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1 UVOD

Tuto bakalafskou praci venuji vyzkumu témat Uzce spojenych
s kazdodennim Zivotem osob s fyzickou disabilitou. Na nasledujicich strankach
se chci vénovat tématu télesné disability a to rovnou z nékolika pohledu, tedy
z hlediska vnimani télesnosti, embodimentu, dynamiky Zivota télesné
postizenych ve vefejné a soukromé sféfe zivota, dale genderu a jeho vnimani
v navaznosti na télesné postizeni a v neposledni fadé bych rada analyzovala
ziskana data s ohledem na emocionalni prozitky respondent v situacich
dotykajicich se nesnazi spojenych s jejich télesnym hendikepem. Zajima mé
nazor a prozitek téchto lidi. Prace by méla vést k prohloubeni porozuméni
osobam s fyzickou jinakosti, zpusobu, jakym jejich télesny stav ovliviiuje
mysleni a konani a také komunikaci s dominantni spole¢nosti.

Studium fyzické disability se pfi studiu jevl ve spole€nosti muze podle
mého aZz samo nabizet, a to uz vzhledem k samotnému faktu, Ze osoby
s disabilitou jsou nedilnou soucasti vSech spoleCnosti. Toto skyta mozZnost
nahlédnout do jinakosti v duvérné znamém prostiedi. Jak se domnivam, ukolem
socialni a kulturni antropologie (a potazmo této prace) je nesnazit se disabilité
porozumét pouze jako danosti a pozorovat jeji statické vnéjSi projevy, ale
pochopit ji jako jev, za kterym stoji jisty konsensus vznikajici spole¢né s
dynamickymi proménami spolecnosti. Bylo by kratkozraké domnivat se, Ze
disabilita je pouze fyzickym stavem téla. Je tedy nutné pfedpokladat, ze jeji
podoba ve spoleCnosti je pfedevSim socialnim konstruktem, jehoz komplexitu
nelze podcenit.

VySe zminéné se budu snazit analyzovat na zakladé rozhovor(
s respondenty, z nichZz vSechny mohu charakterizovat jako osoby s fyzickou
disabilitou. Ani jeden z respondentd nema (vzato z biomedicinského hlediska)
zadnou formu psychického postizeni. Formy télesného hendikepu respondentu
se liSi, nalezneme mezi nimi osoby s hendikepem pohybového aparatu rizného
druhu.



2 DISABILITA

2.1 Pojem disabilita

Stejné jako vSechny kultury, i ta naSe rozliSuje kategorie stigmatu
anormy, pfi sledovani fenoménu disability a jeho zasazeni do kontextu
socialnich véd, je tfeba utfidit, jakym zpusobem bylo na télesné postizeni
v prubéhu let nahlizeno a jak s nim nyni zachazime. Stigma, jakozto odliSnosti
osoby v urcitém referenénim ramci (Novosad 2011: 74) je pfi zkoumani
disability pojmem nesoucim mnoho vyznamu, stejné tak slovo norma.
Vzhledova norma, kterou spole€nost vytvari, se negativnim zplsobem odrazi
na zpusobu, kterym spoleCnosti fyzicky postizené vnima. Slovy Libora
Novosada: ,Medializovany ideal svou podstatou masové konzumni fyzické
krasy a vykonnosti pfedstavuje dalSi prekazku na cesté lidi s télesnym
postizenim Kk jejich co nejuplnéjSi spoleCenské akceptaci, pfFirozenému
sebeprosazeni a uplatnéni.“ (Tamtéz: 72) Redena akceptace, sebeprosazeni
atp. stojici proti pfekazkam, se kterymi se disabilita ve spole€nosti setkava, je
ustfednim tématem této prace, pokusim se tedy nyni kratce nastinit, jaké misto
disabilita ve spole€nosti zaujima.

Hned v Uvodu je tfeba prfedznamenat, Zze zapadni spole¢nost nahlizi
télesnou disabilitu pfedevS§im z pohledu nastolenym medicinou, a tedy
povétSinou rozdéluje jedince na ty ,zdravé” (able-bodied) a postizené,
s disabilitou (disabled) (Waldshmidt 2017). Tento takzvany medicinsky Ci
zdravotni model pfistupu k disabilité je, jak uvadi Libor Novosad: ,... zaloZzen
na télesné patologii, vadé, postizeni, orientuje se na zkoumani a posuzovani
odlisnosti, specifiCnosti, jinakosti a snazi se postihnout, co je normaini a co jiz
abnormalni.“ (Novosad 2011: 94) Mym ukolem v této praci neni rozporovat Ci
dokonce pfimo vyvracet kategorie normality a abnormality, se kterymi pracuje
biomedicinskym model, jsem totiz pfesvédcena, ze v kontextu svého plvodniho
zameéru, ktery souvisi pfedevsim s |éCbou a rehabilitaci osob s disabilitou, ma
tato kategorizace své opodstatnéni. Jeho pfesah mimo zdravotnictvi mize v§ak
byt problematicky. Vliv, ktery ma moderni zapadni medicina na vnimani
disability je nepopiratelny a prestizni misto mediciny v myslich majoritni
spole¢nosti a jeji stavéni na pomysiny piedestal bez pochyby ovlivhuje nazor
vefejnosti na dotena témata. V tomto pfipadé je dichotomni pfistup



zdravy/nemocny nebo zdravy/postiZzeny, ktery medicinsky model predklada,
podkladem pro diskriminacni Ci negativizujici nazor na fyzickou, ale i mentalni
disabilitu a v socialnich védach by s nim tedy mélo byt pracovano adekvatnim
zpusobem.

2.2 Foucault, moc a disabilita

S problematikou vlivu mediciny na pojeti disability ve svém dile pracuje
jiz Michele Foucault (2000), ktery predklada myslenku, ze spoleCenské jevy
(a disabilita mezi nimi) jsou vysledkem historického procesu, jsou utvareny
diskurzem a podléhaji mocenskym vazbam na jiné subjekty. Foucaultova
metodologie nabada, abychom si pfi sledovani socialnich (i jinych) jeva kladli
dvé zakladni otazky a to: Jakym zpusobem bylo néco (napfiklad ja)
zkonstruovano? Jakym zplUsobem se z néeho (Napfiklad z “postizeného” ja)
stal problém?” (Goodley 2011: 152) S témito premisami v dnesni dobé
s povdékem pracuji feministické teorie i teorie genderu, zejména pak z toho
divodu, ze maiji potencial dekonstruovat zazité zplsoby uvazovani o genderu,
problematiky mista Zeny ve spoleCnosti a také, jak se pokusim v praci dale
specifikovat, disability. Napfiklad americka sociolozka Shelley Tremain
na zakladé Foucaulta dochazi k zavéru, Zze s lidskym télem, potazmo
s disabilitou se doposud =zachazelo jako s danosti. Jejimi slovy: ,Jak
s ,pfirozenym pohlavim® tak s ,pfirozenym hendikepem® se v diskurzu i v praxi
zachazelo jako s primarné nehistorickou (biologickou) hmotou téla, ktera je az
nasledné formovana ¢asem a spoleCenskou tfidou, utvafena kulturou, ktera se
na ni otiskuje.” Budeme-li se drzet Foucaultovych mysSlenek, je vSak pravé tato
materialni podstata samotna produktem pusobeni historickych podminek.
(Tremain 2002: 108). Je tedy nutné uvédomit si, ze zpUlsob, jakym hovofime
o postizeni, ho ve své podstaté samo utvafi. Pfihlédnuti k Foucaultovi je
v otazkach pfistupu k disabilité nosné v nékolika ohledech a jednim z nich je
nutnost pozastavit se nad tim, jaky pojmovy aparat je vhodné pouzivat,
hovofime-li o disabilité. Zpasoby, jakym socialni védy pojednavaji o tématu
hendikepu v pribéhu desetileti, se pokusim kratce nastinit nize.



2.3 Terminologie

Samotné slovo disabilita, které v této praci doposud pouzZivam jako
synonymum k terminim jako je hendikep, anebo postizeni, je nékterymi autory
zejména v kontextu disability studies kritizovano. Je to z toho dlivodu, Ze
naznacuje, ze Cloveék takto jiny (dis-abled) neni néceho schopen (able). Je mu
tedy néco znemoznéno nebo je, pokud se pokusim o doslovny preklad, doslova
,ne-schopny®. Na vykladu tohoto terminu je mozné sledovat, jak je slozité
uchopit télesnou jinakost, pokud se snazime byt pokud mozno nestranni. Pokud
tento termin nahlizime vy$e popsanym zpusobem, je zfejmé, Ze plsobi, jako by
osobu s hendikepem predurcoval k nerovnosti dané pravé touto ,ne-schopnosti*
a neshoduje se tedy s predstavou jisté politické korektnosti. Tento zpusob
uvazovani vSak vychazi z anglického jazyka a osobné se domnivam, zZe stejné
tak jako slovo disabilita i disabled mize podléhat negativnim konotacim, stejné
tak se muzeme dohadovat o vhodnosti jinych termind, zejména pokud se
nebudeme pokouSet o pfeneseni emocionalniho zabarveni do ¢eského jazyka.
K terminologii spojené s télesnou jinakosti se vyjadfuje Katefina Kolarova,
prekladatelka sborniku Jinakost, postizeni, kritika (2012). Potfeba postavit se
z prekladatelského hlediska k termindm pouzivanym ve c¢lancich sborniku
v tomto pfipadé pfirozené nuti k uvedeni terminologie do SirSiho kontextu.

V soucasnosti jsou v Cestiné v souvislosti s disabilitou nejpouzivanéjsi
terminy hendikep a postizeni. Kolafova podotyka, ze v Ceském kontextu panuje
,Rozriznénost normativniho vymezeni a hendikepu® (Kolafova 2012: 44). Jiz
toto sdéleni napovida, Ze nejen termin hendikep, ale také postizeni jsou
pres pokusy o definovani stale ponékud nejasné. Dovolim si tedy pro ucely této
prace shrnout zpusob pouzivani termin spojenych s disabilitou nasledujicim
zpusobem.: Hendikepem budu nadale oznacovat fyzickou odchylku
od biologické predstavy zdravého téla, tedy pro pFfedstavu napfiklad
kvadruplegii, nebo hluchotu. Jak dale tvrdi Kolarfova: “Disability, popf. bodily
difference, se v kritickém pojmoslovi disability studies pouZivaji jako analytické
kategorie, tj. jako pojmy, které maiji slouZzit k teoretizaci a kritické dekonstrukci
socialnich vztaht a mocenskych asymetrii.“ (Tamtéz: 51) Kolafova tyto pojmy
do Cestiny pfevadi jako ,télesna jinakost“. Toto spojeni budu dale pouzivat jako
synonymum slova disabilita. V praci se zamérné vyhybam terminu “postizeni”,



které naznacuje urcity postih nebo nepfizen osudu a naznacuje pozici obéti.
Z podobného ddvodu se vyhybam vyrazu télesna nezpusobilost. Disabilita,
jakozto slovo prevzaté, pusobi dle mého nazoru v C&eském kontextu
neutralnéjSim dojmem, coz také potvrzuje Kolafova. Dovolim si ho tedy nadale
v této praci pouzivat zcela bez pejorativnihno pfiznaku, tak, jak ho v citaci vysSe
Kolafova definuje.

2.4 Disability studies a antropologie

Pocatky vzestupu tématu disability v antropologii Ize datovat pfiblizné
k pfelomu Sedesatych a sedmdesatych let, kdy se na severoamerické scéné
objevily publikace mapujici nejen fyzicka, ale i mentalni postiZzeni. Tyto prace
byly v mnoha pfipadech spojeny s kritikou narustu medikalizace, nebo se
tématem dotykaly migrantl a jejich zivotd v ramci americké migracni politiky.
Prvni z projektd na téma disability vznikaly €asto pod zastitou organizaci
biomedicinské antropologie, jako byla v osmdesatych letech napfiklad Society
for Medical Anthropology, brzy vSak samotna medicinska antropologie zacala
pozadovat pFekroCeni hranic vlastni discipliny a zasadila se za obrat
k sociokulturnim aspektim véci. Disciplinu pozdéji také v mnohém obohatil
participativni pfistup a nepochybné také autobiografie, mezi nimiz je tfeba
vyzdvihnout zaslouzené hojné citované dilo amerického antropologa Roberta
Murphyho Umlcené télo (2001), které nezkreslené sleduje osobni boj autora s
nevratnymi nasledky nadoru michy. Participativni pfistup a reflexivita, v mnoha
pfipadech i osobni zkuSenost s disabilitou z kruhu vlastnich rodin a pfatel,
umoznila antropologim postupné nahlizet téma z jiného hlediska, nez pouze
analyzou vypravéni (Ginsburg, Rapp 2013: 55-56).

Po 2. svétové valce, kdy doslo k nahlému soubéhu faktoru, jako byly
napfiklad vojenské konflikty v Koreji, Stfednim vychodé a podobné, zacalo
dochazet k narGstu poctu déti narozenych s disabilitou rizného charakteru.
Soubézné s timto vyrazné vzrostla uroven zdravotni péce, a to natolik, Zze se
napfiklad nedonosSené, nebo s postizenim narozené déti, které by dfive nemély
Sanci na preziti, zaCaly dozivat vy§siho véku. ZlepSeni kvality zdravotnictvi se
promitlo také ve vyrazném vzristu poctu osob, které byly diky novym
zdravotnickym postupum schopny prezit tézké urazy, které by dfive nebyly
sluCitelné se Zivotem. PocCet osob s disabilitou ve spoleCnosti zacal viivem



souhry zminénych faktorl vyrazné stoupat. Nejenze tato situace volala
po zviditelnéni tématu disability, ale stala se pochopitelné také podnétem
k zakladani nejriznéjSich organizaci a hnuti za prava osob s
postizenim. (Novosad 2011: 97- 98)

V pozdnich sedmdesatych letech byl ustanoven tzv. socialni model
disability, vytvofeny Unii télesné hendikepovanych proti segregaci (UPAIS)
(Tremain 2002: 106), ktery podporuje ,sebeureni a maximalni moznou miru
samostatnosti a nezavislosti“ (Novosad 2011: 95). Tento nové vznikly model
pfistupu k tématice disability pfinesl tfi zakladni prfedpoklady: Zaprvé, Ze
disabilita je formou socialni nerovnosti a lidé fyzicky postizeni jsou tedy
minoritou Celici utlaku, za druhé, Ze disability a hendikep (impairment) je nutné
od sebe odliSovat, jelikoZ spolu pfimo nesouvisi. Hendikepem se v ramci tohoto
modelu rozumi ,chybé&jici kon€etina nebo jeji ¢ast €i vada koncetiny, organu Ci
télesného mechanismu.“ Postizeni je definovano jako ,dodate¢né
znevyhodnéni, kterému je Clovék vystaven nad ramec svého hendikepu.”
(Oliver 1996: 22 cit. v Tremain 2002) Neni to tedy pfimo télesné postizeni, které
jedince vylu€uje ze spolecnosti, ale vzorce chovani vic¢i nému, jimz je vystaven
ze strany majoritni spolecnosti. V neposledni fadé je podle socialniho modelu je
povinnosti spoleCnosti odstranit prekazky, kterym osoby s disabilitou celi
(Waldschmidt 2017: 21). Tento model od svého ustanoveni Celil mnohym
kritikdm, které se tykaji pfedevSim jeho zaméfeni na kolektivni, spoleCenské
aspekty postizeni a opomijeni potfeb jednotlivce (Novosad 2011: 2016). DalSim
tfecim mistem pro kritiku se stal fakt, Ze z vySe zminénych predpokladu
mimodék vyplyva, Ze postizeni jako by bylo zcela nezavislé na skuteCném
biologickém stavu téla. K této problematice se jesté navratim v dalSi kapitole
o téle a télesnosti. Nicméné, ani tyto kritiky nezuUstaly bez odpovédi, diskurz
v tomto odvétvi se od 70. let vyrazné proménil a nevyhnutelné se méni dal.

