Univerzita Tomase Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studii

Institut mezioborovych studii Brno

Z1vot na mvalidnim voziku aneb jak se Zije dnes

BAKALARSKA PRACE
Vedouci bakaléiské prace: Vypracovala:
doc. Ing. Antonin Rehot, CSc. Petra Bojanovska

Brno 2009



Prohlaseni

Prohlauji, ze jsem bakalafskou praci na téma ,,Zivot na invalidnim voziku aneb jak se Zije
dnes zpracovala samostatné a pouzila jen literaturu uvedenou v seznamu literatury v souc¢asné

bakalarské praci. Elektronicka a tiSténé verze bakalafské prace jsou totozné.

V Brné dne 17. 7. 2009 Petra Bojanovska



Podékovani
Chtéla bych pod&kovat nejprve panu doc. Ing. Antoninu Rehotovi CSc., za jeho trpélivost a

vstticnost, pti vedeni mé bakalaiské prace.

De¢kuji také lidem, ktefi mi dovolili zpracovat jejich informace v kasuistickém zpracovani.

Petra Bojanovska



Uvod

1 Déjiny socidlni péce
1.1 Socialni péce ve svéte

1.2 Socidlni péce Vv Ceskych zemich

2 Osobni asistence

2.1 Dé&jiny osobni asistence

2.2 Osobni asistent — prava asistenta

2.3 Asistencni psi — vybér, vycvik, pfifazeni asistencniho psa

2.4 Dil¢i zaveér

3 Handicap — vybrané druhy postiZeni
3.1 Roztrousena sklerdza (RS)

3.2 Détskd mozkova obrna (DMO)

3.3 Spindlni svalové atrofie

3.4 Dil¢i zaver

4 Kasuistiky lidi s vybranymi druhy postiZeni
4.1 Kasuistika Honza s RS

4.2 Kasuistika Jirka se spinalni svalovou atrofii
4.3 Kasuistika Bara s DMO

4.4 Dil¢i zaveér

5 Zivot s bariéry
5.1 Bariéry vozickate

5.2 Komunikace s vozickarem

rrrrr

5.4 Dil¢i zavér

Zaver
Resumé
Anotace

Seznam pouzité literatury

12
12
14
18
20

21
21
23
27
30

31
31
32
32
36

37
38
39
40



Uvod

Kazdy z nas chce zit zivot tak, aby byl spokojeny a mohl si prozit to, co sam uzna za
vhodné na zakladé svého ptesvédceni, hodnot, tuzeb a moznosti. ProtoZze pracuji v oboru,
konkrétné v ob¢anském sdruzeni Domov pro mne, které nabizi odlehcovaci sluzby a osobni
asistenci pro osoby s postizenim, byly pii zpracovani prace vyuzity mé osobni zkuSenosti.
Dennodenné se setkdvam s lidmi, ktefi onemocnéli roztrouSenou sklerézou, s lidmi
s diagndzou détské mozkové obrny, ¢i postizeni svalovym onemocnénim. Setkavam se také
s jejich rodinnymi pfislusniky. Stale dokola spole¢né¢ nardzime na témata, kterd oteviraji
zékouti téchto onemocnéni. Jsou to Casto véci, které okoli moc nevnimé jako néco, co by
mohlo druhému chybét a povazuje je za samoziejmé — zdravi, rodinou pohodu, volny cas.
Diky této praci bych chtéla poukdzat na to, Ze kvalitni Zivot Casto zavisi na téchto
malic¢kostech a bez nich se pak zivot stava sice chudsi, ale Ze i jedinci S postizenim chtéji zit
dostatecné kvalitn€. Pti setkavani s lidmi, ktefi ziji se svym postizenim, se stale zamyslim nad
otazkou, jak by se dalo jesté vice témto jedincim pomoci ke kvalitnéj§imu Zivotu, co viibec
sami povazuji za kvalitni Zivot a jak se jim Zije v dneSnim, aZ ptili§ materialistickém svéte.

Tématem bakalaiské prace je ZIVOT NA INVALIDNIM VOZIKU, ANEB JAK SE ZIJE
DNES. Mym cilem je se priblizit lidem co Ziji se svym postizenim a rozdé¢lit se s nimi o jejich
bariéry v zivoté. Bakalafska prace je ¢lenéna do péti kapitol. Prvni tfi kapitoly jsou zakladem
pro uvedeni ptedstavy, co postizeni jako takové obnasi a co znamena.

Prvni kapitola se zabyva déjinami spole¢nosti a jejich pfistupu k postizeni cloveka.
Casovy vyvoj uréitych fedeni jak se o nemocné starat a dat jim uréité zazemi.

Druhé kapitola je vénovéana ,, Pomocnikim* lidem co Ziji na vozicku. Lépe feceno
osobnim asistentim, nejen lidskym ale i psim. PokouSim se tim fici, jak takovi asistenti
pracuji a jak jsou dileziti pro lidi Zijici s postiZzenim.

Tteti kapitola rozd€luje vybrané postizeni, se kterymi se da setkat nejéastéji ,,na ulici®.

U kazdé podkapitoly jsou vysvétlené pfic¢iny téchto nemoci a teoretické seznameni s nimi.
Obsahem ctvrté kapitoly bakalaiské prace jsou zpracovany kasuistiky lidi, ktefi maji kazdé
své odlisné postizeni shodujici se s postizenim z Kapitoly tii. Chtéla jsem zde prakticky ukazat
peripetie vybranych lidi, ktefi snaZi se svymi bariéry Zit jako kazdy z nés.

V paté kapitole se zabyvam bariéry nejen lidmi Zijici s postizenim, ale i1 bariéry, které
mame my sami ,,zdravi“ lidé. Zde sama popisuji zkuSenosti s neohleduplnosti zdravych lidi.

Jsem pfesvédcena, Ze o této problematice je stale mnoho nevyjasnéného pro laickou vetejnost



a proto 1 ja bych rada pfispéla touto malou kapkou v mofi k tomu, aby i ostatni pochopili, Ze i

jedinec s postizenim ma pravo na kvalitni Zivot.



1 Déjiny socialni péce

1.1 Socialni péce ve svété

Z historie lidstva miizeme o nas samych ziskat zna¢né rozporuplné minéni. V Bibli se
docCteme, Ze pospolitost ma povinnost postarat se o vdovy, sirotky a dalsi, ktefi pomoc
potiebuji. Na druhé strané se jiz na zékladni Skole u¢ime, ze v antické Sparté¢ hazeli miminka,
kterd se nezdala byt dokonald, se skaly. Pravda je, ze péce o lidi, ktefi potiebovali pomoc,
skoro po celou historii lidstva zavisela na rodin€ a sou¢innosti a podpofte téch nejblizsich. Stat
poskytoval podporu vétSinou jen vojenskym vyslouzilcim, piipadné se cechovni bratrstva a
spolky staraly o své pottebné cleny, déale to byly cirkve ¢i nabozZenska uskupeni, kdo
poskytovaly pomoc. (Hrda, J., 2006, Osobni asistence, poradenstvi a zprostiedkovani,
http://www.apzp.cz)

Euroamerickéd kultura se ze stfedovékého zplsobu socidlni péfe vymanila az koncem
devatenactého a pocatkem dvacatého stoleti. V souvislosti s vytvarenim spole¢nych seskupeni
v Evropé, jez vyustilo ve vznik Evropské unie (EU), se zacaly tvorit také zaklady pravidel pro
ochranu a podporu vydélenych skupin obcant. Postupné se formuluje komunitarni pravo
postihujici skoro celou §ifi Zivota obyvatel komunity (EU). Vznikaji pravni normy, jez se fidi
zéasadami, které pfedznamenavaji, ze socidlni pomoc neni jen zélezitosti blizkych a bliznich,
ale ze je také véci celé spolecnosti: zasada socidlni spravedlnosti, dobrych
mravd, rovnosti, zakazu diskriminace a ochrany lidskych prav. V soucasnosti v Evropské unii
pracuje Evropské forum ZP (European Disability Forum - EDF), jehoz ¢lenové jsou
jmenovani Komisi EU. Maji reprezentovat typy zdravotniho postiZeni, ¢innosti osob se
zdravotnim postizenim, nadrodni z4jmy a nevladni organizace, takZe zastupci jsou z nevladnich
organizaci Clenskych statll, z organizaci zaméstnavateli @ odborovych organizaci. EDF je
pfipominkovym mistem pred pfijetim opatfeni Komise EU. Nérodni rada osob se zdravotnim
postizenim v CR je také jeho ¢lenem. Piedmétem zajmu Evropské unie v§ak nejsou socialni
sluzby, ty jsou zcela v pravomoci ¢lenskych stati, programy se zamé&fuji na mobilitu (pohyb),
vzdélavani a zaméstnavani lidi s postizenim. (Hrda, J., 2006, Osobni asistence, poradenstvi a

zprostredkovani, http://www.apzp.cz)



http://www.apzp.cz/

1.2 Socialni péce v €eskych zemich

Také v Ceskych zemich byla socialni péde prevazné na roding a blizkych. Poprvé se o
socialni péc¢i hovoii v fisském policejnim tadu Ferdinanda 1. v roce 1552. PéCe se podle né&j
poskytuje chudym s domovskym pravem Vv obci (v pastouskdch, chudobincich ¢i tzv.
ratejnach). Systém chudinské péce fungoval az do roku, kdy vstoupil v platnost zakon ¢.
55/1956 Sb. o socidlnim zabezpeCeni. Po tnoru 1948 doslo k pfeneseni vykonu socialni
péce vyhradné na stat, nebo spiSe na jeho mistni organy - narodni vybory. Soucasna pravni
tprava v Ceské republice doznava velké zmény — vsichni doufiame, Ze budou ve prospéch
téch, jichz se tykaji nejvic, totiz uzivatelu. (Hrda, J., 2006, Osobni asistence, poradenstvi a

zprostredkovani, http://www.apzp.cz)



2 Osobni asistence

2.1 Déjiny osobni asistence

Ve svété je spojen tento pojem se jménem Eda Robertse. Zil v minulém stoleti v
Kalifornii, studoval na université v Berkley, a to 1 pfestoze mél tak tézké té€lesné postizeni, ze
nemohl byt bez dychaciho pfistroje. V Sedesatych letech zalozil hnuti Independent Living
(IL). Uc¢inil to se svymi spoluzaky (fikali si Rolling Quads — ,,valici se kvadrousi), kteti
stejné jako on nehodlali stravit sviij zivot nékde v nemocnici €i v ustavu a byt opecovavani. A
tak mohli vést zivot, ktery se nelisil od stylu jejich vrstevnikl (vrstevnikem zde rozumime
Cloveka, ktery je srovnatelny s urCitym uZivatelem nejen vékem a pohlavim, ale i
spolecenskym postavenim). IL rozsitilo do celého svéta zasady sebeurcujiciho zivota, mezi
nimiz zminime alespon tu, kterd dala jméno hnuti. (Stankova, M., 2003)

Kazdy clovek ma pravo na sebeurceni, a proto je tfteba poskytovat lidem takovou podporu,
aby mohli toto své pravo uplatnit. Jednim =z hesel, které hnuti razi, je: Nejlep§Sim
odbornikem na Zzivot s postizenim je sam clovek, ktery ma postizeni. Pfi pomoci, pfi
jakychkoliv akcich, pii organizovani ¢ehokoliv, co se tyka Zivota osob s postizenim, je tieba
se fidit jejich potiebami a pfanimi. (Stanikova, M., 2003)

U nas podala prvni projekt na poskytovani sluzeb osobni asistence Prazska organizace
Svédskych a holandskych zkuSenosti, upravili pravidla podle svych ptedstav a v roce 1991
zacali poskytovat osobni asistenci deseti klientim POV. Pravdépodobné prvnim ¢Elovékem,
ktery v Ceskoslovensku Zil s osobni asistenci, byla Jana Hrda. Kdyz v roce 1985 zemiela jeji
matka, kterd se do té¢ doby starala o ni a o jeji malé déti, zacala ve své domacnosti organizovat
pod zastitou Okresniho ustavu socidlnich sluzeb placenou osobni asistenci, a mimo ni i1
dobrovolnou. Podivuhodné je, ze zasady, podle nichz se zde a pozd¢ji v POV osobni asistence
provozovala, byly totozné s témi ve svéte. Byl to dilkaz, Ze skute¢né odpovidaji tomu, co lidé
S postizenim u nds potitebuji. Proto se pracovnici POV vSemi silami zacali snaZit jednak
0 rozSifeni osobni asistence do celé republiky, jednak o jeji uzdkonéni. Postupné se hlasili
dal$i a dalSi z4jemci poskytovatelé. Ackoliv bylo neobycejné té¢zké najit vhodné osobni
asistenty a opatfit nutné penézni prostfedky, pfece nejprve pomalu, pozd&ji ¢im dal

rychleji naristal pocet poskytovatelt. (Hrda, J., 1996)



2.2 Osobni asistent — prava asistenta

Na konci Sedesatych let vznikl ve Spojenych statech americkych hnuti Independent Living
("nezavisly nebo samostatny" zivot). Kladlo si za cil dosahnout plné rovnopravnosti osob se
zdravotnim postizenim a téch bez postizeni.

