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ABSTRAKT

Zivotni styl osob s disabilitou télesnych (motorickych) funkei - osobni
vypovédi lidi

Jakékoliv postizeni (disabilita) mize Clovéka v mnoha oblastech jeho Zivota
znevyhodiiovat. Casto zasahuje do fyzické, psychické i socialni oblasti Zivota. Do jaké
miry a v jaké intenzité ovlivni zptisob Zivota, zavisi na mnoha okolnostech a faktorech.
Coz potvrzuje 1 vyzkumna ¢ast mé diplomové prace. Zalezi nejen na typu postiZzeni a
jeho progndze, osobnosti ¢lovéka a jeho schopnostech zvladat naro¢né Zivotni situace,
ale také na kvalité socidlnich vztahil a pevnosti zachranné socidlni sité. Nezastupitelnou
ulohu v pé¢i o osoby s disabilitou ma komprehenzivni (ucelend) rehabilitace, ktera
napomaha nejen ke zlepSeni zdravotniho stavu, k obnoveni pracovnich schopnosti a
sobéstacnosti, ale zejména podporuje uspéSny navrat do domaciho prostiedi 1 k
béZnému zpisobu Zivota.

Cilem mé prace bylo sezndmit se s jednotlivymi zivotnimi ptibehy lidi potykajici
se s disabilitou télesnych funkci a to at’ uz z ditvodu nemoci, trazu ¢i jiného postizeni,
majici za nasledek poruchu hybnosti, zjistit, jak disabilita zasahuje do jejich Zivot.
Snazila jsem se analyzovat konkrétni aspekty Zzivota a socialni disledky postizeni
(vyrovnavani se s postizenim, hodnotovou orientaci, mezilidské vztahy, plany do
budoucna, seberealizaci). Ve své praci jsem vychazela z holistického, tj. bio-psycho-
socio-spiritualniho  pfistupu, respektovala jsem individualitu kazdého jedince,
jeho postoj k Zivotu s postizenim (disabilitou).

Pro zmapovani problematiky zivotniho stylu osob s disabilitou télesnych funkci
V Cco nejvyssi mozné komplexnosti bylo pouzito kvalitativni vyzkumné strategie.
Vyzkumna ¢ast byla zpracovana metodou dotazovani, technikou narativniho
polotizeného rozhovoru, ktery byl doplnén o metodu kresby Zivotni kiivky.

Toto téma povazuji za aktudlni a pfedevS§im netykajici se pouze osob
S disabilitou, ale celé spolecnosti. Proto véfim, Zze bude ma prace zdrojem cennych
informaci nejen pro lidi s disabilitou samotné, ale i pro osoby z pomahajicich profesi

(zdravotni, socialni pracovniky) a viibec pro celou $irokou vefejnost. Nebot’ kvalita



zivota osob s postizenim (disabilitou) je z velké Casti zavisla pravé na kvalité vztahu

S ostatnimi ¢leny spole¢nosti.



ABSTRACT
Lifestyle of persons with disability of motor functions - personal

statements

Any disability can bring disadvantages in many aspects of human lives. This
often affects physical, mental and social areas of life. It depends on many circumstances
and factors to what extent and at what intensity disability influences the way of life. The
research part of my diploma thesis confirms this fact. Not only the type of disability and
its prognosis, the personality and his/her ability to handle difficult situations in life, but
also the quality of social relationships and the strength of the social safety net are
important factors. Irreplaceable role in caring for people with a disability has
comprehensive rehabilitation, which helps not only to improve the health condition, to
restore job skills and self-sufficiency, but mainly supports a successful return to the
home environment as well as to the regular everyday life.

The aim of my thesis was to learn about individual life stories of people
struggling with a disability of physical functions, whether due to an illness, injury or
another disability, resulting in movement disorders, and to find out how the disability
affects their lives. | tried to analyze specific aspects of life and social consequences of
disability (coping with disabilities, value orientation, interpersonal relationships, future
plans, self-realization). The base of my work is the holistic, i.e. bio-psycho-socio-
spiritual approach, I respect the individuality of each individual, his/her attitude to life
with a handicap (disability).

To survey the issue of the lifestyle of people with body disabilities as complex as
possible, the qualitative research strategy was used. The research section was processed
by interviewing, the narrative technique of a semi-conducted interview, which was
supplemented by the method of drawing the curve of life

I consider this topic an up-to-date issue which applies not only to persons with
disability, but society as a whole. Therefore | believe that my work will be a resource of
valuable information not only for people with disabilities themselves but also for
helping professions personnel (health, social workers) and also for the general public.

For the quality of life of persons with disabilities is largely dependent on the quality of



relationships with other members of society.
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,, Nedivejte se na prekazky jako na prekadzky,
ale divejte se na né jako na prilezitosti “.
NICK VUJICIC

Uvod

Vyznamnym posunem V déjinach lidstva je nejen rozvoj mediciny, ale i zména
V pojimani terminu ,,postizeni. Soucasnd moderni medicina je schopna dokézat
neskutecné véci, o kterych by se ndm diive ani nezdalo. Diky novym objeviim a
vynaleziim (vySetfovacim metodam, naro¢nym operanim zakrokim, farmakoterapii) je
schopna zachranit mnoho lidskych Zivotl. Stale castéji se ji dafi pfekonavat klinickou
smrt, 1&¢it 1 velmi nemocné, diive smrtelné poruchy organizmu. Bohuzel ale 1 ona sebou
nese fadu problému. Za poslednich 25 let nabyva na velké dalezitosti problém omezeni
(disabilita), které ¢lovek proziva v souvislosti s poruchami nékterych funkci a struktur
(83). V poslednich letech u nas stale pievlada rozdilné chapani terminu ,,postizeni®.
VétSina lidi si pod timto slovem vybavi néjaky handicap, at’ uz télesny ¢i mentélni,
ktery znemoznuje se aktivné podilet na zivoté ve spole¢nosti (mit praci, rodinu apod.).
Clovéka s postizenim (disabilitou) je tak asto vidén jako osoba neschopna se o sebe
postarat, osoba, ktera je odkazana na pomoc druhych. Tato z(zena predstava, je mnohdy
doprovazena pocitem litosti nad jejich osudem. Proto si myslim, Ze je dulezité, aby se
zménil pohled nejen vefejnosti ale i odbornikd. Posun bych vidéla uz v tom, Ze
vetejnost nebude tikat postizeni lidé, ale lidé s postizenim (disabilitou) a ze odbornici
nebudou osobu s disabilitou vnimat jako jedince s tou ¢i onou diagndzou, ale jako
nékoho, jehoz problémy jsou dany dynamickou interakci mezi nim a prostfedim,
V némz zije.

Studium na stfedni a vysSi odborné zdravotnické Skole mi otevielo dvefe
k ziskani cennych odbornych védomosti o lidském téle jako takovém. Dala mi pevné
zaklady k tomu, abych se stala dobrou zdravotni sestrou. Uvédomila jsem si ale, Ze péce
0 nemocné ¢asto nekon¢i propusténim pacienta z nemocnice a uzdravenim jeho téla, ale
7ze musi pokracovat, aby doSlo k uzdraveni i jeho ducha. Proto jsem se rozhodla pro
studium na zdravotné socialni fakulté, kde se klade duraz na holisticky p¥istup a

komprehenzivni (uceleny) systém rehabilitace. VSech téchto poznatki, které jsem
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béhem studia ziskala, jsem se nasledné snazila vyuzit i pfi psani mé diplomové prace,
ktera se zabyva pravé zdravotné socialni problematikou osob s disabilitou télesnych
(motorickych) funkci.

Toto téma spatiuji jako velice aktudlni, nebot’ se disabilita stava s rozvojem
mediciny stale dilezitéjsim problémem. Jelikoz je disabilita velmi Siroky pojem, bude
moje prace zaméfena na problematiku télesné disability, respektive na osoby
s disabilitou télesnych funkci. Cilem mé prace je zmapovat formou osobnich vypovedi
Zjistit, jak disabilita télesnych funkci zasahuje do jejich Zzivota. Zda jsou
znevyhodiiovani, limitovani V n€kterych cinnostech, musi ménit svlij Zivotni styl,
piehodnotit své zivotni cile. Nebot’ pravé nemoznost uskuteciiovat své plany casto vede
k socidlni izolaci, disharmonii V osobnich vztazich a nedostate¢né seberealizaci. Dale
bych rdda seznamila Sirokou vefejnost s dusledky, které do Zivota osob s télesnou
disabilitou pfindsi. Pevné ve&fim, ze ma prace podpoii pfiznivy postoj spolecnosti

k odlisnostem a individualité kazdého jedince.
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I. TEORETICKA CAST

1. Soucasny stav

1.1 Clovék s postiZenim v proménach ¢asu

V kazdé dob¢ a v kazdém lidském spolecenstvi jsme se setkavali, setkavame a i
pies vyznamny rozvoj mediciny budeme setkavat s osobami s postizenim (disabilitou),
tj. lidmi, ktefi se s postizenim bud’ narodili, nebo ktefi k nému pfisli, at’ uZ nasledkem
urazu ¢i nemoci (53). Vztah spole¢nosti k osobam se zdravotnim postizenim byl vzdy
indikatorem, ukazujicim skute¢né zaméfeni a vnitini zivot dané spole¢nosti. Poukazoval
zejména na jeji priority, hodnotovy systém a viibec na zakladni sméfovani spole¢nosti

(50).

1.1.1 Periodizace pristupu spolecnosti k handicapovanym osobam podle jednotlivych
historickych obdobi

Jak uvadi Titzl (2000) ttidéni jakéhokoliv vztahu s sebou pfinasi fadu problému.
Casto totiz byva mylné spojené s piedstavou, Ze kazdé dalii stddium vyvoje spoleénosti
znamena automatické zlepSeni podminek Zivota osob s postizenim. Skute¢nou uroven
vztahil uvnitt spolecnosti, vztahli majority k mensin¢ musime posuzovat na zaklad¢ nize
uvedenych faktort. Vzdy je tieba hodnotit uroven dané spolecnosti, tj. jeji ekonomickou
situaci, stupen organizace, existenci a formy spravy, existenci a kvalitu socidlniho
zabezpecCeni, predsudky a stereotypy prevladajici v dané spolecnosti o lidech s
postizenim a fadu dalSich ukazateld. Proto je nutno chipat uvedené déleni ptistupii
spolecnosti k osobam s postizenim dle jednotlivych historickych obdobi jen jako
orientacni, které napomize k rdmcovému pochopeni slozitého vyvoje vztahii majoritni
spole¢nosti k mensing (34).

I kdyZ se v odborné literatufe setkdvame s periodizaci ptistupu spolecnosti k
osobam s postizenim (25), nemél by se brat uvedeny nazor jako obecny, vystihujici

vSechny aspekty téchto vztahti nebot’ jde spiSe o charakteristické a pievladajici tendence
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v postojich spole¢nosti ke znevyhodnénym jedincim nebo skupindm v konkrétnich
etapach déjin, protoze skéla projevii chovani majority (zdravé populace) vici minorité
(osobam s postizenim) byla mnohem pestiejsi a ne zcela jednoznacna (53).

V ceské specidlni pedagogice je nejCastéji pouzivana a dosud respektovana
Sovakova periodizace vztahu spole¢nosti k osobdm s postizenim. Vyznamna je i novéjsi

periodizace vyvoje vztahu spolecnosti k lidem s postizenim dle Titzla.

1.1.1.1 Sovakova periodizace vitahu spolecnosti k osobam s postiZenim
REPRESIVNI PRISTUP

Tento ptistup se uplatiioval v obdobi starovéku, kdy se spole¢nost zbavovala
lidi slabych, nemocnych a postizenych — odlozenim, opusténim, zabitim (78). Zabijenim
slabych déti, které by nevydrzely tvrdou vychovu, byla zndma napf. starovéka Sparta,
kde ptevladal kult sily a krasy. V dochovanych dokumentech miizeme ale najit i pfisna
opatteni, ktera zaruCovala pro riizné¢ postizené jedince povinnou ochranu a péci nejen ze
strany jejich rodinnych ptislusniki, ale 1 obce nebo statu. I fada archeologickych nalezli
doklada, ze 1 ve starovéku prezivali velmi tézce postizeni lid¢, ktefi vyzadovali vysokou

miru péfe a pomoci (53). Po stadiu represe az do doby nez doSlo k prosazeni

rrrrrr

CHARITATIVNI PRISTUP

Tento piistup se zacal uplatfiovat aZ s upevnénim kiestanstvi (62). A pravé pro
toto obdobi - obdobi krest’anského stredovéku, je typicky pohled na potiebného
Clovéka jako na objekt milosrdenstvi, kdy postoje ochranitelstvi a pomoci vici
nemocnym a postizenym jedincim pfichdzeji stale vice ze strany cirkve tésné
propojené se statem. Vznikaji feholni fady, zakladany jsou klasterni Spitaly, hospice,

které jsou tizce orientované pravé na péci o takto potiebné (53).

HUMANISTICKY PRISTUP
Pro obdobi novoveéku (stddium renesancni humanity) je typické zdaraznovani

diive ponckud opomijené télesné stranky clovéka. Jsou zkoumany télesné struktury a
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funkce lidského téla. S celkovym rozvojem védeckého poznani a mediciny se dostava
¢im dal vice do poptedi programova péce o osoby s postizenim, kterda se poji se
specializaci v pfistupu k jedinciim s riznymi druhy postizeni. Na osobnost ¢lovéka se
nahlizi mnohem komplexnégji (celostnéji), je kladen vétsi diraz nejen na jeji slozky
fyzické, psychické, ale i duchovni a socidlni. Zacdind se uplatnovat tzv. holisticky

ptistup (53).

REHABILITACNI PRISTUP

Tento pfistup se zacal utvaret se vznikem prvnich specidlnich ustavll 1écebné-
vychovného charakteru (62). Propojovani 1é¢by s vychovou a vzdélavani bylo
charakteristické zvlasté¢ pro obdobi pielomu 19. a 20. stoleti. Snaha o re-habilitaci
(,,znovu-uschopnéni‘), kdy jedinec s postizenim mél byt schopen se znovu zaclenit do
bézného Zivota spolecnosti, byla v té dobé velice pokrokovd, méla ale 1 své slabé
stranky. Jedinec, ktery nebyl schopen se dostatetné¢ rehabilitovat, tedy znovu ziskat
potiebné schopnosti, se ptili§ ¢asto stdval objektem instituciondlni péce. Ve skutecnosti
toto rehabilita¢ni stadium u nas silné doznivalo az do konce 80. let minulého stoleti, kde
v ideologickém prostiedi 2. poloviny 20. stoleti dochazelo majoritni spolecnosti cilen¢ a
programove k vyrazné segregaci skupin s riznym postizenim. Nasledky jsou patrné

dodnes, mimo jiné v postojich starSich generaci (53).

PREVENTIVNE-INTEGRACNI PRISTUP

Charakteristickym znakem tohoto piistupu je prosazovani rehabilitace v SirSim
spoleCenském méfitku a vrastani osob s postizenim do spole¢nosti (62). Jak uvadi
Sovak (1986) cely vyvoj by mél byt zavrSen ptedchazenim poruch vztahli ve vychove,
vzdélani, k praci. Obdobi po 2. svétové valce je spojené s hledanim cest k nejvyssi
mozné urovni integrace znevyhodnénych osob do vétSinové spolecnosti a s vyraznéjSim
cilenym zaméfenim na prevenci vzniku postiZzeni, v€etné snahy o ptedchazeni uz riziku
narozeni ditéte s vrozenou vadou ¢i poruchou. Sou€asné se otvird i fada slozitych otazek

jak v oblasti prevence (napf. eticky citlivy problém postojii ke genetickému inzenyrstvi,
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interrupcim) tak v oblasti nedostatecné piipravenosti vétSinové populace piijmout

jedince s postizenim (53).

S jednotlivymi projevy v minulosti pfevladajicich pfistupli se setkdvame i v
soucasnosti. Znamky represe jsou patrné napi. v oblasti pracovniho uplatnéni osob s
postizenim, které se potykaji s mimotadné vysokou mirou nezaméstnanosti a vysokym
rizikem pracovni diskriminace. S typicky charitativnimi prvky se muzeme setkat napf.
pii benefi¢nich koncertech a dalsich akcich, nebo v potadech doprovazenymi sbirkami
na pomoc a podporu zlepSeni kvality Zivota osob s postizenim. Kladeni akcentu na
Clovéka jako na jedinecnou neopakovatelnou bytost, kterd ma své piani a potieby,

respektovani jeho distojnosti, je charakteristicky znak humanistického p¥istupu (53).

1.1.1.2 Titzlova periodizace vitahu spole¢nosti k osobam s postiZenim dle
instituciondlniho vyvoje
e STADIUM PREDINSTITUCIONALNI
- se datuje do konce 13. stoleti
e STADIUM INSTITUCIONALN{
a) instituce jeste nejsou rozdéleny dle cilovych skupin a maji spiSe azylovy
charakter (13. stoleti - r. 1786)
b) instituce jsou jiz roz¢lenény dle cilovych skupin a maji vychovny, popf. i
1é¢ebny charakter (1786 - r. 1989)
¢) odklon od specialnich instituci k podpote Zivota osob s postizenim v

neustavnim prostiedi (po roce 1989; 62)

1.1.2 Nové trendy v péci o osoby se zdravotnim postiZenim
INKLUZIVN] PRISTUP

Jednd se o nejvySsi stupen integrace, nejmoderngj$i trend v péci o osoby s
postizenim, kdy dochdzi k pfirozenému zacleniovani osob s postizenim do bézné
spole¢nosti. Jak uvadi Richard Villa (2005) inkluze je piedev§im postoj, pfistup,

presvédceni. NaSe spoleCnost se s timto piistupem jeSté plné neztotoznila. Po
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mnoholetém udrzovani spiSe segregacnich tendenci se nase spolecnost jesté nestihla
vyrovnat s radikdlnimi a ndhlymi zménami. Dnes$ni doba je nazyvana také dobou
integrace, usilovani o zaclenéni jedincl s postizenim do spolecnosti, ale potrad jesté
nelze mluvit o rovnopravném vztahu (vyrovnani pfilezitosti) majority a minority.
Znamena to tedy, Ze je pred nami jesté relativné dlouha cesta, kdy se budou muset
aktivné ucit obé skupiny spole¢nému souziti. Je to otdzka pravé onoho zvnitinéni,

postoje, vztahu jednoho konkrétniho ¢loveéka s druhym (75).

NORMALIZACE

Je dalSim prosazujicim trendem v pé¢i o lidi s postizenim, pro ktery je
charakteristicka snaha, aby jedinci s disabilitou, pokud je to jen mozné, Zili normalnim
zivotem, tak, jako jejich ostatni spoluobcané. To znamena Zit v ptirozeném prostiedi,
kde jsou napliovany jejich potfeby lasky, jistoty, bezpecCi, zdjmu, pozornosti, ale také
mit moznost vzdélavat se, zabyvat se z4jmovou, sportovni a kulturni Cinnosti,
pfipravovat se na profesni uplatnéni, mit odpovidajici zaméstnani, které vytvaii urcité
hodnoty pro spolecnost nebo aspoil pro vlastni uspokojeni. Opakem normalizace je pak
institucionalizace, kterd bere CcClovéku moznost volby, pfilezitosti rozvijet své
kompetence, znemoziiuje ucastnit se zivota spolecnosti a byt respektovan. Segregace
lidi s postizenim do tstavnich zafizeni vedla k jejich vylouceni ze Spole¢nosti, k izolaci
(59). Z konceptu principu normalizace vychazi i mySlenka, Ze by osoby s postizenim
meli mit nezévisle na druhu a stupni postizeni ve vSech oblastech Zivota v zasad¢ stejné

Sance na piistup a ucast jako nepostizeni lidé (6).

HUMANIZACE

Je Gizce spjata s integraci a normalizaci. Hlavni mySlenkou je humanizace nejen
péce o postizené, ale i celé spolecnosti, ktera bude ve svych spoluobCanech (at uz
zdravych ¢&i s postizenim) vidét a respektovat rovnopravné ¢leny. Humanizace
spolecnosti se projevuje nejen verbalné prostfednictvim postoji k postizenym lidem, ale
pfedevSim v jednani a zachdzeni s nimi a ve vytvareni vhodnych podminek pro jejich

zivot. O humanizaci ve vitahu k lidem s postiZenim mluvime tehdy, pokud se pfii
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jakémkoliv rozhodovani o nich respektuji jejich opravnéné zajmy a potfeby. S tim
souvisi 1 snaha o co jejich nejvy$si miru samostatnosti a co nejvet§si mozné pravo
rozhodovat o svém zivoté. Dojde-li k rozporu mezi zdjmy osoby s postizenim se zajmy
ostatnich lidi, méla by byt zajmu postizeného, je-li to mozné, dana prednost. Kazdy
socialni systém by mél respektovat lidskou distojnost, svobodu a prava lidi s
postizenim stejné¢ jako kazdého jiného obcCana naSi spolecnosti. S tim souvisi
respektovani Listiny zakladnich prav a svobod, z které vyplyva, ze za zadnych okolnosti
nesmi byt pouzito nehumannich prostiedkl (fyzického a psychického tyrani, télesnych

trestli, omezovani osobni pohody apod.; 59).

PERSONALIZACE

Jedna se o novodoby trend, ktery klade diraz na individualni péci o lidi
s postizenim (59). Zdaraziuje vyznam jedine¢né lidské osoby jakoZto nositele lidskych
hodnot, vztahti (41). Casto se také hovoii se o tzv. ,,pééi §ité na miru®, ktera vychazi z

konkrétnich potieb, moznosti a schopnosti osob s postizenim (59).

1.2 Zakladni terminologické pojmy

Zivotni styl

Autorem tohoto pojmu je rakousky psychiatr a zakladatel individudlni
psychologie Adolf Adler (1870-1937). Podle n&j je zivotni styl jedinenym vzorcem
mysleni, prozivani, jednani, ktery je vlastni pouze danému jedinci. Zahrnuje v sobé
zivotni cile, smysl, hodnoty, pohled na svét, zplisob zvladani Zzivotnich situaci. Je
utvaren v détstvi béhem prvnich Sesti let Zivota, kdy si dité¢ na zakladé svych prvnich
zkuSenosti, svych rozumovych schopnosti a subjektivnich dojmil vytvaii zavéry ¢i
pravidla o tom, co je dobré co $patné, o¢ ma cenu usilovat a ¢emu se naopak vyhnout,
jaké jsou jeho moznosti, limity a jak to v zivoté tedy funguje (10). V dne$nim pojeti je
zivotni styl chapan jako komplex ¢innosti integrovanych uréitou hodnotovou orientaci.

Zahrnuje zpusob traveni volného c¢asu, UcCast na vefejném zivoté, péfi o zdravi,
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vzdelavaci aktivity, organizace b&zného provozu v domdacnosti, spoleéné ¢innosti

v ramci rodiny a mnohé jiné (3).

Norma
Tento pojem pochazi z latinského slova a znamena pravitko, pravidlo, métitko.
Obecné predstavuje vzor, se kterym se néco porovnava. Dnes je chapan predevsim ve

smyslu zavazné smérnice, ustalen¢ho a obecné uznavaného zvyku nebo dokonce zékona

(53, 79).

Normalita

Je stav jedince, osoby, véci, situace €i jevu, odpovidajici normé, z jejihoz
hlediska je pravé normalita posuzovana (hodnocena). Nejcastéjs$i zplisobe hodnoceni
konkrétniho ¢loveéka je jeho porovnavani s ostatnimi jedinci a posouzeni stupné jeho

odlisnosti od stanovenych hrani¢nich hodnot statisticky zjisténé normy (53).

Integrace

Pochazi z latinského slova integrare, coz znamena sjednocovat, scelovat,
ucelovat (45). Je to proces zalenovani lidi s postizenim do zivota spole¢nosti. Jde 0
nejvyssi stupen socializace ¢lovéka. Protikladem je segregace, nebo-li vyClenéni ze
spolecenskych vztahli projevujici se izolaci, rezignaci na spolecenské vztahy, poddani se
,handicapu“. Jak uvadi Kenneth (1989) je segregace akt, kterym spole¢nost dava urcité
skupin€ najevo, ze jsou horSi nez jini lidé. Pomér mezi integraCnimi a segregacnimi

snahami je jednim z ukazateli humanity a vyspélosti spole¢nosti (32).

Inkluze (viz. vySe inkluzivni pfistup)

Jde o rovnopravny vztah, postoj, hodnotu, presvédCeni. Nejednd se jen o
samotny proces zaclenéni (integraci) jedinci s postizenim do spole¢nosti, ale jde
pfedevS§im, o jeho o akceptaci a identifikaci. Jeji Groof uvadi (2003), je dilezité

uvédomit si, Ze byt odliSny je normalni.
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Socialni integrace

Jedna se o proces rovnopravného spoleCenského zaClenovani specifickych
minoritnich skupin (napf. lidi se ZP, etnickych a narodnostnich skupin, seniorti, socialné
neptizpusobivych obcant) do vzdélavaciho i pracovniho procesu, do zivota spolecnosti

(53, 56).

Socidlni vylouceni (segregace, exkluze)
Je v zakoné o socidlnich sluzbach (2008) definované jako ,,vyclenéni osoby
mimo bézny Zivot spolecnosti a nemoznost se do néj zapojit v dusledku nepriznivé

socialni situace .

Socidlni zacleriovani

Dle zékona o socialnich sluzbach (2008) se jedna o ,,proces, ktery zajistuje, Ze
osoby socialné vyloucené nebo socidalnim vyloucenim ohrozené dosahnou prileZitosti a
moznosti, které jim napomahaji plné se zapojit do ekonomického, socidalniho i
kulturniho zivota spolecnosti a Zzit zpiisobem, ktery je ve spolecnosti povazovan za
bézny“. Jde o snahu dosazeni kvalitativni zmény socialni role jedince se zdravotnim
postizenim (a nejen jeho, ale vSeobecné jedince socidlné vylouceného nebo socidlnim
vylou€enim ohroZeného). Diiraz je kladen na kvalitu Zivota ¢lovéka s postizenim, ktera

je z velké ¢asti zavisla na kvalité vztahu s ostatnimi ¢leny spole¢nost (56).

Porucha (impairtment)
Je poskozeni strukturalni (na Grovni organu) nebo funk¢ni (na urovni organové
soustavy) povahy, které zavaznym zpisobem neomezuje jedince. Jde 0 poruchu na

urovni télniho organu ¢i systému. Upravuje se vétSinou v kratké dobé (20).

Zneschopnéni (disabilita)
Znamena omezeni nebo ztratu schopnosti vykonavat ¢innost takovym zplisobem
nebo v takovém rozsahu, ktery je pro ¢lovéka povazovan za normalni (53). Jedna se

tedy o poruchu na trovni celého jedince (uz ne jen organu; 20). MKF (2008) definuje
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disabilitu jako snizenou funkéni schopnost na trovni téla, jedince nebo spole¢nosti,
kterd vznikne, kdyz se ¢lovék se svym zdravotnim stavem setkava s bariérami prostiedi.
Podle nejnovéjsich vyzkumi OSN je na svété asi 650 miliond osob s disabilitou, tedy

asi 10% svétové populace a jejich pocet se neustale zvysuje.

Znevyhodnéni (handicap)

Je stav, kdy v dusledku poruchy nebo zneschopnéni nemtize jedinec (nebo jen
omezeng) plnit role, které jsou pro néj (s pifihlédnutim k pohlavi, v€ku, socidlnim ¢i
kulturnim faktorim) normalni (53). Jde o zménu socialnich roli, které ¢lovék zastava
ve vztahu ke spolecnosti. Pro svou nejasnost (odliSnost v chapani jeho vyznamu),
diskriminaci ¢i stigmatizaci, se zcela opousti od pojmu handicap a misto néj se zavadi
pojem restringovana participace (19). Nékdy se také mluvi o postizeni. Hartl a
Hartlova (2000, 442) za postizeni oznacuji ,,jakoukoli poruchu dusevni nebo télesnou,
ktera miize byt docasnd, dlouhodobd nebo trvala, ktera brdni jedinci ucinné se
prizpusobit béznym ndrokiim Zivota“. Diive se postizeni vnimalo jako spiSe jako
kategorie, kdy byl diagnostikovan defekt a podle druhu a stupné postizeni nasledovalo
opatieni. V soucasné dobé dochazi k vnimani postizeni jako dimenze, tedy urcitého
rozméru. Stale vice se dostava do popiedi Cloveék jako takovy a teprve nasledné se

hovoii o tom, zda se jedna o jedince zdravého, ¢i postizeného (19).

Restringovand (omezenda) participace
Je omezena Ucast na spoleCenském zivoté. Predevsim jde o hodnoceni funk¢ni
schopnosti dané osoby ve vztahu k socialnimu prostiedi a situaci. Jak uz bylo zminéno,

nahrazuje pojem handicap (20).

Zdravotni postiZeni
VWmezuje zakon o socialnich sluzbach (2008) jako ,,télesné, mentdlni, dusevni,
smyslové a kombinované postizeni, jehoz dopady c¢ini nebo mohou cinit osobu zavislou

na pomoci jiné osoby “.
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Osoby se zdravotnim postiZenim
Tento pojem upravuje zakon o zaméstnanosti (2004), ktery tika: ,, Osobami se
Zdravotnim postizenim jsou fyzické osoby, které jsou:
a) organem socialniho zabezpeceni uznany invalidnim ve tietim stupni (ddle jen
0soby s tezsim zdravotnim postizenim),
b) organem socidlniho zabezpeceni uznany invalidnimi v prvnim nebo druhém
stupni,
¢) rozhodnutim uradu prdce uzndany zdravotné znevyhodnénymi (ddle jen 0Soby

zdravotné znevyhodnéné) “.

Zdravotné znevyhodnéné osoby

Za zdravotné znevyhodnénou osobu se povazuje dle zakona o zaméstnanosti
(2004) ,,fyzicka osoba, ktera ma zachovanu schopnost vykondvat soustavné zaméstnani
nebo jinou vydélecnou cinnost, ale jeji schopnosti byt nebo ziistat pracovné zaclenéna,
vykonavat dosavadni povolani nebo vyuzit dosavadni kvalifikaci nebo kvalifikaci ziskat

Jsou podstatné omezeny z ditvodu jejiho dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu “.

Invalidita
Zakon o dichodovém pojisténi (1995) rozlisuje tti stupné invalidity. Podle nové
pravni upravy je , pojisténec invalidni, jestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu nastal pokles jeho pracovni schopnosti nejméné o 35% *.
Doslo-li k poklesu pracovni schopnosti:
a) nejméné o 35 %, avSak nejvice o 49 %, jednd se o invaliditu prvniho stupné,
b) nejméné o 50 %, avsak nejvice o 69 %, jedna se o invaliditu druhého stupné,

¢) nejméné o 70 %, jedna se o invaliditu tietiho stupné (69).

Rehabilitace (z lat. re — znovu, opét, habilitas — zpisobilost, schopnost)
Dle WHO, kterd stanovila v roce 1969 definici rehabilitace, se jednd o
kombinované a koordinované pouziti lécebnych, socialnich, vychovnych a

pracovnich prostiedki pro vycvik a znovu vycvik jednotlivce (jedince) k nejvyssi
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mozné funkéni schopnosti. V roce 1981 doslo k nasledujicimu rozsifeni definice.
Rehabilitace obsahuje vSechny prostiedky sméfujici ke zmensSeni tlaku, pirekazek
zpusobenych zdravotnim stavem (omezena aktivita — disabilita) a usiluje o
spolecenské za€lenéni postiZeného jedince. Posledni verze definice rehabilitace
pochazi z roku 1994, ktera charakterizuje rehabilitaci jako proces, ktery osobam s
disabilitou pomaha rozvinout nebo posilit fyzické, mentalni a socialni dovednosti
(20).

Komprehenzivni (ucelena) rehabilitace

Jde o moderni pojeti rehabilitace, které usiluje o v€asné, plynulé, koordinované a
optimalni zaclenéni osob s postizenim do vSech obvyklych aktivit Zivota spole¢nosti
(76). V némecké odborné literatufe je pojimana jako tucelova kolektivni ¢innost
zaméfend na vyvoj, udrzeni a obnoveni schopnosti jedince s postizenim, aby se mohl
aktivné ucastnit produktivniho, politického, ekonomického, kulturniho a rodinné¢ho
zivota ve spoleénosti (1). Podle zamé&feni pii plnéni ukold a podle jednotlivych instituci
a prostiedkd, které jsou pii ni pouzivany, se ¢leni na ¢tyfi hlavni slozky — rehabilitaci

lé¢ebnou, pracovni, socialni a pedagogickou (19).

Jednotlivé slozky maji nasledujici cile:

e léCebna sloZka rehabilitace
— lécba operativni, medikament6zni, rehabilitacni (fyzioterapie, ergoterapie,
LTV atd.)
o vychovné vzdélavaci sloZka rehabilitace
— vychova, vzd€lavani, pfiprava na povolani, vychovné poradenstvi
e pracovni sloZka rehabilitace
— kvalifikace a rekvalifikace osob s postizenim, rozvoj jejich specialnich
védomosti, dovednosti a navykll v pracovnim procesu
o socidlni sloZka rehabilitace
— pomoc se zajisténim bydleni, zaméstnani, dopravou, zdjmovym a kulturnim

vyZitim, uplatnénim narokovych davek
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e psychologicka sloZka rehabilitace
— podpora osob s postizenim pti vyrovnavani se s defektem, jejich motivace k
vSestrannému rozvoji ve vsech oblastech zZivota
e technicka sloZka rehabilitace
— vyzkum a vyvoj kompenzacnich pomiticek
e pravni sloZka rehabilitace
— navrhovani, schvalovani a realizace zdkonll a smérnic k zajisténi prav pro
vSechny osoby s postizenim
o ckonomicka sloZka rehabilitace
— organizovani, fizeni vyrobni ¢innosti a produktivni prace jedinci s

postizenim (50).

