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Uvod

Narozeni ditéte patfi k jednomu z nejkrasnéjSich okamziki pro matku i celou
rodinu. Dité je touzebné ocekavano, jsou mu jiz pfedem pfisuzovany r@zné
vlastnosti, podoby, schopnosti. Nikdo si nepfipousti, Ze néco mlze byt jinak. B€hem
nékolika dnt se maze vSe zmeénit. VSe se jakoby rozplyne. Nastane otfes, vyrknuti
diagndzy. Cely svét se razem zhrouti. Rodina a okoli ztraci své idealy. Nyni se
provéfi ty pravé charaktery a vztahy v rodiné a jeji stabilita.

Ukolem rodiny je chranit své &leny, své vnitfni uspofadani a zmény ve svém
okoli by méla vyrovnavat. Rodina m& byt Gtocisté. Rodina je jako lod s pevnou
kotvou. Jistota pro kazdého v ni. PFi jejim utrZzeni nastava chaos, zhrouceni, nejistota
a ztraceni se ve svété plném nepochopeni, podezfivani a odsuzovani.

Jsem zdravotni sestra, pracujici jiz nékolik let v organizaci, ktera zajisStuje
doméci péci. Pozndvam razné lidské osudy, rodiny a jejich starosti. Moji
snahou je jim usnadnit Zivot, pomoci nejen profesné, ale i lidsky. Prace je
to vyCerpavajici, ale krasnd a smysluplna. Béhem své praxe jsem se setkala
s mnoha vnitfné silnymi lidmi, ktefi jsou schopni Celit nastraham zivot. A nuti
k zamysleni, co vSechno muiZe Clovék zvladnout a s ¢im se dokaze vyrovnat. Prace
Home care, mne zavedla do rodiny s télesné postizenou dospélou dcerou. Upoutala
mne zde atmosféra v roding. Zivot je k nim tvrdy, ale oni se nevzdavaji a stale bojuji.
Jejich nezdolnost a odhodlani mne natolik zaujalo, Ze jsem se rozhodla jejich rodinu
pouzit pro téma své bakalarské prace.

Télesné postiZzeni pro spole€nost znamena jisté stigma. Je pfedmétem soucitu i
odmitnuti a jeho nositel ziskdva spolu s nim roli postiZzeného, se vSemi pozitivnimi
i negativnimi znaky. Jeho Zivot i Zivot jeho rodiny je v mnoha ohledech touto
skute€nosti naruSen. Tento problém jsem si vyty€ila jako kliCovy ve své bakalarské
praci. Svuj vyzkum zaméfim k osvétleni problému kvality Zivota handicapovaného
jedince. Zasadni vyznam rodiny ovlivnil kone&né znéni mé bakalarské prace: Kvalita
Zivota rodiny s handicapovanym c¢lenem. Za cil jsem si stanovila postihnout
problematiku za Fazeni handicapovaného jedince do spole ¢énosti, p Fijeti
rodinou. Domnivam se, Ze postoj spole¢nosti je stale k t¢émto lidem a jejich rodindm

odmitavy. Byla bych rada, kdyby vysledek mé prace, tuto myslenku vyvratil. Jsem



velmi zvédavda, ktera strana musi udélat zasadni krok ke zméné tohoto postoje

a nazoru.

Ve své praci se budu zabyvat témito dilimi cily:

1) Postihnout pocity vSech ¢lend rodiny béhem Zivotnich etap vyvoje postizeného
ditéte,

2) Popsat integraci postizeného i rodiny jako celku do spole¢nosti,

3) Popsat roli socialni opory v roding,

4) Popsat komunikaci v rodiné,

5) Popsat vliv onemocnéni na uspokojeni predevSim vysSich potfeb
handicapovaného jedince.

Pro ziskani podkladl pro svoji vyzkumnou praci vyuziji strategii kvalitativniho
vyzkumu, metodou pfipadové studie. Pro sbér dat ve vyzkumné Casti jsem zvolila
polostrukturovany rozhovor se vSemi ¢leny rodiny.

V teoretické Casti své bakalarské prace se vénuji v prvni stati pojmu Spinalni
svalova atrofie s charakteristikou forem tohoto onemocnéni, diagnostice a kratce i
terapii.

DalSi kapitolu vénuji problému vyrovnavani se handicapovaného a jeho rodiny
s postizenim. Sebepojeti handicapovaného. Za velmi dulezité povazuji se zminit
0 bio - psycho - socialnich potfeb zdravého i postizeného jedince a problému postoje
spole¢nosti  k postizenym lidem. Nastinim také roli socialni opory vrodiné
a spolecnosti.

Velmi zdsadni a neopominutelné téma jsou vztahy v rodiné s postizenym ¢lenem
a reakce rodi¢l i sourozence na handicap. Kvalitni vztahy v rodiné bez vzajemné
pozitivni komunikace jsou nemyslitelné, proto se zminim i o tomto problému.

Posledni oddil své prace vénuji definovani kvality Zivota z nékolika hledisek dle
uvedené literatury.

V teoretické Casti budu Cerpat z nékolika pramend. Nejvice mne oslovila svymi
dily M. Vagnerova. Pfedevsim svymi tituly: ,Psychologie pro pomahajici profese* a
~Psychologie handicapu.” DalSi z mnoha autortd byl O. MatouSek s dilem ,Rodina
jako instituce a vztahova sit*. Jejich dila i nazory se mi jevily pro moji praci velmi
pFinosné.

V praktické ¢asti budu zjiStovat, jak je ovlivnéna kvalita Zivota celé rodiny

handicapem jeho Clena.



Rozhovory na dané téma budu analyzovat a snaZzit se proniknout pomoci metody
kategorizace a axialniho kdédovani do rodinnych vztah(, smysleni a postoju.
V zavéru se zamyslim nad samotnym problémem svého tématu prace. Budu se
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snazit zjistit, nakolik se mysSlenky v teoretické ¢asti shoduji ¢i rozchazeji s praxi.
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Teoreticka c¢ast
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1 SPINALNIi SVALOVA ATROFIE

1.1 Télesné postiZzeni

S pojmem télesné postizeni je mozné se setkat v oblastech mediciny,
ve specialni pedagogice, v rehabilitaéni péci. Mlze jit jak o vyjadfeni hovorové, tak
i odborné. Dle WHO (Word Health Organization) je popis problému postizeni
nasledny: ,disability" a handicap.”

Pojem ,disability* znamena ,omezeni ¢i Uplné nevyvinuti schopnosti provadét
aktivity takovym zpdsobem, ktery se v populaci povaZzuje za normalni. Toto omezeni
¢i chybéni schopnosti je povazovano za pfimy ddsledek poskozeni. Postizeni
je zastrfeSujici pojem, ktery zahrnuje postizeni, omezeni ¢innosti a uc¢asti omezeni*
[online]. [cit. 2010-03-16].

Pojem ,handicap“ pochazi z anglického hand in cap = ruka v klobouku a
v pfeneseném vyznamu znamena znevyhodnéni, zatéz, télesnou vadu, postiZeni,
které vyrazné zatéZuje vykon &i plnéni néjakého vyznamného ukolu pro jedince. Jde
o znevyhodnéni ur€itych osob oproti ostatnim. VétSinou ziskané bez vlastniho
pFi€inéni napf. z davodl genetického, vrozeného. Ztézuje soutézeni s vrstevniky,
dosazeni béZnych Zivotnich cila, urcitého zaméstndni apod. Handicap nelze

zaménovat s neschopnosti (Vagnerova, 2001, s. 33).

1.2 Spindalni svalova atrofie

Spindlni svalovou atrofii (SMA) poprvé popsali Iékafi Werdnig a Hoffmann v roce
1892 ve sveé kazuistice (Bednarik, 2001, s. 123). AZ objev genu SMN (survival motor
neuron gene) na 5. chromozomu vroce 1995 jednoznacné ur€il autosomalné
recesivné dédi¢né formy Spinalni svalové atrofie SMA | - lll. typu od ostatnich
jednotek. V patogenezi SMA ovSem stale jesté zGistavda mnoho nejasnosti. Soucasna
molekularni medicina otvirA mozZnost pfesné klasifikace a poznani této nemoci
(Haberlova, 2002, s. 179).

Svalova spinalni atrofie (spinalni amyotrofie, zkratka SMA, angl. Spinal muscular
atrophy) patfi do Siroké skupiny nervosvalovych onemocnéni. Onemocnéni
se projevuje postupnym ubytkem svalové sily. Prvni projevy se vétSinou objevuji jiz
v raném détstvi, ¢asto je nejprve postizeno kofenové svalstvo a postupné dochazi

vrve

k Uplné imobilité. Pfi¢inou Spinalni svalova atrofie je degenerace motorického nervu,
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pripadné motorickych bulbarnich jader s naslednym postupnym oslabenim
denervovaného svalu (Komarek, 2000, s. 106).

Postizeni perifernino motorického neuronu se projevuje areflexii, svalovymi
hypotrofiemi, hypotonii, fascikulacemi. Jsou rozliSeny dvé skupiny SMA rozdélené
dle véku vzniku, rychlosti progrese, lokalizace maxima postizeni a zpusobu
dédi¢nosti (Jedlicka, 2005, s. 279). Myokard a intelekt nejsou postizeny. Vyskyt je
1:10 000 narozenych déti (Vokurka, 2004, s. 816).

Proximalni spinalni svalové atrofie s maximem postizeni kofenového svalstva se

podle rychlosti progrese déli na akutni, pfechodnou a chronickou formu.

1.2.1. Typy svalové atrofie
a) Typ | — akutni infantilni forma (WerdnigGv-Hoffmanntv syndrom)
Akutni infantiini forma je ze Y nejCastéjSim pfipadem SMA. Prevalence
v populaci je cca 1 : 25 000 Zivych porodd. Jde o autozomalné recesivni dédi¢nost.
Hlavnim pfiznakem jiz v intrauterinnim Zivoté je sniZzeni spontannich pohybu.
K progresi onemocnéni dochazi jiz béhem nékolika mésici po narozeni, kdy
pokracuje minimalni spontanni hybnost. Byvaji postizeny i bulbarni funkce, deformity
skeletu, flekéni kontraktury koncetin. Diagnostika je na zakladé EMG vySetfeni a
biopsie ze svalu (Jedli¢ka, 2005, s 279). Dité nikdy nedokaze sedét. Prabéh u SMA 1.
typu je letalni do 2. let ditéte (Komarek, 200, s. 106).

b) Typ Il — pfechodnd pozdné infantilni forma (chronicky typ Werdnigovy -

Hoffmannovy choroby)

Tento typ je ze SMA nejCastéjSi. Ke klinickému projevu dochazi jiz v kojeneckém
véku. Prvni pfiznaky se projevi do 5. let ditéte. U batolat je postizeno predevSim
kofenové svalstvo dolnich koncetin, coZz se projevi poruchou chuize. Dochazi
k hypotrofii a postupné rastové retardaci. PFi chronickém prabéhu dochazi
ke skoliéze péatefe a tézkym deformitdm hrudniku. Chlapci jsou postizeni Castéji.
Frekvence heterozygotu je v populaci cca 1 : 90. Ojedinéla je i dominantné prenosna
forma. Zde se jedinci doZivaji i pozdni dospélosti (Jedlicka, 2005, s. 280).

c) Typ lll —juvenilni ¢i Casné adultni forma (Kugelberguv - Welanderové syndrom)

Treti typ tvofi jen cca 10 % SMA. Onemocnéni ma chronicky prabéh. Prvni

Projevuji se asymetrickym postizenim kofenového svalstva dolnich koncetin.
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U vétSiny nemocnych se postupem let pfidruzuje postizeni proximalniho svalstva
hornich koncetin, mimickych svall a jazyka. Onemocnéni ma heterogenni geneticky
podklad (Jedlicka, 2005, s. 280).

d) Typ IV - vlastni adultni forma (Aranlv - Duchennelv syndrom)

Tento typ se zacind projevovat postizenim drobnych svalt ruky ¢i nohy. Ma
benigni pribéh. Postizeny neni invalidni a nemoc zde nezkracuje Zivot
(Jedlicka,2005, s. 280). Vzacnéjsi formy SMA maji klinické projevy s postizenim
bulbospinilnich miSnich motoneuront, skapuloperonealnim maximem. Muze jit i

0 kombinaci SMA s postiZzenim senzitivniho neuronu.

1.2.2. Diagnostika

K diagnostice téchto onemocnéni pomaha molekularné-genetické a
elektromyografické (EMG) vySetfeni. Diky nému lze zjistit nizSi pocet cinnych
motorickych jednotek a pfitomnost neamérné velkych ak&nich potencidld s
amplitudou 10 -15 mV. ,Molekularné genetické vySetfeni pouziva PCR (polymerase
chain reaction), nebo metodu MLPA (mutiplex ligation-dependent probe
amplification), ktera s 95% pravdépodobnosti potvrdi diagnézu spinalni muskularni
atrofiie” (Kraus, 2006 s. 18-19).

Distalni spinalni svalova atrofie ma oproti proximalni formé pfevahu klinickych
pfiznakl a sniZzeni svalové sily zejména na distalni ¢asti hornich i dolnich koncetin.
Ma pomérné pomaly prabéh a nemocnym nezkracuje vyraznéji Zivot. Dédi¢nost je

autosomalné dominantni i recesivni (Jedlicka, 2005, s. 280).

1.2.3. Léc¢ba svalové atrofie

LéCba SMA je postavena predevSim na v€asné diagnostice a kvalitni
rehabilitacni péci. Velkym nebezpedim jsou pro postizené jedince respiracni infekce,
kontraktury a skoliéza (Komarek, 2000, s. 107). Postizenim bulbarnich svali dochazi
k obtizim s polykdnim a tim i pfi pfijmu potravy. Slabost mezizebernich svall
a skolioza s deformitami hrudniku vedou ke zhorSené a nedostate¢né funkci plic a
nasledné ke zvySenému sklonu ke komplikacim pfi infekcich dychacich cest. Vyvoj
plic je naruSen a obranny kasel je velmi slaby. BEhem spanku muaze byt dychani tak
oslabené, Ze neni zachovano dostate¢né okysli¢eni.

Onemocnéni omezuje jedince také v jeho hybnosti. VSeobecné je u nich velmi

Spatna az zadna kontrola hlavy. Nezvladaji sed bez podpory, nohy neunesou Zadnou
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vahu (Vejrostova, 2006, s. 10). Jedinou nadéji na kauzalni Ié€bu spinalni svalové
atrofie v budoucnu je terapie pomoci kmenovych bunék, ktera je zatim testovana.

Moznosti, jak zpomalit progresi atrofie, je genova terapie.

1.3 Shrnuti

V této kapitole jsem charakterizovala pojem télesné postizeni a zabyvala se
specifikaci onemocnéni meé klientky - Spinalni svalovou atrofii (SMA ).

SMA je autozomalné recesivni, dominantni onemocnéni s neznamou
patogenezi. Pocatky projevll onemocnéni jsou vazany na rané détstvi. Je pfedevsim
postizeno kofenové svalstvo dolnich koncetin s naslednymi kontrakturami Slach.
Dochazi postupné k areflexii, hypotrofii a hypotonii svalstva koncetin a trupu.
Postizeny jedinec se stdva nesobéstaénym, imobilni. Onemocnéni se déli do 4.
skupin, rozliSenych dle nastupu projevi nemoci, vazané na vék ditéte. Onemocnéni
v chronickém stadiu komplikuje vyskyt tézké skolidézy, deformit hrudniku a srdecnich
vad. Diagnostika je provadéna pomoci vySetieni EMG a biopsie z lytkového svalu.
Terapie je jedind mozna - v€asna a trvala rehabilitace.

Pro vyzkumnou ¢&ast tyto informace pouZziji k utfidéni zjiSténych udajl
0 zdravotnim stavu handicapovaného ¢lena rodiny. Budu se dotazovat matky

I postizené dcery. Pouziji i poskytnuté Iékafské zpravy o zdravotnim stavu dcery.
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2 VYVOJ LIDI S POSTIZENIM

2.1 Vliv t élesného postiZzeni na osobnost
Vliv omezeni hybnosti hraje dulezitou roli v Grovni sobésta¢nosti, ktera ovliviuje
kvalitu zivota. Je to 1) schopnost se osvobodit od zavislosti na jinych lidech, tzv.
lokomoce a 2) schopnost pouZzivat ruce, tzn. sebeobsluha. ,Sobéstac¢nost ma
socialné psychologicky vyznam, protoZe jeji absence vede ke generalizaci urcitého
zpusobu hodnoceni takového clovéka jako jednoznacné zavislého a to i v jinych
oblastech, kde zavisly neni nebo by nemusel byt* (Vagnerova, 1999, s. 131).
Pohybové postizeny ¢lovék ma omezené moznosti havazovani novych kontaktu
se spolecnosti, ziskavani zkuSenosti se socialnim prostfedim. Maze se kontaktiim
s lidmi zacit vyhybat a tim se i izolovat. K pohybové postizenému ¢lovéku spole¢nost
pristupuje s vétSi mirou tolerance, protoZze se od néj priliS neoekava. V soucasné
dobé maji lidé s postizenim moznost byt zafazovani do majoritni spolecnosti,
dosahuji mnohdy i nadpramérnych vysledku. Jejich profesni role se stava
Druhym vyraznym vlivem je vliv viditelné deformace. Je slozkou vlastni
presentace ve spole¢nosti. Viditelna télesna deformita ma socialni dopad. Ten muze
prevysit i skuteény funkéni vliv handicapu. Clovék s postizenim méa snizeny status a
to mize ovlivnit jeho socialni hodnoceni i sebehodnoceni (Vagnerova, 1999, s. 132).
Pokud se télesné postizeny jedinec chova nepfijatelnym zplsobem pro okoli,
muze jit o jeho frustraci a stresovani. Télesné postiZzeni vyvolava v okoli pfedsudky
o zlomyslnosti, zakefnosti a omezenosti tohoto jedince (Vagnerova, 1999, s. 132).
Psychologické problémy pohybové postizeného jedince se liSi v zavislosti
na druhu a rozsahu a vzniku postizeni. Jedinec je postiZzen po strance nejen fyzické,
ale i psychické. Laicka vefejnost se stavi k témto lidem negativné, predpojaté. Sami

postizeni ovSem nékdy k tomuto postoji spoleCnosti napomahaiji.

2.2 Obecné rysy vyvoje postizeného dit  éte

,U vrozenych postiZzeni je pocatek vyvoje obdobim krize rodi¢ovské identity.
Prvotni zkuSenosti modifikuji postoje rodi¢d k ditéti a z nich vyplyvaji nejraznéjsi
varianty odchylek v jejich chovani, které ovlivriuji vyvoj ditéte prakticky az
k dospélosti (Vagnerova, 2001, s. 112).
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Jak uvadi Vagnerova (2001, s. 117), postizeny Clovék nemusi vzdy dosahnout
takové sobéstacnosti ani tak vyzralého sebehodnoceni, aby se umél vyrovnat se
svou odliSnosti a socialni stigmatizaci, kterou defekt pfinasSi. Ne vzdy je schopen
vytvofit si uspokojujici vlastni identitu a z toho vyplyva i ¢ast potizi, které se objevuji
v dalSim vyvoji.

,VYVOj postizeného jedince ma charakteristické rysy, které odrazeji na jedné
strané pfimy vliv deprivaéni situace dané defektem a na druhé strané souvisi s jejich
socialni situaci* (Vagnerova, 2001, s. 117). ReSeni vdech Zivotnich situaci by mélo
respektovat potieby ditéte.

NynéjSi trend zafazovani handicapovanych do spolecnosti je pozitivni. Integrace
umozni pfizptsobivym détem zafadit se mezi ostatni déti a plynule prejit z MS do ZS
v misté bydlisté. Tim je snizena zatéz pro rodinu i postizeného ¢lena Odpadaji
problémy s pfevozy do internatnich Skol, coz muze naruSovat choddomacnosti.
Odstranéna je i nejistota a nizké sebevédomi rodiny postizeného jedince, ale i
samotnéeho handicapovaného.

Plynulym zafazenim mezi zdravou populaci se odstrani i problémy pfi pfechodu
mezi specialni Skolou a prostfedim zdravé populace pfi hledani prace. Nevytvareji se
tak izolované skupiny stejné postizenych jedincu. Na druhé strané jde o to, zda
postizeny jedinec nebude spolec¢nosti pfijiman ze soucitu.

Integrace mlze byt pfinosem v oblasti socializace, osobniho rozvoje a zachovani
rodinnych vztahu v potfebné sile i trvani. Tato podoba Zivota se pak pfiblizuje normé

(Vagnerova, 2001, s. 118).

2.3 Odlisnosti vyvoje jedince s vrozenym postizenim

Postizeni vrozené, resp. ziskané vraném véku, neni subjektivné tak
traumatizujici. Je zde ovlivnén vyvoj, ale na omezeni je jedinec zvykly od détstvi.
Casto si neumi predstavit byt jinym.

Pozdéji ziskané postiZzeni, znamena ve vétsiné pfipadu velké psychické trauma.
Jedinec si uvédomuje rozsah ztrat a posuzuje svoji situaci dle zkuSenosti.
Z objektivniho hlediska je tento jedinec ve vyhodé. Ma urCité zkuSenosti,
kompetence, zndmosti z obdobi, kdy byl zdravy. Toto v8e muZe postizeny nyni
vyuzit, napf. pozdéji osleply - pfedstavu o prostoru, barvach atd. (Vagnerova. 1999,
s. 108 - 115).
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2.4 Vyvojova obdobi vrozen & postizeného dit éte
Vyvoj postizeného ditéte prochazi stejnymi fazemi jako vyvoj zdravého ditéte.

Néktera obdobi pfindseji vétsi rizika pro vznik odchylek.

2.4.1 Kojenecky vék

V kojeneckém véku hrozi citovy chlad ze strany rodicu, ktefi neméli ¢as se
vyrovnat s handicapem ditéte. Zakladni ukol prvniho roku Zivota ditéte je navazat
oboustranné citovy vztah krodi¢im. Ziskavat z&kladni postoj k Zivotu. Pokud
u rodi€l prevaZzuje pasivita a citovy chlad, u ditéte chybi pocit jistoty, stability,
bezpedi, ktera je pro postizené dité nejdllezitéjSi, nese si do budoucna jedinec
zmeénu postoja a chovani k okoli.

Pro rozvoj ditéte je dulezity citovy vztah pfedevSim k matce. Zde ovSem muze
dojit i knadmérné, nepfiméfené fixaci Do budoucna je ohroZzeno jeho
osamostathovani.

Kojenec je tedy ohroZzen citovou deprivaci, stimulacni deprivaci a zvySenou

pravdépodobnosti vzniku vyvojového opozdéni (Vagnerova, 1999, s. 110).

2.4.2 Batoleci vék

Je obdobim prvni emancipace, védomi sebe sama. Zavazné postiZzené batole se
muze jevit spiSe jako kojenec. ProtoZe dité nemusi jeSté mluvit, chodit, rodi¢e se
k nému chovaji stéle jako ke kojenci. V tomto véku se vétSinou definitivné potvrdi
diagndza a rozsah postiZzeni je upfesnén.

V tomto obdobi si jiz i okoli vS§ima, Ze je dité jiné, napadnéjSi vzhledem ¢i
chovanim. Je tzv. sociadlné nédpadné Zacinaji se projevovat typické dusledky
jednotlivych typu postizeni (Vagnerova, 1999, s. 111).

2.4.3 Skolni vék

Toto obdobi je dulezitym meznikem v Zivoté postizeného. Integrace postizeného
ditéte do bézné Skoly je zatéZovou situaci, ale pfindsi i Sanci pochopit a pfizpisobit
se pozadavkim spolednosti zdravych. Skolni vék je definovan fazi snazivosti, vykonu
a pfipravou na budoucnost. Dochazi zde k prvnimu setkani se zdravymi spoluzaky.

Prvni konfrontace se svétem majority.
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V tomto obdobi dochazi k potvrzeni odliSnosti jako neménného znaku osobnosti
postizeného jedince. Setkavaji se zde dva rozlicné svéty. ,Konfrontace pozadavkd
Skoly na jedné strané a realnych moznosti postizeného ditéte na strané druhé prinasi
tim vétSi trauma, ¢im vice si rodina situaci zidealizovala respektive, ¢im méné

pochopila vyznam defektu a jeho moznych nasledkd” (Vagnerova, 1999, s. 111).

