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Abstrakt

Bakalarska prace se zabyva sebepojetim divky s DMO a déle zkoum4, jakym zpiso-
bem se mize odliSovat vytvareni sebepojeti u ¢lovéka s télesnym postizenim oproti
intaktnimu jedinci. Teoretické ¢ast se vénuje kapitolam, které se zabyvaji na obecné
drovni télesnym postizenim, DMO a sebepojetim. Empirické ¢ast popisuje cil prace,
metodu shéru dat a vyuziva kvalitativniho rozhovoru, ktery je k dohledéni v celém
znéni v Priloze ¢. 1. Do samotného textu bakalarské prace je z vyzkumné cCésti
zaclenéna pouze kazuistika respondentky. Kazuistika ¢erpé informace z rozhovoru

a po peclivém vybéru je také doplnéna o vybrané aryvky z celého rozhovoru.
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Abstract

The thesis deals with self-concept of the girl with cerebral palsy. It highlights the
process of creating self-concept and tries to find the difference between self-concept of
intact population and people with physical dissability. The theoretical part presents
body dissability, the cerebral palsy and self concept in general. The empirical part
describes the objective of the work, methods of data collection and uses qualitative
interview (which is part of supplement n. 1). From the empirical part the reader can
find only the case study in the hole text. The case study draws inspiration from the

interview and it is also completed by the passages from the interview.
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1. Uvod

Téma bakalarské prace jsem si vybrala na zékladé zkuSenosti s asistenci divce
s DMO. Svou respondentku jsem méla to $tésti potkat v Jedlickové tstavu ve skol-
nim roce 2008/2009, kdy jsem dochézela jako dobrovolnik jednou tydné do domova
mladeze , Tapky*.

Od té doby jsem diky pravidelné asistenci, ktera prertstala postupné spiSe v pra-
telstvi, mohla proniknout vice do Zivota neobycejné slec¢ny. Nikola si, i pfes svou
nelehkou diagnozu kvadruparetické spastické formy détské mozkové obrny, zvladé se
v8§im poradit a uziva si naplno svého zivota a vyuziva moznosti, které se ji v ném na-
bizeji. Od té chvile, kdy jsem ji vice poznala, mé neprestava fascinovat jeji odhodlani

a schopnost jit za svym rozhodnutim a pranimi, at to stoji cokoliv.

Téma ,Sebepojeti divky s détskou mozkovou obrnou“ jsem si vybrala proto, ze mé
zajimalo, kde se v Nikole bere i ptes nelehky handicap, se kterym se narodila, tolik
sily, odhodlani, optimismu a chuti do Zivota. Diky omezenim, které ji jeji handicap
prinasi, by se mohla citit v mnoha aktivitach a béznych zivotnich otazkach a situacich
velmi nejisté a bojacné, ale rozhodla se jit svou vlastni cestou. Pro mé je Nikola tedy

zivoucim dikazem toho, Ze neni nic nemozné.

V mé bakalarské praci bych rada propojila teoretickou ¢ast tykajici se obecnych
poznatkt o télesném postizeni, détské mozkové obrné a sebepojeti jako slozitém psy-
chologickém jevu s vyzkumnou ¢asti. Vyzkumna ¢éast sestava z rozhovoru s Nikolou,
béhem kterého jsem se snazila porozumét Nikolinimu sebepojeti napti¢ jednotlivymi

oblastmi jejtho zZivota.



2. Télesné postizeni

,V nasi dobé se za télesné postizeni povazuje dlouhodoby nebo trvaly stav, jenz je
charakteristicky anatomickou, organovou nebo funkéni poruchou, kterou jiz nelze
veskerou lé¢ebnou péci zcela odstranit nebo alesponn vyznamné zmirnit. Takovy stav
znamena postizeni nékteré ¢i vice oblasti obvyklého fungovéani ¢lovéka, prinasi vyraz-
nou redukci jeho realnych moznosti i Zivotnich Sanci, omezuje jeho praceschopnost

a negativné zasahuje do mnoha stranek kvality jeho zivota. (Novosad, 2011, s. 123)

Véda, ktera se zabyva vychovou a vzdélavanim télesné a zdravotné postizenych je-
dinct, se nazyva somatopedie. Tento termin je u nas pouzivan jiz od roku 1956, kdy
jej zavadi v platnost Frantisek Kabele. Etimologicky rozbor slova somatopedie nas
piivadi k feckému puvodu slova, kdy somato znamena télo a paidea védu (vychovu).
Spolu s obory jako je tyflopedie, logopedie, surdopedie, etopedie a psychopedie tvori
védni obor specialni pedagogiky (Vitkova, 2006).

Osoby s télesnym postizenim predstavuji velmi heterogenni skupinu. Jejich spolec-
nym znakem je omezeni pohybu. Jako télesné postizeny je oznacovan clovek, ktery
je omezen v pohybovych schopnostech v diisledku poskozeni podptirného, nebo po-

hybového aparatu nebo jiného organického poskozeni (Valenta a kol., 2003).

Miiller (2001) charakterizuje télesné postizené dité jako ,,jedince s vadou pohybového
a nosného tustroji, tj. kosti, kloubt, slach i svalt a cévniho zasobeni, jako i posko-
zenim, nebo poruchou centralniho nervového systému, pokud se projevuji trvaleji

porusenou hybnosti“.

Ve specialné pedagogické literatuie se povazuji za télesna postizeni pretrvavajici
nebo trvalé nédpadnosti, pohybové schopnosti s trvalym nebo podstatnym piisobe-
nim na kognitivni, emocionélni a socialni vykony. Pri¢inou je poskozeni podpiirného

(nosného) nebo pohybového aparatu nebo jiné organické poskozeni (Vitkova, 1998).

,Pohybové neboli ortopedické vady muzeme délit podle riznych kritérii. Lili Mo-
natova (1994) rozlisuje dvé zakladni skupiny, k nimz patii poruchy vrozené, véetné
dédi¢énych, a poruchy ziskané. Vsechny pohybové vady mohou byt rtzného stupné.
Podle postizené ¢asti téla rozezndvame skupinu obrn centralnich a perifernich, de-

formace, malformace a amputace.“ (Pipekova, 1998)

Télesné postizeni se oproti jinym podoborim, které jsou soucésti specialni peda-

gogiky, lisi tim, Ze je jedincovo postizeni v drtivé vétsiné pripadu patrné na prvni
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pohled. Tento fakt vede mimo jiné ke zna¢né stigmatizaci znevyhodnénych jedincii.
Téelesné postizeni tak zasahuje vice, nez kterékoliv jiné postizeni, do vSech oblasti
zivota handicapovaného jedince. Casto se s télesnym postizenim poji i naruseni
jedincovych vztaht s okolim, coz jen svédéi o daleko vétsim rozsahu a komplexité

télesného postizeni.
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3. Détska mozkova obrna

3.1 Etiologie

3.1.1 Prenatalni pfic¢iny vzniku détské mozkové obrny

3.1.2 Perinatalni pfi¢iny vzniku détské mozkové obrny
3.1.3 Postnatalni pti¢iny vzniku détské mozkové obrny
3.2 Diagnéza

3.3 Typy DMO

3.3.1 Spastické formy DMO

3.3.1.1 Dipareticka forma

3.3.1.2 Hemipareticka forma

3.3.1.3 Kvadrupareticka forma

3.3.2 Nespastické formy DMO /cerebrélni

3.3.2.1 Hypotonickéa forma

3.3.2.2 Dyskineticka forma

3.3.2.3 Mozeckova forma

3.4 Rehabilitace

3.1. Etiologie

,Obrny se tykaji centralni a periferni nervové soustavy. Centralni ¢ast zahrnuje mo-
zek a michu, ¢ast periferni obvodové nervstvo. Jednotlivé druhy se od sebe lisi roz-
sahem a stupném zavaznosti a déli se na parézy (¢astecné ochrnuti) a plegie (iplné
ochrnuti).“ (Pipekova in Vitkova, 2006) Détska mozkova obrna patii mezi zévazné
postizeni centralni nervové soustavy. Pri¢iny vzniku se daji dohledat pred, béhem ale
i po narozeni ditéte. Détskd mozkova obrna je v ramci skupiny télesného postizeni
zastoupena aZz v 50 — 60 % vSech piipadi pohybovych poruch. V nésledujici ¢asti

nastinim postupné vSechny t¥i mozné piic¢iny vzniku détské mozkové obrny.
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3.1.1. Prenatalni pric¢iny vzniku détské mozkové obrny

Mezi nejcastéjsi pric¢iny vzniku détské mozkové obrny v prenatalnim stadiu vyvoje

ditéte patri:

infekéni onemocnéni matky (predevsim v prvnim trimestru téhotenstvi),

2. anoxie, neboli nedostatecné okysliceni tkani, kdy nedochazi k dostatec¢nému okys-
liceni mozku,

3. nezralost plodu, ktera se v fadé odbornych publikaci poji s prenatalnimi prici-

nami vzniku détské mozkové obrny.

3.1.2. Perinatalni pri¢iny vzniku détské mozkové obrny

Perinatalni, neboli porodni ¢initele vzniku détské mozkové obrny, maji v populaci
postizené timto handicapem nejvétsi zastoupeni. Mezi nejcastéjsi mozné zptisoby

vzniku détské mozkové obrny v perinatalnim obdobi patii:

dlouhotrvajici, neboli protrahovany porod, se kterym souvisi asfyxie novorozence,
2. dalsi formy nestandartnich porodii, napt. pfekotny porod, porod panevnim kon-
cem, klestovy porod, pfi¢emz vSechny zminéné typy porodu jsou pro novorozence
a jeho bezpecnost pomérné rizikovym faktorem,
3. predcasny odtok plodové vody,

4. uziti analgetik, anestetik apod.

3.1.3. Postnatalni pric¢iny vzniku détské mozkové obrny

Mezi poporodni pri¢iny vzniku détské mozkové obrny jsou fazené vSechny nemoci,
které novorozenec prodéla do jednoho roku svého zivota a které maji na jeho dalsi
vyvoj a fungovani vliv. Pipekova (1998) fadi do této skupiny piicin vzniku détské
mozkové obrny napt. drazy hlavy, infekce centralni nervové soustavy, ale i broncho-
pneumonii, enteritidy, dyspeptické stavy, novorozeneckou zloutenku. Moznych pfi¢in

vzniku DMO v postnatalnim obdobi je ale daleko vice.

3.2. Diagnéza

Poprvé byla DMO popsana jako nemoc az v roce 1859, ackoliv nezustava do této doby
zcela bez povsimnuti. V tomto roce vsak Wiliam John Little jako prvni uvadi blizsi
informace o spojitosti poskozeni mozku s poruchou hybnosti. (in Kraus, Sandera,
1964)

Pro détskou mozkovou obrnu neexistuje ani v souc¢asné dobé jednotné odborné ozna-

¢eni. V roce 1952 zavadi Ivan Lesny pojem perinatalni encefalopatie, kterou stiida
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po sedmi letech dnesni pojmenovani choroby — détska mozkova obrna. Perinatalni
encefalopatie jako pojem ale zcela nemizi a pouziva se i nadale pro jakékoliv po-
skozeni mozku v perinatalnim obdobi, které miize podle Kabeleho vyustit kromé
DMO také v lehké mozkové dysfunkce, mentalni retardaci nebo se projevovat formou
epileptickych zachvati. (Vitkova, 2006)

DMO je neinfekéni, nepfenosnou chorobou, ktera neni dédi¢na. (in Jankovsky, 2011)

,Predpokladany vyskyt DMO je v USA 1,5 — 5 pfipadi na tisic zivé narozenych
deti. Tento udaj koreluje s incidenci tohoto onemocnéni také v nasich podminkéch.“
(Tichy a kol., 1998 in Jankovsky 2001) Vzhledem k nedostateénému vyvoji centralni
nervové soustavy postizenych jedincti dochézi k vyskytu pridruzenych jevi, které
détskou mozkovou obrnu provazeji. Jsou jimi napf. poruchy feci, lehkd mozkova
dysfunkce, epilepsie, smyslové vady a mentalni retardace. Zédny ze zminénych jevi
nemusi byt k DMO pfidruzeny, nebo miize jit naopak o kombinaci vice postizent,
ktera se k DMO vazi. At uz ke smyslovému nebo mentalnimu postizeni u jedince
s DMO dojde, dominanci nad ostatnimi projevy vzdy pfebira motorické postizeni

jedince.

Typickym projevem DMO je télesna neobratnost a to pfedev$im v jemné motorice.
Déle se muzeme casto setkat s nerovnomérnym vyvojem, zvySenou pohyblivosti,
neklidem, nedokonalosti vniméani, nedostatecnou predstavivosti jedince, jeho impul-

zivitou a s opozdénym vyvojem fedi a jejimi vadami. (Kraus, 1964)

,Klasické formy détské mozkové obrny dnes pfi vcasné rehabilitaci nebyvaji tak
zietelné vyjadieny, v prvnim roce zivota se navic klinicky obraz DMO teprve utvari
a diagnoza je z neurologického hlediska jasné obvykle az ke konci 1. roku zivota
ditéte, nebo pokud jde o atetoidni formy DMO i pozdé&ji. V 1. roce zivota dnes
neurologové pouzivaji zejména diagnézu CKP (centralni koordina¢ni porucha) nebo
CTP (centralni tonusova porucha), diagnoza se zpravidla s vyvojem méni, a pokud
zustava beze zmény, jde spise o prognosticky negativni zndmku.” (f{iéan, Krejcitova,
1997 in Pipekova)

3.3. Typy détské mozkové obrny

Détskou mozkovou obrnu muzeme rozdélit z klinického hlediska na spastické, nespas-
tické formy a lehké mozkové dysfunkce. Jednotlivé typy se od sebe déle lisi z hlediska
rozsahu a stupné zavaznosti postizeni. Podle tohoto kritéria mtuzeme uvést rozdéleni
na parézy (¢astetné ochrnuti) a plegie (aplné ochrnuti). Stanoveni konkrétni formy
DMO lze provést definitivné az kolem druhého roku zivota ditéte. Urcéeni definitivni

formy DMO je v8ak mozné az kolem ttetiho roku zivota ditéte.
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3.3.1. Spastické formy DMO

Spastické formy détské mozkové obrny se vyznacuji zvySenym svalovym napétim.
Do této kategorie dle Lesného patii diparéza, hemiparéza a kvadruparéza. Vice se
zminim o vySe jmenovanych formach spastického typu v néasledujicich podkapitolach

vénovanym vzdy jednotlivym typtm spastické formy DMO.

3.3.1.1. Dipareticka forma

Dipareticka forma détské mozkové obrny se tykd predevsim predcasné narozenych
déti s nizkou porodni hmotnosti, u kterych dochazi k postizeni dolnich, ¢ v mensi
mitfe hornich, koncetin na zékladé nedovyvinuti nervového systému. Dale se déli
diparéza podle stupné znevyhodnéni na lehkou a tézsi formu. Typickym ukazatelem
pro diparetickou formu DMO je semiflexe dolnich koncetin, tzv. ntzkovita chiize.

U vétsiny lidi s touto formou DMO neni poskozen intelekt.

3.3.1.2. Hemipareticka forma

Na rozdil od diparetické formy détské mozkové obrny vznika hemipareticka forma
v perinatalnim nebo piipadné postnatalnim obdobi. Tato forma se projevuje posti-
zenim jedné poloviny téla s tim, Ze je patrnéjsi na horni koncetiné. U této formy se

mohou objevovat epileptické zachvaty, nedochazi k poruse ¢iti.

3.3.1.3. Kvadrupareticka forma

Tato forma se da popsat také jako oboustranna hemiparéza, kdy jsou vyrazné posko-
zené i horni koncetiny. V daleko vétsi mife nez u predeslych forem mohou doprovazet
kvadruparetiky epileptické zachvaty a k tomuto postizeni se pridruzuje i naruseni
intelektu jedince. Vyraznéjsi byva bud poskozeni dolnich koncetin, nebo prevazuje
poskozeni jedné strany oproti druhé strany téla. Specifickym druhem kvadruparézy je

oboustranna hemiparéza, ke které dochazi pii poskozeni obou mozkovych hemisfér.

3.3.2. Nespastické formy DMO /cerebralni

Nespastické formy DMO se oproti spastickym formédm vyznacuji ochabenym sval-
stvem. Typickymi piiznaky jsou aretoza, nebo-li prudké a nepotlacitelné vinivé po-
hyby a déle chorea, ktera se vyznacuje drobnymi mimovolnimi a tudiz neovladatel-

nymi tfesavymi pohyby.

3.3.2.1. Hypotonicka forma

Pri¢inou hypotonické formy je nejcastéji malformace centrélni nervové soustavy,

nebo vyvojova anomélie mozecku. Pozorovatelné je u této formy oslabeni svalového
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trupu a koncetin, které ma svij pivod v CNS. U malého procenta postizenych

hypotonickou formou dochazi v détstvi ke spasticité.

3.3.2.2. Dyskineticka forma

Pro dyskinetickou formu DMO se také pouziva nazev extrapyramidova. Jde o posti-
zeni bazalnich ganglii zapfi¢inéné nejcastéji tézkym typem novorozenecké zloutenky;,
kdy dochazf k inkompatibilité Rh faktoru mezi matkou a ditétem. Castéjsf formou
vyskytu jsou choreoatetoidni dyskinézy s poruchou svalového napéti — dystonickou
slozkou. Cisteé dystonie se nevyskytuji tak ¢asto. Mezi typické projevy patii oblou-

kovité prohnuti hlavy dozadu, grimasovani a atetoidni dyskineze.

3.3.2.3. Mozeckova forma

Tato forma se nefadi vzdy mezi ostatni formy détské mozkové obrny a muze byt
povazovana za samostatny syndrom. Jde o pomérné vzacnou formu détské mozkové
obrny, pro kterou je typické tézké pohybové postizeni a témér vzdy se s mozeckovou

formou DMO poji i zadvazné postizeni intelektu.

3.4. Rehabilitace

Soucasné vyuzivané metody v rehabilitaci se snazi pracovat s celistvosti ¢lovéka.
Jankovsky uvadi, ze ackoliv je struktura osobnosti kazdého ¢lovéka slozena z nékolika
vrstev (duch — reflexe, duse — prozivani, télo — pud, superego, ego a id), presto tvori

integralni jednotu. (Jankovsky, 2001)

,Ackoliv se nam muZe problematika celistvosti Clovéka jevit jako prilis vzdélena
a nesouvisejici s danym tématem, je to jen pouhé zdani, nebot nam ve skute¢nosti
umoznuje vnimat rehabilitaci lidi s télesnym a kombinovanym postizenim opravdu
ucelené, se vSemi nalezitostmi, moznostmi a konsekvencemi. Dulezitym predpokla-
dem dobré télesné kondice je samoziejmé i psychickd rovnovaha (dusevni hygiena)
a nemalo otazek se dokonce dotyka problémi souvisejicich s duchovni dimenzi ¢lo-
veéka (kulturni a nabozenska reflexe).” (Jankovsky, 2001, s. 15)

Aby byla rehabilitace télesné postizeného jedince skute¢né ucinna, je zapotiebi pra-
covat se vSemi dostupnymi prostfedky a ptsobit na jedince komplexné a idealné jiz
od 1utlého détského véku. Tomuto pristupu se fikd odborné komplexni rehabilitace.
V literatufe se muze ¢tenar setkat také s pojmem ucelené, nebo-li komprehenzivni

rehabilitace.

,Rehabilitace by se méla dostat do popfedi zdjmu v nasi politice. Evropska unie

vSechny své Cleny jsouci i budouci vyzyva, aby chapali rehabilitaci jako nedilnou
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soucast politiky statu. Pravé tento typ informaci nam otevira oci a vysvétluje, ze
rehabilitace neni télocvik nebo fyzikalni medicina, ale plynulé a koordinované tusili
o optimalni integraci do zivota pii vyuziti vSech dostupnych prostredka 1é¢ebnych,
socialnich, vychovnych a v neposledni fadé i pracovnich.” (Pfeiffer, in Jankovsky,
2001)

Mezi zékladni slozky komplexniho pfistupu v rehabilitaci patii (in Jankovsky):

1. Lécebné prostiedky rehabilitace,

2. Socialni prostiedky rehabilitace,

3. Pedagogické prostiedky rehabilitace,

4. Pracovni prostiedky rehabilitace.

Kombinaci vySe uvedenych forem rehabilitace by mélo optimalné dochazet k co
nejvétsimu zaclenéni lidi se zdravotnim postizenim do bézného Zivota a pFinéset
jim nélezité uspokojeni spojené s kvalitnim zivotem srovnatelnym s kvalitou zZivota

kteréhokoliv zdravého jedince.

1. Lécebné prostiredky rehabilitace
Mezi prostiedky lé¢ebné terapie muzeme zafadit (Jankovsky, 2001):

1. fyzikalni terapie (maséaze, elektrolécba, lé¢ba teplem, atd.),
2. lé¢ebnou télesnou vychovu (télesné cviceni, reflexni motorika — napf. Vojtova

metoda reflexni lokomoce),

3. ergoterapii,

4. animoterapii (hipoterapie a canisterapie),
5. arteterapili,

6. muzikoterapii,

7.

psychoterapii (psychorehabilitace).

2. Socialni prostiedky rehabilitace

,Clovek, jako spolecenska bytost, je v ramci lidské spole¢nosti humanizovan a socia-
lizovan. Totéz plati o ¢lovéku s postizenim. Velmi tedy zalezi na jeho spolecenském
postaveni, na roli, kterou ve spolecnosti zaujimé, na tom, jak je spolecnosti pfijiman.
Ma-li byt tento vztah vyvazeny, je ukolem rehabilitace, aby byl ¢lovék s postizenim
schopen jednak prijmout své postizeni, nemoc ¢i znevyhodnéni a v maximalni mozné
mite se integrovat do spolec¢nosti. Tim je zachovana optimalni kvalita jeho zZivota, coz
vede k jeho Zivotni spokojenosti (socialnimu komfortu).“ (Jankovsky, 2001) Kvalitu
zivota ovliviiuje do velké miry také spokojenost v ramci rodinného prostiedi. Tomuto
tématu se budu vice vénovat v 6. kapitole, konkrétné v podkapitole 6.1 ,Rodinny

kontext télesného postizeni”.

Do sociélni rehabilitace tedy patii veskeré mozné prostiedky a techniky, které slouzi

k nacviku a udrzeni vhodnych podminek pro samostatny zivot handicapovaného
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jedince. Jesensky dale uvadi, ze mezi sluzby socidlni rehabilitace patii také osobni

asistence, ¢i finan¢ni ptispévky napft. ve formé priznéni invalidniho dichodu.

3. Pedagogické prostiredky rehabilitace

Pedagogické prostiedky ucelené rehabilitace se prolinaji do velké miry se zbyvajicimi
tfemi podskupinami komprehenzivni rehabilitace. J. Jesensky (1995, in Jankovsky,
2001) rozlisuje pusobeni pedagogické rehabilitace jednak u osob se ziskanym posti-
zenim, a déle u lidi se zdravotnim postizenim od narozeni. ,,Pedagogicka rehabilitace
znamend zamérné pusobeni pedagogicko-psychologickymi prostiedky ve smyslu re-

edukace, tedy v duchu tsili o obnoveni normélniho stavu.“ (Jankovsky, 2001)

Jankovsky (2001) poukazuje na rozdil mezi pedagogickou rehabilitaci u osob se zis-
kanym postizenim a u osob, které jsou postizené od narozeni. S jedinci se ziskanym
postiZzenim se podle Jankovského (2001) mé pracovat tak, aby se co nejdiive navra-
tili k puvodni linii svého zdravého, sebevédomého vyvoje srovnatelného s obdobim
pred ziskanim handicapu. Naopak péce o jedince a vyuzivani metod pedagogické
rehabilitace u jedinct, ktefi jsou postizeni od narozeni, by mélo byt podle Jankov-
ského zacilené na detekci mozného zaostalého vyvoje v dil¢ich ¢i komplexnéjsich
schopnostech (typickych pro intaktni populaci) a méla by tak byt vynalozena snaha

piipadny rozdil mezi jedinci s handicapem a intaktnimi osobami eliminovat.

