiky, specialni pedagogy a pracovniky V pomahajicich

profesich.



1 Terminologie

Tato kapitola se zabyva vymezenim termind, které budou V praci pouzity. Jde o
obecny vhled do problematiky télesného postizeni. Uvadim ji proto, abych osvétlila
terminy, které budou V préci pouZity.

Vada

,,Porucha (impairment) je ztrata nebo abnormalita télesné struktury nebo
fyziologické funkce (véetné funkci mentdlnich). Abnormalita je zde strikiné chapdana
Jjako signifikantni odchylka od statisticky stanovenych norem (tj. jako odchylka od
stredni hodnoty statisticky stanovenych norem dané populace) a miize byt pouziviana
jen v tomto smyslu“ (MKF, 2008, s. 221).

Impairment oznacuje v piekladu vadu, poskozeni, poruchu. Je to tedy ztrata
nebo abnormalita psychologickych, fyziologickych a anatomickych struktur nebo
funkeci. Tento termin se vztahuje na té€lesnou rovinu (Vitkova, 2006).

Vady se dale d¢li:

e Podle druhu poruchy — télesné, mentalni, poruchy chovani, atd. Télesné
poruchy vzniklé disledkem onemocnéni, urazu nebo ztraty hybnosti a
mobility. Patii sem jak vrozené, tak 1 ziskané poruchy.

e Podle stupné — lehké, stfedni a t€zké. Stfedni stupenl vyzaduje specialni
pfistup a metody. Pro praci s témito jedinci je potieba pfitomnost a
ucast specialistl a specidlnich instituci.

e Podle doby vzniku — prenatalni, perinatalni a postnatalni (Fisher, Skoda,
2008).

Omezeni

., Postizeni (disability) je zastresSujici pojem pro poruchy, hranice aktivit a
omezeni participace. Oznacuje negativni hlediska interakce mezi jedincem (se

zdravotnim problémem) a spolupuisobicimi faktory daného jedince (faktory prostredi a

faktory osobni)“ (MKF, 2008, s. 221).



Disability znamena v piekladu omezeni, neschopnost nebo chybéni (nasledkem
poskozeni) schopnosti provadét obvyklé aktivity urCitym zptsobem, jak je to u lidi
povazovano za normalni. Jedna se tedy o rovinu psychologicko/pedagogickou, kdy jde
o aktivity, schopnosti a moznosti. (Vitkova, 2006).

Renotiérova (2006, s. 20) definuje disability jako ,,Omezeni funkce nebo
naprostou ztratu nékteré casti telesného organu. Toto postizeni se promita v poskozené
schopnosti nebo kvalité nekterych funkci. Pokud vsak postizeni dosud nevedlo
K vychovnym, vzdeélavacim, osobnim, pracovnim nebo socidalnim problémim, clovék
nemusi byt handicapovany “.

Handicap

Handicap lze definovat jako znevyhodnéni. Obecné jde o takové poskozeni ¢i
znevyhodnéni, které brani danému jedinci splnit svou roli ve spole¢nosti a to vzhledem
kjeho veku, pohlavi a sociokulturnim faktorim. Nenaplnéni role muze byt bud’
castecné, nebo uplné. Jde tedy o socidlni rovinu (Vitkova 2006).

Dle Fishera a Skody je ,Znevyhodnény jedinec handicapovany v disledku
poruchy nebo defektu* (Fisher, Skoda, 2008, s. 19).

Novosad (2011, s. 93) uvadi ve své publikaci, Zze handicap ,, Oznacuje
znevyhodnéni vytvarené spolecnosti, prostiedim ci jednotlivci... Handicap vznikd az
jako sekundarni diisledek postizeni, jenz je podminén bariérami vseho druhu, postoji
spolecnosti a nedostatecnymi systéemovymi mechanismy... “.

Zdravi

Svétova zdravotnicka organizace definovala v roce 1984 zdravi takto: ,, Zdravi
je stav uplné dusevni a socidalni pohody a nejen nepritomnost nemoci nebo vady*
(Vokurka, Hugo, 2005).

., Zdravi je celkovy (télesny, psychicky, socidalni a duchovni) stav ¢lovéka, ktery
mu umoznuje dosahovat optimalni kvality Zivota a neni prekazkou obdobnému snazeni

druhych lidi ** (K¥ivohlavy, 2001, s. 40).
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Nemoc

,,Nemoc lze chapat jako naruSeni urcitych funkci organismu, které nepriznive
ovliviiuje kvalitu Zivota daného jedince a miize ohroZovat i jeho Zivot™ (Vagnerova,
2014, s. 61). Chronické onemocnéni znaci trvalé znevyhodnéni a nemocného se
nepodaii nikdy zcela vylécit. Musi onemocnéni piijmout jako soucést sebe, vyrovnat
se s nim a naucit se s nim Zzit. Jakakoliv zdvaznd nemoc se stava zatézi a miize ¢lovcka
zcela zménit. Nejenom jeho aktualni stav a prozivani, ale také jeho uvazovani,
chovani, i vlastni identitu (Vagnerova, 2014).

Elektromyografie

Elektromyografie neboli EMG. Je to vySetfeni, pii kterém se zachycuje
bioelektricka aktivita svalt a rychlost vedeni nervii po podrazdéni (Seidl, 2004).

Podle MUDr. Jany Haberlové je EMG ,,schopnost odliit postizeni svalu od
postiZzeni nervu nebo postizeni nervosvalového prenosu (Hajkova, Strnadova, 2011).

Jankovsky (2006, s. 48) definuje elektromyografii jako ,, Vysetreni svalovych
akcnich potencialit pomoci elektrod zavedenych do svalu (tzv. myogenni vzorec,
myotonické vyboje se objevuji az u déti skolniho véku) “.

Pocitacova tomografie

Pocitatova tomografie neboli CT. , Rentgenologické vysetieni zaloZené na
zobrazovani prislusné oblasti tela ve vrstvach a na pocitacovéem vyhodnoceni i
drobnych rozdilii v pohlcovani rentgenového zareni mezi jednotlivymi kousky tkané a
organu. Vysledny obraz je podobny vezu prislusnou casti téla s dobre viditelnymi
normalnimi i event. chorobnymi strukturami‘ (Mokurka, Hugo, 2005).

Svalova biopsie

Svalova biopsie je histopatologické vySetfeni, kterda mize vyznamné piispét k
upifesnéni konecné diagnodzy svalového postizeni. Patii mezi metodicky i interpretacné
narocné discipliny, kdy se chirurgicky odejme maly vzorek svalu a ten se odesle ke
zpracovani. Vysledek potvrdi nebo vyvrati diagnozu.

Podle MUDr. Haberlové je svalova biopsie chirurgické odebrani malého vzorku

svalu (Hajkova, Strnadova, 2011).
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Jankovsky (2006, s. 48) tika, ze je svalova biopsie ,, Vysetreni svalové tkané z

bioptickeho vzorku, které v pripadé onemocnéni prokaze atrofii svalovych viaken ™.

Degenerativni onemocnéni nervového systému

,Jednd se o heterogenni skupinu chorob neznamé priciny se spolecnymi rysy:
plizivy zacatek, pomaly, casto roky trvajici progresivni priibéh, casty familiarni
vyskyt“ (Seidl 2008, s. 127). V obdobi zac¢atku onemocnéni nejsou patrny piiznaky a
vSe funguje, jak ma. Postupem Casu se zdravotni stav zhorSuje, postiZzeni je symetrické

a Casty je familiarni vyskyt (Seidl, 2004).
Myopatie

. Myopatie je primarné svalové onemocneéni (poskozeni svalové buiky). Neni
ziejma ani porucha anatomickd, ani porucha funkcniho nervového systéemu* (Seidl
2008, s. 135).

Pro toto onemocnéni je typickd postupujici svalova slabost, kterd ma
progresivni charakter — postupné se zhorSuje. U nékterych forem onemocnéni, mize
v prubehu nékolika let dojit k vyraznym poruchdm hybnosti ¢i tmrti. Typické drzeni
téla nemocného je charakteristické hyperlordozou a vystouplym biichem (Seidl, 2008).
Atrofie

Atrofie znamena ,, Zmenseni normdlné vyvinutého organu, na nemz se podili
ubytek jeho bunék nebo zmenseni jejich velikosti. Miize jit o fyziologicky proces nebo
je vysledkem patologického déje (nemoci). Napr. nedostatek vyzivy daného organu,
Jjeho necinnost, porucha nervii, apod. “ (Vokurka, Hugo, 2005).

Spinalni svalova atrofie

Spindlni svalova atrofie (zkratka SMA, angl. Spinal muscular atrophy) je
autozomalné recesivné dédi¢né onemocnéni, kdy je postizen periferni nerv a predni
kofeny miSni. Mizeme pozorovat chabé parézy®, fascikulaci? a fibrilaci®, ale nejsou

pfitomny poruchy ¢iti a intelektu.

! ,, Cdstecnd neschopnost aktivniho volniho pohybu (oslabeni, snizeni svalového tonu, spasticita)
2 Samovolné zdskuby svalovych vidken viditelné pod kizi
% Velmi rychlé a nepravidelné stahy svalu, predevsim srdecniho svalu a jazyka

Dostupné z: http://lekarske.slovniky.cz

12



Onemocnéni nejdiive postihuje dolni koncetiny a pozdéji postupuje na dalsi svalové
skupiny. Progndza nebyva pozitivni (Jankovky, 2001 a Seidl, 2004).

Autozomalné recesivni geneticka porucha

,, Autozomadlné recesivni geneticka porucha vypovida o zpusobu, jakym se
nemoc dedi nebo prendsi z rodici na jejich deti. U SMA postizené dite dostava dve
kopie mutovaného genu, po jedné od kazdého rodice. Ackoli neni charakteristicky
postizen SMA, kazdy rodic predava jednu kopii mutovaného SMA genu* (Simard In:
Kolpingova rodina Smec¢no. Genetika spindlni svalové atrofie: pfirucka pro rodice a

odborniky).

Motoricky neuron

,,Je to typ neuronu nebo nervu, ktery je pri SMA postizen. Neuron je zakladni
nervovd bunka, ktera prijimd, vede a odpovida na specialni signaly. Laicky receno,
motoricky neuron prendsi vzruchy do nebo ze svalu, které jsou odpovédny za pohyb a
kontrolu hlavy, krku, hrudniku, bricha a koncetin. “

,, Pri SMA nemaji motorické neurony v mise dostatek urcitého proteinu zvaného
SMN protein. Tyto motorické neurony ndsledné nefunguji normalné a mohou
odumirat, coz vede ke svalové slabosti a atrofii* (Simard In: Kolpingova rodina

Smecno. Genetika spinalni svalové atrofie: ptirucka pro rodice a odborniky).

1.1. Jedinec se zdravotnim postiZenim

Zdravotni postiZeni 1ze definovat jako ztratu ¢i poSkozeni urcitého orgdnového
systému. Dlsledkem je naruSeni, omezeni nebo Uplné chybéni nékteré ze standardnich
funkci (Vagnerova, 2014). Matousek (2001, s. 90) definuje zdravotni postizeni jako
., Postizeni cloveka, které nepriznivé oviiviiuje kvalitu jeho Zivota, zejména schopnost
navazovat a udrzovat vztahy s lidmi a schopnost pracovat “.

Pfi¢iny vzniku pohybovych postizeni mohou byt rizné. At uz se jedna o
genetické dispozice ¢i vlivy vnéjSiho prostiedi, nebo ndsledkem onemocnéni ¢i trazu.
Diilezité je stanovit zav¢as diagnézu, diky které mizeme urcit dalsi vyvoj, progresi a
kdy k ni dojde.

V populaci madme mnoho rizné postizenych lidi, ktefi se s postizenim jiz

narodili (vrozené postiZeni) nebo jej ziskali béhem Zivota (pozdéji ziskané postizeni).
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Vrozené postizeni naruSuje vyvoj jedince jiz od pocatku jeho zivota a trpi jim 3-5%
déti (Vagnerova, 2014). Autorka také uvadi, ze pro jedince neni postizeni tak
traumatizujici, protoze se S nim jiz ztotoznil. Ano, do jisté miry s tim souhlasim, ale
nesmime zapominat na osobnost ¢lovéka — kazdy jsme jiny a nelze, jak se tika, hazet
vSechny do jednoho pytle. Jisté, Clovék, ktery se s postizenim jiz narodil, byl od
malicka soustavné pripravovan na zivot. Ziskal urcity fad, zkusSenosti a vi, co mtize
cekat. Sestavil si jistou hodnotovou hierarchii, a dovolim si fict, Ze dokdze 1épe ocenit
zivot a vice si ho uzit, nez zdravy jedinec. Mozna to pro n¢j neni tak bolestné, jako
kdyz ochrne vrcholovy sportovec nebo byznysmen, avSak si dovolim nesouhlasit.
Postupem casu si za¢ne uvédomovat, ze je jiny a muize zacit nenavidét své télo, které
je pro spolecnost nedostacujici a nespliiuje idedl krasy. V détstvi si to ¢loveék tolik
neuvédomuje, jelikoz jsou déti bezprostfedni. S nastupem puberty se méni povaha,
nazory, vnimani okoli a hlavné sebe sama. Nactileti se neustdle srovnavaji se svymi
vrstevniky — nékdo je hubenéjsi, ma lepsi obleceni, atd. Pro ¢loveka s postizenim je to
handicap. OvSem, neni tomu tak vzdy. Opét zalezi na mnoha faktorech, jako je napf.
vychova a osobnost jedince.

vrozenym ¢i pozdné ziskanym postizenim. Ob¢ situace pfinasi spoustu problémd, které
se odrazi na psychice ¢lovéka.

Kazdy jsme jedine¢na osobnost a mame jinak nastavené vnimani, prah bolesti,
atd. Pokud se bavime o ziskaném postizeni, jeden to vezme sportovné a Zzije
plnohodnotnéjsi zivot nez pred Grazem, druhy to neunese a uzavie se do sebe — totéz
lze pouzit i U vrozeného postiZeni. Je tedy tézké fict o jednom, Ze to zvladne 1épe nez

druhy. Je to irelevantni.

1.2. Jedinec s télesnym postiZenim

Jankovsky definuje télesné postizeni takto: ,, Telesnym (somatickym) postizenim
rozumime v obecné roviné takové postizeni, které se projevuje budto docasnymi anebo
trvalymi problémy v motorickych dispozicich clovéeka (ditéte). Jedna se predevsim o
poruchy nervového systému, pokud maji za ndsledek poruchu hybnosti. Miize vsak jit
téz o rizné poruchy pohybového a nosného apardtu. Tyto skutecnosti se pak mohou

negativné projevit také na vyvoji osobnosti ditéte s postizenim. Byva narusen jeho

14



psychomotoricky vyvoj, coZ se miize projevit i na jiné urovni, nez jen v oblasti
somatické, resp. motoricke. Mohou nastat problémy také v psychické a socialni sfére
(emociondalni a socidlni projevy, vykon, atd.) (Jankovsky, 2001, s. 31).

Gruber a Lendl (2008, s. 34) vymezuji t€lesné postizeni jako ,, Pretrvavajici
nebo trvalé napadnosti v pohybovych schopnostech se stalym nebo znacnym vlivem na
kognitivni, emocionalni a socialni vykony “.

Vitkova (2008, s. 34) chape télesné postizeni jako ,, Vady pohybového a
nosného ustroji, tj. kosti, kloubu, slach i svalu a cévniho zasobeni, jakoz i poskozeni
nebo poruchy nervového ustroji, které se projevuji porusenou hybnosti. At uz tato
poSkozeni vznikaji na zakladé dédicnosti, nemoci nebo urazem *.

Pohybové postizeni byva velmi ¢astym problémem hlavné u starsich lidi. U déti
je toto postizeni mnohem vzacnéjsi a postihuje méné nez 1% déti. Mize mit rtizné
ptic¢iny, které urcuji miru omezeni i kombinaci s dal$imi potizemi.

Kdyz se konkrétné¢ zamétim na pohybové postizeni disledkem poruchy
svalstva, jde o naruseni funkci svalové tkané nebo jeji tbytek (svalové dystrofie a
atrofie). Zakladem této tkan¢ je porucha nervosvalového pienosu vzruchu (Vagnerova,
2014). Zakladnim priznakem je tedy poruSeni motoriky a jde 0 jasné viditelné
postizeni dolnich ¢i hornich koncetin. Jak bylo jiz zminéno, mtze byt dvojiho typu a to
vrozené nebo ziskané. Vrozené vady vznikly v pribéhu prenatalniho vyvoje, porodu
nebo v zacatcich postnatalniho obdobi. Ziskana postizeni jsou zplUsobena urazem C¢i
riiznymi nemocemi a chorobami a jejich nasledky (Fisher, Skoda, 2008). Dale se
télesné postizeni ¢leni na obrny, deformace a amputace. U nékterych poruch ¢i vad se

mohou tyto kategorie piekryvat. (Novosad, 2001).
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2 Vliv progresivniho onemocnéni

Tato kapitola se zabyva neuromuskularnim onemocnénim, konkrétné¢ spinalni
svalovou atrofii nebo také spinalni muskularni atrofii (dale jen ,,SMA*) Werdnigovy-
Hoffmannovy choroby II. typu a bude zamétena pouze na tuto problematiku. Jesté nez

prejdu k samotné SMA, definuji pfedné neuromuskularni onemocnéni.

2.1. Neuromuskularni onemocnéni

., Neuromuskularni neboli nervosvalova onemocnéni jsou u déti riiznorodou
skupinou, ktera postihuje nékterou z casti periferniho nervového systému. Postihuji
hlavne periferni nerv, sval ¢i nervosvalovou ploténku (oblast nervosvalového
prechodu)““ (Haberlova, 2011, s. 19).

Neuromuskuldrni onemocnéni ma progresivni charakter, coz znamena, ze
zdravotni stav jedince se bude postupem casu zhorSovat. Pokud u jedince trva svalova
slabost delsi dobu, za¢ne ubyvat svalstvo (tzv. atrofizace svalstva) a §lachy se za¢nou
zkracovat (dochazi k tzv. kontrakturam). Jestlize se svaly nehybou a neposiluji se, je
jasné, ze za¢nou ochabovat. Kromé& svalii na koncetinach ochabuji i pomocné dychaci
svaly, srde¢ni svalstvo a vyskytuji se i poruchy polykani. Ochabovani srde¢nich a
dychacich svali byva v pozd¢jSich stadiich hlavnim divodem ptedcasnych umrti.
Neuromuskularni onemocnéni vede tedy k tomu, ze jedinec bude upoutan na invalidni
¢i elektricky vozik a zkrati se mu doba Zivota (H4jkova, Strnadova, 2011).

Jedince, kterym se zabyva tato prace, trpi neuromuskularnim onemocnénim jiz
od 5. mésice po narozeni. V détském veku jde nejCastéji o vrozena a nelécitelna
onemocnéni, jejz Maji progredujici charakter, tj. zkracuje se délka zivota a typicka je
svalova slabost. Ke svalové slabosti se pfidruzuje jeSté opozdéni psychomotorického
vyvoje a opozduje se také nastup schopnosti samostatné chiize. Existuji vSak
vyjimecné piipady, kdy se dit¢ nebude nikdy schopno samostatné posadit ¢i chodit
(H4jkova, Strnadova, 2011).
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2.1.1. Piic¢iny nervosvalovych onemocnéni

Pticiny mohou byt rtizné, zalezi, zda je onemocnéni ziskané ¢i vrozené. U
jedinct se ziskanym onemocnénim byva pficinou infekce, ockovani zivou vakcinou,
neStovice nebo uraz. Vrozené neboli dédicné podminéné onemocnéni je spise
charakteristické pro détsky veék. Typickym piikladem dédicné podminéného
onemocnéni je jiz zminovana spinalni muskularni atrofie.

Pticiny souvisi i s priibéhem nemoci, protoze ho ovliviiuji. Co se tyce ziskanych
onemocnéni, jedinci maji urCitou Sanci na plné uzdraveni. BohuZzel vrozené
onemocnéni se neda 1é¢it a ma charakter chronicky progredujiciho onemocnéni.
Vétsinou konci smrti pacienta, kterou zapticini dychaci obtize nebo postiZeni srdce jak
jiz bylo zminéno. Samoziejm& za pomoci vhodné 1é€by a mezioborové péce
(rehabilitace, protetika, prevence kontraktur a korekce skolioz a deformit) se da

progrese oddalit (Haberlova, 2011).

2.1.2. Diagnostika nervosvalovych onemocnéni

, Diagnostika je zalozena na klinickych obtizich pacienta, objektivnim
neurologickém vysSetreni, vysetreni periferni krve a elektrofyziologickém vysetreni
(EMG)* (Haberlova, 2011, str. 21). Pokud pietrvava i nadale nejasna diagnoza, byva
velmi Casto provedena svalova biopsie (viz kapitola 1 Terminologie). U jedinci s
vrozenym onemocnénim se vzdy provadi genetické vySetfeni, kdy se potvrdi typ

nemoci a nasledné se pracuje s celou rodinou jedince v genetickém poradenstvi.

2.1.3. Nejcastéjsi typy nervosvalovych onemocnéni

Nejcastéjsi typy nervosvalovych onemocnéni jsou dva — svalové dystrofie a
spindlni svalova atrofie (SMA). SMA se budu vénovat v nasledujici samostatné

kapitole.
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2.2. Specifické potieby jedince se spinalni svalovou atrofii

Spinalni svalova atrofie je skupinou dédi¢nych chorob, které postihuji periferni
motoricky nerv, tzv. motoneuron. Primarn¢ je postizeno télo nervu, které lezi v mise a
Z toho je odvozen nazev spinalni neboli misni svalova atrofie. Pokud dojde k postizeni
nervu, dochazi druhotné i k postizeni svalu. Ten je oslaben a postupem ¢asu dochézi
k abytku svalovych vlaken, tj. svalovym atrofiim. Z toho vyplyva druha ¢ast nazvu
svalova atrofie (Haberlova, 2011).

Haberlova a Hedvicakova uvadi, ze ,,SMA jsou klinicky heterogenni skupina
onemocnéni, jejimz spolecnym znakem je degenerace prednich rohii misnich, casto i
motorickych jader hlavovych nervii, bez znamek postizeni periferniho nervu. Dominuje
vyrazna svalova hypotonie s hypo- az areflexii koncetin, svalova hypotrofie az atrofie s
pozdejsim vznikem deformit, fascikulace (hlavné jazyka). SMA je druhé nejcastéjsi
neuromuskularni onemocneéni, je to téz druhd nejcastéjsi pricina umrtnosti kojencii na
autozomalné recesivni onemocneni** (Haberlova, Hedvi¢akova, 2002, s. 180).

Jankovsky (2001, s. 39) tika, Ze ,, Toto Onemocnéni je ve skupiné kojencu s
perifernim hypotonickym syndromem relativne casté. Jednd se o vrozené postizeni
prednich rohit misnich a je autozomdlné recesivné dédicné. Neni postizen intelekt,
prognoza je nepriznivad “.

SMA jsou vzacna onemocnéni, kdy jimi trpi 1:20 000 ziveé narozenych déti. Jak
Jiz bylo zminéno vySe, svou povahou a zavaznosti patii mezi nejcastéjsi piiciny amrti
v brzkém détském veéku a tadi se na tieti pozici nejcastéji diagnostikovaného
nervosvalového onemocnéni u déti. Mezi typické projevy a obtize patii svalova slabost
v oblasti pletencii dolnich konéetin. Déle ma dité problém se samo posadit, postavit ¢i
samostatné chodit. Bohuzel existuje velkd pravdépodobnost, ze dit¢ nebude nikdy
samostatn¢ chodit, ale samoziejmé zalezi na typu SMA. Napiiklad u SMA typu IV
nastupuji obtize az po 30. roku zivota, takze opravdu zélezi na typu. S pozdéjSim
vékem a stadiem nemoci se zacinaji objevovat i potize s polykanim a dychanim. Prave
dychaci obtize vedou k pred¢asnému umrti ditéte ¢i adolescenta pii nemoci SMA a to
vlivem oslabovani veSkerého svalstva. Postupné za¢nou ochabovat i dychaci svaly ¢i
srdce a onemocnéni konc¢i smrti. Priibéh nemoci je vzdy chronicko progredientni, tzn.,
ze se zdravotni stav pacienta bude jen zhorSovat. Proto se SMA tadi do kategorie tzv.

nemoci s malou nadéji na uzdraveni (Haberlova, 2011).
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2.2.1. Klinické formy SMA

Predmétem této kapitoly je SMA II. typu na kterou se vice zam¢efim, ale pro
uplnost uvadim vSechny ctyfi formy. SMA se rozdéluje podle véku nastupu obtizi do
Ctyt zékladnich typii:

= SMA typ | (Werdnig-Hoffman) — tézka klinicka forma,

= SMA typ Il — stiedné te€zka klinickd forma,

=  SMA typ Il (Kugelberg-Welanderova choroba) — leh¢i klinicka forma,

=  SMA typ IV — nejlehéi klinicka forma

Podle lokalizace se €leni jesté na typ proximalni (postizeno svalstvo pletence
ramenniho a panevniho pletence) a distalni (postizeno svalstvo piedlokti a ruky, bérce
a nohy) (Vokurka, Hugo, 2005).

SMA II. typu je pomalu progredujici typ nebo také stiedné tézka klinicka
forma. Jedna se o nejéastéjsi klinickou formu SMA, ktera se projevi u 45% vsech
postizenych. Obtize se u jedinci zacnou projevovat jiz pred 6. mésicem veku,
nejpozdéji vsak do 18. mésice véku. Zpocatku je tézké urcit klinickou formu, ale mezi
typické priznaky patii svalova slabost Vv pletenci ramennim a panevnim. To znamena,
ze se nejprve slabost projevi v oblasti dolnich koncetin a pozd€ji i na hornich
koncetinach. Nasleduje neurologické vySetieni a je-li nalez objektivni, ukazuje
opozdény motoricky vyvoj, hypotonii a areflexii (vymizeni reflexii) koncetin. Kojenci
jsou schopni se najist (sat a polykat) a nepotiebuji respiraéni podporu (Haberlova,
2011). Toto tvrzeni je vsak u kazdého ditéte individualni. Nasledujici informace jsou
parafrazovany z webové stranky Kolpingova rodina Smecno. Déti s timto typem
mohou sedét bez pomoci, ale do sedu se nedostanou, takze potfebuji pomoct. U batolat
a déti predskolniho veéku postihuje atrofie nejprve svalstvo dolnich koncetin, coz se
projevi poruchou chiize. AvSak ne vZdy toto tvrzeni plati. U SMA II typu se dité samo
ani neposadi, natoz aby chodilo. Do urc¢itého stupné mohou stat s pomoci ortéz, ale je
to opét individualni. Maji Casto fascikulace jazyka a jemny ties prstd, kdyZz jsou
natazeny. Také maji slabé meziZeberni svaly, takze dychaji branici a mohou mit
problémy s odkaslavanim. Chlapci byvaji touto chorobou postiZeni Castéji a klinicky
pribéh jejich nemoci je t&78i. Casto se nevyhnou potiebnym operacim nebo pouzivani
korzetu. Také mivaji zvySené riziko lamavosti kosti (Kolpingova rodina Smecno,

2017). Hlavnim problémem tohoto typu SMA je skolidoza (Vokurka, Hugo, 2005).
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Ano, skolioza je nejveétsi problém. DéEti musi Casto podstupovat operace pateie, aby
mohli dychat a normaln¢ fungovat. Déti, u kterych se choroba projevi, nebudou nikdy
schopny se samy postavit. Délka zivota byva zna¢né zkracena na 20-30 let a pfi¢inou

jsou, jiz zminéné, respiracni (dychaci) obtize (Haberlova, 2011).

2.2.2. Genetika a diagnostika SMA

Ve vétsing ptripadd détskych pacienti se SMA jde o onemocnéni, které je
zapfi¢inéno autozomalné recesivnim (AR) typem dédi¢nosti. Muzeme se setkat i
s autozomaln¢ dominantni (AD) dé&di¢nosti, avSak ta je popsana pouze u 2 % ptipadd.
AR dédi¢nost spociva v tom, zZe se onemocnéni neprojevi v kazdé generaci. Jedinec,
ktery vlastni pouze jeden mutovany gen, je zdravy a onemocnéni se u néj nijak
neprojevi. Tomuto jedinci se fikd prenaseC. Pokud se vsSak spoji dva prenaseci
defektniho genu, zapficini to poskozeni genl u jejich potomka. Ten od kazdého
z rodici zdédi defektni gen a stane se nositelem choroby. Timto zpisobem se pfenasi i
SMA (srov. Haberlova, 2011; Simard In: Kolpingova rodina Smecno. Genetika
spinalni svalové atrofie: ptirucka pro rodice a odborniky).

SMA je zpisobena deleci’ genu SMN I, ktery je nepostradatelny a zajistuje
preziti motorického neuronu. Gen SMN 1 je umistén na chromozomu 5 (proto je
pojmenovan 5q). VySe zminény motoricky neuron je velmi dulezity, jelikoz vede
signaly z centrdlni nervové soustavy do celého téla a odpovida za volni pohyb. Gen
SMN I produkuje SMN protein, ktery ptispiva ke spravné funkci svalu. U pacientl se
SMA je tomu tedy tak, ze DNA je chybné pietransformovano a gen neprodukuje
protein, ktery potfebuji neurony. Neurony nasledné nefunguji a odumiraji, a proto se
redukuje svalova hmota (srov. Haberlov4, Hedvicakova, 2002; Haberlova, 2011;
Kraus, Hedvicakova, 2006; Simard In: Kolpingova rodina Smec¢no. Genetika spinalni
svalové atrofie: ptirucka pro rodi¢e a odborniky).

Haberlova uvadi, ze je kazdy 40. ¢lovék v populaci prenasecem SMA. Jestlize
jsou oba rodi¢e prenaSe¢i vadné genetické informace, jejich potomek bude z 25 %
nositelem choroby SMA a bude postizeny. OvSem, stejna pravdépodobnost plati i pro

to, ze jejich dité nebude postizeno SMA a nebude ani jejim pienaseem. V Ceské

4 ’ Ve o7y rovr v voovr v o o ’
,,Druh chromozomové mutace aberace, pri niz chybi cast chromozomu véetné prislusnych genii na ni
uloZenych *. Dostupné z: http://lekarske.slovniky.cz/pojem/delece
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republice se provadi screening neboli test pienaSecstvi pouze u rodin, kde byla jiz
v minulosti zji§téna pravdépodobnost SMA (CT2, Kli&, 2011). Bohuzel, vétsina rodict
netusi, zda jsou nebo nejsou prenaseci.

Partim, které ¢ekaji dité a jiz maji potomka se SMA nebo se SMA projevilo u
nekterého cClena z jejich rodiny, je nabizeno genetické poradenstvi. To zahrnuje
prenatalni diagnostiku a preimplantacni genetickou diagnostiku (PGD). Prenatalni
diagnostika je nabidnuta béhem gravidity, nejéastéji mezi 10. - 13. tydnem. V tomto
obdobi se odebere kousek placenty, ze které se urcCi analyza DNA. Po 14. tydnu je
mozné provést amniocentézu, tj. metoda, pfi které se odebere plodova voda. Toto
vySetieni muze odhalit nékteré dédi¢né nemoci. Cilem prenatalni diagnostiky je
stanoveni piesné diagndzy, urCeni rizika dédi¢nosti pro potomstvo a nabidnuti
sekundarni prevence. Pokud jsou vysledky prenatalni diagnostiky pozitivni, pary se
mohou rozhodnout, zda podstoupi ume¢lé preruseni, ¢i nikoliv. Domnivam se, Ze pro
mnoho parti by byl tento zadkrok nepfijatelny praveé z etickych davodu, ale je to
individualni. Proto je pravé témto dvojicim nabizena preimplantaéni geneticka
diagnostika (PGD), jez spociva v oplodnéni mimo té€lo zeny - tedy asistovana
reprodukce. Vybira se takové embryo, U kterého je vylouceno postizeni SMA ¢&i jiné
onemocnéni (Matikova, 2010).

Diagnostika SMA u déti byva provedena na zaklad¢ objektivniho nélezu.
Nejprve se provadi test DNA a v pfipad€, Ze je vysledek negativni, pfistupuje se
k dal$im vySetieni. Mezi né patii odbéry krve nebo elektromyografické vySetteni.
Pokud jsou i tyto testy negativni, pfistupuje se ke svalové biopsii (srov. Ehler, 2012;
Haberlova, Hedvic¢akova, 2002).