Jako reakce na socialni model vznikl kulturni model disability. Tento
model, jak ho ve své praci popisuje Anne Waldschmidt (2017), se odvraci
od predeslé snahy definovat disabilitu pfedevS§im na zakladé vztahu k utlaku
osob s postizenim, ale snazi se definovat dosud neprozkoumanou kategorii
,hormality“, potazmo jeji interakci s majoritni spolecnosti. Vysledkem této
interakce je totiz samotna kategorie disability. Kulturni model, ktery se utvarel
na prelomu stoleti, pfedpoklada, Ze postizeni neni véci jednotlivce, ale



kategorizace, vysledkem vlivu kazdodenniho diskurzu, masovych médii a
podobngé, a stejné tak jako able-bodiedness je spiSe nez faktem spiSe
diskurzem, procesem, ktery se neustale méni dynamicky spolu se spolecnosti.
(Waldchmidt 2017: 25) Oproti pfedeslému socialnimu modelu je kulturni model
pristupu k disabilité SirSi a ,orientuje se na moralku, postoje, zvyky a klima
ve spolecnosti...“ (Novosad 2011: 97)

Soucasna forma disability studies ma plvod mezi lidmi, kterych se
postizeni tyka, tedy nejen védcl s hendikepem, ale i téch, ktefi se pohybuji v
tomto prostfedi. Disability studies se v dnesni dobé zabyvaji predevSim
postizenim jako socialnim jevem, zasazuji se o medializaci tématu, podporu
osob s disabilitou a zlepSeni jejich zivotnich podminek obecné (Tamtéz: 101)
Shrnu-li vySe zminéné, disability studies se stale potykaji s vlivem biomediciny
na pfistup verejnosti k tématu, zaclenénim télesné jinakosti do spolecCnosti,
pojmovému aparatu, ktery v ramci ji pouzivame jak v akademickém prostiedi,
tak v béznych situacich.

2.5 Jinakost

Fakt, Ze jsou lidé s fyzickym postizenim vnimani jako odliSni od majority,
je predpokladem pro veSkerou mou praci, je tedy nutné, abychom se alesponi
kratce pozastavili nad problematikou normy, normality, potazmo funkce tohoto
terminu v diskurzu. To, co je dnes povazovano za normalni a to, jak se skrze
konstruovani tohoto pojmu vytvari pojem disabilita je vzdy vysledkem urcitého
vyvoje. Na kfehkost zdanlivé jednoznacnych pojm0 jako jsou
normalnost/norma/normalita poukazuje napfiklad Lennard J. Davis ve svém
Constructing Normalcy (1995) Davis zasazuje spoleCensky proces
znevyhodnovani do historického kontextu spojeného s konstruovanim
normality, ke kterému dochazelo na pfelomu 18. a 19. stoleti ve spojitosti s
industrializaci a s nékterymi koncepty jako je rasa, sexualni orientace atp. Davis
popira, Ze norma v naSem povédomi existovala vzdy a podotyka, Zze samotné
slovo normal v angli¢tiné plvodné znamenalo ,kolmy“ a jeho dnesni konotace
se k nému pfidaly az pozdéji. Na zakladé lexikografie se tedy da prfedpokladat,
Ze etablovani normy jak ji zname ted (mymi slovy, jako soubor pfedstav o
idealnim stfedu) se, minimalné v Anglii, uskutecnilo mezi lety 1840 a 1860.
Rozvoj spojeny s pramyslem ovladl lidské konani a ke slovu se diky



obrovskému rozvoji tovaren a potfebé zaznamenavat rozvoj statu a ekonomiky
dostaly discipliny jako je statistika. Davis se rozvojem statistiky zaobira zejména
z pohledu jejiho pocCateCniho spojeni s eugenikou. Eugenika, zaloZzena
na Darwinové evolucni teorii, se zcela oteviené snaZi eliminovat veSkeré
odchylky v lidském genofondu. K definovani toho, co je primérné ji mimo jiné
slouzily statistické funkce jako je aritmeticky priimér. Podle této logiky je vSe, co
neni prumérné, bud nadprimérné, ale logicky také podpriamérné. Tento model
je tedy mozné uplatnit i na osoby s disabilitou, které, pokud jejich fyziologické
vlastnosti budeme sledovat skrz tyto bryle, se budou najednou v mnoha
ohledech jevit jako podprimérné. Davis ve své praci analyzuje dobovou
literaturu a dochazi k zavéru, Zze pfedstavy spojené se statistikou a potazmo
eugenikou té doby se promitaji nejen do odborné literatury danych obdobi, ale
ido beletrie a poezie, prostfednictvim tohoto média nepochybné vstupuje
i do mysli lidi a tim vytvafi obecnou pfedstavu vefejnosti o disabilité (Davis
1995). Cilem Davisova textu je poukazat na to, ze: ,... i termin normalnost,
kterym je prostoupen nas soucCasny Zzivot, vznikl v urcitém historickém
okamziku. Je soucasti mySlenky pokroku, industrializace a ideologického
upeviovani moci burzoazie. (Tamtéz: 101) S touto premisou na mysli je
vhodné pfistupovat i k nahlizeni disability.

Diference, zde ve smyslu odliSnosti, tak jak ji popisuje nevidomy autor
Rod Michalko, spocCiva pfedevsim v tom, Ze lidé s disabilitou jsou odlisni nikoliv
tom, Ze nejsou schopni vykonavat stejné Cinnosti jako lidé bez postizeni, ale
ve zpUsobu kterym véci délaji. Stale mohou vykonavat stejné ukony jako lidé
bez postizeni, ale délaji je jinak. Kategorie schopnosti a neschopnosti se
pod timto nahledem zcela hrouti (Michalko 2002: 146) Na tomto pfikladu Ize
dobfre demonstrovat, zZe zpUsob, kterym o odliSnosti hovofime, ¢asto definuje to,
jak ji nazirame. Samotné téma diference &i odliSnosti a definovani, kdo vibec
jsou ,ti odliSni“ je podstatné komplexné&jsi.

2.6 Johannes Fabian a jinakost

Pokud se podivame na predstavu o jinakosti kriticky, je mozné zminit
napfiklad dilo Johannese Fabiana Time and the Other (1983), ve kterém se
autor vénuje konceptu jinakosti, nebo Iépe feCeno: odliSnosti vytvarené
antropologickou praxi a to v kontextu s ¢asu a jeho chapanim. Terénni vyzkum,



pomoci kterého antropologie sbira data predevSim je zalozen na komunikaci
mezi pozorovatelem a skupinou zucastnénych (interlocutors) a ma pfinaset
pokud mozno co nejméné zkreslenou informaci o kulturnich specifikach této
skupiny. Fabian tvrdi, Ze navzdory vSeobecné pfedstavé o tom, Ze tyto dvé
strany se v pribéhu vyzkumu skrze komunikaci pfiblizuji a Ze je pisemny
vysledek tohoto vyzkumu adekvatni vypovédi o Zivoté interlocutors, realita je
odliSna. Zatimco pfi terénnim vyzkumu se antropolog s pozorovanou skupinou
lidi setkava takzvané ,ve stejném Case®, po zpracovani do odborné literatury,
ktera je nyni hlavnim médiem pro pfenaseni antropologické znalosti se vytraci
se dialog mezi pozorovatelem a interlocutors.gender Zkoumana skupina se tak
zactne nachazet, zjednoduSené feCeno, mimo soucCasnost vyzkumnika.
Vytraceni dialogu a nastoleni pouhé popisné observace a oznacovani
interlocutors nevyhnutelnym zajmenem ,oni v literatufe rozdéluje svét na Cas
vyzkumnika, ktery je chapan jako dynamictéjSi a modernégjSi, a cas
interlocutors, ktery je pomalejSi, nachazi se v jakémsi Casovém vakuu.
Fabianova kritika je zaloZzena pfedevSim na pozorovani z dob kolonizace, kdy
byla jasné vymezena mezi ,my“ (zapadni svét) a ,oni“ (populace zbytku svéta).
Fabian tento proces oddéleni ¢asu Zapadu a pozorovaného Vychodu nazyva
denial of coevalness, tedy volné pFelozeno ,popfeni soudrznosti/sou¢asnosti®.
Budeme-li zachazet se zkoumanou skupinou jako s takovou, ktera je vytrzena z
nadeho €asu a nachazi se mimo néj, popirame tim mimodék rovnopravnost této
skupiny. Podle Fabiana je tedy nutné referovat k interlocutors tak, abychom
antropologa neumistovali do skupiny ,Zapad“ a pozorované do skupiny ,Vychod
svéta“. (Fabian, 1983) Je zifejmé, Zze tento model je zalozen na obrazném
srovnani je mozné uplatnit na mnoho oblasti antropologického zkoumani a tudiz
i takovych témat jako je disabilita a jeji misto ve spole¢nosti. Uvédomeéni, jakym
zpusobem nazirani €¢asu a jeho dynamiky ve spoleCnosti ovliviiuje naSe
nazirani druhych, muze byt prvnim krokem k depatologizaci mnoha
spole€enskych jevu.

2.7 Sémantika jinakosti v CR

Katefina Kolafova se ve své eseji ,Neartikulovatelné postsocialistické
,crip vize* (2014) zabyva sémantikou disability, ktera na nasem uUzemi
pfevazovala po padu komunismu. Nejen, Ze politicka sémantika té doby
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formulovala pfiméry jako je pfirovnani komunismu k ,ztraté celkové imunity*
nebo referovani ke zménam, ve spolecnosti jako ozdraveni Ci rehabilitaci, ale
nastupujici neoliberalismus zaroven nastolil myslenku, Ze je nutné a spravné se
ubirat k lepSim zitik(i, tedy v rétorice té doby, k lepsi, zdravéjSi dobé. Podle
Kolafové tento koncept vibec nepocita s kategorii jinakosti. Tento fenomén
nazyva ,krutym optimismem®. ,Povinné pozitivni povaha optimismu, nadéje,
hrdosti a uspéchu zabranuje uvédoméni, Zze selhani muze byt formou Ziti a
strategii kritiky/pfeZziti.“ (Kolafova 2014) Podle Kolarové je toto selhani,
nedodrzeni pfedepsanych norem moznou cestou k ,pfedstavam jinych cild v
Zivoté, lasce, umeéni a existenci“ (Halberstam 2011: 88, cit. V Kolafova 2014)
Podporovani ideologie, ktera uznava pouze pokrok, uzdraveni a neustalé
prekonavani prekazek a hranic je pfekazkou pro rovnost lidi s fyzickou i
jinakosti (Kolarova 2014).



11

3 TELO A TELESNOST

3.1 Embodiment v antropologii

Tradi¢ni pohled na télo v moderni dobé& zastarava. Dichotomie jako
muz/Zena, pfiroda/kultura zanikaji a doba je hybridizovana ve vSech svych
aspektech (Latour cit. v Soukup 2017). Otazka, co je lidské télo se v tomto
prostfedi otevira v novém kontextu (Soukup, 2017). Abychom pochopili, jak
disabilita ovliviiuje embodiment a naopak, je nejprve tfeba zohlednit pfistupy k
embodimentu napfi¢ antropologii, potazmo v socialnich védach a to prfedevsim
proto, Zze sama pfitomnost télesného hendikepu vede ¢lovéka k tomu, aby
osoby s fyzickym postizenim kategorizoval a posuzoval odliSné. Jak jsem jiz
uvedla v uvodu, dnesni disability studies se snazi pracovat s nevyhnutelny
tématem hendikepu ve spolecnosti takovym zplsobem, aby dosahly odstranéni
dehonestujiciho nebo mocensky ménécenného postaveni osob s disabilitou,
coz zahrunuje samoziejmeé i jejich embodiment. Zpusoby jak nazirame télo bez
nebo s hendikepem se pokusim stru¢né definovat nize.

3.2 Historie embodimentu

Embodiment, neboli zpusob, jakym samotna télesnost jedince ovliviiuje
jeho jednani a kazdodenni kognici (Gibbs 2005: 1) je dnes jiz soucasti
soucasného antropologického diskurzu v mnoha ohledech, nebylo tomu tak ale
vzdy. Télo jako takové bylo donedavna studovano pFedevsSim antropologii
biologickou. Jak ve své diplomové praci shrnuje Petra Sanderova, na zakladé
tohoto rozdéleni se tradi¢né antropologie kulturni vénovala pfedevSim socialnim
interakcim v socialnich skupinach a zalezitosti téla ponechavala biologické
antropologii (Sanderova 2017). T&lo v8ak funguje nejen jako schranka nesouci
nasi biologickou podstatu, ale také se na né&j vazou vyznamy a prostfedky
komunikace. Jak uvadi Thomas J. Csordas, dneSni pohled antropologie na
embodiment se z velké &asti pfiklani k fenomenologii a vychazi z predpokladu,
Ze télo neni objektem, ktery by mél byt studovan ve vztahu ke kultufe, ale mélo
by byt povazovano za subjekt kultury, nebo jinak také existencialni zaklad kultur
samotnych (Csordas 1988: 5). V kontrastu k tomuto tvrzeni je tfeba opét
zduraznit, Zze pohled na télo sdileny vétSinovou spoleCnosti je v naSem
prostfedi utvaren pfedné zapadni medicinou, ktera se v dnesni dobé zaobira
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lidskym télem pfedevsim skrze anatomii, tedy skrze systém, na zakladé kterého
Ize télo a jeho funkce pfehledné rozfadit do kategorii s jednoznacnou funkci Ci
vzhledem. Tim tedy automaticky podsunuje mysSlenku, Zze takto
,<anatomizované® télo podléha jisttmu normativnimu standardu. Takovy pohled
na aspekty téla dale pfedpoklada, ze se lidské télo naléza ve stabilnim stavu,
jakémsi neutralizovaném vakuu, ve kterém nema misto gender, ,rasa“, vék ani
jiné specifické jednotlivosti, ale pouze buriky, tkané, organy atp. (Dale 2001: 9).

Paklize nam spole€nost, kterou jsme obklopeni, pfedestira tyto myslenky,
je snadné se pod jejich vlivem uchylit k dualistické perspektivé kartezianské
tradice, ktera télo a mysl rozdéluje na dvé neslucitelné entity, tedy oddéluje
mysl| od téla. Problematika téla a vSech jeho aspektl je vSak v perspektivé
modernich socialnich véd podstatné rozmanitéjsi, stejné tak jako je tomu u
disability. Debata o tom, jakym zplsobem by télo mélo byt nazirano ma mnoho
spole¢ného s podobnou debatou o pfistupu k disabilité. Stejné tak jako néktefi
tvrdi, Ze je télo s hendikepem dis-abled, tedy biologicky pfeduréeno k “ne-
schopnosti” a jeho fyzické vlastnosti jsou hlavnim uréovacim faktorem,
u nékterych pfevazuje myslenka, ze je télo entitou oddélenou od mysli a kultury
a tedy v dichotomii pfiroda/kultura patfi jednoznacné ke kultufe. Pokud se
v naSem uvazovani navratime k myslenkam Michela Foucaulta, tento zpusob
uvazovani bude kontrastovat s jeho prfedpokladem, Ze vlastnosti a jevy v tomto
pfipadé téla, jsou konstruovany pod vlivem moci, a jak piSe Polheimus: ,Lidské
télo neexistuje a neni pochopitelné bez socialni konstrukce reality“ (Polhemus
1978: 21 cit. v Sanderova).

PocCatky embodimentu v socialnich védach lze datovat k osmdesatym
letm 20. stoleti, kdy se na poli humanitnich obort vyrojily ¢etné publikace
s touto tématikou. Vymezena byla nové disciplina ,sociologie téla“, ale krom
sociologie (potazmo socialni antropologie) se nové vzniklé mySlenky
embodimentu promitaly v oblastech jako je feminismus, pragmatismus a byly
pouzity k rozvraceni nékterych vySe zminénych zazitych dichotomii jako je
pFiroda/kultura, subjekt/objekt, které jiz neplnily svou funkci (Shilling 2007: 2)
Krom zminéného biologického pojeti téla aktualni diskurz v literatufe zaujima
k otazce téla prevazné dva postoje. Zaprvé definuje takzvané historické télo,
které je vysledkem dlouhodobého socialniho a biologického vyvoje a zadruhé,
takzvané fenomenologické, zité télo, které zakouSime v kazdodennim zivoté,
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télo, které je, slovy Karen Dale: ,medium through which we ‘know’ the world“
(Dale 2001: 11) Takové smysleni se jiz zcela odvraci od dichotomie
subjekt/objekt a lidské télo se v ramci néj stava obojim, kombinaci duse
| fyzického téla.

