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The theoretical part of this work deals with issues of life of people with a bodily
handicap. This piece has the intention to describe the psychological impacts bodily
handicap can bring to a person. The focuses of interest of this work are psychological
specifics that accompany development of children with congenital disability together
with psychological impacts that acquired disability in later age can have. This work also
pays attention to social and cultural backgrounds which have a key influence on a
mental state of people with bodily handicap. This piece of work also follows up the

existence of prejudice which our society often shows towards handicapped people.

Practical part presents a case study of a seventeen year-old man with Duchene
progressive muscular dystrophy in the final phase of his life. The main aim is to present
a descriptive concrete illustration of one of the most difficult psychological aspects that
bodily handicap can be in real life - social and psychological therapeutically

intervention and its ambivalent impacts in final phase of life.
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UvVOD

Volba tématu bakalaiské prace je priiseCnici zité osobni zkuSenosti, odbornych

znalosti a pracovni 1 vyzkumné zkuSenosti s télesnym postizenim.

Zdravotni postiZeni je soucasti mého soukromého Zivota od narozeni, nebot’ oba
moji rodiCe jsou, resp. v piipadé otce byli, télesné postizeni. Oba ke svému hendikepu
piiSli v pozdéjsim veku v disledku trazu, resp. v ptipadé otce v souvislosti s pobytem
okupaénich vojsk Sovétského svazu a dal$ich zemi na tizemi tehdejsi CSSR v roce
1968. Kromé znatelnych fyzickych omezeni vyplyvajicich zjejich zdravotniho
postizeni pak byla jejich socidlni sit’ zcela ptfirozené tvotfena lidmi s podobnym osudem,
popiipadé lidmi, ktefi se s t€lesnym - nebo Sifeji 1 zdravotnim - hendikepem jiz narodili,

at’ uz to byli lidé neslySici, nevidomi, nebo 1 mentalné postizeni.

Prosttedi zdravotné postizenych je proto pro mne, 1 pfes jeho zjevnou pocetni

omezenost, vlastné pfirozenou entitou.

Pti svém dfivéjSim studiu socidlni prace a psychoterapie jsem se problémiim a
nastrahdm télesného postizeni, resp. inkluze télesné postizenych, vénoval v mnoha
svych pracich. I mé nyné¢jsi zaméstnani ve Fakultni nemocnici Motol mne €asto ptivadi
k lidem, ktefi jsou z diivodu vrozeného onemocnéni (muskularni dystrofie) ptipadné
v disledku urazu télesné hendikepovani a jejich Zivot je timto faktem zasadnim

zpusobem determinovan.

Tato prace se tedy bude opét vénovat ,,fenoménu® télesného postizeni, tentokrat
vSak z pohledu psychologie. Cilem je nastinit zietelné psychologické dopady télesného
postizeni na vyvoj, rozvoj i sebepojeti Clovéka s télesnym hendikepem. V dob¢, kdy se
prumérny v€k obyvatelstva trvale zvySuje a pocet osob starSich 65, ktefi jsou télesnym
postizenim dle statistik ,,ohrozeni®, se nejvice permanentné zvysuje, miize byt tato prace

1jistym navodem, nebo inspiraci jak rozumét psychologickym specifiktim téchto lidi.

Tato prace bude ovSem 1 souborem subjektivné zabarvenych postoji, postiehti a
znalosti Clovéka Zijictho uvnitt dané komunity, 1 kdyZ svym vlastnim zdravotnim

stavem do ni redlné nepatfi.



1 ZAKLADNI POIMY

Na zacatku této prace povazuji za dilezité srozumitelné definovat né€kolik

zakladnich pojm, které ve své praci budu nadéle uzivat.

1.1 Obecne pojmy

Na zaklad€ odborné literatury charakterizuji obecné pojmy, které budu v této
prace trvale pouzivat. Je tfteba dle mého minéni jasné definovat a rozliSit obecné pojmy,
jako je ,,zdravotné postizeny“, dale pak uzsi pojem ,télesné postizeny*. Samoziejmée

definuji rovnéZ hojné pouzZivany termin ,,hendikep*.

Pouziti vhodné a jasné¢ definované terminologie je v piipad€ osob se zdravotnim
postizenim dosti dulezité. Obecné uzivané terminy pro oznafeni osoby s postizenim
totiz v té ¢i oné dob¢ historicky souviseji s vnimanim spole¢enského postaveni téchto
osob. Tak jak se méni spoleCenské vnimani osob s postizenim, méni se konsekventné 1
volend terminologie. Mnoho diive bézné uzivanych vyrazii ziskalo v prabchu casu
pejorativni, urazlivy ¢i hanlivy vyznam a nelze je tedy v soucasné dob¢ korektné uzivat.
Typickym piikladem je vyraz ,,uchylnd mladez* - termin uZivany v prvni poloving 20.
stol. pro osoby s postizenim. Popularni jsou rovnéz - dnes jiz naprosto nepiijatelna -
oznaceni pro riznou hloubku mentalniho deficitu: idiocie, imbecilita, nebo debilita.
Dnes uzivany termin lidé s postiZenim poukazuje nejen na respekt k pravu na lidskou
dastojnost a svébytnost, ale s uzivanim pojmu, ktery postradd onen vysSe jmenovany
prvek ,labellingu®, je jasn¢ deklarované pravo kazdého jedince (byt s postizenim) na
plnohodnotnou existenci 1 socidlni zaclenéni. Jakékoliv oznaceni, které by mohlo
zavdavat pricinu k chapani zvolené¢ho vyrazu jakozto synonymum pro pohrdéani i

nadavky, je proto zcela nepfijatelné (MICHALIK, 2011).

V prvni fad€¢ je tfeba upozornit na obecné vzitou piedstavu, ze zdravotné
postizeni jsou menSinou, kterd je vymezena pravé svym zdravotnim postizenim.
Michalik upozoriiuje, Ze menSina je zpravidla vymezena rasou, etnikem a narodnosti.
Nic takového pro osoby s postizenim neplati a zdravotné postizeni tak mnohymi laiky 1

odborniky za minoritu poklddani nejsou.



Nicméné 1 tak plati, Ze z mnoha historickych, sociologickych, antropologickych,
ekonomickych (a zejména téch, kterym se vpraci budu vice vé€novat - tedy
psychosocialnich) divodii tvofi zdravotné postizeni redlné¢ svébytnou, vnitiné dosti
diferencovanou skupinu obCand, jez vykazuje mnoho shodnych charakteristik, které u

lidi bez postizeni nenalezneme ve stejné mife nebo rozsahu (MICHALIK, 2011).

1.2 Pojem: zdravotn¢ postizeny

Slowik definuje pojem zdravotné postiZeny s odvolanim na mezindrodni
terminologii jako dlouhodobé nebo trvalé omezeni moZnosti jedince vykondvat béZzné
¢innosti kazdodenniho zivota. Takto obecné¢ formulovana definice mtze byt piirozené
vztaZena nejen na jedince télesné postizené, ale lze v konotacich takto formulovaného
vymezeni chapat i osoby s jinym druhem postizeni ¢i osoby dlouhodobé nemocné.
Nelze ptirozené nevnimat, ze 1 kratkodoba nemoc ¢i Uraz bez trvalych nasledki mize
zasdhnout do zivota jedince velmi vyznamné, nicméné vraci-li se zdravotni stav
pacienta po dokonceni lécby do stavu pred nemoci ¢i urazem, kritéria pro
charakteristiku takového jedince jako zdravotné postiZeného v takovém piipade

naplnéna nebudou (SLOWIK, 2008).

Matousek upozoriiuje ve svém vymezeni pojmu zdravotné postiZeného, ze
podstatnou slozku vySe zminéného hendikepu tvoii 1 jeji socidlni aspekty. S ohledem na
tuto skutecnost pak definuje zdravotni postiZeni jako stav, ve kterém postiZzeni jedince
,, ... nepriznive ovliviuje kvalitu Zivota, zejména schopnost navazovat a udrzovat vztahy

s lidmi a jejich schopnost pracovat... “ (MATOUSEK, 2003, s. 271).

CSU pro své Setieni z roku 2007 definovala osobu se zdravotnim postiZenim
jako ,, osobu, jejiz télesné, smyslové anebo duSevni schopmosti ... jsou odlisné od
typického stavu pro odpovidajici vék ... a obvykle zpiisobuje omezeni nebo faktické

znemoznéni spolecenského uplatnéni dané osoby (cit. dle MICHALIKA, s. 37, 2011).

Odborna literatura dale diferencuje zdravotni postiZeni podle lokace, centra
postizeni. OdliSit je tak mozné nckolika hlavnich zadkladnich kategorii postiZzeni -
sluchu, zraku, poruchy fe¢i a komunikace, postizeni mentalni, postizeni pohybového

ustroji a postizeni duSevni poruchou.



Ceska legislativa dale rozliSuje nékolik nepropojenych a mnohdy ne zcela
jednozna¢né vymezenych pojmi zdravotniho postiZzeni. Jeden zdkon definuje zdravotni
postizeni jako invaliditu rozliSovanou v né€kolika stupnich, dalS$i vymezuje zdravotni
postizeni zménou pracovnich schopnosti a zaroven nalezneme termin zdravotné tézce
télesné¢ postizeného. Vymezeni téchto pojmi je pak dano relativné slozitou a silné
subjektivné zabarvenou diagnostikou tzv. reviznich lékai, nebo eventudln¢ schazi
upln€. Vhodné je 1 ptipomenout, Ze Vladni vybor pro zdravotné postizené zahrnuje mezi

zdravotng postizené i osoby trpici diabetem, epilepsii atd. (cit. dle MATOUSKA, 2003).

1.3 Poymy: télesné postizeny a télesn¢ oslabeny

JelikoZ se tato prace bude vénovat témét vyluéné osobdm s télesnym postizenim
a psychologické aspekty postizeni zrakového, sluchového, mentdlniho ¢i jiného se bude
sledovat pouze marginalné, je bezpochyby signifikantni definovat predevSim postiZeni

télesné.

Postizeni télesné mizeme vymezit jako ,, ...bud vrozené, nebo ziskané a tyka se
pohybové nebo jiné organové soustavy. Omezuje cloveka v béznych cinnostech,
samoziejmé zejména v pohybu... “(MATOUSEK, 2003, s. 155). Nicméné kromé
fyzického omezeni, eventudlné¢ na samotny - ne nevyznamny - aspekt vzhledu clovéka,
ma samoziejmé také vliv ,, ...na jeho psychickou rovnovahu, na vztahy k lidem i na

pracovni uplatnéni “ (Tamtéz).

Soucasné plati, ze pii,, ..méné zdavazné formé télesného postizeni snizujici
odolnost a vykonnost... " jedince, mluvime o tzv. zdravotnim oslabeni, které nemé na
postizeného / oslabeného jedince tak zdvazné dopady jaké lze pozorovat u Clovéka pri

plném t&lesném postizeni (MATOUSEK, 2003, s. 155).



Pro ptehledné rozliSeni télesného postiZeni a zdravotni oslabeni lze rozlisit dle

Slowika zhruba tfi kategorii: viz Tab. €. 1.

Tab. & 1 KLASIFIKACE TELESNYCH POSTIZENI A ZDRAVOTNICH OSLABENI

POSTIZENI, OSLABENT{

podle typu postizeni hybnosti

dlouhodoba onemocnéni

zdravotni oslabeni

podle doby vzniku | vrozena (napi. vrozené vady lebky, rozstépy lebky, rta, Celisti,
patra, patefe, nevyvinuti koncetin, nebo jeji ¢asti, DMO)

ziskana (napft. deformity patefe, trazy - zlomeniny, amputace,
nasledky onemocnéni - revmatismus, myopatie atd.)

podle etiologie télesné odchylky a oslabeni (vady patete, luxace kloubt atd.)

télesné vyvojové vady (vady lebky, rozstépy, vady koncetin apod.)

urazy (télesnd poskozeni riizné zdvaznosti s do¢asnymi nebo
trvalymi nasledky - napt. paraplegie v disledku poranéni patete,
amputace koncetin atd.)

détska mozkova obrna (DMO - spastické 1 nespastické formy)

dlouhodobé (chronickd) onemocnéni a zdravotni oslabeni
(alergie, astma, ekzematickd onemocnéni, oslabeni imunity,
onkologicka onemocnéni, epilepsie apod.)

Tabulka upravena podle predlohy SLOWIKA, 2008, s. 99.

Z uvedené tabulky jasné vyplyva, Ze osoby s postizenim ani zdaleka nejsou
pouze ,,lidé na vozicku®. Skupinu osob s postizenim tvofi nejen osoby s postiZzenim
zraku (cca 77 000 osob), sluchu (115 000 osob), mentalnim ¢i duSevnim postizenim
(cca 400 000 osob), ale také osoby sepilepsii (cca 140 000 osob), psoriatici (cca
200 000 osob) nebo diabetici (cca 600 000 osob). Osob s vadou pohybového ustroji je
zhruba 300 000, zcelkového poctu osob s postizenim tvoii necelych 25 %
(MICHALIK, 2011). Pro Zadouci ziZeni tématu této bakalaiské prace se budu nadale

zabyvat pouze touto minoritni ¢asti zvolené ,.komunity*.




1.4 Pojem: hendikep

Mezinarodni odbornd literatura Casto v souvislosti se zdravotné postizenymi
uziva slovo handicap. V soucasnosti je v Ceské odborné literatufe mozné nalézt toto

slovo v obecné akceptované fonetické verzi jako hendikep.

Do cestiny by bylo mozné tento vyraz pielozit jako ,,znevyhodnéni a uziva se
tedy jakozto obecnéjsi nebo nékdy nadiazeny pojem konkrétniho postizeni. Lze jej tedy
rovnéz chapat jako ekvivalent souslovi zdravotné postizeny, 1 kdyz jeho vyznam je jesté
$ir$i a nevztahuje se pouze ke ,,znevyhodnéni* jedince v jeho zdravotnich aspektech, ale
muze byt vazan na socidlni, psychologické nebo napt. etnické aspekty Zivota jedince.
Hendikepovany je tedy jedinec, jehoz omezeni ztézuje nebo znemoznuje, aby doty¢ny
naplnil roli, ktera je pro ngj, s pifihlédnutim k jeho véku, pohlavi a socidlnim ¢i
kulturnim ¢initelim, normalni (SLOWIK, 2008). Hendikepovany ¢lovék tedy ne vzdy
musi byt télesné postizeny, naopak za handicapovaného je moZzné povazovat jedince

s mnoha jinymi znevyhodiujicimi aspekty jeho Zivota.

Etiologii slova handicap (hendikep) nalezneme v anglictiné. Vyraz je
slozeninou dvou anglickych slov - ,,hand* tedy ruka, a ,,cap* - Cepice, nebo také pytlik.
Smysl spojeni téchto dvou slov nalezneme ve stfedovékém anglosaském pojeti
soudnictvi, kdy v ptipadech, kdy nebylo jednoznacné¢ mozné rozhodnout o viné Ci
neviné obzalovaného, rozhodoval bily a ¢erny kamének losovany z pytliku. Ten, kdo si
vytahl kamének cerny, byl ,handicapovan“ tedy znevyhodnén (cit. dle
KRIVOHLAVEHO, 2006).

1.5 Poymy: postizeny, invalidni

V celé praci a koneckoncli uZ i1 vlvodnim vymezeni pojml se opakované
objevuje slovo postiZeny. Povazuji za dilezité upozornit na hlubsi vyznam tohoto
vyrazu. PostiZeni (disability) neznamend pouze vySe zminéné znevyhodnéni — tedy
hendikep. Obsah tohoto pojmu nezahrnuje ,,pouze® jisté znevyhodnéni at fyzické,
psychické, nebo socidlni. Postihuje hlubSi omezeni nebo dokonce ztratu schopnosti.
Témito schopnostmi je mySlena zpusobilost vykonavat cinnost zpusobem nebo

v rozsahu, ktery se pro ¢lovéka daného pohlavi a véku povazuje za normalni.



