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Motto:

»Slabé nelze posilit tim, Ze oslabime silné.
Nelze vybudovar charakter, vezmeme-li lidem iniciativu.
Nelze lidem natrvalo pomdbat tak, Ze pro né délime to,

co by pro sebe mohli a méli udélat sami.

Abraham Lincoln
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TELESNE POSTIZENY

Uvod

Oznaceni ,lidé s postizenim”, nebo ,lidé s handicapem” pouzivdme pii rlznych pfilezitos-
tech. Jaky je skute¢ny vyznam téchto slov? V anglicky mluvicich zemich existuje velice dobré
lingvistické rozdéleni, které pomémné jasné vymezuje, co znamend pro spole¢nost slovo

handicap:
NEMOC (DYSFUNKCE) KRATKODOBE DLOUHODOBE
BIOLOGICKE HLEDISKO disease (nemoc) impairment (fyzicky nemocny)

PSYCHOLOGICKE HLEDISKO | illness (patng, nesv(ij)) | disability (citici se $patn&)

SOCIALNI HLEDISKO (ROLE) | sickness (ptisobici handicapped (handicapovany)
neduzivé)

(. Kivohlavy - pfedndska z Psychologie zdravi)

Z tohoto rozdéleni vyplyvd, ze pojem ,¢lovék s handicapem” nevystihuje pouze realitu
toho, Ze je ¢lovék nemocny. Nejedna se zde o rozlisovani zdravi a nemoci ¢ normality
a defektivity. Jde o ur¢itou dysfunkci socialni role, kterou ¢lovék ziskava svou odlisnosti od
okoli a postoji ostatnich lidi vic¢i nému.

Kognitivni slozka postoje k nemocnym lidem nebo lidem s postizenim, tedy to, co o nich
skute¢né vime, byva velmi slabé zastoupena. Vétsina lidi m& maélo adekvétnich informacdi,
nebot tento problém byl u nds v minulych letech spide zaleZitosti profesionalti a ve vztahu
k laické vefejnosti byl ¢asto tabuizovan. Mnozi lidé sice védéli, ¢i tusili, ze existuji rdzné
postizeni a nemocni, ale pokud se s nimi nesetkali v nejblizsim okoli, o jejich problémech,
moznostech a omezenich prakticky nic nevédéli.

Na druhé strané vedla neinformovanost k pfevaze emociondlni slozky v postoji, protoze
nemoc ¢i defekt vzbuzuji snadno citové reakce. Jedinci s jakymkoliv viditelnym postizenim
se stavali pfedmétem soucitu, pfehnaného opecovéavani, a nebo vzbuzovali hrlizu a odpor,
protoze symbolizovali cosi negativniho. Byli nepfijemni na pohled nebo u ostatnich vyvolavali
myslenky na to, Ze se cosi podobného mize stat jim samotnym ¢i nékomu blizkému.

V soucasné dobé se tyto pomémé vyhranéné postoje ponékud zmimily, aviak podobné
naladéni a neinformovanost s tim spojend, specialné v nékterych skupinach, pretrvava.
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Jedinec s postizenim vnima postoje spole¢nosti viici svému defektu (zejména v détstvi),
které zahrnuji i mensi & vétsi stigmatizaci. Jeho reakce mohou byt potom velmi rozmanité,
v zavislosti na jeho postizeni, zachovanych moznostech, vyvojové Urovni, zkuenostech,
i dalsich faktorech psychosocialniho charakteru. Pokud je toho ¢lovék s postizenim psychicky
schopen, vytvafi si proti takovémuto postoji nejriiznéjsi zplsoby obrany, které mu umoziuji
uchovat si v této situaci dusevni rovnovédhu a nenarusit vlastni identitu.

Nebudeme-li znét priciny a souvislosti tohoto chovani, bude se ndm jevit zvlastni, mnohdy
az nepfijatelné. Proto se v dalsich kapitolach pokusime porozumét tomu, co télesné postizeni
pro takto handicapovaného ¢lovéka mdze znamenat. Nastinime, jaké jsou zékladni druhy
télesného postizeni a jak mohou byt kompenzovany. Zdliraznime té7 potiebu posilovani

vztaht v rodiné a v okoli jedince s postizenim. Pfiblizime moznosti pomoci témto lidem.