Podle Chrise Shillinga je vzestup tématiky téla v poslednich desetiletich
dvacatého stoleti spojen se tfemi stézejnimi faktory, z nichz prvnim je
vzestupna tendence Clovéka identifikovat sebe sama na zakladé vzhledu,
télesnych proporci a jinych externé viditelnych charakteristik, a to v reakci na
konzumni kulturu, ktera v této dobé postupné potlacovala tradi¢ni kfestansky
pohled na télo jako na nastroj hfichu a umozZznila tak Elovéku poslednich
desetileti 20. stoleti, aby se obratil k vlastni télesnosti, aniz by se, zjednodusené
feCeno, musel zaobirat obavami z boziho trestu. Za dalSi dulezity faktor zmény
pristupu k télesnosti Shilling oznaCuje vzestup metod somatického
zdokonalovani sebe sama, jako jsou napfiklad jéga, zdravé stravovani atp. Dale
pak také témata vzesSla z nové vzniklé nutnosti reagovat na Skody spachané
industrializovanou spole¢nosti pfedchozi generace na Zivotnim prostiedi. V
neposledni fadé méla na postupny vyvoj embodimentu vliv i druha vina
feminismu a kritika konceptu pojicich se s ZzZenskym télem vyplyvajici
z feministického nahledu na oddéleni genderu a biologického pohlavi (Shilling
2007: 7).

Mame-li se vénovat télu a télesnosti, je tfeba si ujasnit, Ze v samotném
chapani téchto znakl existuje variabilita, ktera se liSi nejen mezi kulturami, ale
také subkulturnim prostfedi. Pfikladem muaze byt napfiklad rdzné vnimani
idealu krasy v odliSnych socialnich kruzich, stejné tak jako se mezikulturné liSi
chapani zdravi, mladi, vitality, ale také disability. Jak podotyka Alan Petersen,
ideal zdraveho téla se neliSi pouze mezi spoleCnostmi, ale také v ¢ase v ramci
jednotlivych spole€nosti. Napfiklad pfedstava idealniho Zenského téla v
padesatych letech minulého stoleti zahrnovala postavu mnohem plnéjsi, nez tu,
ktera byla povaZzovana za nejpfitazlivéjSi na prelomu stoleti. Stejné tak
neustalym zménam podléhaji trendy v liCeni, oblékani a jinych oblastech
lidského jednani. (Petersen 2007:49). Da se tedy pfedpokladat, ze pokud
existuje tendence k neustalé zméné v pfijimani externich charakteristik lidského
téla, podobnym zménam bude v Case podléhat i vnimani disability a jejich
télesnych projeva.
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3.3 Drew Leder a nepfritomné télo

Drew Leder ve své knize The absent body (1990) pfinasi pohled na
lidské télo skrze jeho ,nepfitomnost “ a otevira tak cestu k diskusi o tom, jak je
embodiment propojen s disabilitou. Podle Ledera je zdravé lidské télo neustale
skrze interakce propojovano s okolnim prostfedim, je tedy transparentni,
nevSimame si ho, pokud je aktivni tak, jak potfebujeme, tedy bez chyb.
Pohybujeme se, aniz bychom si uvédomovali hranice svého téla a jeho
kazdodennosti. Moment uvédoméni vlastni télesnosti tak pfichazi az ve chvili,
kdy v tomto automatickém souznéni téla a prostfedi dojde k chybé, bolesti Ci
zpomaleni a my jsme tak nuceni uvédomit si vlastni télesnost. Vice nez chapat
embodiment jako samotné ztélesnéni, kterého jsme si stale védomi, jsme tak
nuceni nahlizet ho jinym zpusobem. Embodiment totiz v tomto ohledu
neznamena pouze neustalé uvédomovani si vliastni télesnosti, ale také moznost
prestat své télo prozivat v kazdém okamziku a schopnost proZivat a ztélesnovat
viemy pravé skrze jeho absenci. (Leder cit. v Shilling 2007: 83) Otazkou tedy
zustava, jakym zpusobem se jedinec potyka s disabilitou, zejména v pfipadé,
kdy se jedna o formu postiZzeni, ktera skrze chronickou bolest nebo sniZzenou
hybnost nuti k neustalému uvédomovani si vlastni télesnosti.
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4 GENDER A FEMINISMUS

4.1 Genderové teorie jako teoretické vychodisko pro studium
disability

Gender, jakozto socialni pohlavi v ramci studia disability narazi
na mnoha nosna témata Casto spojena se zakladnimi mysSlenkami sexuality,
utlaku a télesnosti. Thomas Gershick ve své stati pfedpoklada, Zze mira
disability a jeji vnéjSi viditelnost je pfimo umérna prfekazkam, kterym osoba
s hendikepem celi pfi procesu utvareni genderu. NaSe téla jsou podle néj
hlavnim nastrojem, skrze ktery mizeme dosahnout o¢ekavaného ,genderingu®,
tedy rozfazeni do kategorii, které od nas spolecnost ocekava. Podle Gershicka
je proto pro osoby s viditelnou disabilitou obtizné dosahnout téchto ocekavani,
pravé proto, Ze se jejich téla zevné liSi (Gershick 2000: 2-3).

Termin gender byl zaveden prevazné v kontextu zkoumani intersexuality.
Zatimco pred rozvojem studia genderu bylo ,pohlavi® v biologickém slova
smyslu pojimano jako prediskurzivni vlastnost tél a gender jako performace,
tedy vyjadfeni tohoto pohlavi v kontextu konkrétni kultury, nyni muazeme
od tohoto modelu ustoupit. Pavodni pfedpoklad zavedeny Lévy-Strausem, ktery
pohlavi (sex) spojuje s pfirodou a gender s kulturou se rozpada spole¢né
s postupnou dekonstrukci strukturalistickych ideji. Tuto dichotomii rozsahle
kritizovaly i moderni feministické teorie, které ji povazuji za ,jeden z nastroju
nadvlady nad pfislusniky ,pfirodnich® kategorii, tedy napfiklad Zenami, osobami
s disabilitou a podobné. (Tremain 2002: 115). Otevira se otazka, jak disabilita
ovliviiuje u osoby s postizenim utvafeni genderu jednotlivce a predstavu
genderu jako takového a pfedevsim, nakolik jsou problémy genderovych studii
a studii disability odliSné.

Rosemarie  Garland-Thomson ve svém Intagrating Disability,
Transfroming Feminist Theory (2012) vyslovuje mysSlenku, Ze védci, ktefi se
zaobiraji disabilitou ¢asto v nevédomosti opomijeji jiz davno etablované
feministické teorie, pfestoze jsou tato dvé odvétvi velmi podobna.
Garland-Thomson podotyka, ze: ,Kdyz se v oboru disability studies nékdo
pokusi vytyCit ttmata, na néz je podle jeho nazoru zaméfit pozornost, az pfilis
Casto jde o pfesné tytéz otazky, s nimiz se uz léta potykaji feministické teorie.”
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(Garland-Thomson 2012: 357) Neni divu, Ze tyto obory natolik souviseji.
Feminismus, potazmo genderova studia jsou totiZ ve svém zakladu prfedevsim
studiem mechanismu vytvareni zpuUsobilosti ¢i nezpusobilosti. Feministické
mysSleni upozorfiuje na to, Zze Zena byla a mozna stale je v prabéhu véku
povazovana za pohlavi, které nema vladu nad svym télem, neni opatfeno krom
télesnosti mysli, ¢i duchem, ktery by zastfeSoval jeji konani. Jeji té€lesnost, at' uz
ve formé sexualni odfikavosti, &i jejiho pfesného opaku, naplfiuje celé Zenské
byti. V pfipadé disability je télesnost svym zplisobem také neustale pfitomna a
také se projevuje nedostateCnosti nebo prebytkem vedoucim k tomu, Ze se
takto stigmatizovana téla odliSuji (Tamtéz: 366). Feministicky pojmovy aparat a
teorie feminismem a gender studies vytyCené, jsou bezpochyby pfinosné pro
studium disability a nerovnosti, ktera se objevuje ve spoleCnosti v souvislosti s
ni.

4.2 Feminismus a disabilita

Jak jsme ustanovili, pojeti genderu v ramci tfeti viny feminismu je uUzce
spojeno s vySe popsanym kulturnim modelem disability odmitajicim mysSlenku
télesného postizeni jako daného faktu. Feminismu se stavi proti mySlence, ze
Zenskost (a podobné i muZskost) je pfirozenym Ci biologicky a kulturné danym
stavem véci, Ci souborem vlastnosti, které maji v ramci patriarchalné nastavené
spoleCnosti podfadny status. Stejné tak se feminismus v tomto ohledu stavi
k disabilité a popira, ze je fyzické postizeni samo o sobé& nositelem pejorativné
zabarvenych vlastnosti. Disabilité rozumi jako souboru exkluzi, ktery vede ke
stigmatizaci takto postizenych osob. Pfirovnava ji krase ¢i genderu.
Feminismus se disabilitu pokousSi nezafazovat do medicinsky danych termind,
ale pracuje spiSe se sdilenym prozitkem, tim, co maji osoby s postizenim
spole¢né bez ohledu na zvnéjSku pfipsané kategorie (Garland-Thomson 2005:
2). Nadfrazeni socialnich kategorii nad kategorie spojené s fyziologii se budu
snazit dale dodrzovat i vtéto praci, a to pfedevSim proto, Ze pracuji
s pfedpokladem, Ze disabilita usti v podobné ne-li stejné jevy a prozitky bez
ohledu na gender, vék Ci fyzicky charakter postiZzeni jednotlivce. Tento model
prace s tématem disability je zde uplatnitelny na vSechny osoby s fyzickym
postizenim, a to u obou tradi€né vnimanych pohlavi, Zeny a muze, protoze
strukturalni nerovnost disability zasahuje obé pohlavi bez rozdilu.
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5 STUD, SVOBODA A HRDOST

5.1 Téma studu v ramci disability

Stud je tématem ve vypovédich nékterych respondentl je komunikace
s able-bodied spoleCnosti a vyporfadavani se se situacemi, které nejsou
pro ,zdravé“ osoby pfekazkou. Napfiklad pfi pohybu na vefejnosti, na mistech,
kde se osoba s disabilitou setkava s prekazkami tézko prekonatelnymi
s ohledem ke svému télesnému stavu, neni vzdy jednoduché vyrovnat se
s okolnostmi, které mohou veést k situacim, v nichZ neni v silach doty¢ného je
zvladnout svépomoci. Takovou situaci mUze byt napfiklad pro vozickare
moment, kdy na Spatné dostupném misté potfebuji pomoc s pfemisténim, nebo
dokonce z voziku vypadnou. Pocit trapnosti ¢i zesmésnéni, ktery mize z téchto
situaci vyplynout a hlavné individualnimu prozivani emoci mezi osobami
s disabilitou se ve svém textu Managing Emotions in Public: The Case of
Wheelchair Users vénuji Cahill a Eglesston (1994). Kratky text se vénuje
nékolika zakladnim otazkam, které se tykaji pohybu osob s disabilitou (zde
predevSim vozickaru) ve vefejném prostoru a zplsoby interakci a na né se
vazajici emoce a vystizné poukazuje na to, jaké opakujici se momenty a k nim
vazané emoce lze v téchto situacich pozorovat. Jak podotyka Robert Murphy ve
svém Umlceném téle (2001), k osobam s postiZzenim se spoleCnost ¢asto chova
jako k détem, zejména protoze vlastnosti jako je bezmocnost Ci zavislost na
pomoci v lidech vyvolavaji pfirozenou spojitost s vlastnostmi bezbranného
ditéte. Litost, Ci soucit s tim spojeny je také silnym faktorem, ktery podle Cahilla
a Eglesstona ovlivAauji projevy a emocionalni stav osob s disabilitou. Jelikoz
predpokladam, ze kazdy z mych respondentl byl nékdy nucen celit
nepfijemnym situacim, do kterych by se jako ,zdravy“ nedostal, chci se
pozastavit u samotnych terminu stud a soucit.

5.2 Emoce a stud

Moderni filozofie jiz z velké €asti opustila mySlenku, Ze rozum a emoce
jsou zcela oddélené véci, pokusy o konstruovani definic emoce jsou vSak slovy
Milana Nakonec&ného (1998) “velmi neuspokojivé”. V psychologii jsou emoce
definovany nejriznéjSimi zpUsoby, pro pfiblizeni tématu emoci jako takovych si
pro ucCely prace pomaham vystiznym textem Gregoryho Simona Shame,
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Knowing and Anthropology (2005). Emocionalni prozitek, ktery miuzeme oznadit
jako stud, |ze zafadit do skupiny emoci, které jsou nejen v Ceském a anglickém
jazyce, ale i v mnoha svétovych jazycich kategorizovany do tfi rznych druhd
pocitd. Levy (1984) je prfesvédCen, Zze emocionalni prozivani Clovéka je uzce
spojeno s jeho osobnim takzvanym ,védénim“ (,knowing“) o svété, pfirozenou
schopnosti jednotlivce porozumét, v jaké situaci se pravé nachazi, at uz se
jedna o vyhodnoceni situace vedouci k prozivani strachu, nebo komplexu
prozitkll vznikajicich pfi socialni interakci. Toto ,védéni“ situace je odlisné
od védomého vnimani a da se zjednoduSené chapat jako jakési podprahové,
skryté porozuméni, které se naléza jesSté pod urovni racionalniho, védomého
vnimani. Nase emoce jsou mnohdy vyhodnocovany jako iracionalni, jednoduse
proto, Zze nam kulturni schémata, ve kterych se kazdodenné& pohybujeme,
znesnadnuji cestu k nezastinénému prozitku této emoce. Tuto chvili, kdy nam
kultura neumoznuje nalézt (pfedevsim jazykové) prostfedky k popsani stavu
Levy nazyva hypokognici. Simon také podotyka, ze ve spole€nosti zapadniho
typu vyrazné ovlivnéné silnym kultem individualismu, ve které jsou mnohé nase
emoce povazovany za dukaz slabosti, nebo jsou dokonce ponechany zcela
bez uzitku, je pocit studu, ostychu atp. velmi tézko racionalizovan. Na jeho
misto pak nastupuje pocit viny, ktera, na rozdil od studu, jehoZz samotnou
priCinu nejsme schopni plné identifikovat, skyta jednoznacné vysvétleni
pro nepfijemné emoce s ni spojené. Simon je pfesvédCen a na pfikladu
mezikulturniho srovnani také ukazuje, ze stud neni ve skuteCnosti vysledkem
okolnosti vedoucich ponizeni poté, co doty¢na osoba udéla néco Spatné, ale
spiSe mechanismus, kterym dotyCny ujiStuje sam sebe o své roli ve spolecCnosti,
potvrzenim toho, Ze takfikajic zna svoje misto (Tamtéz: 450).