2.2.3. Moznosti 1é¢by SMA

MUDr. Haberlova poukazuje na to, ze je SMA nelécitelné onemocnéni, avSak
nic neni ztraceno. Zakladem péce o pacienty se SMA je symptomaticka 1écba, tzn.
lécba zaméfend pifimo na vlastni onemocnéni a jejim cilem je zmirnéni piiznaki. Je
ur¢ena pievazné K predchazeni kloubnich kontraktur, deformit patefe a také dechovych
potizi. Do intenzivni rehabilitace, kterd je zdkladem, patii také lazenska péce,
ortopedicka péfe (napt. korzety a dlahy), dale dechova rehabilitace a pomucky

(invalidni elektricky vozik nebo jiné pomtlicky do domacnosti). Pacienti se SMA
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uzivaji také farmaka, ktera udrzuji stav jejich svali v urCitém normalu a zabraiuji
atrofii svalstva. Mezi tyto farmaka patii napt. kyselina valproova a fenylbutyrat, a dale
dle potieby dopliiky stravy a vitaminy (CT2, Kli¢, 2011). Kyselinu valproovou uvadim
prave proto, Ze jedinec, o némz je tato prace, ji uziva a jeho stav je zatim stabilizovany.
V ramci sluzeb zdravotnictvi se vyuziva také chirurgicka terapie, ktera provadi
stabilizaci patete, o které jsem se jiz zminovala. Tato Stabilizace se provadi pomoci
opera¢niho zakroku, kdy se patet zajisti po obou stranach titanovymi ty¢emi, které jsou
Kk patefi ptfipevnény tzv. transpedikularnimi Srouby a submilarnimi kli¢kami. Tak se
zabrani deformité patefe, tzv. skolioze (Repko, 2011). Symptomaticka lécba je
mezioborova a fadi se do ni sluzby neurologa, ortopeda, protetika, pediatra,
pneumologa, piipadné také psychologa a dale pak sluzby socidlniho a rehabilita¢niho
pracovnika. Cilem téchto sluzeb je ulehéeni zdravotniho stavu pacienta, nikoliv vSak
jeho uplné vyléceni. Haberlova pak déle vyzdvihuje diileZitost cviceni a sportu, jelikoz
pohyb napomahd ke zpomaleni atrofie a zmirnéni projevii onemocnéni (Haberlova,
2011).

Viégnerova (2014) uvadi metody, které jsou primarn€ zamétfeny na podporu
rozvoje pohybovych kompetenci a dale na zvySeni sob&sta¢nosti nemocného, cozZ je
velmi dtlezité. U nékterych metod miize jit i o zménu postoje k vlastnim problémum.
Medicinska 1écba je velmi dulezita pro to, aby se udrzel, poptipadé zlepsil piijatelny
stav. Volba této 1écby zavisi na typu postizeni. Rehabilitacni péfe zahrnuje rizné
formy fyzioterapie, slouzici k dosazeni maximalné mozného stupné hybnosti a
sobéstac¢nosti. Nebo alespon k uchovani stavajicich kompetenci a moznosti, pokud by
se dalo ptfedpokladat riziko jejich zhorSeni. Ano stim souhlasim. Myslim si, Ze
rehabilitacni péce je obzvlast pro tyto jedince velmi dilezita. Kompenzaéni pomiicky
umoziuji jedinci dosdhnout alespon ur¢itého stupné pohybové samostatnosti. Myslim
si, ze kompenzaéni pomicky jsou velmi dilezité. Diky nim mohou postizené jedinci
normaln¢ fungovat a v ni¢em se neomezovat. Terapeuticka prace s rodinou je velmi
dilezitd, protoZze pomoc potiebuji 1 ostatni ¢lenové rodiny, jelikoz zvladnuti situace
neni snadné ani pro né. Uzitecné mohou byt i skupiny rodicl nebo partnert télesné
postizenych, jejichz cilem je podpora, sdileni obdobnych problémi, ziskavéani
uzite¢nych informaci a zkuSenosti. Myslim, Ze moznost této terapeutické prace je

velmi dulezitd napt. pro zdravé sourozence déti se SMA, obzvlast pokud jsou
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Vv détském veéku a dané situaci moc nerozumi a mohou se citit ztracené. Je dilezité jim
vse vysvétlit lidskym zpisobem a vyslechnout si jejich trapeni. Také pro matky déti se
SMA to mize byt velka podpora. Véfim tomu, Ze se musi z poCatku, mozna i
v priub¢hu let, citit bezmocné a ztracené. Myslim se, Ze tato moznost jim dokaze
pomoci po psychické strance a dodat jim nad&ji a odvahu. Posledni metodou je
socioterapie, ktera napomaha c¢lovéku s poruchou hybnosti napt. pii  hledani
bezbariérového bydleni ¢i vhodného zaméstnani. V détském véku je socioterapie
dulezita pravé kvuli podpofe ruznych dostupnych volno¢asovych aktivit, jako napf.
letnich tabort, sportt, atd.

Do této kapitoly patiti i Vojtova metoda reflexni lokomoce, coz je
fyzioterapeutickd metoda. Vaclav Vojta byl cesky neurolog, ktery se vénoval
kineziologii a détské neurologii. Béhem své praxe pracoval na objeveni a vyzkumu
velkého mnozstvi hybnych vzorci. Vychdzel z predstavy, Ze v CNS kazdého ¢lovéka
jsou geneticky zakodovany motorické vzory, které slouzi k tomu, aby se télo
pohybovalo vpied. U déti, kter¢ maji CNS poskozenou, nejsou tyto vzory aktivni.
Proto polozil zdklady reflexni lokomoce, kterd napomahd probudit a aktivovat CNS,
s cilem znovuobnovit vrozené fyziologické pohybové vzory. Metoda se skldda ze tii
stézejnich poloh — reflexni plazeni, reflexni otaCeni a prvni pozice. Reflexni plazeni se
aktivuje na bfiSe, reflexni otaCeni na zadech a prvni poloha zadina z polohy na
kolenou. Cely terapeuticky systém je postaveny na tom, Ze rodi¢ polohuje dit¢ a
pomoci manudlni aplikace tlaku na tzv. spoustové zony, aktivuje svaly a dochazi
k vyvolani automatickych lokomoc¢nich pohybt (reflexni plazeni a otaceni). Terapie je
velmi dulezita pii diagnozach, kdy doslo k motorickému deficitu, tedy poSkozeni
motorického nervu. Ma velky vyznam pievazné pro malé déti, hlavné tedy
V novorozeneckém a kojeneckém véku. Vyhodou této metody je to, Ze neni potieba
védoma spoluprace pacienta, avSak veSkera prace spociva na rodiCich, hlavné na
matce. Matka musi s ditétem né&kolikrat denné, pravidelné a intenzivné cvicit a

dochazet na pravidelné kontroly k fyzioterapeutovi (Kolat, 2009).
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3 Psychosocialni aspekty Zivota pri vychové ditéte

Kapitola se zabyva psychologickou strankou Zzivota jedince a jeho rodiny.
Poukazuje na to, jak je pro rodi¢e nékdy t€Zké vyrovnani se s diagnézou. Nejprve se
tedy zamé&fuji na to, jak rodina zprvu reaguje na fakt, Ze je sjejich ditétem néco
v nepoifadku. A nasledné se vénuji sourozencim postizeného ditéte, na které se,
domnivam, Casto zapomina. Vyvoj ditéte s vrozenym postizenim a dale vliv postiZzeni
na dité¢ je st€Zenim bodem této kapitoly. Zmifuji se také o pracovnim uplatnéni a
osobnim a partnerském zivoté, ktery zahrnuje i rodiovskou roli téchto jedinct. Diky

profesi a partnerskému vztahu citi ¢lovék pocit naplnéni.

3.1. Vychova v rodiné

Rodina ma pro dité¢ nezastupitelnou roli, jelikoz mu v prvnich rocich Zivota
zprostiedkovava prvni kontakty s okolnim svétem a predava mu urcité vzorce chovani.
Domnivam se, ze by se mélo dit¢ narodit rodic¢im, ktefi jsou jiz vyspéli, zrali a
vyrovnani. Taktéz by se mélo narodit do rodiny, ktera ho piijme, at’ je jakékoliv a bude
ho milovat. Protoze pravé diky rodiné si dit¢ uvédomuje svou roli a misto ve

spolecnosti (Kocova, 2011).

3.1.1. Reakce rodic¢u na postizeni jejich ditéte

Pokud se rodi¢im narodi dité s handicapem, je to pro n¢ velky otfes. Ocekavali
zdravé dité, na které se t&Sili, a najednou je vSe jinak. Zacnou pocitovat selhani sami v
sob& a selhani rodicovské funkce, coz vede tzv. krizi rodi¢ovské identity. Této krizi
mize predchazet faze tzv. nejistoty, kdy si rodi¢e za¢inaji uvédomovat, Ze je s jejich
ditétem néco v nepotadku, ale diagnoza jeSté¢ neni stanovena. Poté, co je diagndza
jasné urcena Se za¢ne v§e ménit — zpisob mysleni, chovani rodici viici ditéti a zména
socidlni identity. Zmeéna postoju rodicl viici ditéti mize skryvat dva extrémy. Bud’ se
rodice stanou apatickymi a dit€¢ odmitnou nebo na dité zacnou klast ptehnané néroky,
kterymi se snazi postizeni vykompenzovat. Na rodi¢e a celkové na rodinu je pohlizeno,
jako na ne€koho vyjimecného, bohuzel ne v pozitivnim slova smyslu. Spole¢nost viici
nim meéni svoje postoje, coz je pro n¢ znacné stigmatizujici (srov. Vagnerova, 2014;

Kocova, 2011). S vyse uvedenymi slovy autorek souhlasim, avSak v dnesni dob¢ uz
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medicina natolik pokrocila, Ze mnoho nemoci a postizeni 1ze poznat uz par mésicii po
poceti. Potom je jen na rodi¢ich, zda se rozhodnou pfivést na svét postizené dité ¢i
nikoliv. Co se tyce postoju spole¢nosti, domnivam se, ze je to sporné. Stale se miizeme
setkat s lidmi, ktefi odsuzuji rodiny a jedince, ktefi jsou postizeni a handicapovani,
avSak si myslim, Ze se V dnesni dobé pohled na rodinu s postizenym ditétem zménil.
Domnivam se, ze je tomu tak kvuli pfibyvajicim piipadim postizenych déti a také diky
veétsi informovanosti spole¢nosti. Existuje spousta nadaci pro rizné postizené déti a
dospélé, potadaji se sbirky, benefi¢ni koncerty, aj.

Kazdy rodi¢ se s postizenim svého ditéte vyrovnava individualné, ale vétSina
Z nich si projde nasledujicimi péti emoénimi stadii, které popsala Elisabeth Kiibler-
Rossova. Obvykle jdou faze v uvedeném sledu, ale tempo je pro kazdého individualni
(Kocova, 2011).

Prvni je faze Soku a popieni. Jedna se o pocateéni $ok, ktery by mé¢l postupem
Zasu odeznit. Sok je nejéastéji doprovazen slovy ,, To neni mozné, moje dité, to nemiize
byt pravda “. Rodi¢im se zhrouti pfedstava zdravého ditéte. Situace je pro rodice tak
zévazna, Ze dochézi k popteni reality, coz je obrannd reakce. Patfi sem i obviflovani
1ékart a odmitani dalsi péce.

Druhou fazi je bezmocnost. Jiz pominul prvotni Sok a rodi¢e si zacinaji
uvédomovat nasledky onemocnéni ¢i postizeni. Zklamani stfidd bezmoc a rodice
nevédi, co maji délat. Na jednu stranu se boji hanby a na druhou stranu ocekavaji
pomoc, o které ale nevi, jak by mé¢la vypadat.

Treti fazi je postupna adaptace a vyrovnavani se s problémem. Rodice
zacinaji mit zvySeny zajem o dal$i informace. Snazi se pochopit, jak postizeni vzniklo,
jaka je jeho podstata, jak maji o dité pecovat a jak bude vypadat jeho budoucnost. Stale
pfetrvavaji pocity uUzkosti, deprese a je zvySené riziko rozpadu rodiny, jelikoz se
partnefi mohou zacit navzajem obvinovat. Dilezitym feSenim je najit zplsob, jakym
budou se situaci bojovat — Iékafi, rehabilitace, specidlnépedagogické postupy,
organizace a spolky rodicd, aj. Zde mohou nalézt vice informaci a pochopeni.

Ctvrta faze je fazi smlouvani. Rodi¢e opét popiraji skuteénost a hledaji dalsi
moznosti 1é¢by, i kdyz védi, ze to ditéti nepomize. Casto navstévuji riizné 1écitele,

alternativni 1éCbu nebo se upinaji k nabozenstvi. Potad maji malou nadéji v uzdraveni.
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Posledni fazi je faze realistického postoje. RodiCe piijmou dité takové, jaké je
Vse zalezi na postupném vyvoji ditéte a ptipadnych potizich (srov. Vagnerova, 2014;
Végnerova, 2004; Slowik, 2007).

3.1.2. Zdravi sourozenci postiZeného ditéte

Pro zdravé sourozence postizeného ditéte, je tato role velmi obtizna a vétSinou
ji nesou velmi Spatné. Pocituji, ze je jejich postizeny sourozenec v mnoha vécech
privilegovan a jeho projevy a Ciny jsou tolerovany. Mohou zalit Zarlit, protoze si
uvédomuji nadfazenost nemocného sourozence. TaktéZ citi opomijeni ze strany rodict,
coz muze vyustit v pocity ménécennosti, hanby, strachu i1 viny. Postupem ¢asu jim
vSak dojde, jak zdvazné onemocnéni jeho sourozenec ma a Ze je vlastné vSe jinak.
Domnivam se, Ze nejhlavnéjsi roli zde hraji rodice. Ti musi zdravému ditéti vysvétlit
vzniklou situaci a jeji zdvaznost. V lepSim piipadé, kdyz dit€ vSe pochopi, zacina
vétSinou pocitovat hrdost, lasku a potfebu nemocného sourozence ochranovat. Rozviji
se ohleduplnost, vice tolerance, ochota pomoci druhym lidem, pomahat slabsim. V tom
horSim piipadé mtze vSe dopadnout nasledovné. Pro rodice se stava sttedobodem
postizené dité a to zdravé zanedbavaji. Od zdravého ditéte ocekavaji rychlejsi vyspéni
a pomoc s handicapovanym sourozencem. Kladou na n¢ho prehnané naroky a pienasi
na n&j veskera negativa. Casto si viak neuvédomuji, jak bolestné to pro zdravé dité
mize byt a jaké nasledky z toho do budoucna plynou. Nedostatek zajmu od rodicu,
kompenzuje zdravé dité¢ napt. nevhodnym upoutanim pozornosti, Spatny prospéch ve
Skole, agrese, prani a zaskolactvi, a dal$i. Mohou se zacit zlobit na postiZeného
sourozence, na jeho chovani, na rodie a na cely Zivot a osud. Stanou se z nich
nestastni lidé. Samoziejmé oba pfipady zalezi na riznych okolnostech, jak napt. na
typu postizeni, v€kovém rozestupu, poc¢tu déti v rodin€ a také na piistupu rodiny a

osobnosti zdravého ditéte (srov. Kocova, 2011; Vagnerova, 2014)

3.2. Vyvoj ditéte s vrozenym postiZenim a jeho vliv na osobnost

Vyvoj postizeného ditéte prochéazi stejnymi fazemi, jako vyvoj zdravého ditéte
pouze stim rozdilem, Ze jsou limitovany nékteré kompetence v disledku postizeni.

Vyvoj postizeného ditéte ma obecné charakteristické znaky, ale nutno uvést, Ze u
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kazdého jedince probiha trochu jinak, protoze kazdy je jedine¢ny. Pohybové postizeni
byva pfi¢inou podnétové, ale i citové deprivace a tim je omezena moznost ziskat
potiebné zkuSenosti. Psychicky vyvoj ditéte ovlivituje pfevazné vychovny pfistup
rodiny. A nyni rozpracuji kazdé vyvojové obdobi dle Vagnerové (2001, 2014).

Obdobi kojeneckého véku je oznacovano jako faze senzomotorické
inteligence a pokud je narusen pohybovy vyvoj, dojde k opozdéni a ditéti chybi
socialni interakce. Pohybové schopnosti ovliviiuji i vztah s matkou — podle druhu
postizeni se matka chova k ditéti. Napf. ma-li dité postizenou mimiku a horni
koncetiny, dojde ke ztraté zajmu o dité.

V batolecim obdobi je velmi dulezita schopnost samostatné lokomoce. Pokud
je tato schopnost narusena a dit¢ se nepohybuje, zlstava zavislé na okoli, které mu
musi veskeré podnéty zprostfedkovat. Dité se mtize zdat malo zvidavé, apatické, chybi
mu poznatky o okoli. Nenastava ani odpoutavani od matky a v pozdé&jsim véku muze
byt oznaceno jako ,,zcela nesamostatny objekt “ péce rodic¢u (Vagnerova, 2014, s. 240).
Nutnost prosadit si svou se u téchto déti objevuje az pozdéji.

V predskolnim véku dochazi k postupné stabilizaci poznavacich funkci.
Rozumové schopnosti dosahuji normy, ale Groven socializace neni uspokojiva. Dé&ti
s télesnym postizenim musi zvladat vice zatézovych situaci, coz mize mit za nasledek
to, ze jsou zavislej§i na rodiné a tizkostn&jsi. Spatnd komunikace s vrstevniky tomu
taky moc nepomiize. Za to miiZe nedostatek socidlnich zkuSenosti a kompetence.

Ve Skolnim véku mohou nadéle pretrvavat problémy s 0samostatiovanim a
Spatné vztahy s vrstevniky. Tyto déti maji kamarady, ale jejich vztah je jiny nez u
zdravych déti. Casto maji problém s vyrovnanim se sebou samym. Byvaji &asto
prehliZzené, odmitané a stavaji se ter¢em Sikany.

Télesné postizeni pfedstavuje socidlni znevyhodnéni, at’ uz napadnosti pohybu
¢1 deformaci zevnéjSku. Tito lidé byvaji spole¢nosti na jedné strané ¢asto podceniovani
(niz8i oCekavani) a na druhé strané jsou jejich Ciny vice tolerovany. VétSinou jde o
zkresleny pohled, kdy si mysli, Ze maji nizky socialni statut a to pravé kvuli tomu, Ze
snadno vzbuzuji extrémni postoje. Byvaji izolovani, teréem posméchu nebo na druhé
stran¢ ochranovani (Vagnerova, 2014).

Pravé jedinec s degenerativnim svalovym onemocnénim, o némz je tato prace,

mi vypravél, jak nesnasi soucitné pohledy. Lidé na ném vidi pouze jeho vozik a slabé

27



télo a tim z n¢ho de€laji nékoho ménécenného. S tim souvisi esteticky handicap, kdy je
nepekny zevnéjSek odsuzovan a vznikd negativni hodnoceni — napt. ze je dany clovek
zly, mstivy, apod. jak to zname z pohadek. Pro ptiklad uvadim pohddku O pernikové
chaloupce, kde je zI4, Skareda jezibaba s bradavicemi na nose. D¢ti si potom mysli, Ze
vSichni stafi lidé musi byt zli a Skaredi. Nebo Rumplcimprcampr, kde figuruje maly
zéketny sktitek. V détech to mize vzbuzovat pocit, ze vSichni mali 1idé, jsou mazani,
mstivy a zli. Jde o urcité stigma, které se v nas zakotvuje jiz v détstvi, pravé diky
pohadkam a ptetrvava do dospélosti.

Do této kapitoly spadéa i komunikace. At uz mezi zdravym clovékem a télesné
postizenym, tak i mimické a pantomimické projevy. Zdravi lidé, bavici se s télesné
postizenym, vétSinou postizeni ignoruji. Coz si myslim, Ze neni spravné. Nem¢li
bychom postiZeni ignorovat. Naopak je soucasti dan¢ho cloveka a patii k nému. Miize
s sebou nést i dal$i zdravotni komplikace, na které bychom neméli zapominat a
nepiecenovat ¢lovéka. Méli bychom byt vice ochotni ve vztahu k télesné postizenym a
neukazovat jim svoji nadfazenost. A stejné tak oni by neméli zneuzivat svého postizeni

ve sviij prospéch (Vagnerova, 2014).

3.3. Zaméstnani a osobni Zivot

Dospélost je obdobim, kdy se chce mlady Clov€k osamostatnit a vést sviij
vlastni Zivot. K této svobod¢ vSak patii 1 jistd mira odpovédnosti a zralosti. Pro lidi
jen tak se stanou zralymi jedinci, ktefi za sebe a svilj Zivot mohou nést odpovédnost a
byt popt. i rovnocennymi partnery. V dospélosti je diilezité zvladnout tfi zakladni role
— profesni, partnerskou a rodi¢ovskou. Jedinec, o némz je tato prace, zastava
vV soucasné dob& pouze roli profesni a partnerskou, proto budou pravé tyto dvé

rozebrany vice nez role rodi¢ovska.

3.3.1. Profesni role

Profesni role spada do jedné ze Ctyi slozek ucelené rehabilitace — slozka
pracovni. Cilem této slozky je ziskdni a udrzeni zaméstnani osoby se zdravotnim
postizenim. A¢ to nemusi kazdy brat jako samoziejmost, pro postizené jedince je prace

stejn¢ dulezita, jako pro zdravou populaci. Uspokojuje celou fadu potieb, upeviiuje
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sebevédomi a zajistuje socialni kompetence, jako napf. schopnost komunikovat,
navazovat kontakty, apod. Izolace v domacim prostiedi je pro jedince s postizenim
velky problém, protoze se tak ztraci jeho schopnosti a dovednosti, které nabyl.

Najit, ziskat a udrzet si praci je tedy pro osoby s postizenim nékdy opravdu
tézké. Musi hledat takové zaméstnani, které budou schopni vykonavat jak po fyzické,
tak i psychické strance a to nebyva lehké. Casto na né &eka jesté mnoho piekazek.
Tteba takovy nastup do zaméstnani byva pro jedince s postizenim velmi casto
stresujici, jelikoz se musi zaclenit do kolektivu zdravych lidi, ktefi mohou byt netaktni
a ulpivat na predsudcich. Dalsi pirekazkou mohou byt pfehnané naroky ¢i nevhodné
podminky ze strany vedeni, nebo naopak nedostatek zkuSenosti v daném oboru ¢i
pomalé pracovni tempo a niz§i vykonnost ze strany jedince s postizenim. Privilegia ze
strany vedeni vi¢i postizenému taktéZ nepomohou, naopak je to pro jedince stresujici a
kolegové smi opét uplatnit své piedsudky. Pro fadu podnikii je nepohodiné
zaméstnavat mladé nezkusené lidi a jinak tomu neni ani v pfipadé postizenych jedinct,
kteti budou mit vzdy niz$i vykonnost. Tohle vSechno mé neblahy dopad na jedince,
ktery se miiZze znovu utvrzovat ve vlastni odlinosti a neschopnosti. Re$enim je zména
pohledu celé spole¢nosti, ne jen postizené¢ho (Hadj-Moussova, 2004).

Dalsi riziko mlize nastat i v podobé nezaméstnanosti, ktera je u téchto jedinci
velmi vysoka. Zazivaji frustraci, kterd mize vést k fadé obrannych reakci, jako napf.
obvinovani spolec¢nosti ze své nemohoucnosti. Podle postizenych jedinci muze
spole¢nost za to, Ze jim nezbyva nic jiného neZ zebrat a byt zavisli na invalidnim
diachodu. Citi od zdravé populace nadfazenost, ktera je véEtSinou neopravnéna a
upeviiuje se v nich pocit ohrozeni, ktery miize vést k tendenci vymahat vSe, o ¢em si
mysli, Ze jim po pravu néalezi. Na druhé stran¢ dochéazi k dalSimu extrému, kdy jedinec
S postizenim demonstruje a ztotozni se s invalidni bezmocnosti a pomoci ni dosahuje
svych cili. Taktéz se mulze objevovat nahradni uspokojovani primitivngjsimi
potiebami, jako jsou jidlo, koufeni ¢i alkohol (srov. Hadj-Moussova, 2004; Vagnerova,
2014).
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3.3.2. Partnerska role

Ziskani partnera je pro mnohé z nas dulezitym bodem v zivoté. Domnivam se,
ze pro postizené jedince ma partner daleko vétsi vyznam, jelikoz skrze n¢j dochazi
k uvédoméni si své normality a pocitu naplnéni.

Partnerské a pratelské vztahy téchto jedinci napomahaji k pozitivnim pocitim,
lepSimu sebehodnoceni a vétsi zivotni pohodé. Ne vzdy se vSak podafi tento vztah
naplnit. Problém nastava zejména v obdobi puberty, kdy se mladi lidé ¥idi pfevazné
télesnym vzhledem opaéného pohlavi. Proto jsou lidé s postizenim ve velkém
znevyhodnéni. Byvaji zpravidla ve vétsi izolaci a maji omezené moznosti k seznameni
a ziskani pratel ¢i partnera. Proto se vétSinou fixuji na jakéhokoliv ¢lovéka, ktery jim
je na blizku, coZ mlze byt osobni asistent ¢i persondl. Tyto snahy vSak ve vétSiné
ptipadl konci zklamanim a jedinci s postizenim jsou odmitnuti. Neptijemné zkuSenosti
z navazovani kontaktl ¢i partnerskych vztahi mohou vést k tomu, Ze si hledaji
jakéhokoliv partnera, i toho nejméné vhodného. Vybér téchto jedincti byva zpocatku
zaméten na zdravého a silného partnera, ale postupem casu slevuji z narokl a davaji
pfednost partnerovi, ktery je stejné postizeny. Hledaji u ného pochopeni pro své
problémy. Pokud si vSak postizeni jedinci vyberou za partnera zdravého Clovéka, muze
nastat problém v podob¢ autoritativniho a nadfazeného chovani ze strany zdravého.
Mohou se snazit postizeného partnera ovladnout a manipulovat s nim napt. pomoci
pocitt viny. To stejné vsak plati i ze strany postizeného jedince (srov. Hadj-Moussova,
2004; Vagnerova, 2014).

K partnerskym vztahtim patii neodmysliteln€ i sexualita. Kazdy ¢lovek touzi po
tom byt milovan. Touzi nejen po duSevnim poutu, ale také i po tom fyzickém, kdy se
jeden ¢lovek odda tomu druhému a vznikne mezi nimi pouto. Jedinci s télesnym
predsudky, obtize, bariéry. Mezi zakladni faktory, které ovliviuji sexualitu a
partnerské vztahy osob s télesnym postizenim patii zdravotni stav, psychicky stav a
socialni klima. Zdravotni stav mize byt blokadou ve smyslu stupné a druhu postizeni,
dale ve smyslu doby vzniku postizeni a miry samostatnosti. Zvlasté u jedinct, ktefi
maji t€z$i télesné postizeni, miize byt sexualita obtizna a limitujici (Kozakova, 2013).
Pfi¢inami mohou byt Unava, bolest, stres, uzivani 1¢ki (Drabek, 2013), dale také

napiiklad spasticita téla, kterd zintenzivni pfi nervozité. Se zdravotnim stavem Uzce
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souvisi psychicky stav, ktery uréuje osobnostni rysy, chovani, jednani, sebehodnoceni
a sebepojeti (Kozakova, 2013).

Domnivam se, ze psychika jedince s télesnym postizenim je velmi dilezita a
m¢él by se klast vétsi diiraz na psychickou pohodu a vyrovnanost. Hlavni roli by m¢la
mit rodina a partner, dale pak popiipadé vyuzit pomoci odbornikti z fad sexuologt.
Myslim, Ze je podstatné dodat témto lidem sebevédomi a ukdzat jim, Ze mohou zit
plnohodnotny Zivot. Pro jedince s postizenim je tedy dilezité, aby se smifili s vlastni
identitou, piijali roli muze/Zzeny a naucili se s partnerem komunikovat. Otevienost
komunikace mezi partnery, obzvlasté u télesné postizenych, je dulezitou slozkou
plnohodnotného vztahu. Zdravotni a psychicky stav prolina socialni klima. Do této

oblasti spada postoj spole¢nosti, rodiny, ptatel, uciteld, atd. (Kozakova, 2013).

3.3.3. Rodicovska role

Dité je pro mnoho dospélych ditkazem normality a pro postizené jedince
obzvlast’. Stanou se rodi¢i a musi nést veskerou zodpovédnost za dité, kterému se vSe
podiizuje. Veskera pozornost, ktera diive patfila jim, se bude nyni upinat na dité.
Handicapovani rodi¢e tak mohou posilit svou sebejistotu a sebeuctu a proto je
rodicovska role tak pfinosna. Mohou dokazat zdravé populaci, Ze maji taktéz pravo na
to stat se rodi¢i a dokaZzi se postarat o dité (Vagnerova, 2014).

Diky studiim na univerzité¢ jsem mohla ziskat informace z knih, prednések ¢i
dokumenti o této problematice a dovolim si podotknout, Ze rodi¢ovskou roli
postizenych jedincti vhimam dvojim zptisobem. Mluvim o téZce postizenych jedincich.
Jedna skupina handicapovanych rodi¢ti vnima dité jako prostfedek normality a za
kazdou cenu se ji snazi ziskat. Védi jiz pred pocetim o vysokém riziku, ale pfevladne u
nich emocionalni tlak. Myslim si, Ze pro pary, které jsou téZzce handicapované, by bylo
pfinosnéjsi, kdyby si dité adoptovali. AvSak jsem si védoma, Ze ne kazdy ¢lovék na to
ma povahu a adopci mliZze brat spiSe jako selhani a ménécennost sebe sama. OvSem,
nevzniklo by riziko postizeni. Druha skupina lidi uvazuje spise racionalnéji. Jsou Si
védomi svého postiZzeni a poceti ditéte mohou brat jako nezodpovédnost, protoze by se
o n¢j nemohli dostatené postarat.

Domnivam se, ze otdzka rodiovstvi postizenych jedinci je velmi sporna.

Myslim si, Ze by lidé nem¢li zapominat na raciondlni uvazeni a vSe peclivé zvazit.

31



Avsak na druhou stranu by se neméli podceniovat a neméli by zapominat na rodi¢ovské
pudy. Znam pary a matky samozivitelky, které jsou né¢jakym zptisobem handicapované
a péci o dit¢ zvladly. Je to velmi sporné a tézké téma. Uzaviela bych to tim, ze kazdy

by mél védét, co je v jeho silach.
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4 Vzdélavani, integrace a dalsi moznosti podpory

Tato kapitola fesi téma vzdelavani zaka s postizenim a dalS$i moznosti podpory,
do kterych spada ¢innost specialné pedagogického centra. Nejprve tedy definuji
zékony a vyhlasky, které upravuji vzdélavani déti a zakl se specidlnim vzdélavacimi
potfebami. Nasledné¢ se vénuji kurikularnim dokumentim, jako jsou ramcovy
vzdélavaci program, Skolni vzd€lavaci program a individualni vzdé€lavaci plan.
Zaméiuji se také na fungovani specialné pedagogického centra, zvlast¢ pak na
¢innosti, které poskytuji télesné postizenym zakam. Dale definuji podpiirnd opatieni,
kde se vénuji pfevazné podplirnym opatienim druhého az patého stupné. A
V neposledni fadé se vénuji také integraci a inkluzi, které jsou v dneSni dobé velmi
diskutovanym tématem a pro zaky se specialnimi vzdélavacimi potfebami jsou
dilezité.

Skola spolu s rodinou hraji nejdilezit&jsi roli pfi vyvoji a rozvoji viech slozek
osobnosti ditéte. Pravo na vzdélani a informace nemize byt nikomu odepieno. Diky
Skole muze dit€¢ vyniknout a ukézat svétu své védomosti, dovednosti a schopnosti.
Posili se tim jeho sebevédomi a socialnéadaptacni schopnosti (Novosad, 2000). Diky
Skole bude mit vice moznosti k navazani socialnich vztaht s ptateli a do budoucna i s
opacnym pohlavim. Myslim si, Ze Skola je dobrym zplsobem, jak mohou
handicapované a postizené déti upeviiovat svoji normalitu. Je to pro né dobra

zkuSenost do budoucna a zéleZi jen na nich, zda bude pozitivni ¢i negativni.