Soucasné plati, ze mira tohoto postiZeni a rozsah z postizeni vyplyvajiciho
hendikepu je subjektivni a mize tedy byt u stejnych lidi v rizném socidlnim prostredi
rizna. RGznd socidlni realita bude tedy i1 pfi stejném nebo obdobném postizeni

vyvolavat riiznou miru znevyhodnéni (SLOWIK, 2008).

V Ceské odborné literatufe je mozné se relativnd Casto setkat i svyrazem
invalidni. Je to vyraz, ktery lze zatadit do vySe zminénych nezadoucich zastaralych
vyrazii s pejorativnim nebo dokonce negativné vnimanym redlnym obsahem, nebot’
svym ptvodem poukazuje jednoznacné na absenci cehosi podstatného u takto
oznacenc¢ho jedince. Slovo invalidni pochazi z anglického vyrazu in-valid, oznacujici
cokoliv co neni zcela platné, nebo v ur€itém smyslu hodnotné. Samoziejmé i anglictina
rozumi tomuto vyrazu jako oznaceni zdravotné postizené osoby. Stejny vyraz je vSak
mozné pouzit rovnéz ve smyslu neschopny, nebo nekompetentni, cozZ miize byt naprosto
v rozporu s vnimanim sebe u osoby s postizenim. Podle psychologického slovniku je za
invalidniho povazovan jedinec, jehoZz zdravotni stav v disledku nemoci nebo urazu
vedl k trvalé zméné€ zdravotni zpiisobilosti. Tato zména je poméfovana fyziologickymi
hledisky tj. ztratou, nebo zhorSenim ¢innosti urcitého organu - zpravidla ve srovnani se
zdravym jedincem (HARTL a HARTLOVA, 2004, s. 241). I ztéto definice je ziejmé,
ze omezeni uzivani slova invalidni méa své dobré diivody a ja se v této praci pokusim

jeho vyskyt minimalizovat.

1.6 Pojem: predsudky

Tato prace je vénovana psychologickym aspektiim télesného postizeni a tristni,
byt trvalou veli¢inou v zivoté télesné postizenych, vjejich vyvoji, vzdélani,
partnerskych vztazich, rodiCovstvi i1 kariéfe hraji predpojaté, ndzorové strnulé postoje
neboli predsudky. Proto povazuji za dilezit¢ definovat jasné¢ 1 tento pojem.
Psychologicky slovnik vymezuje pojem piedsudek jako ,, ... kriticky nezhodnoceny
usudek a z néj plynouci postoj“. Predsudkem také rozumime ,, ... ndzor prejaty
jedincem, nebo skupinou, ktery je utvaren na zakladé nabozZenské viry ¢i ideologického
presvédceni a ktery nezavisi na okamZzité situaci a neopird se o porozumeéni“ (HARTL a

HARTLOVA, 2004, s. 464).



Krhutova upozoriiuje, ze pravé existence nezadoucich predsudkl, mytl, ale 1
prosty nedostatek relevantnich informaci, ktery neziidka stoji u kofene vzniku
piredsudku, narusuje kvalitu vztahu majoritni spole¢nosti a lidmi s postizenim.
Predsudek, tedy jakysi stereotyp, piredpojatost ¢i nazorova strnulost, je definovan jako
jakasi pfedstava o Cloveéku, nebo skupiné osob, kterd je zalozena na informacich
taktikajic ,,z doslechu®, nez na realné¢ (pro)zité skuteCnosti, znalosti a faktech.
Piedsudek je také dosti rezistentni vi¢i zménam, je proto nesnadné zdklady téchto
nezddoucich fenoménl otiast. Bezpochyby lze se setkat i s predsudky pozitivnimi, ty
vSak nenarusuji zivot a event. vyvoj ¢lovéka s postizenim v takové mife jako predsudky

negativni (KRHUTOVA, 2011).



2 SOMATICKA A PSYCHOLOGICKA SPECIFIKA
TELESNEHO POSTIZENT]

2.1 Vyvoj a rozvoj osoby s télesnym postizenim

Odborna literatura se v nekterych publikacich pfiklani k ndzoru, Ze vrozené
télesné postiZzeni resp. 1 postiZzeni ziskané ve velmi raném v€ku mize samotny vyvoj
ditéte ovlivilovat v naprosto zasadni mife, nebot dit¢ postizené¢ od ran¢ho détstvi,
mnohdy v disledku ziskaného hendikepu, nemiliZze ziskat nékteré béZné zkuSenosti a

kompetence pro zdravé dité pristupné zcela piirozené (VITKOVA, 1992).

Jiné zdroje tento nazor povazuji minimaln¢ za zjednodusujici a zbyte¢ny, nebot’
se jedna o komparaci objektivné neporovnatelnych situaci, nebot’ socidlni postaveni a
psychika se u déti s vrozenym télesnym postizenim vyviji odlisn€ od osob, které ziskaji

télesné postizeni v prubéhu zivota (NOVOSAD, 2011).

Vyvojem rozumime vyvojové promeny Clovéka nejen v oblasti somatické, ale
zejména co se tyce lidské psychiky a rozvoje celé osobnosti ditéte (VAGNEROVA,
2005). Téelesny a psychicky vyvoj jedince s télesnym postizenim v sob€ skryva mnohé
nastrahy. Tyto obtize mohou byt pro rodi¢e postizenych déti Casto dosti neocekavatelné
obvykle netykaji pouze samotné postizené ¢asti téla, kde lze obtize piirozené ocekévat,

ale zasahuji neziidka celé spektrum eko-bio-psycho-socidlni reality ditéte.

Vygotsky se domniva, ze vyvoj postizen¢ho ditéte je kvalitativné jiny - unikatni.
Jde o typ vyvoje, kdy dité s postizenim dosahuje t¢hoz vyvojového stupné jako dité bez
postizeni, ale odliSnym zptisobem. Jedinecnost tohoto vyvoje je podminéna znalosti
readlnych moznosti ditéte. Veskeré negativni dopady postizeni musi byt kompenzovany
ve spravné mife a vhodnym zpusobem. Takto specificky nastavené¢ podminky pak
umozni ditéti rozvoj ,,spojit€ho ja*“ bez ohledu na to, jakym defektem ¢i poruchou dité
trpi. Pfestoze se Vygotsky vénoval pfevazné détem nevidomym a neslySicim, jeho
posttehy jsou, domnivam se, stejné dobie aplikovatelné i pro déti s télesnym postizenim

(cit. dle SACKSE, 2009).
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2.1.1 Bio-psycho-socialni realita

9%

Klicovymi se zdaji byt samotné ptfi¢iny a déale pak nasledky postizeni na
somatickou vybavu ditéte a stim Uzce souvisejici psycho-somaticky vyvoj ditcte.
Podstatnym je rovnéz cas, kdy k postizeni dojde, nebot vrozené postizeni byva
zpravidla jinak vélenéno do bio-psycho-socidlni reality takto narozené¢ho jedince nez

v

postizeni, které vznikd v pozdéjsim veéku, nebo v disledku tirazu ¢i nemoci.

Také pohlavi zde hraje roli, kdy v ramci genderovych stereotypli chovani byva
ocekavani muzskych a Zenskych roli ¢i kompetenci rozdilné a neni prakticky moZné,
aby se tato ofekavani neodrazila na pribéhu rozvoje divky ¢i chlapce s postizenim

(VITKOVA, 1992).

2.1.2 Externi ohroZeni integrity rodinného prostiedi a

vyvoje jedince
Nedilnou soucasti bio-psycho-socidlniho rozvoje pak ptirozené je 1 rodinné
zazemi ditéte. Jak jsem jiz naznacil na pfikladu Dr. Neumannové, zdsadni roli ve
vyrovnavani s disledky télesného postizeni, nebo z néj vyplyvajiciho hendikepu hraje

primarni rodina.
2.1.2.1 Citovd vazba

Bowlby jasné poukézal ve své praci na dilezitost kvality ranych socialnich
vztaht. Tato kvalita je pro kontinudlni psychicky vyvoj a dokonce i pro preziti ditéte
nezbytna. Citova vazba mezi matkou (pecujici osobou) a ditétem ma vrozeny zaklad a
mnohé vrozené instinkty tento vztah jednoznaéné podporuji. Dité¢ 1 matka piirozené
disponuji instinktivnim chovéanim, které jejich vzajemny vztah upeviiuje a umoznuje tak
ditéti nejen preziti, ale 1 dalsi rozvoj. Dité se naptiklad jiz ve velmi rané vyvojové fazi
zacne usmivat, aby pfipoutalo pozornost. Jde jednoznaéné o instinktivni chovani, nebot’
se usmivaji 1 nevidomé déti, u nichz takové chovani nemtize byt napodobou. Dité se
tedy od pocatku svého vyvoje chova tak, aby upoutalo pozornost své matky. Cast

chovani je vrozena, instinktivni, ¢ast je naucena.
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Potieba citové vazby je tak duleZitd, Ze jeho kvalita v nejranéjSich vyvojovych
fazich dale ovliviiuje zivot ditéte nejen v obdobi détstvi, ale prakticky po cely zivot (cit.

dle VAGNEROVE, 2005).

Ainsworthova se stejn¢ jako Bowlby vénovala rozvoji vztahu mezi ditétem a
matkou a na zéklad¢ rozdilu détského chovani charakterizovala tfi mozné typy citové

vazby:

e Pevnou a spolehlivou vazbu - kdy se dité po odlouceni rddo vraci do tésné

blizkosti matky a pfirozené se ujistuje o dostupnosti matky.

e Nejistou a vyhybavou vazbu - kdy se dit¢ po kratkém odlouceni matce
spiSe vyhybalo a jeji pfitomnost nevyhledavalo, ackoliv bylo siln€¢ znejisténo jeji

nepiitomnosti.

e Nejistou a ambivalentni vazbu (téZ uzkostné-vzdorna vazba) - kdy se dité
po kratkém odlouceni od matky k matce sice vraci, ale dava ji jasné najevo svou

nelibost (cit. dle VAGNEROVE, 2005).

Matky, které si vybudovaly se svymi détmi pevnou a spolehlivou vazbu,
poskytly svym potomkiim jednoznac¢nou a pozitivni informaci o bezpeci a zazemi, které
v Case trva a umoznily tak rozvoj kognitivni a emocionalni slozky socialni zkuSenosti
ditéte. Odmitavé matky jsou ve svych reakcich sice rovnéz jednoznacné, ale dité citove
neuspokojuji a dit€¢ takové matky musi obtizné¢ hledat takové strategie chovani, které
matku nepopudi. Ambivalentné se chovajici matky svym neptfedvidatelnym ¢i skryté
negativnim chovanim k ditéti rovnéz vzbuzuji potifebu hledani alternativnich strategii
chovani k vlastnimu rozvoji. Emo¢ni a kognitivni porozuméni vztahu s matkou je tak
naruseno a v podob¢ generalizace pak takto naruSené vztahy mohou pfetrvavat nejen po

celé détstvi, ale neziidka az do dospélosti (VAGNEROVA, 2005).

Separace ditéte v citlivém (kritickém) vEku tvorby bezpecné vazby je u déti
s vaznym télesnym postizenim, vzhledem k Casté nezbytnosti zasadnich neziidka
dlouhotrvajicich 1ékatskych zakrokl, nebo diky cCasté ustavni péci, pravdépodobnéjsi

nez u déti zdravych.

Piestoze Charta prav hospitalizovanych déti, piijata CR vroce 1993, hned

v prvnim ¢lanku deklaruje, Zze déti maji byt ,, ... do nemocnice prijimany jen tehdy,
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pokud péce, kterou vyzaduji, nemiize byt stejné dobre poskytnuta v domdcim osetrovani
nebo denni hospitalizaci* a v dalSim textu ,, ... musi byt chranéno pred vSemi zakroky,
které pro jeho lécbu nejsou nezbytné ... ,,odlouceni postizen¢ho ditéte od pecujici osoby
v disledku operacnich zakrokt a nasledné hospitalizace, rehabilitace a Casto 1 ustavni

péce se - Gastdji nez je zadouci - nelze vyhnout (VYMETAL, 2003, s. 378).

Mnohdy u déti s postizenim tak dochdzi k preruseni specifického vztahu mezi
ditétem a jeho stabilnim socidlnim prostfedim, zejména pak odlou¢enim od matky ci
dalSich osob. Takova nezddouci - byt medicinsky prospéSna - separace, muize
v konecném dusledku vést k vyvojovému regresu, tedy k navratu ditéte do diivejSich
(bezpecnych) vyvojovych fazi, nebo i k zastaveni vyvoje. Rodice nebo pecujici osoby
tak po propusténi z hospitalizace ke svému udivu zjiStuji, Ze dité reaguje odlisSné a
neziidka ,,zapomnélo* 1 ty dovednosti, které jiz pied hospitalizaci bez obtizi zvladalo

(VITKOVA, 1992).
2.1.2.2 Problémy rodicnu

Je vSak dobré piipomenout, ze ani rodiCe, kterym se narodi dité s télesnym
postizenim, nestoji pfed jednoduchou zivotni situaci. Zvlasté jedna-li se o dité prvni a
dit¢, které se narodi starSi prvorodi¢ce, mize tato neocekavatelnd situace zdsadnim
zpusobem ovlivnit prozivani rodi€l. Narozeni ditéte s trvalym télesnym hendikepem
muze u obou rodi¢ii vyvolavat mnoho protichiidnych, nebo dokonce panickych reakci.
Objevuji se prvky zklamani, pocity selhani a (Zivotni) prohry, ale také pocity viny (at’
uz za zdravotni stav ditéte, nebo domnélé ¢i skute€né udalosti, které piedchazely
narozeni). Rovnéz stud, zahanbeni za fyzicky zjev ditéte, jeho ocekavanou
pfedpokladanou nekompetenci, ale 1 strach z vlastniho moZného selhéni pti péci, jejiz

naroky, at’ domn¢lé nebo skute¢né, mohou rodice paralyzovat.

Slowik tuto situaci ptfirovnava ke krizi, kterd se vyrovnd zatéZzi srovnatelné

1413

s umrtim ¢lena rodiny. Dle tohoto autora totiz skutecné ,,umira* pivodni planovana a
ocCekavana predstava radostného rodiCovstvi a bezproblémoveého détstvi potomka a
rodina je vystavena necekané situaci, kdy je donucena zménit své predstavy, plany a

rozhodnuti a prochazi celou fadou fazi jako pti obdobnych zatézovych situacich.
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Jsou to:

- faze Soku a popieni, kdy rodina neziidka odmitd uvéefit diagndze a jeji
nezvratitelnosti, doufa v omyl Iékai, v neredlnost celé situace, vCetn¢ Cekdni na

,.zazrak®,

- po ni obvykle a postupné nasleduje nejdelsi faze akceptace a vyrovndavani se
s problémem, kdy se Casto hledaji vinici, ktefi zplisobili stav ditéte. Soucasné je vSak
toto obdobi casem hleddni moznosti dal§iho Zivota, volby Zivotniho stylu, ktery se

zpravidla musi zdravotnimu stavu ditéte nucené piizptsobit.

