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Abstrakt

Nazev prace: Zména zivotniho stylu osob s disabilitou

Pro svou bakalafskou préaci jsem si zvolila t¢éma zmény zivotniho stylu lidi s
disabilitou. Pevné stanovenym zadmeérem, ktery mé vedl k této osobni volbé, bylo
priblizit zdravé populaci podrobny nahled na zivotni osudy lidi bez vnitinich rozdila.
Konkrétné téch, které komplikace na jejich Zivotni cesté piiméla k transformaci ze
zdravych jedinct v klienty rehabilita¢nich ustavi, pln€ odkdzanych na zdravotnickou
péci a nasi pomoc. Moji hlavni motivaci byla empatie k t€émto lidem, cilem pak vyty¢it
kli¢ové problémy, které je tizi, a rovnéz navrhnout jejich feseni.

Préce, s jejimiz vysledky si dovoluji vas bliZze seznamit, sestava z teoretické a
praktické casti. V teoretické casti se zabyvam zejména definici disability, Zivotniho
stylu a ucelené rehabilitace. V praktické ¢asti jsou pak piedstaveny hloubkové
rozhovory s respondenty, jez disponuji rozsahlymi zkuSenostmi ve velmi Uzké spojitosti
stouto tématikou. K ziskani potiebnych dat jsem zvolila kvalitativni typ vyzkumu
vyuzivajiciho metody narativniho rozhovoru. Rozhovory byly zaznamenadvany na
diktafon se souhlasem daného respondenta a poté piepisovany do pisemné podoby. Zde
byla ponechana jejich puvodni délka i hovorova podoba jazyka z hlediska zachovani
autenti¢nosti. Respondenti byli vybirani nidhodné, a to na zdkladé¢ ptedchoziho
dlouhodobého osobniho kontaktu béhem spole¢nych pobytl ve zdravotnickém zatizeni.

Stézejnim aspektem mych zjisténi bylo, ze se klicové problémy u jednotlivych
respondenttt vzdy opakuji a shoduji, to jen s minimalni modifikaci. Nejmarkantné&;jsi
zménou zivotniho stylu ¢lovéka s disabilitou je pak omezeni svobody. Zde si dovolim
citovat jednoho s respondentu, ktery fika: ,,Vlastné nezijes, ale prezivas...«

Domnivam se, Ze cile moji prace byly naplnény. S ohledem na veSkera omezeni
vyplivajici z mych zjisténi tito lidé s, druhym® Zzivotem pfinaseji lidstvu védomi
bezmezné cilevédomosti a dle mého nazoru by méla byt tato problematika predkladana
nasi spoleCnosti na je$t€ mnohem podrobnéjsi badzi nez doposud. Spolu s uZzitim
eliminace faktoru nevédomosti ze strany spoleCnosti a ostychu ze strany cloveka
s disabilitou je toto feSeni pfimou cestou ke zmirnéni vyrazné vzdalenosti mezi lidmi

s disabilitou a bez ni.



Abstract

Thesis Title: Changing the Lifestyle of People with Disability

For my bachelor thesis, | have chosen the theme of change in lifestyle of people
with disability. The main purpose, which led me to make this personal choice of this
subject, was to bring a healthy population some detailed insight into the lives of people
living without internal differences. Specifically of those, whose complications in their
life journey forced them to be transformed from healthy individuals into clients of
rehabilitation centres, who are fully dependent upon this specialized medical care and
who are in need our help. My main motivation was my own empathy for these people.
Then my aim was to also pinpoint the key issues that burdened these disabled people,
and to also propose some possible solutions.

The results | would like to introduce consist of a theoretical and practical part.
The theoretical part deals with the particular definition of disability, lifestyle and
comprehensive rehabilitation. The practical part is then presented in form of in-depth
interviews with respondents who have experienced a very close connection with this
theme.

To obtain the necessary data, | have chosen the type of qualitative research using
a narrative interview method. Interviews were recorded on an audio recorder and this
was based on the consent of the respondent; then these interviews have been transcribed
into written form, thus keeping their original length and colloquial form of language for
maintaining authenticity. The respondents were selected randomly; their selection was
based upon previous long-term personal contact during their joint stays in the healthcare
environment.

A pivotal aspect of my findings was that the key issues of the respondents have
always been repeated and organized with only some minimal modification. The most
noticeable change in human lifestyle of these people with disabilities is their limitation
of freedom. Here, | would like to quote one of the respondents, who says: "Actually you
do not live, but survive ..."

| believe that my work objectives have been attained. With regard to any

limitations resulting from my findings, these people with a "second” life bring to



humanity sense of boundless proposefullness and, in my opinion, this problem should
be submitted to our society much more scientifically than it ever has been done before.
Along with the use of the elimination of the factor of ignorance of healthy people and
shame of people with disabilities, this solution is aimed as a direct way to reduce the

huge distance between people with and without disabilities.
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UvoD

Nemoc miuZe byt vnimdna jako vyzva ke zméné zpuisobu naseho Zivota,
popiipadé k rekonstrukci nasi hodnotové orientace. Pak ji ovSem miiZeme chapat
dokonce jako prilefitost, kterou jsme dostali na nasi Zivotni cesté. UmoZni nam jiny,
Casto naprosto neocekdavany ithel pohledu na mnohé z toho, co nas obklopuje a co je
soucdsti naseho kaZdodenniho Zivota. ZaleZi jen na nds, jak dokdaZeme onu prileZitost

vyuzit. *

Pro svou bakaladfskou praci jsem si zvolila téma zména zivotniho stylu lidi
s disabilitou. Diivodem mého rozhodnuti byla osobni zkusSenost, diky které se mi zménil
cely zivot. Utlak michy tumorozni hmotou mi zptisobil t&zkou paraparézu dolnich
koncetin a 1é¢ba zpusobila postchemoterapeticou neuropatii. N&sledna radioterapie a
transplantace kostni diené s dlouhodobou rehabilitaci mi umoznily spole¢né souziti
s lidmi se zménénym zdravotnim stavem. Na zdklad¢ této Zivotni zkuSenosti jsem
mohla vidét problémy z jiného pohledu, nez z jakého je vidi 1ékafi a odbornici, ktefi

s lidmi se zdravotnim postiZzenim pracuji.

Béhem své dalsi existence jsem dospéla k védomi, Ze ¢lovéka je tfeba vnimat
holisticky a pomahat mu po strance bio-psycho-socialni a Ze vynechani jedné z téchto

sloZek postrada silu a hloubku intervence vici disabilnim osobam.

Kvalitativnim vyzkumem v mé bakalaiské praci jsem chtéla prozkoumat,
nakolik je ptistup k ¢loveku s disabilitou dulezity z pohledu ucelené rehabilitace — jadra
oboru, ktery studuji. Soucasn¢ bylo mym cilem na zikladé peclivé zvolenych
vyzkumnych vzorkl zjistit, kterd z komponent ucelené rehabilitace je pro cloveka

nejvice devastujici.

Klicové slovo disabilita pfedstavuje poruchy na urovni jedince. Slouzi jako
zastieSujici termin pro poSkozeni, omezeni aktivity nebo omezeni participace.

Odbornici ze specializovanych organizaci ob¢ani s postizenim dosli k zavéru, Ze je 1épe

1 JANKOVSKY, J. Etika pro pomahajici profese. 1. vydéni. Praha: Triton, 2003. ISBN 80-7254-329-6.
Str. 131.
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neuzivat negativnich terminti a stanovili proto slovo disabilita, zastfeSujici vyznam
,rtizné schopny*. Toto pravidlo se zaéina ujimat i v Ceské republice. Dle mého nazoru
je tfeba si uvédomit, Ze disabilita se tyka vSech lidi bez rozdilu. Kdokoli z nas se mtize
sam stat osobou s disabilitou, at’ uz v disledku nemoci ¢ nehody. Clovék s postizenim
se citi byt vyfazen ze spoleCnosti v souvislosti s tim, jakym zptisobem s nim dana
spole¢nost zachazi ¢i jak se k nému chova jeho okoli. Hlavni bariéry v jeho zorném poli
predstavuji prekazky fyzického ale 1 psychického charakteru, zejména pak nedostatecna
vciténi se a pochopeni ¢loveka v tiZzivé zdravotni situaci ze strany lidi, jimZ disabilita

nezasahla do jejich zivotu.

Jak jiz bylo zminéno vySe, u intervence v ramci disability fyzickych funkci je
zasadni holisticky pfistup k ¢lovéku. Biopsychologicky ramec naznacuje, Ze biologické,
psychologické a socialni aspekty zdravi a nemoci spolu souviseji a vzajemné se tzce
prolinaji. Absence jedné komponenty z uvedeného ramce je pii¢inou netspéchu k

navratu ¢lovéka zpét do Zivota.

-13-



1. SOUCASNY STAV
1.1 Kvalita Zivota a jeho pojeti

+wZDRAVI URCITEHO CLOVEKA JE CO NEJUZEJI PROPOJENO
S KVALITOU ZIVOTA.“ David Seedhouse 2

Kvalita Zivota se tyka kazdého z nas jednotlivé. Jde o osobni — subjektivni
hodnoceni zdravotniho stavu, bolesti, spokojenosti, atp. Kazdy z nas osobné hodnoti
kvalitu vlastniho Zivota. Do celé zalezitosti vstupuji osobni hodnoty jednotlivce — jeho

predstavy, pojeti, nadgje, odekavani, presvédden. 2

A kdy je clovek spokojen? Kdyz se mu daii dosahovat cila, které si predsevzal.
Echted (1999, str. 10) ve své publikaci uvadi: ,,Uspokojeni je definovano jako dusledek
dlouhodobé zkuSenosti dané¢ho ¢loveéka z dosahovani jeho Zivotnich cill, které probiha

tou rychlosti, kterou on sam o&ekéval, piipadné rychleji.* *

1.2 Kvalita zZivota a pojem

Pod pojmem kvalita se rozumi ,,jakost, hodnota®, tj. charakteristicky rys, jimz se
dany jev odlisuje jako celek od jiného celku. Mizeme uvést piiklad-zivot jednoho

¢loveka od Fivota druhého &loveka. °
1.3 Kvalita zZivota a nemoc

Jednim z Aristotelovych vyrokl je o tom, ze §tésti je nééim, o ¢em maji rizni
lidé odlisné nazory. I ten samy ¢lovék vidi v riznych situacich zZivota $tésti v né€em
jiném. A dalSim s nemoci a zdravim souvisejici je jeho vyrok ,,Kdyz ¢lovék onemocni,
vidi $t&sti ve zdravi. Kdyz je v pofadku, jsou mu §téstim penize. °

Clovék je spokojen, pokud se mu daii realizovat osobni subjektivni plany. A
pravé osobni pojeti kvality tzce souvisi s mirou spokojenosti. Jestlize ¢lovéku piijde

,»do cesty realizace” jeho planu nemoc, zranéni, hospitalizace, bolest, obavy, strach,

2 KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemoci. 1. vydani. Praha: Grada Publishing, 2002. Str. 198.
® Ibid. Str. 164.
* 1bid. Str. 169.
% Ibid. Str. 162.
® Ibid. Str. 169.
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situaéni a socialni zmény, konflikty, krize atp., mira jeho spokojenosti s kvalitou Zivota

. “ 7
Jje otresena.

Ukazuje se, ze zména zivotni situace zpisobend nemoci, se projevi vyrazné ve
zmeén¢ kvality Zivota. Je tfeba vnimat, ze nemoc, choroba, zranéni, 1é¢eni atp. negativné
kvalitu Zivota ovlivni a je mozné ocekavat, ze v€k, zména socialni situace (zména
socialni podpory, socidlni role), zmény pracovnich a Zivotnich podminek se projevi

v kvalité Zivota.
1.4 Kvalita zivota a WHO

Tematika kvality Zivota navazuje na starobylou filozofickou problematiku
lidského Stésti a smyslu Zivota. Tento pojem zacala pouZivat i Svétova zdravotnicka
organizace (WHO) ve vztahu ke zdravi a dostal se i do spolecenskopolitickych
kontextd. Jde o pojem viceslozkovy. Za dilezité pro kvalitu zivota se pocitd: somaticky
stav a pohybové funkce (zdkladem je samoobsluznost), normalita psychiky, funk¢éni
rodina, zakotvenost ve vztazich, pfiméfené materidlni podminky, Zivotoddrné zivotni
prostiedi. Na toto navazuje pestrost zivotnich stylt, zalib a va3ni. Na urovni sociologie
se zdlraziuje zivotni standart, svoboda, pravni ochrana, kulturni klima, socialni rovnost

apod. °
1.5 Kvalita zivota podle W. O. Spitzera

Systém hodnoceni kvality Zivota podle W. O. Spitzera patii doposud k nejcastéji
pouzivanym systémim zaznamenavani kvality Zivota pacienti v celosvétovém méfitku.

Mezi hodnotici kritéria Zivota pacienta spadaji nasledujici ukazatelé;

- pracovni schopnost

- fyzicka nezavislost pacienta na druhych lidech (cizi pomoci)
- financni situace pacienta

- zpusob traveni volného Casu s pacientem

- Dbolesti pacienta

" Ibid. Str.179.

® Ibid. Str.179.

® SLEPICKA, P. - HOSEK, V. - HATLOVA, V. Psychologie sportu. 1. vydani. Praha Univerzita
Karlova: Karolinum, 2006. Str. 220-221.

-15-



- nepohodli daného pacienta

- nalada pacienta

- veédomi pacienta o nasledujici jeho nemoci
- komunikace pacienta s okolim

- vztah pacienta s jeho primarni socialni skupinou (ptateli a rodinou)

Praxe ukazala, Ze hodnoceni kvality druhymi lidmi vykazoval navzdory vSem
dobrym snaham dosti zna¢né rozdily vtom, jak kvalitu svého Zivota hodnotil sam

pacient. Je nutné, aby kvalitu Zivota hodnotil sam &lovek s disabilitou. *°

Otéazkou stavu (kvality) zivota nemocného ¢loveka se dostala do popredi zajmu
Vv poloviné 20. stoleti. Problematika kvality Zivota se zabyvad zménami ve zdravotnim
stavu pacienta — jak pfi jeho zhorSeni, tak pfi jeho zlepseni (napf. v disledku lécebného
zakroku, rehabilitace atp.) a je tieba jej vyjadiovat v SirSim zorném Uhlu, neZli jsou jen

udaje o zménach jeho fyzického stavu.

Clovék je spokojen, pokud se mu daii realizovat osobni subjektivni plany. A
pravé osobni pojeti kvality Uzce souvisi s mirou spokojenosti. Jestlize ¢lovéku piijde
,do cesty realizace” jeho planu nemoc, zranéni, hospitalizace, bolest, obavy, strach,
situaéni a socialni zmény, konflikty, krize atp., mira jeho spokojenosti s kvalitou Zivota

je otfesena.
1.6 Kvalita Zivota a podnéty

K nejcastéjsSim podnétim patii: zdravi, rodina, prace, vira, finance, vzdé¢lani,
volny Cas. Je ziejmé, Ze nékterd zivotni témata se v prib¢hu let vyrazné meéni. Pro starsi
lidi jsou podstatné dulezité socialni ¢innosti, aktivity ve volném case, nebo také Zivotni
pracovni ¢innost (zaméstndni), socidlni vazby pfesahujici ramec rodiny, finance. Dlraz
kladeny na hodnotu rodiny, zdravi a nezévislost zustava v prubéhu véku stabilni a

nemeéni se.

0 KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemoci. 1. vydani. Praha: Grada Publishing, 2002. Str. 168.
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zdravotni stav Clovéka lepsi. Pii zhorSeni zdravotniho stavu klesaly i hodnoty kvality
Zivota. Vé&tina osob uvadi, Ze ,,zdravi“ je jedna z pétice nejvyssich hodnot. ** Kvalita
zivota se vztahuje k celkové urovni blaha jedincu. Je vysledkem vzajemného puisobeni
socialnich, zdravotnich, ekonomickych a ekologickych podminek, tykajicich
lidi, jsou materialni podminky, zdravi, lidské vztahy, zaclenéni jedince do Sir$i

spole¢nosti. 2
1.7 Zdravi a nemoc

Je prakticky nemozné vyfeSit otdzku, kde lezi hranice mezi Uplnym zdravim a
poc¢atkem nemoci. Problém v feSeni je vtom, Ze jsou nemoci a stavy, které jednoho
Clovéka zatézuji méné, jiného vice a Ze svoji roli hraje i vék. Z toho vyplyva, Ze je

obtiZné stanovit piesnou definici zdravi. 2

Pojem ,,byti zdrav* se na prvni pohled jevi jasnéjsi nez slunce, kazdy ho chape,
kdekdo mu rozumi, vétSinou vSak pouze intuitivné, aniz by si lamal hlavu, v ¢em
vlastné tato hodnota lezi. Pfesna definice pojmu ,,zdravi® je odjakZiva obtiZzna. Snahy o
jeho vymezeni se v literatufe vyskytuje nepiehledné mnozstvi, pocinaje Hippokratem,
ktery ,,zdravi“ definoval jako ,,nepfetrzitost zivotnich projevil.“ Nemoc se oproti tomu
v obecném smyslu povaZzuje za souhrn vlastnosti organismu, Kkteré omezuji jeho
schopnost vyrovnavat se béhem zivota s naroky prostredi, v disledku ¢ehoz se narusuji
dalezité¢ zivotni funkce. Velmi vystizny je postfeh Karla Marxe, ktery definuje nemoc

jako kategorii socialni a pise: ,,Co jiného je nemoc, nez Zivot omezeny na svobodé? “

Cloveék majici své zamé&stnani a moznost se ve svém volném case vénovat svym

zalibaAm a konickiim, si mnohokrat ani neuvédomuje, jak je Stastnym cloveékem. To

1 KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemoci. 1. vydani. Praha: Grada Publishing, 2002. 162-182 .

2 \VELEMINSKY, Milos et. al. Klinicka propedeutika. 5. vydani. Ceské Bud&jovice: Jiho¢eska univerzita
v Ceskych Budgjovicich, 2007. Str. 46.

3 Ibid. Str. 55.

Y PROKOPEC, J. Zdravi a spolecnost. Praha: Avicenum, 1975. Str. 7-8.
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vSechno se vSak miize béhem vtefiny zménit. Ze zdravého ¢lovéka se razem stava

»pacient”, ktery je zcela odkazan na zdravotni péci. 15

»INemoc je odchylka od zdravi.“ ,Nemoc je stav, kdy je zménéna ¢i porusena

stavba nebo funkce jednoho nebo vice organt.*

1.7.1 Definice zdravi dle WHO

»Zdravi je stav Uplné fyzické, psychické a socidlni pohody a nejenom
nepfitomnost choroby nebo poruchy funkce.“ Definice pochazi z psychosomatické
jednoty se socidlnim prostfedim a zduraziuje tak jejich neoddélitelné spojeni. Autofi se
kloni k nazoru, Ze zdravi je subjektivni pocit charakterizovany realizaci, tvofivosti a
chuti do zivota. Clovék, ac¢ ryze z medicinského hlediska nemocen, se subjektivné miize

citit zdrav. °

Lidské zdravi je prvni a zakladni podminkou toho, aby ¢lovék mohl sviij Zivot
proZit v pohod¢ a S$tésti, aby mohl plné rozvinout a uplatnit vSechny své tvofivé
schopnosti. Osobni zdravi a zdravi ¢lenti rodiny vétSina lidi klade pfed vSechny ostatni

hodnoty a to bez zfetele na v&k, pohlavi vzd&lani, socialni postaveni. *’

1.8 Disabilita

1.8.1 Disabilita - pojem

Disabilita je sniZzeni funkénich schopnosti na tUrovni téla, jedince nebo
spolecnosti, ktera vznika, kdyz se ob¢an se svym zdravotnim stavem (zdravotni kondici)

konfrontuje s bariérami prostiedi. *®

Navrh definice v této podobé byl piijat v Praze podle Mezinarodni Klasifikace

funkénich schopnosti, disability a zdravi. ** Oproti minulé definici je stéZejni zména

 HORKY, L. Mé vzpominky na Kladruby a okoli. 1. vydani. Kladruby. Rehabilitaéni Gistav, 2006.

1 VELEMINSKY, Milo3 et. al. Klinicka propedeutika. 5. vydani. Ceské Bud&jovice: Jihodeska univerzita
v Ceskych Budgjovicich, 2007. Str. 55.

Y Mezindrodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi.

8 SVESTKOVA, O. - HOSKOVCOVA, Str. Nové pristupy k nihledu na obéana se zdravotnim
postiZenim a Mezindrodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi. E-psychologie [online], 4,
2010, 27-40. Dostupny z WWW: <http://e-psycholog.eu/pdf/svestkova_etal.pdf>.

Y Mezindrodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi.
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zakladni filosofie ¢lovéka s disabilitou. Klasifikace MFK na lidi pohliZzi z hlediska
»Zdravi“, ovSem v nékterych Zivotnich situacich ¢lovék mulize mit urcité problémy
disability, které se dle klasifikace funk¢nich schopnosti daji pfesn¢ kvantifikovat a

pfipadné odstranit, aby ¢lovék mohla plné vyuzivat ,,zbytkové zdravi®.

Disabilita (omezena schopnost) je pojem Siroky a komplexni, ma individualni
charakter. Jejim projevem je neschopnost jedince provadét ur€ité Cinnosti, které diive
pfed vznikem disability provadél. Nékteré cinnosti jsou shodné pro veEtsi cast
nemocnych bez rozdilu véku a schopnosti. Jedna se napiiklad o moznost chiize,
oblékani, najedeni se, obstarani osobni hygieny. A spoustu jinych specialnich ¢innosti,

jako jsou napiiklad moznost Fidit auto, prace s po¢itatem, hra na hudebni néstroje. °

Disabilita je chdpana jako funkén€ vyznamné chronické zdravotni postizeni
(dlouhodobé nepiiznivy zdravotni stav) omezujici pacientovi aktivity a socialni role a
uplatnujici se faktor znevyhodnéni. Zietelnd je zdravotné socialni dimenze disability,
respektive zdravotniho postizeni. Cesky statisticky ustav definuje osoby se zdravotnim
postizenim jako o0soby, které jsou uznany invalidnimi nebo zdravotné
znevyhodnénymi. %' Pojem disability se stal zastieSujicim vyrazem na mezinarodni

arovni v oblasti funk¢nich poruch, aktivit a participaci.

Z definice vyplyva, ze kazdy obfan ma urdity zdravotni stav, ktery ho s riznymi

zivotnimi situacemi konfrontuje a tim se dostava do rtiznych znevyhodnénych pozic.

Takto publikovana definice vyhovuje ,,Standardnim pravidlim pro vyrovnani

prilezitosti osob se zdravotnim postizenim, OSN 1993,

Pro ptiblizeni terminu disabilita lze pouzit vysvétleni prof. Pfeipffera: ,,Nemoc
se projevi morfologicky a funkéné na urovni organu nebo télesném systému poruchou
(impairment), ktera od ur¢itého rozsahu po¢ne omezovat ¢loveka v jeho aktivitach jako

subjekt. Clovék nemtize vykonavat nékterou béznou Cinnost a stava se disabilni. Jak

20 JEDLICKA, P. - KELLER, O. et al. Speciélni neurologie. 1. vydani. Praha: Galén, 2005. Str. 343.
! KALVACH, Z. a kol. Geriatrické syndromy a geriatricky pacient. 1. vydani. Praha: Grada Publishing,
2008. ISBN: 978-80-247-2490-4. Str. 113.
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porucha tak disabilita se z velké ¢asti promitaji do roviny socidlni (spoleenské) a

disabilni ¢lovek pocit'uje handicap.*

Nejproblematictéjsi v ceském piekladu byl pojem disabilita, a adjektivum
disabilni, protoze cestina nabizi fadu vyrazl, které by spise vedly k nepiesnosti
(neschopnost, nemohoucnost, invalidita, zdravotni postizeni, omezeni, nedostatecnost,
atd.).

»Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti zdlraziuje, ze nehodnoti
¢loveka jako takového, ale situace, ve kterych se nachazi a které mohou byt omezujici
(disabling), ve kterych je Clovek disabled, ale jinak je zdrav. To vSe valnou mérou zavisi
na faktoru prostiedi, které miize danou situaci vytvafet jako bariérovou nebo
facilitujici®.

WHO si zvlasté¢ uvédomuje, Zze pravé takové pojmy, pouzivané v Klasifikaci,
jsou navzdory nejvétSimu usili stigmatizujici, vytvareji nalepku. Proto bylo velmi brzo
rozhodnuto zrudit pojem ,handicap* jako celek, a neuzivat pojem ,disability* jako

nazev komponenty (slozky), ale pfijmout ho jako celkovy, zastieSujici pojem.

Nicméné zlstava obtiznou otadzkou, jak nejlépe hovofit o osobach, které
prozivaji n¢jaky stupenn funkéniho limitu nebo restrikce. MKF uziva pojmu disability
k oznaceni multidimenzialniho jevu, ktery vznikd z interakce mezi lidmi a jejich
fyzickym a socialnim prostfedim. Vzhledem k rozli¢nosti pfi€in pfi regenerovani o
jedincich dava nékdo ptednost pouzivani pojmu ,lidé s disabilitami® (prekazkami,
postizenim), zatimco jini davaji pfednost pojmu ,.disabled people* (postizeni lide).

WHO zdiiraziiuje, Ze lidé se maji pravo nazyvat podle vlastniho rozhodnuti. **

22 JANKOVSKY, Jiti, PFEIFFER, Jan, SVESTKOVA, Olga. Vybrané kapitoly z uceleného systému
rehabilitace. Ceské Budgjovice: JU ZSF, 2005.
2 Mezindrodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi. Str. 250.
2% i
Ibid.
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1.8.2 Disabilita ve spole¢nosti

Disabilita promitnutd do vztahu ke spole¢nosti se skryva pod pojmem handicap.
V béznych Cinnostech a rolich clovéka mize samotny handicap spocivat
V nesobésta¢nosti pii osobni hygieng, v ekonomické nezavislosti, v rodinném zivoté, ve
vyuziti volného ¢asu, ve studiu, Vv cestovani, atd. Pacient se stejnym stupném disability
miZe byt rizné handicapovan, vlivem vné&jsich spoletenskych okolnosti. 2’Mensi
handicap bude mit nemocny s ochrnutim dolnich konéetin na invalidnim voziku, ktery
ma automobil s ru¢nim ovladanim a je samostatné schopen dojizdét do zaméstnani, do
Skoly, je schopen sdm cestovat tam, kde funguji bezbariérové vstupy do budov, na WC

apod.

Na tomto ptikladu se promita vztah spolec¢nosti k postizenym obcanim, a s tim
souvisi fakt, ze vyspélost spolecnosti se odrazi ve skutecnosti, jak se chova ke svym

invalidnim ob¢antim.
1.8.2.1 Dilezitost $iieni informaci o disabilité a jeho piinos

Kazda nemoc zivotni podminky jedince vyznamné utvafi, resp. omezuje. Kazdy
nemocny se musi se svou chorobou doslova naucit zit. Vrcholnym cilem u biologicky
omezeného Zivota je dodat mu lidskou smysluplnou kvalitu, resp. nenechat si nemoci
kvalitu svého Zivota vzit. | nemocny ¢lovék muize Zit plnohodnotny zZivot, je vSak tfeba
mu v jeho ztizené situaci uc¢inné pomoci. Chceme-li byt v napomoci Gspésni, musime
predevsim znat situaci nemocnych, a to nikoli pouze somatickou, ale také psychickou a
lidskou. Teprve na zakladé téchto znalosti se realn¢ otvira pole 1 jinym typtiim pomoci,
nez je pouze lécebnd pomoc. A proto se pravem zdiraziluje komplexni péce
nemocného. Komplexnost spocivd v tom, ze budeme opét ptijimat a chapat ,,celého*
nemocného ¢loveka, tzn. také jeho psychiku a socidlni vazby, a Ze takto budeme o ného

1 pecovat.

Za podstatné povazujeme realizovat ur€itou osvétu i mezi Sirokou vefejnosti.
Ptibuzni, pratelé, spolupracovnici velmi ¢asto chtéji ,,svému* nemocnému pomoci, ale

vétSinou nevedi jak. Z nevédomosti pak praktikuji pomoc, kterd se miji u¢inkem, anebo

5 JEDLICKA, P. — KELLER, O. et al. Speciélni neurologie. 1. vydani. Praha: Galén, 2005. Str. 343.
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se oddavaji pocitim bezradnosti nejistoty. V chovani pak manifestuji odklon, nezajem,
aroganci. Vazné nemocny ¢lovek si potfebuje oteviené pohovoftit, preje si byt chapan,
pfijiman a milovan takovy jaky je, tedy byt i omezeny ve svych moznostech, piece jen
stale a pfedevsim lidsky narokujici smysluplnost vztahti konkrétniho ¢lovéka k ostatnim

lidem.

Od chvile zmény télesného obrazu je mozZno se u télesné postizenych setkat se
symptomy deprese. Projevuji se jak v oblasti fyzické tak psychické, i v socialni aktivité

—ve vztazich k druhym lidem.

Ve fyzické oblasti — pacient je nadmiru namahan v§im, co déla, i tim, co se déje

kolem ného.

V psychické oblasti — je mozno pozorovat pocity smutku a skli¢enosti. Nékdy do
jeho fe¢i proniknou myslenky zvySené sebekritiCnosti, odmitani sama sebe. Nejisté

uvazuje o svych perspektivach (co s nim bude, jak bude pokracovat).

Neustéle se trapi napt. tim, Ze je druhym lidem jen bfemenem, ze druhé lidi
neustale obtézuje. Citi se tim zahanben a spole¢ensky nepotiebny. Pocity zbytecnosti a
neschopnosti se nékdy vyhrocuji a Ize se setkat s mySlenkami na dobrovolny odchod ze

Zivota.

Télesné postizeni neni vSak jen véci pacienta. Dotyké se nejen jeho samotného,
ale i jeho partnera v manzelstvi, jeho rodiny, pratel i spolupracovnikd. Pii zméné
zdravotniho stavu dochazi témét vzdy k radikdlni zméné ptediva socialnich vztahi.
S nékterymi lidmi se kontakt pierusi zcela. S jinymi je dosti radikdlné omezen. Té¢lesné
postiZzeny se v nemocnici nachazi mezi jinymi lidmi nez d¥ive, méni se jeho spolecenska
pozice. Zrole napt. Hlavy rodiny se dostiva do role ¢lovéka, ktery je zavisly na
druhych — lékafich, zdravotnim personalu, atd. Kontakt s manzelem ¢i manzelkou je
omezen jen na navitévy. Clovék nemiize vykonavat fadu funkci v roding, které pied
traumatizujici udalosti vykonaval. Napft. u funkce rodicovské s ohledem na jeho pobyt
vV nemocnici nebo v rehabilita¢nim stiedisku je jeho vychovny vliv ¢asové i prostorové

omezovan.
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Problémem je i naruSeni manzelského Zivota. Sexudlni styk je v mnoha
ptipadech na del$i dobu omezen a v dlouhodobé perspektivé ¢asto narusen fyzickym

handicapem.

Pozitivni sociélni vlivy

Existence pevnych manzelskych pout — kde je manzelstvi skute¢né kvalitni,

probiha zpusob ptijeti handicapu a osobni vyrovnavani se s nim podstatné 1épe

Pevné zac¢lenéni handicapovaného do rodiny — dobra rodina je zazemim, na které

se postizeny ¢loveék miize spolehnout a tim uspésnéji fesit problémy ve ztizeném Zivote.

Existence pratelského pracovniho kolektivu — ma obdobny vliv jako podpora
rodiny. Jde o empatické vztahy, bezpodminecnou uctu, snahu porozumét a pomoci

postizenému v jeho pracovni snaze.

Pevné spoleCenské zazemi — v némz ma télesné postizeny své misto, kde je
piijiman jako plnohodnotny cClen, téSici se Gcté a vaznosti druhych, je rovnéz vyraznou

silou pfi zvladani obtizi handicapovanych.
1.8.2.2 Uplatnéni ¢lovéka s disabilitou

Zdravotné postizeni patii obecné mezi skupinu vystavenou zvySenému riziku
nezaméstnanosti. Toto riziko je diferencovano také uvnitt skupiny. Projevuje se
zejména souvislost se stupném nejvyssiho dosazeného vzdélani. Nezaméstnanosti jsou
ptiblizn¢ Ctytikrat vice ohrozeni zdravotné postizeni se zakladnim vzdélanim nez
zdravotné postizeni s alespon stfedoskolskym vzdélanim s maturitou. Nezaméstnanosti
jsou nejvice postizeni mladi lidé se zdravotnim postizenim a se stoupajicim vékem mira
nezamé&stnanosti spiSe klesd. Tento ukazatel souvisi s celkovym chovanim zdravotné
postizenych na pracovnim trhu. S v€kem pfibyva podilu téch, ktefi na hledani

zamé&stnani rezignuji a stahuji se do ekonomické neaktivity. 2°

% NOVAKOVA, H. - ANDRYSKOVA, K. Rovné prilezitosti z pohledu osob se zdravotnim postizenim.
Praha: Equal, 2008.
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1.8.3 Disabilita a sexualita

Harmonicky sexualni Zivot je podminkou pro kvalitni a plnohodnotny partnersky
vztah. Télesn¢ postizeny jedinec se v zivoté setkavd s tymem odbornikil, ktefi se mu
snazi jeho Ziti usnadnit, pfiblizit co mozna nejvice béznému stavu — ,,normalu®. V tomto

tymu by ale nemél chybét sexuolog.

Zde je nutna trpclivost a velkd mira snahy, vedouci k nalezeni optima, které
bude obéma partnerim co mozna nejvétsi mife vyhovovat. Mnoho part, kde je jeden
postizeny nebo dokonce oba, Zije béznym sexualnim zivotem. Tyto pary bez problémi
praktikuji koitalni i nekoitalni sexuélni techniky. Existuji ale také pary se specifickymi
potfebami a u nich se setkdvame problémy. Mnoho mladych a nezkuSenych pard nestale
tvrdosijné usiluje o souloz. KdyZ nejsou vysledky pro oba partnery uspokojujici, jsou
partneti zklamani ze sexu obecné. Pfitom pifi nekoitdlnich technikach manualniho,
oralniho 1 senzualniho sexudlniho vyziti jsou partnefi uspésni v dosazeni orgasmu. Z
hlediska emoc¢niho a relaxaéniho je celkovy prozitkovy vysledek srovnatelny s

koitalnim sexem.

Pocatecni netspéch v oblasti sexu nesmime nikdy generalizovat a nesmi byt
divodem k ukonceni cesty hledani. Stava se, ze prvotni neuspéch se stane pti¢inou pro
vleklé a komplikované neurotické stavy, které ohroZuji nejen sexudlni souZiti obou

partnerd, ale i jejich vztah obecng. %’

Vertejnost bud’ postizené povazuje za zcela asexudlni, nebo nepiedpoklada, ze by
n¢jaké problémy v sexu mohli mit. Velka ¢ast postizenych chce vSak partnera ziskat,
nebo neztratit, mit sexualni Zivot, d&ti i rodinu. Ukolem specialistii je dostat informace k
handicapovanym, vést je k adaptaci jejich sexuality vzhledem k jejich moZnostem a
socialnimu kontextu, informovat o moznostech 1é¢by sexualnich poruch, o moznostech
genetického poradenstvi a déti ,,ze zkumavky“. Cilem je, aby i postizeni mohli Zit podle
vlastnich pfedstav s moznostmi, které maji jejich nepostizeni vrstevnici — proZit aktivni

sexualni zivot a mit vlastni déti.