4.1. Skolska legislativa

Zakon €. 561/2004 Sb., o ptedskolnim, zédkladnim, sttednim, vy$§im odborném
a jiném vzdélavani (dale jen ,,8kolsky zakon®), v aktualnim znéni a doplnény o zakon
82/2015 Sh. Kromé obecnych zéasad a cilti vzdélavani, charakteristiky vzdélavacich
programi, popisu vzdelavaci soustavy a podobné, se tento zakon v § 16 zabyva i
vzdélavanim déti, zaki a studentd se specialnimi vzdélavacimi potiebami.

Vyhlaska ¢. 27/2016 o vzdélavani zaka se specidlnimi vzdélavacimi potiebami
a zakt nadanych, kterd méni vyhlagku &. 73/2005. Cast druha, hlava I-1V se vénuje

individualnimu vzdélavacimu planu a podptirnym opatienim.
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Vyhlaska ¢. 197/2016 o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a
Skolskych poradenskych zatizenich, ktera méni vyhlaSku ¢. 72/2005 o poskytovani

poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych zatizenich.

4.2. Ramcovy vzdélavaci program a Skolni vzdélavaci program
Zékladni knihou je tzv. Bila kniha neboli Narodni program rozvoje vzdelavani
v Ceské republice. Tato kniha byla vydana roku 2001 a definuje novou strukturu a
poslani kurikularnich dokumentt. Ty jsou vytvafeny na dvoji irovni — statni a Skolni.
Statni urover tvofi Statni program vzd¢lavani (dale jen ,,.SPV*) a ramcovy vzdélavaci
program (dale jen ,,RVP*). SPV vymezuje obecné cile vzdélavani, zasady pro tvorbu
RVP a SVP a jejich zavadéni do §kol. RVP jsou stanoveny pro predskolni, zakladni a
stfedni vzdélavani (gymnazia a odborné vzdélavani). Dale RVP vymezuje ocekavany
vystup vzdélavani, zakladni u¢ivo, uéebni plany, aj.
Skolni tiroveii tvoii 8kolni vzd&lavaci programy (dale jen ,,SVP*), které si zpracovava
kazdd Skola samostatné podle RVP. Samoziejm¢é se utvaii s pfihlédnutim

k individualnim potfebam zaku (Vitkova, 2004).

4.3. Specialné pedagogické centrum

Specidlné pedagogické centrum (dale jen ,,SPC*) je ukotveno ve vyhlaSce €.
72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve $kolach a skolskych poradenskych
zafizeni, v aktualnim znéni. SPC je podle vySe uvedené vyhlasky v aktualnim znéni
Skolské poradenské zatizeni, které poskytuje poradenské sluzby zejména pii vychove a
vzdélavani zakd s mentilnim, télesnym, zrakovym nebo sluchovym postiZzenim,
vadami fe€i, soub&Znym postizenim vice vadami nebo autismem (§ 6 odst. 1).
Poradenské sluZzby ve Skolach a Skolskych poradenskych zatizenich jsou poskytovany
détem, zakim, studentim, jejich zdkonnym zéastupcim, skolam a $kolskym zatizenim
(§ 1T odst. 1). Podminkou poskytnuti psychologické nebo specialn¢ pedagogickeé
poradenské sluzby je pfedani informace a pisemny souhlas zédka nebo jeho zdkonného
zastupce (§ 1 odst. 2). Skola nebo 8kolské poradenské zafizeni musi predem
srozumitelné informovat zdka ¢i jeho zdkonného zastupce, 0 vSech podstatnych
nalezitostech poskytované poradenské sluzby. Zejména o povaze, rozsahu, trvani,
cilech a postupech poskytované poradenské sluzby, o vSech predvidatelnych

diisledcich, které mohou vyplynout z poskytovani poradenské sluzby, i moznych
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nasledcich, pokud tato sluzba nebude poskytnuta. Dale o jeho pravech a povinnostech
spojenych s poskytovanim poradenskych sluzeb (§ 1 odst. 3, pismeno a) az c)).
Centrum poskytuje zakiim piimé specidlné¢ pedagogické a psychologické intervence,
nemuze-li tyto sluzby zajistit Skola nebo skolské zatizeni, kde je zak zafazen (§ 6 odst.
2). Cinnost centra se uskute¢fiuje dvojim zpasobem — ambulantné a terénné.
Ambulantni sluzby se poskytuji na pracovisti centra; terénni sluzby se uskuteciiuji
navstévami pedagogickych pracovnikli centra ve Skoldch a Skolskych zafizenich,
piipadné¢ v rodindch a pecujicich zafizenich (§ 6 odst. 3).

Standardni Cinnosti center jsou definovany ve vySe zminéné vyhlasce C.
72/2005 Sh., v aktualnim znéni; v pfiloze ¢. 2. Tyto Cinnosti se déli na c¢innosti
spole¢né a specidlni. Specialni se d€li podle druhu postizeni. Mezi standardni ¢innosti
spole¢né patii komplexni nebo zaméfend specidlné pedagogickd a psychologicka
diagnostika, dale specialné pedagogicka a psychologicka intervence a poradenska
podpora a informa¢ni a metodicka ¢innost, podpora a evidence. Mezi Cinnosti
specialni, zvlasté pro zaky s télesnym postizenim, jejich zdkonnym zastupctiim, skoldm
a Skolskym zafizenim vzdélavajicim tyto Zaky, patii nasledujici ¢innosti:

1. Individuélni specidlné pedagogicka a psychologicka diagnostika u zaka s télesnym
postizenim pro ucely stanoveni podplirnych opatfeni a v ptipadé potieby i
zpracovavani ndvrhli na vzdélavani zaka ve tfidé zfizené pro zdky s télesnym
postiZzenim.

2. Posouzeni ptedpokladii pro rozvoj Skolnich dovednosti Zaka z hlediska jeho
psychomotorického vyvoje.

3. Budovani a rozvoj komunikativnich, lokomoc¢nich, manipulac¢nich a dalSich
dovednosti Zaku s télesnym postizenim.

4. Skolni vék - metodika nacviku &teni a psani, tj. zejména grafomotorika po obsahové
a technické strance, specifické metodiky nacviku psani a ¢teni nebo alternativnich
metod Cteni.

5. Specialni nacvik prace s pocitatem jako prostiedkem komunikace a ziskdvani
informaci.

6. Zajistovani logopedické péce Zaklim s télesnym postizenim (VyhlaSka ¢. 72/2005,

Sb., ptiloha €. 2).
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4.4. Individualni vzdélavaci plan
Individualni vzdélavaci plan (dale jen ,IVP“) se zpracovavad na zakladé
doporuceni Skolského poradenského zatizeni, napt. SPC a na zéklad¢ zadosti zletilého
zéka nebo zékonného zastupce. IVP zpracovava skola a je zavaznym dokumentem pro
zajisténi specialnich vzdelavacich potieb zaka. Je soucasti jeho dokumentace a vychazi
ze SVP. Podstatou IVP je piizptisobeni obsahu a &asového rozvrzeni, metod a forem
vzdélavani a vychovy individudlnim vychovné-vzdélavacim potfebam zéka.

Zpracovani a provadéni tohoto planu zajistuje feditel Skoly (vyhlaska 27/2016 Sb.).

4.5. Podpiirna opatreni

Podptrna opatieni jsou definovana ve vyhlasce 27/2016 Sb., o vzdélavani zaku
se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a zakl nadanych, v piiloze ¢. 1. Podpirnymi
opatfenimi se rozumi nezbytné Upravy ve vzdélavani a Skolskych sluzbach
odpovidajici zdravotnimu stavu, kulturnimu prostiedi nebo jinym Zivotnim
podminkam ditéte, zaka nebo studenta (vyhlaska 27/2016 Sb.). Zajistuji tedy vyssi
uspésnost vychovné-vzdélavaciho procesu pii integraci.

Podpiirna opatteni se d€li do 5 stupiii (1. stupent a 2. — 5. stupeil). Zamerné se
budu vénovat pouze 2. — 5. stupni, jelikoZ jedinec, o némz je tato prace, spadé prave do
téchto stupni. Abych uvedla par slov k podpirnym opatfenim 1. stupné, tak ty
predstavuji minimalni Gpravu metod, organizace a hodnoceni vzdélavani. Pokud
nastane situace, Ze zakovi tento stupenn podpiirnych opatieni nedostacuje, prechédzi se
k nasledujicim opatfenim. Skola nebo S$kolské zafizeni doporudi zakovi vyuziti
poradenské pomoci Skolského poradenského zafizeni za ucelem posouzeni jeho
specialnich vzdélavacich potteb. Jak bylo feceno, tyto opatfeni se poskytuji na zakladé
doporuceni skolského poradenského zatizeni a s informovanym souhlasem zletilého
zaka nebo zdkonného zastupce zdka. Podpirna opatfeni 2. — 5. stupné obecné obsahuji
spolupraci s poradenskym zafizenim, zmény obsahu a hodnoceni, prodlouzeni délky
vzdélavani. Déle riizné Gpravy (napt. podminek) a pomtcky individualné pro kazdé¢ dit
zvlast. Déle komunikacni systémy, RVP, IVP, vyuZiti asistenta pedagoga ¢i osobniho
asistenta, snizeni poctu zakl ve tfid¢ a pro télesn¢ postizené zaky tprava bariérovych

prostor nebo techniky (vyhlaska 27/2016 Sb.).
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4.6. Pojeti integrace a inkluze

Integrace pochazi z anglického to be included — byt Gplnou soucasti. Integrace
je brana jako nejvyssi stupen socializace ¢loveéka (Slowik, 2007). Dle Novosada je
integrace (2000, s. 18) ,.,Plnym zaclenénim a splynutim postizeného se spolecnosti.
Predpoklada samostatnost, nezavislost jedince, jenz nevyzaduje zvlastni ohledy nebo
pristupy ze strany prirozeného prostiedi.” Jde tedy o zaclenéni postizeného zaka do
zdravého kolektivu a od zaka se oCekava vétsi mira adaptability. Dité musi byt po
vSech strankach schopné a pfipravené na majoritni spolecnost.

Uspésnou individudlni integraci ovliviuje fada faktord. Domnivam se, Ze ten
pfistup rodiny. Dit¢ by se mélo umét ptizplsobit, mélo by mit dostate¢né volni
vlastnosti a hlavné odpovidajici rozumové schopnosti. Jeho zdravotni stav by mél byt
pfiméfeny tomu, aby zvladl chod bézné skoly. Pokud nebude dit€¢ po této strance
pripraveno a rodice ho nebudou aktivné podporovat a zapojovat se, domnivam se, Ze
tehdy by byla integrace zbyte¢na. Mezi dalsi, velmi dulezité¢ faktory, patii prostiedi
Skoly, které by mélo byt bezbariérové a klima Skoly by mélo byt vstiicné. VSse, co se
tyc¢e bariérového prostiedi, by mélo byt vyfesené, poptipadé néjak vykompenzované.
Vétsina Skol nemtize ucit prestavby budovy, proto je dilezité vyuziti kompenzaénich
pomticek v podobé ramp, schodolezti, apod. Mezi dalsi dulezity faktor patii postoje a
kompetence ucitelt, ktefi by méli mit dostatecné kompetence a vzdélani k tomu, aby
mohli vzdélavat zaka se specialnimi vzdélavacimi potiebami. Jako dal$i mulzeme
zaradit pfijeti ditéte za strany uclitelského sboru a spoluzaka a jejich rodich. Ttidni
ucitel by mél byt dostatecné informovany o daném Zakovi, aby byl schopen piedat
informace jeho budoucim spoluzakiim a jejich rodi¢im. Vhodnym vedenim a motivaci
by mél déti pfipravit na pfitomnost zdka se specifickymi potfebami. Myslim si, Ze
tohle je hodn¢ dilezity faktor pro to, aby ve tfidnim kolektivu nevznikla Sikana ze
strany zdravych spoluzakii. Myslim si, Ze pomoci riznych her a povidani dokaze déti
dostatecné pfipravit. Déti si tak dokazi 1épe uvédomit, jak se jejich spoluzak citi. Déle
by méla Skola spolupracovat se Skolskymi poradenskymi zafizenimi, jako je
pedagogicko-psychologicka poradna ¢i specialné pedagogické centrum. Dale by méla
byt ve Skole zajisténa kvalita specialni podpory, ktera zajisti moznost vyuziti asistenta

pedagoga ¢i uzivani specidlnich pomutcek pro daného zéka se specialnimi potiebami.
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Myslim, Ze je dulezitd spoluprace Skoly a SPC pravé kvili zapijceni pomucek. Ne
vSechny si $kola nebo rodice mohou dovolit (Slowik, 2007).

Inkluze je dle Slowika (2007, s. 32) ,, Nikdy nekoncici proces, ve kterém se lidé
s postizenim mohou v plné mire zucastiiovat vsech aktivit spolecnosti stejné jako lidé
bez postizeni . Jde tedy o v€lenéni postizeného ditéte do spolecnosti, kterd je pro n¢j
jiz prizptisobena. Nejsou k tomu potieba zadné specialni prostfedky ¢i postupy, je to
automatické pravo.

K uspésnosti inkluze napomaéhaji faktory, které¢ jsou v mnoha ohledech stejné
jako u integrace. Presto sem fadime faktory jako je bezbariérové prostiedi, pomucky,
pfipadny osobni asistent, postoje spolec¢nosti, individualni prace SPC a dale také nizsi
pocty zaku ve tfidé (Novosad, 2000).

Rozdil, da-li se to tak fict, mezi integraci a inkluzi je tedy v tom, Ze v integraci
se prizptsobuje dit¢ a v inkluzi nejsou potieba zadné zmény. Nasledujici tabulka
poukazuje na vztah pojmu integrace a inkluze (MODUL - Prace s zaky se specifickymi
poruchami chovani: Vymezeni integrace a inkluze ve vzdélavacim procesu, Dostupné

z: http://www.pedagoginkluze.cz/54-porovnani-pojmu-integrace-a-inkluze):

Integrace Inkluze
Zaméteni na potieby jedince s postizenim Zameéteni na potieby vSech vzdélavanych
Expertizy specialistt Expertizy béznych uciteld
Speciélni intervence Dobra vyuka pro vSechny
Prospéch pro integrovaného studenta Prospéch pro vSechny studenty

Dil¢i zména prostredi Celkova zména koly

Zaméteni na vzdélavaného postizen¢ho Zameéteni na skupinu a Skolu
jedince

Specialni programy pro studenta s postizenim | Celkova strategie ucitele

Hodnoceni studenta expertem Hodnoceni u¢itelem, zaméieni na vzdélavaci
faktory
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5 Oblast socialni podpory

Tato kapitola se vénuje socialni podpofe osob se zdravotnim postizenim.
Nejprve rozpracuji davky pro osoby se zdravotnim postizenim (dale jen ,,0ZP), které
zahrnuji pfispévek na mobilitu, pfispévek na zvlaStni pomicku a prikaz osoby se
zdravotnim postizenim a nékteré benefity, které z néj vyplyvaji. Déle se vénuji
piispévku na péci, konkrétné¢ pro osoby do 18 let a od 18 let, 3. stupen zavislosti.
Samoziejmée vSe dopliuji patfiénymi zakony.

Davky a socialni podpora jsou pro lidi s postizenim a jejich rodiny, domnivam
se, velmi dilezité. Lécba a pomucky mohou byt nékdy opravdu znaéné nakladné a ne
kazda rodina ¢i jedince si je muze dovolit. Myslim si, Ze je dobré, Ze néco takového

existuje. Jedinci a jejich rodiny tak maji alespon néjakou nad&ji na lepsi budoucnost.

5.1. Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

Pravni uprava davek pro OZP je ukotvena v zakoné ¢&. 329/2011 Sb., o
poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zmén¢ souvisejicich zakont,
ve znéni pozd&jSich piedpisti (déle jen ,,zdkon o poskytovani davek osobam se
zdravotnim postizenim*). A dale vyhlaska ¢. 388/2011 Sb., o provedeni nékterych
ustanoveni zdkona o poskytovani ddvek osobam se zdravotnim postizenim, ve znéni
pozdéjsich piedpist (dale jen ,,vyhlaska ¢. 388/2011 Sb.*). Zakon o poskytovani davek
OZP upravuje ptispévek na mobilitu, ptispévek na zvlastni pomiicku a priikaz osoby se
zdravotnim postizenim a nékteré benefity, které z néj vyplyvaji. Tyto davky poskytuje
0sobé se zdravotnim postizenim Utad prace Ceské republiky a jeho krajské pobocky a

dale ministerstvo prace a socialnich véci (MPSV, 2009).

5.1.1. Prispévek na mobilitu
Piispévek na mobilitu je opakujici se davka, ktera je urend osobé starsi 1 roku,
ktera neni schopna zvladat zédkladni Zivotni potfeby v oblasti mobility nebo orientace —
je tedy vlastnikem prikazu ZTP nebo ZTP/P. Dale je uréena osob¢, ktera se opakované
v kalendainim mésici dopravuje nebo je dopravovéna; dale osoba, které nejsou
poskytovany pobytové socidlni sluzby v domoveé pro osoby se ZP, v domové pro
seniory, v dom¢ se zvlaStnim rezimem nebo ve zdravotnickém zatfizeni Ustavni péce.

Castka prispévku je 400,- K& mésiéné (srov. zdkon 329/2001 Sb.; MPSV, 2009).
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5.1.2. Prispévek na zvlastni pomtcku
Narok na prispévek na zvlastni pomicku ma osoba, kterd ma tézkou vadu
nosné¢ho nebo pohybového ustroji, a dalsi typy postizeni, které neni nutno zmifovat.
Pomticka musi poskytnout osobé samoobsluhu, musi byt potifebna k realizaci
pracovniho uplatnéni, ptfipravé na budouci povoléani, ziskavani informaci, vzdélavani,
styku s okolim. U vyse prispévku rozhoduje, zda jde o pomicku do/ptes 24 000,- K¢,
vzdy je ale nutna spoluti¢ast zadatele 10 % z ceny pomucky (nejméné vSak 1 000,- K<)

(srov. zakon 329/2011 Sb.; vyhlaska 388/2011 Sb.; MPSV, 2009).

5.1.3. Prikaz OZP

Nérok na prikaz ma osoba starsi 1 roku s télesnym, smyslovym nebo dusevnim
postizenim charakteru dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu, které podstatné
omezuje jeji schopnost pohyblivosti nebo orientace, véetné osob s poruchou
autistického spektra. Od pocatku roku 2014 je mozné prikaz osoby se zdravotnim
postizenim ziskat pouze na zaklad¢ samostatného fizeni a posouzeni zdravotniho stavu
posudkovym lékafem okresni spravy socidlniho zabezpeceni (srov. zdkon 329/2011
Sb.; MPSV, 2009).

Prikazy se déli do tii skupin — TP, ZTP a ZTP/P. V ramci praktické ¢asti, kdy
je jedinec, o némz je tato prace vlastnikem prikazu ZTP/P, se zminim pouze o tomto
typu prikazu. Na tento typ prikazu mé narok osoba se zvlast' tézkym funkcénim
postizenim nebo uplnym postizenim pohyblivosti (stav, kdy osoba je pti dlouhodobé
nepiiznivém zdravotnim stavu schopna chiize v domacim prostiedi se znacnymi
obtiZemi, popfipad¢ neni schopna chiize, v exteriéru neni schopna samostatné chize a
pohyb je mozny zpravidla jen na invalidnim voziku) nebo osoba se zvlast tézkym
funkénim postizenim orientace a Uplnym postizenim orientace S potiebou pravodce
(stav, kdy osoba pii dlouhodobé neptfiznivém zdravotnim stavu neni schopna
samostatné orientace v exteriéru), véetné osob s poruchou autistického spektra. Osoba,
ktera vlastni tento pritkaz ma dale narok napf. bezplatnd doprava privodce vetejnymi
hromadnymi prostiedky, vyhrazené misto ve vetejnych dopravnich prostiedcich, riizné
slevy do divadla, na filmova pifedstaveni ¢i jiné kulturni akce, aj. (srov. zakon

329/2011 Sh.; MPSV, 2009).
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5.2. Prispévek na péci

Pravni Gprava piispévku je zakotvena v zakoné ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich
sluzbach, ve znéni pozd¢jsich piedpisi (dale jen ,,zakon o socialnich sluzbach®). Dale
ve vyhlasce ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadeji néktera ustanoveni zakona o
socialnich sluzbéach, ve znéni pozdéjsSich ptredpist (dale jen ,,vyhladska ¢. 505/2006
Sb.“). Tato vyhlaska se dale upravuje vyhlaskou ¢. 218/2016 Sb., kterou se méni
vyhlaska ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni zakona o socidlnich
sluzbach, ve znéni pozd¢jsich predpisi.

Ptispévek na péci se poskytuje osobdm zavislym na pomoci jiné fyzické osoby.
Timto pfispévkem se stat podili na zajisténi socidlnich sluzeb nebo jinych forem
pomoci podle zakona o socialnich sluzbach pii zvladani zakladnich zivotnich potieb. Z
poskytnutého pfispévku na péci pak tyto osoby hradi pomoc, kterou jim mize dle
jejich rozhodnuti poskytovat bud’ osoba blizka, asistent socidlni péce, registrovany
poskytovatel socialnich sluzeb, détsky domov nebo specialni lizkové zdravotnické
zafizeni hospicového typu. M4 na ného narok osoba star§i 1 roku, kterd z divodu
dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu potiebuje pomoc jiné fyzické osoby pfii
zvladani zakladnich Zivotnich potfeb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti. Tyto
stupné zavislosti se hodnoti podle poctu zdkladnich Zivotnich potieb, které tato osoba
neni schopna bez cizi pomoci zvladat. Mezi tyto zékladni zivotni potieby patii
mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna hygiena,
vykon fyziologické potieby, péfe o zdravi, osobni aktivity, péfe o domacnost (srov.
Piispévek na péci. Integrovany portal MPSV, 2016; vyhlaska 505/2006 Sh., pfiloha ¢.
1).
Prispévek na péci stupen 111

Stupen III pfedstavuje osoby s t€Zkou zavislosti. Jsou to osoby, které z diivodu
dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu nejsou schopny zvladat Sest nebo sedm
zakladnich Zivotnich potieb. Vyse piispévku na péci je od 1. srpna 2016 pro tento
stupent vyplacena osobam do 18 let ve vysi 9 900,- K¢ a osobam od 18 let je vyse

prispévku 8 800,- K¢ za kazdy kalendaini rok (MPSV, 2009).
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6 Volnocasové aktivity

Volny ¢as mizeme definovat jako opak nutné prace a povinnosti. Je to tedy
doba, kdy kazdy ¢loveék vykonava ¢innosti, které si sim vybral a d€la je dobrovolné.
Pfinasi mu pocit uvolnéni a uspokojeni. Pojem volného ¢asu zahrnuje odpocinek,
rekreaci, zabavu, zdjmové Cinnosti, dobrovolné vzdélavani a dobrovolnou spolecensky
prospeésnou ¢innost. Charakteristickymi znaky volného ¢asu jsou nendsilnost, pestrost
a pritazlivost, ¢asova variabilita, dobrovolnost. Volny ¢as muze probihat v ¢innostech,
jako jsou odpocinkové a rekreacni Cinnosti, zdjmové Cinnosti, vefejné prospésné
¢innosti, piiprava studentll a zdkd na vyucovani, sebeobsluzné ¢innosti (Pavkova,
2008).

Ve volnocasovych aktivitich maji ovSem nejvysadnéj$i postaveni praveé

zajmové Cinnosti, kterym se budu primarné vénovat. Zajmové ¢innosti rozviji nase
z4jmy a schopnosti a uspokojuji naSe potieby jako napt. potieby seberealizace,
pohybu, socialnich kontaktl, atd. Obecné je zdjem jeden z psychickych jevi, ktery
patfi mezi vyznamné motivy lidského jednani. Aktivizuje osobnost jedince a béhem
zivota se méni. Navic Uizce souvisi se schopnostmi, které mizeme postupem casu
rozvijet a zdokonalovat. Zajmové cinnosti davaji ¢lovéku moznost se neformalné
vzdélavat a rozvijet tak osobnost po vSech strankéch.
Mezi obsahové c¢lenéni zajmové Cinnosti patii ¢innosti spolecenskovédni, pracovné-
technickeé, piirodovédné-ekologicke, estetickovychovné, télovychovné a sportovni.
Zdiraznuji Cinnosti télovychovné a sportovni; a zajmy zadouci, aktivni, hluboké a
dlouhodobé, jelikoz se budu dale zabyvat sportovni hrou boccia (Pavkova, 2014).

Sport je v dnesni dobé neoddélitelnou soucasti zivota mnoha lidi, at’ uz jde o
jakoukoliv v€kovou skupinu. Vyjimku netvofi ani sportovci se zdravotnim postizenim.
Sport ma pro tyto lidi nejeden pozitivni vyznam. V prvé fad¢ je t¢innym prostiedkem
proti svalové atrofii, dale zlepSuje koordinaci a udrzuje a rozviji celkovou fyzickou
kondici postizenych. Sport ma také vliv na psychickou stranku ¢lovéka. Pomaha lidem
se zdravotnim postizenim formovat jejich psychické vlastnosti a napomdha
k seberealizaci. Dnes mame $iroké spektrum sportli pro zdravotné postizené, které

mohou vykonavat. Sta¢i se podivat na paralympijské hry, které probihaji paralelné
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s hrami olympijskymi. Mazeme zde vidét stejné nadSeni a zapaleni. Jejich usili a
vykony jsou uzasné, a to nemluvim o radosti z uspéchu.

Proto se tato kapitola se bude zabyvat sportem. Konkrétné hrou, ktera nese
nazev boccia a spada do kategorie sportll osob s télesnym postizenim. Ale nejprve

néco malo k historii paralympijského sportu.

6.1. Paralympijsky sport a paralympijské hry

Pocatky paralympijského sportu sahaji az do roku 1948, kdy se uskutec¢nili
prvni Stoke-mandevillské hry sportovcli na voziku ve Velké Britanii. S t€émito hrami je
spojeno jméno sira Ludwiga Guttmanna, ktery je zalozil a velmi propagoval sport osob
na voziku. Vidél vném velky potencidl. Roku 1944 zalozil ve Velké Britanii
rehabilitacni ustav Stoke Mandeville, kde byl soucasti rehabilitace i sport vozickait.
Jak jsem jiz zminila, roku 1948 se konaly prvni Stoke-mandevillské hry a o ¢tyfi roky
zalozena mezinarodni sportovni organizace vozi¢karu. Roku 1960, necelé dva mésice
po skonéeni olympijskych her v Rimé, probéhly mezinarodni hry, které dostaly nazev
paralympiddy. Roku 1964 byla zalozena Mezinirodni sportovni organizace pro
zdravotné€ postizené International Sport Organization for the Disabled (ISOD), ktera se
zam&fuje na rozvoj sportu osob samputacemi a dal$imi télesnymi postiZzenimi
(Janecka, 2012).

Podle Guttmanna by se mél sport stat pro postizeného hybnou silou, kterd mu
pomulze nalézt nebo obnovit vlastni vztah k okolnimu svétu a tim ke svému uznéni
coby rovnocenného a plnopravného obc¢ana. S timto ndzorem sympatizuji a davdm mu
za pravdu. Sport mize byt jednou z mnoha cest, jak se mize Cloveék realizovat a

dokazat ostatnim, ale hlavné sobé¢, zZe na to ma a mize v né€em vynikat.
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6.2. Boccia

V prvé fad¢ chci nejprve uptesnit jednu véc. Boccia ma velmi Siroké spektrum
pravidel, které musi soutézici 1 jeho asistent znat a dodrzovat. Tyto pravidla jsou velmi
Sirok4 a nekompromisni. Jelikoz jsem laik a tuto hru nejspiSe nikdy nebudu moci hrét,
zminuji pouze nékteré informace, které mi ptijdou dilezité a k pochopeni této hry i
dostacujici.

Nyni muzeme piejit k samotné hie. Boccia je sportovni aktivita, kterd patii
mezi cilové sporty, tzn., Ze je to soutéziva ¢innost, ktera je vymezena jasn¢ danymi a
schvalenymi pravidly a ve které je ukolem co nejpiesnéjsi vypusténi soutéznich
pfedmét na dany cil (Janeka, 2012). Radi se do kategorie curlingovy typ a je to hra
uréend pro sportovce s poruchou hybnosti. Piedev§im pro sportovce s diagnézou
détska mozkova obrna.

Obecné muzeme fici, ze je boccia podobna francouzské hie pétanque. AvsSak
S tim rozdilem, Ze micky jsou Cervené a modré a jsou z mékké kiize. Dale se této hry
mohou zl¢astnit jak muZi, tak 1 Zeny a to na nejvyssi paralympijské Grovni. Je urcend
jak pro jednotlivce, tak i pro druzstva a existuje celkem sedm hracich divizi. Hraci
béhem hry uplatni fyzickou zdatnost, taktiku a své dovednosti (Janecka, 2012).

V Ceské republice i zahrani¢i existuji paralympijské programy a asociace, kde
hra¢i hraji na nejvyssi trovni. Konkrétng v Ceské republice jde o Ceskou federaci

Spastic Handicap, o. s. a hraje se v 1., 1. a Ill. lize.

6.2.1. Historie

Nejstarsi nalez hracich kouli a objektim jim podobnym, byl nalezen v Egypté.
Tento nalez je datovan do obdobi 5 000 let pf. n. I. a §lo o sarkofdg mladika, kde byly
umistény hraci koule.

V obdobi starého Recka a Rima miizeme najit jednu teorii o ptivodu hry boccia.
Rekové povazovali hry s koulemi jako dobré cviteni a dokézani sil. Poméfeni sil
spocivalo v odhodu koule co nejdéle a nejvyse. Rimané to od nich pievzali a pozménili
- cilem hry bylo dostat kouli co nejblize k uréenému bodu. Pozdé&ji byl tento bod
nahrazen oblym pfedmétem, coz miZzeme povazovat za zrod zaklada hry, jak ji zname
dnes. Jiny pramen uvadi hru s nazvem bocce, ktera se v mnohém shoduje s dnesni

verzi hry. Jeji jméno bylo odvozeno z lidové latiny, kdy pro slovo mic ¢i koule platilo
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slovo bottia. Tehdy Slo o italskou verzi travnikového kuzelniku. Jak c¢as plynul,
vyvinuly se rtizné druhy travnikového bowlingu — v Anglii $lo o lawn bowls a ve
Francii o hru pétanque. Rozdil byl také v materidlu pouzivanych kouli. V bocce se
pouzivaji dfevéné koule, pétanque ma kovové koule a v boccia pro osoby s poruchami
hybnosti se pouzivaji kozené mice (Janecka, 2012).

Nakonec bych chtéla fict, Ze her na tento zpisob bylo v minulosti mnoho. Lidé
pouzivali rzné plochy a povrchy pro hru, a také riizné materidly na vyrobu mict a
kouli. Lidé jsou obecné¢ velmi vynalézavi a hravi, a proto pro n¢ nebylo tézké se
n¢jakym zplisobem zabavit. Vezméme si uz jen to, jak se dokdze zabavit malé dité,
které hazi balonek mamince. Nebo jak se mali chlapci Zenou za balénem, aby dali gol.
Hézeni pfedméta tedy bylo velmi oblibené. At uz jako pométeni sil nebo jen tak pro

zabavu.

6.2.2. ZKracena pravidla

Jak jiz bylo zminéno v tivodu, bocciu mohou hrat jednotlivci i druzstva obojiho
pohlavi, tj. zeny i muzi a spadaji tzv. divizi. Téchto divizi existuje celkem sedm a patii
mezi n¢:

e Jednotlivci BC1, BC2, BC3 a BC4
e Pary — druZstva dvojic pro hrace ttidy BC3 a BC4
e Tymy — druZstva trojic pro hrace tiidy BC1 a BC2

Mezi pomucky, které se pii hie pouzivaji, patii Sest Cervenych, Sest modrych a
jeden bily mi¢, tzv. ,jack”. Cilem hry, stejné jako u petanque, je umistit mice své
barvy co nejblize k bilému mi¢i. Bud’ svij mi¢ hra¢ hodi piimo k Jackovi, nebo ho
k nému pfitukne soupeitv micek. Dale je moznost, ze hra¢ pfitukne cilovy micek
(dale jen ,,jack®) do blizkosti svych mi¢l, nebo odrazi soupetovi micky od Jacka.