1.3 Mezinarodni klasifikace WHO

Svétova zdravotnickd organizace (WHO) vydala v roce 1980 Mezinarodni
Kklasifikaci poruch, disabilit a handikcapi - MKPDH (angl. ICIDH) jednotici pojem
postizeni. Zasadnim zpusobem vydefinovala tfi zakladni pojmy — Impartment,
Disabilita a Handicap. Tato klasifikace brala zietel na nasledky nemoci. Stala se
postupné v ruznych vyspélych zemich zakladem pro hodnoceni a posuzovani narokua
vyrovnavani piilezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim. V roce 2001 doslo k jeji
revizi a to pod nazvem Mezinarodni klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a
zdravi - MKF (angl. ICFDH). Tento dokument zavadi nové pojmy — Impartment
(porucha), Activity (schopnost) a Participation (participace). Z ¢ehoz je patrné, Ze zcela
opousti pojem ,handicap® a nahrazuje ho ,restringovanou (omezenou) participaci®.
MKEF jiz nehodnoti diagndézu, ale situace, ve kterych se Cloveék nachazi a které mohou
byt pro n¢j omezujici (disabiling), ve kterych je ¢lovék omezovany (disabled), ale jinak
je zdrav. Velky diraz je kladen na dulezity faktor prosttedi, ktery dokaze danou situaci
vyznamnym zptsobem ovlivnit a to jak ve smyslu facilitace (podpory), tak i ve smyslu

vytvareni bariér (19).
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1.3.1 Klasifikace MKF (ICF — International Classification of Functioning, Dissability
anf Health )

Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi je hodnoceni
vypracované Svétovou zdravotnickou organizaci (WHO). Na rozdil od stale jesté u nas
pouzivané Mezinarodni Klasifikaci nemoci — MKF (angl. ICD), ktera koduje jen
chorobny stav ¢loveéka, MKF hodnoti situaci ¢loveéka v fad€é okolnosti vztahujicich se k
jeho soucasnému zdravotnimu stavu (84). Uvédomuje si, Ze stejnd diagndéza miize mit
pro rizné lidi odlisné nasledky. Dvé osoby se stejnou nemoci, mohou mit riznou uroven
svych funk¢énich schopnosti (napt. s ohledem na jejich momentalni socialni situaci)
(90). Klasifikace MKF byla vytvofena, aby napomohla ke zlepseni komunikace mezi
medicinskymi obory, systémem socialniho zabezpeceni, socialni politikou statu a dalsi
Sirokou odbornou vefejnosti (44). Jejim cilem je vytvofit jednotny, uceleny a
standardizovany nastroj pro hodnoceni komplexniho stavu ¢lovéka.

Klasifikace md za sebou vice nez dvacetilety vyvoj. Pracovala na ni skupina
odbornik z celého svéta. Stala se dobrym zékladem pro moderni rehabilitaci. Poskytuje
védeckou bazi nejen pro pochopeni a studium zdravi a jeho omezeni, ale 1 ke zdravi se
vztahujicim stavim (20). Jak ale uvadi Zeman (2010) ¢eka ji jesté nékolik uprav a
revizi, nez se stane vSeobecné znamou a pouzivanou. ,Nicméne fakt jejiho prijeti
Ministerstvem zdravotnictvi je vpravde ,, priulomovy“ a vyraznym zpiisobem napomdahda
ideji ucelené rehabilitace nejen ve vyznamu teoretickém, ale predevsim praktickem*.
(Zeman 2010, 12)

Vyznamnymi prukopniky MKF klasifikace u nas jsou prof. MUDr. Jan
Pfeiffer, DrSc. a doc. MUDr. Olga Svestkova, Ph.D., ktefi se za podpory Néarodni rady
0s0b se zdravotnim postizenim v CR podileli na jejim piekladu. Cesky pieklad
klasifikace MKF vysel v roce 2008.

1.3.1.1 Clenéni klasifikace MKF
MKEF se sklada ze dvou hlavnich ¢asti. Prvni ¢ast se zabyva funkéni schopnosti
a disabilitou, druha cast spolupiisobicimi faktory. Kazda tato ¢ast obsahuje dvé

komponenty, které se pak dale déli na jednotlivé domény rozdélenych do kapitol.
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Celkem se tedy ke klasifikaci ¢loveéka pouzivaji 4 hlavni komponenty - télesné funkce
(kod ,,b*“- body), které hodnoti funkéni schopnost télesnych systému, vcetné funkci
psychickych, télesné struktury (kod ,,s* - struktury), aktivity a participace (kod ,d -

disability «), faktory prostiedi (kéd ,,e* - environment) a osobni faktory (napf. pohlavi,

etnicka prislusnost, vek, zivotni styl, vychova, socialni prostiedi, vzdélani, povolani
apod.), které zatim nejsou v MKF klasifikovany (83). Mala pismena, ktera jsou uvadéna
u jednotlivych komponent, jsou soucasti alfanumerického kdédovaciho systému MKF

(20).

1.3.1.2 MKF v praxi

Mezinarodni klasifikace funkEnich schopnosti, disability a zdravi byla pfijatad v
roce 2001 ¢lenskymi staty EU jako zakladni filozofie a politika rehabilitace osob se
zdravotnim postizenim (90). Do praxe byla u nas zavedena 1.7.2010 Sdélenim 431/2009
Sb. a tim se tak stala zdvaznou pro ucely posuzovani zdravotni zplsobilosti k praci,
posuzovani specidlnich potfeb ve vzdélavani, pifedepisovani a proplaceni
zdravotnickych prostfedkdi, pro ucely zdravotnich pojistoven, pro zjiStovani
zdravotniho stavu jako podkladu pro posouzeni ve vécech davek a sluzeb socialniho
zabezpeceni a zaméstnanosti, pro posuzovani dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho
stavu ve vécech socidlniho zabezpeCeni a zaméstnanosti a pro statistické ucely pti
hodnoceni zdravotniho stavu (93). Snaha MKF objektivné, co nejdiive a nejlépe
zhodnotit funk¢éni schopnosti jedinci po probéhlé nemoci neni jen ekonomicky
vyhodné, ale piedevsim etické a moralni (14). Jeji prioritou je optimalné vyrovnat
prilezitosti bézného denniho Zivota jedincu s disabilitou s lidmi ,,zdravymi* - umoznit

jim co nejlepsi, pro né optimalni kvalitu zivota (51).

1.4 Clovék s postizenim (disabilitou)
Kazdd zména zdravotniho stavu plsobi na ¢lovéka vice ¢i méné neptfiznivé a
ovliviiuje jeho chovani a reakce, emo¢ni projevy a n€kdy i1 n€které charakterové rysy

osobnosti. Jeho reakce 1 postoje mohou byt rozdilné, stejné tak jeho proZivani a chovani
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béhem nemoci nebo jiné zmény zdravotniho stavu (napf. urazu; 85). Velmi zalezi na
temperamentu, charakteru, veéku, pfijatém hodnotovém systému a na socialni
zakotvenosti, zvlasté rodin€, ktera mize byt, ale také nemusi, bezpecnym zazemim a
podporou (18). Dalsi proménné ovlivitujici prozivani naro¢né zivotni situace, souvisi s
vlastni 1é¢bou, oSetfovatelskou péci, pribéhem a progndzou (85). Vyznamnou tlohu,
zvlasté v akutni fazi, kdy byva sdélovana diagnéza, sehravaji zdravotnicti pracovnici
(lekari, sestry). Pravé oni stoji pfed nelehkym tikolem, jak fict pravdu, ale nevzit nadéji.
Zv1ast narocné je pak sdélovani zavaznych diagndz se Spatnou progndzou. Proto je
dulezité, aby sdéleni, které by mélo byt taktni, ohleduplné a piiméfené pacientovu
chédpani, ptisluselo zasadné I€kati. Neméné dilezita je téz jeho vzajemna spoluprace s
psychologem. Velmi také zalezi na vztahu rodinnych ptislusnikt, blizkych osob a na
tom, jak v danou situaci dovedou pomoci (85).

Velky ptinos do této oblasti pfinesly svymi studiemi Helena Haskovcova, ktera
se zabyvala sdélovanim pravdy a Elisabeth Kiibler — Rossova, ktera jako prvni popsala
jednotlivé faze psychické odezvy na ptichod a rozvoj nemoci, jez také byva nckdy

oznacovana jako ,.etapy prozivani nemoci* (18).

1.4.1 Etapy psychické odezvy na zdavainé onemocnéni (postiZeni) dle Elizabeth Kiibler
— Rossové

Jde o nelehky proces vyrovnavani se se zavaznou Zzivotni situaci, kterym casto
prochézi nejen samotny nemocny (postizeny), ale také jeho rodina. V zésad¢ se jedna o
6 ectap, poCinaje inicialnim Sokem, pies popieni, smlouvani, agresi, depresi, az po
rovnovahu a pfijeti nemoci (disability) jako vyzvy a ukolu (19). Etapy jsou pouze
ramcové, nebot jednotlivé fAze mohou mit riiznou délku trvani, vzdjemné se prekryvat,
opakovat nebo naopak chybét (18). Dva jedinci se stejnym typem postizeni - disabilitou,
nemusi dosdhnout stejné¢ho stadia vyrovnani se. Kazdy ¢lovek se s nemoci (postizenim)
vyrovnava individualnim zpisobem a individualnim tempem. VétSinou se ale déje v

nasledujicim potadi (33).
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1. Inicialni Sok

Inicidlnimu Soku zpravidla pfedchdzi tzv. nulitni (nulova) faze. Jedna se o
obdobi, kdy si za¢ind ¢lovek na zdklad¢ riznych signali uvédomovat, ze néco neni v
poradku. Jesté si ale u sebe tuto eventualitu vlastné neptipousti (18). Je silnou emoéni
reakci objevujici se bezprostiedné po zjisténi diagnézy a také odezvou na uvédomeéni si
zna¢ného rizika vlastniho ohrozeni (71). Muze byt doprovazena fyziologickymi
reakcemi, napf. zblednutim, studenym pot, zpomalenym dychanim (72). Clovék se ocita
tvari v tvar naprosto neocekdvané realité. Typické pro toto obdobi je hledani odpovédi
na otazky typu: ,,Pro¢ pravé ja“?, ,,Co jsem komu udélal“? Se Sokem je spojen pocit
ztraty, ztraty vSech cill, snii a nad¢ji. Nékdy mize dochazet i k zcela neptiméfenym

reakcim (19).

Doporuceni:
Po vyslechnuti informace o vazném zdravotnim stavu, je vhodné posadit

cloveka, aby se predeslo pripadnému padu a poskytnout tekutiny. Zdravotnicky personal
by mél projevit dostateCnou empatii (napt. v ptipadé neptimétrenych reakci), podporu,

porozuméni a poskytnout dostateény prostor na zpracovani danych informaci (72).

2. Popfeni

Uvadi se i jako ,ut€k ze situace” (33). Je obrannym mechanismem, kterym se
Clovék brani piijmout skutecnost. Jde o to ,nepiipustit si to“. Tento zplisob obrany
funguje ale jen do¢asné. Casto dochazi k upnuti se na nahradni objekt. Nemocny se
nezajima o sebe, o svlj zdravotni stav, ale stfedem jeho zajmu se stava jeho okoli.
Vytéstiovani a neptipousténi si pravdy, mize mit za nasledek odmitnuti 1é€by, coz ma
negativni dopad na prib&h nemoci (postizeni) (17). V této etapé se mizeme setkat s
nasledujicimi soudy: ,,Lékafi se jisté myli®, ,,Mn¢ nic neni. ,,To nemize byt pravda“

(18).
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Doporuceni

Poskytnout dostatek Casu a prostoru se s danou situaci vyrovnat. Doporucuje se,
nepotlacovat plac, ale naopak, podporovat projevy emociondlnich reakci (plac, vztek,
hnév), které mize osoba pocitovat. V této fazi bychom se méli téz vyvarovat zahlceni
dalsimi informacemi, nebot stejné vici nim nemocny zaujima odmitavy postoj.
Snazime se pftiblizit jedince redlnému stavu, to vSak vyzaduje mimotadnou citlivost a
empatii ze strany okoli, zvlasté zdravotnického personalu, s kterym vétSinou travi nejvic
Casu (17).

r

3. Smlouvani

V této fazi dochazi k hledani jinych odborniki, s nad&ji, Ze se dostane piiznivejsi
zpravy. Clovék je schopen mnoha obéti - shani drahé 1éky, utika k alternativni medicing,
vyhledava l1€citele, zaujima ndboZenské postoje (tj. smlouvani s Bohem). Do poptedi se

dostava touha po uzdraveni. Méni se zebii¢ek hodnot.

Doporuceni

Neslibovat zazraky. Nedavat falesné nadé¢je. To ale neznamend brat nad¢ji. Ta je
totiz pro Cloveéka nesmirné dulezita, dodava silu prekonat tézké zivotni situace. Zameftit
se na kratkodobé cile, které jsou splnitelné. Pomoci je i podpora, blizkost milované
osoby, zaméfeni se na kratkodobé a naplnitelné cile, ukdzani sméru na zménu a mozné
prilezitosti. Velmi dulezitou roli zde sehrava citlivy ptistup. Pozor musime dat také na
rizné typy sekt, nebot’ pravé ty, Casto zneuzivaji nepfiznivé situace nemocného, jeho

ovlivnitelnosti a ptecitlivélosti.

4. Agrese

Jednd se o neptehlédnutelnou fazi, kterd je charakteristickd intenzivnim
prozivanim Zalu, skrytym v projevech hnévu ¢&i obvifiovani (72). Clovék se zlobi na sviij
osud, na svou situaci, kterou vidi jako nespravedlivou (71). Hledaji se vinici. Objevuje

se agrese namifend vuc¢i svétu - oSetfujicimu persondlu, lékati, ktery neptiznivou
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diagnézu stanovil, lidem z nejbliz§iho okoli, ale i sobé¢ samotnému. Teréem zloby a

zlosti se tak velmi Casto stavaji pravé ti nejobétavejsi, nejcitlivéjsi (20).

Doporuceni

Dat dostatek prostoru na vyjadieni pociti. Akceptovat projevy hnévu a zlosti.
Emocni reakce nebrat osobné, ale vénovat jim zvySenou pozornost, aby se nestaly
destruktivnimi pro ¢lovéka samotného, ani pro jeho okoli. Mit mnoho trpélivosti a
porozuméni. Uvédomit si vlastni pocity (tj. zklamani, vztek, ukfivdéni, nechut' a
neochota dal nemocnému pomahat) a pracovat s nimi (dusevni hygiena; 72). Zde je

potieba mnoho trpélivosti a porozuméni.

5. Deprese

Je zcela prirozenou reakci na zatéz (18). Dochazet mize i k sebeobvinovani a
vnimani nemoci (postizeni) jako trestu za nejriznéjsi prohiesky v zivoté (19). Pocit
bezmoci a beznadéje, ze vSe je navzdy ztraceno, vychazi z presvédceni o nefesSitelnosti
vlastni situace (71). Strach a obavy z novych skutenosti (z bolesti, ze smrti,
nesobéstacnosti, z problému zajisténi rodiny), smutek i izkost ze ztraty a neznama, to
vée nemocného psychicky velmi vy&erpava (18). Unava a vycerpani vede ke ztraté
z4jmu o okoli, ale 1 sebe sama. Snadno se upada do apatie a rezignace. Pasivni postoj k
okolnimu svétu, uzavienost, ztrata smyslu zivota, mohou vést k socialni izolaci a jesté
vétsimu prohloubeni smutku. Mohou se objevit i suicidalni tendence (71). Pocity
beznadéje a zoufalstvi, mohou byt vystfiddny pocity radosti a Stésti na zaklade

zdanlivych mali¢kosti, které napIni nemocného novou nadéji (18).

Doporuceni

Naslouchat tzkosti a zklamdni, byt trpélivy, projevit porozuméni. To vSak
neznamena nechat ¢lovéka na pospas Cernym mySlenkam a apatii (72). Polozit si
nemocnym otazku: ,,Co vSechno je opravdu ztraceno*? Citlivé s nim hledat pevné misto

pod nohama, které mu napomize k postupnému néavratu do bézného kazdodenniho
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zivota (19). Poskytnout prostor, ¢as a podporu, je to, ¢im mizeme byt pro ¢lovéka v této
fazi nejvice napomocny (72). Pietrvava-li pocit smutku a skli¢enosti delsi dobu, méli

bychom doporucit nebo zprostfedkovat pomoc odbornika (psychologa).

6. Vyrovnavani se (akceptace)

Je zavéreCnou etapou vyrovnavani se s tézkou zivotni situaci, kdy dochazi k
postupnému snizovani deprese, uzkosti a napéti. Teprve potom nasleduje faze
akceptace, vyrovnani se s nemoci (postizenim)a ziskani celkové rovnovahy. Hledaji se
dostupna feSeni do budoucnosti. Tento proces neni snadny, je spojen s reorganizaci
hodnotového systému, s vytvofenim novych specifickych interakénich dovednosti ve
vztahu k okoli (19). Do faze akceptace se nemusi dostat kazdy ¢lovek, naopak, mnozi se

s vlastni chorobou (postizenim) nikdy nesmifi (72).

Doporuceni

Upevnit Clovéka v nové pozici, byt mu stale nablizku. Podpofit jeho vidéni

nemoci (postizeni) jako vyzvy, ukolu.

1.4.2 Faktory ovliviiujici Zivot lidi s postiZenim (disabilitou)

Zivot lidi s postizenim (disabilitou) je ovlivnén fadou faktord. V zasadé je lze
rozdélit na subjektivni a objektivni, z nichz n€které je mozné zménit ¢i ovlivnit a
nekteré (ty neménné) pouze kompenzovat ¢i eliminovat jejich nasledky. VétSina faktort

ma smiSeny charakter, dochézi k jejich vzajemnému prolinani a kombinovani nasledkt

(39).

Objektivnimi faktory (tj. faktory na osob& méné zavisejici) jsou:

e spolecenské védomi, postoje, pietrvavajici piedsudky k ,,postizené* populaci,

e socialni politika (tj. vztah stitu k lidem s postizenim - zdkon o socidlnich sluzbach,
zakon o zaméstnanosti, Skolsky zakon),

e zdravotni péce (tj. dostupnost, kvalita),

e politika zaméstnanosti (tj. moznosti a ville vytvafet pracovni mista lidem s
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postizenim),

e vzdélavaci politika (tj. inkluzivni politika - Groven zprostiedkované vychovy,
vzdélani a profesni piipravy),

e stav zivotniho prostiedi (vliv zhorSujicitho se zivotniho prostiedi na Cetnost
vyskytu populace s postizenim, technické, komunikacni, architektonické, dopravni
bariéry, urbanizace krajiny atd.),

e globalni vlivy (tj. vlivy kulturni, politické, legislativni, ekonomické, narodni,

filozoficko - etické aj.) (56).

Mezi subjektivni faktory fadime:

e zdravotni stav a omezeni, kterd zdsadnim zptisobem ovliviiuji lokomoci, mobilitu,
komunikaci, chapani, vnimani, emocionalitu, chovéni a jednéni jedince,

e osobnostni rysy jedince dané¢ vrozenymi dispozicemi a u¢enim (v roding, ve Skole,
v komunité, ve spolecnosti),

e sebehodnoceni ve vztahu k postizeni (disabilit¢) a k redlnym moznostem
dosahovani Zivotnich cila,

e charakterové vlastnosti a z nich plynouci schopnost (neschopnost) zvladat
nepiiznivé Zivotni situace,

e motiva¢ni sloZka osobnosti (sebepojeti, potieby, postoje, hodnoty, schopnosti a
dispozice) (56),

e vnéjsi vlivy (rodina, osobni zazemi, uz$i socialni prostiedi) (39).

1.4.3 Somatické, psychické a socidlni aspekty postiZeni (disability)

Kazdé poruseni normalniho zdravotniho stavu a to zejména dlouhodob¢jSiho
nebo trvalého rdzu sebou nese fadu omezeni, znevyhodnéni a nesndzi. Neschopnost
(nebo omezena schopnost) uspokojovani zakladnich Zivotnich potieb tak ¢ini zZivot lidi
nikterak neli$i od zdravé populace, mnohdy jsou stejné ,,jen* obtiznéji naplnitelné (39).

Riziko neuspokojeni potieb je tak u nich mnohem vyssi neZ u zdravych jedinc. MlzZe
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vést az k deprivaci a frustraci.

1.4.3.1 Potieby a jejich uspokojovani
Podle vyznamného amerického psychologa a predstavitele humanistické

A4

po nejvyss9 — spolecné pak tvoti jakousi pomysinou pyramidu):

5. POTREBA SEBEREALIZACE
(potieby rozvoje osobnosti, estetiky, duchovna...)
4. POTREBA UZNANI A UCTY
(potteby sebeocenéni, prestize...)
3. POTREBA UZNANI{ A SOUNALEZITOSTI
(potteby pfijeti druhymi, pratelstvi, partnerstvi, lasky, mit rodinu...)

(ochrany, péce, pomoci, jistoty zdravi, rodiny, zamé&stnani, pfijmu...)

(potteby dychani, potravy, napoje, spanku, sexu, vylu¢ovani, vymé$ovani, pohybu...)

Vychodiskem tohoto hierarchického uspofadani potieb je jejich prozivana
naléhavost. Potieby v tomto systému uvedeny jako vyssi, jsou uspokojovany teprve
tehdy, jsou-li alesponi do ur€ité miry uspokojeny potieby niz$i (tj. jakmile jsou
uspokojeny potieby fyziologické, za¢nou nartstat potieby jistoty, kdyz dojde i k jejich

uspokojeni, nastupuje tieti vrstva potieb tzv. socialnich; 38).

1.4.3.2 Uspokojovani potieb lidi s télesnou disabilitou
NEZAVISLOST

Omezend schopnost hybnosti (imobilita), architektonické bariéry mivaji casto za
nasledek poruchu sobéstanosti a schopnosti péfe o sebe a své blizké. Diky

kompenza¢nim pomickam, socidlnim sluzbam (napf. osobni asistenci), ale predev§im

32



vlastnimu aktivnimu postoji k zivotu je mozné nékteré nasledky postizeni odstranit ¢i

alespon eliminovat.

PRACE

Lidé se zdravotnim postizenim (disabilitou) si mnohem obtiznéji hledaji praci.
Stale se jest¢ mnoho zaméstnavatelll nemtize zbavit predsudkl a stereotypi, ze ¢lovek
S postizenim nemtliZe podavat dostatecny vykon, mnohem castéji byva nemocen a takeé
ma ruzna omezeni, ktera zaméstnavatele svazuji. Ani finanéni kompenzace u nich ptilis
nezabiraji. Rad¢ji zaméstnaji zdravého, ale se znalostmi a dovednostmi neschopného

Cloveéka (94).

SEBEPOJETI

Pocity ménécennosti, nediivéra v sebe sama mohou byt pfi¢inou socidlni
izolace, uzavieni se pred svétem. Je dilezité, aby nedoSlo pouze k zaméteni se na své
nedostatky, omezeni, ale aby doSlo také k uvédoméni si svych pfednosti a silnych
stranek. Clovék s postizenim potiebuje ziskat pocit, Ze je druhymi lidmi bran jako

socialni partner, ktery jim muize také néco poskytnout (4).

SOCIALNI VZTAHY

Tézka zivotni situace je Casto zkouskou pevnosti vztahi. Muze dojit k jejich
oslabeni, ale 1 k posileni. Vyrovnavani se se zménou zdravotniho stavu a casto i se
zménou zivota jako takového se nemusi tykat pouze samotnych lidi s postizenim

(disabilitou), ale 1 jejich nejblizSich (partnert, déti, rodiny).

OSOBNI ZIVOT (SEXUALITA)

Lidska touha po sexu, zlstava Casto i pies postizeni (nemoc, Uraz) nezmeénéna,
také mnohé reakce lidského téla zlstavaji stejné. Problém miiZze nastat se zménénou
schopnosti fyzického pohybu v pribéhu sexudlniho styku a schopnosti vnimat pocity
v genitaliich. Dulezité je ziskat vztah ke svému mnohdy tolik zménénému t€lu, snazit se

jej uéinit opét upravené a atraktivni (4). Velkou roli hraje i kvalita partnerského vztahu
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(42). Diky soucasné medicing, ktera jiz dokaze lé¢it sexualni poruchy (prostaglandinové
injekce, podtlakovy erektor, elektrostimulace napomahajici k ejakuaci a erekci), se dafi
uspokojovat dalsi ze zakladnich lidskych potieb a tou je - sexudlni uspokojeni a potieba

mit vlastni déti (57).

ZIVOTNI STYL

Zivotni styl je vyznamnym determinantem ptisobicim na télesny a dusevni stav
jedince. Zvlast dulezity je u lidi s télesnou disabilitou, kteti jsou vlivem své nemoci,
urazu €i jiného postizeni upoutani na vozik. Velmi Casto se totiz potykaji s problémy
souvisejicimi s pretizenim hornich koncetin a patete. Z celodenniho sezeni, jizdy na
voziku a pfesunli u nich mize vzniknout tzv. ,,syndrom z pretizeni® (syn. bolestivého
ramene, karpalni tunel, tenisiiv loket, artrotické zmény na kloubech hornich koncetin).
Z diivodu Spatného zakiiveni patete pii sedu ve voziku se mohou objevit 1 bolesti zad s
typickym vysttelovanim (iradiaci) do hornich koncetin, hlavy a krku. Jednotlivé
problémy je tfeba konzultovat a feSit s rehabilitacnim 1ékafem, ktery miiZze doporucit
lazeniskou péci nebo pobyt v rehabilitaénim zatizeni.

S dobrou fyzickou a psychickou kondici souvisi dodrzovani spravné
zivotospravy, coz znamena dostatek spanku, odpocinku, omezeni koufeni a pozivani
alkoholu, dostatecné pit, nepiejidat se, udrZzovat spiSe niz§i vahu, aby nebyly tolik
pietézovany horni koncCetiny, ale také provadét dechova cviceni, udrzovat si kloubni
pohyblivost imobilnich koncetin a protahovat svaly s tendenci se zkracovat. Vhodné je i
vénovat se nékteré sportovni ¢innosti (tfeba jen rekreacn¢) a pohybovat se na Cerstvém
vzduchu. K prevenci demineralizace kosti, spasticity a poruch vyméSovacich funkci,

pomaha stoj (vertikalizme; 42).

VOLNOCASOVE AKTIVITY

Byt aktivni, sportovat, vénovat se svym z4jmum, koni€¢kiim, stykat se s ptateli,
chodit do kina, do divadla, patii k béznym potiebam kazdého cloveéka. Zda se lidé
S poruchou zdravotniho stavu zapoji do spolecenského Zivota a do jaké miry, zalezi na

stupni jejich postizeni, postoji, jaky ke svému postizeni zaujmou (pasivita x aktivita),
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ale 1 na architektonickych bariérach, nebot’ ne vSechna zatizeni jsou pro osoby s disabilitou

pristupna a maji vybaveni, kterd by jim umoznila rovnocenné vyuzivani nabizenych programi.

1.5 Prava osob se zdravotnim postiZenim

V minulosti dochédzelo Casto ke stigmatizovani osob s postizenim. Pohlizelo se
na n¢ jako na ,,individua®, které je potfeba izolovat a segregovat na okraj spole¢nosti.
Byla jim upirana jejich zakladni prava jako pravo na dustojny, nezavisly a
plnohodnotny Zivot. Od pocatku devadesatych let se u nas zacina oteviené poukazovat
na porusovani lidskych prav zdravotné postizenych. Postupné byly odkryvany oblasti,
kde dochazelo k oteviené nebo vice ¢i méné skryvané diskriminaci téchto osob (82).
Dulezitym meznikem ménici piistup k lidem, K jejim pravim a svobodam, se stal rok
1992, kdy byla CSFR ptijata Listina zdkladnich prav a svobod (LZPS). Listina
garantuje svobodu a rovnost v dastojnosti i v pravech, zakotvuje zakladni lidska prava
tj. prava obcanska, politicka, prava narodnostnich a etnickych mensin, prava socialni,
kulturni, hospodaiska a prava na soudni a jinou pravni ochranu (40). AvSak neobsahuje
vyslovné ustanoveni o zakazu diskriminace z dtivodu zdravotniho postizeni. LZPS v Cl.
3 uvadi ,, Zakladni prava a svobody se zarucuji vsem bez rozdilu pohlavi, rasy, barvy
pleti, jazyka, viry a ndboZenstvi, politického c¢i jiného smysleni, narodniho nebo
socialniho piivodu, prislusnosti k narodnostni nebo etnické mensiné, majetku, rodu nebo
Jjiného postaveni*. O osobach se zdravotnim postizenim se piimo hovoii pouze v Cl. 29
LZPS, kde je uvedeno jejich pravo ,,... na zvySenou ochranu zdravi pri prdci a na
zvlastni pracovni podminky *“ a ,, pravo na zvlastni ochranu v pracovnépravnich vztazich
a na pomoc pri pripravé k povoldani* (86). Tento ustavni zakon se stal v roce 1993
soucasti naseho pravniho tadu (je uvetejnén ve Sbirce zdkonli pod ¢. 2/1993) (64).
Listina je v CR, vedle mezinarodnich smluv na ochranu lidskych prav a svobod, kterymi
je Ceska republika vazana, nejvyznamnéj§im pramenem ochrany lidskych prav (40).

Za nejvyznamnéjsi pozitivni zmeény v poslednim obdobi Ize povazovat prijeti
zakona o socidlnich sluzbach, ¢imz doslo k rozSifeni kompetenci a prav uzivatell
socidlnich sluZeb, postupné zpristupnovani jednotlivych druhu vefejné dopravy

(roste pocet bezbariérové pristupnych stanic a zastavek, bezbariérové piistupnych
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dopravnich prostfedkil), prijeti nového Skolského zakona, ktery upravuje oblast
vzdélavani déti, zakt a studentll se zdravotnim postizenim, zlepSeni pfFistupu
k informa¢nim systémim ale i ke kulturnimu bohatstvi pro osoby se zdravotnim
postiZenim (nartst poctu bezbariérovych muzei a galérii, vétsi dostupnost vefejnych
knihovnickych a informaénich sluzeB; 68). I kdyz se Ceska republika v poslednich
dvou desetiletich zatradila mezi staty, které si jiz uvédomuji zvySenou odpovédnost za
odstrafiovani bariér branicich obaniim se zdravotnim postizenim v plnohodnotné Gcasti
na Zivoté spolecnosti, se stale jeSté muzeme setkat se znevyhodnovanim téchto osob
v tak dualezitych sférach, jakymi jsou vzdélavani, zaméstnavani, rodinny zivot, pristup

Kk informacim, sluzbam, pfistupnost k prostfedi.

1.5.1 Zakladni lidska prava

,Jak uvadi Roskova (2011, prednaska) ,,Lidska prava jsou jako brnéni: chrani
nas. Jsou jako pravidla, protoze nam rikaji, jak se mame chovat. A jsou jako soudci,
nebot’ se jich muzZeme dovolavat. Jsou abstraktni — podobné jako city. A stejné jako city
Jjsou vlastni kazdému a existuji bez ohledu na to, co se déje. Jsou jako priroda, protoze
mohou byt poskozovana. A jsou jako duse, jelikoz nemohou byt znicena. Stejné jako cas,
meéri vSem stejné. Poskytuji respekt a zavazuji nas, abychom i my pristupovali k jinym
lidem s respektem ““.

Mezi nejvyznamnéjsi lidska prava patfi pravo na Zivot a na osobni svobodu.
Zakladnimi znaky jsou jejich nezcizitelnost (nikdo o né¢ nemize pfijit), nedélitelnost
(jejich vzajemna propojenost) a univerzalnost (jsou stejné pro vSechny; 40). K jejim
klicovym hodnotam patii svoboda (je dulezitou soucasti lidské dustojnosti)
spravedlnost (lidé jsou si rovni ve své distojnosti, zaslouzi stejného zachazeni),
respekt vii¢i druhym (nedostatek respektu ohrozuje individualitu jedince a jeho
dustojnost), nediskriminace (rovnost v lidské dustojnosti znamena, ze bychom neméli
druhé posuzovat podle nedulezitych télesnych i jinych odlisnosti), tolerance
(intolerance vede k odlisnosti a rovnost neznamena totoznost) a zodpovédnost

(respektovani prav prameni ze zodpovédnosti za vlastni chovani). Jak ekl René Samuel
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Cassin, francouzsky advokat a drzitel Nobelovy ceny za mir a ceny OSN za obranu

lidskych prav ,, Lidskad prdva jsou to, co vam nikdo nemiize odejmout “ (26).

1.5.2 Mezinarodni systéem ochrany lidskych prav

VSeobecna deklarace lidskych prav (VDLP)

lidskych prav a svobod ptiznanych kazdému jednotlivei. Z hlediska mezinarodniho
prava vSak neni zdvaznou mezinarodni smlouvou (jeji ustanoveni nejsou pro jednotlivé
staty pravné zavazné a postradaji vynutitelnost, kontrolni mechanismy), méa pouze
doporucujici povahu. I presto je ale mimotfadné vyznamnou deklaraci, ktera je vefejné
potvrzena vuli a autoritou mezindrodnich spolecenstvi (41). VDLP je slozena z 27
¢lankt, z toho 19 ¢lanka je vénovanych tradicnim svoboddm - osobnostnim pravim a
svobodam (¢l. 3 - 11), pravim definujicim soukromy statut osoby (¢l 12 - 17 ),
duchovnim svobodam, vetfejnym svoboddm a zikladnim politickym praviim (¢l. 18-
21). Zbyvajicich pét ¢lankl se zabyva hospodarskym, socialnim a kulturnim pravim (¢l.
22 - 27). Deklarace se stala zejména inspiraci a vychodiskem pro nove€jsi pravné
zédvazné mezinarodni instrumenty, piijimané na univerzalni i regionalni urovni. Téz
patii k zdkladnim dokumentlim evropského systému ochrany lidskych prav a svobod.

Schvalena byla na Valném shroméazdéni OSN 10. 12. 1948 (2).

Mezinarodni pakt o ob¢anskych a politickych pravech (1976) a Mezinarodni pakt o
hospodarskych, spole¢enskych a kulturnich pravech (1976)
Pakty jsou oproti VDLP zavaznymi dokumenty s celosvétovou pusobnosti.

Obraci se na stat, nikoliv na jednotlivce, jak je tomu u VSeobecné deklarace (49).

1.5.3 Evropsky systém ochrany lidskych prav
Mezi vyznamné evropské dokumenty chranici lidska prava patii Evropska
umluva o ochrané lidskych prav a zakladnich svobod (1950) upravujici prava

obCanska a politicka (napf. pravo na zivot, pravo na svobodu a bezpecnost, pravo na
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vzdélani, pravo svobodné volby aj.) a Evropska socialni charta (1961) upravujici
ochranu hospodatskych a socialnich prav (napf. pravo na praci, na spravedlivé pracovni
podminky, na ochranu zdravi, na socialni zabezpeceni, na zdravotni a socidlni pomoc,

na vyuzivani sluzeb a socidlni péce, pravo postizenych na odborny vycvik, rehabilitaci a

znovuzaclenéni do spolecnosti aj.).

Do systému evropskych prav chranicich lidskd prava dale patfi: Evropska
umluva o zabranéni muceni a nelidském ¢i ponizujicim zachazeni nebo trestani,
Ochrana ndrodnostnich mensin, Umluva Rady Evropy o lidskych pravech a

biomedicin€, Evropska imluva o statnim obcanstvi (49).