Je to tedy rovnéz doba mimotadné zatézkdvaci zkouSky partnerského vztahu
obou rodicii a zvoleny zpiisob vyrovnani se s ,.krutou realitou* ma pak zasadni vliv na
dalsi existenci nejen ditéte, ale celé rodiny, kdy existuje zvySené riziko rozpadu celé

rodiny,

- kone¢nou fazi by méla byt fdaze smiieni, jez vede k uvédoméni si reality se
vSemi piidruzenymi disledky, ktera smétuje k plnohodnotnému smiteni se s dopady
zdravotniho hendikepu ditéte a ptijeti ditéte takového, jaké je, s plnou akceptaci jeho
readlnych moZnosti a osobnosti, stejné jako vyrovnani se se socidlnimi dasledky, jez

piitomnost postizeného ditéte do rodiny ptinasi (SLOWIK, 2008).
2.1.2.3 Uloha lékaie

DileZitou tlohu v ndhledu rodicli na moznosti a perspektivu ditéte s postizenim
hraje ptirozen¢ lékaf. Na jeho pfistupu (a schopnosti sdélit rodicim srozumitelné
nepiiznivé informace ohledné moznosti jejich zdravotné postizen¢ho ditéte) zavisi, zda
rodice budou v priibéhu casu schopni vyrovnat se somezenimi, ktera vyplynou
z postizeni jejich ditéte. Lékar by mél umét srozumitelné rodi€lim objasnit a event.
ukazat nezasazené stranky vyvoje a schopnosti ditéte, aniz by ignoroval ¢i piehlizel
stranky zasaZzené a problematické. Nemél by rodi¢iim brat nadéji na plnohodnotny Zivot
jejich ditéte 1 celé rodiny, ale soucasné neposilovat plané nadéje. Plnohodnotné nepftijeti
daného stavu véci muize stat naptiklad v zakladech problémi, které rodice, byt
nechténé, svym postizenym potomkiim vkladaji do Zivota. Mnozi rodi¢e se napiiklad

snazi integrovat své postizené dité takika ,,za kazdou cenu®.
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Neumannova o své matce piSe: ,, Objektivni posouzeni mé inteligence mélo
vychovat ze mne samostatnou, vzdélanou myslici bytost“ (NEUMANNOVA, 1991, s.
54). V ptipad¢ Dr. Neumannové méla snaha jeji matky pozitivni kone¢ny efekt, dilezité
je vsak vS§imnout si, ze ,, ... posouzeni inteligence ... mélo v dany okamzik vyznam
pfedevsim pro matku pani Neumannové, nikoliv pro ni samotnou. Z dal$iho kontextu
knihy vzpominek Dr. Neumannové je pak zjevné, Ze se vzdélani stalo jakousi saturaci
ztracenych kompetenci a jednim z pilifi smyslu zivota této Zeny. V souvislosti s vysSe
napsanym se pochopitelné nabizi otdzka, zda by podobnid snaha u méné nadané
postizené divky, ktera by se nasledné nevyvinula v Gspéch v podobé absolutoria VS,

problémy, které pfindsi télesné postiZeni, jeSté neprohloubila.

Samoziejm& opét zde plati, ze podobné koncipované a nékdy 1 nasilim
uplatiované ambice rodicl se zdaleka netykaji pouze déti s postizenim, zde vSak mohou
mit odli§ny smér a horsi dopad na Zivot jedince (NEUMANNOVA, 1991).

Sir§i socialni zdzemi, vnémZ postizeny jedinec Zije, oekavani a respekt
spolecnosti, tedy stav inkluze télesné (zdravotn¢) postizenych dané spolecnosti ma
v Zivoté jedince zasadni vyznam. Podstatnou soucasti je rovnéZ zkuSenost rodiny popf.
SirSi komunity €1 spolecnosti s jedincem s postizenim. ZkuSenost a eliminace obav
v souvislosti s budoucnosti postizeného ditéte ptimo ovliviuje ptistup rodica k ditéti a
pomahd mu vyrovnat se se svymi omezenimi a soucasné budovat pozitivni obraz sebe

sama (VITKOVA, 1992).

2.1.3 Postaveni ve spole¢nosti

Take ,,spolecenskd zralost™ a nastaveni spole¢nosti hraji v psychickém vyvoji ¢i
dal§im rozvoji osoby s postizenim diileZitou roli. Dle Novosada je dne$ni spole¢nost
silné¢ pro-vykonnostni, tedy orientovand na vykon, image, a uspéch. Pokud né€kdo
nemuze vyhovét témto ,,poZadavkiim doby* a neni schopen plnit pracovni poZzadavky,
nevyhovuje svym fyzickym vzhledem, oblec¢enim, komunika¢nim 1 Zivotnim stylem,
nebo neni schopen dosahnout profesniho, materialniho ¢i socialniho tspéchu, je vniman

jako neatraktivni, neperspektivni a jeho dal§i rozvoj a uplatnéni ve spoleCnosti se
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vyrazné¢ komplikuje. Spolecnost tak zbyte¢né piichazi o jedinetné dovednosti,
schopnosti €1 nadani a jedinec s postiZzenim ztraci inkluzivni motivaci 1 vliv na kvalitu

svého Zivota (NOVOSAD, 2011).

Stejného fenoménu si v§ima 1 Hogenova, kterd ve své knize rovnéz definuje
dne$ni dobu jako ryze vykonnostni. Cela existence Clovéka je dnes posuzovana
vyhradné prosttednictvim vykonu. Jako by ¢lovek skutecné existoval vyhradné déjem,
pouze pokud se néco - v podstaté cokoliv - déje. Nejde o ,,byti”, ¢i kvalitu byti, jde
pouze o déni, které je Casto bezicelné. Jistota Cinnosti nahradila opravdovost (byti).
Tato opravdovost, nebo feknéme smyslu-plnost je pak hledana tam, kde ji najit fakticky
nelze. Jde v podstaté o saturaci kvality byti, kterou se stdva pravé vysSe zminovany

uspéch, majetek, mladi a krasa, nebo tieba sportovni ¢i pracovni (super) vykon.

A je to pravé tento odvedeny ,,vykon®, ktery samo télesné postizeni omezuje a

neziidka dokonce znemoziiuje (HOGENOVA, 2006).

Také Sedlacek vnima az fatdlni glorifikaci odvedeného vykonu. Poukazuje ve
sveé knize na - v dané souvislosti asto - uzivany termin utilita (utilitarni) ktery je uzivan
ve smyslu uzZitek, nebo uzitecny. Nutno podotknout Ze ,uzite¢né* je vtomto piipadé
vnimano jako synonymum slova ,,vykonné*. Existuje - li tedy ve spole¢nosti predstava,
ze - co neni utilitarni, tedy uzitecné, to je nezadouci, vyse citovanou tvahu Novosada o
mozném plytvani lidskymi zdroji a jedine¢nosti tedy Sedlacek jen potvrzuje. Sedlacek
vSak nabizi alternativni cestu, kdy navrhuje vyklad piekladu slova utilita jako
synonymum vyrazl satisfaction nebo pleasure, tedy uspokojeni, $tésti €i radost, nikoliv
pouze uzitek = odvedeny vykon. Kvalita Zivota osoby s postizenim by pak nebyla
soustfedéna na ocekavany a pifedem v podstaté deklarovany vykon, ale obracel by se

k Hogenovou pozadované kvalité Zivota (SEDLACEK, 2009).

2.2 T¢lesné postizeni vrozené

Vrozené télesné postizeni, resp. jeho nasledky, mizeme tedy - v zavislosti na
rozsahu a typu postiZzeni - pozorovat v n€kolika rovinach. Jednak v rovin€ biologické,
somatické, kdy nékteré klicové schopnosti ¢i dovednosti, které dité pro sviij zdravy

rozvoj potiebuje, jsou postizenim bud’ vazné naruSen¢, nebo chybé&ji zcela.
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Pro ptiklad mizeme uzit n¢kterych vyvojovych stadii dle raznych vyvojovych
teorii. Jiz v kojeneckém véku, tedy v obdobi prvniho roku Zivota, miize byt vyvoj ditcte

v disledku postizeni vyznamné€ narusen.

2.2.1 Bariéry vyvoje v raném véku

Dit¢ kratce po svém narozeni rozliSuje zejména piijemné a neptijemné podnéty.
Je znamé, Ze jiz vtakto Casném obdobi dité reaguje na hlas své matky, ktery zna
z prenatalniho obdobi, stejné jako pozitivné reaguje napt. na hudbu, kterou slychalo
v pribéhu téhotenstvi. Vyznamnym zdrojem podnéti pro kojence rovnéz piedstavuje
koZni kontakt. Také novorozencovy grimasy, pla¢, kiik, pohyby koncetin, nebo pozdéji

smich slouzi k upoutdni pozornosti a aktivaci zadouci reakce pecujici osoby.

V disledku hluchoty ¢i postizeni svalstva kazdd zvySe jmenovanych
kompetenci mize byt ditéti odepifena a je piirozené, Ze tento hendikep ditéti v jeho

rozvoji nijak neprospéje (VAGNEROVA, 2005).

Kli¢ovym tkolem pozdéjsiho batoleciho véku dle Sigmunda Freuda, tedy podle
jeho ptedstavy andlniho stddia, je zkuSenost ditéte seliminaci a retenci, tedy
disciplinou, schopnosti ovlddani, odloZzeni uspokojeni, ale také sebetizeni, snahou
vzdalovat se, rozvojem lokomoce. Dité¢ se vtomto obdobi stdva samostatnéjSim,
aktivnéjSim subjektem, nez jak tomu bylo v pfedeslém obdobi. Vysledkem této
vyvojové faze vyvoje ma byt osamostatnovani a uvoliovani z vazeb a expanze do
SirSiho svéta. Jinymi slovy je to obdobi prvni emancipace. Jak se vSak bude rozvijet
autonomie ditéte, kter¢ dané¢ kompetence ziskat prosté redlné nemiize? Dité, které
v disledku paraplegie dolni poloviny téla, nebo dokonce quadruplegie realné neovlada
ani své svérace ani zadnou jinou ¢ast svého téla a je zcela odkazano na péci druhych,
bude 1 ve své expanzi do SirSiho svéta nadale odkazano na péci primarni osoby. Jeho
vyvoj bude s vysokou mirou pravdépodobnosti zdsadnim zplisobem omezeny, nebo
v této vyvojové etap¢ minimalné¢ zpomaleny. Plegie koncetin neumozni ditéti zkoumat
okolni svét ve fazich kruhovych reakci tak, jak je to umoznéno détem zdravym. Jeho
chapani svéta se bude tedy vyvijet kvalitativné odliSnym zpiisobem. Vyvojovy tkol
daného obdobi bude tak pro postizené dité zasadné zkomplikovany (VAGNEROVA,
2005).
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Rovnéz ochrnuté mimické svaly a s nimi spojené opozdéni feCoveho projevu ma
své neblahé disledky na rozvoj ditéte. Neschopnost mluvit miize zpisobovat nezadouci
reakce okoli. Dité, které nemluvi, mize byt vnimano jako dit&, které ani nerozumi, je
tedy vyvojové mladsi, nebo je ,,prosté hloupé“. Je ziejmé, Ze tento soud nemusi
naprosto odpovidat realnému stavu véci a dit¢ tak muze v disledku predsudku ¢i
nepochopeni pfichazet o cenné zdroje podnéti (VAGNEROVA, 2005). Velmi kvétnaté
popisuje redlnou podobu téchto predsudkid ve své knize PhDr. Neumannova, sama
postizena DMO: ,, ... my spastici jsme ... na tom jeSté o néco hur ... pro laickou
verejnost jde o vzhled ... kdyz je holka hezkd, bude hezka i po autonehodé na vozicku,
ale hezkého spastika jsem jesté nevidéla, to jak vypadame, vyvolava u jisté casti

verrejnosti predstavu, Ze jsme i blbi* (cit. dle VAGNEROVE, 2004, s. 254).

PhDr. Neumannové bylo v dobé vydani knihy 44 let a byla tedy ddvno zralou
zenou, kterd méla dostatek Casu, inteligence, 1 prostredkil k vyrovnani se s obtizemi, jez
Ji pti verbalni komunikaci v disledku vrozené DMO zptlisobovaly ochrnuté obli¢ejové i
kréni svaly. RovnéZ spastické stahy oblic¢eje 1 celého téla, zejména koncetin a v praxi
jen obtizn€ ovlivnitelnd nadmérna salivace doktorce Neumannové vyrazné zasahovaly
do obecné piijatelnosti a oCekavatelnosti jejiho neverbalniho projevu. Hald efekt byl
trvalou pfipominkou jejiho zdravotniho hendikepu. Dr. Neumannova se vyrovnala
s disledky téchto ptedsudkll po svém: ,, ... tohle byl jeden z ditvodii, proc¢ jsem si
vybojovala doktorat ... pred urcitym druhem lidi se davam zasadné titulovat ,,pani
doktorko ... je to pro né Sok* (cit. dle VAGNEROVE, 2004, s. 254). Zdaleka ne kazdé
obdobné postizené¢ dit€ ma vSak zazemi, inteligenci a temperament doktorky
Neumannové a 1 z jejich vzpominek je patrné, Ze svlij hendikep vnimala Casto jako

extrémné zatézujici.

2.2.2 Bariéry vyvoje v pozdéjSim véku

Ani pozdé&jsi vyvojova obdobi nepredstavuji pro postizené dité bezproblémovy
proces. Pro ptedSkolni dit¢ je napiiklad dle Vagnerove dulezita ,, ... shoda v oblasti
vnéjsSich znaku a projevii, kromé toho potrebuje, aby s nim kamarad sdilel urcité

cinnosti a mél tudiz obdobné zdjmy i kompetence “(VAGNEROVA, 2005, s. 215).
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Jak obtizné musi byt pro dit¢ upoutané v disledku postizeni na invalidni vozik
hledani vySe citované shody, si lze snadno predstavit. Samoziejmé ze, vyrusta-li dité
v institucich, kde mutze nalézt kamaraddy s podobnou skladbou hendikepu, kterou je
zatizeno ono samo, pak jeho vyvoj vtomto sméru miize vice odpovidat vyvoji jeho
vrstevnikii. Problém vSak je Casto vtom, Ze inkluze, tedy zafazeni ditéte do b&ézné -
nikoliv specidlni - Skoly ¢1 v tomto ptipadé Skolky, mize pro rodie predstavovat jisty
druh potvrzeni miry normality ditéte. Tedy potvrzeni, Ze 1 ptes svlij hendikep jejich dité
dosahlo takového stupné vyvojové urovné a adaptability, ze je schopné se zaradit do
,hormalniho* Skolniho vychovného procesu. Subjektivné pak mohou takto ziskané
potvrzeni vnimat 1 jako mén¢ zadvazny €1 niz$i stupen zavaznosti postizeni jejich ditéte.
Je-1i takova vira zalozena na redlnych ocekavanich a znalostech skute¢nych moZnosti

ditéte, mize ditéti v jeho nasledné integraci do majoritni spole¢nosti pomoci.

Je-li vSak volba instituce odvisla od snahy - alespont symbolicky - minimalizovat
negativni vyznam postizeni zatazenim ditéte do bézného Skolského zafizeni, které
nevyhovuje potfebam a schopnostem ditéte, mize byt takova integracni snaha spiSe na
Skodu. V dtsledku potteby ditéte predSkolniho v€ku hledat si ,,dvojnika®, jez je svym
vékem, kompetencemi, zajmy, potiebami, pohlavim, ale také zplisobem her, chovani 1
vnéjSim vzhledem ditéti podobny, pak je volba bézné Skolky pro objektivné vaznéji

postizené dit& prinejmensim diskutabilni (VAGNEROVA, 2004).