2.4.4 Dospivani

V obdobi dospivani dochazi k odpoutavani se od vazeb rodiny. Hledani vlastni
identity. Zajmy a kontakty se presouvaji ke svym vrstevnikim, spoluzakam.
Pro postizeného jedince, pokud vyrasta v rodiné, je toto ¢asto nedostupné. Postizeny
se muze dostavat na okraj skupiny, jako odliSna bytost. Postizeny nema dostatek
socialnich kontaktd a muize si obtizné vytvaret dalSi pro Zivot dulezité vztahy.
Ve specialnich Skolach nastava opacna situace. Zde muize dojit i ke spoleenské
izolaci celé skupiny.

Obdobi dospivani je také specifické hledanim sveé identity, své budouci profesni
role. ,Problémem postizenych byva na jedné strané nedostatek obdobné
znevyhodnénych a zaroveri imponujicich vzord chovani a na druhé strané vétsi riziko
negativniho vysledku srovnani sebe sama se zdravymi vrstevniky® (Vagnerova,
1999, s. 114).

Postizeni pubescenti maji jiné odliSné pfedstavy o realité. Jejich idealy jsou
neuskutec¢nitelné a realita neuspokojivad. Vlivem nedostatku zkuSenosti jsou €asto

infantilni a méné kriticti. Pak vétSinou nechavaji sva rozhodnuti na rodicich.

2.4.5 Dospélost postizeného

Dospélost je obdobim svobodného rozhodovani, zaloZeni vlastni rodiny.
Uplatnéni v zaméstnani, zodpovédnost za své vykony. Rozvoj profesni i rodi¢ovské
role.

Pro postizeného jedince je velmi dllezité ziskat partnera a Zit jako rodina. Je to
znakem a dukazem normality. Uzavieni svazku je pro postizeného jedince vyrazem
seberealizace, naplnéni citové vazby. NejCastéji si hledaji partnera ve svém okoli,
ve speciélnich skoldch kam dochazi. Jsou si mnohem bliz se svymi problémy, citi se
rovnocenni. Vztahy mezi postizenymi jsou mnohem pevnéjSi nez v majoritni

spolec¢nosti.
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Rodi€ovstvi je opét seberealizace a potvrzenim hodnoty &lovéka. Jsou zde
postoje dva. Mit dité podobné postiZzené jako jsem ja nebo jej naopak nevystavovat
podobnym problémum, které jsem mél v zivoté i ja, a tak jej radéji nemit. Na druhé
strané tlak na bezdétnost s rizikem postizeného ditéte muze byt tak vysoky ze strany
spole¢nosti, Ze jej jedinec muze citit i jako omezovani a frustraci. Pak mnozi
postizeni prosazuji rodi¢ovstvi za kazdou cenu. Dosazeni cile je pro né znakem
vyrovnani se se spole¢nosti zdravych. Také emocionalni tlak potfeby mit dité maze
byt tak silny, Ze rozum nema Sanci se uplatnit. MiZe jit i o prostou adaptaci na svuj
handicap rodiem a pak tomuto jedinci nepfipadne Zivot postizeného tak tézky
(Vagnerova, 1999, s. 114).

Profesni oblast patfi do oblasti seberealizace. Nejde jen o pocit vlastni
uziteénosti, ale i o uchovani potfebnych navyku, dovednosti. Dochazi k upevnéni
sebevédomi a sebelcty. Vramci pracovni aktivity jde o udrZzeni socialnich
kompetenci, norem, zvyklosti. Pokud postizeny zustava doma, stavi se do pozice
izolovaného. Prevladaji zde stejné jako u zdravych jedincu pocity ménécennosti,
télesného i duSevniho chatrani. Jedinec se stava subjektivné obéti, mucednikem
spole¢nosti. ZvySuje se zde riziko vzniku agrese vuci okoli. Zdravi jsou v ocich
postizeného zvyhodriovani. Pocit nejistoty a nespravedlnosti vede postizeného
k jednani vymahat v3e, na¢ mu po pravu nalezi. ,Demonstrativni postoj bezmocnosti
se pak stava nastrojem k uspokojovani potfeb jedince. Jako nahradni uspokojeni je
zde i alkohol, jidlo a drogy. Ty se stavaji nastrojem uniku od reality* (Vagnerova,
1999, s. 120 - 121).

2.5 Bio-psycho- socialni pot Feby €lov éka

Bio-psycho-socialni potfeby méa kazdy clovék stejné nebo podobné, ale maiji je
vsSichni, tedy i lidé s postizenim.

Potfeba je projevem urcitého nedostatku, chybéni néceho, coz je Zadouci
odstranit. Pocit nedostatku ovliviiuje veSkerou psychickou cinnost clovéka,
pozornost, emoce, volni procesy a tim zasadné vytvari vzorec chovani jednotlivce.
Toto jednani zaméfené na uspokojeni potfeby pfevadi potfebu na jeji psychologickou
aroven. Lidské potfeby nejsou neménné, vyvijeji se a kultivuji. Na rozdil od pudu
a instinktt, které jako biologicky dané a jsou zvenci neovlivnitelné (Trachtova,

2006, s. 10).
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Potfeby Ize uspokojovat Zadoucim ¢&i nezadoucim zplasobem. Za Z&douci Ize
povazovat ty, které neSkodi nikomu, jsou ve shodé se socialné — kulturnimi
hodnotami individua a jsou uspokojovany v mezich zakona. Naopak za nezadouci
zpusoby jsou povazovany ty, které nejsou ve shodé s kulturné — socialnimi
hodnotami (Trachtova, 2006, s. 10).

Potfeba jako projev nedostatku vyjadfuje stav organismu, ktery startuje proces
motivace — motivaéni napéti. Motivace je proces, ktery urCuje smér, silu a trvani.
Motivaéni napéti pfinasi instrumentalni chovani a je zavrSeno uspokojenim.

Rozdéleni potfeb na bio - psycho - socialni vyjadfuje pojeti celostni, holistické.
Pojem potfeba zahrnuje jednak urcité nedostatky biologické (nedostatek jidla,
pohybu, odpocinku) a nedostatky psychologické (nedostatek jistoty, bezpedi, lasky,
sounalezitosti). Socialni potfeby jsou potfeby: uznani, ocenéni, sebelcty,
seberealizace, sebeaktualizace. Zkracené fe€eno, nizSi potfeby zajistuji fyziologické
preziti jedince a vySSi potfeby predstavuji duSevni pohodu a rozvoj osobnosti
(Trachtova, 2006, s. 12).

Potfeba sebeaktualizace je pfechodovym meznikem od Urovné vysSich potreb
k Urovni nejvyssi - metahodnoty ( Drapela, 1997, s. 138).

~Sebeaktualizace je nikdy nekoncicim procesem, ktery postupuje dynamickym
sledem stuprig vzharu po kontinuu. Cim vySe jedinec dospéje, tim hlubsiho Stésti,
pokoje a vnitmiho bohatstvi mdze dosahnout* (Maslow in Drapela, 1997, s. 138).

Potfeby sefazené dle naléhavosti jsou vystizeny s ohledem propojeni filozofie
a psychologie vtzv. Maslowové hierarchii potfeb. ,Clovék je bytost s potfebami
a dosahuje zfidka stavu pInéjSiho uspokojeni, vyjma kratké doby. Jakmile je jedna
potfeba uspokojena, stavi se na jeji misto druha. Pro lidskou bytost je v celém jejim
Zivoté charakteristické, Ze prakticky stale néco vyzaduje” (Trachtova, 2006, s. 14).

.Hierarchické usporadani potfeb vede k tomu, Ze neuspokojené ,nizSi* potreby
pfeviadnou a zvitézi v konfliktu nad neuspokojenymi ,vySSimi“ potfebami.
Seberealizujici se jedinci musi byt tedy vSeobecné uspokojeni a duSevné zdravi“
(Trachtova, 2006, s. 14).

Casta frustrace potfeb v détstvi determinuje trvalé rysy jedince. Vy3$§i potfeby se
objevuji pozdéji ve vyvoji jedince. Motivaéni Zzivot jedince muze byt jako postup
jedince jednotlivymi vrstvami pyramidy potfeb. U novorozence pfevladaji fyziologickée
potfeby hladu, Zizné a bezpedi. MladSi déti vyZaduji potfebu lasky a bezpedci. Starsi

déti potfebuji uznani a lasku. Na zaCatku adolescence zacina previadat potieba
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seberealizace. Jsou-li zakladni potfeby jedince trvale frustrovany, muaze dojit

k projeviim patologie.

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Onemocnéni ovlivni i zakladni psychické potfeby:
potfeba stimulace,

potifeba se orientovat ve své situaci,

potieba citové jistoty a bezpedi,

uspokojeni potfeby socialniho kontaktu,

potfeba seberealizace,

potifeba oteviené budoucnosti. (Trachtova, 2006, s. 14).

2.5.1 Maslowova hierarchie potieb

Dle Maslowa jsou potfeby rozdéleny do nékolika skupin podle jejich dulezitosti.
Fyziologické potfeby — vyskytuji se pfi poruSeni homeostazy a vyjadiuji potfeby
organismu, slouZi k preziti. Potfeby pohybu, Ccistoty, vyZivy, vyprazdfovani,
spanku, kysliku, sexualni potfeby,

Potfeba jistoty a bezpeli — je potfebou vyvarovat se ohrozeni, nestability
a nebezpedi. Je zde zastoupena touha po davére, spolehlivosti, stabilité,

Potfeba sounalezitosti a lasky — je potfebou milovat a byt milovan. Jde o potiebu
sounalezitosti. Vystupuje v situacich osamoceni,

Potfeba lasky a dcty dle Maslowa, souvisi s potfebami vztahu a bezpeci. Jeji
uspokojovani muze byt u postizenych a nemocnych odliSné. Z hlediska
kvalitativniho i kvantitativniho. Citovy vztah zdravych lidi k nemocnym, byva
odliSny. Je zde tendence manipulace, ochranovani, udrZzovani zavislosti. Potfeba
Ucty a sebelcty je dle Vagnerové (2001, s. 30) ve spoleCnosti narusena.
O potfebé sebelcty nemocného se zde v podstaté neuvazuje. Zalezi na druhu
postiZzeni. Role postizeného je spiSe pasivni. Postizeny jedinec ma k tomu méné
moznosti a spole¢nost jeho aktivitu vétSinou neakceptuje,

Potfeba uznani, ocenéni, sebelcty — vyjadfuje pfani vykonu, kompetence,
daveéry a nezavislost na minéni okoli. Jde i o vyjadfeni touhy po respektu, statutu
a prestiZze uvniti socialni skupiny,

Potfeba poznavani a estetiky, ktera by méla vést jedince k rozvoji a aktivizaci, je
diky socialnim vliviim spolecnosti potlacena pro obavu ze ztraty bezpedi, jistoty,
Potfeba seberealizace je u postizenych jedincu ztizena. Mize zlstavat pouze

na drovni prani a fantazie. Potfebu seberealizace mulZze postizeny Cc&lovék
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8)

uspokojovat obtiznéji, protoze neni vzdy schopen adaptace na néjaké
zaméstnéani a navic nemusi byt dosaZitelné povolani subjektivhé uspokojujici.
Objektivné muze dané omezeni byt prozivano jako stres ¢i trauma (Vagnerova,
2001, s. 117)

Potfeba seberealizace, sebeaktualizace — moZnost realizovat své zaméry.
Realizovat vlastni potencial (Trachtova et spol., 2006, s. 14),

Na této Urovni postupuje jedinec vySe, touzi se stat vSim, ¢im se stat maze. Zde

jsou rozdily mezi jedinci nejvétSi (Drapela, 1997, s. 140).

2.6 Znaky sebeaktualizujicich osob

Jak uvadi Maslow (Drapela, 1997, s. 140), existuje 15 znaku, které se shodné

vyskytuji u sebeaktualizujicich osob. Mezi ty nejzasadnéjSi patfi:

1)

2)

3)

4)

5)

Odstup a potfeba soukromi - tito jedinci dokazou byt sami a pfi tom se neciti
osaméle. Ceni si své samoty,

Autonomie a asertivita - zde si jedinec razi vlastni Zivotni styl v souladu se svymi
potfebami. Nepodléhd nazoru okoli. Vyznacuji se sebekazni, rozhodnosti
a odpovédnosti. Jsou ,pomérné stabilni pA vystaveni tvrdym aderdm, randm
a stradani, frustraci“ (Drapela, 1997, s. 140)

Smysl pro humor bez nepfatelstvi. Svym Zertovanim nezraruje ostatni a neuziva
slabosti druhych lidi,

Originalita a tvofivost. Tito jedinci maji bohatou fantazii a pfedstavivost, kterou
vyuZzivaji pfi zvladani rdznych problému v Zivoté,

Sebetranscendence - jedinec se dokdZze zaméfit na problém, pfi tom
zapomenout na sebe, byt nejspontannéjsim. Tito jedinci, ktefi dosahli nejvyssi
arovné- metahodnot, jsou vnitfné bohatsi, jedine¢ni, nenuceni, hravi poctivi a
sobéstacni (Drapela, 1997, s. 141).

2.7 Postoj nemocného po strance socialni, somatické a psychické

Nemocny ¢i postizeny jedinec se maze nebo nemusi identifikovat se svoji roli

nemocného. Bud ji pfijim& nebo ji nepfijima. Postoj k vlastni chorobé ovliviiuje

identitu postizeného.

a)

Psychickéa reakce ditéte zavisi:

na vyvojoveé urovni a zkuSenosti jedince, osobnostnich rysech ditéte
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b) na reakci okoli, rodiny, ve které dité Zije
Zavazné onemocnéni pusobi jako stresor, zatéz, s niz se musi dospély jedinec

vyrovnat. Zpracovani zatéze probiha v jednotlivych fazich, které se mohou stfidat.

1) Faze Soku a popfeni - informace pfedstavuje urcité ohrozeni pro nemocného,
ktery ji nechce pfijmout. V této fazi je zbyte€né nemocného informovat o dalSim
prabéhu choroby a Ié¢by. Fakta by nepfijal.

2) Faze postupného pfijeti skute€nosti - zavisi na osobnosti jedince. Nemocny se
zacina vyrovnavat se svym stavem. MlZe to byt formou Uniku i Gtoku. Tato faze
je spiSe jakési zastaveni, kdy jedinec se nevrati a pouze trpi. Dochazi i
ke stavim smutku, depresi i agresi.

3) Faze smifeni s chorobou a jejimi dusledky - jedinec se vyrovnava se skute¢nosti
a akceptuje svUj zdravotni stav. Mnozi nemocni se ovSem k této fazi nedostanou

a nikdy se svoji chorobou nesmifi (Vagnerova, 1999, s. 64).

2.7.1 Rozumové zpracovani choroby u riizné starého ditéte

Pfedskolni dité nechape podstatu nemoci. MySleni je egocentrické. Velkou roli
zde hraji rodi€e a jejich chovani k postizenému ditéti. Mnohé déti hledaji tzv. vinika
nemoci. Mohou ji chapat i jako trest.
na svoji nemoc, postizeni nazirat jako na skute€nost, ktera se tyka fungovani jeho
vlastniho organismu. Svuj stav pfijima.

Obdobi pubescence, uvazuje jedinec hypoteticky. Kritizuje realitu, ktera jej
neuspokojuje a srovnava ji s feSenimi, ktera by mohla byt pro néj pfijatelngjsi. Je
schopen pochopit zcela své postizeni i mozné dasledky a omezeni, naruSeni
mezilidskych vztah( i nesplnéni profesni role (Vagnerova, 1999, s. 76).

Vlivem &asté hospitalizace a odtrZzeni od rodiny dochazi u chronicky nemocnych
déti k poruSe vyvoje osobnosti. Ztraci schopnost adaptace na bézné prostiedi
v dusledku odliSnych zkuSenosti. Byva naruSen i zivotni styl ditéte a schopnost
navazat vztahy mezi zdravymi vrstevniky. VétSinu pratel mivaji z pobytd v Gstavech a
nemocnicich. Je zménén i hodnotovy ZebfiCek, prani a obavy (Vagnerova, 1999,
S. 76).
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2.7.2 Emocni postoj dospélého k vlastnimu postiZzeni, nemoci

Tézké nevylécitelné onemocnéni &i postizeni maze vyvolavat osobni ohrozeni se
strachem a smutkem. Je to reakce na diskomfort zplsobeny chorobou, ale i odezva
na vlastni ohroZeni. Strach ma konkrétni podklad. Uzkost je citova zaleZitost. Je
tfeba jedince vyslechnout, brat jeho obavy vazné, projevit empatii a vysvétlit vzdy
vSe, co potiebuje védét.

Definitivni ztrata zdravi pfinasi i pocity smutku a truchleni. Nemoc se muze
projevit Ubytkem rdznych kompetenci a tim i zhorSenim kvality Zivota. ,Cim vice
narusi choroba Zivot nemocného, ¢&im vice se dotkne jeho osobné vyznamnych
hodnot, tim vétSi ztratu predstavuje a o to vyraznéjSi bude jeho reakce” (Vagnerova,
1999, s. 68).

Smutek z vlastni zivotni situace muaze vést k depresi a nasledné i k suicidalni
tendenci. Pocit bezmocnosti vyplyva i z beznadéje. Jedinec rezignuje a je vyCerpan.

BéZnou reakci je i agrese a hnév.

2.8 Sebepojeti handicapovaného jedince

Z&kladem sebepojeti je pfedstava vlastniho téla a vlastni osobnosti. Je dulezité
vymezit hranice mezi tim, co jsem ja, a co jiz ne. Jde o vymezeni na urovni psychické
a fyzické. Na urovni predstav vlastniho téla mize mit postizeny jedinec predstavu
nepresnou, zkreslenou. Vztah vlastniho zevnéjsku k sebehodnoceni je znAmy a ma
svUj vyznam i u lidi postizenych (Vagnerova, 2001, s. 119).

Télesny handicap je spole€nosti vétSinou spojovan i s postizenim psychickym.
Vyznam vzhledu je pro sebehodnoceni velmi dalezity.

Sebehodnoceni, které zahrnuje emoé¢ni slozku, vyplyva ze srovnani pfedstav
a prfani s realitou. Je ovlivnéno postoji spoleCnosti. V pocatcich vyvoje ditéte je
zaklad sebehodnoceni. Dité pfejima nazory rodicu, ktefi jsou pro néj vzorem. B&hem
vyvoje jsou podstatné nazory vrstevniki. Sebehodnoceni zavisi i na dobé vzniku
defektu i onemocnéni (Vagnerova, 2001, s. 124).

Z Urovné sebehodnoceni vyplyvaji i Zivotni cile postizeného. Ty mohou byt
realné i nerealné, dané zkusenostmi jedince.

Podstatné pfi vytvareni sebepojeti je socialni role jedince. Role nemocného ¢i

postizeného ovliviiuje jedince spiSe negativné. Dulezita je role v rodiné, spole¢nosti.

25



Prijeti jakékoli role je zavislé i na inteligenci jedince. ,K tomu, aby sebepojeti
plnilo svou ulohu, potfebuje mit pevnou a stalou strukturu, ktera je do urcité miry

rezistentni vaci ruznym zménam* (Vagnerova, 2001, s. 130).

2.9 Shrnuti

V této kapitole jsem vénovala pozornost vlivu télesného postizeni na uroven
sobéstacnosti, na postoji a vyrovnani se s vlastnim handicapem po psychické i
fyzické strance. Je velky rozdil v procesech smifeni se s obrazem vlastniho téla.
Vlivem mozné télesné deformity nastava i snizeni statutu a vlastniho sebehodnoceni.
Velky vyznam v postoji k sobé samému a spole€nosti ma predevsim détstvi. Postoj
rodi€l a pratel, ktefi obklopuji postizeného, hraji klicovou roli v pfijeti handicapu.
Snizuje se zde nebezpedi vzniku izolace a nezarazeni se do spole¢nosti.

Kazdéa etapa vyvoje postizeného jedince od kojeneckého véku az k dospélosti
ma sva specifika. Jsou zminéna ve vySe uvedené stati. Pro spokojenost kazdého
jedince, je naplnéni urcitych potfeb. Potfeba je zde definovana jako pocit nedostatku.
Nedostatek se muze tykat jak fyzické, ale i psychické a socialni oblasti vnimani
jedince. Pocit nedostatku motivuje jedince k jeho odstranéni, naplnéni. Zminuji zde
Maslowovu hierarchii potfeb a specifika potfeb u handicapovanych. Velmi dulezita
¢ast pro muj vyzkum je stat o sebeaktualizace. PovySuje ¢lovéka na nejvysSi stuper
procesu dusevniho vyvoje, vnitfniho osvobozeni od Zivotniho stradani.

Posledni stat’ této kapitoly se vénuje problému postoje k vlastnimu onemocnéni
béhem vyvoje od predskolniho ditéte az po dospélého. Jedinec prochazi jednotlivymi
krizovymi fazemi. Ztratami hodnot, nabyvanim novych pfedstav o schopnostech
a moznostech, které ve svém nitru i fyzi€nu nachazi, vytvafi a kumuluje.

Na zakladé ziskanych poznatk( si do praktické Casti stanovuji tyto dilCi cile:
postihnout pocity vSech ¢lenl rodiny béhem Zzivotnich etap vyvoje postizeného ditéte;

popsat vliv onemocnéni na uspokojeni pfedevsim vysSich potfeb jedince.
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3 SOCIALNi PROSTREDI VE VZTAHU K LIDEM S POSTIZENIM

3.1 Socialni vyznam nemoci a postoj spole  €nosti k nemocnym

Socialni sit je hlavni zdroj sociélni opory. Pojem sociélni sit se uZziva pfi
charakteristice socialnich vazeb mezi lidmi. Struktura osobni socialni sité je
ovlivnéna pohlavim jedince, vékem, rodinnym stavem, zaméstnanim, rodiCovstvim,
etnicitou. Uplathuje se bud pozitivné, negativné nebo indiferentné. Nejvétsi vyhody
pfinasi spiSe mensi socialni sit, ktera se uplatfiuje pfedevSim pfi udrzeni psychické
pohody, identity jedince (Solcovéa, Kebza, 1999, s. 6).
somatické onemocnéni, které ovliviuje nejen psychiku osobnosti nemocného, ale
i naruSi urcitym zpUsobem i osobnost jedince. ,Nemoc lze povazovat nejenom
za odchylku biologickou, ale i za urcity druh socialni deviace* (Vagnerova, 1999,
s. 57).

Pokud jedinec onemocni, €i je postizen, do ur€ité miry se méni jeho identita.
Laicka vefejnost je zatizena urCitymi pfedsudky, nazory a postoji, které v dané
spoleCnosti previadaji. V kone¢né fazi ovlivni i postizeného jedince. Jde pfedevSim
0 jeho subjektivni hodnoceni vlastni choroby, postizeni.

Spole¢nost muize k somaticky postizenému jedinci pfistupovat i s ochotou
tolerovat jeho nedostatky, mohou pfevladat sympatie i ohledy &i soucit. ,Somaticka

nemoc je odchylka, ktera byva socialné tolerovana“ (Vagnerova, 1999, s. 58).

3.2 Postoj spole €énosti k postizenym lidem

Kazda osobnost je ovlivnéna svym prostfedim. ProtoZze postizeny jedinec je
zatizen omezenim potifebnych zkuSenosti, neni schopen pfijimat vSechny informace
ze svého okoli standardnim zplsobem, puUsobi na prostfedi jinak. Jeho predstavy
0 svété jsou jiné, rozdilné a ob¢as hlafe srozumitelné pro okoli. Postizeny ziskava
od okoli urcity znak, roli postizeného, kter4 si nese vSechny pozitivni i negativni
znaky.

Emocionalni postoj spoleCnosti obsahuje také citové hodnoceni pozitivni
i negativni. Postizeni lidé vzbuzuji v okoli soucit a zaroven hrizu i odpor. Zde se

spojuje, jak uvadi Vagnerova (1999, s. 99) soucit s odporem, pozitivhi emoce
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s negativnimi. Laickymi slovy to Ize vyjadfit napf.: ,Nemohu se na néj divat, ale je
to chudak®.

Kazda spole€nost je zatizena pfedsudky, stereotypem v mysleni, podle kterych
byvaji postizeni posuzovani. Jde zde i o vlastni pocit nejistoty, obavy a odmitani
ze strachu o0 sebe samotneho, své existence, své rodiny. Vyjadfuje to véta “Jesté,
Ze nas to nestésti nepotkalo.” Uvédomujeme si zde vlastni zranitelnost.

K samotnému odmitani okoli pfispiva i vzhled, chovani a projevy samotnych
postiZzenych, které jsou mimo spole€enskou normu. Vystihuji to i slovni obraty napf.:
»Copak jsi hluchej?*. ,Chovas se jako debil“ (Chromy in Vagnerova, 1999, s. 99).