V Ceskych zemich, podobné jako jinde, byla socialni péce prevazné na rodiné a blizkych.

V listopadu 1989 piijel ze SRN do Hodonina pan Kadlec. V dobé své emigrace v
Némecku utrpél traz, po némz zlstal na vozicku. Tento muz pfijel se svym osobnim
asistentem, a stal se tak prvnim, kdo mohl ze své vlastni zkuSenosti hovofit o tom, o ¢em v

Ceské republice vozikaii dosud jen snili. (Hrda, J., 1996)

Béhem tvorby zdkona o socialnich sluzbach vzniklo mnoho definic a vymezeni osobni
asistence. N¢které z nich sice tuto sluzbu popisovaly velmi trefné (stejné jako i definice
ostatnich sluzeb), ale do zédkona se dostala zde uvedena podoba. Podle § 39 je tedy osobni
asistence terénni sluzba poskytovana osobam, které maji snizenou sobéstacnost z divodu
véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichZ situace vyzaduje pomoc
jiné fyzické osoby. SluZzba se poskytuje bez Casového omezeni, v pfirozeném socidlnim
prostiedi osob a pfi ¢innostech, které osoba potiebuje. Sluzba obsahuje zejména tyto zakladni
¢innosti: pomoc pii zvladani béznych ukoni péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygieng,
pomoc pii zajisténi stravy, pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti, vychovné, vzdélavaci a
aktivizacni cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim, pomoc pfi

uplatiiovani prav, opravnénych z4jmu a pii obstaravani osobnich zaleZzitosti. (Hrda, J., 1996)

Mnoho lidi si tuto sluzbu pletou s peCovatelskou sluzbou. Rozdil mezi témito sluzbami je,
ze osobni asistent je rukama a nohama uZivatele, tudiz vSechny c¢innosti déla asistent
s uzivatelem. PeCovatelska sluzba, muzeme to fici 1 zkracené, déla véci ,,za* uzivatele,
minimalné se podili na spolupraci.

Také provozovani obou sluzeb je rozdilné. O financovani pecovatelské sluzby rozhoduje
pfislusny socialni referat, financovani osobni asistence neni uzédkonéno. Penize se ziskavaji
z grantll, od nadaci a od sponzort. Pecovatelskd sluzba potiebuje provozovny (vyvatovny,
stiediska hygieny apod.), pficemz je v mnoha ptipadech nutno klienta vozit ke sluzbé, nebo
sluzbu ke klientovi (uvarené obédy); poskytovani osobni asistence neni zavislé na provoznim

zazemi, déje se tam, kde je klient. PeCovatelskd sluzba potiebuje technické a materidlové



vybaveni - auta, vany apod., zatimco pii osobni asistenci neni podstatou vykonu technické ani

materidlové vybaveni, nybrz vztah klient-osobni asistent. (Hrda, J., 1996)

Osobni asistent mimo to, Ze musi mit odpovidajici nejen vzdé€lani, ale i mnoho vlastnosti,
schopnosti a dovednosti, kter¢ je diilezité pro tuto praci. Naptiklad: pomoc pfi zajisténi chodu
domacnosti (hospodatfeni s pené¢zi, uklid, ndkupy, vafeni, prani apod.), pomoc se
sebeobsluhou (hygiena, podavani stravy, péce o fyzické a dusevni zdravi, oblékani), kontakt
s vnéjSim prostiedim (pomoc pii cest¢ do zaméstnani, na kulturni a spolecenské akce, uiady),

pomoc pii pohybu (piesuny, polohovani), pomoc pii prosazovani prav a zajmu.

Hlavnim cilem osobni asistence, stejné jako jakékoliv jiné socialni sluzby, je zachovani
integrity (celistvosti a neporusenosti) ¢lovéka i navzdory jeho nemohoucnosti, ktera plyne z
postiZzeni, stafi, nemoci nebo jiné pfi¢iny. Nezbytnou podminkou pro to je ucta k jeho
distojnosti, zivotnimu stylu a k naplnéni jeho smyslu zivota. Cestou vedouci k tomuto cili
jsou zejména sluzby umoziiujici obcantim, ktefi ke svému zivotu potfebuji pomoc, aby mohli

byt doma a zit Zivotem, ktery se co nejvic blizi bézné trovni. (Hrda, J., 1996)

Sluzby osobni asistence maji klientovi zabezpeCit zakladni Zivotni potfeby, a to jak
biologické (na ptiklad pifijem potravy, toaletu, polohovéni, hygienu, dale dopomoc pfi
obstarani domacnosti, pfi ndkupech, pochtzkich atp.), tak spolecenské (kuptikladu pfti
vychove déti, pii vzdélani a vykonu povolani, pii kulturnich a sportovnich aktivitach). To vse

je nutnou kompenzaci zdravotniho postizeni. (Hrda, J., 1996)

,Osobniho asistenta profesné délam tii roky. Dovolim si Fict, Ze tato pracovni prilezitost,
kterou se snazim uzivit, mi mnohem dala i do osobniho Zivota.

Jsem schopna vétsi vaimavosti, empatie, samostatnosti, zodpovédnosti a trpélivosti.

Samoziejmé tyto viastnosti by mél mit kazdy clovek, ktery uvazuje o této praci, jenze je
dulezité pro kvalitu techto vlastnosti trénink a p¥i této praci ho urcite ziskate.

Nejvetsim rizikem je predevsim urceni urcité hranice mezi asistentem a uZivatelem.
Protoze asistent je svym zpusobem soucasti rodiny, kamarddem, pomocnikem, nékdy i
prostirednikem mezi béznou spolecnosti a postizenym, tak strana vyuzivajici této sluzby (i kdyz
si ji porad plati) zapomina, Ze ruzné role osobniho asistenta jsou porad soucasti profese a

maji tendence se domlouvat i mimo pracovni cas.



Samoziejmeé existuji i opacné pripady, kdy mlady 20 lety nadSeny asistent s tendenci
pomahat maximalne, svou obétavosti miize lehce brzy dojit k syndromu vyhoreni. Proto si
myslim, Ze pro asistenta, ktery chce tuto prdaci délat na plny pracovni uvazek, je nejlepsi byt
zamestnan pod organizaci, ktera mu nabidne odborného supervizora, ktery je nutnosti pro

‘

tuto praci a urcitou vnitini regulaci. *

2.3 Asistenéni pes - vybér, vycvik, prifazeni asistencniho psa

Uz od 60. let se v USA vyuzivaji asistencni psi jako soucast osobni asistence vozickari.
Oproti ¢lovéku - asistentovi ma psi asistent n€kolik vyhod, zejména tu, ze nenarusuje
soukromi klienta a zstdva s nim po cely den a n¢kolik let.

Kvalitné vycviceny asistencni pes uleh¢i vozic¢kari kazdodenni Zivot slozeny z mnozstvi
pro nds jednoduchych ukont, které vSak pro vozickare mohou ptedstavovat velikou namahu.
Je tézké z voziku zvedat pfedméty z podlahy nebo je vybirat ze skiinék, otevirat dvete v tzké
chodbé nebo si svléknout ponozky.

Asistenéni pes je divodem k vychazce, ndmétem na rozhovor s kolemjdoucimi ¢i
divodem k pohybu pii hrach se psem. U déti znamena i1 zvySeni prestize v détském kolektivu
a ma nezastupitelnou roli pfi rehabilitaci. Zejména malym détem, které samy nechtéji 1ézt
nebo cvicit hazeni mickul, pes dramaticky zméni zivot. Mnoho klientli vyuziva asistencni psy i

ke canisterapii, kdy prostfednictvim polohovani dochézi k prehrati svalstva, co mize mit za

nasledek zlepSeni krevniho ob&hu a uvolnéni kieli. (Asistencni pes, http://www.pes-

pomuze.com)

Partnerstvi se psem a vytrzeni ze samoty je pro mnohé postizené skute¢nym impulzem ke
zméné Zivotniho stylu. Psi jsou zarucenymi ledoborci pii navazovani kontaktu s okolim,
zvySuji nejen samostatnost, ale také sebevédomi postiZzenych.

U mnohych se zlepSeni psychického stavu nasledné projevi 1 ve zlepSeni fyzickém
(zaznamenali jsme napf. narist hmotnosti u postizenych s atrofii svald, zlepSeni pohyblivosti
pti hrach se psem apod.).

Mnozi nasi klienti navic pouzivaji canisterapeutické techniky jako polohovani ke zlepSeni
krevniho ob¢&hu a uvolnéni kieci svalstva. Tato forma terapie dokézala naptiklad u jedné nasi
klientky, odbourat nutnost opakované¢ a dlouhodobé hospitalizace. Navic jeden casto
opomijeny, ale dilezity efekt - asistencni psi ¢asto predstavuji obrovskou ulevu pro osoby

pecujici o postizené. Rodina si mize doslova "oddychnout" od desitek drobnych zadosti
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denné a ma dobry pocit, Ze postiZzeny je "stfezen" psem, ktery je v pfipad¢ potieby upozorni

na problém. (Vycvik asistencniho psa, www.pomocnetlapky.cz)

K nejbéznéjsim dovednostem patii:
e piinaseni pfedmétl - pes zvedne minci, pfinese zvonici telefon, potraviny z lednicky a
urcenou véc ze skiinky,
e otevirani dvefi - pomoci zvlastnich drzadel,
e obsluha svételnych vypinact a piivolani vytahu,
e nakupovani - pes ukladd do kosiku uréené zbozi, poda penize pokladnikovi a
pirevezme drobné,
e oblékani - pes pomuze svléknout nékteré Casti obleceni a ulozi je na misto,
e noSeni - pes v brasné na zadech nosi potfebné véci,
e pomoc pii vstavani a usedani do vozicku, pfitazeni a roztlaceni vozicku bez pohonu,
e privolani ¢lena domacnosti na pozadani vozickaie nebo v nestandardni situaci,
e zabezpeceni opory u lidi s poruchou centra rovnovahy.
Vyevik v praxi se rozsah vycviku vzdy fidi schopnostmi psa a potiebami postizeného. Pti
hledani vhodného tymu - klienta a psa - se proto pfihlizi zejména na rozsah postizeni klienta,
jeho Zivotni styl, zaliby, potfeby a povahu, u psa pak na miru schopnosti, fyzickou zdatnost a

povahov¢ vlastnosti.

Kamarddka co je na elektrickém voziku, ma jiz 2 roky asistencniho psa Vilika, kterého mi
svérila na vikend na hlidani.

Tito psi se uz svou pritomnosti lisi od béznych psu. Jsou svym zpiisobem zavisli na povelu,
Komunikaci. Beznym psum, je jedno kam jdou, ale asistencni pes, jako by se mél na to
pripravit.

Diilezité je nezapomenout jej obléci vidy do postroje, ktery sdéluje okoli, Ze je to specidlni
cviceny pes s automatickym povolenim vstupu (v doprovodu majitele) jak do restaurace,
navstiveni nakupniho centra, ¢i dopravnich prostredkui.

Kamaradka mi rikala, Ze Vilik by mel byt vycviceny vydrzet s vencenim az 12 hodin. Ale
Vilik, jako kdyby tusil, Ze mad prazdniny, tak se vyzadoval chodit ven po 3 hodinach, védel, zZe
Jje zde kousek les a Feka, kde se da vykoupat.
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Co bylo pro mé zajimavosti, ze t0 tak je vlastné normalni, tak se vyvaruje nejlépe
schodiim. Ne proto, ze by nezvladl schody sejit ¢i vyjit, ale proto, zZe se jeho panicka pohybuje
na kolech, a tak mu jsou schody vseobecné cizi.

Vilik mne poslechl na slovo, ale musela jsem si ho obcas dobirat, citila jsem u néj vérnost
panicce, ktera nebyla pritomna. Ziskani si ho, na bézné pamlsky, nebylo tak uspésné jako u

béznych psii.