Rovnéz dalsi volba pozdé&ji pti zafazeni ditéte do Skoly je dilleZitou soucasti
vyvoje ditéte a predstavuje vyznamny meznik v jeho zivoté. Je proto nezbytné chapat,
7e zatazeni do Skoly je zatéZovou situaci 1 pro zdravé dité, natoz pro dité, kterému
mohou chybét nékteré potfebné schopnosti ¢i dovednosti, jez by ditéti pomohly prosadit
se v kolektivu svych vrstevnikli. Nebezpe¢i spoCiva rovnéz v situaci, kdy mize byt
ditéti vnucena velmi nesymetrickd role spoluzaka, jehoz je tfeba ochranovat, brat na
jeho potieby zvlastni ohled, ale ktery je soucasné - ze stejn¢ho divodu - povazovan za
ne zcela rovnocenného. Samoziejmé ZzZe stejné nezddouciho postaveni v détském
kolektivu se mize dostat 1 ditéti somaticky zcela zdravému, nicméné plati, ze u ditéte
s hendikepem je takové ohroZeni vice pfitomné. Je proto mimotaddné dulezité dobie
zvazit, jaké Skolské zatizeni je pro konkrétni dit¢ vhodné ¢i nevhodné. Ambice rodici ¢i
jejich neopodstatnéné nadé€je, nebo 1 ptipadné predsudky vi¢i specidlnim Skoldm, musi

byt v téchto piipadech disledné eliminovany.
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Je-li dit¢ schopné navstévovat béznou Skolu, muze takova zkuSenost pro né
znamenat zdsadni bod v pochopeni vlastnich schopnosti, ale také limitd. Role
vrstevnika, spoluzaka, kamarada je dtlezitou kapitolou vyvoje ditéte, piinasi ditéti noveé
role a zkuSenosti. Dité se uci rozliSovat a akceptovat své piirozené role ve spolecnosti.
Té&lesné postizeni mu vSak mize rovn€z piinést zkusenost s ptidélenim roli, které jsou
mu prisouzeny vyhradné na zdklad¢é neznalosti, nebo dokonce zloby. Dité se mlize stat
zdrojem protekcionistickych tendenci svych spoluzaki stejné dobfte, jako se mize stat

nechténym zdrojem kompenzace ,,détskych komplexia“ (VAGNEROVA, 2004).

2.2.3 Bariéry vyvoje v obdobi dospivani

Obdobi puberty a adolescence je pro kazdé dit€ i rodi¢e obdobim intenzivniho
télesného a psychosocidlniho rozvoje a snim souvisejici velkou psychickou
zranitelnosti. Je to obdobi komplexni promény osobnosti  Mnohé zmény jsou
podminény biologicky, naptiklad ve véku mezi 11 a 13 rokem se u divek objevuje prvni
menarché, u chlapct prvni poluce, zdsadnim zpisobem se proménuje télo ditéte,
objevuje se ochlupeni, chlapclim rostou svaly, pozdé&ji i vousy, méni se jim hlas,
divkam prsa, zakulacuji se boky. VSechny tyto zmény pochopitelné vyrazné ovliviiuji
vzhled ditéte, méni jeho télesné schéma, nelze je vSak oddélit od promén na psychické a
socidlni Grovni, které jsou s biologickymi zménami v uzké a neoddélitelni interakci.
Nejen fyzicky, ale také psychicky se dit¢ méni v adolescenta a pozdé€ji v dospélého
jedince. Dité¢ hleda a realizuje vlastni zplsob promény, ktery povede k ziskdni
piijjatelného socialniho postaveni a vytvofeni subjektivné piijatelné identity

(VAGNEROVA, 2005).

V ptedchozi vyvojové fazi bylo dle Eriksona Ukolem vyvoje snazeni (proti
inferiorité). Obdobi dospivani je charakterizovano novym ukolem - hleddnim vlastni
identity (proti konfuzi roli). Dit¢ bylo jiz v pribéhu predchoziho obdobi v disledku
nepretrzitého srovnavani se svymi vrstevniky ohrozeno pocity ménécennosti. Emoc¢ni

labilita jesté zesiluje jeho vnitini rozpory, pochybnosti a nejistoty provazejici dospivani.

Objevuje se hyperkriticnost, hodnotovy perfekcionismus (Cernobilé vidéni
svéta), tendence polemizovat a feSit vSe absolutné, odmitdni autorit, zejména téch

rodicovskych - a souc¢asné objevovani vlastnich, nekriticky hodnocenych autorit.
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To vSe je zcela normalni vyvojové podminény jev, ktery ma vést k utvoreni
vlastni pevné identity a autonomii. Krom¢ snahy o nalezeni a vytvofeni této nazorove,
citové 1 hodnotové nezdvislosti probouzi u sebe dit€¢ v tomto obdobi rovnéz zajem o
duchovni dimenzi existence. Velmi vyrazny je rovnéZ zdjem o vlastni zjev. Zejména
chlapci prozivaji projevy télesného rozvoje, jako je rast svald, ochlupeni, vousu - tedy
pomyslnych atributli jejich probouzejici se muznosti - spocity hrdosti, jejich
nedostatecnost ¢i absence naopak vzbuzuje rozpaky ¢i pocity nejistoty. Télesné schéma
se celkové stava velmi dalezitou soucasti sebepojeti. Typicka je rovnéz snaha odliSovat
se, dosahovat novych intenzivnich a mimotadnych prozitkl, v€etné prozitkli sexudlnich.
Také pratelstvi, zejména u divek, ma podobu ,,siamskych dvojcat®, tedy citoveé siln¢
prozivanych vztahll ,,na zivot a na smrt®, které rovnéz slouzi ke vzdjemné podpoie a
potvrzeni.  Sebehodnoceni je vtomto obdobi nevyrovnané¢ a labilni, kolisa od
naprostého sebe podcenéni az po pocity nedotknutelnosti. Je to tedy prostor pro vznik

deprese vice nez Siroky (VYMETAL, 2003).
2.2.3.1 Vzhled, télesné schéma u ditéte s postiZenim

Z vyse uveden¢ho je tedy ziejmé, ze pro chlapce ¢i divku s vaznym télesnym
postizenim mize byt obdobi dospivani jesté nadro¢néjsi a komplikovanéjsi nez pro jejich
zdravé vrstevniky. Té¢lesné schéma, které se v obdobi dospivani zdsadnim zplisobem
méni, mohou oni sami v diisledku vlastniho postizeni jiz od zacCatku problematizovat.
Télesné schéma je, zjednoduSené feceno, subjektivni predstava, kterou si dit€¢ o svém
téle a jeho existenci v prostoru a Case vytvari. Védomi vlastniho téla se utvari velmi
brzy, jiz kolem 5. mésice v€ku, kdy dité¢ prostiednictvim vlastniho téla zkouma okolni
svét a ziskava zadouci zkuSenosti. Dité s postizenim muiZe takové zkuSenosti (napf.
v ramci postizeni DMO) postradat. Rovnéz jeho obraz o vlastnim téle maze byt diky

postizeni zkresleny.

Pohybovy hendikep muze dité v piredSkolnim véku natolik inhibovat, Ze pii
kresbé zcela odmita své télo graficky znazornit. Ne neobvyklé je rovnéz potieba
znazornit pi1 kresbé ty Casti téla, které dité pouzivat bez obtizi miize (napiiklad prsty
rukou, které jsou u kresby paraplegika zmnozeny, nebot’ mu, na rozdil od plegickych
nohou, slouzi bez obtizi). Casta je v kresbach ditdte s postizenim i absence postizené

casti téla, dit€, které ma naptiklad postiZzeny ruce, je nenakresli vitbec, 1 kdyz je fyzicky
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ma. V pozd¢jSim veéku, véetné dospivani, je détska kresba uz vice realistickd a dité jiz
graficky znazorni 1 vlastni hendikep, nicméné 1 zde je snaha kompenzovat své ,,ztraty*
zdiraznénim toho, co mu mtize dodat na hodnoté, tedy casti téla, které postizeni
nezasahlo (napf. v obliceji siln€ popalené divky je v kresbé dan velky diiraz na vlasy a
usi, které urazem zasazeny nebyly), ale rovnéz se klade diraz na prvky, které jsou
vnimany jako zhodnocujici, u divek to budou prvky zdiraznujici Zenskost, u chlapct

prvky sily odvahy a muznosti, véetn€ sexualnich atributi (DAVIDO, 2008).

Dité¢ s postizenim mize tedy byt vyrazné odlisné. Jeho télesné schéma je
postizenim ovlivnéné a v obdobi puberty a adolescence se toto vnimani sebe sama jesté
dale problematizuje. V tomto obdobi mlize byt bézna emocni labilita navic ztizena 1
nezaddoucimi a ¢asto pro dit€¢ nesrozumitelnymi socidlnimi vykyvy. Stara ptatelstvi se
mohou pod tihou sebe potvrzovani v novych rolich a kompetencich, kterych jedinec
s postizenim nemusi byt v dany moment schopen, hroutit. RovnéZz zajem o sexudlni styk

muze byt v disledku fyzické deformity vyrazné omezen, ¢i dokonce znemoznén.

Jedinec tak opét miZze ztracet zkuSenosti a dovednosti, které jeho vrstevnici
bézné¢ maji - a které navic povazuji za vysoce hodnotné. Jedinec se tak dosti
nekontrolované¢ a bez realné moznosti ovlivnéni muze dostat do castecné socialni

izolace (MICHALIK, 2011).
2.2.3.2 Specifika vyvoje chlapce

Pokud je postizenym ditétem chlapec, problémy mohou byt jesté vyraznéjsi. Pro
divku miize byt, v disledku vétsi spolecenské ptijatelnosti, jednodussi smifit se,
pfiymout roli objektu laskyplné péce partnera. Pro chlapce je tato role socidlné méné
pfijatelnd a miZze predstavovat zdsadnéjSi problém. Samoziejmé zasadni roli ve
vytvoreni sebepojeti hraje nejprve primarni rodina a pozdéji socialni sit’ postizeného
chlapce. Podle Blye je ve vyvoji vsebevédomého =zralého muze pro chlapce
nenahraditelné stravit mnoho hodin ve spole€nosti jinych muzi (BLY, 2005). Vychova
v Ceské republice je viak obecnd v zdsadni mife svéfena do rukou Zen. Navic rodina,
kde se narodi dité s postizenim, se Castéji nez jiné¢ rodiny, rozpada a chlapci tak jiz od
pfedskolniho veéku zlstavaji pfevazné odkézadni na péci Zen. Fyzickd 1 mentdlni
pritomnost obou rodici je vSak pro dité (nejen) shendikepem nenahraditelna

(MURPHY, 2001).
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Schazi - i totiz souhra - ale 1 soupefeni - zen a muzi v roding, mize se tento
deficit promitnout do nasledného rozvoje ditéte. Deficit otce je pro syna obecné slozity
a pro chlapce zbaveného svym postizenim "ptirozené" fyzické pievahy jesté slozité;si.
Chvala s Trapkovou uvadi ve své knize piiklady, kdy chlapci, neznali rodinného
pfirozeného soupefeni mezi muzi, zistanou s matkou ve vzijemném porozuméni bez

(13

zédouci separace z zenského svéta. Takto ,,postizeni “ chlapci (a uvozovky bychom
mohli v tomto pfipad€ zdvojit) si mnohdy se svou matkou jakoby ,,zbudou®. Oba pak
proZiji cely Zivot aZz do smrti jednoho znich z tohoto jakéhosi pseudomanzelstvi
neodlouceni. Mluvime-li pak o chlapci s postizenim, jehoz denni rezim musi byt zavisly
na péci druhé osoby, je riziko vzniku takového patologického vztahu opét zvySené

(TRAPKOVA a CHVALA, 2009).

I socidlni sit’, kterou si kazdé dité¢ tvofi mimo svou primarni rodinu, miize byt
v obdobi dospivani nepfijemné naruSena. U chlapce s postizenim mulze, vramci
promény télesného schématu, hrat roli stud €1 pocity viny za jeho fyzickou slabost, nebo
1 deformitu, které snizuji jeho sebeuctu a ptfirozené jeho atraktivitu pro okoli. Estetika,

prvky muznosti, vykonosti a sily hraji v obdobi dospivani chlapcii diileZitou roli.

Sacks piSe, ze pravé nase télo je nositelem, ur€ovatelem naSeho ega, nebot’ ego
je predevsim a hlavné télesné ego. Stiet mezi problematicky tvofenym ,,ja* a vyrazné
oslabenym, deformovanym ¢i vrizném ohledu nefunkénim, Zzadouciho vykonu
neschopnym télem dospivajici handicapovaného chlapce je pak zfejma (SACKS, 2009).

Chlapec nemusi byt schopen splnit bézné pozadavky kladené na jeho vrstevniky
a - 1 kdyZ se stane objektem péce a jist¢ zaddoucich ohledli - nenalezne ve skupiné
vrstevnikii rovnocenné postaveni. Jeho sebeucté a sebepojeti takové postaveni jisté
neprospéje. I chlapec s postizenim bude v prabéhu postupujiciho véku a fyzického
dospivani touzit po sexudlni zkuSenosti a partnerském svazku. Jeho hendikep vSak mtize
mit dosti zasadni vliv jak na jeho atraktivitu, tak nasledné k ziskdni potiebnych
zkuSenosti a dovednosti. ZvySeny problém pak mlze predstavovat napiiklad odliSna
sexualni orientace. V obdobi prvnich lasek, prvnich sexudlnich experimentti, okazal¢ho
porusovani pravidel a chlapeckych part, zalozenych na jasn¢ deklarované a neziidka
demonstrované pfislusnosti k ,parté¢”, mize mit chlapec spostizenim tedy redlné
mnohem men8i moznost ziskat stejné, nebo alesponl piijatelné mnozstvi zkuSenosti a

kompetenci jako jeho vrstevnici a opét mu ve vétSi mife hrozi socidlni izolace.
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Samoziejmé& neplati rovnice, Ze télesné postizena divka by podobnym obtizim
vystavena nebyla, ani ze je vySe popsany soubor problémii nevyhnutelny. Stejné, nebo
obdobné problémy mohou potkat i dit€ bez jakéhokoliv fyzického hendikepu, u chlapct

(1 divek) s postizenim jsou tyto neblahé néstrahy vSak opét zesileny.

2.3 Télesné postiZzeni ziskane

Végnerova se domniva, ze pozd¢ji ziskané postizeni predstavuje pro dosud
zdravého Clovéka vétsi psychické trauma. Jedinec, ktery se stal trvale télesné
postizenym, ma moznost srovnavat, uvédomuje si zietelné a zcela konkrétné, co ztratil.
Jak vyznamné miize byt védomi ztraty, dobie ilustruje komentai patnactiletého, od
narozeni nevidomého, Zdenka: ,, ... narodil jsem se nevidomy, nevim, o co jsem prisel

. nemusim se trapit ... miizu si Fikat, Ze by stejné nebylo na co koukat* (cit. dle
CHVATALOVE, 2005, s. 26). Ztrata zraku je podstatna pro velkou &ast orientace ve
sveté, je pak subjektivné prozivand jako mnohem zavaznégjsi. Takto zasazeny jedinec
totiz subjektivné ztraci podstatné vice nez ,jen” své zdravi. Svij aktualni stav tedy

proZiva jako jednozna¢né horsi, nebo dokonce zcela neptijatelny.