Typickym projevem predsudku k postizenym lidem, je sklon vidét vSechny stejné
bez individualniho rozliSeni. Neochota ménit sva hodnoceni, postoje, pohodinost,

rigidita v mysleni spole€nosti a i emo¢ni blokada.

3.2.1 Zaclenéni do spolecnosti

Spolec¢nost je pro kazdeho Clovéka, tedy i pro Clovéka s télesnym postizenim
velmi dulezita. Pomaha mu orientovat se ve svété, sam v sobé. Je to pravé
spole¢nost, ktera ndm dava zpétnou vazbu o nas, uspokojuje naSe potieby, uréuje
normy, hodnoty, chovani, vzory a idedly.

Spole¢nost ovSsem pfFinasi i negativni vlivy na jedince. Bud je postizen pouze
jedinec nebo cela skupina, vymezena napf. etnicky, rasové &i jinak. Clovék, ktery je
handicapovany, je odliSny, je obtizné akceptovany spole¢nosti. Vyvolava v okoli
nejistotu, nepfijemné pocity. Obrannym postojem je pak odmitnuti, které muze byt
anikem z nepfijemné situace. ,Hranice, v niz se odliSnost méni v handicap, je dana
aktuélni spolec¢enskou normou. Handicap predstavuje odchylku od normy, ktera
pAn&si zatizeni, znevyhodnéni* (Vagnerova, 1999, s. 356).

Spole¢nost majoritni vyZzaduje pfizpusobeni se ze strany minoritni skupiny. Je
zde snaha o integraci. Na handicapovaném jedinci je pozadovano zarfazeni,
zvladnuti nezadoucich emoci. Pokud je toto nad moznosti jedince a pozadavky
na integraci jsou pfilis velké, motivace slaba, dochazi kizolaci jedince (Vagnerova,
1999, s. 362).

3.2.2 Verejné minéni
Jednotné smysleni, citéni a jednani se ve vefejnosti odrazi jako tzv. vefejné

minéni. Jde o nazorovou shodu v hodnoceni uréitych jeva ve spolecnosti. Tykaji se
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napf. Zivota jedince nebo spole€nosti. Dle tohoto vzorce jsou posuzovany skutky
¢lenl jedné socialni skupiny za dobré ¢i Spatné, za spravné — nespravné, pékné —
oSklivé, slusSné — neslusné. Za spravné se povazuje napf. pracovat, chovat se
ohleduplIné, mit Uctu ke stafi.
Vefejné minéni neni neménné, vyviji se, stejné jako spole¢nost. Méni se
obsahem i rozsahem.
Zavazné nemocny Clovek ziskava urcitou socialni roli, ktera maze byt napf.:
a) postizeny nemusi byt povazovan za vinika svého stavu a tim se pfedpoklada
nesobéstacnost
b) postizeny mlze byt zprostén nékterych ¢innosti a povinnosti - méa sva privilegia
c) od postizeného se oCekava ochota ke spolupraci. Pokud toto neprojevi, obycejné

u spoleénosti sva privilegia mize ¢aste¢né i ztratit (Vagnerova, 1999, s. 58).

3.2.3 Socialni stigma

Trvalé postizeni zatézuje jedince urCitym hodnocenim okoli tzv. socialnim
stigmatem. V pfipadé stigmatizujicich postizeni, kter4 jsou napadna, ktera se
projevuji v socialnim kontaktu (zevnéjSkem, verbalni a neverbalni komunikaci, arovni
uvazovani), vedou k mySlenkam o provinéni, potrestani jedince za skutky predkd i
vlastniho pfedchoziho Zivota. Zde se jiz dotykame i oblasti ndboZzenské. V pfipadé
stigmatizujicich postizeni, nejde ani tak o omezeni somatickych ¢i psychickych
funkci, ale mnohem vice o zplsob, jakym jsou tito jedinci hodnoceni, vnimani a tim
i akceptovani €i spiSe neakceptovani spole¢nosti. ,,Stigma neni skute¢nou vlastnosti
Clovéka, ale je mu socialné prisouzeno“ (Vagnerova, 1999, s. 100). Do této role je
postizeny vmanipulovan.

Dle Vagnerové (2001, s. 29), mohou byt postoje k postizenym ¢&i nhemocnym
spojeny s riznymi motivacnimi tendencemi napf. potieba bezpeci, miaze byt zdravou
populaci vyjadfena vtendenci vyhybat se postiZzenym lidem. Z pohledu

handicapovanych muaZze doijit k jejich neporozuméni a ¢asto i k frustraci.

3.3 Sociélni opora

Clovék je ovliviovan negativnimi i pozitivnimi vztahy s okolim. Vlivem moznych
stresord mohou byt nékteré znevyhodnéné skupiny jedincl zranitelnéjSi po strance
psychické i fyzické. Na druhé strané jedinci s postizenim dostavaji od druhych lidi a
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SirSi spole¢nosti oporu potfebnou k vyrovnani se s naro¢nou situaci a k dosazeni
svych cild.

»Socialni opora je tedy jednim ze zakladnich faktord, které maji vliv na
psychickou pohodu a zdravi v pfipadé nepriznivych Zivotnich udalostech. DalSim
ddlezitym a nepfehlédnutelnym faktorem je tzv. soulad, ktery zahrnuje empatii
a interpersonalni vztahy* (Solcovéa, Kebza, 1999, s. 4).

Z psychologicko - medicinského hlediska bylo zjiSténo, Ze zvladani stresu
a tlumeni jeho negativniho pasobeni ma vliv na zdravi. ,Lidé s rozvinutymi socialnimi
vazbami, Ziji déle a disponuji lepSim fyzickym a duSevnim zdravim“ (Kessler, Price,
Wortman in Solcova, Kebza, 1999, s. 2). ,Opora pozitivnich mezilidskych vztahd
pomaha lidem zvladat nemoce, zatim co absence této opory je predpokladem
horsiho zdravi“ (Cohen, Mc- Kay in Solcova, Kebza, 1999, s. 2).

Solcova a Kebza (1999, s. 4) uvadéji, Zze zvladani zavaznych Zivotnich etap je o
to snazsi, ¢im je socialni opora kvalitnéjsi. ,Socialni vztahy jsou zdrojem identity,
sebeuplatnéni a pfspivaji k lepdimu zdravi a sounéleZitosti“ (Solcova, Kebza, 1999,
S. 4). Za socialni oporu je povazovan:

- dynamicky proces, ménici se v ¢ase - méni se jeho forma a Uroven,

- ma kvalitativni a kvantitativni dimenzi,

- dulezity faktor pro socialni oporu je jeji dosazitelnost a potfebnost,

- potieba socialni opory se méni v riznych Zivotnich situacich a cyklech,
- je soucasti kazdodenniho Zivota,

- potieba socialni opory se méni vlivem stresu,

- mUze vyvolat pozitivni i negativni G&inky (Solcova, Kebza, 1999, s. 7).

3.3.1 Druhy socialni opory
Emocionalni oporu mazeme rozdélit:

- emocionalni oporu - poskytovani dilezitych emoci napf. laska, vira, empatie,

- instrumentalni oporu - prakticky druh pomoci - hmotna, materialni pomoc,

- individualni socialni oporu - cilena snaha pomoci druhému v naroéné situaci,

- spoledenska, institucionalni socialni oporu,

- oCekavanou socialni oporu - podporuje vlastni Usili k zvladnuti situace,
zachovava nadéji, ma vliv na vznik kladnych vztaht v socialnim okoli,

- ziskana socialni opora - je opora, kterou jedinec jiz obdrzel - je materialni povahy
(Solcova, Kebza, 1999, s. 4)
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3.3.2 Negativni vlivy socialni opory

Socialni opora, aby byla skute¢né uc€inna, by méla vyhovovat potfebam
.,adresata.” K negativnim reakcim ze strany adresata maze dojit, pokud poskytovana
pomoc:

a) jevrozporu s jeho prfedstavami o vlastni autonomii, sebevlade,
b) ohrozuje jeho sebelctu, sebeduvéru,
c) je vrozporu se Sirokym chapanim toho, jak se ma zachovat ,spravny” muz ci

Zena,

d) puasobi diskreditaci, ménécennost,
€) navozuje pocit bezmoci,
f) neodpovida potfebam jedince (Solcova, Kebza, 1999, s. 10).

Osoby, které poskytuji socialni oporu, mohou byt z okruhu pratel, rodiny, osoby,
které se vyrazné podobaji svoji charakteristikou, vékem a pohlavim, osoby, které
jsou znalé situace.

Socialni opora vSak mize mit i sva negativa. Poskytovana socialni opora maze
pfindSet do vztahu zavislost nebo az manipulaci s jedincem. Maze byt Skodliva i
pfi feSeni konfliktd. Ziskana socialni opora muze negativné puasobit v situaci, kdy je
nasledné naruSena sebelcta, sebedlvéra, znevazeni, diskreditace. Navodi pocit
bezmoci ¢i neodpovida potifebam jedince. Vysledkem takové to opory maze byt pocit
Uzkosti, zavislosti a viny ze strany pfijimané osoby (Solcova, Kebza, 1999, s. 10).

PFinos poskytované opory je pfedevSim ve schopnosti zvladnout situaci viastnimi
silami a zachovani nadéje. Jistota, Ze druzi pomohou, pomuze jedinci vice riskovat,
povzbuzuje kvétSimu snazeni feSit problémy samostatngji. ,Ukazuje se
i pravdépodobnost, Ze osobam, které dobfe zvladali narocné situace, se dostalo
spravné mifené pomoci pravé z jejich socialniho prostfedi“ (Solcova, Kebza, 1999,
s. 10).

3.4 Spole €énost v procesu socializace
Proces rovnopravného zaclenéné handicapovanych jedincd je podstatou
socializacniho procesu. Integrace minoritnich jedinct je definovana, jako schopnost
se zapoijit do spole¢nosti, akceptovat jejich normy a pravidla, vytvaret si svij vlastni
aktivni, pozitivni postoj. Jak uvadi Novosad (2000, s. 18), ,integrace je plnym

zaclenénim a splynutim postizeného se spolec¢nosti.“ Od postizeného se oCekava
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samostatnost, nezavislost vyrovnani se se svym defektem. Takto se handicapovany
jedinec stava rovnocennym partnerem ve vSech oblastech Zivota — pracovnich
spole€enskych a profesnich.

.ntegrita vyjadfuje ztotoZznéni se minority s identitou, psanymi i nepsanymi
normami majority. V obecném hledisku jde o zacleriovani nebo spojovani urcitych
casti v jeden celek, o partnerstvi mezi obéma ucastniky“ (Novosad, 2000, s. 20).

Velmi dudlezitym okamzikem pfi zaclenovani postizeného jedince do spolecnosti
je i jeho adaptace na socialni prostiedi. Zde je dullezitd vyzralost osobnostni
a naopak akceptace okoli. Cilem adaptace jedince je dle Novosada (2000, s. 19)
x<dosazeni optimalni miry socialni samostatnosti.”

Niz8i stupné socializace jsou typické pro jedince s kombinovanymi vadami
(mentalnimi a télesnymi), ktefi jiz nemohou byt samostatni, a jejich vyvoj je znacné
omezen. Zde se sociélni vztahy ani primitivni socializace neutvafi. Tim dochazi

k izolaci, az plnému vyfazeni ze spole¢nosti.

3.4.1 Zafazeni handicapovanych do spole¢nosti cestou vzdélavani

Dle Svétové zdravotnické organizace je postizeni ,...Castecné nebo Uuplné
omezeni schopnosti vykonavat nékterou ¢innost ¢i vice c¢innosti, které je zpdsobeno
poruchou nebo dysfunkci organu“ (Novosad, 2000, s. 13). Zafazeni postizeného
jedince do majoritni spole¢nosti je zakladem pro udrZzeni potfebné kvality Zivota.
Pokud jedinec neni zaméstnan nebo zije osaméle, citové strdda a je odkazan zcela
na pomoc druhych. Tim se velmi sniZuje jeho kvalita Zivota.

V pfipadé, kdy Clovék s postizenim Zije osaméle, nebyly zde vyuzity veSkeré
mechanismy kompenzujici prekazky, které jedinci klade Zivotni osud.

Clovék s postizenim se tak stava ve velké mife handicapovanym. Stuperi
handicapu, je totiz uréen mirou poskytované pomoci postizenému. Jak uvadi M.
Pach: ,Handicap je nevyhoda, které je jedinec vystaven vinou postizeni“ (Pach
in Novosad, 2000, s. 13).

PostiZzeny jedinec, ktery pouziva invalidni vozik, se stava handicapovanym napf.
v okamziku architektonicky nevhodné feSenych prostorech. V tomto pfipadé je
automaticky zavislym na pomoci z okoli.

Zivot postizenych je ovliviiovan subjektivnimi a objektivnimi &initeli, jak uvadi
Novosad (2000, s. 16). Ze subjektivnich ¢initelt Ize uvést zdravotni stav, chronicka

onemocnéni, ktera zasadnim zpusobem ovliviuji mobilitu, vnimani, chipéni a

32



komunikaci. Velmi duleZitou roli zde zastavaji i osobnostni rysy jedince, vlastni
sebehodnoceni ve vztahu k handicapu a realnym moZnostem k dosaZeni Zivotnich
cild. Podstatnou ulohu zde hraje i Uzké socialni prostfedi — rodina, komunita
a schopnost zvladnout nepfiznivou Zivotni situaci pomoci svych charakteristickych
rysa.

Objektivni  Cinitelé pfiliS nesouvisi s osobnostnimi rysy. Jde pfedevSim
o spoleCenské védomi, Zivotni prostiedi, nastaveni socialni politiky statu,
zameéstnanosti a kvalité socialnich sluzeb.

Jak uvadi Novosad (2000, s. 17), uvedené determinanty lze eliminovat
dodatecné i jen ¢astecné. Nékteré jsou neménné a lze je pouze kompenzovat

Aktivni politika kazdého vyspélého statu by méla zahrnovat i stimulaci zdravotné
postizenych k feSeni vlastni existence. To pfedpoklada umoznéni stfedoskolského
a vysokoSkolského studia i pro handicapované, aktivni pfipravu na povolani,
seberealizaci a presentaci svych schopnosti a tim i naplnéni vySSich potfeb
postizeného jedince. Zivot se zavaznym postizenim je spojen s fadou problém.
Zasahuje do socialnich vztahu i oblasti psychické. Pro spole¢nost to znamena, ze:
,omezeni moznosti individua v urcité oblasti musime kompenzovat takovym
zpusobem, jenz respektuje realné moznosti i individuality postizeného jedince*
(Novosad, 2000, s. 31).

,Cilem je eliminovat socialni izolaci, naruSit zaZitou ¢i ziskanou rezignaci
a pasivitu, omezit bariéry v komunikaci a snizit informacéni deficit a deprivaci®
(Novosad, 2000, s. 31).

Socialni izolace ohrozuje pfedevsim handicapované jedince. Aby k tomuto v celé
Sifi nedoslo, je nutné vyuzit plné schopnosti, dovednosti a potencialu postizeného
jedince. Dle Novosada (2000, s. 20) je to zaruka, Ze ,stuperi socialni izolace bude
pouze v nevyhnutelné mife odpovidat redlnému stavu i moznostem jedince, a bude

> v s

vyraznéji nizsi oproti situaci, kdy nebyla jedinci poskytnuta p/iméfena pomoc.”

3.5 Shrnuti
Tuto kapitolu jsem vénovala uloze rodiny, jako nejblizSi socialni opofe nejen pro
jeji zdravé Cleny, ale pfedevsim pro handicapované jedince. Velky vliv na osobnost
kazdého ma prostfedi, ve kterém vyrustd, Zije. Postizeny je omezen nedostatkem

kontaktl z okoli, omezen v pfijmu informaci a zpusobu jejich pfijeti.
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Spole¢nost je pro kazdého jedince dulezitA a nepostradatelna. V nezralé,
neinformované spolecnosti odliSnost vyvolava nejistotu, nepfijemné pocity, odmitnuti
a tim dochazi ke stigmatizaci postizeného. Pro psychiku, pohodu a zdravi v pfipadé
nepfizné osudu, je potfebnad socialni opora. Ta pfispiva klepSi fyzickému i
duSevnimu zdravi. Velmi zaleZi na druhu sociélni opory. Mohou se zde vyskytnout i
negativni vlivy, v podobé& ohroZeni sebelcty, sebeduvéry, meénécennosti a
diskriminace. Socialni izolaci je mozno odstranit nejen zménou mysleni spolecnosti,
ale i zafazenim postizenych do spole€nosti cestou vzdélavani. Umoznit jim vstup na
stfedni i vysoké Skoly pomoci zmén nejen v architektonice prostfedi, ale hlavné
v odstranéni bariér v komunikaci a mysleni.

Na zakladé zjiSténych poznatkl si do praktické Casti bakalarské prace stanovuiji
dil¢i cil popsat integraci postizeneho i rodiny jako celku do spole¢nosti a popsat roli

socialni opory v rodiné.
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4 RODINA

4.1 Postizeny jedinec a jeho primarni rodina

Rodina s postizenym ditétem je &asto izolovana nebo osamocena z davodu
nepochopeni ze strany okoli. Tato vznikla situace klade na vSechny ¢leny rodiny
vysoké naroky predevsim na osobnostni kvality a psychickou stabilitu. Rodiny jsou
instituce pro dalSi vyvoj postizeného ditéte. Pokud spravné funguje ma
psychoterapeutické i motivaéni Uc€inky na handicapované dité. Tyto pozitivni vlivy
jsou oboustranné.

Jak uvadi Novosad (2000, s. 26), prave rodiny s postizenym jedincem pro vétsi
izolovanost a ekonomickou nestabilitu, jsou vice ohroZzeny rozvodovosti, kdy dité
vétSinou zustava v péci matky.

NejblizSi sociélni skupinou pro postizeného & nemocného je jeho rodina.
Postizeni je testem rodinné soudrznosti, které vede bud k posileni vztahl, nebo
Kk jejimu rozpadu. NejvétSi zatéz, dle mého nazoru, zaziva rodina pfi narozeni ditéte
s postizenim. Musi se vyrovnavat s novou situaci, musi pfehodnotit své dosavadni
hodnoty a také zménit cile do budoucna. VSe se musi pfizplsobit ditéti s postizenim.
Navic rodina narozeni takového ditéte, ¢asto vnima jako vlastni selhani a pfred
krokem pro to, aby pomahala svému ditéti k integraci do spole¢nosti a v pripadé
opaku, muzZe zpusobit i socialni izolaci ¢lovéka s postizenim. Stejné tak muze rodina
posilovat Ci izolovat i Clena, ktery své postizeni ziskava po narozeni a to
v kterémkoliv véku.

Situace rodiny s ditétem nebo i dospélym ¢lovékem s postizenim je velmi tézka.
Potfebuji podporu spole¢nosti, kterd ma za ukol kazdou takovou rodinu podpofit jak
ekonomicky, tak poskytnout odbornou Iékafskou, metodickou pomoc, sméfovanou
k ditéti i k rodi€im. Spole¢nost by méla usilovat a vytvaret podminky pro to, aby dité
s postizenim mohlo zdstat ve svém domacim prostredi.

Soudrznost rodiny se projevuje Vv jednoté jejich nazort. Naopak rodinny rozvrat
vede k rozpadu celku a dezintegraci rodiny.

Rodina je dle sociologu prvnim socializaénim prostfedim pro dité. Rodina je mala

socialni skupina, relativné uzavieny spoleensky organismus, ktery na své SirSi okoli
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reaguje v zavislosti na osobnich vlastnostech svych &lenu. ,Mala socialni skupina

prfedstavuje to nejtésnéjsi, primarni prostfedi socializacniho procesu, pfes néz jsou
spolec¢nost a svét uvadény do intimniho, bezprostfedniho vztahu se socializujicim se
jedincem* (Simickovéa — Cizkova, 2004, s. 47).

4.2 Vztahy v rodin é s ditétem s postizenim
v psychice Clovéka. Mezilidské rodinné vztahy vytvafi vzory chovani. Chlapec se udi
byt jako otec - muz, dcera jako matka - Zena. Dité napodobou pfijima kulturni vzorec
chovani od svych rodigd (Simigkova — Cizkova, 2004, s. 54).

Zakladnim socialnim vztahem ditéte je vztah krodi¢dm. V prvnim obdobi
pfedevsim k matce. Prvni zkuSenosti, které dité proziva, jej ovlivni v budovani jeho
vlastni identity. Jsou dulezité pro budouci vyvoj ditéte. Podle toho, jak si dité buduje
vztahy a dalSi proziva, posiluje svoji pfedstavu o sobé samém. Toto zase zpétné
ovliviuje i jeho okaoli.

Rodi¢e timto zpisobem ovliviiuji rytmus a tempo celého dalSiho vyvoje. Rodice
svym chovanim, reakcemi, podnéty pomahaji ditéti orientovat se ve svété, tridit
informace a zkuSenosti. Zakladni struktura osobnosti se tvofi v prvnim obdobi Zivota.
Pfipadné odchylky ve vyvoji se pouze koriguji.

Velmi dalezitym cinitelem psychického vyvoje ditéte jsou vztahy v rodingé. Dité
ma za vzor své rodi¢e. Chovani rodi€u byva vzorem pro déti. Emocionalni nestabilita,
rozvracené vztahy mezi rodi¢i, alkoholismus puUsobi na dité neurotizujicim vlivem,
zrafiovanim psychickym. Takové to dité ma v dospélosti sklony k agresivité, neni
schopno se plné zaradit do spolecnosti. ,Vztahy mezi manzeli, mezi rodi¢i a détmi,
a mezi sourozenci vyjadfuji povahu kazdé kultury a doby* (Meadova in Simickova —
Cizkova, 2004, s. 48).

4.3 Reakce rodi €0 na onemocn éni, postizeni dit éte

.Nemoc ditéte je pro rodi¢e silnou stresovou situaci. Zpdsob, jakym ji rodice
zvladaji a jak na ni reaguji, spoluuréuje, jak velkou zatézi bude nemoc ditéte pro
rodinu“ (Vagnerova, 1999, s. 71).

Pro dit&, v disledku nedostatku informaci a neschopnosti je spravné pochopit

a utfidit, hraje velkou roli chovani a postoj rodi¢u k ditéti. U rodi€¢l poznani, Ze jejich
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dité je nemocné, muizZe vyvolat pocity Uzkosti, strachu, ale i vzteku, smutku Ci
deprese. U rodi€¢l byva stimulovana aktivni obranna reakce. Nastava odmitnuti se
smifit se situaci. Dochazi k aktivizaci energie v boji s nemoci. Hledani socialni
podpory. Hledani konkrétnéjSich feSeni. Vytvoreni urcitého planu, dle kterého chce
rodi¢ s problémem bojovat.

Na druhou stranu miZze dojit k podcefiovani situace a popirani jeji zavaznosti.
Reakce rodi¢l je pod vlivem, jak se nemoc u ditéte dale vyviji. V pfipadé, ze dité je
trvale ohrozeno, postizeno a neuzdravi se, je tfeba rodi€im pomoci nalézt smysl
Zivota. Pro dité je dulezitd emoc¢ni podpora a jistota zdzemi. Pfedchazi se tim
beznadéji, depresim a pfipadnému suicidu ditéte (Vagnerova, 1999 s. 73).

4.4 Sourozenci postizeného dit éte

Byt sourozencem, to je role na cely Zivot. Sourozenci byvaji soupefi i spojenci.
Sdili spolu jistou Cast zkuSenosti Zivota a nelze odejit, je nutné spolu Zzit.
Sourozenec, ktery je zdravy, postupné pfijima dominantné ochranitelskou roli.
Upevriuje si timto své postaveni v rodiné. Postizeny sourozenec nebyva modelem,
vzorem, se kterym by se mladSi ztotoznil. Zde ovSem velmi zaleZi na rozsahu a
druhu postiZzeni a na vékovém rozdilu sourozencu.

Postizeny, ktery potfebuje neustalou pomoc, ohledy neni pro zdravého
sourozence zcela rovnocennym partnerem. Do vztahu sourozencl zasadné vstupuji
rodice svym pristupem, chovanim kobé&éma potomkim. MUze nastat extrémni
situace:

1) Zdravy potomek je odsunut do pozadi,
2) Postizeny potomek je odsunut do pozadi.