2.4 Diléi zavér

Osobni asistenti — z piedchdzejici stati pomahaji vSem potfebnym lidem piekonavat
kazdodenni problémy spojené s béznymi Cinnostmi, které zdravy, mlady ¢lovék zvlada zcela
automaticky a viibec o nich nepfemysli. Nejen starsi osoby, ale i mladsi lidé se citi osamoceni
a bezmocni, pokud zistanou se svou nemoci doma sami, bez pomoci, ¢asto uvazani na lazko,
a tak se osobni asistent stavd nejen pomocnikem, ale také spole¢nikem, zpovédnikem, a Casto
i jedinym pritelem. Nemam na mysli jen osobniho asistenta jako clovéka, ale i diky

specialnimu vycviku, jimz stava i sdm asistencni pes.
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3 Handicap — vybrané druhy postiZeni

Pfes to, ze dneSni doba je svym zplisobem moderni, tak zjiStuji, Ze jsou mezi nami
neustale lidé, kteii Skatulkuji lidi na invalidnim voziku hned do kategorie, ze musi byt i
mentalné postizeni. Proto jsem si vybrala tfi formy postizeni, se kteryma se setkavam
nejcastéji. Forma RS (roztrousena sklerdza), kterd je predevsim zvlastni, ze neni dédicna a
muze ji ziskat tieba 25 lety muz, ktery zije plnohodnotnym zivotem a postupovani této
nemoci je nepiijemné, protoze zasahne télo i mozek, to zalezi na druhu RS.

Jako dal§i nemoci je svalova dystrofie, kterd je vrozena a mulze se projevit jak v
perinatalnim obdobi, tak i v puberté, kde svalstvo prestava fungovat. Mam kamarady, ktefi si
nikdy nestoupli na vlastni nohy ¢i kamarady, co si matné vzpominaji, jak kopli do mice jako

predskolaci.

3.1 Roztrousena skleréza ( RS)

Neni vrozend a je ziskana v mladé dospélosti, ale projevit se miize pozdéji.
RS je velmi komplikované onemocnéni a neexistuji dva lidé, kteti by méli shodné piiznaky.
(Burnfield, A., 1998) Pribéh RS je nevypoditatelny a ménlivy. (Havardova, E. A kol., 2006)
RS muze zacit velmi pozvolna, ale vétSinou je uto¢na a ohlasi se nejcastéji zménami
hybnosti a citlivosti, dale se objevuje porucha zraku, dvoji vidéni, bolest trojklanného nervu,

potiZe pfi moceni a sexualni pfiznaky.

(Havardové, E. A kol., 2006) rozdéluji pfiznaky:

a, poruchy hybnosti — mohou postihnout jednu nebo vice koncetin téla a projevit se mirnou
neobratnosti az Uplnou ztratou volniho pohybu. Porucha hybnosti se projevuje vice na
dolnich koncetinach a asymetricky, tzn. na jedné strané zfetelnéjsi unava, ochabnuti, tuhost,
ochrnuti. (Lensky, P., 2002) DuleZitou roli zde hraje mozecek, ktery zajistuje plynuly a
piiméfeny pohyb. Jeho poruseni se projevi Spatnym odhadem, poruchou souhry pohybii,
Spatnym provedenim. Nestabilita je horsi pfi zavienych ocich a ve tmé. Jedinec mizZe tohle

vSechno vnimat jako zavrat’, kterou ¢asto nedokaze popsat, protoze jeji projevy jsou neurcité.
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b, poruchy citlivosti - pomérné casté, vétSinou s nepiijemnym brnénim (paresteziemi),
objevujici se na jakékoliv ¢asti te€la. Byvaji pfiznaky velmi pestré, podnét na kiizi mize byt
registrovan slabé nebo naopak siln€, odlisné, nékdy az nepiijemné. Nepiijemné brnéni se
casto stéhuje. Jedinec hmatem nerozezna predméty, Cislice, obrazce psané na kizi. Odchylky

citlivosti mohou vyustit az v bolest. (Lensky, P., 2002)

C, poruchy mozkovych nervii - projevuji se zejména v oblasti obliceje, jejich nasledkem
vznikd dvojité vidéni, neschopnost dobfe fixovat vidény obraz. Jak dodava (Lensky, P.,
2002) obtize se mohou zhorSovat s unavou, horkem, stresem, koufenim, alkoholem.

Zvlastni postaveni zaujima o¢ni nerv, ktery neni nervem v pravém slova smyslu, ale jde o
vybézek vlastni mozkové tkan€. Zanét ocniho nervu byva prvotnim piiznakem RS, pficemz
dalsi ptiznaky mohou nésledovat az za né€kolik let (Havardova, E. A kol., 2006). Zpiisobuje
vétsSinou poruchy zrakové ostrosti (dlouhodobé i1 kratkodobé), vypadky zorného pole nebo

poruchu barevného vidéni.

d, poruchy svéracéii - svéraCe byvaji postizené Cast&ji tehdy, jestlize se vyskytuje
oboustrannd paréza dolnich koncetin. Projevuji se nutkanim na c¢astéjSi moceni, pocitem
nevyprazdnéného nebo stalého tlaceni na méchyt, horsim udrzenim moci, preruSovanim toku
nebo odkapavanim. Ptiznaky mohou vypadat také jako zanét mocového meéchyie diky
palivosti pii moéeni. Uplné nevyprazdnéni pak miize vést k infekcim, které postupuji az
k ledvinam, k piscitosti a kaménktm

K poruchdm se fadi i sexualni poruchy, zejména u muzi poruchy erekce, coz pak vede
k frustraci, partnerskym problémim, protoze ¢asto nebyvaji pochopeny jako soucast nemoci.

U Zen se jednd pievazné o poruchy citlivosti a ztratu orgasmu. (Lensky, P., 2002)

e, psychické problémy - u aktivnich forem se objevuje vice euforie s nedostate¢nym nahledem
a pfehnanym optimismem. Vice se ale setkdme s depresi, ktera prameni z psychosocialniho
stresu, ze strachu o budoucnost, zaméstnani, zajisténi rodiny, ze strachu, nepfedvidatelnosti.
Deprese se vice skryva, ¢lovék s RS se nuti Castéji do euforie. Obdobi nemoci se zvysuje
napt. sklon ksebevrazdé. Projevuji se labilitou nalad, stfidanim afektli, emoci,
V pokrocilejSim stadiu pak nezadrZitelnymi vybuchy place, smichu, v krajnim ptipadé

vedoucim az ke kie¢im a tetanii. (Lensky, P., 2002)
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RS je nemoci nevylécitelnou, nicméné 1é€itelnou a trendem dnes$ni mediciny je hledat stale
nové postupy v 1écbé, byt by mély byt jen malym kriickem k lepsi 1écbé. Lékati jednoznaéné
doporucuji 1écbu konzervativni, nicméné i1 1écba alternativni si hledd své misto, byt pouze
jako dopliikova terapie. A diky vstficnosti 1ékaft, ktefi dnes jiz s pacientem spolupracuji a
nechavaji prostor pro jeho rozhodnuti, se mtize alternativni 1écba stat doplikem klasické
1é¢by. (Lensky, P., 2002)

3.2 Détska mozkova obrna (DMO)

Détska mozkova obrna (DMO) je pojem pro oznaceni skupiny chronickych onemocnéni
charakterizovanych poruchou kontroly hybnosti, kterd se objevuje v n€kolika prvnich letech
zivota a u které se zpravidla v dalsim pribéhu nezhorsuje. Oznaceni détska vyjadiuje obdobi,
kdy nemoc vznika, pojem mozkova vyjadiuje skuteCnost, ze pfi¢ina poruchy je v mozku,
pojem obrna vyjadiuje, ze jde o nemoc zpiisobujici poruchu hybnosti téla. Pod pojem DMO
nepatii poruchy hybnosti zplisobené onemocnénim svalii ani perifernich nervi. Pfic¢inou
Spatné kontroly hybnosti a vadné drzeni trupu a koncetin je u DMO porucha vyvoje nebo
poskozeni motorickych (hybnych) oblasti mozku. (Svarcova, I., 2003)

Ptiznaky DMO zahrnuji Siroké spektrum tiZze postiZzeni. Nemocny s DMO mize mit
problémy s jemnymi pohybovymi vzorci, jako je psani nebo stiihdni nizkami, mize mit
obtize s udrZzenim rovnovahy a s chiizi, miZe strddat mimovolnimi pohyby, jako jsou
napiiklad kroutivé pohyby rukou nebo vili neovladatelné pohyby ust. Ptiznaky se 1i$i jedinec
od jedince a u téhoz nemocného se mohou v priibéhu €asu rizné¢ ménit. Nekteti lidé s DMO
jsou navic postizeni dalSimi zdravotnimi problémy vcetné epileptickych zachvatl a poruch
mentalnich funkci. Pies vSeobecné vzité presvédceni nemusi znamenat diagnoza DMO vzdy
automaticky tézky handicap. Zatimco dité s t¢Zkou formou DMO je mnohdy zcela neschopné
chiize a potfebuje velmi naro¢nou, komplexni a celoZivotni péci, dit¢ s lehkou formou
postizeni mize byt jen lehce nemotorné a obejde se bez specialni pomoci. DMO neni
nakazliva ani dédicna. Pres veskery vyzkum neni toto onemocnéni vylé€itelné, ani neexistuje
jeho spolehliva prevence. Soucasna medicina piesto nabizi nemocnym s DMO pomoc alespoi
castecnym mirnénim nékterych projevii nemoci vedoucim ke zlepSeni jejich kvality Zivota.
(Svarcové, ., 2003)
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Jaké jsou formy DMO

Spasticka diparéza (diplegie), kterou v 60. letech 19. stoleti poprvé popsal dr. Little, je jen
jednim z tézkych onemocnéni skryvajicich se pod pojmem DMO. Lékati v dnesni dobé
klasifikuji jednotlivé typy DMO podle charakteru hybné poruchy do ctyt SirSich kategorii:

forma spasticka, athetoidni, atakticka a smiSené formy. (Kraus, J., 2005)

Spasticka forma DMO. Postihuje asi 70-80% nemocnych s DMO. Jejich svaly jsou v
postizenych partiich ztuhlé a trvale stazené (spastické). BlizSi popis téchto forem nemoci
vychazi z uréeni, které koncetiny jsou spastické. Nazev potom vychazi z latinského oznaceni
postizené Casti téla v kombinaci s ozna¢enim paréza (oslabeni) nebo plegie (ochrnuti). Hovofi
se tak o spastické diparéze/diplegii (postizené jsou obé dolni koncetiny), spastické hemiparéze
(postizené jsou koncetiny na jedné poloving téla), spastické triparéze (postizené jsou ob¢ dolni
a jedna horni koncetina) nebo o spastické kvadruparéze (postizené jsou vSechny Ctyfi
koncetiny). (Kraus, J., 2005)

Pokud mé nemocny spastické obé dolni koncetiny, mohou se vtacet dovnitt a pii chizi
muze kiizit kolena pies sebe. Pokud takto nemocny viibec chodi, je jeho chlize nemotorna,
dolni koncetiny mé toporné a pii chlizi se jeho kolena navzdjem dotykaji. Vznika tak
charakteristicky obraz chlize, ktery je v anglosasské literatufe popisovan jako scissors gait
(nGizkovita chiize). (Kraus, J., 2005)

Nemocni se spastickou hemiparézou mohou mit navic hemipareticky tres, pfi kterém dochazi
k vili neovladatenym pohybiim koncetin na jedné strané téla. Nekdy tento tfes mize vazné
rusit jakykoliv pohyb. (Kraus, J., 2005)

Athetoidni nebo té7 dyskineticka forma DMQO. Tato forma je charakterizovana mimovolnimi
pomalymi kroutivymi pohyby. Tyto abnormalni pohyby postihuji obvykle ruce, nohy,
pfipadné celé horni nebo dolni koncetiny. V nékterych piipadech je postiZzeno svalstvo tvaie a
jazyka coZz vede ke grimasovani, Zmoulavym pohyblm ust, mlaskani apod. Abnormalni
pohyby se neziidka zvyraziuji pfi emoc¢nim stressu a naopak mizi ve spanku. Nemocni
mohou mit problémy se svalovou koordinaci potfebnou pro mluveni, coz se oznacuje jako
dysarthrie. Athetoidni forma DMO postihuje asi 10-20% nemocnych. (Kraus, J., 2005)
Ataktickd forma DMO. Tato vzacna forma postihuje piedevsim vnimani rovnovahy a tzv.
hlubokou citlivost (propriocepci). Postizeni maji Casto Spatnou pohybovou koordinaci, jejich
chtize je nestabilni, o Siroké bazi (pfipomina opileckou chtzi), chodidla pokladaji nezvykle
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daleko od sebe. Problémy nastavaji pii pokusu o rychly a ptesny pohyb, jako je kupf. psani
nebo zapindni knoflikii na odévu. Nemocni mohou mit také takzvany intencni tremor, ties
objevujici se pii volni hybnosti; napiiklad kdyZ se postizeny snazi uchopit knihu, ruka, kterou
pro ni natahuje, se mu pii tom roztiese a ties se zvyraziuje, jak se ruka piiblizuje

ke kyZzenému pifedmétu. Ataktickou formu ma asi 5-10% nemocnych s DMO.