5.3 Disability pride

Téma studu v ramci disability pfipomina také Eliza Chandler, ktera
v Interactions of Disability Pride and Shame (2013) rozpracovava otazku
dllezitosti osobni hrdosti osob s disabilitou a pfipomina tvrzeni Davida Mitchella
and Sharon Snyder, Ze téméf kazda kultura povazuje disabilitu za problém,
ktery je tfeba vyfesit (Mitchell, Snyder cit. v Chandler 2013: 75). Tento zpusob
uvazovani o disabilité pak podsouva osobam s hendikepem myslenku, Ze
jedinym adekvatnim zpuasobem, jak nazirat svij stav a embodiment, je stydét se
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za sebe a svUj hendikep. Chandler a mnozi dalSi autofi podporujici mySlenku
disability pride se na disabilitu snazi nahliZet nikoliv jako na vlastnost vylucujici
Clovéka ze spole€nosti, ale naopak jako na pojici faktor, ktery osoby s
hendikepem vaze ke svétu a k ostatnim. Takzvana disability pride, neboli
,hrdost v ramci disability“ je podle Chandler hlavné pfistupem k disabilité, nikoliv
pokusem o jeji feSeni, tim umoznuje byt ve svém ,postizeném® téle, jak fika
Chandler, ,doma“ a opustit o¢ekavany stud za disabled embodiment. (Chandler
2013: 77). Autorka Jenny Morris, ktera po urazu michy nechodi, popisuje, jaké
pocity hnévu pocitovala, kdyz ji po urazu okoli naznacCovalo, Ze ma zniCeny
zivot, pfestoze jeji vnimani situace bylo naprosto odliSné. Morris po urazu
naléza disability pride, tedy svou hrdost v tom, Ze spole¢né s ostatnimi lidmi s
disabilitou zasahuje do vefejného déni politicky i jinak a pfedevsim pak definuje
svou ,hrdost” tim, Ze se verfejné stavi odmitavé ke studu, ktery od ni spole€nost
oCekava. (Tamtéz: 78) Nejen, Ze je tedy stud od osob s disabilitou ocekavan,
ale paradoxné se stava také odrazovym mustkem pro konstruovani kolektivni
identity.

5.4 Soucit

Téma soucitu prostupuje disabilitu témér ve v8ech rovinach zkoumani.
Postoj spoleCnosti k disabilité je Casto na soucitu zaloZzen a lidé s disabilitou
jsou nuceni s timto faktem pracovat. Pfistup spolecnosti definovany jako model
osobni tragédie zahrnuje pfistup, kdy je postizeni vefejnosti vnimano jako
nestésti a osoby s postizenim jsou tedy hodny soucitu. L. Novosad uvadi,
Ze: ,...postoj oznacCovany jako disabilismus, reprezentovany pausalizujicim
predpokladem, Ze Clovék s télesnym, €i jinym postizenim bude vice méné
neschopny a zavisly na pomoci druhych, je popfenim jeho skuteCnych
schopnosti i moznosti a jeho prava na sebeurceni.“ (Novosad 2011: 95)
Bez ohledu na to, jestli je soucit vefejnosti vysledkem disabilismu, situace
vyzadujici pfijeti pomoci od souciticiho kolemjdouciho jsou jednotlivymi
osobami s disabilitou vnimany velmi odliSné. Mym pfedpokladem je pfedevSim
to, Ze pfijeti soucitu a jeho pfipadné vyusténi ve stud uzce souvisi s tim, zda je
télesné postizeni vrozené, anebo ziskané v pribéhu Zivota.
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6 METODOLOGIE

6.1 Vyzkumné otazky

Pocituji osoby s disabilitou vyrazné vylouc€eni z majoritni (,zdravé®)
spole¢nosti a jakym zplsobem se toto vylou€eni projevuje? Jakym zpusobem
osoby s disabilitou vnimaji své télo v ramci disability a je tento zplsob spojen
s tim, jak jejich hendikep vznikl? Ovliviiuje disabilita zpusob, kterym fyzicky
odlisny ¢lovék nazira svou genderovou identitu? Je disabilita jednoho z partnert
prekazkou pro partnerské vztahy? Existuje vyrazny rozdil prozivani vlastniho
téla mezi raznymi druhy fyzické jinakosti? Jaky vliv na vnimani disability ma
politicky rezim a jeho promény?

6.2 Respondenti

Vyzkum, na kterém zaklddam tuto praci, stavim pFedevSim
na polostrukturovanych rozhovorech s respondenty s fyzickou disabilitou.
Respondenti byli ziskani ucCelovym vybérem, na zakladé doporuceni,
v nékterych pfipadech metodou snéhové koule (Bernard 2006: 192), vétSina se
prihlasila na podnét na socialnich sitich. Jedinym mym pozadavkem na vybér
respondenta byla fyzicka disabilita a vék nad 18 let. Cilem rozhovort mélo byt
proniknuti do problematiky disability a na zakladé osobnich vypovédi dospét k
hlub§imu porozuméni tématu, které by bez emické perspektivy respondentu
mohly byt zcela vynechany. Rozhovory byly nahravany pro naslednou analyzu.
Pouze rozhovor s respondentkou Lucii nebyl na pfani respondentky nahravan,
probéhl telefonicky a byl analyzovan na zakladé poznamek z néj.

6.3 Tvorba a analyza dat

Data byla ziskana induktivné ze zminénych rozhovor(. Pfi kazdém
rozhovoru jsem méla pfipravenu osnovu otazek, preferované jsem vSak
respondenty nechala hovofit a snazila se nezasahovat, pokud to nebylo zcela
nezbytné. VS8ichni respondenti byli mimo jiné ke konci rozhovoru pozadani, zda
by byli ochotni zodpovédét pripadné doplfujici dotazy pisemnou formou, této
moznosti jsem vyuzZila pouze sporadicky, spiSe v pfipadé nekvalitni Casti
nahravky. VétSina témat zpracovanych praci byla pfedem vybrana na zakladé
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studia literatury a promitla se pochopitelné i v otazkach kladenych
respondentlim, zbytek vyplynul z opakovaného poslechu rozhovort a zaznamu
nejCasteji se opakujicich tendenci a zmén témat v pribéhu konverzace (Ryan,
Bernard 2003: 89). Pozornost jsem vénovala také tomu, co v rozhovorech
chybi, nebo ¢emu se respondenti v hovoru vyhybaji. Rozhovory jsem stru¢né
shrnula pisemnou formou. V pfipadé Lucie mi poslouZily poznamky vedené pfi
rozhovoru.

6.4 Etika vyzkumu

Vsichni respondenti byli pfed zacatkem rozhovoru informovani, k ¢emu
budou jimi poskytnuté informace pouzity a podali ustni souhlas k nahravani
rozhovoru pro ucely analyzy. Kfestni jména jsou anonymizovana.
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7 RESPONDENTI

7.1 Ales

Respondent AleS (44 let) byl po nevydafeném skoku do vody témeér
uplné paralyzovan od krku dold. V dobé urazu mu bylo 18 let. Nyni je
kvadruplegik ¢tvrtého stupné nesamostatnosti. To podle jeho slov znamena, Ze
neni schopen o samoté vykonavat témér zadné bézné Cinnosti jako je Fizeni
auta ani komplikovanéjSi pfesunovani se z mista na misto. Mira ochrnuti
kvadruplegikll a praplegikl je dana nejen tim, v jakém misté je patef zasazena,
ale také tim jak hluboko. Ale$ uvedl, Ze v jeho pfipadé je Stésti, Ze mu zlstala
alespon ¢aste¢na hybnost hornich koncetin, ale, jak sam s nadsazkou fika: ,Co
kvadrous, to original“. Tim mysli, Ze vSichni kvadruplegiky, navzdory
predstavam verejnosti, maji rizné citlivé €asti téla a jen vyjimecné jsou zcela
ochrnuti, tedy bez jakéhokoliv citu v téle. AleS tedy v souasné dobé schopen
ovladat mechanicky invalidni vozik, pfesunovat se, alespor v nekomplikovaném
terénu, z jednoho mista na druhé. Muze psat na klavesnici pocitate, nékdy
samostatné, nékdy s pomuckou. Naopak je pro néj nemozné ovladat dotykovy
mobilni telefon. Ale$ je vzhledem ke svému hendikepu v plném invalidnim,
dichodu a své dny travi pfedevS§im v domovském mésté. Zajima se o filmy
a geografii a pfipiva pravidelné na socialni sité. AleS Zije v malém mésté
v Jiznich Cechach v domé s rodigi, na jejichz pomoc je odkazan témér ve véech
kazdodennich aspektech. V dobé urazu Zil béznym Zivotem studenta, byl
zrovna ve tfetim roCniku stfedni Skoly v Budé&jovicich. Studia musel zanechat
hned po urazu. Nejen proto, Zze Skola neumoznovala bezbariérovy pfistup, ale
také proto, Zze charakter oboru, ktery by mél nasledné vykonavat jako profesi,
byl sdm o sobé fyzicky narocny. Tim, jak Fika, ztratil spoustu znamych a pratel.
Postupem Casu se Aleslv pfistup k vlastnimu postizeni ponékud uvolnil a i jeho
vztah k ostatnim lidem se vratil tak blizko normalu, jak jen je to vzhledem k jeho
fyzickému stavu mozné. Zacal se opét zaclenovat mezi nékteré pratelé. Presto
fika, Zze jeho socialni Zivot neni nijak zavratny. Tento fakt pfisuzuje mimo svych
fyzickych omezeni také charakteru malomeésta, ve kterém Zije, podle jeho slov
zde neni mnoho lidi, se kterymi by se chtél stykat.
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7.2 Lucie

Lucie je vdana matka dvou déti, které byl pred nékolika lety
diagnostikovan Ehlers-Danlos syndrom (EDS), vzacné genetické onemocnéni
postihujici tvorbu kolagenu v téle. EDS vede v typickych pfipadech
k hypermobilité kloubu, vyrazné elasti¢nosti kiize a nadmérné tvorbé modfin,
role kolagenu v téle je vSak natolik vyrazna a nezaménitelna, Ze syndrom muze
zasahnout doslova vSechny zakladni télesné funkce. Vzhledem k extrémné
nizké prevalenci a Sirokému spektru pfiznaku, které se mohou projevovat
na Skale od potravinovych alergii a alergii na |léky az po vazna poranéni
a chronickou bolest, je velmi obtizné urcit pficinu. Nejinak tomu bylo pravé
u Lucie. Z divodu extrémni vzacnosti onemocnéni trvalo velmi dlouho, nez byl
syndrom Lucii diagnostikovan, prestoze po témér cely Zivot zaZivala problémy,
jiz v détstvi u ni byla diagnostikovana hypermobilita kloubd a mimo jiné trpéla
riznymi ortopedickymi problémy spojenymi Casto s velkou bolesti. EDS u ni
naplno propuklo, nebo lépe FfeCeno, jeho nejsilngjSi priznaky se projevily v dobé
téhotenstvi, které ji zpusobovalo neadekvatni nevolnosti, silné bolesti tkani
a jiné potize. Lucie je prakticky schopna bézného pohybu, jeji télo vyhlizi jako
télo osoby bez jakékoliv disability, jeji realné moznosti jsou ale velmi odlisné
od toho, jak na prvni pohled vypada. Lucie téméf az do téhotenstvi pracovala,
dnes pobira invalidni dichod. Pokud je to mozné vénuje se domaci vyuce
svych dvou déti a bézné péci o rodinu.

Syndrom v nynéjSim stadiu zplUsobuje Lucii chronické bolesti kloubu
a svali. Mimo jiné je také velmi nachylna k vykloubeni, vymknuti a obecné
poranéni celého téla. Subluxace a luxace jsou u ni tedy takfikajic na dennim
pofadku, Casto si tedy vypomaha noSenim ortéz, které nebezpeCi vymknuti
nebo podvrtnuti c¢asteCné eliminuji. Hojeni po téchto ,nehodach® je
mnohonasobné delSi nez u zdravého Clovéka a komplikaci je také to, ze Luciino
télo mimo jiné reaguje i zmény teploty, pocasi a jiné vnéjsi vlivy, coZ znamena,
Zze nékteré dny zlstava viceméné paralyzovana. Velkou nevyhodou Ehlers-
Danlos sydromu je v tomto pfipadé mimo jiné fakt, Ze charakter EDS nedovoli
Lucii uzivat vétSinu béznych analgetik a zije tak zivot témér v neustalé bolesti.

Lucie uvadi, ze jeji zivot je kolotoCem neustalého pfijimani a vyrovnavani
se s fyzickym stavem, ktery se konstantné méni, a to vzhledem
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k opotfebovavani kloubl a bézné zatézi vétSinou k horSimu. V poslednich
mésicich ji napfiklad byl po dlouhém vyjednavani s pojistovnou pfipsan
invalidni vozik, ktery Lucii sice vyrazné pomaha pfi kazdodennich ¢innostech.
Pfizna vsak, Ze pfijmout skuteCnosti, Zze: ,Skoncila na voziku“ pro ni bylo zprvu
presto obtizné. Stejné tak jako napfiklad fakt, Ze nyni po epizodach silnych
bolesti navazujicich na virézu, kterou prodélala, nemuze fidit a neni si jista, zda
jesté nékdy bude moci.

7.3 Honza

Honzovi je 41 je zenaty a ma dveé déti ve véku ftfi let a jednoho roku.
Narodil se se spinalni svalovou atrofii, pomérné vzacnym genetickym
onemocnénim, které zplsobuje postupné ochabnuti svalstva. Honza byl
po narozeni fyzicky a chovanim zcela nerozeznatelny od svych zdravych
vrstevnikl, na jeho disabilitu se pfiSlo az v dobé, kdy zacinal chodit a jeho
matka zaznamenala, Ze ma oproti jinym s chazi, a pohybem obecné, problémy.
Diagnostikovan byl plné az v péti letech, v t¢ dobé mu lékafi s ohledem
na charakter onemocnéni stanovili vék doziti maximalné 20 let. Honzlv
zdravotni stav se postupem Casu zhorSuje. Zatimco v prvni tfidé byl s oporou
schopen udélat i nékolik kroku, na zakladni a stfedni Skole byl uz pIné upoutan
na invalidni vozik, nejprve mechanicky a poté elektricky. Aktualné je fyzicky
témér zcela odkazan na pomoc ostatnich, je v8ak podle svych slov schopen
priblizné pét hodin fungovat samostatné. Stale ma zachovanou casteCnou
hybnost rukou, ukony jako piti a ovladani klavesnice a mobilu zvlada, nemuze
se ale napfiklad sam najist.

Jesté predtim, nez byl Honza plné diagnostikovan s atrofii, navstévoval
materskou Skolu pro déti s fyzickym postizenim. Podle Honzova vypravéni bylo
v dobé kolem roku 1983 pro néj a ostatni vozickafe naprosto nemozné dostat
se na b&znou zakladni $kolu, proto zagal navstévovat zakladni $kolu pfi Ustavu
pro télesné postizené v Brné na Kociance, kde zustaval pres tyden a na vikend
ho rodi¢e vozili domU. Na Kociance bylo v té dobé& pecovano pfiblizné 300 lidi
s riznym typem postizeni, fungovalo zde Skolstvi pro fyzicky postizené, a to
od matefské Skolky az po stfedni Skolu, Honza se tedy po dobu svého studia
zakladni Skoly pohyboval pfevazné ve spoleCnosti ostatnich osob s fyzickou
disabilitou. Uvadi, ze oddéleni fyzicky postiZzenych od majoritni spole¢nosti bylo
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za komunistického rezimu velmi striktni. Z Kocianky napfiklad znal mnoho
pfipadl lidi, ktefi zde prozili ttmér celé détstvi, vystudovali zde i stfedni Skolu
nebo ucnovsky obor, po dosazeni plnoletosti byli pfesunuti do jiného ustavu
a tam dozili, aniz by po cely svuj zivot poznali Zivot ve spole€nosti za branami
ustavld. Honzové matce se pres jeji snahy nepodafilo syna umistit jinam, nez na
Kocianku a Honza zde tedy prozil vétSinu Zivota az do Sestnacti let. Nyni Zije
se zenou v domé jejich rodi€l pobliz Brna. Je mimo jiné aktivhim ¢lenem
divadelni skupiny.

7.4 Alena

Alené je 28 let a je diagnostikovana s arthrogryphosis multiplex
congenita, coZ je vrozené onemocneéni charakteristické vrozenou ztuhlosti
kloubl. To pro Alenu znamena, Ze ma ruce i nohy pofad ve stejné pozici
a vSechny aktivity tedy déla usty, vSe kolem sebe ma tedy k tomuto
pFizplsobeno. Jeji onemocnéni bylo odhaleno ihned po jejim narozeni a nyni je
kromé zhorSujicich se potizi s patefi stabilni. Alena vzhledem ke své fyzické
disabilité vyuZiva elektricky vozik ovladany usty.