Ad. 1) Zdravy potomek je odsunut do pozadi. Tento jedinec muze ziskat pocit
bezvyznamnosti, nejistoty, ztraty zazemi. Cela situace rodiny s postizenym &lenem
nese urcité stigma, které ovlivni postoj zdravého sourozence ve spolecnosti. Ten si
muze vytvorit pravé ochranitelsky vztah k postizenému sourozenci. Muze mit i pocit
viny, Ze on je zdravy a druhy neni. MUZe také postiZzenému sourozenci zavidét vétsi
pozornost, kterou mu vénuji rodi¢e. Jako obranou reakci na strané zdravého jedince
je pfijmuti uréené role, napodobeni rodi€l a tim si zajistit pro sebe i jejich lasku

a zajem.
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Rodi¢ muze i zdUraznovat nutnost jednostranné pomoci postizenému ¢lenu
rodiny. VSe smeéfuji jen k handicapu. Rodi¢e se vtomto pfipadé nevénuji natolik
problémum zdravého ditéte a to se jim po Case ztraci.

Ad 2) Postizeny potomek je odsunut a veSkera energie je vkladana do zdravého
jedince. Touto cestou si mohou rodi¢e kompenzovat stradani a potize, které méli
s postizenym ditétem. Rodi¢e vkladaji do zdravého potomka své ambice, vétSinou
pfehnané. Tim jako by se chtéli ujistit, Ze jejich rodina je pFeci jen kvalitni
a plnohodnotna.

Rodi¢e nejsou vzdy dostate¢né empaticti a citlivi. Mohou zdravému potomkovi
svym postojem a pozadavky ve vztahu k postizenému sourozencovi zkomplikovat
rozvoj vlastni identity a socializace. Na druhou stranu jsou zde ziskany a ustaleny
vlastnosti zdravého potomka napf. pocit zodpovédnosti, veétsSi tolerance,
samozfejmost a ochota poméhat.

ZéaleZi hlavné na rodicich, jak spravedlivé rozdéli svoji lasku a péci mezi své

potomky (Vagnerova, 1999, s. 108).

4.5 Komunikace v rodin &

Rodina je mala sociédlni skupina, kde se lidé navzdjem znaji, setkavaji
a komunikuji. Pomoci komunikace sdélujeme ostatnim, co chceme, co se nam libi Ci
nelibi. Komunikace muaze byt povzbuzujici i trestajici. ,Socidlni komunikace je
dulezitym procesem v realizaci osobnich vztahd* (Cap, Mares, 2001, s. 190).

Kvalitou komunikace je slovni vyjadieni, emoc&ni charakteristika, davéra nebo
naopak podeziravost ¢i antipatie. Komunikace v rodiné se vyviji jako vzajemny vztah
mezi ditétem a rodi¢em.

.Rodina je prvnim modelem spolecnosti, se kterym se dité setkava. Predurcuje
jeho osobni vyvoj, jeho vazby a vztahy k jinym skupinam lidi“ (MatouSek, 1997, s. 8).

Mélo by to byt misto, kde se dité citi v bezpecli, u¢i se dovednostem
a znalostem. SoudrZnost rodiny pomaha prekonavat obdobi téZSi - nemoci, ztraty.
Rodina je schopna zajistit zazemi, oporu a podporu. Mlaze byt ovSem pro jedince
i zdrojem stresu a utlaeni. Rodina ma v podstaté stejné jako mince dvé strany — rub
a lic. Vztahy jsou zde kiehké a je tfeba o né pecovat a trvale je upevrovat.

MatouSek (1999, s. 73) upozorrniuje na vnitfni strukturu rodiny, kde kazdy ¢len ma

své misto. Je zde systém manzelsky a rodi¢ovsky. Manzelsky tvofi muz a Zena. Dité
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by zde nemélo do systému zasahovat. V rodiCovském je naopak dulezity vztah
a spoluprace rodi¢ — dité. Pro docileni funkénosti a harmonie je tfeba urcit presné
hranice mezi obéma systémy. Pfi pfekroCeni téchto hranic dochazi k znemoznéni
komunikace, rozstépeni rodiny na soupefici strany.

Vztah mezi rodi¢i a ditétem je mimoradné dulezity a zavazny. Za urcitych
okolnosti muze dojit ke zhorSovani situace ditéte /napf. v pfipadé postoja rodicl
vrozené postizeného ditéte/. Mohou byt pfimo i zdrojem ¢&i hlavni pFi¢inou problému
ditéte. Plsobeni rodi€d muaze byt nedostateCné v mnozstvi podnétd ¢&i v jejich
vhodnosti. Kvalitativné &i kvantitativné. v rizné mozné kombinaci.

Z kvantitativniho hlediska muaze jit o psychickou deprivaci. ,Psychicka deprivace
je psychicky stav vznikly nasledkem takovych situaci, kdy subjektu neni dana
pfilezitost k ukojeni nékteré jeho zakladni psychické potfeby v dostatecné mire
a po dosti dlouhou dobu“ (VAgnerova, s. 96). Rada funkci osobnosti, které jsou
zasazeny v nékteré fazi vyvoje pasobenim deprivace, se vyvijeji odlisSné. Muze dojit
ike zméné chovani. Negativni plsobeni nedostatku podnétd je zavislé i
na vyvojovém obdobi ditéte. Pro normalni vyvoj potfebuje dité urcity specificky typ
podnétl v ur€itém Easovém sledu.

Uspokojivy citovy a socialni vztah nejsou schopni navazat rodice, ktefi jsou mimo
normu — alkoholici, psychopatické matky, matky chladné.

K deprivaci mize dochazet i z divodu neschopnosti ditéte pfijimat ¢i vyvolavat
urcité stimuly. Napf. dité se snizenym svalovym tonusem se pozdé&ji usmiva, reaguje
pomaleji. Rodi¢e ztraceji postupné snahu dité stimulovat, ztraceji zajem o kontakt
s ditétem. Odezva na jejich stimulaci je chaba a vyvstava riziko, ze dité ani rodic¢
nebude mit uspokojené potieby.

Citova deprivace ohrozuje pfedevSim vrozené postizené déti. Rodi¢e kratce
po narozeni postizeného ditéte sami prochazeji velmi téZkym obdobim. Bojuji
s citovym pfijetim ditéte. Télesné postizené dité nabyva pfitazlivé, Spatné komunikuje
s okolim. Pokud pfedevSim matka neni vyrovnana se skuteCnosti narozeni
postizeného ditéte, pak ani nemuze pfiméfené na toto dité reagovat. Problémy
identity, socialniho pfijeti a vztahl, muUZe rodinu s postizenym ditétem uvrhnout
do socialni izolace (Vagnerova, 2001, s. 96 — 100).

V pfipadé kvalitativnich nedostatk( v plisobeni na dité, jsou pficiny velmi rizné.
Jedna se o rodiny, které na dité pIné pusobi, pfijimaji je a dité je v nich plné

integrovano, presto vSak vysledek je spiSe negativni. Je to proto, Ze hodnoty
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a normy, které rodina pfedava, jsou v rozporu s hodnotami obecné pfijimanymi. Dité
pak pravé proto, Ze je srodiCi plné ztotoZznéno, nardzi na problémy v kontaktu
s SirSim socialnim prostfedim. Jedna se o asocialni rodiny, které vedou déti

k pfekraCovani urcitych spole€enskych norem (Vagnerova, 2001, s. 102).

4.6 Shrnuti

Tato kapitola pojednava o dualezité a nenahraditelné funkci rodiny z pohledu
vztah( mezi jednotlivymi ¢leny rodiny. Narozeni postizeného ditéte je maximalni
zatézi pro oba rodiCe, prfedevSim pro matku. Ta, pokud nenajde citovy vztah
ke svému ditéti a nevyrovna se s touto situaci, neodola dostate¢né psychickému
tlaku z okoli a dostava svoji rodinu do izolace. Tim se sniZzuje mozZnost dalSi pomoci
psychické i ekonomické od spole¢nosti. Rodi¢e po narozeni handicapovaného ¢lena
rodiny prochézeji nékolika psychickymi stadii. Mohou to byt faze Uzkosti, strachu,
vzteku, smutku. MOZe nastat i obranna reakce a smifeni nebo naopak faze
podcenovani situace a namlouvani si, Ze se vSe srovna.

V rodiné méa velmi dllezitou roli i sourozenec. Pro jeho nahled na postizeného
¢lena rodiny ma vliv postoj rodi€d. Mohou nastat situace, kdy je jeden &i druhy
odsunut do pozadi. Myslim si, Ze pravé pevny vztah mezi sourozenci pfinasi klady
pro obé strany. Pro zdravého jedince je to Skola pfistupu k handicapovanym a
ziskani znalosti potfeb téchto jedincu. Pro postizeného by to mohla byt kvalitni opora
do budoucna. MozZnost, jak se vice pfiblizit k zdravé populaci psychicky i fyzicky.

Na zékladé ziskanych poznatk( si do praktické €asti stanovuji dil&i cil popsat

komunikaci v rodiné.
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5 KVALITA ZIVOTA

5.1 Kvalita zivota

Kvalita Zivota je dulezity subjekt, ktery se da pouzit ke zkoumani objektivnich
a subjektivnich aspektl Zivota jedince. Subjektivni kvalitou Zivota je minéna
vSeobecna spokojenost s vlastnim Zivotem vychazejici z kognitivniho hodnoceni
a emocniho prozivani.

K subjektivnimu hodnoceni kvality zdravi mizeme zaradit to, jak jedinec sam
vnima vlastni zdravotni situaci, schopnost sebeuplatnéni v pracovnim, rodinném
a v socialnim prostredi (Slovacek, 2004, s. 7).

,Objektivni kvalitou Zivota se rozumi splnéni zakladnich socialnich a materialnich
podminek pro Zivot, socialni status a fyzické zdravi“ (Hnilicova, Bencko in Mares,
2006, s. 43).

Na kvalitu Zivota muZe byt nazirano z mnoha hledisek a Uhld. S moznou
nadsazkou lIze fici, Ze nic takového jako kvalita Zivota neexistuje. ,Existuje
ale koncept kvality Zivota jako organizujici princip, sjehoz pomoci nahlizime
na ruzné aspekty lidského byti* (Mares, 2006, s. 43).

Kvalita Zivota a kvalita mezilidskych vztahG spolu Uzce souvisi. Veenhovenova
(in Mares, 2006, s. 44), do svého modelu kvality Zivota zahrnuje dalSi dil¢i aspekt -
Zivotaschopnost (life-abolity) jedince. ,Schopnost vyrovnavat se s rdznymi naroky
Zivota." (Veenhovenova in Mare§, 2006, s. 44).

Jak uvadi Mares (2006, s. 42), odolnost zvladat Zivotni naroky a vytvaret zdravé
vztahy si jedinec osvojuje jiz v détstvi a v obdobi dospivani. Proto je tfeba tomuto
obdobi vénovat zvlastni pozornost. ,V rodiné jsou poskytovany ovsem i opomijeny
emocni a socialni potfeby jedince, jejichz naplnéni a rozvijeni je v tésné souvislosti
se subjektivnim vnimanim Zivotni pohody. Vnimani Zzivotni pohody je kli¢ovou
soucésti kvality Zivota ve vSech oblastech, véetné téch, které se tykaji télesného
a duSevniho zdravi, jakoZ i socialniho kontextu” (Mare$, 2006, s. 44).

.V prfipadé onemocnéni se kvalita Zivota jedince promériuje a naopak, subjektivni
pocit spokojenosti (well-being) ¢ nepohody v rdznych oblastech Zivota véetné
rodinnych vztahd naSe zdravi ovliviiuje v pozitivnim ¢i negativhim sméru® (Mares,
20086, s. 44).
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Zavazna zivotni udélost, trauma nemusi mit jen negativni dopad, v nékterych
pripadech s odstupem ¢asu, se mohou objevit i pozitiva.

Holandska badatelka R. Veenhovenova pfichazi s mySlenkou rozliSeni mezi
prilezitostmi pro dobry Zivot a dobrym kvalitnim Zivotem samotnym. Upfesriuje rozdil
mezi moznostmi, Sancemi na jedné strané a skute¢nosti, vysledkem na strané druhé.

Analogicky model Veenhovenové (in Mares, 2006, s. 17)

Tabulka ¢. 1 Model tfi oblasti zivota

Vnéjsi kvality Zivota Vnitfni kvality Zivota
/prostredi/ /jedinec/
Zivotni  3ance, | Fyzické pfinalezitost Fyzické/somatické /byti
prilezitosti Socialni pfinalezitost Psychologické byti
Komunitni pfinélezitost Spiritudlni byti

Vysledek Zivota, | Spiritualni byti: chovani vic&i | Praktické usilovani

Podoba Zivota okoli, spiritualni potreby, vira Volno¢asoveé usilovani
Praktické usilovani: Usilovdni o osobni rast,
dobrovolnicka prace osobni vyvoj, rozvoj

Zdroj: dle Raphael, Rukholm, Brown, et al., 1990., Quality of Life Model, 2000,

do podoby, ktera je analogicka modelu Veenhovenové ((Mares, 2006. s. 17) .

Dle teorie Veenhovenové neni mozné smysluplné propojovat prilezitosti
k Zivotu a vysledny Zivot. Stastny a produktivni Zivot neni lepsi v pfipadé, kdyz
ho ¢lovék proziva v komfortnim prostfedi, obklopen milujicimi lidmi, nez kdyz ho
musi proZzit za velmi obtiznych okolnosti a jesté tfeba s ur€itym handicapem.

.,Konec¢né: Sumarni skore nam neumozriuje hloubéji pochopit funkéni vztahy
mezi jednotlivymi oblastmi kvality Zivota. VyuZiti potencialit ¢lovéka zavisi nejen na
ném samotném, ale také na podnétnosti Zivotniho prostfedi, vnémz Zije a
na prilezitostech, které se mu naskytnou“ (Veenhovenova in Mares, 2006, str. 17).

Dle Slovacka (2004, s. 6), by mél pojem ,kvalita Zivota“ obsahovat udaje
o psychickém, fyzickém a socialnim stavu jedince. Jde tedy o vicerozmérnou
veli¢inu, ktera mize byt definovana jako “subjektivni posouzeni vlastni Zivotni
situace” (Slovacek, 2004, s. 6). Zahrnuje nejen pocit fyzického zdravi a nepfitomnost
symptomu onemocnéni Ci léCby, ale také psychickou kondici, spole¢enské uplatnéni,

naboZenské a ekonomické aspekty.
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Z dalSich faktort, které uvadi Slovacek (2004, s. 6) patfi vék, polymorbidita,

rodinna situace, preferované hodnoty. Ekonomicka situace, vzdélani, religiozita,

kulturni zazemi a jiné.

Tabulka €. 2 Faktory ovlivAujici kvalitu Zivota nemocného

Faktor Charakteristika veliciny

Fyzicka Symptomy onemocnéni, nezadouci ucinky terapie.

kondice

Funkéni Stav télesné aktivity, schopnost komunikace srodinou, se
zdatnost spolupracovniky, schopnost uplatnéni v zaméstnani, rodinném

Zivoté.

Psychicky stav

Hodnocen dle aktualni nalady, osobnostni charakteristiky, proZivani

bolesti apod.

Spokojenost

s |éébou

Komplexni posouzeni prostfedi, ve kterém je |éCen, technika a
zruénost oSetfujiciho personalu, sdilnost personalu, zpusob
komunikace s nemocnym, v€etné podavani informaci o zdravotnim

stavu nemocného.

Socialni stav

Udaje o vztazich nemocného k blizkym lidem, jeho role ve

spole¢enskych skupinach, jeho komunikace s lidmi.

Zdroj: Klener, Stablova 2002, in Slovacek, 2004, s. 7

5.2 Shrnuti

Kapitola kvalita Zivota nastinila problém, kolik a jaké faktory ovliviuji to, jak

jedinec hodnoti vlastni zdravotni situaci, schopnost se uplatnit v Zivoté, nakolik jsou

splnény materialni podminky pro Zivot, socialni postaveni a fyzické zdravi. Jak se

méni kvalita Zivota pfi postizeni a jaké dopady ma tato Zivotni udalost pro jedince

a okoli. Popisuji zde dvé teorie. Prvni model pojednava o nesouladu, nerovnosti mezi

Stastnym Zivotem a materialnim zajisténim. Druha pojednava o nutnosti podcitat

s mnoha faktory jak psychickymi, fyzickymi socialnim stavem, lé€bou a uplatnéni

ve spole¢nosti pro souhrnné vyjadieni kvality Zivota.
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EMPIRICKA CAST
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6 METODOLOGICKA CAST

6.1 Pouzité metody

Pro ziskani a zpracovani Udaju ve své bakalarské praci jsem pouzila kvalitativni
vyzkumné strategie.

~Kvalitativni vyzkum je proces hledani zaloZeny na rdznych metodologickych
tradicich zkoumani daného socialniho a lidského problému. Vyzkumnik vytvari
komplexni holisticky obraz, analyzuje rdzné typy textd, informuje o nazorech
Gcastnikd vyzkumu a provadi zkoumani v piAirozenych podminkach* (Creswell
in Hendl, 2005, s. 50).

Kvalitativni vyzkum ma za cil vytvaret nové hypotézy a teorie, pfiCemz
.generalizace na populaci je problematicka a nékdy i nemozna“ (Disman, 2006,
s. 286). Dle Hendla (2005, s. 52), je hlavnim Ukolem kvalitativnhiho vyzkumu objasnit,
jak se lidé v daném prostfedi a situaci dobiraji toho, co se dé&je, pro¢ jednaji ur€itym
zpusobem a jak organizuji své kazdodenni aktivity a interakce.

Svuj kvalitativni vyzkum jsem vedla pomoci pfipadové studie. Tato studie
umoznuje detailni studium jednoho ¢&i nékolika pfipadu. Zakladni vyzkumna otazka
se tyka charakteristiky dané skupiny a vlastniho pfipadu. Jak uvadi Hendl (2005,
s. 104), ,jde o zachyceni slozitosti pfipadu, o popis vztaht v jejich celistvosti.
Predpoklada se, Ze ddkladnym prozkoumanim jednoho pripadu lépe porozumime
jinym podobnym pfipaddm.”

Pfipadova studie nam pomaha se hodné naucit o dosud neznamé specialni
situaci. MGze nam pomoci porozumét dosud neznadmym aspektam, které se projevu;ji
v komplexnich situacich socialniho Zivota. Pfipadova studie se stava i doplrikem
k jinym zplsobum socialniho zZivota.

Studie slouzi jako =zdroj hypotéz, zkouma se jedineCny jev, je mozné
zpochybriovat konkrétni teorie a jiné teorie se pfipadem dokumentuiji.

Problémem jsou potiZze se zobecnitelnosti souvislosti na populaci.

Pfipadova studie ma nékolik kroku, které jsou spolu ve vzajemné interakci:

- ur€eni vyzkumné otazky,
- vybér pfipadu, uréeni metod sbéru a analyza dat,
- prfiprava sbéru dat,

- sbér dat,
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- analyza a interpretace dat,
- pFiprava zpravy (Hendl, 2005, s. 104).

Zaznam rozhovoru je proveditelny dvéma zpusoby — pisemné nebo na diktafon.
Zaznam pfes diktafon umoznuje zachytit cely rozhovor i s atmosférou pfi interview.
Je mozné, se k jednotlivym &astem vypravéni opakované vracet. Naopak negativni
strankou takto zachycenych informaci, mize byt nedlavéra, ostych dotazovaného
pred zaznamem.
moznost text zkontrolovat, schvalit, ¢i jednotlivé Casti vylouéit jiz béhem zapisu
na prani dotazovaného. Naopak v pisemném zaznamu nelze presné zachytit
atmosféru, intonaci feci, Cili neverbalni slozku komunikace. Zapisovatel nemuze
stihnout zapsat kazdé slovo.

Jak uvadi Hendl (2005, s. 211), pomoci kategorii Ize uspofadat datovy material
tim, Ze jej pfifazujeme k riznym nadpistiim. ,Kategorialni systémy se p/i kvalitativnim
vyzkumu vytvareji z empirického materidlu pro potfeby probihajiciho vyzkumu.
Z&kladni myslenka spociva vtom, Ze deskriptivni systém by mél byt abstraktnéjsi
nez material, ktery se klasifikuje* (Hendl 2005, s. 211).

Hendl (2005, s. 211) dale uvadi, Ze kategorie musi byt na jedné strané vztaZzeny
ke vSem ostatnim teoretickym vypovédim o aktualnim pfedmétu, na druhé strané se
musi vytvaret v souladu s empirickym materiadlem. ,Sbér dat, analyza a teorie maji
stat ve vzajemném reciproc¢nim vztahu. Nezacina se s teorii, jeZz se dokazuje. SpiSe
se zacina s oblasti studia a zkouma se vSe, co se v této oblasti vynorfuje” (Strauss,
Corbin in Hendl 2005, s. 211). Pokud chceme pracovat s kategorialnim systémem, je
nutné jej definovat tak, aby se dalo jednoznacné rozhodnout o pfifazeni do kategorii.

Identifikace a propracovani kategorii se provadi v nékolika prolinajicich se
fazich. Analyzovany material se opakované zpracovava. Zde jde jiz o teoretické
kédovani. Dle Hendla (2005, s. 245), nékolik tematickych kategorii ukazuje na jednu
astfedni, ktera pfedstavuje hlavni téma daného materialu.

,Cela analyticka prace sméruje k identifikaci Ustfedni kategorie zkoumaného
materialu, ktera je hlavnim centrem v posloupnosti sité kategorii“ (Hendl, 2005,
S. 245).

DalSim dulezitym krokem k rozkryti dat smérem Kk jejich interpretaci a nové
integraci byla pouZzita metoda axialniho koédovani. ,V prabéhu axialniho kddovani

vyzkumnik uvazuje pri¢iny a ddsledky, podminky a interakce, strategie a procesy
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atvofi tak ,osy“ propojujici jednotlivé kategorie® (Hendl, 2005, s. 248). Axialni
kodovani napomaha i k opusténi nékterych témat &i zkoumani jinych do veétsi
hloubky.

Pro svij vyzkum budu pouzivat k zaznamenani rozhovorl systém MPS3.
Z technického hlediska je aparat velmi spolehlivy, diskrétni. Dotazovani clenové
rodiny pfi rozhovorech nebudou ni¢im ruSeni - vizualné ani zvukové. Rozhovory
budou vedeny v doméacnosti sledované rodiny. Mluveny projev z interview pfevedu
do pisemné podoby a zanesu do protokolu. Jednotliva, pro muj vyzkum dulezita
mista, si v textu ozna¢im pro dalSi postup tfidéni. Pfi pfepisu zachovam zcela dialekt
a nebudu prevadét text do spisovné cCeStiny. Ziskand data z vypravéni pomoci
kategorii roztfidim a axialnim kodovanim data zanalyzuiji.

Na zaveér se budu snazit komplexné pfipad pfiblizit a vyzvednout nejzajimavéjsi
okamziky a postiehy, které vyzkum pfinesl. Ziskand data by mohla i ozifejmit pficiny
a vlivy jednotlivych jevd. Pokusim se na zavér i porovnat teoretické poznatky s mymi

ziskanymi.

6.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vzhledem kcili mé bakalafské prace nastinit kvalitu Zivota rodiny
s handicapovanym ¢lenem, jsem si vybrala a oslovila ¢tyfélennou rodinu.

Handicapovanym ¢lenem rodiny je dcera Lenka /29 let/, od détstvi je na
invalidnim mechanickém voziku. Nyni jiz nékolik let pouZzivé vozik elektricky. Dosahla
stfedniho vzdélani s maturitou. Béhem mého vyzkumu aspésné slozila statni
zkousku z angli¢tiny. Pracuje jako pfekladatelka pro Ministerstvo zemédélstvi.

DalSim ¢lenem rodiny je sestra postizené - Jana. Divka zcela zdrava, ve véku
10. let. Navstévuje ZS v misté bydlisté. Ui se velmi dobfe. Rodiée - matka 53 let
zdrava. VyucCena v oboru kadefnik. Pracuje cely Zivot ve svém oboru, nyni ve
vlastnim kadefnictvi vystavéném ve svém rodinném domé. Otec 53 let vyucen
obrdbécem kovl. V souasné dobé pracuje jako fidi¢ Avie. Rodina Zije trvale ve
svém rodinném domé uprostied malé obce scca 2000 obyvateli. Patfi mezi
starousedliky.

Pavodné mi pfislibili spolupraci pfi mé studii vSichni 4 ¢lenové rodiny. Béhem

mého vyzkumu se mi nepodafilo otce vyslechnout a zapojit do svého vyzkumu
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pro jeho nedostatek ¢asu, z divodu velkého pracovniho vytizeni. Pro vyzkum mi tedy
zbyli pouze 3 respondenti. Matka a obé dcery.