Smisené formy DMQO. Je Casté, ze se u nemocnych s DMO vyse uvedené formy rtzné
kombinuji. Nejcastéjsi kombinaci piedstavuje spasticka forma s athetoidnimi pohyby, ale i

jiné kombinace jsou mozné. (Kraus, J., 2005)

Jaka jina zdravotni postiZeni provazeji DMO

Mnoho nemocnych s projevy DMO nemé zadné jiné¢ sdruzené zdravotni postizeni.
Poruchy postihujici mozek a poskozujici jeho motorické funkce mohou vSak zplisobovat také
epileptické zachvaty a nepfiznivé ovlivilovat intelektualni vyvoj jedince, jeho schopnost
reagovat na okolni podnéty, jeho aktivitu a chovani, zrak a sluch. V nasledujicim ptehledu
jsou uvedena postizeni, ktera se u nemocnych s DMO vyskytuji nejéastéji. (Pipekova, J.,
2006)

Mentalni postiZeni. Priblizng tfetina déti s DMO ma jen lehky intelektudlni deficit, jedna
tietina je stfedné az t€zce mentalné postiZzend, zatimco zbyvajici tfetina déti je intelektudlné
zcela normalni. Mentalni postizeni je nejcastéj$i mezi détmi se spastickou kvaduparézou /
casti mozku).

Epilepsie. Bezmala polovina vSech déti s DMO ma zachvaty. Pfi zachvatu je normalni
mozkova aktivita pferuSena nekontrolovanymi vyboji abnormalni synchronizované aktivity
mozkovych nervovych bunék (neurontl). Pokud se zachvaty opakuji bez zjevné vyvolavajici
pfi¢iny (jakou muze byt tieba horecka), hovofime o epilepsii. U nemocného mohou
abnormalni vyboje prochazet celym mozkem a mohou tak vyvolavat projevy postihujici cely
organismus (generalizované zachvaty). Byva to spojeno s poruchou védomi, s tonicko-
klonickymi kieCemi celého téla aj. Pokud se vyboje abnormalni aktivity omezi na urcitou
ohrani¢enou oblast mozku, mohou byt projevy epileptického zachvatu vice omezené, jak
tomu je u tzv. parcialnich zachvatt. (Pipekova, J., 2006)

Generalizované tonicko-klonické zachvaty zacinaji zpravidla vykiikem nésledovanym
ztratou védomi. Potom pfichdzeji nejprve tonické kieCe (propinani trupu a koncetin), které
jsou nasledovany kiecemi klinickymi, pii kterych dochdzi k viditelnym zaSkubim svala
trupu, koncetin i1 svall mimickych a Zvykacich. Neziidka se nemocny pii zdchvatu pomoci,
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n¢kdy si pokouse jazyk nebo vnitini stranu tvare. Béhem zachvatu nepravidelné dycha, nékdy
se jeho dech na chvili zastavi. (Pipekova, J., 2006)

Parcialni zachvaty se déli na jednoduché (simplexni) a komplexni. Pii simplexnim

parcidlnim zachvatu jsou patrné lokalizované ptiznaky, jako jsou zaSkuby jen nékterych
svalovych skupin, zvykaci pohyby, nebo naopak ochabnuti nckteré casti téla, poruchy
citlivost jako je mravenceni na ohrani¢ené Casti téla apod. Pfi komplexnich parcialnich
zachvatech je charakteristicka kvalitativni porucha védomi. Nemocny ztraci kontakt s
realitou, mize provadét neucelné a neuvédomelé, automatické pohyby, mize se projevovat
zmateng apod. Parcialni zachvat se mize nékdy plynule rozvinout v zachvat generalizovany.
Hydrocefalus. Pric¢iny, které¢ vedou v ¢asnych fazich vyvoje jedince k poskozeni mozku, jako
je kuptikladu mozkové krvaceni u nezralych novorozenct nebo kolemporodni sepse mohou
byt zaroven pficinou poruchy tvorby a cirkulace mozkomisniho moku. To ma za nasledek
rozSifovani mozkovych komor nebo i mokovych prostor kolem mozku, hydrocefalus.
Méstnani mozkomisniho moku zvysuje nitrolebni tlak, coz mlze vést nejen k abnormalnimu
rustu hlavicky ditéte (dokud nejsou kosti lebni klenby jesté pevné spojené), ale mize to
nepiiznivé ovlivnit 1 prokrveni mozku. Timto mechanismem muze byt déale zhorSovéana
funkce motorickych oblasti mozku, coz miize nepfiznivé ovlivnit klinicky obraz DMO.
(Pipekova, J., 2006)
Rustové problémy. U déti se stiedné tézkymi a téZkymi formami DMO, zejména u téch, které
maji spastickou kvadruparézu, je Casté, Ze télesné neprospivaji. Projevuje se to zaostdvanim
télesn¢ho ristu a vyvoje pii srovnani s jejich vrstevniky bez ohledu na to, Ze pfijimaji
dostatek potravy. Kojenci tak maji jen malé hmotnostni pfirdstky, u mensich déti je patrny
maly télesny vzrlst a u dospivajicich je kromé malého vzrlistu patrny také opozdény rozvoj
sekundéarnich pohlavnich znakt. Neprospivani téchto déti ma ziejmé nékolik raznych pficin,
které zahrnuji mj. 1 poSkozeni mozkovych center kontrolujicich riist a vyvoj organismu.

Kromé vyse uvedeného byvaji koncetiny postizené DMO slabsi nez normalné. Je to
zv1asté patrné u nemocnych se spastickou hemiparézou, kdy koncetiny na postizené stran¢ se
vyvijeji pomaleji a méné nez na strané¢ zdravé. Nejvice se to projevuje na ruce a noze.
Vzhledem k tomu, Ze dolni koncetiny jsou mens$i (kratSi a slab$i) na postizené stran€ i u
nemocnych se spastickou hemiparézou, ktefi chodi, 1ze se domnivat, Ze rozdily ve velikosti
koncetin mezi nemocnou a zdravou stranou nejsou zpusobeny jen niz$i aktivitou nemocné
strany. Je naopak pravdépodobné, Ze pro zdravy rast koncetin a jinych ¢asti téla je nezbytné
jejich komplexni nervové zasobeni, které je u DMO na centralni (mozkové€) Grovni naruseno,

coz ma za nasledek zminované poruchy rastu.
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Poruchy zraku a sluchu. Velké procento déti s DMO S§ilha (ma tzv. strabismus). Strabismus
je stav, kdy nejsou osy o¢nich bulbli soubézné v disledku asymetrické funkce okohybnych
svalt. U dospélych takovy stav vede ke dvojitému vidéni, u déti se vSak mozek tomuto stavu
prizptsobuje tim, zZe ignoruje podnéty z jednoho z oci (toto oko je potom takzvané tupozraké).
Pokud se takovy stav nezacne vc€as 1éCit, mize tento mechanismus vyustit v té¢zkou poruchu
zraku na tupozrakém oku, nasledkem ¢ehoz ma postizeny problémy s nékterymi zrakovymi
funkcemi, jako je kupiikladu odhad vzdélenosti. V nékterych ptipadech je vhodna chirurgicka
korekce Silhavosti. (Pipekova, J., 2006)

Déti s hemiparézou mohou mit navic hemianopii, coz je vypadek poloviny zornych poli
obou o¢i, v tomto piipadé na stran¢ shodné se stranou hybné poruchy (homonymni
hemianopie). Napfiklad pfi levostranné homonymni hemianopii vidi postizeny pti pohledu
vpred dobfe, zatimco objekty na levém okraji zornych poli vidi Spatn€ nebo vibec. Také
poruchy sluchu se mezi nemocnymi s DMO vyskytuji ¢astéji nez v ostatni populaci.
Abnormalni pocity a poruchy citlivosti. U nékterych nemocnych s DMO se vyskytuji
poruchy citlivosti, pii kterych je poruseno tfeba vnimani doteku nebo bolesti. N&kdy je
poruSeno vnimani jednotlivych casti vlastniho téla nebo schopnost rozeznavat piedméty
pouhym hmatem. Oznacuje se to jako astreognoézie. Nemocny s touto poruchou neni schopen
kupt. odlisit tvrdy mi¢ od houby ¢i jiného pfedmétu, ktery drzi v ruce, aniz by se na predmét

podival. (Pipekova, J., 2006)

3.3 Spinalni svalova atrofie

Spindlni svalovéa atrofie (SMA) je onemocnéni neurond, které odpovidaji za védomé
pohyby svall, jako napf. béhani, pohyby hlavy a polykani. Vyskyt je pfiblizn¢ jeden
novorozenec na 6000 narozenych a asi 1 osoba ze 40 osob je pfenaSecem nemoci. SMA
postihuje vSechny kosterni svaly, tzv. proximalni svaly (ramena, kyc¢le, zadové svalstvo) jsou
Casto postizeny nejvice. Slabost v dolnich koncetinach je vSeobecné vétsi nez u pazi. Mohou
byt také postizeny polykaci svaly, svaly krku a Zvykaci svaly. Smyslové vnimani a kozni
citlivost nejsou postizeny. Intelektualni schopnosti rovnéz nejsou postizeny.

Naopak je Casto pozorovano, ze pacienti se SMA jsou nezvykle dusevné cili a pratelsti.

(Faraft, V., 2009)
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Typ | — akutni infantilni forma (Werdnigiv-Hoffmanniiv syndrom) -diagn6za byva u déti

obvykle stanovena pied dosazenim 6. mésice zivota. Ve vétsing

piipadt pfed 3. mésicem zivota. Typ I je také zvany Werding-Hoffmann. Tvofi asi jednu

¢tvrtinu vSech piipadit. K progresi dochazi v prvnich mésicich zivota. Spontanni hybnost se

omezuje na minimum. VSeobecné je u nich velmi $patna az zadna kontrola hlavy. Nezvladaji

sed bez podpory, nohy neunesou zadnou vahu. Polykani a pfijem potravy miize byt ztizeny.
Mohou mit obtize i s polykanim vlastnich slin. Muze byt pfitomna atrofie jazyka nebo

jemny ties jazyka-fascikulace. Slabost mezizebernich svalii, které normaln¢ hrudni ko$

vvvvv

velmi slaby. (Faraf, V., 2009)

Typ I1- pfechodna pozdné infantilni forma (chronicky typ Werdnigovy-

Hoffmannovy choroby) - diagndza tohoto typu atrofie byva skoro vzdy stanovena, nez dité
dosdhne 2. roku zivota. Tvoii asi polovinu vSech diagnostikovanych pfipadi. Ke klinické
manifestaci dochézi Casto jiz béhem kojeneckého véku. Déti s timto typem mohou sedét bez
pomoci, ale potiebuji pomoci do sedu. U batolat a déti pfedSkolniho veéku periferni 1éze
postihuje nejprve kofenové svalstvo dolnich koncetin, poruchou chiize. Do urcitého stupné
mohou stat s pomoci ortéz. Problémy s polykanim se obycejn¢ u tohoto typu nevyskytuji. Ale
to muze byt u kazdého ditéte individualni. Pro nékteré pacienty miize byt obtizné pftijimat
dostatek stravy normalni cestou, aby byl zachovany rist a normalni télesna hmotnost. Dé&ti se
SMA II maji Casto fascikulace jazyka a jemny ties prstl pii nataZzenych prstech. Mohou mit
problémy s odkaslavanim a s udrzenim saturace béhem spanku. Béhem ristu se vyviji

skolioza. (Farat, V., 2009)

Typ 11 — juvenilni ¢i ¢asné adultni forma (Kugelbergiiv-Welanderové

syndrom) - zacatek je velmi variabilni. Diagndza muze byt stanovena uz ptiblizné okolo 1
roku nebo pozdéji v mladi. Onemocnéni ma chronicky pribéh,

v détském ¢i adolescentnim vE€ku, piip. v ¢asné dospélosti postizenim kofenového

svalstva dolnich koncetin, které mize byt asymetrické. U vétSiny nemocnych se

v prubéhu let pfidruzuje postizeni svalstva hornich koncetin, mimického svalstva a jazyka.
V typickém ptipad¢ byva stanovena diiv, jak dité dosdhne 3. roku veku. Pacienti se SMA 111
mohou sami chodit i béhat, ale v pribéhu onemocnéni mohou mit problémy s béhem, ¢asto

upadavaji. Mivaji problémy pii zméné polohy ze sedu do stoje apod. Pfi typu III mize byt
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také jemny tfes prstll pfi jejich natazeni, fascikulace jazyku jsou jen ziidka. Problémy pfi

ptijmu potravy a polykani jsou vylozen¢ ziidka. (Farar, V., 2009)

Typ IV — vlastni adultni forma (Arantv-Duchennetv syndrom) - zacatek

v dospélosti, potize zacinaji obvykle po 35. roce veéku. Jen ziidkakdy je diagnostikovana ve
véku mezi 18.-30. rokem. Bulbarni svaly-tj. svaly potiebné k polykani a dychani, jsou
postizeny jen velmi ziidka. Byva nékdy povazovana za variantu pfedchozi formy. Na rozdil
od ni ma vSak pfevahu s pocateénim postizenim drobnych svala ruky, jindy naopak nohy.