1.5.4 Vyznamné dokumenty (strategie) chranici prava osob se zdravotnim postiZenim
Umluva OSN o privech osob se zdravotnim postiZenim

Je prvni mezindrodni dohodou chranici prava osob se zdravotnim postizenim.
Piijata byla Organizaci spojenych narodd 13. 12. 2006. Ceskou republikou byla
ratifikovana vroce 2009 (od roku 2010 je souéasti pravniho fadu CR). Umluva
nezakladd pro osoby se zdravotnim postizenim zadna nova préva, pouze uklada
dasledné napliovani jejich existujicich lidskych prav a svobod. Podporuje jejich
zapojeni do vSech politik, které se jich dotykaji, uznava jejich diistojnost a rovné
zachazeni, pravo na svobodné rozhodovani, samostatnost a nezavislost. Velkd diiraz
klade na zajisténi pfistupu osob se zdravotnim postizenim k fyzickému, socialnimu,
kulturnimu prostiedi, ale i ke vzd¢lani, k informacim, k rehabilitaci a komunikaci (68).
Umluva obsahuje 50 ¢&lankd, které se zabyvaji jednotlivymi okruhy prav osob
s postizenim (napf. ¢l 20 — osobni mobilita: zabyvajici se pfistupem osob se ZP ke
kvalitnim  kompenzaénim pomulckdm, zafizenim, podplrnym prostiedkim,
technologiim, k riznym formam asistence a motivaci subjektll vyrab&jici kompenzacni
pomucky; €. 8 — zvySovani povédomi: zabyvajici se podporou povédomi o
schopnostech a pfinosech osob se ZP, bojem proti predsudkiim a stereotyptim, podporou
respektovani prav a distojnosti osob se ZP, zvySovanim povédomi v celé spolecnosti o

situaci osob se ZP) (77).
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Zakladni zasady Umluvy:

e respektovani lidské distojnosti, osobni nezavislosti (svoboda volby),

¢ plné a ucinné zapojeni a zac¢lenéni do spolecnosti,

e nediskriminace,

e rovné prilezitost,

e respektovani odliSnosti a pfijimani osob se zdravotnim postizenim jako soucasti
lidské riiznorodosti a pfirozenosti,

e rovnopravnost muzi a zen,

e dostupnost,

e respektovani rozvijejicich schopnosti déti se zdravotnim postiZzenim a jejich

prava na zachovani identity (36, 65).

Narodni plan vytvareni rovnych prileZitosti pro osoby se zdravotnim postiZenim
2010 -2014

Je dokumentem Vladniho vyboru pro zdravotné postizené obCany, ktery usiluje o
zlepSeni pfistupu statu k obaniim se zdravotnim postizenim, zajiSténi podminek pro
kvalitni a dastojny Zivot této skupiny osob a o jejich integraci do spole¢nosti. Byl
schvalen usnesenim Vl1ady Ceské republiky v roce 2010. Obsahové i strukturou vychazi
z Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim. K jeho nejvyznamngj$im témattim
patii opatieni, kterd jsou zaméfena na zakaz diskriminace, rovné zachazeni, vzdélavani,

zaméstnavani, pristup ke kulturnimu dédictvi, staveb a dopravy apod. (77).

Evropska strategie pro pomoc osobam se zdravotnim postizenim 2010-2020
Vychazi z Listiny zakladnich prav Evropské unie (Clanku 1, ktery uvadi, ze
lidské dustojnost je nedotknutelnd a proto musi byt respektovana a chranéna, clanku 26,
ktery stanovuje, Ze EU uzndva a respektuje pravo osob se zdravotnim postizenim na
opatfeni, jejichz cilem je zajistit nezavislost, jejich Ui€ast na zivoté (socidlni a profesni
zaclenéni) a clanku 21, ktery zakazuje jakoukoliv diskriminaci na zéklad¢é zdravotniho

postizeni) a z Umluvy Organizace spojenych narodi o pravech osob se zdravotnim
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postizenim (11). Tato strategie se také zaméfuje na odstranovani prekazek (fyzickych
bariér). Ud€luje ocenéni meéstim za vynalozené usili pfi zpfistupfiovani mésta
postizenym osobam (z 66 mést, ktera se do soutéze piihlasila, se do finale kromé Avily

probojovala Barcelona, Kolin nad Rynem a Turku) (12). Evropska Komise ur¢ila osm

hlavnich oblasti, kde je tfeba podniknout kroky: pFistupnost, zapojeni do spole¢nosti,
rovnost, zaméstnanost, vzdélavani a odborna priprava, socialni ochrana, zdravi a

vnéjsi ¢innost.

1.5.5 Ndstroje podporujici pravo osob se zdravotnim postiZenim na zaclenéni do
spolecnosti

e Narodni plan vytvatreni rovnych ptilezitosti (viz. vyse),

e socialni sluzby (socidlné terapeuticka dilna, osobni asistence, socialni
rehabilitace, podporované samostatné bydleni),

e politika zaméstnanosti (otevieny trh prace, pracovni rehabilitace, podporované
zaméstnani, plnéni povinného podilu, chrdnéné pracovni misto, chranéna
pracovni dilna),

e inkluzivni vzdélavani (klade diraz na dostupnost co nejvyssi formy vzdélavani
pro kazdého zaka),

e odstranovani architektonickych bariér,

e tranzitni programy (jde o systém podpory studentd specialnich $kol v jejich
piechodu ze Skoly do dalSiho zivota a to v oblastech bydleni, zaméstnani,
volného ¢asu, mezilidskych vztaht, osobniho rozvoje, sobéstacnosti

Vv kazdodennich ¢innostech; 56).

1.6. Disabilita télesnych (motorickych) funkei

Pojem télesné postizeni (télesna disabilita) je velmi Siroky. MiiZze se jednat o
poskozeni vzniklé na zakladé dédicnosti, nemoci nebo Urazem. V obecné roving jej lze
chapat jako takové postizeni, které se projevuje bud’to docasnymi anebo trvalymi
problémy v motorickych dispozicich ¢lov€ka. PfedevSim se jedna o poruchy nervového

systému majici za nasledek poruchu hybnosti. RovnéZ mizZe jit o riizné poruchy
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pohybového a nosného aparatu (19). Télesné postizeni (disabilita) mtize postihnout (a
Casto také postihuje) ¢lovéka v celé jeho komplexnosti - hybnost, mySleni, vnimani a
emoce jsou neoddélitelné a vzajemné propojené (47). Pusobi na jeho kognitivni,

emocionalni a socialni vykony (27).

1.6.1. Roztrousend skleroza mozkomisni (RS)

Je chronické zanétlivé onemocnéni centralniho nervového systému (mozku a
michy), které postupné ni¢i obaly nervovych vldken (tj. demyelinizace) 1 vldkna
samotna, coZ ma negativni dopad na fizeni celé¢ fady télesnych, mentéalnich 1
psychickych funkci (67). Tato nemoc je Casto také nazyvana jako ,,nemoc mladych*
nebot’ jeji prvni klinické ptiznaky se objevuji okolo 20. az 40. roku (tj. v obdobi jejich
vstupu do zivota, nebo kdyZ jsou na vrcholu svych sil) (37). Odhaduje se, ze postihuje
okolo 2 500 000 lidi na celém svété (v Ceské republice je to zhruba 19 tisic lidi; 67).

Pficina:

RS je nemoc, jehoz pficina vzniku neni doposud piesné¢ znama. Predpoklada se
ucast viru a autoimunni poSkozeni (tj. obraceni imunitniho systému proti buiikdm
vlastniho téla; 79). Spoustécimi faktory, které se mohou podilet na jejim vzniku jsou:
dédinost, vék (mladsi, stiedni), pohlavi (zeny X muzi; 3:1), barva pleti (bild),
klimatické pasmo, tchotenstvi, horec¢naté stavy, nemoc, nedostatek vitamini D,

nevhodny Zivotni styl (nedostatek pohybu, alkohol; 24).

Ptiznaky:

Klinicky obraz u této nemoci je rizny. Zavisi na poskozeném misté v nervové
soustavé. Nemoc Casto zafind poruchami zraku s rozmazanym n¢kdy i dvojitym
vidénim, dale pak zvy$enou tUnavou a poruchami chiize. Castymi piiznaky jsou i
zavraté, tfes, brnéni prstd, parézy na hornich a dolnich konéetinach, spasticita tak i
hypotonie, poruchy ¢iti, problémy sfinkterové, u muzi ztrata erekce. Pokud nemoc stale
progreduje, v pozdéjSim stadiu se zacnou objevovat poruchy feci, tézka kachexie.
Onemocnéni samo o sobé smrtelné neni, ale pifi tézkém prab&hu dochazi ke

komplikacim v podobé pneumonie, proleZenin, sepse. Castd je 1 zména nalad,
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nepiimétené vesela pii celkovém Spatném stavu nebo depresivni, ktera je Castéjsi (46).
Pro onemocnéni je typicky kolisavy pribéh, tj. stfidani obdobi klidu (remise) s nahlym
zhorSenim (atakou; 79). Zacatek je obvykle nahly a prudky s rtiznou neurologickou
symptomatologii. Na néj navazuje obdobi klidu, kdy dochazi k upravé zdravotniho
stavu. Toto obdobi muze trvat nékolik mésicti i let. Potom nasleduje dalsi ataka, ktera uz
zanechava nasledky. Po ni pfichazi dalsi a dalsi, az dojde k stalé chronické progresi,
ktera vede témét k znehybnéni. Cely vyvoj muze trvat nékolik let, ale i mésicu (22).

Zavisi na formé€ nemoci, jeji progresivnosti, ale 1 jeji v€asné diagnostice a 1é¢be.

Terapie:

I ptes vyznamny pokrok, ktery medicina udélala v 1é€bé roztrouSené sklerozy za
poslednich 15 let, se jeSté nepodatilo najit 1€k, ktery by dovedl tuto nemoc vylécit. 1
kdyz je tato nemoc stale jeSté nevylécitelna, je jiz léCitelna a jeji prub&h se da ovlivnit.
Zejména, je-li v¢as diagnostikovana a lé¢ena (67). Duraz je kladen na jeji komplexnost,
jejimz cilem je, uchovat co nejdéle smysluplny zivot nemocného. Lécba spociva
piedevsim ve farmakoterapii, kdy se podavaji protizanétlivé 1éky, kortikosteroidy,
imunosupresiva, svalova relaxancia, psychofarmaka a zdravém Zivotnim stylu, zejm.
pohybové aktivité (specidlni cviky k ,,odemceni kolena), v prevenci nachlazeni i
béznych nemoci, popf. v jejich peclivé 1é¢bé (60). Novinkou na trhu, ktera by se méla
béhem piil roku objevit v I€karnach, je konopny sprej, ktery sice RS neléci, ale pomaha
lidem Iépe snaset bolest. Jeho nevyhodou ale je, ze bude pouze na I€karsky piedpis a
bude na n€j vysoky doplatek (24). Negativem 1éCby RS, je vedlejsi ucinek
farmakoterapie (bolest, horecky) a jeji finan¢ni naro¢nost.

Jak tika Kesner (2011) ,,.Lécha roztrousené sklerdzy je béh na dlouhou trat,
dulezité je nebrat tuto nemoc jako tragédii a neupadat do pasivity, nebot' i s touto

Nemoct Ize zZit plnohodnotnym Zivotem “.

UNIE ROSKA
Je nezavislé obcanské sdruzeni s celostatni plsobnosti (md 37 regiondlnich
organizaci ve vSech krajich) pomahajici lidem s roztrousenou skler6zou. Unie Roska

vznikla v roce 1992. Ve své ¢innosti navazalo na spolky (kluby) Roska, které v CR
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vznikaly od roku 1983. V soucasné dobé sdruzuje pies 3000 osob a to nejen pacientt,

ale i osob jim pomahajicich s blizkych. Hlavnim poslanim je pomoci lidem s RS Zit

kvalitni, distojny a plnohodnotny zivot. Mottem Unie je ,,Sursum corda“ (,,Vzhiru

srdce®). Vyjadiuje nutnost bojovat, prekonavat prekazky a nikdy se nevzdavat. Ve svém

znaku ma razi, kterd symbolizuje trnitou cestu zivotem s nelehkym onemocnénim.

Zelena barva je pak barvou nadéje, kterd charakterizuje lidi, kterym nepomohla zadna

nahoda, ale vlastni pile (67).

Hlavni ¢innosti:

potfadani beneficnich koncerti ke Svétovému dni roztrouSené sklerézy
(posledni kvétnova steda) a ke Dni roztrousené sklerézy v Ceské
republice (25. ¢erven),

provozovani MS Center Roska v Praze, Brn¢, Ostraveé, Vseting, Ceskych
Budgjovicich. Kroméiizi a Usti nad Orlici pro specifické potieby lidi s RS,
kterd zajiSt'uji informacni, poradenské a kontaktni misto, cvicebni mistnost,
prostory pro internetovy PC klub, jazykové a dalsi kurzy apod.,

aktivni spolupraci s 1ékafi,

mezinarodni spolupraci,

zajisténi kompletniho informac¢niho systému,

vychova cviciteli, realizace odbornych seminait a prednasek,

vydavani celostatniho c¢asopisu Roska a aktualizovaného internetového
informac¢niho zpravodajstvi,

vydavani kniznich publikaci, audio a video CD a DVD,

poiadéani konferenci a vystav,

potadani vikendovych a zahrani¢nich tématickych zajezdd,

pfimé realizace ozdravnych akci (zahranicnich a domécich rekondi¢nich
rehabilitacnich pobytl, rehabilitanich cvi€eni a plavani a hipoterapie),
socidlni prace véetné kompletniho socidln€ a pracovné pravniho poradenstvi

véetné konkrétni pomoci (67).
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1.6.2. Svalova dystrofie

Jde o skupinu chronickych onemocnéni, postihujici kosterni svalstvo (nékdy i
jiné organové systémy). Nemoc se projevuje svalovou slabosti a pozvolnym ubytkem
svalové hmoty (atrofii) (21). Postupné dochazi k degeneraci svalovych vlaken, ktera
jsou nahrazovana nefunk¢ni vazivovou a tukovou tkéni. Zavaznost a priitbéh nemoci je
dan typem SD, vékem ve kterém manifestuje a lokalizaci chorobného procesu (20).
Cast&ji postihuje muzi nez Zeny (5:1). V sou¢asné dobé existuje okolo 94 druhd
svalovych dystrofii. U nékterych je typicky pozvolny pribéh nemoci, kde se ptiznaky

zacinaji objevovat aZ po né€kolika letech a nemusi €init nemocnému veliké potiZe,

ey e

v v s

Duchennova a Beckerova svalova dystrofie (63).

Pticina:
Nemoc je vyvolana vrozenou nebo ziskanou mutaci genli. Na vzniku choroby
(mutace) se podili fada faktort - od genetickych, exogennich (intoxikace, zanét), az po

vlivy metabolické a endokrinni (20).

Ptiznaky:

Objevuje se nartstajici slabost svalti, zakopavani a nejistd chize vedouci
k Castym padtim. Typické je tzv. ,,Splhani po vlastnim téle“, kdy se nemocny postupné
vzpiimuje opiranim rukou o pfedni plochu bérce, pak stehen a nakonec trupu. Obtize
postupné progreduji, mizi schopnost postavit se i obratit z polohy na zddech na bficho.
Pomérné dlouho byvéa uchovana hybnost rukou. U vaznéjsSich typl svalové dystrofie
s malignim pribéhem dochazi k respiratnim a kardidlnim komplikacim, vedoucim

k selhani zivotnich funkci a nasledné i ke smrti (46).

Lécba:
Zatim neexistuje Zadna lécba, kterd by dovedla nemoc vylécit. Lécba se
zaméfuje predev§im na zmirnéni ptiznakd (63). Jedna se zejména o fyzioterapii, diky

niZ se dafi zpomalovat ubytek svalovych vladken a branit vzniku kontraktur, rizné druhy
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specialnich ortopedicko - protetickych pomiicek (napt. ortézy, invalidni vozik), které
pomahaji pii potizich s chizi, ale i chirurgickou pé¢i (operacni korekce deformit pateie
apod. (91). Velkym ptislibem mozné budouci 1é¢by je transplantace kmenovych bunék

(8).

1.6.3. Urazy michy

Poranéni patefe a michy patii k nejzdvaznéjSim urazim. Micha prochazi
jednotlivymi obratli, pfijejich zlomeni, roztfisténi nebo vzajemnému posunuti, miize
dojit k jejimu zavaznému poskozeni. Nékdy staci pouha sekunda k tomu, aby ¢lovéku
zménila cely zivot. Jaké dusledky traz bude mit, je ovlivnéno fadou faktort jako napf.
samotnym poranénim, konstituci téla, osobnosti, pohlavim, vékem, rodinnym zdzemim,

vzdélanim, ale i socialnim postavenim a finanénim zabezpecenim (4).

Pri¢ina:

v

Nejcastéjsi pric¢inou poranéni patefe a michy byvaji automobilové nehody, trazy
na kole ¢i motocyklu, pady z vysek, sportovni urazy, dopravni nehody, skoky do mélké

vody a jiné (48).

Ptiznaky:

Jaké jsou nasledky misni 1éze, zavisi na vysi poranéni a na tom, zda je uplné
nebo c¢asteCné. Okamzit€¢ po uraze vznika tzv. miSni Sok, trvajici nékolik tydnl az
meésicii, pro ktery jsou typické poruchy hybnosti, citlivosti, mo¢eni a vyprazdnovani
(retence pozdé&ji inkontinence), hypotonie a pozdé&ji spasticita s kontrakturami (22).
Postizeni pod trovni 1. hrudniho segmentu (Thl) vede k ochrnuti dolnich koncetin, tzv.
paraplegii. Dojde-1i, k poskozeni nad toto hranici, dochazi k ochrnuti hornich i dolnich
koncCetin, tzv. kvadruplegii (20). PferuSeni michy sebou nese ,kromé*“ poruchy
hybnosti jest¢ mnoho dalsich problému (nap¥. poruchu moceni, dychani, termoregulace,
sttevni ¢innosti a metabolismu, citlivosti, spasticitu, patologické vegetativni reflexy ale 1

porucha sexualnich funkci a zvySené riziko vzniku dekubitl; 42).
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Leécha:

Ihned po poranéni je ¢loveék pievezen do nemocnice, kde se rozhoduje o
pripadném opera¢nim zakroku. Po stabilizaci stavu byva pacient pielozen na spinalni
jednotku, kde probihd intenzivni rehabilitace a nacvik ovladani moc¢ového méchyie a
stolice. Velky duraz je kladen na prevenci dekubiti a kontraktur (polohovani; 4).
Opomijend nesmi byt ani psychologickd péce, nebot” bezmocnost, strach a nejistota
vedou Casto k rezignaci a nespolupraci. Ani pokusy o sebevrazdu nejsou vyjimecné
(22). Po dvou az tiech mésicich nemocniéni péce, nastupuje péCe rehabilitacni, ktera
probihd v riznych rehabilitacnich Ustavech. Lidé se zde snazi (vzhledem k vaZnosti
jejich poranéni) o dosazeni, co nejvyS§i mozné Urovn€ jejich samostatnosti,
sobé&stacnosti, kterou vlivem trazu ztratili. UCi se myt, oblékat, pfesouvat se, pohybovat
se na mechanickém ¢i elektrickém voziku, pfepravovat se na delsi vzdalenosti, udrzovat
chod domécnosti. Pfipravuji se na navrat do svého ptirozené¢ho prostiedi (prace, Skoly;
4).

Nezastupitelnou tlohu v 1é¢bé miSnich poranéni sehrava tzv. komplexni péce.
Jde o vzdjemnou spolupraci l€katt, zdravotnich sester, rehabilitacnich a socidlnich

pracovniki, psychologii a protetického pracoviste.

CENTRUM PARAPLE

Je poradenské a rehabilitatni centrum pomahajici lidem po poranéni michy
z celé Ceské republiky. Jejim poslanim je vyhledavat vozickafe, ochrnuté po trazu nebo
onemocnéni michy, pomahat jim zvladnout jejich Zivotni krizi, dosdhnout co nejvétsi
miry sobéstacnosti a nezavislosti, vyrovnat se s diisledky zdravotniho postizeni, feSit
socialni problémy a ziskat pfedpoklady ke spole¢enskému a pracovnimu uplatnéni (5).
Mezi jeji dal$i Cinnosti patii napf. nabizeni informaci a poradenstvi, pocitacové a
arteterapeutické kurzy, rehabilitacni programy a programy piipravy na zameéstnani.
Svym klientlh umoziuje poznat a vyzkouset si rizné druhy sportd, aktivit volného ¢asu,
které doplni a obohati jejich Zivot. Motivuje je a dodava silu a energii k zvladnuti jejich

nepfiznivych okamziki (4).
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LIGA VOZICKARU

Je ob¢anské sdruzeni, které poskytuje jiz ptes dvacet informace a sluzby osobam
se zdravotnim postizenim. Prostfednictvim socidlnich sluzeb (odborného socidlniho
poradenstvi, osobni asistence, socidlni rehabilitace), pomoci pii pracovnim i lidském
uplatnéni, odstrafiovani vSudyptitomnych bariér, se snazi pomahat lidem kompenzovat
jejich handicap (disabilitu), zplisobeny nemoci, urazem nebo vrozenou vadou. Jeho
poslanim je zaclenovani osob se zdravotnim postizenim do vétSinové spolenosti na
zéklad¢ rovnopravnosti a vzijemného respektu. Pravé tyto sluzby jsou obsahem
konkrétniho Clovéka s postizenim. Mimo to také vydava casopis Vozickar, zajistuje
dopravu imobilnich osob upravenym mikrobusem a organizuje informacni kampané a

vetejné sbirky s nazvem ,,Ptisedni si*.

Programy Ligy vozi¢kaiu

e Program PRACE, VZDELANI, INTEGRACE ...Ziju s vami ... jen nechodim
e Program OSOBNI ASISTENCE ...Ziju podle svého

e Program BEZBARIEROVE DIVADLO BARKA ...Ziju svou roli

e Program PREZENTACE A OSVETA ...Ziju pro vas

e Program PORADENSTVI A INFORMACE ...Zju s piehledem

e Program ASISTENCNI PSI (31).

1.7. Systém davek, sluzeb a vyhod osob s disabilitou télesnych funkei

Zménény zdravotni stav (Urazem, nemoci ¢i postizenim) vyznamnym zpisobem
zasahuje do zivota jedince a to nejen po strance fyzické, psychické, socialni ale i
ekonomické. Systém davek, sluzeb a vyhod umozni osobam s disabilitou nejen zlepsit si
sviij rozpocet, ale také ziskat potiebné pomicky a tpravy (30).

Systém davek a sluzeb pro osoby s télesnym (motorickym) postiZenim upravuje

treti pilif socidlniho zabezpeceni (prvni pilit = socidlni pojisténi, tj. nemocenské a
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dichodové pojisténi, prispévek na statni politiku zaméstnanosti, druhy pilit = statni

socialni podpora, tieti pilii = socialni péce; 66).

1.7.1. SYSTEM DAVEK pro osoby s télesnym postizenim (disabilitou)

1.7.1.1. P#ispévky poskytované v souladu s vyhlaskou ¢ 182/1991 Sb., kterou se
provadi zakon ¢. 100/1988 Sb., o socialnim zabezpeceni
Prispévek na tipravu bytu (§34)

Prispévek se poskytuje obcantim s t€zkymi vadami nosného nebo pohybového
aparatu a obcaniim UpIné nebo prakticky nevidomym za podminky, ze byt uzivaji
k trvalému bydleni. VySe pfispévku ¢ini az do vySe 70% prokazanych nakladi (lze jej
pouzit napf. na rozSifeni dvefti, odstranéni prahi, Upravu pfistupu do bytu, ptredélani
koupelny a WC), nejvySe vSak 50 000KE nebo 100 000K¢ u piispévku na stavebni
upravy spojené s instalaci vytahu, ktery je poskytovan z toho divodu, ze nelze pouzit
Sikmou schodistovou ploSinu. Musi byt posouzeni posudkového lékaie OSSZ. Vyse
piispévku se urcuje se zfetelem na piijmy a majetkové poméry zadatele a jeho rodiny

(30).

Prispévek na zakoupeni, celkovou opravu a zvlastni dpravu motorového vozidla
(§35)

Prispévek se poskytuje obCanu s tézkou vadou nosného a pohybového aparatu,
ktery motorové vozidlo bude uzivat pro svou dopravu a neni umistén k celoro¢nimu
pobytu v Gstavu socialni péce, popf. ve zdravotnickém nebo obdobném zafizeni a je
odkazan na individualni dopravu. Ptispévek se téz poskytne rodi¢i nezaopatieného
ditéte, jde-li o dité starSi tfi let s tézkou vadou nosného aparatu, nebo jde-li o dité
prakticky nebo Uplné nevidomé nebo mentalné postizené (vlastni-li prikaz ZTP/P).
Vyse prispévku na zakoupeni vozidla je nejvySe 100 000KE , na celkovou opravu
vozidla maximalné¢ 60 000K¢E. Je-li poskytnut piispévek na zvlastni upravu (ruéni

ovladani), poskytuje se v plné vysi (70).
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Prispévek na provoz motorového vozidla (§36)

Prispévek se poskytne osobé na obdobi jednoho kalendainiho roku, kterd je
vlastnikem nebo provozovatelem motorového vozidla, a jejiz zdravotni postizeni je
divodem pfiznani mimotadnych vyhod pro tézce zdravotné postizené ob¢any II. stupné
(tj. vlastniky prikazu ZTP) nebo III. stupné (tj. vlastniky prikazu ZTP/P). Dalsi
podminkou je, ze bude pouzivat toto motorové vozidlo pro svou pravidelnou dopravu
nebo bude toto motorové vozidlo pouZivat pro pravidelnou dopravu osoby blizke, jejiz
zdravotni postizeni odlvodnuje pfiznani mimoiadnych vyhod pro tézce zdravotné
postizené obCany II. stupné (tj. vlastniky priikkazu ZTP), nebo III. stupné (tj. vlastniky
prukazu ZTP/P), s vyjimkou postizenych Uplnou nebo praktickou hluchotou. Vyse
ptispévku €ini ro¢né u drzitele prikazu ZTP - 3 000K¢ a u drzitele prikazu ZTP/P -
7 920K¢ (81).

Prispévek na individualni dopravu (§37)

Ptispévek je urcen pro osoby s tézkou vadou nosného nebo pohybového aparatu
a pro obcany uplné¢ nebo prakticky nevidomé, kteii se pravidelné individualné
dopravuji, nejsou vlastnikem nebo provozovatelem motorového vozidla a nejsou
dopravovani osobou blizkou. Pfispévek se poskytuje na kalenddini rok ve vysi
6 500K¢. Dale musi byt drziteli prikazu ZTP a ZTP/P a mit posouzeni posudkového
lékare OSSZ (70).

Jednorazové prispévky na opatieni zvlastnich pomicek (§33)

Jedna se o penézity prispévek, ktery je urcen obCantim zdravotné postizenym,
K opatieni si pomticek, které potiebuji k odstranéni, zmirnéni nebo piekonani nasledkt
svych postizeni (napt. schodiStovd ploSina, nédjezdové lyziny, schodolez, zvedaci
zafizeni voziku na stiechu auta, polohovaci zafizeni do Iizka, zvedak do vany,
motorovy vozik (skutr, ¢tyfkolka), motomed, stropni bytové systémy pro zvedani a
pfepravu osob, zafizeni pro presun vozi¢kare do auta apod.). Podminkou pfiznani

ptispevku je, Ze pomiicku nepropiijcuje nebo plné nehradi zdravotni pojistovna (30).
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Prispévek na uhradu za uzivani bezbariérového bytu a garaze (§45)

Prispévek je poskytnut obcaniim s tézkymi vadami nosného nebo pohybového
aparatu a ob¢aniim uplné nebo prakticky nevidomym, kteti uzivaji bezbariérovy byt.
Vyse ptispévku na thradu bezbariérového bytu ¢ini 400K¢ a na thradu za uzivani
garaze 200K¢. Jedna se o opakujici se ptispévek, ktery je vyplacen mési¢n€. Musi byt

posouzeni posudkového 1ékare OSSZ (81).

Bezuro¢né pujcky (§57)
Poskytuje se obfanu na pét let, kterému byl pfiznan ptispévek na nakup, opravu

a upravu vozidla az do vyse 40 000K¢ (30).

1.7.1.2. Prispévky poskytované v souladu se zdakonem ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich
sluzbdach
Prispévek na péci (§7)

Poskytuje se osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby za tcelem zajisténi
potiebné pomoci. Narok na piispévek ma osoba starsi jednoho roku, kterd pro sviij
dlouhodob¢ nepiiznivy zdravotni stav je zavislda na pomoci jiné fyzické osoby. Na
zéklad¢ posouzeni zdravotniho stavu osoby a jeji sobé&stacnosti se rozliSuji 4 stupné
zavislosti — lehka, stfedné té€Zka, tézka a uplna. Podle stupné zavislosti se pak urc¢i jeho
vySe (70). Prispévek lze pouzit na uhradu sluzeb (registrovaného poskytovatele
socialnich sluzeb) nebo na zaplaceni pecCujici osoby. Jednotlivé poskytovatelé péce se

daji kombinovat (tj. peCujici osoba + organizace) (30).

Vyse prispévku pro osoby do 18 let véku ¢ini za kalendaini mésic:

e 3000 K¢, jde-li o lehkou zavislost (I. stupeii)
e 5000 K¢, jde-li o sttedné tézkou zavislost (II. stuperi)
e 9000 K¢, jde-li o téZkou zavislost (III. stupen)

e 12000 K¢, jde-li o uplnou zévislost (I'V. stuperi)
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Vvse prispévku pro osoby od 18 let véku ¢ini za kalendaini mésic:

800 K¢, jde-li o lehkou zavislost (I. stupeti)

4 000 K¢, jde-li o stiedné tézkou zavislost (II. stupeti)

8 000 K¢, jde-li o tézkou zavislost (I11. stuper)
12 000 K¢, jde-li o uplnou zavislost (IV. stupei) (88).

1.7.2. SYSTEM SLUZEB pro osoby se télesnym postizenim (disabilitou)

Socidalni sluiby poskytované osobam s télesnym (motorickym) postiZenim vymezené
Zakonem ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbdch

Ministerstvo prace a socialnich véci Ceské republiky uvadi ,,Socidlni sluzby
napomahaji lidem Zit béZnym Zivotem - umoznuji jim pracovat, nakupovat, navstévovat
Skoly, navstévovat mista viry, ucastnit se aktivit volného casu, starat se sam o Sebe
a 0 domacnost apod. Zameéruji se na zachovani co nejvyssi kvality a diistojnosti jejich
Zivota. Socialni sluzby jsou poskytovany jednotlivcum, rodinam i skupinam obyvatel.
Mezi nejpocetnejsi skupiny prijemcit socidalnich sluzeb patri zejména seniori, lidé se
zdravotnim postizenim, rodiny s détmi, ale také lide, kteri z riiznych ditvodii Ziji "na
okraji" spolecnosti‘* (35).

Zakon ¢leni socialni sluzby do tii zakladnich oblasti: socialni poradenstvi,

sluzby socialni péce a socialni prevence (viz. nize).

1.7.2.1 Socialni poradenstvi (§37)

Socialni poradenstvi zahrnuje zakladni socidlni poradenstvi, poskytujici
potiebné informace osobam se zdravotnim postizenim, ptispivajici k feseni jejich
nepiiznivé socialni situace a odborné socialni poradenstvi zaméfené na individualni
potieby lidi se zdravotnim postizenim, jehoz soucdsti je 1 plijcovani kompenzacnich

pomtcek (30).
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1.7.2.2 Sluzby socialni péce (§38)

Jedné se o sluzby napomahajici osobam zajistit si jejich fyzickou a psychickou
sobéstacnost, jejichZ cilem je umoznit jim, aby se v co nejvyssi mozné miie zapojili do
bézného zivota spolecnosti. Zabezpecit jejich zakladni Zivotni potieby, které nemohou

byt zajistény bez péce a pomoci jiné osoby (88).

Osobni asistence (§39)

Je terénni sluzba poskytovand osobam, které maji snizenou sobé&stacnost
z davodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichZz situace
vyzaduje pomoc jiné¢ fyzické osoby. Sluzba je poskytovana bez Casového omezeni,
Vv ptirozeném prostiedi osob a pfi ¢innostech, které osoba pottebuje (30). Zakladnimi

¢innostmi jsou: pomoc pii zvladani béznych ukont péce o vlastni osobu, pomoc pfi

osobni hygien¢, pomoc pii zajisténi stravy a chodu domacnosti, vychovné, vzdélavaci a
aktivizacni ¢innosti, zprosttedkovani kontaktu se spole€enskym prostfedim a pomoc pfi

uplatiiovani prav, opravnénych zajmi a pii obstaravani osobnich zaleZitosti (88).

Pecovatelska sluzba (§40)

Je forma terénni nebo ambulantni sluzby, jeZ je poskytovana osobam, které maji
snizenou sobéstacnost z divodu veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni, a rodindm s détmi, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba
je poskytovana ve vymezeném cCase v domacnosti osob nebo V zafizenich socialnich

sluzeb (88). Zakladnimi Cinnostmi jsou: pomoc pii zvladani béznych ukonti péce o

vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené¢ (nebo poskytnuti podminek pro osobni
hygienu), poskytnuti stravy (nebo pomoc pfi zajisténi stravy), pomoc pfi zajisténi chodu

domécnosti, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim (30).

Podpora samostatného bydleni (§43)
Je to terénni sluzba poskytovana osobam, které maji snizenou sobéstacnost

z diivodu zdravotniho postizeni nebo chronického onemocnéni, jejichZ situace vyzaduje

pomoc jiné fyzické osoby. Zidkladnimi ¢innostmi jsou: pomoc pii zajisténi chodu
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domacnosti, vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni Cinnosti, zprostiedkovani kontaktu se
spolecenskym prostfedim, socialné terapeutické ¢innosti a pomoc pii uplatiiovani prav,

opravnénych zajmu a pfi obstaravani osobnich zalezitosti (70).

Odlehc¢ovaci sluzby (§44)

Jedna se o ambulantni, terénni nebo pobytové sluzby poskytované osobam se
snizenou sobéstac¢nosti z divodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni, o které je jinak pecCovano v jejich pfirozeném socialnim prostiedi. Jejich

cilem je umoznit pecujici fyzické osob&é nezbytny odpocinek (30). Zékladnimi

¢innostmi jsou: pomoc pii zvladani béznych tkont péce o vlastni osobu, pomoc pii
osobni hygien¢ (nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu), poskytnuti ubytovani
Vv ptipadé¢ pobytové sluzby, poskytnuti stravy (nebo pomoc pii zajisténi stravy,
zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim, socialné terapeutické ¢innosti,
pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych z4jmil a pti obstaravani osobnich zalezitosti a

vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti (88).

Centrum dennich sluzeb (§45)
Poskytuje ambulantni sluzby osobam se snizenou sobéstacnosti z divodu véku,
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc

jiné fyzické osoby (35). K zakladnim ¢innostem patii: pomoc pii osobni hygiené (nebo

poskytnuti podminek pro osobni hygienu), poskytnuti stravy (nebo pomoc pfi zajisténi
stravy), zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, socidln¢ terapeutické
¢innosti, vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti a pomoc pii uplatiiovani prav,

opravnénych zajmu a pti obstaravani osobnich zalezitosti (88).