Pro svlj vyzkum jsem si vybrala pravé tuto rodinu, nebot se se viemi &leny
rodiny znam. S rodinou jsem v ¢astém kontaktu jiz tfi roky. Jako zdravotni sestra
v doméci péci, jsem dochazela do rodiny za starSi dcerou 3x tydné, z divodu
naordinované oSetfovatelské rehabilitace. Jednou do mésice jsem na zakladé
ordinace praktického |ékafe provadéla kontrolni odbéry vendzni krve. V kontaktu
jsem i s matkou a sestrou postizené. Vzajemné vztahy jsou kladné. S postizenou
dcerou si, pro jiz delSi kamaradsky vztah, tykam. Proto, ji budu ve vyzkumu také
tykat. Odpadl tedy problém, ktery mize vyzkum tohoto typu narusit, tj. navazani
kontaktu a diveéry, ktery je pro tento vyzkum klicovy.

Otec pro velkou pracovni vytizenost nebyvd béhem dne doma. Vraci se
nepravidelné domu. Obc¢as je zaneprazdnén pracovné i o vikendech.

Jednotlivé rozhovory byly vedeny v domacnosti rodiny, jednotlivé s kazdym
¢lenem. MladSi sestfe jsem taktézZ tykala a formulace otazek jsem pfizpUsobila jejimu
véku. Okruhy témat rodina jiz pfedem znala a pfipravila se na né. Pro vétsi

anonymitu jsem zmeénila jména matky i obou dcer.

6.3 Charakteristika vyzkumu, cile vyzkumu
Z teoretické Casti mé bakalarské prace vyplyva, Ze onemocnéni SMA se
projevuje jiz v raném détstvi a tim zasadné ovliviiuje cely Zivot jak postizeného, tak
i celé rodiny a v zasadé i okoli.
Ve své praci se zaméruji na charakteristiku Zivota vSech 4. ¢lenu rodiny.
Hlavnim cilem mého vyzkumu, je postihnout problemat iku zarazeni
handicapovaného jedince do spole €nosti, p Fijeti rodinou.
Tento cil jsem rozpracovala na tyto dilci cile:
1) Postihnout pocity vSech ¢lend rodiny béhem Zivotnich etap vyvoje postizeného
ditéte
2) Popsat integraci postizeného i rodiny jako celku do spole¢nosti,
3) Popsat roli socialni opory v roding,
4) Popsat komunikaci v roding,
5) Popsat vliv onemocnéni na uspokojeni predevSim vysSich potfeb
handicapovaného jedince.
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7 ANALYTICKY ROZBOR

Analyza odpovédi respondentl dle vyty€enych dil€ich cild:

7.1 Vyjadfeni pocit @ matky a obou dcer k jednotlivym Zivotnim

obdobim vyvoje Lenky

7.1.1 Otazka pro matku: Jak vnimala vyvojova obdobi Lenky od détstvi do

dospélosti?

Tabulka €. 3 - Kategorie a odpovédi matky

Vyvojova Kategorie Matka
obdobi
Lenky
Détstvi Pocity -moc jsme se na Lenku tésili
radosti -méli jsme velkou radost
Popirani -manzel mé uklidhoval, at neblaznim, Ze on pry take
skute¢nosti | zacCal pozdéji chodit
-porad jsme si mysleli, Ze je to jen na Cas, Ze se to
srovna
Smutek, -bylo to hrozné obdobi
zoufalstvi -nic jsme nechapali, co nam doktor fikal
-jenom jsem brecela
-zaCalo hrozné obdobi
-porad jsme méli hrozny strach
Aktivizace -jezdili jsme tam s ni a véfili, Ze to cviCeni pomuze
Vyc&erpani -bylo to psychicky i fyzicky naro¢né
-vibec na to nevzpominame radi
-uz jsme si to ani nechtéli pfipominat
Dospivani | Nejistota -dost téZké obdobi byla puberta

-ucitelé chtéli, abychom ji pokarali

-tak to pFeci neslo ji hned sprdnout
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Vycerpani -nevzpominam na toto obdobi moc rada, bylo toho na
nas opravdu moc.
Dospélost | Normalizace | -pak uz to bylo troSku normalni
chodu -byli jsme vSichni doma spole¢né
rodiny -docela se nam dafilo

7.1.2 Otazka pro Lenku:Jak vnimala sva obdobi od détstvi do dospélosti?

Tabulka €. 4 - Kategorie a odpovédi Lenky

Vyvojova Kategorie Lenka
obdobi
Lenky
Détstvi Neznalost -na své détstvi si moc nepamatuiji
Lazné -vzpominky na lazné mam spis ¢erné
Navraty -tak vlastné bez naSich jsem byla celé détstvi, ale
domu- myslim, Ze mi to snad az tolik nevadilo
lhostejnost | -domU jsem jezdila rada, naSi mi vzdycky uvafili néco
dobrého
-chtéli si mé uzit
Dospivani | Hledani -méli se mnou trosku trapeni
identity -odmlouvala jsem, byla jsem i drza a vzpurna
-rodi¢e si moji pubertu vychutnavali jen o vikendech
Dozravani -uz jsem koukala po klukach a porad se chichotala
Dospélost | Osameélost | -skongily studia a ja se vratila natrvalo domd, to bylo asi

nejhorsi
-bylo to tézké
-nemohla jsem si zvyknout

-chybéla mi kultura, kamaradi, kontakt s nimi
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Integrace -myslim, Ze jsem docela pfizplsobiva
do -nechci byt Ihostejna

spole¢nosti | -dokaZu spoustu véci vytelefonovat
-zvladla jsem statnice z anglictiny

- doucuiji déti ze zakladky angli¢tinu a taky dospélé

7.1.3 Otazka pro Janu: Jak vnima svoji sestru?

Tabulka €. 5 — Kategorie a odpoveédi Jany

Vyvojova obdobi | Kategorie | Jana
Lenky
Dospélost opora -je to moje velka sestficka

-moc mé bavi s Lenkou vafrit
-jsem rada, Zze mam ségru

-je to mé sestra na ukoly a problémy se Skolou

vzor

-vZdycky ji to moc slusi

-mé& krasné nehty

-chtéla bych to nékdy taky tak umét

-Lenka fika, Ze bych méla jit dal do Skoly a mit

maturitu

7.1.4 Analyza pocitad matky a obou dcer k jednotlivym Zivotnim obdobim vyvoje

Lenky

Pomoci kategorizace a zprehlednéni odpovédi jednotlivych respondentu, vychazi

yV M v

pocity negativni. PfedevSim jde o smutek, zoufalstvi, vyCerpani, nejistota. Az

v obdobi dospélosti dochazi k zlepSeni situace. Vyjasnéni postojl, ndzort na situaci.

ZKklidnéni a najiti spravné cesty v dalSich etapach Zivota. Kazdy z ¢lenl si naSel své

misto ve spolec¢nosti, doSlo ke smifeni se situaci.

Jednotlivé etapy prozivani Zivotnich obdobi odpovidaji teorii uvedené vyse, dle

autorky Vagnerové (1999, s. 114). Matka skute¢né spolu s otcem prochazel
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jednotlivymi obdobimi, kdy nalézali emoc¢ni cestu k dcefi a smifovali se s osudem

svym i s osudem dcery.

7.2 Jak se dafila integrace postizeného i rodiny jako celku do

spole énosti

7.2.1 Otazka pro matku: Jak okoli vnimalo a vnima vasi rodinu?

Tabulka €. 6 - Kategorie a odpovédi matky

Vyvojova obdobi rodiny | Kategorie Matka
v ¢asoveé linii
Po svatbé Spokojenost -méli jsme, myslim i dost préatel

Po narozeni Lenky

Radost, Stésti

-byla jako vSechna miminka

Batoleci vék Lenky

Pochybnost

-i sousedce se to néjak nezdalo

Détstvi a  dospivani

Lenky

Osamoceni

-kdyz byla doma, neméla si s kym hrat
-rodi¢e se s nami nebawvili

-vyhybali se nam

-venku radéji chodili na druhou stranu
ulice

-méla tam../v Jedlickarné/ své
kamarady, doma si nikoho nenasla
-dost Casto sedéla doma a spiS si hodné
Cetla

Dospélost Lenky

Zlepseni

situace

-byli jsme vSichni doma spole¢né
-Lenka si nasla praci
-docela se nam dafilo

-mam dost zakaznic
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7.2.2 Otazka pro Lenku Jak okoli vnimalo a vnima tebe a vasi rodinu?

Tabulka €. 7- Kategorie a odpovédi Lenky

Vyvojovad | Kategorie Lenka
obdobi
Lenky
Détstvi a | Prazdniny -asi to nejhorsi bylo, kdyz zacaly letni prazdniny
dospivani -j& musela byt celé letni prazdniny doma
-nikoho jsem tady neznala
-ty dva mésice byly nekone¢né a ja se tésSila zase do
Prahy
-kamarady jsem tu neméla zadné
-méla jsem hlavné kamarady v Jedlickarné
-okoli na mé hledélo divné
-nebylo kdy, ani jak se spratelit béhem téch let, kdy
jsem byla v Praze
Dospélost | Doma kratce | -na venkovsky Zivot jsem si nemohla dlouho zvyknout

po ukonceni

studia

-bylo to tézké

-okoli na mé ze zagatku koukalo divné

-byla jsem pro né nécim podeziela

-nevédeéli jak se mnou mluvit

-vypadalo to, ze si mysleli, ze jsem i na hlavu

-Fikali mi sice Lenicko, snazili byt se mili, ¢lovék ale
vytusil, Ze to nebylo upfimné

-koukali co nejdfive zmizet z mého dosahu

-koukali radéji na druhou stranu nebo presli na druhy

chodnik, jen aby se semnou nemuseli setkat ¢i bavit

Doma-

letech

po 5

-trvalo to urcité tak 5 let, nez si okoli na mé zvyklo

-ted je to lepsi

-ony /déti/ na mé zpocatku koukaly divné a mozna se
mé i trochu baly

-po par hodinach jsme jiz kamaradi
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-kdo ke mné pfijde /z dospélych/ , je troSku ostraZzity
-oni mozna citi, ze mam v tomhle okamziku navrch

-starostka se mnou nejprve nechtéla moc mluvit

Sestra

-moc mi pomaha se zarfadit do spole¢nosti
-chodime spolu na prochazky

-lidi si uz zvykli na nasi dvojici

-kamaradi ze tfidy se ji nejdriv ptali, kdo jsem
-mysleli si, Ze jsem jeji mama

-tak jim to nékolikrat vysvétlila a je klid

Vlastni pocity

-ja jsem si musela porfad dokazovat, sobé i okoli, Ze
prosté mam na to, na co maji zdravi lidé

-myslim, Ze jsem docela pfizplsobiva

-nechci byt Ihostejna

-lidé /tady na vesnici/ maji stale podobné predsudky
jako pred 20. a vice lety

-snazim se troSku mluvit do zpUsobu, jak se staraji u

nas v obci o postizené

7.2.3 Otazka pro Janu Jak okoli vnimalo a vnima vasi rodinu?

Tabulka €. 8 - Kategorie a odpovéd Jany

Obdobi kategorie | Jana
Soudasnost | Skola -néjaky spoluzaci si mysleli, Ze je to moje mama
Okoli -mysli si to tfeba i prodavacky v obchodé ... /Ze je moje
mama/

-fikaji vzdycky u pokladny, Ze jsem Sikovna, Ze tak
pom&ham mamince

-Lencu to ze zacatku Stvalo, ale ted’ uz asi ne
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7.2.4 Analyza ziskanych informaci

Tato ¢ast mé studie odhalila, Ze spole¢nost se odvrétila od rodiny s postizenym
ditétem predevSim jiz v dobé détstvi handicapované. Obé Zeny, dcera i matka toto
obdobi li¢i slovy: ... ,nebavili se s nami, koukali na nas divné, nikdo k nAm nechodil.”
Vnitfni situace v rodiné byla nestabilni. Rodina byla odtrzena od okoli. Tato situace
byla mozna podpofena i pfedanim vychovy Lenky do Jedlickova Ustavu. Dévce
navazalo styky pfedevsim tam a doma se citila zcela opusténd, izolovana. Vzhledem
ke svému nizkému véku a situaci s tim Lenka nedokézala nic délat. V momenté, kdy
se vratila Lenka jiz natrvalo domu, dochazelo pribézné k zlepSeni situace. Ze studie
se mi nabizi nézor, Ze zlepSeni vniméani rodiny okolim, je vysledkem pfedevsim
vyspélosti a vyzralosti osobnosti Lenky. Ta se pfed okolim neuzaviela a nezahorkla,
ale naopak se do spole¢nosti snazila zafadit. Je to zfejmé i diky jeji inteligenci a pili.
Pomérné zésadni roli zde hraje i jeji sestra, ktera si nasSla zpasob, jak svoji sestru
obhdjit pfed okolim. Z textu vychazi, Ze ji nevadi handicap jeji sestry a ani ve styku
s okolim ji neuvadi do rozpakd.

PFi srovnani teorie (odkaz na kap. 3.2), je skute¢né spole¢nost pro kazdeho,
zvlasté postizeného, velmi dilezitd. Lenka se narodila v dobé, kdy se postiZzeni
nechavali v Ustavech a pfiliS se nezafazovali mezi majoritu zdravych, nepostizenych.
Skute¢né zde probihala izolace postizené i jeji rodiny a pfevladal v jejich okoli nazor
a pohled spiSe negativni. Zménou spoleCenskych norem a rezimu, se oteviela cesta
integrace postizenych zpét do spolec¢nosti. Rozhodujici je pile, inteligence a
vyspélost handicapovaného jedince. Toto se odhalilo i v mém vyzkumu.
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7.3 Role socialni opory v rodin &

7.3.1 Otadzka pro matku: Co nebo kdo ovliviioval vaSi psychickou pohodu

pozitivné ¢i negativné v dobé od narozeni Lenky po sou¢asnost?

Tabulka €. 9 - Kategorie a odpovédi matky

Vyvojova | Kategorie | Matka
obdobi
Lenky
Narozeni | Manzel -s manzelem jsme se moc tésili
ditéte -manzel mé uklidnoval
+ détstvi -byli jsme tam... /v Motole / s manzelem oba dva
Doktor -détska doktorka byla pro nas asi ta nejdulezitéjsi
détsky -postupné nédm vSechno vysvétlovala, tak néjak lidsky,
abychom tomu rozuméli
Doktor -vbec si nepamatuiji, co fikal-nechapali jsme nic
neurolog
Lenka -Lenka byla hodna hol€i¢ka
-porad se na nas smala
-strasSné brzy zacala mluvit
Navraty | -okolo bylo hodné stejné starych déti, ale rodiCe se
domu S nami nebavili
Lazné Ostatni -ostatni maminky na tom byly podobné
matky
Manzel -byl doma sam
-dojizdél za nami jen na soboty a nedéle
-jinak se staral sdm o sebe
Maminka | -troSku mi pomahala i moje maminka
Dospivani | Manzel -my ji... /Lenku/ vozili kazdou sobotu do Skoly a byli cely
den s ni
-s manzelem jsme si fekli, Ze to vydrzime
Dcera -vozila domd hodné poznamek, Ze je drza, odmlouva a
Lenka kouka po klukach

-moc se mi nesvérovala
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Ucitele

-chtéli, abychom ji pokarali

Jana

-byla a je zdrava holci¢ka

Babicka

-nemohla ji... /Janu/ jiz hlidat

Dospélost

Rodina

-byli jsme vSichni doma spole¢né

-docela se nam dafilo

Manzel

-manzel nas zivil

-pfebudoval dim

-s manzelem jsme nyni v pohodé
-manzel je... /holky/ vyveze do Prahy
-zastane i mou praci okolo Lenky
-umi ji po vSech strankach zajistit
-stara se o dum a finance

-nikdy nefekne, Ze to nejde

-manzel s nami zustal

Dcera

Jana

-holky spolu moc hezky vychazeji

-je moc Sikovna

-hodné Lence pomUze pfi oblékani, jidle
-je to naSe Sikulka

Dcera
Lenka

-vystudovala

-byla vzdycky moc Sikovna
-nasla si praci

-hodné mi pomaha s Janinou

-nejvétsi oporou mi byla, kdyZz zemfela moje maminka

Rodina

-maminka mi zemrela

-cela rodina je rozhadana
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7.3.2 Otadzka pro Lenku: Co nebo kdo mél nejvétsSi vliv na tvoji psychickou

pohodu pozitivné ¢i negativné v dobé od narozeni po souc¢asnost?

Tabulka €. 10 - Kategorie a odpovédi Lenky

Vyvojova obdobi | Kategorie Lenka
Lenky
Détstvi a | Domov -domu jsem jezdila rdda, chtéli si mé uzit
dospivani -nikoho jsem tady moc neznala
-kamarady jsem tu neméla zadné
-nasi se mi vénovali hodné
-i tatku jsem si uZivala vice
-byl €as si posedét a popovidat
-nejhorsi byly letni prazdniny, j& musela byt celé
dva mésice doma
Ustav -méla jsem hlavné kamarady v Jedlickarné
-chybél mi kontakt s prateli z Prahy
-jsou pro mé asi nékdy vic nez nasi
Dospélost Po studiich -ani na ten venkovsky Zivot jsem si nemohla
zvyknout
-bylo to tézké
-jsem tady
-jsem zaviena v domeé
-v zimé& nemam témér Sanci z néj vyjet
Za’s let -ted je to lepsi, doucuji déti ze zakladky

-je to sranda ty vykulené déticky ucit

Sestra Jana

-moc mi pomaha se zafadit do spole¢nosti
-chodime na prochazky

-délame si s Janinou takovy sestersky den
-vZdycky si to spolu uzijeme

-jsem rada, Ze ji mam
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Dospélost

Praha-

kamaradi

-ja se tim vracim do Prahy, kterou miluju
-moc mi chybi

-2x ro¢né jezdim na pobyt do Jedlickarny
-tyden si uzivam s byvalymi kamarady

-vzdycky jsem vSechno rozebirala s kamarady

Vzdélani

-udélala jsem maturitu, tohle mé hreje

-ted jsem byla na sebe pysna, zvladla jsem
statnice z anglictiny

-dokazala jsem si, Ze nejsem tak Spatna

-pfed rokem jsem udélala zkousSky nevysokou
Skolu, to mé taky hreje

-bylo to ode mé asi hodné sobecké

Rodice

- tatka vydrZzi a zvlada ty moje vymysly
-tdta nads odveze do Prahy a my jdeme
nakupovat

- mamka musi pracovat a tatka nema vibec ¢as

7.3.3 Otazka pro Janu: Co nebo kdo mél nejvétsi vliv na tvdj vnitfni pocit pohody

ve Spatném i v dobrém smyslu, v dobé od tvého narozeni po sou¢asnost?

Tabulka €. 11 - Kategorie a odpovédi Jany

Vyvojovd  obdobi | Kategorie Jana
Jany
Soucasnost Sestra -pusti mé na pocita€ a hraju hry
Lenka -nékdy jdeme sami do kina nebo nakupovat, to

mé bavi

-koupila mi tasSku pfes rameno, holky mi ji zavidi
-zakazuje mi sladkosti a je na mé vic pfisna nez
mama a tata

-uci se semnou, je pfisna i hodna

-moc mé bavi s Lenkou vafit

-ted mi necte pfed spanim

-je to ma sestra na ukoly a problémy ve Skole
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-sice nebéha, ale je s ni sranda

Mamka -moc mi nepomuze... /se Skolou/
-¢eSe mé a nechava mi narust vlasy

-je na mé moc hodna

Tatka -je s nim sranda

-vozi mé na krasobrusleni a vylety s Lenkou

Zaliby -moje kobyla Tulamela

-rodi¢e moi koupili pianino, jsem rada

7.3.4 Analyza ziskanych informaci

Rodina zde vystupuje jako pomérné pevny celek. VSichni zde maji
nezastupitelnou roli. V obdobi, kdy se rodi¢im narodila postizena dcera Lenka, byli
rodice pomérné mladi. | pfesto, Ze méli za svobodna mnoho pratel, v jejich vypravéni
se 0 nich jiz pfilis pozitivné nezminuji. Situaci byli nuceni fesit vlastnimi silami uvnitf
rodiny. NejvétSi oporou psychickou se zde jevi pro oba rodiCe predevsim détska
lékarka, o které matka mluvi: ,... byla pro nas tou nejddlezitéjsi“. Hodné posililo
matku pomérné rychly psychicky vyvoj dcery, ktery se mohl zdat jako dobrym
znamenim pro dalSi budoucnost.

DalSi obdobi byla jako na houpacce. Lazernisky pobyt pfinasel sice vysledky
po zdravotni strance, ale vSechny vycCerpaval fyzicky i psychicky. Ani matka, ani
dcera na toto obdobi nevzpominaji dobfe. Pomérné klidnéjsi byla etapa, kdy Lucie jiz
koncila studie v Praze a narodila se druha dcera. V3e se zklidiiovalo. VSichni az
na Lenku, byli spokojeni. Ta nemohla najit svoji identitu, postradala svoji oporu
v kamaradech, ktefi zlstali v Praze. Trvalo pomérné dlouho, nez nasla své misto
v rodiné i ve spole¢nosti. V tomto okamziku se dostava do Cela celé rodiny a Fidi ji.
Stava se tim, kdo poskytuje oporu své rodiné. Matka i otec jsou jakoby v pozadi
celého déni. Lenka je dle mého nazoru nejsilngjsSim ¢lankem v roding, na ktery se
obraci o pomoc ostatni ¢lenoveé rodiny. | mala Jana vykonava nejvice aktivit praveé se
sestrou. Komentuje to slovy: ,.... sice nebéha, ale je s ni sranda“, ,je to ma sestra na
ukoly a problémy ve Skole.” Rodi¢e po celou dobu az do sou€asnosti drzi pfi sobé.
Na strané matky je zde vyjadiena i vdécnost, Ze tomu tak je.