2 KRACIK, J. Kapitoly ze somatopedie - Vychova k manZelstvi a rodicovstvi. 1. vyd. Praha, Statni
pedagogické nakladatelstvi, 1987.
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Velka ¢ast laické vefejnosti ma spojeno slovo ,.sex“ s intimni [efotikou
sexudlnich hratek dvou lidi v Ustrani. V sexuologii je v8ak pojem sexu spojovan s
mnohem S$ir§im lidskym chovanim. Do sexuality se zahrnuje i seznamovani, postupné
sblizovani dvou lidi, jehoz vysledkem je synchronizace obou tak, aby krasné intimni
chvile chtéli prozit oba. Sex by se v té nejzjednodusenéjsi podob¢ dal charakterizovat
jako proces na sebe navazujicich déji a ukoni, jehoz vysledkem je, Ze jsou oba
vyladéni k sexualnimu splynuti, touzi po tom oba, a to mirou velkou. I u delSich vztahii

tyto zakonitosti plati, i kdyZ v mife redukovang;jsi. 2

1.8.4 Posuzovani a méreni disability

Posuzovani a méfeni disability v mnoha védeckych, klinickych,
administrativnich a socialn¢ politickych souvislostech se pouziva klasifikace MKF. Je
tieba pohlidat, aby MKF nebyla zneuzivana a neskodila zajmim osob s disabilitou —

piekazkami, postizenim. 29

Profesor Pfeipffer v publikaci MKF uvadi, Ze v poslednich 30 letech nabyva
velké vaznosti omezeni, které cloveék proziva v souvislosti s poruchami nékterych
funkei a struktur. A pravé tyto ,,postizené” funkce je mozné kompenzovat funkcemi
neporuSenymi, tedy zdravim a faktory prostfedi. V oblasti funk¢énich poruch, aktivit a
participaci se pojem disability stal zastfeSujicim vyrazem na mezinarodni Grovni. Stal se
jednim ze zékladnich pilitih Mezinarodni klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a
zdravi (MKF) Svétové zdravotnické organizace WHO (International Classification of

Functioning, Disability and Health — ICF). *

1.8.5 Politika disability

Cim dal vyznamnéjii se stava problematika zdravotniho postizeni v souvislosti
S tim, ze se dozivame stale vy$$iho véku, coz znamena rostouci vyskyt zdravotnich

obtizi ve stari. Lze ocekavat, Ze po roce 2020 bude tfetina obyvatel Evropy starsi 60 let.

% KUCEROVA, L. Sex u postizenych je normalni lidskou potiebou. Denik [online]. 2010. Dostupny z
WWW: <http://boleslavsky.denik.cz/zpravy region/mb_czp20100317.html>.

2 Mezindrodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi. Str. 250.

% Ibid. Str. 7-8.
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Je tfeba mit za cil maximalné moznou, tedy optimalni kvalitu Zivota jednotlivce, a to i
starSich osob s disabilitou Praxe ukazuje, Ze pohled odborniki, ktefi nevnimaji ¢lovéka
s disabilitou jako izolovaneho jedince s riznou etiologickou diagndézou, ale jako
n&koho, jehoZ problémy jsou dany interakci mezi nim a prostfedim v némz Zije. Cim dal
intenzivnéji se ukazuje, ze je tfeba durazn¢ dbat na aktivni participaci obcanil
s disabilitou. Predev$im Siroka vefejnost, ale i odbornici by takovou aktivitu méli
podporovat, aby ob¢antum s disabilitou byla zarufena co nejvyssi dosaZitelnd mira
autonomie. To znamena rozhodovani o vlastnim osudu, aby se mohli v co nejsirs$i mite
zapojit do zivota spolec¢nosti ve smyslu ekonomickém, socialnim i kulturnim. Vzhledem
nezbytné, aby se zdravotné postizenym osobam vytvotily podminky vedouci k jejich co
nejveétsi samostatnosti. Velky vyznam ma MKF, ktera umoziiuje dalsi rozvoj v této
oblasti. Dle této publikace lze definovat a vyhodnotit, jak pozitivni, tak negativni
dopady riznych aspektt prostiedi na participaci osob s disabilitou. Definovat, jak dané
prostfedi zmensSuje duasledky zdravotniho postizeni anebo jak je naopak umoctniuje
vytvafenim novych prekazek. Kvalitni zhodnoceni téchto udaji mize mit velky pfinos i

pro rozvoj politiky, 1 od urovné mistni, regionalni, narodni az po evropskou. 3

1.8.6 Obhajoba disability

Lékati 1 jini pracovnici ve zdravotnictvi si jiz dlouho uvédomuji, Ze totéz
onemocnéni, Graz nebo vrozena vada, respektive diagnéza mize mit velmi riznorodé
pocet pacientil, kterym zlstanou nasledky onemocnéni, tirazli nebo vrozenych vad. Tyto
nasledky jsou doménou rehabilitace. Je nezbytné obtize téchto pacientl registrovat a
systematicky poskytovat pacientim se zdravotnim postizenim potiebnou individualni
rehabilitaci a zajistit jim co mozna nejvyssi stupenn funkéni nezédvislosti a umoznit jim

optimalni integraci.

3 1bid.
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1.8.7 Zdravotné znevyhodnéni

Pro praxi slidmi se zdravotné znevyhodnénymi je podstatna znalost faktort,
které ovliviiuji jejich Zivot. Souvisi s potfebami, kterym je dialezité pii praci se
zdravotné znevyhodnénymi vénovat zvySenou pozornost:

Biologické faktory: zdravotni stav (onemocnéni, zdravotni postiZzeni), vrozené

dispozice, aktualni télesna kondice

Psychologické faktory: aktudlni psychicky stav, schopnost feSit problémové

situace, sebehodnoceni a sebepojeti, osobnostni rysy

Socialni faktory: rodinné zazemi, schopnost navazovat a udrzet socialni vazby a

vztahy, ptilezitost k navazovani socialnich vztahti a vazeb

Socidlni a vefejna politika: politika zaméstnanosti a trh prace, dostupnost

adekvatnich socialnich sluzeb, doprava, vzdélavani, bytova politika

Noetické faktory: smysluplnost vlastniho Zivota, hodnoty, schopnost

integrovaného vnimani Zivotni zkuSenosti

1.9 MKF

1.9.1 Vznik

Mezinarodni klasifikace funkcénich schopnosti, disability a zdravi — MKEF
(International Classification of Functioning, Disability and Health — ICF), schvalena
v kvétnu roku 2001 Svétovym zdravotnim shromazdénim, je zakladem k hodnoceni
funk¢nich schopnosti a psychosenzomotorického potencionalu osob s disabilitou. Timto
aktem se stala zdvaznou pro Clenské staty WHO (World Health Organization), které
zatazuji klasifikaci do praktického pouzivani a posuzovani funkénich schopnosti,
disability a zdravi. V roce 2000 se ve Florencii se dohodla EU s WHO, Ze tuto
klasifikaci prijme, jako zaklad k politice rehabilitace. ICF je jednou ze skupiny
klasifikaci vyvinutych Svétovou zdravotnickou organizaci uréenych k aplikaci pro

ruzna zdravotni hlediska. Staty Evropské unie piijaly tuto klasifikaci jako zakladni
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filosofii a politiku rehabilitace v EU a néstroj jejich inkluze. V CR byla klasifikace

publikovéana v eském prekladu v roce 2008. 2

Klasifikace se stava ideovym podkladem moderni rehabilitace, i kdyZz ma
vyznam jesté Sirsi. Jde o vice nez dvacetilety vyvoj, jenz zacal Mezinarodni klasifikaci

poruch, disabilit a handicapu. 33

1.9.2 Cil, smysl a funkce

Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti vznikla z potieby sjednotit pojmy
pouzivané pii definovani toho, co ¢lovék se somatickym nebo duSevnim onemocnénim
muze a nemuze v Zivote délat.

Hlavnim smyslem mezinarodni klasifikace je poskytnout védecké podklady pro
porozuméni a vyzkum zdravi a stavll souvisejicim se zdravim a poskytnout jednotny
jazyk pro popis zdravi a stavi, které se ke zdravi vztahuji. Dal$im z cilt je pouzivat ICF
ke zlepSeni komunikace mezi jednotlivymi uzivateli, zdravotniky, védci, politiky,

vefejnosti, ale i osobami s disabilitou.

MHAD (Measurement Health and Disability in Europe) je projekt, ktery
podporuje WHO, Evropska komise i Rada Evropy se zabyva klinickou aplikaci ICF.
Realizace projektu se zucastnilo 16 stati EU vcetné 4eské republiky se zastoupenim
Kliniky rehabilita¢niho 1ékatstvi 1. LF UK a VFN. Tento projekt prokéazal praktickou

pouzitelnost v Siroké oblasti Skolstvi, socialnich sluzeb, zam¢stnanosti a dalSich.

V rdmci tohoto projektu byla vytvoiena definice disability ,,¢isté podle

Mezinarodni klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a zdravi — ICF*.

%2 SVESTKOVA, O. Mezindrodni klasifikace nésledkii onemocnéni a virazii WHO, jeji vyvoj, zdkladni
principy a prakticky vyuziti. Politika statu v oblasti rehabilitace.. - [online]. 8.10.2001, Dostupny z
WWW:

<http://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:lgimpmkILrgJ:www.recepis.cz/ke stazeni/tezesvestkova.r
ecepis.pdf+disabilita&hl=cs&g>.

3 Mezindrodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi. Str. 7-8.
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1.9.3 Pojmy dle MKF

Zdravotni problém - je zastiesujici pojem pro nemoc, akutni i chronickou, postizeni,
nehodu nebo twraz. Tento problém mulze nastat vramci okolnosti jako je napf.

téhotenstvi, starnuti, stres, vrozena anomalie nebo geneticka predispozice.

Funkéni schopnost — zastfeSuje pojem pro funkce téla, télesné struktury, aktivity a
participaci (osobni ucast v daném déni). Ukazuje pozitivni ptisobeni mezi jedincem se
zdravotnim problémem a spoluplisobicimi faktory daného jedince, faktory prostfedi a
faktory osobni. PostiZzeni (disability) — je pojmem pro poruchy, hranice aktivit a
omezeni participace. Je pojmem pro negativni nahled interakce mezi jedincem se
zdravotnim problémem a spoluptsobicimi faktory daného jedince, faktory prostiedi a

faktory osobni.

Porucha (impairment) — je ztrata nebo abnormalita télesné struktury nebo fyziologické

funkce v¢etné mentalnich.

Aktivita — predstavuje perspektivu funkéni schopnost jedince, je to ¢lovékem

provedena ¢innost.

Hranice aktivit (limit aktivity) — jsou obtize jedince, které mize mit, kdyz provadi
n¢jaké aktivity. V pojmech kvality nebo kvantity mohou byt od lehké az po tézkou
odchylku pii vykonavani aktivity, ktera se ocekava u lidi bez zdravotniho problému.

Participace — je zapojeni do Zivotnich situaci, na urovni spolec¢enské.

Omezeni participace — jsou problémy ¢lovéka, které mize prozivat pii zapojovani do
Zivotnich situaci. Omezena participace se urCuje porovnanim zpusobem, co se

neocekava od jedince bez prekazek v téze spolecnosti.

Faktory prostredi — jsou to aspekty vnitiniho a vnéjSiho svéta, které ovliviuji funkéni
schopnosti osoby ve spojitosti Zivota jedince. Jedna se o vztahy a role s jinymi lidmi,

postoje a hodnoty, socidlni systémy a sluzby, principy fizeni, pravidla a zakony.

Osobni faktory — jsou faktory, jako jsou vé&k, pohlavi, spoleCensky stav, Zivotni

zkusenosti a dalsi, jsou to faktory, které se vztahuji k jedinci.
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Facilitatory — jsou faktory zlepSujici funk¢ni schopnosti a zmenSujici piekazky
v prostiedi ¢lovéka. Jde o fyzické prostiedi, které je pfistupné, vhodnd technologie a
pozitivni postoje lidi vzhledem k postizeni (disabilit¢). Cilem je zapojeni vSech lidi se
zdravotnim problémem do vSech oblasti Zivota. A to prostfednictvim sluzeb, systému a
principy fizeni. Facilitatory mohou byt prevenci piekézek nebo ohranicenim aktivity,
které by mohlo mezenim participace, v piipadé ze by byly néjaké aktivity zlepSen, pies

problémy dané osoby s kapacitou.

Bariéry — faktory v prostiedi ¢lovéka, které tvoti prekazku jak pii své absenci, tak i pfi
své pritomnosti. Jde o fyzické prosttedi, které je neptistupné, postoje lidi k prekazkam
(sluzby a pfii, které zahrnuje vSechny osoby se zdravotnimi problémy ve vSech

oblastech.
1.10 Holistické pojeti clovéka

., Clovék je spolecenskd bytost. Je v ramci lidské spole¢nosti humanizovin a
socializovan. Totéz plati o Clovéku se zdravotnim znevyhodnénim. Velmi tedy zdleZi na
jeho spolecenském postaveni, na roli, kterou ve spolecnosti zaujimd, na tom, jak je

v , wesr . 34
spolecnosti pFijimdn.

Je potieba formulovat zékladni otazku ,kdo je Cloveék®™, pokud se chceme
zabyvat problematikou ucelené rehabilitace. Dilezité je zdtraznit integritu a celistvost
osobnosti ¢lovéka. Clovek je vniman jako bio — psycho — socio — spiritualni bytost, coz
je holisticky pohled a holistické vnimani ¢loveéka. Toto pojeti ndm umoznuje vnimat
rehabilitaci lidi stélesnym (motorickym) postizenim opravdu ucelené, se vSemi
nélezitostmi a moznostmi. Zizenim rehabilitace pouze na t€lesnou stranku bychom
dosahli nezddouciho redukcionismu, coz by nesplnilo ucel toho, k ¢emu je rehabilitace

uréena.

% MATOUSEK, Oldtich a kol. Socialni préace v praxi: specifika riznych cilovych skupin a prdce s nimi.
1. vydani. Praha: Portal, 2005. Str. 94.

% VELEMINSKY, Milo3 et. al. Klinick& propedeutika. 5. vydani. Ceské Bud&jovice: Jihodeska univerzita
v Ceskych Budg&jovicich, 2007. Str. 10.
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Zarodky takovéhoto celistvého pojeti osobnosti) ¢lovéka nejsou zalezitosti az

19. nebo 20. stoleti, ale jsou mnohem stars.

1.10.1 Biopsychosocialni pristup

Od 17. stoleti se teorie zdravi a nemoci snazily odd€lovat dusi od téla. Az ve
druhé poloving 20. stoleti pokrok v medicing, véd¢, psychologii, sociologii, ve studiich
0 mensinach a dalsich oblastech poskytl ditkkaz o interaktivnich vicecetnych vlivech na
zdravi a nemoc. Z vyzkumu byl patrny dikaz o psychologickych a socilnich faktorech
ovlivityjicich zdravi, nemoc, emoce a chovani. Byl prokazan vliv socidlnich, kulturnich
a ekonomickych faktor na dusevni onemocnéni. Spole¢ny vliv téchto objevi a piistupti
umoznil na konci sedmdesatych let vznik biopsychosocialni orientace. V publikaci
z osmdesatych let byl navrhnut biopsychosocidlni ptistup jako optimalni model chapani
a 1é¢by nemoci. Jiz Hippokrativ se ptiklanél k nazoru, Ze chceme-li poskytnout
efektivni metody 1é¢by, museji byt tyto prvky pochopeny. Ze namisto jednorozmérného
pti¢inného ptistupu k problémiim pouziva biopsychosocidlni hledisko mnohorozmérny
a interaktivni piistup.

Biopsychosocialni ramec naznacuje, ze biologické, psychologické a socialni

aspekty zdravi a nemoci se vzajemné uzce ovliviiuji. 3

1.11 Rehabilitace

Rehabilitace je novolatinsky vyraz a zacal se pouzivat jako soubor ¢innosti, jenz
pro poruchu nékterych organt nebo jejich ztratu ma snizenou (oslabenou), nebo az
znemoznénou nékterou aktivitu (napt. chlizi, schopnost uchopovani predméta, problémy
S mluvou, vidénim, sluchem, schopnost spravné myslet, nemoznost délat téZkou praci

atd.), ktera byla, nebo je zpiisobena nemoci, Urazem nebo vrozenou vadou. **

3% JANKOVSKY, J. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim. 2. vydani. Praha:
Triton, 2001. Str. 14.

S PLANTE, T. Soucasnd klinickd psychologie. 1. vydéni. Praha: Grada Publishing, 2001. Str. 63-64.

% VELEMINSKY, Milo3 et. al. Klinick4 propedeutika. 5. vydani. Ceské Bud&jovice: Jihodeska univerzita
v Ceskych Budgjovicich, 2007. Str. 8.
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Cilem rehabilitace je optimalni znovuobjeveni fyzickych, psychickych,
socialnich a pracovnich schopnosti jedince, které byly snizeny v disledku trazu nebo

onemocnéni.

Oldiich Matousek v Socialni préci v praxi uvadi, Ze dle provedenych vyzkumi
se zdravotn¢ znevyhodnénymi vyplyva, Ze nestoji o soucit, nechtéji byt pouze
obsluhovani v sebelepsich ustavech a nemocnicich. Chtéji zit jako vSichni ostatni zdravi
lidé ve spole¢nosti nejblizsich tam, kde se narodili, vést normalni rodinny a osobni
zivot, zit ve vlastnim byt¢, mit zaméstnani, rozhodovat sami, jak budou travit volny cas.
Maji potfebu pracovniho a spoleCenského uplatnéni, a tim dosazeni osobniho
péée v raznych typech kolektivniho zatizeni vyclenujicich je z kazdodenniho Zivota
spole¢nosti. Chtéji dosahovat stejnych prav jako zdravi lidé, coz ve svych duasledcich

znamena 1 ptiznani jejich prava na odlisnost. 39

Rehabilitace obsahuje vSechny prostiedky sméfujici ke zmenseni tlaku, piekazek
zpusobenych zdravotnim stavem (omezena aktivita — disabilita)a usiluje o spolecenské
za&lenéni postizeného jedince. *°

Rehabilitace je tymovou praci odbornikli, fyzioterapeutli, ergoterapeuti,
logopedt, socidlnich pracovnikl, specidlnich pedagogli a dalSich. NejcastéjSim a
nejpocetnéjsim programem rehabilitaéniho procesu je nervovy systém a jeho poruchy.

Rehabilitacni ustav v Kladrubech je odborny 1écebny ustav, poskytujici

komplexni rehabilitacni 1écbu pacientim po trazech a operacich pohybového a

nervového systému.

1.11.1 Historie rehabilitace

Za prvni svétové valky provadél prof. MUDr. R. Jedlicka u zranénych vojakt

V ustavu ur¢eném pro pohybové postizené déti velice moderni rehabilitaci. Pojmu

% MATOUSEK, Oldtich a kol. Socialni prace v praxi: specifika riiznych cilovych skupin a préce s nimi.
1. vydani. Praha: Portal, 2005. Str. 90.

0 VELEMINSKY, Milos et. al. Klinicka propedeutika. 5. vydani. Ceské Bud&jovice: Jihoteska univerzita
v Ceskych Budg&jovicich, 2007. Str. 9.
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rehabilitace se vSak pfili§ nepouzivalo, pouzivalo se spiSe obratu 1é¢ba mrzakd nebo
zmrza¢enych, nebo valeénych invalidi. Slovo rehabilitace vté dobé ani v Zadné
odborn¢ literatufe nenachazime. Pojem rehabilitace se u nas objevil az po druhé svétové

valce.

1.11.2 Rehabilitace dle WHO

,»Svetova zdravotnicka organizace (WHO) stanovila vr. 1969 definici
rehabilitace nasledovné: ,Rehabilitace je kombinované a koordinované pouziti
1é¢ebnych, socidlnich, vychovnych a pracovnich prostredkii pro vycvik a znovu vycvik
jednotlivce (jedince) k nejvyssi mozné funk¢éni schopnosti.“ Jde o kombinované a

koordinované vyuzivani téchto prostfedki dle potieby.

Tato definice se pozdéji vroce 1981 rozsifila. Rehabilitace obsahuje vSechny
prostiedky sméfujici ke zmenSeni tlaku, ptekdzek zpisobenych zdravotnim stavem

(omezena aktivita-disabilita) a usiluje o spolecenské zaclenéni postizeného jedince.

Vroce 1994 uvddi WHO v publikaci Rehabilitace opfena o komunitu
Rehabilitaci jako proces, ktery osobam s disabilitou pomaha rozvinout nebo posilit
fyzické, mentalni a socialni dovednosti. U nds se stale rehabilitace chape jako 1é¢ebny

télocvik.

Lécebné prostiedky rehabilitace — jsou vyznamnou sloZzkou ucelené rehabilitace,

jsou zaméfeny na odstranéni postizeni funkénich poruch a eliminaci nésledkt

zdravotniho postiZeni.

Fyzikélni terapie — metodami jsou rizné druhy masazi, elektrolécba, 1éc¢ba

ultrazvukem, magnetoterapie, 1é¢ba svétlem, teplem, vodolécba, balneoterapie

Lécebna a télesna vychova (LTV) — hlavni metodou je fyzioterapie, zabyvajici

se pohybovym Ustrojim.

* JANKOVSKY, Jiti, PFEIFFER, Jan, SVESTKOVA, Olga. Vybrané kapitoly z uceleného systému
rehabilitace. Ceské Budé&jovice: JU ZSF, 2005. Str. 8.
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Ergoterapie — rozviji rizné pracovni schopnosti ¢lovéka s postizenim, aby bylo
mozné Cloveka uspesné zaradit do plnohodnotného zivota. Ergoterapii nelze zaménovat

S pojmem pracovni rehabilitace.

Ukolem rehabilitace je, aby ¢lovék s postizenim byl schopen pfijmout své
postiZzeni, nemoc, poruchu ¢i znevyhodnéni a v maximalni mozné mife se integrovat do
spolecnosti. Na zaklad¢ tohoto je zachovana optimalni kvalita jeho Zivota, coz vede

k jeho spokojenosti.

Participace je schopnost ¢loveéka zapojovat se do rliznych zivotnich situaci, je to
schopnost aktivity, miry jeji omezeni, zdravotnich problému, které toto omezeni
zpusobily, do spolecensky angazované situace. Jde o poruchu nebo omezenou aktivitu,
Ktera se promita do roviny rodinné, pracovni, vzdélavaci, ekonomické. Aktivity a
participace se odehravaji v konkrétnim fyzickém a socialnim prostiedi, které je

usnadiiuje & st&Zuje. *
1.11.3 Uceleny systém rehabilitace

Soucasné pojeti rehabilitace neni jiZ chapano pouze jako péce zdravotnicka.
Rehabilitace neni télocvik nebo fyzikalni medicina, ale plynulé a koordinované usili o
optimalni integraci do zivota pii vyuziti dostupnych prostiedkt 1écebnych, socialnich,

, , , 4
vychovnych a pracovnich. 3

J. Jesensky pouziva pro ucelenou rehabilitaci terminu
komprehensivni rehabilitace a déli ji podle zaméfeni pii plnéni tkold a podle
jednotlivych prostfedkl a instituci, které jsou pfi ni aplikovany na ¢tyfi hlavni slozky -
rehabilitaci 1é¢ebnou, pracovni, socidlni a pedagogickou. 44 Jejim cilem a smyslem je
pokud moZzno co nejuplnéjsi zaclenéni lidi se zdravotnim postizenim do aktivniho Zivota

. LA .45
majiciho o¢ekavanou kvalitu.

* KALVACH, Z. a kol. Geriatrické syndromy a geriatricky pacient. 1. vydani. Praha: Grada Publishing,
2008. ISBN: 978-80-247-2490-4. Str. 114.

** PFEIFFER, J. Neurologie v rehabilitaci. 1. vydani, Praha: Grada Publishing, 2007.

* MATOUSEK, Oldfich a kol. Socialni prace v praxi: specifika riznych cilovych skupin a prace s nimi.
1. vydani. Praha: Portal, 2005. Str. 92.

** JANKOVSKY, Jiti, PFEIFFER, Jan, SVESTKOVA, Olga. Vybrané kapitoly z uceleného systému
rehabilitace. Ceské Bud&jovice: JU ZSF, 2005. Str. 14.
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1.11.4 Seberealizace

Pod pojmem seberealizace se skryva rozvijeni a soustavné vyuzivani nadani a
schopnosti ¢loveka, tedy uplatnéni a utvafeni dispozic jedince k uréité ¢innosti, k uréité
praci, nebo socialni aktivité. U lidi se zdravotnim znevyhodnénim je seberealizace a s ni
je spravné zhodnoceni a rozvinuti téch schopnosti a dovednosti znevyhodnéného

&loveka, které nezanikly kvili defektu, nemoci & trazu. %

1.11.5 Zivot bez bariér

Clovek s postizenim se citi vyfazen ze spoleénosti do té miry, jak s nim zahazi
¢i jak se k nému chova jeho okoli. Je tfeba si uvédomit, ze bariéry v naSem okoli jsou
fyzické a psychické. Fyzickymi piekazkami jsou omezeni v prostfedi, kde se
kazdodenné¢ pohybujeme. Komplikuji, mnohdy i znemoziiuji pohyb osob s postizenim

V urc¢itém prostiedi.

Psychické piekazky sidli jak v mysli zdravotné znevyhodnénych, tak i v mysli
zdravych lidi. Jsou situace, kdy se zdravy Clovek s osobami zdravotné znevyhodnénymi
vyhyba. Divodi je mnoho. Zdravi lidé mnohdy nevédi jak s postizenou osobou
komunikovat, jakym zptisobem ji mohou pomoci. Nékteti lidé maji pocity viny, Ze sami
jsou zdravi, a ten druhy je n&jakym zptsobem bezmocny. Jindy neznaji rozsah omezeni,

které je s ur¢itym zdravotnim znevyhodnénim spojeno.

Zavaznym psychickym problémem pro zdravotné znevyhodnéného je samo
Vyrovnani se se zménénymi moznostmi a perspektivami. A to piedevsim tehdy, jestlize
uraz nebo nemoc nepiedvidatelné¢ zmeénil styl Zivota. Tito lidé si daleko vic a
intenzivnéji uvédomuji fyzické bariéry ve svém okoli nez ti, ktefi se uz narodili se

zdravotnim znevyhodnénim a od détstvi jsou zvykli na denni stiety a piekazky.

*® MATOUSEK, Oldfich a kol. Socidlni prace v praxi: specifika riiznych cilovych skupin a prace s nimi.
1. vydani. Praha: Portal, 2005. Str. 104,

-35-



Schopnost adaptace na postizeni souvisi také naptiklad s vékem. Star$i lidé maji
vetsi problémy s ptizplisobenim. Navic télesné postizeni piindSi vEtsi naroky na

fyzickou kondici pii béznych dennich aktivitach.

K dikladn&jsimu pochopeni pojmu bezbariérovost z pohledu znevyhodnénych
osob je tieba si uvédomit, ze télesna postizeni jsou riznd, a proto vznikaji riizné naroky

r 47
na piistupnost a vybavenost.

Osoba bez zdravotniho postizeni nemlze porozumét nebo se vcitit do toho, co
znamena mit postiZzeni. NejlepSim expertem na posouzeni toho, jak se lidé s postizenim
mohou, nebo nemohou zapojit do kulturnich, socialnich, ekonomickych a politickych

aktivit spolecnosti je sam &lovak se zdravotnim postizenim. *®

Nezavislost pro osobu zdravotné znevyhodnénou zabezpeci takové individualni
zdroje a socialni sluzby, které mu umozni pfistup ke stejnym socidlnim, politickym,

ekonomickym a kulturnim ptilezitostem jako vétSinové populaci. 49

1.11.6 Integrace

Integrace neni pouhé vyrovnéavani prilezitosti pro handicapované, ale tispésnost
zaClenovani jedinct s postizenim do spolecnosti je zavisla také na postoji kazdého
znés, na tom, jak jsme schopni tento proces akceptovat a identifikovat se snim.
V takovémto piipad¢ lze hovoiit o inkluzi, kterd by méla byt soucdsti naseho

hodnotového systému a stat se tak osobnim piesvédeenim kazdého &lovéka.
Zdravotni postizeni Siroky pojem. Ve své praci se zabyvam piedevSim
problematikou télesného postizeni, osobami s poruchou (omezenim) motoriky.

Velky vyznam vramci pée o osoby S motorickym postizenim ma ucelena

(komprehenzivni) rehabilitace. Ta efektivné propojuje rehabilitaci  1é¢ebnou,

" MATOUSEK, Oldfich a kol. Socialni prace v praxi: specifika riiznych cilovych skupin a prace s nimi.
1. vydani. Praha: Portal, 2005. Str. 102-103.

*8 |bid.

* Ibid.

%0 JANKOVSKY, Jiii, PFEIFFER, Jan, SVESTKOVA, Olga. Vybrané kapitoly z uceleného systému
rehabilitace. Ceské Budgjovice: JU ZSF, 2005. Str. 11.
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pedagogickou, socialni a pracovni. Pfedpokladem ovSem je vytvoreni funkéniho

multidisciplinarniho systému. >

1.11.7 Nezavisly zptsob Zivota
Pojeti nezavislého zptisobu zivota;

,,Cloveék bez zdravotniho postizeni nemuze védét, porozumét nebo se vcitit do
toho, co to znamend mit postizeni. Takovy ¢lovek je nejlepSim expertem pro posouzeni
toho, jak se lidé s postizenim mohou, resp. nemohou zapojit do kulturnich, socialnich,

ekonomickych a politickych aktivit spole¢nosti.* >2

,»Aby byl ¢lovék nezavisly, musi pfevzit kontrolu nad svym zZivotem. Ve svété
lidi bez znevyhodnéni to obvykle znamend, ze se jednotlivci staraji o své beézné
zalezitosti. Nikdo vSak nemd skute¢nou a ni¢im nepodminénou kontrolu nad svym
zivotem. V ramci obecnych podminek, poéitaje vto i zdravotni znevyhodnéni, si
vybirame vSichni. Dulezita otazka zni: Co piispiva k tomu, aby moznosti vybéru byly
dostateéné rozsahlé, aby se 1 zdravotné znevyhodnéni mohli povazovat za osobné

nezavislé?* >

Nezavislost pro zdravotné znevyhodnéného clovéka garantuji takové socialni
sluzby, které mu umozni pfistup ke stejnym piilezitostem a to jek socialnim, kulturnim,

ekonomickym a politickym jako v&tSinové populaci. **

51 [py
Ibid. Str. 12.
2 MATOUSEK, Oldtich a kol. Socialni prace v praxi: specifika riiznych cilovych skupin a préce s nimi.
1. vydani. Praha: Portal, 2005. Str. 102.
53 (1
Ibid.
> Ibid
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2. CIL PRACE
Cilem mé bakalatské prace je:

1. Piiblizit zdravé populaci tizivé momenty v zZivoté lidi se ziskanym zdravotnim

postizenim formou hloubkovych vypovédi.

2. Vytycit klicové problémy, které osoby s disabilitou fyzickych funkei fesi.
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3. METODIKA VYZKUMU
3.1 Pouzitad metodika

Pro praktickou ¢ast prace bylo zvoleno ziskani informaci pomoci kvalitativniho
vyzkumu. Vyuzito bylo metody dotazovani, techniky nefizenych narativnich rozhovori.
Kazdy rozhovor vidy dle pifedem stanoveného navodu obsahoval dané tematické
okruhy, a to: vznik a dusledky disability (faktografické udaje — liminalita a stigma),
pocitované zmény v partnerském vztahu, ovlivnéni vnimani sexuality a jeho feSeni,

svoboda.
3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Narativni rozhovory

Rozhovory byly nahrdvany na diktafon vzdy se souhlasem respondentl. Jednotlivy
respondenti byli upozornéni, ze nahravka rozhovori bude pfeddna spolecné s
bakalafskou praci. Rozhovory byly uskute¢iiovany formou jednotlivych setkani. Nejsou
uvedena piijmeni respondentd. Rozhovory nebyly zestru¢nény z divodl autenti¢nosti,
coz je jeden z cili mé préce, co nejblize pfiblizit pocity respondentti, se kterymi byly
rozhovory nahravany. Piepis rozhovori je zachovan v hovorové podobé jazyka.

Kompletni rozhovory jsou piilozeny na CD.

Vyzkumny soubor tvofi rozhovory s osmi vybranymi respondenty ve vékové skupiné od
casné dospélosti po pozdni dospélost. Respondenti byli vybirani ndhodné, a to na
zaklad¢é ptredchoziho dlouhodobého osobniho kontaktu béhem spoleénych pobyti ve

zdravotnickém zafizeni.

Rozdéleni vékovych skupin:

1. od 20 do 30 let — c¢asnd dospéelost — dva respondenti: zena 25 let a muz 23 let,
2. 0d 30 do 45 let — strredni dospélost — dva respondenti: Zena 44 let a muz 32 let,
3. od 40 -45 let do zhruba 65 let — pozdni dospélost — Etyfi respondenti: zeny 46
a 61 let a muzi 45 a 51 let,

4. 75 let avice — pozdni stari — tii respondenti: zeny 75 a 97 let a muz 80 let.
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Vyzkumné otdzky:

1. Doslo vlivem disability ke zménam v partnerském vztahu respondenta? Pokud ano,
jak?

2. Ovlivnila disabilita respondentovo vnimani sexuality? Jak se s touto zménou
vyrovnava a jak ji fesi?

3. Byla soucasti zmén souvisejicich s disabilitou i limitace ve smyslu svobody? V jaké
mife?

4. Jakym zpisobem se projevuji stézejni duasledky disability ve vyjadfenich

respondenta?
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4. VYSLEDKY

4.1 David, 34 let, trombdza v oblasti kréni michy C4 s naslednou misni 1ézi, kuchar

,»Mél jsem infarkt michy v horni oblasti C4. Stalo se mi to, kdyZ mi bylo 32
rokii. Predtim jsem Zil naplno a ted'... Miyj zivot byl jeden velky mejdan, piti, holky a
samy sex. Ale to onemocnéni je takovy, Ze ani na to nemam chut. Pred onemocnénim
jsem byl 10 let Zenaty a mam desetiletého kluka. S manzelkou uz dneska neZiju. Ale
nema to s nemoci nic spolecnyho. S manzelkou jsem se rozesel, nez se mi to stalo. Uz

driv, nez jsem onemocnél, jsem byl bez partnerky.

Miij sedmilety syn Zije s mamou. Casto se s nim stykam. Jsem vyuceny kuchar a

Jjako zdravy jsem jako kuchar pracoval.