1. Zdravotni postizZeni — zakladni ¢lenéni

Zdravotni postizeni |ze vymezit jako poskozeni nebo ztratu urcitého orgdnového systému.
V dlsledku toho dochazi k naruseni, omezeni ¢i Gplné ztraté nékteré ze standardnich funkci.
Handicap, jak uz jsme zmirovali, pfedstavuje znevyhodnéni dané nejen urcitym omezenim
nebo postizenim, ale i mirou jeho subjektivniho zvlddnuti a socidni pozici jedince ve
spole¢nosti.

Osob s postizenim se v populaci vyskytuje pomérné znacné mnozstvi, jejich cetnost se
v pribéhu let méni. Nékterd postizeni jsou vrozend (cca 3-5 %), jind se projevi béhem
Zivota nebo vznikaji jako dusledek Graz( & onemocnéni. K vétsimu nérstu zdravotnich
postizeni dochézi v souvislosti se starnutim (cca 50 9%).

Zdravotni postizeni mdzeme délit na postizeni smyslové, mentélni nebo télesné (tim
se budeme v této publikaci dale zabyvat).

1.1 Télesné postizeni

Télesné postizeni mzeme vnimat bud' jako pohybovy defekt ve smyslu funkéniho omezeni
(néco oproti normé nefunguje), nebo jako télesnou deformaci ve smyslu estetického postizeni
(néco, co nebyva piilis pozitivné piijimano ostatnimi - tykd se predevsim fyzického vzhledu).
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Pohybové postizeni mizeme rozdélit dle pohyblivosti jedince na:

=> lehké: schopnost samostatného pohybu

=> stfedné t&zké: umozniuje pohyb s pomoci ortopedickych pomucek
=> t&7ké: neschopnost samostatného pohybu

Déle Ize pohybové postizeni ¢lenit z hlediska hybnosti:

=» dolnich koncetin: vyznamné pro moznost samostatného pohybu; nezavislost na jinych
lidech, moznost ziskavani zkusenosti a poznatkd, dobrd prostorové orientace

=> homich koncetin: dulezité pro sebeobsluhu, jakoukoli pracovni ¢innost, aktivni styk
s okolim; jasné vyjadiovani emoci k druhym

=» mluvidel a mimiky: zésadni pro rozvoj a uzivani verbalni i neverbdlni komunikace,
vyjadiovani emoci; vyznam pro uplatnéni ¢lovéka s pohybovym postizenim ve spole¢nosti,
na trhu préace, akceptaci druhymi lidmi

=» kombinace pfedchozich druht

Télesné postizeni je spojeno kromé omezeni pohybového a funkéniho jesté s raznymi dal-
$imi omezenimi. Za jedno z nejvyraznéjsich byva oznacovdno omezeni mnozstvi a do
jisté miry i kvality rdznych podnétl a zkusenosti, které predstavuje dlouhodoby stres a pfe-
devsim psychosocialni zatéz. Jedinec s télesnym postizenim se méné casto dostava do spo-
le¢nosti jinych lidi, vrstevnik®, vaci nim diky odlisnému vyvoji mnohdy zaostéva v sociélnich
oblastech.

1.2 Druhy télesného postizeni
Existuje mnoho druht télesnych postizeni, které se mohou vzajemné kombinovat. Zmirio-

vat viechny, nemé smysl. Pro ilustraci uvedme nejcetnéjsi — détskou mozkovou obrnu.

Détska mozkova obrna (DMO)

Jedna se o postizeni mozku v raném stadiu vyvoje. Détska mozkova obrna se povazuje
za nejcastéjsi pricinu vzniku télesného postizeni. Podle (idajt Jesenského, nasledky DMO je
poznamendna celé polovina véech lidi s t&lesnym postizenim v CR.

Pficin vzniku détské mozkové obrny je vice. Mezi nejcastéjsi patii nedonosenost v rané
fazi vyvoje jedince, déle napft. infekce matky v prvnim obdobi téhotenstvi nebo vazna
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infekce ditéte po porodu. Jde o poruchu mozkové regulace hybnosti a vyvoje, k niz dojde na
zékladé poskozeni nékterych mozkovych bunék a kterou nékdy mohou doprovézet i poruchy
dalsich funkci centrlni nervové soustavy, jez maji za nasledek napt. mentélni defekty nebo
epileptické zachvaty.