V této Casti vyzkumu se ukazala schopnosti handicapovaného se plnohodnotné

zaclenit do rodiny i do spolecnosti.
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7.4 Socialni komunikace v rodin &

7.4.1 Komunikace matky s Cleny rodiny

Tabulka €. 12 - komunikace matky s ¢leny rodiny

Otec - manzel Lenka Jana
Matka | -manzel mé | -Lenka  byla  hodnéa| -asi se SVeruji
uklidrioval holCicka navzajem.../dcery/

-dojizdél za ndmi jen
na soboty, nedéle

-S manzelem se nam
narodila druha dcera
-méli jsme oba radost
-S manzelem jsme si
fekli, Ze to vydrzime
-diky manzelovi mam
vlastni kadernictvi

-s  manzelem jsme
nyni v pohodé

-jsem mu vdécna, ze
nas neopustil

-jsem rada, Ze s nami
manzel zustal, i kdyz
to nebylo pro négj
jednoduché

-zastane i mou praci
okolo Lenky

-Lenku umi po vSech
strankach zajistit
-dok&dZu mu odpustit i
téch par piv

-je pro
nepostradatelny

-stara se o dim i

-nikdy o tom.../udalost

v ldznich/ radsi uz
nemluvime

-pfeci neSlo ji hned
sprdnout

-Lenka se mi nikdy moc
nesvéfovala, jak to
tam... /v Ustavu/ chodi,
zda ma kamarady
-nechtéla jsem ji fict, ze
bude mit sestru
-nevédéla jsem, jak ji to
mam fFict

-byla jsem zaskocCena
jeji reakci

-slovo Lenky na sestru
platilo
-asi se Sveruji
navzajem.../dcery/
-myslim si, Ze mam
s LenCou hezky vztah, i
kdyz se mi nesvéfuje
témér s nicim

-nejvétsi podporou mi
byla, kdyz zemfela moje

maminka

-za mnou moc nechodi

-Jana se mi parkrat
svéfila, Ze si lidé mysli, Zze
je Lenka jeji maminka, ale

fikala mi, Ze ji to nevadi
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finance -Lenka stala pfi mné
-kdykoliv -Lenka se mi  moc
potfebujeme ¢i si na | nesvéfuje, vabec nevim,
néj néco vymyslime, | co ji trapi, i kdyZ to na ni
nikdy nefekne, Ze to | poznam

nejde -nefekne mi skoro nic
-snazim se i udélat
radost a vyhovét ji

-mrzi mé, Ze je tak
uzaviena do sebe, ale
néjak to  nedokazu

zménit

7.4.1.1 Analyza ziskanych informaci

Ze zpusobu, jak matka komunikuje s jednotlivymi €leny své rodiny, vychazi
najevo, Ze velmi zasadni postaveni ma zde pro matku manzel, otec dcer. Dokazali se
spole¢né vyrovnat stizi svého osudu. Je mu vdétna a uvédomuje si jeho
nepostradatelnost pro chod celé domacnosti. Vi, Ze se o néj muze opfit. Je to jakysi
tichy, charismaticky spole¢nik. Matku mohu charakterizovat spiSe jako introvertni
osobu. Ke své starsSi dcefi si mozna komunikacni cestu nenaSla. Z textu vyplyva, ze
si uvédomuje jeji vnitfni silu a mozna, Ze i toto ji brani v lepSi komunikaci a projevu
citu k ni. Hled4 u ni také pomoc, pfi vychové mladsi dcery. Je zde patrné, Ze ji to
neni az tak pfijemné, uvédomuje si to, ale asi nem4 silu tuto situaci ménit. Ke své
mladSi dcefi matka stale hleda cestu. Komunikace zde také vazne, podobné jako

mezi matkou a starSi dcerou.
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7.4.2 Komunikace Lenky s Cleny rodiny

Tabulka €. 13 - Komunikace Lenky s ¢leny rodiny

Rodice

Jana

Lenka

-na své détstvi si moc nepamatuiji

-doma jsem jezdila radda

-nasi mi vzdycky uvafili néco dobrého, chtéli
si mé uzit

-v puberté méli se mnou troSku trapeni
-odmlouvala jsem, byla jsem drz4a, vzpurna
-rodie si moji pubertu vychutnavali jen o
vikendech, snad proto jsem se jim s ni¢im
nesvérovala

-nasi se mné v této dobé.. /o prazdninach/
hodné vénovali

-v |été byl ¢as posedét a povidat si

-ja méla pocit, Ze musim byt ta nejsilnéjSi a
vSechno to zvladnout.... /po smrti babicky/
-nikam se bez naSich nedostanu

-jednou pfi rodinné seslosti vzpominali...
/rodi¢e/ na Casy, kdy mé museli vozit do
Skoly do Prahy kazdou sobotu a tak mné
doSlo, Ze jim to nemohu ani fict, co jsem
provedla... /pfijeti na vysokou Skolu/

-nikdo se to nedozvédél

-oba pracuji celé dny

-fekla jsem si, Ze je to fajn,
Ze budu mit sestru, ktera by
mohla byt v pohodé mé dité
-dokaze mi pomoc i pfi jidle,
myti a nékdy mé i CeSe
-moc mi pom&h4 zaradit se
do spolecnosti

-mame  pokojicky  vedle
sebe

-dost Casto chodime spolu
na prochazky

-mam ji na starosti pfes
tyden, u€im se s ni

-asi jsem na ni pfisna pfi
anglictiné, nechci, aby méla
dvojky

-obas si udélame takovy
sestersky den

-jJdeme nakupovat, na obéd,
do kina, vzdycky si to spolu
uzijeme

-je tady taky Janina a ta ma
ted prednost

-jsem rada, Ze ji mam
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7.4.2.1 Analyza ziskanych informaci

Lenka si z divodu dlouhého odlou€eni od své rodiny nenaSla cestu ke svym

rodiCim. Nema pocit jakési davéry a pochopeni z jejich strany. Nesvéfuje se jim

a hleda pomoc predevSim v kamaradech ze svého mladi. Ma pocit, Ze musi svoiji

rodinu ochrafnovat a byt tou nejsilngjsi, hlavné pfi feSeni rodinnych zaleZitostech.

Z rozboru vychazi skute¢nost, Zze nejvice komunikuje se svoji sestrou, kterou se

snazi vest dle svého nejlepSiho pocitu a byt ji vzorem. Béhem dospivani si asi dcera

s matkou byly nejblize v dobé narozeni malé Jany. Nyni Lenka pfFebira roly matky.

Vénuje se své sestie. Lenka je rodi€um vdécna za jejich pomoc a chce jim ji vratit

v podobé péce o sestru.

7.4.3 Komunikace Lenky jednotlivé s matkou, otcem

Tabulka €. 14 - Komunikace Lenky s matkou, otcem

Matka

Otec

Lenka

-mamce se moc nesvéfuji, nevim proc,
asi by mé nepochopila, nevim. Vzdycky
jsem vSechno rozebirala s kamarady.
-byl to Sok a fakt velkej, nevédéla jsem,
co mam délat, co na to fict... /bude mit
sestru/, ml€ela jsem, nic jsem ji. /mamé/
na to nefekla

-vim, Ze ji to zaskocilo, ale mé taky

-po néjakém Case, asi po mésici jsem o
tom pomalu zac¢ala s mamou mluvit

-méla jsem strach o mamu

-i tatku jsem si uzivala vic

-tata fika, Ze jsem blaznivka
-ostatni pfebudoval tatka

-mam ho.../otce/ za to rada, ze
vydrZi a zvlada ty moje vymysly...
/vybudovani pokojiku, vytahu/
-tata Sel mimo, ten své emoce
skryval.../ informace o téhotenstvi
manzelky/

-hned jsme tam.../do porodnice/

jeli

-tatka, ten nema vubec C¢as...
/pfes tyden/

-tata nas odveze do

Prahy.../sestersky den/
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7.4.3.1 Analyza ziskanych informaci

Lenka se ve svém vypravéni pfilis o uzSim vztahu ke své matce nevyjadiuje.
Pokud o ni mluvi, je to spiSe zahrnuto pod pojmem rodiCe. Az ve své dospélosti si
ziejmé k sobé obé Zeny nasly blizSi vztah. Nejblize si byly v dobé téhotenstvi matky,
kdy spolu zaCaly i vice komunikovat. Lenka se tomuto obdobi vénuje pomérné
podrobnéji. Pfesto ve vécech soukromych a intimnich se nesvéfuje své matce,
ovSem pravdépodobné ani svému otci. Ten ve styku se svoji dcerou vystupuje jako
sLechnické zazemi rodiny.” Je vzdy v dosahu a schopen pomoci, ale spiSe fyzicky.
Lenka se na néj obraci s technickymi problémy tykajici se chodu domacnosti. Otec je
ochoten se vénovat dceram, ale pro velkou pracovni vytiZzenost mu to neni
umoznéno. Dle vyjadreni Lenky je spiSe uzavieny do sebe. Otec je pro Lenku

znakem spolehlivosti, jistoty. Jeho role v rodiné by se dala nazvat: ,stinovy otec.”

7.4.4 Komunikace Jany s €leny rodiny

Tabulka €. 15 - Komunikace Jany s ¢leny rodiny

Rodice Lenka

Jana | -mam vSechny doma i ve Skole | -nékdy mé pusti i na pocita€ a hraju hry
rada -nékdy jdeme sami do kina nebo nakupovat,
-...ale vSechno jim stejné | to mé bavi
nefikam -koupila mi tasku, je moc hezka
-radsi néco povim | -jenom mé& nékdy Lenka Stve, kdyz mi

kamarddkam ve Skole, neZz
doma

-nejhezdi je to v 1été, kdyZ jsme
vSichni vzdycky spolu a je
sranda

-rodi¢e mi koupili pianino, mam
ho az k narozenindm

-jsem rada, chtéla jsem ho...

/pianino/

zakazuje sladkosti a je na mé vic pfisna,
nez mama a tata

-Lenka spomaha sukolama a uci se
semnou

-je na mé pfisna i hodna

-nesmim dostat vic, jak dvé dvojky do
pololeti jinak bude pry zle

-vzala mi vSechny kazety do videa....
/dostala dvojku/, ale mam ji rada

- je to moje velka sestficka

-fikaji vZzdycky u pokladny, Ze jsem Sikovna,

Ze pomaham mamince, Lencu to ze zacCatku
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Stvalo, ale ted uz asi ne

-moc mé bavi s Lenkou vafit, uz mé naucila
tousty

-Lenka Fik4, Ze bych méla jit dal do Skoly a
mit aspon maturitu

-Lenka se ted pofad uci a pracuje, tak mé
vadi, Ze mi necte pfed spanim, ale fikala, ze
zase bude

-nékdy je smutnd a to mi je lito

-styska se ji, ale nevim po kom, nechce mi
to fict

-Cesat ji nesmim, nema to rada

-pomaham ji tfeba vyndat zubni kartacek
Z pusy nebo ji obliknu bundu i sundam

-kdyZz mé naStve, tak ji zaviu dvefe, ale kdyz
néco potrebuje, tak ji pomazu

- Lenka je paradiva a vzdycky ji to moc slusi,
chtéla bych to nékdy taky tak umét...

/upravit se/

7.4.4.1 Analyza ziskanych informaci

V komunikaci Jany s rodinou je patrné, Ze nejvice je v kontaktu se svoji sestrou.

Zaziva s ni mnohem vice, nez s rodi¢i. Mnohem &astéji o ni mluvi. Myslim, Ze ji i vice

veéfi a d& na jeji nazor. Jana je v jakési roli dvoji dcery. Svoji starSi sestru vnima jako

»SVOji velkou sestfiCku”. Ve skute€nosti ji Lenka sméfuje a snazi se ji vStépovat i své

hodnoty, které uznava, a které vidi do Zivota jako nejpotiebnéjsi. Stava se pro Janu

vzorem. Naopak, Jana citi i potfebu ochrarfiovat svoji sestru. Provadi to zplisobem

pomoci a obranou proti okoli. O rodi€ich Jana hovofi v souvislosti se zazitky - spiSe

hmotnymi neZz duSevnimi. Rodi€um ve svém vypravéni mnoho prostoru Jana

nevénovala. Jak sama zhodnotila situaci: , ...ale vSechno jim stejné nefikam.” D4 se

to pfiCist i pfipadné jejimu véku a nastupu puberty.
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7.4.5 Komunikace Jany s matkou, otcem
Tabulka €. 16 - Komunikace Jany s matkou, otcem

Matka Otec
Jana | -mamku mam moc rada -tatku vidim az vecer
-¢eSe mé krasné a nechava mi narust viasy -s tatkou je sranda
- je na mé moc hodna .../matka/ -vozi mé na vylety

-chtéla bych se stat kadefnici, jako moje | s Lenkou a krasobrusleni
maminka

-mamka mi moc nepomuze.../s ukoly/

-mamka meé nenechava, fika, Ze mam na to

Cas.../prace se zvedakem/

7.4.5.1 Analyza komunikace Jany s matkou, otcem

Jana se ve své matce snazi najit vzor, ale prevliada zde hlavné nézor své sestry,
ktera jakoby prejimala roli matky, alespon pres tyden. Myslim si, Ze si to Jana i troSku
uvédomuje. Za maminkou nechodi se svymi Skolnimi problémy, které byvaji v jejim
véku témi hlavnimi. Uvédomuije si, Zze zde ji mamka nepomuze. Matku ma spise jako
fyzicky vzor. Ona ji vtom i utvrzuje. Matka si uvédomuje silnou roli své starSi dcery
Lenky a vlivu na mladSi dceru Janu. Je rada, Ze je mala Jana Sikovna, a Ze sestry
spolu maji hezky vztah. Jakoby citila, Zze Jana bude pro Lenku do budoucna tou
nejdulezitéjSi osobou. Oporou fyzickou i psychickou. S otcem Jana prilis ¢asto
nekomunikuje. Uvédomuije si, Ze je s nimi v roding, je zde pro zajiSténi zdbavy. Opét
zde vystupuje otec spiSe jako ,stinovy* ¢len rodiny. Jana ma k nému hezky vztah.

Vzdy o ném mluvi pozitivné.

.7.5 Pot¥eby, motivace a cile Lenky

Z Lencinych postoju vychazi nezastupitelnd role Jedlickova Ustavu, kde byla
na internatni Skole od svych cca 6 let. Domu jezdila na vikendy. Jak uvadi: , ...domd
jsem jezdila rada, naSi mi vzdycky uvaisili néco dobrého, chtéli si mé uzit." Naopak
v dobé prazdnin dochazelo u Lenky k pocitim vyfazeni ze spole¢nosti, ztrata jistoty a

pocitl bezpedi. Vyjadfuje to vétou: ,Asi nejhorsi to bylo, kdyz zacaly letni prazdniny a
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ja musela byt celé dva mésice doma. Nikoho jsem tady neznala. Kamarady jsem tu
neméla zadné. A tak ty dva mésice byly nekoneé¢né.” Na druhou stranu se rodice
snazili Lence vykompenzovat celych 10 mésict odlou¢eni z domova, vénovanim se
ji hlavné o prazdninach. Zmiruje se, Ze: byl ¢as posedét. | tatku jsem si uZivala vice.
Nasi se mi vénovali v této dobé hodné.” Pfesto nevzpomina na prazdniny nejlépe.

Ustav byl pro Lenku mistem bezpedi a méla zde kamarady. Velkou roli ma
i umisténi v Ustavu v hlavnim mésté. Praha se stala pro Lenku v dobé dospivani
domovem. Mésto ji zajiStovalo anonymitu a tim i pocit svobody. Jak fika: ,... na ten
venkovsky Zivot jsem si nemohla jesté dlouho zvyknout. Bylo to tézké. Chybéla mi
kultura, kamaradi, kontakt s nimi. Jsem tady. Jsem zaviena v domé. V zimé nemam
témér Sanci vyjet.”

Tuto situaci se aktivni Lenka snazila po navratu domu vyfeSit. Za pomoci obou
rodicl a svych organiza¢nich schopnosti prestavéli rodinny dim. Lenka sama
oslovila Ufady i nadace a ziskala finance pro vystavéni vytahu. Sama o sobé tvrdi,
Ze: ,Dokazu spoustu véci vytelefonovat. Udélat diru do hlavy tomu druhému.” Tim si
splnila i svij maly sen o svém pokojicku. Vystihuje to vétou: ,A tak kone¢né mam
svuj vysnény pokojicek”. Naléza zde své utocisté, misto, pro které musela vynaloZzit
velké usili. Pfiklada mu velkou dualezitost.

Podobné jako v pfipadé svého vytahu, postupuje nyni i v boji s obecnim Ufadem.
Snazi se poukazat na potfeby postizenych a nemohoucich v obci. Snazi se
o odstranéni skute€nych bariér.

Ve spoleCenském Zivoté se snazi si najit své misto, uplatnéni. Je velmi zajimave,
Ze i vtomto pripadé plati teorie uvedena v literatufe. Télesné postizeny jedinec se
snazi vykompenzovat své postizeni i zddraznénim néceho pékného na svém téle.
V tomto pfipadé i Lenka pecuje o svUj obli¢ej, ruce. Vzdy se snazi byt upravena.
Pfenos ddrazu na hezkou cast téla, je z dalSich zpusobl obrany. Plati zde
i pfedstava verejnosti, Ze to jak ¢lovék vypada, odpovida i jeho schopnostem. To si
uvédomuje i postizena Lenka. Vystihuje to slovy: ,Vypadalo to, Ze si mysleli, Ze jsem
i na hlavu.” Snazi se svuj handicap feSit i moznosti vzdélani. Prvnim vysnénym a
spinénym cilem, bylo Usp&sné sloZeni maturity. Uvadi to slovy: ,Byl to mdj cil. Rikala
Kdybych se na vSechno vybodla jako moji spoluzaci, tak bych skoncila jako oni.
Hrala bych hry na pocitaci a Uplné zblbla. J& jsem si pofad musela dokazovat sobé

i okoli, Ze prosté mam na to, na co maji zdravi lidé.” Dale nachazi moznost prekladat
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pro Ministerstvo zemédélstvi, ovSem za poZadavku mit statni zkouSku z jazyka. Tu
uspésné sloZila letos v zimé&. RodiCe jsou na ni pysSni, ale zaroven jako by byli
i zaskoceni jeji odvahou, schopnostmi a vytrvalosti.

Vrodiné je Lenka nejen dcerou, ale i sestrou. Obé, Lenka s Janou, spolu
podnikaji vylety za pomoci otce. Lenka ma sestru na starosti béhem tydne. U&i se s
ni. Jak fika: ,Asi jsem na ni pfisna. Nechci, aby méla dvojky. Jak by to vypadalo, ze
jo?" Setra ji pomaha nejen fyzicky, ale vraci se spolu s ni do milované Prahy. Uvadi
zde, Ze: ,Moc mi chybi. Chtéla bych jednou bydlet v Praze, ale myslim, Ze to
nepujde. Dvakrat do roka jezdim na pobyt do Jedlickarny. A tak si uzivam
kamarady.” Pratelstvi je na prvnim misté ve vztazich Lenky klidem. Na mnoha
mistech se zmifuje, jak ji kamaradi chybi, nema se komu svéfit. Lou€eni je pro ni
tézké. Nejvétsi Zivotni ztratu vidi ve smrti svého nejblizSiho pfitele, kterého oznacuje
ve svém okoli nenasla. | jeji sestra si nékolikrat vSimla smutku Lenky, ale nerozumi
tomu. Lenka neni schopna se nikomu doma svérovat. Odlvodniuje to slovy: ,Mamce
se s ni¢im nesvéruji. Nevim proc, asi by mé nepochopila, nevim.” V situaci amrti
babi¢ky uvadi, Ze: ,Mamka se z toho témér zhroutila. A ja méla pocit, Zze musim byt
ta nejsilnégjSi a vSechno to zvladnout.” Tato situace ji pfinesla pocit, Ze musi byt ona
tou hlavni oporou pro rodinu.

Z rozhovoru Lenky lIze vyCist i potfeby, které jsou nenaplnéné. Tykaji se
predevSim jejich pfani do budoucna. Vystihuji to véty: ,Chtéla bych jednou bydlet
v Praze, ale myslim, Ze to nepdjde. Nemam jako mimoprazska narok
na bezbariérovy byt.“ Lenka sama si zde odpovida slovy: ,Snad jediné se vdat. Kde,
ale sehnat toho chlapa s bytem?* Je to fe€eno jakoby ironicky a s nadsazkou.
Skryva se za tim i pocit samoty. Do nenaplnénych potfeb Ize zahrnout i nedostatek,
nenaplnéni osobnich vztah, citd.

Otazkou je, kde bere tolik vnitfni sily k pfekonavani vSech téchto udalosti, kdyz je
doma sama, bez pro ni dilezitych a nepostradatelnych kamarada? Lenka, jak uvadi,
neni veéfici. Jeji sny se pomalu napliuji, hlavné diky pile, ctizadosti a inteligence.
Jejim tajemstvim, které Fekla, jak tvrdi jen nyni mé&, je pfijeti na distan¢ni studium
na vysokou Skolu, se zaméfrenim na ekonomii. Bohuzel, se rozhodla zrusit sveé pfijeti.
Oduvodnuje to slovy: , A tak mé doSlo, Ze jim... (rodi¢dm) to nemohu ani fict, co jsem
provedla. Ze by to bylo ode mé asi hodné sobecké chtit, aby se mi zase vice

vénovali. Oba pracuji celé dny a je tady taky Janina. Ta ma ted’ prednost.”
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Lenka naplfiuje tvrzeni, které uvadi Drapela - (kapitola 2.6), Zze sebeaktualizace
se vyznacuje autonomii a asertivitou, kterd& pomaha jedinci si razit vlastni styl
v souladu se svymi potfebami. Nepodléha nazoru okoli, vyznaCuje se sebekazni,
rozhodnosti a odpovédnosti. Tito jedinci, se pak stavaji pfi dosazeni a naplnéni
nejvySSi Urovné potfeb — sebeaktualizace, pomérné stabilni pfi vystaveni tvrdym
adertm, ranam, stradani a frustraci. Toto se pravdépodobné déje i v pfipadé Lenky,

ktera nehleda pomoc ve vife, tak jak by ¢lovék mohl oCekavat.

7.5.1 Analyza zjiSténych potfeb, motivace a cili Lenky

Pokud se vratim k tvrzeni v teoretické ¢asti, mély by byt uspokojeny vzdy nizsi
potfeby Clovéka ktomu, aby byl pfipraven pro stupné vysSi. Pokud nejsou
v dostate¢né mife nizSi potfeby uspokojeny, dalSi krok vySe by nemél byt mozny.

Pro svoji analyzu potieb jsem si zvolila jiz pfedem stanovené kategorie dle

7 v 7

teoretické Casti (kapitola 2.5)- Hierarchie lidskych potfeb dle Maslowa.

7.5.1.1 Hierarchie potifeb Lenky
Tabulka €. 17 - Hierarchie potfeb Lenky

Urovn é Potfeby PIn éni pot Feb
potieb
NizSi pot feby | Fyziologické -v Jedli¢kové ustavu

-v laznich.... Rehabilitace /RHB/

-doma... vybudovani pokoje, vytahu, provadéni
oSetfovatelské RHB

-péce matky, otce

Bezpedi -v Jedlickové Ustavu.... Kamaradi
-ve Skole v Praze.... Kamaradi
-doma... rodice

-svlj pokojik

VysSi Nalezeni/ Laska | -v Jedlickové Ustavu ... pfitel, kamaradi
pot Feby -doma... rodiCe, sestra

-Skola v Praze

Ucta -doma... sestra, rodice

-ve Skole v Praze...ziskani maturity, statnice z
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jazyka
-V zameéstnani... davéra zaméstnavatele

v kvalifikovany pracovni vykon

Nejvyssi Sebeaktualizace | -vira ve své schopnosti... dokazat dokoncit si
arove n vyty€ené cile; mit vizi a jit si za ni - ¢asteCné
potieb umoznéno rodinou

7.6 Shrnuti analytického rozboru

s w7z

V empirické ¢asti své bakalarské prace, jsem se snazila postihnout problematiku
zafazeni handicapovaného jedince do spole¢nosti a jeho pfijeti rodinou.

Analyticky rozbor jsem zaméfila na nékolik okruh( problému. Zabyvam se jednak
otazkou, jak se rodina zaclenila do spole¢nosti béhem vyvoje postizeného ditéte; roli
socialni opory vrodiné a rozebiram zde vzajemnou komunikaci v rodiné. VSe je
z pohledu matky a jejich dvou dcer. Otec, i kdyz Zije s rodinou a slibil spolupraci pfi
mém vyzkumu, pro pracovni vytizeni byl nedostupny. Jde tedy o Zensky pohled
na problém. Na zavér se zaméfuji pouze na handicapovanou Lenku a jeji potfeby
a cile.

Z mého vyzkumu vyplyva, Ze télesné postizeni jedince, ma skute¢né vliv nejen
na okoli, v kterém vyrusta, ale velkou mérou jej ovliviiuje i osobnostné.

Rodina pfi narozeni handicapovaného ditéte je vystavena velkému psychickému
i fyzickému tlaku. Nejvice je zatizena matka, kterd se musi jako prvni vyrovnat
se skute€nosti a najit si cestu k ditéti. Otec zde hraje také pomérné velmi dilezitou
roli. Stava se jedinou oporou psychickou, fyzickou i socialni pro matku s ditétem.
Celou situaci by mél zklidiovat a mit pochopeni pro emoce matky. Ta, pokud si
najde cestu ke svému postizenému ditéti, se stava pro néj na dlouhou dobu tou
nejdulezitéjSi osobou. V mém pfibéhu postizena Lenka zcela vyZzaduje pomoc své
matky. Ta se ji v dobé détstvi zcela obétuje, jezdi s ni do lazni a cvici s ni. Zajisténi
rodiny ma na starosti otec. V dobé dochazky do zakladni Skoly a stfedni Skoly je

Lenka umisténa do internatnich Skol pro handicapované. Domu jezdi jen na vikendy.
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Rodina po narozeni postizené Lenky prochéazela etapami vyrovnavani se
se skute¢nosti. Byly zde zpocCatku pocity radosti i pochybnosti, které vystfidalo
osamoceni, vycerpani, ale i nachazeni novych cest a cila.

Pokud je dité, jako vtomto pfipadé, umisténo od svych 6 let do specialni
internatni Skoly, pak zde dochazi k jeho izolaci a psychickému odlouéeni od rodiny.
Postizené dité je nuceno si zde hledat své pratele a je omezeno v dalSi komunikaci
s majoritni spole¢nosti. Jedlickav Ustav a dalSi stfedni Skoly v Janskych laznich a
v Satalicich se staly, az do dospélosti Lenky, hlavnim mistem pro Zivot. DévCe zde
vyrustalo az do svych 18 let. Dostavalo se ji dostateCné péce. Komunikovala
pfedevsim se stejné &i podobné postizenymi lidmi. Vztahy v této komunité se zdaji
byt mnohem pevnéjSi nez v majoritni spole¢nosti. Tim dochazi k momentu, kdy si
postizeni vytvari vlastni spoleCenstvi, dostavaji se do Ustrani a izolace. Ztraceji
schopnost i moznost integrace do SirSi spole€nosti. Nemaji dostatek zkuSenosti
a informaci. Dochazi zde na obou stranach spole¢nosti postizenych i zdravych
k nepochopeni, odmitnuti, netoleranci. Tato situace probéhla i vrodiné Lenky
po jejim navratu domu. Okoli se od nich odvracelo a oni zustavali osaméli. V tomto
okamziku byla provéfena kvalita vztahd v rodiné. Diky pili, inteligenci, tvofivosti
a snaze se postizena Lenka srodinou zaCala pomalu zafazovat do spolecnosti.
Trvalo to téméf 5 let, nez ji zaCali sousedé a okoli akceptovat a neprehliZet.
Nezastupitelné misto ma i jeji o 19 let mladSi sestra. Ta dokazala nevédomky pfiblizit
svoji sestru spoluzdkim a détem z okoli, a tim i jejich rodi¢im.