Jankovsky uvadi ve své publikaci (2001), Ze Marie Montesorri vypracovala speci-
alni, pozoruhodnou a velmi u¢innou pedagogickou metodiku, ktera byla vyuzivana
i pro praci s détmi s télesnym postizenim. Jadro této metody spociva ve zlepSovani
komunika¢nich dovednosti ditéte a velmi tak napomahda i socialnimu vyvoji déti

s postizenim.

4. Pracovni prostfedky rehabilitace

Pracovni prostiedky rehabilitace pripravuji jedince s postizenim soustavné na bu-
douci uplatnéni na trhu préce. Pracovni uplatnéni kazdého clovéka patii do jeho
zékladnich potfeb, a pokud neni tato potfeba uspokojena, mize dochazet postupné

k frustraci, pocitim ménécennosti, nedulezitosti, ¢i zahanbeni.

Obnoveni pracovniho potencialu u lidi s postizenim vSak predstavuje leckdy nelehky
ikol, ktery vyzaduje pravidelnou a dlouhodobou spolupraci s odborniky a vynalo-
zenou snahou a dostateénym usilim ze strany klienta. (Jankovsky, 2001) V soucasné
dobé muzeme spatfovat tendence k tolerantnimu piistupu a nabidky rovnych piile-
zitosti pro osoby s handicapem. To se projevuje tim, Ze dochazi ke snaze rozsifovat
myslenku podporovaného zaméstnavani, nebo-li pracovniho zapojeni lidi s postize-

nim na béznych pracovistich.

Vedle toho existuje velké mnozstvi chranénych pracovist, nebo chranénych dilen,

které hraji velmi uzitecnou roli v zaméstnavani téch jedinct, ktefi nemaji napf.
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dostatecnou mentélni kapacitu na uplatnéni se na pracovisti bézného typu. Tyto
formy pracovist pomahaji vypliiovat ¢as tém jedincum, kteri shanéji misto vice kore-
spondujici s jejich skutecnymi schopnostmi. Bohuzel télesna schranka clovéka v nasi
spole¢nosti stéle hraje jednu z hlavnich roli. Ptijimaci fizeni nebyva vyjimkou, takze

casto byva upfednostiiovan uchazec¢ bez zjevného handicapu.

Potiz je ale v tom, Ze télesné schranka clovéka hraje v nasi spolecnosti jesté stale
na fadé pracovistich béhem prijimactho fizeni jednu z hlavnich roli. Cela rada je-
dinct, ¢asto osob s télesnym postizenim, se tak muze potykat s vnitinim konfliktem.
Ten prameni z intenzivni potieby adekvatniho zaméstnani, které by odpovidalo in-
telektu jedince, pricemz na druhé strané stoji védomi toho, Ze po télesné strance
(ackoliv veskeré dalsi aspekty schopnosti nasvédéuji dobrym pracovnim vysledkiim)

neni schopen dosahnout potfebného vysledku (vykonu).
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4. Sebepojeti télesné postizenych a jeho

specifika

4.1 Sebepojeti

4.2 Télesné schéma

4.3 Vliv télesné odlisnosti na jedincovo sebepojeti
4.4 Socialni hodnoceni télesné postizenych

4.5 Psychosocialni obraz télesné postiZzeného jedince

4.1. Sebepojeti

Sebepojeti je mozné zjednodusené popsat jako specificky postoj ¢lovéka k sobé sa-
mému, ktery se vytvaii béhem zaclenovani se jedince do spole¢nosti. Z psychologic-
kého hlediska je sebepojeti souhrnem predstav, které o sobé ¢lovék méa, a dale je

tvoreno hodnoticimi soudy, které clovék k sobé zaujima.

wSebepojeti (self-concept) muze byt snadno definovano jako vidéni nebo mentélni
reprezentace sebe. (Van der Werff, 1990, s. 33)

Sebepojeti vychazi ze znalosti a zkuSenosti se sebou samym. Tato zkuSenost se
vytvaii na zakladé riznych poznatkii, emoc¢nich prozitku a tvah. Dé&je se tak pod
vlivem reakci, nazori a postoju jinych lidi, zejména téch, kteri jsou pro daného je-
dince osobné vyznamni, ale i v rdmci srovnavani s riznymi dalsimi jedinci. Projevuje
se zde skutecnost, ze lidé nechté&ji byt pfilis odlisni od ostatnich (potieba asimilace),
ale zaroven by si radi uchovali svou jedine¢nost (potfeba diferenciace). V sebepojeti
se odrazi poznani a vyjadreni toho, co o sobé ¢lovék vi, co si o sobé mysli a jak se

hodnoti.* (Vagnerova, 2010, s. 300)

v v

vany prostiednictvim zkuSenosti s prostfedim. . ., a jsou ovlivnény zvlasté posilenim

z prostiedi od vyznamnych druhych.“ (Shavelson, Hubner a Stanton, 1976, s. 411)

Sebepojeti se vyviji od raného détstvi. Jde o pomérné slozity proces, ktery je zpo-
¢atku ovliviiovan predevsim vztahem ditéte se svou matkou, pozdéji i s dalsimi lidmi.

Rodice a jejich reakce na dité hraji velmi dilezitou roli ve vytvareni jeho sebepojeti.
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Cim pozitivnéjsi zpétnou vazbu dité bude béhem vyvoje dostavat na své chovani,
tim vétsi bude mit i Sanci na vytvoreni uspokojivého sebehodnoceni a ziskani pa-
tfiéné sebeticty. Sebepojeti a jeho rozvoj je odvisly od tdrovné poznéavacich procest,
kterda umoznuje v kazdém tudobi vyvoje ditéte zpracovavat informace trochu jinym
zpusobem. Do nastupu do skoly byva dité obvykle v hodnoceni (a to i sebe sama)
nekritické. S nastupem 8Skolni dochazky dochazi k socidlnimu srovnavani se svymi
vrstevniky. Zéasadni zména v sebepojeti prichazi u ¢lovéka v dobé puberty, kdy se
z konkrétnich predstav o sobé samém stavaji i pouhé abstraktni predstavy smérujici
k budoucimu zivotu, cilim a fungovani. Pubescent se tedy déle nezabyva uz jen tim
jaky je, ale i tim jaky by mohl a chtél byt. Dospivani pfedstavuje pomérné tézké
tudobi, protoze se predpokladé, Ze si béhem néj jedinec vytvori vlastni identitu a bude
tak schopen adekvatniho sebepojeti. V dalsich fazich zivota muze dojit k tomu, Ze
si jedinec uvédomi, ze mu stavajici sebehodnoceni nestaci a ze si potfebuje vytvorit
priméfenéjsi obraz o sobé samém, nez jaky si vytvoril béhem svého dospivani. Jde
o krizi identity a byva obvykle spojovana s izkostnymi stavy a nejistotou, které vsak
pohani ¢loveéka k urychlenému ziskani stabilné€jsitho sebepojeti a k jeho pripadnym

zmeénam.

Identita kazdého dospélého ¢lovéka se sklada ze ti1 zakladnich slozek. Mezi né patii
télesné, psychické a socidlni védomi sebe sama. Pro tucel této prace se zaméfim

nejvice na télesné sebepojeti jedince.

Kazdy ¢lovék ma ke svému vlastnimu télu urcity vztah. To, do jaké miry je nasSe télo
akceptovano, ¢i odmitano, se podili na celkovém sebepojeti ¢lovéka. Je tieba si uve-
domovat, Ze predstavy o vlastnim téle jesté nemusi nutné vystihovat danou realitu.
Dtlezity pojem vztahujici se k télesné identité je télové schéma, které predstavuje
komplexni zpracovani vSech informaci, které se lidského téla jakymkoliv zpusobem
dotykaji. (Novosad, 2011) Kazdy mitze vnimat své télo trochu odligné a prikladat
mu i trochu jiny vyznam a hodnotu, nez kdokoliv jiny. Snad kazdému jedinci ale
zalezi na tom jakym zpisobem je jeho télesné stranka hodnocena a nazirana druhymi
lidmi, ktefi tak poskytuji ¢lovéku informaci o jeho télesné hodnoté v ramci daného

socidlniho kontextu.

Do psychické identity jedince patii jeho duSevni vlastnosti a procesy, jez formuji

psychiku ¢lovéka a vyznamné se podileji na jeho jedinec¢nosti.

Treti slozku identity tvori podle Vagnerové (2010) socialni identita. Charakteristické
je pritom v ramci socialni identity zafazeni se ¢lovéka do daného spolecenstvi, které
mu poméha zazivat pocit, Zze nékam patii, a citit tak sounalezitost se skupinou, diky
které ziskdva i dany socialni status. Sebepojeti muze byt naruseno nedostatkem

socidlnich zkuSenosti a socialnich podnétu.

WVédomi vlastni identity, tj. prozivani a uvédomovani sebe sama, stejné jako pred-

stava o okolnim svété, slouzi k uspokojeni jak potfeby orientace, tak potieby jistoty.
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Relativni stalost sebepojeti podporuje jistotu ve vztahu k sobé samému. Pisobi jako

stabilizujici a integrujici ¢initel veskeré psychické aktivity. (Vagnerova, 2010, s. 305)
Mezi dil¢i aspekty sebepojeti patii:

1. sebehodnoceni,

2. sebevédomi, sebeduvéra a sebetcta,
3. sebeakceptace, sebelaska,
4

seberegulace.

Vs8echny jmenované slozky by mély byt v souladu, aby mohl spravné fungovat jakysi
systém. Drobné rozpory pfitom mohou piisobit diky stimulujicim vliviim na rozvoj

osobnosti blahodarné.

Pojem, ktery tizce souvisi s tstfednim tématem této prace, tedy se sebepojetim, je
sebeprijeti.
,Sebeprijeti je definovano jako internalizovany citovy vztah druhych k vlastni osobé,

a vyjadruje tak hodnoceni z hlediska socidlni zadoucnosti, piijatelnosti a hodnoty.”
(Blatny, 2010, s. 129)

Sebeprijeti hraje napf. velmi dilezitou roli v tom, jak bude jedinec reagovat na
sviij neuspéch. Bylo prokazano, ze osoba s kladnym sebepfijetim po urcitém ne-
uspéchu neméla touhu rezignovat na své dalsi po¢inani oproti ¢lovéku, u kterého

byla prokazana nizsi mira sebepftijeti. (Vagnerova, 2010)

4.2. Télesné schéma a odchylky v jeho vytvareni

Jak jiz bylo nastinéno v predchozi kapitole, télesné schéma tvori velmi dilezitou

slozku sebepojeti.

, ['€lo je zakladem lidského byti. Je povazovano za prostfednika mezi dusevni a fy-
zickou existenci ¢lovéka. Je prostfednikem mezi okolim a sebou samotnym.” (Mrazek,
1991)

,Pod pojmem télesné sebepojeti fadime vSechny predstavy jedince, které maji vztah
k jeho vlastnimu télu. Proto ma télesné sebepojeti (body image) kognitivni, afektivni

i konativni komponenty, které ho charakterizuji. (Fialova, 2001, s. 37)

Mezi zakladni slozky télesného sebepojeti mizeme zatradit télesny vzhled, zdravi

a vykonnost.

Vzhledem k tomu, Ze je v soucasné dobé vyuzivan kult lidského téla jako jeden ze

symbolu tspéchu, hraje télesné schéma v Zivoté dnesniho ¢lovéka vyraznou roli.

Télesné sebehodnoceni ma velky vliv na celkovou sebetictu ¢lovéka, pricemz nés

subjektivni pocit z naseho téla se muze liSit od toho, jak je télo vnimano nékym
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dalsim. ,V8echny pfedstavy vzdy ale obsahuji socialni komponenty. Ty se nevztahuji

pouze na okoli nebo na sebe, ale také na interakci s okolim.” (Mrazek, 1986)

Bylo dokazéno, ze to, jak se clovek stavi ke svému vlastnimu télu, ovliviiuje jeho
chovéani a povahu vztahu s lidmi v jeho okoli. Jakym zptsobem jedinec hodnoti
vlastni télo, ma vliv na celkové sebehodnoceni, ale i na jeho psychickou pohodu

a zdravi.

4.3. Vliv télesné odlisnosti na jedincovo sebepojeti

7 predeslé kapitoly jasné vyplyva, ze télesna odlisnost jedince mtuze mit velky dopad
na jeho celkové sebepojeti. A to i ve chvili, kdy je povazovin za télesnou odlisnost
pouze subjektivni pocit ¢lovéka ze svého télesného schématu, ackoliv se tento pocit

nemusi v ni¢em shodovat s tim, jak na jedincovo télesné schéma nazira jeho okoli.
»Ja jsem to, emu véiim.“ (Ericsson, 1963)

Kazdy handicapovany jedinec si buduje specificky vztah k vlastnimu postizeni podle
toho, jak na svou télesnou odlisSnost nazira. U déti se nejedna o tak naléhavy problém
do té doby, nez si zacnou uvédomovat svou vlastni identitu, nejéastéji v konfrontaci
s ostatnimi lidmi béhem procesu vytvareni mezilidskych vztaht. V rdamci ontoge-
netické psychologie patii novorozenecké a kojenecké obdobi mezi nejdilezitéjsi pro
vytvareni mezilidskych vztahii. V této dobé si dité buduje specificky emoc¢ni vztah
ke svym rodi¢im a pravé v tomto obdobi proto hrozi i nebezpec¢i vzniku citové,
pohybové, ale i senzorické deprivace. V batolecim véku se u ditéte zac¢ina projevo-
vat silnéd potfeba autonomie, jejiz realizace tizce souvisi s pohybovymi moznostmi
ditéte. Dité tak muze zacinat vnimat svou télesnou odlisnost jako znevyhodnujici
¢initel v dosahovani svych vlastnich cili vychézejicich z pravé vzniklé potieby vlastni
autonomie. Pro predskolni vék je typickd snaha o porozuméni nejen okolnimu svétu,
ale i svému vlastnimu télesnému schématu a télesnym funkcim. Jiz v tomto obdobi se
mohou zac¢inat objevovat pocity ménécennosti a viny. Postupujeme-li ve véku ditéte
dale, dostavame se k mladsimu skolnimu ditéti. Klicovou tulohu v tomto véku tvori
vykon ditéte v ramci Skoly, ale i mimo jeji prostiedi a z hlediska vykonu je télesné
postizené dité oproti svym zdravym spoluzakim velmi znevyhodnéné. Ke kritickému
momentu dochazi az v obdobi nastupu puberty, kdy se dostava do poptedi tiplné kaz-
dého jedince otazka télesného schématu. Typickym rysem c¢lovéka v obdobi puberty
je precitlivélost a potfeba neustalého srovnavani se se svymi vrstevniky. O to vice
ale jakékoliv odchylky od normy mohou na jedince pusobit silné traumatizujicim
dojmem. Jistou roli hraje v tomto obdobi i potfeba osamostatnéni se jedince od
rodiny, ¢i uspokojovani jeho sexuélnich potieb. Tyto potieby ale nejsou vétsinou
u jedinci s télesnym postizenim naplnitelné. V obdobi adolescence miize nartstat

stres a frustrace vyplyvajici z trvalého neuspokojovani sexualnich potieb jedince.
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Jako dalsi stresor v tomto obdobi muze pusobit problematika profesionalni orien-
tace, ktera je u télesné postizenych jedinci navzdory jejich inteligenci a schopnostem,

kvili jejich handicapu zna¢né omezena.

Psychicky stav jedince a tim padem i jeho vlastni sebepojeti, je samoziejmé ovlivnéné
jeho zdravotnim stavem. Télesné postizeny clovék méa ¢asto mnohem horsi pred-
poklady pro spolecenskou uplatnitelnost a akceptovatelnost, z ¢ehoz mohou vzni-
kat i specifické osobnostni rysy, které pouze ztézuji navazovani a udrzovani vztahu
a to i partnerskych. Mezi tyto rysy mizeme zaradit napt. komplexy ménécennosti,
egocentrické sklony, negativni sebehodnoceni, atd. (Fialova, 2001) Vsimneme-li si
u jedince nékterého ze jmenovanych projevi vlivu télesného postizeni na vyvoj jeho
osobnosti, je velmi dobré, aby byla co nejdrive zapocata realizace vCasné a systema-

tické psychoterapie, nejlépe ihned s nastupem puberty.

4.4. Socialni hodnoceni télesné postizenych

Socialni hodnoceni je jev, ktery se vyskytuje od pradavna napri¢ jednotlivymi kultu-
rami. Jde o pfirozeny proces, béhem kterého jedinec potvrzuje (nebo muze i vyvratit)

svou uspésné probéhnutou socializaci v ramci dané spolecnosti.

7 hlediska socialntho hodnoceni télesné postizenych jedincii je, velmi zjednodusené
feCeno, potreba vzdy pocitat s tim, co je pro danou spole¢nost norméalni, neboli
nejvice prijatelné.

Postoje lidi nejsou vrozené, ale vytvareji se ucéenim a jsou zavislé na daném socio-
kulturnim prostredi. Spolecnost urc¢ité postoje posiluje, jiné naopak odmita, nebo
i tresta. Castou reakei lidi pri setkéni se s postizenym clovékem je uvédoméni si
vlastni zranitelnosti a tendence nehledét na odlisnosti lidi se stejnym typem posti-

zeni, tedy generalizace.

Velkym zptusobem ovliviiuje postoj ostatnich lidi sebepojeti postizeného, které se
piimo odrazi ve vytvareni jeho vlastni identity. Vétsinou postizeni zarucuje handi-
capovanému jedinci uréita privilegia jako jsou ohledy, trpélivost, tolerance, protoze
zékladni myslenka je takova, ze Clovék si za své postizeni nemuze sam, a tak jej za

to nelze jesté vice trestat.

Postizeni vzdy existuje v dané spolecnosti jen do té miry, do jaké si ho budou mit
lidé tendenci skutecné pripoustét. Podle McDermottovy teorie degradace vznika
postizeni teprve skrze dané prostiedi, ve kterém se jedinec vyskytuje. To, co tedy
skute¢né problematizuje dany hanicap, je pristup spolecnosti a jeji zamérovani se
na jakékoliv jevy vymykajici se normalu. Clovek se rodi vzdy do daného kulturniho
prostfedi, které mimo jiné definuje, ¢eho by mél byt schopny dosahnout, urcuje,

casto dost striktné, normu chovani a spole¢enského fungovani kazdého jedince.
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McDermott (1993) vidi tedy hlavni problém ve spole¢nosti, ktera se snazi o zamérné
hledéni odlisnosti, ¢imZ je samoziejmé poméaha jesté vice zviditelnovat. Ditéti tak
ani neni dano prilis prostoru, aby se, pokud do toho, co je pro danou spolecnost

normalni nezapadé, zacalo vnimat od samotného zac¢atku jako problematické.

Clovek, jenz se vymyka ur¢itym zptusobem normalu, spada automaticky do jiné
spolecenské kategorie. Je tak spole¢nosti do této kategorie zarazen a diky tomu
degradovan. To vede k tomu, Ze je ¢lovék do jisté miry od vétSinové spolecnosti
odriznuty a casto tak nema Sanci zazivat kvalitni interakce se svym okolim, neni mu
umoznéno se socializovat jako ostatnim. Kazdy z nés spoluutvaii spole¢nost, ve které
miize vihimat sebe i druhé jako handicapované, nebo si zvolit jiny zptisob nazirani na
danou skutecnost. Kontext, ve kterém vznika handicap, je tvofeny kazdym ¢lovékem,
tedy i handicapovanym. Kontextem McDermott rozumi ,Chovdni spolecnosti, jehoZ
se stdvd kazdy neodmyslitelnou soucdsti (1993). Cloveka pritom miizeme srovnavat
pouze a jenom s nim samym. Je zapotiebi jej pozorovat jako jedine¢nou osobnost,
tedy jako konkrétni, originalni a svébytnou bytost, které chodi, mluvi a mysli presné

tak jak to déla, protoze je neopakovatelnym originalem.

4.5. Psychosocialni obraz télesné postizeného jedince

Spole¢nost je jednim z ¢initelil, ktery vyznamné ovliviiuje psychicky vyvoj ditéte.
Socializa¢nim pusobenim umoznuje jedinci, aby se do spolec¢nosti postupné zacleno-
val. To se dé&je prostfednictvim socialnfho uceni, pomoci kterého si jedinec osvojuje
zadouci normy a role. Socializace je proces, ktery se realizuje na zakladé interakce
mezi jedincem a spolecnosti. Z hlediska jednotlivce je socializace jednim z procest,
které prispivaji k rozvoji jeho osobnosti, ve smyslu ziskavani specificky lidskych va-
riant chovani a prozivani. Jedinec pod timto vlivem ziskava urcity systém hodnot,
norem a roli, schopnost komunikace, zralejsi zptsob autoregulace vlastniho chovani
a v neposledni radé se také vytvareji a diferencuji vztahy k jednotliveiim, skupinam

i celé spolecnosti.

Charakteristické zmény, které ovliviuji socializa¢ni proces jedince, jsou zavislé na
jeho typu postizeni. Dité s pohybovym defektem nereaguje na rodi¢e oc¢ekdvanou
motorickou aktivitou, jeho mimika a pantomimika byva chudé, a pokud je posti-
zena i motorika mluvidel, chybi také artikula¢ni projev. Jednim typem socialniho
kontaktu, ktery se vymyké normé, je rehabilitacni cviceni, které muze byt ditéti
nepifjemné, mateiska osoba tak byva spojovana s nepfijemnymi zazitky a do vztahu

se vnasi ambivalence.

Socialni role postizeného jsou velmi komplikované. Jedinci nejsou povazovani za
viniky svého stavu, ale zaroven nejsou schopni sviij stav sami napravit, ¢i zvratit.

Maji sice sva privilegia, ale zdaleka ne takova prava jako intaktni jedinci. Nabyvaji
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dojmu, ze sviij stavajici stav musi povazovat za nezadouci a jakymkoliv moznym
zpusobem se snazit o jeho zménu ¢i napravu, coz si ¢asto internalizuji i rodice télesné

postizenych jedinct.

Diky medicinalizaci problému v kontextu celé spolecnosti se miize zapominat na
samotny projev postizeni a jeho dopady v kontextu jednotlivce. Spolecnost se tak
zbavuje zodpovédnosti, protoze piejima medicinské definice a nedochazi tak ke kom-
plexni péci o ¢lovéka s postizenim, které zahrnuje i pedagogickou, psychologickou
a socialni oblast zivota. Dochazi tak snadno k izolaci postizeného jedince, ve které
chybi vzajemny kontakt handicapovanych jedinci se zdravou populaci. To vede dale
k nedostatku informaci o postizeni, coz muze zpusobovat netolerantni postoje a zba-
vovat postizené odpovédnosti sama za sebe. Ke spravnému dusevnimu vyvoji jedince
s postizenim dochazi ve chvili, kdy jsou uspokojovany jeho zédkladni dusevni potieby.
Mezi né patii potfeba primérené stimulace, potfeba urcitého radu v zivoté, potieba

jistoty, potfeba identity a potfeba oteviené budoucnosti (Kabele, 1992).
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5. Metodologie

5.1 Cil prace
5.2 Metody sbéru dat a zpracovani dat (kazuistika)

5.3 Vyzkumné otazky

5.1. Cil prace

Cilem mé bakalaiské préace je zjistit, jakym zptusobem se vytvaii sebepojeti u ¢lo-
véka s postizenim, a zda dochéazi oproti intaktni populaci ve vytvareni sebepojeti

k urc¢itym rozdiltim, a pro¢ tomu tak pripadné je.