Denni stacionare (§46)

Je forma ambulantni sluzby, kterd je poskytovdna osobdm se sniZenou
sobéstacnosti z dlivodu véku nebo zdravotniho postizeni a osobam s chronickym
duSevnim onemocnénim, jejichZz situace vyZaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické

osoby (30). Zakladnimi ¢innostmi jsou: pomoc pii zvladani béznych tkoni péce o
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vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené (nebo poskytnuti podminek pro osobni
hygienu), poskytnuti stravy, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,
vychovné, vzdélavaci a aktivizacni €innosti, socidlné terapeutické ¢innosti a pomoc pii

uplatiovani prav, opravnénych zajma a pii obstaravani osobnich zalezitosti (70).

Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim (§48)
Jsou zafizeni poskytujici pobytové sluzby osobdm se sniZenou sobéstacnosti
z davodu zdravotniho postizeni, jejichz situace vyZaduje pravidelnou pomoc jiné osoby

(35). K zakladnim ¢innostem patii: poskytnuti ubytovani, stravy, pomoc pii zvladani

béZznych tkond péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené¢ (nebo poskytnuti
podminek pro osobni hygienu), zprosttedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim,
vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti, socialné terapeutické ¢innosti a pomoc pii

uplatiiovani prav, opravnénych zajmi a pti obstaravani osobnich zaleZitosti (88).

Chranéné bydleni (§51)

Je pobytova sluzba poskytovdna osobam se snizenou sobéstacnosti z diivodu
zdravotniho postizeni nebo chronického onemocnéni, jejichz situace vyzaduje pomoc
jiné fyzické osoby. Ma formu skupinového nebo individudlniho bydleni (30). K
zékladnim cinnostem patfi: poskytnuti ubytovéni, stravy (nebo pomoc pii zajiSténi
stravy), vychovné, vzdélavaci a aktivizacni cinnosti, pomoc pii zajiSténi chodu
domacnosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, socialné
terapeutické c¢innosti a pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmt a pii

obstaravani osobnich zalezitosti (70).

Socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich tstavni péce (§52)

Ve zdravotnickych zatizenich ustavni péce jsou poskytovany pobytové socialni
sluzby osobam, které jiz nevyzaduji ustavni zdravotni péci, ale vzhledem ke svému
zdravotnimu stavu nejsou schopny se obejit bez pomoci jiné fyzické osoby. Nemohou
byt proto propustény ze zdravotnického zatfizeni Ustavni péce do doby, nez jim bude

zabezpecena pomoc osobou blizkych osob nebo jinou fyzickou osobou nebo
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zprosttedkovano poskytovano poskytovani ambulantnich nebo terénnich socialnich
sluzeb anebo pobytovych socidlnich sluzeb V zafizenich socidlnich sluzeb (88).

Zakladnimi ¢innostmi jsou: poskytnuti ubytovani, stravy, pomoc pti zvladani béznych

ukontl péce o vlastni osobu, pomoc pfi osobni hygien¢ (nebo poskytnuti podminek pro
osobni hygienu), socidln¢ terapeutickd cinnost, zprostiedkovani kontaktu se
spoleCenskym prostiedim, aktivizacni Cinnosti a pomoc pfi uplatiovani prav,

opravnénych zajmi a pf1 obstardvani osobnich zaleZitosti (70).

1.7.2.3 Sluzby socidalni prevence (§53)

Jsou sluzby, které napomahaji zabranit socialnimu vylouceni osob. Jejich
hlavnim cilem je prevence socio - patologickych jevli a podpora osob v piekonavani
jejich neptiznivé socidlni situace a chranit spole¢nost pfed vznikem a Sifenim

nezadoucich spolecenskych jevt (30).

Rana péce (§54)

Je terénni, poptipadé¢ ambulantni sluzba poskytovana ditéti a rodicim ditéte ve
véku do 7 let, které je zdravotné postizené nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dusledku
neptiznivé socialni situace. Cilem je podpora rodiny a podpora vyvoje ditéte s ohledem

na jeho specifické potieby (35). Zakladni Cinnosti jsou: vychovné, vzdélavaci a

aktiviza¢ni c¢innost, socidln¢ terapeutické Cinnosti a pomoc pifi uplatiovani prav,

opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zalezitosti (70).

Socialné aktiviza¢ni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim (§66)
Jednd se o ambulantni, popiipadé terénni sluzby poskytované osobam
vV dichodovém véku nebo osobdm se zdravotnim postizenim ohrozenym socidlnim

vylou¢enim (35). Mezi zakladni cCinnosti patfi: socidln€é terapeutické c¢innosti,

zprosttedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim a pomoc pii uplatiiovani prav a

opravnénych zajmil a ptfi obstardvani osobnich zélezitosti (88).
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Socidlné terapeutické dilny (§67)

Je ambulantni sluzba poskytovand osobam, které maji z davodu svého
zdravotniho postizeni snizenou sobéstacnost, coz ma za nasledek neumistitelnost na
otevieném ani chranéném trhu prace. Jejich smyslem je dlouhodobd a pravidelna
podpora, zdokonalovani pracovnich navyktl a dovednosti prostfednictvim socidlné

pracovni terapie (30). Zakladnimi Cinnostmi jsou: poskytnuti stravy (nebo pomoc pii

zajisténi stravy, pomoc pii osobni hygien¢ (nebo poskytnuti podminek pro osobni
hygienu), nacvik dovednosti pro zvladani péce o vlastni osobu, sobéstacnosti a dalSich
¢innosti vedoucich k socidlnimu zaclefiovani a podpora vytvafeni a zdokonalovani

zakladnich pracovnich dovednosti a navykt (70).

Socialni rehabilitace (§70)

Je soubor specifickych ¢innosti smétujicich k dosazeni co nejvys$i mozné
urovné sobéstacnosti, samostatnosti a nezavislosti, a to pfedev§im rozvojem jejich
specifickych dovednosti a schopnosti, posilovanim navyki a ndcvikem vykonu béznych
¢innosti alternativnim zptisobem. Cilem je dosazeni ¢i nalezeni vhodného pracovniho
uplatnéni (35). Poskytovana je formou terénnich a ambulantnich sluzeb nebo formou
pobytovych sluzeb v centrech socialn¢ rehabilitacnich center. K zdkladnim ¢innostem
patfi: nacvik dovednosti pro zvladani péCe o vlastni osobu, sobéstacnosti a dalSich
¢innostech vedoucich k socialnimu zaclenéni, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni
¢innosti, zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostftedim a pomoc pii
uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zalezitosti. Jedna-li se
0 pobytové sluzby, zékladnimi ¢innostmi jsou: poskytnuti stravy, ubytovani a pomoc pii

osobni hygiené (nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu (88).

1.7.3 SYSTEM VYHOD pro osoby s télesnym postiZenim (disabilitou)

1.7.3.1 Mimoiddné vyhody pro zdravotné postizené obcany vymezené vyhlaskou ¢.
182/1991 Sb., kterou se provadi zakon ¢.100/1988 Sb., o socidlnim zabezpeceni

Drzitelem priikazu mimotfadnych vyhod se stdva osoba starSi 1 roku s téZkym

zdravotnim postizenim (tj. osoba s t€&Zkym télesnym, smyslovym nebo mentalnim
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postizenim, které mélo za nasledek omezeni pohybové nebo orientacni schopnosti. Musi
mit posouzeni posudkového I€katfe. Prikazy mimotadnych vyhod maji platnost pouze
na tizemi Ceské republiky. Ceské republika dosud mezinarodni pritkazy mimoiadnych

vyhod nevydava ani neuznava (30). Dle stupné a druhu postizeni se poskytuji

mimofadné vvhody 1., I1.. a III. stupné:

I. stupen — prukaz TP
Je ur€en obcanlim s tézkym postizenim. Vlastnik tohoto prikazu ma narok na
vyhrazené misto k sezeni ve vetejnych dopravnich prostiedcich a narok na ptednost pii

osobnim projedndvani véci na urade¢.

II. stupen — prukaz ZTP

Je urCen pro zvlast’ tézce postizenym obCaniim. Tento stupeni zarucuje vyhody I.
stupn€ a k tomu navic - narok na bezplatnou dopravu méstskou hromadnou dopravou
(autobusy, trolejbusy, tramvajemi, metrem), narok na slevu ve vysi 75% jizdného ve
druhé tfidé vlaku ve vnitrostatni doprave a na slevu ve vysi 75% ve spojich vnitrostatni

autobusové dopravy.

I11. stupen — prikaz ZTP/P

Je urCen pro zvlast’ tézce postizené osoby s potfebou pravodce. Drziteli tohoto
prukazu plynou stejné vyhody, jaké jsou v 1. a II. Déle je to narok na bezplatnou
piepravu pruvodce vefejnymi hromadnymi prostfedky v mistni i dalkové vnitrostatni

dopravé (70).
Drzitelim mimotadnych vyhod II. a III. stupné muze byt poskytnuta 50% sleva

ze vstupného na sportovni a kulturni akce. Na tyto pritkkazy je vazano i pfiznani dalSich

vyhod a piispévki (81).
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1.7.3.2 Oznaceni aut a vyhody s tim spojené

Vlastnici pritkazu mimotadnych vyhod II. a III. stupné maji narok na vydani tzv.

oznaceni O1 (modrobily znak vozickare). S takto oznaCenym autem, V piipadé, ze jej

fidi ¢i je v ném piepravovana osoba vlastnici prikaz ZTP nebo ZTP/P, plynou naroky na

vyhody:

narok parkovat na mistech vyhrazenych pro osoby s postizenim (nevztahuje
se na osvobozeni od poplatkii za parkovani),

narok na vyhrazené parkovaci misto v misté bydlisté,

narok na osvobozeni od poplatku za uZivani vefejného prostranstvi (za
vyhrazeni trvalého parkovaciho mista),

narok na osvobozeni od poplatki za dalni¢ni znamku (30).

1.7.3.3 Daiiové poplatky a tilevy

Drzitelé prukazu mimoiadnych vvhod mohou vyuzit poplatkovych a danovych tlev za

podminek stanovenych zakonem:

osvobozeni od dané ze staveb,

ulevy na danich z p¥ijmii,

osvobozeni od spravnich poplatkaii,

osvobozeni od dalni¢nich poplatki,

osvobozeni od mistnich poplatki (tj. poplatkii na psa, poplatki na lazensky
nebo rekreacni pobyt, poplatkii za uzivani vefejného prostranstvi, poplatki za
povoleni k vjezdu motorovym vozidlem),

osvobozeni od rozhlasovych a televiznich poplatkaii,

slevy zemniho plynu,

slevy elektrické energie (30).

1.7.3.4 Slevy na telefon

Narok na slevu ve vy$i 200 K¢ maji: drzitelé priikazu ZTP/P, osoba zavisla na

pomoci jiné fyzické osoby ve stupni II, III a IV, drzitelé¢ prikazu ZTP z divodu Gplné
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nebo praktické hluchoty, dale Gcastnik pecujici o nezletilou osobu, ktera je drzitelem
prikazu ZTP nebo ZTP/P. Prispévek nevyplaci socialni odbor, ale operator

prostiednictvim slevy (31).

1.7.3.5 Slevy a vyhody poskytované ceskymi drahami

Obcané, ktefi jsou drziteli prikazu ZTP/P, maji narok na zakoupeni In-Karty,
ktera je opraviuje k uplatiovani 75% slevy na jizdné. DalSimi naroky jsou: bezplatna

pieprava pruvodce, voziku, détského kocarku (31).

1.8 Pristup Kk ¢lovéku s télesnym postizenim - komunikace jako prostiedek
k odstrafnovani bariér

Vzhledem Kk tomu, Ze problematika postizeni byla dlouhou dobu tabuizovana,
méla laickd vefejnost o problémech, omezenich a moznostech lidi s postizenim jen
velmi malo informaci (71). A pokud néjaké méla, byly vétSinou skreslené. I ptesto, ze se
situace oproti minulym letim zlepsila, stale jest€¢ mnoho zdravych lidi nevi, jak se ma
k osobam s postizenim chovat, jak s nimi komunikovat, jak jim muize pomoc. Ostych,
nejistota a neznalost pak Casto vedou Ktomu, Ze se zdravy Clovék vyhyba stfetnuti
s 0sobami s postizenim (disabilitou). CoZ miiZze mit za nasledek jejich vy¢lenéni zpét na
okraj spole¢nosti. Pocity se daji stézi ovlivnit, co ale zménit lze je postoj a pfistup
k lidem s postizenim (54). Do jaké miry se bude citit ¢lovék s postizenim vyfazen ze
spole¢nosti, zalezi pravé na jeho okoli, jak se k nému bude chovat a na jejich vzajemné
komunikaci, nebot’ pravé ta patii k vyznamnym prostiedkiim slouzicim k odstranovani

bariér (32).

1.8.1 Komunikace s lidmi na voziku

Rady a doporuceni

v’ nebojte se ¢lovéka na voziku oslovit a nabidnout mu pomoc (oslovujte jej

normalné bez jakéhokoliv soucitu),
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nikdy nejednejte sami, byt s dobrym umyslem,

nechte se fidit ¢lov€kem na vozicku, at’ si fekne, jakym zpisobem mu muzete
pomoci,

nikdy nerozhodujte za ¢loveka s postizenim (disabilitou), kdyz se jedna o jeho
osobni zalezitosti,

pomahate-li osobé na voziku, uvédomte si, Ze manipulujete nejen s jeho télem,

ale i s jeho dusi (31),

odmitne-li ¢loveék na vozi¢ku vasi pomoc, respektujte to (nenechte se tim pro
piisté odradit od pomoci jiné osobé na vozicku),

dbejte zvySené opatrnosti, pomahate-li osobé na vozicku pti ptechazeni ulice,
jizdé€ po svahu (zkuste se vcitit do jeho pocitii ,,byt vydan na pospas®),

myslete na to, Ze ¢loveék na voziku ma jiny zorny thel, proto se snazte, abyste pii
komunikaci udrZovali adekvatni zrakovy kontakt, vhodné je se fyzicky sniZit na
jeho troven (posadit se tak, aby vaSe o¢i byly pfiblizné ve stejné vysce),
nepfifazujte t€lesnému postizeni - postizeni intelektu,

kdyz potkate osobu na vozicku s doprovodem, postavte se tak, aby na vas tato
vid¢la a mohla se také podilet na rozhovoru,

oslovujte ptimo osobu na vozicku, pokud jde prostiednictvim doprovodu na
prochazku nebo si néco vyfizovat (ignorovani osoby s postizenim je jednak
neslusné a hlavné tim srazite jeho nékdy uz tak narusené sebevédomi),

projizdi-li kolem vas Cloveék na voziku, jdéte opatrné (je pro néj nepiijemné,
kdyz vam vjede s vozikem na nohy, aniz by mél moznost tomu zabranit),

jste-li doprovod nebo jdete-li s ¢lovékem na vozic¢ku, snazte se kracet vedle néj
(po roviné to neni tézké, chce to jen cvik, je velmi Ginavny, kdyz musi otacet
hlavu nahoru a dozadu),

pokud jdete jako doprovod a zastavi se u vas dité, dejte osob€ na voziku moznost
si s nim promluvit, aby ztratilo rozpaky pted ¢loveékem, ktery se odliSuje (Casto
se bohuzel stava, ze rodiCe ¢i doprovod brani ditéti uspokojit jeho pfirozenou

zveédavost; 73),
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v’ nesnaZte se za kazdou cenu pii kontaktu s ¢lovékem s télesnym postizenim
vyhnout se tématu jeho postizeni, ptejte se ovSem tak, abyste jej neurazili a
pouze tehdy, jestlize je na vase otazky ochoten a ptipraven odpovidat (tj. je-li

vyrovnan se svym osudem; 54).
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II. EMPIRICKA CAST

2. Cil prace a vyzkumné otazky

2.1 Cil prace

Cilem diplomové prace je zjistit, jak disabilita télesnych (motorickych) funkci

zasahuje do zivota osob s télesnym postizenim.

Cilem diplomové prace je analyzovat konkrétni aspekty zivota, socidlni dasledky
postizeni (vyrovnavani se s disabilitou, sebereflexi, hodnotovou orientaci,

seberealizaci, plany do budoucna a mezilidské vztahy).

Cilem prace je seznamit Sirokou vefejnost s disledky, které do Zivota osob s
télesnou disabilitou piinasi a podporovat ptiznivy postoj spole¢nosti k odliSnostem a

individualité kazdého jedince.

Oslovit svaz télesné postizenych a informovat je o vysledcich vyzkumu (s jakymi
nejCastéjSimi problémy a prekazky se setkavaji osoby s télesnou disabilitou ve svém

kazdodennim Zivot¢).

2.2 Vyzkumné otazky

Pfi sestavovani vyzkumnych otazek jsem vychazela z poznatkti Hendla (1997),

Strausse a Corbinové (1998), ktefi se shoduji na tom, Ze vyzkumné otazky jsou urcitym

souborem mnoha otazek reprezentujici jev, na ktery se chce badatel ve svém vyzkumu

zaméfit. Jak Hendl uvadi (1997), vyzkumné otazky napomahaji k zaméfeni pozornosti

na zkoumany jev a zdroven slouzi k eliminaci nepodstatnych fakti.

e Jaky je vztah mezi disabilitou té€lesnych funkci a napliovanim Zivotnich cild?
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Jaky je vztah mezi disabilitou télesnych funkci a disharmonii v osobnich

vztazich?

Jaky je vztah mezi disabilitou télesnych funkci a seberealizaci?

Jaky je vztah mezi disabilitou télesnych funkci a hodnotovou orientaci?

Jaky je wvztah mezi zpisobem prozivani disability télesnych funkci a

spokojenosti s osobnim Zivotem?
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3. Metodika

Pro zmapovani problematiky zivotniho stylu osob s disabilitou télesnych
(motorickych) funkci v co mozné nejsir§i komplexnosti, bylo pouzito kvalitativni
vyzkumné strategie. Metodologie kvalitativniho vyzkumu byla dotvafend béhem sbéru
dat. Byla dopliiovana o rozhovor, kladeni dopliujicich otazek a analyzu osobnich
dokumenti. Jak uvadi Disman (2011) pro studium subjektivnich dimenzi jako je napf.
vyrovnavani se S té€zkou zivotni situaci, spokojenost se zivotem, je kvalitativni vyzkum
nesmirn¢ u¢innym a nenahraditelnym nastrojem. Velky diraz byl béhem sbéru dat a
nasledné analyzy kladen na respektovani etickych principl (tj. anonymitu a ochranu
osobnich tdaji). Z tohoto divodu byla pro sbér dat vybrana technika poznadmkového
bloku. Jak uvadi Louckova (2010) zvlasté u citlivych, osobnich udajia se ukazuje jako

nejvhodnéjsi pouziti pouze poznamkového bloku, dobré paméti a kultivované

v§imavosti badatele.

3.1 PouZité metody a techniky

Prace byla zpracovana metodou kvalitativniho vyzkumu dotazovanim,
technikou narativniho a polofizeného rozhovoru. Langova (2008) uvadi ,,Vyzkum
Zivotniho pribéhu nabizi Siroky prostor pro objevovani Zivotnich zkusSenosti, prozitkii i

““

identity cloveka a dava ndam tak Sanci pribliZit se k jeho jedinecnosti. K iniciace a
facilitaci narativniho rozhovoru byla uzita metoda ,,éary Zivota®, ktera napomohla nejen
k navozeni pfijemné atmosféry, ale i k zmapovani dulezitych zivotnich udalosti v celém
kontextu zivota lidi s télesnou disabilitou. Stala se zdrojem velmi cennych a zajimavych

informaci (29).

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvofili respondenti s disabilitou télesnych (motorickych)
funkci. Z celkového poctu 6 respondentli to byly dvé Zeny a ¢tyii muzi. Z toho u 3
respondentll vznikla disabilita nasledkem nemoci (roztrousené sklerozy a svalové

atrofie), u dvou respondenti nasledkem Urazu a u jednoho respondenta v dusledku
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pooperacni komplikace. U vSech ucastnikit vyzkumu se tedy jednalo o disabilitu
ziskanou béhem zivota. Vékové rozmezi respondenti bylo 28 — 33 let a 46 — 49 let.
Vyzkumny soubor byl vybiran na zakladé doporuceni specialisti (psychologa, vrchni
sestry, zdravotné socialni pracovnice, cvicitele), ktefi respondenty osobné znali, nebot’
bylo dulezité do vyzkumu zahrnout jen ty osoby, které byly se svym zdravotnim stavem
smifeny, nebo jim nevadilo o ném mluvit. Tim se pifedchazelo vzniku nebo prohloubeni
smutku ¢i depresi, které by mohly byt rozhovorem vyvolany. Vyzkum byl realizovan
v Rehabilitaénim tstavu Kladruby, v Domé s pedovatelskou sluzbou Zd'ar nad Sazavou

a v domacim prostredi respondentt.

3.3 Proces sbéru dat

Respondenti byli vyzvani, aby zacali vypravéni par slovy o sobé&, poté byli
pozadani, aby fekli néco vice o svém Zivoté, o dileZitych momentech, které je v Zivoté
potkaly a které je né¢jakym zptisobem ovlivnily. Rozhovor byl ukonc¢en doplilujicimi
otazkami, které byly zaméfeny na proZzivani, vyrovnavani se s postizenim (disabilitou) a
na jeho socidlni disledky. Béhem rozhovora byla pouzita témata z analyzy zivotniho
stylu, ktera napomohla zmapovat oblast mezilidskych vztahd, hodnotovych orientaci,
cili a seberealizace. Na zavér (pfi poslednim setkani) byli respondenti vyzvani
k nakresleni ¢ary Zivota, ktera nejlépe vystihuje prubéh jejich Zivota. Pfed zapocetim
kresby byly respondentim dany instrukce: ,,Cara muze mit libovolny tvar, délku i
polohu, zalezi jen na Vas, jak ji pojmete, na Vasem osobnim pocitu®“. Kresba Zivotni
Cary slouzila nejen k zobrazeni nejdulezitéjSich Zivotnich etap respondentt, ale i
k ziskani informaci o spokojenosti/nespokojenosti s jejich zivotem (dle tvaru kiivky a

jeji Clenitosti).
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4. Vysledky

4.1 Narativni rozhovor 1

STIMULACNI FAZE

Dobry den, moc Vam dékuji, Ze jste si na mé udélal ¢as, i za to, Ze jste ochoten se se
mnou podélit o Vas Zivotni pribéh. VSechny informace, které mi poskytnete, budou
slouZit jen pro ucely mé diplomové prace. Vase jméno ani Zadné identifika¢ni udaje
0 Vas, nebudou nikde zveiejnény. JeSté nez se pustime do vypravéni, chtéla bych
Vam jenom Fict, dotkneme-li se néjakého tématu, které Vam bude nepfFijemné, o
kterém nebudete chtit mluvit, prosim, feknéte mi to a jiz se tim dale nebudeme
zabyvat.

,Klidn¢ mi tykejte®.

Fajn. Mohl bys prosim své vypravéni zacit par slovy o sobé?

Popis 0soby respondenta

,Je mi 28. Mam vystudovanou vyssi odbornou Skolu, zamérent lesnictvi, revirnictvi. Po
Skole jsem pracoval u jedné firmy. V pracovnim procesu jsem ziistal az do doby, nez se
mi stala autonehodu. Jsem v plném invalidnim diichode. Bydlim v rodinném domku se
svou matkou. Po zdravotni strance na tom nejsem v soucasné dobé nejlépe. V horizontu
mésice mé ceka celkem ndarocnd operace. Ta rozhodne o mém dalsim zivoté. Byt nebyt,

Zit nezit. Drzim si optimismus s Napoleonem *.

VYPRAVENI

Mohla bych té ted’ pozadat, abys mi néco rekl o Tvém Zivoté, o dilezitych
momentech, které T¢€ v Zivoté potkaly a které Té néjakym zpiisobem ovlivnily?
,,Dalo by se Fict, ze jsem do svych deviti let Zil celkem bezstarostnym Zivotem. Diilezitym
meznikem se pro mé stal rozvod rodicii. Otec se odstéhoval a ja jsem ziistal i se sestrou
u matky. Kdyz mi bylo devet, matka se znovu vdala. S otcinem jsme si ale nikdy

nerozumeéli. Nemam rad sebestredné, bezpaterni lidi a tim on byl. Hodné jsme si s nim
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vytrpéli, hlavne matka. Vystudoval jsem pak stiedni Skolu zemédélskou. Délal jsem
standart a latinu, tancoval jsem se svou pritelkyni. Hodné mé to bavilo. Byl to pro mé
relax. Potom nasledovalo pro mé ne moc Stastné obdobi. Mam ho spojené s osobni
tragédii. Na tancovani uz pak nebyla nalada. Dostal jsem se na vyssi odbornou Skolu,
kde jsem vydrzel jenom semestr. Bylo to zaméreni, které mé nebavilo. Na rok jsem
nastoupil na civilku a pak si znovu podal prihlasku na Skolu. Tentokrat na obor, ktery
mé uz bavil. Skolu jsem 1ispésné ukoncil absolutoriem. Nasel jsem si prdaci, bydleni.
Uzival jsem si zivota na 200%. I matka mi Fikala, Ze to co jsem ja prozZil za 10 let,
ostatni proziji za dvacet. Mél jsem novou pritelkyni, kamarady, s kterymi jsme porad
néco podnikali. Rad jsem jezdil. Rychla jizda, to bylo moje. Samozrejmé, zZe na
bezpecném misté. No ale jak Fikal miij kamarad, ktery zavodil a pak ochrnul - kazda

«

vasen se jednou stane osudnou. A je to pravda.’

,»No a pak prisel 9. leden 2009. Ten mi otocil zivot o 360 stupnu. Jel jsem z prace a pri
cesté domii jsem boural. Doted nechdapu, co se stalo. Jel jsem maximalné 90km v
hodiné, nikde zadna zatacka, vsude rovinka. Nejspis§ mikrospdanek. Narazil jsem do
stromu a s autem se otocil o 180 stupnii, pak ziistal ve Skarpé. Nastésti se nikomu jinému
nic nestalo, jel jsem sam, zZadny spolujezdec se mnou nebyl, ani zadny stret s jinym
autem. Odnesl jsem to jen ja a ten strom, do kterého jsem viitnul. Vsichni v nemocnici
mi 7ikali, Ze to byl zazrak, Ze jsem utekl hrobnikovi z lopaty. Tristiva zlomenina panve,
dolnich koncetin, otok plic a mozku, roztrzena jatra, slezina, zlucnik, vse muselo pryc.
Aby toho ale nebylo mdlo, dostal jsem tyden po havarce sepsi. Nasledovalo 36 dni v
umelém spanku. Ze 108 kg jsem béhem mésice zhubnul témer na polovinu 58 kg. Kdyz
se divam na fotky ani se nepoznavam, jak z koncentraku. Kdyz jsem se po dvou mésicich
probudil (zrovna na patek trinactého) jsem byl ze vsech téch prasku, injekci a kapacek,

Jjak zfetovany. Byl ze mé uplny kvadrous“.

., Kdyz jsem se dostal z toho nejhorsiho, ndsledoval pobyt v rehabilitacnim ustavu
Kladruby, kde jsem byl 5 mésici. Dvacadtého cervna, coz bylo piil roku po nehode, jsme
se s pritelkyni rozesli. Bylo to pravé v Kladrubech. Po intenzivni rehabilitaci, jsem ale

stale jeste nebyl schopen se o sebe postarat. Jesté dlouhou dobu jsem byl nesobéstacny.
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Doma se o mé starala matka. Za to vSechno, co pro me udelala, jsem ji fakt vdécnej.
Vim, zZe to se mnou neméla lehky a Ze si se mnou zkusila. A to asi dost. Finance jsem
nastesti resit nemusel. Dostal jsem invalidni diichod a mél jsem uzavienou i docela
dobrou pojistku. Postupné se zacalo vSe vracet do normalu. Z leZaka se stal invalida na
téch mesicich, které jsem stravil upoutany na lizko, to byl pro me velky posun dopredu.
Konecné jsem se mohl zacit trosku pohybovat. Dalsi pro mé duilezity moment byl ten,
kdyz jsem si nechal upravit auto a zacal jsem znovu 7idit. Hodné mi pomohl miij NEJ
kamarad, ktery se mnou ze zacatku jezdil jako doprovod. Kdyz jsem zacal znovu Fidit,
nasi z toho moc radost neméli. Dost jsme se i kvili tomu pohadali. Viak ani autobus ale
nepripadal v uvahu, s tim svym leSenim, co jsem na noze mél (a stile mam) to prosté
neslo. A ja nechtél byt porad zavisly na tatovi nebo na kamaradech. Kdyz se pak tata v
Kladrubech seznamil s jednim mladym klukem, vozickarem, nakonec pochopil, zZe taky
existuje sam a funguje. V soucasné dobe mi miij zdravotni stav stdle jesté nedovoluje
podnikat delsi cesty. Zatim jezdim jen kratké traté, kdyz si potrebuji vyridit véci na

uradeé nebo u lékare .

UPRESNUJICI FAZE (kladeni otazek)

Vzpominas si, jak si se citil, kdyZ ses probudil? Mél si z néceho strach, obavy?
,,Dlouho jsem byl pod silnymi prasky, takze hodné utlumenej. Veétsinu casu jsem
prospal. Kdyz jsem se probudil, pozoroval jsem okoli, pacienty, lékare, sestry. Lidé
kolem mée umirali, ja jen lezel a sledoval, co se kde déje. Sebe jsem v tu dobu nevnimal
ani neresil. Ani to, jestli budu mit moje autonehoda néjaké dozivotni nasledky. Aspon
ne, hned ze zacatku. Postupné jsem se zacal zajimat i o sebe. Neptal jsem se na sviij
zdravotni stav, ale spis na to, co ted se mnou délaji, pro¢, na co jsou ty vsechny
pristroje. Kdyz jsem pak vidél lékarskou zpravu, ptal jsem se, co jednotlivé latinské

“

nazvy znamenaji. Nemam rad nejistotu “.
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Co té v tu dobu nejvice drZelo nad vodou?

,, Urcité kolektiv na ,,aru”. Porad se mi tam nékdo venoval, stridali se u mé doktori,
sestry. Panovala tam harmonie, souhra. Hodné pomohl mné i rodiné jeden lékar. Rekl
pravdu, jak na tom jsem, ale pri tom nam nevzal nadéji a to je nesmirné dulezity. Jinak
urcité velkou oporou pro mé byli kamaradi, rodina a hudba. Tu jsem poslouchal po
celou dobu, co jsem byl v nemocnici. Hodné jsem se na ni upnul. Docela absurdni je to,
Ze jsem nejradeji poslouchal pisnicku, pri které jsem se vyboural. Dodnes patii k mé

nejoblibengjsi*.

Jak si to zvladal po psychické strance. Nebal ses o sebe, 0 svou budoucnost?

., Asi ani ne, nevzpominam si. Nesndsim sebelitost, kinourani, stéZovani si. Svij stav jsem
bral jako docasny, pocital jsem, Ze si to v nemocnici néjak odlezim a pak se zase
vSechno vrati do normalu. Psychologa jsem nikdy nepotreboval. A na Zadné zbytecné
Feci a rady ja nejsem. Neddvno jsem se ale setkal s jednim clovékem na kafi. Cirou
nahodou to byl zrovna psycholog. Povidali jsme si spolu tak néjak ovsem. A myslim, Ze

mi to docela i pomohlo, dostat to ze sebe vSechno ven*.

Co myslis, je horsi psychické stradani nebo fyzické?

., Pro mé bylo asi horsi to fyzické. Vadilo mi, Ze jsem si nemohl sam dojit na zachod,
umyt se. Nebylo to zrovna prijemny, kdyz jsem byl piné odkazan na druhé. Vzpominam
si na jednu a to ne zrovna moc prijemnou situaci, kdyz jsem byl jesté inkontinentni.
Potreboval jsem na zdachod. Zavolal jsem si na sestru, ta mi ale rekla, Ze musim pockat.
Kdyz asi po pul hodiné prisla, bylo uz pozde. Kricela na mé pres cely pokoj, Ze nema na

starosti jenom mé. Kdyz odchazela, dala mi jesté radu, at tolik nepiju. *

,,S neprofesionalnim chovanim jsem se pak jesteé setkal u lékarii. Kdyz jsem se probouzel
z umeélého spanku, slysel jsem, jak se vedle mé doktori bavili: , to uz je konec, to je
jasné*. Je hrozné, jak to clovéka vrati zase na samotné dno. Uplné mé odepsali. Citil

jsem se fakt hrozné*.
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Co ti autonehoda vzala, popripadé dala?

., Pribrzdil jsem a zklidnil se. Nejdu uz do vseho tak po hlavé jako driv. Urcité se zlepsil
muij vztah s tatou. Hodné jsme se sblizili. Diky té nehodé si uvédomil, ze ma taky syna.
A co vzalo? Nic mé ted nenapada. To, zZe jsem se rozesel s pritelkyni, nebylo vinou
urazu. Nejblizsi kamaradi my také ziistali. No a co se tyce prace, stejné bych driv nebo
pozdeji odesel. Nepohodl jsem se se zaméstnavatelem. Novou si zatim nehleddam,
wvidim, az jak dopadne operace, ktera mé cekd. Ted budu vic potrebny doma. Hlavné
kviili matce. Viechen ten stres se na ni hodné podepsal, do toho se ji ozvaly zdravotni

vvvvv

co vracet”.

Jak se citiS§ ted’, v tuto chvili?

. Jsem rdd, Ze jsem to prezil. Oproti tomu, jak jsem na tom byl pred dvema roky, se to
neda rovnat. Je ta noha kdyby tolik nebolela. Je hodné citliva na pocasi a obycejné
analgetika uz nezabiraji. Kdyz prijedu sem do Kladrub, je to pro mé vidycky neskutecny
relax. Nejen fyzicky ale hlavné psychicky ti tady strasné pomiizou. Tady jsou si tak néjak
vSichni rovni. Mas pocit, jakoby se najednou zastavil c¢as. Nic zde neresis a mads na
starosti jen sam sebe. O to horsi je ale pak ten prechod zpét do reality “.

(pfi naSem prvnim rozhovoru)

,, Chtel bych byt optimista, ale uz mi to néjak nejde. Doktori uz také polevili, uz mi
neslibuji zazraky. Hodné se vsdzelo na intenzivni rehabilitaci, magnety. Cekali jsme
pokrok. Nic. Ja uz na zdzraky neverim, jsem realista. Jsou to uz dva roky, co mam na
noze ty zeleza. Kost nesrista, jak by méla a noha zacina reagovat na ty zeleza, coz neni
dobré. Koleno se také pomalu ale jisté rozpada. Na podzim mé ceka operace (moznd i
driv). Doktorum se do ni moc nechce, je tam docela vysoké riziko infekce a Sance, ze by
se povedla, je 50 na 50. Nemam ale na vybranou. Splinum se branim, obcas nevidim
konce seridlu posranych Zelez v noze, ale to zase prejde. Tésim se, az vezmu auto a budu
courat a courat. Zadny Karliv most to byt nemusi. Staci mi jen vyjet si na chvilku k

rece. Ticho, lesy, klid. Aspon na chvili uplné vypnout, nic neresit “.