Kdyz skon¢i smeéna (situace, kdy jsou vyhdzeny vSechny micky obou
soutézicich), za¢nou se s¢itat vSechny micky, které jsou v bezprostiedni blizkosti Jacka
nez nejbliz§i micek soupeie. Za kazdy takovi micek je jeden bod, a pokud jsou dva
micky ve stejné vzdalenosti, kazdy z hrac¢li dostdva po jednom bodu. Co se tyce
soutézi, tak jednotlivci a druzstva dvojice-pary hraji vzdy Ctyfi smény. Ve vhazovani

jacka na herni plochu se hraci stiidaji pfi kazdé smeéné a hru zac¢ind vzdy strana
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s ¢ervenymi micky. O této barvé rozhoduje los. Vzdy v prabehu hry hazi micky ta

strana, jejiz nejbliz§i mic je dale od cilového mice nez soupeitv (Janecka, 2012).

6.2.3. Vybaveni a zaFizeni

Mezi zékladni zatizeni patii mice, voziky, pomocné prostiedky (napt. rampy),
tykadla a ru¢ni nebo ustni pomocné prostiedky. Toto zafizeni se pfed kazdym
zédvodem musi zkontrolovat a kontrolu provadi hlavni rozhod¢i. Mice na bocciu tvofi
sadu Sesti micl, které maji ¢ervenou a modrou barvu a patii sem i bily mi¢ (Jack).
Mice musi byt v dobrém stavu (nemély by byt poSkozeny) a nesmi na nich byt nalepky
¢i podobné véci. Dalsi jsou métici pomucky, vysledkova tabule, zatizeni ¢asomiry, ko§
na mrtvé mice (ukazuje hra¢tm, kolik mi¢l se v ném nachézi) a cerveny a modry
ukazatel (umozinuje rozpoznat, kterd strana pravé hraje). Posledni kategorii je kurt,
ktery by mél byt hladkého a rovného povrchu. PredevS§im by mél byt povrch Eisty. Co
se tyCe rozméru kurtu, je to 12,5 m x 6 m. Odhodové Uzemi se déli do Sesti

odhodovych boxu (Pravidla boccii 2017).

6.2.4. Kategorie

V boccie se kategorie podle pohlavi nerozlisuji, tudiz hraji muzi i Zeny spole¢né
v jedné kategorii. Stejné¢ jako se nerozliSuje pohlavi, nerozliSuji se ani v&kové
kategorie. Rozhodujici je pouze vek, kdy vsichni sportovei musi byt starsi 15 let v roce
konani soutéze (Soutézni fad BOCCIA 2016 — 2017).

6.25.  Tridy

Zakladni kategorie sportovct se déli do skupin CP.1 a CP.2. Do tiidy CP.1 se
fadi kategorie BC 1 a BC 3. Do tfidy CP.2 se tadi kategorie BC 2. Jak jsem jiz
zminovala, jedinec spada do kategorie BC 3, coz je tfida CP.1 a tu vice rozvedu.

Ttida CP.1 se déli na tfi zakladni typy sportovcl — tézka kvadruparéza, tézké
dyskinetické poskozeni a kombinace obou forem. Pro tuto préci je stézejni prvni typ —
tézkd kvadruparéza. Sem spadaji jedinci s vyraznou spasticitou, kterd omezuje
normalni pohyb, at’ uz symetricky nebo na obou polovinach odlisné. V tomto ptipadé
jde o spasticitu dolnich koncetin a omezenou hybnost hornich kon¢etin. Sportovec sedi

v predklonu na elektrickém voziku a koncetiny ma pokréené. Trup je nestabilni a
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svalovéa sila je velmi mald. Pohyb prstl, zapésti a predlokti je velmi omezen, takze
sportovec zvladne pouze tchop dlanovy ¢i opozici palce s ostatnimi prsty (Janecka,
2012).

Existuji ¢tyii soutézni tfidy, do kterych se hrac¢i déli podle zdravotniho
postizeni. Jsou to tiidy BC 1, BC 2, BC 3 a BC 4. Jedinec, o némz je tato prace spada
do tfidy BC 3, proto se na ni vice zam¢etim.

Do tfidy BC 3 spadaji hraci, ktetfi pouzivaji pomocné prostiedky. Maji bud’
spastické ¢i nespastické postizeni s velmi tézkou pohybovou dysfunkci vSech ctyr
koncetin. Jako pomocnik jim slouzi elektricky vozik. Nejsou schopni funkcéniho
uchopu ¢i odhodu a vétsin€ ptipadii pouzivaji jako pomocny prostiedek rampu. Jejich
schopnost pohybu v pazi je zachovana, ale nestaci k tomu, aby mi¢ odhodili.

Hrac¢i mohou mit sportovniho asistenta, ktery sedi po jejich boku celou hru. Avsak
pozor, asistent musi byt otocen zady k hraci plose a nesmi hru sledovat. Pokud by tak
ucinil, je to velmi zavazny prestupek a hraci jsou ud€leny trestné mice. Stejné tak
asistent nesmi pfipravovat vozik, rampu a mice, aniz by ho k tomu vyzval hra¢. Kdyz
asistent nastavuje rampu, nesmi se divat do kurtu. Dale také nesmi mit béhem smény
ptimy fyzicky kontakt s hra¢em pti odhodu. Zda rozhod¢i uzna, ze mezi hracem a
asistentem doslo k nepatfiénému dorozumivani, dostane hra¢ opét trestné mice (10.
vydani pravidel boccia). Prace asistenta je tedy vtom, Ze méni pozice rampy
vpravo/vlevo a nahoru/dolt, dale upravuje pozice a umisténi voziku v boxu. Co je
dillezité zminit, pfi tréninku by si mél hra¢ s asistentem vytvofit urcity dorozumivaci
systétm a mé&li by se naucit dokonalé souhie. Je to pravé preciznost a souhra, které

vedou k dobrym vysledkim v zavodé (Janecka, 2012).
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6.2.6. Herni divize

Jak jiz bylo zminéno vySe, mame celkem sedm hernich divizi, které mohou hrat
hraci obojiho pohlavi. Tyto divize se déli nasledovné:

e Jednotlivci BC 1,

e Jednotlivci BC 2,

e Jednotlivci BC 3,

e Jednotlivci BC 4,

e Pary — hraci tiidy BC 3,

e Pary — hraci tfidy BC 4,

e Tymy — hraci tfidy BC 1 a BC 2 (Pravidla boccii 2017).

6.2.7. Druhy soutézi

Druhti soutézi je hned nékolik — narodni soutéz pro L., II. a III. ligu, dale baraz o
I. a IL. ligu a posledni druh je mistrovstvi Ceské republiky. Nutno fict, Ze tohle jsou
vypsané druhy soutézi na leto$ni rok 2017 a v minulych letech mohly mit pozménény
nazev. Jedinec, o némz je tato prace se zucastnil narodni soutéze 1. a II. ligy a dale
mistrovstvi Ceské republiky. TakZe se zamé&iim vyhradné na tyto kategorie.

Bardz o I. a II. ligu se odehrava béhem dvou dnt jednoho vikendu. Hraje se
stylem kazdy s kazdym, a vitéz spolu s hraCem na druhém misté ve své tfidé mayji
jistou ucast bud’ v 1. nebo II. lize, podle toho zda se hraje bardz o I. nebo II. ligu.

Narodni soutdz poiada Ceské federace Spastic Handicap (dale téz SH). Pouze
tato federace dale povétuje né€kterou ze sdruzenych TJ a SK k tomu, aby poiadali
soutéz. |. liga se porada pro hrace, ktefi byli nominovani v danych tfidach (viz
podkapitola 6.2.5. Tiidy) a podle koneéného Zebticku po barazi 2016. Il. liga se porada
se pro hrace, kteti byli nominovani v danych tfidach (viz podkapitola 6.2.5. Ttidy) a
podle konecného zebiicku po barazi 2016 o I. a Il. ligu.

Mistrovstvi Ceské republiky spada do 1. ligy narodni soutéZe a je jeji soucasti.
Nema jiz podobu samostatného turnaje. Ucastni se ho vitézové jednotlivych tiid
celkového poradi 1. ligy narodniho turnaje. Ziskaji titul Mistr Ceské republiky v boccie
vV daném roce (aktudlné za rok 2017). Hraci na prvnich tfech mistech ziskaji diplom,

medaili a pohar (Soutézni fad BOCCIA 2016 — 2017).
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7 Specifika zivota ¢lovéka se svalovou atrofii

7.1. Charakteristika vyzkumu

Pro zpracovani své bakalarské prace jsem zvolila kvalitativni vyzkum a pouzila
kazuistické metody. Volila jsem kvalitativni vyzkum pievazné z hlediska cetnosti
vyskytu, kdy je jen malé procento lidi s touto diagnézou, ktefi jsou v adolescentnim
véku a zabyvaji se hrou boccia. Dale preferuji osobni kontakt s clovékem, kdy mohu
pozorovat jeho gesta a mimiku.

Pro vyzkumné $etfeni jsem oslovila blizkého pfitele se spinalni svalovou atrofii,
protoZe mé¢ zaujala jeho diagndza a Zivotni piibéh.

Ve vyzkumu jsem se zamétila na charakteristiku kvality zivota z jeho pohledu.
Prace bude fesit otazky osobni a rodinné anamnézy, vztahii vV rodin€, zamé&fim se na
Skolni anamnézu a nasledné pracovni uplatnéni. Dale se budu vénovat otazkam
samostatnosti a plnohodnotného zpisobu Zivota, kam spada volnoc¢asova aktivita - hra

boccia a vztahy.

7.2. Cile a metody vyzkumu

Hlavnim cilem vyzkumné casti bakalaiské prace je nastinit specifika zivota
osoby se spinalni svalovou atrofii na zakladé jeho vlastnich zkuSenosti a ukazat
vSechny kladné a zaporné stranky choroby. Ukazat, Ze onemocnéni nemusi ¢loveéku
branit v tom, aby si plnil své sny a Zil plnohodnotny Zivot.

Mimo hlavni cil byly stanoveny i tyto dil¢i cile:

1. Specifikovat pribéh SMA na konkrétnim piikladu ¢lovéka postizeného touto
chorobou.

2. Specifikovat reakci rodiny na dité s diagn6zou SMA.

3. Zjistit, zda jedinec s timto onemocnénim na zakladé svych zkuSenosti
uptednostiuje integraci do bézné skoly nebo vice inklinuje ke vzdélavani ve
specialnim Skolstvi.

4. Nastinit moznosti samostatnosti v zivot¢ z pohledu zkoumaného clovéka S
timto postiZenim.

5. Nastinit partnersky zivot.

6. Zaméfit se na moznosti naplnéni volného ¢asu hrou boccia.
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Pro vyzkumné Setfeni byla zvolena kvalitativni vyzkumna strategie a pouzila
nasledujici techniky:
e Piipadova studie,
e rozhovor pomoci navodu,
e analyza lékaiské a psychologické dokumentace,

e studium odborné¢ literatury.

Kvalitativni vyzkum vyuzivd metody jako je rozhovor, pozorovani a
dokumentace k tomu, aby byly jednotlivé piipady lépe a do hloubky pochopeny.
Vyzkum probihd nejcastéji v pfirozeném socialnim prostiedi a plan vyzkumu se plné
ptizpusobuje okolnostem. Cilem je proniknout do hloubky piipadu; tedy podrobné se
dozvédéet co nejvice o daném jedinci. Dale objevit nové souvislosti, porozumét ¢lovéku
a jeho pohledu na danou situaci. Mezi piednosti kvalitativniho vyzkumu patii
pfedevsim podrobny popis a vhled pifi zkoumani, v tomto piipad¢, jedince. Déle je
velkou pifednosti to, Ze vyzkum probihéd v pfirozeném prostiedi, coz mlze byt pro
jedince méné¢ stresujici (Hendl, 2005). ,, Kvalitativni vyzkum je casto intenzivni nebo
dlouhodoby a vyzkumnik si pri ném zhotovuje podrobny zdpis *“ (Gavora, 2008, s. 185).

Stézejnimi metodami pro ziskani potfebnych informaci byla pfipadova studie a
rozhovor pomoci navodu.

V ptipadové studii jde obecné o nashromazdéni co nejvétSiho poctu dat od
jedince a o detailni studium a zpracovani. Ja se ve vyzkumné ¢asti zaméfim na osobni
ptipadovou studii, kdy ptjde o podrobny vyzkum jedné osoby. Konkrétné se zamétim
na zachyceni celého dosavadniho Zivota jedince (Hendl, 2005). Piipadova studie bude
obohacena mym pozorovanim a zkuSenostmi s jedincem.

Rozhovor pomoci navodu obsahuje seznam otazek nebo témat, které si tazatel
stanovuje a musi Se béhem rozhovoru probrat. Pofadi otazek si urCuje sam tazatel,
stejné jako zplsob ziskani informaci. Pfi této metod¢€ je vyhoda podotazek, doptavani
ze strany tazatele, uplatnéni vlastni perspektivy a zkusenosti dotazovaného jedince. A
piesto si tazatel stale udrzuje jasné stanoveny cil rozhovoru.

Dokumenty a fyzickd data mohou slouzit jako dopliujici data k pozorovani a
rozhovorim. Jejich analyza se provadi, kdyz jde o Casové vzdalené udélosti. VéEtSinou

se pracuje s daty, ktera vznikla v minulosti nékym jinym, nez je vyzkumnik (napf.
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1ékaf) a za jinym ucelem (napt. 1ékaiské zpravy). Konkrétné osobni dokumenty byly
pofizeny pro soukromé Gidely. Ufedni dokumenty jsou napsané, fotografované nebo
jinak pofizené dokumenty ve firmach ¢i Gradech (Hendl, 2005).

Ptipadova studie a rozhovor, doplnéné mym pozorovanim, probihaly béhem
nékolika schiizek s vyse uvedenym jedincem. Byl srozumén s pouzitim udaji pouze za
ucelem vytvoreni bakaladfské prace, jak je patrné z informovaného souhlasu (viz
ptilohy). Také byl ujistén, ze nemusi odpovidat zcela na v§echny otazky, pokud by mu
byly nékteré neptijemné. Rozhovor probihal v prostiedi jemu piijjemném, kdy jsme Si
povidali jako pratelé. Témata, na kterd jsem nevédé€la odpovéd, jsem si zjistila
rozhovorem pies ,,Skype™ nebo v ramci osobniho setkani. Néasledné jsem provedla
transkripci, z¢asti doslovnou a zc€asti shrnujici protokol. J. Hendl (2005) uvadi, ze
shrnujici protokol umoznuje nékteré informace shrnout ihned pti poslechu rozhovoru a
jiné vypustit.

Na zéklad¢ ziskanych dat z rozhovoru jsou vyhodnoceny a prezentovany
vysledky vyzkumného Setfeni. Vyzkumné Setfeni je doplnéno o piipadovou studii

jedince, kterému byla diagnostikovéana spindlni muskulérni atrofie.

7.3. Charakteristika vyzkumného souboru

Vzhledem k hlavnimu cili, kdy ptijde o ziskani informaci na zakladé vlastnich
zkuSenosti jedince vV dospélém veéku. M4 urcité zkuSenosti, zazitky a neboji se mluvit o
intimnich vécech.

Jedinec bydli v podnajmu v byté, spolu s dal$imi dvéma muZi a chodi do prace.
Ma elektricky vozik a je zavisly na pomoci druhé osoby (bézné denni tkony, hygiena,
atd.). Dosahl uplného stredoskolského vzdélani s maturitou. S respondentem jsme
dobfti pratelé, zname se 7 let. Nebyl problém s navazanim kontaktu a dtvéry, taktéz mi
bylo umoZznéno nahlédnout do lékaiské a jiné dokumentace, coz by za jinych
podminek nebylo mozné. Pro vétSi anonymitu pouzivam V ptipadové studii smyslena

jména, vSechny ostatni udaje jsou pravdive.
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7.4. Kazuisticka studie

Vaclav, 23 let, spinalni svalova atrofie SMA 1II. typu — Werdnig-Hoffmann

Rodinna anamnéza (ziskana z rozhovoru s matkou a Vaskem)

Matka: Jana — 44 let; vzdélani vyssi odborné; zdrava; zdravotni sestra na laserové
terapii
Biologicky otec: Roman — 47 let; vzdélani stfedoskolské — bez maturity; 1€¢i se
s rakovinou; pracuje v hotelové restauraci
Rodinny stav: rozvedeni — 2004; po rozvodu svéteny obé déti do péce matky
Nevlastni otec: Miloslav — 47 let; vzdélani stiedoskolské — bez maturity; zdrav; fidi¢
kamionu
Sourozenci: Pavel (vlastni bratr) — 25 let; vzdélani stiedoskolské — s maturitou; zdrav;
prace v tovarng; Alzbéta (nevlastni sestra) — 9 let; Zdkyné zdkladni Skoly — 3. tfida;
zdrava; Robin (nevlastni bratr) — 3 roky; chodi do mateiské Skoly

Nez se rodice Vaska rozvedli, bydleli vSichni spoleéné v panelovém domé
v centru mésta. Nez se star$i brat Pavel narodil, pracovala pani Jana na oddéleni
neurologie a nasledné odesla na matefskou dovolenou. Otec pracoval v restauraci a
rodin¢ se prili§ nevénoval. Jeho nejveétsim problémem byl alkoholismus, takze o
harmonickém rodinném prosttedi se nedalo vliibec mluvit. Kdyz pani Jana zjistila, Ze je
podruhé té¢hotnd, byla moc rada. Na dité se velmi téSila, bohuzel jeji manzel tyto pocity
nesdilel. Nic se nezménilo ani potom, co se Vasek narodil. Stale pracoval v restauraci
a zavislost na alkoholu se stupfiovala. Pani Jana byla na vSe sama. Poté, co ji oznamili
Vaskovu diagnozu, se psychicky zhroutila a néjaky ¢as uzivala antidepresiva. Manzel
Jji s ni¢im nepomohl, ba naopak ji jen pfid€laval starosti. Veskerd vychova byla tedy na
pani Jang, coz nebylo snadné. Musela se pln¢ vénovat Vaskovi a jeji starSi syn byl o
pozornost matky ochuzen. Hlidali ho pfevazné rodi¢e pani Jany, u nichz travil Pavel
vétsinu svého détstvi. Kdyz uz se napjata rodinna situace nedala vydrzet, rodice Vaska
se rozvedli. Vaskovi bylo vté dobé 11 let a pani Jana tento ¢in nazvala jako

vysvobozeni. Pavel ani Vasek z rozvodu zdrceni nebyli a matku v tom jesté podpofili.
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Po rozvodu se pani Jana i s détmi odstéhovala ke svym rodicim a otec chlapct se
odstéhoval ke své matce. Po tomto ¢inu zacali zit klidnéjsi Zivot bez stresti. Po finan¢ni
strance na tom nebyli moc dobfe, protoze 1é¢ba Vaska a veSkeré vydaje byly vysoké.
S touto situaci pani Jan¢ hodn€ pomohli jeji rodice. S velkou podporou piisel také jeji
novy piitel, za kterého se v roce 2014 provdala. Nasledné se jim narodily dvé zdravé
déti, které¢ s Vaskem i Pavlem dobfe vychazi. S biologickym otcem se ani jeden
Z bratra pravidelné nesetkava. Vidi se pouze jednou za rok o Vanocich, ptfi rodinném

obéde.

Vztahy a vychova v rodiné

Jak jsem jiz zmiflovala, rodina neZila v harmonickém prostfedi. Otec chlapcti
travil veskery svlj ¢as v restauraci a domt chodil doml nad rénem. Pani Jana mi
vypravéla, ze spal do poledne a nasledné odchézel opét do prace, takze na déti mu
nezbyval ¢as. Vasek mi vypravél, ze otec matku fyzicky napadal a ného a na bratra byl
hruby. Pani Jana uvedla, ze Vv opilosti ji manzel vSe okolo VaSka vycital. Takze pan
Roman jako otec selhal. Veskera vychova byla tedy na pani Jané, coz nebylo snadné.
Musela se plné vénovat Vaskovi, se kterym neustdle chodila na rtizna vySetfeni a
jezdila do 1azni, a jejimu star§imu synovi se moc pozornosti nedostavalo. Kdyz musela
odcestovat s Vaskem mimo domov, Pavla hlidali rodi¢e pani Jany. U nich travil Pavel
vétSinu svého détstvi. Pavla zndm a musim fict, Ze tato Spatna rodinnd situace se na
ném, myslim, podepsala. Je velmi plachy, ale zaroven se doprosuje pozornosti. Byva
hodné nerozhodny a velmi rychle méni své nazory a postoje. Domnivam se, Ze by to
mohlo zpisobit to, Ze byl ¢asto odlouceny od matky a otec nebyl zrovna dobry vzor. |
kdyz rodiCe pani Jany se o Pavla starali velmi dobfe a hodné se mu vénovali. Pfes to
vSechno mél a ma svého mladsiho bratra rad. Nikdy si z n¢ho nedé¢lal legraci, ve v§em
mu pomahal, a pfes to mezi sebou méli spory, jako normalni sourozenci. Pavel braval
Vaska na hokej a travili spolu i n&jaky ten ¢as. Pani Jana tvrdi, Ze si ted’ ob¢as zavolaji.
Vasek mi vsak fikal néco jiného. Pry se o n¢ho Pavel nikdy moc nezajimal, povySoval
se na n¢ho a jejich vztah byl $patny. Ted’ se VaSkovi Pavel ozve jen tehdy, kdyz néco
potiebuje. Ja osobné, co jsem mohla ty dva zazit spolu, se vice pfiklanim k verzi

Vaska. Pavel je vici bratrovi odméfeny, a kdyz po ném Vasek néco chce (napt. kdyz
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jsme na zabavé a Vasek musi na toaletu) je otraveny, ale ud¢€la to proto, ze je to jeho
bratr. Myslim, Ze potad pretrvava takova ta vzpominka z détstvi, kdy se o n¢ho musel
Pavel taky porad starat. A myslim, ze uz je z toho Pavel unaveny a znechuceny. I kdyz,
ono je to sporné. Vztahy mezi sourozenci byvaji slozité¢, a obzvlasté mezi bratry.
Rodi¢e pani Jany jsem jiz zminila, takze ted’ néco k rodi¢lim pana Romana. Situace
V jejich rodin¢ nebyla Gplné harmonicka. Nejvétsim problémem byl, jiz zminovany,
alkohol. Matka pana Romana se také rada napila a nasledné byla velmi plactiva. Kdyz
jsem se pani Jany ptala, zda ji rodi¢e pana Romana pomahali s vychovou, tak mi bylo
feCeno, Ze si 0 Vaska obcas brali tfeba na vylety, ale jinak ne. Vzhledem k alkoholu ho
tam pani Jana ani nechtéla moc nechéavat. Co se tyce sourozencii od nevlastniho otce,
tak spolu maji dobry vztah. Avsak s ot¢imem uz je to slozitéjsi. Tady se opét nazory
matky a Vaska rozchazeji. Pani Jana tvrdi, Ze spolu maji dobry vztah, Vasek naopak
pana Miloslava nemlze ani vystat. Pry za matkou jezdi jen tehdy, kdyz pan Miloslav
neni doma. Ja pana Miloslava neznam, takze t¢zko muzu fict, kdo ma a nema pravdu.
Co se tyCe vychovného stylu, ten urovala matka. Jak jsem jiz zminovala, otec se na
vychové€ svych déti moc nepodilel. Pani Jana zvolila ochranitelsky styl a neni se cemu
divit, vzhledem k Vagkové¢ diagnoéze. Dle mého nézoru, jak bude pozdéji ukdzano, se
tento styl projevil hlavné v dospivani Vaska. Matka ho nechtéla poustét ven
s kamarady, neustale mu volala, kontrolovala ho, coz bylo svym zptisobem dobfte. Ale
v dospivani, pfevazné v obdobi puberty, se zacal projevovat vzdor a nechut’ s matkou
cokoliv fesit. Soucasny manzel, pan Miloslav, musel pani Janu pfemlouvat, aby Vaska
pustila s kamarady ven a pozdé&ji i na pivo. Pfes tohle vSechno si myslim, ze matka
zastavala 1 styl demokraticky. Z jejiho vypravéni mi vyplynulo to, Ze Vaskovi nikdy
nenasazovala rizové bryle a vzdy s nim jednala narovinu. Trvala na tom, aby byl
dobry ve skole, a myslim, Ze jeji vychova byla disledna. Také dbala na to, aby byl
Vasek vici ostatnim ostrazity a hned kazdému nevétil. V tomto ohledu vSak pisobeni
matky vlibec nepomohlo. Znam Vaska uz vice jak 7 let a je velmi palicaty a nenecha si
nic fict. Nepfipusti si, Ze by ho mohl nékdo vyuzit, protoze dotycny je pteci jeho
kamarad. Ptes to vSechno si myslim, Ze z Vaska vyrostl rozumny a samostatny muz,
ktery si vSe dokaze zatidit sdm. Ano, obcas tape a je ztraceny, ale tak to ma kazdy.

VSsichni obc¢as délame hlouposti a potom potiebujeme podat pomocnou ruku.
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Reakce rodiny na Vaskovu diagnozu

Jako prvni se diagnozu dozvédéla pani Jana, protoze ta jedind jezdila s Vaskem
na razna vysSetieni. Ptala jsem se ji, jak reagovala, kdyz ji 1ékafi sdé€lili konecnou
diagnozu a co ji jako prvni blesklo hlavou. Odpovédé€la mi, Ze se psychicky zhroutila a
n¢jaky Cas brala antidepresiva. Muselo to pro ni byt velmi tézké, obzvlast kdyz ji
1¢kafi fekli, ze VaSek se dozije nizkého v€ku. Netusila, Ze by se néco takového mohlo
stat, protoze vSechna vysetieni byla negativni a doufala, ze to rozcvici. Prosla si fazemi
Soku, piesné jak je uvedeno v kapitole 3.1.1. Reakce rodiGi na postizené dits. Rikala
si, pro¢ zrovna ona, pro¢ zrovna Vasek, co bude dal... Vaskova otce to pry nijak
nezasahlo, protoze uz od poceti k nému nemél vztah. Pry pro ni nebyl viibec oporou.
Pani Jana mi potom jest¢ vypravéla, ze kdyz se posilnil alkoholem, byl mrzuty a
plactivy a déval ji Vaska za vinu. ProtoZe ona je pfimou pfenaSeckou genu. Myslim, ze
takto se projevovaly jeho city k Vaskovi. Co se ty¢e Pavla, pani Jana to s nim nikdy
netesila. Vidél, ze je Vasek nemocny, ale nijak pry nereagoval. J& si myslim, Ze ho to
muselo hodné trapit. S Pavlem jsem o tomto bohuZel nemluvila, on by mi to asi stejné
netekl. ProtoZze ma, jak se tika, tvrdou skotépku. Ale myslim si, Ze ho to vzalo. Hlavné
kdyz si zacal uvédomovat, ze jeho bratr je jiny a mohl z toho mit komplexy, hlavné
pred kamarady. Ale jak to bylo, to nevim. Co se tyc¢e prarodi¢li z matéiny i otcovy
strany, vSichni reagovali stejné, ale kazdy po svém. Rodice pani Jany VaSka a jeho
matku hodné podporovali. Rodi¢e pana Romana to feSili alkoholem. Ale co méli
spolecné, tak porad vétili, ze se VaSek uzdravi a bude to v potfadku. Jakykoliv ndznak
postaveni se na nozi¢ky oslavovali, ale vzdy nasledovala kruta realita. Dodnes se s tim,

podle pani Jany, nevyrovnali.

Reakce Vaska

Podle pani Jany si to Vasek zacal uvédomovat Vv puberté a pozd¢ji, kdy vSichni
okolo ného dospivali a hledali si partnera. Odivodnila to tak, Ze déti ho vzdy braly
jako sobé€ rovného a nikdo se mu nikdy nesmal. Podle vypravéni Vaska bych tekla, Ze
se nikdy nepovaZoval za nékoho ménécenného nebo odlisSného od zdravych lidi. Ve

Skolce byly déti stejné télesné postizené a na zakladni Skole byl na 1. stupni mezi
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détmi, které ho milovaly. Zlom mozna pfisel, kdyZ musel na 2. stupen piestoupit na
specialni zakladni Skolu pro télesné postizené. Ale nebyla to typicka reakce. On se
stale povazoval (a pofad se tak vnimd) za zdravého, protoze po strance psychiky a
mysleni byl v potadku. SpiSe bych fekla, Ze Spatné nesl to, ze musel byt na nové Skole
mezi détmi s kombinovanym postizenim. Myslelo jim to pomaleji, jak uvedl Vasek, a
on se mezi nimi necitil. Vzdyt byl pfece normalni. Vaskova reakce pro mé byla velice
zajimava, protoze bych spise ¢ekala, ze bude mit komplexy. Ale nikdy nemé¢l problém
seznamit se s divkou nebo si najit kamarady. A co se tyce reakce na jeho diagnézu, tak
Vasek je takovy, ze se snazi handicap prehlizet, nebo mi to tak alespon piijde. Vzdy se
snazil vyrovnat zdravym kamaradim a d¢lal véci, které by tfeba ani zdravy jedinec
nezvladl. Vzdy chtél sviij handicap né¢im vykompenzovat, ale myslim si, Ze se s tim
nesmifil. Je na sebe hodné tvrdy, ale mivéa slabé chvilky. Zazila jsem s nim stavy
uzkosti, kdy hystericky brecel, a fikal, ze Zivot nema cenu a ze ho ukonci. Také jiz
n¢kolikrat fikal, ze pro divky neni dost dobry, Ze neni pravy muz. Nedokazu si
predstavit, jak tézko se musi zit, s tak nevyzpytatelnou nemoci. Ale Vasek si je plné
védom své diagndzy a nasledkit SMA. Matka mu to pry nikdy nefekla, protoZe na to
neméla silu. Ale v dnesni dobé vyspélych technologii neni problém, si cokoliv zjistit.

Takze si je pln€ védom nésledkit SMA a snaZi se zit Zivot na plno.
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Osobni anamnéza (rozhovor s matkou, Vaskem a 1ékai'ské zpravy)

Prubeh tehotenstvi a porod
Pribéh tehotenstvi byl v poradku. Matka neuzivala zadné 1éky, nekoufila,

nepila alkohol, zkratka dodrzovala vSe, co méla. Porod probéhl také bez komplikaci.

Rané deétstvi (diagnostika SMA)

Prvni zmény se u Vaska projevily v 5. mésici. Zastavil se jeho motoricky vyvoj,
ovSem psychika byl v pofadku. Matka zaznamenala tyto zmény - nezvedal hlavu,
nechytal se, nepostavil se na nohy, prosté ta svalova sila v nohach nebyla. Kdyz ho
matka posadila, tak sed€l, ale nozi¢ky mu pii kazdém pokusu o stoupnuti klesly. IThned
jak si matka vSimla téchto zmén, navstivila VaSkovu pediatricku. Ta vSak chtéla
s vySetfenim pockat, ale pani Jana se nedala. Objednali se na neurologickou kliniku a
tim zacala fada vySetfeni. Nejprve mu brali krev, poté byli odeslani na EMG, CT, ale
vSe bylo negativni. Matka s Vasikem cvicila Vojtovu metodu a jezdili do 1é¢ebny
pohybovych poruch na rehabilitace, a také na pobyty do lazni. Za n&jaky Cas pfisli opét
na kontrolu, ale vSechna vySetieni byla v potadku. Matka, jelikoZ pfedtim pracovala na
neurologii, m¢la strach, aby nebyl poSkozen patetni kanal. Lékati tedy poslali Vasika
na magnetickou resonanci, ale i tam byl vysledek negativni. Pani Jana z toho byla
zoufald. Vasek ve véku 1 roku nechodil, nestal, nelezl po ctyfech a sdm se neposadil.
Byl zatazen do vyvojové rehabilitace. Behem 1. roku Zivota, neZ se zjistila kone¢na
diagndza, byl 4x hospitalizovan v nemocnici, kdy mu provadéli rizna vySetieni.
Nakonec, v roce 1995 byla zjisténa porucha periferniho motoneuronu a potvrzena
diagn6za SMA 1II typu Werdnig-Hoffmann choroba, na zakladé svalové biopsie a
genetického vySetteni, které se provadélo v Praze v Motole. Nasledn¢ byla Vaskovi

predepsana 1é¢ba, 1azné a vhodné pomtcky. Jeho stav byl nadale stabilizovany.
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Prodélana onemocnéni a operace

V roce 2000 podstoupil operaci apendixu, kterd byla velmi akutni. V roce 2002
uz musel nosit korzet, protoze kyféza se zacala zhorSovat.