Zamérila jsem se konkrétné na divku s DMO, kterou jsem poznala pred témér péti
lety a se kterou udrzuji i diky asistenci, kterou ji poskytuji, relativné pravidelny
kontakt. Diky dlouhodobéjsi znamosti jsem méla moznost zaznamenat urcité zmeény,

ke kterym u Nikoly doslo.

V ramci zachovani validity, reliability vyzkumu, ale také kviili mé respondentce,
budu ¢erpat pouze z informaci, které mi poskytla Nikola sama b&hem naseho roz-
hovoru, a s jejichz zverejnénim laskavé souhlasila.

Rada bych také béznému ¢tenari priblizila to, ¢im se muze zivot ¢lovéka s DMO
napf. lisit oproti zivotu intaktniho jedince. Zaroven ale ¢tenar pravdépodobné takeé
pochopi, v ¢em vSem se naSe zivoty prolinaji, nebo nakolik nam bylo pfano, kdyz
se nemusime kazdodenné potykat s problémy tykajicimi se bézného vSedniho Ziti
a fungovani, kterym musi lidé s postizenim neustale ¢elit. Situace, které intaktni
jedinec nepovazuje za problematické, ale i naopak, které jsou pro néj nepfekonatelné,
mohou byt pro osoby s postizenim velmi narocné, nebo se s nimi naopak naucili zit
a vnimaji je jiz jako béznou, kazdodenni rutinu. Diky tomuto moznému rozdilu ve
vnimani mezi lidmi s postizenim a intaktnimi jedinci, se mohou rozsifovat pomyslné

hranice spolecenské normy.

5.2. Metody sbéru dat a zpracovani dat (kazuistika)

Za nejvhodnéjsi pouzitelnou metodu vyzkumné ¢ésti mé bakalarské prace povazuji

kvalitativni rozhovor. Domnivam se, ze pro tak tzké téma, jakym je sebepojeti
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divky s DMO, je nejvhodnéjsi metodou. Diky uskuteénénému rozhovoru se mi po-
dafilo proniknout do zkoumané problematiky ve vétsi mite, nez pokud bych pouzila

nékterou z kvantitativnich metod (napf. dotaznikové metody).

Kvalitativni rozhovor umoznuje vyzkumnikovi ziskat hlubsi nahled do zkoumaného
jevu a diky neodmyslitelné osobni formé této vyzkumné metody miize vytvorit vy-
zkumnik s respondentem dobré a duvérné prostiedi, které napomaha i k vétsi validité

a reliabilité ziskanych dat.

Rozhovor jsem uskute¢nila pouze s jednou respondentkou. Data jsem sbirala v po-
mérné kratkém casovém horizontu (cca 14 dni), ale za velkou vyhodu povazuji to,
7e jsem se s respondentkou pred zacatkem rozhovoru jiz znala. Tato skute¢nost nam
obéma usnadnila vzajemnou komunikaci. Nemusely jsme tak ani travit drahocenny

cas prekonavanim piipadnych komunikacnich bariér.

Stejné tak jsme si mohly od samého zacatku vyzkumu plné duvérovat. Pro mé osobné
byla vyzkumna ¢ést velmi prijemnou, milou a zcela prirozenou soucésti mé bakalar-

ské prace.

Jsem si rovnéz védoma uskali, kterd muze kvalitativni vyzkum pifinaset (napt. for-
mou Spatné interpretace ziskanych informaci). Stejné tak vim, Ze se mi nepodaii
pomoci rozhovoru a kazuistiky s jednou respondentkou ziskat obecny vystup k sebe-
pojeti jedinci s télesnym postizenim. Nicméné, jak uvadi Blatny (2003), konkrétni
obsah sebepojeti, dany socidlni zkusenosti jedince, je u kazdého ¢lovéka jiny. To zna-
mené, ze i kdyz mohou ve vytvareni sebepojeti existovat ur¢ité koincidence napric
jednotlivymi skupinami lidi (tzn. naptiklad napti¢ skupinou lidi s DMO, nebo s té&-
lesnym postizenim ¢i intaktni populaci), vysledek je u kazdého jednotlivce rozdilny

diky svébytné a jedine¢né zkusenosti vzniklé pravé béhem socializace jedince.

Rozhodla jsem se dat ¢tenéri k dispozici cely rozhovor, nicméné v celém znéni se
nachézi pouze jako sou¢ast priloh (Priloha ¢. 1). V samotném textu bakalarské préace
se vyskytuji pouze vytahy z rozhovoru, které jsem vybirala po peclivém uvazeni
tak, aby korespondovaly s 6. kapitolou ,,Dmo a sebepojeti“. Zaroven jsou vytahy
z rozhovoru, které jsem pouzila v textu bakalaiské préce, soucésti kazuistiky, ktera

doplnuje rozhovor a napomaha komplexnéjsimu objasnéni tématu mé préce.

Troufam si tvrdit, ze kazuistika, kterou jsem strukturovala podle medicinské, psy-
chosocialni a socialni roviny, kde jednotliva subtémata koresponduji s 6. kapitolou,
napomaha vétsi srozumitelnosti probiraného tématu sebepojeti a propojuje také vice

teoretickou Cést s praktickou ¢asti mé bakalaiské prace.
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5.3. Vyzkumné otazky

V nésledujicim textu bych rada struc¢né objasnila, pro¢ jsem v rozhovoru zvolila
vybrané otazky a také proc¢ a jakym zptisobem jsem strukturovala rozhovor umistény

v celém znéni v Piiloze ¢. 1 a stejné tak kazuistiku, které je soucasti 6. kapitoly.

Jak jsem se jiz zminila v predeslé podkapitole, rozhodla jsem se strukturovat cely
rozhovor. Jednak pro jeho vétsi prehlednost, ale také kviili lepSimu propojeni s Sestou

kapitolou, kde se predkladaji ¢tenéri na obecné roviné nasledujici témata:

Rodinny kontext télesného postizeni,
Socializace TP,
Vztah jedince s DMO ke svému postizeni,

Sebeurcujici zivot,

AN

Pracovni prilezitosti.

Obdobnym zpiisobem jsem také strukturovala kazuistiku i cely rozhovor, pficemz
kazuistika navazuje svou formou na Sestou, teoretickou kapitolu a dopliuje ji o prak-

tické poznatky ze zivota Nikoly.

Rozhovor je rozdéleny do nésledujicich bloki, ve kterych jsem se snazila pokazdé

drzet tstredniho tématu ,sebepojeti™

Skola,

Rodina,

Vztah Nikoly a jejich rodict,

Samostatné bydlent,

Nikoly matka,

Kazdodenni zivot (sebeurcujici asistence, pracovni uplatnéni, rehabilitace, za-
jmy),

7. Sebepojeti.

S A o

Kazuistika sestéava ze ¢tyr nosnych ¢éasti:

1. Medicinska rovina: diagnéza Nikoly, etiologie, rehabilitace.
Psychosocialni rovina.
Socialni rovina: rodina, sebeurcujici asistence, zajmy, skola, samostatné bydleni,
pracovni uplatnéni.

4. Prognoza dalstho vyvoje: prognéza vyvoje z medicinského pohledu, prognéza

vyvoje ze socidlniho pohledu.
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6. DMO a sebepojeti

6.1 Rodinny kontext télesného postizeni

6.2 Vztah jedince s DMO ke svému postiZzeni
6.3 Kazuistika

6.3.1 Medicinska rovina kazuistiky

6.3.2 Psychologické rovina kazuistiky

6.3.3 Socialni rovina anamnézy

6.3.4 Prognoza dalsiho vyvoje

6.1. Rodinny kontext télesného postizeni

,Rodina slozena z manzelského péaru a jejich primych potomki je zakladni spolecen-
skou jednotkou zndmou ve vSech lidskych spolecenstvich, i kdyz mtze mit v riznych
spole¢nostech rtzné postaveni v Siroké socialni siti, miuze vykazovat rozdilné vztahy
k sirSimu piibuzenstvu, popr. ke kmenovému spolecenstvi, miize mit riznou struk-

turu, razné rozlozeni roli a moci apod.” (Véagnerova, 2001)

Vagnerova (2001) dale uvadi, ze mezi zékladni funkce, které by méla univerzalni
(nuklearni) rodina plnit patii: reprodukéni funkece, hospodarska funkce, emocionalni

funkce a socializa¢ni funkce.

Rodina jako instituce prosla v poslednich dekddach mnoha zménami. Diive byla
rodina vice stabilni, kladl se diiraz na intenzivni udrzovani mezigenerac¢nich vztahi
a také se darilo rodinAm mnohem lépe vyrovnévat se s narozenim postizeného di-
téte. Dnesni podoba rodiny korespondujici nej¢astéji s nuklearnim typem rodiny, se,
bohuzel, nevyznacuje oproti minulym dobam takovou stabilitou a plni vesmés pouze

reprodukéni a socializacni funkci.

Vagnerova (2001) mluvi také o socialné podpturné funkcei rodiny, jejiz duleZitost se za-
¢ne projevovat nejvice se samotnym nastupem urcitého psychosocialniho problému,

nebo onemocnéni nékterého z ¢lenii rodiny.

V nésledujicich rfadcich bych se rdda vénovala tomu, jakym zptsobem se nejcastéji

vyrovnavaji rodice a sourozenci ditéte s télesnym postizenim s jeho diagnézou.
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Jako prvni popsala charakteristicky prubéh vyrovnavani se s postizenim E. Kubler-
Ross v roce 1975, jejiz prace se dostala na tizemi Cech az po péti letech. (Jankovsky,
2001)

Vagnerova (2001) popsala ve své publikaci reakce rodi¢t na narozeni postizeného
ditéte, které se daji srovnévat v mnoha smérech s typickymi reakcemi na zjisténi

diagnozy zavazného onemocnéni.

Mezi reakce na narozeni postizeného ditéte podle Vagnerové patii:

1. faze Soku a popfeni,
2. postupné akceptace reality, vyrovnavani se s problémem,

3. realisticky postoj (ktery zaujiméa nakonec vétsina rodicii).

Matéjcek a Langmeier (in Vagnerova, 2001) prichazeji s myslenkou, Ze pokud se na-
rodi rodici postizené dité, dochazi k vyrazné interferenci s pozitivnimi a optimistic-
kymi predstavami, které rodic¢e ve vztahu k ditéti maji. Tato skute¢nost se projevuje

omezenim moznosti a zménou zptisobu uspokojovani zakladnich psychickych potieb:

1. Potfeba primérené stimulace:
Postizené dité se nechové tak, aby stimulovalo rodi¢ovskou aktivitu. Jeho projevy
byvaji velmi omezené, maji malou intenzitu a Casto se lisi od ocekavani, ktera
rodice maji. Tyto déti mohou byt apatické, spavé, opozdéné ve vyvoji, nepohyb-
livé apod. V zavislosti na tom mohou mit rodic¢e pocit, Ze na né dité nereaguje,
jiné déti mohou byt naopak drazdivé, plactivé, pripadné mohou i diky svému

zevnéjsku vyvolavat v rodi¢ich negativni reakce.

2. Potreba smysluplnosti a radu:
Rodice ¢asto neznaji rozsah omezeni, nevi, jakym zptisobem by se k ditéti méli
chovat. Dité jim z jejich hlediska neposkytuje svym chovanim adekvatni infor-
mace, jejich projevy neodpovidaji béznym zakonitostem a vyvolavaji v nich ne-

jistotu.

3. Potreba citové vazby:

vvvvvv

je plné akceptovat. Na jedné strané mohou byt tyto déti opoustény, na druhou
stranu se muze vyvinout nadmeérna péce, kterd ma za nasledek neadekvatni vazbu

mezi ditétem a rodi¢em (extrémni reakce byvaji obranné).
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4. Potfeba vlastni hodnoty a spole¢enské prestize:
Uspokojeni této potieby byva narozenim postizeného ditéte znacné zatizeno. Ro-
di¢e mohou ziskavat pocit neschopnosti zplodit normalniho potomka. Tento pocit
je rodici prozivan jako trauma. Rodi¢e mohou sami sebe povazovat za ménécenné,

nebo dokonce diskvalifikované z normalni lidské spolec¢nosti.

5. Potreba zivotni perspektivy: Perspektiva ditéte a tim i celé rodiny je postizenim
ditéte narusena. Rodice sice védi, ze dit€ nebude napt. nikdy zdravé, ale casto
si neuméji predstavit, jak se vlastné takové dité muze vyvijet, jaky je jeho osud

a existencéni moznosti.

Postizeni nékterého z déti v rodiné méa dopad i na jeho sourozence. Vagnerova po-
psala ve své publikaci, jak se lisi reakce mezi sourozenci ditéte s postizenim na
zakladé jejich sourozenecké konstelace. Mladsi sourozenec je na dité s postizenim
obvykle vice citové vazén, zatimco starsi sourozenec postizeného ditéte mé obvykle
vice informaci, se kterymi k postizenému sourozenci pristupuje. Postizeni sourozence
miize prinaset celou fadu nasledki pro dalsi déti v rodiné. Rodic¢e mohou byt vici
intaktnim sourozenciim vice netrpélivi, méné se orientovat na jejich potieby. Zdravé
déti také mohou zazivat v rodiné velky az nezvladatelny tlak na vlastni vykonnost,
vychazejici z prilis velkych narokt rodici. Intaktni sourozenci se také casto obéa-
vaji toho, Ze se jim narodi rovnéz dité s postizenim. Casto byvaji sourozenci ditéte
s postizenim vice prosocialné orientovani, tolerantnéjsi, odpovédnéjsi v socialnich

vztazich a prozivaji intenzivnéji rodinny Zivot. (Vagnerova, 2001)

6.2. Vztah jedince ke svému postizeni

,Se svym postizenim se musi vyrovnat také samo dité. Je ziejmé, Ze se nejedna o tak
naléhavy problém do obdobi, nez si dité za¢ne uvédomovat svou identitu, a to i ve
vztahu k ostatnim lidem, v tomto pripadé zejména vici svym vrstevnikim. Jina je

v8ak situace pii vytvareni mezilidskych vztaht.“ (Jankovsky, 2001, s. 56)

Jankovsky (2001) ve své publikaci popisuje podrobné jednotliva vyvojova obdobi

a zmény ke kterym muze ve vztahu ditéte ke svému postizeni dochézet.

Podle néj je pro jedince s postizenim pro vyrovnani se s handicapem bezproblémové

vyvojové obdobi novorozence a kojence. Zminéna obdobi jsou ale zaroven nejdile-

vvvvvv

mezi matkou a ditétem, bude urcovat jeho budouci vztah k okoli a prijeti svéta.
(Jankovsky, 2001)

Na vztahu jedince ke svému postizeni se podili vyznamnym zpusobem i to, jak

uspésné u néj probéhl, predevsim v raném détstvi, proces socializace.
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Uspésna sekundarni socializace jedince s handicapem je ovlivnéna stejné jako u in-
taktnich jedinct do velké miry tspésnou primérni socializaci probihajici v rodinném
prostfedi. Podle toho, jak bylo dité jako malé v rodiné pfijato a jaké vztahy se
mu podafilo s jednotlivymi ¢leny rodiny navazat, bude s vétsi pravdépodobnosti

vyuzivat téchto naucenych vzorci chovani i v dalsich mezilidskych interakcich.

Aby se jedinci s handicapem podarilo zdarné vyrovnat se svym postizenim, musi
uspésné zvladnout preklenout kritickd obdobi ve svém vyvoji. Tato obdobi jsou pro
jedince kriticka predevsim proto, Ze se jedinec musi naucit za neustalé konfrontace
a srovnavani s intaktni populaci, ustat své postaveni a prijmout se takovy jaky
je a pochopit, ze jeho stav je neménny a obnasi tak fadu omezeni. Casto je pa-
trna rezignace jedincu s postizenim, nebo se muze objevit i tendence vyuzivat své
znevyhodnéné postaveni v riznych zivotnich situacich na tkor ostatnich jedinci

s postizenim, ale i v rdmci intaktni populace.

Mezi kriticka obdobi fadi Jankovsky (2001) pubertu, které se vyznacuje nadmérnym
srovnavanim se svymi vrstevniky a intenzivni potfebou osamostatnéni se od své
rodiny, ktera vSak nemiize byt ¢asto, z mnoha divodu, u velkého procenta télesné
postizenych jedinci saturovana odpovidajicim zptusobem. Puberta s sebou pfinési
samoziejmé také hormonalni zmény a jedinec je v tomto obdobi citlivéjsi, tudiz mize
hiite snaset kritiku a je pro néj také velmi dulezité ,,jak vypada®. Pro toto obdobi
je také typickd nartstajici naléhavost v uspokojovani sexuélnich potieb. S touto
potiebou se jedinec potyka i v obdobi adolescence a pokud dochazi k opakovanému

neuspokojeni této potieby, muze se dostavit u jedince s postizenim frustrace a stres.

,Objevuje se ovSem jeSté dalsi problém, ktery miize byt zdrojem intenzivnich pociti
ménécennosti. Je jim profesionalni orientace adolescentii, kterd je v pripadé zdra-

votniho postizeni (somatického, ¢ kombinovaného) znacné omezena.“ (Jankovsky,
2001, s. 58)

Kritickymi obdobi prochazi béhem svého vyvoje kazdy clovek. Jak je ale mozné
z predeslého textu vidét, jedinci s postizenim musi navic celit jesté neustalému srov-
navani se s intaktnimi jedinci a pokazdé si tak v daleko vétsi mite mohou uvédomovat
své znevyhodnéni a z toho vyplyvajici prekazky, které se jim stavi do jejich Zivotni

cesty.

6.3. Kazuistika

Vzhledem k tomu, ze rozsah bakalaiské prace neumoziuje zaclenit do textu cely roz-
hovor s mou respondentkou, rozhodla jsem se vytvorit kazuistiku, do které jsem za-
¢lenila po uvazlivém vybéru konkrétni aryvky z rozhovoru s respondentkou tak, aby

se co nejvice dotykaly ustfedniho tématu mé prace, tedy sebepojeti divky s DMO.
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Kazuistiku jsem strukturovala podle medicinské, psychosocialni a socialni roviny,
kde jednotliva subtémata napomahaji vétsi srozumitelnosti probiraného tématu se-
bepojeti a cilem této metody je dosdhnout co nejlepsitho propojeni teoretické ¢asti

mé prace s vyzkumnou Césti.

6.3.1. Medicinska rovina

Diagnoéza

Nikole byla v jednom roce Zivota diagnostikovana spastickd kvadrupareticka forma
détské mozkové obrny, ackoliv snizena schopnost mobility nasvédcovala této dia-
gnoze jesté pred prvnim rokem zivota. DMO patii mezi zavazné obrny centralni
nervové soustavy. Konkrétné kvadrupareticka forma détské mozkové obrny spolu
se spastickymi projevy patii mezi t&zsi formy DMO, ke kterym se v témér 70 %
piipadu pridruzuje jesté snizeny intelekt a z 50 % i vady fe¢i. Nikola méa zcela
zachovany intelekt, co se tyka fecového znevyhodnéni, mluvidla jsou do zna¢né miry
diky spastické formé neprirozené stazena a porozuméni jejimu mluvenému projevu
na elektrickém vozicku. Dolni koncetiny jsou kvili nefunkénimu svalstvu ochablé,
leva noha vytocena smérem ven. Horni koncetiny jsou na tom o néco 1épe. Nikola je
schopna zvladat jednoduché tikony (otevieni dveri, vy¢isténi zubi, ucesani se, psani
na klavesnici, ob¢asné utirani nadobi) sama bez pomoci. Nezvladne si ale napt. bez
cizi pomoci nalit piti, ani se nedopravi bez pomoci na toaletu, a tak je odkazana na

pomoc asistentek prevaznou vétsinu celého dne.

Etiologie

Jednou z moznych pricin vzniku détské mozkové obrny je priduseni ditéte v prena-
talnim, ¢i perinatalnim, ¢i postnatalnim stadiu, tedy pfed i béhem porodu. DMO
byla u Nikoly zptsobena béhem porodu. Porod se sice rozbihal zpocatku dobie, kdy
o matku bylo podle vseho dobfe postardno. Protoze Slo o rizikovy porod, matka
byla po celou dobu porodu na kapackach. Pred samotnym porodem a nastupem do
nemocnice praskla matce plodova voda, bez které byla cely den. I pfes to, Ze na tuto
skutecnost upozornila lékare a jako prvorodicka zcela duvérovala jeho tisudku, lékar
situaci neodhadl, a poslal matku domu. Po prasknuti plodové vody se ale zacala
Nikola jiz postupné pridusovat. Porod byl tedy kviili pasivité ditéte, které se nékolik

hodin pridusovalo, pomérné naro¢ny a Nikola se narodila, aniz by dychala.

Na soucasném stavu Nikoly se podepsalo vytrvalé a pracné kazdodenni cviceni Voj-

tovy metody, které provadéli matka s otcem az dvakrat denné.
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Rehabilitace

Kdyz byly Nikole 3 mésice, zacali s ni oba rodi¢e chodit na rehabilitaci ve mésté
S., ale ta na ni neméla pfili§ dobry vliv. V roce a piil zacali rodice s Nikolou cvicit
i doma. Nejprve se zamérili na rehabilitaci bézného typu, ktera ovsem nebyla prilis
uc¢inna, a pozdéji zacali dojizdét dvakrat tydné do Prahy — Krée, kde se naucili pod
odbornym vedenim provadét Vojtovu metodu, ktera Nikole velmi pomohla. Pomoci
Vojtovy metody se podafilo rodi¢tim Nikolu udrzet do jejich dvanacti let po alespon
kratkou dobu ve stoji, a zvladla také za pomoci choditka ujit v ramci rehabilitace
kazdy den par metri po obyvacim pokoji. Zlomovy okamzik v pohybovych schopno-
stech Nikoly nastal az po druhé operaci, kterou absolvovala kviili obtizim s kyc¢lemi
ve dvanacti letech. Ta byla pro jeji budouci mobilitu bohuzel osudnou. Nikola v sou-
¢asné dobé dochazi na rehabilitaci jednou tydné. Cviceni je sice velmi naro¢né, ale
diky nému zvlada vyuzit maximalnim moznym zpiisobem své pohybové schopnosti,

a to 1 pfes spastickou kvadruparetickou formu DMO, ktera ji byla diagnostikovéana.