Odmitajici, ptipadné depresivni faze jako soucdst vyrovnavani se snovou
realitou je tedy naprosto pfirozenou reakci na traumatickou zkuSenost. Je samoziejmé
mozné uvazovat, ze pozdéji ziskané postizeni ma pro jeho nositele jist¢ vyhodu
v minulosti jiZ nabytych zkuSenosti. Do obdobi zhorSeni jeho zdravotniho
(somatického) stavu se rozvijel standardnim zplsobem a disponuje tak mnohymi
kompetencemi, jeZ mu mohou v dalSim Zivoté byt vice neZ uZitecné. Mnoh¢ z téchto
dovednosti jeho vrstevnik s vrozenym nebo rané ziskanym postizenim mit nemize a
nema. Konkrétné muze jit o predstavu prostoru u pozdéji nevidomych, o slovni zasobu a
schopnost verbalni komunikace u pozdéji ohluchlych, ale také o socialni zkuSenosti,
vlastni vybudovanou socialni sit’. ZkuSenosti a ziskané¢ kompetence, které¢ do doby pred
vznikem télesného postizeni jedinec nabyl, mu pak mohou byt uzitecné v dalSim

kontaktu se zdravymi lidmi a celou majoritni spole¢nosti (VAGNEROVA, 2004).

Michalik s pohledem Vagnerové relativné dosti ostie polemizuje. Porovnavaji se
zde dle n¢j totiz zcela nesrovnatelné situace. Dle Michalika neni moZzné usuzovat, Ze
Cloveék s pozdé&ji ziskanym postizenim je v piiznivéjSim postaveni.
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Samoziejm& Ze pii jisté struktufe osobnosti, socidlnim zazemi a plisobeni
realisticky pojaté vychovy ziska jedinec autenticky potiebné zkuSenosti, osvoji si
zédouci socialni navyky a dovednosti, vytvoii si realisticky ndhled na sebe a osvoji si
relevantni hierarchii hodnot. To ovSem pfirozené plati 1 pro ¢lovéka, ktery se s té€lesnym
postizenim jiz narodi. Soucasné rovnéz plati, ze v Zivoté jedince s vrozenym télesnym
postizenim se neobjevuji krize, zklamani a nezdary. Pfesto vSak Michalik souhlasi
s Vagnerovou v tom, Ze jedinec s vrozenym, nebo Casné ziskanym postizenim miva
k dispozici dostate¢né¢ velky casovy prostor k adaptaci na svou Zivotni realitu.
Ptirozenéji ziskava dostatek empirickych zkuSenosti a dostava se mu Skala podplrnych
opatfeni k plnohodnotné adaptaci. Nic ztoho Cclov€k po nahlé prudké zméné
zdravotniho stavu v disledku nemoci nebo urazu, vcetné zmény sociilni, v dany
okamzik prosté nema. Obdobi trazu, operace nebo akutniho priabéhu nemoci, event.
nahly pfechod zdravi v nemoc a funkéni nedostatecnost a vznik trvalého télesného
postizeni, je tedy jednoznacné jednou z nejzavaznéjSich zatézi na lidskou psychiku

(MICHALIK, 2011).

2.3.1 Role lékare a role nemocného

Zasadni v adaptaci na novou Zivotni situaci, event. Zivot s postizenim, hraje
mimo jiné oSetiujici 1ékat. Z Setteni CSU vyplyvé, Ze zhruba 600 000 osob je trvale
télesné postizenych v disledku diabetu. Nasledkem pozdéjSich fdzi onemocnéni
diabetes mellitus miize byt napf. tzv. diabeticka neuropatie tedy poSkozeni funkce
vSech druhil nervli. Diabetickd neuropatie zpiisobuje poruchy vnimani bolesti dolnich
koncetin a tak 1 drobny - v pocatec¢ni fazi nerozpoznany - Uraz dolni koncetiny, miize
vést k rozvoji gangrény, kterd miize vyustit az v amputaci dolni koncetiny. Mluvime
pak o syndromu diabetické nohy (JIRKOVSKA, 2006). Tento syndrom a snim
souvisejici vznik trvalé¢ho télesného postizeni zpravidla postihuje osoby starSi. Je
ziejmé, ze pro Cloveka, ktery je nucen v disledku naptiklad tohoto konkrétniho
onemocnéni podstoupit amputaci ¢asti nebo dokonce celé koncetiny, bude vztah s jeho
I¢katem klicovym. Jednou s moznosti, jak se doty¢ny jedinec bude vyrovnavat s takto
nezadouci situaci, mize byt hnév a agresivita, které se mohou projevovat mnoha

specifickymi zptsoby.
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Hnév, ale 1 (zpravidla) verbalni agresivita se mohou snadno obratit pravé proti
I€kati, ktery v oCich pacienta nedokazal zabranit ,katastrofickému scénari“ amputace.
Emoc¢ni vykyv vyvolany zdravotni a mnohdy 1 socidlni zménou, kterou amputace do
zivota Clove€ka pfindsi, se samoziejm¢ muze obratit 1 dovnitf pacienta a nemocny ¢lovek
upadé do apatie nebo deprese, vyrazné se muze zvysit 1 pravdépodobnost suicidalniho
jednani.

Agresivitu a hnév vSak lze pozorovat i na strané I¢kare. Zvoleny Zivotni styl
pacienta, silna nadvéha, preference Zivoc¢iSnych tukl a cukri v jidelnicku, nedostatek
pohybu atp. jsou symptomy, které lékai (neziidka sdm sportovec s kontrolovanym
jidelnickem) dlrazné pozaduje zménit. Nedokaze vSak pacienta ke zméné vhodnym
zpusobem motivovat, ani mu prakticky poradit, pacient je tak vic¢i I€ékafovym podnétiim
zcela imunni a vlastni 1é¢bu tak v kone¢ném disledku vlastné bojkotuje. Lékar je tak
konfrontovan s vlastni bezmoci, neschopnosti uplatnit (domnélou, vyzadovanou)
autoritu a lécba pacienta se mu nedafi. Pocity vlastni frustrace ztakové l€Cby nema
I€kat v Ceském zdravotnictvi kde neutralizovat, supervize je jevem spiSe ojedinélym a
tak se nezfidka tyto pocity obraci zpét proti pacientovi samotnému. Nedavny priazkum,
ktery 1/3 vSech cCeskych I€kati ,,diagnostikoval® jako obét syndromu vyhoteni,

potvrzuje tento mozny vyvoj.

Pacient, ktery je l1écen takto frustrovanym Iékafem, muize snadno sklouznout
k pocitiim viny za sviij stav a k depresim. Jeho perspektiva k adaptaci na novou zivotni

realitu pak bude o poznani hor§i (VYMETAL, 2003).

2.3.2 Priciny vzniku télesného postiZeni
Pro ucelenou predstavu vzniku a moznych dalSich nasledka vzniki télesného
postizeni uvadim rozliSeni Matéjcka.
Ve své knize rozliSuje zhruba tii kategorie mozZnych psychickych nasledkii

somatickych poruch ¢i nemoci:

e Nasledky primého poSkozeni CNS - v disledku nemoci, Grazu, pfipadné
jiného vlivu. Tato poSkozeni se ve vyvoji mohou nejcastéji projevovat jako zpozd'ovani,

popiipad€ ndpadnd nerovnovaha celého dusevniho vyvoje ditcte.
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Poskozeni mozku v ranych vyvojovych fazich mize v nékterych ptipadech vést 1
k nevratnému stavu bez pozitivni perspektivy zlepSeni. V piipadech méné zavazného
posSkozeni mozku v souvislosti surazem muze jit pouze o docasny stav, jehoz
perspektiva v prubéhu doby naznacuje pozitivnéjsi vyvoj a slibuje 1 dal$i rozvoj. Muze
ovSem nastat 1 situace, kdy postizeni mozku je takového charakteru, ze defekt je nejen
trvaly, ale v ¢ase naopak postupuje a mohutni. Takova situace miize nastat zejména u
progresivnich onemocnéni typu mozkovych nadort, progresivni svalové atrofie apod.
Nevhodné zvolena nebo dokonce nespravna vychovna strategie nejen komplikuji
prvotni disledky postizeni, ale mnohdy dopady samotného postizeni nésledné jesté
zhorSuji. Stejné neblahy vyvoj miize nastat 1 v ptfipadé nevhodnych komunikacnich

strategii mezi lékafem a pacientem.

e  Nasledky nepiimého poSkozeni CNS - zde se jedna pifedevSim o problémy,
jez mohou doprovazet nékterd onemocnéni, eventudlné¢ mize jit o deficit ditéte, ktery
ma piimy vliv na détsky organismus a nepiiméiené jej zatézuje. Jsou tim minény
zejména nemoci provazené bolestivymi stavy, svédénim, zachvaty, piipadné
dlouhodob4d onemocnéni. Lécba takto postizeného ditéte, izolace nemocného
v nemocnici, pfipadné v jiném ustavnim zafizeni pak ma piimy vliv na vyvoj ditéte.
Pozornost je tfeba vénovat rovnéz vlivu zvolené¢ medikamentdzni 1écby 1 1écebnych
postupt. Klicova je vzdy jak u déti, tak u dospélych pacienti divéra v I€kate i
v pozitivni vysledek lécby. Deprivovany pacient bez relevantnich informaci, divéry a
(domnglé) perspektivy miize v diisledku dlouhodobé frustrace svych ptirozenych potieb
reagovat na vnéjsi podnéty neadekvatné, nepifiméiené, abnormalné. Takoveé jednéni je
Casto Spatn¢ interpretované at’ uz rodi€i, pfibuznymi pacienta, nebo samotnym
zdravotnickym personalem a miZe tak v dany okamzik vyvolat nezddouci reakci, kterad

obtize pacienta Casto jesté zhorsi.

o Nasledky mimoradné spoleCenské situace - minény jsou disledky, které
pfimo neplynou ani z vlastniho poSkozeni CNS, ani je nevyvolava jeho pfetiZeni ¢i
vycerpani v prubéhu 1écby. Dusledkem téchto obtizi jsou nahlé a neocekavatelné zmeény
zivotni situace, do niZ se jedinec dostal situaci, kterou nemohl pfedvidat, napt. trazem,
nebo nemoci. Stejného stavu lze rovnéz dosahnout ndhlou ptipadné vyraznou progresi

nemoci, kdy dochézi k radikalni zméné zdravotniho stavu.
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U détského pacienta pak nastava nuceny vyvoj, ktery musi pokracovat vytrzené
ze svého - dosud pfirozen¢ho - prostiedi, bez moZznosti normalniho styku s okolim,
izolovanim napf. na nemocni¢nim lGZku. V pifipadé dospélého pacienta obdobny
problém zplsobi rizné reakce dle v€ku pacienta - naptiklad jind bude reakce u ¢lovéka
40 - ti letého se stabilni osobnosti a vybudovanym socialnim zédzemim a jina u 16 - ti
letého adolescenta, ktery je vyvojove uprostied dosti bouilivych fyzickych, psychickych
1 socialnich zmén. Podstatnou roli vSak kromé& v€ku a osobnostni struktury hraje 1
zkuSenost jedince, tzv. copingové strategie, které jedinci v adaptaci na stavajici zivotni

fazi mohou vyrazné pomoci (MATEJCEK, 2001).
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3 ASPEKTY ZIVOTA S TELESNYM POSTIZENIM

3.1 Sociélni nastrahy télesného postizeni

Murphy popisuje ve své knize nejen samotnou ztratu pohyblivosti a postupny
proces smiieni se srealitou zivota voziCkare, ale stejnou pozornost vénuje také
vyrovnavani se s faktem, Ze ztratil nejen samotnou pohyblivost nohou, ale 1 - jak sdm
tvrdi - 1 Cast svého vlastniho ,ja“. Murphy pozoroval, Zze jeho zdravotni stav byl
pfiCinou pozorovatelné zmény chovani ostatnich lidi k nému, ale soufasné vnimal 1
vlastni zménu vnimani sebe sama. Tato zména piedstavy sebe sama i védomi, ze jeho
zdravotni stav je pri¢inou promény vnimani jeho osoby Sirokym okolim, vedl -
navzdory velké podpote a péci rodiny - k pocitiim izolace a osaméni. VSe, co do té doby
vybudoval, se ménilo - zpravidla k hor§imu. Zménil se nejen zdravotni stav, moznosti
mobility, vySe popisované¢ vnimani a chovéani okoli 1 jeho samotného, ale negativni

zmény se tykaly rovnéz spolecenského postaveni i jeho majetku (MURPHY, 2001).

Goffman nazval zménu chovani, kterou popisuje ve své autobiografické knize
Murphy, ,,jednou z primarnich scén sociologie®, ktera je pfiznacna praveé pro ziskané
télesné postizeni. Jedna se o socidlni konfrontaci, nebo jakési kategorizovani na
»znamé*“ a ,neznamé®, tedy jakdsi socio-kulturni voditka, kterd napomahaji nasi
orientaci ve svété a jeho socidlni realité. Traumatizujici, Sokujici, paralyzujici situace
nam berou ,,pevnou pidu pod nohama*®. Nejsme totiz schopni v dany okamzik situaci
identifikovat, schdzi ndm zkuSenost a potfebny odhad, co je moZné v dany okamzik
ocekavat (GOFFMAN, 1959). Proto miize byt pohled na vyraznou deformitu téla, pro
zdravého Cloveéka tak Sokujici, nebot’ ,,nic podobného* dosud nevidé€l, nezazil a jeho
vlastni pocity mohou byt souhrnem ambivalentnich emoci pocinaje Sokem, litosti a
soucitem az po pocity oSklivosti, odmitani, nebo 1 Cirého zdéSeni. Intenzita 1 polarita
téchto pocitli je dana osobnosti, socio-kulturnim zdzemim, n€kdy pohlavim a vékem a

vzdy mirou osobni zkuSenosti a s ni neziidka souvisejicimi pfedsudky.

Merleau - Ponty pise: ,,Véc neni nikdy oddélitelna od vnimajiciho, nikdy nemiize
byt jen sama o sobé, nebot vsechny jeji podoby odpovidaji jen nasi viastni existenci ...
kazdé vnimani je tak rozhovorem, dialogem téla s okolnim svétem ... “ (cit. dle

HOGENOVE 2006, s. 33).
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Dialog mezi jedincem s postizenim a jeho okolim tak urcuji mnohé okolnosti,
které ani jedna strana v okamziku zahdjeni ,dialogu® nemize v celé¢ S$ifi moZnosti
ovlivnit. Urovent piijeti vlastni somatické i socidlni reality Glovéka s postizenim
ovliviluje onen ,dialog® stejn¢ jako mira osobni zkuSenosti a typ a ,stupen‘
predsudeCnosti partnera v ,dialogu®. Kvalita dialogu je tedy pifimo umérna jak

ziskanym kompetencim a stupni inkluze jedince s postizenim, tak socidlni inteligenci a

osobni zkuSenosti s postizenim u jedince bez hendikepu.

Vybiral popisuje tuto cestu mnohem Iépe, kdyz konstatuje, Ze nejde pouze o
pfesun informaci z bodu A k bodu B za pomoci riznych komunikac¢nich kanald,
verbalnich ¢i neverbalnich. Jde piedevSim o néco, co lze opsat jako "vespolné
ucastnéni", nebo "sdileni". Sdileni celku komunikace se vSemi jeho specifiky a obsahy,
nikoliv tedy pouze proud informaci, ale vzdjemné podileni se na néjaké Cinnosti

(VYBIRAL, 2009).

Samoziejmé je nutné zdlraznit, Ze ani jedna z vySe popisovanych skupin neni
jednotnou homogenni skupinou a komunikacni obtize se proto budou - pravé
v disledku subjektivnich zkuSenosti, komunika€nich zplisobt 1 osobnostnich rysi - liSit,
muzeme vSak charakterizovat nékteré spolecné specifické body problematizujici vztahy

mezi osobami s postiZenim a bez postiZeni.