70



(pfi nasem poslednim rozhovor)

Co by si vzkazal lidem, ktefi se ocitli ve stejné situaci jako tehdy ty?
., Hlavneé se nelitovat. Je na kazdém, pro co se rozhodne. Bud’ jen prezivat, utapét se v

sebelitosti, izolovat se od vieho a od vsech, nebo se tomu postavit celem a zacit zase
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Tabulka 1 - Shrnuti zasadnich informaci - Rozhovor 1 zobecnéni

Liminalita

ztrata sob&stacnosti (v soucasné dobé témer
sobéstacny)

zavislost na pomoci druhych (v soucasné dobé
témet nezavisly na pomoci druhych)

rozchod s pritelkyni

invalidni dGchod

ztrata zaméestnani

zlepSeni vztahu s otcem

zdravotni problémy (objevuji se komplikace
vzniklé v disledku dlouhodobé zevni fixace)

omezeni zajmu, konickl

Mgéla autonehoda vliv na

dosahovani Zivotnich cilu?

Ano, po uraze doSlo hodné k redukci zivotnich
cili. Respondent v soucasnosti zadné plany
nema. Jak tika praci, vztah, konicky ted’ nefesi.
matku a zvladnout operaci, kterd ho v blizké

dobé¢ ¢eka. Pak se uvidi, co dal.

Doslo k disharmonii v

osobnich vztazich?

Ne, z diivodu autonehody.
Na rozchodu s pfitelkyni se podilely osobni
divody. S otcem a matkou doslo naopak ke

sblizeni a k upevnéni vztahu.

Doslo ke zméné Zivotnich

hodnoty?

Ano, dosSlo k celkovému zklidnéni, vétsi
zodpovédnosti a uvédomeéni si hodnoty zdravi.
Jak respondent sam ftika: ,, hodiny, dny, mésice
stravené na luzku, mu hodné napomohly, aby
pochopil, Ze Zivot neni jen o kvantite, ale

predevsim o jeho kvalite“.
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Je uspokojena potieba
seberealizace (pracovni,

vzdélavaci)?

Ano. Respondent Praci zatim nehledd. Finan¢né
je zajistény. Prvorada je ted’ pro n¢j operace,
ktera ho ¢ekd a pomoc matce. Nizs§i potieby
(potreba telesné pohody - nemit bolest, potreba
pohybu — zbavit se zevniho fixatoru) zatim

prevladaji nad témi vySsimi (seberealizaci).

Je dotazovany spokojeny se

svym osobnim Zivotem?

Pfi nasem prvnim rozhovoru, ktery probéhl v
rehabilitacnim ustavu, a kdy byl zdravotni stav
dotazovan¢ho celkem stabilizovany, znéla
odpovéd” kladné. Pfi naSem poslednim
rozhovoru, kdy se dotazovany potykal s vaznymi
zdravotnimi problémy a s obavami z blizici se
operace, byla patrnd urcita rezignace, pasivita.

(,,chtel bych byt optimista, ale uz mi to néjak
nejde”, ,ja uz na zazraky neverim, jsem

realista“)

Stigma

invalidita
porucha mobility
upevnéni rodinnych vztaha

nejistd budoucnost
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Cara zivota 1

- 0

20 log , F.7.2007
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4.2. Narativni rozhovor 2

STIMULACNI FAZE

»Dobry den, moc Vam dékuji, Ze jste si na mé udélal ¢as i za to, Ze jste ochoten se
se mnou podélit o Vas Zivotni pribéh. VSechny informace, které mi poskytnete,
budou slouzZit jen pro ucely mé diplomové price. Vase jméno ani Zadné
identifika¢ni udaje o Vas, nebudou nikde zverejnény. JeSté nez se pustime do
vypravéni, chtéla bych Vam jenom Fict, dotkneme-li se néjakého tématu, které
Vam bude nepfijemné, o kterém nebudete chtit mluvit, prosim, Feknéte mi to a jiz

se tim dale nebudeme zabyvat*.

Popis osoby respondenta

Mohl byste prosim zacit vypravéni par slovy o sobé?

,Je mi 47 let. Mam dva syny 25 a 26 let. Jsem rozvedeny. Ziju v rodinném domku s
rodici. Oni bydli dole a ja se synem nahore. Mladsi syn se odstehoval. Vim, Ze spousta
lidi odsuzuje vicegeneracni bydleni, ja s tim ale probléem nemam. Spis naopak. Strasné
rad bych se o své rodice jednou postaral, ale prosté nemiizu, muj zdravotni stav mi to
nedovoluje. Ted’ to jesté jde, jsou celkem sobéstacni, ale prece jenom uz jim je pres
sedmdesat. Kdo se tu pak o né postara, to nevim. Na synovi to vSechno nechat nemiizu a
sestra ta je pryc. Ma svou rodinu. Ve 24 letech mi diagnostikovali svalovou atrofii. Od
25 let jsem v invalidnim diichodu, ale vydélecnou cinnost jsem vykonaval az do 44 let.
Pred tremi roky jsem skoncil. Jsem vyuceny klempir, ale kviili zdravotnimu stavu, sem
toho musel nechat. Pracoval jsem v autosalonu a pak jsem delal deset let v jedné
reklamni firme. Miij zdravotni stav se zhorsuje. Postupné mi odumiraji svaly. Nyni jsem
na tom tak, Ze vetsinu svého casu travim tady na posteli, kde opravuji lidem pocitace a
riiznou elektroniku. V sedu se jesté udrzim, ale na nohy se uz sam nepostavim. Hybnost
rukou se mi také zhorsila. Prsty mi sice jesté funguji, ale jinak musim delat vSechno

Svihem. Rukama nic neuzvednu. I pres veSkerou snahu si udélat kolem sebe co nejvic
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veci sam, se bez pomoci druhych neobejdu. Aspon ne pri presunu, myti nebo pripravy

jidla*.

VYPRAVENI

Mohla bych Vas ted’ pozadat, abyste mi Fekl néco o Vasem Zivoté, o diilezitych
momentech, které Vas v Zivoté potkaly a které Vas néjakym zpiisobem ovlivnily?
.V mém Zivoté se nic az zase tak prevratného neprihodilo. Takovy standart.
Nejvyznamnéjsi pro mé bylo asi to, Ze jsem se vubec narodil (smich). V obdobi
predskolnich let se u mé nic vyznamného neuddalo. Jako skoro kazdy v tomto véku jsem
nic neresil, az na to s ¢im si hrat, jakou lumparnu komu provést. Hodné casu jsem travil
s déedou, diky nému jsem si vytvoril kladny vztah k prirodé a vSemu zZivému. A pak prisla
Skola. To bylo pro mé zrovna ne moc stastné obdobi. Jsem tak trosku asocial. Utikal
jsem ze Skoly, nechtél jsem tam chodit (moc lidi kolem me, délat véci, které nechci, ale
musim...). Uz jako maly jsem byl nejradeji sam a to mi vydrzelo az dodnes. Ve Skole mé
brali jako lumpa, grazlika a ja byl pritom velmi citlivé dite, nemél jsem rad

3

nespravedlnost. I pres to, ze jsem se tak nerad ucil, jsem mél vyznamenani ““.

., Po zdikladce jsem Sel na klempire. KdyZz mi bylo osmndct, vypukla zrovna epidemie
Zloutenky. Myslim, Ze to tenkrat bylo z mrazenych jahod. Vsichni jsme museli jit na
ockovani a na testy. Mné nevysly ani negativni ani pozitivni, mél jsem to tak na hranici,
moznd lehce zvyseny. Radéji mé ale poslali do nemocnice na infekcni. Zadny priznaky
Jjsem nemel, zadné Zluté oci, sliznice, nic. Oni mé ale brali jako pozitivniho, jako bych tu
Zloutenku mél. Kdyz se u mé ani po 3 tydnech nezacaly objevovat zadné priznaky, zvysili
mi davku lékit na trojnasobek, aby se to pry provalilo. Byly to pékné dridky a mély
hodné nezadoucich ucinku. Jeden se na mné podepsal dozZivotné. Vsichni to vedeli i
sestry, ale prosté s tim nic nedélali. Po mésici lécby v nemocnici jsem zhubnul o 17 kilo.
Trpél jsem nadmérnou chuti k jidlu, za den jsem snédl i 14 rohlikii. Vzpomindm si, jak
mi sestry potaji nosily jidlo (smich). Byl jsem strasné unaveny. A kdyz jsem Sel jednou
vyprovodit matku ke dverim, podlomily se mi kolena a ja upadl. Rodice z toho byli
hodné Spatni, nechdpali, co se stalo. Kdyz jsem nastupoval do nemocnice, nic mi

nebylo, zZadné problémy jsem nemél. Nasi se uz na to nemohli divat a tak mé odvezli do
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jiné nemocnice. Tam, ale na doporuceni primare z prvni nemocnice, pokracovali v
puvodni lecbe. Lezel jsem tam 3 tydny. Pak mé propustili. V tu chvili jesté nikdo nevédel,
ani ja, jaké bude mit ta moje lécba dozivotni nasledky. Myslel jsem si, Zze odchodem z
nemocnice to vsechno skonci a bude to zase jako driv. Ale ono nebylo. Byl jsem porad
unaveny. Omlouval jsem si to tim, Ze po dvou mésicich nic nedélani, mi to bude chvili
trvat, nez se dam zase do kupy. Zacal jsem tedy béhat, abych si zlepsil kondicku.
Predtim jsem hodné sportoval. Citil jsem, zZe ale néco neni v poradku. Béhal jsem tak
nejak jinak. Nejistota v nohdch stdle pretrvavala a tak jsem se rozhodl, Ze navstivim
lékare. Ten mé vsak odbyl tim, zZe jsem simulant. Vymyslim si, abych nemusel na vojnu.

Tak uz jsem to dal neresil “.

., Cas bezel dal. Ja se seznamil se svou Zenou a ve dvaceti se oZenil. Slabost v nohou se
zhorsovala. Pripadalo mi, Ze jsou c¢im dal tézsi. Potom sem zacal mit probléem se viibec
zvednout z drepu, prosté to najednou neslo. Tak jsem se znovu obratil na doktory. Bylo
to zrovna v den, kdy mi manzelka ozndmila, ze cekame rodinu. Poslali mé do nemocnice
na komplexni vysetieni a tam mi zjistili, co mi je. Diagnoza — svalova atrofie. Ke vSemu
se jedna o typ, ktery neni az tolik znamy, takZe vitbec nevim, co od toho muzZu cekat.
Mozna, je to ale dobre. Priznaky jsou hodné podobné roztrousené skleroze, ale s tim
rozdilem, Ze ta probiha v atakach a ty ja nemam. Nemam ani porusenou citlivost. Citim i
vlas v ponozce. No a co se tyka lecby, tak to je také Spatny. S roztrouSenou sklerozou si

dnesni medicina dovede poradit mnohem lépe, nez se svalovou atrofii “.

., Nejstastnéjsi obdobi pro me bylo, kdyz nam to s manzelkou jeste klapalo. Ona byla
velmi Sikovna. Détem usila spoustu krasnych véci na sebe. Nejvic jsem miloval ten
okamzik, kdyz jsem prisel z prace domii, deti spaly v pokojicku a manzelka na mé cekala
V loznici. To byla nejhezci cast mého Zivota. Takovdhle rodinna idylka trvala 14 let.
Manzelka byla hodné spolecensky clovek. Vadilo ji, Ze nemiizeme jezdit na dovolenou do
ciziny, chodit na spolecenské akce jako diiv. Doslo k vzdjemnému odcizeni se. Po urcité
dobé se jeste pridaly hadky. Uz jsme se nehadali jen kvuli sobe, ale i kvili détem. O to
to bylo smutnéjsi. Nevim proc, ani co se stalo, ale najednou ji rodina prestala zajimat.

Byla podradzdena, ani s klukama se neucila. Kdyz jsem se ji zeptal, co se déje, kiicela na

77



me, at se laskave staram o sebe. Tak jsem se staral. Domiu jsem chodil hodné pozde,
abych se s Zenou nevidél a nemusel se s ni bavit. Stejné by to dopadlo jako vzdy. Jen
bychom se pohadali a to ja nechtél. Bud jsem byl dlouho v praci, cekal pred domem
nebo sedel na schodech do té doby, nez v loznici zhasla lampicka. Na co ale nikdy
nezapomenu a co mam stale pred ocima, je den, kdyz jsem prisel z prace driv domu nez
obvykle. Trilety syn klecel na posteli a strasné plakal, manzelka nad nim stala a strasné
na néj kricela. Fackovala ho a nadavala mu, at se vysmrka. Déti se ji zacaly bat,
nechtély s ni byt sami. To nechci védet, co se délo doma, kdyz jsem byl v praci. Jeste
jsem pak byl jednou svédkem toho, jak kricela na nase déti. To uz ale byla ta posledni
kapka. Rozvod pro mé sam o sobé nebyl nejhorsi. Zenu jsem miloval, ale zklamala mé.
Nejvic jsem se bal o deti. Ta predstava, Ze bych o né mél prijit, byla hrozna. Viibec jsem
neveril, ze by mi je soud sveril do mé péce. V tu dobu jsem se uz totiz docela spatné
hybal. Vzpominam si, jak tezké pro mé bylo, dostat se do soudni siné, kde jsme méli
stani. V duchu jsem si porad opakoval, nesmis upadnout, nesmis upadnout. Védel jsem,
Jjak by mi to pritizilo. Takovému lazarovi by prece nemohli déti sverit. Ale sverili. Viitbec
jsem to necekal. Kluci byli ale na mé dost psychicky upnuti, k matce nechtéli. Byl jsem
vyrovnaval mnohem hur neZ ona. Dost mi s klukama pomohli rodice a sestra. Vim, Ze
jsem nebyl 100% otec. Nemohl jsem je brat na vylety, jezdit s nimi na motorce, hradt
fotbal. Vsechno, co jsem nemohl fyzicky, jsem se jim ale snazil vynahradit péci a laskou.
V zZivote mi nikdy nic nevycetli (na rozdil od manzelky), mé to vsak mrzelo za né. Delal
jsem, co jsem mohl, aby jim nic nechybélo. Slibil jsem si, Ze se o né postaram. To jsem
take dodrzel. Po zdravotni strance jsem na tom nebyl moc dobre, ale do prace jsem
chtel chodit minimalné do té doby, nez kluci dostuduji. Nakonec jsem to vydrzel jesté
déle. Skoncil jsem pred tremi roky. Fyzicky a hlavné psychicky jsem to uz prosté
nezvladal. V praci mé dlouho premlouvali, at ziistanu, ze mi budou pomahat. VSichni by
ale litali jen kolem mé a to jsem nechtél. I Feditel mi nabidl, Ze se pokusi mi to tam
udelat bezbariérovy, ale i to jsem odmitl. Citil bych se zavdzany. Stalo by je to spoustu
penéz a ja bych stejné musel kviili svému zhorSujicimu se zdravotnimu stavu diiv ¢i

pozdéji odejit “.
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UPRESNUJICI FAZE (kladeni otazek)

Co je podle Vas horsi, psychické stradani nebo fyzické?

., Pro mé urcité psychické. Kolikrat jsem spadl a pékné si namlatil. Prvni co jsem ale
vzdycky udélal, bylo, Ze jsem se podival, jestli se nékdo nediva. Pak jsem teprve

zkontroloval sebe, zda se mi néco nestalo “.

,Mam v sobé hodné psychickych bloku uz z détstvi. A proto jsem, jaky jsem.
Nevyhledavam spolecnost, mam rad klid. Kdyz jsem v cizim prostiedi, kde je hodné lidl,
necitim se dobre. Proto ani nemam potiebu chodit nékam ven. Kamaradi mi uz kolikrat
nabizeli, Ze vyrazime do hospody, posedeét, ale to miizeme preci i doma a nemusime
nikam chodit. Dalsi blok, ktery v sobé mam je ten, Ze si neumim a vlastné ani nechci rict
o pomoc. Nechci, abych byl nekomu na obtiz, radéji si vSechno udeélam sam. Bohuzel mi
to ale miyj zdravotni stav nedovoluje a na pomoc druhych jsem odkazan c¢im dal tim vic.
To je taky jeden z duvodit proc¢ jsem skoncil v praci a pro¢ Zadné vylety nepodnikam.
Dva roky jsem nebyl mimo tuto mistnost. Je pro mé velmi neprijemné, kdyz nékde
spadnu, coz se mi stava stale castéji a ostatni se na mé divaji. Ten samy problém jsem
meél, kdyz jsem jesté chodil do prace. Najednou mi nohy vypovédély sluzbu a byl jsem na
zemi. Délal jsem, jako Ze jsem uklouzl, Ze uz je to ale vSechno v naprostéem poradku. Ale
ono nebylo. Dostat se ze zemé zase zpatky na nohy, byl pro mé velky problem. Zdravy
clovek si to ani nedovede predstavit. Ten se postavi hned, ale mné to trvalo treba i pul
hodiny. Nejprve se dostat na vSechny ctyri, pak se pokusit o néco oprit, abych se mohl
postavit. A to jesté ani pak nemate vyhrano. Staci Spatny pohyb, vic se predklonit a
veskerd prace je ta tam a muZete zacit znova. Nejhorsi na tom je, zZe se na vas vSichni
divaji. Tento psychicky blok se ve mné jesté vice prohloubil, pri jedné intimni chvilce s
moji partnerkou. Sex mam rdad a beru ho jako koreni Zivota, které udriuje cloveka v
dobré psychické a fyzicke kondici. Se sexem jako takovym problém nemam, ale
technicky to prosté nejde. Impotent nastésti nejsem, ale po posledni zkuSenosti, kterou
jsem mél, kdy nade mnou partnerka bezmocné stala a ja lezel na posteli jak pytel
brambor, se docela tesim, az jim budu. Pak uz sex nebudu muset resit. Kdyz nemiizes,

tak nemiizes, ale kdyz miizes a nejde to, je to Spatny. To je taky jeden z ditvodu, pro¢ uz
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novy vztah nehledam. Jasné vim, vztah neni jenom o tom jednom, ale co ja miizu
partnerce nabidnout? Postavit diim, zasadit strom? To uz bohuzel nezvladnu. Zplodit
syna? Tak to mozna jesté jo, ale kdo se o néj postara? Jsem na tom tak, jak jsem, a
bohuzel vim, zZe lepsi uz to nebude. Vzdyt ja sam jsem takové dité, starost jeste dalsi. Ja

bych ji nepomohl, vsechno by to bylo na ni a to ja nechci “.

,,Depresemi jsem nikdy netrpél. Asi je to tim, Ze jsem si sviij zdravotni stav do Zivota
bézného jako by nepoustél. Viastné jsem svoje zdravotni potize vidy ignoroval. To, jak
mé ted’ tady vidite, neni otazka mésicii, rokii, ale 30 let. Kdyby se mi stal uraz a ja
ochrnul ze dne na den, tak bych mozna i o sebevrazdeé premyslel, ale takhle jsem si na to
postupné zvykal. Jasné, taky mi v hlave kolikrat prelitla myslenka, jak to vSechno bude a
co se mnou bude, az se nezvednu ze zemé, nechci byt lidem na obtiz, ale to bylo tak
vSechno. Myslim si, Ze kazdy néekdy premyslel o smrti, o sobé, o Zivoté, ale je rozdil jen

tak o nécem premyslet a néco planovat “.

,, Nikdy jsem nepremyslel nad tim, proc¢ zrovna ja. Spis sem chtél védet, co se stalo, kde
je pricina mych zdravotnich problému. Ale nikdy ne, pro¢ zrovna ja? To mé uplné
irituje, kdyz to nékdo vika a prijde mi to i hodné sobecké. Kdyz ne ja, tak kdo tedy?
Neékdo jiny? Ja druhym nic zlého nepreji .

,,»Mél jsem strach, aby to po mné kluci nezdedili. Hlavné mladsi syn. Kdyz byl v puberte,
tak zkolaboval. Délali mu riizna vySetreni. Zjistili, ze ma zvySenou hladinu bilirubinu
V krvi, jako ja temkrat v téch osmnacti. Nakonec se ale prislo na to, diky jedné pani
doktorce, zZe se jedna o néjaky druh unavového syndromu. Ten sam o sobé pry
nebezpecny neni. Clovék se jen rychleji unavi a dojde ke zvyseni hladiny bilirubinu v
krvi. Nikoliv vsak z ditvodu zloutenky, jak se tenkrat u mé chybné domnivali a na kterou
mé tak urputné lécili, az mé dolécili. Nakonec to dopadlo, jak to dopadlo. Na to si musi

dat miij syn pozor, jinak je velké riziko, Ze skonci stejné jako ja *.
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Jak se citite ted’, v tuto chvili?

Ted se mam tak néjak standartné dobre. Myslim, Ze jsem o nic zasadniho neprisel. Jsem
spokojeny. Nic mé neboli. Jenom ty zdravotni problémy a ta zavislost na druhych. Ale
ani to neresim. Proc taky, stejné to nezménim. VyzkousSel jsem vSechno, ale Zddny
pokrok, spis naopak. Pro doktory jsem byl spis jen pokusny kralik. Absolvoval jsem
spoustu neprijemnych a myslim si, Ze pro mé i Skodlivych vysetieni. Naposledy, kdyz
jsem byl u doktora, mi brali vzorek z nohy, ten se jim ale nehodil na ,, panvicku “, nebyl
pro né dostatecné krvavy. Potrebovali se dostat hloubéji, tak to zkusili ze svalu na
rameni. A vysledek? Zadny posun, zména k lepsimu, spis naopak. Doslo k néjaké
komplikaci a ja mam od té doby poskozenou hybnost v pravé ruce. A to jsem byl pravak.
Musel jsem se naucit pouzivat levou ruku. Bude to uz deset let, co jsem byl naposled u
doktora, ani Zadny léky neberu, proc taky, na to co mam, zatim nic neexistuje. Zkusil
jsem i lécitele. Také nepomohli, ale na rozdil od doktoru ani neubliZili. Predstavte si, Ze

i Jehovisté tu za mnou byli. Nikdy jsem na nic nevéril a ani vérit nebudu “.

Nemyslite si, Ze za téch dvanact let medicina pokrocila dopiedu?
., Samozrejmé Ze pokrocila, ale oproti roztrousené skleroze, kterou uz prece umi trochu
pozastavit, na atrofii, zatim Zddna lécba neni. SlySel jsem o genetickém inZenyrstvi, ale

to je zatim hudba budoucnosti .

KdyZ uz nechcete k doktorim, tak co ti‘eba lazné, rehabilitace, masaze?

,Asi bych to potreboval, kdyz uz nic tak aspon ty svaly, které mi jesté slouzi, trosku
posilit. Sice sem za mnou jezdi 3krat tydné charita na cviceni, ale to je jen na 15 minut.
V laznich bych to asi nevydrzel. Tam je to moc na dlouhou. Doma se o sebe s pomoci
néjak postaram, ale co tam? Tam by na mé neméli cas a ja nikoho otravovat nebudu.
Premyslel jsem, Ze bych si koupil trenazér na ruce i na nohy, ale pak jsem si to

rozmyslel. Skoda penéz .
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Je néco, co Vam ted’ déla starosti?

,,Hodné se preme s matkou. Je to ¢im dal horsi. Ona ma své zabehlé stereotypy, zvyky a
pres ty nejede viak. Zdadny kompromis, Zddna spoluprdice to prosté u ni neexistuje. Vse
dela porad dokola, jak automaticka pracka. Vim, Ze se mi snazi pomoct, taky mi nejvic
pomohla a pomaha, ale bohuzel, ne vidy se jednd o pomoc. Neni pomoc jako pomoc.
Fyzicky se mi snazi pomahat, ale psychicky meé nici. Kolikrat jsem se ji navysvétloval,
jak mé md zvedat, aby si neztrhala zdda nebo abych jd neupad, ale ona mé prosté
neposloucha. Déla si to pordad podle svého. Reflexné, bezmyslenkovitée. Ruce jsou
rychlejsi nez mysleni. Nedovedete si predstavit, jak mé tim neskutecné vytaci. Presné to
vystihuje jedno prislovi - ,, stokrat umorila osla*. Ja jsem byl vidycky klidny clovék,
nikdy jsem v Zivoté na nikoho nekvicel, ale posledni dobou se mi stava cim dal castéji,
Ze vybouchnu jako papindk. Mame ponorku. Proto se snazim, i kdyz s vypétim vsech sil,
abych si co nejvic véci kolem sebe udélal sam. Nechci na ni kricet. Je obétavd, hodnd,
prejici, ale neni empaticka. Nedovede se divat na situaci z mého pohledu. Jakoby méla
na ocich dvou metrové trubky. Jedna podle sebe a pak se mi omlouva — , kdyz ja jsem
myslela“. Kolikrat jsem ji rikal, at radéji nemysli a déla to, co ji reknu, nebot’ tak mi

nejvic pomiize “.

,,Po financni strance jsem na tom celkem dobre. NestéZuju si. Co mi stat dava, je dost
na slusny zivot. Jasné, neziju v prepychu, a kdybych chtél nekam vycestovat, asi by to
nestacilo, ale takhle jsem spokojeny. Od pétadvaceti jsem v plném invalidnim diichodu a

‘

posledni dva roky jesté pobiram prispévek na péci*.

Jaké jsou Vase cile, prani?

,,Nemam zZadné ambice, nejsem prezident. Jen bych si pral, aby byli vsichni kolem mé
zdravi - synové, rodice. Abych viechno, co do mé stat vrazil, mohl jednou vratit. Jinak
spis nez cile, mam sny. Jsem takovy snilek. VZdycky jsem si predstavoval, jak si to tady
zaridim, prestavim. Uplné to mam pied ocima.... Ale to je dalsi nesplnitelny sen. Ja sam
to nezvladnu a nikdo jiny mi s tim nepomiiZe. Otec, ten mi to vidycky v§echno rozmluvi a

oduvodni, proc to nejde, i kdyz ja si myslim, Ze by to Slo. Nechci jenom vymalovat nebo
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koupit novy koberec. Chtel bych to tady uz predélat cely. Vite, travim tady v té mistnosti
vSechen sviij cas, a kdyz se podivam, jak to tady vypada, je mi z toho Spatné. Vzdycky
Jjsem si pral mit krb a akvaristickou sténu. Nemyslim si, Ze by to byl az takovy problém.
Uz jsem nad tim premyslel. Mél bych takovou dlouhou nasadu s magnetem a tak bych
ho cistil. Vsechno bych mél do detailii promyslené, jak to udélat, ale bohuzel neni nikdo,
kdo by mé v tom podporil. Citil bych se i mnohem lépe, kdyby to tady vypadalo jinak nez
ted. Mozna bych ze sebe sundal i tyhle staré hadry a hodil se trochu do gala. Takhle
kdyz sem nékdo prijde, se stydim za sebe, i za to, jak to tady vypada. Vsechno staré,
znicené. A presné tak se citim i ja. Neddvno jsem se podival na sebe do zrcadla a uplné
jsem se sam sebe lekl .

rv W

Zménil se diky nemoci Vas Zebricek hodnot?

Mozna, Ze se divite, ze ne zdravi, ale to ja uz neresim od svych 35 let. Udelal jsem, co se
dalo. Je to tak, jak to je, ja uz s tim nic neudeélam, tak proc to dal resit. Neresim, co bude
dal. Nema cenu premyslet nad nécim, co uz zménit nejde. Je to zbytecna ztrata casu.
Jasné, clovek ve svém nitru pordd doufa, Ze se jednou probudi a postavi se na nohy, ja

ale vim, Ze takova pravdépodobnost je 0,00 nic .

Co Vam ted’ déla nejvétsi radost, co mate rad?
,,Moji dva kocouri, akviristika, gramodesky. To je to, co mé ted bavi. Potrebuji se o

nekoho starat, pecovat, uz jen pro to védomi, Ze je tady nékdo, kdo mé potrebuje.

Co Vam nemoc vzala, popripadé dala?
,, lak ted’ jste mé zaskocila. Mohl bych ¥ict, Ze jsem vic vnimavy, empaticky, ale pak si
vzpomenu na nds vztah s matkou a uz si to nemyslim. A vzalo? Moznd ty sny, co jsem

mél“.
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Co byste vzkazal lidem, ktefi se ocitli ve stejné situaci jako vy tehdy?

., Nejde o konec svéta. Osobné si nemyslim, ze bych o néco prisel “.
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Tabulka 2 - Shrnuti zasadnich informaci - Rozhovor 2 zobecnéni

Liminalita

porucha hybnosti

omezena ucast na spole¢enském zivoté rozvod
postupna ztrata sobéstacnosti a zavislost na
pomoci druhych

invalidni dichod

ztrata zaméstnani

zhorSeni vztahu s matkou

Méla nemoc vliv na

dosahovani Zivotnich cila?

Ne. Respondent si nemysli, ze by o néco pfisel.
Ma pocit, ze dosahl vSeho, co chtél. Spi§ nez o
cilech, mluvi o svych snech. Ty ale vidi jako
hodné nedosazitelné. Bariéru nevidi ani tak ve
svém zdravotnim stavu, jako spi§ v neochoté¢

druhych pomoci mu zrealizovat jeho sny.

Vznikla disharmonie v

osobnich vztazich?

Ano, rozvod s manzelkou, neshody s matkou.

DoSlo ke zméné Zivotnich

hodnot?

Ne. ,, Muj Zebricek hodnot se neméni, je porad

vvvvv

Je uspokojena potieba
seberealizace (pracovni,

vzdélavaci)?

ANO. ...do prace jsem chtél chodit minimalné do té
doby, nez kluci dostuduji. Nakonec jsem to vydrzel

jeste déle. Skoncil jsem pred tremi roky “.

Je dotazovany spokojeny se

svym Zivotem?

Ano. , Ted’ se mam tak néjak standartne dobre.

Myslim, Ze jsem o nic zdsadniho neprisel “.
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Stigma

narusena role otce, manzela
zavislost na pomoci druhych
psychicky blok

ztrata schopnosti vydélecné ¢innosti

(pfiznani invalidniho dichodu)

chybéjici podpora ze strany blizkych v dosahovani
svych snl
neduvéra v Iécbu (rezignace)

pasivita, izolace
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4.3 Narativni rozhovor 3

STIMULACNI FAZE

Dobry den, moc Vam dékuji, Ze jste si na mé udélal ¢as i za to, Ze jste ochoten se se
mnou podélit o Vas Zivotni pribéh. VSechny informace, které mi poskytnete, budou
slouZit jen pro ucely mé diplomové prace. Vase jméno ani Zadné identifika¢ni udaje
o Vas, nebudou nikde zveiejnény. JeSté nez se pustime do vypravéni, chtéla bych
Vam jenom Fict, dotkneme-li se néjakého tématu, které Vam bude neprijemné, o
kterém nebudete chtit mluvit, prosim, feknéte mi to a jiz se tim dale nebudeme
zabyvat.

,Jasné. Ale budeme si tykat. Ja jsem Honza“.

Ahoj, ja jsem Monika.

Popis osoby respondenta

Mohl bys prosim za¢it vypravéni par slovy o sobé?

wJe mi 33 let. Mam dva sourozence. Starsiho brachu a mladsi sestru. Od patnacti let
jsem na vozicku a od r. 1997 v invalidnim diichodé. Jsem paraplegik, nohy mam sice
nepohyblivy, ale jinak jsem sobéstacny. Vedu uplne normdalni Zivot jako kazdy zdravy
clovek. Krome pohybu nejsem v nicem omezovan. Mam dim, mam praci, mam auto
S rucnim ovladanim, mdm spoustu konicku, zdjmu, skvélych lidicek kolem sebe.
Momentalné Ziju sam. Predtim jsem mél nékolik vztahu. Na vsechny rad vzpominam.
Chodil jsem také s jednou divkou na voziku, ale oba jsme si uvédomili, Ze pro Zivot by to

nebylo. Je potreba, aby byl ve vztahu aspon jeden zdravy “.

VYPRAVENI

Mohla bych Té ted’ pozadat, abys mi iekl néco o Tvém Zivoté, o dulezitych
momentech, které T¢€ v Zivoté potkaly a které Té néjakym zptusobem ovlivnily?

.,V detstvi mi lékari zjistili Selest na srdicku. Byl jsem pod dohledem détskeé lékarky a

kardiologa. Kolem puberty, kdyz mi bylo patndct, se miyj zdravotni stav zhorsil. PFisli mi
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na vrozenou srdecni vadu - zuzenou aortu a musel jsem jit na operaci. Ta se ale
zkomplikovala a ja se ocitl v klinické smrti. Kdyz jsem se probral, mél jsem ochrnuté
nohy. Cit v nich sice néjaky ziistal, ale chodit nemuizu. Tri mésice po operaci jsem musel
jen lezet, pomalu jsem se nesmél ani pohnout. Sestricky se o mé staraly, umyvaly mé,
otacely. Byla to strasnd bezmocnost. Ani na zachod jsem nemohl. Psychicky jsem to
velmi Spatné nesl. Jasné, ze jsem taky premyslel, jestli by to nebylo lepsi, kdybych tady
nebyl. Ale to byl jen takovy docasny stav. Pred operaci jsem chodil na ucnak. Ucil jsem
se na automechanika. To ale skoncilo. Clovék si v takové situaci nékdy i pobrect,
nestydim se jako chlap to priznat. Hodné mi pomohli rodice i kamaraddi, to je opravdu
velmi dulezité, takze jsem se z nejhorsiho dostal. Otec v tu dobu shodil 30 kg. Pro rodice
to byla strasna rana a myslim, Ze se s tim uplné nevyrovnali dodnes. Urcité to pro né
nebylo lehké, ale zviadli to, jak nejlip mohli. Za to vSechno jim patri velky dik. Stali se
pro mé velkym vzorem. Jednou bych chtél byt taky takovy rodic*.