6.3.2. Psychologicka rovina kazuistiky

Nikola je sympaticka, energicka, cilevédoma, chytra, mila divka. Rozsah fyzického
znevyhodnéni je sice velky, a je zcela odkdzana na pomoc druhych, ale to ji nebrani
vést plnohodnotny, sebeurcujici zivot. Nikola ptisobi i pres svou diagndzou velmi
vyrovnané a je az obdivuhodné, co vse ve svém dosavadnim zivoté zvladla a ¢eho se
ji dafi neustale dosahovat. Ma vysoké aspirace, je velmi cilevédoma. Intelekt zcela
zachovan, ma vysoké ambice a velmi vysoké naroky na sebe samu. Jiz rok a pul je
bez préce, ackoliv velmi usilovné hleda na trhu préace uplatnéni (aniz by netmérné
precefiovala své schopnosti a moznosti). Letos se Nikola hlasi na dalkové studium
na vysokou skolu. I pres svou diagnozu je schopné velmi kvalitniho, samostatného
zivota. Je organizacné schopnd, coz ji pomaha délat véci i pfes tézky handicap
zcela po svém. Sebevédomi ji bezesporu zvysila moznost integrace do bézné zakladni
skoly v misté jejtho bydlisté. Dokézala si tak, Ze je schopné udrzet tempo se svymi
zdravymi vrstevniky. K rychlé adaptaci na tf¥idni kolektiv ji pomohla jeji spolecenska,
dobrosrdecné povaha a chut zapadnout do kolektivu. T¥idu si ziskala bezesporu tim,
ze nechtéla, aby se mezi ni a jakymkoliv jinym, zdravym spoluzdkem délaly néjaké
rozdily a aby byla zvyhodnované na tikor ostatnich spoluzéki. Velkou mérou ptispéla
samoziejmé i jeji tiidni vyucujici, kterou si Nikola skutecné oblibila. Nikola travi cas
radéji se zdravymi lidmi nez s vozickari, nebo jakkoliv jinak postizenymi jedinci.
Tuto skute¢nost bych rada dolozila uryvkem z naseho spole¢ného rozhovoru (Piiloha
¢ 1):

,T'reba ve meste S. je kaZdej rok néjakd akce pro handicapovanyj, jd tam mdm babicku.

Babicka mi z-krdt tikala, jdi tam a to bude dobry. Ale jd jsem védéla, Ze ne, Ze by
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to pro mé osobné byl propaddk. ProtoZe jd se mezi téma lidma necejtim a neumim
to popsat, nevim proc, neumim to ani Tobée vysvétlit, kdyZ to ani uplné nedokdzu
vysvétlit sama sobé a nanejvejs druhejm lidem. Prosté necejtim se dobre hodné mezi
vozejckarema. Nebo na plavdni je to trochu jing, protoZe jsou tam hodné lidi po traze
a s handicapem od narozeni. Ale jd aniZ bych to chtéla, tak automaticky se bavim
nejvic s téma lidma po tom raze, aniZ bych si to mohla néjak vysvétlit. Oni sice
maji ti po narozeni chut se se mnou bavit, ale rekneme si pdr slov a jd hned ucejtim,
Ze je to ode mé takovy to nuceny baveni. A kdyz se bavim s lidma po iraze, tak to
vnimdm jako bych se bavila se ,zdravym, plnohodnotnym® clovékem. My jsme taky
plnohodnotni, ale mdme uz télesnej handicap a je to vic vidét a takhle, no. Nedokdzu

Tt to vic vysvetlit, kdyz si to nedokdzu vysvetlit sama a jinymu cloveku uz vibec ne.“

6.3.3. Socialni rovina kazuistiky

Rodina

Rodina se snazi poskytovat Nikole maximalni moznou podporu ve vSem, pro co
se Nikola rozhodne a co zrovna proziva. Zaroven jsou ale Nikoli rodi¢e pomérné
ochranaisti, zvykli na urcité zpusoby zachazeni s Nikolou, které maji sviij puvod jiz
v raném détstvi. Rodice jsou s diagnézou Nikoly zcela vyrovnani. Diagnézu se rodice
dozvédeéli, az kdyz byl Nikole témér 1 rok. V té dobé vsak jiz tusili, Ze nebude vse
v poradku, protoze jesté v roce Nikola pouze lezela a jediné, co zvladla, bylo jakési
neohrabané pretoceni se na bok. Rodice si uvédomuji rozsah Nikoly handicapu,
ale zaroven védi, ze ji vychovali tak, aby se o sebe byla schopna sama postarat
a samostatné a zodpovédné ridit sviij zivot, nést za néj zodpovédnost a vnimat se
jako hlavni aktér svého zivota. Rodina je na ni velmi pys$na, ackoliv ji to nedava prilis
casto a nahlas najevo. Nikoly matka je schopné uznat, ze ma stale tendenci jednat se
svou dcerou jako s malym ditétem, i kdyz si je velmi dobie védoma toho, Ze je Nikola
schopné se sama o sebe za pomoci asistentek postarat. Asistenci si Nikola zvlada
organizovat zcela sama. Narozeni Nikoly bylo pro matku vzhledem k okolnostem
velmi zatézujici. Priznala, Ze to byl Sok, ale Ze si nebyla schopnéa pfripustit, ze by
mélo jit o trvaly stav a velmi jasné si uvédomovala, ze musi néco udélat, aby nebyl,
dle matc¢inych slov, z Nikoly lezédk. Po narozeni Nikoly se zménila organizace zivota
obou rodicti, ale Nikoly maminka to nevnimé jako Gjmu, naopak prirovnava péci
o Nikolu a pfrizptisobeni se jejim potfebam v détstvi k péci o jakékoliv jiné, zdravé

miminko.

35



A treba v porovnani s Nikolou a s Ivankou v péc¢i béhem détstvi, vidéla

byste néjaké rozdily?

My jsme ani vibec Zadny rozdily nedélali, tam byl jediny rozdil, Ze se muselo s Nikcou
cvicit. Ten den byl podminen jenom tim cvicenim. ManZel © kvili tomu pTesSel z prdce
z mesta S. sem do meésta P., aby mohl, on dojizdél v poledne domii, takZe my jsme
cvicili rdno, potom on prijel v poledne, protoZe bylo to ndrocny cviceni a my jsme
museli cvicit ve dvou. TakZe on prijel v poledne, potom zase odpoledne, kdyZ prijel,
nebo treba jeste vecer, tak to bylo rizny. Tak asi jediné v tom cvicent byl rozdil, jinak

jsme v détech vibec rozdil nedélali.“ (P¥iloha ¢. 1)

Jakym zptsobem vnimas, Ze Té rodice podporovali v tom, co jsi chtéla

délat, zda jsi jejich podporu citila, nebo Té mohli podporit vic?

Urcite mé podporovali, na té zdkladce prosté nebazirovali na tom, abych nenosila
jednicky, dvojky, ale abych to prosté celkové jakymkoliv zpisobem zvlddla. TakzZe
me podporovali, tak asi taky byli trochu nastvany, kdyZ jsem obcas pTinesla Spatny
zndamky, ale to ast v kaZdy rodiné, u kazZdého se domnivdam, Ze to zajiskrilo, tak to
i u nds zajiskrilo, ale myslim, Ze mé v tom podporovali. Ale hlavné mé podporovali po
té zdakladni skole. JelikoZ pochdzim z malé vesnice a vsude musime dojizdét autem,
tak kdyz jsem se domluvila s kamarddkou, Ze pijdeme na diskotéku, tak v tom nedélali
Zadnej problém. V zacdatcich jsme se domluvili na urcitou hodinu a prijeli pro mé,
ale ted kdyz si Teknu, Ze pojedu vecer za kamarddkou, tak mé dovezou a wibec se
nedomlouvdme na hodiné zpdtky, ale jsme domluveny tak, Ze aZ se mi bude chitit
domii, tak mamku prozvonim, ona vstane, oblikne se, prijede pro me autem a odveze
me domi. Nebo kdyzZ jdu nékdy z mesta K., tak prijedeme taxikem a je to uplné bez

problému.“ (Priloha ¢. 1)

Sebeurcujici asistence

Nikola je diky asistenci, kterou si zafizuje zcela sama, naprosto sobéstacnym jedin-
cem. Na pomoci svych asistentek je naprosto zavisla, ale ptritom ji pravé asistence,
kterou si ridi po svém, umoziuje organizovat veskery svij c¢as presné tak, jak si

sama preje. Pomoc od asistenti vnima Nikola na rozdil od pomoci svych rodic¢i
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jako sebeurcujici a dava ji pocit, Ze si véci zarizuje skutecné podle svych vlastnich

predstav.

Zajmy

Nikola je ukézkovym pftikladem ¢lovéka, ktery se nenechéd zastrasSit a jehoz han-
dicap netlumi snahy o aktivni, pestry a zajimavy zivot. Je tomu pfesné naopak.
Mezi jeji zaliby patii sledovani nau¢nych poradiu predevsim se zdravotnickou téma-
tikou. Nikola je mimo jiné ¢lenkou plaveckého sdruzeni . Kontakt”, pod jehoz zastitou
jezdi v dobé velkych préazdnin kazdoro¢né na tydenni soustfedéni. V ramci tohoto
soustfedéni probihaji nejriznéjsi plavecké soutéze (viz Prilohu ¢. 5). Nikdo jiny se
srovnatelnym handicapem nedokazal vydrzet u tohoto sportu tak dlouho jako Ni-
kola. Ta nejenze ustala pocateéni nesnaze, ale zacala i dosahovat obdivuhodnych
vysledki a zcela presahovat casové limity, na které by méla dosahovat podle svych
schopnosti — tabulkové vymezeni. Mezi Nikoly oblibené zajmy patii i adrenalinové

sporty. Prozatim si vyzkousSela skok s padédkem.

Skola

1990 — MS (Jedlickitv ustav skola)

1991 — 1. t¥ida (Jedlickav ustav skola)

1994 — integrace do bézné zakladni skoly

2001 — 2003 Rodinnéa skola

2004 — 2008 Jedlickuv ustav — Socialné spravni stfedni skola s maturitou
02/2012 Podana piihlaska na vysokou skolu

06/2012 Uspé&sné piijeti na vysokou gkolu

Nikola nastoupila do ¢tvrté tiidy do bézné zékladni skoly v misté svého bydlisté.
Integraci predchéazel internatni pobyt v Praze a dochézka do materské skoly JUS.
Tamtéz dochézela Nikola jesté dalsi tfi roky do specialni zékladni koly. Na integraci
do be&zné ZS se vyznamnym zpusobem podilel psycholog z Jedlickova tstavu, ktery
pomoci psychologickych testi véas odhalil Nikoliny intelektové schopnosti. O své
zjisténi se podélil s jejimi rodic¢i a zahy kontaktovali spolec¢né 7S v misté bydliste

Nikoly.

V té dobé ovsem nebyla integrace zdaleka tak bézna jako nyni, proto neexistovaly
ani jednotné metodické postupy a byla o to vice spojena s pochopitelnymi obavami
jak ze strany rodi¢i, tak Nikoly tifidni vyucujici. Hned od zacatku Nikola vyslovila
prani, aby ji ucitelé brali jako kazdého zaka ve tridé, aby nedélali zadné vyjimky.

Vzhledem k casnému véku integrace a velmi intenzivni préci a pomoci ze strany
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tfidni ucitelky, se Nikola rychle a bez velkych obtizi adaptovala na t¥idni klima.
Stejné tak i déti ji byly v béZzném vyucovacim procesu velmi napomocné a chovaly
se vici Nikole pratelsky a byli vii¢i jejimu handicapu maximélné tolerantni. To se
konkrétné projevovalo napft. tak, Ze ji sami od sebe pomahaly s pripravou ucebnich
materidlii a pomtcek na jednotlivé hodiny, délaly ji béhem prestavek spolecnost

a celkové podporovaly Nikolu zcela automaticky, prirozenou cestou.

Integrace do bézné tiidy zakladni skoly méla velky vliv na rozvoj Nikoly osobnosti
a zdravého sebevédomi. Sama hodnoti svou zkuSenost s integraci velmi pozitivné
a je hrda na to, ze byla schopné zvladnout ucivo na bézné zakladni skole bez jaké-
koliv ulevy. Zaroven si uvédomuje, ze by to nebylo mozné, aniz by ji tfida pfijala
zpusobem, jakym to ucinila a vazi si také dlouholeté podpory a férového pristupu
své tiidni vyucujici, ktera méla zasadni vliv na to, jak rychle se Nikola ve tridé
zadaptovala. Po zakladni skole Nikola premyslela i o bézné stfedni skole, na kterou
se v8ak nedostala. Prijali ji tedy v Jedlickové tstavu v rodinné skole, po které byla

prijata na stfedni socidlné-spravni skolu s maturitou rovnéz v ramci JUS.

V tnoru si Nikola podala pfihlagku na sviij vysnény obor na vysoké skole. Kvuli
neustalému hledani préce, zvolila kombinovanou formu studia, ktera probihé& pre-
vazné o vikendech. Nikola, navzdory svému handicapu i velké trémé, slozila tGspésné
prijimaci zkousky a opét tak dokazala svou nezdolnou vytrvalost, viru v sebe samu
a chut poznévat nové lidi, ziskdvat nové informace a zkuSenosti, které by v budou-
cnosti rada uplatnila na trhu prace. Nikole se timto otevira i novy zpusob traveni
volného ¢asu a smysluplné zivotni naplné, po které od slozeni maturitni zkousky

tajné touzila.

Samostatné bydleni

Prvni odluku od rodiny zazila Nikola, kdyz ji bylo Sest let a nastoupila do MS
Jedlickova ustavu v Praze. Po dobu dvou let zde pobyvala na internatu (Nikola jesté
absolvovala v JUS prvni tridu Zé) Zbytek dochazky 7S odchodila Nikola na ZS
bézného typu. V té dobé zila Nikola spolu se svymi rodici. Po 7S se ji podarilo slozit
Uspésné prijimaci zkousky na socidlné-spravni skolu JUS. V dobé¢ skolnf dochézky
bydlela v domové mléddeze Tapky. Po tspésném ukonceni stifedni skoly si Nikola
zaridila cviény byt v aredlu J US, kde bydlela rok a pul. V soucasné dobé zije Nikola

v bezbariérovém byté v Praze 13 — Hurka, ktery si zaridila zcela sama.

Je schopna Tvoje mama akceptovat, ze chces mit néktery véci podle sebe?

Jo, tak obcas, chvilku se chytnem, nékdy se chytnem, ale za chvilku to je v pohodé.
Ale to si clovek nemize tak brdt. Jako mrzi T€ to, ale prejde to a uplné zbytecné se

chytds. Proto me to inspirovalo si zaridit svij byt. Nejdrive jsem si podala Zddost
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na magistrdat, ale tam to trvalo strasné dlouhou dobu. ProtoZe byt byl akutni, tak mé
napadlo napsat emaily na rizny cdsti Prahy, primo na bytové odbory, jestli nemaji
volny bezbariérovy byt. A shodou okolnosti mi napsala Praha 13, Ze md volny byt
1 plus 0 a Ze jestli ho chci, tak s tim neni Zadny problém. No tak de facto moje
vyrizovdni bytu probihalo tak, Ze jsem stravila par desitek minut na emailu, komu-
nikovala jsem s méstskym uradem Prahy 13 jen po emailu, bylo to bez problému

a zhruba za 3 — 4 mésice jsem méla byt.“ (Ptiloha ¢. 1)

Pracovni uplatnéni

Nikola sehnala praci jen par mésici po Gspésné slozené maturitni zkousce. Pracovala
v Societé jako administrativni pracovnice po dobu dvou let. Ziskala zde cenné zku-
Senosti a praxi, kterou by rada vyuzila ve svém novém povolani, ale bohuzel nemiize
najit v soucasné dobhé zaddnou vhodnou pracovni pozici. Prace je tedy nyni u Nikoly
velmi aktualnim tématem. Denné travi i nékolik hodin surfovinim po internetu,
reagovanim na stavajici nabidky préce, rozesilanim svého zZivotopisu a psanim moti-
vacnich dopisti. Praci by si velmi piala, ale navzdory své snaze a obchézeni pohovort
se ji v uplynulém roce a pul nepodafrilo stile najit vhodné pracovni misto, které by
odpovidalo také jejim intelektovym schopnostem. Problém tkvi préavé v tom, Ze si je
Nikola dobfe védoma mentalni irovné svého vyvoje a schopnosti, a tak se nespokoji
s kdejakou nabidkou pracovniho uplatnéni. Napt. prace v chranénych dilnéch by sice

korespondovala s jejim fyzickym stavem, nikoliv vSak s jeji inteligenci.

Co se tyka prace, co by Té konkrétné bavilo?

Asi to teknu obecné. V socidlni sfére, bud v kanceldri, nebo s klienty, ale idedlni by

byla kombinace téchto dvou variant. Napil v kanceldfi, napil s klientama. (P¥iloha

& 1)

Ty jsi rikala, Ze jsi zkousSela byt zapsana i pod organizaci zprostiedkova-
vajici praci v ramci sluzeb Jedlickova tstavu. Byla jsi s nimi spokojena?
Moc ne, protoZe jsem méla asi vyssi cile, nez jsou oni zvykli. Najednou dostali cloveka
s maturitou, cloveka, ktery vi, co chce, a domnivam se, Ze aZ tolik s tim neumelr
pracovat. Ze si myslim, Ze oni jsou schopni sehnat treba cloveka, ktery je néjak

vyuceny, nebo vic schopnyj, ale néjak jsem si predstavovala z jejich strany vic snahy,

39



nebo vétsi informovanost. Ale néjak mi to prislo jako ztrdta casu. Ale jd jsem tam
chodila sama, ale poprvé jsem se domluvila s kamarddkou, Ze tam pijde. ProtoZe
neméla co délat, tak tam na mé cekala, a sama mi po té konzultaci rekla, Ze nemohla
wverit svym usim, Ze chuvilkamai se ji zddlo, Ze ta moje konzultantka nehovori se mnou

na drovni. (Pfiloha ¢. 1)

Taky jsi z toho méla takové pocity?

Trosku jo, ale jd si to aZ tak nenechdvam. Prosté dokdzu tict, co tak neni. Ale poprvy

jsem se taky trosku snaZila krotit, aby. . .

Jak se to projevovalo, jak s Tebou konzultantka hovorila?

Uz to je ddvno, vyptdvala se, co si predstavuju, jaké jsou mé predstavy, jestli jsem
zkousela uvaZovat o nécem jiném, proc to tak nebylo. A prosté, kdyz tohleto jim 7ikas
ob jedno sezent, tak si Tikads, kam ses to dostala, kdyZ jsou tak vzdélany a vsude si to
zapisujou. Jako tohleto je dobry dejme tomu pro lidi s lehkym mentdlnim postiZenim,

aby si to uwvédomovali co sami Tikaj. Jako nebyla jsem s tim aZ tak spokojend.

Jak dlouho jsi tam byla evidovana?

Jeden a pil roku, jeden a ctort.

Za tu dobu Ti prisla néjaka smysluplna nabidka?

Jako pdr jich bylo, ale nic moc.

Mizu jesté zustat u té prace? Myslis, Ze bys mi mohla rict, jaky mas
dosavadni pracovni zkuSenosti?

Pracovala jsem v Societé, to je firma, kterd vlastni nékolik aut s plosinami a rozvdzi
lidi tady po Praze s rizngm télesnym, nebo mentdlnim postiZenim, ale také seniory
a jd jsem mela konkrétné na starost propagaci té firmy a shdnéni riznijch potencio-

ndlnich zdkazniki a potenciondlnich sponzori. Zkrdtka propagaci firmy, administra-
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tivni prdace — to znamenalo vést rizny adresdte, kam my miZeme pro ty zdkazniky
jezdit. Napr. nemocnice v Praze, ve Stredoceském kraji, specidlni Skoly v Praze, ve

Stredoceském. kraji.

A bavilo Té to?

Za zacdtku jo. Pak uZ tolik ne.

Co se stalo?

Jejich pristup a celkové.

Co kolektiv lidi v praci?

Usel. Tak tam taky néjaky lidi méli urcéity handicap a. . .

Jak dlouho jsi tam pracovala?

Dva a piil roku. (Pfiloha ¢. 1)

6.3.4. Prognoéza dalsiho vyvoje

6.3.4.1. Prognéza vyvoje z medicinského pohledu

Zdravotni stav Nikoly by se nemél s ohledem na pravidelné dochazeni na rehabilitaci,
plavani a peclivé dodrzovani medikace zavratnym zpiisobem ménit. Diagnéza Nikoly

zustava vici pripadnym nepiiznivym zménam jejitho zdravotniho stavu rezistentni.

6.3.4.2. Prognoéza vyvoje z pohledu socialni roviny

Nikola je se svym stavajicim zivotem spokojena. Urcité zmény by ale v dalsim vyvoji
jejiho Zivota v socialni oblasti urc¢ité pfineslo stélé zaméstnani a vysnény partner.
Jak si predstavujes svého idealniho partnera?

Uplné normdlniho, bézngho chlapa, kterej se za Tebe wmi postavit, vi, co chce, md

to v hlavé srovnany. Urcite me musi neécim pritahovat, libit se mi koneckoncii.
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Je pro Tebe dulezitej u chlapa fyzicky vzhled?

Neni iplné, hlavné, aby se umeél o urcity véci postarat, kdyz bych mu tekla. Ale urcité
na ném nechct bejt vazand. I kdyZ bych méla néjakyho partnera, tak ty asistentky
budu mit, aby on pochopil, Ze ho nemdm pro to, Ze potiebuju pomoct. A Ze tam neni
od toho, aby udélal ty veci, Ze si je udéelam sama. To je jedno, Ze s cizi pomoci, ale

udéldm a Ze on by fungoval c¢isté jako partner jako v jakymkoliv vztahu.

Ty jsi fikala béznyho, normalniho chlapa, to znamena, ze si predstavujes

aplné normalniho zdravyho chlapa?

Chci zdravgho. (Ptiloha ¢. 1)
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7. 1avér

Cilem mé bakaléfské prace bylo zjistit, jakym zptisobem se vytvari sebepojeti u ¢lo-
véka s télesnym postizenim, konkrétné u divky s DMO, a zda dochazi ve vytvareni
sebepojeti oproti intaktni populaci k urc¢itym rozdiliim, a pro¢ tomu tak piipadné
je.

Za cil jsem si nekladla obecné&jsi vystup k sebepojeti jedinci s télesnym postize-
nim, protoze vysledek je u kazdého jednotlivce diky svébytné a jedinecné zkuSenosti

vzniklé béhem socializace jedince rozdilny.

Cilem tedy bylo predevsim prozkoumat to, jakym zptsobem se vytvaii sebepojeti

u jednoho konkrétniho cloveéka s télesnym postizenim.

Teoreticka ¢ast mé prace se vénovala kapitolam, které mapovaly na obecné trovni

télesné postizeni, DMO a sebepojeti.

Ve vyzkumné ¢asti mé prace jsem zjistila, Ze se mé respondentce podarilo vytvorit
stabilni sebepojeti, které odrazi jeji dosavadni zivotni, vesmés pozitivni, zkuSenosti

s jejim handicapem.

Dilezitou roli hrélo ve vytvareni sebepojeti mé respondentky zajisté laskyplné ro-
dinné prostiedi, ve kterém rodic¢e nedélali zddné rozdily mezi respondentkou a jeji

sestrou.

Respondentka také udrzovala od utlého véku kontakty s intaktnimi vrstevniky, coz
dokladé i skute¢nost dochézky do bézné zédkladni skoly v misté jejiho bydlisté. Ttridni
vyucujici respondentky ani jeji spoluzaci nedélali ve vnimani a hodnoceni respon-
dentky zadné rozdily oproti jakémukoliv jinému intaktnimu jedinci, se kterym prisli
v dobé skolni dochazky do styku. Respondentka si zatridila sviij vlastni byt a podafilo
se ji tak zcela osamostatnit od své rodiny. Bez jakékoliv pomoci zastitujici organizace
si koordinuje sama asistenci, ktera ji napomahé byt ve svém zivoté zcela sobéstacnou.
Respondentka je navzdory svému handicapu schopna fungovat srovnatelnym zptiso-
bem jako zcela zdravy jedinec, je cilevédoma a usiluje o dosazeni vysokych aspiraci.
V letosnim roce se ji daif plnit sviij mnohalety sen, Gspésné slozila pfijimaci zkousky

na VS, byla prijata ke studiu a s napétim ocekéva, co ji nova zivotni etapa pfinese.