Nejdriv mi behem dne ochrnuly obé ruce, bylo to béhem dvou hodin. Béhem
dalsi doby jsem ochrnul od prsou dolii. Hybal jsem pouze hlavou a rameny. Odvezli
mé do nemocnice. Mél jsem otok na pateri a lezel jsem tam pul roku. UZ se mi to
zacina zlepsSovat, predpokladam jesteé tak rok a bude to lepsi. A mohl bych chodit.
Nemdm prerusenou michu. Jsem V invalidnim diichodu. To uZ jsem deset let, protoze
mam Bechtéreva, a viastné i kdyz jsem byl v invalidnim diichodu, nez jsem ochrnul,
jsem alesporni castecné varil. Invalidni ditcchod mam 9.500 korun a piispévek na péci
druhého stupné to% jsou 4.000 korun. Ziju sim a celkem s penézi vychdzim. Ziju

V Praze v ¢inZdaku a platim ndjem 6.000 korun.

Auto nejsem schopny ¥idit, protoZe mdam ruce slabSi neZ nohy. VSude, kam
potiebuju, mé vozi kamaradi. Na kamarady jsem s dopravou zavisly urcité. Vstup do
bytu nemam bezbariérovy, takze se musim postavit a dostat se domii. I kK tomu poti‘ebuji
kamarada, protoZe potrebuju, aby mé vynesl a snesl domii. Sdm se z bytu nehnu.
Nakupy mné domii nosi sestiicka a tu hradim z pfispévku na péci. Jidlo mi vaii taky
kamarad, néco malo zvlddnu sam. Zadnou stalou partnerku nemam a ani nehledam.
Nechci Zadnou Zenu, protoZze mam rad klid, a kdyZ jsem byl zdravy, mohl jsem odejit,
kdy jsem chtél a ted’ nemiiZu. Sam se necitim, protoze mam spoustu pratel. Mam pét
pratel v blizkosti bardku, jsou tak blizko, Ze jsou prakticky u mé doma. Jsem pro né

takova vrba, chodi se ke mné vypovidat, takze nemam pocit, ze bych je néjak zatezoval.
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Po sexudlni strance funguji asi na 70% a ted’ mé uz sex ani nebavi, protoZe
jsem fyzicky hodné omezeny... A nebo jsem jeste nenasel tu spravnou partnerku, se
kterou by mi to fungovalo. UZ to neni takové, jaké to bylo. VSem potencialnim

partnerkam se zamérné vyhybdam.

Kdyz jsem byl zdravej, tak jsem byl doma, v praci, nebo v hospodé. Zddné
konicky jsem nemeél, nesportoval jsem a nikam jinam jsem nechodil. Kdybych mél urcit,
CO V mym Zivoté chybi, tak je to sex. A potom taky, Ze se nemiiiu sebrat a jit kam chci,
takovi ta svoboda mi chybi. Clovék neni svobodnej! Nebo je, ale jenom z maly casti. Je
to vSechno obtiznejsi nez predtim. Kdyz si tak uveédomuju, tak ani auto by situaci
neiesilo. Na néjaky mista dojedeS a pak dal stejnak nemiiZe$. A ted’ neni Zadna
aktivita, kterou bych si nahradil sviij dosavadni zpusob Zivota. Na voziku to taky neni
jednoduchy, mam slaby ruce a musim se odpichovat rukama. Ja tedka potrebuju od
Zenskych klid a soustredit se na cviceni. KdyZ jsem doma, chodim rehabilitovat dvakrat

tydné. Dopravit se na rehabilitace mi taky poméhaji kamaradi.

Od zacatku onemocnéni jsem mél problémy s vymésSovanim, jak s moci, tak i se
stolici, a Sest mésicit jsem nosil pleny. Ted pleny nosit nemusim, ale na malou chodim
s kazdym malym mnoZstvim. Tady v Kladrubech chodim rad s klukama hrat florball, ale
doma nemam potiebu. Mné k Zivotu staci madlo, tak jako diiv. Kdyz nemiizu ven, tak
koukém na filmy nebo spim. Piemyslim, Ze po té sexudlni strance je to komplikovany,
protoZe i kdyZ se vzruSim tak to ostatni je tak pracny a fyzicky tak ndarocny, Ze to

nestoji za to. Ja muzu v téhle oblasti vSechno, ale jenom na 60%.

Vlastné i samotny seznamovani s partnerkama je o néco téZsi. Jsou urcity véci
v mym zZivoté, ktery by mél clovek udélat. A ja to udelal. Zplodil jsem syna. Jestli je
V Zivoté néco, co ma smysl, tak je to miij syn. Je to néco, pro co se da zit. Je malo véci
V Zivote, ktery by mi kazily den. Tésim se 7 toho, jak syn Zije a roste. To, co jsem mél
udelat, jsem udélal, potomka mam, posledni V rodé. Mdam je vSechny rodice a syna
kousek od myho bydliste. Mam pred barakem hristé, za bardkem hospodu, urad za
dvema barakama. Nemam pocit, ze bych se potireboval nékde pracovné zapojovat, nebo

Ze bych mél nekde pracovné néco dohdnét. Viastné takhle nezijes, ale pireZivas. Ja jsem
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byl se svym Zivotem spokojenej a ted’ se budu snaZit tak, abych byl stdle spokojenej.
Nepotrebuju ke svymu Zivotu dalsi néjakou sportovni aktivitu, kterou jsem drive nedelal.
Vzdycky si clovek muze vybrat. Ale hlavné jsem rad, zZe se to stalo mé a ne mému

klukovi. Pro mé by bylo horsi, kdyby se tohle stalo jemu. “
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Tabulka 1 — Shrnuti zdsadnich informaci — Rozhovor 1 — zobecnéni

Liminalita

ve 32 letech tromboza kréni michy v oblasti C4

s naslednou misni Iézi s parézou obou hornich koncetin
nasledné ochrnuti od prsou dolt

nezavisle tomuto onemocnéni rovnéz piredchazela

Bechtérevova choroba

Stigma

ztréta svobody, zcela zavisly na kamaradech,
neschopnost Fidit auto (ruce slabsi neZ nohy), zavislost
pii vstupu do bytu (bariérovy ptistup), nesob&stacnost
pii nakupovani (socialni pracovnice), neni schopen

ptipravy jidla (zavisly na pomoci kamarada)

Doslo vlivem
disability ke zménam
v partnerském
vztahu respondenta?
Pokud ano, jak?

partnerku nema — uvadi, Ze nemé volbu v piipadé
potifeby odejit z jeji spolecnosti
zamérné vyhybani potencionalnim partnerkam

naro¢néjsi seznamovani s partnerkami nez za pIného

zdravi

Ovlivnila disabilita
respondentovo
vnimani sexuality?
Jak se s touto
zménou vyrovnava a
jak ji Fesi?

sexualitu povaZzuje za zasadni ztratu, uvadi funk¢nost na
70%, davodem je velké fyzické omezeni a fyzicka

narocnost, za téchto okolnosti sexualita pozbyva smyslu

Byla soucasti zmén
souvisejicich

s disabilitou i
limitace ve smyslu
svobody? V jaké
mife?

ztrata svobody je kli¢ovym momentem, domniva se, Ze
ani samostatnost pii ovladani automobilu by ztratu
svobody nenahradila

nevykompenzuje samostatny piistup na mnoha mista

Jakym zpiisobem se
projevuji stéZejni

,...vlastn¢ takhle nezijes, ale prezivas...*

disledky disability e ,...takova ta svoboda mi chybi...“
ve vyjadfenich e ,...sam se z bytu nehnu...“
respondenta?

Tabulka 1 je stru¢nym piehledem zasadnich vysledkd rozhovoru pro Gcely vyzkumné prace. V ramci

ptepisu rozhovoru jsou kliCové momenty oznaceny barevné.
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4.2 Marcela, 36 let, kostni sarkom s naslednou téZkou paraparézou dolnich

koncetin, ¢iSnice

»Pred 6 lety jsem si nasla bulku pod kotnikem. Mensi nez lentilka. Prisla jsem s
tim k obvodni lékaice a ta mé poslala na chirurgii. Tam mi dali masticku, kterou jsem si
méla bulku ctrndct dni mazat. Predpokladali, Ze je to tukova bulka. Na chirurgii se

rozhodli, Ze ji odstrani, ale uz pri zakroku méli podezreni, Ze to nebude Zadna sranda.

Vzorek okamZzite poslali na rozbor. Po 14 dnech jsem si méla volat, jak vypadaji
vysledky, ale nikdo mi nic konkrétniho nechtél vict. Pak mné oznamili, Ze je to kostni
sarkom. Absolutné nechapeme, kde se to u vas vitbec vzalo, protoze to vétsinou maji
deti do 15 let — Fikali mi. Objednali mé na vysetrieni, udélali mi vysSetreni patere a vsech
ostanich kosti. I kdyi jsem méla néjakej ndlez na pdteii, piikladali to ke skolioze

pateie. A zacali i‘esit jenom ten sarkom v kotniku.

Nastoupila jsem na operaci kotniku, kde mi doktor namaloval fixem na nohu
velky okno a ja jsem mu se smichem rekla: ,, Pane doktore, to mi chcete tak velké okno
vyriznout? To budu rdada, kdyz mi ziistane noha, co?“ A on na to s kamennym vyrazem:
,».Pani... jad doufam, Ze vam ta noha ziistane, to neni Zadna sranda. Ja viibec nevim, jestli
vam noha zustane, to se poznda az u té operace.” No a tak jsem Sla na operaci, se
strachem, jestli, az se rano vzbudim, budu mit nohu. Nastésti rano tam noha byla. Oni
mi viastné vyrezali vSechno, ¢eho se ta bulka dotykala. \/zali mi nejen maso, ale i kus z

lytkové kosti. Rekli mi, Ze ta Iytkova kost tam nemd Zadnou funkci a Ze to vadit nebude.

Takze mi to vyoperovali a zaroven mi udélali plastiku. Byla jsem v nemocnici asi
14 dni, pak mé pustili domit a od tretiho dne, co jsem byla doma, mé strasné zacaly
bolet nohy. Takové piiSerné ki‘ecCe, Ze se nedali vitbec vydriet. Manzel me odvezl zpatky
do nemocnice na onkologii. V nemocnici mé nasadili chemoterapie. Zdiroveii mé zacali
strasné bolet zada. Viastné to bylo pokracovani bolesti téch nohou. Doktori bolesti
pricitali poskozenym nerviim v kotniku. Jenze ja méla bolesti ¢im dal veétsi jeste asi 4
dny a skoncilo to tim, Ze jsem se na ty nohy absolutné nepostavila. Prosté ty nohy
absolutné nefungovali. Pak mi davali silnéjsi injekce proti bolestem, které mé vitbec

nepomahali. Protoze si doktori se mnou nevédeli rady, prevezli mé do FN do Plzné. V
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Plzni jsem se dostala ke zkusenemu doktorovi, kterej mi metodou vpichii jehel do nohou
odhalil n&dor u patere. Vzal mé okamzité na sdl, abych mohla viibec nékdy jesté chodit.
Operovali mé a stejnak nevédeli, jestli budu nékdy s nohama hejbat. Asi ctyri dny po
operaci se mi podarilo zahybat nepatrné s palcem u nohou. V nemocnici mi rekli:

,, PFipravte se na to, ze to bude trvat hodné dlouho, ale nakonec to pujde.

Asi po tejdnu mné vytahali stehy z pdtere a pokracovalo se v chemoterapiich.
Pak mé prevezli do Prahy do Motola a tam mi odebrali kostni dren. Vysledky byli velmi
Spatné. Takze jsem dostala Sest chemoterapii, kazda byla jednou mésicné a trvala tri
dny. Pak mi dali dalsi t7i chemoterapie a odebrali mi kostni buniky. Dva roky jsem byla

bez viasii. Nosila jsem paruku s dlouhejma vlasama.

Po transplantaci mé nechali sedm tydmi v klidu, ale stejné jsem Musela zistat
dal v nemocnici. Nemohla jsem bejt doma, protoZe jsme bydleli ve ctvrtym patie bez
vytahu a ja jsem se na nohy vitbec nepostavila. I kdyz mi délali rehabilitace uz behem
chemoterapii. Stejné, dokud jsem prochdzela chemoterapiemi, neméla jsem ani Silu
cvicit. Dostala jsem vozik a zaroveri jsem se ucila se na ném pohybovat. V té dobé jsem

méla 46 kilo.

Vlastné jsem celej rok lezela, nez mé poslali do Kladrub. Tam mé zacali poprvé
posazovat. V Kladrubech mé zacali pomalu stavet, to samoziejme nebylo jednoduchy. A
k tomu jsem méla zkrdacené slachy na nohdch. Byla jsem tam dva mésice a naucili mé
chodit s podpaznim choditkem. Bylo to spiS Sourani za choditkem. Z Kladrub jsem
nastoupila zpatky do Prahy na ozarovani. Méla jsem celkem 32 dni ozarovani a lezela
jsem v nemocnici 7 tydmii. Po 7 tydnech v Motole jsem se vratila zpét do Kladrub. Chiizi
jsem trénovala v drevenych ortézach. Rok potom jsem jela do Motola na operaci na
naiiznuti Slach. Po operaci jsem byla 3 mésice doma se sadrami na nohdach a Silené to
bolelo. Potom jsem se dostala opét do Kladrub. V Kladrubech jsem dva mésice
rehabilitovala. Mohla jsem pouZivat hole, ale na delSi vzdalenosti jsem si brala vozejk.
Doma jsem si chodila o holich a na nakup jsem jezdila na vozejku. Chiize nevypadala

viibec dobre, proto jsem radsi jezdila na voziku.
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Mam nohy nékde necitlivy, nekde zase hodné citlivy. Kazdy dotyk mé hodné bolli.
S vymésovanim jsem probléemy nemeéla. Jenom béhem prvniho roku jsem méla mocovej
méchyr slabej, ale upravilo se to. Nejdriv jsem méla téZkou paraparézu, potom stiedné

téZkou paraparézu, a ted’ mi piSou postupné se upravujici.

Navrat domii ze vSsech nemocnic byl po dvou letech. ManZel byl uZ zajetej
V kolejich, kdy varil, pral, uklizel, staral se o nasi pétiletou dceru. Kdyz jsem zacala
marodit, byly ji ¢tyri roky. Nastup moji dcery do 1. tridy jsem probrecela v nemocnici.
Doma jsem méla pocit, Ze mé absolutné nepotiebujou. Kdyz jsem se vratila, chtéla
Jjsem zpatky delat to, co driv, a kdyz sel manzel varit, Fikala jsem mu, zZe jsem doma a
aby mé k tomu pustil. Rikam: vzdyt ja uz tady jsem, ja uz to mizu udélat*. No ja jsem
nak zvyklej“ vzdycky mi vekl. Ja jsem si pripadala jak uplnej blbec. Trapilo mé to.
Takze jsme to délali tak, Ze zkraje jsme varili viceméné spolu. Nechtél toho uplné
nechat, mél takovej néejakej pocit... i kdyz teda nevim proc... asi Ze to potrebuje
zvladnout sam. Ja jsem zase nechtéla vylozené nic nedélat a bylo mi to divny, trapny,
obcas jsem néco nakrdjela, on varil, takze jsme to postupné zacali davat dohromady a

postupné mi to prenechal.

No ale vétsi problémy byly s malou. ProtoZe mald, a to trvalo moZnd pil roku,
ta mé absolutné prehlizela. Védeéla jsem, Ze mé ma rada, ale absolutné mé prehlizela.
Na cokoliv se chtéla zeptat, bézela se zeptat tatinka a mé absolutné ignorovala. A ja
jsem ji rikala: ,, Tak ale uz tady jsem, tak se muzes ptat mé, na co chces. Ona rikala jen:
no tak jo... a stejné bézela za nim. Takze s malou to bylo piil roku takhle, Ze si nemohla
porad zvyknout na to, Ze uz tu zase jsem. Postupne, pomalu si zvykala a upravilo se to
postupné asi za piil roku. Ja jsem ji to vlastné komplikovala jesté tim, jak jsem jela na tu
operaci Slach, pak zase do Kladrub. Takze jsem byla zase nékaky dva tri mésice pryc.
Malda vypadala, zZe uz tak nejak zacne vsechno zvladat, v prvni tride méla samy jednicky,
v druhy a ve tieti taky. Vlastné vratila jsem se domii v poloviné prvni tiidy, takze to byla
celkem moje préce, zZe se mala dobie ucila. Ale ona se ani nepotiebovala zase tak ucit.
Tenkrat! Dneska uz jde viastné do sedmicky. No a v té ctvrté tride to zacalo. To uz bylo
V dobé, kdy uz byl absolutni klid, byla jsem doma nastalo, viastné v diichodu, takze jsem

se ji vénovala naplno. Vypadalo to, Ze je celkem pohoda, zdrava po té onkologické
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strance. Ale mald zacala sekat priasvihy, zacala lhdt, podvadét, jen tak najednou,
Z niceho nic. I kdyZ méla samy jednicCky, zacala délat podvody, za mé podepisovala
véci ze Skoly, co byly pro mé, a dalsi podobny. Tak jsem si Fikala, Ze to neni normalni,
CO se s ni déje, objednala jsem ji ke kineziolozce. A tam jsme se dozvedéli, Ze ona to
celou dobu zvlddala, a neddvala na sobé nic zndt. Rekla Ji, Ze celou tu dobu, co se se
mnou néco délo, ji to trapilo a pak se ji to takhle objevilo najednou. Ona viastné
v§echny ty problémy, v§echno, co zacala vyvadét, bylo kviili mné. Ona vlastné nikomu
nikdy nerekla, Ze ma o mé prisernej strach. My jsme to nikdo nevédeli, mysleli jsme si,
jak to zvlada dobre, a ona se pritom strasné bala. Byly ji tenkrdt Ctyri roky a my jsme si
mysleli, Ze neni schopna tolik chapat. Takze jsme ji ani nic nerekli. EliSka mi rekla: ,, No
mami, ja jsem o tebe méla strasnej strach, ja jsem vitbec nevédela, co se déje a viastné
mi nikdo nerekl, co je s tebou. Jenze my jsme fakt spoléhali na to, Ze je jesté mala.

Dostala tedy néjaky cviceni na soustredeni mysli a pak zase byla v pohode.

No... a ja jsem zase spadla ze schodii. Akorat v té dobé, kdy ona se takhle z toho
dostala. J& uz jsem méla doma pocit, Ze uz to tam mam tak néjak naslapdano vsechno, a
Sla jsem si vV noci do koupelny po tmé. Nechtéla jsem svitit, abych nikoho nebudila, a
holi jsem si sldapla do schodisté. A tim, jak jsem chodila spatné a nebyla jsem schopna
udrzet rovnovahu, jsem letéla z téch schodii. Slitla jsem cely to schodiste, zarazila jsem
se aZ dole. Byla to rana a manzel vylitl z postele a Sel mé posbirat tam dolii. Mala spala.
Rozsvitil a ptal se. Ted jsem nevedéla. Ja tu pater mam viastné osekanou, oni jak mi t0
tenkrat vybirali, tak mi tam ufikali dva obratle. Takze pater je tam slabsi. Manzel mé
posadil na podestu a ptal se, jestli dobry. Méla jsem pocit, i kdyz mé vsechno bolelo, ze
dobry, protoZe hejbat jsem se mohla. VSude mi tekla krev, byla noc, mala doma spala.
Manzel el zavolat zachranku, musel na né jit pockat na naves, a ja jsem si mezi tim
sahla na tu nohu. Kotnik mi upiné visel. Hrcela mi krev, protoze ta kost mi sekla tepnu.
To mi jeSte manzel nez odjed pro sanitku zaskrtil utérkou. Priserné to bolelo, ale snazila
jsem se byt uplné zticha, at' se mala nevzbudi. A nevidi mé takhle. Mald samozrejmeé
byla davno vzhuru. Tim, jak jsem letéla, se vzbudila stejné jako manzel. Bdla se jit na

zachod, bala se mé videét, co se mi zase stalo.
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Sanita mé odvezla, noha se dala do sadry. A zjistilo se, Ze ty kosti jsou ve
Spatnym postaveni, Ze kdyz se s tim nic neudeéla, tak uz to bude pak fakt jenom na ten
vozejk. Ze uz se na to pak nepostavim. Rekla jsem jim: délejte si se mnou, co chcete, ale
ja prosté chodit chci. Dali mi tam Sroub, pak to znova zasdadrovali. Po tiech tydnech
jsem Sla znova na rentgen a oni zjistili, Ze ten Sroub dali kratkej a Ze to tam vystipl.
TakZe dalSi operace, davali dlouhej Sroub, no a ten uZz tam drzi. TakZe znova

rehabilitace.

Vdobé, kdyz jsem zacala marodit, jsme zrovna staveli barak. Meéli jsme
rozestaveno, kdyz jsem zacala marodit. V Kladrubech jsem poprosila moji cvicitelku,
aby se mnou natrénovala ctyri patra schodu, abych se dostala domii. Takze jsme
opravdu celej pobyt v Kladrubech trénovaly éty¥i patra schodii. Odchdzela jsem odsud
S tim, Ze jsem ty CtyFi patra vySla. Ty schody byla pékna makacka, ale vySla jsem to.
Mezi tim jsme dostaveli bardk a prestehovali jsme se. Z toho schodisté jsem spadla uz

V tom novy dostavénym bardku.

Ted’ jsem na vozejcku, ale mam i hole. Mam to pul na pil. Doma sice schody
vyjdu, samoziejme, ze je nechodim kazdou chvili, ale kdyz tam jdu tak premyslim, co
tam vSecho potirebuju udelat, abych tam nemusela za chvilku znova. Takze ty schody jdu
tak ctyrikrat za den. Délam doma vsechno, vietné toho, ze meju doma okna, taky umim
nakupovat. Ale jesté porad trvad, ze nakupuje manzel. Na ndakupy jezdim jediné na
vozejku. O holich je to tak, Ze se po baraku jenom projdu, nebo kolem baraku, ale
jakmile chci néco udélat doma, uklidit néco, nebo i uvaiit, tak potiebuju vozejk. O
holich ja si nic nepodam. V bardku to mame celkem prizpiisobeny pro mé az na to
schodisté nahoru. Ridim sama auto, mam s rucnim Fizenim, takze po vradech, a kdyz
nékam potrebuju, si mizu s vozejkem dojet sama. Viastné jak kam. Kdyz jedu nékam
kde vim, Ze zaparkuju. TFeba kdyZ jedu k doktorce. Tam vim, Ze zaparkuju u baraku,
vezmu si hole a pak se tam dostanu o holich. Jo ale kratky Gseky ty ja docela zvladnu,

Jjen mi to vSechno trva o hodné dyl nez diiv.

Vypada to tak, Ze mi to, co se mi stalo, rozbouralo manzelstvi. My jsme zvladli

da se rict celou tu dlouhou etapu cely ty moji nemoci. Diiv si mé vlastné manzel bral
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domii na vikendy na svdtky, na Vinoce, pokud mé taky byli ochotni z nemocnice vitbec
pustit. Nekdy me treba ani nepustili. A kdyz jsem byla doma, tak se o mé manzel staral
naprosto vzorné! Fakt vSechno. Musim vict, Ze nevim, jestli bych to ja sama takhle
zvladla. Ja vlastné byla absolutni lezak v té dobe, takze viechno. Na zachod na misu,
umejt mé. Vsechno zviadal uplné na jednicku. Pichal mi injekce, kdyz jsem byla doma,

dobry.

A nam se to takhle zacalo vyloZené srdt, kdy? uZ jsem byla dobrd! No ne uplné
dobra, ale kdyz uz jako to nejhorsi bylo viastné za nama, kdyz uz ja jsem doma viastné
fungovala. Sice teda s vozejckem, tak jako cdstené s téma holema, ale zase sobéstacna.
A tak se to zacalo tak néjak kazit. J& nevim, jestli jsem se v tom mezic¢ase néjak
zménila... no samoziejme, Ze sem se zmenila, ale ja bych rekla, Ze k lepSimu. Predtim
jsem zila trochu jako snob, vSechno jsem vidéla jinak, rozcilovala jsem se kvili
malickostem, ktery dneska hazim za hlavu a je mi to uplné jedno. Tenkrdt jsem resila,
jakej si dam koberec do obyvaku a hadali jsme se u toho pomalu do krve, a dneska
manzelovi, kdyz se pta, rikam, Ze je mi to jedno. A mné je to fakt uplné jedno (smich). A
on to nechape. On nechape, ze ja uz to ted nechci resit. On to proste porad vidi jako
strasné zasadni véci. A to Ze je mi jedno jakou barvu chci treba kuchyné, manzela

roz¢ili a dohadujeme se. Takze my se neshodneme témahle vécma.

Jéa jak jsem byla doma v diichodu, tak jsem zacala mit vSelijaky podezieni, Ze
nékoho ma. Tak jsem to néjak hodila za hlavu a pak to prislo za chvilku znova. A

dneska se s tim uZ prakticky ani netaji. Ze si obcas nékoho najde.

Sex mezi nami funguje normalné. Kdyz posoudim sex s pred nemoci s ted, je
tam rozdil v polohdch. Manzelovi je 36, a on zacal mit ten pocit, Ze si musi zacit uzivat.
Mozna, ze kdybych byla zdrava, by to dopadla stejné, nevim, ale taky treba ne.
kaZdém pripadé je nas vztah takovej, Ze jsem tady v Kladrubech tii tydny a jeSté mi ani
jednou nezavolal. Ale ja jsem s tim tak néjak pocitala, uz kdyz jsem sem jela. Ja uz se
tak néjak rok se snazim s tim nepocitat. Sice spolu pordd Zijeme, ale ja co ted’ka tieba
potiebuju, se snaZim si to zaiizovat néjak jinak, jen abych nemusela iikat jemu. Takze

to Ze mi dneska ani nezavola, uz mé ani tak moc neboli. Nejdriv jsem se téma
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manzelovejma aférkami trapila, obrecela to, ale dneska uz ne. Nasla jsem si aspon
kamarada. Ten mé prijima takovou, jaka jsem. Je to ted takova opora, ze se clovek ma
divod snazit. Ted kdyz udélam néjakej pokrok, tak ztoho ma radost, ale mymu

manzelovi to je uplné jedno.

Mam diichod, jesté jsem si k tomu naSla domaci praci, ted’ uz ji nemam. Ale diky
manZelovi, se kterym tu spolecnou domdcnost mame, se financéné nemdam Spatné,
zatim. A mam jesté trojku prispévek na péci. Kdybych odeSla od manzela, tak bych

k diichodu pracovala, néjakou nabidku na praci mam. Tam, kde jsem driv pracovala.

Kdyz jsem byla zdrava, pracovala jsem v optice. A jako zdrava jsem cvicila od
osmnacti aerobic. A pak, kdyz se narodila mala, tak stejné sly veskeré zaliby stranou.
Viastné jsme méli v té dobé nejvétsi zalibu bardk. Veskerej cas jsme travili stavenim.
Nejdriv jsem prodavala, pak jsem Sla na materskou Po matersky jsem si sehnala praci
ve velkoobchodu s lécivy. Ted kamaradka otevira kram s optikou a chce, abych tam s ni
pracovala, ze mi to tam predéld bezbariérove. Tak jsem premejsiela, a Fekla jsem Si, ze
domaci praci stejné uz nemam, co porad budu délat doma. A tak jsem na to teda kejvia.

Tak se zrovna ted' v kramku délaj rekonstrukce.

Elisce je ted’ dvanact, srovnala se. S manZelem spolecné Zijeme Cdstecné, on se
castecné starda o rodinu. Manzel nema jeden vztah stdlej. On je prosté stiida. On si
vzdycky nékde néco najde néco na chvili. Pak konec, a zase za cas se vyklube néco
jiného. Ted’ jsme ve fizi, kde je naprosto jasny, e mé ani rdd nemd. Zijeme spolu, on
se stard, nakupuje. A po tom vSem uz na sebe od neho nenecham sahnout. My situaci
neresime kviili bardku, ze bychom se museli délit, on by mne musel vyplatit. A on to

odmita absolutné. Radsi chce bydlet takhle, nez aby to musel resit.

Zasadni zména pied tim a ted’ je, Ze predtim jsem si chodila, kde jsem chtéla.
Po nakupech, prosté vsechno, na néjaky zabavy a tak. A dneska kdy; uz si nékam

vyrazim, tak musim piemyslet, jestli se tam dostanu.

Kdyz mi bylo necelych osmnact rokii, tak jsem délala nejakej cas modelku,
deélala jsem prehlidky a pak jsem se rozhodla, Ze zkusim se prihlasit do Miss. Jen jsem

chtéla vedet, jestli bych mohla. Chtéla jsem si dokazat, Ze na to mam. Do findle jsem se
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dostala, ale protoZe jsem chodila s klukem, kterej Zarlil, tak jsem toho musela nechat. Je
to vlastne nynéjsi manzel. Délal mi Silene Zarlivy scény, seky, rikal mi, Ze se mnou

konci, atd.

Zadny konicky nemam. Postavili jsme bardk, tak to bylo samy zaFizovani, trochu
na zahrade, takze ty prdce je dost. Takze ani nemam cas na to, abych stihla délat jesté
néco jiného.

Jsem vyucend cisnik kuchar. Ale nikdy jsem neméla povahu na to délat nékde na
place. Jsem spis takova ticha. Délala jsem tohle po vyuceni rok. A pak se mi uplnou
nahodou naskytla moznost jit do optiky do skladu a postupné jsem se vypracovala. Kdyz
se mi zacalo v prdci darit tak jsem onemocnéla. A jeste dva roky potom mi vedouci
rikal, Ze jakmile jenom trochu budu moct po téch vsech operacich a rehabilitacich,
klidné i na tom vozejku, zZe by byl rad, kdybych u néj pracovala dal. Za ty dva roky si za

mne nenasel nahradu. Ale nenastoupila jsem tam, protoZe to po case zrusili.

Kdyz jsem se vratila domii po tom vsem tak jsem méla pocit, Ze je toho tady na
mé néjak moc a byla jsem celkové vycerpana. A strasné unavend. Méla jsem pocit, Ze
chci jenom odpocivat. Ale manzel mél v ty dobé strach, abych nezacala myslet na to,
Jjestli budu dal zdrava nebo ne. Obdobi samych kontrol, Fikal mi: ,, To je hrozny, ty tady
porad sedis, premejslis o tom, jestli to bude nebo nebude dobry! Tak si zkus najit
néjakou domaci praci. A furt do mé vrtal, az jsem potom byla celkem nastvana. Ja jsem
si chtéla odpocinout a on mé porad tlacil do néjaké prace. Tak jsem zacala doma lepit
kontakty do svetel. V té dobé jsme zarizovali barak, tak se to docela i hodilo. Mésicné

Jjsem si vydelala asi sedm tisic.

U nés doma je zasadni problém vtom, Ze jsem tlusta. (smich). On kdyz ma
takovy ty chvilky, kdyz se kviili nécemu zacneme hadat, tak se dozvidam obcas: ,,Podive]
se na sebe, se$ hnusna, tlustd, absolutné nepiitazliva, déléj se sebou néco, vidyt’ se na
tebe neda ani povidat. A ja do toho ieknu: ,,A jesté na vozejku vid’“. A on Fekne: ,no
to jsem ja neiekl.“ Pred tim, nez jsem onemocnéla, jsem méla porad 55 kilo. Takze
vysoka, hubend, dlouhonoha. 4 ted’ tim, jak jsem na tom vozejku, kila jdou pomalu

nahoru. Kdyz mé tohle jesté pred dvema rokama trapilo, tak jsem se ho ptala, proc¢ mi to
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Fika, proc je na mé osklivej. A on mi na to rekl: ,, Podivej se na sebe, az budes mit 55
kilo, tak prijd. Takze v poslednich letech jsem totdalné piesvédcend, Ze se na mé nedd
ani kouknout. Prosté sebevédomi tiplné na nule. No prosté jsem uplné hroznd, vis. A
mné se vidycky libi tady, protoZe si tady vidycky to sebevédomi troSku zvednu. Tady

jako zjistim, Ze se aspori troSku nékomu libim. Tak se mi tady tak jako libi, no.

Nez jsem sem nastupovala, bavily jsme se 0 tom s kamarddkou a ona mi rekla:
., Iy jsi se zblaznila. Ty jsi normalné krasna zZenska. A never tomu, co ti rikda. Ty nejsi

hezka, ty jsi krasna.” Jako sebeditvéru nemam teda zadnou.*
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Tabulka 2 — Shrnuti zdsadnich informaci — Rozhovor 2 — zobecnéni

e ve 30ti letech kostni sarkom s naslednou tézkou
paraparézou dolnich koncetin
e dusledky transplantace kostni dfené, rozsahlé bolesti
dolnich koncetin a zad
e operace $lach na dolnich konc¢etindch — 3 mésice sadra
Liminalita . e
na dolnich koncetinach
e komplikovana zlomenina dolni konc¢etiny (opakovana
operace) nasledkem padu ze schodt
e nasledna rehabilitace s cilem pfekonat bariérovy piistup
do domu tj. 4 patra
e ztrata svobody — bariéry v domacnosti i mimo ni
e rozvrat manzelstvi
e absolutni ztrata sebevédomi — hrubé poniZovani ze
strany manzela
e navrat domt z nemocni¢nich zafizeni po 2 letech —
Stigma . o o
z divodu bariérového pristupu do domu
e psychickeé stradani z divodu nepotiebnosti
v domacnosti
e piehlizeni nezletilou dcerou, psychické a socialni
problémy dcery — v zavislosti strachu 0 matku
Doslo vlivem e rozvrat manzelstvi, piestal si brat manzelku z
disability ke o v C
« y nemocnic¢niho zafizeni o vikendech i o vanocich,
zZzménam
v partnerském manzel zna¢n€ omezil telefonické kontakty v dobé
vztahu respondenta? .
- manzelk zdravotnickych zafizenich
Pokud ano, jak? pobytu manzelky ve zdravotnickych zafizenic
Ovlivnila disabilita
respondentovo
vnimani sexuality? e nefesi, prestal fungovat vztah s manzelem
Jak se s touto
zménou vyrovnava a
jak ji resSi?
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Byla soucasti zmén

souvisejicich .. L o ,
e povazuje zdsadni zménu ve ztraté svobody, musi

s disabilitou i
limitace ve smyslu premyslet, kam se dostane
svobody? V jaké
mire?
e ,...pfipadala jsem si jako uplnej blbec po navratu
Jakym zptisobem se dom...
projevuji stéZejni e ...pfed tim jsem chodila, kde jsem chtéla, a dnes
dusleﬂk yv dls,ablhty musim pfemyslet, kam se dostanu...*
ve vyjadrenich
respondenta? e (...),Jako sebediivéru nemam teda zadnou“

e  ...rozbouralo mi to manzelstvi...