V roce 2004 podstoupil operaci pateie zadnim piistupem, podle Galwestone
Isola. Operace byla velmi naro¢na a riskantni. Byla jen 35 % Sance, Ze ji udycha. Do
patefe mu byly voperovany dvé titanové tyce, které patet stabilizovaly a Vasek se tak
narovnal asi o 70 stupnd. Operace byla velmi potfebna, protoze kdyby ji neprodélal,
patet by tlacila na nervy a Vasek by mohl zemfit. Po operaci mu byl nasazen specialni
korzet. Jeho prvni dojem, kdyz si se specialnim korzetem pro stabilizaci patefe sedl na
vozik, byl takovy, Ze se motal cely svét. Nebyl zvykly sedét s rovnymi zady. Z
nemocnice ho propustili az po mésici, co byl na lizkovém oddéleni, protoze m¢l po
operaci teploty. OvSem jakmile ho pustili, tak asi 5 mésicu na to, zacal délat korzet
problémy. Vaskovi se objevily bilé skvrny na krku.

V roce 2005 mél podstoupit dalsi operaci kviili bilym flektim kolem jizvy, které
byly zplisobeny bakterialni pustulou u konce ty¢e. Provadéli mu néjaké proplachovani
kandlk patefe (opravdu dopodrobna jsem tomu neporozuméla). Po operaci bylo
Vaskovi zle od zaludku a zvracel krev. Odeslali ho na gastroskopii, kde byla nalezena
natravend krev. Tu I¢kafi odséali a vSe bylo v poradku. Nésledné byl celkovy stav
Vaska v poradku. Chodil pouze na kontroly, odbéry krve a jaterni testy.

V zafi 2016 pfisla dalsi komplikace, a to tromboza v tfisle. VaSkovi zacala
otékat leva noha v kotniku a velmi ho bolela. V nemocnici mu udélali vySetfeni a poté
zjistili, Ze ma trombodzu v tiisle. NaStésti se trombus zastavil v tfisle a nedoSel do plic.
Vasek byl hospitalizovany a dostal infuzi. Po 10 dnech byl propustén domut a kazdy
den si pichal Clexane, coz je 1€k na fedéni krve. Nedavno piesel z injekci na 1éky.

Ptala jsem se pani Jany, jak VaSek operacni zdkroky a vySetfeni zvladal.
Odpovédéla mi, ze bez problémi. Vsechno se dobie hojilo. Kdyz jsem se ptala Vaska,
jak to zvladal, fekl mi, ze mél strach. Coz je pochopitelné, protoze tyto zakroky byly
provadény, kdyz byl jesté relativné malé dit€. Zajimavé je, ze diive zakroky a
vySetfeni zvladal dobie, ale dnes se doktorli boji. Do nemocnice nerad chodi a

Z doktorti ma strach.
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Predskolni vek

Vasek navstévoval specialni matefska Skolu pro télesné postizené ve veku od 3
do 7 let. Kdyz jsem se ptala matky, pro¢ nedala Vaska do bézné mateiské Skoly, fekla
mi, Ze U nich ve mésté to zaélenéni do spole¢nosti, jako do bézné Skoly bylo uplné
Zbyte¢né. Nemélo to smysl, protoze tam musela sedét s nim, a kdyZ Sly potom déti na
zahradu, tak ucitelky matce oznamily, ze tento program pro Vasika uz neni. Takze to
byl pro matku ztraceny Cas a pro Vasika asi zbyte¢né. Proto si pani Jana nasla jiz
zminénou Skolu, kam ho denné dovazela autem. Tato Skola nabizi pobyty denni,
tydenni, celoro¢ni, nepravidelnou $kolni dochazku i diagnosticky pobyt. Skola méla
stejny program a naplii jako kazdé jina $kola pro zdravé déti. A jelikoz MS funguje i
pres noc, Vasek tam obcas byval na zkousku prave i pres noc. Bylo to hlavné¢ kvili
zdlouhavému dojizdéni, Setfeni benzinu 1 financim. Vaskovi se ve $kolce libilo, hlavné
proto, ze byl mezi svymi. Co mu vadilo, bylo pfespavani, protoze byl fixovan na
matku. Nelibil se mu pfistup tzv. peCovatelek, které byly v dichodu a byly moc ptisné
a chtély mit v§e hned hotové. Ve skolce mél s détmi dobré vztahy a jeden kamarad mu

zlstal dodnes. Rédi spolu dnes popiji a zajdou na zébavu.

Skolni vék

Od prvni do paté téidy navstévoval béZnou zakladni Skolu v misté bydliste.
Béhem prvni a druhé tfidy byl do Skoly voZen na koc¢arku, vozik dostal aZ ve treti tiidé.
Ve treti tfid¢ uz také musel nosit korzet, ktery nesnasel. Vadil mu esteticky dojem.
Jinak byl plné integrovan a mél vytvoreny i individualni vzdélavaci plan, ale toho se
stejn€ nikdo nedrZel. Bylo v ném napséano, aby béhem piestavek odpocival na Zinénce
a neptetahoval se, ale pro n¢ho to bylo potupné. VSe zvladal s pfehledem, problémy v
uceni ¢i psani nebyly (psal rukou). Spoluzaci Vaskovi hodné pomahali — nachystali mu
véci na hodinu, vytahli svacinu, atd. I tfidni ucitelka byla velmi vstficna. Na WC ho
davala matka. Vzdy pftijela do Skoly o velké prestdvce a postarala se o to. Vaska ucila
matcina znama, takze kdyz byl problém, pouze zavolala a matka tam byla hned. Pred
nastupem do paté ttidy podstoupil operaci patefe zadnim pristupem, podle Galwestone
Isola, takze nastoupil pozdéji nez v zafi. Tato Skola mu dala hodné do zivota a ma na

ni krasné vzpominky. Libilo se mi, Ze ho spoluzéci brali jako sobé rovného. Pani Jana
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fikala, ze ho spoluzaci milovali. KdyZ byl v nemocnici, tak mu posilali pohledy,
plyséky a ptali, at’ se brzy uzdravi.

KdyZz mél Vasek prechédzet na druhy stupei, nastal problém s panem feditelem.
PfiSel za Vaskem a fekl mu, ze kdyz neodejde sam, bude ho muset vyhodit. Matka se
zajimala, jaky byl problém a pan feditel ji to vysvétlil tak, Ze na druhém stupni je jina
hodinova dotace, je to v pate a Vasek by to nezvladl. Spoluzici z toho byli zdrceni tak
jako Vasek, protoze mél ve tiidé dobrou povést. Matka z toho byla Sokovana a hledala
pro Vaska jinou $kolu. Do Sesté tiidy tedy nastoupil na specidlni ZS ve mésté
vzdaleném 30 km, kam chodil jako maly do MS. Tady pobyval pies tyden (od nedéle
do patku) na internaté. Pro Vaska to byla rana a jeho pocity byly strasné. Citil se
straSn¢ zle, brecel o samoté, Ze tam nechce byt. Sam Vasek fika: ,,bylo to jako
Vv hororu®. Cely zivot byl zvykly Zit mezi zdravymi a najednou byl mezi détmi, které
byly na voziku, byly pomalé¢ a hlavné se nedokézaly bavit se zdravym clovékem.
Ucitelé se k nim chovali jako k malym détem, podle vypovédi Vaska. Kdyz jsem se na
totéz ptala Vasikovy matky, fekla mi, ze se VaSkovi na internat¢ libilo a byl
spokojeny. Nikdy si pry nestéZoval. O¢ividné se Vasek za svoje slzy stydél a nefekl o
svém trapeni ani mamince. Dal mi VasSek vypravél, ze mél pry velké problémy z
hlediska kazn¢, protoze byl zvykly na chod bézné zakladni Skoly a ne specialni. Jestli
to byla pravda, to nevim. Zaci byli, podle Vaska, spi$e mentalné postizeni a klientovi
to vadilo. Se spoluzéky si zacal rozumét az ke konci Sesté tfidy. Do sedmé tiidy
nastoupil spoluzdk, ktery mél pouze jednu ruku a s nim si VaSek rozumi do dnes.
Pobyt na internaté by zpocatku tézky. Vasek si nemohl zvyknout a byl takovy rebel —
Sel proti proudu. Ale podle vypravéni tam méli dobrou partu lidi. Bohuzel postupem
Casu vétsSina téch dobrych lidi odesla ze zatfizeni a prichdzeli jen mentalné postiZeni.
V zatizeni vydrZel jen diky pfitelkyni, kterou si tam naSel. Divky na internaté¢ Vaska
vilbec nezajimaly, protoze partnerky vzdy hledal mezi zdravyma. Také kamaradky a
kamarady si hledal spiSe zdravé. OvSem byly vyjimky, se kterymi se dalo bavit. Na
internaté si nasel divku, se kterou probéhlo néco vic nez kamaradstvi.

Stiedni §kolu navitévoval ve stejné budové jako MS a ZS, tedy stiedni $kolu
pro télesné postizené. Studoval obor Obchodni akademie, zakonceny maturitni
zkouskou, kterou uspésné zvladl. Na stiedni Skole uz to pro ného bylo pry tézsi, ale do

ctvrtého roc¢niku proSel bez vétsitho uceni a maturitu zvladl bez problémi. Hodné
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pochytil z hodiny, coz mu stacilo. Nejvétsi problém mu dé€lala némcina, ktera ho
nebavila. Spise se zajimal o angli¢tinu. Od druhého ro¢niku pouzival na praci ve skole
notebook, kvili pfehledné orientaci v textu a hlavné kvuli tfesu v rukou, ktera se
zhorsila. Asistenta odmital, vSe délal sam. S vécmi, které nezvladal, mu pomahal
spoluzak, se kterym sedél. Co se ty¢e dopomoci na WC, byla na Skole zavedena
asistence. Bydlel potad na stejném internaté, jako kdyz studoval zékladni Skolu. Tady
si postupem ¢asu nasel novu pritelkyni, se kterou si pozdé€ji nasel byt, ale o tom
pozdéji. Ve volném cCase hravali s vychovatelem fotbal, florbal, Sachy, odpocival,
chodil do posilovny. Samoziejmé chodili do hospody a n¢kolikrat se stalo, Ze pfisli
opili, i kdyz byli nezletili. VaSek to omluvil tim, ze byl v hluboké puberté. I kdyz
popravdé moc nechapu, jak mu to mohlo vSechno projit, kdyz pravidla internatu byla
celkem piisna a vSechno se muselo ohlasovat. Vychovatelky ho mély rady a od toho
18. roku véku mél témet volnost a nikdo ho moc nehlidal. Pry ho vychovatelky braly

jako vlastniho a dobfe se znaly. Dodnes tam pry rad zajde na kafe.

Hygienické navyky a sebeobsluha

Zvlada pohyb na elektrickém voziku, orientace po mésté, najist se, napit, pfesunout

véci kde dosahne, vy¢istit si zuby, umyt oblicej, vafit (pfiprava surovin)

Nezvlada piesun z voziku, dojit si na WC, pIn¢ odkazan na druhou osobu. Hygiena
(kromé umyti oblic¢eje) komplet umyva druha osoba), oblékani, nezvedne nic ze zemé,

nezvedne véc téZ81 nez dveé kila

Dospeélost — prace, vztahy
Prace

Vasek ma vystudovanou obchodni akademii. Tahle prace ho vSak nikdy
nebavila a nezajimal se o ni. KdyZ jsem se ho zeptala, pro¢ tento obor studoval, kdyz
ho nezajimal, odpovédél mi, Ze to byl jediny obor s maturitou na jejich Skole. Po
maturité si asi dva mésice hledal praci, az se mu naskytla moZznost délat asistenta

chlapci, ktery byl mentalné postizeny a mél poruchy chovani. Vasek ftikal, ze ho to
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zpocatku docela bavilo. Chlapec ho poslouchal a respektoval. Rozumeéli si, ale bylo to
hodné psychicky naro¢né. Pracoval s nim jen 3 mésice a pak si hledal novou préaci. Jiz
béhem prace s chlapcem byl pozvan na pracovni pohovor na post operatora pro O2,
kde ho poté, co odeSel od chlapce, piijali. Tuhle praci si VaSek hledal sam pies
internetové portaly. Kdyz ho piijali, byl moc $t'astny, ze ma kone¢né plnohodnotnou
praci. Zaroven se bal, protoze nevédél, do ¢eho jde a tahle prace je velmi psychicky
narocnd. Od chlapce s mentalnim postizenim odesel, protoze to pro ného bylo
psychicky naro¢né a pry obcas ztracel nervy. Praci operatora zvladl skvéle a dokonce
byl velmi aspéSnym prodejcem (za posledni mésice nejlepsi mezi kolegy). Ale u této
aktivni linky vydrzel dva roky. Nejen kvili tlaku na psychiku, ale také kvili neshodam
s vedenim. Stacilo mi, kdyz vypravél rizné piihody z telefonati. Nevéfila bych, ¢eho
vSeho jsou lidé schopni a jak dokazi byt sprosti. Ted’ mluvim o lidech, kterym musel
jako operator volat. A kdyz vypravél, jaké problémy mél s vedenim. Tieba napfi. byl
problém, kdyz potieboval na toaletu, nebo kdyz potieboval k doktorovi. Netusila jsem,
ze z néCeho tak banalniho mize n¢kdo udélat takovy problém. Vazné se nedivim, ze
odesel. Praci hledal v podobném oboru. Nakonec ji nasel a jesté dostal i vyssi pozici.
Nyni pracuje na pasivni lince. Sice byva v praci tfeba dlouho do vecera a skoro se
nezastavi, ale neni to pry tak hrozné. Zase si hraje na hrdinu a vSe zvlada. Jeho mama 1
ja vsak vime, Ze je to pro ného té¢Zké a nemél by se takhle pfepinat. Neni to pro jeho
zdravotni stav dobré. Bohuzel, my dvé s tim nic neudélame a VaSek nad tim vzdy jen
mavne rukou. Jinak, co se ty¢e vztahii mezi nim a kolegy, tak to bylo vzdy vyborné.

Brali ho jako normalniho ¢lovéka a cokoliv potieboval, se v§im mu vzdy pomohli.

Vztahy

Vasek, pies svoje postizeni, nema problém se seznadmit s néjakou divkou. Nema
psychické onemocnéni, pouze télesné, takze jak tika ,, hlava mé funguje na 100% . Je
clovek, ktery se dokaZe bavit vSe vSemi a nezkazi zadnou legraci. R4d chodi na
diskotéky, venkovské zabavy a spoustu dalsich akci. Zije plnohodnotny Zivot. Nema
problém oslovit n¢jakou Zenu a zacit s ni komunikovat. KdyZ jsem se ho ptala na to,
jak probiha seznameni a vSe kolem, odpovedél, Ze zalezi na tom, jakou divku potka.
Samoziejmé je t€Z8i si najit partnerku, kdyz je ¢lovék handicapovany. Ale i pies to razi

heslo, Ze nic neni nemozné. Vaskav pohled na téma seznamovani handicapovanych je
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takovy, ze vétSina divek se na Clovéka s handicapem diva divné. Ze své zkuSenosti
fika, ze potkal n€kolik divek, které ho sprosté urazely (viz mrzak na voziku, atd.).
Nastésti Vasek patii mezi ty lidi, kteti jsou v tomto klidni, a nebal se ozvat. Danou
divku, ktera ho takto urazila, jednoduse urazil taky, napft. vétou ,,jsi uboha*.

Za cely svuj dosavadni Zivot mél pouze dva vazné vztah. Prvni vztah byl spiSe
vazngj$i. S danou divkou prozil vétsi okamzik intimity, nez u ostatnich divek. Hodné
to pro n¢ho znamenalo. Bohuzel jim t0 moc dlouho nevydrzelo. Dana divka ho
podvedla s jeho dobrym kamaradem. To Vaska natolik zranilo, Ze o dalsi divce nechtél
ani slySet. Nastésti netrvalo dlouho a seznamila se divkou - Petrou, kterd na internaté
pracovala jako pecovatelka. Hodn¢ si rozuméli. Pomohla mu dostat se z depresi kvuli
predeslé divce. Zacali si vice psat a postupem casu k ni Vasek zacal citit néco vic.
Kone¢né zacal opét divkam vétit. Zacal jezdit kni domd a poznavat jeji rodinu.
Postupem casu se vidali vic a vic a zjistili, Ze bez sebe nedokazou byt. Od nového roku
(2013) se stali velmi dobrymi prateli i s vyhodami. V dobé&, kdy byli oba na internaté,
to museli tajit, coz bylo velmi t€zké, kdyz se pfitahovali. Oficialné spolu zacali chodit
v Cervnu 2014 a sviyj vztah museli naddle na internaté tajit. Ona byla peCovatelka, on
klient a je zakazané, aby mezi zaméstnancem a klientem néco vzniklo. Bohuzel
postupem casu se to nedalo utajit. Vedeni zacalo mit pochyby a vznikaly nepfijemné
situace. Kdyz zacaly byt pochyby ze strany vedeni, musela si Petra najit jinou praci.
Vaskiv pobyt na internaté také skoncil a oni spolu zacali bydlet v podnajmu. Jejich
spole¢na domacnost fungovala na 100 %. Kazdy mél rozdélenou praci, i piesto ze se
Petra starala jest¢ i o klienta (hygiena, ulozeni do postele, obraceni na posteli v
prabéhu noci, atd.). Kazdé rano chodili do prace. Petra byvala v praci delsi dobu nez
Vasek. On toho vyuzil a Sel na nakup, nebo jel domu a zapnul pracku. Vyprané pradlo
potom Petra povésila. Zbytek dne travili kazdy riizné, podle toho, jak skon¢ili v praci.
Sli bud’ nakoupit, uvafit, uklidit v ramci moznosti. Vasek chodil na tréninky bocci atd.
Zbytek vecera travili spole¢né u televize nebo si kazdy délal, na co mél chut’. Petra si
rada cetla, Vasek zase sledoval televizi. Domacnost fungovala jako kazda jina, prosté
takova idyla.

Co se tyce sexuality, ta byla v tomto vztahu stejna jako u vSech. Touha po sexu
je vlastni kazdému clovéku. Co se tyce fungovani falusu, Vasek v tomto nema zadné

omezeni. VeSkera funkcnost je takova jakd ma byt. Co bylo jiné, tak pohlavni styk
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probihal jinak nez u zdravych jedinct. Veskeré pohyby délala Petra. Vaskovy pohlavni
buiiky jsou pln¢ funkéni a mize mit i déti. Takze v tomto neni zadny rozdil, byt si to
vétSina populace mysli.

Kdyz jsem se Vaska ptala, co pro né¢ho znamena partnerka, tak mi tekl, ze je
pro ného cely zivot. Dokonce z jeho pohledu je pro néj vic, nez vlastni rodina a ud¢lal
by pro ni vsechno. S Petrou planoval i zasnoubeni. M¢l pro ni koupeny krasny prsten a
pobyt ve wellness. Bohuzel, se s nim Petra po 2 letech rozesla a on to velmi Spatné
snasel. Nasla si jiného muze. Z vypravéni Vaska jsem postiehla, Ze si pfed nim psala
SMS s jinym a vykladdala mu o tom muzi. Zda to tak bylo, to nevim. Ale od toho v§eho
se odvijely problémy v praci (malem ho vyhodili), za¢al hodné pit alkohol a mé¢l
zdravotni problémy. Ona si ztoho nic ned¢lala, a kdyz jsem ji prosila o pomoc,
nepomohla mi. Nejhorsi bylo to, Ze on na ni tak ulpival, Ze odmital jit do nemocnice,
pokud mu to netekla ona. Od té doby vim, Ze nema cenu jit na n€¢ho po dobrém,
protoze to nevezme. Nechtél slyset, ze uz ho nema rada a ze by mu nepomohla. Trvalo
Ctyfi mésice, nez jsem ho z toho za pomoci jeho rodiny dostala. Hodné na mé v té dobé
ulpival. Volaval mi v noci, psal mi SMS, na facebooku, citové mé vydiral. Nemohla
jsem kvuli nému spat. Ale nastésti je to uz pry¢. Dnes si obCas zasteskne, kdyz ma
slabou chvilku, ale je to lepsi. Ted’ se z n€ho stal lev saloni a na kazdé¢ party, se okolo
ného to¢i ne€kolik divek. V ramci rozhovoru s jeho maminkou, jsem se ji na Petru
zeptala. Co si o jejich vztahu myslela a jak to vidéla. Docela mé svou odpovédi
prekvapila, protoze takhle jsem nad tim nikdy nepfemyslela. Rekla mi, Ze od za¢atku
veédéla, Ze tento vztah nebude mit dlouhého trvani. Kdyz jsem se zeptala proc,
odpovédéla, Ze ona jakozto matka byla zvykla k Vaskovi kazdou pil hodinu vstavat,
ale ona ne. V praci se starala o chlapecka s DMO a potom se musela doma postarat
jesté o VasSka. Byla jen otazka Casu, kdy ji to pfestane bavit a uvédomi si, ze takovy
zivot by nemél cenu. V tu chvili mi doslo, zZe jsem na Petru byla asi moc tvrda. Vasek
m¢ natolik ovlivnil svym nazorem, Ze jsem si neuvédomila zakladni véc — Petra z toho

byla prosté vycerpana.
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Boccia (rozhovor s Vaskem)

Vasek se boccie vénuje od roku 2006 a zacal hrat za sportovni klub dané skoly,
kam chodil na zakladni a stfedni Skolu. Zacal hrat ve II. lize. V roce 2009 dosahl
suverénniho vitézstvi a postoupil do prvni ligy. Mezi jeho nejvétsi uspéchy patii:

e 2. misto, rok 2010, prvni zavod v prvni lize 1. kolo 1. ligy
e 3. misto na mezinarodnim turnaji v Polsku, rok 2013

e 3. misto mezinarodni turnaj Praha, rok 2012

e 1. misto prvni kolo 1. ligy, Krupka Teplice, rok 2015

e 2. misto mezinarodni mistrovstvi Praha CR, rok 2015

o Mistr Ceské republiky za rok 2015

3. misto na narodnim turnaji na Slovensku

1. misto na Mikula$ském turnaji v Litomysli, rok 2013

Vasek spada do kategoriec BC3, kdy potiebuje asistenta, protoze hraje se
specialni rampou pro vypusténi mice. VSe je podrobné popsano v kapitole 6.2. Boccia.
ve Vaskové piipadé zalezi pouze na asistentovi. Jakmile nema asistenta, se kterym si
rozumi a je jim spolu dobfe, tak jeho hra neni tak dobra. Asistent je hlavni role, hrac je
pak jen ten, co pusti mi¢ a namifi.

Vasek mél pry vzdycky dobré asistenty. Prvni asistentka skoncila z diivodu
neustalého vraceni se do Skotska kvuli praci. Druha asistentka byla jeho prvni
pritelkyn¢ a skoncila kvili rozepiim v osobnim zivoté. Vasek uz sni nemohl
pokracovat, 1 kdyz byli silnd dvojice a §lo jim to. Posledni asistentka byla jeho byvala
pritelkyné Petra, se kterou toho dokazal nejvic za svoji kariéru.

Ptala jsem se Vaska, jak vidi budoucnost boccii. Budoucnost boccei nikdo nevi a
rozhodné ne v Ceské republice. Uz jen z toho diivodu, Ze v republice neni tak dobry
trenér, a takové podminky pro tento sport aby se Vyrovnali $pi¢ce. Mezi $picku v bocci
se fadi Korea, Portugalsko, Brazilie, Velk4 Britanie, Belgie. VSechno je to hlavné o
financich, o vybavé a trenérskych schopnostech, které v CR nejsou. Vyjezd hrace v
jeho kategorii na v¢€tsi turnaj je cca 80.000,- K¢.

A kdyz jsem se zeptala, co mu boccia dala a co je jeho snem v tomto sportu,

odpovédel, ze mu dala moznost se zdokonalovat, jak ve schopnostech piemysleni, tak
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mu dala hlavné moznost né¢eho dosahnout. V budoucnu by se chtél probojovat na PH
(paralympijské hry) 2020 do Tokia. A nezapomnél zminit, ze nejvétSich uspéchi
doséhl se svoji expritelkyni Petrou. Sesadili spolu ¢tyfi roky neporazeného soupete a
stali se spolu poprvé za jeho kariéru mistry Ceské republiky za rok 2015. Na bocciu
jsem se nezapomnéla zeptat jeho maminky. VZdy ho ve sportu podporovala, vozila ho

na zapasy a s nyn&jsi rodinou jezdili fandit na zdvody. Je na n€ho velice pysna!

Na zavér jsem Vaskovu maminku poprosila, zda by mi mohla fict, jestli SMA
Vaska n&jak zménila. Rekla mi, e si mysli, Ze si Vasek uZiva na plno. On vi, co ho
cekéd a nemine. A kdyz jsem se zeptala jinak, jestli se se svou diagnézou smifil, fekla
mi, Ze to asi nejde se s ni vyrovnat, ale ze Zije ted’ka v pfitomnosti. A kdyz jsem ji
polozila posledni otdzku, jak vidi VaSkovu budoucnost béhem né¢kolika let, fekla, ze to
uz je to, co nedokaze ovlivnit. Vasek si vybral sam sviij zivot ve mésté, ale pofad se o
n¢ho bude bat. Byla by moc rada, kdyby prestal koufit. Zna svou diagnozu, ale nic si
Z toho nic nedé¢la. Ona s tim bohuZel nic neudéla... Jeji vize je, at’ si uziva, dokud
muze. Snad tady bude co nejdéle. A kdyZ jsem stejné otazky poloZzila Vaskovi, fekl mi,

ze chce byt v budoucnu St'astny. Tak snad se mu to povede!
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7.5. Zavér a vyhodnoceni Setieni

Na tomto piibéhu je popsan prabéh SMA v prabéhu let. Jak je vidét, jde o
velmi nevyzpytatelnou nemoc. Clovék s timto onemocnénim nevi, kdy bude kalich
jeho Zivota naplnén az po okraj a nezbyva mu nic jiného, nez ¢ekat s ¢im zivot pfijde.
Zalezi jen na daném jedinci, zda si zivot uzije, anebo se bude utipét v zalu a
zahotklosti. Nastésti, Vasek zvolil prvni variantu a uziva si zivot, jak to jen jde. Jak je
ziejmé, jedinec se nemohl pohybovat jiz v Gtlém détstvi, coz byl zasadni problém pti
jeho vzdélavani a zaclenovani do spolecnosti. Vzdy se nasel né&jaky diivod, pro¢ to
neslo, viz problém s pfistavénim najezdové rampy. DalSim problémem branicim
vzdélavani a zdroven styku s rodinou byla vzdélenost Skoly a interniatu od mista
bydlisté. Pro rodinu bylo slozité¢ dovazet VaSka kazdy den do mésta a poté vecer domil.
Proto musel byt na internaté mezi lidmi, kterymi opovrhoval, a bylo to pro n¢ho velmi
deprimujici. Citil ze strany Skolstvi velké zklamani. Domnivam se, Zze to byl jeden
z diivodi, pro¢ by radéji volil integraci do béZzného Skolstvi pied specidlnim Skolstvim.
Klicovym aspektem Zivota Vaska a téchto lidi, je jeho moznost samostatnosti.
Samostatnost je pro Vaska prioritou. Dava mu svobodu a pocit, Ze je opravdu sam
sebou. Bohuzel, ne kazdy tohle muze fict. V dnesni dob¢, kterd je tak uspéchana,
nenechd zdrava populace handicapované osoby délat néco sama. At uz je to kvili
pomalému tempu, kdy na to ostatni lidé nemaji trpélivost a ¢as; nebo handicapované
lidi podcenuji ¢i jde o predsudky. Tak tomu bylo i u Vaska. Jeho matka o né¢ho méla
tak dlouho péci, Ze to jednoho dne nevydrzel a odsté¢hoval se. Ted je svym vlastnim
panem a je Stastny. K jeho zivotu neodmyslitelné patii elektricky vozik., bez kterého
by se nemohl pIné pohybovat a byl odkazan na pomoc druhé osoby. K pocitu svobody
a normality patii pracovni uplatnéni, partner a zdjmy. Diky praci a konicklim vidi
cloveék néjaké vysledky svého snaZeni. Vi, Ze to déla dobie a ma to smysl. Partner
muZe pfinést pocit naplnéni a smysl Zivota. To vSe je velmi dilezZité a nemélo by se na

to zapominat.

67



Hlavnim cilem mé vyzkumné Céasti bylo nastinit specifika Zivota osoby se
spinalni svalovou atrofii na zédkladé jeho vlastnich zkuSenosti a ukazat vSechny
kladné a zaporné stranky choroby. Ukazat, Ze onemocnéni nemusi ¢lovéku branit
V tom, aby si plnil své sny a Zil plnohodnotny Zivot.

Pribéh nemoci od rané¢ho détstvi po dospélost, spolu s postupnou progresi je

obsazen v kazuistické studii, kterou mi poskytl jedinec se SMA a jeho matka. Ukazalo

vvvvvv

Mimo hlavni cil byly stanoveny 1 tyto dil¢i cile:
1. Specifikovat priibéh SMA na konkrétnim prikladu ¢lovéka postiZzeného touto
chorobou.

Na podrobné kazuistické studii byl ukdzan pribéh tohoto onemocnéni od
narozeni do dospélosti. Je uvedeno, v jakém obdobi a jakym zplsobem byla diagnoza
zjisténa. Dale jsou uvedeny projevy onemocnéni v jeho zaclatcich a je ukéazana
nasledna progrese. Ve svém vyzkumu jsem vice sméfovala k psychologické strance
véci. Zamétuji se pfevazné na pohledy matky a jedince se SMA, kter¢ jsou v n€kterych
vécech dosti odlisné. Vice se vénuji pocitim, emocim, reakcim a feSeni problémd.

Vyzkum jsem se snazila zaméfit spiSe psychologicky.

2. Specifikovat reakci rodiny na dité s diagnézou SMA.

Detailn¢ jsem popsala vnimani matky, biologického otce, vlastniho bratra i
prarodicli z matiny 1 otcovy strany. Zjistila jsem, ze vSichni reagovali vesmes stejné.
VSsichni z toho byli zdrceni a stale doufali. Zaméfila jsem se také na reakci Vaska a

zjistila, Ze ten to bral ze vSech ¢lent rodiny asi nejlépe.

3. Zjistit, zda jedinec s timto onemocnénim na zakladé svych zkuSenosti
uprednostiiuje integraci do bézné Skoly nebo vice inklinuje ke vzdélavani ve
specialnim Skolstvi.

Jedinec je rozhodné pro integraci do béZzné Skoly. NeZ preSel na specialni
zékladni Skolu, navs$tévoval béznou Skolu. Na prvnim stupni byla budova jesté
bezbariérova, problém piisel s druhym stupném. Jeho spoluzaci ho méli radi a zalezelo

jim na ném. Brali ho jako sob¢é rovného. Stejny piistup zaujali také ucitelé. Nic mu
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neulehCovali, ale nepietézovali ho. S dennimi tkony mu pomaéhali ochotni spoluZzaci,
jen na toaletu mu pomahala jeho matka, ktera vzdy pfijela do Skoly. S druhym stupném
ptisel prechod na jinou Skolu. Se spoluzéky se nebavil, protoze nebyli na stejné
inteligen¢ni urovni jako jedinec se SMA. Ttidni ucitelka byla piisna, jako na predchozi
Skole, coz mu vyhovovalo. Prostfedi bylo bezbariérové a na dopomoc pii toalet¢ méli
specialni sluzbu. Zjistila jsem tedy, ze jedinec se SMA, Iépe snasel dochazku na
béznou skolu mezi zdravé déti. Byl na stejné inteligencni urovni, déti byly ochotné a
ziskal zkuSenosti do Zzivota, avSak byl problém s bariérovym prostfedim budovy a
dopomoci na WC. Co se tyCe specidlni Skoly, byl problém v internaté, kdy nesl
odlouceni od rodiny velmi téZko a v spoluzacich, kteti neméli stejné 1Q jako jedinec se
SMA. On propagoval nazor, Ze mysleni ma v poradku a nevidi divod, pro¢ by mél byt
ve stfidé s mentalné postizenymi détmi. Jednoznacné z toho vyplyva, Ze by rozhodné

volil integraci.