Zajimavosti mize byt, ze vyhledava spole¢nost intaktnich lidi a daleko radéji s nimi
travi sviij volny ¢as. Priznala také, Ze se citi 1épe mezi lidmi se ziskanym postizenim,

nez mezi jedinci s vrozenym handicapem.
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V soucasné dobé chybi respondentce k tiplné spokojenosti pouze ziskdni dobrého
zaméstnani a prala by si najit vhodného Zivotniho partnera, se kterym by zalozila

svou vlastni rodinu.

Na samotny zavér si dovolim velmi osobni poznamku. Sle¢nu Nikolu znam pét let,
avSak naSe spolecna prace na bakalaiské praci a také intenzivni potieba premyslet
o daném tématu, mé donutila k Castecné rekvalifikaci vlastniho hodnotového sys-
tému. Nestydim se priznat, ze Nikola je v mnoha ohledech mym vzorem. Troufam
si tvrdit, Ze piikladem by mohla byt i dalsim lidem, naptiklad tém, ktefi ve svém
zivoté maji mnohem vice Stésti, jsou zdravi a Gspésni, presto na sviij osud Zehraji
a jsou nespokojeni. Prala bych Nikole, aby sviij zivot naplnila pfesné podle svych

predstav.
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9. Seznam priloh

Priloha ¢. 1: Rozhovor

V nasledujici priloze predkladam c¢tenaii rozhovor, ktery jsem ponechala v piivod-
nim znéni. Pro vétsi prehlednost jsem pozménila poradi nasbiranych dat z rozhovoru
a sefadila v8e do jednotlivych podtémat. M4 respondentka si prala, abych neuvadéla
jeji pravé jméno, misto bydlisté ¢i jiné konkrétnéjsi informace vedouci k jeji osobé.
Dohodly jsme se tedy na tom, Ze pro tucel této prace bude vystupovat pod pseu-
donymem Nikola, a abych zabranila vyzrazeni mista jejiho rodisté, pouzivam misto

nézvia mést napriklad ,mésto S.“, ¢i ,mésto H.*“.
Nyni postupné predstavim nasledujici subtémata naseho rozhovoru:

Skola,

Rodina,

Vztah Nikoly a jejich rodici,

Samostatné bydlent,

Nikoly matka,

Kazdodenni zivot: 6.1 Sebeurcujici asistence, 6.2 Pracovni uplatnéni, 6.3 Reha-
bilitace, 6.4 Konicky,

7. Sebepojeti.

ISAA T o I

1. Skola

Y v

Kdy sis poprvé uvédomila, Ze se lisiS od ostatnich lidi? Pokud viibec?

Tak néejak jsem se snazila si to neuvédomouvat, protoZe jsem vyristala v uplné perfekt-
nim prostredi. ProtoZe lidi na vesnici 1 moji vrstevnici me brali, a jelikoZ mé znali
od narozent, tak jim neptislo nic zvldastniho. TakZe z toho vyplyvd, Ze moji vrstevnici
z vesnice mé brali do svého kolektivu, hrdli jsme vSechny rizny hry a tak. Uvedomila

jsem si sviij handicap aZ tak, kdyz jsem méla nastoupit do proni tridy.

A to se stalo co? Jak sis to uvédomila?

ProtoZe, kdyz jsem méla nastoupit do skolky, tak moji rodice nenasli vhodnou mater-
skou skolku, kterd by byla schopnd mé prigmout, ale vsichni z toho méli strach, hlavné

ucitelky, a z toho, Ze by me déti mohly néejak ublizit, zaslapnout, protoZe jsem se v té
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dobé pohybovala po kolenou, tak se bdly, Ze by mohl nastat jakykoliv vraz, atd. Tak
me neptijali, a aZ pozdéji se rodice, jesté pardon... V roce 1991 jsem méla nastoupit
do 1. tridy. Rodice se dozvédeli o Jedlickové tustavu v Praze, tak jsme se tam vydali,
ale jelikoZ bydlime pres 100 km od Prahy, tak rodice si mé nemohli vyzveddvat kaZdyj
den, ale musela jsem zistat cely tyden v Praze. Kvili tomuto jevu mi byl doporucen
odklad, tady v Praze v Jedlickové ustavé. S tim, Ze bych nastoupila do Mg, kterd
byla také pri Jedlickové ustave, s tim, Ze bych si zvykla byt pTes cely tyden sama bez

rodicii.

A do té doby jsi byla s rodic¢i kazdy den?

Urcité. Bud s rodicema, nebo s babickou.

A jaky to bylo, kdyZ ses najednou ocitla bez rodic¢a?

My nastup do skoly byl velmi tézky, nechtéla jsem byt cely tyden bez rodici, a tak
jakmile jsme otevieli dvete do skolky, tak jsem zacala automaticky brecet aZ do ty
doby, nez jsem prisla do tridy, a tam velice jedna mild pani ucitelka mé hned vzala
k sobé na klin, a za chvilku to bylo dobry, tak jsem si zacala hrdt s kamarddy a uZ
vse bylo v porddku. Do té skolky chodily déti s télesnym postiZenim. Bylo nds ve
tride zhruba 6, 7 Ziki z toho pulka dochdzela do ty skolky kaZdy den, a druhd piilka
jsme tam byli pres cely tyden. V pondéli jsme prijizdéli, a v pdtek si nds rodice

vyzveddvali.

Do té doby ses pohybovala mezi zdravymi détmi, bez jakéhokoliv han-
dicapu? Takze Skolka byla prvni misto setkavani se taky s détma, které

mély néjaké postizeni? Jak jsi to brala?

JelikoZ jsem byla mald, tak jsem to brala néjak upiné normdlne. Neéjak velkou obtiZ
mi to nedélalo.

Takze to byli dobry kamaradi ve skolce?

Urcite.

A ve skolce jsi byla teda rok, vid'?

Jeden rok. A potom jsem automaticky nastoupila do Jedlickova tustavu do 1. tridy,
protoZe v té dobé neexistovala Zddnd integrace, tak jsem nastoupila do 1. tridy v roce
1992 a byla jsem tam do pilky 4. tridy, poté mé pan psycholog Cimler nabidl, spis
mym rodicim, Ze bych se méla pokusit se integrovat do bézné ZS. V té dobé to az

zas tak beznd véc nebyla, protoZe jsem byla mezi pronima integrovanyma osobama.
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Jak na to pan psycholog prisel?

Pan psycholog byl velmi sikovny v tomto smeru a snazil se kaZdého ¢loveka, ktery v té
dobé studoval v JU, tak se snaZil ho integrovat. Jakmile poznal, Ze by na to mentdiné
mel, tak se snazil o integraci. A domnivdm se, Ze byl velice tuspésny. A de facto mé
rodice do toho doslova do pismene dostrkal, protoZe rodice s tim neméli zkuSenost
a nedokdzali st predstavit, Ze bych méla byt mezi zdraviymi spoluziky, a vsechno
zaridil. A to, Ze jsem meéla jeden den pohovor v normdlni zdkladce ve mésté H. Na
tom pohovoru byla pani Teditelka té skoly, moje tridni ucitelka z Jedlickova stavu,
moje budouct tridni ucitelka, ktera mée méla mit na té normdini zdkladce v H. a sdm
pan psycholog. Pivodni dohoda znéla, Ze to bude zatim jenom zkouska, a to znamend,

Ze jsem tam méla bijt na tzv. zkusebni dobu.

Jak probihala Tva integrace na ZS ve mésté H.?

Na pruni ndvstévu ZS v H. jsem prigela spolecné s panem psychologem z Jedlickova
ustavu, s moji byvalou tridni, tehdy s moji tridni ucitelkou, poté tam byla moje
budouct tridni ucitelka na ZS, pani reditelka a jesté tam se mnou byla mamka. Tak
jsme povidaly, abychom wusporddali urcité podminky, abych tam vibec mohla zacit
studovat. Ale ono se skoro vibec nic nemuselo meénit, jenom se presunula moje trida
z prontho patra do prizemi. Hned od zacdtku jsem wvyslovila prani, aby mé ucitelé
brali jako kaZdého Zdka ve tridé, aby nedélali Zadné vyjimky. Tyto mé podminky byly

naprosto spinény aZ na druhém stupna.

Jak ses citila mezi ostatnimi spoluzaky?

Mezi spoluzdaky jsem se citila naprosto uZasné. Prijali mé bez jakychkoliv problémai.
Domnivam se, Ze to hodné udélala ta vyuka, protoZe wvidéli, Ze se musim naucit
stejné mmnozstvi latky a Ze ndam Zdadné vypmky. Jesté bych se vrdtila kapku zpét.
V' Jedlickové tstavu jsem studovala ctvrtou tridu, pak prisla integrace, ale jelikoZ
v JU jsme méli jeden rok zpozdéni, tak jd jsem de facto neuméla litku 4. roéniku.
Tak na normdlni zdkladce mi dali na vybér. Bud se ldtku 4. roéniku doucit sama,
a nebo jit o stupen niZe, a to do 3. tridy. Rodice nechali toto rozhodnuti plné na mné,
a tak jsem radeéji usoudila, Ze radéji pujdu o rok niZe. Pozdéyi jsem sama pochopila, Ze
jsem udélala spravnou véc. Nemusela jsem se az tolik ze zacdtku soustiedit na ucent,
ale na mé spoluZdky, vice se zintegrovat s mou tridou, a domnivam se, Ze se mi to
podarilo uplné uzZasné. Domnivdm se, Ze me po kratké chvili prijali spoluZdct do svého
kolektivu iplné uzZasné, bez jakiyjchkoliv problémi. Kdykoliv kdyZ jsem potiebovala
s méecim pomoct, at uZ s vynddnim veci z tasky, nebo uklizeni do tasky, tak jsem
se mohla na né kdykoliv obrdtit. Méla jsem 1uZasnou reditelku a to v tom, Ze od
druhého stupne navysila druzindrka tvazek, ale pod podminkou, Ze se u mé budou
kazdy den stridat a oni mély na starost prijit ke mné o velky prestdvce, aby mi

pomohly se svacinou, pripadné s toaletou a potom tireba po cturté, paté hodine prisly
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vyzvednout mij sesit a jd jsem si pujcila sesity od spoluZdki a tu ldtku za ty hodiny
me musely ty druZindrky prepsat a prinést zpdatky, abych byla schopnd se z toho ucit.
Jedna druzindrka byla zaskolend se schodolezem a ten jsem pouZivala, kdyZ jsme
meli fyziku, chemii a na druhém stupni hudebku. Tak jsem vZdycky musela skoncit
tu hodinu pred tim o néco drive, jelikoZ ten schodolez byl pomalejsi, tak abych se
stihla premistit do jiné tridy. Ale jinak se v§echno tak néjak prizpisobilo, abychom
se nemuseli stéhovat. Ale my jsme se opravdu stéhovali minimdlné na ty hodiny na

druhém stupni.

Kdyz bys méla celkové zhodnotit integraci, vnhimas ji jako dilezity mo-

ment ve svém vzdélavacim procesu?

Urcité, mizu si ted vict, Ze jsem byla schopnd zvlddnout ucivo na béiné zdkladni
skole bez jakékoliv tlevy a Ze jsem na to celkem hrdd. Méla jsem Stésti, Ze mé ta
trida prijala a na druhém stupni jsem méla uZasnou tridni ucitelku, kterd tomu
hodné pomohla. Vice se zintegrovat s tou tridou se propojit a mdm na to jen a
jen dobré vzpominky. Travila jsi se svgmi spoluzdky volny cas? JelikoZ jsme byli
na zdkladce, tak to vis, Ze jsem zkouSela mamce Tikat v Sestce, sedmicce, Ze jdu s
kamarddama na diskotéku, ale u nds bylo pravidlo, Ze kdyZ jsme na zdkladce, tak
nebudeme chodit ani na diskotéku ani do hospody a to stejny méla ségra. Tak jsme
byly az po zdkladce. Jd jsem byla mozZnd na konci devdty tridy na proni diskotéce.
Samozieymé s pdr spoluZackama a po zdkladce jsem chodila se dvéma spoluzacka

celkem casto na diskotéky.

Travila jsi se svymi spoluzaky volny c¢as?

Jelikoz jsme byli na zdkladce, tak to vis, Ze jsem zkouSela mamce Tikat v Sestce,
sedmiccee, Ze jdu s kamaradama na diskotéku, ale u nds bylo pravidlo, Ze kdyzZ jsme
na zdkladce, tak nebudeme chodit ant na diskotéku ani do hospody a to stejny méla
ségra. Tak jsme byly azZ po zdkladce. Ja jsem byla moznd na konci devdty tridy na
prond diskotéce. Samozreymé s par spoluZackama a po zdkladce jsem chodila se dvéma

spoluzacka celkem casto na diskotéky.

Co prislo po zakladce?

V osmé tride se délaji takzvané psychotesty, kdy se md rozhodnout, na co by se
clovek nejlépe hodil. Ale ja jsem je délala v Sesty, nebo v sedmy tiidé a to, Ze si mé
vyslovené vyZddal psycholog z Jedlickova tstavu, Ze by to se mnou rdd udélal. Tak
jsme na ty psychotesty dorazili do Prahy a mné potom z téch psychotesti vyslo, Ze
bych se mela zamérovat socidlnim smerem. Vyslovené mi doporucil socidlné-sprdavni
skolu ve Volyni. Tak jsem byla rdda, protoZe tak néjak v tyhle dobé jsem to brala
automaticky. Vystudovala jsem bézZnou zdkladku, pijdu do béZny stredni skoly. Mé

samotnou nenapadlo se vrdatit do Prahy, to pro mé bylo wplné nepredstavitelny.
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Proc¢ to pro Tebe bylo nepredstavitelny?

Protoze jsem vyristala mezi zdravymsi lidmi, citila jsem se tam mezi nima dobie, brali
me, byla jsem schopnd s nima vyristat, drZet s nimi tempo, tak jsem se toho nechtéla
vzddt. Prosté jsem ani nemyslela na to, Ze bych se méla vratit do néjaky jinyg skoly,
kde by byli handicapovani. Jd jsem na to popravdé ani nemyslela, nebo nechtéla jsem
myslet, Ze jo. Tak jsem ast v sedmij, nebo v osmy trideé uz navstivila socidlné-spravni
Skolu ve Volyni. Sesly jsme se s pani teditelkou, Tekly jsme si co a jak. Ona byla ve
spojenti s panem psychologem, protoZe on mél tam jet s ndmi tehdy, ale néco mu do
toho vlezlo, tak jsem tam byla sama s rodici. Pani Teditelka védéla uz zhruba o co jde,
tak mi predstavila skolu, ukdzala mi tridu, ukdzala mé 1 inter, vSechno a i vikala, Ze
by byla schopnd me priymout bez prijimacich zkousek, ale pan psycholog si vyslovené
prdl, Ze by bylo pro mé dobré si i témi prijimacimi zkouskami projit. A tady byl maij
velky kamen drazu a mij zlomovy cas. At jsem se pripravovala na prijimacky sebevic,
dochdzela jsem spolecné se spoluZdkama na pripravné kurzy z cestiny, matiky, jesté
doma jsem se na to pripravovala — koupila jsem si rizné broZury, projiZdela jsem si
je, ale bohuzel jsem prijimaci zkousky neudélala. Byla jsem nervézni a iplné jsem
vyhotela. Nejhorsi na tom bylo to, Ze na zdkladce ucitelé pocitali s tim, nebo brali to
jako hotovou véc, Ze se tam automaticky dostanu, Ze jo. No jo, ale Nikolka neudélala
prygimacky. Tak se mi ten dalsi den viibec nechtélo do Skoly, protoZe ja jsem to védéla,
Ze proni co bude, Ze ucitelé pijdou za mnou, hlavné tridni ucitelka a budou se mé
vyptdvat, nejdiiv mé a pak ostatnich spoluziki. A stalo se to, co jsem cekala. Prisli
za mnou, vyptdvali se a pro mé to bylo hrozné teézky, sloZity Tikat jim, Ze jsem se

nedostala. ProtoZe v tyj dobé jsem se s tim ani jd sama nevyrovnala a Tikat to jeste

Y vy o

Jak to prijali doma, Ze ses nedostala na tuhle Skolu?

Néjak mi to nedavali zndt, protoZe vidéli na me, Ze mé to mrzi, Ze mé to Stve. Asi
je to taky mrzelo, ale $li ddl, no, néjak se nad tim nepozastavovali a sli ddl. Pak
jsme se dozvédéli, Ze v Jedli je taky socidlni skola, stredni socidlné spravni Skola
s maturitou. Tak jsme zkontaktovali pani Teditelku, kterd si mé pamatovala a védéla
uplné presné o koho jde a Ze jsem v téhle situacich péknej nervak a takhle, tak jsem
rikala, Ze zkusim prijimacky na tuhle skolu a Ze se wvidi. No jo, jd jsem je opét
neudélala a pant reditelka Tikala, Ze jelikoZ mdm bézZnou zdkladni skolu, tak meée miZe
ddt pouze na dvouletou rodinku, Ze to pro mé bude asi hrozny, ale lepsi neZ zistat
jeden rok doma, Ze jo, bezprizorné. No tak jsem tam Sla s tim, Ze mi slibila, Ze uvidi
podle toho jak se budu ucit a kdyZ ten jeden rok budu se zndmkama plné v pohodé,
tak Ze mé prigme bez prigimacek na socidlné-spravni skolu. Po prvnim rocniku na
rodinné skole. No ale jd jsem nastoupila do prviku a ndhle se zménilo vedeni, tak
jsem Tikala, no tak to je v pytli, ale nastésti nakonec prvdku jsem musela podstoupit

druhou operaci a docela dlouho mi trvalo se z toho vyhrabat po té zdravotni strdnce,

51



tak jsem neméla pomysleni se k tomu jesté pripravovat na prijgimact zkousky. Pecu
na to, protoZe jsem po psychicky strance na tom nebyla zrovna nejlip, mij stav se
po operact rapidné zhorsil, tak jsem k prijimackdm nesla, ani jsem si nepoddvala
prthldasku a Tikala jsem si, Ze néjak dodéldm tuhle $kolu, je mi jedno jak a Ze poté
uvidim. Néjak jsem se nemusela ucit, musela jsem se ucit na pdr predméti, které
jsme na zdkladni Skole neméli, ale jinak jsem se memusela ucit. Trosku jsem se
naucila na zdaverecny zkousky, tak ty jsem udélala bez problémi, s vyznamendnim
ne, protoZe jsem se na né néjak extra neucila, ale to mi bylo upiné jedno, chtéla

jsem vypadnout z tohodle oboru a néejak ho ukoncit.

Obor Té nebavil sim o sobé&, nebo tam byly jesté néjaky jiny problémy?

Viibec mé nebavil, protoZe mi to prislo k nicemu, jednoduchy a jako tyhle obory jsou
spis pro lidi, ktery maji problémy s ucivem, a to jd jsem nebyla. Nejsem nejchytre)si,
jsem uplné prumérny Zdk, néco mi jde, néco mi nejde, néco mi jde tak napil, ale
tak néjak se s tim néjak vyrovndvdm. Ale prosté mé ta skola nebavila. Tak jsem ji
udélala a mezitim v druhdku jsem délala prijimact zkousky, zkousela jsem to znova
na socidlné-spravni Skolu pri Jedlickove tiustavu. Ty jsem bohuzZel znovu neudélala,
prosté nervozita déld svoje. Tak se tenkrdt pani zdstupkyné Jedlickova ustavu tam
mé vyslovené dostrkala k tomu, abych si podala odvolani. Ale s tim, Ze mi ho pomiZze
napsat, Ze vi co se tam pise a co by tam bylo vhodné napsat. Tak jsem souhlasila,
napsala jsem spolecné s ni odvoldni, na zdkladé odvoldni jsem byla prijatd do pruniho
rocniku socidlné-spravni skoly pii JU roce 2004. Jesté jsem zapomnéla, mezi tou
rodinkou a socidlné spravni Skolou jsem si dala jeden rok pauzu, ale zistala jsem
v Praze na intru a délala jsem si rizny kurzy, chodila jsem na rizny praxe, ktery

jsem si myslela, Ze mé mizZou hodit na tu $kolu socidlné-spravni ¢innost.

Ty praxe sis nachazela sama?

Jo.

Jak se Ti pak studovalo v Jedlickové tstavu?

Na rodince docela Spatné, ale uz kdyz jsem byla prijatd na tu socidlné-spravni skolu,
tak uZ dobre. UZ to byla docela takovd ta wroven, co jsem chtéla. Ze se kolikrdt

vyrovnala ty zdkladce, jakoby ndrocnosti a takhle. Ze jsem byla opravdu spokojend.

A méla jsi tam dobry vztahy se spoluzakama?

Meéla, protoze vétsina spoluzdki taky piisla z béiné zdkladky. Uplné jsme byli nor-

mdln7 trida.
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2. Rodina

Jak si myslis, Ze reagovala Tva rodina na Tvoje narozeni a diagnézu, a jak

se s timto faktem vyporadavala?

Jd se miZu pouze jenom domnivat, ale domnivdm se, Ze zpocdatku, kdyz se to dozvédéls
nasi, tak to byl pro né urcité Sok. Ale nastésti se neukryli do Zddny takzvany ulity
a zacal se s tim vyrovndvat a brali to jako béZnou véc. Prosté se staly urcity okolnosti,
ktery se medaji vrdatit zpét a bylo zcela na nich jak se k tomu postavi, jak to uchopf,
ale myslim, Ze se k tomu postavili skvéle, Ze se prilis toho nezalekli. U hodné rodin
se stavd, Ze dojde k rozpadu té rodiny, ale nam se to diky bohu nestalo, vsichni jsme

vydrZeli.

Jak si vybavuje$ svoje narozeni, jak Té vnimala od zac¢atku rodina?

TakzZe, jd st myslim, domnivdm se, Ze se k mému zdravotnimu handicapu postavila
rodina velice iZasné. Neméla s tim jakykoliv problém. Urcité si myslim, Ze to byl
pro ni nejdriv Sok, kdy mym rodicum sdélili lékati konecnou diagndzu. A to DMO

spastickd forma, kvadruparetickd.

MaAasS pocit, Ze by k Tobé rodic¢e pristupovali jinak nez k Ivance?

Domnivam se, Ze mezi mnou a sestrou nedélali vibec Zadny rozdil. Je samozrejmé,
Ze se mnou jeste navic kaZdy den cvicili, ale co se tykd vijchovy, tak se domnivam,

Ze rodice mezi ndma sestrama nedélali Zddny rozdil.

Jak si myslis, ze se stavéli rodice k Tobé a k ségre?

Jd si myslim, Ze jsme na tom byly iplné stejné aZ na to, Ze jsem musela jednou
denné cvicit. Moznd vickrdt, kdyZ jsem byla mald, ale to si nepamatuju. Se ségrou
jsme mély stejny podminky. Uplné stejnou vijchovu a jd osobné jsem za to rdda.

Babicky mély tu tendenci, ale nasi ne. Ja jsem za to fakt rdada.