Tabulka 2 je struénym piehledem zasadnich vysledk rozhovoru pro ucely vyzkumné prace. V rameci

prepisu rozhovoru jsou klicové momenty oznaceny barevné.
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4.3 Jirka, 27 let, uraz patefe v oblasti krénich obratli Th 5 a 6 s naslednou

kvadruparézou, instruktor sobésta¢nosti

,,BYl0 10 V roce 99% po autonehodé. Byl jsem studentem stiedniho odborného
ucilisté strojirenského v Mlady Boleslavi ve Skodovce, kde jsem se uéil jako strojni
mechanik pro stroje a zaiizeni. V tu dobu jsem hrdval fotbal, a vétsinu bojovych
sportit, ktery mé docela napliiovaly. Na vesnici to bejva tak, Ze kluci maji auta a nemaji
treba papiry. A bohuzel na to jsem asi dojel. Odvezl jsem kluky ze zabavy, vratil jsem se
zpatky kviili holce a potom, kdyz jsem jel od ni z vesnice, tak jsem se po cesté vyboural.
Vilastné auto pres strechu. A doslo K postiZeni kréni pdteie, v oblasti patého, Sestého
kréntho obratle. Zrovna jsem nastoupil ve Skole do tretaku a na konci tretdku jsem
viastné boural. Bydlel jsem doma s rodicema na vesnici v bardku. Jesté kromé studia
jsem podepisoval smlouvy se stavebni firmou, kde jsem. TakZe za dva mésice jsem si
vydélal okolo dvaceti tisic. Chodil jsem na brigady, a o vikendech jsem jezdil
s klukama na melouchy. Vsechno to byla zednicina, délal jsem pridavace. A tim, Ze mé
ta prdace hodné bavila, ostatni rikali, Ze jsem na to byl Sikovnej. Zdil jsem, delali jsme
fasadu. Takze ty penize vydeélany, to bylo pekny, no. Penize jsem utratil... Zensky, chlast,

auto, a néjaky ty véci na sebe a tak no. Mél jsem a mam okolo sebe dost lidi.

Ted’ na vozejku jsem zacal hrat stolni tenis a cestuju hodné, a jsem rad, Ze
miuizu jit nekam na rehabilitaci, a vypnout, protoze veskerou dovolenou mi sebere stolni
tenis. Ted je to tak, Zze auto mam dva a pul roku, a mam najeto pres osmdesat tisic
kilometri. Za dva roky myslim, Ze je to pomérné dost. A neni to tady jenom po
republice, je to Slovensko, Italie, byl jsem i v Rakousku. Béhem roku jsem trikrit,

Ctyrikrat na Slovensku.

Kdyz jsem byl zdravej, tak jsem pinec nehral. Az ted’ na vozejku. Ted jsem se
do toho docela pustil, protoze tam clovék ma docela néjakou vidinu uispéchu, miize
néco dokdazat. A pomdha to jesté v tom, Ze viastné hraju i proti zdravejm, a i ty zdravy
poraZim. Déla mi to dobie, kdyZ porazim néjakého chod’dka. Nékoho zdravyho. To je
jasny. Ale rad porazim nékoho dobryho mezi vozejckarema. Zdravej pingpong je néco

jiného nez na vozicku. V technice hry. Clovék zdravej si miize ustoupit a hrat mice jinym
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zpiisobem nez clovék na vozejcku. Ale jsou to vSechno zkuSenosti a to se taky pocita.
Myslim si, Ze ¢lovék kdyz je zdravej, myslim tim, Ze kdy% neni na vozejku od malicka,
tak si myslim, Ze ten clovék ma uplné jiny hodnoty potom. To uZ co se tyce vlastni
osoby, tak i véetné poZadavki lidi okolo mé. Jako i co mi od lidi staci. Nic min ani nic
vic, néco jiného. Jedna se hlavné o ty kamarady, druha véc je spolehlivost. I ndzory, je
mozny, zZe se to zménilo tim, Ze v tu dobu mi bylo sedmnact let a dneska je mi 27 let.
Takze clovek taky nejakym zpiisobem urcite postupuje. Myslim si, Ze ¢lovék na vozejku
uvozovkdach uvaziuje o néco lip nez Clovék, kterej je vyloZené zdravej a kterej si
neprozil néjakej takovejhle prisvih. Ja mél driv spoustu kamaradii, respektive o
kterejch jsem si myslel, Ze jsou to kamaradi. Kdyz se mi to stalo tak da se Fict, Ze asi
80% téch lidi vydrzelo. Ale postupem Casu, je to taky dany tim, Ze ne vSude jsem s nima
potom mohl, ne vdechno jsem s nima mohl délat, aspoii trosku jsem se snaZil s nima
fungovat, ale bohuzZel. Mel jsem postiZeni vSech Ctyiech koncéetin, takie ani na tom
vozejku jsem s nima jezdit nemohl, takZe mé museli viude tahat. Vidycky jsem musel
Cekat, af prijdou kluci 7 prace, aby mé vzali ven. Na druhou stanu kam jit na maly
vesnici, akorat tak na pivo. TakZe tam zacal bejt trochu problém i s alkoholem a
s nasima. TakzZe jsem urcité rdd, zZe mé vytahl ten Liberec, nebo ta prace, ktera se mi
naskytla v Liberci. Tak to mé z toho hodné vytahlo. Bejvaly kamaradi ubyli, protoZe
meli dal zajmy, kam ja nemohl. To prosté neslo skloubit. S nékterejma to bylo tieba o
fotbale. A4 co jd tam budu deélat? A Stvalo mé, kdyz jsem Sel s klukama na ten fotbal, a
ted jsem se mél divat na to, co jsem driv mohl délat ja. Hrali jsme s rukama, $li si na
pivo, predtim jsme veseli site na brany, lajnovali, jo a tyhlety stripky potom davaj
dohromady kolektiv a tu radost ze clovek néco takovyho déla. At uz je to sport, nebo
tady se jde pomoct nékomu ze sousedii, tieba vykopat diru na odpad, to je jedno. Ale
¢lovék najednou tohle vsechno nemiiZe, a nemiiZe fungovat tak, jak by chtél, nebo
alespoii tak, jak fungoval predtim. Proto jsou tam véci, ktery potom déla na vic
procent. Bohuzel, pro mé to byl ten alkohol. TakZe ja jsem asi tak dva tii roky prosté
hodné pil. Vis co, kdyZ ¢lovék se na tom vozejku vrati domii a nema Zadnou naplii, tak
prosté zapadne nékam. A otazka je, co zrovna se mu nabizi v tom misté bydlisté nebo

tam, kde funguje. A tim, Ze jsem nemél auto a nemohl jsem néjak fungovat, tak to bylo
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tezky. Kdyz jsem byl zdravej, tak jsem se napil tak normalne, kdyz jsme sli treba na
z&vavu. Ale hodné pit jsem zacal opravdu aZ na tom vozejku. Kdysi mi asi bylo lito, Ze
Jjsem prisel o kamarddy, ale to skloubit neslo. Dneska mame kazdej svy zaliby a bohuzel.
Tedka tim, Ze jsem na tom vozejku, tak prosté nemiizu bejt s nima vsude. Ale kdyZz do
vesnice nékdy prijedu, a dal jsem se dohromady s hasicem u nés na vesnici, tak jim
pomaham. Kdyz potiebujou treba udélat néjakou prezentaci na pocitaci nebo pripravit
néjakej turnaj, tak jim pomaham a vecer spolu posedime. A nemyslim si, Ze bych o né
prisel. Je to jenom o tom, Ze uz clovéek funguje trosku néjak jinak a je nékde jinde. Jen uz

se nevidame tak casto.

V sedmnacti jsem zacal chodit s jednou holkou, ale j& jsem se vyboural. Ona za
mnou jezdila do nemocnice, ale asi po tom co u mé byla dvakrat, tak jsem ji poprosil, at
nejezdi. Protoze mé bylo hroznée lito, Ze ja tam nékde lezim na dejchdaku pil roku,
nemiizu se ani podrbat na nose pomalu, jsem prosté bezmocnej a nasi do toho jezdili a
Ze me musej krmit. Bylo mi to opravdu hodné neprijemny. Prislo mi zbytecny proste, aby
Jjezdila. Dneska md bardk, narodil se ji kluk, to mé trochu mrzi. Ze svym zpiisobem jsem

na tomhle miste mohl bejt ja.

Po bouracce mé odvezli na traumatologii do Liberce. Tam mé odoperovali, Sel
jsem na JIP, prestal jsem beéhem ctyr dnu kejchat tak jsem Sel na ARO. V auté jsem
ziistal napasovanej pod volantem a nemohl jsem se hnout. A to uz byl pravé nasledek
toho zranéni michy. Hned ve zlomku vteiiny jsem najednou nicim od krku dolu
najednou nehnul a neslo vitbec nic. VSude kolem tekl benzin a jd jsem ho viastné musel
polykat, tekl mi do obliceje. Meél jsem na sobé koZenou bundu, to mi rozezralo celej
rukam. A tak jsem tam musel Cekat, aZz prijede sanita. VSechno se to stalo asi dvé sté

metrit od bardku. TakzZe pribehli nasi, mama brekot. Takze taky nic moc.

Na ARU jsem lezel jesté néjaky cas a odtamtud jsem nastupoval do Lazni
Ko3umberk na spinalni jednotku k dalsimu léceni, k dalsi rehabilitaci. Sel jsem tam
vlastné rovnou z ty traumatologie a bohuzel takhle to neni o néjaky vetsi rehabilitaci.
Zadna vertikalizace nic. Pouze pripravili lidi na to, aby se posadili. Bohuzel u mé to

bylo tak, zZe mé na tri vteriny posadili a pak mé krisili. TakzZe ta priprava do toho
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rehabilitacniho ustavu nebyla Zadna. Tam si myslim, Ze mi to i ubralo. Kdyz dneska
vidim ty lidi na nasem oddeleni, jak pracuju, tak ty lidi jsou u nas aspon dva mésice, kde
se nastartujou na to cviceni. ReSej se tady i dalsi véci jako jsou prolezeniny a teprve
potom jdou do toho rehabilitiku, kde uz jsou nastartovany na tu rehabilitaci a neubira

jim to z tech péti mésicu ty samotny rehabilitace. TakzZe oni se tak dostavaji dal.

V Kosumberku jsem byl asi pét mésicu a prisel jsem domii a co ted Ze jo. Od
bouracky je to uz deset mésici. Vlastné pét mésicu ve Spitdle, pét v rehabilit’aku. Kdyz
jsem se vratil domiui tak jsem byl na tom tak, Ze jsem se za velky asistence dokdzal
postavit na svoje nohy. Jinak viastné nic. Co se tyce ty stability, tak ta taky nebyla nic
moc, protoze to byla ta krcni pater. Viastne v tom KoSumberku jsem formoval pomalu a
pripravoval se dal. To je o tom, jakou si zaridi ¢lovek rehabilitaci dal a kde. Bohuzel
spinalni program, ktery je pro lidi stimhle postizenim, ne vSude je. Potom jsem
dochazel na rehabilitaci ambulantne, ale to nebylo nic moc. Pracovnici tam neméli

tolika zkuSenosti s miSnim poskozenim.

Po tom navratu domit u mé byly problém presuny, to jsem vlastné nic neumél,
to, co se dneska uci, to tenkrat nebylo. Sobéstacnosti se rozuméla tim, Ze se clovek naji.
Ja jsem si tohle vSechno diel sam doma. V bardku jsme museli ven dat ploSinu,
protoze tam mame asi sedm schodii. A upravil se zachod. Jinak do vany a z vany mé
nasi davali, tenkrdt jsem ani nevédél, Ze jsou néjaky pomiicky jako sedacka do vany a
dalsi véci. Ani netusim, jestli uz to bylo, prosté jsem to nevedel. Mezitim se musel udélat
Sirsi zachod. Byl problém v tom, e nasi chodili na smény, takze tam bylo potieba, aby
byla mama se mnou doma. Proto jsem se teda zakousnul vic na tu sobéstacnost. TakzZe
Jjsem ruce posiloval a zacal jsem drit presuny a vSecko. Protoze jsem nechtél, aby se
mnou mama zustavala doma. Sestra kndm nikdy Zadna nechodila. Nakonec jsme to
néjak doma skloubili. Byl v baréku bratr a sestra, a dokonce se mnou doma i rodina
cvicila. Nechala se zaSkolit kvuli rehabilitaci. Od cervna do zdri pres prazdniny jsem
byl doma a rehabilitovala se mnou moje rodina. V zari jsem nastupoval poprvé do
Centra Paraple. Ale tam uz jsem prisel samostatnej. TakzZe ja jsem se vilastné beéhem
dvou let vydiel tu samostatnost. Fakt jsem dva roky doma diel, se svoji rodinou.

V Centru Paraple jsem byl jen na ctrnact dni. Pak jsem byl doma a v roce 2001 jsem jel
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zase do Luze KoSumberk do rehabilitaku. A od ty doby vlastné kazdej rok jezdim na

rekondicni pobyty. Ted jsem tady v Kladrubech, ale vétsinou jezdim tam.

V dobé kdy otevirali v Liberci spinalni jednotku, uZ jsem trochu spolupracoval
S Parapletem, a dozvedél jsem se, Ze pravé v Liberci oteviraji spinalni jednotku. Zavolal
jsem si tam, jestli bych tam nemohl nastoupit na rekondicni pobyt, a tim, Ze to zrovna
otevirali, tak nabirali novy pacienty a novy zaméstnance. Nebyl problém se tam dostat.
Asi po tydnu mi dali na pokoj mladého kluka, asi sedmnéctiletého, jako jsem byl tenkréat
ja. A on nejedl, byl Spatnej a rodina nevédela, jak ho podrzet. Ja jsem byl porad veselej,
delal jsem blbosti, a asi jak videl, Ze jsem furt veselej, tak ho to asi kopalo pomalu
dopredu. A potom jsem na chodbé pred jednou sestrou rekl, Ze by bylo dobry, kdyby tam
nekdo takovej pracoval. Kterej uz od zacatku bude toho clovéka nékam smérovat. Jo a
na zdaklade toho, Ze se ten kluk zacal i trochu lepsit, sestra to rekla doktorovi. Po
Ctrnacti dnech za mnou prisel doktor, abych tu praci vzal ja. Dohodli jsme se
S Parapletem, Ze tam pojedu na dva mésice, Ze tam budu délat instruktora, Ze se dam
trochu do kupy, abych védél, co lidem poradit. TakZe ted uZ je to osm let, co v Liberci
delam instruktora. Veskeré presuny, pomaham lidem se dostat do sedu, na lokty, do
vysokého sedu, sundat nohy z postele, obliknout se, presun zvozejku na zachod, na
sprchovou Zidli, oblikani na vozejku, jizdu na vozejku. Plus trochu psychologie, sezeni
s rodinami, bezbariérovy Upravy. Jsem schopen Vdomdcim prostiedi poradit
s Upravami Vv domdcim prostredi, nebo ucim propusténé pacienty i doma, ve svym
domadcim prostredi. Tahle prace je hodné flexibilni. Porad je potieba vynalézat nové
veci primo, co budou vyhovovat pacientovi. Musel jsem nad vsim premejslet, pritom
jsem zkousSel sam na sobé a to mi dalo ty zkuSenosti. A tim Ze jsem byl od zacatku
ochrnutej od ramen, tak jsem si prosel téma zacatkama taky. TakZe dneska se dokazu
vzit do problémit téch lidi, co to potiebuji. Pri praci zdlezi na tom, jaky mam pacienty.
Tam, kde vidim, Ze to snima pijde tézko, tak to tak nebavi. Ale zajimavy je to
s pacientama, kterym je potieba se dostat pod kiizi a néjak jim Fict, Ze to, co tady budou

delat se mnou, je hodné diilezity.

Kdybych tuhle nabidku nedostal, tak bych se asi nékde uchlastal (smich).

Mozna, zZe bych zkusil doma néco na pocitacich, nevim. Mdam invalidni diichod a
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prispévek na péci druhej stuperi. Prispévek na péci pomalu spoti‘ebuju. Protoze kdyZz
chci nekam dal jet, nebo treba i na koncert, tak potiebuju nekoho sebou, protoze nevim,

jak tam bude vypadat a tak.

Balit holky z vezejku je urcité téisi. Rozhodné. Tézsi je to z my strany... protoze
zdravej ¢lovek ma ten potencial vetsi. At’ uz se tykd, co se tyce vztahu, tak i sexu, ve

vsem.

U mé v sexudlni oblasti je to trochu jiny oproti pred tim. Ta erekce netrva tak
dlouho, obcas si musim vzit néjakej ten podpurnej prostiedek. Zalezi na tom, jakej mam
zrovna tejden, jak dodrzuju Zivotospravu a takovy véci. Pak je to otazka ty rodiny. Ja

budu fungovat dal. J& bych snad s pocetim deéti nemél mit problémy. Snad ne.

Partnerku ted’ nemam. Je to u mé na bodu mrazu. Nevim, jestli se tim utésuju,
ale jsem porad nékde na cestach, pincesu a praci. Domiut chodim servanej a rano zase
do préace. Ale samoziejmé mé to mrzi. Je to o tom Ze ¢lovék uz ma néco za sebou, ta sila
nebude veécne, a rozhodné bych taky meél myslet na néjako tu rodinu. Chtél bych mit

barak, malého Jirku a vi¢aka. To je to, po Cem pasu.

Dalsi véc, co si musi ta enskd uvédomit, je, e v rodiné se to musi piizpiisobit
tomu, kdo je na tom hiii, Ze jo. Je tam spousta véci, ktery nezvladnu. Dalsi véc je ta, Ze
se se mnou rozesla holka jenom kviili tomu, ze ode mé neslysela casto, zZe ji miluju. To je
od ni troSku blby ne. Je mi 27 let, sila nebude vecné, ségra ma ted malého kluka a ja se
mu hodné vénuju. Ale nedovedu si predstavit, Ze bych tFeba za deset let tohle s nim jesté

dokézal. Do toho miiou piijit néjaky zdravotni komplikace.

Bariéry mechanicky... ¢lovék si casem zvykne jezdit tam, kam se dostane. To,
Ze se ted’ uZ nedostanu tam, kam diiv, mé samoziejmé mrzi. Tieba u nds do letiidku,
tam tieba nemiiZu a to mé mrzi. Obcas tieba ¢lovék zabloudi i nékam, kde je spousta
schodii. Ale pokud u toho jsou kamardadi, tak mé tam vytihnou. Uz nemam s takovejch

situaci pocit, Ze bych se mohl néjak svobodné pohybovat.

Postrddam na vozejku svobodu. Pokud jsi nékde, kde té lidi musej tahat, tak je

prece jasny, Ze uz to neni piece o tobé. A je to o nich, ze ti pomiizou. Kdyz chci jet treba
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na néjakej vecer s kapelou, dat si tam pivko a zdchod je na patre tak tam prosté nemiizu
jit. Diiv jsem nosil pleny delsi ¢as, ale ted’ ui se mi to srovnalo. Ale ty svérace tak
nefungujou, jako kdyZ jsem byl zdravej. Musim dodriovat néjakou pravidelnost. Je

potreba byt na to pozornej, neni to normal.

Hlavné do partnerstvi ta holka bude muset akceptovat to, 7e bude spousta
Cinnosti, ktery chce délat s partnerem, ale tady to prosté nejde a nepiijde. Takze aby si
uvedomila, ze bohuzel spousta véci nepiijde, ale o to ji nemam rad min. A nebo naopatk.
Aby si sama Sla lizt treba na skaly a ja tam s ni bejt nemiizu. Ale... svym zpuisobem to

mrzi. To, Ze ja na ty skdle, na ty druhy strané lana nemiiZu bejt.

Urcité otazka sexuality je pro mé nejhorsi. Ale snad casem by se to dalo néjak

vladnout. Ale tim, jak clovék nema stdalou partnerku, tak neni ani mozny.

Vem si, co dokaZe zdravej clovék pii tom milovani a co ti zvladne clovék

Z vozejku. Myslim tim polohy a zpiisoby. To clovéka zamrzi.

Ale $tvé mé, Ze kdyZ jdeme z prace, tak s ostatnimi nemiiu jit na florbal, na
volejbal, prosté Ze nemiizu fungovat jako ostatni. Neni to o tom, Ze bych z toho mel

ted'ka néjaky depky, je to o tom, Ze to mrzi.

Ani nevim, co mé nejvic stve. Ale je fakt, Ze kaZdej den clovék néco iesi, co se

tyce toho vozejku.

Je fakt, Ze i dneska kolikrat mam, ze se mi chce nezit. Ale uz je to min nez driv.
Diiv to bylo fakt hodné. Resil jsem to pivem. Néjaky tablety jsem dostival od
psychologa v dobé, kdy jsem byl v Kosumberku. Ze zacatku to bylo hodné tézky obdobi.

Prijedes po roce domii z nemocnice, na vozejku, a jdes se podivat tFeba na fotbal.

V Liberci bydlim v bezbariérovym byté, nakoupim si sam i néco mdlo uvarim.
Vlastné bydlim mezi zdravejma, jenom tam mam bezbariérovej byt. Koupil jsem si ho,
takZe splacim hypotéku asi 550 tisic. Doufam, Ze je to takhle prechodny, ja bych chtél
Casem ten bardk a vratit se zpatky na vesnici. ProtoZe ja nemiizu bydlet ve mesté. A az

bude ten malej Jirka, tak chci, aby mi vyriistal na vesnici.
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Pinec jsem zacal hrat asi pied péti rokama. N Liberci mé uz prestalo bavit pit, a
vedel jsem, ze se tam jednou za rok hraje turnaj. Tak jsem tam Sel a zacalo mé to bavit.
Trenér mi nabidnul, jestli se chci nékdy prijit podivat na trénink. A pak mé to néjak
chytlo, zacal jsem chodit castéji, zacal jsem tomu davat i vic hodin denné. Dneska hraju
na mezinarodni arovni. Tady v republice v Zebricku jsem byl devatej. Letos doufam, Ze

to bude jeste lepsi.

V auté mam automat a zvladam to bez rucniho Fizeni. Svym zpiisobem jsem

sobéstacnej.
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Tabulka 3 — Shrnuti zdsadnich informaci — Rozhovor 3 — zobecnéni

v 16 letech autonehoda, uraz patefe v oblasti krénich

obratld Th 5 a 6 s naslednou kvadruparézou, rok v

Liminalita o "
nemocni¢nich zatfizenich
e nastal problém s alkoholismem - trval 3 roky
e ztrata svobody
e zasadni omezeni predeslych zajmui
e bariéry po navratu domt k rodi¢iim (nutné Gpravy
Stigma baraku)
e pracovni omezeni rodi¢t z divodl péce o respondenta
(nedostatecna informovanost o terénni péci)
e 2 roky doma sam trénoval sobéstacnost
o e partnerku nema, obtizné navazani znamosti
Doslo vlivem ) L L
disability ke e rad by zaloZzil rodinu - ale obava s nezvladnuti muzské
zménam

v partnerském
vztahu respondenta?
Pokud ano, jak?

role, z akceptace partnerky pii omezeni respondenta —
Z role ve spolecném souziti partnerti

obava z moznych naslednych zdravotnich komplikaci

Ovlivnila disabilita
respondentovo
vnimani sexuality?
Jak se s touto
zménou vyrovnava a
jak ji resi?

povazuje ji za znacnou ztratu, fyzické omezeni a
fyzicka naro¢nost, coz souvisi i S obavou vybérem

partnerky

Byla soucasti zmén
souvisejicich

s disabilitou i
limitace ve smyslu
svobody? V jaké
miie?

ztrata svobody, bariéry-nedostane se na mista jako dfiv,
vSude nutna asistence blizkych
omezeni spole¢nych aktivit s kamarady — jejich

postupna ztrata

Jakym zpiisobem se
projevuji stéZejni
disledky disability
ve vyjadrenich
respondenta?

.»---postradam na vozejku svobodu...*
»...Cloveék na vozejku musi kazdej den néco fesit...«

»---t0, Ze na té skale na druhy strané lana nemtizu

bejt...*
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e ,,...jefakt, Ze i dneska kolikrat mam, Ze se mi nechce
zZit..."
e ....pokud jsi nékde, kde t¢ lidi musej tahat, tak je ptece

jasny, Ze uz to neni o tobg...«

Tabulka 3 je struénym pichledem zasadnich vysledkll rozhovoru pro ucely vyzkumné prace. V ramci

prepisu rozhovoru jsou klicové momenty oznaceny barevné.
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4.4 Dana, 53 let, cévni mozkova piihoda s naslednou hemiplegii, zachvaty epilepsie,
MUDr., radiodiagnostik

Predtim jsem Zila opravdu uplné jinak. Pro manzela, s manzelem, s détmi.
Koupili jsme si chalupu, tak jsem tam na zahradé, i u nds v Praze na zahradé
pracovala, a prace mne taky bavila. Zila jsem pro praci, manzela, pro rodinu. Ted’
z toho neni viibec nic. Poznala jsem jenom, jak mé maji radi, ale to opravdu. To byla
opravdu zkouska ohném. Taky kamarad rikal, Ze mi dva s Honzou, Ze Zijeme jidlem,
sexem (smich), a pro sebe, a ze kdyby se néco stalo, tak zZe nevi, jak my to zvladneme. A

je to tak...

Jidlo nemiizu jist sama, Ze ta leva ruka se mi nehejbe, kdyZ chodime v lété treba
do restaurace. Ale uz nic neni, co bejvalo. Varili jsme s Honzou spolu, a radi. VZdycky
k nam chodilo hodné lidi, takze jsme délali dobriitky, ja jsem navarila i na chalupé,
takze prisli i kamaradi, a ted mé to Stve, kdyz musim jenom koukat, a rikat, co maj
délat. Oni to nedélaj tak rychle, jak jsem to délala ja. A ja je honim, a je mi z toho zle.
Délala jsem vSechno najednou, deset véci najednou, a oni to nezvlidaj. Z prace jsem
tahla néekolik tasek, stavila jsem se v nakupnim stredisku, v nasi mlikarné a masne, a
tahla jsem nékolik tasek domii. Oni uz na mé hladovi vsichni cekali, mamiiii, co bude
k jidlu. S Honzikem jsme varili fakt radi. Samy specialitky. A chodili jsme taky do
restaurace na specialitky. Ted mé taky vzali. | kamaradky, ktery jsem dala v praci
dohromady, tak dneska maji zrovna sraz. Jsem vidycky vyhlidla néjakou dobrou
restauraci, a kde néco dobryho deélali, tak jsem rikala , holky ja uz mam zase néjakej
typ*, tak jsem to objednala a hned jsme tam vyrazily. Chodily jsme skoro kazdej mésic.
Naposledy jsem byla s nima v pizzerii. Oni se pro mé zastavily, jedna mé nalozila, a
hned mé tam odvezly. Dneska zase pro zménu jedna moje kamardadka ma zlomenou
nohu, takze pro ni jela ta druhd. Ani nevim, kam sly potom. Nebo kam jely. Do néjaky

restaurace, asi vybraly néco pro nas obé. Byly bychom tam obé dve poskakujici ...

Ted uz taky neni to ono... U7 nemiizu délat to, co jsem délala pied tim. UZ se
ani o tu ruku neopiu. Nemdam tu rovnovahu, co jsem méla. Si nesednu ani na bobek,

nato? si kleknout, nebo néco. Abych nepadala nékde 7 postele.
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Uz Zddny zastaveni nékde v lesiku. Hlavné to vadi mné. Mné to schazi. Kor
takovy to jarni libani se pod stromem nékde, pod tiesni. To mé vytihne, nebo to tam
odskacu néjak. Ale uz to neni ono, to, co to bylo kdysi. Nebo na Velikonoce pomlazka.
Ja jsem dostala vidycky jesté jinou pomlazku. Kdyz jsme na chalupé, tak k nam byli
zvykli lidi chodit, jen tak zaklepali a byli rychle vevniti. Ted’ se tak rychle neobliknu,
abych tam nékde nebyla nahatd. Taky jsou na mé ty lidi zvykli, Ze jsem byla jind. Tim,
Ze nepiju kvuli té epilepsii, tak prej uz se mnou neni takova sranda, iekli. ProtoZe jsem
unavend, tak tieba ui jsem rdada, kdy? potom vypadnou. Ted jsme chodili hodné
poslouchat pisnicky, kdyz nékdo hrdl, nebo se zpivalo, u nas, chodilo se zpivat k nam.
To uz taky neni. Nebo mé Honzik nekam vyveze. Tieba v lété to bylo na hiisti, hrdlo se,
tak on mé tam odvez na vozejcku, aby si mohl dat pivo, a pak mé vlacel domii sam. A
jeste mezi tim mel operaci. Prasklo mu strevo, takze mél vyvod. Ted uz je v poradku.
Ala ma jizvu, a ja jak se blbé prevalim, tak ho rukou do té jizvy bouchnu, a je hned po
romantice. Tak se nesmim moc vrtét. Nesmim se o nic moc pokouset, nebo bych na ného

Jjesté spadla, a bouchla ho do bricha. Rikal, Ze to musime vymakat... tak to vymakdme.

A préci taky uZ, to se bojim. Ta epilepsie, a v§echno. Abych tam sebou nékde
neprdskla na zem, nesoustiedim se tam jako diiv, to uz jsem si taky vyzkousela. Uz
jsem tady Cetla pani doktorce néjaké snimky. Ja uZ se ani k tomu tak nepostavim, jak
bych potiebovala, ja si je musim strkat aZ k nosu. J& spis koukdam pres slunce. Jenze
ted’ mame digitalizovany pracovisté, tak musim k pocitaci, jenze kdyz si tam ani nesednu
tak nejak pohodiné... My jsme vidycky popisovali treba celé dopoledne. Ted tam
A kdyz néco néjak nejde, nebo to vypadne, tak se musi dojit na skiaskopii. A 1o bych
nezvladla, protoZze nemam stabilitu, kdyZ si stoupnu tak se kymacim. Ja jsem byla
zvykla, Ze jsem uméla vSechno dobre, Ze se na mé spoléhali, Ze za mnou chodili. Ted’
bych to nezvladala asi psychicky, 7e uz to neni to, co to bylo. Ze jsem hned a rychle a
okamzité dobéhala tam, kde potiebovali, a vSechno vyridila. A ultrazvuk, ten bych ani
nepritahla. Ten bych ani nebyla schopna si presunout nékde. Pomoc pacientovi, treba
kdyz potreboval, co by si asi myslel pacient, kdybych se tam zacala kymacet nad nim, a

drzela jsem se ho.
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Dcera, ta se s tim téZko vyrovnavd, protoZe... ta mé taky chce jako zdravou
maminku, kterd s ni vidycky chodila na nakupy, a néco ji vidycky koupila, kdyZ jsem
brala. ,Hm....kdy zase pujdeme spolu nékdy na nakup mamiku...ty se nesnaZis, délej
néco.. tady shnijes v posteli, proteces tady skrz tu postel.“ Fikava. Je ji 28 let. Nékdy
mi prijde, Ze si asi mysli, Ze si to vymyslim, Ze mi nic neni, Ze bych méla néco délat, a
nevéri mi, Ze mi je fakt zle, Ze to nejde. A kdyz mé jde koupat, tak chce, abych zpivala,
a mé to nejde ani zpivat, neni mi ani do zpévu. Spi§ celd ztuhnu a mam pocit, Ze
spadnu néekde. Myslim, Ze se s tim nemiiZe vyrovnat. A taky mé znaji, Ze mi vSechno
povédela, ted mi taky néco rekne, ale uz to neni to, co to bylo. Manzel me miluje, to jo,
to vérim.

A syn taky néjak polevil v uceni. Taky uz nema moji tvrdou ruku nad sebou.
Taky uz to neni ono. Synovi je 29, a kdyz nedélal zkousky, nebo se flakal, tak ja bych to
S nim uméla zaridit. Ted mi to nejde. Ji nehouknu, ja ani nezaivu. UZ mé tak

nerespektujou jako predtim.

V obchodé jsem musela jit na jezdicich schodech, to jsem zvladla nakonec. Oni
kdyz mi pomuzou a nespéchaji na mé, tak to zvladnu, ale jakmile na mé nékdo zacne
pospichat, tak to nejde. To se rozklepu, rozklepe se mi i noha, a... Kdy? jsou na mé
hodni, a jdou na mé pomalinku, tak se cejtim bezpecné, tak je to dobry. To vylezu i po

schodech, kdyz tam je madlo.

Ale takovejch kamaradi za mnou prislo. Z diivéjska, ti co za mnou chodili domu
i na ty chalupée, tam za mnou chodi cely zastupy. Kdyz prijedu, tak jsou rddi, Ze tam
jsem. Kdyz tam jede Honza, tak se ho hned ptaji, co delam, jak se mam. Oni nas vidéli
vzdycky spolu zavéseny. Prej jim chybime. S kamardadama se stykame hodné. Oni za
mnou vzdycky prijdou, nebo prijedou. Hned se ke mné vrhaj, a i ty kluci davaj mi pusu
hned, takovy ty mladata mistni... “Danusko sem, Danusko tam...” nebo dokonce nas
pozvali tFeba na zabijacku. To bylo jednou v zimé. Tak mne tam Honza vezl na vozejcku
jeste.

To jsem takhle jednou v noci §la na zdchod. Bolela mne Silené hlava. Hledala

jsem kapesnik pod polstarem. Honza rozsvitil a rika. ,,Co ti je? Sedni si, a dej ruce
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takhle pred sebe.* A ja jsem je tak nebyla schopnd uz dat. On hned védél, ze se mnou
néco je, tak hned volal déti, a pak volal sanitku. A uz Sup, jsem hned jela do Motola.
Od ty doby jsem byla furt nékde. Pak do toho se jesté piidala ta epilepsie. To jsem byla
pod Petiinem nekde. Zrovna jsme méli jet na chalupu, taky takhle, bylo jaro. Ja jsem
dostala takovej velkej zachvat... to bylo asi hned druhej rok. Od ty doby mivam po piil
roce zachvaty. Dokonce i na ty chalupé nékolikrdt, Ze pro mne jela tam zdchranka.
Honza se vydesil, co je zase semnou, abych neméla znova néjakou mrtvici. Asi to bylo
podobny, jak jsem se zacala pred tim klepat. Ja si jen pamatuju, jak nade mnou kleci a

‘

Fika: ,,Dandulko, co tije.*

Jednou jsem se probrala driv, nez prijela zachranka, tak mne nechali v klidu, a
jinak mne vzdycky odvezli. Nejdiiv jsem byla na RESU, protoZe jsem méla
tracheotomii, samy kanily, mocovou cévku a kanilu, tadyhle jsem méla tonometry, a
proleZeninu jesté, pak jsem byla na JIPCE. Na RESU jsem byla dlouho v umélym
spanku, uz si nevzpominam jak dlouho. Byl za mnou jeden kamardd, a ja mu rikam,
cau vole. On se zacal chechtat a pak brecet. Vsichni za mnou chodili, kdyz jsem byla
Vumélym spdanku, i z prace i zjinych oddeéleni. Pak jsem jesté chvili leZela na
neurologii, potom néjakej cas v Motole. A pak mé dali na rehabilitaci, a od ty doby

Jjsem pordd rehabilitovala. Povdd rehabilituju. V roce 2006 se mi to stalo.

Oni vSichni chtéji, aby uz byly vysledky, ale ono nic. Nejde to tak rychle. Mysli
si, fe jsem lind, a %e se nesnaim. Hodné mé to trdpi. Cim vic se snazim, tim vic se
stahnu. Jakmile se zacnu snaZit, tak se mi stahne noha, i ruka, boli mé to, takze pak si

potrebuju néjak ulevit.