Kromé objektivné danych problémi, které jakékoliv setkani vzdy ovliviiuje bez
ohledu na zdravotni stav (hlu¢nost prostiedi, jazykova bariéra, vzdélani, stupeni empatie,
osobni zkuSenost, socialni postaveni) hraje podstatnou roli druh a stupen postizeni, vyse

zminéna zkuSenost, event. socio-kulturni prostiedi a pfedevSim predsudky.

3.2 Pfedsudky a neznalost

Nekteré z téchto komplikujicich aspekt je mozné uspéSné a relativné snadno
eliminovat, ale 1 zde plati zcela subjektivni hledisko. Naptiklad pro vysokoskolského

ucitele nemusi byt ztrata mobility tak hendikepujici jako pro solistu baletu.

Zatimco pedagog se relativné snadno muze nadale vénovat své profesi za
pomoci a podpory kompenzacnich pomicek, vyspélé techniky, pfipadné muize své

ambice dale uspokojit v publikacni ¢innosti, pro tane¢nika znamena 1 relativné maly
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uraz definitivni konec profesniho Zivota a v diisledku vzniku hendikepu mtize byt zcela
,vyobcovan® z ptislusné profesni komunity, které jiz neméd co nabidnout. Ostatné
jednim ze zékladnich motivli ke komunikaci je tzv. motivace sebe potvrzovaci a
adaptacni. Zahajenim komunikace jedinec signalizuje ochotou komunikovat, nebot
druhy ma pro n¢j hodnotu a vzajemnym dialogem soucasné umoznuje potvrzovat i svou
vlastni hodnotu ve svych ocich. Vzajemnym dialogem se rovnéZ potvrzuje vlastni
socialni status, pozice v socialni hierarchii a koneckoncii 1 pfislusnd socidlni role

(VYBIRAL, 2009).

Vsechny tyto motivy tedy hraji zasadni roli v lidské "chuti" k samotnému
zahajeni komunikace. Z toho je zifejmé, pro¢ u vySe zminénych piikladii v prvnim
pfipadu zpiisobi napf. postizeni hybnosti dolnich koncetin zcela jiné nasledky nez
identické postizeni v piipad¢ druhém. Samoziejmé i na mnou uvedeném hypotetickém
piikladu jsou znatelné silné predsudky, nebot’ osobné nezndm ani jednu z uvedenych
komunit - a moje zavéry ohledné bezproblémové akceptace postizené¢ho v akademickém
sveété a fatdlni dopady a predpokladané vyobcovani ze svéta profesiondlniho tance
vychdzeji z podminénych uvah, zalozenych na ptedsudecnych predpokladech. Ostatné
Dr. Neumannova, postizena DMO o pocatcich svého vysokoskolského studia pise:

., ... daleko horsi bylo zlomit ostny vyucujicich, ti si nebyli zcela jisti, jak se

“«

mnou zachdzet ... nevyvolavali mé a to délalo napjatou atmosféru

(NEUMANNOVA, 1991, s. 81).

S podobné predsudecnymi postoji se lidé s postizenim setkavaji pravideln€ nejen
u laické vetejnosti, ale neziidka i u té, u niz bychom podobné chovani a jednani viibec
neocekavali - tedy u I€kari. Medicinsky model ,,invalidity* se neziidka soustiedi
vyhradné na urc¢itou anatomickou nebo fyziologickou poruchu, subjektivni prozivani
pacienta byvaji pro I€kafe obvykle relevantni pouze tehdy, pokud jim samotnym
komplikuji jejich 1é€bu, myslim tim napfiklad mutismus, deprese atp. V okamziku, kdy
pacient reaguje relativné normalné€, neni jeho psychicky stav a jeho prozivani pro 1ékate
Casto nijak podstatny. Pacienti tak ziistavaji nezfidka v presvédceni, Ze jejich emoce a
prozivani nejsou dilezité ani pro oSetiujiciho l¢kare, jsou tedy patrné v dané véci zcela

marginalni a je proto mozné, zZe se ,,samy ¢asem zméni*.
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Proto se tito pacienti domnivaji, Zze nejsou a nemohou byt tyto subjektivné
vhnimané problémy =zajimavé ani pro kohokoliv dalSiho a takto psychologicky
nesledovani pacienti zustdvaji se svymi pocity nepochopeni vnéjSiho svéta sami

(MURPHY, 2001).

Rovnéz matky télesné postizenych déti maji dostatek negativnich zkuSenosti
z komunikace s Iékatskym persondlem. Chvatalovd popisuje situaci, kdy je Ilékar
schopen se matky ditéte s vrozenym nevylécitelnym a siln€ progresivnim onemocnénim
(muskularni dystrofie - typ Duchenn) ,mile* a udivené zeptat: ,, ... jesté se Vam
nestavi? Ani nekleci? “. Hloupost takového dotazu muize snadno vyvoldvat u rodiCe
pocit, ze to, ze dit€ neprospiva, je jeho vina, 1 kdyZ v tomto ptipad¢ je oCekavani Iékare
naprosto neprofesionalni. Nékdy se projevi kromé elementarni neznalosti i1 dosti
vyrazné piedsudky, napiiklad matka chlapce postizeného DMO z lékafovych ust
vyslechla otazku: ,, ... proc si kazite Zivot ... kdy ,,to* date do ustavu? Copak nevite, ze

.10 nemd Zadnou perspektivu? “ (CHVATALOVA, 2001, s. 122, 147).

Vici predsudkiim tedy neni imunni zadna socidlni, nebo profesni skupina. U
vyrazn€ minoritni skupiny osob s télesnym postizenim, zejména téch, ktefi nejsou
v diichodovém veku, kdy se zd4 jisty stupein télesného hendikepu spiSe ocekavany, se
tyto ptedsudky projevuji Castéji a mivaji 1 hlubsi dopad. Tyto predsudky l1ze rozdélit do
nekolika typt:

® podcenujici - nejCastéji reprezentované soucitnym postojem plnym litosti a
soucitu spojenym s charitativnim pfistupem k bezmocnym jako k nemohoucim
nebozakim,

e odmitavé - kdy se nejCastéji argumentuje neproduktivnosti, neuZzite¢nosti

v ree

lidi s postizenim, nebo se samotné postizeni dokonce vnima jako ,trest Bozi®,

e protektivni - 1idé s postizenim se v z&dném piipad¢ nemohou obejit bez nasi
(chvalyhodné) pomoci,

e |ostilni - zpravidla se projevuji vétami typu ,, ... maji samé vyhody ...
vSechno jim spadne do klina zadarmo ... jen na né na vsechny doplacime ... kdo se na

née ma divat* atp.,
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o idealizujici - které predpoklada jakousi automatickou kompenzaci postizeni,
nebo hendikepu jako napt.: ,, ... jsou mravné lepsi ... Ziji vnitinim Zivotem ... védi, co je
v Zivoté opravdu dulezité ... nebo vedou k vife, Ze kazdy nevidomy méa mnohonasobné

zbystieny vSechny ostatni smysly atp.,

e  |heroizujici - které vedou k neadekvatnimu zveliCovani typu ,, ... nikdo by to

nezvladl, tak jako on ... ,,

(KRHUTOVA, 2011, s. 47 - 48).

3.3 Komunika¢ni specifika

Husserl ve svém dile zdiirazniuje vyznam jazyka a jeho kategorii. Jazyk podle n¢;j
je prostfedkem charakteristiky vnimané reality, tak jak odpovidd dané kultute. Slouzi
tedy k orientaci ve vyznamech a smyslech jednotlivych vjemu. Jelikoz tedy mize byt
vnimani reality ¢loveéka s postizenim vyrazné odliSné od vnimani stejné socio-kulturni
reality ¢lovéka bez postizeni, mohou byt rovnéZ komunikacni strategie v disledku
postizeni vyrazné odlisné a pro ob¢ skupiny vzajemné malo, nebo obtizné¢ srozumitelné

(cit. dle MURPHY, 2001).

Také Calek poukazuje na nutnost vnimat komunikaci jako celek a upozortiuje na
specifi¢nost, jedineénost osobnich komunikaénich strategii. Calek nemini terminem
»ec pouze prostiedek signalizace, komunikace ¢€i nastroj reprezentace skutecnosti -
vnima feC jako zplsob otevienosti svéta, jakousi jednotu mysleni, fe¢i a byti. Nepomiji

X rec

ani vztah mezi ,,feCi* jedince a jeho rodicu - tedy rozvrhovani svéta nejen vlastni, ale 1
to ,,dédi¢né“ (CALEK, 2004).
Zakladnim rozliSenim pak délime komunikaci na verbalni a neverbalni

(MATOUSEK, 2004).

U rozliSeni komunikace lidi s postiZzenim a bez postizeni opét plati, Ze ani jedna
z téchto skupin neni jednotnou homogenni skupinou - a neni proto mozné jednoznaéné
tvrdit, ze komunikac¢ni obtize jedné ¢i druhé skupiny bude mozné jednoznalné

definovat pfitomnosti ¢i absenci télesného postiZeni.
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Stejné jako v mnoha piedchozich ptipadech i zde plati, Ze mira nedorozuméni ¢i
bariér bude pfimo Umérnd mife a typu postizeni, osobni zkuSenosti, socio-kulturni
realité, ale také véku, pohlavi atp. S ohledem na vySe popsané nicméné¢ miizeme nékteré

spolecné specifické body problematizujici zkoumanou komunikaci uvést.

Co mtize vazné naruSovat vzajemnou komunikaci je v prvni fad€ jistd nechut
zahajit komunikaci. Ta samozifejm&é mulZe vyplyvat jednak z piirozené momentalni
emocionalni ¢i fyzicke rozlady jedince v dany okamzik, ale - coz je mnohem zavaznéjsi

- miZe mit souvislost se socidlnim statusem postizeného.

Rovnéz vyse popsané predsudky hraji klicovou roli. Slowik popisuje, jak je
komunikace s télesné¢ postizenymi mnohdy zatiZena nejen samotnymi stereotypy, ale
piredev§im neziidka stereotypy negativnimi. Spolecnost vnima osoby s postizenim
automaticky castéji nez lidi bez postizeni jako méné zpisobilé, méné samostatné a
mnohem vice zavislé na pomoci a podpofe druhych, kterd se navic nékdy stava i terCem

nepochopitelné zavisti (SLOWIK, 2010).

Népadna fyzickd deformita hendikepovaného mize byt zdrojem neptiléhavého
nebo 1 negativniho socialni hodnoceni, ptipadné ,,automatického urceni nizkého
socidlniho statusu. Takové vnimani bezpochyby vyrazné ovliviiuje zadouci - a u osob
bez postizeni piirozenéjsi - akceptaci okolim. Tyto problematické ¢i negativni reakce
pak logicky zpétné ovliviiuji postoje a chovani samotnych postizenych. Z ptedsudki a
neznalosti tvofené komunikacéni bariéry tak snadno uzaviraji pomyslny nezddouci kruh
komunika¢niho obousmérného procesu. Nepochopeni akce a neochota akceptovat
zdanlivé nevhodnou ¢i nesrozumitelnou reakci chovani ¢lovéka s postizenim dalsi
komunikace ¢asto znemoziuji. NeCekana, neptijatelnd ¢i bizarni reakce zaptisobi nékdy
tak nepochopitelnym dojmem, Ze prosty ptivod oné reakce v odmitani a podcetiovani

neni v dany okamzik viibec srozumitelny (VAGNEROVA, 2004).

Rovnéz NRZP na tyto problémy ve své zpravé z roku 2009 upozoriuje. Dle
vnimani Rady lidé s postizenim nadale v béZnych situacich ,,nardZeji“ na bariéru
neznalosti a predsudkll. Ty se neprojevuji v zdsadnim postaveni osob s postizenim
v Ceské spole€nosti, nybrz v bézném praktickém zivoté. Obcané, Gfednici, ale kupodivu
Casto 1 lékafi jsou pii jakémkoliv kontaktu s postizenymi dle minéni NRZP nékdy az

paralyzovani vlastni bezradnosti ¢i rozpaky.
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V disledku téchto svych - Casto ambivalentnich - pociti se tak komunikaci
s postizenou osobou v podstaté vyhnou tim, ze se napiiklad - ne zcela logicky - obraceji
na doprovod télesné postizeného, misto na osobu, které se rozhovor tyka, a k niz by

tedy méli hovotit (ROUSAL, 2009).

3.3.1 Verbalni komunikace

Verbalni komunikaci chapeme jako komunikaci feceného 1 psaného slova, tedy
je to ,, ... komunikace zprostiedkovand slovy, jazykem ... (HARTL a HARTLOVA,
2004, s. 266).

Konkrétni podoba a kvalita mluveného i pisemného (verbalniho) projevu je vzdy
silné¢ ovlivnéna mnoha faktory. VysSe nékolikrat citovany vliv kultury, vzdélani a
socialniho prosttedi, v némz se konkrétni jedinec pohybuje, je 1 v komunikaci silnym
determinantem. U osoby s postizenim vSak lze specifikovat nékolik dalSich konkrétnich
omezeni, jeZ komunikaci mohou ovliviiovat naprosto zasadnim zpisobem. Konkrétni
druh postiZeni, jeho rozsah a intenzita budou mit zdsadni vliv na kone¢nou podobu

mluveného (pisemného) projevu.

Snadno predstavitelné obtize se slovni komunikaci zpiisobi ochrnuti mimickych
svall. Fyzickd nemoZnost ovladnout mluvidla vede k omezeni moznosti srozumitelné¢ho
slovniho vyjadieni. Takové omezeni pak pfirozené miZze vést k omezeni snahy o tento

zpusob komunikace, nebo dokonce k jeji naprosté eliminaci.

Omezeni vSak mulze rovnéz ustit do vytvofeni alternativniho komunikaéniho
systému, ktery postizenému jedinci umozni uskute¢nit komunikaci, byt’ jeho jazykovy
syst¢tm - komunika¢ni kod budou vyrazné odlisSné. Tyto obtize jsou velmi dobie
popsané u osob s DMO, eventudln¢ u osob po prodélanych cévnich mozkovych
piihodach. Mluvime o tzv. dysartrii, poruse artikulace. Tato porucha se projevuje
zejména vyraznou neobratnosti ve vyslovnosti a osoba postizena dysartrii ma znaény
problém, aby jeji slovni projev byl viibec srozumitelny. Tento hendikep zplsobuje
v disledku obrny, nebo naruSené koordinace artikulacniho svalstva, nekoordinovanou
fe€, Casto propojenou s namahavou vyslovnosti, povrchnim a pferyvavym dychanim.
Rovnéz hlas postizeného jedince mize byt poruchou zasazen zejména, co se koordinace
hlasitosti projevu tyce.

35



Hlas hendikepovaného miize byt napadné tichy, nebo naopak az pftili§ silny, ale
také huhnavy, ptiSkrceny atp. RovnéZ tempo te€i, frazovani, nebo pfizvuk mize byt

postizenim zproblematizovany (SLOWIK, 2010).

Jesté veétsi problémy v komunikaci mize vyvolavat tzv. afdzie, kdy zpusobilost
k produkci a porozuméni feci je u takto postizen¢ho bud’ zasadnim zpiisobem narusena,
nebo dokonce schéazi uplné€. Stejné jako ovliviiuje osobnost ¢lovéka omezeni moznosti
vyjadfovat plynule své mySlenky a potieby, zdsadnim zplsobem ovliviiuje osobnost
Clovéka rovnéz neschopnost vyjadiovat vlastni mySlenky ptipadné porozumét projevu

ostatnich (SLOWIK, 2010).

Dle Schultze von Thun byvaji obtize zplisobené vlastni vadou €1 poruchou pouze

jednim z probléml komunikace lidi s hendikepem.