Jakym zptisobem vnimas, ze Té rodice podporovali ve spousté vécech,
které jsi chtéla délat, zda jsi jejich podporu citila, nebo Té mohli podpofit

vic?

Urcité mé podporovali, na té zdkladce prosté nebazirovali na tom, abych nenosila
jednicky, dvogky, ale abych to prosté celkové jakymkoliv zpisobem zvlddla. TakZe
mé podporovali, tak ast taky byli trochu nastvany, kdyZ jsem obcas prinesla Spatniy
znamky, ale to asi v kaZdy rodiné, u kaZdého se domnivam, Ze to zajiskiilo, tak to
i u nds zajiskrilo, ale myslim, Ze mé v tom podporovali. Ale hlavné mé podporovali po
té zdakladni skole. JelikoZ pochdzim z malé vesnice a vsude musime dojiZdét autem,
tak kdyz jsem se domluvila s kamarddkou, Ze pijdeme na diskotéku, tak v tom nedélali

Zadnej problém. V zacdtcich jsme se domluvili na urcitou hodinu a prijelt pro me,

23



ale ted kdyz si veknu, Ze pojedu vecer za kamarddkou, tak mé dovezou a wvibec se
nedomlouvdme na hodiné zpdatky, ale jsme domluveny tak, Ze aZ se mi bude chtit
domii, tak mamku prozvonim, ona vstane, oblikne se, prijede pro me autem a odveze
meé domi. Nebo kdyz jdu nékdy z vesnice K., tak prijedeme taxikem a je to tplné bez

problému.

Poskytovala Ti rodina dostateé¢ny pocit toho, Ze jsi samostatna a miizes

si zatizovat véci podle sebe?

Tak jako ze zacdtku jo, ale ke konci uz jak jsem nastoupila na inter a stiedni Skolu,
tak jsem pochopila, Ze to miZe bejt jinak a Ze uw nds to mizZe bejt upraveny jesté ty
podminky a Ze je vibec nemam. Tak mé to zacalo docela Stvdt. A kdyz jsme se zacali
bavili tireba jd s tdtou o auté, ja mdm ndrok na auto kaZdiych pet let, Ze dostdvdme
urcitou cdastku od stdtu ma motorové vozidlo. Ale jak jsem zacala tdtovi Tikat, Ze
chci vétsi auto, nebo auto s vétsim kufrem, aby se tam vesSel vozik, kvili tomu, aby
ho nemuseli skldadat, slozite vyndavat a zandavat, tak jsem akordt schytala, Ze tomu
nerozumim a tak ddle, ale opakuju pravdu, Ze jo. Jd jsem prosté védeéla o cem mluvim,
Ze jsem wvidéla kolem sebe, Ze vsichni to mayi. denej rodi¢ se s tim nedre, jenom
nasi, tak jsem jim chtéla pomoct, ale bohuzZel me nevyslechli, tak jsem tikala, Ze to
nemd cenu a nic jsem netikala, nechala jsem to cisté na nich. Potom jsme se zacali
bavit o vytahu. ProtoZe nasi bydli v pronim patre v rodinném domé. Samoziejmé
schody a ten dum je bez viytahu. Jeden cas se zacalo konecné uvaZovat, Ze se udéld
venkouvni vijtah, venkovni, protoZe nic jingho nepripadd v vvahu kvili toc¢itymu scho-
disti a venkouvnt, Ze by sel udélat. Tak jsme se o tom zacali bavit a najednou ticho
po pesing, tak jsem neméla chut, neméla jsem na to silu, protoZe jsem se bdla, Ze to
opét prijde vnivec. Ale prosté bohuzel za pdr let dojde k nejhorsimu, Ze to pochopi
sami, ve stdri, ale pochopi to aZ kdyZ bude pozdé. Ale tohohle toho jsem se chtéla

vyvarovat. Tak moznd nikdy neni pozdé, Nikol. Tak uvidim, ted jsem hodné v Praze,

vvvvvv

A je tohle divod k tomu, Ze by se Ti jezdilo hiar doma?

No tak obcas, ale treba jen na dva dny, nebo kdybych méla 7idicdk, tak klidnée na
jeden den, Ze jo. Ale bohuZel vidicdk nemdm, tak vétsinou na dva dny, na ten vikend

a zase jedu zpdatky do Prahy, domai.

MiizZes se doma cejtit podobné dobre jako ve svym byté?

Asi trosku ne. Tady v Praze doma jsem nezdvislda. Jsem zavisld, ale v urcity mive,
jde to vsechno po mym, tak jak si ja pieju. A u rodic¢i jsem plné zdvisld na jejich
pomoci. Jako ont jsou zlaty, hlavné mamka mi se vsim pomiZe, ale jakoby uplné jd
si to nepreju. Kolikrdt s tim nic nenadéldm, protoZe to neni uzpisobeny. Tak s tim

fakt nic nenadéldm.
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3. Vztah Nikoly a jejich rodi¢ti
Proc¢ chces chodit v§ude sama bez doprovodu rodic¢a?

Protoze si myslim, Ze je dileZity, aby clovek dokazoval jinym lidem, Ze i kdyZ je
na tom tak jak na tom je, Ze je schopnej sam za sebe komunikovat, sam si 7ict o tu
potrebu, i kdyZ to je doktor, doktorka, prosté se toho nebdt. Vsechno je o komunikaci,
o pristupu. ProtoZe diky tomu, diky mij tvrdohlavosti chodim kaZdej rok uz, diky Bohu
sama k neurolozZce, kterou mdam ve mésté S. s tim, Ze se tam musim sliknout, Ze jo,
ale ona s tim uZ pocitd, pomizZe mi, nemd s tim problém a Tekla mi, Ze jelikoZ jsem
svéprdvnd, plnoletd, tak ona s tim nemd Zddnej problém a vZdycky jsme vsechno

vyresily.

Ma s tim nékdo problém, Ze chces vSe zvladnout sama?

Trosku asi mamka, protoZe md pocit, Ze je tady od toho, kterd mi pomiZe, Ze pTeci
nebudu nikomu Tikat, kdyZ mi to mizZe pomoct udélat ona. Ale to je Spatné. Jd jsem
plnoletd, jd chci, aby doktori hovotili se mnou, Ze jo, aby pochopili, Ze jsem svéprdvnd
a takhle, no. Prosté jinak to mnohdy nejde, neZ se vzeprit © ty mamce. I kdyZ ji mdm

rdda, vazim si ji, co pro mé udélala, ale jsou urcity véci, ktery se potrebujou zménit.

Véris tomu, Ze je zména néjak mozna?

Tak urcite, ja na tom pracuju, Ze jsem se piihldsila tady v Praze doma k Zensky, Ze
nechodim ve meésté H. K tj neuroloZce ve mésté S. jsem si uz domluvila, Ze k ni budu
chodit sama. Treba konkrétné praktickyho lékare, nechtéla jsem tam pordd chodit
s mamkou, tak jsem si ho zaridila tady v Praze, abych chodila sama, ale neptala jsem
se ji, prosté jsem si ho zatidila. Ona to potom nefesi, kdyz bys ji na to pFfipravovala
predem, tak by to strasné resila a Tikala by vSechny véci, ktery by byly proti tomu.

Ale kdyz vis, Ze je to dobre, Ze to pujde, tak se prosté neptat a jit za tim, co chces.

Ona za Tebe asi citi porfdd zodpovédnost?

Urcité, ale to potrebuju odbourat, Ze jo.

Jak cCasto jsi v kontaktu s rodinou?

Tak jako voldme si kaZdej tejden, nebo aspori piseme. Ale jezdim k nasim tak, jak je
potieba. Néekdy to vyjde kaZdy vikend, nékdy ob vikend, nékdy jednou za mésic, obcas
za mésic a pul. Je to individudlni. Hodné zdleZi na tom, jestli k sobé seZenu na ten
vikend asistenci, nebo ne.

Jezdi za Tebou nékdy i do Prahy?

Obcas, mdlo. Jak to potom probihd, kdyz jsou tady? Stejné jako u nasich.
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Jak to probiha?

Chtéji mi se vsim pomoct, kdyZ Teknu, Ze néco nepatii tam, ale sem, tak je hned
ohen na streSe. Jedna asistentka, se kterou jsem si ted hodné blizkd, ta to piesné
vystihla. KdyZ prijedou (rodice), tak jsem celd semknutd a kdyZ odjedou, tak se zase

mazu uvolnit.

Myslis si, Ze se vnimas jinak, nez jak Té vidi rodina?

Urcité. Prosté nedokdzali si predstavit, Ze bych mohla ja bydlet sama bez pecovatel-
skyho domu a dokdzala jsem to. ProtoZe jsem to s nima neresila, zaridila jsem st
to sama. Prosté jsem to s mima nekonzultovala, protoZe jsem wvédéla, Ze md na to
mamka opacnej ndzor a tak jsem to s ni nechtéla Tesit a tak jsem si byt zatidila
sama. Nebo se psem, to bylo to samyj, nesouhlasili, abych si jd poridila psa. Ja jsem

se jich na to neptala.

Myslis, Ze Té berou jako dospélyho samostatnyho ¢lovéka?

Asi jo, jd to s nima fakt neresim (rozpacitd reakce).

4. Samostatné bydleni

A je schopna tak brat treba akceptovat, Ze chces mit néktery véci podle

sebe?

Jo, tak obcas, chvilku se chytnem, nékdy se chytnem, ale za chuvilku to je v pohodé.
Ale to si c¢lovek nemiZe tak brdat. Jako mrzi Té€ to, ale prejde to a uplné zbytecné
se chytds. Proto mé to inspirovalo si zaridit svij byt. Nejdrive jsem si podala Zd-
dost na magistrdat, ale tam to trvalo strasné dlouhou dobu. ProtoZe byt byl akutni,
tak mé napadlo napsat emaily na rizny cdsti Prahy, primo na bytové odbory, jestli
nemaji volny bezbariérovy byt. A shodou okolnosti mi napsala Praha 13, Ze md volnjyj
byt 1 plus 0 a Ze jestli ho chci, tak s tim neni Zdadny problém. No tak de facto
moje vyrizovdni bytu probihalo tak, Ze jsem strdvila pdr desitek minut na emailu,
komunikovala jsem s méstskym uradem Prahy 13 jen po emailu, bylo to bez pro-
blému a zhruba za 3 — 4 meésice jsem méla byt. To je fakt rychlost. A podepsala jsem
ho primo v byté, prevzetim bytu se spravcem domu a je to uZasné a bylo to bez pro-
blému. Byla to urcité lepsi komunikace s méstskou c¢asti Prahy 13, neZ s magistrdatem

hlavniho mésta Prahy.

Jak se Ti tady bydli?

Dobre.
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A tf¥eba v porovnani s JUS s internatem, kdyz bys to srovnala?

Jako to meni mozny srovndvat. ProtoZe to byl interndt a tady to je maij vlastni byt.
Tam jsi méla kdykoliv kohokoliv pri ruce, tady nemam. O to to je téZsi, ale mizu

rict, Ze bydlim sama a Ze mdm vlastni byt.

Takze jsi na sebe pySna, jsi rada, ze se Ti to podarilo?

Jo celkem jo.

o e e

Ja vim, Ze jsi jesté pred tim bydlela ve zkuSebnim byté&?

Byl to byt se dvema pokojema, méla jsem tam 1 spolubydlici. Bylo to podobné jako
ted, ale byla tam ta spolubydlici a musely se tam dodrZovat urcity pravidla, ktery jsi

musela respektovat, tak uplné takovou volnost jsi neméla.

Byl to tedy podnét pro, aby sis zaridila vlastni byt?

Urciteé, protoZe tam to je jenom na 9 mésici, ale jd jsem si zaZddala o prodlouZent.
V ty dobé jsem méla prdaci. Jd jsem ho méla od zdari do cervna, ale panu reditelovt
jsem podala Zddost, jestli tam muzu byt © dva mésice o skolnich prdzdnindch, jelikoZ
mdm v Praze prdaci. Tato Zadost mi byla prijatd, tak jsem tam byla v o prdzdnindch
a pred tim jsem si podala zase Zadost na dalsi Skolni rok, protoZe jsem mevédéla
jak rychle dostanu vibec néjake; byt, tak mi byla schvdlend diky tomu, Ze garsonky
nebyly obsazené. Ale diky tomu, Ze nebyly, tak to bylo bez problému a byla jsem tam
ten dalsi rok od toho zdti do unora, do brezna, tak néjak. Brezna spis a pordd jsem

se stehovala do nového bytu.

Jak se na nastéhovani do nového bytu divala Tvoje rodina?

To by ses meéla zeptat jich. Ja jsem je v podstaté postavila pred hotovou véc. ProtoZe
jsem si byt shanéla sama, protoZe jsem vedéla jaky md k tomuhletomu mamka posta-
vent a Ze by me nejradsi vidéla v domé s pecovatelskou sluzbou, kde bych méla kdykoliv
néekoho pri ruce. Ale jd jsem na to neslySela, ani jsem si to nechtéla pripustit, prosté
ani jsem nad tim neuvazovala, nechtéla jsem si to pripustit a sla jsem za svym snem

a diky tomu jsem si zatidila, nebo obstarala byt v Praze.

Jsi v soucasné dobé zavisla néjakym zptisobem na pomoci rodi¢d, nebo

mas pocit, ze ses z toho zcela vymanila?

Opravdu minimdlné a to znamend, kdyZ nemdm nikoho ptes vikend, nebo kdyz mé
vypadne jeden den, nebo jedna sluzba, napr. dopoledne, nebo vecer, tak musim odjet
k nasim. Ale diky Bohu pfes tejden je to iplné v porddku a ted uz je to lepsi i o téch

vikendech.
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Je pro Tebe dilezité obstaravat si véci sama?

Tak urcite, ve cturtaku jsem meéla mozZnost st projit kurzem na osobni asistenci pro
uZivatele a tento kurz mi dal hrozné moc. Tam jsem se upevnila a ujistila, Ze @ jd
jsem schopnd bydlet sama a Ze bych byla schopnd si zarizovat asistenty bez jakékoliv

organizace, bez jakéhokoliv zprostiedkovatele této sluzby.

To musi byt skvélej pocit, délat si to podle sebe.

Urcite, jsem svym pdnem, protoZe kdyZ nabirdm k sobé nové asistenty, tak s nima
délam takovej pohovor a bud je piijmu, nebo ne, nebo to s nima zkusim a kdyz mi
néjakym zpusobem nevyhovuje, tak u mé skonci. Prosté délaji to za penize tak trosku

st musim zahrdt na toho $éfa, aby to fungovalo.

Davali Ti nékdy rodice najevo Tvij handicap?

Muyslim, Ze ne, akordt musim obcas na néjaky tkony cekat, kdy se mi to zrovna
nelibi. Tam, aniZ by si to sami uvédomouvali, tam to trosicku pocitujes. Mamka md
stdle tendenct chodit se mnou k jakémukoliv lékari a mné se to néjak nepozddvalo,
tak jsem si zaridila tady v Praze praktického lékate i gynekologa. Nejradsi bych si
zaridila 1 svého zubate, ale jelikoZ u nasich mam perfektniho zubate, tak se ho nechci
vzddt. Trochu bojuju s tim, Ze si nepteju, aby se mnou mamka chodila do ordinace,
ona to nechce pochopit a pokaZdé argumentuje tim, Ze mi tam snad neprekdzi, Ze
mi tam nic nedéld, nic s nim nekomunikuje. Ale prosté napt. zubat kdyzZ je tam,
tak obcas sklouzne chtic nechtic v ty komunikaci, Ze se koukd na tu mamku. A jd to

prosté vnimam a Stve mé to.

Jsou nékdy jesté takovéhle momenty, Ze by lidé v Tvym okolim, kdyzZ jsi

s nékym jinym, komunikovali s tim ¢lovékem, ktery neméa Tvij handicap?

Obcas, kdyz bych tieba prisla na néjake; urad, tak urcité bych si prdla, aby to uiednice
komunikovala se mnou, ne s tim clovekem. ProtoZe jd jsem ji meptedlozila Zddnej
papir, Ze jsem zbavend svéprdavnosti. To tak prosté nemd jako moznost, prdvo ko-
muntkovat s tim druhym clovekem, ale se mnou. ProtoZe zaprvy jd jsem klient a jd

jsem ta, kterd tam za urcitym cilem dosla, abych si to vyridila.

A pritom se Ti to obcas stava néco takovyho, tak co s tim potom délas?

vvvvvv

urad v H., a kdyZ potrebuju, tak nemusim jezdit extra na urady, Ze to vyridi mamka.
ProtoZe mamka pracuje na uradé, tak mi to vyridi, tak s tim jsem tak néjak smitend.
Obcas podepisu mamce plnou moc, kdyZ vim, Ze mi treba prijde doporucenej dopis

a vim, co tam je, tak se mi kvili tomu nechce jet k nasim a zase zpdtky.
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A co obecné?

Jd na uradé moc zkuSenosti nemdm.

Praveé jsem myslela tifeba mimo urady.

Tak kdyz se na néco treba ptdam a mdm s sebou doprovod, tak jednaji spis s danym

clovekem, nezZ se mnou.

A bojujes proti tomu néjak? Branis se?

Obcas jo, obcas se necham. Ale to wvycitis, Ze si to nékdo nechd vysvétlit, nékdo

nenechd. Tak mdvnes rukou a Teknes si, holt jsi uboZdak, no.

4. Nikoly matka
Jak jste se dozvédéla, Ze bude mit Nikola DMO?

Vite kdy? Az kdyz ji byl rok. Tak na neurologickém vysetreni. ProtoZe, my jsme teda
chodily na rehabilitace, ale ty nebyly jako takovy vibec icinny, ona pordd leZela, tak

az v roce jsme se to dozvéedél.

Tak to pro Vas asi musel bejt hroznej Sok, kdyzZ to bylo aZz po roce?

No to vite, Ze to byl Sok.

Jak jste reagovala na narozeni Nikoly, kdyz jste se dozvédéla diagnozu?

Diagnozu jsme se dozvédeli aZ v roce, ale uZ jsme tusili, Ze tam bude néco v nepo-
radku, protoZe v roce jeste leZela, otocila se akordt na bok, nic vic vlastné nedokdzala.
A chodili jsme s ni cvic¢it od néjakého druhého, tiretiho mésice tady na rehabilitaci
u nds, ale to prosté nemélo vliv na ni. Pak nds poslali jeste k neuroloZce a ta nam
vysvétlila co a jak a aZ tam jsme se to vlastné dozvéedeli. A nase reakce, to vite ast,
jd nevim, co bych Vdm na to tekla. Jako byl to Sok, ale furt jsme to tak néjak brali,
Ze se z toho dostane, Ze to nebude néjakej trvalej stav, Ze musime néco udélat, aby

z ni nebyl leZdk.
Tak to jste byli Gzasny a myslim, Ze se Vas pristup na Nikole projevil jen
skvéle.

No, izZasny asi ne, to by ast udeélal kaZdej rodic, proto jsme tenkrdt shanéeli vsechny
mozny zndmosti a dostali jsme se do Krce pres zndmou, kde vlastné byla jedind

moznost cvicit tu Vojtovu metodu.
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DMO vznikla az po porodu, nebo béhem porodu?

Beéehem porodu pridusenim. Porod se rozbihal dobte, protoZe ja jsem byla na kapac-
kdch. Ale Nikola uZ nesla ven, pridusovala se. Ona, takhle. Jd jsem byla bez vody
celej den a oni Tekli, Ze to dité se tam dusilo uz postupné a tim porodem to bylo jesté

navic a kde to bylo dlouho vzany a Nikola uz se narodila, Ze nedyjchala.

Nikola mi rikala, Ze jste s ni museli hodné cvicit, kdyz byla mala.

Samozreymé, protoZe bez toho cviceni by se vibec nezvedla.

Jak to probihalo?

Jako normadlné, nejdriv to bylo klasicky cvicend, jen vim, Ze to na ni vibec neiucin-
kovalo a potom v roce a pil jsme zacali tu Vojtovu metodu a ta ji hodné pomohla.
Ta byla ucinnd. Takovy to zacdtecni cvicent to bylo, aby posilovala ty zdkladni svaly.

Ja uz si to presné nepamatuju. Na Vojtovku jsme se dostali do Krcée pres zndmou.

Jak se s takovouto diagndézou vyrovnava?

S timhle jako, tohle mi nedéld vibec Zddny problémy. Naopak jsme byli © na néjaky
besedé, aby ti rodice se dozvédéli, jak to bylo. Byli jsme na semindii v Jedlickdrne,
protoZe Nikola byla jako jedna z prunich integrovanych do bézny tridy. Do Jedlickdrny

jsme byli pozvani, abychom tam promluvili s ostatnima rodicema.

Zmeénilo se po narozeni Nikoly néco v organizaci Vaseho ¢asu, v uspora-

dani rodiny?

Ja myslim, Ze to byla béZnd péce jako o normdlni miminko. Bylo to moje pruni
dite, takzZe jako organizace rodiny se prizpusobila miminku a to se, myslim, déje asi

v kaZdy rodiné, to neni nic vyjimecnygho. Jd si myslim, Ze nic extra jsme nedélali.

A treba v porovnani s Nikolou a s Ivankou v péc¢i béhem détstvi, vidéla

byste néjaké rozdily?

My jsme ani vibec Zdadny rozdily nedélali, tam byl jedinyg rozdil, Ze se muselo s Nikol-
kou cvicit. Ten den byl podminénej jenom tim cvicenim. ManZel i kvili tomu presel
z prace z mésta S. sem do mésta P., aby mohl, on dojizdel v poledne domi, takZe my
jsme cvicili rdno, potom on ptijel v poledne, protoZe bylo to ndrocny cviceni a my
jsme museli cvicit ve dvou. TakZe on prijel v poledne, potom zase odpoledne, kdyzZ
prijel, nebo treba jesté wvecer, tak to bylo rizny. Tak asi jediné v tom cuviceni byl

rozdil, jinak jsme v détech vibec rozdil nedélali.
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Jak se vyrovnavalo s Nikoly diagnézou Vase okoli, tFfeba znami, rodice,
lidé kolem Vas?

Babicky to asi nesly hir nez my, bych rekla. Ale okoli, jd néjak nevim. Tady to néjak
brali, protoZe tim, Ze jsme tady na vesnici, tak okoli to bralo tak néjak normdlné
prirozene. ProtoZe védeli, Ze Nikola je nemocnd a tak néjak tady se néjak nedélal
rozdil mezi téma détma, vZdyt i Nikcu ti jeji vrstevnici brali uplné v pohodé, kdyz
chodila tady do skoly a @ kdyZ potom zacali chodit na zdabavy, tak chodila s nima.
Jd si myslim, Ze tady nedélali néjakej rozdil jestli jak na tom byla nebo nebyla. Ale

myslim si, Ze to bylo taky hodné tim, Ze je to mald vesnice a ty déti se tady znaly.

A kdyz s nima byla od malého véku na zakladce.

A to taky udélalo hodné, Ze vlastné byla na ty zdkladce, Ze vSichni védeéli, Ze zvlddd
vSechno jako ostatni. Ale néjakej rozdil, my jsme Zddnej rozdil mezi détma nedélali,
akordt to cviceni. Museli jsme prizpusobit den cviceni, to bylo asi nejzdsadné)si,
protoZe opravdu to cviceni bylo ndrocny. I na c¢as a to uz st potom vzpomene, tak
ona vi, Ze musela cvicit furt. A vlastn€ i jsme ji dostali na nohy, tak musela délat
1 véci navic, prosté jsme ji opravdu pilovali, Ze musela treba denné udélat sto drepii,
Ze opravdu jsme u ni sedéli, muZ 57 drZel nohy, jd 57 drZela choditko, Ze to musela
opravdu udélat. Tim, Ze vlastné ta diagnodza kvili kyclim, Ze méla Spatny ten kycel,
tak potom uzZ holt ta chize nebyla, no ale po té operaci se zhorsila. Ale Fikam, na ty

nohy jsme 71 dostalt tim cvicenim.