,,Po pul roce straveném v nemocnici, kdy jsem jenom lezel, jsem se zacal pomalu vracet
zpét do zivota. Realita byla ale tvrda. Zacal jsem si uvédomovat sva omezeni, co nemuzZu
a druzi ano. Kdyz se miij stav zlepsil, dost jsem cvicil. Dostal jsem se do rehabilitacniho
ustavu Kladruby, kam jezdim uz ctrndcty rok (ted je to muj osmy pobyt). Bylo to
prijemna zména. Vse bezbariérové upravené a hlavné, jste mezi lidmi, kteri jsou na tom
podobné jako vy. Nejen fyzicky vam tam hodné pomiizou, ale hlavné psychicky. Horsi je
to ale pak venku, kde stale nejsou v nékterych mistech pristupy pro vozickare. Od
osmndacti let jsem byl uz pak natrvalo doma. Dostal jsem invalidni diichod a bydlel s
rodici v rodinném domku. Oni bydleli nahove a ja dole. Chtél jsem se osamostatnit a
zacit zit sviij vlastni zivot. Tak jsem si udélal masérsky kurz, koupil si domecek.
Viastnimi silami a za pomoci druhych si k néemu postavil pergolku a bazén. Hodné mi
pomohla rodina, kamaradi i sousedi. Kolem dokola je krasnd priroda, cisty vzduch a
bozsky klid. Pritom, ale odriznuty od svéta také nejsem. Potrebuju-li se dostat do mésta,
nasednu do auta a za 15 minut jsem tam. Tesi mé to, kdyz si miizu co nejvic véci kolem
sebe udeélat sam. Mam z toho pak mnohem vétsi radost. Jinak prdaci jsem si nasel u jedné
firmy, kterda se zabyva automatickym zavlaZovanim zahrad. Pocitam cenové nabidky,

projektuji. Jedna se o praci, kterou mohu délat doma na pocitaci, takze jsem maximalné
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spokojeny. Ziju viplné normdlnim Zivotem jako kazdy jiny. Tam, kde bydlim, mam partu
vozickari. VSichni sportujeme, jezdime v autech, na ctyrkolkach. Uz jsem jel dokonce i
na motorce. V zimé sjizdime kopce na monoski, coz jsou specialné upravené lyze pro
handicapované. Také zaciname s vodnim [lyzovanim, hrajeme na voziku tenis,
tancujeme, radi si popovidame v hospodé u piva. Prosté zijeme naplno. Dva roky jsem
chodil s divkou, ale rozesli jsme se. Chci mit rodinu, déti, zit v pohodé, to je pro mé

priorita, ale nechci nic uspéchat. Nechdavam tomu volny priibéh *.

UPRESNUJICI FAZE (kladeni otizek)

Je néco, co ti tvé postiZzeni vzalo, popripadé dalo?

,,Co mi to vzalo? Je smutné, kdyz nemiizes délat to, co diiv. Nemohl jsem hrat fotbal
Jjako driv, tancovat s holkama jako driv, vénovat se svym konickiim jako driv. Nejhorsi je
vyrovnat se s tim. Zvlast tezké je to pro ty, kterym se néco prihodi v prubéhu Zivota. V
téch patndcti, co se mi to stalo, a ja zustal upoutany na vozik, jsem si myslel, Ze nemiizu
skoro nic. S postupem casu jsem vsak poznal, Ze mohu skoro vsechno. A co mi to dalo?
Urcitée nadhled, zkusenost s lidmi. Mam spoustu kamaradu mezi vozickari ale i

I3

zdravymi “.

..Vidis, tak to je zrovna to, co nikdy nebudu moc, zatancovat si se svou holkou na

takovejhle krasnej plouzaik...

Setkal ses nékdy s néjakymi bariérami?

., Nejvetsi bariéry spatiuji v lidech samotnych. Architektonickeé bariéry jsou sice stale
jeste na nékterych mistech problém, ale uz ne takovej, jak tomu bylo driv. Ja sam se s
nimi nékdy jesté potykam - napr. na benzince, kde jsou zamcené toalety a ja musim
jezdit s vozikem sem a tam nebo kdyz jsem se chtél dostat do mé oblibené hospiidky,
kterda ma u vchodu dva vysoké schody. Majitel mi uz 8 let slibuje, zZe s tim néco udela,
ale zatim se nic nedeje. Kdyz jsem s nim mluvil naposled, bylo mi Feceno, Ze je to

zbytecné tam néco stavet. Vzdycky se pry najde nekdo, kdo mi dovniti pomiuize. Ale pro¢
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by mi mel nékdo pomahat? Vzidyt bych to zvladl sam. Stacilo by pritom tak mdlo -
néejaka deska a probléem by byl vyresen “.

Zménil se Tviij Zebii¢ek hodnot?
Skolu. To uz ale pak neslo, automechanika bych délat nemohl. Potom, co jsem ochrnul,
to bylo a stdle je urcité zdravi, laska a sni spojena ditvéra, vérnost, spolecny Zivot -

aktivni zivot. A samozriejmé prdace, abych mohl splatit hypotéku “.

Jak se citiS ted’, v tuto chvili?
,,Jsem Stastny a spokojeny se svym Zivotem. Jen ta slecna jesté chybi (smich). Veérim, zZe

az prijde ten spravny cas, urcité se objevi. Ted’ si uzivam Zivota, jak jen to jde *.

Jaké jsou Tvoje cile a prani?
,, Chtel bych se zdokonalit v anglictine. Vyhrat mistrovstvi svéta ve florbale vozickarii.

Splatit hypotéku. Najit si hodnou Zenu a mit s ni deti. Vést aktivni Zivot “.

Co bys vzkazal lidem, ktefi se ocitli ve stejné situaci jako ty tehdy?

,, Nevzdavejte to, Zijte dal. Ja sam se drzim hesla - chci, a proto umim a myslim, Ze to

funguje .

,, Verte, Zze bude lip a ono bude. Hlavné neztracejte nadeji. Ta je totiz nesmirné diilezita.
Nebo aspoin u me byla. Kdyz jsem se ocitl ze dne na den na voziku, bylo mi hodné
Spatné, ale porad jsem doufal, Ze se na nohy jednou postavim a to mé taky drzelo nad
vodou. Kdyby tenkrdt za mnou nekdo prisel a rekl mi, Ze uz nikdy chodit nebudu, nejspis
bych to asi neunesl. Vira v to, Ze bude lip (jinak verici nejsem, kdyby Buh existoval,
musel by byt hodné nespravedlivy) je totiz pro cloveka nesmirné diilezita. Kdybych tomu
tenkrat neveril, kdo vi, jak by to vsechno jesté dopadlo. Urcité to chce cas, aby se s tim

clovek néjak popral. Presné jak rika jedno staré prislovi, cas je nejlepsi lékar a hoji
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vSechny rany. I ja jsem si postupné zacal uvedomovat, Ze se voziku uz asi nikdy

nezbavim. Nakonec jsem si na néj zvykl a uz bez néj neudelam ani krok (smich) *.
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Tabulka 3 - Shrnuti zasadnich informaci - Rozhovor 3 zobecnéni

Liminalita

porucha hybnosti

ukonceni studia

ztrata sob&stacnosti (v soucasné dobé
sobéstacny)

zéavislost na pomoci druhych (v soucasné dobé
témét nezavisly na pomoci druhych)

omezeni zajmu, konickl (v soucasné dob¢ vede

respondent plnohodnotny Zivot)

Meél zdravotni stav vliv na

dosahovani Zivotnich cila?

Ano. ,,V téch patndacti, nez jsem se ocitl na
Skolu. To uz ale pak neslo, automechanika bych
délat nemohl*.

V soucasné dobé diky aktivnimu ptistupu, ktery
respondent zaujimd ke svému zivotu, dochdzi

k napliovani Zivotnich cilu.

Vznikla disharmonie v

osobnich vztazich?

Ne. Zména zdravotniho stavu nevedla k naruSeni
osobnich vztahi. Rodina a kamaradi byli pro

respondenta velkou oporou.

Doslo ke zméné Zivotnich

hodnot?

Ano. Pied ztratou hybnosti dolnich koncetin bylo
pro respondenta nejdilezitéjsi dokoncit skolu.

,,Potom, co jsem ochrnul urcite zdravi, laska a
sni spojend divéra, vernost, spolecny zivot -
aktivni zZivot. A samoziejmé prace, abych mohl

splatit hypotéku *.

Je uspokojena potieba
seberealizace (pracovni,

vzdélavaci)?

Ano. Ekonomicka aktivita. Zdokonalovani se v
anglickém jazyce. Pfiprava na mistrovstvi svéta

ve florbale.

93




Je dotazovany spokojeny se

svym Zivotem?

Ano. Vede plnohodnotny Zivot.

,,Jsem Stastny a spokojeny se svym zivotem “.

Stigma

bariéry (technické, v mysleni lidi)
aktivni zivot

vyrovnani se s postizenim
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4.4 Narativni rozhovor 4

STIMULACNI FAZE

Dobry den, moc Vam dékuji, Ze jste si na mé udélal cas i za to, Ze jste ochoten se se
mnou podélit o Vas Zivotni piibéh. VSechny informace, které mi poskytnete, budou
slouZit jen pro ucely mé diplomové prdace. VaSe jméno ani Zadné identifikacni udaje o
Vas, nebudou nikde zverejnény. Jesté neZ se pustime do vypravéni, chtéla bych Vam
jenom Fict, dotkneme-li se néjakého tématu, které Vam bude neprijemné, o kterém
nebudete chtit mluvit, prosim, ieknéte mi to a jiz se tim ddle nebudeme zabyvat.

,, Klidné mi tykejte .

Dobie.

Popis osoby respondenta

Mohl bys prosim za¢it vypravéni par slovy o sobé?

L Je mi 32 let. Mam dva sourozence - sestru a o deset let mladsSiho nevlastniho bratra.
Wstudoval jsem stiedni skolu priimyslovou a pak dva roky pracoval. To byla ale spis
takova z nouze ctnost. V jednadvaceti jsem se vyboural na motorce a od té doby jsem na
voziku. Jsem Zenaty, mam syna. Pobiram invalidni diichod, ale jinak pracuji jako

pocitacovy technik“.

VYPRAVENI

Mohla bych Té ted’ pozadat, abys mi Fekl néco o Tvém Zivoté, o dileZitych
momentech, které T¢ v Zivoté potkaly a které Té néjakym zptisobem ovlivnily?

, Kdyz mi bylo 8 let, rodice se rozvedli. Bylo to takové obdobi nic moc, jako asi pro
kazdé dité, kdy? se mu rozvadi rodice. Zil jsem s matkou a diky tomu mél i volnéjsi
vychovu. Nebyl nikdo, kdo by mé usmériioval (smich). Zil jsem jenom pocitacem a
kolem. Zadny Zebricek hodnot jsem v tu dobu ani nemél. Byl jsem docela problémové
dite. V jednadvaceti jsem se vyboural na motorce. Narazil jsem celné do stojiciho
nakladniho auta. Byl to prvni srpnovy den. Ctyri mésice jsem pak stravil na traumacce.

Prvni mésic byla docela krize, bylo to se mnou hodné Spatny. Mél jsem hemothorax,
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zlomené zebro mi propichlo plici. Skoncil jsem na umeélé plicni ventilaci. Dlouho jsem
byl v bezvedomi. Okoli jsem zacal vnimat az po dvou tydnech. Hodné jsem spal. Neptal
jsem se na sviij zdravotni stav, ani se nezajimal o nohy. Byl jsem rad, ze jsem to viibec
prezil. Bolelo mé uplné vSechno. Nemohl jsem se ani poradné nadechnout, natoz se
pohnout. Neudrzel jsem moc, stolici. Dost neprijemné pro mladého kluka. Jak na tom
jsem, mi dochdzelo tak néjak postupné. Krizi jsem ale zZadnou nemél. Moznad
V Kladrubech byla slabsi chvilka. Bylo mi smutno, kdy jsem si uvédomil, Ze uz si na
motorce asi nezajezdim. To ale trvalo jen chvili. Musim Fict, Ze mé tam za ty tri mésice
dali poradné dohromady. Prijimali mé jako lezaka a zpatky uz jsem jel pekné na voziku.
Néjakou dobu jsem jesté byl v rehabilitacnim ustavu Hrabyni a pak se postupné zacal
vracet do normalniho Zivota. NaSel jsem si praci, ozenil se a pred dvema roky se mi

narodil syn. A Zili spolu Stastné az do smrti (smich) .

UPRESNUJICI FAZE (kladeni otizek)

Co té nejvice drzelo nad vodou?

., Urcité kamaradi, sourozenci. Rodice za mnou do nemocnice prijeli az po dvou
tydnech. Nevedéli, co se mi stalo, az od policie. Nas vztah to ale nezménilo. Matka, ta
mi jesté pomohla vybéhat si néjaké veéci, zaridila mi pobyt v jedné nemocnici, kde mi

stabilizovali pater a dolécili dekubit, ktery jsem mél na noze“.

A asi i moje povaha. Jsem flegmatik. Nic moc neresim. Nepremyslel jsem nad tim, co,
jak a proc¢ se stalo. Proste se to stalo a Zivot jde dal. Veérim na osud. Vérim, nebo spis
verit chci, ze smrti Zivot nekonci. Ale to je vse. V Boha a ani nic jiného neverim. V tom

jsem dost prakticky “.

Je néco co ti nehoda vzala, popripadé dala?

,»Dala mi toho urcité vic, nez vzala. Pred urazem jsem nic smysluplného nedelal. Zadné
cile jsem nemél. Ted’ mam manzelku, syna, prdci, auto a jsem maximalné spokojeny.
Ziju mnohem plnohodnotnéjsim Zivotem nez pred tim. A co mi vzala? Nevim, asi nic.

Moznd jen, zZe uz nemuizu jezdit na kole .
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Setkal ses nékdy s néjakymi bariérami?
., Asi ani ne. Moznda je to tim, ze kulturni a spolecenské akce moc nevyhledavam. Radeji

jsem doma s rodinou. A tam Zadné bariéry nemam *.

Co myslis, Ze bys délal, kdybys nebyl na voziku?

., 1o vim presné. Hral hry na pocitaci a jezdil na kole (smich) .

Jak se citiS ted’, v tuto chvili?

I3

., Mam se dobre, nic mi neschazi“.

Co bys vzkazal lidem, ktefi se ocitli ve stejné situaci jako tehdy ty?

YAt makaji, nevzdavaji to a bojuji *“.
Zménil se Tviij Zebric¢ek hodnot?
LUr¢its. Uraz mé posunul o velky kus dal. Stal jsem se mnohem zodpovédngj§im.

Rodina je pro m¢ v§im*“.

Jaké jsou Tvoje cile a prani?

,Manzelka by si prala druhé dit¢ (smich)®.

Aty?
,»laky (smich)“.
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Tabulka 4 - Shrnuti zasadnich informaci - Rozhovor 4 zobecnéni

Liminalita

porucha hybnosti

ztrata sob&stacnosti (v soucasné dobé
sobéstacny)

zavislost na pomoci druhych (v soucasné dobé
témef sobéstacny)

omezeni z4jmd, konickt (motorky, kolo)

Mél zdravotni stav vliv na

dosahovani Zivotnich cilu?

Ne.

., Zadné cile jsem nemel “.

Vznikla disharmonie v osobnich

vztazich?

Ne. Vztah s rodi¢i se nezmeénil, kamaradi

zustali.

Doslo ke zméné Zivotnich

hodnot?

Ano. Jde o pozitivni zménu.

,Uraz mé posunul o velky kus dal. Jsem

v

mnohem zodpovédnéjsi. Rodina je pro mé

vsim “.

Je uspokojena potieba
seberealizace (pracovni,

vzdélavaci)?

Ano. Respondent mé praci, kterd ho bavi.

Potieba seberealizace je uspokojena.

Je dotazovany spokojeny se

svym Zivotem?

Ano.

S Mam se dobre, nic mi neschazi. Mam
manzelku, syna, prdci, auto a jsem maximalné
spokojeny.  Ziju mnohem  plnohodnotnéjsim

‘

Zivotem nez pred tim *.

Stigma

nalezeni smyslu zivota
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4.5 Narativni rozhovor 5

STIMULACNI FAZE

Dobry den, moc Vam dékuji, Ze jste si na mé udélala cCas i za to, Ze jste ochotna se se
mnou podélit o Vas Zivotni pribéh. Viechny informace, které mi poskytnete, budou
slouZit jen pro ucely mé diplomové prdace. VaSe jméno ani Zadné identifikacni udaje o
Vas, nebudou nikde zverejnény. Jesté neZ se pustime do vypravéni, chtéla bych Vam
jenom Fict, dotkneme-li se néjakého tématu, které Vam bude neprijemné, o kterém
nebudete chtit mluvit, prosim, ieknéte mi to a jiz se tim ddle nebudeme zabyvat.
,,Dobre. Muj pribéh sice neni nicim az tak zajimavy, ale snad Vam pomiize pri psani
Vasi prace“.

Urcité, ano.

Popis osoby respondenta

Mohla byste prosim zacit vypravéni par slovy o sobé?
, Narodila jsem se pred 49 roky. Vystudovala jsem stiedni skolu primyslovou. Po

maturité jsem tri roky pracovala jako konstruktérka u jedné firmy. Pak jsem se vdala.
Narodily se nam dvé krasné deti, prestchovali jsme se k manzZelovym rodicim do
rodinného domku. Po materské jsem se vratila zpatky do prace. Ale ne nadlouho.
Manzel zalozil obchodni firmu, kterou jsme spolecné vedli. Bylo to nekrasnéjsi obdobi
naseho Zivota. Vse se nam darilo. Velky zlom, pad na dno nastal, kdyz mi bylo 35 let, to
mi byla diagnostikovana roztrousend skleroza. Dlouho jsem se s tim vyrovnavala. Chvili
Jjsem jeste manzelovi pomahala ve firmé, ale muj zdravotni stav se natolik zhorsoval, Ze
jsem musela odejit. Od 40 let jsem v invalidnim diichodu, od svych 46 let jsem plné

odkazana na invalidni vozik “.
VYPRAVENI

Mohla bych Vas ted’ pozadat, abyste mi Fekla néco vic o VaSem Zivoté, o duleZitych

momentech, které Vas v Zivoté potkaly a které Vas néjakym zptlisobem ovlivnily?
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,Kdyz se zpétné ohlédnu za svym Zivotem, tak si myslim, ze byl az na par vyjimek
V celku poklidny, bez vétsich zvratii. Détstvi a Skolni léta jsem prozila v naprostém klidu.
Zadné nepiijemnosti ¢i problémy se mnou rodice neméli. Jezdila jsem na tabory, vedla
pionyrsky krouzek. Prace s détmi mé hodné bavila a napliovala. Tim jsem Zila. Pak
prisla prace, svatba, viastni déti. A asi jako pro kazdou Zenu, tak i pro mé to bylo jedno
Z nejkrasnéjsich obdobi, na které strasné rada vzpominam. Moc penéz jsme sice neméll,
ale byli jsme Stastni. Byt, ve kterém jsme bydleli, byl ale pro ctyrélennou rodinu
nedostacujici, tak jsme se odstéhovali k manzelovym rodicum. Jenze s krasnym velkym
domkem a skrasnou velkou zahradou, také prisly problémy, jak uz to u vice
generacniho souziti byva. Casto mi bylo pFipomindno a vstépovino, Ze jednou patiim
do jejich rodiny, tak budu poslouchat. Byla jsem pod stalym dohledem a kontrolou. Vse
co jsem udélala, bylo spatné. Bylo mi vytykdano, Ze jezdim s manzelovym autem,
zanedbavam rodinu, kdyz si jezdim na tabory, dokonce po mé bylo prezehlovano i
pradlo. Psychicky mé to velmi ubijelo a z velké casti se to také pak podepsalo na mém
zdravi. Jak Fika moje kamaradka — ,,vSechny nemoce jsou od hlavy“. A je to pravda.
Zivot Sel ale dal. Manzel travil ¢im dal vice ¢asu v praci. A ja se v tu dobu hodné upnula
na své deti. Byly pro mé vsim a stale jsou. Po materské jsem znovu nastoupila do prace.
Najednou jsem ale na sobé zacala pozorovat, Ze néco neni v pradku. Stavalo se mi, Ze
jsem se z niceho nic zacala klepat a pocitovala zvidstni tlak na prsou. Dlouho jsem si to
vysvetlovala tim, Ze je to od stresu, které jsem doma méla. Tak uz jsem tomu dal
nevenovala vetsi pozornost. Béehem nekolika let, se ale u mé zacaly objevovat dalsi
problémy a to s chiizi. Casto jsem zakopdvala. Postupné si toho také zacali viimat lidé
V praci. Jeden miij kolega se mé dokonce zeptal, jestli nahodou nemam roztrousenou
sklerozu. Jeho sestra ji totiz méla a také pry tak Spatné chodila. Tim mi ale nasadil
brouka do hlavy. Sehnala jsem si odbornou literaturu a cetla a cetla. Ve skrytu duse
jsem si ale vithec nepripoustéla, ze bych tuto nemoc mohla mit. Nakonec mi to ale
nedalo a ja navstivila doktora. Kolegovo podezieni bylo nastésti vyvraceno. Lékar mi
sdelil, Ze vSechny ty moje problémy, jsou od krcni pdtere. Dostala jsem léky, chodila na
rehabilitaci. V tu dobu jsme si také s manzelem zaloZili firmu. Darilo se nam. Firma

prosperovala. Financné jsme na tom byli velmi dobre, hodné jsme cestovali. Navstivili
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Jjsme Ameriku, Finsko, Italii, Spanélsko... Byla jsem $tastnd. Hrdd na manZela i na sebe.
Bohuzel ale zZadné stésti netrva veécne. Pro mé to nejkrdsnéjsi obdobi mého zivota bylo
zahy vystridano, tim nejhorsim. Lécba, ktera mi byla predepsana, totiz viibec
nezabirala, ba naopak. Muj zdravotni stav se zhorsil natolik, Ze jsem méla probléem se
na nohou vitbec udrzet. Ztracela jsem stabilitu a cit v nohdach. Nakonec jsem skoncila
V nemocnici. Zde jsem podstoupila Fadu riznych neprijemnych vysetieni. A tam mi také
byla sdélena moje diagnéza - roztrouSend skleroza. Zivot se mi najednou zménil
V zakladech. Asi piil roku jsem nebyla schopna niceho. Jen jsem brecela. To bylo
probrecenych dni a noci. Velkou oporou mi v tu dobu byl manzel a synové. Rok potom
jsem jesté jezdila po riiznych zdravotnickych zarizenich a lécitelich, ale nic a nikdo mi
pomoci neumél. VyzkouSela jsem i ruzné druhy alternativni mediciny. Manzel to sice
odsuzoval a nesouhlasil s tim, ale i presto se mnou viude jezdil. Rekl mi, Ze pokud je to
moje prani, tak to bude respektovat. Ja jsem vérila, Ze existuje lek, ktery mé uzdravi a
zase postavi na nohy. To se ale bohuzel nestalo. A ja postupné rezignovala. Uz jsem
neméla silu na dalSi zklamani. Lékari mé sice uklidnovali, Ze dnesni medicina uz
pokrocila na tolik, ze se da i s takovou tézkou nemoci jako je prave roztrousenda skleroza
bojovat, ale to neni pravda. Akorat délaji z nemocnych lidi pokusna zvirata. Vsude se
pise o ruznych zazracnych lékach, které byly na roztrousenou sklerozu vynalezeny, ale
nikde se uz nedoctete, kolik vedlejsich ucinku maji a zda jsou vitbec dostupné. Vétsinou
se jedna o velmi drahé preparaty, které stejné nemuize kazdy uzivat. Jsou totiz omezené
vekem a stadiem nemoci. BohuZel ja se nevesla ani do jednoho kritéria. Takze
V soucasné dobé beru pouze léky na posileni imunity a jednou za mésic jezdim do
nemocnice na kapacky. Drive jsem chodila cvicit. Schazeli jsme se s, rozkarema*
pravidelné jednou tydné, ale ja se potom vidycky citila strasné unavend, tak jsem
skoncila. No a jak jsem na tom ted’? Jak vidite. Bez vozicku a manzelovi pomoci se uz
neobejdu. Presto vSechno se mam ale dobre. Veétsinu casu travim tady doma. Hodné ctu.
Nikdy jsem tolik necetla, co ted'. A tésim se ze svych vnoucdtek. Kazdy den dekuji panu

Bohu za to, zZe jsem touto nemoci onemocnéla ja a ne deti. S tim bych se nevyrovnala “.
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UPRESNUJICI FAZE (kladeni otizek)

Omezuje vas Vase nemoc v nééem?

,, Urcité, hlavné co se tykad prace kolem domdcnosti. Dnes uz toho moc nezvladnu. Sama
se tak akorat najim, néco poklidim, ale to je tak vSechno. Vse ostatni je na manzelovi.
Pomdaha mi s presunem na vozik, do auta, s koupanim. Je to muyj velky poklad, moje

zlato ““.

Zasahla nemoc néjakym zpiisobem do vztaha?
. Rika se, ze nemoc lidi bud’ rozdéli, nebo jesté vice stmeli. U nds to byl nastésti ten
druhy pripad. NasSe rodina se hodné semkla. Nemoc mi ukdzala, jak milujiciho a silného

manzela mam*.

., Pro manzela to musi byt hodné narocné. Péce o mé, firmu, domdcnost. Nikdy si ale na
nic nestezoval. Je to silny introvert. O svych pocitech nikdy nemluvil. Velkym konickem

Jjsou pro nej motorky, auta a kolo. To je asi to, co ho nabiji a dodava mu silu“.

Je néco co Vam nemoc vzala, popripadé dala?

,, Urcité mi vzala moje nohy, moji samostatnost. Nemiizu dat vnoucatiim to, co treba miij
muz, ktery s nimi dovadi, hraje si na schovavanou. Oni ho za to miluji. Ale samozrejmé,
Ze mi i dala. Vic si vazim Zivota. Jsem vdeécna za kazdicky den, ktery mohu prozit se svou
rodinou a svymi nejblizsimi. Vic vnimam tu krasu kolem sebe (stromy, kvétiny, slunicko).

Snazim se neresit zbytecnosti a nezabyvat se vécmi, které nemohu ovlivnit “.

Setkala jste se nékdy s néjakymi bariérami?

,Moznd ze zacatku, nez si lidi kolem mé zvykli na to, Ze mam vozik. Byli z toho hodné
rozpaciti, nevedeli, jak se ke mné maji chovat, o cem si se mnou mohou povidat. Casto
jsem se setkdavala na verejnosti, ale i doma, s vétou typu. ,,radi bychom pomohli, ale
nevime jak*“. Myslim si, Ze se situace oproti minulosti, kdy byli lidé na vozicku
vytlacovani na okraj spolecnosti, hodné zlepsila. Zdda se mi, Ze jsou na sebe lidé

mnohem hodnéjsi. Ale stale jesté mdame, co dohanét. Predevsim, co se tyce
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architektonickych bariér. Kdyz jsem byla ve Svycarsku, skoro vSechno uz tam maji
bezbariérové. Dokonce se vozickar dostane i na rozhlednu. Coz mi prijde naprosto

uzasne .

Co Vas v tu dobu drZelo nad vodou?

,, Urcité rodina. Nebyt mého manzela a déti, nevim, jak bych to vSechno zvladla. Ten
den, kdy mi byla sdélena diagnoza, byl pro mé tim nejhorsim. Byl to strasny Sok, ale
nebyla to takova ta rana z cistého nebe. Uz delsi dobu jsem to tusila a tak néjak jsem se
asi na to i podvédomé pripravovala. Ale porad jsem Zila v nadéji, Ze to treba tak vazné
nebude. Kdyz mi rekli, co mi je, najednou se mi pred ocima vybavily vSechny ty deésivé
Clanky o rozstrousené skleroze, které jsem cetla, o tom, jak je to tezka invalidizujici
nemoc, ktera stejné nakonec cloveka upouta na lizko. Citila jsem strach, uzkost,
zoufalstvi. Nebdla jsem se jen o sebe, ale také o rodinu. Co s ni bude, kdo se o ni
postara? Psychicky jsem na tom byla hodné Spatné, zejména ten prvni rok. To jsem nic
jiného nedélala, nez brecela. Kazdy vecer jsem se modlila za sebe i za rodinu. Moc mi

pomohli i léky, které jsem dostala na zklidnéni. Beru je dodnes *.

Zménil se Vas Zebric¢ek hodnot?

vvvvvv

Jaké jsou Vase cile a prani?

., Vdat se, mit deti, to bylo mé prani, které se mi vyplnilo. A prat si, abych mohla zase
chodit, by byl hodné nerealny sen. I kdyz mozna... Muj ctyrlety vnoucek mi totiz slibil,
aby se moje nemoc dal nezhorsovala a ja se mohla vénovat svym vnoucatkum. To je asi

moje nejvetsi prani.
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Je néco, do ¢eho byste se jesté rada pustila, ceho byste chtéla v Zivoté dosahnout?
Mam na mysli tieba studovat jazyky, udélat si rekvalifikaci...?

., Uz asi ne, jsem takhle spokojena. Moznd do budoucna se naucit par slovicek italsky.
Urcite bych tim udélala manzelovi radost, ten oviada nékolik jazykii. Nebo si rozsirit své
vedomosti o historii nasich déjin, to zase kvili vnouckovi. Je to totiz strasné zvidavé
dite, porad se mé na néco ptda. Na sviij vek je neskutecne sikovny. Opravdu. Co se tyce

prace, tak financné jsme na tom dobre, dalsi prijem nepotrebujeme *.

Jak se citite ted’, v tuto chvili?
,Je mi dobre. Minuly tyden jsme se s manzelem, syny a jejich rodinami, vratili
z dovolené. Citim se unavend, ale jsem Stastnda. UZ se tésim na vnoucdtka, ktera nam

maji zitra prijet. To bude u nas zase veselo (smich) “.
Co byste vzkazala lidem, ktefi se ocitli ve stejné situaci jako tehdy vy?

., Nedejte se, Zijte! Clovék se s tim nauci zit. Hlavné neztracejte humor, nebot’ ten bude

vasim zachrannym kruhem, ktery vas bude drzet nad vodou .
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Tabulka 5 - Shrnuti zasadnich informaci - Rozhovor 5 zobecnéni

Liminalita

porucha hybnosti

stanoveni diagnozy

ztrata sobéstacnosti

ztrata schopnosti postarat se o rodinu
odchod do invalidniho diichodu

zavislost na pomoci druhych

Mgél zdravotni stav vliv na

dosahovani Zivotnich cilu?

Ne. ,, Vdat se, mit deti, to bylo mé prani, které
se mi vyplnilo .

Vznikla disharmonie v osobnich

vztazich?

Ne. ,Nase rodina se hodné semkla. Nemoc mi

ukazala, jak milujiciho a silného manzela

“«

mam “.

Doslo ke zméné Zivotnich

hodnot?

Ne. ,Pro mé byla rodina vidycky

vvvvv

Je uspokojena potieba
seberealizace (pracovni,

vzdélavaci)?

ANo. ,, Takhle jsem spokojend “.

Je dotazovany spokojeny se svym

Zivotem?

Ano. ,, Je mi dobre. Citim se unavena, ale

Jjsem Stastna “.

Stigma

nediivéra v IéCbu (rezignace, apatie)
upoutani na invalidni vozik

bariéry (technické, v komunikaci okoli)
zavislost na manZelovi

naruSena role manzelky, matky, babicky
izolace

milujici a podporujici rodina
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4.6 Narativni rozhovor 6

STIMULACNI FAZE

Dobry den, moc Vam dékuji, Ze jste si na mé udélala ¢as i za to, Ze jste ochotna se
se mnou podélit o Vas Zivotni pribéh. VSechny informace, které mi poskytnete,
budou slouzit jen pro ucely mé diplomové prace. Vase jméno ani Zadné
identifika¢ni udaje o Vas, nebudou nikde zverejnény. JeSté nez se pustime do
vypravéni, chtéla bych Vam jenom Fict, dotkneme-li se néjakého tématu, které
Vam bude nepfijemné, o kterém nebudete chtit mluvit, prosim, Feknéte mi to a jiz
se tim dale nebudeme zabyvat.

,,Dobre*“.

Popis osoby respondenta

Mohla byste prosim zacit vypraveéni par slovy o sobé?

vvvvvv

vdand, ale s manzelem nebydlime. Kvuli svemu zdravotnimu stavu jsem se musela pred
7 lety prestéhovat do pecovatelského domu. Méla jsem krasného a hodného syna. Mit
spoustu deti, to byl vidycky muj sen, ale bohuzel jsem o sveho chlapecka prisia. Jediné

CO Mi zuistalo, byla vira, ta mé drzi pri Zivoté a dava mi silu Zit .

VYPRAVENI

Mohla bych Vas ted’ pozadat, abyste mi Fekla néco vic o Vasem Zivoté, o dilezitych
momentech, které Vas v Zivoté potkaly a které Vas néjakym zpisobem ovlivnily?

., Diilezitou osobou v mém zivote byl tatinek. S maminkou jsme si nikdy nerozumély.
Nevim pro¢, ale vidycky mi prislo, jako by se za mne stydela. Nebrala mé nikdy
takovou, jaka jsem. A myslim, Ze ani nechtéla. Mam vystudovanou pouze stredni Skolu
ekonomickou. Bylo to obdobi, na které az zase tak pysna nejsem. Vedla jsem nedobrej
zivot. Kourila jsem a o chlapce jsem také neméla nouze. Muzii jsem méla, na které jsem
si jen ukdzala. I Zenaty. Kdyz jsem se pak seznamila se svym manzelem, vse se zménilo.

Ja jsem se zménila. Usadila jsem se a potom uz zila jen pro rodinu. Chtéla jsem mit
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aspon tri deti. Nakonec jsem méla jedno, ale i o to jsem prisla. V patnacti letech musel
na operaci s ledvinami a ... (plac). Byl to hrozné mily a hodny chlapec. Byl verici stejné
jako ja. Zily jsme jeden pro druhého. Pro¢ si ho ale Pin Bith musel k sobé vzit, to nevim.

Ted’ to bude 8 let, co zemrel. Bylo by mu 23 let*.

., Pak uz mé nic dobrého necekalo. Moje nemoc se zhorsovala. Pred deviti lety mé uz
zcela upoutala na invalidni vozik. Dva roky jsem jeste bydlela doma spolecné
S manzelem. Péce o mé, byla ale ¢im dal narocnéjsi. Muz chodil do prace a o mé se pres
den nemél kdo postarat. Nezbyvalo mi tedy nic jiného, nez si zazadat o bydleni
V pecovatelskem domé. Tady jsem uz sedmym rokem. Jsou tu vsichni moc hodni, ale vite,

doma je doma*.

UPRESNUJICI FAZE (kladeni otizek)

Mohla byste mi prosim néco Fict o Vasi nemoci?