Z&kladni formy détské mozkové obrny:
=» spastickd forma: trvale zvy3ené svalové napéti, které omezuije, ¢ zcela znemozriuje urcity
pohyb. Pohybové postizeni zplisobené DMO se rozlisuje na ¢aste¢nou obrnu (parézu)
nebo Uplnou obrnu (plegii):
= diparéza — postizeni dolnich koncetin
» hemiparéza — jednostranné postizeni horni a dolni koncetiny
= kvadruparéza — postizeni hornich i dolnich koncetin

=» dyskyneticko-dystonicka forma: mimovolni, pomalé, skubavé az kroutivé pohyby svald,
mohou se jevit jako mimické projevy, které nelze ovladat vali

=» aktickd forma: postizeni pohybové koordinace, potize s udrzenim rovnovahy a problém
pfi rychlejsim pohybu; ndpadné opozdény pohybovy vyvoj jedince

Mezi dal3i pficiny postizeni pohybového Ustroji zafazujeme nemoci (napf. roztrousena
skleréza, myopatie' apod.) a Urazy s trvalymi nésledky (napf. poranéni michy, hornich
a dolnich koncetin apod.).

Kombinovana postizent:

Postizeni se tézce vejdou pouze do jedné kategorie, vétsinou se nevyskytuji jako ojediné-
l& dysfunkce. V téchto pfipadech byvaji oznacovéna jako kombinovana. Napiiklad DMO
je primarné centralni poruchou regulace hybnosti, ¢asto vsak byva kombinovana s jinymi
poruchami napf. zraku, sluchu, fedi, rozumovych schopnosti. Stejné tak i potrazové stavy vét-
inou nezpUsobuiji jen lokalizované poskozenti, ale ¢asto se k nim piidruzuji nasledné vznikla
generalizovana postizeni zasahuijici vice oblasti. Pokusme se tyto zmény shrnout do nékolika
oblasti (dle Vagnerové):
=» zmény v emo¢nim prozivani: intenzivnéjsi prozivani, precitlivélé reakce, zvysené afektova-

né chovani, Uzkostné az depresivni stavy

' Myopatie - blize neur¢ené onemocnént svalstva.
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=> poruchy kognitivnich funkci: zvysend unavitelnost, naruseni pozornosti, poruchy paméti
(amnézie), potize s pifijmem a naslednym zpracovanim informaci, zhorseni schopnosti
organizovani ¢asu a planovani; poruchy feci, nékdy i narusenti intelektového vyvoje jedin-
ce, zvyseni rizika deprivace v oblasti stimulace, uceni a sociélni zkusenosti

=> zmény v oblasti chovéni: zhorsend kontrola a regulace chovani, problémy se sebeovladé-
nim, impulsivni reakce, tendence ke stereotypim a Ipéni na danych vzorcich chovani,
nedostatek flexibility pfi reakcich na nové situace a podnéty

=> zmény osobnosti: Ubytek svédomitosti az odpovédnosti; tendence k egocentrismu
a prednostnimu uspokojovani svych potieb, nedostatek ohledu na okolni svét a pfislusna
socilni pravidla

= motorické poruchy: nasledkem trazu mize dojit k ochmuti - nejcastgji hemiplegii’

Zmény v organismu spojené s postizenim mUlzeme déle rozdélit na:

=> primarni: zahmuji chorobné zmény piedstavujici omezeni pohybu a vnimani (napt. zrako-
vého ¢i sluchového)

=» sekundérni: vznikaji jako dusledek pasobeni nejriznéjsich faktord, které mohou byt
zavislé na zménach primarnich (napf. spole¢né plisobi osobnostni vlastnosti jedince,
vnéjsi prostfedi a socidlni klima)

Vnéjsi i vnitfni zmény jsou ve vzajemné interakci a trvalé postizeni pfindsi navic zménu celé

Zivotni situace, kterd nejenze ovliviiuje vyvoj urcitych funkci, ale bude ménit i postoje a cho-

véani okoli.

Jak uz jsme zminovali, télesné postizeni obecné vznikd poruchou nékteré z neuro-
muskularnich funkci. Pfi¢cinami poruch téchto funkci jsou jednak nékterd onemocnéni
(mozkové obrna, roztrousend sklerdza, svalové dystrofie® apod.) a jednak Urazova pora-
néni centralniho nervového systému (tj. mozku a michy). Omezeni oviem nevyplyvaji
pouze z fyzického postizenf jako takového a z poruch pfidruzenych funkci. Lidé s télesnym
postizenim jsou casto dale ,suzovani” specifickymi zdravotnimi problémy, které na
postizeni bezprostfedné navazujf, i kdyz s nim nemusi na prvni pohled souviset. Mnozi
mohou mit problémy s vylu¢ovanim (napf. s inkontinencf) ¢i poruchy pifjmu potravy.