(Farat, V., 2009)

3.4 Dil¢i zavér

Jednou mé supervizorka, ktera je sama télesné postizena nam vysvétlila slovo handicap se
srovnanim s koniskymi dostihy. Na nasem svété jsou rizni lidé siln€j$i a slabsi, jako
Vv dostihach, proto kon¢ dostavaji zatéz, aby na zavodech byli vyrovnani s ostatnimi, kdyz
jsou silngjsi. U nas v lidském svéte, matka ptiroda nadélila urcité postizeni riznym jedincim,
aby byli vyrovnani s témi zdravimi, aby Ti co Ziji s handicapem, nebyli rychlejsi, zdatnéjsi na
zivotni drdze s druhymi.
zjevngjsi. Kdyz je nebudeme litovat a brat je rovnomérné. Jejich handicap budeme brat jako

jejich soucast, jako zdravy lidi co maji ples, nebo co jsou mali, udélame nejlépe.
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4 Kasuistiky lidi vybranych postiZeni

Zde je popis konkrétnich piipadi lidi, se kterymi jsem se osobné poznala jak z pratelské

tak 1 pracovni stranky.

4.1 Kasuistika HONZA s RS

Osobni anamnéza:

Honza se narodil v roce 1977 v Brnég, jako druhé dit¢ svych rodi¢u. Studoval v Brné na
SOS a SOU obchodni — podnikatel. Pracoval v tipIné jiném oboru, vénoval se spravcovani sité
V lesnické firmé, ve volném case pocitacim a to az do roku 2007. Bylo to jeho prvni
zameéstnani a nastoupil do néj az po zjisténi diagndzy a to v roce 1998.

Také zacal vice sportovat, vénovat se potapéni a turistice. Mozna prave proto, ze se nelécil
vcas, ba naopak daval télu zabrat, tak se nemoc ur¢itym rychlym zptisobem projevila.

Honza neni Zenaty, v soucasné dobé nema ani pritelkyni. M¢l dva del$i vztahy, prvni
Z nich ukon¢il kvili druhé divce. Déti z zddného vztahu nema.

Od roku 2007 ma plny invalidni diichod a je drZitelem prikazky ZTP/P.

Diagnéza:

Diagndza byla stanovena v roce 1998 v nemocnici na Kolisti v Brné. Obvodni 1ékatka ho
nejprve poslala na o¢ni vySetfeni a to z diivodu, Ze se objevovala na levém oku ob¢asnad mlha.
Diky jeji proziravosti a v€asné 1é¢bé byla nemoc cca 9 let v klidu, poté, v roce 2007, prob&hla
velka ataka, kterda Honzu upoutala na invalidni vozik. Od té doby velmi silny tremor (tfes),
ktery se podatilo v zimé 2009 castecné snizit a stabilizovat. Od roku 2009 Honza pfeveden
do nemocnice u Sv. Anny v Brng, na Neurologickou kliniku k MUDr. Dufkovi.

Honza po prvotnim sdéleni diagnoézy odmitl dodrzovat klidovy Zivotni rezim, ktery mu
byl doporucen v rdmci zachovani co nejdelsi sobéstacnosti a udrzeni nemoci v klidovém
stadiu. Devét let se mu to dafilo, byl téméf bez ptiznakl, pouze obCasné bolesti dolnich
koncetin a n€kdy zhorSené videéni (vratila se mlha, stfidaveé na obou oc€ich).

Ataka v roce 2007 ho upoutala na invalidni vozik, nejprve nebyl schopen ani presednout

z postele, mél velky 1 klidovy tfes, musel byt zacévkovan. To se po nasazeni 1€kl ¢astecné
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upravilo, cévka nebyla cca po mésici nutnd, Honza mohl vstat s dopomoci. Nyni si ztézuje
pouze na obcasny tfes, obCasné bolesti a kiece v nohou a na levé oko velmi Spatné vidi —
diagnostikovan vypadek ¢asti zorného pole. Od roku 2007 pouziva Honza mechanicky
invalidni vozik zejména po doma a pfi cesté k Iékaiim, na vychazky pouziva elektricky
vozik, ktery byl vzhledem k postupujici diagndze schvélen na sklonku roku 2008. Cca 10
metri dokdze ujit s pomoci opory (hole, paze druhého, zabradli), poté si musi na chvili

odpocinout. Dokaze jit i na nerovném terénu, chiizi do schodt (max. 8) také zvladne.

Rodinna anamnéza:

I pres nastup nemoci si Honza nasel v roce 2000 ptitelkyni, se kterou stravil spoleénych 5
let, pfesté¢hoval se za ni do Hradce Kralové. Kvili jiné divce se spolu v roce 2005 rozesli,
byvala ptitelkyné Petra o Honzu hodné bojovala, chtéla mu byt oporou i v tézSich chvilich
jeho Zivota. On ji vSak odmitl a odeSel za Martinou, kterd ho pouze vyuzivala a po atace
v roce 2007 mu naznacila, Ze uz nebude s nékym, kdo skonc¢il na voziku. Honza se poté vratil
zpét do rodného domu k rodi¢tim, ktefi mu nabidli azyl. Postavili se k tomuto problému ¢elem
a s Honzou absolvovali vSechna vySetteni, vyfizeni prikazu ZTP/P, a naroku na elektricky
vozik.

Prostiedi v brnénském domé nebylo uzptisobeno pro vozickare, proto se prest¢hovali do
Hosténic u Brna, do plné bezbariérového domku, kde nechali prebudovat i koupelnu a WC,
aby mél Honza vse k dispozici.

Rodice nastoupili jiz do dichodu (matka do predCasného, aby se mohla vénovat péci o
syna, otec do bézného diichodu) a ziji spole¢né s Honzou. Na péci se podili oba dva, ani otec
nema problém zvladnout veskeré ukony, se kterymi Honza potiebuje dopomoc. Honza ma o
pet let starSi sestru, ktera se nyni na péci moc nepodili, ale do budoucna planuje, ze se o
Honzu postard. Sama ma dvé déti, vék 14 a 7 let. Ve svém domé vybudovala jeden pokoj,

ktery bude obyvat Honza, aZ rodic¢e nebudou péci zvladat.
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4.2 Kasuistika JIRKA se spinalni svalovou atrofii

Rodinna anamnéza:

Jirka pochazi z Giplné rodiny. Matce je 54 let, je vzdélanim ekonomka. Otec ma 56 let, je
technik. Rodi¢e se vjeho 13 letech rozvedli. Ma star§i sestru s makroekonomickym
vzdélanim. V $iroké rodin¢ se podobné postizeni nevyskytuje. Genetické vySetieni vSak

prokazalo, Ze sestra je prenaSeckou.

Osobni anamnéza:
Jirka, 31 let, spinalni svalova atrofie SMA (vySetieni ve 24 letech).

Chodil zhruba do 5 let s oporou, nikdy nechodil samostatné. Ve 2 letech mu byla po
svalové biopsii diagnostikovana SMA. Do 8 let jezdil ve sportovnim kocaru, poté dostal
mechanicky vozik. Jesté ve veku 10 let lezl po Ctyfech a stal v dlahéch.

V prubéhu skolniho véku jeho zdravotni stav postupné zhorSoval, dochédzelo ke snizovani
schopnosti sebeobsluhy. Od 16 let uziva elektricky vozik. Skolidoza se nadale velmi
zhor$ovala, a proto v 25 letech podstoupil operaci stabilizace patefe v Rimé. Jeho stav je
poslednich 6 let viceméné stabilizovany, pficemz jeho momentélni fyzicka kondice je velmi

z4&visla na zivotosprave a rehabilitaci.

Rané détstvi:

Téhotenstvi 1 porod probihal bez komplikaci. Zhruba v pll roce v€ku, matce se zacalo
zdat, Zze je pohybové nedostatecny. Lékafi jeho stav zpocatku identifikovali jako lenost,
nicméné¢ piiblizné od 1 roku véku se pii pretrvavani stavu zacali jeho problémem zabyvat. Ve
2 letech podstoupil svalovou biopsii, ktera odhalila diagnozu SMA. Jeho matka brzy po
odhaleni plGvodni diagnézy a po odbornych konzultacich zavedla disledny rehabilitani
rezim, ktery byl vjeho 5 letech vaznd narusen prechodem do tydenniho pobytu v USP
Kocidnka, kam chodil 2 roky do Matetské Skoly pro télesné¢ postizenou mladez. Tento
ptechod Jirka povazuje za hlavni diivod rychlejsiho zhorSovani svého zdravotniho stavu. Svou
nemoc v détstvi nevnimal jako velky problém, mimo jiné i diky tomu, Ze byl na Kocidnce
mezi vrstevniky s podobnymi problémy. Prozival podle svého nazoru celkem plnohodnotné

détstvi.
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Skolni vék:

Po ro¢nim odkladu povinné Skolni dochazky nastoupil na zdkladni Skolu pro télesné
postizenou mladez v Brné na Kociance. Vyuka probihala v nemocni¢nim pavilonu. Ve stejné
mistnosti spali, jedli, hrali si 1 ucili se. Na zakladni Skole byl dobrym zikem, mival
vyznamenani. Na vikendy si jej rodice brali domu. Kazdy rok jezdil do Janskych Lazni,
Kosumberku nebo Velkych Losin, vétSinou na 8 tydni. Ve Skolnim véku se zacaly projevovat
potize se zady - kyfoskolidza. Zhruba od 12 let nosil korzet, ktery ovsem velmi ¢asto odkladal
pro jeho nepohodlnost a omezovani v pohybu. V této dob¢ si zacal uvédomovat své omezeni,
napf. i pro nemoznost sportovnich aktivit, od détstvi m¢l rad hokej. Vztahy s ostatnimi détmi
mél pozitivni a pratelské, pocity odcizeni pocitoval jen zpocatku, a to pomérné kratce.
Pozdéji se do kolektivu déti tésil vic nez domd, mj. 1 proto, Ze atmosféra v domdacnosti nebyla
diky konfliktim rodict pfili§ ptéatelskd a s postupem casu se jejich vztah stale zhorSoval. I
ptesto pohlizel s nevoli na jejich rozvod, ke kterému doslo ve 13 letech jeho véku. V této
souvislosti zacal poprvé své postizeni vnimat jako problém, protoze si neumél predstavit, ze
se 0 n¢j bude starat jen jeden z rodicii. Otec mél potiebnou silu a matka byla zase trpéliva a
poskytovala mu tu pottebnou davku péce.