Doma mi pomdhaji moji rodice. Sama to nezvlidnu. Dojdu si sama na zachod,
to jsem rada. Taky jsem hned unavena, ja to mam po téch praskach. Ja spim porad jak
zabita. Takovouhle hrst beru rano a vecer, v poledne jesté jeden. Honzik mi to
pripravuje. Uz poznam ktery. Poznala jsem, Ze na Slapech mi to davali sestry blbé.
Z toho jsem tam dostala epilepsii, ze Spatného davkovani. Byla jsem poddavkovana. Ted’
uz jsem si davala na to pozor. A zase mi to davkovali blbé, a zase jsem dostala zachvat.

Minulej rok mi tam neddvali viibec moje léky, nez jsem na to prisla, davali mi léky
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nékoho jiného. Dali mi Warfariny jiné pacientky. Rikala jsem jim, Ze ja je viibec neberu.
Asi nepochopili to, co jim napsal doktor. Takze to uz si hlidam. Tady to davaji dobre. A
doma uz taky koukdam a hlidam si to. Honza mi rikd: ,, Prosim té neboj, je to vSechno

V poradku . Ja se ucim prave, abych védéla, jak vypadaji.

Ctu normalné, ani jsem se ¢tenim problémy neméla. Je blbé vidim na dalku, a to
mé omezuje. Kdyz chodim, kdyz je tma. Ve tmé se tieba bojim chodit. Nebo kdy? je
troSku soumrak, a nevidim, kam slapu, nebo kam davam hiil, Ze spadnu, nebo Ze ji
zapichnu a nevim kam. Ze mi ujede, nebo %e se do nééeho zamotdm. Za svétla takovou
nejistotu nemam, jenom kdy? to klouze. Nebo kdy? jdu k sousedce na zahradu, ona tam
ma brectan, tak v brectanu chodim blbé. Do toho se motam. Nohama i hulkou. Tam
chodim, tam mé zvou na navstévu, nebo si tam sednout k nim. A ptaj se na me, kdyz deti
Zalujou, Ze nechci chodit. Rikaj vidycky, ze mi daj na zadek. Synek a dcera mé vidycky
drapnou, a ¥ikaj: ,, Tady obejdeme blok.*. A pak reknou: ,,VZdyt’ ty bys doSla i do
prace.“ Ja bych nedo$la. Ja musim vidycky vidét, Ze si budu moct nékde sednout,
odpocinout, na ploté tieba, ale to bych chodila jak prase. A hlavné furt se mi chce na
zachod. Kdyz jsem nervozni, tak se mi chce na zachod. Kdyz nevim kam, nebo jak je to
daleko. Pred tim bych to dobéhla raz dva. Ale ted’ nemiizu. Nebo kdyby prselo, nebo
foukal vitr nebo néco takovyho. Bojim se aut, ktery mi jedou za zadama. Nebo staci,
kdyz? tam jdou lidi, a Fvou néjak. Jak mam ztuhlou hlavu, a jesté neZ se otocim, tak
nevim co se déje za mnou. Nebo néco nosit, taky neumim. Nejaky tasky. A jesté
penéZenku, stdt a hrabat se v ni a nakupovat jesté néco. Jesté tam balancovat nékde, to
mi deéla taky problémy. Nebo vozit vozejcek, ten mi ujizdi. Nebo ja kdyZ jsem byla na
ndakupu, tak jsem se opirala o pult, a dcera mi povidala: ,,Mamiku to nemiiZes se
opirat* tam byly néjaky jogurty nebo co, abych to neshodila. J& vidycky se musim tou
pravou rukou se nékde pridrzovat. Sama jsem jesté nikdy nenakupovala. Ze bych sama
vyrazila na nakup, to ne. To mam akorat tak blbej pocit, kdyZz mi piSou kamaradky, Ze
byly na nakupu. Tak si Fikam dyt’ ja jsem uplné neschopnd. Ja bych si ani nakoupila

rohlik. Trapi mé to.

Doma si jsem schopna udélat caj, ale sama ho neprenesu. Neunesu ani konvici

S vodou, tak mi vSechno doma pripravujou. VSechno jidlo mi pripravujou rodice.
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Snidani mi pripravi manzel a da mi ji nastil. Kdyz je nejhir, néco si sama z lednice
vwhrabu. Caj mi prinese studenej k posteli, mama s tdtou mi prinesou polivku, nebo

néco jiného. Zuby si vycistim, umyju si pusu a pravou ruku.

Upravy v byté jsme nedélali, jenom na vané mam prkynko, diky kterymu si viezu
do vany a zvany. Na zachod, ktery mam vedle vany, jsem schopna si dojit sama.

Sprchuje mé manzel, nebo dcera. To bychom tam méli uplnou potopu.

A upravy? Si nedovedu predstavit, ze by tam béhali néjaky zednici, kdyz tam
chodim na zachod. Mé dési, kdyZ nékde néco busej. Nesn&Sim ten prach, a ty lidi cizi.
D#iv by mi to nevadilo, diiv jsme délali leccos. Ja jsem tieba vymalovala v§echno
doma, natirala jsem okna, a na zahradé jsem posekala travu a vyplela. Ted ta zahrada
je spustla, i na chalupé, i tady. Ted, kdyz vidim manzela v tom horku, jesté s tou
cukrovkou. Ja se o néj ted bojim, aby se mu néco nestalo. Ted vidim, jak je tam
unavenej, ani se poradné nenaji, furt tam maka okolo mé, nebo na nakupy, nebo z prace
unavenej, vis. Pred tim byl zvyklej, ze ja jsem posekala, nez on se otocil. Nebo kdyz se
sebere a jde do hospody na pivo, tak ja se neseberu, aby uz Sel domii, aby uz se Sel
najist. Ted nevim, co se tam déje, kde je. Taky po ném koukaj Zensky, vis, furt vsude.
Madam o néj strach. A docela dost velkej. Nic mu nevycitam, ale on vi, Ze mam o néj
velkej strach. Ale ma mé ted’ radsi. Ma mé strasné moc rad, to je videt. Akorat dcera
vidycky ¥ikd, %e ho utrdpim ksmrti prej. Asi tim, Ze jsem nemocna. Ze okolo mé
skace, Ze ho utrapim. Nastesti se mi nikdy nestalo, Ze by mi to dal najevo. On spis kdyz

brecim ja, tak breci taky. Tim ho trapim taky.
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Tabulka 4 — Shrnuti zdsadnich informaci — Rozhovor 4 — zobecnéni

ve 47 letech cévni mozkova piihoda s néslednou

hemiplegii
Liminalita e zachvaty epilepsie, nehybna prava ruka, t€Zka
paraparéza dolni koncetiny
e po tracheotomii, prolezeniny
e znacna unavitelnost, nesoustiedénost, nesobéstaénost
e nezvladne chiizi za soumraku a ve tmé, nejistota na
nerovném terénu, nestabilita ve stoje, strach z padu, z
hluku, z vétsiho poctu lidi
e ztrata respektu a autority u déti
e vycitky ze strany rodiny - Ze se malo snaZzi pfi praci na
sobé
Stigma e zklamani, uzkost, deprese
e 6 let zije v rehabilitanich zafizenich bez rodiny
s kratkymi navstévami doma
e ztrata svého zaméstnani, ztrata kontaktu s pracovnim
kolektivem
e obvinovani rodiny, Ze na sobé nedostate¢né pracuje
v rdmci rehabilitace-velmi stresujici pro respondenty
Doslo vlivem
disability ke e manZelstvi zachovano
zménam

v partnerském
vztahu respondenta?
Pokud ano, jak?

silné a vleklé obavy ze ztraty manZela z divodu

nesebevédomi s ndslednou Zarlivosti

Ovlivnila disabilita
respondentovo
vnimani sexuality?
Jak se s touto
zménou vyrovnava a
jak ji resi?

znaéné fyzické omezeni, omezeni v pohyblivosti-ve
zpusobu a polohach, velky smutek nad ztratou

romantickych situaci s manzelem v ptirodé
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Byla soucasti zmén
souvisejicich

s disabilitou i
limitace ve smyslu
svobody? V jaké
miie?

ztrata samostatnosti, plna zavislost na rodiné a na
rodi¢ich, omezeni v setkdvani s byvalym pracovnim
kolektivem (neschopna premistit se), smutek

Z nemoznosti se vratit ke své praci- rentgenolozka

Jakym zpiisobem se
projevuji stéZejni
disledky disability
ve vyjadrenich
respondenta?

»-..tak si fikdm, Ze jsem neschopna, nekoupila bych si
ani rohlik...*

,--.pred tim jsem zila uplné jinak, ted’ uz z toho neni
vibec nic...*

»---uzZ mne nerespektujou jako dfiv...“

,-..dcera Fika, ze tatu utrapim k smrti, asi tim, Ze jsem
nemocna...,ze okolo mé skace, ze ho utrapim...*
.---a kdyz mne jde dcera koupat tak chce, abych si
zpivala,...a mé& to nejde ani zpivat, neni mi ani do

zpévu...

Tabulka 4 je struénym piehledem zasadnich vysledk rozhovoru pro ucely vyzkumné prace. V rameci

prepisu rozhovoru jsou klicové momenty oznaceny barevné.

-73-




4.5 Tomas, 36 let, transverzalni misni 1éze v oblasti Th 11 a 12, paraparéza dolnich

koncetin od tiisel dolt, IT specialista

»ME¢ ten uraz zastihl, kdy jsem studoval vysokou Skolu, v 96. roce. Spadl jsem
ze skaly, schazeli jsme, byl tam sestup bez lana, néjak mné to uklouzlo a letél jsem tiicet
metru dolii, po kamenech. Tak zavolali horskou sluzbu, prilitla pro me helikoptéra a
odvezli mé do Spitilu. Takie uplné preruSend micha, transverzdalni misni léze, Th

11,12.

TakZe po ekonomicky strance nic moc, byl jsem student. Dostaval jsem od
nasich patndct set. Bydlel jsem na Strahove, celkem hodné jsem délal sport. Vénoval
jsem se plavani, cyklistice, pak jsme i lezli po skalach. Takze jsem byl v pohodé. No, tu
Skolu jsem mél spis tak, Ze jsem do ni chodil obcas. Spis jsem vyuZival toho, Ze jsem tam

mél kolej, Ze jsem mohl délat ty cinnosti, ktery zajimaly mé.

TakZe v téhle fazi se mi to stalo. V cervau jsme jeli na zdjezd na lezeni do Itdlie a
tam jsem spadnul. Byl jsem pét dni v Italii ve spitale, tam mé operovali. Pak mé privezli
do Budejovic. V Italii byla jedna ceska sestricka, kterd mi Fikala, Ze bych se z toho mél
dostat. Ja jsem samoziejmé citil, Ze leZim, Ze nemam Zadnej cit v nohéch. Jak jsem byl
pod téma sedativama, tak clovek viibec nepremejsii o tom, Ze ho néco boli. A pak, kdyz
mé privezli sem, tak se zacaly néjaky véci resit. Hnedka v Gvodu mi vpalili, Ze nemam

Sanci chodit, Ze mam tu michu uplné prerusenou.

Jak jsem byl jeste na té traumatologii, tak to bylo jesté néjak v pohode. Mél jsem
zavedeny cévky, nemusel jsem fesit vyméSovaci véci. Navzdory zranénim jsem
ochrnutej jenom od tiisel dolii, e mitZu b¥icho relativné ovladat. Pak jsem v dalsi fazi
Sel na rehabku v Budéjovicich a tam zacala takova ta rehole. To znamena, 7e mi vyndali
cévku, a musel jsem se znova vSechno ucit. Samozi‘ejmé po tom tirazu je kompletni
inkontinence vSeho, tak jsem to musel zacit néjak resit. TakZe mé zacali ucit
takzvanému néjakému hmatu. To je, Ze clovek prestane ovladat moceni pres hlavu,
pres michu, protoze to md preruSeny, ale ze musi pouzivat takzvaného hmatu. To

znamenad, ze kdyz se mocovy mechyr naplni do néjaky faze, tak asi do 300, 400 mililitru,
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tak svalové ztuhne a toho se md vyuzit. Takie se méchyi poklepavda, takovej zoufalej

zpitsob. Ze zacatku mi to neslo vitbec.

To bylo asi nejhorsi. Celou dobu ¢lovék lezi v tom Spitdle, je relativné v Klidu,
nemusi nic resit, tyhle ty véci nevnima, nema ani zadny bolesti. Ja jsem teda zaplat
panbiih ani nemél zadny bolesti. Jenom néjaky krece ze zacatku. Jo a jesté to je takovy
usmevny, kdyz jsem byl na té rehabilitaci, mel jsem tri mésice tady na zapesti Stiplou
zapestni kustku. Ale to nikdo neresil. Jak jsem tam jel na rehabilitaci, spadnul jsem
Z vozejku, a zlamal jsem si ruku. Takze jsem taky mél ruku v sadre (smich). Ale to je taky
usmevny, no. Ruka se pak za Sest tydnii zahojila. Pri cesté na voziku jsem se tou sdadrou
nejak opiral o kolo, no hrozna sranda. Ale u toho clovek néjak vi, Ze je to o néjakym

smysluplnym horizontu, Ze to prosté skonci za téch Sest tydnii, a pak sadru sundaji.

Takze viastné diky tomu jsem mél prijezd do Kladrub odlozeny, takze cas, ktery
jsem byl na rehébce v Budejovicich se mi prodlouzil, coz bylo super, protoZe tam jSem

se naucil témér vSechno.

J& o tom mluvim tak dlouho, protoZe to bylo asi takovy nejobtiznéjsi. Prosté
clovek prijde z plnyho zdravi, nedéla si hlavu s takovyma obycejnyma vécma, to
vS§echno jde mimo néj, a najednou si nemiiZe ani na ten zdachod dojit. A podélava se
Vv posteli. To byla asi nejhorsi psychicka véc. To, Ze clovek nemiize chodit, si rikam,
madm jeste zdravy ruce. Ja jsem to celkem zkousnul, Ze jsem na tom vozejku. Spis z toho

byli hotovi mamka, tatka. Ty byli asi tim vic zdrchany nez ja.

KdyZ jsem viastné byl v tom chranénym prosti‘edi, takze jsem si neuvédomoval,
Ze budu muset zdoldvat néjaky schody, nebo ten socidlni kontakt s ostatnima. Dejme
tomu s lidma, ktery jsem znal za zdrava, nebo se kteryma se budu setkavat. Ze se ten
Zivot se néjakym zpiisobem zménil. Ale tenkrat jsem to zvladal myslim docela v pohodé,
no. A vlastné to jsem byl uz ve fazi, kdy jsem zvldadal tyhle ty zakladni funkce. TO je, aby
se clovek o sebe postaral, kdy si dojde sam na zdchod. To bylo to nejzakladnejsi, aby

tohle clovek vitbec zviadl.

Ted' to poznam podle urcitych druhii kieci. Kdyz je jeden druh krece, tak

pozndm, Ze musim jit na malou, druhy druh krece, ze musim jit na velkou. Takze timhle
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tim zpiisobem to je super no. Musel jsem se ucit, co mi to télo chce Fict. Viasté to
poznavam i podle nohou. Jestli je noha v porddku, zjistit jestli netece na ni horka voda,
nebo néco netlaci néco tvrdyho, a pak teprve zjistuju aha, mala, velka. Tak takhle to
funguje, no. Ale ve srovnani s ostatnima jsem na to opravdu suprove. V tomhle sméru,

co jsem zjistoval.

TakZe jsem byl na ty rehabce ve Spitéle, a pak jsem el do Kladrub. Ale ja jsem
tam neSel se Zddnyma ocekdvinima, e tam snad zacnu chodit. Z toho uZ jsem byl
celkem vylécenej. Ja jsem si uvédomoval, Ze kdyz se mnou cvicili na rehabce tady
V Budéjovicich, takze pokroky nejsou uz viibec Zdadny. Ze prosté jak to citim, tak Ze to tak
zustane. Prisel jsem tam s tim, Ze ty veci, ktery jsem umél, mé tam méli teprve ucit.

TakZe jsem byl docela rad, Ze jsem to zviddal uz predtim...

Me¢é pied tim urazem hodné bavilo plavani. A ted’ jsem zjistil, Ze muZu délat
plavani jen s tou tou horni casti téla. Protoze jak jsem byl na Strahové jako student tak
vim, Ze tam chodili lidi na vozejku, Ze tam plavali. Ted' je to vlastné sdruZzeni Kontakt bB
z Prahy. My s nima ted’ plaveme i tady v Budéjovicich. Chodime plavat tiikrdt tydné a
snazime se to deélat na néjaky Urovni. Ale je to spis, Ze se tam setkam s néjakejma
lidma, Ze tam plavu, Ze mé piestaly bolet zdada, a prosté clovék se udriuje v néjaky

formeé.

M¢é bavi ten sport, mé vidycky bavil sport. A ted’ka pres zimu pro clovéka na
vozejku neni moc druhit sportu. Ja jsem zkousel i lyZovani, to jsem si zase pietihl
Slachy na monoski. Viastne z Kladrub jsem se vratil zpatky na Strahov. VSude kde jsem
se pohyboval v Kladrubech i doma to uz bylo uzpiisobeny nebo predélany. A prijdu na
Strahov a to bylo z toho psychického hlediska snad nejhorsi. | kdyZ jsem si myslel, Ze
mam tyhlety véci zvladnuty, tady jsem poznal, Ze jesté ne uplné. Doma i v Kladrubech,
v§ude pristupny zdachody a v§echno, a piijdu na Strahov, tam samoziejmé stavba ze
Sedeséatych let, takovy ty Uzky chodby, kouty. Dala se tam se mnou dohromady jedna
holcina, a ta mi tam s tim pomahala. Prosté jsem se tam placal po zemi po zadku do té

sprchy, tam na ten zachod jsem se nemohl dostat. Ja byl ve ctvrtaku na vysoky, kdyz se
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mi stal ten uraz. Myslel jsem, Ze tam ziistanu tak rok, dva, ale nakonec z toho bylo pet

let.

Protoze se mi stala ta neprijemnost se §lachami z lyzovani, musel jsem s tim lezet
rok. Ja jsem si ty slachy uplné brutdlné pietiZil, bolely mne cely ruce. Chodil jsem po
vSech lékarich a vsichni mi samozrejmé Fikali: pretizeny, v Klidu. No ale jak mam byt
na vozejku a v klidu. KaZdy sebemensi presun je zdatéZ na ty ruce velkd, takZe jsem

s tim musel ten rok lezet.

Moje mamka napsala na Strahov, na sprdvu, Ze ¢lovék na vozejku se tam nemiize
vitbec pohybovat. A tak hned o prazdninach tam udelali krasnej bezbariérovej zachod.

Takze super, tedka to tam slouzi vsem.

V Praze jsem délal CVUT fakultu elektrotechnickou a telekomunikace a
pocitace. To jsem byl takovej jésté rozjetej, ze jsem porad chtél sportovat a porad néco
delat. Ale to lyzovani to bylo fajn, jen jsem si neuvédomil ten fakt, Ze ta ski se musi
ovladat silovée. Ty ruce jsem si tim pretizil. Takze uz jsem potom trosku zmirnil a ekl
jSem lyzZovani ne, Ze budu délat to plavani hlavné. A pak taky mé zacaly zajimat hlavné
ty pocitace. Pred tim jsem délal hlavné sport a na tyhle ty véci se skolou jsem kaslal.
Takze jsem zacal delat to, co jsem delat mohl. Bylo to plavani, do skoly jsem zacal
chodit, zacal jsem se venovat pocitacum, zacal se vzdelavat. V roce 2002 jsem dodélal
diplomku, statnice, a Skolu ukoncil uispésné. A v breznu 2002 jsem v Budéjovicich

ziskal byt a sel jsem délat na krajsky urad.

Ale to jeste taky byla sranda, protoze jak ten clovek jesté nevi jak s téma
nohama, jak se md o né starat, vlastné mu jenom prekaZeji, jsou pro néj prekaZkou.
Zajem se 0 né starat neni néjak moc velkej. Tak Ze jsem pak zpétné zjistil, Ze jsem mél
asi Sest let riZi, protofe jak jsem mdlo susil ty prostory mezi prstama a vznikla tam
néjaka infekce. A jak tam nemam cit v téch nohdch, tak to, Ze jsem je mél oteklé, jsem
pricital k tomu, Ze jsou dole. Viastné jak jsem nastoupil do té prace, porad jsem byl

unavenej, porad mé Skrabalo v krku, porad jsem mel nad 37 °C teplotu.

Na krajském uriradé jsem skoncil a nastava mi asi jedna z mych nejhorsich fazi

Zivota. Zdroven jsem se rozeSel sjednou zdravotni sestiickou, se kterou jsem chodil
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delSi dobu. Hrozny obdobi. Vyhodili mé z prdce, zdravi jsem mél takhle v hajzlu a
zustal jsem sam v tom byté. Tohle trvalo asi rok. Seznamil jsem se s jinou sle¢nou, ale
to byly samy hadky a jd to nesndsim. Prosté ja mam rad, kdyz je to v Klidu, davala mi
hroznou c¢ocku. Kviili vSemu jsme se hdadali. Hodné kourila, ja mdm proti tomu takovou

silnou averzi.

Moje mamka je zdravotni sestra a teprve asi po péti letech zjistila, kdyz se mi
koukla na nohy, ze zacindm mit cerveny fleky. Rekla mi: mds rizi, jed na pohotovost.
Béhem celé doby mé vsichni dokto¥i vySetiovali a nikdo 7 nich nepiisel na to, Ze mam
rizi. Az prosté moje mamka zjistila, ze mam rizi. Takze se poprvé az po téch péti letech

ta ruze vylécila velkyma davkama antibiotik.

Dalsi praci jsem ziskal v lednu 2004, na méstské charité v azyléku. Bylo to misto
placeny z uradu prdce, ale tenkrdt mi to hodné pomohlo. Sice jsem tam délal s

houmlesakama, ale clovék byl aspoii v néjaky spolecnosti. To mné hodné pomohlo.

Vlastné se to uplné obratilo. Byl jsem zdravej, nemél jsem rizi, mél jsem prdci,
mél jsem socidlni kontakty. A na Zensky jsem si rikal, Ze uz kaslu, hlavné Ze uz jsem
zdravej a mam ty lidi okolo sebe. Na tu zdravotni sestricku hodné vzpominam dodnes,
byli jsme spolu dva roky. JenZe byla vdana... Hned po Uraze, kdyZ jsem byl na tom
Strahove, tak jsem chodil asi rok S tou holc¢inou, co mi tam zacala pomdhat. Ale pak
jsme se rozesli. Taky ktera Zenska by mohla bejt s ¢lovékem na vozejku, kterej je

Cerstvé po uraze.

Ten rok 2004 to bylo celkem fajn na té charite, tam jsem bylo asi rok. Potom
v roce 2005 jsem délal prijimaci Fizeni sem na JCU jesté na Jirovcovce. Tam jsem
nebyl uspésnej, protoZe to jesté bylo do toho staryho bardku a tam byly ty schody. Tam
chtéli asi zdravyho. Tajemnik fakulty mi 7ekl, Ze je v planu tahle budova, ktera bude

pristupna, Ze to misto dostanu.

Zil jsem s takovou predstavou, Ze tak do dvou let zménim misto, a Ze budu délat
S pocitacem. Prosté Ze uz to nebude prdce s bezdomovcema, v té spine. Myslel jsem si,
Ze vzhledem k tomu zZe mdam tu vysokou pocitace tak bych mohl délat néco jiného. Ale

vSechno to byla asi Zivotni zkuSenost.
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Jesté pred tim, asi puil roku pred touhle novou praci jsem se seznamil s jednou
holcinou, kterd pracovala na oSetiovatelské sluzbé. Nejak jsme se dali dohromady a
zacali jsme spolu Zit. V zari 2006 jsem sem nastoupil v praci, a v dubnu 2007 jsme se
brali. Ted’ to bude tri roky. Takie 2007 jsem se oZenil, pirestéhovali jsme se do vétsiho

bezbariérového bytu.

Postupem casu jsem si poiidil handbike. Mam tady jednoho kédmose z vejsky
Z Budeéjovic, se kterym jezdime na tejden pod Sirak. Kdy? se ti‘eba potiebujeme
osprchovat, vezme mé za nohy a ja po zadku doskacu do potoka, abych se umyl. A

takhle to resime vzdycky téch par dni na cestach. To je takovy pekny.

Takze v tom dubnu 2007 jsem se ozenil a ted jsme chtéli mit teda néjaky to dite.
No a ted’ jde o to, Ze ja tadyhle ty funkce mam pieruSeny, nemdam vyron semene
vithec. Resili jsme to hned po svatbé. Musel jsem jit na operaci, aby mi vzali spermie.
Zkusili jsme to jednou, a to nebylo uspésny. U manzelky se to neujalo. Znovu jsme to
zkusili jinym postupem, a to se zaplat panbiih chytlo. V listopadu 2008 se nam narodili
dvojcata, kluk a holka. Takze jsem byl hroznej ,,king* Ze jsem dokdzal kluka a holku, i

kdyz to bylo timhle zpiisobem. Ted’ uz je jim Sestnact mésicii.

Planujeme, Ze bychom si postavili néjakej dum. Ted jsem ve fizi, ze pordad
plavu, jezdim na handbiku a s kdmoSem jezdime na chalupu. Obcas jedu na plavecky
zavody do Prahy. TakZe se setkdvam s téma lidma na vozejku, nebo néjakym zpiisobem
postizenymi. Ted’ jsme byli na zdvodech v Karlovych Varech. Rikam si zaplat panbiih,
Ze ty moje déti jsou zdravy. Jak tam vidim ty déti s DMO, nebo ty vyvojovy vady. Rikam
si zaplat panbuih, i kdyz jsou to Fvouni, a kolikrat se nevyspim, ale hlavné Ze jsou zdravi.

Ted pracuju, po ekonomicky strance si zijeme docela slusne. Mdam diichod sice

nizkej, protoze jsem byl student, ale néjaky penize mam z prace, takze si Zijeme docela

V pohodé. Mam p¥ispévek na péci Ctyri tisice. ManZelka je ted’ na mateisky.

Mam auto, takze si miizu jezdit, kam chci. Ted planujeme s Zenou, Ze by mamka
pohlidala deti, Ze bychom jeli do lazni. Taky bych se chtél po tech ctyrech letech podivat

k mori.
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Moje zZenska prisla do vztahu s tim, Ze neumi varit a ja jak jsem zil sam
V domdcnosti, tak jsem ucil ja Zenskou varit. Ale ted uz tak néjak fungujeme, vidycky
dostavam do prdce néjakou misticku s jidlem, ktery se da jist. Tedka fakt jako super,

no...

Po sexudlni strance, tak nasStésti e ta moje Zenskda neni tak moc sexudlné
aktivni. Mné se nékdy postavi, nékdy ne, samoziejmé jak to jde. Ale ona je uplné
V pohodé na tohleto. Vétsinou zalezi na ty Zensky. Ta jedna vdand, ta byla zkusend, s ni
to slo uplné v pohodeé. Hodné to zdlezi na té Zenské. Tak jako zviddnu tak tri, ctyri
polohy, neni to tak Sirokém rejstiik jako u zdravyho chlapa. Ja ten sexualni prozitek
nemam jako jsem mival za zdrava, protoZe ja tam nemam Zadnej cit, nemam zadny

vyvrcholeni. Ale za téch Ctrndct let si ¢lovék zvykne, Ze tuhle tu véc prosté nemam.

Nez jsem mél uraz, tak jsem nastalo moc pritelkyn nemeél. Kdyz se mi to stalo, tak
Jjsem byl sam. Mé zajimaly jiny véci, nez travit vikendy se Zenskou. Radsi jsem jel na

hory nebo lézt nekam na hory na skaly.

Jak jsem se vrétil z Kladrub, dostal jsem prispévek 100 000 a naSi koupili auto.
Dali mi tam rucni rizeni, tak jsem mohl jezdit po Praze autem. NaSi jsou vyborny,
snazili se mi ve véem pomoct. Pomdhali mi sehnat prdci. Nevadilo mi, Ze jsem mél mir
penez, ale spis mé drtilo bejt sam doma celej den. Potieboval jsem bejt ve spolecnosti,
mezi lidma. Nebejt furt zavienej mezi ¢tyimi sténami. 1 kdyz jsem doma taky délal
S pocitacem a obcas jsem si néjakou korunu privydélal. Prosté mné tam chybél ten
kontakt s lidma. | kdybych si sehnal i praci z domova ti‘eba i za dvojndsobny plat, tak
bych se na to vykaslal, protoie byt poidd doma, to je... Jsem rdad tady v praci s
klukama, je tady sranda, jsem fakt tady rad. A kdyz jdeme nékam do hospody, tak
prosté rikam tady mé musite dostat néjak nahoru. Tohle to je fakt v pohode.
Nepripadam si néjak omezenej v tomhle tom. Ale jsem rdad ve spolecnosti zdravejch, no.
Viastné je mi jedno, jestli jsem mezi postizenejma nebo zdravejma, spis je diilezity co

S nima délam, jestli je ta véc pro mé zajimava.

Handbike stal 70 000 a piilku mi prispélo mésto. Zbytek jsem si vydélal, protoze

to uz jsem delal na ty charité. Diiv jsem ¥esil to, e jsem se trochu stydél s tim kolem,
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ale ted uz vyjizdim primo od bardku na kolo. Abych to nemusel naklddat do auta,
vykladat z auta. Driv jsem to tak Fesil, jsem se moznd za to tak néjak stydél, to je
pravda, ze mé to Stvalo, jak ty lidi cumi, jak to neznaji. To bylo asi tak prvni rok a ted’
uz to neresim. Ted uz mi to je celkem jedno. Ja bydlim na kraji mésta. Je tam hodné aut,
samoziejmé zZe mé Stvou. Ale ja tam pak odbocuji, takzZe tech aut je tam pak min. Lezeni
mi ani nechybi, jestli mi néco chybi z téch zdravejch sportii, tak je to bézkovani. Taky

Jjsem jezdil hodné na bézky.

Tak ja nevim, jestli se s tim clovék miiZe smifit, prosté s tim clovék musi Zit, no.
Ze by mé to néjak trapilo, jenom kdyz vidim v zimé ty bézky tak by se mi na né jako
chtélo jit. Moind Ze kdyby byla néjakad Sance, kdyby p¥iSel néjakej pievratnej vyzkum,
jako kterej spoji tu michu, tak bych do toho Sel samoziejmé. Ale jsem na vozejku 15
let, mam ty svaly ochably. Ja se sice snazim stat v dlahdch kazdy den piil hodiny, aby se
neodvapnovaly ty kosti, ale asi tam néjaky nevratny zmény prosté jsou, takze i kdyby se
mi to vrdtilo, tak skoncim s berlema. Kdybych se mohl dostat do stavu, ze bych mohl
chodit bez téch berli. Tézko z tohohle stavu muzu vitbec predpokladat, Ze néco takovyho

nastane.

Nejvic ze vdeho mi asi chybi sex a sport. Ten sex asi mozna vic. Ja zase nejsem
ten typ, co by plakal nad rozlitym mlikem, prosté nemiizu tak... Tézko miizu srovnavat
pred a po. Protoze tenkrat mi bylo 22 roku. Ted' ziju uplné jinej zivot. Miizu srovndvat
kvalitu Zivota s lidma stejného véku a stejnej uraz treba. Zvladnul jsem to vyméSovani,
mam tu Zenskou, mam ty dvojcata, mam celkem slusnou praci. Kdyz vidim ty kluky po
Urazech v mym okoli s téma ucndkama, tak vidim jak nemaji Zadnou praci. Asi mi to
dalo néco, Ze tieba k tém Zenskejm jsem daleko vic prilnul, jak jsem byl oslabennej po
tom Uraze. Ta sestricka se mi dostala pod tu kiiZi fakt tak, zZe si nejsem jistej, ze kdybych
byl zdravej, jestli bych se tak zamiloval. TakZe jsem tu lasku na tom vozejku proZil

docela velkou, rad na ni vzpominam vzdycky. To bylo super.

Ja to na tom vozejku po tech ctrnacti letech vnimam uz jako svoji soucast, uz si
nedokazu predstavit néco jinyho. Nakupuju tak, Zze mam velkou krabici, naflakam do ni

ty véci a pak prijedu a vyhdazim to na tu pokladnu. Pak to nahazim zpatky, dam to do
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auta, a jedu. Nikdy mi nikdo nechodil domit pomdhat, vidycky jsem to ¥esil sam.
Obcas prijela mamka. Vytrela podlahu nebo umyla okna, ale néjakou stalou sluzbu
Jjsem nemél. U toho je zdasadni mit dobry rodice, Ze po tom vrazu se mam kam vratit, a
ty rodice, ktery vas maji radi a ve vsem vam pomuzou. Teda ty moji rodice byli uiZasni. |
kdyZ po tom Uraze hnedka ne, protoZe jsem Sel na ten Strahov zpéatky. Az kdyZ jsem
musel byt po tom lyzovani na monoski rok doma, musel jsem lezZet, tak to bylo uplne
super. To se o mé starali. Otec vzdycky prisel z prace, resili jsme néjaky veci, fakt mi
hodné pomohli. To je zdaklad mit rodice, mit se kam vratit, mit tohle fungujici zazemi.
Rok jsem lezel u rodicu, mamka varila. Byl jsem z toho hodné psychicky Spatnej. Rok
jsem musel lezet v posteli. Kdyz jsem se presunoval na vozejk, tak jsem se nechtél opirat
o0 ty ruce, protoze by se to zase zhorsilo. Tak mé otec vzal pres rameno a hodil mé na ten
vozejk. A to samy na i zachod mi pomahal. Fungoval jsem, Ze jsem mél svuj svet, cetl
Jjsem si knizky, délal jsem si s pocitacem, prosté lezel jsem rok v posteli. Bylo to takovy
hodné krusny. Kdyz mé ted'ka zacnou bolet ruce, tak okamzité prestavam délat aktivity,

méam z toho strach.

Rodice ve svym domé méli vSude schody, tak okamZité udélali ploSiny, a dalsi
Gpravy. Hned mi piizpiisobili, abych se mohl na zdichodé chytnout, abych si mohl
sednout ve sprse. Moji rodice viechno predélali. Moje mamka je hrozne akcni. Hrozné
se o vSechno zajimala. Protoze mi dali naprosto nevyhovujici vozejk, mamka udélala
sbirku v Protiviné a vybrala penize na novej vozejk, kterej jsem si pak sam vybral, se
kterym jsem pak jezdil osm let. Moje mamka je proste uzZasnd. To si Fikam ¢im dal tim
vic. Mamka jeste porad pracuje. A kazdou stiedu jezdi z Protivina, kdyZ ma po praci, a
Zehli nam tady, pomaha Zensky, meje okna, je s détmi venku.

Platim si osm let stavebni sporeni, ale kdybychom zacali stavet, tak néjakou
plijcku bychom si museli vzit. Ale nasi maji parcelu, a byli by ochotni mi ji dat. Tak
S tim uz by se dalo néco delat. Mam sestru, stavi v Praze diim a prizpiisobuje ho tak,

abych se tam dostal i ja.