? Hemiplegie - jednostranné postizeni hybnosti horni a dolni koncetiny.
* Dystrofie - stav zptisobeny poruchou vyZivy z nedostatecného piivodu Zivin nebo z jejich $patného slozeni, z porueného vstiebavani potravy

nebo odchylnym metabolismem bunék a tkani.
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Déle byva télesné postizeni komplikovdno druhotnymi projevy, jako jsou atrofie* ochrnu-
tych svalt, demineralizace® kosti, zhorsena cirkulace v ochrutych koncetinach a vieobecné

snizené okysli¢ovani celého organismu.

2. PostiZeni vrozené a ziskané

Priciny vzniku postizeni mohou byt rdizné. Podili se na nich poruchy genetickych dispozic,
ale i vlivy vnéjsiho prostiedi (vlivy plisobici prenatélng, perinatélné i postnataing).

2.1 Vrozené postizeni

Jedna se o postizeni ziskané v raném véku, které ve vétsi mite ovliviiuje vyvoj jedince.
Prestoze psychické i fyzické zékonitosti, na zékladé nichz se dité vyviji, jsou stejné jako je tomu
u zdravych déti, jedinec se vyviji uz od pocétku jinak. Neustéle se musi pfizplisobovat zvlast-
ni, jiné Zivotni situaci. Vrozené postizeni méni vétsinou podminky vyvoje, socidlni vztahy;
vyfazuje nékteré druhy podnétd, zatimco jiné posiluje, omezuje jiz od pocatku nékteré
moznosti ditéte. V dusledku toho nemUize dité ziskat urcité zkusenosti.

Na druhou stranu, dité s vrozenym postizenim se na toto postizeni lépe adaptuje nez kdyz je
ziskd v pribéhu svého vyvoje. Chybi mu viastni zkuenost, srovnani dvou svétl — zdravi a nemoci.
Postizeni pro né&j vétsinou nebyva tak traumatizuiici, protoze se mu piizplsobuje jiz od narozent.

2.2 Ziskané postizeni

U pozdéji vzniklych postizeni a onemocnéni je vyraznym problémem pfijeti nové vzniklé
identity jedincem, na které se v neposledni fadé podili i postoje celé spole¢nosti. Clovek mé
moznost srovnani ,dvou odlisnych svét(”. Tato situace klade vysoké naroky na jeho adaptaci.
Znamena téz vétsi zésah do celé osobnosti, ¢asto zplisobuje dugevni trauma a subjektivné
je velice t&Zce prozivano. Jedinec si uvédomuije, co ztratil, musf hledat nové zptisoby svého
fungovani. Casto ustrne na ur¢ité Urovni adaptace, odmitd pfijmout dalsi pomoc, uzavird se
pfed svétem (vice viz kapitola Handicap jako psychicky stres).

Z objektivniho hlediska vsak mtze byt vyhodou zachovani dfivéjsich zkusenosti, které mu
mohou byt v jeho dal$im Zivoté s handicapem uzite¢né.

“ Atrofie - zmengeni normélné vyvinutého organu nebo jeho &asti.

* Demineralizace - Ubytek mineralnich soli z organismu, zejména z kosti.
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2.3 Vlivy na pfijeti postizeni

Na ziskané postizenf ¢i nové objevivsi se nemoc méa vliv i vyvojova Groven, v niz ke
zméné zivotni situace doslo. Napiiklad kdyz poranéni nebo nemoczaséhne dité béhem jeho
formovani sobésta¢nosti a nezavislosti (tedy kolem osmého roku véku), mize to na jeho
dalsi vyvoj mit objektivné daleko vétsi dopad, nez kdyby tomu tak bylo ve véku puberty nebo
adolescence. Naopak pravé zména v obdobi puberty bude subjektivné vnimana daleko
tizivéji, i kdyz vliv na vyvoj bude daleko mensi.