., Problémy jsem zacala mit kolem jedenadvaceti. Spatné se mi Cetlo, psalo, vidéla jsem
rozmazané. Zejména v praci to byl pro me velky probléem. Navstivila jsem proto svoji
praktickou lékarku a ta mé poslala na ocni. Odtud uz jsem sla rovnou na neurologii, kde
mi bylo sdéleno, Ze mam loZiska na mozku. Jsem pry jasny pripad roztrousené sklerozy.
V tu dobu jsem viibec nevédela, jak tezka nemoc to je. Nikdo mi to ani nerekl. Byly mi
predepsany léky a ja dal chodila do prace. Postupné jsem ale zacala mit problemy
S chiizi. Ztracela jsem stabilitu, cit v nohdach. Asi za dva roky po stanoveni diagnozy,
jsem byla zdravotnim stavem opét donucena, obratit se na lékare. Tentokrate ale
Z uiplné jiného divvodu. Cekala jsem miminko, byla jsem nesmirné stastnd. Téhotenstvi
probéhlo v poradku. Po porodu jsem pak jesté cvicila, abych se zbavila briska, které mi
zustalo. Problémy s chiizi se ale dale stupiiovaly. Nebyly jesté ale natolik zavazné, aby
mi branily v péci o syna a rodinu. Pohybovala jsem se sice uz jen o hiilkach, ale vse
jsem zvladala. Jak vazna nemoc to je, jsem se dozvédéla az z knih a casopisii. Plné jsem
si to vSak uvédomila, pred deviti lety, kdy jsem skoncila na vozicku. No a podivejte se,
jak jsem na tom ted. Nohy a ruce uz mé neposlouchaji, spatné se mi mluvi a malo kdo

mi rozumi “.
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Informovali Vas lékati o tom, Ze by se mohl Vas§ zdravotni stav po porodu zhorsit?
,,Ne, nic takového mi nerekli. A ja bych je stejné neposlechla. Miminko jsem moc chtéla

a to za kazdou cenu. I za cenu svého Zivota .

A co 1écba? Co vSechno jste absolvovala?

,,Ze zacdtku jsem zkouSela lécitele, cvicila, jezdila do nemocnice na kapacky, ale nic
nezabiralo. Bylo to vsechno zbytecné. Muyj zdravotni stav se stdle zhorsoval a zhorsuje.
Ted’ uz beru jenom néjaké vitaminy a hormony, jinak nic. Kazdy den tu také se mnou

cvici nekdo od Charity “.

V ¢em Vas nemoc nejvic omezuje?
»Nemiizu pracovat. Kviili Spatnému zdravotnimu stavu jsem po Sesti letech musela
odejit. Od Sestadvaceti jsem v invalidnim duchodu. Prace mé hodné bavila, ale nebyla

vvvvvv

Zaplatim si sluzby, jidlo “.

,» Nemiizu chodit, pomalu az ani hybat rukama. Nepostaram se sama o sebe, o manzela.
Jediné, co jesté sama zviadam, je se najist. 1o je ale také bohuzel vSechno. Jinak jsem

plné zavisla na pomoci druhych “.

Jak vypada Vas den. Mohla byste mi ho prosim popsat?

»Rano kolem sedmé vstavam. Potom prijdou sestricky, umyji mé, ustelou mi postel a
pripravi snidani. PomuZou mi do kresla tady k andulce a zde travim vétsinu svého casu.
Béhem dne se za mnou zastavi bud’ manzel, nebo kamarddky. Jinak u postele mam

¢

zvonecek, kdyz néco potrebuji treba na zachod, tak si zazvonim *.

Kdy jste byla naposled venku?
,, Uz ani nevim. Je to asi mésic. Obcas se tu za mnou nékdo zastavi a vyveze mé ven.

¢

Moc casto to ale nebyva .
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Zasahla Vase nemoc néjakym zptsobem do vztahii?
,,Nemoc, ne. Spis vira. Ti, co neuznavaji moji viru, se ke mné otocili zady a uz za mnou

nechodi. Moje maminka, nékteré kamaradky. Neberou mé takovou, jaka jsem *.

,,Manzel sem chodi skoro kazdy den. Vétsinou ale jen na piil hodinky. Déle ne. Vycisti
mi zuby, ulozZi a jde zase pryc. Parkrat mé tu taky také navstivila jeho dcera z prvniho

3

manzelstvi s detmi.

«

.S bratry jsem se také dlouho nevidéla, nemaji o mé zdjem.

Je néco co Vam nemoc vzala, popripadé dala?
,,Ja to takhle neberu. Co mé vzalo to uz je pry¢. Nerada se otacim za minulosti. Je mi

I3

pak z toho smutno. *

Setkala jste se nékdy s néjakymi bariérami?
,, Velkou bariérou jsou pro mé moje Spatné oci. Skoro nic neprectu. A samozirejmé moje

nohy, moje ruce, moje télo, které meé uz neposloucha “.

Co Vas v tu dobu drZelo nad vodou?
, Vira. Lidé urcite ne. Nebudu lhat, Ze jsem nepremyslela o sebevrazde. Premyslela.
Kdybych verici nebyla, asi bych se z tohoto svéta sprovodila. Ale diky vire vim, Ze

vSechna trapeni jsou jen docasna. Az prijde ten spravny cas, pak uz budu stastna “.

Zasahuje Vase nemoc (nepohyblivost) néjakym zpiisobem do Vaseho duchovniho
Zivota?

,,Nezasahuje. K Bohu se modlim kazdicky den. Ve ctvrtek za mnou chodi moje
kamaradky z KS (krestanského spolecenstvi) a predcitaji mi z Bible. Néekdy prijde i

pastor. Do kostela me vétsinou jednou za mésic nekdo odveze .
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Zménil se vlivem nemoci Vas zebri¢ek hodnot?

vvvvvv

vvvvvv

hodnoty nebyly ovlivnény nemoci, ale virou .

Jaké jsou Vase cile a pirani?
»Prala bych si miminko, prdla bych si, abych mohla zase chodit, abych nebyla na lidech

tolik zavisla. Uz jsem si to vyzkousela, jaké to je a to mi staci*.

Je néco, do ¢eho byste se jesSté rada pustila, ¢eho byste chtéla v Zivoté dosahnout?

,,Neni “.

Jak se citite ted’, v tuto chvili?
,,.Je mi dobre, ale jsem strasné osaméld. Pres noc tu mam pustéené radio. Jinak je zde
strasné ticho. Jedinym mym vérnym spolecnikem je mi tady andulka. Chtéla jsem

pejska, ale nedovedla bych se o néj postarat .
Je néco co Vas trapi, déla Vam starosti?
»Irapi mé, Ze manzel neni spaseny. Ja i syn jsme byli. Byli jsme na tatinka dva, ale

nepresvedcili jsme ho. Jinak nic. Kdyz mé néco boli, tak se pomodlim a je po bolesti*.

Co byste vzkazala lidem, ktefi se ocitli ve stejné situaci jako vy tehdy?

., Vzkazala bych jim, at' veri! To je totiz pro cloveka to nejvic, co miize ziskat“.
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Tabulka 6 - Shrnuti zasadnich informaci - Rozhovor 6 zobecnéni

Liminalita

porucha zraku

porucha hybnosti

stanoveni diagnozy

odchod do invalidniho dichodu
narozeni syna

umrti syna

ztrata sobéstacnosti

ztrata schopnosti postarat se o rodinu
odstéhovani se do DPS

zavislost na pomoci druhych

Meél zdravotni stav vliv na

dosahovani Zivotnich cila?

ANo. ,,Prala bych si miminko, prala bych si,
abych mohla zase chodit, abych nebyla na
lidech tolik zavisla. Chtela jsem pejska, ale

nedovedla bych se o néj postarat“.

Vznikla disharmonie v osobnich

vztazich?

Ne, z divodu nemoci. ,,7i, co neuznavaji
moji viru, se ke mné otocili zady a uz za

mnou nechodi .

DoSslo vlivem nemoci ke zméné

zivotnich hodnot?

Ne. ,,Moje zZivotni hodnoty nebyly ovlivnény

nemoci, ale virou“.

Je uspokojena potieba
seberealizace (pracovni,

vzdélavaci)?

Ano. Respondentka je spokojena s tim, ¢eho
Vv zivot¢ dosahla (vzdélani, prace). Nema

potiebu dalsi seberealizace.

Je dotazovany spokojeny se svym

Zivotem?

Ano. ,Je mi dobre, ale jsem strasné

osameéla “.
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Stigma

vira (spaseni)

ztrata role matky (imrti syna)

rezignace

nesobéstacnost

zavislost

zména role manzelky (pfestéhovani se do
DPS)

izolace

samota
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5. Diskuse

Velky pielom v péci o osoby s postizenim (disabilitou) nastal po listopadu 1989.
Jak uvadi Stastny (1998) doslo k dilezitym zméndm zejména v oblasti zdravotnd
socialni péce. A to jak v jeji kvalit¢ tak i kvantité¢ (financovani, kompetenénosti,
majetkopravnich vztazich), ale i v pfistupu spole¢nosti k 0Sobam s postizenim.
K vyznamnému posunu doslo s rozvojem komprehenzivni (ucelené) rehabilitace a
obCanskych sdruzeni zaméfujici se prave na tyto osoby se zdravotnim postizenim.

O problematice télesného postizeni jsme se mohli v minulych letech docist
vétsinou jen z odborné medicinské a pozd&ji i specialné pedagogické literatury
(somatopedie). Ta poskytovala piedev§im teoretické informace tykajici se télesného
postizeni (napt. o historii vztahu spolecnosti k télesné¢ postizenym, o typech a déleni
poruch). O psychiku lidi s télesnym postizenim se postupné zacala zajimat i
psychologie, ktera se ve svych vydanych publikacich vénovala pfedev§im procesu
vyrovnavani se se zavaznou zivotni a spole¢enskou zménou. Béhem poslednich 30 let,
kdy se télesnd disabilita stava stale vétSim problém (a to jak z divodu zvysujiciho se
poctu trazii, dopravnich nehod, poruch nervového, pohybového a nosného systému, ale
I v disledku uspésnosti soucasné moderni mediciny, které se dafi zachranovat ¢im dal
vice lidskych zivotl, s ¢imz ale také souvisi narlist poctu pacientii, kterym ziistanou
nasledky onemocnéni, urazt ¢i vrozenych vad do budoucnosti), vzriista potfeba zabyvat
se nejen pii¢inami, klinickym obrazem, diagnostikou a lécbou poruch zdravotniho
stavu, ale také jejimi nasledky. O vyznamu tohoto tématu nasvédcuje 1 velky pocet
odborniki zabyvajici se problematikou télesného postizeni (disabilitou), ale 1 fada
vydanych publikaci. Jsou to napf. ucebnice a skripta pro studenty vysokych Skol
humanitnich obort, knihy obsahujici praktické rady pro pracovniky v pomahajicich
profesi, nebo sborniky informaci a rad urené ptimo pro osoby s postizenim, ale i pro
lidi témto osobam pomahajicim. O nemoci a invalidité¢ jakoZto socidlni udélosti, o
hmotném zabezpeceni lidi se zdravotnim postizenim zase pojednava literatura socidlni
politiky. Téz existuji rizné druhy autobiografii, které ptiblizuji ¢tenartim Zivotni osudy

lidi s postizenim. Nejen pro osoby s disabilitou, ale 1 pro vefejnost vychazi celd fada
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odbornych Casopist, piirucek a brozirek zabyvajicich se problematikou zdravotniho
postizeni. V souvislosti s touto problematikou, vyslo i né€kolik vyznamnych pravnich
predpistt (naptf. Zakon o socialnich sluzbach, Ziakon o zaméstnanosti, Zdkon o
dichodovém pojisténi aj.). Prava osob se zdravotnim postizenim (disabilitou) jsou
zakotvena v mezinarodnich, evropskych a vnitrostatnich dokumentech (VDLP, LZPS,
Umluvé o pravech osob se zdravotnim postizenim aj.).

Jak ale uvadi Renotiérova (2003) stale zlstava nezodpovézenou otdzkou kolik
lidi s t&lesnym postizenim (disabilitou) na svété Zije. Ani v Ceské republice dnes
neexistuji souhrnné statistiky téchto lidi. Tento fakt si Kola¢ova a Kodymova (2005)
vysvétluji nekolika skutenostmi: neexistenci systému pireddvani vSech validnich
informaci mezi socidlnimi sluzbami a zdravotnictvim a také soucasnou pravni upravou
(zdkona ¢. 101/2000 Sb., o ochran¢ osobnich udaji), ktery chrani osobni data.
Informace o0 zdravotnim stavu jsou brany jako tzv. citliva data. Pro odhad poétu osob se
zdravotnim postizenim napomahaji daje od instituci, které¢ t€émto osobam poskytuji
socialni pomoc a péci. DalSim moZnym zdrojem je monitorovani poctu invalidnich
dachodt, drziteli prikazt mimoiadnych vyhod. Podle statistik vypracovanych OSN a
Svétovou zdravotnickou organizaci zZije na sveété asi 500 milionu lidi se zdravotnim
postizenim, coZ je zhruba kazdy 10. ¢lovék. Vysokajova (2000) uvadi, ze v Ceské
republice je to okolo 1,2 milioni obcani se zdravotnim postizenim. Osob s télesnym
postizenim (disabilitou) je v CR podle odhadi pies 300 tisic.

Vysledky mého vyzkumu prezentuji problematiku Zzivotniho stylu osob
s disabilitou télesnych funkci ze Sirokého hlediska vztahii bio-psycho-socialnich.
Predpokladem dosazeni jiz vySe zminovanych cilii bylo poskytnuti prostoru lidem
s télesnou disabilitou k vyjadfeni jejich pocitii, nazorti a zkuSenosti. Jedna z oblasti,
které jsem se ve své teoretické praci vénovala a o které bych se rdda zminila i v této
casti, je proces vyrovnavani se s vaznou zménou zdravotniho stavu. Existuji silni,
psychicky odolni jedinci, ktefi se diive ¢i pozdéji dokdZzou sami nebo s mensi pomoci
okoli vyrovnat s nasledky svého poranéni, nemoci ¢i jiné poruchy zdravi, ale 1 jedinci,
ktefi se se zménou svého zdravotniho stavu dlouho vyrovnavaji a nékdy ani

nevyrovnaji. Témto lidem, ktefi nejsou schopni si vytvofit takové podminky, aby byli
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schopni plnohodnotného Zivota, je potfeba vénovat maximalni pozornost. Velkou ulohu
prave zde plni tzv. komprehenzivni rehabilitace, ktera podle Pfeiffera (2005) poskytuje
komplexni péci - zahrnuje v sobé nejen slozku 1é¢ebnou, ale i socidlni a pravni. Tim
napomaha k jejich znovuzaclenéni do bézného zivota. Obdobné zjisténi, jak uvadi Pitz
(1997), ptinesl i mij kvalitativni vyzkum. I ptesto, ze kazdy z respondentt, s kterym byl
délan rozhovor, prozival a zpracovaval svou zménu zdravotniho stavu individudln¢ a
rozliéné, je moZné si v§imnout jednotlivych fazi procesu smifeni dle modelu Kiibler-
Rossové. U lidi jejichz disabilita vznikla ndsledkem nemoci (roztrouSené sklerozy,
svalové atrofie), je patrnd tzv. nulitni faze. Jedna se o obdobi, kdy si ¢loveék na zakladé
riznych signali (porucha zraku, citlivosti, chiize) zac¢ind uvédomovat, ze néco neni
v poradku, ale jesté si tuto moznost neptipousti. Tato faze mize byt rizné dlouha, dny,
mesice, ale 1 roky, nez zdravotni problémy donuti k navstévé odbornika. Faze Soku,
ktera vétSinou nastava po sdéleni diagnozy, mtize byt rtizné dlouhd i rizné intenzity, coz
je zjevné 1 z mého vyzkumu. U osob po trazech michy tato fize nebyla tolik zfejma,
coz si vysvétluji tim, Ze témto lidem nebyva jejich diagnoza sdélena hned, ale postupné,
nebot” k jak vaznému poranéni doslo, se vétSinou pozna az po odeznéni tzv. miSniho
Soku, ktery miize trvat tydny az mésice. U respondentek, kterym byla diagnostikovana
roztrousena skler6za, si miizeme vSimnout, Ze jejich emoc¢ni reakce na sdéleni pravdy o
jejich zdravotnim stavu byla z velké ¢asti ovlivnéna predchozi nulitni fazi (nebyl to
,blesk z Cistého nebe). Jako vyznamna faze smiieni se se zménou zdravotniho stavu u
osob po urazech michy mi v mém vyzkumu vySla tzv. fize popfeni, pro kterou je
typické vytésiiovani, odmitani a neptijeti pravdy o svém zdravotnim stavu. U
respondentll méla tato faze podobu, nezajimani se o sviij zdravotni stav, upnuti se na
nahradni objekt (hudbu, ostatni pacienty, okoli). Podle Hlouskové (2011) se jedna o
obranou reakci (mechanismus), kterym se jedinec brani pfipoustét si vaznost svého
zdravotniho stavu. Faze smlouvani byla evidentni zase u lidi, u kterych vznikla
disabilita nasledkem nemoci. VSichni tito respondenti mi potvrdili, ze po sdé€leni
diagnézy se obratili na 1éCitele, specializovanad zdravotnickd zatizeni nebo vyzkousSeli
alternativni medicinu s nadé¢ji, ze se najde nékdo (néco), kdo (co) je vylééi. I faze

deprese je patrna u nekterych respondentti. Dochazi k uvédoméni si omezeni a zmén,
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k obavam a pocitim strachu o sebe i své blizké, z budoucnosti. Pasivni postoj
k okolnimu svétu, rezignace na dal§i 1é¢bu se objevuje i u nékterych ucastnikl
vyzkumu. Tato fize mize byt rizné¢ dlouhd. Jak uvadi Pitz (1996) dochazi k zhrouceni
dosavadni Zivotni naplné¢ a zivotnich cil, aniz by doslo k vybudovani si nové
perspektivy. Pro osoby nachazejici se v této fazi deprese Casto znamena vnitini Ustup,
vyrovnavani se se sebou a svou realitou, ktera probihd s co nejmensim poctem aktivit.
Podle Jankovského (2003) se jednd o pfirozenou reakci na zatéz. Pretrvava-li ale delsi
dobu vede k tnave, vycerpani a v nékterych ptipadech i k suicidalnimu chovani. Proto
jak uvadi Pitz, by neméla byt u lidi nachazejicich se v této fazi podcenovana uloha
psychologa. Doslo k poruSe lidského organismu jako celku, jeho téla 1 duse, a prave jeji
lécba Casto byva pomalejs$i nez zdravotni pokrok v rehabilitacnim procesu. Mohou se
objevit poruchy koncentrace, psychosomatické ptiznaky, coz mize vést ke zpomaleni
zdravotniho a rehabilitacniho pokroku. Také Hlouskova (2011) poukazuje na dilezitost
propojeni télesné a psychicke rehabilitace. Spolecné s Pitzem (1996) se shoduji na tom,
ze psychologova uloha tkvi pfedevS§im v umoznéni duSevniho vyrovnani pacienta, ale i
lidi, jez se o n¢&j staraji. M4 vytvaret prostor pro uceni a zpracovani zazitki v bezpe¢ném
a dobie strukturovaném prostiedi kliniky (nemocnice). Jak ale uvadi Hlouskova (2011),
bohuzel stale chybi propojenost a spoluprace mezi zdravotnickym personalem (lékati,
zdravotnimi sestrami, fyzioterapeuty...) a psychologem. Z vyzkumné Casti mé prace je
patrné, Zze pomoc psychologa vyhledalo jen malé procento lidi. Jak dodava Hlouskova
(2011) lidé, ktefi jsou na tom psychicky nejhiife, to ale vétsinou nejsou. V souvislosti
s posledni fazi procesu vyrovnani se s postizenim, tj. fazi smifeni, pro kterou je podle
VereSové (2007) charakteristické ziskani celkové rovnovahy, ale i fakt, ze ne kazdy
Clovek se do této zavéreéné etapy dostane, mohu i ja fict, ze mij vyzkum piinesl
obdobna zjisténi. Domnivam se, Ze asi dvéma respondentim (ze Sesti) se podafilo
dosdhnout akceptace a vyrovnani. DoSlo u nich k reorganizaci jejich hodnotového
syst¢tmu a vytvofeni si novych podminek k plnohodnotnému zivotu. U ostatnich
respondentll si lze vSimnout rezignace, pasivity aZz apatie. Rovnéz Kesner (2011)
poukazuje na to, ze si lidé ¢asto zvyknou na svou nemoc, plné se ji poddaji. Svij

zdravotni stav berou jako tragédii, konec vSech Zivotnich snt a cili. Pfestanou cvicit,
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starat se 0 sebe a stavaji plné zavislymi na svém okoli. Pée o osoby nachazejici se
Vv tomto stadiu je Casto, jak po strance fyzické tak i psychické velmi naro¢na.

Dalsi dilezitou oblasti, kterou bych nerada ve své praci opomenula, je
problematika fyzického a psychického stradani, sdé¢lovani pravdy o zdravotnim stavu
a zachovani nadéje. Podle Hlouskové (2011) se diky dneSni moderni farmakoterapii,
ktera je vétSinou nasazovana hned v akutni fazi po sdéleni diagnozy, dafi zvladat
psychické stradani, do urc¢ité miry jej i korigovat. S fyzickym stradanim, které je
spojeno se ztratou sobéstacnosti a samostatnosti, se potyka mnohem vice pacientti. Coz
mi bylo také potvrzeno respondenty, u kterych vznikla disabilita nédsledkem urazu.
Naopak, u osob s disabilitou vzniklou v disledku nemoci, bylo hiie snaSeno stradani
psychické. Myslim si, ze se z velké Casti na tom podili jak charakterové vlastnosti
Clovéka, tak 1 jeho psychicky stav. Vyznamnym vystupem mého vyzkumu bylo
poukézani na dilezitou ulohu zdravotnikli v péci o osoby s télesnou disabilitou. Bohuzel
z vypovédi respondentll, je evidentni, Ze u zdravotnického personalu doslo k velkému
moralnimu pochybeni (nerespektovani lidské dustojnosti a individualnich potieb).
Misto, aby se stali lidem, jez se nachdzi v tézké zivotni situaci oporou, zachytnym
lanem, kter¢ho se mohou pfidrzet, vedlo jejich neprofesionalni chovéani jesté k
vétsSimu prohloubeni ndsledki jejich postizeni a to zejména psychickych. Téz
problematika sdé€leni pravdy a zachovéani nad€je se u respondentti zdala byt velmi
vyznamna. Nadéje byla jimi popisovana jako néco, co si ¢lovek nesmi nikdy nechat vzit
a to 1 tehdy, kdyby mélo byt sebehii. Je nesmirné diilezita, nebot’ dava silu bojovat, jit
dal, nevzdavat se. Ne nadarmo se iikd, ze Cloveék bez nad€je je mrtvy Clovék, nebo ze
nadéje umird posledni. Samotnymi respondenty byla pravdivost téchto piislovi
potvrzena.

Ve vztahu k tématice Zivotniho stylu osob s disabilitou télesnych funkci zatim
nebylo napsdno moc studii. VétSinou se jedna o publikace, které jsou zamétené jiz na
konkrétni typ postizeni (napt. Roska, Vozka, Vozickat, Cesta k nezavislosti po
poskozeni michy, Poranéni michy z pohledu sexuologa). Jak uvadi Kesner (2011)
problematikou roztrousené sklerézy se dnes zabyvd fada odbornikii, organizaci,

sdruZeni. Pomoc, podpora a 1écba lidi s roztrouSenou sklerézou je tak oproti jinym
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postizenim nejorganizovangj$i. Kesner (2011) také upozoriiuje na vyznamnou ulohu
pacienta Vv 1écbé roztrousené sklerdzy, jeho postoji, ktery zaujima ke svému
onemocnéni. Déle poukazuje na to, ze lidem Casto chybi motivace s nemoci bojovat,
objevuje se u nich tzv. syndrom RS, jinymi slovy uzavieni se do nemoci a upadnuti do
pasivity. Domnivam se, ze nemaly podil na tomto pfistupu ma zajisté i nastaveny
systém socialniho zabezpeceni, ktery vede k demotivaci lidi. Lidé maji strach, ze doslo-
li by ke zlepseni jejich zdravotniho stavu a vétsi samostatnosti, budou jim odejmuté
davky. Kesner (2011) téz vyzdvihuje problém nedtvéry lidi v samotnou rehabilitaci.
Stale jesté pretrvava vétsi davéra ve farmakoterapii, coz je patrné i z vysledkt mého
vyzkumu. U vétSiny z respondentt doSlo k zGzZeni jejich 1é¢by na pouhé brani 1ékd.
Domnivam se, ze béhem poslednich let doslo k vyznamnému posunu 1 v pé¢i o osoby
po miSnich 1ézi. Vychazi fada publikaci, informacénich ptiruc¢ek pro tyto osoby, jejich
rodiny, osobni asistenty a dal$i, ktefi jim pomahaji. Nékteré naméty z nich mohou
¢erpat 1 zdravotnici. Jejich cilem je upozornit na nejdiilezitéj$i oblasti a problémy lidi po
urazech michy, které je potteba fesit. Oproti, jiz zminénych postizeni (roztrousené
skler6ze a pourazovych miSnich 1ézi), je svalova atrofie nemoci, o které se zatim vi
velmi malo. Myslim si, Ze by zasluhovala ur¢it¢ mnohem vétSi pozornosti ze strany
odborniki, nez jaké se ji doposud dostava.

V souvislosti se zaméfenim se na vztah Zivotniho stylu a napliiovanim
Zivotnich cili poukazuje Domkarova (2009) na to, ze zivotni cil a tedy i zivotni styl je
postaven na radosti ze zivota a umeéni jej uzivat (tj. snaha jit za tim co nas bavi, co je pro
nas hodnotné a méa smysl). Z vysledkii mé¢ vyzkumné prace je patrné, ze disabilita
télesnych funkci méla u poloviny respondentti vliv na napliovani jejich Zivotnich cili
(dostudovat, postarat se o rodinu, pofidit si psa). Doslo k jejich vyznamné redukci.
Druhé polovina respondentt se shodla na tom, ze v zivoté dosahli toho, ¢eho dosahnout
chtéli. Jejich cili bylo tedy naplnéno. Jeden z dotazovanych vidél pti¢inu nedosdhnuti
svych cilt spi§ v neochoté druhych, pomoci mu je realizovat nez v samotném postizeni
(disabilite).

Ke vztahu k Zivotnimu stylu a disharmonii osobnich vztahi se Kesner (2011)

vyjadiuje obdobn& jako Sramkova (1997), ktera poukazuje na to, Ze vazna zména
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zdravotniho stavu miZze mit za nasledek zdvazné komplikace v partnerskych vztazich ¢i
vést k rozpadu rodiny. Jankovsky (2006) téZ poukazuje na to, Ze jednotlivymi fazemi
vyrovnani se s tézkou narocnou situaci (tj. Sokem, popfenim, smlouvanim, agresi,
depresi, smifenim) neprochdzi jen samotna osoba s postizenim (disabilitou), ale Casto i
jeho nejblizsi (rodice, partner, déti). Nutkani opustit rodinu je tak vlastné¢ dal$i forma
utéku od problému. V porovnani s vysledky mého vyzkumu nedosSlo u respondentti
vlivem disability (az na jednoho, kde se nemoc podilela na rozchodu s manZelkou a
neshodach s matkou) k disharmonii v osobnich vztazich. Dotazujici uvadéli, ze vztahy
s rodinou, prateli a blizkymi, zistaly i nadale nezménéné nebo naopak, doslo k vétsimu
semknuti rodiny, k upevnéni vztahtli, sbliZzeni se s otcem, ale 1 ziskani novych pratel
mezi lidmi na vozic¢ku. Jeden z respondentii vidél pti¢inu rozchodu se svou piitelkyni
Vv osobnich diivodech (odlisnosti povah) nikoliv v jeho télesné disabilité.

Kvalitativnim vyzkumem (naraci a kladenim dopliujicich otazek) jsem se
snazila o zmapovani vztahu mezi disabilitou télesnych funkci a hodnotovou
orientaci. Podle Domkaiové (2009) se zivotni styl projevuje v naSich vztazich, jak
vychazime se svym okolim, v naSem sebepojeti, v naSich cilech, ptani a sméfovani do
budoucnosti, ale i v nasich hodnotach, které uzndvame. Cacka (1997) charakterizuje
hodnoty jako jistd zobecnéni snahovych tendenci ¢loveéka opirajici se o jeho zkusSenosti
a ideje, ¢imz poukazuje na to, Ze jsou zpravidla formovany kazdym jedincem z jeho
subjektivniho hlediska, coz doklada i jejich jedineénost a vazba k vlastni osobé. Cacka
(1997, 333) napsal: ,,V Maslowové pojeti pak predstavuji Zivotni hodnoty osobni vizi
dokonalého Zivota a jsou tedy nécim, pro co ma cenu zit*. Dale také poukazuje na to, ze
hodnoty velmi Uzce souviseji i1 s potfebami. Co je potiebné, se také Casto stava
hodnotou. K tématice hodnot se vyjadiuje také Sebek (1977), ktery tvrdi, Ze ne vie, co
je hodnotou, musi byt zarovenn i potfebou. V radmci mého vyzkumu mi polovina
respondentl potvrdila, Ze v disledku jejich télesné disability doslo ke zméné Zivotnich
hodnot (tj. uvédoméni si hodnoty zdravi, rodiny, zodpovédnosti). Jednalo se 0 osoby ve
véku 28 - 33 let, u kterych vznikla disabilita nasledkem poskozeni michy a pooperacni
komplikace. U zbyvajici poloviny respondentii nemoc neméla vliv na jejich zebticek

hodnot. Jak mi bylo i jimi sdéleno, zistal stejny. Rodina pro né¢ vzdycky byla a je to
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nejdalezitéj$i. Vekové rozmezi téchto respondentti bylo 46 - 49 let. Z vysledku je tedy
patrné, ze hodnotovy zebiicek téchto lidi nebyl ovlivnén pouze typem postizeni (misni
1ézi, nemoci), ale také vékem dotazovanych.

Prostfednictvim kvalitativniho vyzkumu jsem déle zjistovala, jaky vztah ma
disabilita na seberealizaci ¢lovéka. Matousek a kol. (2005) wvysvétluji pojem
seberealizace jako rozvijeni a soustavné vyuzivani naddni a schopnosti jedince, tedy
uplatnéni vrozenych 1 ziskanych dispozic k urCité ¢innosti, praci nebo socidlni aktivité.
VSichni ucastnici mého vyzkumu se shodli na tom, Ze jejich postizeni (télesnd
disabilita) nema vliv na uspokojovani potieby seberealizace. Jak uvedl jeden
Z respondentil, jeho zdravotni stav mu nebrani v jeho rozvoji a zvySovani si svych
kompetenci, schopnosti a dovednosti. Vypovédi ostatnich dotazovanych v souvislosti s
jejich seberealizaci se od sebe neliSily. Nepocit'uji potiebu dalsi sebeaktualizace, jsou
spokojeni s tim, ¢eho v Zivoté dosahli. Domnivam se, ze moznym divodem absence
potieby seberealizace je ten, ze nedoSlo k uspokojeni nizSich potieb a to zejména
télesnych, potieb jistoty a bezpeci. Nebot' jak uvadi Nakonecny (2003) teprve tehdy,
jsou-li uspokojeny potieby nizsi, dochazi k nartstu potieb vysSich socialnich (napf.
seberealizace). 1 kdyz podle poslednich prizkumt je problematika zaméstnanosti osob
se zdravotnim postizenim velmi aktudlni (v EU je zaméstnanych 20% osob se
zdravotnim postizenim, zatimco celkova zaméstnanost lidi v produktivnim véku je
69%), respondenti s uplatnénim na trhu prace problém neméli.

Kdyz jsem se béhem rozhovoru, které byly soucdsti mé vyzkumné prace,
seznamovala s jednotlivymi zivotnimi pfibéhy, musim fict, Ze mi bylo z osudu
jednotlivych lidi nékdy hodné smutno. Citila jsem litost a velkou nespravedlnost. Tyto
pocity jsem méla ale jenom do té chvile, nez jsem poznala, jak velci bojovnici to jsou. I
pfes neptizett osudu, vSechnu tu bolest a utrpeni, kterymi si prosli (n€kteti stale
prochazi), jsou to nesmirné silni lidé, ktefi 1 ptes to vSechno, nezanevieli na zivot (na
svét). Coz je patrné jak z jejich osobnich vypovédi, tak i z ¢ary Zivota, kterd mi byla
jimi nakreslena. VSichni respondenti mi na otazku, zda jsou spokojeni se svym
Zivotem, odpovédéli kladné. Nékteti dokonce uvedli, Ze i pfes to vSechno, co jim jejich

postizeni vzalo, jsou ted’ mnohem S$tastnéjSimi. Vic si vazi zivota, naucdili se radovat i
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z pouhych malickosti, jsou vdécni za kazdy novy den, ktery mohou prozit se svymi
nejbliz§imi.

M) osobni ndzor na problematiku zivotniho stylu osob s disabilitou télesnych
funkci je takovy, Ze Zivot s postizenim neni vibec lehky, pfinasi fadu omezeni a
nelehkych situaci s kterymi se lidé s (postizenim) disabilitou musi dennodenné potykat.
Ale neznamena to, Zze pro né¢ skoncilo vSe pékné, vSe co méli radi, co radi délali. Je
dilezité uvédomit si, Ze je stale pro co zit a z ¢eho se radovat. Jak tikd Vujicic (2011),
ktery sam zvitézil nad svym postizenim (narodil se bez rukou a nohou) ,,nejdulezitéjsi je
nalézt smysl Zivota bez ohledu na problémy nebo zdanlivé neprekonatelné prekazky,

které se mi stavi do cesty. Vérim, Ze miyj Zivot nema hranic*.
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6. Zavér

Byt zdravi znamend citit se dobfe, byt samostatny, sobéstacny, nezavisly. Pro
zdravé Casto samoziejmost, pro nemocné nejveétsim pranim a nejdilezitéjsi hodnotou.
Co kdyz o své zdravi ale ¢lovek ptijde? Situace takového cloveéka neni snadna, vzdy se
jednd o vazny zasah do vSech oblasti jeho Zivota a vétSinou i zména jeho zivotniho stylu
je velka. Proto bylo i cilem mé prace, pokusit se o zmapovani konkrétnich aspekt
zivota, socialnich disledkt postizeni a to pravé oc¢ima lidi s disabilitou télesnych funkci.
I ptesto, ze kazdy ¢loveék je neopakovatelnou, jedinec¢nou bytosti, majici rizné sny, cile,
potieby, uznavajici jiné hodnoty, jedno maji spolecné, chtéji chodit do Skoly, pracovat,
byt aktivni a uzite¢ni v komunité, kde ziji. Chtéji, aby se s nimi jednalo jako s ostatnimi
zdravymi lidmi a nikoliv jako s n&jakou abnormalni skupinou.