4. Nastinit moZnosti samostatnosti v Zivoté z pohledu zkoumaného ¢lovéka s
timto postiZenim.

Obecné, lidé se svalovou atrofii nebudou nikdy plné samostatni. Obzvlasté

Vv pokrocilém stadiu atrofizace svalstva. Neustale potiebuji pomoc pii toaleté, hygiené

a dalSich cinnostech. Ale sdm jedinec vniméa samostatnost spiSe jako moznost

rozhodovat o sob€ sam, zit odlouc¢ené od matky, mit préaci a vztah. Diky elektrickému

voziku, bezbariérovému bytu, pomoci od spolubydlicich a doprave, se mu dafi byt

nezavisly.

5. Nastinit partnersky Zivot.

Jedinec se vyjadiil k riznym podtématim. Jak se seznamuje, jak vnima svoji
partnerku, jak funguje domacnost mezi nim a zdravou partnerkou a nebal se mluvit ani
o sexualité. Zjistila jsem, Ze dany jedinec se SMA se ve vécech vztahli nijak neodliSuje
od zdravé populace. Problém ovSem nastdva piihledanim vhodné partnerky,
v disledku onemocnéni. Déle jsem se utvrdila v tom, ze spolecnost ma o spolecném
souziti zdravého a postizeného jedince smyslenou predstavu. VétSinou ziji v domnéni,
ze takovy vztah nemize fungovat. I ja jsem ji méla, co se tyce sexudlniho zivota téchto

jedinci.
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6. Zamérit se na moZnosti naplnéni volného ¢asu hrou boccia.

Ve svém vyzkumu jsem se zaméfila na propojeni hrace s asistentem a na
nejvetsi uspéchy jedince vramci soutézi. Zjistila jsem, ze hra vice zavisi na
asistentovi, coz by m¢ stézi napadlo a také Ze jedinec se SMA ma opravdu velké plany

a mifi vysoko.

vvvvvv

Z rozhovoru vyplynulo, ze pro jedince se SMA je nejdilezitéj$i samostatnost a
pocit volnosti. Tim je mysleno, Ze za sebe bude odpovidat sam a nebude na nikom
zavisly. I kdyz dobie vi, ze s jeho diagndzou je to zcela nemozné. Dale z rozhovoru
vyplyva, ze je pro ného dulezité pracovni uplatnéni, plnohodnotny vztah a zajmy, diky
kterym dosdhne normality. Jedinec nesnese pomysleni na to, ze by mu nékdo
organizoval zivot, protoZe by tak ztratil kontrolu sdm nad sebou. Byl by odkézan na
jinou osobu a to by psychicky nezvladl. Déle z rozhovoru vyplynulo, ze diky sportovni
aktivité — hie boccia, dosahne seberealizace a své uspéchy vnima jako svij odkaz. Dale
mizeme pozorovat, ze jedinec se SMA Zije ze dne na den a zivot si uziva. Jak je tedy
patrné, diky zaméstnani, partnerskému vztahu a zajmim, mtze dany jedince se SMA
docilit normality.

Bylo by vhodné, aby i nadale dochazel do zaméstnani. Dilezité by vsak bylo
najit takové zameéstnani, které nebude fyzicky a psychicky tak naro¢né, vzhledem
k jeho diagnéze. Do budoucna by si mél jedinec se SMA najit Zivotni partnerku, ktera
by se o ného postarala a pomohla mu po psychické strance. Jedinec se SMA piili§
netfes$i svij zdravotni stav, coz je Spatné. Proto by se rodina mohla vice zapojit a
pomoci mu. Narazim tim na koufeni a strach z doktorti. Vhodnym ptsobenim rodiny
by tyto problémy mohly byt odbouréany.

Na zakladé komunikace S maminkou lze vyjadfit doporuceni, aby omezil
kouteni, alkohol a naSel si klidn&jsi praci. Jinak si miZeme vSimnout, Ze jeho matka
doporucuje, aby si zivot uzival, dokud muze.

Je t€zké fici, co muzeme do budoucna ocekavat, vzhledem k jeho diagnoze a
Spatnému zivotnimu stylu. Ve zaleZi na tom, jak bude postupovat atrofizace svalstva a

pridruzené zdravotni problémy této diagnozy.
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Z.avér

Cilem této prace bylo nastinit Zivot Clovéka se spinalni svalovou atrofii.
Veskera data mé vyzkumné Casti jsem zpracovavala diky rozhovoru pomoci navodu a
studiem lékatské dokumentace. Rozhovor pomoci navodu byl dostacujici metodou,
kdy jsem mohla pruzné reagovat na odpovédi jedince se SMA a jeho matky. Celkové
jsem se spise drzela zakladnich otazek, které jsem si pfipravila, ale stalo se, ze jsem
neékterou zcela vynechala. Bud’ byla otazka jiz zodpovézena v jiné odpovédi, nebo
otazka neodpovidala situaci. Kdyz jsem o daném tématu chtéla védét vice informaci,
polozila jsem dopliiujici otazku.

Prostfednictvim rozhovori jsem pro své vyzkumné Setfeni ziskala mnoho
zajimavych informaci a diky moznosti nahlédnuti do lékarské dokumentace jsem si
nckteré¢ informace ovéfila ¢i doplnila. Rozhovory pro mé byly velice zajimavé a
zazivné. Dozvédela jsem se spoustu véci o lidech, které denné potkdvam a preci je
neznam. Pani Jana i VaSek byli pii rozhovorech velice sympaticti a otevieni. Bylo
vidét, Ze maji zajem.

Jsem si védoma toho, Ze tento piibéh neodpovida vSem ostatnim jedincim se
SMA. Kazdy pfipad je jiny a lidé to 1 jinak vnimaji. Také jsem si védoma, Ze nckteré
informace mohou byt zkreslené, avSak jsem se snazila byt co nejobjektivngjsi. I kdyz
je to tézké, kdyZ se s VaSkem zname ptes sedm let.

Na tomto misté bych také chtéla pod€kovat pani Jané a Vaskovi za spolupréci.
Vazim si toho, Zze mé nechali hloubé&ji proniknout do jejich Zivotii a pod€lili se se mnou
o vSechny zazitky a zkuSenosti. Jak ty dobré, tak ty Spatné. Chtéla bych smeknout pied
pani Janou. Na vSe byla sama a ptece zvladla vychovat dva silné nezavislé muze a pti
tom jesté studovat. Opravdu ma muyj obdiv. A také smekam pred Vaskem. Nemél to
Vv zivoté vibec jednoduché a prece se s tim vSim skvéle popral a usmév na tvari mu
zustal az do dnesSnich dni. Doufam, Ze tato bakaléiska prace bude pro rodiny s détmi se
SMA inspirativni. Ze jim piinese uréitou nadéji a motivaci.

A na zavér bych chtéla fict, ze déti se SMA se od zdravych déti nijak nelisi.
Maji stejna prani, touhy, cile, pocity a predstavy jako zdravé déti. Odlisny byva zpiisob
Zivota, a cesta za vysnénym cilem. Neplati vSak, Ze co je odlisné, je i Spatné. Kazdy

¢lovek je origindl, na to se nesmi zapominat. ..
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Priloha A: Informovany souhlas

J4, nize podepsany souhlasim s mou ucasti ve studii a je mi vice nez 18 let. Dobrovolné
se ucastnim vyzkumného Setfeni zaméfeného na mou osobu a chorobu.
Byl jsem podrobné informovan o etickych principech vyzkumu, o cilu studie, o jejich
postupech, a o tom, co se ode mé ofekava. Dale jsem byl informovan o zplsobu zpracovani
ziskanych informaci, stejné jako s moznosti ukoncit spolupraci na vyzkumném Setfeni v
jakékoliv jeho fazi. Vyzkumné Setfeni je realizovano ve vSech jeho Castech anonymné a

vystupy budou pouzity pro védecké ucely.

Porozumél jsem tomu, ze mé jméno se nebude nikdy vyskytovat v referatech o této studii
a souhlasim s pouzitim vysledki z této studie.

Ptevzal jsem podepsany stejnopis tohoto informovaného souhlasu.

Datum: 72 £tpu 2077



Piiloha B: Rozhovor s jedincem se SMA

Na zacatek uvadim, Ze ptepis rozhovor nechavam s ohledem na autenti¢nost v
puvodni verzi.

Ahoj, rada T¢ zase vidim. Cau, taky Té& rad vidim. Tak co, jdeme na to? Jo, jen
Ti chei na zacatek fict, ze budu rozhovor nahravat na diktafon, abych nerusila psanim.
Nevadi ti to? V pohodé. Dobie, tak mizeme zacit. Moje prvni otdzky smétuji nejdiive
na vasi rodinu. S kym a kde zijes, jaké jsou u vas vztahy, atd. Kdyztak se T¢ budu
doptavat. Jasné, takze. Ted’ ziju sam uz skoro 3 roky v byté ve mésté. Dohromady je
nas celkem 11 ¢lent rodiny — vlastni brat, nevlastni bratr a sestra, matka, nevlastni
otec, biologicky otec, babicka a déda ze strany otce i matky. VSichni jsou nazivu a
mama se s otcem rozvedla. Ted’ ma novyho manZela a s nim teda dvé déti. Co se tyce
vztahll mezi ¢lenama rodiny, tak s mamkou vychazim docela dobte. Ale myslim, Ze je
to tim, ze spolu nebydlime Vv jedné domécnosti, jako pod jednou stiechou. Pro¢ si to
mysli§? No protoze pii del$Sim pobytu doma jsme se hadali. Kvili cemu? Tak bylo to
hlavné v obdobi mé puberty kolem toho 16. roku. Vlastné od 12. let Ziju ve mésté,
protoze jsem byl na internaté¢ a dom jsem jezdil na prazdniny a vikendy a to mi stacilo.
Ale ted’ka je na$ vztah uz dobrej. Asi hlavné diky tomu, Ze jsme v kontaktu jen pies
mobil a vidime se jednou do mésice. Aha, a nestyska se ti po mamce? Jako vi§ jak,
jsou chvilky, kdy mé fakt chybi. Je to prost€¢ moje méma, ale désné¢ mi mluvi do Zivota
a potfad ma péci. To mi vadi. Tak to je snad v potadku, Ze mé péci a starost o vlastni
diteé, ne? Jo to jo, ale tak tob¢ taky vadi, kdyz se ti pofad n€kdo plete do Zivota a tika,
co ma$ a nemas délat. Dobfe, rozumim. Jdeme dal, co tvilij biologicky otec? Jaky byl
jako tata a jaky spolu mate vztah? Otec je s mamkou rozvedeny od mych 7 let. Byl
alkoholik, mlatil mamku a vztahy byly $patné i viici mné a mému bratrovi taky. Jezdil
snama opilej v auté, domt chodil taky opilej. VSichni jsme zn¢ho byli désné ve
stresu. Tak to je mi lito, muselo to byt deprimujici détstvi. Jak jste fesili otcovo nasili
vici tvé mameé? Nekolikrat se volala police. Pak to uz mamka nedavala, tak se
rozvedli. Otci se nasel byt nékde tpln¢ jinde a my ptespavali u babicky doma. A od té
doby jste se nevidéli? Uz ned¢lal problémy? Ne, potom jsme uz byli vSichni v klidu a
momentalni vztah neni zaddny. Obcas se potkdme ve mésté, je pozvan jen na 26.
prosince na Stépana na rodinny obéd k jeho mamé (mé babiéce). Nejevi o mé zajem,

nenapise ani mi nezavola k narozenindm. Momentaln¢ Zije se svoji matkou. Jaky vztah



mel k tobé? Jak na tebe reagoval? Obcas mi dal facku a kficel, ale jinak na mé
reagoval norméln¢ a mou nemoc bral. Tak to jsou docela silné zazitky. Myslis, ze tohle
vSechno mélo na tebe néjaky vliv? Tak to je jasny. VSichni jsme zného byli
vystresovani. Spi§ jsme myslela jako vliv na tvoji psychiku, osobnost a budoucnost.
Ajo, no to asi jo. Vice si vazim zen a snazim se nebyt jako on. A asi jsem vic
nediverivy a opatrny. Dobfe, to je dobfe. Zminoval jsi, Ze mas jesté¢ jednoho bratra,
fekni mi o ném néco. Pavel je mij vlastni bratr a je mu 25 let. Zije s piitelkyni ve
vedlejsSim mésté. Nikdy o m€é moc nejevil zajem a ted’ se ozve jen tehdy, kdyz néco
potiebuje, jinak ne. Vidime se jednou za tii mésice, kdyz jsme oba pozvani na né¢jakou
akci. Dfive se na m¢ hodné povysoval a vztah byl §patny. Aha, takze ani v bratrovi jsi
nemél moc oporu? No, moc ne. Jako nebyl na mé zly, ale vis$ jak, prosté star§i zdravy
bratr, ktery ma svym zplsobem vSechno. A pak sem tady byl ja, mrzdk, co nemél
skoro nic. A ted’ je tomu taky tak? Ne, ted’ uz ne. Asi jsme oba vyrostli a taky to bude
tim, e uz nebydlime spolu. Rekl bych, Ze mi i hodné poméha. Kdyz jdeme na n&jakou
akci, tak se o mé i hezky stara — smich. No, tak alespon, ze tak. Ale z Tvého vypravéni
jde citit takovy odstup vici nému. To jo, vis jak, kdyz se k tobé chova, jak se choval,
tak to v tob¢ zdstane. Jasné, rozumim. Dal bych se chtéla zeptat na maminu novou
rodinu. Znovu se vdala a s novym partnerem maji dal$i dvé déti. Jaky je nevlastni
otec? A co jejich dvé déti, jak T¢ vnimaji? No, tak ot¢im jezdi s kamionem a moc se
nemusime. Na muj vkus je moc drsny a vzdycky, kdyZ pfijedu na vikend, tak mam
pocit, jako bych mu tam zavazel, jestli chapeS. Ano, chapu, tyhle sloZité rodinné
situace znam moc dobfe. Pohddali jste se nékdy s ot¢imem? To pfimo ne, nikdy jsme
st nevjeli do vlast, ale uz bylo n¢kolikrat na méle. Radéji jsem se sbalil a Sel to ven
rozdychat. Aha, takZe se moc nemusite. Ne, proto za nimi jezdim, jen kdyZ on tam
neni. TakZe byste spolu nevydrZeli v jedné mistnosti? To pfimo ne, mame i chvilky,
kdy je to vS8echno v pohod¢ a uZijeme si vSichni spole¢né hezky vikend. Spi§ nastava
problém, kdyz chci jit tfeba na zdbavu a oni m¢ musi vypravit tieba kolem 21:00.
Cht¢ji mit Cas pro sebe, protoze se tfeba 14 dni nevid€li a ja je prosté otravuju. Proc to
beres jako otravovani? To mi piijde docela nevhodné. Protoze to tak je. Nefeknou to
nahlas, ale otravuje je to. Piejdeme radsi na jiny téma. Dobte, pokud nebudes chtit o
néem mluvit, tak nemusiS. Nebudu T¢ do toho nutit. Dobfe, kdyztak feknu, ze to

pfeskoCime. Dobie. Tak co tvoji sourozenci od nevlastniho otce? Sestfe je 9 let a



mame pekny vztah. Vzdycky kdyz pfijedu, tak je rada, ze mé¢ vidi. Ale asi to n¢jak
neproziva, ma svoje zaliby a spoustu konickl. A bracha, tomu jsou 3 roky a nema moc
rozumu, protoze je malej. Nevim, jak vic popsat nd$ vztah, nebydlim s nima. Nevadi,
takhle to staci, d¢kuji. Jaké zaméstnani vykonava Tvoje mama? Jakou praci méla, kdyz
jsi byl maly? Diiv pracovala jako zdravotni sestra na neurologii. Kdyz se narodila
nevlastni sestra, tak zménila praci a pracovala pod Cervenym kiizem a jezdila jako
pecovatelka k lidem. No a momentalné pracuje v nemocnici na laserové terapii (pozn.
autora v ramci rehabilitace). Dobfte, dékuju.

Ted se presuneme na Skolni anamnézu — tedy matei'ska Skola, zakladni skola,
stfedni Skola. Navstévoval jsi béZznou mateiskou Skolu nebo jsi chodil do specidlni
matetské Skoly? Pamatuju se, Ze m¢ tita nebo mama vozili autem kazdy den do
vzdalenéjSiho mésta do Skolky, kterd fungovala 1 pfes noc. Byla to specialni Skola pro
télesné postizené déti. Skolka co funguje i pfes noc? To je zajimavé. A zlstaval jsi tam
i pfes noc? Jenom nekdy, na zkousku. A jak se ti tam libilo? Byl jsem maly a nemél
jsem takovy rozum. Bylo to néco jiného, nez doma. Hlavné, kdyz jsem nastoupil do
Skolky, uz se projevila moje nemoc a byl jsem mezi podobnymi détmi, jako jsem ja.
Takze mi to ani tak nepfislo a citil jsem se tam dobte. Asi tak jako kazdy maly dité v
jiném prostiedi a s détmi ve svém véku. Jediny, co mi vadilo, bylo zlstavat tam pies
noc, protoze kazdy dité je v tomto véku fixovano na svoje rodice. Je néco, co se ti tam
nelibilo kromé piespavani? Nelibil se mi tam pfistup nékterych zaméstnanct, tzv.
pecovatelek (pozn. autora, tim jsou mysleny ucitelky), které byly v dichodovém veéku.
Tudiz byly pfisné a vSe chtély mit hned hotové. Tieba? Tieba uspéchana hygiena,
koupéni tfi déti zaroven v jedné sprSe. To je docela hrozné. Védéli to rodice déti?
Délal s tim n¢kdo néco? Jo, védéli to, ale kdo bude véfit ditéti. My jsme byli mali, to
se zas tak nebralo, neméli jsme z toho rozum. Jaky byl program dne? Délali jsme to, co
se bézné déla. Zadna zména oproti b&zné Skolce. U¢ili jsme se poznavat barvy,
zékladni ¢isla, omalovanky, rizné hry, vyroba z papiru, zpivani, vychazky, vylety, atd.
— smich. A co kamaradi ze Skolky, jsi S n€kterym jesté v kontaktu? Jeden kamarad ze
skolky mi zGstal dodnes. Radi spolu dnes zajdeme na pivo, na zabavu, pobavime se,
atd. Zbytek kamaradu Sel svou cestou. Ale mél jsem s ostatnimi dobré vztahy.

Ptejdeme k zakladni Skole. Chodil jsi na béZznou zakladku a byl, jak se ted’ fika

integrovany nebo jsi navstévoval specialni zdkladni Skolu pro télesné postizené zaky?



Od prvni do paté tiidy jsem chodil na béznou zakladku v naSem mésté. Byl jsem na
normalni zakladni $kole, mezi zdravymi lidmi. Zadné problémy Vv uéeni nebo psani.
Psal jsem normaln¢ rukou. Spoluzaci mé pomahali, s ¢im bylo potieba, napf.
nachystani na hodinu, vytaZzeni svaciny, atd. S WC mi pomahal tiidni ucitel. Co Tvuj
prospéch? Prospéch byl pramérny, do té paté téidy jsem mél snad jen jednu dvojku.
Ale hlavné ke konci Ctvrté tiidy jsem prodélal operaci patete, tudiz jsem do 5. tfidy
nastoupilo daleko pozdéji nez v zati. Tak to je jasné, musel ses pofadné zotavit. Nez se
rozpovida$ o operaci, musim t¢ zastavit. To probereme pozdéji, ted’ se budeme jesté
vénovat Skole. Jak t¢ vnimali ucitelé, pomahali ti? Vysli vam ve vSem vstfic? M¢li
jsme snad jenom ctyii ucitelky. Vnimali me jako normalniho ¢lovéka, jelikoz jsou to
magistii, tak nemuzu brat ohled na handicapovaného od zdravého (pozn. autora, chtél
tim vyjadfit, ze jelikoz jsou ucitelé vystudovani a rozumi tomu, méli by byt
profesionalni a nedélat rozdily mezi lidmi). Jen si pamatuju, ze ja pak piijel mezi ty
zlobivgjsi déti, které mély hodné profizlou pusu a dokazaly si z ucitelky udélat i
srandu. Ale i ti m¢ vnimali dobfe. Co tfidni ucitel, jaky byl? Byla to ucitelka a byla
suprova. Se v§im mi pomohla, hlavné co se ty¢e WC. Nebala se toho — smich. Jak ses
dopravoval do Skoly? Zmitnoval jsi, ze se nemoc projevila jiz ve Skolce, takze
predpokladam, Ze uz jsi musel mit vozik. V prvni a druh tfidé jsem mél pouze kocarek.
Elektricky vozik jsem dostal az od 3. tfidy a to sponzorskym darem. Jelikoz pojistovna
dava voziky az od 10 let. A do Skoly a ze Skoly jsi chodil sdm nebo s rodi¢i? Od Etvrté
tiidy jsem nckdy chodil sdim nebo se spoluzédkem, ktery mé doprovazel. A jinak mé
vodila rodina. Jesté néjaké zazitky ze Skoly? Jo, a docela nepiijemny. Jak to? Bohuzel
jsem byl vyhozen. Vyhodili T¢ ze Skoly? Pro¢? ME¢€li jsme ptrestupovat na druhy
stupeii. No a na druhym stupni se ¢asto méni uéebny a to byl problém. Reditel nechtgl
dovolit postaveni plosiny do pater. Jak na vyhazov reagovali doma? Bojovali proti
tomu n¢jak? Co sis o tom myslel ty? Co na to spoluzaci? Samoziejme, Ze jsme proti
tomu bojovali. Spoluzaci byli zdrceny, stejné tak ja. Ve tfidé jsem mél dobrou poveést,
dokézali jsme se zabavit a byla velkd sranda. Doma na to tekli, Ze to neni snad ani
mozné. Samoziejmé se fedily viechny mozné véci, ale bez vysledku. Reditel koly byl
proti mné. On sam ke mné Vv paté tiide piisel a fekl mi, ze bud’ odejdu sdm, nebo mé
bude muset vyhodit. Jind zakladka, ktera by byla moZzna pro m¢, u nas ve mésté

nebyla. Proto jsem byl odeslan rodinou na internat do vzdaleného mésta, na skolu pro



télesné postizené. Tam jsem nastoupil do Sesté téidy a dostudoval zakladu. Jak se citil,
na nové Skole? Byla to pro mé rana! Od normalniho kolektivu jsem ptesel mezi déti
pomalé. Bylo to pro mé hrozny pocit. Ostatni spoluzaci byli velmi pomali a ja se tam
necitil dobie. M¢ pocity byly strasné. Citil jsem se straSn¢ zle, brecel jsem o samoté, ze
tam nechci byt. Bylo to jako v hororu. Cely zivot mezi zdravymi a najednou jsem byl
mezi détmi, které byly na voziku a byly pomalé. A hlavné nedokazaly se bavit se
zdravym Clovékem a byly uplné jinak vedené. Ucitelé se k nim chovali jako k malym
détem. Pfi tom na tom byli jako ja. Vyuka probihala tim stylem, Ze ucitelé chodili od
jednoho k druhymu a se v§im jim pomahali. Hlavné to co ja jsem m¢l za 10 minut
napsany na bézné skole, oni na to méli celou hodinu. M¢l jsem tam velky problémy z
hlediska kazn¢€, protoze jsem byl zvykly na chod bézné zakladni Skoly a ne specialni
zékladni Skoly. Pfedpokladam, ze déti, které na danou Skolu chodily, mély 1 ptidruzené
mentalni postiZeni, Ze? Proto jsi je nazval jako pomalé? Samoziejmé, na celé Skole
byly 1 déti mentalné postizeni. V mé tiidé byly déti, které byly télesné postizené, ale
pomalé byly proto, ze vétsina byli po DMO (pozn. autora, détska mozkova obrna) a
mély problém. Jak jsi na tom byl suéenim a prospéchem? Prospéch byl dobry.
Samoziejmé¢ znamka byla vzdy hor$i, kvili mému chovani, protoze jsem neudrzel
pozornost, kdyz jsem mél praci hotovou. Ale nemél jsem zadné problémy z hlediska
uceni. Psal jsi rukou nebo jsi uz vyuzival néjaké pomucky? Psal jsem rukou. A
kolektiv? Jaky byl, mél jsi kamarady? S déckama jsem si zacal rozumét az ke konci
Sesté tiidy, kdyz jsem zjistil, Ze mi nic jiného nezbude. Nastésti v sedmé tfid¢ nastoupil
kluk, ktery byl stejné prastény jako ja. Jeho handicapem byla pouze jedna ruka. On byl
na zakladce Sikanovéan. Pro né&j tato Skola byla vysvobozeni. Dnes se viddm pouze
s nim, zbytek tfidy mé nezajima. Nebyli to pro mé kamaradi. Byli upln¢ jini, nez jsem
byl ja. A co internat? Jaké to tam bylo? Rozumél sis se spolubydlicimi? Internat byl ze
zacatku tézky. VSichni si mysleli, Ze poslechnu na slovo, jak to vétSinu déti naucili, ale
to j& ne. Samoziejmé byly vyjimky. PecCovatele (pozn. autora, timto slovem VaSek
nazval vychovatele), ktefi byli normalni a hodni, jsem poslechl. Vsechno bylo o lidech.
Ale zacatky byly krusné. Pozdéji jsem si na to zvykl a byli jsme tam dobra parta.
Postupem cCasu se vSe ménilo. Starsi déti odesly a nabiraly se pirevazné jenom mentalné
postizeny. Ale ja byl ve véku asi 20 let a uz jsem s tim dokazal néjak zit. Hlavné jsem

tam mél pritelkyni, kvili které jsem tam jezdil. BohuZel postupem ¢asu jsem nemél



jinou moznost, protoze jsem mél vV daném mésté praci a bydlel jsem u nasich a nedalo
se dojizdét. Pockej, ted’ jsem se v tom ztratila. Takze tys byl na internaté¢ do té doby,
nez jsi odmaturoval a nasel si tam pfitelkyni. KdyZz jsi odmaturoval, nasel sis ve mesté
praci a zacal tam bydlet, je to tak? Jo, pfesné tak. Nasli jsme si s Petrou byt a bydleli
spole¢né. Dobfte, uz to chapu.

Vratme se k tématu vzdélavani. Uz jsme rozebrali matefskou Skolu, zakladni
Skolu a zbyva nam stfedni Skola. Jaky obor jsi studoval a kde? Stfedni jsem studoval
na Skole, na kterou sem ptestoupil z bézné zakladni Skoly. Aha, takze dand Skola
poskytovala jak zakladni vzdélani, tak i stiedni vzdélani. Jo, pfesné¢ tak — smich. A
jaky obor jsi studoval? Obor obchodni akademie s maturitni zkouskou. A v té dobé jsi
jesté mohl psat rukou nebo jsi mél né¢jaké pomicky? Od druhého ro¢niku jsem na praci
pouzival notebook. Byl to pro mé pohodIngjsi, hlavné kvili pfehlednosti v textu a bylo
to 1 rychlejsi. Jsem rad, Ze mi to Skola umoznila, protoZe postupem ¢asu uz moje ruce
nebyly tak obratné jako diiv. Zacinaly se mi tfast ruce a to znemoznilo psani perem.
Co asistent pedagoga, vyuzil jsi tuto sluzbu? Ne, asistenta pedagoga jsem odmitl, vSe
jsem délal sam. Potfebné véci mi obstaral spoluzdk, se kterym jsem sedé€l. Jak jsi
zvladal sebeobsluhu, nardzim na pouzivani WC? Na pomoc pii toaleté¢ byla na této
Skole zavedena asistence. To je zajimavé. Co je zajimavy, piijde ti to nechutny? —
smich. To ne, pojd'me dal — smich. Jaky jsi mél prospéch? Zvladal jsi uceni? Na
stfedni $kole uz to bylo t&€z8i, ale az do ¢Etvrtého roc¢niku jsem prosel bez néjakého
vétsiho uceni. Maturitu jsem dal bez problémi. Hodné jsem pochytil z hodiny, coz mé
stacilo. Problém jsem m¢l u cizich jazykd, hlavné u némciny, ta mé nebavila. Bohuzel,
slovi¢ko nebo né&jaké fraze se mé nechtély ucit, protoZze mi to nebavilo, ale vzdycky
jsem to n&jak slozil. Hele, a co spoluzéci, jaky jste méli kolektiv? Co se tyce stfedni
Skoly, zbyl mi pouze jeden kamarad. Zbytek mé nezajimal. Nevychazel jsem s nimi,
protoze byly povahové jini nez ja. SpiSe mam z té Skoly jednu kamaradku s nizsiho
ro¢niku. A ja travil pfestavky vzdy s ni a mimo moji tfidu. TakzZe t¥idni kolektiv byl
opét Spatny. Takhle, oni nebyli Spatni, jen ja si s nimi prosté¢ nerozumél. Dobie. Opét
jsi byl na internété. Pfredpokladam, Ze to byl ten stejny, jako kdyz jsi chodil na zékladni
Skolu. Ano prosim. Cos d¢lal ve volném cCase na internat€? Teda kromé& bocci. Ve
volném case jsme hravali s vychovatelem fotbal, florbal, Sachy, odpocival jsem, chodil

do posilovny, samoziejmé jsme chodili do hospody a n¢kolikrat se stalo, ze jsme pfisli



opili. To jsme byli jesté nezletily. Holt puberta, ktera v t¢ dobé€ byla extra silna. Teda ja
ziram — smich. M¢li jste z toho problémy? Malinko, ale vzdycky jsme to obesli —
smich. Vy jste byli rebelové — smich. KdyZ mluvime o téch problémech. Jaka byla
pravidla internatu? Pravidla byla celkem pfisna. VSechno se muselo ohlaSovat, kdyz
Sel Elovek ven. Ale prosté my jsme to poruSovali, tak jak to vzdycky chodi. Teda, vy
jste byli rebelové — smich. No to teda, ti nejvétsi — smich. Jinak v 21:00 byla vecerka.
V tom véku od té Sesté do té devaté tridy se to dodrzovalo, ale potom jsem vlastné€ na
baraku zistal nejrozumnéj$i ja a ty peCovatelky. M¢ braly dobie. A od téch 18. let jsem
mél téméf volnost. Brali mé jako vlastniho a dobie jsme se znali. Dnes tam rad piijdu
na kafe. Co holky na internat€? Zminoval jsi, ze jsi tam mél pfitelkyni. Holky na
internaté¢ m¢ vibec nezajimaly, protoze jsem vzdy hledal holky mezi zdravyma. Vzdy
jsem mél kamaradky spiSe mezi zdravyma. S holkama z intru se nedalo moc bavit.
Jasné, byly né&jaky vyjimky, ale moc jich nebylo. Na internaté jsem si nasel divku, se
kterou néco probéhlo. Seznamili jsme se proto, ze tam chodila na praxi. Poté dochazela
jako dobrovolnik a mezi nami probéhlo i néco vic. Bohuzel tento vztah nevysel, ale
hned potom jsem si naSel pfitelkyni, ktera tam dé¢lala pecovatelku. Ale to se prece
nesmélo, ne? UdrZovat intimni vztah se zamé&stnancem, ne? Vzdyt’ ji mohli vyhodit.
To jo, ale my to drzeli v tajnosti. A kdyz jsem potom z internatu odesel, ona taky
zménila praci a zacali jsme spolu bydlet. Dobfe, téma vztahy si nechdm na pozdéji.
TakZe maturita. Zvladl jsi odmaturovat v pohodé? Jak jsem uZ fekl. Stiedni byla troSku
v potadku! — smich.