Alenu po narozeni rodiCe umistili do kojeneckého ustavu. Alena hovofi
o tom, Ze to bylo zejména z toho duvodu, Ze v dobé& okolo jejiho narozeni
nebylo mnoho moZznosti a pro rodiCe, zejména pro matku, bylo narozeni ditéte s
hendikepem velkym Sokem. Od ftfi let, navStévovala stejné jako Honza
matefskou Skolu v Brné na Kociance, kde zlstavala vétSinou i pfes vikendy a
pfiblizné jednou za dva tydny jezdila domu. Na Kociance stravila vétsinu zivota
az do stfedni Skoly, udélala zde i maturitu. Prostfedi Kocianky hodnoti jako
pomeérné uzaviené, presto, Ze se vedeni v poslednich letech snazi o vétsi
zaClenéni do majoritni spoleCnosti. Podle jejiho nazoru se posledni roky
prostiedi této instituce zhorsilo hlavné z toho divodu, Ze je pfijimano vice osob
s mentalni disabilitou, jejichz promichani v kolektivu s osobami bez mentalniho
hendikepu Alena povazuje za prekazku v komunikaci. Alena byla jinak na
Kociance, tedy v ustavnim prostfedi pomérné spokojena nejvétsi motivaci pro
ni ale bylo dosazeni samostatnosti. V poslednim ro¢niku stfedni Skoly zacala
bydlet mimo Kocianku. Postupem cCasu se seznamila se svym nyné&jSim
pritelem, se kterym po tfech letech pFes kontakty znamych ziskala byt, ve

virs
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Alena ma asistentku na zhruba 5 hodin denné, ktera ji pomaha vstat
z postele a s pfesunem na invalidni vozik. Co se tyCe pfesuni ve smyslu
dojizdéni do prace, nebo drobnych nakupu, je Alena schopna vSe obstarat
sama, asistenci vSak potfebuje samoziejmé v oblastech jako je krmeni, hygiena
a jiz zminéné vstavani a ukladani. Alena donedavna pracovala jako zakaznicka
podpora na telefonu, podle jejiho nazoru je to pro jeji fyzicky hendikep nejlepsi
moznost jak se profesné uplatnit. Cestu tam i zpét zvlada sama, s drobnymi
ukony ji vétSinou pomahaji kolegové. Stejné jako Honza je Clenkou divadelniho

souboru a i jinak Zije aktivnim Zivotem.
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8 VYSLEDKY VYZKUMU

8.1 Télesna jinakost a reakce okoli

V rozhovorech s respondenty se opakuje téma jinakosti hlavné
v kontextu kontaktu s vefejnosti. Disabilita je podle slov mych respondentu
pfijimana nékolika zplUsoby. Jednim z nich je zjevna litost, kterou mizeme
ilustrovat mimo jiné zazitkem Aleny:

JAJi takovy ty dojemny kecy, jako ja jedu treba v saliné a pozadam
néjakou pani, jestli by mi nemohla zmacknout knoflik jako na plosinu a ona mi
fekne, Ze mé strasné obdivuje, Ze jsem strasné Sikovna.“ (Alena)

V jiném pfipadé Alena uvadi pfipad, ve kterém se starSi pani nabidla, ze
Alené pomUize pfes ulici a v prubéhu byla natolik nervézni, Zze Alena méla
ve vysledku potrebu ji uklidriovat.

Podobnym zpusobem reaguiji lidé i na Lucii, jejiz pfatelé a blizci, kdyz
jsou obeznameni s tim, co pro Lucii EDS obnasi. Také nemalo reakci na
socialnich sitich, kam Lucie pravidelné pfispiva ohledné své nemoci, inklinuje k
litosti a (podobné jak je tomu u Aleny) k vyjadfovani obdivu nad schopnosti
vykonavat urcCité Cinnosti i pres télesnou jinakost. Tyto reakce jsou mymi
respondenty pfijimany s podstatné vétsim klidem, nez pfiliSna litost. V Honzové
pfipadé se se tato ,litost* mize pfenaset i na jeho manzelku.

,To je néco, co nas tady oba hrozné sere, mé, i jako Zenu. Ze ji tady
vSichni vnimaj jako svatou Zenu. Vi$ jak, ona je fakt dobra, Ze s nim dokaze Zit,
dvé décka ma, jesté vo ného se stara. To je strasné neprijemny.“ (Honza)

Panujici pfedstava, ze Zena, ktera Zije s muzem s fyzickou disabilitou
musi byt automaticky nestastna (a naopak) je podle Honzy natolik rozsifena, ze
se s ni Honza i jeho manzelka pravidelné setkavaji dodnes.

Co se tyCe Lucie, intenzivni reakce nastupuje v momenté, kdy poprvé
vysvétli, do jaké miry EDS ovliviiuje jeji zivot. Lidé reaguji zcela Sokované a
Luciinymi slovy: ,Maji problém se s tim srovnat.“ A to zejména z toho davodu,
Ze je pro né velmi obtizné pfijmout, Ze se onemocnéni neda Iécit. Poté vétsinou
nasleduje litost, na kterou Lucie reaguje podle svého nazoru nestandardné, ma
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totiz sklony ostatni utéSovat a pomahat jim pfijmout jeji onemocnéni jako fakt,
kterého se neni tfeba obavat.

Reakce lékafl na Luciino vzacné onemocnéni jsou ruzné. Neéktefi
pfistupuji k Luciiné stavu jako k néfemu, ¢im mohou obohatit svou praxi, pro
jiné je vdak EDS obtézZujici v tom smyslu, Ze je urazi myslenka, Ze nejsou
schopni si s timto onemocnénim poradit. Lucie se tak Casto setkava s
odmitavym postojem a dokonce popiranim samotné diagnézy. Podobné
rozpolcené reaguji i kolemjdouci, napfiklad v obchodé, pokud se Lucie zvedne
z voziku.

ProtoZze neni na vozik zcela odkazana, je na Luciiné pfipadu mozné
sledovat i specifické chovani lidi v okamziku, kdy Clovék s disabilitou z
invalidniho voziku na vefejnosti vstane. Zde se setkava dvéma typy reakci: Bud
s Sokem, anebo tichym, €i pfimo verbalizovanym obvinénim z ,podvodu.“ S
disabilitou, zejména pak s jejimi formami souvisejicimi s nutnosti vypomahat si
vozikem (potazmo jinymi viditelnymi pomulckami naznacujicimi télesnou
odliSnost) mame spojenou s urCitymi charakteristikami. Domnivam se, Ze
kazdy, kdo nékdo v Zivoté musel po urazu nosit sadru, ortézu nebo berle,
mohou jako pfiklad oCekavani spoleCnosti slouzit i reakce okoli na toto zranéni.
Z vlastni zkuSenosti mohu tvrdit, Ze okoli reaguje minimalné vétsi ochotou
napfiklad pustit sednout v MHD, nebo podrzet dvefe. S ,roli nemocného* jsou
ale spojeny i urcité povinnosti a oCekavani. Stejné tak jako se od Clovéka s
francouzskymi holemi oCekava, ze nebude béhat, je-li osoba s hendikepem
,upoutana“ na vozik, je od ni o€ekavano, Ze na ném bude neustale a dostoji tak
své spoleCnosti dané roli a nebude jeji hranice prekraCovat. Ve velmi
specifickém pfipadé Lucie je timto pfekroCenim hranice pravé moment, kdy
vstane z voziku. U ostatnich respondentd vozik funguje jako stejny symbol
odliSnosti od normy, zalezi pak tedy na tom, jaké charakteristiky si s nim okoli
spojuje. Alena napfiklad uvedla, Ze se ji lidé snazi na ulici nabizet penize,
protoze si disabilitu spojuji s chudobou a nemohoucnosti.

Nejvice durazu respondenti kladli vzdy na situace, ve kterych si druha
strana nebyla jista, jak se k Clovéku s disabilitou zachovat, protoze se v
podobné situaci nikdy neocitla, at uz se jedna o fec€i na vesnici, nervozitu pfi
pomahani pfes ulici nebo pfehnanou litost. Téméf vzdy, az na rozhovor s
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AleSem, ktery pfilis nemluvi o svém kontaktu s vefejnosti, se vyjevilo téma
jistého zmateni a nepochopeni v pfistupu k disabilité. Da se fict, Ze u vSech
mych respondentu je nejvétSim problémem v komunikaci s okolim fakt, ze velka
spousta lidi neni o disabilité informovana, a nebo o ni ma zkreslené predstavy.
Néktefi nedélaji rozdily mezi mentalnim a fyzickym hendikepem. Napfiklad
Lucie mimo soucitu Casto sklizi i reakce pFfedpokladajici, ze pokud sedi na
voziku, je néjakym zpusobem intelektualné v nevyhodé, a Luciinymi slovy na ni
napfiklad slovy Lucie: ,mluvi jako na idiota.“. Tuto situaci podobné& popsala i
Alena.

Potfeba kategorizovat na zdravé a nemocné, ,mohouci“ a ,nemohouci”
odrazi mysSlenkovy aparat zapadni mediciny a naSi zapadni spolecnosti jako
takové. Podle pravidel naSi spoleCnosti je mezi zdravym a nemocnym
jednoznac¢né urCena hranice urCena predstavou anatomického nakresu
zdravého téla, které zname z ucebnic, ktera, pokud je pfekroCena, vyvolava
ambivalentni reakce. Pozice ,nemocnych®, ve které respondenti figuruji, se
setkavaji s takovou mirou nepochopeni, nejspiSe z toho duvodu, Ze jsme
myslenkové nastaveni tak, abychom ocekavali od vSech nemocnych, ze se
uzdravi, anebo alespon veskerou svou energii budou vkladat do toho, aby svj
fyzicky stav dostali tak blizko normé&, jak je to jenom mozZné. Zjisténi, Ze
onemocnéni nebo fyzicky hendikep je nezvratné a tedy se neshoduje s
kategoriemi, na které jsme zvykli, je znepokojujici. Podobné uvazuje Mary
Douglas, ktera ve své Cistotd8 a nebezpedi (2004) ukazuje nutnost
jednoznacnosti klasifikace pro zachovani fadu. Nejde tedy pouze o vysledek
vlivu medicinského modelu a jeho nahledu na disabilitu, naopak se zda, Ze
tento model kopiruje jakousi pfirozenou lidskou potfebu fadu a pfehlednosti.

8.2 Embodiment disability v kazdodennim zivoté

Opakujici se nevyhnutelna tématika téla v rozhovorech s mymi
respondenty se nevice vyjevuje predevSim v momentech, kdy je hovofeno o
fyzickych moznostech a hranicich téla v kazdodennim Zzivoté. Embodiment v
ramci disability je u kazdé osoby velmi individualni a v chapani vlastniho téla
nalézam jen malo podobnosti, spole€ny vSak zustava faktor nutnosti planovani
pohybu v prostoru a zvySené uvédomovani si téla v kazdodennich situacich.
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Napfiklad v pfipadé Lucie je nutné vyzdvihnout fakt, Ze vnimani bolesti a
téla obecné je neustale formovano védomim. Na dotaz, zda se nékdy citi
télesné ,normalné“ Lucie odpovida, Ze tomu sice tak ¢asto je, nicméné si stale
uvédomuje, ze se k pocitu ,normalniho® téla, téla bez bolesti a disability, musi
pfimét silou vile. S chronickym onemocnénim podle jejich slov nelze ani
neustale bojovat ani se mu zcela odevzdat, je tedy nutné vytvofit si vlastni
dynamiku prace s télem. Jeji télo neustale vyzaduje, aby kontrolovala co ji, jak
se pohybuje, jak stoji. Lucie pro popis miry bolesti, kterou aktualné proziva,
pouziva Skalu od jedné do desitky. Udava, Ze ve dnech, kdy se citi nejlépe,
bolest je pfiblizné na pétce. Tento stav je pry pro ni srovnatelny s absenci
bolesti u zdravého Clovéka, je nicméné vysledkem psychického presvédcovani
sebe sama, prace s vnimanim svého téla, které po letech s onemocnénim tvofi
soucast jejiho v3edniho dne. Tento mechanismus je u Lucie na dennim
pofadku, povazuje ho tedy za néco natolik bézZného, Ze si ho témér
neuvédomuje, presto, Ze neustale bézi jaksi ,v pozadi“. Pokud si v tomto
kontextu vzpomeneme na The absent body (1990) Drewa Ledera vyjevuje se,
Zze na Luciiné konkrétnim pfipadé lze jednoznacné reprezentovat dulezitost
»=absentujiciho® téla. Paklize je télesnost, Ci |épe FeCeno jeji prekazky, neustale
pritomna, je nutné vytvofit mechanismus mysli, ktery tuto neustalou pfitomnosti
odstrani a dovoli tak Lucii nadale vnimat okolni svét tak, jako by to bylo mozné
bez disability.

Souvislosti s mySlenkami Drewa Ledera shledavam i v pfipadé Alese.
Jeho nahlé ochrnuti, tedy zména dfive neviditelného téla na télo jednoznacné
pfitomné ve vSech bodech Zivota je v AleSové pfipadé stézejni a podle mého
nazoru se dale promita i do procesu vyrovnavani se se zménou. AleSuv Uraz
narusil jeho dosavadni zivot, je tedy jediné pfirozené, Ze na nové ztélesnéné
své zkuSenosti svéta musel teprve pfivyknout. Jak sam mimodék zminil,
zpusob, kterym ochrnuti zménilo, jeho svét ho zpoc€atku uvrhlo do stavi ne
dalekym depresi a dlouhou dobu nebyl nejen schopen, ale i ochoten se se
stavem smifit, nebo se o to jakkoliv pokousSet. Jak AleS fekl, jeho stud za
hendikep definoval hlavné obrovsky kontrast mezi stavem a pfed a po urazu.
Jeho able-bodied télo ve svété, ktery ho obklopoval, bylo dfive schopno bez
problému uspét, zatimco takfikajic nové télo s disabilitou najednou zacalo Celit
prekazkam, které pfedtim neexistovaly.
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~Ja jsem mél kamose vSechny tam, v téch Budegjicich, kde byla ta Skola a
ted’ my jsme byli rozprskly jako po celej Republice a kdyz za mnou pfijeli dva
kluci sem, kamoSi, tak to bylo takovy neprijemny prosté. Ja lezim, chcipak, jo,

kdyZ jsem byl pfedtim 194 centakd, vid, poradné nafachanej chlapek, no, a ted
je ze mé takovejhle to..., tak mi to nebylo pfijemny, no.” (AleS)

U Honzy, ktery se stejné jako Alena s disabilitou narodil, neni mozné
sledovat kontrast mezi ,pfed” a ,po“ vyrazné fyzické zméné. Nicméné, podobné
jako AleSuv uraz zcela zménil jeho vnimani svéta, u Honzy se projevuji
kontrasty napfiklad mezi pocitem bezmoci a naopak pocitu zvySeného
sebevédomi, které se ¢asto vazou pravé na miru osobni svobody a moznosti se
volné rozhodovat, jak se svym télem v urcitych situacich nakladat. Ve véku
kolem Sestnacti let byl vzhledem k tehdejsi |ékafské prognéze srozumén s tim,
ze zemre priblizné ve dvaceti letech. Jak pfiznava, samotny tento fakt ho
nedésil tolik jako moznost, Ze by mohl zemfit bez jakékoliv sexualni zkuSenosti.
V puberté bylo pro néj toto, stejné jako i pro teenagery bez disability, velké
téma. V Sestnacti letech, kdy Zil pfevazné jesté na Kociance byly jeho moznosti
Zivota mimo ustav, a potazmo tedy seznameni s potencialni partnerkou, velmi
omezeneé.