Dalsim faktorem je ,viditelnost” postizeni. Hife byva akceptovdna zména, kterd se
vyraznéji dotykd vzhledu jedince. Lidé, ktefi se musi vyrovnat se zménou svého télesného
vzhledu, mnohem vice trpi pocity ménécennosti, vice se strani ostatnich, hlfe navazuji
socidlni kontakty.

Lépe tedy probéhne adaptace na postizeni, které bude méné viditelné. Rozsah postizeni
ma svou objektivni zavaznost, aviak neméné ddlezita je jeho subjektivni zavaznost.

S tim souvisi i ¢asova slozka postizeni. Lépe je pfijjimano postizeni nebo nemoc, kterd
probéhla nahle, ale jejiz prognoza je stabilni nebo mé zlepsuijici se tendenci. Oproti tomu
negativni progndza nemoci postizené tézce deprimuje, nemohou ovlivnit dalsi vyvoj, ztraceji
volni kontrolu nad svym Zzivotem. Jedné se napfiklad o pfipady cystické fibrozy®, myopatie,
nadort a nékterych vzacnéji se vyskytujicich nemoci. Tito jedinci jsou vétsinou soucasné léce-
ni antidepresiva, kterd jim pomahaji situaci psychicky unést.

Na pfizpUsobeni postizeni méa velky vliv rovnéz osobnost jedince a mira jeho frustra¢ni
tolerance. Clovek s postizenim je vystavovan frustracim pomérmné ¢asto. Mnoho jeho potfeb
pfestane byt uspokojovano jiz v okamziku, kdy se postizeni projevi. S jeho vyvojem
a adaptaci na néj se objevuje napiiklad nedostatek piilezitosti ke kontaktu s vrstevniky, Spatné
moznosti kontaktu s druhym pohlavim, nedostatek moznosti naplénovat si svou budoucnost
apod. V tomto maji velkou roli pravé rodinni piislusnici nebo odborni pracovnici, ktefi
pomahajf zvlddnout ndro¢né Zivotni situace, seznamuji s informacemi tykajicimi se postizent
a jeho lécby. Zmirmiujf tak stres z nezndma a Uzkost, umoziuiji jedinci s postizenim se svobodné
rozhodovat.

V obdobf vyrovnavéni se s postizenim vstupuji do hry postoje. Dulezité jsou:
=> postoje spole¢nosti: jak je tento druh postizeni piijiméan (napiiklad spole¢ensky méné
pfijatelny bude jedinec s problémy s inkontinenci nez s cukrovkou),

¢ Cysticka fibroza - vrozené onemocnéni zplisobené mutaci genu; v téle se vytvéfi velké mnozstvi hlenu, coz vede k tézkym porucham plic,
potnich ZI&z a trévictho systému.
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=» postoje nejblizsiho okoli a rodiny: jak postizeni ¢i nemoc pfijima rodina, zda pro ni pfed-
stavuje ,velkou zatéz" nebo je naopak pfijimana s klidem, rozvazné,

=» postoje samotného jedince s postizenim: jak vnima svij handicap, zda ho pfijiméa a hleda
moznosti feseni nebo se naopak boufi, revoltuje.

2.4 Uspokojovani potieb

Potfeby jedince s postizenim nejsou kvalitativné jiné nez u zdravych osob. Jedna se spise
o to, 7e nékteré z nich nemohou byt uspokojovany ¢asto dlouhodobé a u jinych musi nutné
dojft k jejich posuntim, zménam.

Biologické potieby byvaji uspokojovény vétdinou dobie. Casto zafunguje péce rodicl
¢i jinych opatrovnik(l nebo pédi zajistuje stat formou Ustavll a jinych Ié¢ebnych zafizeni
¢i kompenzaci ve formé finan¢nich dotaci.

U psychickych potieb tomu byva jinak. Potfeba laskyplného vztahu a bezpedi nebyva
¢asto uspokojovéna, a to z divodu ne vzdy jednoznacné pozitivniho pfistupu rodi¢t k ditéti.
Roli mohou hrét ¢asté pobyty ditéte mimo domov (v nemocnici apod.). Mélo uspokojovéna
byvé i potfeba socidlnich kontaktt a kladného socidlniho pfijeti. Dlivodem je velmi ¢asto mala
socidlni pfipravenost ditéte k navazovani vztah(. Rodi¢e nevédomky upiednostriuiji starost
o fyzickou stranku ditéte.