Véaznym problémem, na n¢jz Thun upozoriuje, je strach z projeveni se, strach ze
sebeprojevu, jehoz plvod je tfeba hledat v obaviach z mozného komunika¢niho
neuspéchu. Kazda komunikace, jak jsem se jiz vySe zminil, obsahuje rovnéz jisté
posuzovani normality, Grovné a kvality vykonu. I to mlze byt pfiCinou urcité
komunikacéni zdrZenlivosti ze strany osoby s postizenim. Ptfi komunikaci totiz dochézi k
jistému osobnostnimu ,,0dhaleni, kdy prostfednictvim subjektivné specifického
komunikaéniho stylu sdélujeme osob& s ndmi komunikujici ¢i svému okoli urcité
informace o sob¢. Volba slovniku, zplisob vyjadfovani, ale 1 gesta a mimika obsahuji
v sob¢ informace o osobnosti jedince, jeho vzdélani 1 socio-kulturnim zdzemi apod.
Samoziejm& rovnéZz védomi této nedé€litelné soucasti komunikace, pfi niz osoba
s postizenim muize vnimat nastrahu ,,odhaleni* svého niz§iho sebe-vnimani, miize byt
znacn¢ determinujici. Toto sebe-vnimdni je rovnéz dle Thuna ovlivnéno specifickou
tendenci postiZzenych osob, kterou Thun nazyva ,,naslouchani vnitfnim uchem®. Jde o
vnitini pred-nastaveni jedince, které zplsobuje ocekavani (negativniho) vyznamu
sdéleni druhych bez ohledu na redlny ¢i zamySleny vyznam sdéleného. Toto
piednastaveni deformuje vyznam sdéleni podle negativniho ocekavani jedince
s postizenim, ktery pak ,,automaticky* dochazi k ndzoru, ze druzi jej permanentné
napadaji, kritizuji, ponizuji, nebo odmitaji. Soucasti tohoto sebepojeti je 1 neschopnost
uvédomit si vlastni podil na podobném sebe-vnimdni, které muze hrat v takovém
vnimani podstatné zavaznéjsi roli, nez jakou realné¢ hraje udajné nepiijimajici, nebo
kritické okoli jedince (cit. dle SLOWIKA, 2010).
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Ne nepodstatnou roli v komunikaci obecné hraje pozitivné vnimana zkuSenost s
komunikaci. Vagnerova upozoriiuje, ze od narozeni postizené déti maji obecné mensi
sebedlivéru ve své schopnosti a jejich motivace k aktivité byva nizsi. Tyto déti spiSe nez
déti bez postizeni projevuji znadmky pasivity a rezignace. Samoziejmé rovnéz jedinec,
jehoz zdravotni stav, kompetence, zivotni styl, perspektiva i jeho socidlni realita a sit’ se
v disledku postizeni zménily, mize v komunikaci pocitovat silnou nejistotu. Vyse
zminéné komunikaéni problémy mohou zplisobovat situaci, kdy jedinec obsahu sdéleni
zruznych divodi neporozumi. Témito divody muze byt poSkozeni sluchu, vyse
zminéna aféazie, piipadné absence socialniho kontextu, ktery konkrétnimu jedinci schazi
v disledku chybéjici socidlni zkuSenosti. Jeho stud za toto neporozuméni je pak tak
paralyzujici, ze problém rad¢ji fesi pasivné (predstird, ze rozumél) nebo jej nefesi viibec
(sd€leni ignoruje). Otevira tak prostor k nedorozumeéni, ktery jej mize snadno zavést do

izolace (VAGNEROVA, 2004).

3.3.2 Neverbalni komunikace

Obecné neverbalni komunikaci rozumime ,, ... komunikaci mimoslovni,
nonverbdlni, ktera je zprostredkovana pohyby téla, gesty, mimikou, pohyby oci, kvalitou
hlasu, pauzami v Feci, zvuky, jako je smich, bruceni aj., vzdalenostmi, cichovymi vjemy,
pouzivanim artefaktsi, jako je odév, kosmetika aj. ... “ (HARTL a HARTLOVA, 2004,
s. 265). Soucasn¢ se zdiraznuje, ze obecné¢ se v komunikaci vice divétuje prave
neverbalnim projeviim nez projeviim verbalnim. Vzhled a nezfidka 1 matouci télesné
projevy osob s postizenim hraji v jejich komunikaci s majoritni (mySleno zdravou)

populaci dosti dalezitou roli.

Daniel Selim Hamermesh - americky ekonom ptednésejici na Maastrichtské
université napiiklad pfednasi o moZnostech dopadll fyzického vzhledu na kariérni
uplatnéni jedince a nazyva tento fenomén ,,ekonomii krasy*“. Ve svych prednaSkach se
Hamermesh snazi poukézat na iluzi, Ze o uplatnéni toho ¢i onoho uchazece o préci a
jeho dalSim profesnim rlstu hraji roli jeho redlna kvalifikace a zkuSenosti. Vyvraci
stereotyp, ze subjektivné dané osobnostni aspekty, jako je sympatie €1 ptivab uchazece,
nehraji v jeho kariétfe roli. Hamermesch naopak mluvi o ,,prémii za krasu® a ,,pokut¢ za

oSklivost®, pficemz sankce za ,,08klivost* je pry vyraznéjsi (cit. dle KOVANDY, 2010).
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Tento zavér musi byt pro ¢lovéka s vyraznou fyzickou deformaci dosti neblahou

informaci, ktera jeho komunikaci (inkluzi) bude dale komplikovat.

Rovnéz odév je soucdsti neverbalni komunikace a pro ¢lovéka s vyraznym
télesnym hendikepem, jehoz fyzicka (ptipadné€ i socialni, finan¢ni) situace neodpovida
majoritnim realiim, miZe byt relevantni pfekdzkou v komunikaci. Obecné znadma
socidlni voditka, kterd jsou spole¢nosti pfifazena k jednotlivym typtim oblékéni, slouzi
k rychlé orientaci, ale samoziejmé je tato rychlost i Castym zdrojem mylnych ¢i
zavadéjicich zavéri. Obecné je tento fenomén znamy jako tzv. haldé - efekt, kdy
k posouzeni ¢loveka (a nasledné chyby v tisudku) dochazime ,, ... z 55 % vzhledem ...
vzhled utvari obleceni ... doplitky ... u Zen uces, make up, spolu s gestikulaci a mimikou

... “(HARTL a HARTLOVA, 2004, s. 183).

Obezietny ¢i dokonce negativni pristup k lidem s napadné odliSnym vzhledem v
disledku postizeni nachazi Franc jiz v détskych pohadkach, které vzdy modeluji kladné
a zaporné hrdiny se stereotypni pravidelnosti. Hrdinové jsou vzdy krasni, moudii a
uspesni a negativni postavy jsou vzdy vykresleny jako fyzicky i duSevné deformovani.
Tyto stereotypy se vnimaji jako ,pfirozené* a je otazka, do jaké miry jde o pievzaty
archetypalni model, a do jaké miry je takové ocekdvani skutecné¢ bezprostiedni
(FRANZ, 2008). Rovnéz Vagnerova poukazuje na generalizaci v hodnoceni osobnosti
télesné¢ postizenych. Fyzicka deformita, celkové spoleCensky ,,neuspokojivy* zjev, se
Lautomaticky* (nevédomé) spojuje s negativnimi vlastnostmi. Obvykly je predpoklad,
ze vn¢j$i vzhled a vnitini osobnostni ladéni jsou uzce propojené a da se tedy ocekavat,
ze fyzicky siln€ neatraktivni jedinec bude spiSe disponovat vlastnostmi jako je zloba,
zéketnost, zlomyslnost atp. I kdyz podobné Cernobilé zavéry spiSe nalezneme u déti ¢i
adolescentt, jsou pravidelnou soucasti ,,dospelé* literatury, divadla, filmu 1 serial. Jen
ziidkakdy je osoba s fyzickym hendikepem v téchto dilech nositelem kladnych
vlastnosti. SpiSe naopak. I Shakespeare popisuje svého Richarda III. jako ,,
zloducha, osklivého a odpudivého, vraha a zbabélce, ktery dal zabit dveé deti ... ,, (cit.
dle VAGNEROVE, 2004, s. 259). V kazd¢ inscenaci tohoto dila pak kral vyrazné kulha
a jeho zéada ,,zdobi* ndpadny hrb.
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4 PRAKTICKA CAST - PRIPADOVA STUDIE

Jde o socialni a psychologicky poradenské setkdvani s muzem trvale upoutanym

na lizko/invalidni vozik v diisledku muskularni dystrofie.

4.1Prvni etapa: socialni evidence

4.1.1 Zakladni udaje

Klientem je muz - FrantiSek - jméno a nckteré zékladni identifikacni udaje jsou
pro ochranu jeho identity zménény. Rok narozeni FrantiSka je 1996, nema dokoncené
sttedoskolské vzdélani, studuje gymnasium. Klient je od narozeni postizeny
Duchennovou progresivni muskularni dystrofii. Od zhruba 9 - ti let vé€ku je upoutan na
invalidni vozik, vzhledem k progresu choroby je v posledni dobé upoutan na lazko. Je
svobodny, bezdétny, zije pouze s matkou. Nemd partnerku. S matkou vétSinu svého
zivota Zil v panelovém domé, pozdéji v domé zvlastniho urceni bez architektonickych

bariér, v soucasnosti travi vétSinu ¢asu v nemocni¢nim prostiedi.

4.1.2 Prvni kontakt

Klient plsobi na sviij vék mlad¢ az détsky. Je vysoky, svaly jsou atrofovany,
jeho kongetiny jsou proto velmi $tihlé. Casteéné ovlada pouze svaly krku a mimické
svaly. Na téle nejsou napadné Zadné znamky dospivani (vousy, chlupy). Pacient ma
zavedenou tracheostomii a verbalni kontakt je s nim moZny pouze po manipulaci
s trubici. Slovni projev je tak pro FrantiSka namahavy a vzhledem k dychacim obtizim
nepiijemny. Obli¢ej ma relativné zivy, snazZi se o kontakt. Jeho ruce i nohy jsou jiz zcela
nepohyblivé. V noci byva ptipojen na plicni ventilator. Lezi na antidekubitni matraci
polohovaci postele. K dispozici ma elektricky invalidni vozik, v soucasné dob¢ jej neni

schopen uzivat pfili§ Casto.

Pro zavedenou tracheostomii je kontakt obtiznéj$i. FrantiSek se snazi
komunikovat, vyjadfit svoje pfani, nicméné se sodpovédi vZdy obraci na svou

pfitomnou matku.
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Ta je zjevné uvykld podobné konversaci a bud’ rovnou tlumoci patrné diive
avizovana prani syna, event. upravi tracheostomii tak, aby syn mohl odpovédét sam.
Pravdou je, ze odpovéd i pak je sotva slySitelnd a ,,tlumocnickd* praxe matky je tedy
dosti uzitecna. Tempo feci FrantiSka je rovnéz dosti pomal¢, coz miize byt dusledek jak
namahy zptisobené polohou téla a zavedenou tracheostomii, tak i¢inkem aplikovanych

1€k vCetné antidepresiv.

FrantiSek je schopen vnimat vdznost svého zdravotniho stavu i progndzu své
nemoci. Rovnéz jeho komunika¢ni omezeni zplisobuje, ze se snazi svoje ptani a potieby
vyjadfit co nejjasnéji a nejstruénéji. Jeho ptrani jsou jasné strukturovana a zamétfend na

budoucnost svou a své rodiny.

4.2 Druha etapa: socialni a psychologicka diagnostika
4.2.1 Socialni a psychologicka anamnéza

FrantiSek je postizeny od narozeni. Pochazi z neuplné rodiny, jeho otec kratce po
narozeni FrantiSka rodinu opustil a pozdéji si zaloZil novou rodinu. S FrantiSkem se otec
ptilis nestyka, vyZivné plati nepravidelng.

FrantiSek Zije v bezbariérovém byté s instalovanym stropnim zavésnym
systémem, ktery mu umoziiuje pohybovat se relativné samostatné po byté bez vétSich
problémti. Matka FrantiSka nepracuje, stara se o svého syna. Finanénimi zdroji rodiny
jsou vyzivné placené otcem Frantiska, pfispévek na péci ve IV. stupni a dalsi socidlni
davky. Rodic¢e Frantiska jsou od jeho narozeni rozvedeni a otec FrantiSka se se svou
byvalou zenou v podstaté nestyka. Se synem je otec v obCasném kontaktu, pfevazné
telefonicky, FrantiSek se o ném obcas zmini. Mluvi o ném pfirozené, bez patrné zasti,

bez negativnich emoci, nicméné vnima, Ze otec neni stabilni postavou v jeho zivoté.

FrantiSek do zhorSeni svého zdravotniho stavu usiloval o svou maximalni
sobéstacnost. V mobilit¢ po byt€¢ mu pomdhal zavésny transportni systém, venku pak
elektricky invalidni vozik. Kontakt se svymi spoluzaky a prateli mu v ptipade
nemoznosti fyzického kontaktu zajiStoval internet v pocitaci se specialn€ upravenym

ovlddanim dle FrantiSkovych moznosti. Progrese jeho choroby jej vSak pomalu
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pfipravila 1 o tyto moZnosti. FrantiSek v&€dél o v €ase se zhorSujicich moZnostech své

samostatnosti a do jisté miry se snazil s touto eventualitou pocitat.

Proto mél v okamziku realného zhorSeni nemoci konkrétni predstavu, ceho by
chtél dosahnout a co potfebuje. Problémem, ktery vSak FrantiSek neocekaval, byl
zpusob, jakym se postupné zhorSovani jeho zdravotniho stavu projevovalo a jakeé

psychické stavy tyto projevy doprovazi.

4.2.2 Osobni anamnéza

FrantiSek byl v péci psychologa a socidlniho pracovnika nemocnice, kde musel

byt v daném case hospitalizovan.

Socialni pracovnik mél za kol fesit FrantiSkovo ptfani podat zadost o invalidni
dachod, na ktery méa dovrSenim svych 18 - ti let pravni narok a zajistit tak sobé a své
matce diistojnéjsi Zivot. Invalidni diichod rovnéZ znamenal pro FrantiSka potvrzeni jeho
dospélosti a - byt iluzorni - samostatnosti. Pfidéleni davky znamenalo vyznamny
zlomovy bod v jeho Zivoté a FrantiSek to subjektivné vnima jako vyznamny meznik,

k némuz se (mimo jiné) upinal.

Ukolem, psychologa bylo pomoci Frantiskovi zvladat uzkostné ataky, které se
objevovaly zejména v noci. V no¢nich hodinach byl FrantiSek béZzn€ napojeny na plicni
ventilator, ktery mu poméhal udrzet dostatecny ptisun kysliku do plic. Jakakoliv vada
pristroje, vypojeni elektrického proudu, selhani zéalozniho zdroje elektiiny, nebo
rozpojeni nékteré z Casti piistroje mohly znamenat pro FrantiSka redlné zivotni
ohroZeni. FrantiSek si byl téchto skutecnosti velmi dobfe védomy. Byl zvykly, Ze jeho
zivot je do jisté miry odkazany na funkénost ¢i nefunkénost jednotlivych pfistroja, ze
nekteré bariéry kvalitu jeho zZivota realn¢ ohrozuji, ale dosud tato selhani nemohla mit
fatalni disledky. FrantiSek zacal trpét no¢nimi désy, nékdy 1 opakované se v pribéhu
noci budil, nadmérné se potil a hyperventiloval, ptestoze s pfistroji, které mu pomahaly
v noci dychat, bylo vSe v potadku. V takovych chvilich vyzadoval pfitomnost matky,
v nemocnici pak zdravotni sestry nebo Ilékate. Celonocni pfitomnost ani jednoho
zuvedenych osob nebyla redln¢ moZna a logické argumenty, kterym FrantiSek bez

problémtl porozumél, mu vSak v jeho uzkostném prozivani nijak nepomahaly.
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Sekundarnim ukolem psychologa se postupné stavala 1 péce o matku Frantiska,
ktera vnimala velmi zietelné zhorSovani zdravotniho stavu svého syna a dostavala se do
bodu, kdy se ze vSech sil snazila optimisticky a s nadhledem podporovat své dité,
zaroven vSak vnimala blizici se neodvratné imrti syna. Tato ambivalence se v jejim

piipad€ zacala odrazet ve stupnujicich se somatickych obtizich.