Tato slozitd situace méla velky vliv na duSevni rozvoj Lenky i jeji celé rodiny.
Vztahy to spiSe upevnilo a rodina se stmelila. Lenka chtéla dokazat okoli, ze se
vyrovna zdravym lidem. Jak popisuje literatura, postizeni se v této situaci brani nejen
odpoutanim pozornosti od svého handicapu upravenym zevnéjSkem, ale i
dosazenymi pracovnimi vysledky. Lenka zacCala vyuCovat angli€tinu pro déti
z nedaleké zakladni Skoly, ucila i dospélé, naSla si praci jako prekladatelka pro
Ministerstvo zemédélstvi.

Vud¢i osobou v roding se stava postizena Lenka. Bere na sebe velkou miru
zodpovédnosti za svoji sestru, podporuje psychicky i svoji matku. Otec je stale
v pozadi, ale matka i obé dcery jej vnimaji jako jistotu. Zabezpecuje rodinu
po finanéni strance. Lenka je pfesto, Ze se vztahy s okolim zlepSuji, stale osaméla

a uzaviena. Neni schopna se nikomu v rodiné svéfit. VeSkeré smutky a trapeni si
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nechava pro sebe nebo je sdéluje kamaradim z Gstavu. Po smrti nejblizSiho pfitele
se uzavird do sebe zcela a nikdo v rodiné ji neni schopen pomoci.

Postizena Lenka je diky své duSevni sile a inteligenci schopna své okoli
presvedcit o svych kvalitach. Méni pozitivné své postaveni ve spole€nosti, aniz by ji
naopak pravé ona jako prvni, podala pomocnou ruku. To Lenku provokuje k dalSimu
asili a vykonum. Sklada uspésné statni zkousku z anglictiny a je pfijata na vysokou
Skolu. Negativni vzpominky matky k minulosti rodiny, ji donuti stdhnout pfijeti na
Skolu. Uvédomi si, Zze se ji uz dostalo hodné péce od rodi€u a nyni je na fadé jeji
sestra. K ni ma postoj spiSe matefsky nez sestersky. VSechny tfi, matka i obé dcery,
tuto situaci vnimaji a uvédomuiji si. Matku to mrzi, ale ur€itym zplsobem ji vyhovuje.
MladSi sestra dokadze pomérné s lehkosti ditéte se preklenout pfes necekané situace
a reakce okoli, mifené k problému handicapu své sestry.

Stredem komunikace v celé rodiné je opét Lenka. Nenachazi ovSem prilis
spole¢nou fe¢ se svoji matkou ani otcem. Nejvice komunikuje se svoji sestrou a
s prateli ze Skol. Matce ani otcovi se dcery se svymi problémy nesvéfuji, hledaji
pomoc spiSe u svych kamaradu a pratel. Matka je pro celou rodinu spiSe fyzickym
zadzemim. Otec se zde nachazi v roli stinového otce. Pravé jeho postaveni v roding,
kde prevazuji Zzeny, se stava velmi zajimavé a podnétné pro mozné dalSi zkoumani
problému roli otct vrodinach. Pro muj vyzkum nebylo moZzné od otce ziskat
vyjadieni k jednotlivym problémdm mého vyzkumu. Proto mozna vychazi jeho role
prave takto - v pozadi.

Rodina je pro Lenku dualezitd. Nevédomky ji svym chovanim a postojem jakoby
nuti k stale vySsi mentalni aktivité. Je nucena si hledat dalSi cile, skladat dalSi zivotni
zkousky. Hleda nové moznosti a uplatnéni se ve spole¢nosti. Stava se z ni osobnost,
ktera je stabilni a schopna odolavat tvrdym ranam osudu.

MUj vyzkum potvrdil nutnost a nezastupitelnost rodiny a spole¢nosti pfi vyvoji
jedince. Dulezitost pevnych vztahd, jistoty a zazemi. Tim byl pfinosny. Ukazal i
mnoho nedostatkl, které jsou v kultufe naSi spolecnosti. Stale je jednodusSsi
nezapojovat handicapované do spoleCnosti. Stale prevazuji nazory spiSe
netolerantni. Tato prace poodhalila nékolik malo problémd z mnoha, které tizi
postizené a jejich rodiny, akteré jsou pro nas zdravé zahaleny. Bylo pro mne
prekvapujici, jak se ¢lovéku méni nazor na druhou osobu s pfibyvajicimi
informacemi. Jak je zajimavé a v nékterych okamzicich i dojemné, sledovat usili

vynaloZzené pro véci, které se zdravému jedinci zdaji jednoduché a samoziejmé.
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Neékteré okamziky z vypovédi Lenky i matky byly velmi emotivni. Vlastnosti a chovani
postizené Lenky by mohlo byt pfikladem pro mnohé z nas. Jako velmi dulezity
okamzik povazuji poodhaleni role otce rodiny. Dospéla jsem k novému pojmu —
stinovy otec. Tento problém by mohl byt nAmétem pro dalSi vyzkum tykajici se role

otcu v rodinach nejen s postizenym ¢lenem, ale i v béznych rodinach.
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ZAVER

Bakalarsk& prace se zabyva kvalitou Zivota rodiny s handicapovanym c&lenem.
Zjistovala jsem uroven kvality Zivota jednotlivych ¢&lentd rodiny v oblastech:
vyrovnavani se s handicapem, zafazeni rodiny do spolec¢nosti, role socialni opory
v roding, uroven komunikace v rodiné a konec¢né také, nakolik ovliviiuje handicap
uspokojovani predevsim vySSich potfeb postizeného.

Teoretickou Cast bakalarské prace jsem zaméfila na struénou charakteristiku
onemocnéni - Spinalni svalovou atrofii. Jsou zde rozliSeny jednotlivé typy tohoto
onemocnéni a specifika jednotlivych forem postizeni. Lehce jsem nastinila
i diagnostiku a 1é¢bu této nemoci. V dalsi kapitole jsem se vénovala vlivu télesného
postizeni na Uroven sobéstacnosti, na postoji a vyrovnavani se s handicapem
po fyzické i psychické strance. Zjistuji zde, Ze vlivem télesné deformity mize nastat
i snizeni statutu vlastniho sebevédomi. Velky vyznam v postoji k sobé samému
i spole¢nosti, ma hlavné détstvi. Je zde zminéna dllezitost v navazani citového
vztahu ditéte pfedevsim k matce béhem prvnich let Zivota. Matka se stava kli¢ovou
osobou pro dalSi psychicky i fyzicky vyvoj ditéte.

V nasledujici ¢asti teorie jsem se vénovala nutnosti uspokojovani potfeb. Potfeba
je zde definovana jako pocit nedostatku. Tento stav motivuje jedince k jeho
odstranéni a tim jej posouva k potifebdm vysSim. Velmi dalezita stat pro maj vyzkum
se tyka potfeb nejvysSich, potfebé sebeaktualizace a seberealizace. Pfi jejim plnéni
se jedinec postizeny ¢&i zdravy stava svobodnéjSi a schopen ¢elit ranam osudu. Je
schopen se Iépe vyrovnavat s Zivotnimi komplikacemi, které jsou pred néj kladeny.

Za velmi dulezité téma, které bylo také nosné pfi mém vyzkumu, je zminéni
stigmatizace postizenych spole¢nosti. Postoje a minéni vefejnosti jsou kliCova
pro zafazeni nejen handicapovaného jedince do spolec¢nosti, ale i celé jeho rodiny.
Nezastupitelnou roli ma predevsim rodina pro postizeného, ale i okoli, ve kterém
vyrusta ¢i spoleCenstvi, ve kterém Zije. Pokud postizenému je jako ndhrada za rodinu
poskytnut Ustav pro handicapované ¢&i jiné spole€enstvi postizenych, dochazi
k izolaci celé této skupiny jedincd. Jsou odtrzenim od reality a neschopni se zaradit
do majoritni spole¢nosti. Pro postizeného se stava ustav druhou rodinou a jeho
vytrzeni z téchto vztah( je pro jedince stejné traumatizujici, jako vytrzeni &i ztrata své

vlastni rodiny.
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Majoritni spole€nost tim ztraci Sanci se naucit Zit spole¢né s postizenymi
a pochopit jejich potieby. Je zde narusena komunikace mezi obéma skupinami.

Posledni Cast své teorie jsem vénovala definovani kvality Zivota. Jednotlivé
oblasti jsem zaméfila na problematiku vnimani vlastniho zdravotniho stavu jedince
a vlivu mezilidskych vztaha na kvalitu Zivota.

Cilem bakalafské prace bylo postihnout problematiku za  fazeni
handicapovaného jedince do spole €nosti, p Fijeti rodinou.

Pro svlj vyzkum jsem pouzila kvalitativni metodu vyzkumu zaloZeného
na analyze polostrukturovaného rozhovoru s jednotlivymi ¢leny rodiny. Vytycila jsem
jim pfedem okruhy problémd, ke kterym se méli postupné vyjadiovat. Rozhovory
jsem vedla v domacnosti respondentl jednotlivé. VSe jsem zaznamenavala
na diktafon. Pavodné mi pfislibili spolupraci vSichni &tyfi ¢lenové rodiny. Nakonec
jsem méla moznost hovofit pouze s matkou a jejimi dvéma dcerami. Otec se
pro velké pracovni vytizeni omluvil. Méla jsem tedy k dispozici pouze Zenskou Cast
rodiny. Pfi pfepisu rozhovoru jsem zachovala dialekt. Pomoci kategorizace
a axialniho kddovani jsem provedla analyzu zaznama. Jednotlivé poznatky jsem
na zavér empirické ¢asti zanalyzovala a zapsala.

Z vyzkumu vyplynulo, jak je skutec¢né dualezita role rodiny a spole¢nosti, ve které
vyrustame. Jak formuje naSe potfeby, nazory a vykony. Jak pfispiva k individualnimu
pocitu spokojenosti, bezpe€i a sounalezitosti. V mém vyzkumu jsem odhalila
skutecnost, kdy tézka Zivotni situace jedince ¢i jeho rodiny je posilenim pro dalSi
duSevni vyvoj a zvladani Zivotnich traumat. Mentalné vyspély postizeny jedinec je
v situaci, kdy je nucen stale pfemyslet, analyzovat a hledat feSeni pro dalSi Zivot. Tim
se dostava do vysSich urovni svého lidského potencialu. Je vnitfné obohacen a
se prekvapiveé i oporou pro zdravé jedince.

Uvédomuiji si, Ze tato prace je pouze analyza nazorl malé skupinky lidi, a jen
Zen. Chybi zde muZzsky Cinitel, muzsky pohled, ndzor na dany problém. Pfesto se
role otce v této malé skupiné — roding, projevila velmi zajimavé. Otec zde vystupuje
jakoby z pozadi déni. Jeho pozici jsem nazvala stinovou. Bylo by jisté zajimavé,
nakolik by byl vysledek jiny v pfipadé, ziskani informaci i z muzského pohledu na
problém.

Tento problém by mohl byt namétem pro dalSi vyzkum tykajici se role otct

v rodinach nejen s postizenym ¢lenem, ale i v béZnych rodinich. Pfesto se vysledky
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mé analyzy pfiblizily formulovanym teoriim uvedenych v prvni ¢asti mé bakalarské
prace.
Domnivam se, Ze ziskané informace a zavéry by mohly byt podnétné pro dalSi

zamysSleni a hlubSi studium této problematiky.
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Autor: Jana Walterova

Instituce: Ustav socialniho Iékafstvi LF UK v Hradci Kralové,

Oddéleni oSetfovatelstvi

Nazev prace: Kvalita Zivota rodiny s handicapovanym ¢lenem

Vedouci prace: PhDr. Mariana BaZzantova

Poget stran: 96

Pocet pFiloh: 2

Rok obhajoby: 2010

Klicova slova: kvalita Zivota, socialni opora, Spinalni svalova atrofie, potfeby
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Bakalarska prace pojednava o problému vyrovnani jedince a rodiny s postizenim

a nasledné schopnosti se zaradit plnohodnotné do spolecnosti i rodiny.

Teoreticka Cast vysvétluje jednotlivé pojmy spjaté s tématem. Vystihuje problém
prijeti handicapu jedincem i rodinou. Popisuje teorii kvality Zivota. Informuje
o onemocnéni a forméach Spindlni svalové atrofie a poukazuje na dalezitost kvalitni

komunikace v rodiné.

7 w7z

V praktické Casti je analyzovana skute¢nost, nakolik se rodina i postiZzeny jedinec
vyrovnal se svym postizenim a jak jej pfijima spoleCnost, ve které Zije. Soucasti

prace jsou dolozeny doslovné pfepsané rozhovory s jednotlivymi ¢leny rodiny.

Zavérem prace vyplyva, jak komplikovana je tato situace nejen pro postizeného
jedince, pro rodinu, ale i pro celou spole¢nost. Jak velkou a nezastupitelnou roli ma
rodina pfi feSeni téchto problému. A nasledné, jak silny jedinec pfi feSeni této Zivotni

situace vznika.
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ANNOTATION

Author: Jana Walterova

Institution: Ustav socialniho Iékafstvi LF UK v Hradci Kralové,
Oddéleni oSetfovatelstvi

Title of the work: Quality of the family life with handicaped member
Head of work: PhDr. Mariana BaZantova PhD

Number of pages: 96

Numer of enclosures: 2

Year of vindication: 2010

Key words: quality of life, social reliance, Spinal muscle atrophy, human needs,

communication, family

Bachelor’'s work deals with the trouble of stabilization of disabled individual and

family and subsequently with ability of full back join to society and family.

Theoretical part explains single conceptions matched to the main thema.
Determines the trouble of acceptance of disability by individual and family.
Describes theory of life quality. Informs about disease and forms of spinal muscle

atrophy and touch to importance of good communication in family.

In practise part can be find analised facts, which way family and disabled
individual have been matched to the handicap and which way is accapted by society
where is living. As part of the work there are enclosed exactly rewritten dialogues

with separate members of family.

In the final of the work follow on, how complicated is this situation neither
for disabled individual, for family, as the same as for whole society. How big and
unfungible role has family in the case of solution of these troubles. And finaly, such a

strong individual arise from the solutions of similiar kind of life situation.
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PRILOHA A

Souhrn otazek pro €leny rodiny k jednotlivym dil ~ €im cil am:

* Vyjadreni pocit & matky a obou dcer k jednotlivym Zivotnim obdobim
vyvoje Lenky
Otéazka pro matku: Jak vnimala vyvojova obdobi Lenky od détstvi do dospélosti?
Otazka pro Lenku:Jak vnimala sva obdobi od détstvi do dospélosti?
Otazka pro Janu: Jak vnima svoji sestru?
» Jak se dafila integrace postizeného i rodiny jako celku do sp oleénosti
Otéazka pro matku: Jak okoli vnimalo a vnima vasi rodinu?
Otéazka pro Lenku Jak okoli vnimalo a vnima tebe a vaSi rodinu?
Otéazka pro Janu Jak okoli vnimalo a vnima vasi rodinu?
* Role socialni opory v rodin &
Otazka pro matku: Co nebo kdo ovliviioval vaSi psychickou pohodu pozitivné Ci
negativné v dobé od narozeni Lenky po sou¢asnost?
Otazka pro Lenku: Co nebo kdo mél nejvétsi vliv na tvoji psychickou pohodu
pozitivné &i negativné v dobé od narozeni po soucasnost?
Otazka pro Janu: Co nebo kdo mél nejvétsi vliv na tvdj vnitfni pocit pohody ve

Spatném i v dobrém smyslu, v dobé od narozeni po soucasnost?
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PRILOHA B

1. Priloha- Transkripce rozhovoru matky

Stru énad anamnéza:

Matka Lenky vyrostla a Zije trvale na vesnici, kterd ¢itd zhruba 1200 obyvatel. M&
pouze sestru. Jeji rodice jiz neziji. Je vdana. S manzelem Zije jiz 31 let ve spole¢né
domacnosti. Je matkou dvou dcer. Povolanim je vyu€enda kadernice. Nyni pracuje ve
vlastnim kadernictvi vybudovaném ve svém domé. Jeji klientela je z fad starSich dam

z okoli.
Vlastni vyprav éni matky:

~Jsme s manzelem uz 31 let a zname se od zakladni Skoly. UZivali jsme si
spolec¢né nékolik let. Méli jsme dost pratel pfed i po svatbé. A pak jsme se vzali.
Vlastné jsem se musela vdavat. Na Lenku jsme se s manZelem moc téSili. Celé
téhotenstvi probihalo klidné. Lenka se narodila vterminu. Byla jako vSechna
miminka. Krasné, zdravé dité. Oba jsme méli velkou radost. BEhem pul roku bylo vSe
v poradku. Ke konci 1.5 roku se, ale naSi détské doktorce zdalo, Ze se Lenka néjak
opozduje. V porovnani s ostatnimi détmi, kterych bylo v té dobé okolo nas hodné,
Lenka jeSté nechodila a byla takova nejista. | sousedce se to néjak nezdalo. Zato
pusa ji jela. Manzel mé uklidrioval, at neblaznim, Ze on pry také zacal pozdéji chodit.
Nakonec nas détska doktorka zacala posilat na rizna vySetfeni. Ani uz nevim, kde
jsme vSude byli. Bylo to hrozné obdobi. Nakonec Lence odebraly, myslim, Ze to bylo
v Motole, vzorek ze svalu na nozi¢ce. Zavolali si nas a doktor nam zacal vysvétlovat,
co vlastné s Lenkou je. Vubec si nepamatuji, co ndm fikal. Byli jsme tam s manZelem
oba dva. Nechapali jsme nic. Pak jsem jenom brec€ela. Lenka byla hodna hol€icka.
Porad se na nas smala. Strasné brzy zaCala mluvit. Détska doktorka byla pro nas asi
tomu rozuméli. ZaCalo hrozné obdobi. Méli jsme porad strach, Ze si Lenku nékde
nechaji, pofad jsme si mysleli, Ze je to vdechno jen na &as. Ze se to srovna. Ze
pomuzou rehabilitace a lazné, kam jsme jezdily kazdy rok na dva mésice. Jezdila
jsem tam s ni a porad véfila, Ze to cviCeni pomuaze. Brala jsem si neplacené volno

v praci. V laznich jsem musela uklizet. Ostatni maminky na tom byly podobné.
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Bydlely jsme na opa¢ném konci lazni v ohavné ubytovné a své déti jsme vidély jen
rano a pak odpoledne po procedurach na par hodin. Bylo to psychicky, ale i fyzicky
naro¢né. Jezdily jsme hlavné do Janskych lazni, vétSinou na pfelomu zimy a jara.
Manzel byl doma sam. Dojizdél za nami jen na soboty a nedéle. Jinak se staral sam
0 sebe. TroSku mu pomahala i moje maminka. Vabec na to nevzpominame radi. Uz
jsem si to ani nechtéla pfipominat. Kdyz pak byla Lenka vétsi, jela sama. Prvni tyden
jsem si v laznich zaplatila, abych ji zapsala na vSechny kary. Pokud tam bylo dité
samo, nechovali se k nému asi pékné. Lenka jim jednou vypadla z lehatka na zem po
koupani v bazénu. Byla strasné potlu¢ena a oni nam to ani nezavolali. Kdyz jsme
pfijeli, byla tak zni¢ena a bolava, Ze jsme si ji i bez souhlasu |ékafe odvezli domu. Uz
tam pak nikdy nechtéla jet. Pfi slové lazné dostava tfes a zrychlené za¢ne dychat.

Nevime, co se tam vSe udalo. Nikdy o tom radsSi spolu nemluvime.*

,0d 5 let byla Lenc¢a v Jedlickoveé Ustavu v Praze. Domu jsme si ji vozili jenom na
vikend. V nedéli odpoledne se zase vracela zpét. Kdyz byla doma, neméla si s kym
hrat. Okolo bylo hodné stejné starych déti, ale rodiCe se s nami nebavili. Vyhybali se
nam. Venku radéji pfechazeli na druhou stranu ulice. Na navstévu k ndm nikdo moc
nechodil. Lenka v Jedlikarné vychodila i ZS. Neurolozka nam to doporudila, Ze ji
mame dat do Prahy na internat. Bylo to straSny rozhodovani. Nakonec jsme ji tam
dali. Trapilo nas to rozhodnuti, moc. Méla hlavné tam své kamarady. Doma si nikoho
nenasla. Myslim, Ze pro ni byly tfeba letni prazdniny asi za trest. Dost ¢asto sedéla
doma a spiS si hodné Cetla. Dost téZké obdobi byla puberta. Lenka vozila domu
hodné poznamek, Ze je drza, Ze odmlouva, hihfa se a koukd po klukach. Ucitelé
chtéli, abychom ji pokarali. Jenze mi ji vidéli jenom o vikendech Tak to pfeci neslo ji
hned sprdnout. Lenka se mi nikdy nesvéfovala a moc nevypraveéla, jak to tam chodi,
zda ma kamarady a jakeé."

.Lenka vystudovala diky Jedlickové u(stavu. Stfedni Skolu méla Castecné
v Janskych laznich a ve 3. ro€niku prestoupila na obchodni akademii do Satalic u
Prahy. Byla vzdycky moc Sikovna. Studovala dalkové. My ji kazdou sobotu vozili
do Skoly a byli cely den s ni. Kdyz potfebovala napf. na WC, musela jsem ji pomoci.
Zadni asistenti tam tehda nebyli. V t¢ dob& se nam s manzelem narodila druha
dcera. Neplanovali jsme ji. Nechtéla jsem to Lence fict, Ze bude mit sestru. Nevédéla
jsem jak to fict. A pak jsem byla zaskoCena jeji reakci. Jana byla a je zdrava
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byla s ndmi. Nevzpomindm na toto obdobi moc radda. Bylo toho na nas v3eho

opravdu moc.”

.Mit maturitu byl pro Lenku hlavni Zivotni cil. Védéli jsme, Ze to opravdu moc
chce a ma na to, tak jsme si s manzelem tehdy fekli, Ze to vydrzime. Dopadlo to
dobfe. Lenka odmaturovala. Pak uz to bylo troSku normalni, lepsSi. Byli jsme vSichni
doma spole¢né. ManZel nas Zivil, ja byla na matefské dovolené a k tomu jsem i
stfihala. Janca rostla. Lenka si nasla praci. Douc€ovala déti angli¢tinu. Pak doucovala
i dospélé. Janina k ni vzhliZzela. Slovo Lenky na sestru platilo. ManZel pfebudoval
dam a byl vystavén vytah a najezdy. Ja jsem si diky manzZelovi, otevrela vlastni
kadefnictvi v naSem domé. Mam stale dost zakaznic. Docela se nam dafilo. Nyni je
Janina ve 4. tfidé. Lenka se s ni uci. Holky spolu moc hezky vychazeji. Asi se svéfuji
navzajem. Za mnou moc nechodi. Jednou tydné maji svlj sestersky den, kdy je
manZzel vyveze do Prahy, a holky nakupuji a uzivaji si. Jsem moc rada, Zze se maji
rady. Jana se mi parkrat svéfila, ze si lidé mysli, Ze je Lenka jeji maminka. Ale fikala
mi, Ze ji to nevadi. Taky je moc Sikovna. Hodné Lence pomuUZe pfi oblékéni, jidle, ale
ja to moc nechci, kdyz si myslim, ze se ji to urcité bude hodit do Zivota. Je to naSe

mala Sikulka.“

.S LenCou si myslim, mame taky hezky vztah, i kdyZz se mi nesvéfuje témeér
s ni¢im. Hodné mi pomaha s Janinou. Nejvétsi podporou mi byla, kdyz zemfela moje
maminka. Myslela jsem, Ze se ztoho zblaznim. Lenka stala pfi mé, zafidila
v podstaté vSe okolo pohfbu. Pak doslo k rodinnym rozporim ohledné dédictvi. Cela
rodina je nyni rozhadana. Jsem rada, Ze i manZzel s nami zastal, i kdyZ to pro néj taky

nemohlo byt jednoduché.”