No, to je tizasny. Ja Vas hrozné obdivuju.

No ne, to prirozené, Ze musi to takhle bejt.

Mizu se Vas zeptat, co tieba rikate na to, ze si Nikola vydobyla sviij

vlastni byt, jak se k tomu stavite jako rodice?

Ja gsem méla vidycky hrizu z toho, co bude aZ se o ni nebudu moct starat. ProtoZe
ja ji beru vlastné i dotedka jako za dité a furt se staram, jestli todleto udélat, tohle
udélala, tak ona vidycky Fikd, Ze si to udéld sama, zlobi se na mé (smich) a tim, Ze
si to takhle vSechno zarizovala sama, tak aspon, Ze jsme ji dali néjakou pripravu do
Zivota, Ze se vlastné osamostatnila, Ze jo. Tak si Tikdm, Ze jsme i vychovali tomu,
aby se opravdu dokdzala o sebe postarat. No Tikam, meéla jsem z toho hrizu, aby
vibec nekdy se dokdzala o sebe postarat. To asi bylo nejhorsi, takovej... Jesté jsme
Ji nabizeli, Ze kdyzZ vyjde skolu, tak, Ze zistane doma, Ze s ni zistane manzel doma

a Ze jd budu chodit do prdace, ale to prosté zavrhla hned.

No, Nikola, je totiz neskutec¢né cilevédoma zenska, co ja ji tak znam.

To asi urcité je, protoZe jde za svym, a i kdyZ se spolu kolikrdt pohdddme, protoZe

ona st mysli néco a ja si myslim néco jingho, i kdyZ to myslim treba v dobrym, ale
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ona st prosté tekne, Ze tohle si udéla sama a jinak, tak no. Zase si myslim, Ze pro
ten jeji Zivot je lepst, Ze si to vSechno chce udélat sama. I kdyZ se snaZime ve vsem

tak néjak podporit.

Jak vidite Nikoly budoucnost, umite si predstavit, jak bude vSe vypadat
vyhledové?

Zatim teda, takhle... Jd jsem nikdy vghledové moc nepremyslela. Kdybych asi furt
premyslela, co bude do budoucna, tak bych se z toho asi zbldznila. Proto jsem se
naucla brdt Zivot tak, co zrovna je a co se zrovna Tesi ted. A kdyz je néjakej problém,
tak je treba wvyresit, tak se vyresi. Ale abych premyslela, co bude, kdyby ndhodou
bylo co bude. Ja uZ jsem se to néjak, moc to radsi nepldnuju, protoZe mé to nedéld
dobre potom. Rikat si, co bude, nebude. Do toho mné to moje maminka furt Tikd, co
kdyby se nahodou s Nikcou néco stalo. Ja poviddm, takhle nesmis premyslet, musis
to vzit tak jak je to a do budoucna nesmis moc. A ona, co kdyby se ji tam néco stalo,
vZdyt nevis jak budou holky ddl fungovat uw ni. Jd o tom moc nepremyslim, takhle
to je, takhle to mechdme. My to vidycky nechdame, a kdyZ néco je, tak se to must
vyresit. TakzZe ja Vam ani do ty budoucnosti, jd ant nemdm predstavu, zatim tak
néjak funguje, jda doufdm, Ze seZene néjakou praci, aby mél ten Zivot néejakej smysl.
Je to tézky pro ni, ale... Opravdu do toho budoucna, jd zatim moc neuvazuju. Rz’kdm,
ja tesim zrovna co je a to, co md nastat. Jd jsem se takhle naucila vsechno brdt, Ze
to vSechno Tesim, aZ kdyZz to nastane. ProtoZe, kdyz bych méla furt resit, kdyby néco,

kdyby takhle, tak asi bych to bych asi na tom moc nedopadla.

Jak byste popsala Nikolu, jak byste ji charakterizovala? Jak bych ji po-

psala?

Jezismarne. No, Ze je urcité cilevédomad a jde st nekdy aZ kolikrdat moc za svym, Ze si
nenechd mluvit do toho, jak to chce udélat, co chce udélat. Ona md néjakou predstavu
a nechce si moc nechat poradit. Je takovd dost palicatd, bych rekla. Jinak je tiplné
v pohodé, si myslim. Jinak je spolehliva si myslim, v kaZdym pTipadé sobéstacnd.
Ona opravdu palicdk je, ale jinak si myslim, Ze vZdycky na ni spoleh je, kdyz se

domluvime, nebo je treba néco zaridit. Jinak, jd nevim, co bych jesté vekla o ni. ..

Jak ovlivnil Vas zivot Nikoly handicap?

Ovlivnil ho hodné. ProtoZe jd jsem se podiidila viceméné jenom détem. Byla jsem
s nima 8 let. Potom Nikca nastoupila do Prahy, tam byla néjakej cas, jd jsem sehnala
jenom uklizeni a vlastné tim, Ze se Nikola vrdtila, tak jd jsem v uklizeni musela
pokracovat s tim, Ze jsem musela béhat do Skolky. Meéla jsem tu Skolku vedle skoly
a dobihala jsem tam na svaciny, na zdchody, neZ se organizace drobet zmeénila. TakZe

ja jsem 10 let uklizela jenom ve skolce, takZe jd jsem se podridila jenom détem a ze
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Skolky jsem odesla, aZ kdyZz sla Nikola na stredni skolu do Prahy. TakZe to bylo jenom

podiizent détem. My Zivot to zmenilo uplné.

Tak ja to vim ze své zkuSenosti od mamy, my jsme ¢tyri déti, tak se nam

taky plné podridila.

TakzZe ono to je asi vSechno stejny, tem détem podridite vsechno. Tak néjak se snaZite
pro né udeélat mazimum néjaky. Nebo se asponi snazZime. Jestli jsme to mazimum

udélali nevim, ale jd doufam, Ze aspor néco urcité jo.

JA myslim, Ze urcité, co jste mohli a z Nik¢i vyrostla tzasna, chytra,

schopna holka.

Jd st myslim, Ze hodné udélalo to, Ze mohla sem nastoupit do ty skoly, Ze vlastné
nezustala v Jedlickdrne a Ze byla mezi svyma, tak néjak se provoz priptsobil Nikce
a Ze opravdu to fungovalo. ProtoZe z kraje tam na to meli strach, jak my, tak ve skole
meli strach a nevédéli jak to bude fungovat, protoZe nikdy tam takovy dité neméli.
My jsme tam méli psychologa z Prahy kterej mluvil s téma ucitelama, tak tam byla
tenkrdt na zkousku a ono se to rozjelo a zacalo fungovat tak bezprostiedné samo, Ze
st ji tam nechali. A to si myslim, Ze ji dalo asi hodné, protoZe, jo, Ze ji to sebevédomi
asi taky zvedlo, protoZe si dokdzala, Ze dokdZe to, co ostatni. Nemizu Tikat, Ze je

uplné skvéld, obcas je taky, jak se Tikd, tuplné na zabiti...

5. Kazdodenni zivot

Vnimas sviij handicap jako omezujici?

Pri urcitijch vécech, cinnostech urcité, Ze jo. Ze si vSechny véct nemizu udélat sama,
nepostaram se o sebe do puntiku sama, nemdm partnera.

Myslis, Ze je to zptsobené Tvym postizenim?

Urcite.

Jak se promita diagnéza DMO do praxe?

Pohybugi se na elektrickém invalidnim voziku, potrebuji pomoci se spousty vécma od

druhé osoby.

5.1 Sebeurcujici asistence
KdyZ jsme u té pomoci, jak ji vnimas?

Urcité mé stve, Ze si spoustu véci nedokdzu udeélat sama, ale néjak to neresim. Musim
to brdt tak jak to je. Odlisuje se pomoc a pomoc. Pomoc od rodici, takovd ta ,pie-
hnand pomoc” a pomoc od asistenti. Urcité mé to sStve, Ze si spoustu véci nedokdzu

udélat sama, ale néjak to neresim. Prosté, musim to brdt tak jak to je.
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KdyZz jsme u téch asistentii, pro¢ ses rozhodla si vybirat asistenci sama
podle sebe a nespadat pod néjakou organizaci, kteria by Ti asistenci za-

ridila, co T¢é k tomu vedlo?

Mdm takovy dojem, Ze ve cturtdku mi bylo nabidnuto absolvovat kurz osobni asis-
tence, kde jsem pochopila spustu vect. Ze se miiu osamostatnit, postavit se na vlastni
nohy, zatidit si asistenci sama podle sebe, nebiyt pod Zddnou organizaci a byt svym
zpusobem svij Séf. Prosté si vybiram ty holky, ktery mi sednou, a prosté ktery mi
nejsou sympaticky, nebo mé necim nesedi, tak ty prosté nemusim prigmout. Tu pomoc
potrebuju, ale kdyz si hledam novy asistenty, tak s nima udélam nejdiiv prijimact
pohovor, tam si je otuknu, poloZim jim pdr otdzek a potom bud je pFijmu, nebo ne.
A nebo to s nima zkusim, ale mizZe se stdt, Ze to nebude klapat, tak odejdou.

Kolik mas v soucasné dobé asistentek?

C’tyf*i fungugici plus dvé tak néjak napil. Jednu vyuZivam vétsinou na vikendy a s tou
jednou v brzké dobé, aZ se mi ozve, nebo jestli se mi ozve, tak s ni rozvdaZu pomer.

Jaké vlastnosti povazujes za idealni pro svou asistentku?

Mladd, nebdt se niceho, dokdzat si popovidat, abychom si sedly, trosku silu, a aby ne-

byla chaotickd, aby mi odpovidala na sms-ky, spolehlivd, dochvilnd. To je asi vSechno.

Organizac¢ni schopnosti, planovani vlastniho Zivota. Jak ses to naucila?

To sama nevim, néjak to vyplynulo. JelikoZ chci asistentky jenom na rdno a na
vecer, tak si potrebuji v hlavé srovnat, co je potieba udélat, s ¢im potrebuji pomoct,
s ¢im nepotrebuji pomoct a trosku je dilezity u toho myslet dopredu. Je to sloZité,
nic jednoduchého. Uplné podrobné si to nedéldm, vim, kdy je potreba jit na ndkup,
uttit prach, takovy béiny véci v domdcnosti.

Co Ti v zivoté schazi v porovnani s lidmi, ktefi nemaji Tvou diagnézu?

Schdzi mi partner a pomalu i moje vlastni rodina.

To je vSechno?

Tak asi prace, ale na tom se tak néjak pracuje, pak moznd néjakyj to cestovdni.

5.2 Pracovni uplatnéni
Co se tyka prace, co by Té konkrétné bavilo?

Asi to Teknu obecné. V socidlni sfére, bud v kanceldii, nebo s klienty, ale idedlnt by

byla kombinace téchto dvou variant. Napil v kanceldri, napil s klientama.
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Ty jsi rikala, Ze jsi zkousSela byt zapsana i pod organizaci zprostiedkova-

vajici praci v ramci sluzeb Jedlickova tstavu. Byla jsi s nimi spokojena?

Moc ne, protoZe jsem méla asi vyssi cile, nez jsou oni zvykli. Najednou dostali cloveka
s maturitou, clovéka, ktery vi, co chce a domnivam se, Ze aZ tolik s tim neuméli
pracovat. Ze si myslim, Ze oni jsou schopni sehnat tireba clovéku, ktery je néjak
vyuceny, nebo vic schopniy, ale néjak jsem si predstavovala z jejich strany vic snahy,
nebo vetsi informovanost. Ale néjak mi to prislo jako ztrdta casu. Ale jd jsem tam
chodila sama, ale poprvé jsem se domluvila s kamarddkou, Ze tam piujde. ProtoZe
neméla co délat, tak tam na mé cekala a sama mi po té konzultaci vekla, Ze nemohla
wvérit svym usim, Ze chuvilkams se ji zddlo, Ze ta moje konzultantka nehovori se mnou

na Urovnt.

Taky jsi z toho méla takové pocity?

Trosku jo, ale jd si to aZ tak nenechdvam. Prosté dokdzu tict, co tak neni. Ale poprvy

jsem se taky trosku snazila krotit, aby. . .

Jak se to projevovalo, jak s Tebou konzultantka hovorila?

Uz to je ddavno, vyptdvala se, co si predstavuju, jaké jsou mé predstavy, jestli jsem
zkousela uvaZovat o nécem jiném, proc¢ to tak nebylo. A prosté, kdyz tohleto jim 7ikds
ob jedno sezent, tak si Tikds, kam ses to dostala, kdyZ jsou tak vzdélany a vsude si to
zapisujou. Jako tohleto je dobry dejme tomu pro lidi s lehkym mentdlnim postiZenim,

aby si to uvedomovali co sami Tikaj. Jako nebyla jsem s tim aZ tak spokojend.

Jak dlouho jsi tam byla evidovana?

Jeden a pil roku, jeden a cturt.

Za tu dobu Ti prisla néjakd smysluplna nabidka?

Jako pdr jich bylo, ale nic moc.

Mizu jesté zustat u té prace? Myslis, Ze bys mi mohla rict, jaky mas

dosavadni pracovni zkuSenosti?

Pracovala jsem v Societé, to je firma, kterd vlastni nékolik aut s plosinami a rozvdzi
lvde tady po Praze s riznym télesngm, nebo mentdlnim postiZenim, ale také seniory
a jd jsem méla konkrétne na starost propagaci té firmy a shdnéni riznijch potenci-
ondlnich zdkazniki a potenciondlnich sponzori. Zkrdtka propagaci firmy, adminis-
trativni prace. To znamenalo vést rizny adresdre, kam my mizZeme pro ty zdkazniky
jezdit. Napr. nemocnice v Praze, ve Stredoceském kraji, specidlni skoly v Praze, ve

Stredoceském kraji.
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A bavilo Té to?

Ze zacdtku jo. Pak uZ tolik ne.

Co se stalo?

Jejich pristup a celkové.

Co kolektiv lidi v praci?

Usel. Tak tam taky néjaky lidi méli urcity handicap a. . .

Jak dlouho jsi tam pracovala?

Dva a pil roku.

5.3 Rehabilitace
Mohla bys mi fict néco k rehabilitaci?

Cvicim vz od malinka, diiv jsem byla schopnd ujit i nékolik metri pomoct choditka,
délala jsem kaZdy vecer povinné 100 diepi, par metri jsem musela po obyvdku udélat
s choditkem a jinak od malinka cvicim Vojtovu metodu. Nasi se mnou cvicili kaZdy

den jednou denné.

Jak dlouho trvalo cviéeni?

Cca 40, 45 minut, jok kdy. KdyZ jsem chodila na zdkladku do Prahy, tak tam jsme
meli rehabilitaci, asi ne kaZdy den, ale asi tak dvakrdt, maximdlné trikrdt do tydne.
Potom, kdyz jsem prestoupila do mésta H. na zdkladni Skolu, tak jsme tady ast
dvakrdt byli na rehabilitaci, ale pak jsme se dozvédéli o rehabce v mésté S., kde
to vedla jedna doktorka a méla u sebe jednu sestru, tak tam mé prijali do péce.
Tak jsme jedno tydné jeli po Skole do mésta S. cvicit a ta doktorka bohuZel nebyla
pravidelné, jen obcas, ale kdyzZ tam byla, tak byla naprosto iZasnd. Pordd jsme néco
délali a ja v tomhletom smeéru docela hodné vydrzim. A jakmile ona to poznala,
tak jsem kolikrat byla pokusnej krdlik, Ze zkouSela néjaky véci a hlavné, kdyZ prijela
z né€jakyho semindre, tak se na mé tésila, az to na mé bude moct zkusit a ja jsem byla
spokojend. KdyzZ jsem potom sedla do auta, tak jsem byla rdda, Ze sedim, ale mélo
to smysl. Kdyz tam byla jenom ta sestra, tak jsem si to néjak odsedéla, pohodicka,
ale fakt ta doktorka byla zlatd, a od tij doby jsem hodné ndrocnd na rehabilitaci, Ze
se nespokojim jen tak s nékym. Na jednu stranu vim, Ze jsem tézZkej pacient, tézkej
pripad, ale pozndm cloveka, kterej mad velky zkusenosti a se mnou se kolikrdt musi
délat trochu jinak, kompromisovat a musi si ta rehabka poradit a potrebuju, aby mé

pordadné zmdckla, ne jen tak, aby se nereklo, ale pordadné, aby to melo smysl.
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Jak to cviceni funguje?

Po celém tele mas urcité reflexni body, které Té nuti zapojovat svaly a kolikrdt i ty
svaly, které bezné nepouzivas a dojde k hlubsimu prodychdni, nejen takovy to pour-

chovy. I ke zklidnéni. Ale must to ten clovek umet.
Umis si predstavit, co by se stalo, kdyz by s Tebou od mala nikdo necvi-
Gil?

Asi bych na tom byla hur?

A u Tebe je rehabilitace celozivotni zalezZitost?

Asi jo.
Do kdy jsi choditko mohla pouzivat?

Ted budu spekulovat, ale do takovy Sesty tridy. Pdtd, Sestd tiida. Mohla jsi ho pou-
Zivat tieba i pies den? Ne, ne. To jsem pouZivala jenom doma. Vecer jsem udélala
jenom po obyvdku pdr kolecek. To neni, Ze bych ho vyslovené pouZivala na premis-

tovdani, to ne.

Jak vnimas absenci pohybu?

AZ tak hluboce nad tim nepremyslim, protoZe vim, Ze se se s tim nedd nic délat. To
vis, Ze bych rdda chodila, ale myslim, Ze pro me nent takovy trauma, jako kdyby se

me stala v Zivoté néjakd autonehoda, pred ni bych chodila a po ni nechodila.

Miizes si pohyb néjakym zpiisobem vynahrazovat?

Asi jenom tou vodou.
5.4. Zajmy

Plavani
Jak ses k plavani dostala?

No tak, ja mdm pribuzné ve mésté S. a oni s plavdnim tam maji vidy tritydennt
soustredent a jda, kdyz jsem byla mald, tak jsme chodili jesté se sestrou a s babickou
na ten plavecdk, kdyz bylo hezky a jda jsem tenkrdt plavala s kridélkama, to mi bylo
tenkrdt néjakijch 12 let a jednoho dne jsem koukala na ségru w vody u bazénu a pri-
stoupil ke mné takovej typek a vikd: ,Ahoj, chces hodit do bazénu?“ jd jsem se otocila
a Tikam: ,Dobry den, ne dékuju® (protozZe vim, Ze kdyZ by mé tam hodil, tak bych Sla
ke dnu a nevyhrabala bych se). Tak jsme se dali néjak do hovoru a on tikal, Ze za

puil hodiny magi trénink na velkym bazéné. Jestli chci, at se prijdu podivat, Ze to tam
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néjak domluvi. Tak jsem se pFinutila a sla jsem se tam podivat. Jedna instruktorka
me vzala na chvili do vody, tam si mé ozkousela, napsala st muj kontakt, zacaly mi
chodit tenkrat domu tijdennt kurzy, které byly na Strahové, tak jsem jezdila na kurzy
do Prahy, pak do mésta S. Pak jsem zacala studovat v Praze skolu, tak jsem zacala
chodit kazdej tejden na pul hodiny na trénink. A pred rokem, nebo pred dvéma jsem

zacala jezdit na zdavody.

Kdo si Té vsiml ve mésté S.?

Chlap, kterej pomdhd ddvat lidi do vody a vytahovat je ven.

Jak cCasto chodi$ na plavani? Jak ses k tomu dostala?

Chodim jednou tydné na tréninky plavani pro télesné postizené do Kontaktu a tam
me de facto naucili plavat, no plavat. Prosté se udrZim na vodé a jsem schopnd na

zddech bez jakékoliv pomoci plavat.

Tak to je tizasny, ja jsem si myslela, Ze potrebujes$ néjakyho vodice, plavce

s sebou.

Jako potrebuju, kdyZ musime plavat na brise. Potrebuju, protoZe nevynotim hlavu
nad vodu. Treba konkrétné na brise udéldm dve, tri tempa, natdhnu ruce pred sebe
a ten asistent, kterej je ve vodé, nebo instruktor, tak, pardon, mé podepie ruce, abych

se na nich vzeprela a nadechla se.

Takze znak zvladas sama bez pomoci? Jakej je to pocit?

Jo, dobrej. Ja jsem hledala néjake) sport, u ktergho bych nepotrebovala Zadnou spe-
cidlng pomicku, sport, kterej délaji ,,zdravi lidé” a sport pri kterém nent aZ tak videt

ten handicap. Ale u mé i v ty vodé je vidét.

A to je pro Tebe dilezity?

No, trosku jo, ale tady u toho se mi to nedati. Ty jsi ale uspésny plavec, vid? Nejsem,
zatim jsem niceho nedosdhla. Ziucastnuji se zdvodi, ale niceho velkého jsem nedo-
sdhla. Ale ted pFed pil rokem, jako pied trictvrté rokem, tak jedna z plavdang, co tam
pracovala, tak pri ohynku se rozpovidala a Tikala, Ze jsem ojedinély pripad, Ze jd
podle tabulek jsem presdhla svou normu, Ze jsem se podle tabulek neméla dostat aZ

tam kam jsem se dostala, Ze jsem se dostala vys.

To Ti ale muselo udélat radost!

Jo, jo.
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Co lidi na plavani, jak jsi tam spokojena?

Jsem tam hodné spokojend, protoZe tam to je takovd smésice. Jsou tam jak lidé
s handicapem, kteri to maji od narozent, ale hodné lidi md handicap ziskany béhem
Zivota, takzZe zdravi lids.

Kolik Vas tam chodi?

To je individudlni, treba ve stredu na tu hodinu kam chodim jd, odhadem tak pét.

Co Tvoje dalsi aktivity?

Tak néjak chodim na floorbal elektrickyjch voziki a to jsou, myslim, veskeré mé spor-
tovni aktivity.

Jak Té bavi tfeba v porovnani s plavanim floorbal?

Ted bych to neméla Tikat, to by mé zabili, ale floorbal neni pro mé sport. Tam jenom

hejbu pdackou, nevyvijim Zddnou télesnou aktivitu.

Jak ses dostala k floorbalu?

Ndhodou me oslovila spoluzacka z Prahy, z pruni tridy a Tekla mi, Ze hraje floorbal,
Ze shdneji hrdce, tak jsem to zkusila. Ale pdrkrdt jsem s tim chtéla uz prasknout, jen

jsem na to nemeéla jesté odvahu.

A co Té teda na floorbalu drzi?

Obcas ty lidi. . .

Nikc¢o, Ty jsi mi prozradila, Zze kromé plavani a floorbalu mas rada adre-
nalinové sporty. Mohla bys mi fict néco vic k tomu, co jsi zkousSela, a jak

Té to bavilo?

Meéla jsem poprvé moznost vyzkouset si v obycejném bazénu potdpent s veskerou vyjba-
vou pro potdpéce a poté jsem si vyzkousela seskok paddkem. Skdkala jsem tandemouvij
seskok v Pribrami. Bylo to z vysky 4 km a necelou jednu minutu jsem padala volngm

pddem. Bylo to s instruktorem a maximadlni rychlosti 200 km/hod.