Z vysledki mé prace je patrné, ze dulezitou ulohu (pfedevSim v pocatecni fazi
po sdéleni diagnozy, kdy Casto dochazi ke zhrouceni Zivotnich pland, jakozto hnaci sily
kazdého cloveka) sehrdva pravé zdravotnicky persondl. Ten by mél 1éCit nejen télo
nemocného, ale i jeho bolavou dusi. Nebot” praveé psychicky stav se z velké ¢asti podili
na uspésnosti 1€cby, na tom zda osoba najde silu k zivotu nebo se k nému postavi zady a
upadne do pasivity. Trpélivosti, ohleduplnosti miize oSetiujici personal zabranit
prohloubeni pociti ménécennosti, osamélosti, zbyte¢nosti a obavam z budoucnosti,
s kterymi si lidé s vaznou zménou zdravotniho stavu Casto potykaji. Podpora a pomoc
ze strany rodiny, ptatel a nejblizSich je v tuto chvili téz nenahraditelna. Po stabilizaci
fyzického a psychického stavu vSak péce o osoby s disabilitou nekon¢i. Pravé naopak.
Vyznamny posun v pé¢i o osoby se zdravotnim postizenim nastal diky systému ucelené
(komprehenzivni) rehabilitace, ktera si klade za cile vyuzit vSech zachovalych
funkénich schopnosti ¢lovéka (fyzickych 1 duSevnich) k minimalizaci nasledka
postizeni (disability) a k co nejrychlejSimu navraceni ¢lovéka do bézného Zivota.

Myslim si, Ze se situace oproti minulym letdm hodné zlepsila. Od izolace a
segregace osob se zdravotnim postizenim, jsme se postupné dostali k jejich integraci,
zaclenéni do spolecnosti (tj. mezi relativné zdravou populaci). Integraci je ale tfeba

chapat jako dlouhodoby proces a my jsme teprve na jeho zacatku. Je dulezité, aby se
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nase spole¢nost zaméfila nejen na technické bariéry, ale také na bariéry v nds
samotnych, které jsou nejvetsi piekazkou uplného zaclenéni lidi s postizenim mezi nas.
Dokud nedojde k vyrovnani ptilezitosti, nemizeme mluvit o rovnocenném vztahu. To,
ze jsme Vvzali osoby s postizenim zpatky mezi nas, jeSté ale neznamena, ze ziji s nami.
Tolerance, porozuméni, komunikace a vzajemna ucta se stanou vyznamnym nastrojem
napomahajicim k odstranéni bariér mezi zdravou populaci a osobami s postizenim
(disabilitou). Teprve pak, bude proces integrace ukoncen a nas§ dluh, ktery mame vici
témto lidem z dtivéjSich dob, bude vyrovnan.

Kvalitativnim vyzkumem bylo dosazeno pfedem stanovenych cili. Vyzkumné
otazky byly zodpovézeny, a tudiz nebylo ani nutné jednotlivé dil¢i cile v prib&hu
vyzkumu upiesiiovat ¢i od nékterych zcela opustit. Domnivam se, Ze problematika
zivotniho stylu osob s disabilitou télesnych (motorickych) funkci byla zmapovana v co
mozna nejsirsi komplexnosti zohlednujice souvislosti vztahti bio-psycho-socialnich.

Na zavér své prace jsem vloZila ¢ast z osobni vypoveédi jedné respondentky,
kterda 1 pres tézkou zkouSku, kterou ji zivot do cesty piipravil, na néj nezaneviela.
Naopak. Svou nemoc nevidi jako pouhé zlo, které ji ptineslo fadu omezeni, ale i jako
obohaceni, nebot’ jak tvrdi napomohlo ji nalézt nové dimenze, o kterych by dfive ani

nepiremyslela. Stala se mnohem vnimavéjsi k sobé samotné, ke svému okoli, 1 k svétu.

» Osud mi sice priviel dveie, ale tu Skvirku mi tam nechal a ja se rozhodla, Ze chci Zit.
Nevzddam to a budu ddl bojovat.
Nejen kviili své rodiné, svym nejbliZzsim, ale i kvilli sobé samotné.

Mpyslim, Ze mam tomuto svétu jesté co Fict a co dat“.

127



7. Klicova slova

DISABILITA

INTEGRACE

MASLOWOVA PYRAMIDA POTREB
KOMPREHENZIVN] (UCELENA REHABILITACE
MISNi LEZE

MKF

NARACE

PRAVA

ROZTROUSENA SKLEROZA
SVALOVA DYSTROFIE

SOCIALNI SLUZBY

ZIVOTNI STYL

128



8. Seznam pouzitych zdroji

10.

11.

BECKER, Klaus - Peter. Rehabilitationspdidagogik. 1. aufl. Berlin: Verlag Volk
u. Gesundheit, 1984. 310 p.

BENES, Roman. Systém ochrany lidskych prav na zdkladé Paktii z roku 1966
[online]. E-polis.cz, 24. biezen 2005. [cit. 2011-06-13]. Dostupné z:
<http://www.e-polis.cz/pravo/54-system-ochrany-lidskych-prav-na-zaklade-
paktu-z-roku-1966.html>. ISSN 1801-1438.

BURIANEK, Jiii. Sociologie. 3. vyd. Praha: Fortuna, 2008. 144 s. ISBN 978-80-
7373-028-4.

Cesta k nezavislosti po poSkozeni michy. Praha: Svaz paraplegikt - Centrum
Paraple s podporou Ministerstva zdravotnictvi CR, 2004. 83 s.

Centrum Paraple. Pomdhdame lidem po ochrnuti michy [online]. © 2011 [cit.
2011-03-16]. Dostupné z: < http://www.paraple.cz/Default.aspx?tabid=53>.
CLOERKES, Giinther. Soziologie der Behinderten. Eine Einfiihrung. 2. aufl.
Heidelberg: Universititsverlag C. Winter, 2007. 473 p. ISBN 978-3-8253-8334-
3.

CACKA, Otto. Psychologie: vrstev duSevniho déni osobnosti a jejich
autodiagnostika. 3. opr. vyd. Brno: Dopln¢k, 2002. 384 s. ISBN 80-7239-107-0.
Cesky rozhlas Leonardo. Kmenové buiiky pro lécbu svalovych dystrofii. [online].
12.8.2008. [cit. 2011-05-17]. Dostupné z:
<http://www.rozhlas.cz/leonardo/clovek/_zprava/422870>.

DISMAN, Miroslav. Jak se vyrdbi sociologickd znalost. 4. vyd. Praha:
Karolinum, 2011. 374 s. ISBN 978-80-246-1966-8.

DOMKAROVA, Petra. Zivotni styl v koncepci individudlni psychologie;
moznosti vyuziti a aplikace v praxi [online]. 2009 [cit. 2010-12-17]. Dostupné z:
<http://www.kvalitavpraxi.cz/res/data/012/001439.pdf >.

Evropskéa komise. Sdéleni Komise Evropskému parlamentu, Radé, Evropskému
hospodarskéemu a socialnimu vyboru a Vyboru regionii. Evropska strategie pro

pomoc osobam se zdravotnim postizenim 2010-2020: Obnoveny zdvazek pro

129



12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

bezbariérovou Evropu. Brusel. [online]. 15.11.2010 [cit. 2011-05-19]. Dostupné
z.
<http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=COM:2010:0636:FIN:
CS:PDF>.

Evropskd komise. Evropska mésta pracuji na bezbariérovém pristupu pro
postizené.  [online].  3.12.2010 [cit.  2011-05-19]. Dostupné  z:
<http://ec.europa.eu/news/employment/101203_cs.htm>.

GROOF, Jan. - LAUWERS, Gracienne. Special education. 5. aufl. Dordrecht:
Kluwer Academic Publisgers. 2003. 228 p. ISBN 1-4020-1545-3.
HARRINGTON, Austin et.al. Moderni socialni teorie. Praha: Portal, 2006. 496
s. ISBN 80-7367-093-3.

HARTL, Pavel - HARTLOVA, Helena. Psychologicky slovnik. 1. oprav. vyd.
Praha: Portal, 2004. 776 s. ISBN 978-80-7367-569-1.

HENDL, Jan. Uvod do kvalitativniho vyzkumu. 1. vyd. Praha: Karolinum, 1997.
243 s. ISBN 80-7184-549-3.

HLOUSKOVA, Ivana. Ustni sdéleni. Kladruby u Vlasimi: Rehabilitadni Gstav
Kladruby, 2011.

JANKOVSKY, Jiti. Etika pro pomdhajici profese. 1. vyd. Praha: Triton, 2003.
223 s. ISBN 80-7254-329-6.

JANKOVSKY, Jiti. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym
postizenim. 2. vydani. Praha: Triton, 2006. 168 s. ISBN 80-7254-730-5.
JANKOVSKY, Jiii - PFEIFFER, Jan - SVESTKOVA, Olga. Vybrané kapitoly z
uceleného systému rehabilitace. 1. vyd. Ceské Budgjovice: Jiho¢eska univerzita
v Ceskych Budg&jovicich - Zdravotn& socialni fakulta, 2005. 103 s. ISBN 80-
7040-826-X.

JEDLICKA, Pavel et.al. Neurologie pro stiedni zdravotnické skoly. 1. vyd.
Praha: Medprint, 1993, 135 s.

KAS, Svatopluk - ORSZAGH, Jan. Neurologie pro 4. rocnik stiednich
zdravotnickych skol. 1. vyd. Praha: Scientia Medica, 1996. 64 s. ISBN 80-
85526-53-0.

130



23. KENNETH, Clark. Dark ghetto.Dillemas of Social Power. 2.ed. Wesleyan
University 1989. 252 s. ISBN 0819562262.

24. KESNER, Karel. Ustni sd€leni. Roska Zd’ar nad Sazavou. 2011.

25. KOCUROVA, Marie. Specidlni pedagogika pro pomdhajici profese. 1. vyd.
Plzen: Zapadoceska univerzita, 2002. 209 s. ISBN 80-7082-844-7.

26. KOMPAS. Cdst 4: Dopliwjici informace o lidskych pravech. [online]. [cit.
2011-04-11]. Dostupné z:
<http://www.mladezvakci.cz/fileadmin/user_upload/publikace/Kompas_cast4.pd
>.

27. KOPRIVOVA, Jitka - PIPEKOVA, Jarmila. Physical educational activities in
relationship to individual types of handicaps. Brno: Paido, 2003. 23 p. ISBN 80-
7315-067-0.

28. LOUCKOVA, Ivana. Integrovany pristup v socidlné védnim vyzkumu. 1. vyd.
Praha: Sociologické nakladatelstvi SLON, 2010, 311 s. ISBN 978-80-86429-79-
3.

29.LANGOVA, Tereza. Narativni perspektiva: metodologickd  vychodiska
narativniho  pristupu [online]. 2008 [cit. 2011-03-09]. Dostupné z:
<http://narativniperspektiva.blogspot.com/2008/04/metodologick-vchodiska-
narativnho_11.html>.

2010. 280 s.

31. Liga voziCkaia. O nds: Proc¢ existujeme [online]. 2007 [cit. 2011-05-19].
Dostupné z: <http://www.ligavozic.cz/index.php?akce=10>.

32. MATOUSEK, Oldtich - KOLACKOVA, Jana. Socidlni prdace v praxi: specifika
riiznych cilovych skupin a prace s nimi. 1. vyd. Praha: Portal, 2005. 352 s. ISBN
80-7367-002-X.

33. MILICHOVSKY, Lubos. Kapitoly ze somatopedie. 1. vyd. Praha: Universita
Jana Amose Komenského, 2010. 75 s. ISBN 978-80-7452-001-3.

34. MICHALIK, Jan. Postizeni, spole¢nost, pravo. In Specidlni pedagogika. 1. vyd.

Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2003. s. 29-31.

131



35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

Ministerstvo prace a socidlnich véci Ceské republiky: Odbor socialnich sluZeb.
Socialni sluzby [online]. [cit. 2011-03-09]. Dostupné z:
<http://www.mpsv.cz/cs/9>.

Ministerstvo vnitra Ceské republiky. Shirka mezindrodnich smluv Ceska
republika. Castka 4 (anor 2010). Praha: tiskarna Ministerstva vnitra. ISSN 1801-
0393.

Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky: Odbor zdravotné socidlnich
programil. EkoSprint. Brdna k Zivotu: Souhrn informaci o moznostech a urovni
soucasné roztrousené sklerozy a formdch zlepsovani kvality Zivota klientii
s multiple sclerosis [DVD] 2004.

NAKONECNY, Milan. Uvod do psychologie. 1. vyd. Praha: Academia, 2003,
507 s. ISBN 80-200-0993-0.

NOVOSAD, Libor etal. Ucelend rehabilitace lidi se zdravotnim, zejména
somatickym, postizenim. Liberec, 2000. 58 s. ISBN 80-7083-383-1.

Ottova vSeobecna encyklopedie: ve dvou svazcich A-L. 1. vyd. Praha: Ottovo
nakladatelstvi - Cesty, 2003. 735 s. ISBN 80-7181-938.

Ottova vseobecnd encyklopedie: ve dvou svazcich M-Z. 1. vyd. Praha: Ottovo
nakladatelstvi - Cesty, 2003. 752 s. ISBN 80-7181-947-6.

Paraplegie, tetraplegie. Praha: Soubor rad a doporuceni pro vozickaie. Svaz
paraplegikt - Centrum Paraple. 56s.

Paraplegie, tetraplegie. Mezinarodni seminafe 1995-1990. Praha: Svaz
paraplegiku - Centrum Paraple, 1997. 33 s.

PETERSON, David. B. International Classification of Functioning, Disability
and Health (ICF): an intro-duction for rehabilitation psychologists.
Rehabilitation Psychology, 2005. Volume 50, Issue 2, s. 105-112. ISSN 0140-
673650.

PETRACKOVA, Véra et.al. dkademicky slovnik cizich slov. 1. vyd. Praha:
Academia, 2000. 834 s. ISBN-80-200-0607-9.

PFEIFFER, Jan. Neurologie v rehabilitaci: pro studium a praxi. 1. vyd. Praha:
Grada, 2007. 352 s. ISBN 978-80-247-1135-5.

132



47.

48.

49.

50.

o1.

52.

53.

54,

55.

56.

S7.

58.

59.

PIPEKOVA, Jarmila et.al. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 2. vyd. Brno:
Paido, 2006. 404 s. ISBN 80-7315-120-0.

RENOTIEROVA, Marie et.al. Specidlni pedagogika. 1. vyd. Olomouc:
Univerzita Palackého v Olomouci, 2003. 290 s. ISBN 80-244-0646-2.
ROSKOVA, Lenka. Prednaska: Socidlni price a lidskd prava. Ceské
Bud¢jovice: Zdravotné socialni fakulta, 2011.

RENOTIEROVA, Marie et.al. Specidlni pedagogika. 1. vyd. Olomouc:
Univerzita Palackého v Olomouci, 2003. 290 s. ISBN 80-244-0646-2.
SCHNEIDERT, M. etal. The role of environment in the International
Classificati-on of Functioning, Disability and Health (ICF). Disability and
Rehabilitation, 2003. VVolume 25, Issue 11-12, s. 588-595. ISSN 0963-8288.
SOVAK, Milo§. Narys specidlni pedagogiky. 6. vyd. Praha: Statni pedagogické
nakladatelstvi, 1986. 231 s.

SLOWIK, Josef. Specidlni pedagogika. 1. vyd. Praha: Grada, 2007. 160 s. ISBN
978-80-247-1733-3.

SLOWIK, Josef. Komunikace s lidmi s postizenim. 1. vyd. Praha: Portal, 2010.
160 s. ISBN 978-80-7367-691-9.

STRAUSS, Anselm - CORBINOVA, Juliet. Basics of Qualitative Research:
Grounded Theory Procedures and Technigues. 2.ed. California: Sage, 1998. 312
p. ISBN 0-8039-5940-0.

SESTAK, Jan. Pfednaska: Integraéni proces. Ceské Budgjovice: Zdravotné
socialni fakulta, 2011.

SRAMKOVA, Taténa. Poranéni michy pohledem sexuologa. Praha: Svaz
paraplegikli - Centrum informaci a pomoci Paraple, 1997. 108 s.

STASTNY, Jan. Zdklady komprehenzivni rehabilitace. Atestaéni prace
z vefejného zdravotnictvi. Institut postgradudlniho vzdélavani ve zdravotnictvi.
1998.

SVARCOVA, Iva. Uvod do specidlni pedagogiky pro ucitelské studium VSCHT.
Praha: Pedagogicka fakulta Univerzita Karlovy v Praze, 2011. 165 s.

133



60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

THOMPSON, Douglass. Every Woman’s Health. 1.ed. New York: Doubleday
Books, 1993. 776 p. ISBN 1568650043.

TITZL, Boris. Postizeny clovek ve spolecnosti. Praha: Pedagogicka fakulta
Univerzita Karlova v Praze, 2000. 248 s. ISBN 80-86039-90-0.

TITZL, Boris. Skutecn¢ plati Sovakova periodizace vztahu spolecnosti k
postizenym? In Postizeny clovek v dejinach 1. 1. vyd. Hradec Kralové:
Gaudeamus pii1 Univerzité Hradec Kralové, 2005. s. 5-11.

Top Iékat. Svalové dystrofie: nemoci. Widefield 2011. [cit. 2011-05-23].
Dostupné z: <http://www.toplekar.cz/nemoci/svalove-dystrofie.html>.

TOMES, Igor. Socidlni politika: teorie a mezindrodni zkusenost. 2. ptepr. vyd.
Praha: Socioklub, 2001. 261 s. ISBN 80-86484-00-9.

TOMES, Igor. Uvod do teorie a metodologie a socidlni politiky. 1. vyd. Praha:
Portal, 2010. 440 s. ISBN 978-80-7367-680-3.

TROSTER, Petr et.al. Pravo socidlniho zabezpeceni. 5. vyd. Praha: C.H. Beck,
2010. 382 s. ISBN 978-80-7400-322-6.

Unie Roska pro podporu lidi s roztrouSenou sklerézou. Informace o akcich, o
nemoci, katalog organizaci, vydavatelstvi a dalsi [online]. 15.5.2007 [cit. 2011-
06-09]. Dostupné zZ: <http://www.roska.eu/roztrousena-skleroza-
obecne/index.php>.

Utad vlady Ceské republiky: Sekretariat Vladniho vybor pro zdravotnd postizené
obCany. Narodni plan vytvareni rovnych prileZitosti pro osoby se zdravotnim
postizenim na obdobi 2010-2014. Praha, 2010. 56 s. ISBN 978-80-7440-024-7.
UZ ¢ 810 Socidlni pojisténi 2011. 1. vyd. Ostrava: Sagit, 2011. 352 s. ISBN
978-80-7208-827-0.

UZ ¢ 811 Socidlni zabezpeceni 2011. 1. vyd. Ostrava: Sagit, 2011. 288 s. ISBN
978-80-7208-830-0.

VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 3. piepr. a
rozs$. vyd. Praha: Portél, 2004. 872 s. ISBN 80-7178-802-3.

VERESOVA, Marcela et.al. Psycholégia. Martin: Osveta, 2007. 191 s. ISBN
80-8063-239-1.

134



73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

Vozka. Komunikace s postizenymi jako prostredek k odstranovani bariér. 2002,
¢.2,s.13-14.

VILLA, Richard — Thousand, Jacqueline. Creating an Inclusive School. 2. ed.
Alexandria, VA: Association for Supervision and Curriculum Development.
2005. 185 p. ISBN 0-87120-251-4.

VITKOVA, Marie et.al. Integrativni specidlni pedagogika. 2. vyd. Brno: Paido,
2004. 463 s. ISBN 80-7315-071-9.

VITKOVA, Marie. Somatopedické aspekty. 2. vyd. Brno: Paido, 2006. 302 s.
ISBN 80-7315-134-0.

Vlada Ceské republiky: Vladni vybor pro zdravotné postizené ob&any. [online].
2010 [cit. 2011-04-09]. Dostupné z: <http://www.vlada.cz/cz/ppov/vvzpo/uvod-
vvzpo-17734/>.

VOJTKO, Tibor. Postizeny clovék v déjindch 1. 1. vyd. Hradec Kralové:
Gaudeamus pii Univerzité Hradec Kralové, 2005. 48 s. ISBN 80-7041-007-8.
VOKURKA, Martin — HUGO, Jan. Prakticky slovnik mediciny. 8. vyd. Praha:
Maxdorf, 2007. 518 s. ISBN 978-80-7345-123-3.

VUIJICIC, Nick. Life without limits: inspiration for a ridiculously good life. 1.
ed. United States of America: Doubleday, 2010. 232 p. ISBN 978-0-307-58973-
6.

Vyhlaska ¢.182/1991 Sb., kterou se provadi zakon o socidlnim zabezpeceni a
zakon CNR o puisobnosti organti Ceské republiky v socidlnim zabezpeéen.
VYSOKAJOVA, Margerita. Hospoddrskd, socidlni, kulturni prava a zdravotné
postizeni. 1. vyd. Praha: Univerzita Karlova v Praze. Karolinum, 2000, 139 s.
ISBN 80-246-0057-9.

WHO. Mezindarodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi. Praha:
Grada, 2008. 280 s. ISBN 978-80-247-1587-2.

WHO. Mezindrodni klasifikace nemoci a pridruzenych zdravotnich problémii:
desdatd revize. — 2. akt. vyd. Praha: UZIS CR, 2009. 744 s. ISBN 978-80-904259-
1-0.

135



85.ZACHAROVA, Eva etal. Zdravotnickd psychologie. 1. vyd. Praha: Grada
Publishing, 2007. 232 s. ISBN 978-80-247-2068-5.

86. Zakon €. 2/1993 Sb., Listina zakladnich prav a svobod

87. Zékon €. 155/1995 Sb., o diichodovém pojisténi

88. Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach

89. Zakon ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti

90. ZEMAN, Marek. ICF — Mezindrodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability
a zdra-vi. Elektronickad uzivatelska prirucka [online]. © 2010. [cit. 2011-03-16].
URL: <http://www.zsf.jcu.cz/Members/zemanmO03/Publikace>.

91. ZEMAN, Marek. Lokomocni pomiicky pro handicapované déti. JihoCeska
univerzita v Ceskych Bud&jovicich: Zdravotné socialni fakulta. 12 s.

92. ZEMAN, Marek. Ceské Budg&jovice: Disertaéni prace. Jihodeska univerzita,
Zdravotné socialni fakulta, 2010.160 s.

93. ZIMMELOVA, Petra. Pfednaska: Mezindrodni klasifikace funkcnich schopnosti
disability a zdravi. Ceské Budéjovice: Zdravotné socialni fakulta, 2011.

94. Zivot se zdravotnim postizenim. [online]. 5.12.2008 [cit. 2011-02-09].
Dostupné z: <http://www.klinikazdravi.cz/style=print/novinky/legislativa/zivot-

se-zdravotnim-postizenim/>.

136



9. Prilohy

Ptiloha 1: Vyvojové stupn¢ integrace

Exklusion

http://de.wikipedia.org/wiki/Integration_%28Soziologie%?29
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Ptiloha 2: Zdravotné — socialni péce

ZDRAVOTNE - SOCIALNI PECE

léCebna péce, zdravotnictvi

socialnf pége, socialni sektor
a) socialni administrace
b) piipadova socialni prace

AKTIVITA, UKOL:

PROVADI:

Zvladnuti akutnich obtizi, zabezpeleni vitalnich | Lékal, zdravotnicky personal,
funkci, zahajenl ozdravného procesu. psycholog
Zahajeni lécebné rehabilitace. Aplikace rehabil. |LékaF, fyzioterapeut, protetik,

postupl, metod a technik v nemocnici.

sp. pedagog, pfipadné logoped

Nasledna lécéebna rehabilitace v rehabilitacnim
ustavu, laznich - lazeriské / rekondiéni [&éEhé.

fyziatr, fyzio- a ergo- terapeut

Definovani zdravotnich omezeni a rizik, popis
postizeni a jeho dusledku pro Zivot jedince.

Iékaf, kineziolog, ergoterapeut,
diabetolog, psycholog

Zahajeni socialni rehabilitace, Setfeni v misté
bydlisté ohledné zjisténi podminek pro névrat z
zdrav, zafizeni a samostatny Zivot. Zabezpeceni
soc. podpory a vhodnych socialnich sluzeb.

socidlni pracovnik v nemocnici
av misté trvalého pobytu,
rodina, nestatni iniciativy

Poradenska a zprostrfedkovatelskd pomoc
ohledné Zivotni orientace a adaptace na zménénou
zivotni realitu.

psycholog, poradce na Ufadu
prace, socialni pracovnik, lékar,
ergo a fyzio terapeut, rodina,
nestatni iniciativy

Socialni podpora a socialni siuzby.

soc.pracovnik, soc.administrator

Priibézna lazeniskad a zejména ambulantni péce.
Intervenéni podpora pifi zménach zdr. stavu nebo
socialni situace. Specificka socialni opatfeni.

Lékar, fyzioterapeut, protetik,
pfip.psycholog,peda/andra/gog,
soc. pracovnik
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Ptiloha 3: Ucelena (komplexni) rehabilitace

[ Ucelena (komplexni) REHABILITACE =

* napln:

obdanska solidarita, zrovnopravnéni
stejného pristupu ke viem,
vyrovnavani piileZitost

rehabilitace vefejného [ min&ni,
majorita / minorita

rehabilitace zdravotni léCebna zlep$eni / stabilizace zdravot. stavu
rehabilitace ergoterapie medikace, reparace, fyzioterapie ap.
s = napf.. psychosociaini  dovednosti,
psychologicka rehabilitace zvladnuti  psychické krize, zmeéna
psychoterapie v sebehodnoceni a Zivotni orientaci
ap.

zatlenéni jedince, posileni jeho
osobnfho  statutu, legislativni  +
ekonomicka + technickd podpora,
socialni sluzby a Uprava mistnich
podminek

rehabilitace socialn{
socioterapie

naprava rodinnych vztahl, podpora

[Ehabilitace rodinna }_____‘ rodin s postizenymi détmi, respitni
péce a pod.

napf.. prostfednictvim  reedukace,
kompenzace a rehabilitace + indiv.

rehabilitace pedagogicka vzdélavaciho planu zabezpedit
vychovu, vzd&lani a pfipravu na Zivot
a povolani

vytvareni a ochrana pracovnich mist
optimalizovana profesni pfiprava

pracovni rehabilitace

zajmové, sportovni a kulturni vyZiti,
funkce prozZitku - napf. zooterapie
piileZitost k pozitivni sebeprezentaci

rehabilitace ,volnoasova“
pusobeni prozitku

(39)
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Ptiloha 4: Poradenské ¢innosti pro lidi s TZP ve vztahu k ucelené rehabilitaci

PORADENSKE CINNOSTI PRO LIDI S TZP VE VZTAHU
K UCELENE REHABILITACI

poradenska sluzba provadi
psychologické poradenstvi a psychoterapie = problémy psychologické
lidské psychiky a lidskych vztahl poradny

kritické
roding,

partnerské poradenstvi a rodinné terapie =
situace v partnerskych vztazich, klima v
manzelské a mezilidské vztahy

poradny pro rodinu
a mezilidské vztahy

krizova intervence = psychologicka, psychiatrickd nebo
socialnf pomoc &lovéku v akutnim momentu kriticke
Zivotni situace

linky duvéry ap.
psycholog. poradny
socidlni centra

socialng - pravni poradenstvi =
podpora, bydleni, zamé&stnani atd.

socialni zabezpedeni,

statni sprava,
SpPSR SZdP, SPC

profesnf poradenstvi = volba vhodného zaméstnani s|PPP, SPC, CLR
ohledem na moznosti a nadani jedince s pfihlédnutim k V8 poradny

situaci na trhu prace Urady prace

studijnf poradenstvi = volba studijniho oboru a zvladnuti | PPP, SPC

obtizi se studiem spojenych V8 poradny
pedagogicko - psychologické poradenstvi = komplexni|PPP, SPC
problematika  8kolntho  neprospéchu  adaptacni

problémy, psych. a jn. obtiZe, atd.

vychovné poradenstvi = vychovné problémy, hodnotovy |PPP, SVP, vychov.

systém, patologické zavislosti atd.

poradci, kuratofi

specialné pedagogické poradenstvi = zabezpeleni
ucelené vychovy a vzdélavani pro déti a mladez s

SPC, specidlni Skoly
CLR

jakymkoli typem zdravotniho handicapu, rovnéz
obdobné sluzby pro dospélé
Jfechnické* poradenstvi = doporuéeni a Uprava|CLR, CTP,  zdr.

vhodnych kompenzadénich nebo edukadnich pomtcek

rehabil. oddéleni

pastora¢ni c&innost = duchovni

Slovéku v nesnazich

poskytnuti poOMoci

cirkve a nabozenské
spoleénosti

|ékafské konzultace = specifika urcitého onemocnéni a

odbornf Iékafi

Uprava Zivotniho stylu, Zivotospravy SPC, kliniky ap.
resocializaéni poradenstvi, kuratorska &innost = pomoc | statni sprava

lidem propusténym z vykonu trestu odnéti svobody, | humanitar. organ.
Gstavniho  ochranného  léCeni  (psychiatrického, | kuratofi
sexuologického) a podobné

poradenstvi v  nezaméstnanosti =  aktivizace |Gfady préace

nezaméstnanych jedincl, organizovani kurzd a porady v
oblasti soc. davek a rekvalifikace

statni sprava
JOB poradny
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Ptiloha 5: Rozdéleni patetnich segmentti a miSnich kofent

* TETRA
kréni : kréni .F T ¢
AR
segmenty ¢ koteny L b
1-8
[
1
A
3
hrudni s
segmenty < 2
Lt 7 Lhrudni
8 ( kofeny
ﬁ N
1 M EL E
bederni n | FLEbL
segmenty 2
krizové = 3 "
segmenty | : s..P.'L‘...f
> | TLEGIE
kostréni : Lbederm’
segmenty kofeny
: )?m
1 »
2 NECIE
21 kiizové
¢ | koreny
kostrc
(4)
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Ptiloha 6: Sensitivni a motorické zasobeni podle mi$ni kofenové inervace

rv_ 7

Senzitivni a motorické zasobeni podle miSni kofenové inervace

SENZITIVNI MOTORICKE
C/2-3 krk ; kréni svaly
C/4 horni ¢ast ramene branice
horni predni ¢ast hrudniku m. trapezius
C/5 boéni Cast ramene m. deltoideus
m. biceps humeri
C/6 vnitini éast predlokti m. extenzor carpi radialis
palec, ukazovak
C/7 prostfednik m. triceps brachii
stfedni pruh dlané m. extenzor digitorum
C/8 prstenik a malik m. flexor digitorum
i ulnérni Sast predlokti
Th/1-2 horni mediélni ¢ast paZe mm. interosei
axila
Th/2-12 mm. intercostales
Th/4 linie prsnich bradavek '
Th/7 sniZeni Zebernich mezer mm. abdominales (Th7 - L2)
Th/10 pupik
Th/12 trislo |
L/1-2 horni predni Cast stehna m. iliopsoas
m. adductores
3 pfedni Cast kolena medialni hamstringy
m. tibialis anterior
L/5 palec lateralni hamstringy
pfedni East dorza nohy m. tibialis posterior
m. gluteus maximus (L/1 - S/1)
/1 vné&jsi hrana nohy m. extenzor digitorum
chodidlo m. extenzor hallucis o
podél Achilovy §lachy m. gastrocnemius
m. soleus
S/2 horni zadni ¢ast stehna m. flexor digitorum
m. flexum hallucis
m. sfinkter ani
analni reflex
S/3-5 genitalie a sedaci oblast mocovy méchyt
organy v malé panvi
L. 5]
(17)
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Ptiloha 7: Plnohodnotny zivot

Nasledujici obrazky ukazuji nékteré ak-
tivity, které maze klient provadét. S po-
vzbuzenim a podporou rodiny, pratel
a komunity mlze uskutecriovat fadu
¢innosti, které jej uspokojuiji.
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Ptiloha 8: Interakce faktorti podle ICF

zdravotni stav
(porucha/nemoc)

|

|
|

|

télesné funkce
a poruchy
(vada, porucha)

aktivita
(limitace, snizeni)

participace, ucast
(omezeni)

|

|

prostredi

osobnost
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Ptiloha 9: Pocity handicapovanych

CVICENI &. 1:
Pocity handicapovanych
Cil

Uvédomeéni si riznych handicap.
Instrukce ke cviceni

Kazdy z vas si vezme arch papiru, fixy a plastelinu. MiiZete malovat a modelovat cokoliv:
1) se zavazanyma oc¢ima, 2) usty, 3) nohama, 4) jednou rukou, 5) s vatou v usich.

Béhem své prace si uvédomujte pocity, které prozivate, a co vam piisobilo nejvétsi problémy.
Po skonceni ukolu si navzajem sdélte pocity, které jste zaznamenali pfi plnéni ukolu. Osobni

prozitek vim pak umozni 1épe vcitit se do pocitd nemocnych handicapovanych klient, které
budete v nemocnicich a v ustavech osetfovat.

(Zacharova Eva, Zdravotnicka psychologie: teorie a prakticka cviceni, 2007)
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Ptiloha 10: Dulezité informace pro osoby se zdravotnim postizenim

DULEZITE INFORMACE PRO OSOBY SE ZDRAVOTNIM

POSTIZENIM

1. ORGANIZACE ZABYVAJICI SE PROBLEMATIKOU HANDICAPOVANYCH

Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR http://www.nrzp.cz/

Nejvétsi a nejreprezentativnéjSi zastupce organizaci osob se zdravotnim
postizenim v Ceské republice.

Helpnet.cz http://www.helpnet.cz/

Informacni portdl pro osoby se specifickymi potfebami.

Infoposel.cz http://www.infoposel.cz/

Informacni portal pro zdravotné postizené.

Kontakt bez bariér http://www.kontaktbb.cz/
Obcanské sdruzeni pro studium, rehabilitaci a sport bez bariér.

Ligy za prava vozickaru http://www.ligavozic.cz/

Obcanské sdruZeni bojujici za dosazeni stejnych prav a povinnosti pro obcany
se zdravotnim postizenim.

2. ORGANIZACE PRO TELESNE POSTIZENE

R/
A X4

Agentura osobni asistence a socidlniho poradenstvi, o.p.s.

Asociace muskularnich dystrofikd www.md-cz.org

Asociace vozickaFh a zdravotné i mentalné postizenych v €R
WWW.avaz.wz.cz

Centrum Paraple www.paraple.cz
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¢

Centrum pro zdravotné postizené

o
A5

X Férum vozickaru
o JOB www.jobos.cz

) s7vo

24 Klub aktivnich vozickara www.kav.cz

<> Klub nadéje www.klubnadeje.webpark.cz

) s7vo

< Klub vozickar

X SdruzZeni rodica a pratel déti s onemocnénim SMA (spinalni svalova atrofie)
X SdruzZeni zdravotné postizenych obcanu a jejich pratel

X Sdruzeni zdravotné postizenych v CR

o Unie Roska v CR

3. NADACE

>

D)

*,

* Nadace Charty 77 www.bariery.cz

+ Nadace Dagmar a Vaclava Havlovych VIZE 97 www.vize.cz

*

Nadacni fond Vaclava Klause

0

B

» Nadace Tatany Kuchafové Krasa pomoci www.krasapomoci.cz

R/
A X4

Vybor dobré viile — Nadace Olgy Havlové www.vdv.cz

4. BEZPLATNA PORADENSKA LINKA 800 100 250
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