Béhem dalstho vyvoje byvé neuspokojovéna potieba ¢innosti, vykonu a z toho vyplyva-
jictho socidlntho uznani. Clovék $patné hledd moznosti vlastni seberealizace a smyslupl-
nosti své prace pro spole¢nost. S tim souvisi i podceriovéni potieby Zivotni perspektivy
u jedince s postizenim. Nésledkem toho dochézi i k horsimu vyrovnavéni se s postizenim.
V pozdéjsim véku se objevuje i potieba sexudlni, kterd byva spojena se snizenou moznosti
najit si partnera a s problémy v intimnich kontaktech.

Za zminku rovnéz stoji, ze v rodinach, kde se vyskytuje dité s postizenim, dochazi castéji
nez v ostatnich rodinach, k piipadtim psychického a fyzického tyrani. Dité s postizenim, které
uz tak ma ztizené moznosti obrany a kontaktu s ostatnimi, se ¢asto stévé ter¢em zlosti ze stra-
ny dospélych. Mtze dochézet i k pohlavnimu zneuzivani. S tim souvisejici projevy takového
ditéte pak byvaji hdfe rozlisitelné nez je tomu u zdravych déti, kde si miizeme vsimat zamlk-
losti, neadekvatniho chovani apod.
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3. PostiZeni a rodina

Jedna z nejjednodussich definic popisuje rodinu jako malou skupinu osob, které jsou
navzajem spojeny manzelskymi, pfibuzenskymi nebo jinymi obdobnymi vztahy a zvlasté zpa-
sobem Zivota. A¢koli prévni fad Ceské republiky neobsahuje legalni definici rodiny (rodinu
napt. vymezoval Vseobecny zkonik obcansky z roku 1811 v ustanoveni § 40 jako vztah mezi
prarodi¢i a véemi jejich potomky), Ize konstatovat, Ze za rodinu povazuje predevdim spole-
¢enstvi zalozené manzelstvim.

Rodina je dulezité spolecenstvi spjaté vztahy vnitinimi a vnéjsimi vici okolnimu svétu.
Stavé se tak i jakymsi malym samostatnym svétem, jehoz hlavnim poslanim je poskytovat
svym ¢lentim péci a ochranu. Stru¢né Ize zékladni funkce rodiny shrout takto:

=» reprodukéni: plozeni potomkd

=» ekonomicka: hmotné zajisténi ¢lenti rodiny

=> socializa¢ni: u¢i déti, pfipadné dalsi ¢leny rodiny zafazovat se do dané spole¢nosti
a kultury

=» emocionalni: zajistuje zézemi a podporu pro své ¢leny

Emociondlni funkce rodiny je snad tou nejdllezitéjsi. Mdze ji pIné zastévat pouze dosta-
tec¢né zraly a zodpovédny jedinec, ktery dokaze vytvofit a udrzovat trvalé citové vztahy a cito-
vé zézemi pro viechny ostatni ¢leny bez rozdilu.

Rodina mé bezpochyby rozhodujici vliv na rozvoj osobnosti ditéte. Dité si vytvari sv(ij obraz
svéta, ktery do jisté miry odpovida tomu, jak mu realitu predkladaji rodice a jak ho do této
reality uvadéji. Rodina je jakysi mikrosvét, ve kterém si dité osvojuje zakladni vzorce chovani,
navyky, dovednosti a strategie, které jsou pak rozhoduijici v jeho orientaci ve spole¢nosti, pre-
devsim v interpersonélnich vztazich.

Mohou nastat situace, které se projevuji nedostate¢nym plnénim nékterych zékladnich
rodinnych funkci. Pfi¢iny poruch rodiny se déli na:
=» objektivni: na vali rodi¢t nezavislé (nezaméstnanost, vélka, hladomor, invalidita, nemoc ¢i

amrt)
=> subjektivni: na vili rodi¢t zavislé (neochota pecovat o dité, neochota piijmout spolecen-

ské normy, nezralost, neschopnost se vyrovnat se zvlastnimi situacemi)
=» smiSené
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Mezi profesionaly pracujicimi s détmi (pediatfi, pedopsychiatfi, pedopsychologové) je
funkénost rodiny velmi vyznamny ukazatel vy3etfovaného ditéte. Prof. Jifi Dunovsky
vypracoval pro tyto Ucely tzv. Dotaznik funkénosti rodiny, ktery vychazi z osmi diagnostickych
kritérii: slozent rodiny, stabilita rodiny, socidlné ekonomické situace (vychazejici z véku, rodin-
ného stavu, vzdélani, zaméstnani rodicl, z pifjmu a bydleni rodiny), osobnost rodi¢ (jejich
zdravotni i psychicky stav a Uroveri jejich spolecenské adaptace), osobnost sourozencd,
osobnost ditéte, zdjem o dité, péce o dité.