Jirka byl ptijat na Obchodni Skolu pro télesné postizenou mladez v Brné, kterou dokoncil
po trech letech. Nasledujici 2 roky soustavné nestudoval, absolvoval pouze Sestitydenni kurz
na pocitaci. Nasledné byl pfijat na dvouletou nastavbu, na SOU spoju v Brng, obor
technicko-hospodatska a spravni ¢innost, do bézné tfidy mezi zéky bez postizeni. V roce 1999
uspésné slozil maturitni zkousku. Prostory této Skoly byly z vétsi ¢asti bezbariérové (Skola
meéla dokonce své toalety pro vozickare), piesto bylo tfeba nékteré architektonické prekazky
ptekonavat s pomoci personalu $koly ¢i spoluzakd. Jirka se dokonce ztcastioval i bézné
hodiny télocviku, 1 kdyZ vétSinou jen pasivné jako divak. V piipadé, Ze se nékterd hodina
konala v ucebné, do které nebylo mozné se s vozikem dostat, feSila se tato situace vzdy
individualné s vyucujicimi. JelikoZ byl odkazan na odvoz do Skoly 1 ze Skoly, byl pro néj
Skolou piijat individudlni studijni plan, ktery mu umoZnoval absenci v nékterych hodinéach.
Absence vSak nesméla presdhnout urceny pocet hodin. V puberté v zavislosti na zhorSeni
fyzického stavu vnimal své postizeni daleko silngji. Bylo to ovlivnéno také tim, ze se dostal
do spolecnosti zdravych vrstevniki. Zacal si v§imat, jakym problémem mohou byt bariéry.
Své postizeni vnimal jako velky nedostatek pii navazovani intimnich vztahti s dévcaty, jak
sam fika: ,,Stvalo mé&, Ze holka, o kterou jsem stal, dala radsi zdravému kamaradovi a ja jsem
se na nic nezmohl". Od jeho 17 let matka pracovala a dlouhodobé pobyvala v Italii. Jelikoz s

nimi jiz nékolik let otec nebydlel, byval tedy o vikendech pouze se sestrou.
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Ke zhorSeni zdravotniho stavu béhem studia na stfedni Skole do$lo jen v malé mife, a to
zejména po pridéleni elektrického voziku, coz mélo za nasledek Ubytek ptirozené télesné

aktivity v ramci sebeobsluhy.

Dospélost:

Po puberté se jeho frustrace z postizeni zacala zlepSovat. Zacal nachéazet svou
lidskou hodnotu nezavislou na zdravotnim stavu. Své postizeni vnima spis$ jen jako situacni
omezeni. Krize z omezeni v disledku postizeni ma jen zfidka, a to v nékterych tézsich
momentech zivota. Jiz v 18 letech si dal zadost o byt, ktery mu byl pfidé€len asi 1 rok po
maturité, tedy v jeho 23 letech. Skoli6za se nadale velmi zhorSovala, a proto v 25 letech
podstoupil operaci stabilizace patefe v Rimé, kterou zafidil piitel jeho matky. S
vysledkem operace je spokojen. V 26 letech zacal pracovat jako technik-operator. Piiblizné
po 2 letech vSak tuto praci opustil z divodu neplaceni mzdy zaméstnavatelem, nebot’ doba
presahla zakonnou hranici. Mezitim byl v 27 letech pfijat na prezenc¢ni formu magisterského
studia psychologie na Filosofické fakulté Masarykovy univerzity. V soucasnosti studuje 9.
semestr, psychologie ho moc bavi a chtél by se ji nadale vénovat profesné€. Asi rok pracuje v
Lize za prava vozickaii na polovi¢ni tvazek jako pracovnik propagace (public relations).
Rika, Ze ho tato prace uéi mj. cilené komunikaci s lidmi a je tedy zajimavym doplnénim jeho
vzdélani.

V soucasné dobé nema trvaly partnersky vztah a nijak jej aktivné nevyhledava. Je to pry
zejména z diivodu velké Casové angaZovanosti v mnoha aktivitdch, pfipousti vSak, ze v tom
jistou roli hraje také omezena perspektiva budouciho souziti. Obava se naptiklad, ze za par let
zemie a opusti z€istajasna rodinu, kterou by mezitim zaloZil. Kromé prace a Skoly, hraje také
amatérské divadlo, na nizsi arovni zavodné Sachy, skldda hudbu na PC. Dtive zkousSel hru na
flétnu, kytaru a piano, to vSak nyni ze zdravotnich diivodi jiz neni vétSinou mozné. Kromé
toho zacina i s natd¢enim amatérskych filmd. Socialné se citi spokojen, sehnat zaméstnani
nevnima jako problém.

Jirka byl schopen do 5 let chuize, ale vzdy jen s dopomoci. Mechanicky vozik pouzival od
8 let. Od matetské Skoly az po obchodni skolu byl vzdélavan v ramci specidlniho Skolstvi.
Uplné stiedni vzdélani, si dokonéil, mezi zaky bez postiZeni
na SOU spoju v Brn¢. Od 16 let uziva elektricky vozik. Na internatu byl v tydennim pobytu,
na vikendy jezdil domt. Ve 23 let ziskal sviij byt v domé s pecovatelskou sluzbou, do té doby
bydlel v Ustavu pro t&lesn& postizenou mladez v Brné na Kociance. Diky kombinaci sluzeb

pecCovatelské sluzby a osobni asistence, které jsou zajiStovany v jeho domé, muze zit
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viceméné nezavisle. Rozsah odebiranych sluzeb zahrnuje oblékani, koupéni, ukladani na
postel, pfipravu jidla atd. V 25 letech podstoupil operaci pro korekci skolidzy a dodnes nosi
korzet. Zije aktivnim Zivotem, pracuje v neziskové organizaci, jako pracovnik propagace a
public relations, studuje 5. rokem psychologii, které by se chtél vénovat profesionalné. Ve
volnych chvilich hraje amatérské divadlo, sklad4d hudbu na PC, hraje zavodné Sachy a reziruje

amatérské filmy.
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4.3 Kasuistika Bara s DMO

Rodinna anamnéza:

Bez zatéze, otec ditéte s rodinou nebydli, matka zije s novym manZzelem, je s Barou doma bez
sourozenct. Ma jen maminku a babicku.

Maminka (41 let) narozena 1966, nepracuje, nejvyssi dosazené vzdélani je stiedoSkolské s
maturitou

Babicka (65 let) narozena 1942, je v dichodé¢, bydli zvlast, ale travi spolu kazdy den a jezdi
spolu na chatu kazdy vikend.

Otec (50 let) nestyka se s rodinou, zalozil si svou druhou vlastni

Sourozence nema.

Osobni anamnéza:

Bara je ze tfetiho téhotenstvi, maminka prodé€lala dva samovolné potraty. Téhotenstvi bylo
od 4. tydne rizikové, porod probéhl cisarskym fezem ve 28. tydnu te€hotenstvi pro predéasny
odtok plodové vody a zménu srdecnich ozev ditéte. Bafe bylo natoceno koncem panevnim a
na sale byla indukovéana. Divka vazila 1300g, mé&fila 39 cm. Pro RDS — syndrom dechové
tisné byla umisténa do inkubatoru, na 8 dnd ji byla indikovana uméla plicni ventilace, poté na
25 dnt kyslik. Dalsich 8 dnt zistala v inkubatoru pro teplo. Na ultrazvuku mozku byla patrné
poskozeni bilé hmoty v mozku, které byva ¢astou pti¢inou DMO. Pfi propusténi z porodnice
véazila 2400g. Mamince byla doporucena rizikova poradna pii fakultni détské nemocnici

Vv Brné a neurologické vySetteni. Operace 3x, s dolnimi kon¢etinami — operace kycli

Skolni anamnéza:

Od tii let Bara navitévovala MS v Domové pro osoby se zdravotnim postizenim Tereza
v Brné — Re¢kovicich, kde s ni pracovali specialni pedagog a logoped. Rozvijena byla hlavné
motorika hrubd i jemna, sebeobsluha, socidlni pfizplisobivost a komunikace. Vzhledem
k jejimu postizeni byla skolni dochazka odlozena o jeden rok a poté doporuc¢ena dochazka do
pfipravného stupné¢ pomocné Skoly. Od zari 2001 navstévuje Denni staciondf Domino na
Ostré ulici vBrné& — Zabovieskich, kde vzdélavani zajistuje Zakladni $kola, Brno,
Sekaninova, kterd vzdélava jedince ve stacionafi podle Vzdélavaciho programu pomocné

Skoly a Rehabilita¢niho vzdélavaciho programu pomocné skoly.
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Socialni anamnéza:

Rodina bydli v dvoupokojovém byté v cihlovém domé ve stiedu mésta. Byt je umistén
V pfizemi, k bytu vedou tfi schody bez rampy. Maminka ma pied domem vyhrazené misto pro
stani auta. Matka pobira na divku pfispévky. Udrzuje blizké kontakty se svou rodinou a i
s ditétem se rada ucastni riznych spolecenskych akci. Jezdi na chatu na Vysocinu a do
Némecka za manzelem maminky. Rodi¢e vyuzivaji pomoci obfanského sdruzeni Domov pro
mne, které se zamétuje na odlehCovaci sluzbu péci rodindm s détmi s postizenim. Jednou
tydné bere asistentka Baru na odpoledni prochazky a c¢tytikrat tydné chodi asistentky koupat.
Maminka s Béarou se ucastni rtiznych skolnich setkéni i akci, které potada obcanské sdruzeni.
Béra se lidi neboji, je spolecenska. Ma své oblibené asistentky a je rada stfedem pozornosti.
Asistentky hodnoti Baru jako milou, obcas néladovou. Pfi jejich navstévach si dirazné
vynucuje jejich neustalou pozornost, vadi ji, kdyz se asistentky bavi s maminkou. Na koupani

i vychéazky se vzdy tési a snazi se naptiklad pii oblékani aktivné spolupracovat.

Spokojenost projevuje smichem a vyskanim. Naopak pfi nelibosti hlas zvySuje. U divky
se objevuji obcasné uleky, které jsou vétSinou provazeny kiikem. Tyto uleky nejsou na
vyrazny podnét. Divka se lekd béznych véci, které zna (napt. tekouci voda, stin, vzor na
povleceni). Vi, ze se neni ¢eho bat a vétSinou si to i sama verbaln¢ zdivodni. Rychle se zase
uklidni. I bez zrakového kontaktu rozpozna napt. piti psa vodu, zapnuti pracky, hlasy
blizkych osob.

Nazvy predméta ve svém okoli zna, pamatuje si také jména déti ve tfidé, jména asistentek,
které do rodiny dochazi. Pozné na obrazcich zvifata domaci 1 divoka, Casti téla, barvy (zelena,
zluta, Cervena, modrd, bild, ¢ernd), poznd zakladni véci denni potieby, potraviny, ¢innosti.
Vazne pojmenovani véci na pozadani, divka Casto nechce spolupracovat a i predméty, které

bezpecné zna, nepojmenuje. Obcas si sama nazvy vymysli.

Béra navazuje rada komunikaci i s cizimi lidmi. Urovent komunikace odpovida stupni
mentalniho postizeni ditéte. Pii kladeni otazek je tfeba divce vicekrat dotaz opakovat a trvat
na odpovédi. Bara ma rada, kdyZ druhd strana opakuje po ni fecené véty. Pfi komunikaci
Casto navazuje o¢ni a fyzicky kontakt (drzeni ruky, u blizkych osob objeti). V pfitomnosti
osob, které se spolu bavi, se dozaduje pozornosti a velmi nelibé snasi osamoceni. Bara dokéaze
vyjadfit, co se ji libi a naopak. Dfive neméla problém upozornit, kdyZ potfebovala na zachod,
momentalné ji matka dava pleny. Dlvod je dle maminky psychicky — divka Spatné snasi

pritomnost nového partnera. Maminka uvadi, ze v diivéjsi dob¢ byla Bara vice upovidana,
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vV dnesni dobé spiSe uziva rozkazovaci véty. Komunikace s nejblizSimi cleny rodiny
(maminka, babicka, dédecek) probiha bez vétSich problémut. Naladovost Bary a obcasné
zéachvaty, zvlada korigovat nejlépe maminka a babicka. Komunikace mezi novym manzelem
maminky a divkou je komplikovanéd z diivodu jazykové bariéry (manzel je cizinec a Cesky
neumi). U Bary se Casto v komunikaci projevuji ¢asté zmény nalad. Nékdy byva uplakana,
Casto se leka a kfi¢i. Tyto stavy lze dobfe zvladnout pisnickami a basnickami. Mezi
asistentkami, které¢ do rodiny dochazi ma své oblibené, na ty se té$i a radost projevuje 1 pfi
jejich piichodu.
4.4 Dil¢i zavér

Osobné znam nekolik let kazdého z vybranych v kasuistikach. Mozna jejich zacatky

nebyli jak pro né samotné a jejich rodiny lehké. Cim se mohu zarugit, e vichni z nich, si

uzivaji zivota v maximalnim mozném rozsahu a jejich zvolené cile jsou v dohledu.
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5 Zivot s bariéry
Chci zde seznamit s pieckazkami, se kterymi se nejen vozi¢kafi musi vyrovnat ¢i je

zdolavat.