.Lenka se mi nesvéfuje. Vlibec nevim, co ji trapi, i kdyZ to na ni poznam.
Nefekne mi skoro nic. Nevim pro¢. Ma par kamaradu jesté z dob, kdy byla v Praze a
ty jsou pro ni daleziti. Lenka je hodné cilevédom4, houZevnata. Co si umane, toho
vétSinou i docili. Snazi se zasahnout i do chodu v naSi vesnici. Zaslouzila se
0 najezdy na chodniky, vylepSeni komunikace na posté a ufadé pro méné pohyblivé
ob&any. Ona sama je u nas na vesnici asi jedina na voziku. Lenka nyni doséhla
dalSiho vysnéného cile. Slozila statnici z angli¢tiny. UcCila se Uplné sama. Vibec

nechapu, jak to dokazala. Vyrazila mi tim dech. Moc jsem nevéfila, Zze to dokaze.
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Nikdo v rodiné nema ani maturitu. Je moc chytra. Co by asi vSechno dokazala, kdyby
byla zdrava. Je taky hodné paradiva. Stale si na mé& vymysli nové a nové ucesy a
barvy. Snazim se ji udélat radost a vyhovét ji. Chodi upravena. Pecuje o svij

vzhled.”

.Mrzi mé, Ze je tak uzaviena do sebe. Ale néjak to nedokdZzu zménit. Lence
bych prala, aby se ji splnil sen. Bydlet sama v Praze. Myslim, Ze ji Praha pfirostla
k srdci vic nez naSe vesnice. Urcité by ji pomohlo najit si pritele. Pomohla by ji

i asistencni sluzba, ale zatim jsme pro to nezacali nic délat.”

»S manzelem jsme nyni v pohodé. Jsem mu vdécna, Zze nas neopustil, i kdyz
by to mohl udélat. Kazdy se s takovym osudem nemusi tak vyrovnat. Zastane i mou
praci okoloLenky. A tak mUzu tfeba v Iété &i zimé odjet na tyden na hory s druhou
dcerou bez obav. Manzel Lenku po vSech strankach umi zajistit. A tak mu dokazu
odpustit i téch par piv. Je pro nas nepostradatelny. Stara se o dim a finance.
Kdykoliv potfebujeme ¢&i si na néj néco vymyslime, nikdy nefekne, Ze to nejde.

S Janou nejsou Zadné problémy. MozZné za par let az bude v puberté.”

,KoniCky Zzadné nemam. Pro mé je prace koniCek a rodina je to hlavni.
Nevéfim v Boha, ale myslim si, Ze je néco €i nékdo, kdo nas tam nahore fidi. | kdyz
mé obc&as napadne, jestli viibec existuje spravedinost. Kdybych si mohla vybrat a zit

jiny Zivot, tak bych zménila osud Lenky, protoze tady je ta nespravedlnost nejvétsi.”
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2. Priloha- Transkripce rozhovoru Lenky

Anamnéza Lenky:

Divka se narodila jako prvni dit¢ svych rodi¢u. Téhotenstvi probéhlo bez
problém0. Porod byl vyprovokovany, 3 den po odtoku plodové vody. Porodni
hmotnost 3450 g, Apgar skore: 9, 9, 9. KfiSena nebyla. Od 4. mésice nosila pefinku
pro dysplasii ky€elniho kloubu vlevo. Od 6. mésice pozorovan tfes rukou. Sedéla v 9.
mésicich, v roce chodila okolo postylky. Sama bez opory nikdy nechodila. V1 Y2
zacala byt unavena, prestala se stavét i chodit s oporou. V tuto dobu zacala dojizdét
na RHB do Prahy. Ve dvou letech byla provedena svalova biopsie a stanovena
diagndza - Spinalni svalova atrofie Il. / SMA II/. Od dvou let jezdila cca do svych 10
let vZdy na dva mésice na RHB pobyt do Janskych lazni. S maminkou cvic€ila
pravidelné doma. Stav se postupné mirné zlepSoval.

Lékarsky nalez po interni strance ve dvou letech ditéte popisuje pfiméfeny stav
vyZzivy, svalstvo difusné hypotrofické, previada difuzni hypotonie, tfes prstl. Sila
svalova ve svalstvu trupovém I. st., krénim a kofenovém Il. st. Posadi se s pomoci,
sed je celkem stabilni. Vytvari se kyf6za hrudni patere. Dité nestoji, nechodi.

Psychicky vyvoj probiha v relaci s kalendafnim vékem. PFizplsobivost ditéte je
oslabena zvySenou vnimavosti k Uzkosti a emocni labilitou.

Po prvnim pobytu v laznich svalova sila zlUstala nezménéna. Byly zhotoveny
novodurové dlahy k fixaci kolen, zapocato s nacvikem stoje s pfidrzovanim nebo
v hrazdi¢kach. Stoj byl pomérné stabilni, pfenaseni vahy z kon&etiny na konc&etinu
vazl. Bylo doporu¢eno denné cvicit stoj v dlahach a v pevné obuvi. Nacvik dechové
gymnastiky byl stale nutny. B&éhem dalSich dvou let se hybnost diky lazefiskému
pobytu a usili rodi¢u hybnost zlepSila. Divenka dokazala s oporou dlah stat i chodit.
USla i 200m. Bylo doporuc¢eno pokraCovat v procvi¢ovani svalstva, stoje a chuze.
Dulezitost je kladena i na dechovou gymnastiku. Po psychické strance je divenka
ve svych 6 letech zralejSi, citovéji vyzralejSi. Vykon ve zkouSkach mentalni kapacity
se pohybuje v hornim pasmu pruméru. Byla stanovena i Skolni zralost. Lenka by
méla zvladnout nastup do 1. tfidy i v odlouceni rodi¢a v JedliCkové Ustavu.

Béhem kazdého pobytu v laznich prodélala divenka zanéty dychacich cest. Byly
vzdy aplikovany ATB. Lé&ba probihala velmi dobfe. Svalova sila se lepSila. Lenka
nosila bederni pas, ortopedickou obuv a polohovaci dlahy. Béhem Skolni dochazky
méla vzdy vyborny prospéch. Stfedni Skolu - Obchodni akademii dokongila Uspésné
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maturitni zkouSkou na soukromé Skole V Satalicich. Béhem puberty se zdravotni
stav mirné zhorsil. V 18 letech se stava pIiné nesobésta¢na. Sama se s obtizemi
napije, naji. NeobleCe se, ani osobni hygienu neni schopna provést sama.
Nepfesune se sama z voziku na lizko, nezvladne se postavit s oporou. Na lGZku se
neposadi, neotoci. Je ji pfiznan pliny invalidni dichod. Sama je odkazana na trvalou
pomoc jiné osoby a potfebuje soustavné oSetfovani.

Nyni v dospélosti Zije s rodi¢i a sestrou v rodinném domé. Dim je pfestaven pro
uzivani invalidniho voziku. Lenka bydli v padnim pokoji. Sama je schopna se vyvézt
vytahem, specialné zhotovenym pro jeji ucely. Aktivné si hleda praci. V tomto roce
uspésné sloZila statni zkouSky z anglického jazyka. Aktivhé preklddd pro potreby
Ministerstva zemé&dé&lstvi. Také douduje anglictinu. Jeji Zaci jsou déti z nedaleké ZS a
dospéli. Je aktivni také v €innosti pro obec. SnaZzi se najit sponzory pro umoznéni
bezbariérovych pfistupu do verejnych prostor obce. Svoji aktivitou dokazala zménit
ndhled zastupitelstva na potfeby postizenych a handicapovanych obyvatel obce,

ve které Zije.

Vlastni vyprav éni Lenky:

.Na své détstvi si moc nepamatuji. Zakladku jsem vychodila v Praze
v Jedlickarné. Domu jsem jezdila jen na vikendy. Tak jsem vlastné bez naSich byla
celé détstvi, ale myslim si, Ze mi to nevadilo. Domua jsem jezdila rada, nasSi mi
vzdycky uvafili néco dobrého a chtéli si mé uzit. V puberté méli se mnou troSku
trapeni. Hormony se boufily. |1 kdyZz jsem nemohla zlobit jako zdravée déti, tak jsem
odmlouvala, byla jsem i drza a vzpurna. Uz jsem koukala po klukach a porad se
chichotala. Jedna pani ucitelka ve Skole mé neméla moc rada a tohle ji asi dost
vadilo. Tak mi psala poznamky a chtéla, aby mi rodi€e domluvili. Mamka pak
na tfidnich schuzkach fikala, Ze mé vidi jen o vikendu, a Ze si mé chce uZzit a ne
komandovat. Tak mé nasi tfeba jenom pokarali. Rodi¢e si moji pubertu tim padem
vychutnavali jen o vikendech. Snad proto jsem se jim taky s ni€im moc nesvérovala.
Méla jsem hlavné kamarady v JedliCkarné. Asi nejhorsi to bylo, kdyZz zacaly letni
prazdniny a ja musela byt celé dva mésice doma. Nikoho jsem tady moc neznala.
Kamarady jsem tu neméla zadné. Nebylo kdy ani jak se spfatelit béhem téch let, kdy
jsem byla v Praze a taky jezdila do lazni. Vzpominky na lazné jsou spis ¢erné. A tak

ty dva mésice byly nekone¢né a ja se téSila zase do Prahy. Okoli na mé hledélo
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divné. NaSi se mi vénovali v této dobé hodné. | tatku jsem si uzivala vice. Jak jsou
v lété delSi dny, tak byl ¢as si posedét a povidat. Potom, co mi skoncily studia a ja
se vratila natrvalo domu, to bylo asi nejhorsi. Chybél mi kontakt s prateli z Prahy.
Sice jsme si psali i telefonovali, ale nebylo to ono. Ani na ten venkovsky Zivot jsem si
nemohla jesté dlouho zvyknout. Bylo to téZzké. Chybéla mi kultura, kamaradi, kontakt
s nimi. Chybi mi to i ted, ale ne uz tolik. Jsem tady. Jsem zaviena v domé. V zimé
Z néj nemam témeérF Sanci vyjet. Hned jsem promrzla a vozik to nezvlada. No jo,
nemuze mit kazdy vSechno. Okoli na mé ze zacatku koukalo divné. Byla jsem pro né
nécim podezield. Nevédéli jak se mnou mluvit. Vypadalo to, Ze si mysleli, Ze jsem i
na hlavu. Rikali mi sice Leni¢ko, snaZili se byt mili. Clovék, ale vytusil, Ze to nebylo
upfimné. Koukali co nejdfive zmizet z mého dosahu. Kolikrat se stalo, Ze radéji
koukali na jinou stranu nebo pfeSli na druhou stranu chodniku, jen aby se semnou
nemuseli setkat i bavit. To trvalo docela dlouho. Urcité tak 5 let. NeZ si okoli na mé
asi zvyklo. Ted je to jiz lepSi. Doucuji déti ze zakladky angli¢tinu a taky dospély. Je to
sranda ty vykulené déticky ucit. Ony na mé zpocatku taky koukaly divné a mozna se
mé i baly. Po par hodinach jsme jiz kamaradi. U dospélych je to troSku jiné. Kdo
ke mné pfijde, je troSku ostrazity. Oni mozna citi, Ze mam v tomhle okamziku
navrch.”

».Moc mi pomaha se zarfadit do spole¢nosti i moje sestficka Jana. Je ted ve Ctvrté
tfidé. Mame pokojicky vedle sebe. Dost ¢asto spolu chodime na prochazky. Lidi si
uz zvykli na nasi dvojici. Mam ji na starosti pfes tyden. U&im se s ni, protoZze mamka
musi pracovat a tatka, ten nema vlibec €as. Asi jsem na ni pfisna pfi anglictiné.
Nechci, aby méla dvojky. Jak by to pak vypadalo, Ze jo? O vikendu mam volno.
Obcas si udélame s Janinou takovy sestersky den. Tata nas odveze do Prahy a my
jdeme nakupovat, na obéd, do kina. Vzdycky si to spolu uzijeme. Ja se tim i vracim
do Prahy, kterou miluju. Moc mi chybi. Chtéla bych jednou bydlet v Praze, ale
myslim, Ze to nepUjde. Nemam, jako mimoprazsk4, narok na bezbariérovy byt. Snad
jediné se vdat. Kde, ale sehnat toho chlapa s bytem? Nikam bez naSich se moc
nedostanu. Dvakrat do roka jezdim na pobyt do Jedlickarny. A tak si tyden uzivam
s byvalymi kamarady. Na to se vzdycky moc téSim. To louceni je, ale hrozny. Abych
se vrétila ke své sestfe. Jeji kamaradi ze tfidy se ji nejdfiv ptali, kdo jsem. Mysleli si,
Ze jsem jeji mama. Tak jim to nékolikrat vSechno vysvétlila a je klid. Jan¢a to nese
apiné v pohodé. Dokaze mi i pomoc pfi jidle, myti a nékdy mé i ¢eSe. Jsem rada, Ze

ji mam. NaSi mi tenkréat, kdyZz mé vozili na stfedni Skolu do Satalic, nechtéli Fict, Ze
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budu mit sourozence. Kdyz se Jana narodila a my se Sli podivat do porodnice
na mimino, tak to bylo néco neskute¢ného. Takovy maly broucek v pefinkach. Byla
krasna. Jsem rada, Ze ji mam."”

,Nejvétsi radost jsem méla, kdyZ jsem udé&lala maturitu. Byl to mdj cil. Rikala
jsem si, Ze to vzdélani bude pro mé to nejdulezitéjSi. Bude to opora v dospélosti.
Kdybych se na vSechno vybodla jako moji spoluzaci, tak bych skongila jako oni.
néjakou vizi a jit za ni. Ja& jsem si musela pofad dokazovat sobé i okoli, Ze prosté
mam na to, na co maji zdravi lidé."

.Pratele a kamarady mam v Praze. Jsou pro mé asi nékdy vic nez nasi. Mamce
se s ni¢im moc nesvéfuji. Nevim proc€, asi by mé nepochopila, nevim. Vzdycky jsem
vSechno rozebirala s kamarady. Nejhorsi obdobi bylo, kdyZz mi zemrel muj nejblizSi
Clovék. Byl to kluk, kterému jsem fFekla snad Uplné vSechno. Byl jako muj bratr.
Mohla jsem ho vzbudit tfeba v noci s depresi a on to se mnou vzdycky vSechno
probral. Vyslechl mé. To samé mohl o¢ekavat i on ode mé. Nikoho podobného okolo
sebe jiz nemam. Ten den, kdy jsem se to dozvédéla, byl hrozny. Pofad na néj
myslim a je se mnou. Byl na tom zdravotné hur nez ja. Jeho rodiCe o tom, jak to
probéhlo, nechtéli s nikym mluvit. | mné je ted pfi pomysleni na né&j, do place. DalSi
désné obdobi u nas bylo, kdyZz zemfela babicka. Mamka mamky. Mama se z toho
témeér zhroutila. A ja méla pocit, Ze musim byt ta silnéjSi a vSechno to zvladnout.
Po smrti babi¢ky se taky zhorSily vztahy v nasi SirSi rodiné. Dost jsme se rozhadali
ohledné dédictvi. To tady nechci zmifiovat.”

.Myslim si, Ze jsem docela pfizplsobiva, ale nechci byt Ihostejna. Jsem nyni na
vesnici, kde se troSku zastavil ¢as. Lidé stale maji podobné predsudky jako pfed 20
a vice lety. Snazim se troSku mluvit do zpUsobu, jak se staraji u nas v obci o
postizené. Starostka se mnou nejprve moc mluvit nechtéla, ale ja se nedala.
Nemohla jsem si sama zajet na poStu, kvuli schodim. Ani pofadné pfejit silnici pro
nekonecné obrubniky. Dotlacila jsem je k pfebudovani najezdd a zménit troSku
pFistup na postu a na Obecni Gfad. Taky mé Stvou Ceské drahy. Mame tady nadraZi
a s nastupem i vystupem do viaku méa problém i zdravy ¢lovék. Dokonce jsem se
dostala v jednani s drahami nékam na feditelstvi do Prahy. Ted je to na mrtvém
bodé. Tata fik4, Ze jsem blaznivka. Vymyslela jsem si, Zze chci pfedélat pokojik
v patfe u nas v domé. Sehnala jsem si i penize z nadace Charty O. Havlové. Ti nam

pFispéli na vytah. Ostatni pfebudoval tatka. M&am ho za to rada, Ze vydrzi a zvlada ty
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moje vymysly. A tak kone¢né mam svij vysnény pokojik. Stejné jako pfi mém studiu
my taky tatdZ nadace poskytla penize na notebook. Tohle mé hieje. Dok&dZu spoustu
véci vytelefonovat. Udélat diru do hlavy tomu druhému. Ted jsem byla na sebe
pySna. Dokazala jsem si, Zze nejsem tak Spatna v angli¢tiné. Zvladla jsem statnice
z angli¢tiny, a proto mzu pracovat jako prekladatelka pro Ministerstvo zemédélstvi.
Jsou to rychliky ze dne na den. A pak ty ¢lanky tisknou v anglickych novinach.”

.Mam jesté néco, co mé hreje. Pfed rokem jsem udélala zkousky na vysokou
Skolu. Vzali mé. Pak jsem, ale od nasSich slySela, jak jednou pfi rodinné seslosti
vzpominali na ¢asy, kdy mé museli vozit do Skoly do Prahy kaZzdou sobotu. A tak mi
doslo, Ze jim to nemohu ani Fict, co jsem provedla. Ze by to bylo ode mé& asi hodné
sobecké chtit, aby se mi zase vice vénovali. Oba pracuji celé dny a je tady taky
Janina. Ta ma ted prednost. TroSku mé to mrzi. ProbrecCela jsem dost noci. Nikdo se
to nedozvédél. Rikam to vefejné aZ nyni. Ale co, Zivot jde dal. J& jsem docela
spokojena. Nemuzu chtit vSechno. Mé plany do budoucna nejsou zase az tak
divoké. Tajné prani je, dostat se do Prahy a bydlet tam.”

,K moji sestficce bych jesté chtéla fict, Ze je to dareCek. Asi byla planovana. Ale
asi podle toho co mi fekla mamka, tak mozna ne. V tu dobu co mi to mamka fekla,
byla ve 4. mésici a vubec jsem to nepoznala, to jsem studovala v Satalicich tu
obchodni akademii. Byl to Sok a fakt velkej, nevédéla jsem, co mam délat co na to
fict, prosté nic. MlI€ela jsem, nic jsem ji na to nefekla. Vim, Ze ji to zaskocilo, ale
to mé taky. Potfebovala jsem to vstfebat a hlavné to pfijmout. Nebylo v tom nic
sobeckého, spis jsem feSila vékovy rozdil mezi mnou a budoucim sourozencem.
Po néjakém ¢ase, asi po mésici jsem o tom pomalu zaCala s mamou mluvit, tata Sel
mimo. Ten své emoce skryval. Nakonec jsem fekla, Ze je fajn, Ze, budu mit sestru,
ktera by mohla byt v pohodé mé dité. Bude se zase néco dit. Nevim, zda se to
obdobi do mamina porodu da nazvat téSeni, jo poslouchala jsem pres bfiSko, Sahala
a jak kopala. Méla jsem strach o mamu, jak to zvladne, pfeci jenom méla hodné
vysoky tlak, otykaly ji nohy, nebyla nejmladSi. To Stésti pfiSlo nejspis v ten okamzik,
kdy volali z porodnice, Ze je to zdrava holcCi¢ka a vSe je ok. Hned jsme tam s tatou
jeli, a kdyz jsem ji uvidéla v tom nakupnim koSiku, vzbudila se, otocila hlavicku a
podivala se na mé téma tmavyma kukadlama a dostala mé. Asi jeSté povim na

sebe, Ze nejsem véfici.”
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3. Priloha- Transkripce rozhovoru Jany
Stru éna anamnéza

Divka Jana je mladSi sestrou Lenky. Bydli spolu s rodi¢i v rodinném domé.
Navstévuje 4. tfidu zakladni Skoly v misté bydlisté. V dobé rozhovoru ji bylo 9 let.
Zcela zdrava.

Vlastni vyprav éni Jany:

~Jmenuji se Jana, je mi 9, ale v unoru mi bude 10 let. Chodim do 4. tfidy. Bydlim
v domé s rodici a sestrou Lenkou. Mame své pokoje v patfe, rodi¢e jsou dole. Mame
korelu Pepika a psa Dastyho. Mama je kadernice a tata Fidi€ Avie. Mam vSechny
doma i ve Skole rada. Jenom mé nékdy Lenka Stve, kdyZ mi zakazuje sladkosti a je
na meé vic pfisna, nez mama a tata. Nékdy mé ségra pusti i na pocita¢ a hraju si hry.
Chodime spolu sami i do kina na Cerny most nebo nakupovat, to mé bavi. Koupila
mi taSku pfes rameno, je moc hezka, holky mi ji zavidi. Skola mé bavi jen nékdy.
Lenka mi pomaha s Ukolama a uc¢i se semnou. Je na mé pfisna i hodn&. Hlavné
v angli¢tiné nesmim dostat vic, jak dvé dvojky do pololeti, jinak bude pry zle. Zatim
jsem dostala jen jednu dvojku z angliCtiny a musela jsem si ji opravit tfema
jedni¢kami a na tyden mi vzala vSechny kazety do videa. Ale mam ji rada. Je to moje
velka sestficka. Néjaky spoluzaci si mysleli, Ze je to moje mama. Ale, to si mysli
tfeba i prodavacky v obchod& v Globusu. Rikaji vZdycky u pokladny, Ze jsem
Sikovna, Ze tak pomaham mamince. Lencu to ze zaCatku Stvalo, ale ted uz asi ne.
Moc mé bavi s Lenkou vafit, uz mé naucila tousty a ted je délam UpIné sama. Lenka
se ted porad uci a pracuje, tak mné vadi, Ze mi necte pred spanim, ale fikala, Ze

zase bude.”

s

.Lenka by chtéla od JeziSka knizku od Patricka Swayze - zbozZfuje ho. Moc
breCela, kdyz umfel a breCi kdykoliv slySi pisni¢ku z HfiSnyho tance. Nékdy je

smutna a to mi je lito. Styska se ji, ale nevim po kom, nechce mi to fict.”

~Jsem rada, Ze mam ségru, Je to ma sestra na ukoly a problémy se Skolou.
Nikdo z mych kamarddek nema takovou velkou sestru, ktera mi se vS§im pomuzZze.
Mam ji moc rada. Sice nebéha, ale je s ni sranda. Do Skoly mi pomaha s ukolama.
Mamka mi moc nepomuze a tatku vidim az vecer. Ale vSechno jim stejné nefikam.

Radsi néco povim kamaradkam ve Skole, nez doma.”
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,Mamku mam moc rada. CeSe mé krdsné a nechava mi narust vlasy. Je na mé
moc hodnda. Chtéla bych se asi stat kadernici, jako je moje maminka. Lenka, ale fika,
Ze bych méla jit dal do Skoly a mit aspon maturitu. Tak nevim. S tatkou je sranda.
Vozi mé na krasobrusleni a vylety s Lenkou do Prahy. Nejhezci je to v Iété, kdy jsme

vSichni vzdycky spolu, a je sranda.”

.Mam svij pokoji¢ek s Lénou u nas v podkrovi. KdyZ mé nastve, tak ji zaviu
dvefe. Ale kdyZ néco potiebuje, tak ji pomGzu. Pomaham ji tfeba vyndat zubni
kartaCek z pusy nebo ji obliknu bundu i sundam. Uz to umim i se zvedakem, jednou
jsem ji dala uplné sama z postele na vozik. Ale mama mé nenechava a fika, ze

na to mam c¢as."

,Cesat ji nesmim, nema to rada. To mé na starosti jen mamka. Lenka je paradiva
a vzdycky ji to moc sluSi. Maluje si i oi a pusu. Ma krasné nehty. Chtéla bych to
nékdy taky tak umét.”

.Rada bruslim a jezdim na koni. Na krasobrusleni jezdim 3krat za tyden
S mamou a s tatou na koné. Ale jenom, kdyZ nechytnu blbou znamku ve Skole. Moje
kobyla se jmenuje Tulamela, na které jezdim. Je hnéda. Rodi¢e mi koupili pianino.
Mam ho, ale uz jako k narozeninam. Jsem rada, chtéla jsem ho a pani ucitelka mé

chvali a pry budu moznd i vystupovat na vano¢ni besidce."
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