Kdyz jsi dostudoval obor obchodni akademie, hledal sis praci v oboru? Mam
vystudovanou obchodni akademii a taky rizné zkuSenosti z hlediska ekonomickych
programi Ucetnich. Ale tahle praice mé nikdy nezajimala. Tak pro¢ jsi studoval
obchodni akademii, kdyZ té tohle téma nezajimalo? Mij prvni obor byla informatika,
ktera byla na specialni Skole jako maturitni obor. Bohuzel z divodu toho, Ze spoluzéci
byli pomali a nezvladali latku tohoto oboru, tak do druhého ro¢niku proslo malo
studentli. J& tedy mezi nimi nebyl, ale obor mohl fungovat od péti studenti. Nas bylo
V prvnim ro¢niku osm a do druhého ro¢niku prosli pouze tfi studenti. Obor pak musel
byt uzavien. Bylo navrhnuto, Ze nas piefadi do druhého ro¢niku obchodni akademie, a

na coz jsme kyvli. Samoziejmé, shanél jsem 1 jinou Skolu, ale bohuZzel. Pfijali by mné



pouze s asistentem pedagoga, coz jsem si nemohl dovolit z finan¢nich divodi. A
hlavné jsem asistenta v hodin€ pii praci nepotieboval. Proto jsem si udélal tu obchodni
akademii, ktera m¢ sice nebavila, ale byla s maturitou. Hlavné to byl potom jediny
obor s maturitou na této Skole a tak tomu je i dnes. Po maturité jsem asi dva mésice a
hledal praci. D¢lal jsem asistenta jednomu klukovi, ktery byl mentalné postizeny a
agresivni (pozn. autora, tim je mysleno, Ze uvedeny chlapec mél poruchy chovani), ale
m¢é poslouchal na slovo, jelikoz mél ze mé respekt. Ja jsem mu d¢lal asistenta ve Skole
z toho divodu, aby nebyl vyloucen kvili jeho chovani. Pracoval jsem s nim asi tii
mesice. A jak se Ti tato prace libila? Bylo to zajimavé, ale vysilujici. To chapu. M¢l jsi
i n¢jaké dalsi pracovni zkusenosti? Jo, poté jsem byl pozvan na pracovni pohovor pro
operatora do O2, kde m¢& nasledn¢ pfijali. Tuhle praci jsem sehnal pfes internetovy
portal. KdyZ jsem byl piijat byl jsem moc $t’astny, ale nevédé€l jsem, do ¢eho jdu. Tahle
prace je velmi psychicky narocnd a mél jsem pouhy dva naslechy na zauceni. Potom
jsem byl vyslan na linku, volat sam za sebe. Dé€lal jsem aktivniho operatora pro O2 a
uz po necelém roku a pual jsem byl v praci velmi Gspé$nym prodejcem. Za posledni
mésice mezi kolegy nejlepsi. Tuto aktivni linku jsem dé€lal dva roky. Potom pfisly
néjaké neshody s vedenim, do toho jsem feSil osobni véci a nebyl jsem na tom po
psychické strdnce moc dobie. Rozhodl jsem se, Ze odejdu. A jakou praci sis hledal?
Chtél jsem néco v tomto oboru. Proto jsem se piihlasil na konkurz do uplné jiné firmy,
ale jakoby je to na stejném principu. Ale tentokrat jsem se dostal na vyssi pozici a je to
pro mé& vétsi pohodicka. Ted jsem patym mésicem na pasivni lince, kde vlastné jakoby
fidim ostatni. To je super! A co vztahy na pracovisti? Vztah s kolegy je vyborny, berou
mé jako normalniho ¢lovéka a co potiebuji, s tim mé pomuzou. Jsem bran jako
normalni osoba a citim se tam velmi S$tastné¢ a dobfe. Tak to jsem rada, Ze jsi tak
spokojeny a Ze T¢ tato prace napliuje.

Ted bych se rdda zaméfila na sebeobsluZzné ¢innosti, které zvladas a nezvladas.
Mohl bys mi fict, co Ti déla tieba problém, s ¢im potiebuje§ pomoct a co je bez
problému? Zvladam pohyb na elektrickém voziku, orientaci po méste, najist se, napit,
presunout véci kde dosahnu, vycistit zuby, umyt oblicej, vafit, celkové pfipravovat
rizné suroviny. A co nezvladam. Pfesun z voziku a dojit si na WC, v tomto jsem pln¢

odkazan na druhou osobu. Hygienu, kromé& umyti obliceje a ¢isténi zubi, provadi



kompletn¢ druha osoba. Stejné tak oblékani, nezvednu nic ze zem¢, nezvednu véc t&Z8i
nez dvé kila. Dobie, dékuju.

Ted’ se dostavame na téma operacni zakroky a vySetieni. Nez se dostaneme
jsem prodélal operaci slepého stieva. Zadné komplikace nebyly, jen to bylo na
posledni chvili. A potom uz jen operace patefe. Dobte, tak mi o nich néco fekni,
prosim. Jak to probihalo? Byly komplikace? Jaky byl pooperac¢ni stav? Co bylo dal? V
roce 2012 jsem podstoupil operaci patete podle Galveston. Operace byla velmi
narocnd a riskantni. Bylo jen 35 % Sance, Ze ji udycham. Do patefe m¢ voperovali dvé
titanové tyce, které patet stabilizovaly. Moje patet se tak narovnala asi o 70 stupiitl.
Kdybych ji neprodélal, tak by mi patef tladila na nervy a mohl jsem umfit. Celad
operace trvala 5,5 hodiny a byla uspé$na. Ale potom rozhodovaly nasledujici 4 dny,
ktery jsem stravil na ARU a dychacim pfistroji. Potom mé ptevezli na JIP, kde jsem
byl asi tyden a pul a zase na dychacich pfistrojich. Mij stav pozorovali na EKG a byl
jsem neustale hlidany. Kdyz jsem se probral, zacal jsem mit zase chut k jidlu. Problém
nastal pii potiebé na velkou stranu. Bylo mi od sestry sdéleno, Ze se nesmim
pretézovat a tlacit, tudiz mi byl podan klystyr, abych vypustil stolici bez svalovych
zatézi a zavedli mné katetr. Zhruba po tydnu mé pielozili na lizkové oddé€leni, kde
jsem cekal na specialisty ohledné korzetu zad, ktery byl od krku po panev. Na
lazkovém oddéleni jsem byl asi mésic a pul. Pfi jedné vizité ptisel doktor, chytil mé¢ za
ruce a posadil m¢. Pro mé to byl Sok jak blazen a strasné se mi zamotala hlava, protoze
moje zada byla najednou rovna. Dodnes nevim, jak operace probihala, protoze sice
mam zada rovnd, ale nohy nenatahnu. Ani v kolenou, ani v ky¢lich. Na sadle mé museli
nohy asi vykloubit, aby se dostali k patefi. Prodé¢lal jsem silné bolesti v ky¢lich. Musel
jsem se s tim vyrovnat, i kdyz bolest byla netnosna. Kdyz pfisel mdj doktor na vizitu,
pied moji madmou, pokud si dobie pamatuji, mé dal nohy z postele doli a posadil m¢, 1
kdyZ jsem mél obrovské bolesti v panvi. Konkrétné bolest ky¢li. Potom udélali odlitek
mého korzetu, abych mohl pIn¢ sednout na sviij vozik a pohybovat se. Pani, to musela
byt hodné naro¢na operace, §tésti, Ze jsi to prezil! Jaky byl Tvilj prvni dojem, kdyz Té¢
posadili na vozik? Prvni dojem, kdyz jsem si se specidlnim korzetem pro stabilizaci
patete sedl na vozik, byl takovy, ze mi motal cely svét. Nebyl jsem zvykly sedét s

rovnymi zady, protoze diiv jsem mél pouhy korzet. Z nemocnice mé propustili az po



mésici, co jsem byl na lizkovém oddéleni, protoze jsem mél po operaci teploty.
Jenomze jakmile mé pustili, tak asi pét mésicii nato zacal délat korzet neplechu. U
krku se mi zacal dé¢lat bily flek. Chodili jsme na chirurgii v mist¢ bydlisté ke
specialistovi, ktery si myslel, ze je to pouze st¢hovani pistél, ale ono to tak nebylo.
Proto jsme odesli zpét za tim doktorem, ktery provadél operaci patefe. Doktor usoudil,
ze néco neni v poradku a proto mé ptijal zpét do nemocnice na oddéleni ortopedie. M¢l
jsem pfipraveny podstoupit dalsi operaci, pii které mi méli ty titanové tyCe vytahnout,
ale nakonec to odvolali a operace se nekonala. Pfitom jsem byl pfipraveny k operaci,
m¢él jsem po klystyrech a nemohl jsem uz nic jist ani pit, jediné az druhy den. Dalsi
den po ranni vizité jsem mél na tu operaci jit, ale nakonec se v§e zase odvolalo. Tyce
mi tam zustaly a bily flek byl oSetfen chirurgy. OvSem po néjaké dobé se fleky zase
objevily a ja byl zase pfijat do nemocnice, ale na infekéni ortopedii. Chtéli mi sundat
ten korzet, protoze si mysleli, Ze je to kvlli nému. Ale nakonec mi fekli, Ze mi vycisti
kanalky a vyoperuji titanové tyce. Operace trvala necelou hodinu, ale v§echno bylo
jinak. Po probuzeni pfisel $ok, protoze jsem se nemohl pohnout od krku dold a nikdo
nevédél, ¢im to je. Na sale jsem byl nakonec asi 2,5 hodiny, protoZe nastaly néjaké
komplikace. Nastésti se po n€kolika dnech télo zacalo probouzet a ja ho mohl zase
ovladat. K tomu vSemu jsem jeSté¢ zvracel krev, proto jsem byl posldn na vySetfeni
zaludku, kdy mé do zaludku pies krk zavedli sondu (pozn. autora, je to tzv.
gastroskopie). Byl zjistén nalez natravené krve a okamzité byly podany 1éky. Jakmile
m¢ propustili dom z nemocnice, bylo vSechno OK. Dalsi komplikace pfisla v zafi
2016, coze byla to tromboza v tiisle. Zacala mi otékat leva noha v kotniku a désné to
bolelo. V nemocnici mi udélali vySetfeni a zjistili, Ze mam trombozu v tiisle. Nastésti
se trombus zastavil v tfisle a nedosel do plic, to byl jinak muj konec. Nechali si mé
v nemocnici a dostal jsem infuzi. Po 10 dnech mé propustili domi a kazdy den jsem si
musel pichat Clexane, coz je 1€k na fedéni krve. Od té¢ doby jsem jako rybi¢ka — smich.

Dal§im tématem, které¢ bych s Tebou chtéla probrat, jsou vztahy. Jak probiha
seznameni? Jaky typ pfi seznamenti jsi? Jak si mysli§, Ze divky v Tvém veku reaguji na
muze s handicapem? Odmitla T¢ uz néjaka? No, takze... obecné k seznameni a
vztahiim... Sebe popisuji tak, Ze nemam problém nebo nemdm strach se sezndmit s
n¢jakou divkou. Nemam néjaké psychické onemocnéni, ale jenom télesné, takze hlava

mé funguje na 100 %. Jsem clovek, ktery se dokdze bavit vSe vSemi a vS§emi moznymi



prostiedky. Tieba, rad chodim na diskotéky, venkovské zabavy a spoustu dalSich,
takze ziju plnohodnotny zivot. Nemam zadny problém néjakou Zenu oslovit, zacit s ni
komunikovat. Hodn¢ zalezi, na jakou divku jsem narazil. Samoziejmé, je to t€zSi najit
si partnerku, kdyz je ¢lovék handicapovany. Ale nic neni nemozné. Mij pohled na
handicap je takovy, ze vétSina divek se na ¢loveéka s handicapem diva divné. Ale stava
se Casto, kdyz ¢lovek s divkou promluvi i pies sviyj handicap, tak spousta véci je jinak.
Nemam n&jaky problém se s nékym seznamit i pfes svij handicap. Samoziejmé jsou
vyjimky divek, které jsou sprosté a urazi. Co Ti fikaji? Tteba mrzak na voziku, atd.
Pani, takova slova bych ¢ekala spise od chlapct. Jak jsi na to reagoval? Nezalekl jsem
se a vzdy ji feknu néco ve stylu, jsi uboha. Tohle by asi malokdo zvladl. To jsi vazné
stateCny! Kolik vaznych vztaht jsi mel? Jenom jeden a bohuzel uz skoncil. Dost mé to
vzalo a jesté jsem se z toho nedostal a asi ani nikdy nedostanu. Jak jste se seznamili?
Seznameni probehlo u nés na internaté, kde pracovala jako pecovatelka. Hodn¢ jsme si
rozuméli. Zacali jsme si vic psat a ja jsem k ni zacal jezdit domi. Postupné jsem
poznal jeji rodinu. Byli moc fajn. Postupem ¢asu jsme se vidali vic a vic a zjistili jsme,
7e bez sebe nedokdzeme vydrzet. Zacali jsme spolu travit vice ¢asu. Ja ten ¢as s ni bral
zatim jako kamarad. Na zacatku roku 2013 jsme se stali partnery, ale museli jsme to
tajit. Cely rok 2014 jsme vedle sebe zili na internaté. Starala se tam o m¢ jako o
klienta. Poté si nasla jinou praci a ja jsem koncil pobyt na internaté. Ona byla duvod
mého nového Zivota, takZe jsme zacali Zit spolu. Nasli jsme si podnajem a zili spolu
v byté. Jak vam fungovala spole¢na domécnost? M¢li kazdy néjak rozdélené ukoly?
Domacnost fungovala na 100 %. Kazdy mél rozdé€lenou praci, i piesto Ze se pritelkyné
starala i 0 m¢. Hlavng, co se tyce hygieny, ulozeni do postele, otoceni na posteli v noci
a dalsi véci. Kazdy jsme rano chodili do prace. Ona koncivala v praci pozdéji nez ja,
takze jsem zajel tieba na nakup, atd. Zbytek dne jsme travili nakupovanim, vafenim,
uklidem v ramci moznosti, chodil jsem na tréninky, a dalsi véci. Zbytek vecera jsme
travili u televize nebo si kazdy délal, na co mél chut. Pritelkyné si rada Cetla, ja koukal
na sport. Domacnost fungovala jako se zdravym clovékem. Co pro Tebe partnerka
znamenda? Jak jsi ji vnimal? Partnerku jsem vnimal tak, Ze pro mé znamena cely mdj
zivot. Dokonce z mého pohledu, je pro mé¢ vic, nez vlastni rodina. Udé¢lal bych pro ni
vSechno. To je moc pekné feceno. A co se tyce sexudlni stranky? Pokud o tom nechces

mluvit, tak nemusime... Ale jo, pro¢ ne. Neni to nic tajnyho — smich. Sexualni stranka



u m¢ funguje normalné, jako u ¢lovéka, ktery nema handicap. Touha po sexu je u
kazdého clovéka stejnd. Z hlediska fungovani pfirozeni nemadm zadné omezeni.
Veskera funkénost mého ptirozeni je na 100 %. Co je jiné, tak to, Ze to neni sex jako u
zdravych lidi. Veskeré pohyby déla pritelkyné. Samoziejme pohlavni bunky mame
funk¢éni a mizu mit i zdravou rodinu. Jsem chlap a nejsem ptfenase¢ SMA. Jasng¢,
chépu.

Vim, Ze hraje$ bocciu a jsi v tom velmi dobry. Rekne§ mi néco o této hie? Spis
nez teorii (vim, o co jde), tak néjaké tvoje poznatky, tipy, atd. Dobfe. Ja spadam do
kategorie BC3. Tzn., Ze potiebuju asistenta, protoze hraju se specialni rampou pro
zalezi pouze na asistentovi, protoze jakmile nemam asistenta, se kterym si rozumim, a
je nam spolu dobie, tak moje hra neni tak dobra. Asistent je hlavni role, hra¢ pak jen
ten co pusti mi¢ a namifi. Jaci byli Tvoji asistenti? M¢I jsi vzdy dobrého asistenta?
Vzdycky se mél dobré asistenty. Moje prvni asistentka se mnou skoncila z divodu
toho, ze se musela vratit pracovné do Skotska. Dalsi asistentka byla jiz zmifovana
sleéna, ktera chodila jako dobrovolnik k nam na internat. Stouto jsem si hodné
rozumél. Bohuzel jsme se potom nepohodli skrz osobni Zivot a ja s ni nedokdzal dal
pokracovat, I kdyz byla velice Sikovna a byli jsme silna dvojka. Od té doby se mnou
hrala moje pritelkyné Petra, se kterou jsem dokazal nejvice za svoji kariéru. Jak dlouho
uz bocciu hrajes? Prozradi§ mi Tvoje nejvétsi uspéchy? Boccie se vénuju od roku 2006
a zadal jsem hrat za sportovni klu daného mésta, kde jsem chodil na ZS a SS. Zaginal
jsem ve Il lize, kdy jsem skoncil vZzdy na 1. misté. VSe se zménilo v roce 2009, kdy
jsem suverénn¢ vyhral a postoupil do I ligy. Mezi moje dalsi nejvétsi uspéchy patii 2.
misto za rok 2010 v | lize. Dale 3. misto za rok 2012 v mezinarodnim turnaji Praha.
Dale 3. misto na mezinarodnim turnaji v Polsku, rok 2013. Dale 1. misto na turnaji
v Litomysli v roce 2013. Potom 1. misto I ligy v Teplicich 2015. Déle 2. misto na
mezinarodnim mistrovstvi CR za rok 2015 v Praze. Stal jsem se Mistrem Ceské
republiky za rok 2015. Potom jsem vyhral 3. misto na narodnim turnaji na Slovensku.
Teda, tolik ocenéni dokonce i Mistr CR, to moc gratuluji! Diky moc, snazil jsem se —
smich. A takhle se T¢ zeptam, jak vidi budoucnost boccii? Budoucnost bocci nikdo
nevi. Rozhodné ne v Ceské republice. UZ jen z toho diivodu, Ze neni v nasi republice

tak dobry trenér a takové podminky pro tento sport, abychom se vyrovnali $pic¢ce. Coz



jsou Korea, Portugalsko, Brazilie, Velka Britanie a Belgie. Je to hlavné o financich, 0
vybavé a trenérskych schopnostech, které v CR nejsou. Pro vyjezd hra¢e mé kategorie
na vétsi turnaj je cca 80 000,- K¢&. A co To boccia dala? Boccia mé dala moznost se
zdokonalovat, jak ve schopnostech pfemysleni dopiedu, tak hlavné moznost né¢eho
dosahnout. Do budoucna se chci probojovat na PH (pozn. autora, PH je zkratka pro
paralympijské hry) 2020 do Tokia. Pani, to je vysoky cil, hodné vysoky! Tokio je mij
velky sen! Ale nevim, jestli se mi to podafi. NejvétSich uspéchli jsem dosahl jen se
svoji ptitelkyni. S ni jsem byl za rok 2015 téméi neporazitelny. Sesadili jsme 4 roky
neporazenyho soutéziciho a stali jsme se spolu poprvé mistry Ceské republiky za rok
2015.

Tak to bude asi v§echno, co jsem potiecbovala védét. Mockrat Ti dékuji za tak

vyCerpavajici rozhovor. Bylo to moc ptijemné odpoledne a jesté jednou Ti moc dékuji!



Piiloha C: Rozhovor s matkou jedince se SMA

Na zacatek uvadim, ze pfepis rozhovoru nechavam s ohledem na autenti¢nost v
puvodni verzi.

Dobry den, moc rada Vas vidim. Ahoj Any, tak T¢ rada vidim. Tak jo, na
zacatek Vam chci jen fict, Ze rozhovor budu nahravat na diktafon, abych nerusila
psanim, snad Vam to nebude vadit. Rozhovor bude tedy uskuteCnény formou
rozhovoru s navodem, tj. Ze Vam polozim otdzku a Vy se o ni, prosim, co nejvice
rozpovidejte. Dekuji a jdeme na to.
zadné komplikace a vSe bylo v potadku. Té&Sila jste se na miminko? Jo, t&Sili, urdité.
Ale myslim si, ze zmé strany to bylo jako vic jako. Ten muj byvaly o tom nikdy
nemluvil nebo jako v pribéhu toho té€hotenstvi nijak nejevil zajem. Jestli to muzu
srovnat tfeba s nynéj$Sim vztahem a s téma dvéma déckama, co jsem ted’ byla t€hotna,
tak to bylo prosté sto a jedna. Jo, Ze jako takovy to hlazeni bfiska a poslouchani, to
jsem nezazila s tim prvnim. Ani u prvniho, ani u druhého ditéte. Ale uréité z mé strany,
ja jsem se stra$n¢ téSila. On mozna taky, ale nemluvil o tom. Nevim, jestli zkratka byl
takové povahy nebo... Kdyz se Vasek narodil, reagoval jako zdravé miminko, ze? DO
jisté miry, do toho 5. - 6. mésice, tam uz to ditko zacne jako néco vytvaret nebo se
snazit. A Vasek, jak vzdycky zkousi§ davat ho na nozicky nebo néco tak, tak tam ta
svalova sila prosté nebyla. Obcas jako jo, ale spis to bylo jak na houpacce, jo. Chvilku
jo, chvilku ne, pak radost, smutek, ale okolo toho 5. mésice jsem zaSla k doktorce,
pediatricce, co méla Vaska na starost a ona fikala, ze jesté¢ po¢kame a ja jsem fikala, ze
ne, ze neni na co cekat a at’ nds objednd. Tak jsme se vlastné¢ objednavali na tu
neurologickou kliniku, takZe tam to viceméné vSecko zacalo. Ale i tam m¢ fekli, Ze
jako chvilku pockame, jo Ze jesté je brzo. Ale uz tehdy $lo vlastné o tii hospitalizace
do néjakyho 1 roku. J& uZ si to pfesné¢ nepamatuju, ale takhle n&jak to bylo a nikde se
nic nezjistilo. Zacalo se obyCejnym screeningem, tedy odbérem krve a potom nds
poslali a elektromyografii (EMG), a tam to bylo taky negativni. Potom... byla fada
vysetieni, uz presné fakt nevim. Pak tam bylo CT, které bylo negativni. Pak zase
chvilku jsme cvicili Vojtkovu, jezdili jsme do 1é¢ebny pohybovych poruch. A pak jsme
byli na kontrole. Zase na tom svalovym, a tam zase nic nebylo. Vasek se psychicky

vyvijel Upln€ normdlné. Po tom roce jeho Zivota jako mél potad pliny, ale normalné uz



sed€l na no¢niku. Vyvijel se dobie. Prosté, kdyz se posadil, tak sedél dobie. Ale méli
jsme strach, jestli néco neni v patefnim kandlu. TakZe néas poslali na magnetickou
resonanci, kde to bylo taky negativni. A potom bylo jesté jedno kontrolni vySetieni a
tam uz byla porucha toho periferniho motoneuronu. Takze tam uz se zacalo néco dit,
ale jesté se nevédelo ktery typ SMA to je. A ono Se pfimo ani nemluvilo o tom, Ze je to
SMA. Mluvilo se o tom, Ze prosté z ného fotbalista nebude, ze tam je né&jaka ta Ctvrta
faze nebo ta prvni. Nevim, ale zkratka, mluvilo se o tom, ze bude chodit. Takze takhle
n¢jak to vSecko bylo. A jakymi netypickymi zménami se vyznaCoval? Jo, takze
nezvedal hlavicku, mél snahu se nadzvedavat na nozickach, ale to bylo asi cely jo. Ale
jinak... jako posazen sedél, kdyz n¢kdy jsme zkouseli na nozicky, nékdy se vzeprel,
nékdy mu ty nohy prosté klesly. Takhle to bylo, stfidavé obla¢no. Jak jste reagovala na
to, ze s Vaskem neni néco v potadku? J4 jsem potad doufala, Ze to bude v poradku. Ze
to n¢jak rozcvicime. Neuvazovala jsem vibec nad tim, Ze by s nim nebylo néco
v potadku, protoze veskery ty vysledky byly vSechny negativni, tudiz neméla jsem...
nebyla obava, ze by jako néco nebylo Spatné. Takze tak. Ono to pak §lo vSecko raz na
raz.

Potom tady mam otazku, co se ty¢e zdravotnictvi a 1ékaiti. Byla jejich péce a
piistup dostacujici? Citila jste zjejich strany zajem o tuto diagnozu? Z mych
zkuSenosti vim, Ze obCas nad par vécmi mavnou rukou a pak je z toho problém. Tak ja
jsem prosla spoustu nemocnic, spoustu lé€eben, spoustu lazni a nikdy jsem neméla
zadny problém s nikym. Ja jsem komunikativni typ a ned€lam Zadny problémy a
vzdycky se mnou jednali jako na profesionalni urovni. Prosté tak, jak to mélo byt, at’
uz to byla pediatricka nebo ve fakultni nemocnici €1 v Praze v Motole. VZzdycky
jednali profesionalng. NemuiZu fict pil slova na personal nebo viibec jako na lékare, Ze
by néco zanedbali. V zadném piipade. Védélo se tehdy o SMA hodné? J4 jsem tohle az
zas tak tohle nevnimala. Ja jsem si o tom nic necetla, az vlastné¢ m¢ tohle tekli, tak
viceméné jsem se vSecko dozvédéla v tom Motole. Tenkrat internet jeSté nebyl a ke
knizkdm jsem pfistup neméla. A ono téch déti s touto diagndézou az zas tolik neni.
TakZe, nebyl ten internet, jo. Kdyby byl ten internet, urcité bych si sedla a studovala,
ale musela jsem si vystacit s tim, co mi o tom fekli oni. A dali Vam né&jaky tip na
n¢jakou organizaci? Existuje Kolpingova rodina Smecno, tak jestli jste o tom néco

veédéla. Urcité, to vim, ale my jsme vlastné viceméne potom jeli pies ptispévkovou



organizaci, kam vlastné Vasik chodil do Skolky a pak pokracoval dal. Tam jsme
vlastn¢ zjistili veskeré informace. Kdyz Vam lékati sd€lili konecnou diagndézu (SMA)
sdélili Vam 1 jeji nasledky? Co Vam jako prvni blesklo hlavou, co jste pocitovala? Jak
jste nasledné reagovala? Jo, to si pamatuju velmi ptesné. To bylo v Motole, kdyz mu
odebirali svalovou biopsii, ale viceméné¢ uz vidéli, Zze zfeymé uz to spéje k této
diagnoze. Ale jest¢ myslim nemél potvrzenou tu svalovou biopsii, ale asi ne, ja uz
nevim. Ale jo, pamatuju se, ze mi to fekli. Tam mi vlastné i fekli, Ze cvicit Vojtovu
metodu je Spatny u téchto déti, ze ho vlastné pretézuju. Kdyz jsem jim tekla, ze s nim
Sest krat denné cvic¢im, tak se zhrozili, Ze ty svaly pfetahuju a unavuju. Takze jenom
néjaky takovy posilovaci cviky a snazit se 0 to, aby tam nebyly ty kontraktury. Ale to
Vv jeho véku jesté nebyly, jo. A kdyZz mé to sdélili... tak to jsem se psychicky zhroutila
a skoncila jsem na antidepresivech. Ale jen na kratkou dobu. Hned jsem Si né&jak tekla,
ze... Tam to Slo pak v téch fazich, Ze... €lov€k prosté si fikd, pro¢ zrovna j4, co jsem
komu udélala, pro¢ Vasek a pak to pfemysleni co a jak bude. Rekli mi, Ze déti se
dozivaji nizkého veku, samoziejmé jsem chtél védét jakého, ze. Takze... mi fekli, ze
to je neurcity. A jest¢ jedna pani doktorka mi fikala, Ze jeji maminka, Ze méla néco
podobnyho a Ze ji fikali, Ze tady bude j4 nevim do kolika let a Ze ona je tady do dneska
a tak jo. Prosté se mé jen tak snazila uklidnit — faze uklidnujici. No a potom to vsecko
zaCalo. TakZe, j4 jsem pak uz nem¢l ¢as premyslet a ¢as na to, abych jedla prasky.
Zacal ten kolobé¢h lazné-Spitaly-lazné-Spitaly a potad dokola. A véfila jsem, Ze prosté
to bude lepsi. Ze se z toho prosté dostane. Furt tam ta nadéje byla. Do uréitého véku,
ale byla. Kazdé lazn¢ nam davaly jiny moznosti cviceni a hlavné ty rehabilitace. Jinak
to byla v§echno voda a vesmés stejny. Ale ty rehabilitace, kdy potom cvicil Bobathovu
metodu, Vojtkovu jsme vlastné vibec nedé¢lali, potom protahovani na rotopedu a
motomedu. Takovy jako cvi€eni udrZovaci. Podnikla jste néjaké kroky (dalsi lécba,
terapie, kontakty na rizné organizace)? Museli jste podniknout néjaka opatteni (Uprava
prostiedi, manipulace s ditétem)? To vSechno jako viceméné §lo. S VaSkem jsem
manipulovala jenom ja, byvaly mé v tomto viibec nepomahal. Jo, parkrat ho vzal nebo
néco, ale cviceni a to jsem vSecko dé¢lala ja. Koupani a tak taky, ja jsem jezdila do
lazni, jo. TakZe j& jsem se to vSecko naucila v pribéhu toho jeho Zivota. Nikdo mé to
neucil, nefikal. Jo, poradili me, co udé€lat, ale jako jinak. My jsme bydleli u jeho rodict

a tam byl hrozné Spatnej pristup. A ze strany jako jeho, toho byvalyho, zadna snaha, ze



by se néco budovalo, nebyla. Vasek byl malinky a viibec to nepotieboval. Takze jsme
ho tahali ze schodu, spis jako ja jsem ho tahala, takze v té dobé nebyly potieba zadné
upravy. Do téch 10 let urcité ne. A ziskala jste za tu dobu néjaké tipy a ,,vychytavky*,
jak pracovat s ditétem s touto diagnézou? Je néco, co byste doporucila maminkam
s témito détmi? Tak jako méli jsme, méli jsme stolicku. S jednou maminkou jsem se
setkala, to je pravda, ale ta taky jesté piesn¢ nevédéla, jestli bude mit jeji holcicka
SMA. Ale jinak nic. Mé€li jsme tu stolicku na psani, tu jsme vozili vS§ude. Takze spis ty
pomucky. Ale jinak si myslim, ze se kazda maminka nauci s tim ditétem zachazet a
najde si sama ty svoje vychytavky jak na to. Ale jinak pomiticky jsme méli vSechny
Z pojistovny. At to bylo na koupani — dlouho jsem ho koupala normalné. On sedél v té
vang, jo. Nebo kdyz byl potom vétsi, tak jsme méli lehatko. No, a dokud si Vasek
nemohl nic organizovat, tak to §lo. Hors$i je to potom, az odmital v§echny pomicky.

Tuto otazku jsme uz tesily, ale polozim ji. Bylo to pro Vas jakozto matku hodné
t€zké? Citila jste tfeba napf. zklamani, selhani nebo naopak? Jako z mé strany to...
M¢la jsem problémy, bylo to strasny, mam je do dneska, a to jako se nespravi. Ale
nemohla jsem se zhroutit a nechat ho napospas, musela jsem jet dal. Nemoc je nemoc.
To jsem se chtéla zeptat. Jak je podle Vas mozné, Ze Vaskiv starsi bratr je zdravy a
Vasek nemocny? Ja chapu, jak funguji pfenaseci, ale jak je to mozné? Pavel je starsi,
ale ,,odnesl* to VasSek... No, tam jde o to, ze ja jsem pifimou prenaSeckou a ten muj
byvaly manZel ma ten gen vlastné taky. Neni pfenasec, ale ten gen ma. A prosté v dané
chvili toho poceti, tam prosté kousek toho genu chybélo k tomu, aby byl zdravej. V té
chvili zrovna prosté, to byla prosté... smula. Jo, kdyby tieba, ja nevim... jsme se
snazili o hodinu pozdéji, tak tieba ten gen by byl v pofadku. Proto je asi Pavel zdravej.
Ale prosté byvaly manzel ma taky kopii toho genu.

Zménil se néjak Vas§ vztah k Vaskovi poté, co jste zjistila nasledky SMA?
Srovnala byste svilj postoj tehdy a dnes? J4 jsem nad tim neuvazovala. To vi$, Ze ti to
probleskne hlavou, ale ja jsem na to neme¢la ¢as premyslet, jak dlouho tady bude. Jo,
vecery jsem travila hodné Casto sama, a to viS, ze slza uképla. Ale vzdycky jsem
védéla, Ze rano musim zase fungovat. A jak to vidite dnes? Dneska jsem na tom Uplné
stejnd, akorat Ze jako.... Furt, furt nad tim pfemyslim. Ze uz ma tolik a tolik let a Ze

doktofi mi fekli, Ze tady bude jen do 18. let a je mu 23. Mozna je to ted’ jesté horsi, nez



to bylo... Ale hodné mé drzi décka a maj chlap, i kdyZ neni skoro doma. Takze takhle.
Toho se ¢lovek nezbavi.