Kdyz chces jezdit na ty monoski tak to sdm neni mozny. To té nékdo musi

roztlacit, vidycky je potieba nékoho zdravyho, kdyz je tam treba stoupani, nemam Sanci
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se tam dostat. S vozejkem na snéhu to nejde viibec. V zimé se vsude dopravuju autem.
Do prace, na plavani, tady toho snéhu zase tolik neni. TéZko miizu s tim vozejkem
v zimé nékam jet. Jednou jsem to zkusil, vzal jsem si rukavice, ale dlouho to v zimé
trvalo. Tak jsem se na to vykaslal. Jesté jsem zkousel jeden sport, ale tam byly schody.

Kdy?, je to vSechno idedlni, tak miiZe ¢lovék sam, ale vétSinou to tak neni.*
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Tabulka 5 — Shrnuti zdsadnich informaci — Rozhovor 5 — zobecnéni

Liminalita

ve 21 letech Uraz pad ze skaly, transverzalni misni
Iéze v oblasti Th 11 a 12 s naslednou paraparézou
od tiisel dolt

kompletni inkontinence

nasleduje maximalniho pietizeni Slach hornich
koncetin — 1 rok pouze na lizku

opakované a dlouhodob¢ rtize na dolnich
koncetinach s naslednymi zdravotnimi

komplikacemi

Stigma

ztrata svobody

znacnd psychickd zatéz z rozsahlé inkontinence a
z nacviku nédhradniho hmatu pro vyprazdiiovani
po navratu ze zdravotnickych zatizeni pfekonéni
bariérovosti doma (rozsahlé Gpravy v byté rodici)
a predevsim v Praze pfi studiu na VS

ztrata zaméstnani béhem obdobi zivota na voziku
— sociélni izolace velmi traumatizujici obdobi

pocatecni nejistota a stud pfi jizd€ na handbike

Doslo vlivem disability ke
zménam v partnerském
vztahu respondenta?
Pokud ano, jak?

ztratu partnerky povazuje za nejhorsi fazi Zivota v
obdobi na voziku
za obtiZzné povaZuje nalezeni vhodné partnerky

nasleduje zalozZeni rodiny, kterd trva

Ovlivnila disabilita
respondentovo vnimani
sexuality? Jak se s touto
zménou vyrovnava a jak ji
resi?

sexualitu povaZzuje za zasadni ztratu
uvadi - nastésti manzelka neni piili§ sexualné

aktivni

Byla soucasti zmén
souvisejicich s disabilitou i
limitace ve smyslu
svobody? V jaké mire?

vnima ztratu svobody jako problém

zavislost na auté
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o velké omezeni v zimé

e u vétSiny sportll je potieba zdravého ¢loveka
k asistenci

e pobyt v pfirod¢ neni mozné absolvovat bez

kamarada

e ...t€zko mizu s tim vozejkem n¢kam jet...“

e ....kdyz je to vSechno idealni tak mize ¢lovek
sam, ale vétSinou to tak neni...“

e ,...nevim, jestli se s tim ¢lovék mize smifit,
prosté s tim ¢loveék musi Zzit. ..

e ,...potfeboval jsem bejt ve spolecnosti, mezi
lidma, nebejt furt zavienej mezi Ctyfmi

Jakym zptisobem se sténami...."
projevuji stéZejni disledky
disability ve vyjadrenich

respondenta? potoka, abych se umyl...“

o ....kdyz jsem vlastné byl v tom chranénym

e ,...vezme m¢ za nohy a ja po zadku doskacu do

prostiedi, takZe jsem si neuvédomoval, ze budu
muset zdolavat néjaky schody, nebo ten socialni
kontakt s ostatnima...*

e ,...hrozny obdobi...rozesel sem se s tou

sestfickou, vyhodili mé z prace, zdravi jsem m¢l

takhle v hajzlu a zustal jsem sam v tom byté...*

Tabulka 5 je struénym pichledem zasadnich vysledkl rozhovoru pro ucely vyzkumné prace. V ramci

ptepisu rozhovoru jsou kliCové momenty oznaceny barevné.
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4.6 Alenka, 28 let, uraz patefe — 4 rozdrcené obratle, téZka paraparéza dolnich

koncetin, téZka osteoporé6za

,»Ja to vidim na sobé, kazidy mi fika: ,,Alco, jakoZe ui nechodis?* A ja rikam:
., Vite co? Ja az budu chodit, tak vy to uvidite! Protoze k vam prijdu s téma berlema! “A
ja se tolik nadiu, abych chodila. JenZe nemuZu chodit kaZidy den. Ja si to télo
pretahnu! Jsem ted tak unavend, protoze jsem tri mésice makala, makdam od ledna... a
ja uZ prosté... nejde to!!! Ja uZ nevidim ted’ka Zadny pokrok, protoZe télo si uz reklo

dost! Ja si musim odpocinout!

Pamatuje$ se? Ja byla v Motole neupravena, byla jsem $t’astnd, kdy? jsem byla
schopna ze sebe dostar stolici néjakym zpiisobem. Ja nebudu takovej typickej
vozejckar,kterej nosi teplaky. J& se sakra chci ustrojit, chci se namalovat, jit ke
kadernikovi. Nechala jsem si udélat nehty, aby ta ruka byla hezkd. Prosté jenom kviili
sobé! A taky kviili tomu chlapovi, co mam vedle sebe, abych se mu libila! A je to taky

pro miyj pocit! Ze neprijdu ven, a vichni: ,,no jooo, chuddk vozejckar**. Takhle si asi

moznd reknou. Pékna holka. Copak se ji asi stalo.

Ja nemam v Hradci problémy s lidmi, ani co se ty¢e bezbariérovosti. Beru ctyri
tisice korun bezmocnost. Na nic jsem neZadala doma. Na Zddny piestavby, protoZe oni
ti daji sedmdesat procent z ceny, a maximalné padesat tisic. Co to je, kdyz to tak
vezmes. Ani na auto jsem nezadala. J& mam firemni auto. Jezdim autem vSude, jsou to
moje druhy nohy. Jedny nohy jsou vozik, druhy nohy jsou auto. Mdam rucni ¥iizeni.
Ted jsem prijela s jinym, novym autem a uz na mé koukali lidi. To je jako pro vas? To je
docela pékny auto. Rekla jsem jim, Ze to mdam firemni. To vam firma jako zaplati tohle?
se mé ptali. No, zaplati, jsem rekla. Ale ja co ted sleduju ty vozickare, je par lidicek, co
meéli pojisteni, tak se maji dobre. Kdyz jsi byla pripojistend, méla jsi néjakou pojistku
pred urazem, tak mas z ceho zit. Ty lidicky, ktery nemaji okolo sebe rodinu, nemaji z
Ceho zit, maji fakt jenom ten diichod a bezmocnost, tak ty se utapej. To bylo videét v

Kladrubech.

Ja mésic, nez se mi to stalo, jsem si zaridila urazovku. Mé snad osvitil pan Biih.

Ja si to jinak neumi predstavit. Diky tomu, Ze jsem skoncila na invalidnim voziku, tak
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jsem dostala néjaky penize. Dostala jsem piil milionu. Mé ty penize nic neiikaji. Ja je
mam na konté, ségre jsem z toho dala, protoze ma Spatny oci. Rok jsem se s pojistovnou

dohadovala, abych penize dostala.

Stalo se mi to v Italii na sjezdovce, ale podminka byla, Ze se mi to nestalo mimo
zaviraci dobu turniketu. Musela jsem doloZit, Ze jsem nikde nekrosila v lese, aby to
nebylo brané jako adrenalinovy sport. Z nemocnice mi prisel Stus papirii, vSechno v
italstiné a v nemciné. Nechala jsem si za pomérné dost penéz zpravy preloZit.
Vyprost’ovali mé zachranari. Ted’ mi prFiSel po tiech letech papir, trvalé ndasledky.
Protoze jsem jesté pripojistena na trvalé nasledky. Méla jsem ctyri rozdrceny obratle.
Mam kamardada, ten je od pasu dolu ochrnuty, a on véri porad v to, Ze néco vynaleznou
a on se na ty nohy postavi. A uz to je tri roky. Ja mu rikam Martine, pro¢ nejedes a

neudelas si radost, z téch penéz z pojistky, dvou milionii?

On kdyz prijede, na nohou takovy bufy, v teplakdch, zelenej svetr. Rikam mu, jsi
péknej kluk, tak se ustroj! Chces néjakou babu tak se aspon oblec. Ale kdyz té uvidi v
tomhle obleceni. Je od prsou dolit ochrnuty. Kdyz se s nim bavim o sexu, rika: ,,Alco, je
to na houby. Miizu jenom s prdaskem.* Uz ma zamrazZeny sperma v bance, v Brné, tam
plati kazdej rok asi dva tisice. Jakmile se ti néco takovyho stane, dostanes se z
nejhorsiho, pak si 0 to zaZadas. Miize mit sex, ale necejti to. Jenom se snazi uspokojit

partnerku. Je to klucina motorkar, z Jicina.

Taky jsem se seznamila v Kladrubech s klucinou, je mu 28 rokii, je uZ jedendct
let na vozejku. Kvadru, vyhral paralympiadu v lukostielbe, uzasnej clovicek. On byl
nameésicnej a vypadnul 7 tietiho patra. Ted jezdi prednaset na zadkladni skoly, vypravi
Jjim, co se mu stalo, jak se mu to stalo, a nechava deti vyzkouset si jezdit na voziku. S
nim jsem se taky bavila o sexu. Ptala jsem se ho. Prosim té vysvétli mi to, jak vy to mate

kvadrousi? ,,My to mame docela dobry, “ Fikal. ,,sice nedosahnu ejakuace, ale ztopori

se mi.“

V Kladrubech jsem se seznamila s uzasnejma lidickama. Po tydnu myho pobytu
sem prijelo snad deset mladejch z Liberce ze spinalky. A jeste mezitim prijeli dalsi z

Motola.
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Odchéazela jsem z Kladrub 21. listopadu. Privezli mé tam 23. cervence 2007.
Takze jsem tam byla 4 mésice. Ja brecela jak Zelva, kdyz jsem méla odchazet, to Vvis,
mlady lidicky. To asi uz jen tak clovek nezazije. Pozdéji mé dali na pokoj s néjakou
Zenskou po autonehodé, a ja jsem si rikala, ja z ni budu mit nocni miiry. Jesté s ni tady
chvili budu, tak asi utecu po svejch. Ta byla spastickd tak, Ze uz kdyz leZela, tak uz
sedeéla, ted zdeformovany oblicej. Ono ji to postihlo i mozek. Dosla jsem za sestiickou a
rekla ji, jestli mé nemiizou nékam prestéhovat. A zrovna se uvolnilo jedno misto u
uzasny zZensky, a tam jsem vydrzela az do konce. Ke konci pobytu ke mné na pokoj
piisla néjaka Al¢a, motorkdika, mlada holka, asi 32 rokii. Od prsou dolit ochrnutd. Ja
jsem chytla v Kladrubech hodné skokanii do vody a hodné motorkdie. Samy mlady
lidi. Poznala jsem tam Kdt’u, té se to stalo v Chorvatsku. Sedla si na hranu lod’ky, ta
se s ni prevradtila a druha strana ji prerazila patei. Ona nebyla pripojisténa, tak ji jen
na jeden den dali uklidnujici léky, z nemocnice ji nepustili do té doby, dokud jim
nezaplatila nemocnici. Operace ji stila 70 tisic i s prevozem do Cech. Ale ta to
rozchodila, ale chodi o francouzskych holich. A ted se ji dokonce narodilo miminko.

Mam spoustu znamejch, co sem poznala na vozejku, a vsem se rodej dvojcata.

S postizenyma se setkavam jednou za cas. Ja nevyhleddavam vozickdie. Ja jsem
poidad mezi chod’akama, a na jednu stranu jsem rdada. Mam okolo sebe lidi, ktery mé
berou rovnocenné. Nesetkala jsem se s Zadnou netictou, ze by mi nékdo dal najevo
nejakej kripl na vozejku. To vis, Ze se na mé lidi podivaji, pro deti jsem atrakce. Pro
vekovou vrstvu jako jsme my, si lidi Feknou mlada holka na vozejku. Ale starSi generace
ta to moc jesté nechdape. Ty se za tebou jesté tak otoclej, a kdy? tieba zaparkuju na
invalidech, tak to FeSej. Protoze mlada holka v brejlich, v péknym auté, tak rychle

zavolame méstskou, kdyby nahodou neopravnené nestala na vozickari.

Ja nedélam Zadnej sport. Mné uz staci ted, jaky mdam ramena z toho voziku. Uz
se pomalu do niceho nevejdu. Ja jsem si rekla, Ze budu takova, jaka jsem byla pred tim.
Sice mam priority uplné nékde jinde, ale chci byt upravena, dbat o sebe, doma mit
Cisto, chodit do prdace. Kromé cisteni oken uz zvladnu uplné vsechno. Na vozejku. Mam

mop, vSechno vytru. Nesnasim jeste luxovani, tu hadici tahat. Bydlime s pritelem v
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panelaku. Nepatrné jsme si to upravili. Kdyz jdu na zdchod, sednu si na vanu a otocim

SE.

O penize na Upravu jsme si nezazadali, j& to neumim. J& to prosté neumim. Ja
ani na vozejcek jsem si nezadala od Zadnych nadaci. Ani jsem si nevybirala lepsi
vozicek. Méla jsem jesté na ocCich riiZovy brejle. To rozchodim, za pét let ho nebudu
potiebovat. Na delsi traté ho urcité budu potiebovat vidycky. J& madm v hlavé to tvoje.
Ze jste na delsi traté sebou pordd vozili vozik. Toho bych chtéla jednou docilit. Nékde

bych si dosla o holich, ale ten vozik porad tam bude.

Hele ja to vidim. Ujdu sto metrit a mam toho dost. Ja mdm jesté osteoporosu
levé nohy. DuSan mé vyboural na vozicku pied dvéma rokama. Jeli jsme z kopecka a
dostal se kaminek mezi piedni kole¢ka. Zlomila jsem si nohu. Dali mi jenom dlahu, a
pak mé prevezli do Motola, tam mé vynadali, Ze nikdy vozickari nelze dat néco

sadrovyho na nohy. ProtozZe se mi udélaly prolezeniny na malicku a na pate.

V Motole jsem zacala chodit na Lokomat. Ten mi déla dobre, naucil me chodit.
Neuméla jsem ddavat nohu dopiedu. Zapomnéla jsem, jak se chodi, jak davat nohu
dopredu. Ale jak jsem porad chodila na Lokomat, tak si télo vzpomnélo. Automaticky mi
to naskocilo. Fyzioterapeutka byla prekvapena, jak se mi chiize nastartovala... Jednu
nohu mam trochu lepsi, druhou horsi. Nesmiiila jsem se s tim. Ja doufam, Ze néco

vymyslej.

A ted’ se bojim, jdu na kontrolu s pdteii, a chci se zeptat, jestli bych mohla mit
miminko. Musim se zeptat, jestli mi to pdtei vydrzi. J& nevim, jestli mi nebudou
vytahovat z patere Zeleza. Potom by to umoznilo vétsi pohyb. Ja se nemiizu poradné

predklonit. Ale bojim se, jestli mné je budou vytahovat.

Na chalupé vycistim i okna. Vezmu si ortézy, a jak mdam silny ruce, tak se
pritahnu a vycistim je. Prevliknu si postel 7 vozejku, pomizZu si jednou nohou. Je
dobry, zZe aspon tu jednu nohu mam lepsi. Na vozejku jsem rychla, spis o berlich jsem
pomala. Mé kazdy rika na vozejku, vy jste ale rychlik. Jo urcité delam véci pomaleji,

driv jsem uklidila byt za hodinu, ted’ to mam za dve. Ale zase si to tak néjak
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vychutnavam. Mdam dny, kdy bych to vSechno zahodila, Ze si vlezu do kouta a brecim.

Mam. Nesmiiila jsem se s tim vozickem, ja jsem se s nim akordt sZila.

Ale bez auta bych se ani nehnula. Jak ted’ napadl snih, DuSan odjel do 3koly,
rano bylo krasné a ja sla s pejskem ven. Dostala jsem se jen na roh baraku, a uz jsem
se nemohla dostat nazpatek. Snih se mi navalil na kole¢ka, a zrovna nikdo nesel.
Normalné jsem premyslela, Ze zavolam méstskou policii, at’ mé dotahnou ty dva metry
k bardaku. Po dlouhy dobé jsem se dohrabala domii. A tam jsem Zjistila, Ze doma

nemam nic k jidlu. Az po dobé prijel znamy, a privezl mi jidlo.

KdyZ jsem doma, hodné se bavim s lidma na Facebooku. Je pro mé docela

duleZitej tenhle kontakt s ostatnima.

Asi pred ctrnacti dny jsme byli s Dusanem zkouset strilet z luku, pozval nds
kamarad vozickar do Prahy na lukostielnici. Je to nadherny, elegantni sport. Ale ja
jsem se druhy den malem nepohnula. Jak poZivas zase uplné jiny svaly, po hodince jsem
byla uplné vyrizena. Plavat mi moc nejde. Mam hlavu povad pod vodou, protoZe se
neumim kvili pateii prohnout v zddech. Hodné chodim na Vojtovku, nasla jsem Si v
Hradci holcinu, kterou jsem poznala v Motole a tam se mnou cvicila. TakzZe tu si platim.
Ja hned po tom jdu bez problémii na zachod. Naucila jsem se i ¢urat sama, nechodim
uz pomoci cévky, spusti se mi to samo. Mam sice nizko kapacitni mocdk, vydrzim asi
300 maximalne, a pak uz musim. Akorat mam néjaky neuroticky ki‘ece, jsou od pulky
lejtek k prstum. Tak tiikrat za den. Je to, jako kdyZ vezmou niiZ, a projedou ti. A behem
deseti vterin to odejde. Hlavné kdyz je zména pocasi, tak vecer. A jinam mé nic netrapi,
Ze by mé néco vylozené bolelo. Jo, kdyz mam télo pretazeny z cviceni, tak jo. Chodim

cvicit trikrat tydné. Vzdycky na hodinu a pril.

A po sexualni strance? Nerikam, ze bych neméla vitbec Zadny cit tam dole. Ale
u curani nedokazu prestat, kdyz si reknu, Ze prestanu. Obrecela jsem to strasné moc.
Rikdm si je mi tiicet a co. DuSana se snasim uspokojit jinak. Sex mdame tak jednou za
mésic. Ale mné to zatim nic neiikda. V mysSlenkach mi to chybi. Mdm ted’ takovou
piedstavu, Ze chci jesté zaZit to, Ze mé DuSan hodi na postel a krasné se se mnou

pomiluje. To mi chybi. To mam v predstavdach, a kdy? uZ mé je nejhiii, tak leZim v
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posteli a prevaluju se, tak si Feknu, budu myslet tieba na tohle. To mné opravdu
chybi.

Rikam, ja si nemiizu néjak stézovat, jak jsem dopadla, jsem relativné §tastnd, tak
jako v kazdym vztahu jsou nejaky neduhy, v kazdym vztahu jsou néjaky problémy. Musi
byt bourka, aby se zase vyjasnilo. Mé fakt nic nechybi. Mam psa, mozna budu mit to
miminko, na ktery se ted tesim. Myslim si, Ze by to do vztahu vneslo néco jiného. Ale

koupili jsme si psa, je to ted pro nas jako miminko.

Ted’ kdy? se stavéj novy bardky, nebo restaurace, tak musi mit bezbariérovej

pristup. Takze takovad pohodicka.

J& sama sebe nemiiiu vidét v zrcadle nahatou. Ne. To je hrozny. Nohy, jak to je
vSechno povoleny, bricho povoleny, a ted k tomu ty ruce vypracovany. Vzdycky jsem

chtéla mit vypracovany ruce. Ale takhle, ne!

Mé prijde, ze jsem se uplné normalné zaradila do normdlniho Zivota. Jako vadi
mi, Ze se na mé néjakej ten kluk nepodiva, nebo kdyZ se podiva tak si Fekne mlada

holka na vozejku.

Vztah s Dusanem je ted uz lepsi. Ale je lepsi v tom, Ze ja jsem si musela hodné
veci uvédomit. Protoze ja jsem byla zI4. Ja jsem vtom vztahu byla ta, ktera byla zla. Po

Graze. Brala jsem i antidepresiva. Brala jsem je piesné rok.

Jak jsem byla porad nékde v zavizeni, jak se bavi§ jenom s téma pacientama,
jak caraj, jak kakaj, jak se ti to stalo, co se ti stalo. Prisla jsem domii, a ja fakt neiekla
souvislou vétu. Rekla jsem si, ja musim jit do prdce, musim zacit néco délat, abych
zacala normalné premyslet. Mam volnou praci v rodinny firme u pritele, pracuji na
pocitaci a hlidam faktury. Do prdce se snazim jezdit na pul devatou. Jezdim sama
autem. Nechodim do prdce kviili penéziim, ale abych se doma nezblaznila. Zacala

jsem doma piremejslet o tom, proc zrovna ja.

Prace servirky mi nechybi. Ja uz jsem si zvykla mit volny vikendy, svatky. Chybéj

mi lidi, komunikace s nimi.
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Nemoc mi vzala chozeni, takovou tu svobodu. Ale Dusan mi rika: ,, Alco mas
auto, mds natankovano, jed si, kam chces.”* Ale vi§ co, takovy ty bariéry. Blbej
obrubdk. Ja ho sjedu, ale bojim se. Vi§, takova ta bezbariérovost. Hradec, treba
nameésti. Kostky, ty jsou vSude. Padaj mi nohy z vozejku. V' Hradci mdam dvé, nebo tri
hospody, kde vim, Ze jsou bezbariérovy i ty zdchody. Treba na stary namésti se
nedostanu, tam si mitZu dat jedno maly pivéo a miiZu jet domii, protoZe potiebuju za

chvili éiirat a na zachod se tam nedostanu.

Ja mdam skvelého chlapa vedle sebe, kterej to mysli se mnou do budoucna. Vadi
mi, Ze Zarlim, nevéiim mu. Ale to jsem si vypracovala. Ja jsem nikdy pi‘ed tim iirazem
nezarlila. Az po tom vrazu jsem zacala zarlit. Ano, mam divod, jsem na vozejku. Ja
doma, kdyZ se o tom dohadujeme, mi Dusan vika: ,,Alco, vozejk sem netahej. Ja té beru

I3

rovnocenne.

s w7

Myslim si, Ze se na i na tom vozejku se da Zit, v téhle dobé. DFiv, ne. D¥iv by

jsme byli zavi‘eny v néjakym uistavu, a nedostali by jsme se ven.

Jo, mdam den, kdy mé ten vozejk sere, ale doma to mam prizpiisobeny tak, Ze ke
vSemu se dostanu, na chalupé to mam udélany stejné tak. Mozna u nasich. Ty to tam
maji bariérovy. Ale schody si vylezu po zadku, kdyi potiebuju. Ja uZ jsem si na to

zvykla.

Hodné mi to vzalo, ale hodné mi to dalo. Mam zas spoustu jinych znamych.
KdyZz se mi to stalo, tak prvnich étrnact dni, kazdy volal. Alco, jak ses na tom. A
postupem Casu ti to tak opaddvd, a ted’ uz nezavolaji vitbec. Tak doted’ se schazim jen s
tema, ktery mi ziistali. Nakupuju sama, hodim si kosik na vozejk, a jedu. Zdkladni veci.
A v obchodé, kdy: potiebuju pomoct, tak si ifeknu. Ale jsou taky lidi, ktery se mi
postavi pred auto, a cekaji, az ten vozejk vytahnu. A az si na néj presednu, pak odejdou.
A nereknou mi, potrebujete pomoct? Ale jsou i taci, kteri mé z auta pomalu vytahujou.
Ja vam chci pomoct. A uz mé tahaji v podpazi. Ja jak uz madam sviij grif, jak uz to
vSechno umim, tak mam vozejk behem minuty hozeny v auté. A pomocnikium to musim

zdlouhaveé vysvetlovat.
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Madam rucni vizeni. A vekla jsem, Ze i kdyz budu nékdy chodit, tak nechci uz jiny
Fizeni, nez rucni. Ja rada jezdim, mé nedéla problémy kamkoli dojet. Hele, ja ujdu sto
metrii a jsem tak vycerpand. Kdybych se nesnazila, zila bych asi u nasich, v posteli, a
cpala se. Ja jsem si rekla, ze se chci zaradit do normadlniho Zivota jako predtim, tak
proto udelam maximum. Nikdo nepochopi, dokud se mu to nestane, jak postiZeridk
Zije, co vSechno musi zvladat, délat. Veci jako socialku si zarizuju sama v doprovodu s
maminou. Na vozejku se tam vétsinou dostanu, maji bezbariérovy pristupy. Ja s tim
nejsem tak nejak smirend, ale naucila jsem se s tim zit, casem. Taky obcas jedeme na
Ctrndct dni na dovolenou, a ja se strasné tésim na holky, na ty moje fyzioterapeutky. To

Jjsou tak nendarocny holciny. A ja si s nima tak popovidam, tak mné to pomiize!

Na dovoleny jsem si udélala prolezeniny. Byli jsme v Chorvatsku, a jak jsem
nechtéla, aby se se mnou nekdo tahal, Soupala jsem se po Zhavejch kaminkach a
sediela jsem si kitZi. Postupné se mi 7 toho udélaly prolezeniny. Ale nedélaji se mi ted’

uz casto prolezeniny, jak se pohybuju. Snazim se na tvrdy nesedat.

Taky jsem zkouSela na vozejku hrat florbal. Ale pak jsem dostala do nohou
hokejkou, a iekla si, tak to teda ne. A pak jsem jesté dostala novej vozejk, tak jsem

rekla, Ze si ho nebudu odirat, protoZe mi ma pét let vydriet.

Na dovoleny to je teda hodné bariérovy. Dusan mé v jedendct hodin dal k mori
na lehatko, dal mi vysilacku, a kdyz néco potiebuju, tak zavolam a oni mi to prinesou. A
prijdou si pro mé tak v pét hodin vecer. Ja se postavim ve vodeé, jak to nadnadsi. Do more
lezu po zadku. Sem tam na mé lidi ¢uméj. J4 nosim dvoudilny plavky, abych se

opélila, ale lidi mi hodné koukaji na jizvy. Ale mé to je jedno, at se podivaji.

J& teda musim zaklepat, Zze nemdam alespon spasmy. Ale jsou zase dobry, Ze ti
udrzuji sval aktivni. Ze ti nehubnou tolik nohy. Ji uz ted’ mam aspor Sedesat kilo, ale
méla jsem Ctyricet osm. Mam nohy jen kost potaZenou kiZi. KdyZ se stavim, tak mam

pevny boty a vysoky umélohmotny ortézy.

KdyZ jdeme s DuSanem do obchodu, tak mé dri za ruku a lidi na ndas koukaji.
Mam $tésti, e se mnou DuSan ziistal, vétSinou partner opusti toho druhého tak po

trech mésicich. Stava se to casto, pomiiZou ti 7 toho nejhorsiho, a pak vlastné odejdou.
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Taky jezdime na akci Okolo bez brzd. To jezdi pét vozejckari, Cctyri
fyzioterapeuti z Motola, a drogové zavisli. Zalozily to holky z Motola, a vzdycky nds
pozvou na vikend, a hrajeme tam vSelijaky hry. DuSan tam jezdi se mnou a taky s ndma
soutezi. Spim na pokoji s DuSanem, protoZe mi pomdaha. Jesté jezdime do komunity
Karlov v Jiznich Cechdch. Tam nam vaii staraji se tam o ovce, o slepice, prosté je to
takovy uzasny. A Dusan se mnou sem strasné rad jezdi. Dusan ma v tohle tom socialni
citeni. Vzdycky mél. On vi, Ze miiZze sam odjet na deset dni na hory, a ja se o sebe sama

postaram uz.

S tat’kou nas miyj uraz hodné sbliZil. A mamka, ta se s tim navenek smivila, ale

uvniti ne. Porad vola a jezdi za néjakyma véstkynéma.

Dusan rikal, Ze nejhorsi bylo to, zavolat to vasim. Mél jsem pripravené rict, zZe
Jjsi v Italii v nemocnici, Ze jsi se zritila. Mamka brecela, psala kazdou pulhodinu, jak na
tom jsem, pak za mnou i do Itdlie prijela. Tatka s ni mésic nepromluvil, nez mé prevezli

do Motola.

Byla to naSe posledni jizda na lyzich v Italii. Davali jsme si nahore v restauraci
jidlo, volala jsem mamce, jak je tam krasné. Priprav na zitra rizky, prijedeme na obéd.
A jeli jsme doli a kdyz jme se vraceli, prejizdeli jsme traverz. Mné se na tom traverzu
zasekla lyZe, nebylo to oploceny a byl tam spad dolii. A jak se mi zasekla lyZe, udélala
jsem kotrmelec dolit a spadla jsem piimo pdteii dolu na pai‘ez. No, a do osmnacti
minut jsem byla v helikoptére. Dvacet sedm dni jsem byla v Italii v nemocnici. Pak mé
pitevezli do Motola, tam jsem byla ti'i mésice, a étyii mésice v Kladrubech. Zdravotni
péce v Italii byla super, v Cechdch si musis o viechno Fikat. V Italii mi odoperovali
patei, méla jsem CtyFi rozdrceny obratle, propichnutou plici, zlomeny Zebra, natriend

jatra. Mdam tam danou titanovou m¥izku.

A po Sesti dnech mi praskla céva a méla jsem krviceni do plic. Vzali mé na sdl,
méla jsem tri a pul litru krve v plicich. A diky tomu CT vySetieni mi nasli, Ze mam
zapichnutou kiistku v mise. Tak mi jesté odoperovali tu kistku. A myslim si, Ze mi to
odnesla ta leva noha. Ja neméla prerusenou, ale narusenou predni cast michy. V Italii

mé uz pripravovali na rehabilitaci, ale jak mé prevezli do Prahy do Motola, tak jen se
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na mé podivali, prevezli na sal a znova mi to operovali. Takze ja samoziejmé krokodyli
slzy, protoze jsem byla pripravend, Ze uz zacnu rehabilitovat. Slibila jsem si, Ze se po
roce pojedu do Bolzana podivat znovu do nemocnice, Ze se jim pojedu ukazat. Byla jsem
tam, splnila jsem to. Néktery sestricky, cau Alena, jako kdybych neodjela. Doktori mé
strasné radi videli, sice jsem jim zrovna nemohla ukdzat, jak chodim, protozZe jsem
zrovna méla zlomenou tu nohu. Prali mi hodné stésti. Ziistali jsme tam dva dny, a bylo

to moc prijemny.

Jesté jsem méla posledni patou operaci, udélali mi piedni vzpéru. Kdyz sedim
na vozejku, aby se mi nebortila pdater. A musim 7ict, Ze po tydnu mé uz posadili na
vozejk. Motani hlavy, nez sis viibec zvykla, ja jsem vydrzela poprvé pul hodiny na
vozejku, pak teda hodinu. Méla jsem jesté velky bolesti v boku. Trvalo ho hodné
dlouhou dobu, teprve az jsem se vratila domu a zacala poradné cvicit, tak to najednou
Zmizelo. Viibec nevim, co to bylo. KdyZ jsem byla v Kladrubech, tak jsem na vozejku
vydrzela jenom chvili. Uz mi pak na to zacali davat silné prasky, a mné se po tom tocil
celej svet. Pak mé bylo na zvraceni, pak mi bylo krasné, polejovalo mé teplo, cloumala
se mnou zima. V Kladrubech mi vysadili ze dne na den antidepresiva, a ja ctrnact dni

nespala.

A kdyz jsem p¥ijela domii, nezvlddla jsem prvni Vanoce. Tak mi DuSan Feki:
,Hele Alco, je mi jedno, Ze budes zla na me, ale na mamku zla nebudes.* Jak jsem
prijela domii, ndm s DusSanem predelavali byt, a tak jsem byla mésic u nasich.
Nezvladla jsem to, Ze jsem byla na jednou doma, a byla jsem na vozejku. Zacala jsem
brat léky, a brala jsem je rok. Ctyfi dny ze zacdatku mi po nich bylo zle, ale dalsi den
jsem se rano probudila s uismévem. Fakt s usmevem! Nekecam. Dusan na mé koukal, co
to je. Ted jeste mam nékdy deprese, boli mé na prsou, ale snazim se, abych

nepremyslela nad blbinama. Snazim se na to nemyslet.

Kvadrous se ani nenaji. Ji tak, Ze si vezme cyklistickou rukavici a pod ni zasune
IZici. Ty lidi, kterym se stane uraz, a do piil roku jestli se na ty nohy nepostavej, tak uz

se nepostavej.
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Dokud si vSechny ty véci lidi sami neproZiji, tak vithec nevédi a nepochopi. Ale
cejtim, ze vzbuzuju litost u lidi, je jim lito, pro¢ se nam to stalo. Fyzioterapeutky mi
Fikaji, Alco, tys udélala §ilenej pokrok. Rikaji, ja kdy? jsem té vidéla pred téma dvouma
rokama, vekla jsem si, tady bude prdace. Ted se mi tu postavis k zebrinam, a ja z tebe

mam radost.