4.3Tteti etapa: navrhovani feSeni a plan socialni pomoci

4.3.1 Plan pomoci

Z kratkodobého hlediska bylo pro psychologa dualezit¢ umoznit FrantiSkovi
postupné nalézt zpusob jak pracovat s panickym strachem, rozeznat ptiznaky nastupu
panického stavu a naucit se tak nasledky téchto stavli minimalizovat nebo jim nejlépe
umét tplné predejit.

V dlouhodobéj§Sim  horizontu  se  pak  psycholog snazil  pomoci
psychoterapeutickych metod nalézt s FrantiSkem pfi¢inu jeho panickych atak a
zpracovat psychické obtize spojené se zhorSujicim se zdravotnim stavem chlapce a
ztratou jeho (byt omezené) sobéstacnosti. Trvalym mementem v psychickém stavu
FrantiSka pochopitelné bylo 1 jeho bliZici se konec Zivota, vyrovnavani se se smrti a

ztratou nad¢je.

Pro psychologa bylo diilezité jak samotné zpracovavani noc¢nich obtizi chlapce,
coZz povazoval spiSe za symptom, tak ptedevSim psychické vyrovnani se samotnym
disledkem onemocnéni - totiz sblizici se smrti. Psycholog aplikoval
psychoterapeutickou intervenci, kterd chlapce ucila 1épe porozumét svym panickym
staviim a nalezeni smyslu téchto stavll v jeho Zivoté. Obtiznd pak pro FrantiSka byla
zejména druha ¢ast psychologické intervence, které sméfovala k porozuméni realnych
zivotnich moznosti chlapce a v idedlnim pfipadé smirfeni se s blizicim se koncem jeho

Zivota.

Soucasti prace psychologa byly i terapeutické rozhovory s matkou pacienta,
které¢ mély v podstaté stejny ucel. Nalezeni sily k podpoie milovaného ditéte a zaroven

vyrovnani se s jeho vysoce pravdépodobnou brzkou ztratou.
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Socialni pracovnik pak podpofil zdkonny narok FrantiSka podat Zadost o
invalidni dichod. Problém vSak ¢aste¢né tkvél ve faktu, Ze upnuti FrantiSka na dosazeni
tohoto ,,zlomového bodu* zivota bylo v urcitém smyslu slova v pfimém rozporu se

snahou psychologa smitfovat se s - podle 1ékaiti - nevyhnutnym koncem.

4.3.2 Spoluprace s dalSimi pomahajicimi pracovniky a
fungovani socialni sité

Spoluprace se socialni siti pacienta byla zna¢né komplikovana z mnoha davodu.
Problematickou byla uz samotna hospitalizace chlapce. Pro jeho spoluziky, kamarady
nebylo snadné dojet do nemocnice na navstévu, a pokud uz dojeli, tedy vidét svého
vrstevnika uprostfed sofistikované péce détského odd. ARO pro né nebylo nijak
povzbuzujici. Rovnéz komunikace byla diky tracheotomii, trvalé¢ ptitomnosti matky,
kterd nezfidka slouzila jako tlumoc¢nik obtizn€ srozumitelného zpiisobu FrantiSkovy
komunikace obtizna. Vysoka ndmaha, kterou FrantiSek pti komunikaci musel vynaloZit,
také zptisobovala jeho rychlou tnavnost. Plany a zazitky spoluzdka navic plsobily na
FrantiSka ambivalentnim dojmem. Na jedné stran¢ pro néj znamenaly stalé spojeni a
(alespon) zprosttedkované Gc€astnéni se na Zivoté jeho vrstevnikil, soucasné vSak mu

trvale pfipominaly i to, co postupné a s naprosto neochvéjnou jistotou opoustél.

Také setkdni s otcem nebylo nijak snadné. Vztahy mezi exmanZely nebyly nikdy
nijak stabilni a zdravotni stav chlapce a nizka participace na celé Zivotni draze chlapce

atmosféru nijak vyrazné nezlepSovalo.

Matka se velice snaZila zprostfedkovavat chlapci co mozna nejvic rozmanitych
zazitkd. Dochazelo tak neziidka k napéti mezi doporuc¢enim lékaiti a zdravotnického
personalu, prdnim chlapce a zejména snahou matky. Zatimco lékati 1 sestry trvali na
permanentni pfitomnosti FrantiSka na nemocni¢nim pokoji pod kontrolou pfistroji i
personalu, matka chtéla pro své dité i Cerstvy vzduch, ndvstévu mésta, spolecného bytu
atp. Matka, pokud to bylo jen trochu mozné, brala syna na prochazky nejen v ramci
nemocni¢niho aredlu (coz méla vyjimecné povolené), ale vozila chlapce 1 mimo dosah

rychlé Iékaiské kontroly. FrantiSek byl po podobnych vyletech sice vyrazné unavené;jsi

nez obvykle, ale prozival pocity §tésti. To bylo pro jeho matku diilezitéjsi nez 1€karska

doporuceni.
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4.4 Ctvrta etapa: ovéfovani vysledkd

Zadost o invalidni diichod byla podana. Socialni pracovnik navic zprostiedkoval
finan¢ni pomoc rodiné¢ FrantiSka, kterou bleskurychle zajistil nada¢ni fond Dobry andél.
Ten rodiné snemocnym nezaopatienym ditétem (nebo nemocnému rodici
s nezaopatfenym ditétem) zajiStuje pravidelnou finanéni pomoc po celou dobu
onemocnéni az do vyléCeni, nebo az 24 tydnli po umrti nemocného. Oboje mélo pro
FrantiSka vyznam. Pochopil, ze 1 pfes svou bezmoc je nadale jedincem, se kterym se
pocitd. RovnéZ pomoc, kterou dostala jeho matka od Nada¢niho fondu, vnimal
FrantiSek jako pozitivni udélost, zlepSujici nevesely udél rodiny. Pro FrantiSka bylo
dualezité, ze dokazal svoji matce sdm néco poskytnout. I kdyz za tuto ,,sluzbu* nebo jisté

,podekovani“ platil vlastnim zdravim.

Panické noc¢ni ataky se v nemocni¢nim prostiedi a v dasledku psychologickeé
intervence mirnily. Chlapec rovnéz prochéazel stadii vyrovnavani se se svym moznym
koncem. Depresivni stavy stfidaly okamziky, kdy odmital skymkoliv, vcetné
psychologa mluvit, nicméné 1 to je souasti vyrovndvani se s blizicim se koncem a

chlapec byl vytrvale podporovan v autentickém prozivani.

Psychologickd intervence musela byt piedcasné ukonfena, nebot’ chlapec
prodélal v pritbéhu noci cévni mozkovou piihodu, kterou dle sdéleni matky chlapce
personal v€as nerozeznal a FrantiSek upadl do komatu. Lékati zlepSeni neocekavayji.

Mluvi o apalickém syndromu.

Matka se snazi travit vétSinu dne u synova lizka. Chlapec zatim Zzije, ale jeho

stav se nelepsi.

Matka je velmi plactiva, jeji somatické problémy jsou vSak stabilni. Neustupuyji,

ale ani se nehorsi.

4.5 Analyza ptipadové studie

Zvolena byla piipadova studie, ktera predstavovala neobycejné tézka feSeni a
rozhodovani pro pracovniky v pomahajicich profesich. Uvadi totiz ptfipad mladého
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¢lovéka trpiciho Duchennovou progresivni muskularni dystrofii, kterd je zcela infaustni
chorobou. Inteligentni pacient si byl také svého stavu pln¢ védom. ProtoZe byl pro své
pieziti zcela zavisly na solventnosti techniky, trpél neustale tzkosti a nejistotou z jejiho
selhani. Dale se u n¢j projevovala ambivalence toho, kdy si ptal na jedné strané
komunikovat se svym okolim, na druhé strané¢ mu jeho télesny stav v této komunikaci
branil. Klient potieboval neustdle pomoc své matky, aby zprostfedkovala jeho okoli
srozumitelné jeho komunikacni podnéty. Klient se za pomoci psychologa postupné

vyrovnaval s védomim svého konce a jeho ataky uzkosti se postupné redukovaly.

Ptipad ukazal na dilema postoje 1¢kaiti a postoje matky. Lékati se snazili co
nejvice prosazovat predchazeni rizika ohrozeni Zivota tim, Ze branili aktivitdm matky
smétujicim k pobytu syna mimo aredl nemocnice, cilem ¢ehoZz bylo umoZznit zbylou
realizaci kvality Zivota pro jejiho syna 1 za cenu téchto rizik. Prace s matkou, kteréd se
musela smifit s postupnym odchazenim svého syna ze Zivota, byla stejné¢ obtizna - ne-li

vice - nez prace s jejim synem.

Autor této prace je toho nazoru, ze vuvedené situaci byla snaha matky
poskytnout synovi co nejvice mozné radosti pfed koncem jeho zZivota zcela odiivodnéna
a opravnéna, a méla prioritu pfed nazorem lékaii, ktery byl sice z hlediska jejich

odbornosti profesionalné spravny, ale kvalitu jeho Zivota nezlepSoval.
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ZAVER

Zakladni mysSlenkou inspirujici k vypracovani této bakalatské prace byla snaha
autora volng navazat na své predchozi zavérecné, pisemné prace s obdobnym tématem a
prohloubit zpracovani této problematiky. Autor se v praci soustiedil na jedine¢nost
psychologickych aspektt, které télesné postizeni pfinasi, nebo pfinaSet mize. Autor se
dané problematice intenzivné vénuje dlouhodobé a to jak prostifednictvim svych
odbornych praci, praxe i1 osobni zité zkuSenosti, 1 kdyZ sam télesn¢ postizeny neni.
Zivot ve stfedu této minoritni komunity pfinesl autorovi prace fadu osobnich postichi,

které v této praci konfrontuje, dopliiuje a opira o pohled odborné literatury.

Préace zpocatku vymezuje bazalni pojmy zpracovdvané problematiky. Poukazuje
na eticky a kulturné socialni rozmér nékterych pojmii a odivodiuje tak vhodnost ¢i
nevhodnost jejich uZivani. Pro srozumitelnou orientaci v textu autor podrobné rozliSuje
mezi pojmy zdravotné a télesné postizeny a hendikepovany. Autor piipomind Casto

pritomny fenomén v Zivoté osob s postizenim, totiz predsudky.

Déle se autor zaméfuje na celkovy vyvoj ditéte s télesnym postizenim, na
vyvojova specifika €1 zvlastnosti, které télesné postizeni ptindsi. Pozornost je vénovana
rovnéZ vlivu a dbsledkim plynoucim z externich vlivi, které ohrozuji rodice
postizeného ditéte a integritu celé rodiny. Autor nepomiji ani ulohu a vliv lékate, jehoZ
piistup se autorovi jevi kliCovym pro rodinu s postizenym ditétem. ZvIastni pozornost je
nasledné vénovana disledkiim télesného postizeni v jednotlivych vyvojovych fazich
ran¢ho 1 pozd¢jsSiho veku, stejné tak obdobi dospivani. Autor upozoriiuje na rtizné
psychologické piistupy vnimani vyvoje ditéte a snazi se mapovat mozné problémy
vznikajici v souvislosti s postizenim v jednotlivych vyvojovych obdobich ¢i fazich.
V pozadi neni ani vzhled a télesné schéma, hrajici roli jak v sebehodnoceni jedince
s postizenim, tak v hodnoceni béZnou spolecnosti. Zvlastni pozornost je vénovana

moznym nastrahdm ve vyvoji télesné postizené¢ho chlapce.

Dale je pak pozornost zaméfena na postizeni ziskané. Autor rozliSuje jednotlivé
priCiny vzniku postizeni a diferencuje odliSné mozné dopady télesného postizeni

v raznych zivotnich fazich. Opét je vé€novana pozornost tloze 1ékafe a vztahu mezi
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oSetfujicim persondlem a clov€kem s Cerstvé ziskanym télesnym hendikepem

(postizenim).

Prace mapuje konkrétni specifické aspekty zivota télesn¢ postizenych.
Pozornost je v této oblasti zaméfena na socialni kontext zivota, nastaveni a ocekavani
spolecnosti. Podrobn¢ se sleduji dopady spolecenskych ptedsudkii na zivot, event. re-
integraci télesné postizenych do majoritni spole¢nosti. Opomenuta neni ani uloha
osobnostniho nastaveni samotnych télesné¢ postizenych. Podrobné se autor vénuje
komunikaci télesné¢ postizenych a lidi bez postizeni. Prace vénuje pozornost jak
oCekavatelnym, tak neobvyklym specifikim komunikace u lidi s postizenim.
Komunikacni nastrahy pii télesném postizeni se tykaji jak verbalni, tak neverbalni
komunikace. Z neverbalni komunikace se autor podrobnéji vénuje zejména dopadim
vzhledu a socio-kulturnich (vykonové nastavenych) ocekavani majoritni spolecnosti a

s tim uzce propojené problematice spolecenskych predsudk.

V praktické casti prace uvadi ptipadovou studii télesné¢ postizeného klienta,
jehoz osud se propojil s autorovym pracovnim usilim. Tato ptipadova studie popisuje
zavérecnou fazi zivota mladého muzZe postizeného Duchennovou muskularni dystrofii.
Zde autor popisuje konkrétni socio-psycho-terapeutickou intervenci i jeji ambivalentni
dopady. Tento pfipad tak piedev§im ilustruje jeden znejtézSich moznych

psychologickych aspekt, které télesné postizeni miize realn¢ predstavovat.
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narozeni, tak na psychicky stav osob, které k handicapu dospély v pribéhu Zivota. Prace pojednava
také o predsudcich spole¢nosti ke zjevnému handicapu, coz znaéné ztézuje nejen adaptaci na handicap
u lidi difve zdravych, tak dusevni vyvoj u lidi od zagatku postizenych. V praktické ¢asti uvadi autor
pitpadovou studii, kterd analyzuje duSevni stav u mladého ¢loveka, jemuz soucasnd véda nedokaze
pomoci.

Podstatné vytky k praci nemam, jen drobnosti k formalni upravé kupt.: za nadpisem Tab.¢.1 zapomnél
autor udélat tecku pied nazvem tabulky. Dale k upravé: na s. 11 v nadpise podkapitoly 2.1.2 ma autor
nazev na dva radky, pii¢emz v prvnim radku je vétsi posun jeho zacatku a druhy fadek zac¢ina od
okraje, coz nevypada dobie po strance upravy. Mezery mezi podkapitolami jsou misty nepravidelné
§iroké. Na s. 48 je ptijmeni piekladatele malym pismem, jinde to ma autor dobfe.

Préce rozsahem zcela vyhovuje pozadavkim kladenym na praci bakalaiskou, obsahem se i bliZzi praci
vys$§i irovng.

Doporuceni k obhajobé: doporucuji

Navrhovana klasifikace: Vyborné, pokud tomu bude odpovidat obhajoba.

Datum: Podpis:
8.10.2013 PhDr. Pavla Kodymova, Ph.D.
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