5.1 Bariéry vozickare

Fyzickymi bariérami jsou redlnd omezeni v prostfedi, ve kterém Zijeme, ve kterém se
kazdy den pohybujeme. Komplikuji nebo zcela znemoziiuji pohyb osob s postizenim v daném
prostiedi.

Psychické bariéry jsou jak ve "zdravych" lidech, tak v samotnych postizenych. "Zdravy"
¢lovek se mnohdy postizenému vyhyba. Divody mohou byt riizné. Jsou lidé, ktefi nevédi, jak
S postizenou osobou komunikovat, jak ji pomoci. Ne¢kteti maji jakysi zvlastni pocit viny, Ze
oni jsou zdravi a ten druhy je vice ¢i méné bezmocny. "Zdravi" lidé Casto nevédi, jaké
zdravotni komplikace postizeni piindSi a zda je osoba pohybujici se na voziku schopna
komunikace. Osoba s postiZzenim se citi byt vyfazena ze spole¢nosti do té miry, jak se k ni
chova jeji okoli. Pfitomnost fyzickych bariér situaci jenom zhorSuje. Navic vaZnym
psychickym problémem je vyrovnani se zménénou zivotni situaci. Zejména, doslo-li k nahlé
zméng zivota a zivotniho stylu pro neocekavanou tézkou nemoc ¢i uraz. Tito lidé si mnohem
vice uvédomuji fyzické bariéry ve svém okoli nez ti, ktefi se s postizenim narodili a od
malicka jsou zvykli na kazdodenni boj s ptekdzkami. Fyzické bariéry jesté zhorSuji schopnost
vyrovnat se s novou Zivotni realitou. Problém narQsta pfimo imérné s v€kem. Starsi lidé jsou
jiz mén¢ piizplsobivi a navic télesné postizeni piinasi vetsi naroky na fyzickou kondici pfi
béZznych dennich ukonech. A pravé fyzické sily jim mnohdy jiZ schazeji. Postizeny se tak
dostava do zaCarovaného kruhu.

Jak tuto situaci fesit? Vice ¢i méné muize svym piistupem pomoci kazdy. Tteba tim, Ze si
uvédomi, Ze jiz zitra mize byt i jeho Zivot zcela jiny a Ze osoba s handicapem se od "zdravé"
1i81 jen na prvni pohled - "pouze" nevidi, neslysi ¢1 nechodi. Uvniti jsme vSichni stejni. Ne
nadarmo se fiké, ze u ¢loveéka je rozhodujici, jaky je uvniti a ne jak vypadé jeho télesna
schranka.

Vyrazn€¢ pomoci mohou projektanti, architekti, ufednici stavebnich uradi, socialni
pracovnici, pracovnici ve zdravotnictvi, zkratka vSichni ti, ktefi se spolupodileji na tvorbé

naSeho zivotniho prostiedi a spolecnosti. Rozhodujici mérou by méli piispét lidé pracujici ve
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zdravotnictvi. Ti jsou prvni, se kterymi ¢lovek po urazu nebo v dobé nemoci piijde do styku.
Prave oni jsou na cesté zpétné integrace postizeného do spolecnosti velmi duleziti.

Dnes je realita takova, ze pobyt pro postizeného v nemocnici je spiSe trestem nez pomoci.
Kazdy vozickai se doslova boji i kratkodobého pobytu v nemocnici. V absolutni vétSing
téchto zafizeni neexistuje vhodné socidlni vybaveni. Nemocnice nejsou vybaveny specidlnimi
podlozkami, které u dlouhodob& nemocnych pacientli maji zabranit vzniku prolezenin, jejichz
vyskyt miize skonCit az fatdlné. Mnohdy samotni zdravotnici nevédi, jaké ma osoba
S postizenim potieby a jak ji mohou pomoci.

Dalsi skupinou lid, kterd by méla pomoci osobg, jez se ocitla v té¢zké Zivotni situaci, jsou
zamg&stnanci odborti socidlni péfe obecnich ufadi. Ti by méli poskytnout postizenym
komplexni informace, jak jim lze usnadnit situaci, na co maji narok, na koho se mohou
V piipad¢ potieby obratit.

Od roku 1994 je nedilnou soucasti Stavebniho zdkona vyhlaska ¢. 174/1994 sb., ktera
jasné definuje obecné technické pozadavky zabezpecujici uzivani staveb osobami s omezenou
schopnosti pohybu a orientace. Zalezi tedy na projektantech a na pracovnicich stavebnich
ufadl, zda si uvédomi zavaznost dané problematiky a vyhldsku budou mit pfi své praci na
paméti. Je ale nutné, aby si uvédomily, ze vyhlaska stanovi pouze obecné pozadavky, a proto
je vhodné problematiku konzultovat s osobami, které ji znaji dopodrobna, tedy piimo
S postizenymi.

K tomu abychom Iépe pochopili pojem bezbariérovost z hlediska handicapované osoby, je
tieba si uvédomit, ze télesna postizeni jsou rizna a tudiz zde vznikaji i rizné naroky na
piistupnost mésta a jeho vybavenost. Jistou pomickou by mohla byt kategorizace podle miry
postiZeni, je ovSem tfeba ji brat pouze jako rdmcovy ukazatel. Provést kategorizaci neni totiz
viibec jednoduché vzhledem k obrovskému mnoZstvi druhfi nemoci, Grazi a jejich nasledk.
Navic u kazdé postizené osoby rozhoduje o mife jeji zdvislosti na pomoci druhé osoby ¢i
zvlastnostech ve vybaveni naptiklad bytu i jeji fyzicka konstituce, vzrist a mnoho dalSich
vlivi. Smyslova postizeni, tedy postizeni zraku a sluchu, nejsou z hlediska architektonického
navrhu tak komplikovana, nicméné se casto pravé na potfeby takto postizenych osob
zapominda. Ulehc¢it situaci témto lidem lze i stavebnimi Gpravami, ale zejména technickymi

pomiickami ve vybaveni mésta a objekti obcanské vybavenosti.
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5.2 Komunikace s vozickarem

Aby se vozickar domluvil se svym okolim na pomoci, musi jej nejprve oslovit z okolo
spéchajiciho davu lidi zGzit vybér na vhodného jedince. Nastésti ochotnych lidi v poslednich
deseti letech piibyva a nabizeji se i sami. Ale aby vozickare vytahla do schodii kiehkd stihla
sle¢na, chtit nemohou, musi zvolit pofadného chlapa.

Casto lidé nevédi jak s takovym vozickafem komunikovat. Nejlépe piirozend, bez
jakéhokoliv soucitu, spiSe se nechte fidit vozickarem, at’ si fekne, jakym zplisobem by chtél
svlyj problém zvladnout. Mlze se stat, ze narazite na "nezavislého" Cloveéka, ktery striktné
odmital pomoc a vSe si chtél udélat sdm. Nenechte se odradit, prosté berte jako fakt, ze si
zvySuje sebevédomi. Je mnoho lidi na voziku, ktefi se bez pomoci opravdu neobejdou.
Pokud chceme pomoci, musime nejprve vozickare oslovit, anebo vozic¢kar s prosbou oslovi,
ale nikdy nesmime jednat sami, byt s dobrym umyslem. V mnoha ptipadech se nadéla vice
Skody nez uzitku.

V ptipadé¢, kdyz vozic¢kar jde s doprovodem na prochazku, nebo cokoliv vytizovat, nejlépe
oslovit pfimo jej, necinit tak prostfednictvim doprovodu. Jednak je to neslusné, ale hlavné -
tak naruSené¢ sebevédomi. Hlavné tém, ktefi jsou teprve kratce na voziku a jeSt€¢ nejsou
srovnani sami se sebou. Je t€Zké oslovit dotyéného, aniz bychom se jej n€jak nedotkli, ale

lepsi je oslovit jej pfimo a pfipadné nedorozumeéni vysvétlit.

5.3 Diskriminace vozickaru dnes

I kdyZ si to mnohdy nejen sdm architekt, fidi¢ dopravniho prostiedku ¢i prodavacka
neuvédomi, tak svou profesi, kterou se snazi ve svych moznostech d¢€lat co nejlépe, tak ptes to
jejich €iny jsou diskriminujici. Co je nejdulezitéjsi, tak ptistupovat k lidem na voziku, hlavné
co se ty¢e komunikace jako k béznym lidem, oni jsou hodn& vnimavi a védi, Ze ta snaziva
mila vstficnost neni pfirozend, je dulezité se zamyslet sami, 1 kdyZ jsem zdravi lidé, zdali
mame radi tu sladkou nepfirozenou vlidnost, kterd ndm dava znat, Ze neni néco v poradku.

Tyto bariéry at’ komunikacéni ¢i fyzické neciti jen saim vozickar, ale zde mohu mluvit i za
sebe, protoZe se mne tyto nedostatky tykaji i jako osobniho asistenta, ktery je zdravy.

Proto bych rada uvedla par zakladnich a béznych nedostatkii dnes a ke kazdému bych

uvedla ptiklad z vlastni zkuSenosti €1 z vypravéni.
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e Piistup fidi¢t dopravniho podniku

Existuje dopravni linka (82) u nas v Brn¢, kterd je specialni pro vozickare. Jezdi pies celé
Brno od Lisn¢ (Vinohrad) ptes Staré Brno az k Bohunické nemocnici. Zde jezdi specialné
vyskoleni vzdy 2 tidi¢i, kteti jsou velice pfijemni a jezdi ve dvou, aby pomohli vozickari
nastoupit. Myslim si, ze by kazdy tidi¢, co tidi bezbariérovy prostfedek mésta Brna, by mél
mit, téze urcité Skoleni a podobny pfistup, jenze to co Cloveék ocekava dle logickych tivah, tak

se ned¢je.

Mald vsuvka k zazitku, ktery bych vam po té nasledné chtéla popsat. Jako osobni
asistentka bych se méla naucit piehlizet nékteré véci, proti ani stiznostmi nic nezmtizeme. ,,
Pravidelné rano doprovazim divku na voziku na gymndazium, jezdime klasickym autobusem,
takze divku sama vytahuji do schodu. Nez zastavi, pred nastupem davame stejny signal jako
pro kocarek, nejen, Ze Fidici se kolikrdt tloukanou na celo, jak chceme jet jejim autobusem?,
ale jsme si kolikrat vyslechly, Ze autobus neni pro nds vhodny a Ze si mame vystoupit. Neni

prijemné se neustdle prirovnavat ke kocarkim, kdyz kocarek miize, pro¢ my nemiizeme?! "

Doprovazela jsem svého kamarada, ktery se pohybuje na elektrickém voziku, na
rozjezdové linky v noci na Hlavnim ndadrazi. Autobus, ktery mu jel primo k bydlisti, zastavil
mimo zastavku. Opét jsem se zamyslela, autobus jako takovy musi zastavit na zastavce, ne
mimo zastavku, hlavné kdyz je s plosinou.

Sla jsem obezndmit Fidice, zdali by si necouvl, ponévadz chce nastoupit vozickar. Ridic
nebyl prilis mily a vekl mi, Ze nemuzZe couvnout, protoze za nim budou stdt ostatni linky.
Velice mé to rozcililo, vzala jsem si tuzku a papir a zacala opisovat jeho cCislo autobusu. V tu
chvili mne zacal nadavat, ze vSak mohl popojet dopredu a miij kamarad vozickar by si mohl
nastoupit. ,, Jak by mohl vozickar nastoupit, kdyz plosina miize byt vysunuta jen na zvysenych
zastavkdach a hlavné ne mimo zastavku?!! Kamarad v podzimnim desti musel v jednu hodinu
rano jet tzv. po svych, jel 10 km. A to nemyslime na to, Ze kazdy elektricky vozik ma urcitou
vydrz nabijecky, kdyby se opravdu spoléhal na ridice dopravniho podniku a nemél dostatecné
nabito, kdo by mu pomohl tlacit vozik, ktery snim vazi 230 kg?. Radeéji se nad tim

nezamyslet....

e Kauza Ceské drahy

Cesta z Brna do Telce stala skupinu vozickait kvuli zdrzeni vlaku o Sest set korun vice.
Cestou tam 1 zpét. "Tento poplatek existuje odnepaméti a tyka se cestujicich, kteti zadaji o
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prodlouZeni pobytu ve stanici z diivodu nastupu nebo vystupu®, uvedl mluvéi Ceskych drah
Petr Stahlavsky. K zazitku brnénskych vozi¢kait se bez podrobného popisu obou stran
vyjadiovat nechtél. Poplatek vSak podle n¢ho zaplati cestujici naptiklad tehdy, pokud maji
objemna nebo specificka zavazadla, jejichz nalozeni a vylozZeni trva del$i dobu. Lidé z
oblanského sdruzeni Domov pro mne budou po Ceskych drahdch 7adat penize zpét.
Vozickaii totiz museli v 1ét€ za cestu na rekondi¢ni pobyty zaplatit na pfiplatcich k cené
jizdenek dohromady 4 800 korun.