Jaky to byl pocit?

Uplné bezvadny. Nejditve jsem se musela zadaptovat na ten pocit, kdyz jsem vy-

vvvvv

instruktora, mladého clovéeka, ktery si to se mnou vyslovené uZival. Ze j1sme vyskocili
z toho letadla pozadu, udélali jsme rovnou nékolik kotouli vzad, prosté jsme si to

oba dva vyslovené uZivali. Mensi strach jsem méla z pristani, ale mizu Tict, Ze jsme
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meli naprosto ukdzkové pristant, Ze jsme vibec nespadli a on to ubéhl. Prosté bézel

do té doby, nez zpomalil a vibec jsme nespadli tim pdadem na zdda, nebo na zadek.

Taky o Tobé vim, ze jsi prozkoumavala bezbariérovost $toly Halife kousek
od Jilového u Prahy, jak se Ti to libilo?

Také to byl naprosto uZasny zdZitek. De facto jsem byla ve stole poprvé, a jelikoZ
mam pomeérné uzky mechanicky vozik, tak jsem se dostala takitka vsSude, v§ema
cestickama a Zadné iskali nds tam necekalo, zvlddali jsme to naprosto fenomendlné.

Byl to zazitek na celyj Zivot.
Kromé toho, ze hledas praci ses rozhodla jesté studovat, co Té k tomu
vedlo?

Mym snem je studovat specidlni pedagogiku. Domnivdm se, Ze by mé tento obor
velice zajimal a Ze by mi mnohé prinesl. Ale je tam velkej hdcek, pro mé velkej, Ze se
must udélat pochopitelné prigimaci Fizeni. Uchazeci je spousta a berou hrozné mdlo
lidi a z mych predchozich zkuSenosti si z urcitého duvodu mevérim. KdyZ bych se
tam dostala, tak bych se tam né&jakym zpisobem uz udrZela, ale prigimacky budou
pro mé osobné velkej orisek. UZ bych to nejradsi zkusila primo studovat, protoZe ty
pryimacky mi prigdou trosku mimo to. Ja bych klidné brala, kdyZ by prijali urcitej

vetsi pocet uchazeci, aby je v prudku mohli profiltrovat.
Umis si predstavit, Zze by pro Tebe byla specidlni pedagogika pritazliva
vyhledové i co se uplatnéni tyce?

Urcite.

A co by Té nejvic bavilo?

Zatim tomu nechdavdm volng pribéh, bavilo by mé to ale ve specidlné-pedagogickém
centru, kromé ucitelstvi, to ne.

Co jesté délas rada ve svym volnym case?

Rdda se divam na naucné porady v TV tykajici se zdravotnictvi, mdam psa Tobiho. . .

6. Sebepojeti
Jak by ses sama popsala?

Tvrdohlavd, vim, co chci, vim, ¢eho chci dosdhnout, jsem schopnd a ochotnd délat

urcité kompromisy, spolecenskd. Jd nevim, vétsinou by to méli posoudit ti druzi.
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Jsi se sebou spokojena?

Tak nejak napil. Nejsem spokojend s tim, Ze memdm partnera, Ze jsem nezaloZila
svou rodinu, Ze uplnée nikdy nebudu plné sobéstacnd, Ze nemdm prdci.

Je pro Tebe dilezity fyzicky vzhled?

Podle mého ndazoru je fyzicky vzhled velice dilezity. To vim z mé zkuSenosti. napr.
divka, kterd hledd partnera musi holt fyzicky dobre vypadat, aby toho partnera néjak
k sob¢ upoutala.

Jakou Ty mas zkuSenost sama se sebou?

Mam spoustu chyb, vad, ktery mi na sobé vadi. Pardon, jak znéla otdzka?

Jak vnimas dilezitost fyzického vzhledu u sebe?

Je mnoho véci, které bych na sobé, na svém fyzickém vzhledu zménila, ale bohuZel to

nepujde.

A mas primo na mysli ty véci, ktery jsou nasledkem DMO?

No, urcité. No, vzhledem k ty diagnoze.

Jakou presné mas diagnézu?

DMO, spastickd forma, kvadruparetickd.

Kdy sis poprvé uvédomila, ze se 1isis od ostatnich lidi? Pokud viibec?

Tak néjak jsem se snazila si to neuvédomovat, protoZe jsem vyristala v uplne per-
fektnim prosredi. ProtoZe lidi na vesnici © moji vrstevnici meé brali, a jelikoZ mé znali
od narozent, tak jim neptislo nic zvldastniho. TakZe z toho vyplyvd, Ze moji vrstevnici
z vesnice mé brali do svého kolektivu, hrdli jsme vSechny rizngy hry a tak. Uvedomila

jsem si sviij handicap aZ tak, kdyz jsem méla nastoupit do proni tridy.

Vnimas se v porovnani s ostatnimi lidmi rozdilné?

Tak nejak ne. Je jisté, evidentni, Ze mdm néjaké TP, které nezakreju a které uz asi
niyjak nezlepsim. A to, Ze se pohybuju na invalidnim voziku, mdam urcité uzZ mnohem
mensi takovy ty mimovolni, neovladatelny pohyby, jsem staZenéjsi, s tim taky nejde
nic délat. Ale abych nad tim pordd premyslela, to se nedd, to bych se zbldznila. Stve
me, Ze nejsem uplné zdravd, ale abych se tim néjak zaobirala potdd se sebe ptala,
proc¢ to tak je, proc¢ to tak musi bejt, to ne. Clovek musi prigmou skutecnost a kdyz

Ji priyme, kdyZ prigme to, co je, tak mizZe bejt relativnée v pohodé.
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Pisobis na mé jako vyrovnana Zenska, ale predchazelo tomu néco? Musela

ses s tou svou diagnézou v pribéhu zZivota vyrovnavat?

Asi ne, protoZe mé hodné pomohli vrstevnici tam, kde jsem vyristala. Hodné mi
pomohla zdkladka, tak jd jsem ani nad tim neméla jako mald cas wvaZovat. Sice
jsem byla ve kolce a od pruni do pilky cturty tiidy v JU, ale pred tim a prdave
potom, kdyZ se rozviji nejvic osobnost, tak jsem byla mezi zdravyma détma a to jsem
byla rdda. To je prosté nepopsatelny. Jsem za to fakt vdécnd a hlavné mé hodné dalo,
kdyz jsem nastoupila do 6. tridy, tak jsme zménili tridni ucitelku a ta ke mné méla
fantastickej pristup. Prosté me poznala behem meésice dokonale a prosté nedélala mezi
ndma vibec Zadné rozdily a naopak méla téZkou prdaci. My jsme ji méli na péstitelky
a to znamenalo, Ze jsme chodili ven a spoluZdci museli sbirat jabka, nebo kluci néco
délali s hlinou a 57 bylo wplné jasny, Ze si me nemizZe dovolit nechat bezprizorni, Ze
by to nebylo dobry jak pro mé tak pro tridu. Ja jsem si stopro jistd, Ze kdybych ji
rekla, tak ted jdete na péstitelky, ted jdete ven, tak jd pijdu domi, tak jsem si stopro
jistd, Ze kdybych ji tohle Fekla, tak mé pusti a nebude mi moznd psdt ani absenci. Ale
prosté poznala mé hned od zacdtku, Ze nechci, aby délala mezi ndma néjaké rozdily
a ona to od zacdtku do konce akceptovala, nedélala vyjimky a snaZila se sebevic. Kdyz
koncil podzim a zacinala zima a kdyz jsme chodili ven a v§echno bylo hotovy, jenom
se hrabalo listi a Zdadnd prdce nebyla, byly tak mazimdine dvé hodiny, tak ona sama,
ucitelka, se mi omlouvala, Ze nemd Zddnou prdci pro mé, Ze je vSechno hotovy. A jd
jsem to akceptovala, protoZe jsem sama vidéla, Ze Zddnd prdce neni a hrabat listi
jsem z fyzickyjch divodi nemohla. A vidéla jsem jak se takhle ucitelka do devdty
tridy snazila a jsem ji za to nesmirné vdécnd. A ona to vi jako. Ona to vi, a kdybych
tohleto pred ni, tuhletu konkrétni pasdz kdykoliv zopakovala, tak jsem si stopro jistd,
ze by mela na krajicku, protoZe si to uvédomuje a poznaly jsme se diky tomu spolecné
fakt dobre jako. Ze védela, co si mize ke mné dovolit a co by pro mé mela udélat,
aby mé trida brala, aby to fungovalo. A ona to to udélala. Prosté neuveritelné zlatej

clovek.

Jak si myslis, ze Té vidi lidé kolem Tebe a pro¢? Myslis si, ze je fyzicka

schranka dilezita pri prvnim kontaktu?

Jak u koho, tady jsou dvé skupiny. Skupina lidi, kterd se mnou chce pracovat a poznd
me dokonale a skupina lidi, kterd s tim nemd zkuSenosti a ani by ji ve snu nenapadlo

pracovat s takovymhle clovékem.

Jaky mas zkusSenosti s tim, jak na Tebe lidi reaguji?

Obcas dobte a obcas jako divné. KdyzZ se chces obcas na néco zeptat, tak aniZ bych
dorekla jedno, dvé slova, tak utecou, tak to jsou takovy chuddci si Fikdm. Ale hodné
lidi Vam pomaiiZe, 1 se sami nabidnou, jestli nechci pomoct, treba v tom metru a to

je mily. Reknes bud jo, nebo ne a oni se neurazi, ba naopak by Tt chtéli pomoct, ale
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hodné to déld bohuZel jak ten télesnej projev, tak artikulace, hrozné moc, no. BohuZel
st to wvedomuju. Dokonce vim, Ze kdyZ jsem chodila do Skolky, kdyZ jsem byla hodneé,
hodné mald, tak mi rozumeéla jenom mamka, nebo babicka obcas, Ze mikdo jinej ma
nerozumél. Potom jsem s nasima jezdila k logopedce, diky tomu jsem se naucila
cist. Cetla jsem uZ ve skolce a to byl priser v pruni tridé. Uz ve skolce jsem si byla
schopna precist knizku. Diky ty logopedce, protoZe tam jsem méla karticky s obrdz-
kama a karticky se slovem. Musela jsem karticky s tim slovem spojit s obrdzkem
a dobte to vyslovit. AnizZ by to ona chtéla, tak mé naucila ¢ist. Aniz by mi nékdo
rikal takovy ty zdklady, prosté jsem se to naucila z karticek, jd sama nevim. Z téch

karticek jsem se to naucila aZ tak daleko, Ze jsem sama presla rovnou na knizky.

Jak vnimas sama sebe?

Ja nevim, tak uplné normdalné, akordt si uvédomuju ten télesnej handicap, ale nechci
st ho aZ tolik uvédomovat, nechci se v nicem omezovat, chci fungovat jako béznej,
normdlni, zdravej c¢lovek. Ja nad tim nepremyslim, Ze bych néco nemohla. Ja vidim,
Ze zdravy lLidi takhle fungujou, tak musim taky. A nepokladam si otdzky ,,No jo,
ale jd jsem na tom tak jak jsem, ja nemizu vSechno®, wibec, neprichdzi v tvahu,

nepremyslim nad tim. ..

Co na to mélo vliv?

Asi jak mamka zmirniovala, ta vijchova. Ze mé brala jako dceru, jako normdlni dceru,
jelikoZ myslim piné normadlné, tak se mnou normdilnée komunikovali jako se ségrou,
tak prosté jsem od zacdtku neméla potiebu a nemdm potiebu se néjak odlisovat. A na-
opak, ja se necejtim, kdyZ jsou néekde akce pro handicapovany. Jd to nemdm rdda, jd
se tomu vyhejbdm. Treba ve meésté S. je kaZdej rok néjakd akce pro handicapovany,
ja tam mdm babicku. Babicka mi z-krdt vikala, jdi tam a to bude dobry. Ale ja jsem
védeéla, Ze ne, Ze by to pro mé osobné byl propaddk. ProtoZe jd se mezi téma lidma
necejtim a neumim to popsat, nevim proc, neumim to ani Tobé vysvétlit, kdyz to ani
uplné nedokdzu vysvetlit sama sobé a nanejvejs druhejm lidem. Prosté necejtim se
dobre mezi vozejckarema. Nebo na plavant je to trochu jiny, protoZe jsou tam hodné
lidi po traze a s handicapem od narozeni. Ale jd anizZ bych to chtéla, tak automaticky
se bavim nejvic s téma lidma po tom raze, aniZ bych si to mohla néjak vysvétlit.
Oni sice magi ti po narozeni chut se se mnou bavit, ale Fekneme si pdr slov a jd
hned ucejtim, Ze je to ode mé takovy to nuceny baveni. A kdyz se bavim s lidma po
uraze, tak to vnimdm jako bych se bavila se ,zdravym, plnohodnotnym® clovékem.
My jsme taky plnohodnotni, ale mdme uz télesnej handicap a je to vic vidét a takhle,
no. Nedokdzu Ti to vic vysveétlit, kdyz si to nedokdzu vysvétlit sama a jinymu cloveku

uzZ vibec ne.

73



Tak ono Ti to prosté fakt pali a moznia mas tendenci hledat konverzaci

na urovni...

Ale oni jsou né&jaky na drovni, ale vidim tam to télesny postiZeni a jd mdm tendenci
se vyrovndvat tém zdravym, no, a po tom uraze mi ti lidi aZ tolik nevadi, no, nevads,
to je $patny slovo, ale nevim, no. To bych néjak uzZ nerozebirala, protoZe Ti nejsem

schopnd Tict néco vic specifickijho.

MoZna si jenom s nima nemusi$ svij handicap pripoustét tolik jako

s lidma, ktery ho maji.

Jo, presné!l S téma zdravyma, nebo lidma po traze si ho nepFipoustim. Naopak mé
to Zene ddl. Ze se jim musim vyrovndt, nebo dokdzat si néco. Jako ono je hrozné
lehky zabrednout do néjaky skupiny lidi, hrozné lehky a jd hrozné nechci. Jd jsem
kvile tomu zacala délat to plavani. Jako pri mym handicapu to nikdo nedéld, to
jsem si ovétila. A pro¢? ProtoZe to je ndrocnej sport, fyzicky ndrocnej, To neni
jako pinkdni micku néjak. Musis fakt tu pulhodinu, nebo hodinu vyvijet tu fyzickou
ndamahu. KaZdej na to nemd, ale mé to uspokojuje. Sice zdaleka nejsem dobrd tak,
jak jd bych si predstavovala, ale bohuZel, zatim me to nepusti ddl. Zatim jsem moc
rada, Ze mdm instruktora, kterej jen ma mé tvrdej, chci to a myslim si, Ze za ten
jeden rok, co mé ted bude brzy mit, mé urcéité posunul dal. Uplavu ddl a nedéld mi
Zadny pauzy. Za to jsem rdda, Ze mi tim svym pomysinym bicikem zvednul moji

uroven.

Mné prijde, Ze plavani znovu dokazuje, Ze se chce$s posouvat kupredu,

chces na sobé pracovat...

Chci, no. ProtoZe to Tv muZou potvrdit © zkusenéjsi lidi, Ze jsem ojedinélej pripad. Ze
na to plavani se pousti lidi, ktery jsou po télesny schrance na tom lip, neZ ja. Ja jsem
na tom daleko hut. Obcas na téch tydennich soustredénich potkdm novy obliceje, ale
potkdm je jeden rok a za rok je tam nevidim. Ze to je takovd zkouska, no. Ze jako
to nevydrzi, nebo nechtéj vydrzet. A mé to uspokojuje, protoze jsem hledala sport,

kterej by byl pro mé fyzicky ndrocnej po télesny strance a to plavani mé napliuje.

Ono je to mozna naroc¢ny i psychicky, ne?

Obcas, jd snadno prochladnu, hodné snadno. A mné se Spatné plave ve studeny vodé
a Strahov je hodné studenej. Kdyz nechytnes pocast, kdyz je fakt hnusné a plave se
venku, tak moje télo, i kdyZ se hejbe, tak daleko sndz prochladne a vsechno jde hir.
Ja jsem urcité rada, Ze jsem pokrocila. UZ vidim, Ze tenhle rok, na néjaky lidi jsou
min ndrocny, nez na me. Tak mé tohle Zene strasné kuptedu, Ze jsem rdda, Ze jsem

se dokdzala nékam posunout. Ale taky mi to trvalo hrozné dlouho — nékolik let.
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Priloha ¢. 2: Rozhovor Nikoly se svou vyucujici

,Ma integrace oCima tridni ucitelky*

Rozhovor s Mgr. I. M. dne 23. brezna 2007

Jak vy vnimate nazory spoleé¢nosti na handicapované lidi?

Muyslim si, Ze to je individudIni.

Jaky je Va$ nazor na handicapované lidi?

Cloveka s télesnygm handicapem by vsichni meli brdt jako sobé rovného partnera. JizZ
vim, Ze ¢lovek na imvalidnim voziku je plné zodpovédniy za své ¢iny. Néco jiného je,
jednd-li se o cloveka s mentdlnim handicapem.

Vas prvni kontakt handicapovanym c¢lovékem?

Byla 3si mym pronim a poslednim pripadem za celou moji kariéru.

Kdy jste se dozvédéla o mém nastupu na zakladni skolu?

Ihned po tvém ndstupu v roce 1991 pani teditelka B. informovala vSechny kantory
o tom, Ze na nasi zdkladni skolu nastoupi divka s handicapem.

Kdy jste se dozvédéla zpravu, ze budete mou tiidni ucitelkou?

Ve skolnim roce 1994,/1995 jsi spolecné se svou tFidou méla prejit z pruniho stupné
na druhy a to byl rok kdy obé VI. tridy mel, mit tridniho ucitele. JelikoZ jsem odvedla
devdtou tridu. Byla jsem poZdddna pani reditelkou, zda bych se vds mohla uymout.
Z divodu tvé pusobnosti ve tride. Tak jsem s ni souhlasila.

Piipravovala jste se na mé néjak? (odborna literatura, atd.)

Precetla jsem si jen jednu odbornou literaturu a to ,Jak pracovat s handicapovanym
clovekem”. Jinak tys nepotiebovala nijak zvldst specidlni pristup, tak se to také od
toho odvijelo. A ani tys sama nechtéla od nds nijak vyrazny specidlni zachdzend.
Vedla jste s nékym z vasich kolegti o mné rozhovor?

Jen jsem se jich ptala, jak ti to jde v jejich predmétech. Ale ty jsi vZdy byla bez
néjakijch vétsich problémi. To vsechno se odvijelo od toho, Ze jsi ty sama chtéla.
Kdy jste si o mné udélala sviij vlastni ,,obrazek*?

Béhem pruniho mésice.
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Priizptsobila jste v néem vyuku? Jestli ano, tak v ¢em a proc?

Vyuku jako takovou jsem wvcelku prizpusobit nemusela. Jen pred kaZdou vyucovaci
hodinou Prirodopisu jsem si zkrdtila prestivku, abych dosla do vasi tridy, dala té
na vozik a prevezla jsem té do vedlejsi ucebny Prirodopisu. Co se tyce Pracovek
(pozemky) vidy jsem se snaZila té jakymkoliv zpisobem zaméstnat stejné jako tvé
spoluzdaky. Moc dobte jsem si uvédomovala, Ze to je dileZité jak pro tebe, tak pro tvé
spoluzaky, aby wvideli, Ze v ty jsi schopna pracovat. Také bylo dileZité, Ze ty jsi sama

chtéla a nevyhybala ses tomu.
Védéla jste, ze jsem na prvnim stupni nejezdila na Skolni vylety a to, ze
mamka mé odvazela na Skolni divadelni predstaveni, ¢i kina?

Ano, o tom vsem jsem samoziejmé védéla. A tak jsem to chtéla zménit. Vidyt vis
sama, jak to bylo. V VI. tridé jsem sla za tebou a zeptala jsem se té, zda bys také
chtéla jet s ndmi na skolni vylet. Kdyz jsi mi 7ekla, Ze ano, tak jsem to brala za
hotovou véc. Jen jsem vZdy oslovila jednu ze tri skolnich druzindrek Z. B., aby jela

s nami jako tvig doprovod. Tim pddem to bylo bez problémii.

Co byste poradila pedagogtim, kteii se vyskytli ve stejné situaci jako vy
pred deseti roky?

Tady je tézZké néco radit, protoZe si myslim, Ze se to odviji od toho integrovaného
clovéka. Napriklad ty jsi mi to usnadnila tim, Ze jsi sama chtéla vsim projit stejné
jako ostatni, jak jsem uZ zminovala. . . KaZdopddné€ jsi mée v dobrém smyslu obohatila.
Muyslim si, Ze je dulezité se k tomu postavit celem.

Jak dlouho Vam trvalo zadaptovani se se mnou?

Jeden mésic neZ jsem poznala, s ¢im potrebujes pomoc a s ¢im nepotiebujes pomoc
druhé osoby.

Odlisoval se Vas pristup k nasi tFfidé v porovnani s ostatnimi tiidami?
My pristup k vasi tridé byl naprosto stejniy s porovndnim s sostatnimi tridami.
Myslite si, ze naSe tiida byla svym zptisobem vyjimec¢na? Pokud ano, tak
v ¢em?

Muyslim si, Ze jste byla naprosto bézind trida.

Jaky byl pro Vas nas posledni spole¢ny den ve skole?

Kazdé loucent je velmi tezké. Zvldste tohle, jak jsem dostala od celé vasi tridy ddrek.
Hned poté, co jsem jesté byla obdarovand tvym ddarkem, tak to bylo velmi emocidlni.

Stale mam ten hrnecek od tebe vystavene;.
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Kdybyste se mohla vratit zpét, nasla byste néco, co byste udélala iplné

jinak?

Nejspis bych si zaZddala o tzv. tridniho asistenta pro tebe, aby ti byl kdykoliv pri

ruce.

Do toho jsem se neprofesiondlné zapojila a sdélila jsem ji (pozn. vyucugict) svig
ndzor.: ,,Uprimné jsem rdda, Ze jsem u sebe celodenne neméla nikoho. Z toho vyplyvd
pokazZdé, kdyzZ jsem potrebovala s mecim pomoc, at uZ napt. s poddnim predmétu ze
zemé, atd., musela jsem se obrdtit na tridu. Tim pddem se vztahy mezi ndmi vice
upevniovali. Domnivdm se, Ze po krdtké dobée brali pomoc za iplnou samoziejmost,
zvlasté nekteri. TudiZ doslo k dokonalému zadaptovdni, které si kaZdy integrovany
clovek preje. Kdyz bych tam nékoho méla, tak trida by védéla, Ze se obrdtim o pomoc
na toho asistenta. TudiZ ta trida se nemusi ,starat” a taky ho miZe vnimat jako

nekoho navic.
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Piiloha ¢&. 3: Clanek ¢&. 1
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Priiloha ¢. 5: Diplom z plavani

EESHY PDHAH 2011

MOTTO: ,NENI MALYCH PLAVCU, JS0OU JEN MALE PLAVEY!"

POHAREK 2011

DIPLOM

za vykon a uéast v zdvodé ziskdva

SK KONTAKT Praha
ve vékové kategorii DOSPELI

329 bod( za éas 3:54.68 v discipliné 50m znak 51
242077
52{”-",1..*; {,é -"' }P«f:ﬂ;xn' KgNTAKT bB ~ /ﬁ{cg el F{

tediteika 2iwod koardindtor oblasti Sport
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