»,Na ty kociance, tam byla strasna situace. Mné bylo Sestnact, chtél jsem
randit s holkama, a protoZe tam byly razny ty sestry, co se o nas staraly, tak ja
Jjsem musel v Sest hodin vecer chodit do postele, prosté si lehnout, ... uz jsem
nemohl nikde byt, protoZe oni tam potom uz neméli personal na to, aby mé na
tu postel dostali.“ (Honza)

Takové omezeni v pohybu, bezmoc a necinnost hluboce pusobily na
Honzovu psychiku. V této dobé pouzival jeSté mechanicky invalidni vozik, jeho
stav se nicméné vzhledem k charakteru onemocnéni zhorSoval, a tak, pfesto Ze
byl zpo&atku schopen jezdit na ném i do kopcu, ke konci stfedni Skoly ujel sotva
par metrd. Proto nasledné dostal vozik elektricky, coz pro né& mélo dle jeho
minéni obrovsky vliv hlavné v zalezitosti sebevédomi: Jeho mobilita a
schopnost obstarat nékteré véci samostatné a efektivné se vyrazné zvysila.
Kdyz pak ziskal moznost dochazet na Akademii Olgy Havlové, kde k nému bylo
pfistupovano individualné podle jeho potfeb, cela situace se naprosto zménila.
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Podivame-li se na priklad Aleny, ktera se s hendikepem také narodila, je
mozné usuzovat, ze to, jak proziva embodiment je od jejiho narozeni témér
neménné. Ve svém téle formovaném artrogrypézou, je nau€ena Zzit a odliSnosti
jeho fyzickych potfeb se nezaobira na denni bazi. Za léta Zivota s disabilitou je
zvykla, Zze ukony, které pro ni nejsou fyzicky mozné vykonat, nahrazuje pomoci
asistenta nebo jiné pomoci.

~Ja uz jsem tfeba hodné $patna, kdyz mam rozbitej vozik a nemuZzu ven,
aspon na chvilku, jak jsem v byté sama, tak mi z toho hrozné hrabe.” (Alena)

Obecné se zda, Ze vozik je u mych respondentl jakymsi prodlouzenim
téla, stejné tak se jim stava jakakoliv jina pomucka. Asistence poté spiSe
rozsSifuje okruh €innosti, do kterych se ¢lovék mize zapojit. Embodiment fyzické
disability pohybového aparatu neustale pocita s prekazkami v prostoru, jak ve
vefejném, tak doma. Tématu propojeni téla a pohybové pomdlcky, jako je
v tomto pfipadé vozik, se vénuje Miram Winance v ¢lanku Trying out the
Wheelchair (2006). Winance zkouma osoby se svalovou distrofii pfi zvykani si
na nové invalidni voziky a dochazi k zavéru, Ze se aktivita ¢lovéka s disabilitou
rozdéluje mezi vozik a Clovéka samotného. Vozik tak neni pouze nastrojem
k pohybu (device to move), ale mediatorem aktivity, nebo chceme-li, agency
(mediator of action) a soucasti lidského téla. (Winance 2006: 67) Autorka tak
ukazuje, Ze action je vysledkem asociaci s jinymi entitami a upozorriuje, Ze je to
nejen Clovék, ktery manipuluje vozikem, ale také vozik, ktery tvaruje Clovéka
samotného a jeho podstatu. Poukazuje tak na propojeni lidskych a nelidskych
(non-human) subjektd.

8.3 Samostatnost a sebevédomi

Touha po samostatnosti se, da se fict neprekvapivé, prolina vSemi
rozhovory s mymi respondenty a Uzce souvisi se sebevédomim a potazmo i
spokojenosti se zivotem jako takovym. Embodiment, ve smyslu vnimani
vlastniho téla v jednoté s myslenim, se zde vyjevuje jako ustfedni téma. Vnima-
li se Clovék s disabilitou jako rovnocenny, aktivni a schopny a je-li k témuz
podnécovan okolim, zvySuje se nejen jeho motivace byt aktivni soucasti
spolecnosti, ale také ochota participovat na aspektech kazdodenniho Zivota, a
to pfes vesSkeré prekazky. NejspiSe je mozné shodnout se na tom, Ze stejné
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tomu je u lidi bez disability. VySe zminéné tvrzeni, aC ve své podstaté zcela
nepirekvapivé, je podle mého nazoru indikatorem toho, Ze i u lidi s disabilitou je
mozné dosahnout stejné miry spokojenosti a kvality Zivota, jako je tomu u lidi
bez disability, je to pouze zplsob, jakym je mozné tohoto dosahovat, ktery se
lisSi. Tento zpusob uvazovani se da reprezentovat nasledujicim uryvkem
rozhovoru, ve kterém Honza mluvi o pfistupu k asistenci a ochoté si o pomoc

fict.

,Mné uz ani nedéla takovej probléem si o to fict. Mné jde spi$ o to, aby
ten, komu o to feknu, byl s tim v pohodé, jo, aby to nikoho moc neotravovalo,
abych prosté nikoho moc neprudil, nebo takhle. Na to ta osobni asistence je
skvéla. Tam prijde ¢lovék a tomu muZa fict prakticky cokoliv.” (Honza)

Alena je pfesvédCena o tom, Ze kazdy Clovék s fyzickou disabilitou je
schopen vysoké miry samostatnosti. Jak jsem zminila vySe, sama nemuze
téméFr vabec pohybovat dolnimi ani hornimi konc&etinami, vzdy ov8em zatim
nalezla pracovni uplatnéni. V tom, zda Alena sama sebe povazuje di
nepovazuje za samostatnou, nefiguruje fakt, zda k vykonavani nékterych
cinnosti vyuziva asistenta €i ne, nebo jestli je nutné, aby ji v obchodé
kolemjdouci podali zbozi, ale pfedevSim v tom, jak k situaci pfistoupi. Jak tvrdi
Rod Michalko, disabilita nespoCiva ve znemoznéni vykonu cinnosti jako
takovych, ale jiném zpUsobu jejich vykonavani. (Michalko 2002) To v tomto
pripadé potvrzuje nejen tvrzeni Aleny, ale také vySe zminény uryvek rozhovoru
s Honzou.

LZdravy lidi si muzou vybrat, jestli budou zavisly, ja si mazu vybrat, na
kom budu zavislej. To je prosté to, v ¢em je pro mné ta svoboda.” (Honza)

8.4 Ziskany versus vrozeny hendikep — stud a prijeti disability

Vzhledem k neustale se vyjevujicim rozdilim je nutné alespon kratce
reflektovat skute€nost, Ze to, v €em respondenti naziraji osobni svobodu, se lisi
podle toho, zda svlj hendikep ziskali v pribéhu zZivota (Lucie, Ales) a téch, ktefi
se s nim narodili (Alena, Honza)

~Ja si myslim, Ze urazaci, to je vlastné uplné jina socialni skupina. Jo, Ze
to, oni to fakt maj uplné jiny. My jako vypadame podobné, protoZe jsme
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voziCkari, ale oni jsou prosté uplné jinde... Pro né je to ponizujici, pro urazaky
je to jako ponizujici, Ze musi nékomu néco fict, oni chcou vSechno sami...”
(Honza)

~Ja mam i po letech problém s pfijimanim asistence, jo, mné je to trapny,
jak fikam, nebejt naro¢nej na chov, jo. Ja jsem uplné nervni, kdyZz mi musi
nékdo oblict mikinu nebo svliknout... Kolikrat i odmitam néco, jako nékam jet,
treba na dovolenou. Ja vim, Ze ten asistent by to mél zaplaceny, ale musi zase
kvuli mné néco délat.” (Ales)

Kromé vySe zminéného AleS pfiznava, Ze s nékterymi nutnymi ukony, se
kterymi si sam neporadi, se stale jeSté nesmifil. Jednou z nich je hlavné jiz
zminéné pomahani pfi defekaci a hygiena. Jeho slovy si na to nikdy nejde
zvyknout. Dnes, uz 26 let po urazu, stale jesté asistenci v podobnych pfipadech
nese tézce. Dodava, Ze vétSina paraplegikt a kvadruplegikll se shodne na tom,
Ze toto je jeden z nejvice nepfijemnych aspektl Zivota s postizenim a pokud by
bylo mozné ho zcela odstranit, kvalita jeho Zivota by se rapidné zvysila.

Zatimco Honza povazuje za dulezité, aby si mohl asistenci vybrat a za
jeji pomoci pak vykonavat Cinnosti, které by jinak délat nemohl (Stejné tak je
tomu u Aleny), u AleSe je hodnotou ,neobtézovat®, nebyt pfitézi za zadnou
cenu. To, co nemuze délat sam, radéji nedéla vibec, dava mu to ale pocit
osobni hrdosti. Da se fict, Zze respondenti, ktefi hendikep ziskali v prubéhu
Zivota, se z velké cCasti stale identifikuji se svym stavem pred, zatimco
respondenti s vrozenou disabilitou pracuji pouze s jednim stavem téla, tedy tim
vrozenym.

Stud, ktery se u AleSe vaze k vySe zminénym situacim, je spojen s jeho
presvéd&enim, Ze neni schopen dostat rolim, které pro néj nastavila vétSinova
spolecnost, ktera ho obklopuje. Na otazku, zda je jeho pfistup k tomuto mezi
voziCkafi ojedinély odpovida, Ze podle jeho nazoru spis ano. K pocitu studu se
AleS zpétné po rozhovoru pisemné doznal také ve spojeni se svou aktualni
bytovou situaci. Je mu nepfijemné, Ze se o néj v jeho véku musi starat rodiCe, u
kterych zije a uvazuje jiz dnes o tom, co bude po jejich smrti nebo v momentg,
kdy uz nebudou schopni o néj peCovat. Pfiznava, Ze si je védom toho, Ze si
svym pfistupem si zivot s disabilitou nijak nezlehCuje a ze svym zpusobem v
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tomto ohledu zivot na voziku nezviladl, protoze se stale odmita smifit s
nékterymi aspekty jeho kazdodenni reality.

Rozhovor s AleSem potvrzuje nékteré z hypotéz zminénych v teoretické
Casti prace, pfedevSim pak potfebu osoby s disabilitou dostat potfebam
majoritni spole¢nosti, v pfipadé AleSe se vSak nejedna pouze o jeho ,zafazeni"
do role osoby s disabilitou, ale také odmitnuti vzdat se nékterych apektu zivota
typicky spojovanych s zivotem bez disability.

Lucie tvrdi, Ze je typem Clovéka, ktery nejradéji vSechno déla sam. Jak jiz
zminila ze zac¢atku rozhovoru, zivot s EDS je pro ni charakterizovan kazdodenni
nutnosti se s néim smifovat. Stejné tak je tomu u pfijimani pomoci, v jejim
pfipadé prevazné od manzela. Tvrdi, ze mnoho véci, které pro ni déla,
napfiklad pfiprava jidla, by si pfedstavovala jinak, citi se ale Spatné, pokud by
méla pomoc manzela kritizovat, radéji se tedy €asto spokoji s nécim, co ji zcela
nevyhovuje. Stejné tak je tomu u drobnych ukond. Napfiklad, pokud nemuze
chodit a zapomene manzelovi sdélit, aby néco pfinesl, je pro ni tézké se
rozhodnout, zda ho ,nutit“ znovu vstat. Paklize to udéla, mize nasledovat pocit
viny.

ProtoZe Zijeme ve spoleCnosti, ktera oCekava od nemocnych, Ze se
budou pfedevSim snazit uzdravit, reprodukujeme tuto pfedstavu i na osoby s
t&lesnou jinakosti. Sok ze ztraty toho, co spole¢nost tradi¢né nazyva zdravim ve
spojeni s védomim, Ze urazem nabyty télesny stav je neménny, je zcela v
rozporu s tim, jak jsme jako ,zdravi® socializovani, prfedstava nevylécitelné
nemoci €i nezvratného poSkozeni nasi télesnosti je pro mnohé nepfijemna.

ZjednoduSené vzato se da tvrdit, Ze lidé s vrozenou disabilitou nepocituji
do takové miry stud nebo ostych za svij fyzicky stav, jako je tomu u ziskanych
hendikepl, nejsou taktéz tolik fixovani na to, aby se okoli zdali co nejvice
,hormalni“. Lidé se ziskanym hendikepem svuj studRobert Murphy ve svém
Umliceném téle (2001) popisuje zménu své osobnosti po nastupu hendikepu a
pfirovnava ji k metamorféze Clovéka v brouka z Kafkovy povidky Proména.
Ubytek sebelcty, ktery je s touto zmé&nou spojen je pfimym nasledkem snizeni
moznosti iniciativniho jednani (Murphy 2001: 79-80). Velmi pozménény zplsob
komunikace s okolim, kdy se interakce méni z aktivni na pasivni, s sebou pro
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osoby se ziskanym hendikepem nese fadu zcela novych situaci, ve kterych
pocituji stud za svoji nahlou neschopnost reagovat na urcité situace zpisobem,
na ktery byli dosud zvykli.

8.5 Otevrenost, hranice soukromi

S ohledem na téma studu zminéné v predchozi podkapitole se chci
kratce pozastavit u specifického jevu, ktery vyvstal v rozhovorech. Tématem
nékolika rozhovort se v navaznosti na hranice téla stala témata, ktera by lidé
bez disability mozna povazovali za pfiliS osobni. Osobné mé prekvapilo s jakou
lehkosti a ochotou se mnou, jako témér cizim Clovékem, hovofi o tématech,
jako je sexualni chovani, bolest, bezmoc, vyméSovani a jiné. Pfesto, Ze
napfiklad Ales, jak je vySe popsano, Casto pocituje v kazdodennich situacich
stud, v konverzaci nema problém hovofit o podrobnostech sexualniho Zivota.
Stejné tak Alena se zcela pfirozené rozmluvila o vyuziti sluzeb sexualni
asistence pro lidi s disabilitou, o citlivosti a moznosti dosazeni orgasmu a
obecné o tématech, ktera (nyni hovofim za able-bodied) obvykle feSime pouze
s uzkym okruhem nejblizSich. Zda se, jako by tabu spojena s témito tématy
svym zpusobem mizela a to nikoliv pouze v konverzacich mezi lidmi s
hendikepem, ale také v komunikaci se mnou. Prekvapiva otevienost
respondentl v tomto ohledu je dle mého nazoru spojena s faktem, Ze procesy
téla a jeho pfirozené potifeby jsou pro osoby s disabilitou nejen nécim, co se
odehrava pouze, pokud to védomé dovolime, ale neustale. Zda se témér, Ze
absolutni pfitomnost téla a celozivotni orientace na jeho ruzné projevy v
Zivotech osob disabilitou stira rozdily mezi tim, o ¢em je vefejné pfijatelné
hovofit a tim, co je obvykle tabuizovano z dlvodu jisté ritualizované ,nedistoty"
(Douglas 2014).

To, Zze se vySe zminéné aspekty kazdodennosti u able-bodied odehravaji
v soukromi, zatimco u osob s disabilitou jsou Casto spojeny s asistenci nebo
pfipadnou lékafskou pomoci se mlize promitat v ochoté tyto momenty sdilet i
s osobou jako jsem ja. Pokud Clovék v téchto chvilich neni nikdy sam, hranice
toho, co je jesté vefejné a co uz vefejné se posunuiji.

Stejné, jako se mi respondenti nestydi mluvit o vySe zminénych
tématech, je pro né bézné referovat k sobé a dalSim osobam s disabilitou slovy,
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jako je kripl. Pokud vezmeme v potaz, jakym zplsobem se vede debata o
vhodnosti uzivanych slov v kontextu studia disability a s jakou opatrnosti se
témito nuancemi zaobirame v ramci socialnich véd, muze se zdat Sokujici, ze
neexistuji zadné pokusy o zmirfiovani téchto vyrazi samotnymi lidmi s
disabilitou. Je pochopitelné, ze mezi lidmi s disabilitou jsou tyto Casto ironicky
ladéné vyrazy pfijatelnéjSi, nez kdyby je pouzil nékdo mimo skupinu lidi
s disabilitou. Stejné tak je jednoznacné, Ze pro komunikaci problému v ramci
védy je nutné pouzivat jisty ustaleny pojmovy aparat. Pfi dotazu, jakym
zpusobem mam k jejich disabilité pfi rozhovoru referovat vSak respondenti
uvedli, Ze je jim to povétSinou jedno. Vyrazy jako hendikep, postizeni nebo
podobné jsou pfijimany zcela pfirozené. V tomto kontextu neni mozné se
nezamyslet nad tim, zda potfeba politické korektnosti vuci tématice disability
neni pouze zaleZitosti able-bodied spole¢nosti, ktera hledanim korektnich
vyrazl pro popsani disability ve skuteCnosti spiSe vytvafri problém, ktery bud
pfimo neexistuje, nebo je timto jednanim znacéné zesilen.