Zaplat’te, nebo Zadna rezervace nebude. "Do Mrakotina jezdime kazdy rok z Brna do Telce
vlakem s pfestupem v Kostelci. Za tu dobu, co ve sdruzeni pomdham, se pravidla na draze
trochu pozménila," tvrdi Eva Kudélkova, kterd v Domovu pro mne ptisobi jako koordinatorka
rekondiénich pobytli pro dospélé. Letos viak Ceské drahy vozikate zaskocily. Jedna ze
zaméstnankyn totiz odmitla potvrdit rezervace jizdenek, dokud nebude poplatek za povolené
zdrzeni vlaku uhrazen. "Vzhledem k tomu, Ze pobyt lidi v Mrakotiné uz byl zaji$tén, a cestu
tak nebylo mozné zrusit, jsme poplatky uhradili. Vzhledem k tomu, Ze na celkem dva pobyty
na konci éervence a zacatku srpna cestovaly vzdy dvé skupiny, jen na poplatcich jsme
zaplatili za jeden pobyt 2 400 korun, za oba tedy 4 800," popsal teditel sdruzeni Domov pro
mne Libor Dolezal. Podle Kud¢lkové se s povinnosti hradit poplatek za zdrzeni vlaku setkaly
i dalsi skupiny brnénskych vozickari. "Ale to, ze vlak uz na nadrazi pfijede s pulhodinovym
zpozdénim, nikoho nezajima," posteskla si. Na webu Ceskych drah jsou jen slevy. Na
internetovych strankdch Ceskych drah se o povinnosti hradit tento poplatek nic nepise.
Vozigkaf se pouze dozvi, na jaké slevy ma narok a jak cestu objednat. Clanky neobsahuji ani
upozornéni, ze v pripad¢ cestovani vétsi skupiny by drahy poplatek za povolené zdrZeni
mohly pozadovat. "Ke zméné pravidel v posledni dobé nedoslo, nedokazu vysvétlit, pro¢ byl
poplatek letos G¢tovan a v minulosti ne. Mohlo jit o specialni pfepravu vyZadujici n&jakou
manipulaci s vozem nebo snad vyznamné zdrZeni. S jistotou vSak vim to, ze jednotlivi
vozitkaii zadny takovy poplatek neplati,” trva na svém, mluvéi drah Stahlavsky. Doplnil, Ze
existuji situace, kdy je takovy poplatek pochopitelny. Tieba kdyZ vozickar pozaduje zastaveni
vlaku se zvedaci ploSinou v zastavce, kde béZzné nestavi. Vyse Castky je pak stejnd. Brnénské
vypravy vozickari do Mrakotina vSak takové zastaveni nepozadovaly. Vlaky stavély jen tam,
vyuzit moZnosti stiZznosti na generdlnim feditelstvi drah nebo reklamace. K pochybeni
samoziejmé dojit mize," dodal Petr Stahlavsky a upozornil, Ze zajem o sluzby Ceskych drah

pro vozickare kazdym rokem rostou.
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clanek z MF DNES ze dne 24. fijna 2008, www.domovpromne.cz

Vysledek této kauzy je, ze Ceské drahy zavedli, Ze viak urceny s moznosti prevozu lidi na
elektrickém voziku bude omezen na pocet max. 2 0soby v celém viaku. Tak se pojistili pro
pripad, aby se nemuseli dale setkavat s touto problematikou. Nejen, Ze lidé na voziku, jsou uz
dost tak omezeni diky nabizejicim se moznostem spolecnosti, ale vzali jim posledni
Z prirozenych moznosti, aniz by byli odkazani na kazdy svého asistenta se dopravovat sami na

wilety, kde chtéji travit na chvili sami bez odkazani na cizi pomoc.

e Piistup barmana v restauraci

Znama kauza, kde bohuzel byl opét sttedem miyj kamarad.

Utery 17. tGnora 2009, 13:15 - BRNO "Verbalni incident zadal ve chvili, kdy
jednatficetiletému zdkaznikovi personal nehodlal podat ndpoj s tvrzenim, Ze nesmi nalévat
alkoholické napoje invalidim na vozicku,” uvedla k vikendové rozepii mluv¢i brnénskych
straznikl Denisa Kapitandikova. Sestadvacetilety ¢isnik v baru na Palavském namésti viak
podle ni straznikiim nedokazal vysvétlit pro¢. "Tvrdil, ze tuto informaci zaslechl od
nezndmého muze. Byl tak upfimné presvédcen, Ze by z toho mohl mit problémy,” dodala
Kapitancikova.

Zdkaz nalévani invalidiim? Nesmysl, rikad policie

Personal po domluvé straZznikli nakonec invalidnimu hostovi alkohol pfece jen nalil. V
pondéli odpoledne se ale situace opakovala. Servirka a majitel baru 1 pfed kamerou trvali na
a chvilemi mu 1 tykal, dokonce hosta obvinil, Ze byl opily a Ze se choval neslusné.

"Kolega se ptal policajti, téch statnich, tak oni nam tekli, Ze jim nalivat nesmime," tvrdila
barmanka. "Ze to je, jak kdyby byli na kole nebo néco Fidili. Kdyby se jim néco stalo, tak to
potom je vSecko na nas," uvedla.

"Jde o nesmysl, nezndm zadnou zékonnou upravu, kterd zakazuje nalévéani alkoholu

rrrrr

Zdroj:  http://www.novinky.cz/domaci/161610-video-bar-odmita-natocit-vozickari-pivo-pry-

se-to-nesmi.html

e Bezbariérove toalety?
Nejcastejsi probléem mezi osobnimi asistenty a vozickari je, kdyz je nékde mozZnost
bezbariérové toalety, kterd je zamcend. To se mi stalo ve Velkém Spalicku, kde jsme chtéli jit
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na zdachod s vozickarkou, pohybujici se na mechanickém voziku a zdachod byl zamceny. Kdyz
Jjsem se ptala na pokladné kina, kde je mozné sehnat klic, bylo mi odpovezeno, Ze si mam najit
pana v obleku. V hlavé jsem nebyla schopna asi zdravého rozumu, ale jak mdm zde
V dvoupatrové budové hledat pana v obleku a Zadat ho o klic na bezbariérovy zachod, kam
potrebuje ma klientka. Po té prisla myslenka i ke mne, kterou jsem hned musela opustit a to ,,
Jak by ona sama jako vozickarka na mechanickém voziku by musela vesit tuto situaci?
Oslovovat lidi kolem sebe aby hledali pana v obleku? Nebo jezdit vytahem z patra do patra
a.... Ja jako chodici clovek jsem sama z této situace byla nervozni, nedovedu si predstavit, zZe

pokazdé, kdyz bych chtéla na zachod, musela svou potiebu sdélovat panu v obleku.

5.4 Dil¢i zavér

rrrrr

v budovach, ¢i bezbariérovosti toalet, které pro vozi¢kare nejsou vétSina pouzitelné. Vibec
kdyby v dulezitém rozhodnuti mést, které ovlivni budoucnost spole¢nosti, byl alespon jeden

vozickar, myslim, Ze by pak nebyla kolikrat prace zbyte¢na.
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ZAVER

Cilem prace bylo seznamit s urCitymi typy postizeni a ¢astecné nahlédnuti do jejich
Zivota.

V teoretické Casti jsem se zabyvala klasifikaci pohybovych vad, dusledky télesného
postiZeni, roztrouSenou skler6zou a postojem spole¢nosti k jedinci s télesnym postizenim.

Ve vyzkumné Casti jsem zpracovala se tifemi jedinci, kazdy s jinou diagnézou kasuistickou
praci. Se vSemi z téchto uvedenych se znam jiz delsi dobu.

Nejen nedostate¢né psychické vybaveni jedince s télesnym postizenim mohou podstatné
meénit celou jeho kvalitu Zivota. Ale i takova kvalita zivota mize byt dotknutelna zdravému
jedinci, ktery je nezkuSeny a neni dostate¢né vybaven zékladnimi informacemi tykajici se
setkani s ¢lovékem pohybujici se na invalidnim voziku. Cilem projektu bylo formou studie
zmapovat a analyzovat Zivot konkrétniho ¢lovéka, ktery zije s handicapem.

Nekteré diagnézy nemuzeme ovlivnit, ptichazi k nam mnohdy velmi rychle necekané,
n¢kdy srazi na kolena rovnou, nékdy jako tichd mysSka vyckava a zattoc¢i az po n€kolika
letech. Nemiizeme ovlivnit to, co nam osud piinasi, ale mizeme se naucit, jak to co nejlépe
zvladnout. Je dulezitd podpora nejen blizkych, ale i spolecnosti, le¢ bohuzel i v dnesni
moderni dob¢ neni spolecnost pfipravena.

Velmi dulezité je budovat jak bezbariérovost ve mésté, tak i dostate¢nou informovanost
spole¢nosti, ktera aniz by se na prvni pohled zdala, mize byt tou nejdilezitéjsi podporou, aby
jedinec byl nejlépe socializovan. Zcela ur€ité zde hraje roli i to, jak ma jedinec sam v sobé
nastaveno vyrovnavani se s téZkou Zivotni situaci, jak fesil problémy pfed nastupem nemoci,
on sam, ¢i jeho pecujici, ale vhodnou podporou ho mizeme motivovat k rozhodnutim, ktera
by sam nikdy neucinil.

Kazdy ¢lovek, bez ohledu na handicap, ma rizny pohled na svét. Kazdy je individualita,
kterd ma pravo na plnohodnotny zivot. Je dilezité, aby si tohle vSichni uvédomili a péstovali

V sobé ochotu, dobro a lidskost.
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RESUME

Tématem bakalaiské prace je o zivoté nejen vozickait, ale také sezndmeni se zakladnimi
diagndzy, se kterymi se da nejcastéji setkat. Prace se déli na pét kapitol. Prvni kapitola je
vénovana historii viibec, jako takové co se tyka pfistupu spolecnosti k postizenému jedinci a
vznik ustavnich zatizeni. Druha kapitola se zabyva osobni asistenci a nejen osobni asistence
jako lidska, ale i osobni asistence od piitele clovéka a tj. psi asistence. Ve tieti kapitole jsou
popisovany vybrané druhy postizeni. S podkapitoly o roztrousené sklerdze, spindlni atrofii a
détské mozkové obrné.

Ve ¢tvrté kapitole jsou zpracovany kasuistiky lidi, ktefi maji vybrané postizeni z kapitoly
Ctyfi, jedna se o lidi, se kterymi jsem se setkala v praci ¢i v soukromém zivoté. Pata kapitola
by nas méla seznamit, jaké jsou nejcastejsi bariéry, nejen pro tyto lidi, at’ se jedna o bariéry

fyzické ¢i komunikacni.
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ANOTACE

Bakalaiska prace zpracovana na téma ,,Zivot na invalidnim voziku aneb jak se Zije dnes “se
zaobira, jak se s takovym hendikepem Zije a co vSe musi absolvovat a zdolavat vozickar. Je
zde popsana dulezitost bezbariérovosti a komunikace s takovym hendikepovanym ¢lovékem.
Kasuistiky obsazené v této praci se nas snazi vtahnout do zivotl vozickaid, do jejich situaci,

které si nastésti nejsme schopni sami predstavit.

KLICOVA SLOVA

Socialni péce, osobni asistence, handicap, roztrouSena sklerdza, détskd mozkova obrna,

spinalni svalova atrofie, kazuistika, vozi¢kar, bariéry, komunikace, diskriminace

ANNOTATION

Bachelor thesis elaborated on the theme Life in a wheelchair or how you
live today,* deals with how to live with such disabilities and what must go and
fight wheelchair. It describes the importance of accessibility and communication
with such a handicapped person. Case studies contained in this work is trying to
pull us into the lives of people in wheelchairs to their situation, which

fortunately we can not imagine.

KEY WORDS

Social care, personal assistance, disability, multiple sclerosis, cerebral palsy, spinal muscular

atrophy, case, wheelchair, barriers, communication, discrimination
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