Ja si neumim radovat z malych pokrokii. Ted’ jsem tieba usla sto metrii, ale
druhy den jsem se pomalu ani nehnula. Ale, usla jsem to. Druhy den si iikam, dneska
ale nejdu. Sla jsem, prosté jsem se piekonala, Sla jsem jesté schody. Ja musim mit
ortézy, bez nich neudélam ani krok. Na schodisti musi byt zdabradli. Vim, Ze télo
dostava zabrat. Ze to tahnu v3im moznym, Ze nejdu nohama. Ale jsem za to rada,
vyjdu to. Rekla jsem kamarddovi na vozejku, at se na mé jde podivat, jak chodim. On
prijel jednou, a rekl mi: ,,Alco, ja se na tebe nebudu chodit koukat, mné je to lito. " I
kamaradi z vozejku, i kdyz neujdou ani krok, a s ortézama se postavej, tak reknou: ,,T0O
je néco uzasného stat! “ Pro ten pocit, Ze se postavi, ujde tu chodbu s choditkem, i kdy?
taha ty nohy véelijak, ale ujde to. J& vim, je to UZasnej, krasnej pocit se postavit po
téch, ja nevim jaky uz dobé. Nejdriv u bradel, pak choditko, a pak mi dali francouzsky
hole. Je to pro toho cloveka uzasny, vim to. Kdyz mé vidél kamarad stat, tak na mé

volal: ,,Socidlku na tebe, vezmou ti diichod!* (smich)
KdyZ mdm splin, tak mi pomiize jit na pocita¢ za lidickama. To mi pomaha.
Tam si povidim s vozickdiema, se kteryma jsem se poznala osobné. Mame

napldanovanej projekt na staveni, ale zatim se do toho nehrneme. Zatim mame byt ve

které Zijeme, je to ctyri plus jedna, dobre uzpiisobenej pro mé potreby. *
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Tabulka 6 — Shrnuti zasadnich informaci — Rozhovor 6 — zobecnéni

ve 28 letech traz patete, 4 rozdrcené obratle-titanova
miizka
5 operaci s naslednou tézkou paraparézou dolnich

koncetin, zlomena Zebra, perforace plice, natrzena jatra,

Liminalita praskla céva-krvaceni do plic
nasleduje zlomenina levé dolni konéetiny pti padu
z voziku
tézka osteoporoza, pozd&ji proleZeniny - v zavislosti
pfesunu do mote po zadnici, dlouhodobé hojeni
nesvoboda - zivot na voziku
chiize na velmi kratkou vzdalenost 100 metra
s ortézami
Stigma v disledku nizkokapacitniho mocového méchyte
¢astecna inkontinence
odpor k vlastnimu télu
partnerstvi zachovano
Doilo vlivem strach o ztratu partnera — zarlivost, uvadi, ze si vazi si
diS%lb i’Iity ke toho, Ze partner po urazu zustal — uvadi, ze vétsina
zménam
v partnerském partnerid kdyZz se dostanou z nejhorsiho za vztahu
vztahu

respondenta? Pokud
ano, jak?

odchazi
planovani rodiny s velkymi obavami nejen ze

zdravotnich duvodu

Ovlivnila disabilita
respondentovo
vnimani sexuality?
Jak se s touto
zménou vyrovnava a
jak ji resi?

smutek nad ztratou zpusobu milovani za pIného zdravi
sama nema potiebu sexu, sexudlni aktivity velmi
sporadicky

uspokojovani pouze partnera na zaklad¢ nahradnich

systému

Byla soucasti zmén

fika Ze nemoc ji vzala svobodu - nemize si jit sama
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souvisejicich kam by chtéla

s disabilitou i e ivo 1o e, .
limitace ve smyslu e dovolené bariéry, u rodi¢t dum je bariérovy- pohybuji
svobody? V jaké se po schodech a v nepfistupnych mistech po zadnici
miie?
e ,....nemoc mi vzala takovou tu svobodu, vi$ co, takovy
ty bariéry...“
e ,...nikdo nepochopi, dokud se mu to nestane, jak

postizenak Zije, co vSechno musi zvladat a délat...
e ...sama sebe nemuzu vidét v zrcadle...ne...to je
hrozny...“

Jakym zpisobemse | tak prynich trnact dni kaZdy volal, a postupem asu
projevuji stézejni

disledky disability ti to tak opadava, a ted’ uz nezavolaji vibec...."“
ve vyjadrenich e ....nikdy pred tim urazem nezarlila. AZ po tom urazu
respondenta?
jsem zacala zarlit...ano, mdm davod, jsem na
vozejku....”
e ,,...mam dny, kdy bych to vSechno zahodila, Ze si vlezu

do kouta a bre¢im... mam... nesmifila jsem se s tim
vozi¢kem, ja jsem se s nim akorat szila, doufam, Ze

néco vymyslej...“

Tabulka 6 je struénym piehledem zasadnich vysledk rozhovoru pro ucely vyzkumné prace. V rameci

ptepisu rozhovoru jsou kliCové momenty oznaceny barevné.
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4.7 Tom, 30 let, trombdza v oblasti bederni michy s naslednou tézkou paraparézou

dolnich kon¢etin, opravai zemédélskych stroji

,»Stalo se mi to ve 23 letech. Ted’ je to 7 let. Mél jsem cévni mrtvici v mise.
Néjaka céva se tam zuzila. V noci jsem prijel od pritelkyné, usnul jsem, a kdyz jsem se
probudil, brnély mné nohy a hotovo. Béhem piil hodiny. Odvezli mé do nemocnice do
Tabora, tam jsem Sel na CT, na rentgen. Tam jsem byl asi mésic. Potom mé hodili do

Brna, tam jsem byl tri mésice. A pak jsem Sel rovnou do Kladrub, tam jsem byl piil roku.

Potom jsem se vratil domit na vozejku. NO a asi za dva roky jsem si tady nasel

bezbarierovy bydleni, ted’ tady budu bydlet uz ctyri roky.

Prosté nepohnul jsem nohama. Nohy mi piestaly fungovat, jenom prosté
vypnuly a lusk, a hotovo! Prijela pro mé zachranka, taky na mé koukali. Nespadl jste

nékde nebo néco? Ne, a nedélate si srandu?? To je divny? Je to divny, no.

Z Kladrub jsem se vratil domii k rodicuim, je to tricet kilaku od Budeéjovic. Pak
jsem si Fikal, pujdu nékam do mésta, taky kvuli praci by to bylo lepsi. Prosté mésto je
mésto. Pak se nasi rozvadeli, tak jsem tam nechtél s nimi byt. Prestéhoval jsem se do

Budéjovic, tady jsem docela spokojenej.

Jsem vyuceny opravai zemédélskych strojir. Jezdil jsem s nakladdakem, svaroval
Jjsem, no a ted’ je mi to houby platny vsechno. Tohle to je bez maturity. Skola se mi hned
po uraze délat nechtéla, a ted uz si Fikam, Ze je pozdé na Skolu. Nemam na to hlavu.

Ted chodim na anglic¢tinu, a prosté mi to do té hlavy neleze.

Diiv... hospoda... no tak fotbal jsem hral, hokej, normalni sporty. No, tak ted’
uz nemuZu. Tak ted alespon chodim plavat, sledge hokej hraju, to je hokej normdlné
pro vozejckaie. Na to mads dvé hokejky. Ale je to spis pro ty co nemaji nohy, pro
amputdie. KdyZ mas nohy, tak mas tak deset kilo navic a oni kdy? nemaji vitbec, tak
Jjsou strasné rychli. A oni jesté jak nemaji ty nohy, tak nemaji Zadny probléemy. Ale ty

Jjak ty nohy mas, tak ti ty svaly ruzné zabiraji.

V tabore v nemocnici mé vzali na CT, na rentgen, bolely mé hodné zdda, ale pak

to preslo. Dovezli mé sem do Budéjovic na rezonanci, zkoumali, co to je, pak mi delali
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néjaka vysetieni, jestli to neni roztrouSend skleroza, brali mi z michy mok, to bylo
docela neprijemny. A pak jsem se dostal do toho Brna. Nikdo mi nerekl nic specifickyho.
Néjak mi uvolnovali cévu, néco mi tam strkali do patere. No a ted’ troSku citlivost
nohou je, uz trosku i hybnost. Myslim, Ze jak se to mohlo zlepSit tak uz se zlepSilo, a

ted’ Ze uz se to ustdlilo.

Ze zacdatku mé cévkovali, asi pul roku, a to jsem povad mél zanéty mocdaku, tak
to jsem TFikal, Ze to nechci. Zacal jsem se snazit nejak sam. Mam jiny zpiisob
vyméSovani. No prosté je to jiny. Treba deset minut musim byt na zdachodé, neZ; se
vycuram. A vétSinou, kdy? ciaram, tak jde i stolice. Jsem rdd, Ze mi to aspon udrZi, Ze

to je v pohodé.

Chodim obcas ke kamarddce, ona je rehabilitacni, ta mé obcas protahne.
Pritelkyni, kterou jsem mél predtim, ta se mnou délala Vojtovku, a obéas sam se snazim

delat nejaky protahovani, co jsem se naucil.

Uz mé to Stve. Jesté jsem nepracoval. Tady mam néejaky kytky na zalévani. To mi
dohodil soused, mam za to asi dva tisice. Posilam Zadosti, nebo se snazim si najit
néjaky kurzy rekvalifikacni. Ale jak nemdam Zadny Skoly, tak se téZko néco shdni.
Chtél bych délat, uz mé to doma nebavi, uz jsem si doma uZil, sedm let, chce to nékam
mezi lidi. A hlavné i penize. Ted je to s penézma horsi, stahli néjaky davky, ale zatim
vyjdu. Takze mam diichod, plus ty kytky a bezmocnost. Za bydleni platim se v§im vSudy
4.800. Myslim, ze mam na byté smlouvu na dobu neurcitou. Lepsi by bylo, kdyby se dal
byt koupit, aby byl jeho, ale nevim, jestli se vithec da koupit. Stejné bych na to asi nemél

penize.

V piil jedné rano v patek se mi to stalo. V tu dobu jsem chodil s pritelkyni, a
verim, ze by se mnou i ziistala. Ale ja jak jsem prijel domi 7z Kladrub, tak jsem se s ni
rozesel. Jsem usoudil, Ze to asi bude dobre. My jsme spolu byli asi Sest let. Bylo to asi
kvili tomu vozejku, a byl jsem mladej, blbej. Bylo to z moji strany, ona to necekala.
Dneska uz bych to udeélal jinak. A od té doby byly jiné pritelkyné. Samoziejme. Od té

doby jsem chodil asi se trema.
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Koukaji na tebe ty Zensky jinak. Kdyz jsme treba nékde na zabavé, ja chodim
vSude, m&m kamarady, se kteryma chodime. Ale koukaji na tebe jinak, kdyz tak prijdes
na voziku, tak jsou takovy nedivérivy. Koukaji na tebe a pak si daji dva, tri panaky a
hned té vytahnou tancovat. No je to prosté takovy jinaci. UZ jsem si néjak zvykl, uz si to

neberu, Ze na mé lidi koukaji.

Ze zacatku jsem byl u rodicii dva roky na vesnici, a to bylo néco jiného, tam té

vSichni znaji. Tady jsou na to lidi uz zvykli.

No tak to vis, Ze ti to zméni Zivot, nevim, jakej bych byl, kdybych ziistal zdravej,
co bych delal. Byl bych na vesnici, chodil bych do hospody, mél bych manZelku,

nevim, jestli by to bylo fajn. Ted chdpes ten Zivot jinak, uplné jinak. Ty to znds, ne?

Jinak jsem asi jesté porad dité. Nebo vim, ze nemam prachy, nebo Ze nemam
praci, tak se mi nechce do rodiny. Tu holcinu, jak jsem mél predtim, tak ta uz chtéla
deti. Ale pak to prestalo klapat. Ona rada chodila na cundry, hrady, mé §tve, kdyZ
nékam prijedeS na hrad a oni té tam musi do téch schodit nosit. Néco jiného je, kdy?
jsem s kamoSem, tak mi to nevadi. Ale tady kdyi chcete jet jenom spolu nékam na
vylet, ted’ tam prijedes a Cekads tieba hodinu, nez ti nékdo pomiiZe. Tak to mé sStve no.
Nerad nékam lezu, kde jsou schody. Pamatky. to je super, ale vSechny nejsou tak
uzpusobeny, musis si nékoho poprosit, aby ti tam pomohl. Pritelkyné jezdila rdada na
dva tri dny na cundry a byla nékde v prirodeé. Tak byt jeden den v prirodeé, to je pohoda,
ale vecer se vratit zpatky, nebo do nejakého hotelu. Takhle v lese nékde na zdachod, to

nemusim no. Tieba tyden v piirodé, to bych asi nedal. Asi jsem néjakej starej, nebo co.

Venku jsem hodné pohyblivej, ja vlezu vSude, to vis, ale kde jsou schody, tak
tam se nedostanes. MenSi obrubniky sjedu, ty vétsi nevyjedu. \I Budéjovicich jak kde,

vétsinou co se prestavuje, se stavi novy, tak to uz je v pohode.

Dneska jsme se treba byli s kaimosem projit, skoro pres cely Budéjovice az na
nadrazi jsme §li. Tak u toho stredu mi musel na néjaky obrubniky pomdhat. Jezdim
nékdy sam a tak mi vétSinou lidi pomdhaji. Jak mas to stary mésto, a mas tam kostky,

tak to by ses vysypal z toho vozejku. Padaji mi z toho nohy.
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Na jedné noze mam brutdlné zkracenou achilovku a mam v ni hodné kiece.
Achilovku uz se snazilo hodné rehabiltakii narovnat, ale to nejde. Stve mé ta noha, je
to takova nanic. Pravd je celd zkrdcend, md kiece, ale je hybnéjsi. A ta leva ta je

hodné volnd, ale stou zase hejbu min. Ale jinak ruce mam zdravé. (smich)

Byt mam bezbariérovy, sprchu, zdchod, vaiim si vSechno sam. KdyZ jsem se
poprvé vracel domii na vozejku z Kladrub, tak jsem byl docela v pohode. Ja jsem si to
moznd jesté v té hlave neuvédomil, mé to jeste asi nedoslo. Nevim, ja jsem byl docela
V pohodé od zacdtku. Doma u rodi¢it tam byly dva schody, tak jsem si tam nechal
udélat ndjezd, na zdachod se dalo madlo a do vany do koupelny se dalo taky madlo.
Jinak jsem to mel v pohodé vsecko. Mél jsem tam sviij pokoj, nic jsem nepotreboval,

jenom uvarit, vyprat.
Rodice to asi nejak vzali, se s tim smirili, ja jsem to s nimi nikdy néjak neresil.
Mamina se porad snazi, az mé s tim i Stve. Pordd mi néco nabizi, maminky, no. (smich).
Kdyz jsou veétsinou Sedesatky futra, tak s nima projedu, zajedu celem, zabrzdim a

prelezu. Kamos mi ten vozejk odstréi a zavie. Ale vétsinou jsou ty zachody na zdbavach

Spinavy, tak chodime na damsky.

Kamarad je zdravej, tady bydli blizko. Kazdy ctvrtek jezdime na nakupy do
Globusu, jednou za tyden délame vzdycky velkej nakup. Kdyz kamarad nejede, tak treba
jedu dvakrat v tydnu. Chodim do kina, tady do multikina, jedinej sal tam je s osmi
schodama. Tak mé tam vytahne. Kamardd mé vytihne viude. Dvakrat do roka jezdime
nakupovat obleceni do Rakouska, kdyz jsou tam slevy, tam jezdime cela nase banda, tak

si vzdycky nakoupim. To je bez problémii. Boty se neseSmajdam, ty nosim uz kolik let.

V/ sexu to fungovalo dobre (smich), ted’ je to horsi, no. Dité¢ ani nevim, jestli
muZu mit normdlné, mam to horsi, vyron semene tam neni. Pocity pFi styku jsou
takovy jiny, slabsi. Zensky, ktery jsem mél, si zatim nestéZovaly, asi jim to stacilo, nebo

Jja nevim, tfeba chodily nékam jinam. Ja nerad mluvim o citech.

Tak parkrat jsem asi brecel, kdyZ jsem ti‘eba prisel pripitej a netrefil jsem se do
postele a spadl jsem tady na zem. Tak parkrat asi jo. D#iv jsem bral néjaky
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antidepresiva, ale ty jsem bral asi rok. A pak jsem prijel domii, jedno baleni stoji asi

1.300, tak jsem vSechno uplné vysadil.

Varim si sam. Teda snazim se varit. Trochu se musim v jidle drzet. Docela jsem
pribral, co jsem na vozejku. Snazim se, abych nevypadal jako tlusty prasatko a kdyz mé
nékam tahaj, tak clovéka Stve, kdyz to musi poidd poslouchat, Ze je tlustej. On teda
nadava kamos porad, kdyz mé nékam taha do schodii. Ted jsem asi deset, patnact kilo
shodil. Hodné to plavani. Tiikrdt tydné chodim na plavani. Pondéli, stieda, patek.
Plavem za Kontakt bB, v Praze maji zakladnu, a maji asi trista plavci. Byli i v Athénach
na paralympiade, maji pres padesat medaili. Maji jako fakt uspéchy. Ted jsme byli
Vv Karlovych Varech na zavodech, bylo tam asi sto tricet plavcu. \V tydnu trénujeme, a
pak mitZeme jezdit na zavody. Miizes taky chodit plavat. Pred nami tam chodi téhotné
zeny plavat. Tak kdyZ tam tak plavou a vidi nds, tak si asi Fikaji: ,, Ty jo, doufam, Ze se
mi nic takového nenarodi.” (smich). KdyZ je nas tam ta skupinka postizenejch. Jeden
je bez nohy, skoro vsichni na vozejku. Jen tak mezi sebou si to rikame, kdyz budete

zlobit, tak se vam narodi néco takovyho.

Uklizim si sam, vytiu si, nekdy to necham na ségre, ta sem za mnou chodi. To mé
moc nebavi. Zametam si vV pohodeé, vsecko zviadam, jenom prach nahore neutiu. Nebo
mamina kdyz sem prijde. No oni vSichni z rodiny bydli ve étvrtym, patym patie a bez
vytahu, i ségra. Tak k nikomu nemiizu. Tak k nim nejezdim, oni vétsinou jezdi ke mné.
A ted’ mamina zazddala o byt, dostala novy bezbariérovy, kvilli mné. Abych k ni mohl, to

je hodna maminka. Naucil jsem varit sam a mistr internet. Umim i péct. (smich).

Hodné jsem pies den na pocitaci, komunikuju tam s lidma, mam tam hodné
kamosu. Vic komunikuju i se setkavdim se zdravicema, nemdm rad postiZeny. Tak ne
Ze nemam rad, mné staci, kdyz jdeme na ty zavody, dvakrat, trikrat do roka, a tam mas

dve sté, tri sta lidi na vozejku, tak je to takovy... Radsi jsem s téma zdravejma, no.

Bylo to divny. Kdy? mi rekli, Ze takhle asi ziistanu, nebo Ze to miiZze trvat
dlouho, probéhne ti hlavou, co jsi mohla, co bude dal jako. Co jsi mohla délat, co
budes moct délat. Divny. Ale nadéji mi nedavaiji, je to, jak to je. Prosté vim, Ze nemdm

mit falesnou nadéji. A kdyby néco vymysleli, tak bych na to zase nemél penize.
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Nemam rad cestovani autem, nebo autobusem. Ale jak hrajem ten sledge hokej,
tak vlastné jezdime po republice. Takze kdyz kazdej mésic hrajeme dva zapasy, tak toho
za ten rok najezdis hodné. To je docela napln. Jesté kdyz jedes do toho na plavani, tak
to je taky trikrat ctyrikrat do roka, ono se to docela nacita. Ja nerad ridim na dalku, tak
vzdycky s nekym jedu. Asi se bojim Fidit. Tady v Budéjovicich to je v pohodé, ale nerad
jedu nékam daleko. Byl jsem v Parapleti na néjakym kurzu, tak jsem tam jel svym
autem. Kurz jsem si naSel na internetu, a doporucil mi to soused. Pocitacovy kurz. Na
angli¢tinu chodim tady v Budéjovicich, pFihlasil jsem se pro zacdtecniky, asi 3.500 na
pul roku. Néjaky penize jsem mél naSetieny. Driv se mnou chodila moje byvala
pritelkyne. Mame tam ted’ docela dobrou partu, chodi nas tam se mnou Sest. Pak nekdy
zajdem na pivo i stou ucitelkou. Vlastné z celého tydne mam jediny ctvrtek volny, ale to

zas jedeme na ten nakup. Takze cely tyden jsem porad nekde.

Ted' jsem zZadal u jednoho kamarada ve firmé, tam shanéli néjaky ZTP, tak jsem
tam posilal i Zivotopis. Pak mi napsali, Ze ne, coz mé docela nastvalo. Ted mé to
plavani zacalo vic bavit, protoze jsem tam udélal posun dopredu. V loni jsme byli i na
mezinarodnich zavodech, ale pak z toho udélali i evropskou soutéz. Pak se treba miizes i
kvalifikovat na mistrovstvi svéta, nebo na paralympiadu. Ja kdyby to vyslo, tak bych ten
Londyn zkusil, paralympiadu. Snazim i trikrat tydné chodit, zkusim to. Za zkousku nic

nedam.

Ja jsem byl od zacatku hodné sobéstacny, ja jsem se, kdyz jsem byl v Brne,
naucil sam presedat, uz za ctrndct dni jsem tam lital na vozejku. Hodné jsem tam chodil
posilovat na ty stroje. To je nejhorsi, kdy? prijedes z nemocnice, z toho rehabilit’aku a
najednou, co ted’? Takove] divnej pocit. No ale musi to jit néjak dal. Ale co ti zbyva,
neZ se s tim smirit nenadelas nic. Stalo se, stalo se. Tam kdyz nékdy vidis na téch

zavodech, co priroda stacila vyprodukovat.

Kdybych mél handbike, tak bych na néj chodil. Chtél bych ho. Uz jsem t0 na
ném zkousel u kamose a je to super. Bral bych to. Kamarad, co ho znam od Vanoc, ted’
jel Iromen na Havaj. Bylo tam vic klukii, co znam. Ten jeden byl treti ve své tride. Kluci

jezdi po Evropé, jezdi triatlony. To bych hned délal, je to dobrej sport. Na dovcu jezdim
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na i tydenni kurz ve Strakonicich na plavani. Ve venkovnim bazénu dvoufazovy
trénink. Je to tam i se spanim. Rano a odpoledne plaves, mas tam posilovnu, vétsinou je

to Cervenec, srpen.

Auto mam, dostal jsem hned na zacdatku piispévek na auto 100.000. I s ruc¢nim
Fizenim. Kupoval jsem si starsi, a ted ho mam asi Sest let. Nemdam na ném moc

slouzi. Sice je hodné diilezity auto, ale je to smutny byt zavisly na aute.

Ja bych chtél ten hadbike, ale je to drahy. I kdyz ti na to polovicku pridaji, stejné
je to alespon 70.000. A s nékym si ho piijcovat, to uz neni ono. Na vozik jsem doplacel

65.000. Nic jiného s pomiicek jsem nepotieboval. Jen stolicku do vany.

Doma u nasich jsem mél bradla, a snazil jsem se chodit v bradlech, ale tady se
mi ani nevejdou. Jinak doma, filmy, hokej, fotbal, étu si casopisy, na pocitaci hry. Jo,
asi jsem zavislej na internetu, kdyZ jsou kluci v prdci tak jsou piipojeny, a pokecam si

S nima.

No a Vv zimé na tom vozejku nic moc nemiZu. Auto mam pied bardkem, tak
musim zavolat kamarada, aby mi auto odhrabal, do rana napadlo znova, tak jsem si to
musel odhrabat uz sam. Kdyz nemiize kamarad, tak reknu néjakymu sousedovi, nebo se
pokusim sam odhazet. Nebo se to stane, Ze jde$ ven k autu a soused, ktery si odhéazel
auto se té zeptd, jestli tu lopatu chces nechat venku (smich). A odejde. Ale néktery lidi

mi nabizeji pomoc, i kdyZ nalejzam do auta.

Jediny asi co mé Stve je, e nemitZu sehnat prdci, uz jsem si pripravil i
Zivotopis. A ted mi chybi vzdélani. Tu svoji praci ui délat nemiiZu. Ja vlastné mam
Fidicak, na vS§echno, na naklad’ak, na traktor, svaiecak na elektriku, autogen, a kvili
tomu jsem si Sel délat jesté tu Skolu, abych to vSechno mél. Ted asi tézko budu vidit
nakladadk, nebo svarovat. Zase nechci délat cokoli, nékde skladat pastelky, nebo délat
letdaky, tak to bych asi nedélal. Chtél bych délat tieba néco na pocitaci. A néjakého

telefonistu taky deélat nechci, ani nejsem néjak vyrecnej.
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Tabulka 7 — Shrnuti zasadnich informaci — Rozhovor 7 — zobecnéni

e Ve 23 letech trombdza v oblasti bederni michy

s naslednou tézkou paraparézou dolnich koncetin, zna¢né

Liminalita £ ard e , Y iy
zkracena achilovka na dolni konceting
e cévkovani — opakované zanéty mocového méchyie
e znacna zavislost na kamaradech v dusledku bariér
e problémy s vylu¢ovanim — zména systému pii vylucovani
e po navratu ze zdravotnickych zafizeni bariéry u rodi¢u
Stigma <
g vV domé
e i pfes Usili neschopnost si sehnat praci — limitem je
vzdé€lani, finan¢ni nedostatek
Doglo viivem e partnerku nema
dlS?ilbI’IIty ke e 0obtiznéj$i seznamovani, slozit&jsi vybér — omezeni
zménam o
v partnerském provozovat spole¢né volnocasové aktivity
vztahu e nepfiijemna zavislost na partnerce kvuli fyzické
respondenta? _ _
Pokud ano, jak? bariérovosti
Ovlivnila disabilita
respondentovo , . . (e o
PR . e ztrata sexuality, nedostatecné sexualni pocity a vnimani
vnimani sexuality?
Jak se s touto e dité nelze pfirozenou cestou — proto nechce fesit

Zménou vyrovnava
a jak ji resi?

e ztrata svobody nasledkem bariér

Byla soucasti zmén e sam fidi auto - ale omezeni v zimé ve snéhu- na voziku
souvisejicich

NN nelze
s disabilitou i
limitace ve smyslu e bariéry ve mésté a v piirod¢ (ulice, pamatky), zavislost
svobody? V jaké o
o na kamaradovi
mire:

e zavislost na ptitelkyni zna¢n¢ nepiijemna

Jakym zpisobem se | o | sjdes tam, a tieba Cekas hodinu, neZ ti nékdo
projevuji stéZejni . . .
diisledky disability pomuze, tak to mé Stve...

ve vyjadienich .

denta? ,»...1o tak to vi§, zméni ti to zivot...*
respondenta:

- 106 -




e ....kdyz mi fekli, ze takhle zistanu, probéhne ti hlavou —
acodal...”

e . ...prosté vim, Ze nemam mit faleSnou nadé&ji, ale co ti
zbyva, nez se s tim smifit...

e ....chodime do kina, je tam osm schodu...tak kamarad

m¢ tam vytahne...kamarad mé vytahne vsude...*

Tabulka 7 je struénym piehledem zasadnich vysledk rozhovoru pro uéely vyzkumné prace. V ramci

prepisu rozhovoru jsou klicové momenty oznaceny barevne.
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4.8 Jirinka, 59 let, cévni mozkova prihoda s ndslednou hemiplegii, Svadlena

CMP 1993, prava strana je ochrnuta, i ted’ pfi tomto rozhovoru bylo
patrné, jak kratkodoba pamét’ neni zcela v poradku, neb JiFinka stejné véci a

stejné myslenky opakovala...

,.KdyZ jsem byla zdrava, tak jsem hodné rada sportovala. Hrala jsem volejbal,
basket, pinpong, hrala na kytaru, na klavir. Ted’ uz mi to taky nejde, protoZe
nevybrnkdm, nechytnu rytmus rukou. A ty mi¢ovy hry, to uz je taky blbost. Prosté bez
1ty pravy ruky, kdyz neposlouchd viplné, to nejde. Sila jsem, to jsem tieba usila neteri

svatebni Saty s vieckou, a sila jsem pro celou rodinu vsechno mozny.

Pak jsem délala deset let ve Skolce, kde byla jen reditelka a ja. TakzZe jsem détem
varila, i jsem byla u nich. To mé hodné bavilo. Pak tu skolku zavreli, a ja jsem sla
deélat na benzinku, kde jsem délala za kasou. Tam mé to taky hodné bavilo. Tam jsem
délala Sest nebo sedm let. No a pak mi zjistili, Ze mam néco s krvi. Byla jsem na
neschopence, a porad mi ji doktorka prodluzovala. Uz si zpétné nevzpominam diivod,
proc¢ a co. Brala jsem néjaky léky, a doktorka mi porad neschopenku prodluzovala.
Meéla jsem vychdzky, tak jsem jezdila za Standou na tu benzinku, kde jsem snim

pracovala.

No a v tu dobu se mi to stalo. KdyZ jsem byla na neschopence a stavila jsem se
za Standou, vyboural se tam cikan. Zabil se tam. Byla to prej désnd rana. Ja si to
nepamatuju, on to napalil do potrubi, ktery vytapi vedlejsi vesnici. Prej to byla takova
rana, zZe se oklepala celd benzinka. Ja jsem pry stacila zavolat zachranku, a policajty,
spadla jsem na Zidli a zacala jsem zvracet, Sla jsem do mdlob. Takze Standa mé chytnul
a polozil mé do satny na spacdk, rychla tam byla béhem chvilky. Doktor se na mé
podival, a hned asi poznal, Ze mi praskla céva v mozku. NaloZili mé na nositka a vezli
mé rovnou do Usti nad Labem. Hned mé odvezli na operacni sal. Odoperovali mé, vzali
mi kus lebky vzadu v tylu, takZe jsem tam méla jenom kiiZi. Ale to jsem zjistila, aZ kdy?
jsem se potom probrala. Nechépala jsem, co to vzadu na hlavé mdm. Sestiicka mi
Fekla, Ze mi museli vzit kus lebky, ale Ze mi casem doroste. No a viastné asi deset dni

jsem byla v kritickém stavu. KdyZ jsem se z kritického stavu dostala, nevim, jak dlouho
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jsem v umélym spanku byla. Ale docela dlouho. Standa za mnou chodil pordad. Rekli
mu, aby na mé hodné mluvil, Ze ho budu vanimat. Tak on vzdycky prijel a vypravel mi, co
je doma nového, a co se déje v praci. Vozil mi mixovanou stravu, kterou mi stiikal do
hadicky zavedeny do Zaludku. Taky mu rekli, Ze ho budu vnimat, kdyz na mé bude
mluvit. Chytil mé za ruku a vikal: ,,Jiri, jestli mé slysis, tak mi ji zmdackni®. A ja jsem

mu ji zmackla a on mél slzy v ocich.

KdyZz uZz jsem potom p#isla k sobé, chovala jsem se prej jako maly dité.
Neumeéla jsem chodit, nemluvila jsem. KdyZ mé probudily 7 umélého spanku, to si
pamatuju doted. Piemejslela jsem, kdo viibec jsem, kde bydlim, odkud jsem. Viibec
jsem si na nic nemohla vzpomenout. Nemohla jsem si vzpomenout, s kym bydlim a ani
na nic jinyho. Az potom, jak jsem se strasné moc snazila, vzpomnéla jsem si na svého
syna. Vzpomnéla jsem si, ze bydli v domé po mnée a po mym byvalym manzelovi. Ale
myslela jsem si, ze bydlim u néj. Ale pak za mnou prijel Standa s kamaradem. Jak jsem
ho vidéla, hned jsem ho poznala. Viastné mi svitlo v hlave, Ze bydlim u Standy. Kdyz
jsem se vzbudila, tak jsem vikala: ,, SestFicko, prosim vas, kde jsem?“ Zapomnéla jsem,
kterej je rok, a kdyz mi to sestricka rekla, byla jsem z toho hotova. Ja jsem si myslela,
e mi je mii. Rikala jsem jeZiiisi to uz mi je 43 roki? (smich). Nevzpomnéla jsem si
ani na maminku, ani na dceru, ani na Standu, prosté na nikoho. Byla jsem na ARU,
na JIP, na normalnim oddéleni. Z Usti mé prevezli do Ceské Lipy. Jesté ke vSemu mi
nasli srazenou krev za pravym okem, a tak mne odvezli do Prahy do nemocnice, kde mi

srazenou krev odoperovali.

Standa mé dovezl domii. V nemocnici mi pujéili vysoké choditko, a s tim jsem
se ucila chodit. Ale doma mame hrbolatou podlahu, a venku v3ude travu. TakZe Standa
si vzal tii mésice neplacené volno, tahal mé po cely zahradé a nutil mé chodit. Ja jsem
prej nechtéla, vikala, Ze uz nikam nejdu. Ale Standa me viacel dal. Vozil mé na
rehabilitace, a ja jsem tam prej vitbec nechtéla cvicit (smich). Musel tam chodit se
mnou. ProtoZe kdyZ mi to nakézal on tak jsem poslechla a cvicila. Ale rehabilitacni jsem
neposlechla ani nahodou. Viibec si to ale nepamatuju, to jsem byla jesté mimo. Mné
rekla neurolozka, Ze si tohle obdobi ani pamatovat nemiizu, ze mozek nebyl uplnée jako

ted. Mozek nefungoval, jak mél, jesté asi rok. Z minulosti jsem si pamatovala
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vS§echny. Ale to, co bylo véera, jsem si ddl nepamatovala. Doktorka mi Fekla, Ze mam
naruSenou krdatkodobou pamét’. Ja jsem si viitbec nemohla vipomenout, co jsem
délala minulej den. Pozdéji mé Standa poustél na zahradé samotnou. Prej jsem

nechtéla, bala se, ale pak jsem zacala sama.

V obdobi kdy jsem byla mimo, kdyZ se Standa sprchoval, ode$la jsem sama
z loZnice a tam jsem spadla z vysokejch schodii. Zachranka mé odvezla do nemocnice

na pozorovani, kde jsem ziistala asi mésic, protoZe jsem spadla na hlavu.

Ucila jsem se hejhat rukou, nohou, jak mé Standa vodil po zahradé, vaucka mi
davala nohu dopiedu, posunovala mi ji tak, abych $la. Viibec nic si z tohoto obdobi
nepamatuju. Tohle vSechno vim jen z vyprdveni. Standa mi rikal, Ze ruka mi jen visela,
Ze jsem v ni nic nedokazala udrzet. Koupil mi gumovy kolecko, ktery mi daval do ruky.
Postupné jsem ho zacala mackat sama, aZ jsem ho jednou zmackla uplné k sobé. Byla
jsem $tastnd jako blecha. Pomalu jsem zacala i psdt, nuZky jsem udrZela, zacala

stithat niizkama, abych si rozcvicila tu ruku. A ted uz je to dobry.

Kdyz jsem zacala vnimat vsechno kolem sebe, uvédomila jsem si, Ze Spatné
vidim na jedno oko. Pamer se mi vrdtila asi do roka. Ale jeste ted se snazZim si

vzpomenout, co jsem delala véera. Porad na to musim myslet. Pordd pamét’ trénuju.

Rok Zivota si vitbec nepamatuju. Ted uz je to lepsi, ale ziistava mi trochu ta
kratkodobd pamét’ naruSend. Trénuju to porad, kupuju si tlusty knihy s kiiZovkama a
lustim. Krizovky mé napadly samotnou, protoze jsem je vzdycky rada lustila. A ted’ mé

hrozné rozcilovalo, Ze si nemiizu vzpomenout.

Na to jedno oko vidim normalné, na druhé vidim hodné mlhavé a rozmazané.
Vylécit se to nedd, je to porucha z mozku a ne z oka, mi ekl primdr na ocnim. Rekl mi,
Ze jsou tam velké zmény, ze miuze zkusit odoperovat, ale zZe nevéri, ze to pomiize.
Krvdaceni mi narusilo jeSté centrum stability. NedokadZu tieba dlouho stdat na jednom
misté, nebo kdyz jdu ddl, tak nejdu rovné, vybocuju. Nebo se nemiiZu prudce otocit,

protoze letim na zem. Doktorka rikala, Ze na to si musim davat pozor.
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Dlouho mé prava noha neposlouchala, vyvracela se ven, a ja jsem casto
padala. V té dobé se mi zvrkla, ja jsem upadla a zlomila si bocni kost na noze. Ted uz
je to lepsi, jen kdyZ dyl chodim, tak se mi noha vyvraci. Musim si hodné chiizi

kontrolovat.