8.6 Institucionalizace a politicky rezim, vliv na vnimani
disability

V rozhovoru s Honzou se podobné jako u pfedchozich respondentu
zacal vykreslovat nikoliv pouze rozdil mezi lidmi s disabilitou a osobami bez ni,
ale zejména predstavy majority o tom, jak by mél vypadat Zivot Clovéka s
hendikepem. ZkuSenost s ustavnim prostfedim, kterym Honza proSel v nékolika
formach, poukazuje zejména na to, jak védoma segregace, ackoliv za ucelem
pomoci jak osobam s postizenim tak bez né&j, prohlubuje, & dokonce vytvafi
propast mezi ,zdravym® svétem a svétem disability. Potfeba ulehlit lidem s
fyzickou odliSnosti zivot ve vétSinové spoleCnosti a stirat pausalizujici
predsudky, tedy cil, ktery se nyni kladou disability studies, je v ustavnim
prostfedi paradoxné znemoziovan. Neni mozné tvrdit, Ze vSechna zdravotnicka
zafizeni specializovana na praci s osobami s disabilitou védomé vytvareji
rozdily mezi télesné s odliSnymi a majoritni spole€nosti, a uz vibec ne za
ucelem tyto néjak poskodit. Je vSak tfeba si uvédomit, Zze stejné tak jako pfistup
k osobam s disabilitou pfed padem rezimu v ramci tehdejsi institucionalizace
ovlivnil napfiklad HonzlOv Zivot, ovliviiuje mimodé&k i nazirani disability



38

vétSinovou spolec€nosti, jak Ize pozorovat na prikladu chovani rodi€u Honzovych
byvalych partnerek, ktery uvedu nize.

Ustavni péde o fyzicky postizené a zplisob, kterym jeji samotna
existence tvaruje nejen osobnosti, které ji prosly, ale i majoritni spole¢nost, je
pro Honzu velkym tématem. Po Skole se s tehdejSi pfitelkyni sestéhoval do
jedné domacnosti a na fadu pfiSlo také téma vztah( se zbytkem jeji rodiny. V
této dobé Honza zacal pozorovat, Ze rodina partnerky se k jejimu vztahu s nim,
jakozto s voziCkafem, stavi negativné, az odmitavé. Stejné tak tomu bylo u
nékolika nasledujicich vaznych vztahu.

,U ty posledni holCiny, co jsem mél na stredni Skole, tak tam uz to rodice
reSili hodné a byli z toho jako strasné nestastny, Ze chodi s voziCkarem. To bylo
Jako uplné hrozny... Mné to jako sproste urazelo, protoze mé nikdy nevidéli. Ja
Jjsem nechapal, jak takhle mize nékdo uvazovat. Jako, Ze to je pro jejich dceru
pohroma.” (Honza)

Na otazku, pro€ si mysli, ze tomu tak je, Honza odpovida tim, Ze se
domniva, Ze je spoleCnost presvédCena o tom, Ze fyzicka disabilita jednoho z
paru znemoznuje tomu druhému, aby byl ve vztahu s touto osobou Stastny.
Tento sklon k disabilismu, tedy predpokladu, ze osoba s hendikepem neni pro
svou télesnou jinakost schopna dostat statusu rovnocenné lidské bytosti
(Novosad 2011: 95) se podle né&j projevuje spiSe u starSich osob, které byly

vychovavany v minulém rezimu.

~Jak se tém komouSum podafilo ty kripliky uplné jako izolovat. No, Ze
prosté sli z ustavu do ustavu, ty ustavy byly mimo meésto... Byla Hrabiné,
slysela jsi nékdy o Hrabini? To byl prosté mega ustav, jako nékolik budov, vedle
sebe, betonovejch, takovych odpornejch, ktery byly 40 kilometri od Ostravy
prosté uplné v lesich.... Tak ty lidi prosté vubec nevédéli, co to je.” (Honza)

PotlaCovani tématu télesného (a mentalniho) postizeni v obdobi pfed
revoluci, odsouvani postizenych osob do ustavu v ustrani a naprosto nulova
medializace tohoto tématu podle Honzy také vede k neinformovanosti majoritni
spolecnosti, z niz nasledné vychazeji nazory, které mély napfiklad matky jeho
byvalych partnerek.
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Okrajové bych se rada dotkla také reakce Aleninych rodicu na jeji
narozeni. Sama respondentka uvedla, Zze zejména matka porodu situaci Spatné

nesla, protoze si nebyla jista, jak zareagovat.

»Socialni pracovnice doporucila tatinkovi, aby mé dali na tu Kocianku.
Tata mi vypravél, Ze mé navstévoval hlavné on a mamku jsem poradné videéla
asi az v péti letech, takze vérim, Ze pro ni to muselo byt nejtéZsi.” (Alena)

Alena uvadi, ze matce jeji rozhodnuti nezazliva, z jeji strany je znatelné
smifeni s tim, Ze to tak muselo byt. Pfedstava, Ze je dité opusténo matkou, neni
obecné pfijimana dobfe, ale Alena tvrdi, Ze ji nejen nevadi o tomto hovofit, ale
rodi€um nepficita Zadnou vinu. V jaké dobé a v jakych podminkach se narodila
tak podle ni absolutné formuje celou reakci rodiny na jeji postizeni a svym
zpusobem také legitimizuje. Narozeni dcery s hendikepem bylo pro Aleninu
matku natolik traumatizujici, ze v té chvili bylo pro ni jedinou moznou volbou jeji
umisténi do kojeneckého ustavu. Nakolik je tato volba osobnim rozhodnutim a
nakolik vysledkem pfedstav vefejnosti o spravném postupu v tomto pfipadé je
pochopitelné stale diskutabilni, pfipada mi ale vhodné upozornit na fakt, ze
umisténi do kojeneckého ustavu navrhla socialni pracovnice, instituce tedy
mely v tomto rozhodnuti zjevné slovo. RodiCe se zachovali tak, jak
predpokladali, ze je v onu chvili nejvhodnéjsi a svéfeni dcery do ustavni péce
bylo pravé timto feSenim.

Pokud budu toto téma hodnotit skrze mySlenky Katefiny Kolarové (2014),
je mozné si povSimnout, ze ve vSech zminénych pfikladech se disabilita
povazuje za negativni jev, ktery je tfeba néjakym zplsobem odstranit nebo
vylécit, odstranit z dohledu, at uz ve formé odmitani vozickare jako partnera pro
své dité, nebo svéfeni dité do ustavni péce. Je tedy mozné, Ze tento jev neni
pozlstatkem pouze vlivu komunistického rezimu, jak se domniva Honza, ale
také nasledné zmény spole€nosti, odklon od idedlu sdileni a solidarity ke
kapitalistickym idealum prosperity a zisku.

Ale$, ktery dochazi do rehabilitaéniho centra nejmenované organizace
pro lidi s télesnou disabilitou sdélil zazitek od psychologa této organizace:

»,NO a potom tam mas rizné psychologa, to je uplné vopruz pro mé, ja
Jjsem z toho uplné na nervy. Protoze ja tam prijdu, cumim na né, oni cumi na
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mé, néco meleme, meleme az on se konec¢né on nebo ona odhodla a zepta se
mé, jestli jsem to uz nékdy chtél skoncit. Ja to na nich uplné vidim, jak by se na
to nejrads$i zeptali hned. Tak jsem mu fek, Ze ne, on si udélal poznamku,
vzapéti ja dodal, Ze nicméné, koné se prece strileji.” (Ales)

Z tohoto utrzku rozhovoru vyvstava otazka, zda jsou psychologové pres
svou specializaci ovlivnéni pfedstavou, Ze Zivot na voziku svym zplsobem neni
zivot, Ze je jaksi znehodnoceny a nehodny ziti. Otazkou zuUstava, zda toto
hodnoceni vyvstava z praxe a je zalozené na rozhovory s podobné
hendikepovanymi lidmi, anebo je vysledkem predstavy o neStastném osudu lidi
s disabilitou zakofenéné ve spolecnosti.

8.7 Genderové role a partnerské vztahy

Otazku funkce genderu v ramci disability jsem u respondentu sledovala
zejména prostfednictvim dotazu tykajicich se vztahl s jejich aktualnimi a
byvalymi partnery a vrstevniky. Plvodni inspiraci k mé volbé studia genderu
mezi osobami s disabilitou byla esej T. J. Gershicka, Sysiphus in the wheelchair
(1998), zabyvajici se zménou genderové performance u muzu na voziku oproti
dominantni spolecnosti. Tento ¢lanek uspésné nachazi podobnosti v chovani
sledovanych muzd. V pribéhu mého vyzkumu vsak vy$lo najevo, Zze mdj
vyzkum neumoziuje zjistit, zda mi respondenti tradicné chapané role muze a
Zeny vnimaji jinak, nez majorita. Divodem je podle mého nazoru pfedevsim to,
Ze hranice mezi tim, co je ve skuteCnosti onou tradi¢né vnimanou genderovou
roli a co uz odchylkou od ni, jsou v pfipadé mého vyzkumu nejasné, a tim tedy
mizi i moznosti srovnani. Gershickovo tvrzeni, ze: “..the bodies of people with
disabilities make them vulnerable to being denied recognition as women and
men” (Gershick 2000: 1264) muze byt pravdivé v tom smyslu, Ze majorita osoby
s disabilitou muze povazovat za méné “Zenské” Ci “muzské”. VySe popsany
zamér by vSak bylo mozné zkoumat pouze komparativhé mezi skupinou able-
bodied osob a osob s disabilitou.

Na téma genderu a oc€ekavani, jakym zplsobem by se Clovék s
disabilitou mél postavit ke své genderové roli, havazuje Honzovo sdéleni, Ze
lidé maji problém uchopit myslenku, ze déti, které ma se Zenou, jsou nejen
biologicky jeho, ale také, Ze byly poc€aty pfirozenym zptisobem.
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»10 je hrozné zajimavy, jak to postiZzeni tady vnimaj, jako vsichni feSej,
jestli ty décka jsou moje nebo nejsou moje...Oni prosté maj pocit, Ze kdyz

nemuZzu prosté hnout rukou, Zze nemuzu plodit déti. JakozZe to to neni mozny.
(Honza)

Je faktem, Ze pfi paralyze, zejména pak paraplegii, se u muzd snizuje
moznost pohlavniho styku zduvodu erektilnich disfunkci spojenych
s poranénim patefe, tento problém vSak samoziejmé nelze aplikovat na
vSechny muze s disabilitou, zejména pak ne na vétSinu kvadruplegikll a osob
s neurologickym onemocnénim, jako je napfiklad svalova distrofie. Honza
zminuje, ze spole€nost vnima lidi s disabilitou jako zcela asexualni. Puvod
domnénky majority o0 asexualité a neschopnosti zplodit dité, lezi hlavné
v domnélé pasivité (v ramci sexualniho styku, ale i v Zivoté), ktera u nas neni
tradi¢né spojovana s roli muze. O tomto fenoménu se zminuje i Robert Murphy.:
,U muZze ohroZuje slabnuti a atrofie téla vSechny kulturni hodnoty muzstvi: silu,
aktivnost, rychlost, potenci, vytrvalost i pevnou mysl.“ (Murphy 2001: 82) Toto
tvrzeni pochopitelné neni uplatnitelné univerzalng, ale dovolim si tvrdit, Ze jsou
Ceské a americkeé
(tedy Murphyho) kulturni hodnoty v tomto sméru velmi podobné. Zpochybnéni
Honzova otcovstvi lze tedy vykladat tim, Zze okoli, chapajici roli muze podle
vySe zminénych charakteristik, neni schopno Honzu zafadit do role muze,
biologického otce schopného reprodukce.

V pfipadé AleSe také hraje jistou roli jeho pfedstava o tom, jak by méla
vypadat idealni role muze. S touto pfedstavou se po urazu nemohl dal piné
ztotoZnovat. Tvrdi, Ze by Zenu rad ochranoval a také ji pomahal, vzhledem ke
své disabilité toho ale neni schopen.

Kdyz si vezmes, Ze bych tieba Sel s néjakou Zenskou nekam a ted’ tam

néjakej kretén néco drzkoval, Zejo, tak ja ji mizu fict akorat, zdrhej“ (AleS)

Ve vztahu se Zenami AleS sdm sebe povaZuje za galantniho, takovy byl
podle jeho slov uz pfed urazem. Zaroven tvrdi, Ze podle jeho zkuSenosti jsou
Zzeny ve vztazich s vozickafi ¢asto spokojenéjsi, protoze muzi s timto typem
postizeni maji tendenci se chovat pozornégji. Podobny ukaz sleduje pravé jiz
vySe zminény Gershick, ktery u muzi s disabilitou sleduje zvySenou
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emocionalni citlivost a zlepSenou schopnost komunikace, kterou si takto
nahrazuji nedostatky v oblastech fyzické zdatnosti a jinych autorem
vyzdvihovanych oblastech maskulinity, vytvareji si tak svou vlastni,
modifikovanou maskulinitu.

Zatimco Ale$ Zije s jistou pfedstavou o tom, jak by se mél muz chovat a
neschopnost této predstavé dostat je pro néj zklamani, Honza nezminil, Ze by o
sobé kdy pochyboval jako o muzi, o této kategorii vibec sam nehovofil. Je
mozné, ze AleSova potifeba dostat ur€itym vzorcam chovani, je vysledkem toho,
Ze byl socializovan jako muz bez disability. Honza naopak se svym hendikepem
Zije cely Zivot. Na vySe popsané atributy maskulinity se tedy pfi formovani sve
genderové identity nemohl nikdy spoléhat, nemohl si tuto specifickou predstavu

0 sobé samotném nikdy vytvofrit.

Existuje jista univerzalni (a dnes jiz mnohymi vyvracena) pfedstava o
muzské aktivni, vadc¢i roli a roli zeny, ktera vyzaduje podfizenost, mensi naroky
na fyzickou zdatnost, sobéstacnost a predevSim pasivitu, kterou zminuje
napfiklad Sherry Ortner v Ma se Zzena k muzi jako pfiroda ke kultufe (1998).
Podle této logiky by Zeny s disabilitou mély svym zplsobem lépe zapadat do
své genderové ,kolonky“, do své role, bez ohledu na svou disabilitu, samotny
hendikep totiz ¢lovéka v oCich spole€nosti stavi do bezbranné, pasivni a tedy
vtomto kontextu typicky Zenské role. Z vypovédi mych respondentek neni
znatelné, Zze by se zaobiraly svou genderovou roli, nebo ze by snad nékdo

v jejich okoli tuto roli zpochybrioval, jako je tomu napfiklad u Honzy.

V knize Manhood in the making (1990) se autor David Gilmore zabyva
faktem, ze idealni muzstvi je v mnoha svétovych spoleCnostech vysoka
hodnota, ktera je Casto dosazitelna pouze prekonavanim prekazek,
sebeovladanim, télesnou vytrvalosti a podobné. Zeny taktéZ musi dostat jistym
spoleCenskym pravidlim, nez mohou byt oznaeny za Zeny, strukturalné
nadfazena pozice muzl v drtivé vétSiné spoleCnosti vSak vyzaduje, aby se
muzi, jejichz chovani je tézSi kontrolovat ,svrchu®, zavazali k socialné
akceptovatelnému chovani sami, pravé prostfednictvim dodrzovani striktnich

pravidel a zkouSek. (Gilmore 1990: 220-221) Proto se domnivam, ze pro muze
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s wrwvor

pfijmout svou novou, pasivné;jsi roli.