Ted tady mam otazku, jak se k diagnoze stavél Vaclaviv biologicky otec?
Zménil se n&jak jeho vztah k Vaclavovi? Jak se Kk tomu stavél, no... Viceméné, on byl
clovek, ktery vSechno fesil alkoholem takZze... prosté se napil a délal chytryho... ale ja
jsem to s nim nefesila, tyhle véci. Odvez nas do lazni, pak pro nas zase pfijel, jo, ale...
bylo to... K tomu Vaskovi se choval potad stejné, to nemizu fict. I kdyz teda vétSinu
Casu stejn¢ nebyl doma... jako fesil to vic, kdyz se napil, jo. To byl takovej vic
plactivej, jo a tak. A zacal to feSit. A proc, a pro€... A jaky byl jako otec k Vaskovi?
On nebyl vééné doma a tfikam jo, ten démon alkohol je potvora véc...takhle... Ale
jako Ze by si spolu hrali, to ne... Jako byly svétly chvilky, jo, ale... viceméné ja jsem
travila s tim VaSkem... déle jak tfi mésice v roce po nemocnicich a hlavné po laznich.
Takze, Pavel byl u naSich... takZe asi takhle no... Jo, dobfe, dé€kuju. J4 jen, kdyby
Vam byla néjaka otdzka nepfijemna, tak na ni nemusite odpovidat. Ne to ne, ja nemam
co skryvat. Méli prosté takovy zvlastni vztah. On pofad chodil, jako potad je tak jaksi
divné otravoval, jako, nevim... Ale kolikrat vlidnyho slova... Nemlzu srovnat s mym
soucasnym manzelem. Ten je pofad s déckama a je to vazn€ otec. Vasek a Pavel byli
potad se mnou. A kdyz jsem byla s VaSkem v laznich, tak Pavlik byl vlastné¢ u mych
rodic¢i nebo si ho vzala jeho mati. Ale jeho mati taky pila, takze to byla takova
alkoholicka rodina, jo.

Kdyz jste zminila Pavlika, jak na diagndzu reagoval? Zaznamenala jste néjaka
zmény v jeho chovéni (dobré 1 Spatn€)? Ne, nikdy se nad VaSka nepovySoval. A my
jsme o tom nikdy moc nebavili. On vid¢l, Ze je braska nemocny, jo. Svym zplisobem
byl Pavlik chudédk, protoZze musel byt u téch rodict, jo. Jak vidite jejich vztah dnes,
myslite, ze se jejich vztah zlepsil? Smich — No, tak jako asi jo. Vim, ze si volaji, ale
kazdy z nich uz ma prosté sviij zivot... Dfiv spolu asi jako byli. Mé&li spolu pokojicek,
normaln¢ se Stékali (pozn. autora, tim je mySleno hadani). VaSek byl normadlné
psychicky zdravy, ale nikdy si na ného Pavel nic nedovolil. Nikdy na né¢ho nevztahl
ruku, jak to byva u sourozenct — smich. Jo, chodili spolu tfeba na hokej, ale viceméné
ja jsem travila mnohem vic ¢asu s tim Vaskem.

Jak na diagnézu Vaska reagovali prarodi¢e z obou stran? Pomahali Vam

s VaSikem? No, nasi... taky z toho byly a jsou pofad Spatni. Jako kazda svétla chvilka,



kazdy moment radosti, byl pro né povzbuzujici. Potom zas to spadlo na bod mrazu...
Ale jako do dneska, tieba Vaskiv déda ho miluje. To je porad ,,Vasicek, Vasicek,
Vasic¢ek, i kdyz ho to hrozné roz¢iluje, stejné tam bude jezdit, jo — smich. Takze...
kolikrat bych Vaskovi nacinkala (pozn. autora, tim je mysleno to, Ze by mu méma dala
pér facek), za to, Ze se chové opravdu nékdy... Rikdm mu, Ze by za ného dychali, jo. A
ta druhd strana... no, co ti mam vykladat. Babicka se napila... Jako ona byla strasné
hodné, nefikdm pul slova. Ale... prosté ten alkohol a byla takova... plactiva. Urcité ji
to nebylo jedno, to v kazdém piipadé, jo. Bylo ji Vaska lito, ale davat nékomu najevo
city pod vlivem alkoholu, to vSecko... to neuznavam. Ale jako chapu, prosté... tak to
je. A zasahovali Vam néjakym zptsobem do vychovy? Nasi ne, nasi ne. Mozna spis ta
jeho mamka, ale zas to nemyslela zle. Ale jak fikdm, zas to bylo, jen kdyz se napila. A
jako furt véfila, ze to bude dobry. A taky pro toho Vaska udélala prvni posledni. Ale ja
jsem ten alkohol né&jak... nemusela... tehdy to jako... tatinek jeho (byvalého manzela),
ten tam pofad jen sedél... Jako nefikam, jako vzali si décka a jeli nékam na vylet.
Tteba s bratrancem a sestfenici, to jo, ale... takhle jako ze by mé zas az tolik pomahali,
to ne. Ale urcité je to jako mrzelo, urcité jim to bylo lito. Obé¢ strany.

S byvalym manzelem jste se teda rozvedli. Kolik bylo Vaskovi let? No, 10 nebo
12 let, no tak né&jak... Jak to prozival? M¢l takové to obdobi vzdoru? Ne, Vasek urcité
ne. Oni tak jako stali spi$ jako pfi mné&. Jo, tak to je jasny... A myslite Si, ze t0 V ném
zanechala né&jakou stopu? Myslim to tak, ze Vy jste byla hodna, otec byl takovy
zaporna postava... Myslite, ze se to na VaSkovi n¢&jak podepsalo? J4 nevim no... to
teda... VasSek, Vasek je hrozné... Vasek je po mé no... Takovej jako, ja nevim... ja Si
myslim, Ze ho to az zas tolik nemrzi, Ze jsme se rozvedli. Protoze, kdyby ho to mrzelo,
tak urcité by se s tim otcem stykal. Ale oni se spolu nestykaji. On tam jde jen na
Vénoce, a... viceméné spi§ za tou babickou. Tam, ten vztah prost¢ nebyl. Ani u
Pavlika, ani u Vasika. Jako tim, ze délal v hospodé&, chodil domt v noci a rano vstaval
tteba v 11:00, tak se o n¢ ani nijak nezajimal... ne nezajimal, ale nebyl Cas. A ono,
kdyz se pak ¢lovek napije, tak... mysli si, Ze ne, Ze jim to bylo asi vicemén¢ jedno,
Nebo takhle, nikdy nic nertikali, nikdy me nepfemlouvali.

Déle tady mam otazku ohledné vychovy. Zapojoval se Vaskav otec né€jak do
vychovy? Jestli se snazil vést ho k néjakym moralnim vécem, atd.? Ne, nikdy. Dobfte,

a Jaky vychovny styl jste vici Vaskovi preferovali? Jsou rdzné styly, napf.



pedocentricky, kdy je dit¢ pomysinym sttedobodem nebo ochranitelsky, kdy se rodice
o dité velmi boji a nic mu poradné nedovoli nebo perfekcionalisticky, kdy se rodice
hlavné u postizenych déti, snazi jejich handicap vykompenzovat né¢im, v ¢em budou
dobré. To ne, spiS ta moznost B. Aha, takze ochranitelsky? Jo... Ja jsem ho nikdy
V nicem nehonila, nebo ze by m¢l byt dobrej. Jo, ve Skole jsem chtéla, aby byl dobrej,
ale jinak ne. Ja jsem se o n¢ho fakt jako bala. Kdyz vi§ diagnézu, a vis§, co ho potka,
tak ho ¢loveék spis hlidal a bala jsem se o n¢ho. Dobte, dékuji.

Tak ted’, kdyz mate nového partnera a s nim dvé déti, myslite si, ze to néjakym
zpusobem naruSilo Vas§ vztah s Vaskem? To urCité ne, ba naopak. Ja jsem z toho
takova, ze se... Vis jak, kdyz se Vasek postavil na svoje nohy, tak mé to vzalo. Ja jsem
se ho vzdy snazila udrzet doma a bala jsem se o n¢ho. Protoze postupem casu, jak
rostl, tak diagnéza progredovala. Dostal elektricky vozik, zacal na ném jezdit, potom
uz jsme do lazni nejezdili. J4 jsem v té dobé uz byla s nyn¢jSim manzelem. To jsme
jeste bydleli ve mésté, kde Vasek vyristal, nez jsme se prest¢hovali. No a Vasek tam
m¢él spoustu kamaradu, takze chtél, abych ho poustéla, ale ja jsem nechtéla. No a mij
nynéjsi manzel (tehdy to byl pfitel), tak mé premlouval, abych ho poustéla, aby si taky
uzival Zivota. Ze ho nemiizu doma zavirat nebo s nim chodit ven. Prosté ve 12. — 13.
letech o to dité az zas tolik nestoji, aby Sel s rodi¢em ven. Jo, jezdili jsme na vylety, to
samoziejmée jo. No, takZe na popud toho pftitele jsem Vaska zacala poustét, ale potad
jsem o n€ho méla strach. A ten je pofad, i do dneSka, a pofad bude. Dobfte, a jaky vztah
maji vaSe dvé déti z nového manzelstvi s Vaskem? No, tak je tam velky vékovy rozdil,
jo. Ale jo, kdyz piijede, tak dcera mu skoc¢i kolem krku, jo. Anebo kdyz jsme n¢kde na
oslave, tak je VaSek vozik na voziku a dé€laji blbosti. Jsou velci kamaradi, ale jinak
Vasek mé to svoje. Je tam vidét ten velky vékovy rozdil, no. Dobfte, tak piejdeme k
posledni otazce 0 Vasi roding. J4 osobné¢ Vaska vnimdm jako velmi citlivého a
srde¢ného Cloveéka. Ptijde mi, Ze by se obc¢as pro ostatni rozdal, ale neceka nic nazpét.
A toho lidé dokazi pékné zneuzivat. Myslim, Ze takovy neni kazdy a muselo to néco
ovlivnit. Kdyz se zamyslite, dokézala byste fict, co by jeho chovani mohlo ovlivnit? Ja
nevim, ja si myslim, ze Vasek ma okruh svych ptatel, o ktery se hrozné rad stara. On
to ma po mné&. Prosté by se pro vSechny rozdal a neeka nic nazpét. Svym zptisobem to
ma po mné. A ono dneska uz je jind doba. Ja osobné jsem uz opatrnéjsi, jo, ale taky

jsem takova byvala. Kazdymu jsem vSechno zatfizovala, tak jako on (samoziejmé co je



v jeho silach). Ale vim, Ze je takovy. Ze je hodné divéfivy a kolikrat jsem mu fikala,
7e nesmi. Ze dneska nikdo nebere ohledy na vozickafe. Nikoho to nezajima. Tady
v tomto mam o néj obavu, ale Vasek... fikam, rozdal by se, vSechno, ale kdyz mu
fikam, aby to nedélal, tak ma to svoje. On je prosté plnolety, on se postavil na vlastni
nohy. Bylo mu piano, bylo mu dano. Ale nechce slyset, Ze... nechce si pfipustit, ze by
ten konkrétni ¢lovek, kterymu on véii a dycha za ného, ze by mu to néjak oplatil nebo
ho nezklamal. Nechce si to pfipustit no. To je asi... nevim, jestli je to dobra vlastnost
nebo ne... Je to sporné. On hodné véti, ale kdyz mu néco feknu, tak mé neposloucha.
Vzdycky mi fekne, ,,Neboj se, ja se o sebe postaram®, a tim to kon¢i no... On je takhle
bojacny vzdy, kdyz se napije. To mi hodné vadi a taky to, Ze koufi. To vadi i mému
muzi no... Vasek m¢l trombozu a nemél by, ze. Jo, to jsem mu taky fikala, to mé na
a co ja s tim udélam.

Dobte, tak ted’ uz tady mam otazky spise k Vaskovi. Uzival uz tehdy né&jaké
lIéky, kdyz se zjistila diagnoza? V kolika letech zacal uzivat né&jaké lIéky? On bral
akorat n¢jaké vitaminy. Myslim, Ze to byla n¢jaka Milgama. Ale jako viceméné to byly
vitaminy, jinak ne. Potom jo, ale ted’ka bere 1éky na fedéni krve. Ted skoncil injekce a
ted’ se mu nasazovaly léky. Ale nevim, jak to dopadne, protoZe si stéZuje, Ze ho to zase
boli. Dobie, a n¢jaké léky na udrZzovéni svalstva, néco jako valproat, uzival? Jo,
valproat bral, ale to bral... mmm... kdyz jsme chodili do détské nemocnice, tak si nés
piebral doc. Vondracek a vzal Vasika do néjakého vyzkumu déti se SMA. A ten doc.
Vondraéek jezdil po riznych vyzkumech. Jezdil i do zahrani¢i a tam se zjistilo, Ze
tento 16k, jakoby ma co docinéni s touto SMA. Ze to prodluZuje Zivot nebo néco jako
S témi geny... ze prosté je to 1ék na udrZeni svalové hmoty. Jako asi mu to pomohlo,
ale on uZ to ted’ asi rok nebere. Ale bral to dlouho. Ale vzdycky jsme jen chodili na
odbéry krve, kde d¢lali jaterni testy, jo. A jinak jsme se hodné tidili vyzkumem doc.
Vondracka. Ted mam otazku, zda byste dokazala né&jak porovnat, jak rychle
postupovala atrofizace svalstva? Zda jste vypozorovala, v kterém obdobi se atrofie
nejvice projevila? Asi, ja myslim, ze to bylo v puberté. Tam doslo ke skolidze, ktera
progredovala. Nosil rizny korzety, jenomze s tim byl problém. Nas§ Vasek je prosté
nechtél nosit. On se citil takovy... j4& se mu nedivim... tak jsme to pak rGzné

schovavali pod bundu a tak, ale pfiSlo 1éto a byl problém, takZze...



Kdy mluvime o téch vysSetfenich a zédkrocich. Byla jste tam spolecné s byvalym
partnerem nebo se do ni¢eho ohledné zdravi Vaclava nezapojoval? Smich — aha, dobfe.
Chapu... A jak Vasek na zakroky a vysetfeni reagoval po fyzické i psychické strance?
Tam nebyl nikdy problém. Vzdycky se vse hojilo dobfe, 1 rekonvalescence probihala
dobie a v poradku. Nem¢l zadné teploty, vzdycky jsme S§li tak néjak v norm¢ domti.
Vasek mi tikal, Ze pry podstoupil dvé operace patete. Po té prvni se mu pry udélal na
krku bily flek, a proto mél podstoupit druhou operaci, kde mu méli vycistit kanalky.
Ale nakonec z toho seslo... Tam byla néjaka koncovka nebo néco, co tam nemuselo
byt a ono mu to nedélalo dobie. Tak mozna to bylo ono... Dobfe, taky mi fikal, Ze po
t¢ druhé nastaly komplikace, kdy se po probuzeni nemohl hybat. Cim to bylo
zpusobeno? To jo, to je pravda. Tam doslo ziejmé asi k nepoméru, jak se davaji 1éky
na uspavani a na uvolnéni. Tak asi mu to n&jak vic natedili a dali mu vyssi davku.
Proto byl takovy plonk. Aha, takze Vy jste tedy véd¢la, pro€ se to stalo? Takze Vas to
nijak nezaskocilo? Tak jako, to jo. To, kdyz ho dovezli (tikali, Zze za pil hodiny bude
zpatky), tak to jsem méla tehdy pfed nocni a po no¢ni a to si pamatuju jako dneska. A
to jsem tam s nim stravila celej den a odpoledne. A to jsem myslela, ze sko¢im z toho
osmého patra, to je fakt. To jsem byla Gplné totalné vytizena. To jsem si fikala, Ze to je
teda... Tak ted’ jest¢ nebude hybat ani s rukama, ze to je jako konec. Ale naStésti pak
piisla neuroloZka... a on potom néjak 1 zvracel, byl na gastru. A pak jsem musela do
prace a pak jsem tam volala a uz se hybal. Ono to pak vSechno odeznélo, ale asi ho
troSku vic ptispali, pfipichli — smich. A kdyz podstupoval tu prvni operaci, kdy mu
davali ty tyCe do patete, tak jsem se chtéla zeptat na jednu véc. Vasek mi tikal, Ze si
mysli, ze mu pfi té operaci vykloubili nohy, aby se dostali k pateti. A proto pry od té
doby uz nenatdhne nohy v kolenou. Je to pravda, nebo co si o tom myslite? No tak
V kolenou a nohdch ma kontraktury, no. Ale... ¢lovéce to nevim, jaky tam byl pfistup
k pateti. Jestli to bylo z boku... to nevim. Oni mé tehdy doktofi fikali, at’ se o to
nestardm. Oni tam asi napichali néjakou latku, aby se to uvolnilo. Nevim. Ale fikali, at’
se 0 to nebojim a nestardm, Ze oni si poradi. Taky jsem se doktorovi zmiinovala, ale
fekl mi, at’ to pustim z hlavy. Dal tady mam otazku, jaky byl Vasek jako dit¢? Jako
odmali¢ka? Ano. No, tak on byl hravej. On je takovej humorista do dneska. Ale
myslim si, Ze on o své diagndze vi pomémé dost. Ze to ma nastudované. Ja jsem nikdy

nem¢la silu mu fict, co ho ¢eka. On si to nastudoval. A jak byste charakterizovala jeho



osobnost, temperament, charakter, osobnostni rysy, atd.? Vasek je zkratka do vseho
hrr, do vSeho jde po hlavé. Ale jako jo, docela se mu dafi. Jesté, aby byl opatrnéjsi pti
styku s lidmi. To bych byla radsi, ale on si ten Zivot uziva. Je takovy trosku bohém.
Dobfe, ted’ tady mam je$té otazky na Skolni anamnézu. Vasek pry navstévoval
specialni matefskou Skolu. Od kolika let tam chodil? J4 si myslim, ze tak od toho 4.
roku. A byval tam i pfes noc? Ne, nebyval. Aha, tak on mi pravé fikal, Ze ano. Ne, ja
jsem rano s nim jela od nas a bud’ jsem na n¢ho pockala ve mésté, nebo jsem ho
vyzvedavala a jeli jsme dom. Potom mozna, to uz si moc nepamatuju, ale to uz tam
zustaval pies noc. Ale jestli to bylo ve Skolce, to nevim. Mozné posledniho ptl rok.
Ale na 100 % jsem pro n¢ho ten rok a pil jezdila. Jo, to si Vasek pamatuje dobie. Ale
nevim... Mozna ten posledni pul rok, jo. Ale on byl na mé hodné fixovanej, tak ja
jsem ho tam nechtél nechévat. Ale pak jako jsme to zkusili a vySlo to. A pro mé to taky
hlavné byla tleva, protoZe ja jsem nechodila do prace, to je fakt, ale jezdit dennodenné
do toho mésta bylo zatézujici. A vSechno bylo zase na m¢. Svym zplisobem mi chtéli
ulevit. Takze ja jsem si pies ten tyden odpocala, ale bylo to kratce. Protoze pak zacal
chodit na zakladku k ndm do mésta, na ten prvni stupeil. A to byl zase zpatky doma.
Aha, dobfe. Ja jsem se Vaska ptala, jak se mu tam libilo, a co ucitelky a tak. A pravé
mi ftikal, ze ucitelky, on je teda nazval jako pecovatelky... Byly to ucitelky nebo
pecovatelky? Jak to bylo? To byly normalné ucitelky i1 peCovatelky, ony tam byly
dohromady. Jo, on byl vysazenej na jednu, to je pravda. A ta je tam do dneska. On mi
praveé vypravél, ze se mu tam nelibilo, protoZe ptistup téch ucitelek byl takovy drsny.
Ze napf. sprchovaly tii déti nardz... Védéla jste o tom? Ne, to ne, to jsem nevédéla.
Ale jako stézoval si, ale vzdycky jen na tu jednu. Pak uz to bylo takové, Ze jsme si
z toho délali srandu. Ja ji znam totiz taky. Ale vi§ co, ono je to tézky. Ono to nékdy
nejde; kdyZz mas téch décek hodné a chces se kazdymu zavdécit, tak to prosté obcas
nejde jinak. Jo, ja to znam z odd¢€leni... nékdy to jinak nejde. Nevim no, nemuizu
soudit. Ale jinak ke Skolce, takZe chodil do specialni Skolky teda? Jo, u nas ve mésté to
zaClenéni do spole¢nosti, jako do bézné skolky bylo upln¢ zbyte¢né. Nemélo to smysl,
protoze jsem tam musela sedét s nim, a kdyz Sly potom déti na zahradu, tak mé tekli,
7e uz to prosté neni pro neho, ze mizeme jit domii. Takze to byl pro mé ztraceny Cas a
pro Vasika, si myslim, ne trapeni, ale nebylo to moc pfijemny. Byl jesté¢ malej a

nevnimal to jesté tolik. Asi tak...



Dobfte, ted’ tady mam otdzku na zakladni Skolu. Na zékladni skolu chodil do 5.
tfidy na béznou zakladni Skolu ve vasem mésté. Takze byl integrovany, ze? Ano, byl
pres pedagogicko-psychologickou poradnu. M¢l i individualni vzdélavaci plan, ktery
se ale stejn¢ nedodrzoval. Ale ne proto, Zze by jako mél néjako tlevu. Normaln¢
studoval ve Skole, vozil se tam. M¢&l nakdzano odpocivat mezi prestavkami, m¢l tam 1
zinénku, ale na§ Vasik prost¢ ne. Bylo to pro n€ho ponizujici, jit si odpocinout mezi
prestavkami. Jo, takze se jelo jako normalné. Ja jsem ho tam rano zavezla a on vydrzel
sedét. Nebo jsem tam jela ho dat vyclrat, protoze tam nemél asistenta. Tam s nim
stejné nikdo neumél manipulovat nebo se bal, takze jsem se o to starala sama, jo. Ty
Ctyfi hodiny to tam vydrzel, a kdyz nastal problém, tak ona ho uc¢ila mamky kamaradka
a nebyl problém mi zavolat. Jako kolikrat jsem piijela o velké prestavce ho dat na
zachod, co si tak pamatuju, jo. Jak ho vnimali spoluzaci, pomahali mu? Jo, oni ho
milovali. KdyZ byl v nemocnici, tak mu psali pohledy, a plySaky mu posilali a at’ se
brzy uzdravi. J¢, to je moc pékny! A ucitelé vam vychazeli vstiic? Nebyl problém
tieba s vedenim? Jo, s feditelem... To vim. Bylo to na druhém stupni skrze rampy,
myslim? No, tam mi to odivodnil tak, Ze prosté jde do druhého stupné, a Ze jsou tam
naroky na hodiny a Ze by to neustal. J& jako nejsem clovék, co by se hadal, jo. Ja
vzdycky sklopim ocas a jdu dal jednat. A véd¢€la jsem, ze ho mam kam dat, takZe proto
byl pak vlastné na té Skole a internaté. A ono, kdyz té pak takhle nékdo srazi v tomto
dolt, tak j& jsem pak uZz nemél silu jednat s jinymi Skolami. ProtoZe... takZe vlastné
pak to vSechno dochodil tam.

Jak Vasek zvladal adaptaci na novou Skolu? J& myslim, Ze dobie jako. Ja
nevim... on si nikdy nestézoval. Kamarady tam mél, u€itelku mé¢l suprovou, jo. Ona
byla hodné piisna a nikdy mu nic neulehcovala. Byla Spickova. Vasek byl tedy ptes
tyden na internaté. Jak jste to vnimala Vy? Bylo Vam smutno? Tak ja jsem pak zacala
pracovat, tak jako... Jo, bylo mi smutno, to je jasny. Ale zase to ¢lovek bral tak, ze si
fakt odpocal a naCerpal sily na vikend. Brala jsem to tak jako odpoc€inek, jo. A myslim
si, ze Vasek tam mél kamoSe, na ucitelku se taky vzdycky tésil a nevim no... mozna
mluvi jinak... A pouzival i jiné pomicky kromé elektrického voziku? M¢l akorat tu
stolicku na psani, aby nepadal, ale musel ho n¢kdo hlidat. Jmenovala se Aris. Dobfe,

tak pfejdeme k dalSimu tématu.



A tim je boccia. Podporovala jste ho vzdy vtomto sportu a slavila s nim
vSechny jeho uspéchy a povzbuzovala pii padech? To jsme slavili. To bylo tehdy
vyhlaSeny ten nejlepsi sportovec. To uz jsme byli tady na domecku a jezdili jsme i
s mym nyn¢jSim manzelem na zavody se divat. Ale viceméné si to VaSek vSechno
zatizoval sim. KdyZz m¢l problém s asistentem, ktery mu na zdvody chyb¢l, tak jsem se
ho ptala, jestli mam hrat s nim j4, i kdyz to teda vilbec neumim. Ale VasSek necht¢l,
vzdycky si nékoho nasel. M4 i jiné zajmy? Chodil tfeba do néjakych jinych krouzk,
apod.? Ne, nechodil. On m¢l pocita¢. Ne, nepamatuju si, ze bych nékam chodil. Jo,
stou jeho ucitelkou hodné podnikali rizné akce. Tieba karnevaly... ale jeSté jsme
chodili docela intenzivné plavat. Jako Vasek by nikdy sam neplaval, ale chodili jsme
tam. Ja jsem si tam taky naSla spoustu kamaradek a bylo to moc fajn. M¢li takhle
spoustu akci. Tak akoréat to plavani, ale toho jsme potom nechali. Dobfte, dékuji.

Ted bych se rdda vénovala praci. Zajimala jste se o jeho profesni drahu a
pomahala mu napft. s hledanim vhodné prace? To si vSechno Vasek zafizoval sam... A
svéfuje se Vam se svymi uspéchy a pady v praci? Jo, to jo. To se mi obCas rozpovida.
Ono toho ¢asu moc neni, ale kdyz je, tak si hodné¢ povidame. Ale to jsou takové
periody. Dlouho nic a potom se rozvyklad4 — smich. Dobfe rozumim.

Piejdeme k otazce vztahti. M¢&l a ma Vasek hodné pratel? No hodné... jako mél
kamarady. Toho jednoho, z mésta kde jsme bydleli, kdyz byl Vasek malej, ma do
dneSka. A jinak takhle... fikdm s brachou chodili hodné na hokej, to si pamatuju a
jinak... on m¢ kamarddy na intru. Zaznamenala jste nékdy, Ze by si z ného n€kdo
utahoval kvili nemoci ¢i vzhledu? Na intru ne, a tady kluci taky ne. On je Vasek
hodn¢ kamaradsky a je to kluk do nepohody. Nezkazi Zadnou radost, takze si myslim,
ze nebyl problém. Dobfe, takze je VaSek asi spi§ extrovert? Jo, to urcité. Ale taky se
dovede hodné roz¢ilit... Ted’ otazka K ptitelkynim a holkam. Byl v tomto ohledu
Vasek hodné akéni a dominantni a nebal se toho nebo naopak? Myslim, si, Ze jo, Ze
byl vZdy ten prvni. To byly vZdycky kamosky — smich. Dobfe, a mél vZdy jen zdravé
pritelkyné? Jo, jo. A jak jste je vnimala Vy? Ja jsem vnimala jen tu jednu. Vlastné,
kdyz se mi narodil nejmladsi syn ted’, tak za mnou byli i spole¢né v nemocnici. To
byla hezka holka, takovd hodn4d. On mi pak ftikal, Ze ho n¢jak podrazila a ze to
skoncilo. A ano, pak si vlastné naSel Petruu, se kterou se pted rokem rozesli. Tu jsem

zazila. Oni sem jezdili, 1 spat, ale ja jsem tomu jako nikdy... ja jsem... ja jsem véd¢la,



jak to dopadne. Ptesné jsem védé€la, jak to dopadne. Nemohlo to fungovat... A podle
¢eho jste to poznala? Protoze, kdyz méas doma postizeny dit¢ a mas ho doma 24/7
(pozn. autora, tim je mySleno 24 hodin denn¢, 7 dni v tydnu), a ona se jeSté starala o
chlapecka, kterej mél DMO. Byla s nim od rana do odpoledne a pak se vlastné jesté
musela postarat o Vaska... tak to je jasny, ze to nemiize psychicky ani fyzicky dat. To
nejde, to prosté nejde. Vis, ja jsem byla zvykla k nému celou noc co pil hodiny vstavat
a obracet ho, ona zvykla nebyla. A byt v zaméstnani a potom se jesté starat, to nejde do
sebe. Davala jsem tomu tak pil roku a ono se to nakonec pak tak néjak stalo. Jinak asi
byla hodna, to nefikam... takze tak no. A svéfoval se Vam Vasek s holkami? Vite, jak
se kluci neradi bavi o holkach s mamkou... Jo, mél to tak. Prosté¢ vSechny byly jen
kamosky. Asi vi§, ne? — smich. Ale pak se mi S tim tieba svéfil. On to Vasek dlouho
tutla a pak se mi tieba rozepiSe v SMS a pak uz se o tom rozvykladame. Ale nema rad,
kdyz mu to do toho né¢kdo mluvi. M4 svou hlavu no...

Tak jo, blizime se do konce. Mam tady otazku, zda si myslite, jestli SMA
Vaska néjak hodné zménila? Ja si myslim, ze Vasek Zije na plno. Proto tfeba nechce
byt tady. I kdyz jsem mu fikala, ze tady kdykoliv dvete otevieny, protoze nevédel, jak
to vSechno bude. A prosté... m¢ fikal, ze mé s tim nebude zatéZovat, ze si vSechno
zafidi sam. Myslim si, Ze si toho Zivota jako fakt uziva. On vi, co ho ¢eka a nemine.
Takze myslite, Ze se on sdm s diagnézou vyrovnal? To asi nejde se vyrovnat, ale ja si
myslim, Ze on si to nepfipousti. On Zije ted’ka v pfitomnosti. Jo, asi ma chvilky, to jo.
O tom jsem se tady taky uz pfesvédcila jednou, jo. Ale myslim si, Ze fakt jako Zije ze
dne na den a nijak o tom nepfemysli. Takhle no... Jasng, a mate tteba Vy sama
néjakou vizi o Vaskoveé budoucnosti? Tieba s ohledem na jeho Zivotni styl... No, to uz
je horsi no. To uz je to, co ja nedokazu ovlivnit. VaSek si sam vybral sviij Zivot ve
mésté. Chapu, ma tam vic moZznosti, méné bariér, vice pracovnich pfileZitosti a hlavné
na dohled maminky — smich. Protoze, i kdyz je mu 23 a pfijede a jdete nékam, tak ten
strach tady pofad je a vzdycky bude. VZzdycky a pofad mu budu volat, jo. Ja uz prosté
jsme takova, €lovék ma o ného strach. Koufi, koufi... nemél by. Pije a da si, ale
myslim si, Ze to ted’ neni tak hrozny, jo. Ale mam obavy, ale jestli on taky ty geny po
tom otci nema, jo. I kdyz vidé¢l, jaky to je... Ale jo, no tak jako... To bych asi takhle
nenechala. Tak jo, a na zavér néjaké doporuceni ¢i vzkaz pro ného? Nemél by byt tolik

divéfivy k lidem. Aby nenaletél. Ja to nedokézu ovlivnit a mam obavy, ze by mi o tom



ani netekl, jo. Hlavné ot4dzka toho bytu no. Toho najemnika, co tam ma... J& v tom
vidim takovou jako Cernotu a nevéfim tomu ¢loveku. Vim, jaci lidi dokézou byt a tim
padem ze kdyz on je na voziku, tak aby ho nijak nezneuzil... Ale nemtzu to ohlidat.
Ale kdyby piestal koutit, byla bych jesté radsi. I kdyz teda ja sama koufim — smich. Jo,
ale... snad to bude dobry, uvidime. Jsou to nervy. Hlavné, kdyz se rozesel s touto
posledni ptitelkyni, tak to bylo hrozny. To dokonce musel zasahnout i mu;j tatka... Ale
Kluci se n&jak srovnali a zacali fungovat. Snad. To, Ze si da pivo, no tak s tim nic
neudélam... Moje vize je, at’ si uziva, dokud miize. Ale clovek nikdy nevi, jak dlouho
tady bude... on ma opravdu S$tésti v tom, ze nema ani nejhorsi, ani nejlepsi stupei. Je
takovej stfed. Ale to, co fekli 1ékari, tak se nastésti nenaplnilo. Muze tady byt do 30. a
klidn¢ i déle, to nikdo nevi... Dobfe, tak jestli je to takhle vSe, tak bych Vam chtéla
mockrat podékovat za Vas €as, ochotu a upfimnost. Bylo to velmi pfijemné a jesté

jednou moc dékuji! At se Vam ve vSem dafi!