V domacnosti délam vsechno, chodim na nakup. Ridim sama auto i bez ruéniho
Fizeni. Ale ridit nemiizu od zacatku, protoze mi nesSel seslapovat plyn. Jezdim i sama, ale
jenom kratky vzdalenosti. Na delsi vzddlenosti jet nemiizu, protoze se nedokazu
soustiedit kviilli nemocnému oku. Bojim se, Ze 7 té pravé strany mi nékdo vileze pied

auto, nevidim z té strany nic.

Neurolozka Fikd, Zze malokdo se z tak té¢ky mozkovy piihody, jako jsem méla jd,
dostane. Standa pro mé byl v tu domu hodné diilezitej. Dostala jsem se z toho asi diky
nemu. Diky nému chodim, myslim, hejbu pravou rukou, protoze mi ji zvedal. To gumovy
kolecko mi porad daval, at ho mackam a porad mi to pripominal. Ja jsem si na to sama
nevzpomneéla. K vyrizovani diichodu a potrebnejch véci kolem mé v§ude Standa vozil,
chodil vSude se mnou. Nikdy jsme Zdadnou socidlni pracovnici nepotiebovali a
nevyufZili.

Mné uplné z paméti vypadlo, Ze jsem néjakej cas Sila jako podnikatelka. Na to

jsem piisla nahodou. Zapomnéla jsem, Ze jsem podnikala asi pét let.

Nedavno jsem byla zase v nemocnici. Zacalo se mi délat hodné zle. NeuroloZka
mé poslala na nové celkové vySetieni. Béhem tydne mi kazdej den délala asi dvé rizna
vySetreni. Davali mi kazdy den infuze, hodné mi pomohly. Po nich mi prestalo byt zle,
a zaroven mi zménili lécbu. Musim si to hlidat, stava se mi, Ze zapominam. Kdyz si véas
nevezmu léky, tak se mi udéla Spatné. Podle toho poznam, Ze jsem zapomnéla. Drive

mi lékovani Standa musel hlidat a pripominat.

Jak jsem byla dlouho pod umélou vyZivou, tak jsem neméla pocit, Ze se mam
najist a zapominala jsem na to. Neméla jsem reflex, ze bych se méla najist. Byla jsem
poidad tak hubend, az mi doktorka pohrozila, Ze jestli nepriberu, tak pujdu do
nemocnice. Standa mé nutil jist, dokud vSechno nesnim. Az teprve pred rokem se mi

podarilo pribrat.
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Nikam nechodime, ani do kina, protoZe bych nevydriela sedét tieba dvé hodiny
a V uzavifenym prostoru. Driv jsem chodila, ale ted’ ui nemiiZu. Mam néjakou fobii
Z uzaviceného prostoru. Mné by vadilo tieba i viézt do autobusu. Takhle vim, Ze autem
miizeme zastavit, a miizu treba vylézt ven. Proto nemiiZu za dcerou do Anglie, nemiiZu

do letadla. VSude musim tu zprdavu od Iékai'e nosit u sebe v kabelce.

Diiv jsem tak hrozné rdada ¥idila, jezdila jsem aZ do Brna, do Prahy, ale ted’ se
bojim. Ani nemiizu. Denné jsem viastné jezdila. Protoze byvalej manzel nemél ridicdk.
Jezdila jsem sama s détma, dalky. Ach jo. Jsem rdda, Ze miizu jezdit aspon tady.

Protoze to je miij konicek, hrozné rada jsem vzidycky autem jezdila.

Kdyz se mi to stalo, deti z toho byly uplné hotovy. Jezdily za mnou porad do
nemocnice. | kdyz jsem byla v umélym spanku. Doma jsem nemohla do vany, daval mé
do vany Standa. Nevim jak presné, ale dlouho mé z vany vytahoval on. To bylo v dobé,
kdy jsem se ucila jesté chodit sama. Standa dal postele tak, abych ho musela prelejzat a
tim ho vzbudila. Abych sama nikam neode$la. Az kdyZ jsem na tom byla s paméti lip,
tak jsem se ho ptala, proc jsou ty postele takhle blbé, e musim lézt pies néj. Vypravel
mi, jak jsem spadla tenkrdt ze schodii na hlavu. Ja jsem to viibec nevédéla. Ted uz

madme postele normdalné. No, uzil si se mnou hodné.

Na rehabilitaci jsem byla v Praze na Albertové delsi ¢as a v Janskych Laznich.
Ale protoze jsem tam prijela se zlomenou nohou, poslali mé domii. Dneska uz bych si

lazné musela zaplatit, protoze uz pry jsem zdrava.

Driv se stavalo, Ze jsem nemohla dojit zpatky z kramu a mam ho tady naproti
pries ulici. Noha se mi zkroutila, a nemohla jsem ji narovnat. Musela jsem stdt a
Cekat, vidycky jsem ji p¥islapla, udélala jsem dva kroky a zase... a zase jsem ji musela
prislapnout. Ja Sla pies tu ulici snad deset minut, co trvd jinak minutu. Ted’ se mi to

necelej rok uz nestava.

Po ekonomicky strance nevim, jestli je néjakej rozdil. ProtoZe si nepamatuju,
kolik jsem si vydélavala. Ale s diichodem vychazim dobre, jesté usetiim. Standa plati

provoz bardku, a za jidlo se stridame.
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Po intimni strdance je to pohodé. Ja bych rekla, Ze ted mam skoro po kaZdy
orgasmus, kterej jsem driv neméla (smich). To je pravda, ¢im jsem starsi, tim mam
casteji. Nemoc tohle nezhorsila, naopak, sex je kvalitnéjsi neZ pied tim (smich). Ale je
to pravda. To si nedélam legraci. Akoradt nemiizu jit na nej, protoze padam (smich). To
je pravda ale. Protoie mi nejde skréit ta pravd noha u toho. Tak ji spadnu na néj
(smich).

J& nikam nechodim, takZe nikam nepospichdm. Jezdime se Standou jenom
k mamince do Cesky Lipy. DFtv jsem byla schopnd chodit rychle. No, to ted nemiizu. Ale

uz jsem se s tim smirila, a beru to tak, jak to je.

Doktorka mi iekla, Ze do prace uz nikdy nepijdu. Driv jsem chtéla jit, ale ted
uz bych nechtéla, protoze bych to téch osm hodin nevydrzela. Protoze ja bych za ty dvé
hodina byla tak unavend, %e bych si musela sednout a zaviit o¢i. Ja Si ¢asto musim
zaviit oc¢i, a mit je chvili zavieny. Ja nevim proc. Asi se troSku zklidnim a ty oci si asi
odpocinou. Mé i to oko zacne bolet. Nevydrzela bych osm hodin se soustredit na
néjakou praci v jednom kuse. To ne. J& jsem zkouSela Standovi na benzince pomoct na
kase, a ja jsem tam vydriela nejdyl dvé hodiny a musela jsem jit domii a lehnout si.
Byla jsem uiplné vycerpand za ty dvé hodiny. Oni asi védi, pro¢ mi rikaji, Ze uz nikdy
nebudu moct pracovat. Uz jsem s tim smiifend a netrapi mé to. Doma poklidim, obden
vytiram, varim dvakrat denné, peru, zehlim. Chodim hodné na pocitac. Je t0 pro mé
hodné duleZity, ja se na ném hodné odreaguju. KdyZ si napisu s pidteli par slov. Ja
Jjich tam mam hodné, takze kazdy mi néco napise, ja jim odepisu. Asi jsem na nich
docela dost zavisla. Se vsema jsem se seznamila behem doby, co jsem doma. Usetiila
Jjsem si penize a koupila pocitac. A hlavné to jsou mili lidicky, se kterejma si napisu, co
prozivame, co jsme méli za problém, co nas potésilo, a vsechno. Vis, jsou to takovi lidi
pohodovi. Mné to moc pomdhd po psychicky strance. ProtoZe bejt poidd v jednom
uzavicenym prostoru s jednim chlapem neni asi dobry. Standa mi vycitd, Ze tam sedim
Casto, asi to nechdpe, ale je mi to jedno. Nevysvetlovala jsem mu jak je to pro mé
dulezity, on by to nepochopil. Ja jsem mu rikala, Ze jsou to prdtelé, se kteryma si

normdlné jen pisu, muzZe si i precist, co si piSeme. A on rika, Ze ho to nezajima.
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Nejdulezitéjsi pro mé ale je, aby byly déti §t’astny. Aby to dopadlo s nima vSechno

dobre. Na né tak nejvic myslim. Na oba.

UZ mi vekli, Ze uZ se mi zdravotni stav nezlepsi, Ze to co jsem dokdzala, to ug
tak bude. S tim jsem srovnana. Akorat nejsem srovnana s tim, Ze Spatné vidim, Ze se

bojim, abych neprestala vidét uplné. To je jediny, c¢eho se bojim.

Vétsinu casu ted’ travim doma, nebo na zahradé. Diive mé to hrozné trapilo. Ja
jsem brecela v jednom kuse. Standa odchdzel na dvir, on mi rikal, ja se nebudu divat,
jak brecis, jak mi neslo chodit a neslo mi treba udrzet tuzku. Mné tekly slzy porad.
Brecela jsem hodné Casto. A on mé nejdiiv utéSoval, ale pak odchazel. Rikala jsem
mu, tak bez. Trvalo mi to treba deset minut, nez mi prestaly téct slzy. Nemohla jsem to

zarazit proste.

Kdys jsem se vSechno ucila, hrozné mé to Stvalo, ¥e mi nic neslo. Rikala jsem
si, to snad neni pravda. TakZe jsem bulela. To bylo nékolikrat denné. A hlavné on mi
néco rekl, a ja jsem si to brala jinak, prislo mi to lito, co mi v tu chvili Fekl. A pak jsem

si uvédomila, Ze to byla takova blbost.

On mi jednou v legraci néco rekl, ja jsem to vzala vizné, a odesla jsem odsud. A
Sla jsem na hlavni silnici tady, po hlavni na Mimon, nevim, kam jsem §la. Standa mé
zacal hledat, a pak mé nasel na té hlavni silnici a odvezl zpatky domii. Néco podobného
se stalo nekolikrat. Viibec nechapu, proc jsem to vidycky utekla, hledal mé Standa i
dcera. To se mi diiv nestavalo, takovyhle ulety. Jeden cas jsem méla hrozny pocity
zbytec¢nosti, v dobé, kdy jsem nemohla chodit. Méla jsem hrozny deprese. Byla jsem i
na vysetreni na psychiatrii. To bylo kviili tomu, Ze po téhle prihodé byvaji epileptické
zachvaty. A ja jsem kvili tomu na zacdtku brala néjaky léky. Tak proto jsem tam asi
byla. Ale epilepsii jsem nikdy nedostala.

Ja jsem se uz jako zdrava lécila s psychikou, protoZe jsem se totdalné sesypala,
skoncila na antidepresivech. Docela silny jsem brala. Sesypala jsem se kolem rozvodu,
a jak zacal manzel pit. A hlavné se mi to stalo poprve, kdyz i umrel tatinek, jak se mi
narodila Jira. To pro mé jezdili i sanitou, ja jsem Sla snad pétkrat denné k zemi. Mné se

narodila dcera, a kdyz ji byly tri mésice, tatinek se uz lécil s rakovinou. My jsem za nim
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jezdili do nemocnice, uz kdyz jsem byla téhotnd. Jirinka se narodila v 85. roce.
Antidepresiva jsem brala asi tri roky. Trvalo to dost dlouho, nez jsem se z toho dostala.
Hrozné jsem zhubla, neméla jsem ani padesat kilo. Ja jsem hodné na tatovi visela. On
pro mé deélal vic nez maminka. Jezdil se mnou vsude, sportovat mé naucil, vSechny
sporty. Takze kdyz uz ho pousteli domut z chemoterapie, nemohl skoro chodit a vypadal
hrozné a ja jsem to hrozné Spatné nesla. To uz jsem byla pred porodem. A kratce po

porodu jsem se uplné sesypala.

V nemocnici mi rekli, Ze byla jenom otdzka casu, kdy mi néco praskne. Méla
Jjsem mnohocetné cysty na mozku, Ze jsem musela prozit néjakej velkej stres. Ze to byla
otizka casu, kdy se néceho leknu a stane se mi to. Casem jsem se vyrovnala, Ze uz
nemiizu délat to co diiv, ze vSechno musim délat opatrné. Ani pocit zbytecnosti uz ted
nemam. Jd jsem i Standovi i‘ekla, pro¢ jsem neumfiela jeden cas. Proc jsem to pieZila.
Meé to hrozné stvalo, protoze jsem nemohla nic, neSlo mi chozeni. Rikal mi, nech si
takovy pitomy reci a byl nastvanej. A to jsem mu rekla nékolikrat, to si pamatuju. Proc
Jjsem to prezila. Pro¢ mé z toho dostali. Rikdm, kdybych umiela tak ani o tom nevim,
Vithec nic nevim. TakZe by mi to bylo jedno, jsem mu rikala. A on mi rikal, prosim té
uvedom si, Ze tady mas déti, a ja jsem si pak uvédomila, Ze je to pravda. Asi by to moc
dobre nenesly. Jeste kdyz otec je nékde pry¢ a viastné maji jenom mamu. Takze sem si
pak fikala, Ze ma pravdu. Ze uz to nebudu vikat. Ale ja jsem to myslela vainé. S tim ze
jsem... Ze mé to Stvalo, Ze jsem to preZila. V tu dobu jsem to myslela vainé. To jsem

nemyslela jenom z legrace. Myslela jsem vazné, Ze mé to vadilo vSechno. Mam obé déti

hrozné rada a oni mé asi taky.

Standovi Fekli, Ze budu rok mimo, Ze si nebudu nic pamatovat. Rekli mu, jak se
budu chovat, co budu délat, prej presné méli pravdu. Ze jsem byla poidd jako maly
dité. On mé daval do vany, 7 vany, krmil mé, protoZe jsem neuméla ani jist. A vlastné i
to, Ze mé naucil chodit, on mi to nechtél iict! Mé to vSechno Fekla maminka. J4 jsem
se ho na to ptala a on Ze at o tom nemluvim, Ze nic takovyho nebylo. Rika mi, nemluv o
tom, ja na to uz nemyslim. Doktori mi prresné rekli, jak t0 bude u tebe probihat, jak se
budes chovat, co budes délat, a piesné to tak bylo. Ze jsem byla fakt jako maly dité. Ze

jsem se musela v§echno ucit znovu. Doktovi mu vekli, co se mnou do roka zvladne, co
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se do roka naucim, to bude v poi‘ddku a pak %e uz se s tim nedd nic délat. Takie proto
si vzal ty tFi mésice neplaceného volna (to mi taky vekla maminka, on mi to viibec
nerekl). Co vSechno vlastné pro mé udélal, mi nerekl. Kdyby mi to nerekla maminka, zZe
mé i tahal po zahrade, Ze mé ucil chodit, tak to nevim. TakZe nebejt Standy tak jsem asi
zustala ne vozejku. Standa mé prej nechal pét minut na zahradé sedét, a jdeme,
jdeme, znova mé zvedl, ja prej jsem mu ¥Fikala ja ui nikam nejdu, nejdu! A on
jdeme... zvedl mé, aniz bych ja chtéla, a znova kolem zahrady, aspon kousek Jivi,
aspoii kousek. Zase mé pak posadila na chvili a zase...jdeme...jdeme...(smich). Protoze
chtél asi za ty t7i mésice zvlddnout co nejvic, aby se mnou udélal, protoze pak uz chodil
zase do prace. Takze uz nemél tolik c¢asu na mé. Rikal mi, ¥ikej si nahlas, co si chces
pamatovat, to mu taky ¥vekli doktori. Ona si to musi Fikat nahlas, aby si to
zapamatovala. Ja mu rikam, vidyt’ budu vypadat jako blbecek, pieci nebudu ¥ikat pired
lidma néco nahlas, budou si myslet, Ze jsem na hlavu. Aspon kdyz ses sama, tak si to
rikej nahlas, mi rikal Standa. Ja jsem si to iikala, a byla to pravda. Naucil me, Ze kdyz
si chei néco pamatovat, tak si to musim Fict nahlas. Rekli mu, %e budu na ného nékdy
hnusnd, maminka vikala, Ze sem na néj byla nékdy az zla. Nikdy mi to nevycetl, Fikal,
Ze to nevnimal. Prosté jsem délal, to co jsem mél, co bylo potreba. Délal jsem, jako
kdyz to neslysim. Doktorka mi #ikala, Ze mi hodné pomohl. Ze malokterej chlap by mél
takovou trpélivost. Jenom mi rekl, Ze kdyz mé dovezl z nemocnice domii, tak jsem
nepoznala vaucku. Rikala jsem co je to za holcicku. Standa prisel o svoji prvni Zenu, té
bylo tricet sedm, tak mél asi strach, aby neprisel jeste o mé. Kdyz mu rekli, Ze mé

vrtulnik odvazi na operacni sdl, tak to psychicky nezviadl a musel si vzit v praci volno.

Mam pocit, kdyZ se s nékym bavim, Ze lidi mluvéj o blbostech, Ze jsou jiny véci,
o kterych by se mohli bavit. TakZe kolikrdt ml¢im, a ostatni mi to vycitaji. Doktorka mi
Fikd, Ze uz jsem rovnopravny clovek, Ze se se mnou da o vSem mluvit, Ze jsem se z toho
dostala. Takze uz by na me mdlokdo poznal, co se mi vSechno stalo, co jsem prozila.
Silu v ruce nemam wvitbec, ale jsem rdada, Ze v ni udrzim tuzku, nizky. A vithec na to

nemyslim, Ze bych s ni nemohla néco délat. **
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Tabulka 8 — Shrnuti zasadnich informaci — Rozhovor 8 — zobecnéni

Liminalita

ve 43 letech cévni mozkova piihoda nasledkem
psychického stresu s naslednou hemiparézou
ztréta reflexu jidla-kachexie

zhorSeni vidéni pravého oka

naruSend kratkodoba pamét’

nasledné pad z vysokych schodt na hlavu

nasledné vyvrknuta pravé nohy s naslednou zlomeninou

Stigma

ztrata orientace, zmatenost kdo jsem, kam patiim, ktery
je rok

1 rok zivota si viibec nepamatuje

vidi mlhavé a rozmazané, ma narusenou stabilitu-
nemuize stat ani jit rovné, prudce se otocit

vyvraci se ji prava noha s naslednymi pady, nutna
intenzivni vlastni kontrola chiize

b&hem celého obdobi priibézné zhorSovani zdravotniho
stavu s ndslednou nemocni¢ni pé¢i infuzemi

strach z oslepnuti

stale nutné trénovani paméti, socialni izolovanost

Doslo vlivem
disability ke
zménam

v partnerském
vztahu respondenta?
Pokud ano, jak?

partnerstvi zachovano, partner byl a je oporu, nejsou

zasadni problémy

Ovlivnila disabilita
respondentovo
vnimani sexuality?
Jak se s touto
zménou vyrovnava a
jak ji re$i?

sex je kvalitnéj$i nez diive, pouze omezeni polohové a

pohybové

Byla soucasti zmén
souvisejicich
s disabilitou i

negativné vnima ztratu svobody
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limitace ve smyslu e nemize se vzdalit sama od domu, nelze jet autobusem,
svobody? V jake iy .
o yevl) jit do kina
miie?
e vEtSinu Casu travi doma, socialni kontakt fesi pocitacem
e ,....m¢la jsem hrozny pocity zbyte¢nosti, kdyz jsem
nemohla chodit, méla jsem z toho hrozny deprese...“
J ak.)’fm z.I’)usvovb(.am’ se e ...feklajsem, pro¢ jsem neumiela jeden &as... pro¢
projevuji stézejni ] ] )
disledky disability jsem to piezila... m¢ to hrozn¢ Stvalo, protoZe jsem
ve vyjadrenich nemohla nic, neslo mi chozeni....*
respondenta?
o ....mn¢ tekly slzy pofad.... brecela jsem hodné Casto....
a on mé& nejdiiv utéSoval, ale pak odchazel...*

Tabulka 8 je struénym pichledem zasadnich vysledkd rozhovoru pro ucely vyzkumné prace. V ramci

ptepisu rozhovoru jsou kliCové momenty oznaceny barevné.
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5. DISKUZE

Nikdo z nas nevi, na jaké cesté zitra muze stat. A i kdyZ nékdy bolavou mohla
by se zdat, véfme, Ze ptinasi néco nového, novou zkusenost, nové pratele, poznani sebe

samotného — kazda cesta naeho Zivota ma sviij smysl. >

Sama jsem si podobnou zménou musela projit. Mné 1 moji rodin€¢ zasadné
zménila Zivot. Ve svych 38 letech jsem vazné onemocnéla a ze zdravého ¢loveka, ktery
mél fungujici rodinu, své zaméstnani, moznost vénovat se svym zalibam a konicklim, se
rdzem stal ,,pacient”, ¢lovék nenavratné zavisly na pomoci okoli. Studium na zdravotné
socialni fakult¢ mi pfineslo prvni socialni kontakt se zdravou populaci po dlouhodobém

pobytu v prostorach zdravotnickych zafizeni.

Formou hloubkovych vypovédi jsem si chtéla ovéfit, zda se i ostatni lidé se
zdravotnim postizenim potykali se stejnymi nebo podobnymi problémy, s jakymi jsem
se potykala j& se svymi blizkymi. Diky vzdélani, které mi poskytla fakulta, jsem méla
moznost si uvédomit, Zze kli¢ové problémy, které jsme piekonavali, by nebyly tolik
naro¢né a dlouhodobé pokud by fungovala intervence v podobé¢ ucelené rehabilitace a
pokud by pfibuzni, pratelé, spolupracovnici ve snaze pomoci ,,nemocnému® byli

dostate¢n¢ informovani a védeéli, jak spravné pomoci.

Béhem svého vyzkumu jsem zjistila, Zze vétSina respondentl feSila podobné
problémy, které jim nova Zivotni situace ptinesla. VSechny vypovédi respondenti se
shodovaly v nazoru, Ze pokud by méli k dispozici v¢asné a objektivnéjsi informace o
jednotlivych slozkach rehabilitace a jejich vyuziti, nemuselo dojit k tak rozsahlym

zdravotnim a socialnim disledkim.

Ziskala jsem odpovédi na otazky, jak se v nové zivotni situaci ocitli, jak ji
proZivaji a zvladaji, co piedstavuje jejich nejvétsi obavy, zda maji motivaci zit a néco
pro sebe délat, jak na jejich zménény stav reaguje rodina, zda maji finan¢ni potize, a jak

celou situaci zvladaji psychicky oni sami a jejich rodiny.

** HORKY, L. Mé vzpominky na Kladruby a okoli. 1. vydéani. Kladruby. Rehabilitani Gistav, 2006.
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Respondent (32 let) vypovida: ,,vlastné nezijes, ale piezivas“. Jako nejveEtsi
problém vnima ztratu svobody v disledku fyzickych bariér, mimo domov je zcela
zavisly na kamaradech. Sjeho nazorem se shoduji vypovédi vSech ostatnich
respondentu. Tento kli¢ovy problém potvrzuje i citace z knihy Jaroslava Prokopce ,,Co

Jjiného je nemoc, nez zivot omezeny na svobode? “

Respondent (27 let) uvadi ,,postradam na voziku svobodu®, dale pak rovnéz i
respondentka (36 let) vypovida ,,pfed tim jsem chodila, kde jsem chtéla, a dnes musim
premyslet, kam se dostanu®. ,,Pfijdes tam a tfeba ¢ekas hodinu, nez ti nékdo pomuize*
vyjadiuje timto zptisobem ztratu svobody respondent (30 let). Respondent (36 let) fika,
ze ,kdyz je to vSechno idedlni tak mulze clovék sam, ale vétSinou to tak neni®.
S ndzorem ztraty svobody se pIné ztotoziuji, nebot’ i m& samotné se nendvratné

projektuje do osobniho i pracovniho Zivota a to zcela zasadné.

Jako dalsi klicovy problém po ztraté svobody vnimali respondenti ztratu
sexuality. Jak Eva Syfistova ve své publikaci uvadi, ze probléemem je i naruseni
manZelského Zivota. Sexudlni styk je v mnoha pfipadech na delsi dobu omezen a

v dlouhodobé perspektivé ¢asto narusen fyzickym handicapem.

S absenci sexuality v porovnani zdravého ¢lovéka se velmi téZzce vyrovnava 7
z 8 respondentti, a uvadi ji spolu se ztratou svobody jako kli¢ovy problém v novém
zivoté. Bariérou v této oblasti pro respondenty je velké fyzické omezeni a fyzicka
naro¢nost, ztrata intenzity prozitku, a limitace partnerskych romantickych situaci
spojenych s fyzickymi bariérami. Velmi tézce se pak smifuji s ndhradnimi a z jejich

pohledu mén¢ kvalitnimi alternativami.

Respondentka (28 let) uvadi, ze se ztratou sexuality se velmi téZce vyrovnava a
nemuze se zbavit mySlenek, Ze se svym pfitelem uz nikdy nezazije to, co mohli proZivat
diive v dobé pIného zdravi. Stejné jako respondent (27 let) uvadi, Ze sexualita zavisi na
vhodné volbé partnerky v tomto ptipad¢ daleko vic, nez kdyz byl zdrav. Spojuje celou

vvvvvv

se. Vypovédi se plné ztotoznuji sJ. Kracikem, Ze harmonicky sexualni Zivot je
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podminkou pro kvalitni a plnohodnotny partnersky vztah. Z praxe vyplyva, Ze ztrata

sexuality je velmi ¢astou ptic¢inou rozpadu partnerskych vztahti, rozpadu manzelstvi.

Otazku partnerstvi feSilo rovnéz 7 z 8 respondentl, a to z divodu, ze doslo
K odcizeni partnerd nebo Kk psychické deprivaci z divodu zna¢né obavy a Zzarlivosti
spojené s ménécennosti nemocného partnera. Zastavam stejny nazor jako autorka
¢lanku Boleslavského deniku, a to, ze velka ¢ast postizenych chce partnera ziskat, nebo
neztratit, mit sexualni zivot, déti i rodinu. Souhlasim s tim, Ze je tkolem specialistil
dostat informace k handicapovanym, vést je k adaptaci jejich sexuality vzhledem k
jejich moznostem a socialnimu kontextu, informovat 0 moZnostech 1é¢by sexualnich

poruch i o moznostech genetického poradenstvi a déti ,,ze zkumavky*.

Respondenta (36 let) musela fesit i jiny problém nez vyse uvedené, a to rozklad
manZelstvi a vychovné i psychicke problémy nezletilé dospivajici dcery. Uvadi:
,pripadala jsem si jako blbec po ndvratu domi, nikdo mne nevnimal a nebral vazng.*
Podobné respondentka (53 let) se smutkem vypravi, Ze ji nikdo nerespektuje jako dfive,
ani jeji dvé dospélé déti. S placem uvadi: ,,dcera fika, Ze tatu utrapim k smrti, asi tim, ze
jsem nemocnd“, a respondentka (58 let) méla nesmirné pocity zbytec¢nosti, kdyz
nemohla chodit, ,Rikala jsem, Ze nechci Zit, pro¢ jsem zistala na zivu“, uvadi
v rozhovoru. Respondentka (28 let) vypovida: ,,sama sebe nemtizu vidét v zrcadle...to

je hrozny*.

V rozhovorech se prolinaly pocity smutku a sklicenosti. Na mysl mi pfisla slova
autorky Evy Syfistové, ze do mysli nemocného ¢lovéka proniknou myslenky zvysené
sebekriti¢nosti a odmitani sama sebe. Trapi se nad tim, Ze jsou pro druhé¢ lidi bfemenem,
ze okoli neustale obtézuji. Autorka uvadi, Ze pocity zbyte¢nosti a neschopnosti se nékdy
vyhrocuji a lze se setkat s mySlenkami na dobrovolny odchod ze zivota. Toto sdéleni
neni pouhou teorii, ale velmi ¢astymi skutenymi myslenkami lidi, ktefi nenavratné

prisli o svoje zdravi a potykaji se kompenzacnimi zplsoby zivota.

Otazka znovuzatrazeni do pracovniho procesu ¢i finanéniho omezeni k mému
udivu nebyla tolik z&sadnim problémem pro respondenty, jakym byla otdzka ztraty

svobody a ztraty sexuality. Z rozhovoru vyplyva, ze pokud se respondenti zminili o
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zavaznosti ztraty zaméstnani, bylo ziejmeé, Ze Uzce souvisi s mirou a stupném vzdélani.
Lidé s vyucenim nedosahovali témét Zadného uplatnéni na trhu prace, na rozdil od lidi
S vyssim vzdélanim.

Limitujicim ve vztahu k pracovnimu zatfazeni byla skute¢nost ztraty piatelského
pracovniho kolektivu, ktery dle Evy Syfistové ma obdobny vliv jako podpora rodiny.
Jde o empatické vztahy, bezpodminecnou uctu a snahu porozumét a pomoci
postizenému v jeho pracovni snaze. Sama tyto aspekty pokladdm za velmi cennou

podporu pro lidi, ktefi pracuji na navratu zpet do spole¢nosti.

Dale mi dovolte okomentovat skute¢nost, kterou mi pfinesla osobni zkuSenost
s disabilitou. Zivotni okolnosti mi pfinesly moznost jeden rok zit v rehabilitaénim
ustavu v Kladrubech a pracovat na projektu zafazeni lidi s disabilitou zpét do Zivota.
Moje pracovni pozice bilanéné pracovniho diagnostika mi pfinasi Siroké zkuSenosti ze
zivota lidi, Zijicich at’ uZ kratSi nebo i dlouhou dobu v Ustavu. | kdyZ ve své praci
uvadim pouze osm vybranych respondentl, jsem sezndmena s Zivotnimi piib&hy desitek
dalSich lidi s podobnymi osudy. Uvedené skute¢nosti v mé praci jsou obdobné a jsou si

velmi blizké, klicové problémy klientd, se kterymi jsem se méla moznost velmi uzce

seznamit, jsou totozne.

Na zavér mé diskuze si dovoluji plné souhlasit s nazorem Evy Syfistove, Ze
télesné postizeni neni jen véci pacienta a Ze se dotyka se nejen jeho samotného, ale i
jeho partnera v manZelstvi, jeho rodiny, pfatel i spolupracovniki. Pfi zméné
zdravotniho stavu dochazi témét vzdy k radikdlni zméné piediva socidlnich vztahd.
S nékterymi lidmi se kontakt pferusi zcela. S jinymi je dosti radikalné omezen. T¢lesné
postiZzeny se v nemocnici nachazi mezi jinymi lidmi nez diive, méni se jeho spolecenska
pozice. Jako piekvapiva informace pro mne ze spolecného souziti s lidmi s télesnym
postizenim je, Ze velka vétSina lidi opousti rehabilita¢ni ustav s velkymi obavami,
s nechuti se vratit do Zivota a svéta zdravé populace, jak znacna je jejich snaha zlstat
V ustavu co nejdéle nebo alespon usiluji 0 brzky navrat zpét, a mnozi z nich maji zajem

zde ziistat a zatadit se jakymkoliv zpisobem do pracovniho procesu.
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Pokladala jsem si otazku ,,Pro¢ je tomu tak?*“ Odpovédi je, Ze Ustav je pro
»hemocné“ jakymsi ,inkubatorem®. Je ochrannym prostfedim ze vSech moZnych
hledisek. Je zde faktor bezbariérovosti, socialniho kontaktu a tolerance druhymi, ptistup
ke sportovnimu a spoleéenskému vyziti bez velkého sili a studu, pocit sounaleZitosti a
tolerance ve vSech oblastech. A takové prostfedi postradaji lidé s té€lesnym postizenim

mimo Ustavni zatizeni, prostfedi s komplexni bio-psycho-socialni intervenci.

-123 -



6. ZAVER

Zamérem mé bakalaiské prace bylo pifinést zdrave populaci podrobny nahled do
zivotnich osudu lidi, ktefi vypadaji nedokonale zvenku, ale jsou vice nez dokonali
zevnitf. Lidi, které zdravotni komplikace ptiméla zménit sviij osobni zivot, a uvrhla je

do zavislosti na zdravotnické péci a pomoci okoli.

Dil¢im cilem moji prace bylo vyty¢it kliCové momenty, které osoby lidi
s disabilitou fe$i. Domnivam, Ze cile mé bakalarské prace byly naplnény a zaroven Si
vas dovoluji seznamit s jejich vysledky. Prace se sklada z teoretické a z praktické ¢asti.
V teoretické Casti se zabyvadm pojmem disabilita, Zivotni styl a ucelena rehabilitace.
V praktické casti formou hloubkovych rozhovorh jednotlivych respondentii se snazim

wevr

se kazdodenn¢ potykat.

K ziskani nahledu do Zzivota téchto lidi jsem zvolila kvalitativni typ vyzkumu
vyuZivajiciho metody narativniho rozhovoru. Rozhovory byly zaznamendvéany na
diktafon se souhlasem daného respondenta a poté piepisovany do pisemné podoby. Zde
byla ponechana jejich pivodni délka i hovorova podoba jazyka z hlediska zachovani
autenti¢nosti. Respondenti byli vybirdni nahodn&, a to na zéklad¢ piredchoziho
dlouhodobého osobniho kontaktu béhem spole¢nych pobyti ve zdravotnickém zatizeni.
Piedpokladala jsem, a to nejen v souvislosti s mymi osobnimi zkuSenostmi s disabilitou,
Ze kli¢ové problémy u jednotlivych respondentti se budou opakovat a shodovat, coz se

mi v mé préci potvrdilo.

Pokladala jsem si otazku, zda by mohlo byt kliCovym problémem lidi
s disabilitou partnerstvi a s tim souvisejici zmény v oblasti sexuality, nebo zda bude
klicovym problémem téchto respondentti ztrata zaméstnani a tedy i nedostatek
finan¢nich prostredki. Zjistila jsem, ze st€zejni zménou zivotniho stylu lidi s disabilitou
je omezeni svobody, a to u vSech respondenta, se kterymi mi bylo velkou cti a

potésenim spolupracovat.

Domnivam se, Ze by tato problematika méla byt nasi spole¢nosti predkladana na

jesté mnohem odbornéjsi bazi nez doposud. Méli by s ni byt seznamovéani nejen dospéli,
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ale zejména nové generace dospivajicich jedinct a déti jiz od utlého véku tak, aby se u
nich rozvijelo pochopeni, jehoz smysl byl i cilem této prace: ,Disabilita je jevem
neptfedvidatelnym; zasahne Zivot kteréhokoli z nas a pfinuti jej si zivota a lidi kolem
vice vazit. Lidi kolem pfinuti vice si vazit zdravi, jimz disponuji. Zdravi svého i zdravi
svych nejblizsich. Ve vysledku tedy disabilita piinasi do nasich zivotli novy rozmér,
kvalitu, jakou bez zamysleni nad touto problematikou a s nedostatkem informaci nejsme
schopni vnimat. Ptijde kdykoli, ke komukoli, a pomoci mize jen boj a jeho podpora

okolim, jejich nejhlubsi empatie.« >

® PROCHAZKA, P. FightYourFate.com. [online]. 3.5.2011, Dostupny z WWW:
<http://www.fightyourfate.com>.
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9. PRILOHY

Piiloha 1 CD s audiozdznamem rozhovora
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