Z rozhovoru spiSe nez problematika identifikace sebe sama v ramci
genderu vyplynula dualezitost dynamiky konkrétniho vztahu s konkrétnim
partnerem. Respondenty jsem Zadala, aby mi povédéli o svém Zivoté a vztahy s
ostatnimi vCetné téch partnerskych. Jak jsem se dfive zminila v podkapitole
,Samostatnost a sebevédomi“ dllezitym faktorem pro jakoukoliv aktivitu je pocit,

Ze je mozné (nejen ve vztazich) uspét.

VS8ichni respondenti udrzovali vzdy spiSe vztahy s osobami bez
hendikepu, az na vyjimky, hovofi tedy hlavné o zivoté v takovych vztazich. U
AleSe, Honzy i Aleny byla pfi konverzaci o vztazich vyslovena domnénka, ze
muz s disabilitou si Iépe najde partnerku nez Zena s disabilitou a lépe také tento
vztah udrzuje. Alena je napfiklad presvédCena, Zze zena ma v sobé vrozenou
potfebu pecCovat, a tudiz je pro ni jednodussi byt ve vztahu v roli peCovatelky.
AleS to samé zduvodriuje tvrzenim, Zze muzi jsou ve vztazich povrchnéjsi a
partnerkou se chtéji spi$ chlubit, nez se o ni starat. Honza se pfiklani k Aleniné
nazoru o ,pecujici zené“. Paradoxni je, Ze Honza je nyni ve vztahu, ve kterém o
néj Zena CasteCné pecuje, Alena ve vztahu, kde o ni peCuje muz. V tomto
byvaji vztahy able-bodied Zeny a muze s disabilitou, nez tomu je naopak,
jednohlasné vsak tento fenomén oduvodnit nedokazi. Panuje zde nazorova
rozriuznénost, ktera je podle mého nazoru ovlivnéna tim, ze vztahy jsou, jak
specifikuji nize, vzdy individualni, a to jak u osob s disabilitou, tak u osob bez ni.

Lucie, co se tyCe vztahu, komentuje fakt, ze ma S§tésti, ze byli s
manzelem oba vychovani k tomu, aby se o péci o rodinu délili rovhym dilem,
pfipada ji tedy naprosto v poradku, ze manzel po &as tézSiho pribéhu
onemocnéni nejen vykonava domaci prace, ale také se plnohodnotné stara o
déti, coz povazuje za vyhodu pfedevSim v tom, Zze pokud by byl jejich vztah
postaven vice na ,tradi¢nich® hodnotach, nejspiSe by si pfipadala, Zze svym
zplsobem nemUlze dostat povinnostem tradi€né spojenym s roli Zeny ve
vztahu.
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Alena pfiznava, ze Casto premysli, jaky by byl jeji Zivot bez disability,
zejména pak, zda je jeji partner vzhledem k jejimu hendikepu pod tlakem toho,
Ze se o ni musi starat. Pfipada si, ze si od jejich vztahu musi, jejimi slovy
,2odpocCinout®, proto si také mysli, Ze je ona, ale i jiné osoby s disabilitou ve
vztahu benevolentnéjSi a poskytuje vétsi volnost napfiklad pro traveni volného
Casu oddélené, protoZze ma dojem, Ze potifebuje partnerovi néco vynahradit.
Podobnou optikou Alena pohlizi také na moznost mit déti. ACkoli pro ni existuje
moznost poceti poceti i téhotenstvi, a také je vysoka Sance, ze by dité
nezdédilo jeji hendikep, domniva se, Zze neni zodpovédné, aby se jeji partner
musel po narozeni potomka starat, jak fika: ,0 dvé déti“. Tento pocit, Ze je
osoba s disabilitou pro partnera bfemenem se projevil hlavné u Lucie a Aleny,
prestoZe ani jedna z nich nebaziruje na ur€itém typu rozdéleni povinnosti ve
vztahu. Obé pfiznavaji, ze €asto uvazuiji, jaky zivot by jejich partnefi Zili, paklize
by se nerozhodli pro zivot s nimi. Podobné myslenky vyvolavaji mezi partnery
nékdy konflikty. Paradoxem je ovSem fakt, Zze pokud vznikne ve takovému
konflikt na v kontextu hendikepu, je vzdy vyvolan pfedpokladem osoby s
disabilitou, Ze zdravy partner kvuli jejich télesné jinakosti nemuize zit
plnohodnotny Zivot.

~Ja si myslim, Ze ty konflikty vyvolavam ja...On mi pokazdy fika, Ze je to
pfece v pohodé, Ze pfece vi, co si vybral, tak vi, Ze to tak musi prosté byt. Ze
kdyz si vybral mé, tak si vybral i moje postizeni. On je s tim seznamen, akorat ja
S tim mam obcas problem.” (Alena)

Podobné uvazuje Murphy, kdyZz hovofi o své Zzené Yolandé: ,AZ na
kratké prestavky ji svazuji, tvrdé omezuji jeji aktivity a nikdy nemulze prestat
myslet na mé potieby.” (Murphy 2001: 159) Murphy se domniva, Ze zavislost
partnera s handikepem na partnerovi bez handikepu je svym zpUsobem
patologicka a tvofi ,pokfiveny socialni vztah* (Tamtéz: 160). V tomto ohledu je
mozné s nim souhlasit. Osma kapitola z knihy Uml¢ené télo s nazvem Laska a
zavislost zdlouhavé popisuje kazdodenni procesy, kterymi musi autorova zena
projit, aby mu pomohla s béznymi ukony. Zde se vyjevuje obrovska
zodpoveédnost, ktera lezi na partnerech osob s disabilitou a nejinak je tomu ve
vztazich mych respondentu. Pfestoze respondenti v Zivoté nevyuzivaji pouze
pomoci svych partner(, ale také profesionalni asistenty, nebo jejich hendikep
neni natolik omezujici, aby asistenci potfebovali vétSinu €asu, disabilita vztah
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nevyhnutelné formuje. Jak jsem jiz zminila, Murphy povaZzuje vztah, ve kterém
je jeden postaven do pecujici role za pokfiveny zavislosti, a to ve vSech jeho
aspektech.

Z popisu mych respondentu vyplyva spiSe to, ze vztahy, a€ takto
,poznamenané“, nejsou navzdory oCekavani majority nijak zvlast odliSné od
téch, ve kterych jsou oba partnefi bez hendikepu. Obava ze ztraty partnera,
pochyby, nebo nerovnost sil v nékterych oblastech Zivota je dozajista pfitomny i
ve vztazich majority. Vztahovy Zivot je, stejné jako u able-bodied osob, silné
individualni. Faktor disability do vztah( vstupuje viditelné a nezpochybnitelng,
ale samotny pribéh kazdodennosti, alespori u mych respondentll, se nezda byt
jaksi fatalné poznamenan disabilitou. Partner je ve vSech pfipadech pfedem
seznamen s tim ,do Ceho jde“, jak se poté se situaci vyrovna je z velké Casti
ovlivnéno spontannim prubéhem vztahu, stejné tak, jako by tomu bylo u lidi bez
disability. Timto zavérem se nesnazim tvrdit, ze disabilita ve vztahu nehraje roli,
nebo Ze je moznéji z uvah uplné vyloucit, pokousSim se spiSe naznacit, ze
prekazky ve vztazich fyzicky zdravych lidi jsou pfekonavany na zakladé
komunikace a vzajemného pfizpusobovani, stejné tak jako v jakémkoliv jiném
partnerském vztahu.



46

9 ZAVER

Zavérem prace bych se rada pokusila odpovédét na v uvodu stanovené
vyzkumné otazky.

Jakym zpusobem lidé s hendikepem naziraji vlastni télo? Télesnost
disability je pochopitelné rozriznéna s ohledem na charakter fyzického
hendikepu, kterym ten Ci onen jedinec disponuje, jedno ale maji spole¢né.
Otazka téla a zpusobu, jak s nim nalozit v kazdodennich situacich je mnohem
vice uvédomovana nez u osob bez disability. Respondenti, ktefi ke svému
hendikepu pfisli po urazu nebo pozvolnou degradaci fyzického zdravi svoje télo
vnimaji tim vice. Jeho absence, v Lederovském slova smyslu, je mozna pouze
za pouziti ur€itych mechanismda, spoluprace télesného a mysleného. Ti, ktefi se
s disabilitou narodili, své télo, mysl ani jiné aspekty kazZdodenniho Zzivota
nemohou srovnavat se stavem pfed disabilitou, jako je to u osob se ziskanym
postizenim. Télo s hendikepem je pro né normou, ktera vSak mnohdy nezapada
do utvareni svéta dominovaného able-bodied spoleCnosti. Narazeji tak spiSe na
bariéry télesné, prostorové, na koflikt s vnéjSim svétem nikoliv na konflikt se
sebou samotnymi. U osob se ziskanou disabilitou sleduji prekazku v tom, jakym
zpusobem svlj stav ,obhgji sami pfed sebou. Moznost svobodného
rozhodovani o vlastnim Zzivoté, vybéru asistence, volnost fyzického pohybu a
participace pfi kazdodennich aktivitach, je stéZejnim faktorem pro zachovani
dustojnosti a kvality Zivota.

Jaky vliv na vnimani disability ma politicky rezim a jeho promény? Tato
otazka se objevila neoCkavané v pribéhu vyzkumu. Zplsob, kterym se Ceska
spolecnost formovala ovlivnila zpUsob, kterym uvazujeme o lidech s disabilitou.
Odsunuti této problematiky do Ustrani v dobé& komunistického rezimu ji postavilo
do pozice néceho, o ¢em se nemluvi. Nasledny pfevrat sméfujici k idealu zisku
a rozvoje nedisponoval mysSlenkovym aparatem, ktery by pocital s tématikou
disability. Ve spole€nosti, ktera oCekava, Zze se budeme neustale zlepSovat,
vyvijet a pfekonavat své hranice, je velmi obtizné zaradit fyzickou disabilitu na
pozici, ktera by nebyla jiz ze své podstaty strukturalné podrazena.

Ovliviiuje disabilita zpusob, jakym Cc&lovék performuje spole€nosti
oCekavanou genderovou roli? Na tuto otdazku se mi nepodafilo pfimo
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odpovédét. Ukazuje se, ze oCekavani okoli se ne vzdy musi shodovat s Zitou
realitou. Zpusob, kterym lidé s disabilitou zachazeji se svym genderem je nejen
individualni, ale také zavisi na prostfedi ve kterém byli socializovani, na tom,
zda je jejich hendikep ziskany a nebo vrozeny.

Je disabilita jednoho z partnerl prekazkou v partnerském vztahu? Moji
respondenti udrZzovali partnerské vztahy pfedevSim s osobami bez disability a
uvedli, Ze pfiCinou pfipadnych potizi vtomto vztahu nebyla nikdy primarné
disabilita. Takto vzniklé partnerské vztahy mohou byt zatizeny nutnosti zvySené
péCe able-bodied partnera o druhého, disabilita vSak neni pfekazkou
v nhavazani ani udrzovani partnerského vztahu a to ani v sexualnim smyslu.
Stejné jako u vztahl osob bez disability je dynamika partbnerského souziti lidi
s disabilitou ovlivnéna mnoha individualnimi faktory, do kterych samotna
pfitomnost hendikepu zasahuje spiSe okrajoveé.

Pokud se budeme ptat, zda moji respondenti pocituji vylouceni z
majoritni spole¢nosti, odpovédi bude zcela neprekvapivé ano. Jakym zplsobem
se toto vylouceni projevuje, je uz otazka ponékud komplexné&jSiho charakteru.
Majoritni spoleCnost na mé respondenty nereaguje aktivni agresi Ci utokem,
nesetkavaji se, snad az na vyjimky, s nadavkami ¢i Sikanou. Vylou€eni osob
disabilitou ze spoleCnosti je podle mého pozorovani spiSe zalezitosti hluboce
zakofenénou ve struktufe spole¢nosti. Neprojevuje se pouze ve zplsobu, jakym
s takovymi lidmi hovofime a jak se k nim chovame v pfimé interakci, ale také v
tom jak o nich mluvime za jejich zady, v médiich, co o nich uCime své déti a v
neposledni fadé to, jak vyraznou hranici mezi ,my“ a ,oni“ si za pfitomnosti
okolnich vlivi vytvafime v myslich. Tématem prolinajicim se nevyhnutelné touto
praci je neschopnost majority uchopit kategorii disability jako nécéeho
pfirozeného. Lidé s disabilitou se tak ocitaji v jakémsi spoleCenském vakuu, v
mezerach mezi jednotlivymi kategoriemi, v ,Sedé zoné“ setkavajici se s
nepochopenim.

VSechny aspekty kazdodennosti, které jsem se v ramci disability pokusila
prozkoumat, se v této ,Sedé zéné“ stfetavaji. Télo Clovéka s disabilitou jako by
nepatfilo do vefejného prostoru mezi ostatni bez disability, ale zaroven nenalezi
pouze samotnému jeho vlastnikovi. Je neustale kontrolovano tim, jak vy€niva
svou (domnélou?) jinakosti. Stejné tak nejsou takovi lidé v oCich spoleCnosti
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zcela zdravi ani nemocni,tudiz neschopni béznych kazdodennich aktivit, jejich
stav lezi kdesi na pomezi. Nejsou chapani jako fyzicky zdatni, Casto ani
sexualné pfitazlivi, pfesto jsou schopni mnoha béznych ukonl pfipisovanych
tradicné pouze lidem bez disability, pfesto maji partnery, déti, aktivni Zivoty.
Lidé s disabilitou jsou stavéni mezi natolik protilehlé pdly, ze majorita nevi, jak s
nimi zachazet.

Spole€nym jmenovatelem vSech mnou vySe zkoumanych fenoménud a
zarovef zavérem mého vyzkumu je mysSlenka, Ze lidé s hendikepem, at’ uz je
jeho charakter jakykoliv, sice mohou byt vnimani jako zasadné odlisni,
predstava o dopadech této odliSnosti se ale zda byt velmi pfedimenzovana. To,
CO povazujeme za normalni a spravne, at uz se jedna o exteriér téla nebo
socialni chovani, vzdy podléha ur€itému historickému vyvoji v dané spolecnosti.
RozliSovani toho, co je normativni a co odliSné, nam bezpochyby napomaha
orientovat se ve svété, je nedilnou soucasti lidského vnimani. Je ale nutné,
abychom vzdy méli na paméti, ze odliSnost neni pfimym divodem pro
ostrakizaci.

Na zakladé zkuSenosti s vyzkumem stojicim za vznikem této prace, chci
v zaveéru opét zduraznit, ze ackoliv lidé s télesnou disabilitou Zziji v télech, ktera
jsou z pohledu vétSiny povazovana za odliSna, jejich Zivoty se od Zivotl
vétSinové spoleCnosti liSi nejvice v téle samotném. Zastupci majority maji
tendenci se domnivat, Ze hendikep nebo jakakoliv forma jinakosti musi nutné
zasahovat do vSech oblasti Zivota a zasadnim zptisobem je formovat. Cim vice
ale pronikame do svéta disability, zjiStujeme, Zze tomu tak nemusi byt a Casto
také neni. Jakkoliv banalni je toto tvrzeni, stale vypovida o nutnosti disabilitu
depatologizovat a zacit ji chapat jako druh normy, nikoliv jako jeji odchylku.
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11 RESUME

This bachelor thesis deals with the way in which people with physical
disability experience their daily lives with all its obstacles. My research is
focused on naturally emerging anthropological themes such as embodiment,
gender, physical otherness, general otherness and above all ways of
communicating with the able-bodied majority. Through these aspects, | try to
understand physical disability as a complex phenomenon.

My research shows, among other things, that people with physical
disability nowadays encounter mainly problems connected with
misunderstanding by the majority, rooted in the idea of society about the ideal of
a healthy, productive body. These notions negatively influence not only the view
of the majority of society on persons with disability, but also the opinion of these
people on themselves, their self-acceptance, self-confidence, ways of coping
with their own bodily difference, etc.

Understanding the everyday life aspects of people with disability, or any
other minority, should lead to the elimination of prejudices, the effects of which
reduce the quality of life of those persons.