Dotaznik funkénosti rodiny se pouziva nejen pro vyzkumné Ucely, ale hlavné v praxi. Na
zékladé vysledného skore Dotazniku funkénosti rodiny byly autorem definovény Ctyfi typy
rodin:

=» funkéni rodina: v podstaté intaktni, v niz je zajistén dobry vyvoj ditéte a jeho prospéch.
V bézné populaci je funkéni rodina vétsinové, az 85 %.

=» problémové rodina: je takové rodina, v niz se vyskytuji zavaznéjsi poruchy nékterych jejich
funkci, které v3ak dlouhodobé neohrozuji rodinny systém a vyvoj ditéte. Takova rodina je
schopna problémy fesit viastnimi silami ¢i je kompenzovat jednordzovou ¢&i kratkodobou
pomoci zvendi. Problémové rodina znamena pro pracovniky orgénu socidlné pravni ochra-
ny (OSPOD) zvy3enou pozornost a sledovani. V bézné populaci se problémovych rodin
vyskytuje okolo 12-13 %.

=» dysfunkéni rodina: rodina, ve které se vyskytuji vazné poruchy nékterych nebo vech jejich
funkci, které bezprosttedné ohrozuji nebo poskozuji celek rodiny, vyvoj i prospéch ditéte.
Poruchy, jez rodina neni schopna fesit sama, a proto je nutno ucinit opatfeni. Tento
proces je svizelny, protoze jde o to, kam aZ podporovat takovou rodinu a odkdy se
postavit v zajmu ditéte proti ni (napf. zbavenim rodi¢ovskych prav). Dysfunkéni rodiny tvoif
v bézné populaci asi 2 %.

=» afunkéni rodina: poruchy v afunkéni rodiné jsou tak velkého rézu, ze rodina prestava
plnit sv{j zékladni Ukol a ditéti skodi zavaznym zplsobem nebo je dokonce ohrozuje
v samotné existenci. Jakékoliv opatfeni v takovéto rodiné je bezpfedmétné a zbytecné.
Jedinym fesenim, které by mohlo ditéti pomoci, je vzit ho z této rodiny a umistit do
rodiny néhradni (nebo jinam, neni-li to mozné). V bézné populaci se afunkéni rodiny
vyskytuji v cca 0,5 % piipadd.



TELESNE POSTIZENY

3.1 Reakce na informaci o postiZeni

Rodiny, v nichZ se vyskytuje dité s postizenim, prochazeji naro¢néjsimi situacemi, nez je
tomu u rodin se zdravymi détmi. Nasledkem toho se z pIné funkéni rodiny, vétSinou pouze
na pfechodnou dobu, stava rodina problémova. Tato doba je odvisla od doby, kdy se problé-
my souvisejici s postizenim ditéte objevily, az po ¢as, kdy se rodina adaptuje na novy stav.
Tento proces muzZe trvat libovolné dlouho v zavislosti na odolnosti rodiny vii¢i zatéZzovym situ-
acim, jejich intenzité, prognoze onemocnéni a podobné.

Prvni reakci na informaci o tom, ze je dité vazné postizeno nebo dlouhodobé nemoc-
né, je 3ok, ¢asto provazeny silnou Uzkosti. Nasleduje faze zoufalstvi a beznadéje. Ta brzy
pfechdzi v nékterou z obrannych reakci — rodice popiraji, ze stav je natolik vazny, jak uda-
vaji lékati. Lékafi se zmylili! Podobnou reakci mtze byt okamzité hledani fesen, které musi
existovat — operace, 1é¢ba, alternativni prostiedky. Vyskytuje se i hledéanf vinika ve formé
skryté nebo zjevné agrese, at uz zaméfené ven — |ékafi, nebo dovniti — sebeobviriovani.
Teprve po této fazi nastupuje posledni faze, kterou je piijeti ditéte takového, jaké je, a pii-
jetl sebe sama jako rodice ditéte s postizenim. Teprve pak se rodina vraci k normalnimu
fungovani nebo si vytvaii nové zdravé vzorce chovéni, které poskytu;ji ditéti prostor pro zdra-
VY VYVOj.

Prijeti ditéte s postizenim je tedy pro rodi¢e velkd zatézova situace. Dokonce by se dalo
hovofit o krizi rodicovské identity. Faze, které jsme si zde popsali, by se daly pfirovnat ke
sledu reakci na zadvazné onemocnéni, které kategorizuje E. Kiibler-Rossova (vice viz odbor-
na literatura).

3.2 lychova ditéte s télesnym postizenim
Soucasné s postupnym vyrovnavanim se a s piijiméanim postizeni ditéte, se mohou obje-
vovat tendence k nevhodnym vychovnym postojlim. Ty se samozfejmé vyskytuji i u rodi-
¢ déti zcela zdravych, ale ve vztahu k ditéti s postizenim jsou ¢astéjsimi a i vychovné nebez-
pec¢néjsimi. Jednd se o:
=» vychovu piili§ izkostnou - rodice na ditéti nezdravé Ipi ze strachu, aby si neublizi-
lo; pfili8 je ochrariuji, brani mu v jeho iniciativé i v socidlnim vyspivani, izoluji dit& od
jeho vrstevnikd i od redlného svéta kolem,
=» vychovu rozmazlujici - rodic¢e na ditéti nezdravé Ipi, podfizuji se jeho pianim, néla-
dém ze strachu, aby si neubliZilo; snazi si ho udrzet pro sebe, malym a citové na
nich zavislym; brani mu ve spolecenském osamostatnén,
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=>» vychovu s piepjatou snahou po dokonalosti (perfekcionistickou) - rodice se
snazi, aby dité bylo ve véem prvni, aby mélo Uspéch bez ohledu na jeho reédlné
moznosti; v pfipadé postizeného ditéte neimémé piepinaji své naroky a zenou tim
dit¢ do nepiiméfenych vykonti; soustavnym pietéZovanim je dité neurotizovano
a dohédnéno k riiznym obrannym postojim,

=>» vychovu protekéni - rodi¢e se snazi, aby dité dosahlo téch hodnot, které jsou
pokladany za zédouci bez ohledu na zpUsoby jejich dosazeni; ditéti ve véem pomé-
haji, vyzaduji pro né prepjaté ohledy, odvolavaji se na postizeni, dovolavaji se sou-
citu; nedovoluji ditéti povahové vyspét, osamostatnit se,

=» vychovu zavrhuijici - setkdvdme se s ni spiSe v rlznych skrytych nez zjevnych for-
méch; dochazi k ni tam, kde dité neustdle vzbuzuje ve svych vychovatelich predstavu
nestésti, rodice se snazi ditéti vyhybat, ¢asto jej umistuji do nemocnic nebo Ustavd.

Velmi dllezité je, aby se rodice téchto nevhodnych vychovnych postojt dovedli vyvarovat.
Nestaci vsak jen ditéti neskodit, je tfeba mu i aktivné pomahat rozvijet jeho zachované schop-
nosti a ucit ho vyrovnavat se s jeho nedostatky. Nékolik jednoduchych zasad pro spolupraci
s rodici, jez majf dité s postizenim nabizi Z. Matéjcek:

1/ Napomaéhat, aby rodice pozitivné pfijali skute¢nost. Poskytnout rodi¢tim véechny dostup-
né informace o stavu ditéte a dalsich moznostech vyvoje.

2/ Ziskat spolupraci $irdi rodiny. Dulezité je, aby se primérni rodina neizolovala, aby prarodi-
¢e a dalsi rodinni pfislusnici rodinu podporovali a byli rovnéz sezndmeni s podrobnostmi.
Mohou pak lépe pfispivat k vyrovnavani se rodi¢d se situaci.

3/ V péci o dité s postizenim je tfeba postupovat Ucelné. Soustfedme se na nasmérovani
energie a ¢asu tam, kde to ditéti opravdu mlze pomoci, tedy ne na fale3né nadéje.

4/ Zabranit pesimismu a bolestinstvi. Cilem je ditéti umoznit v rdmci moznosti stastné dét-
stvi. Ktomu dité potiebuje pozitivné ladéné rodice.

5/ Poskytnout rodi¢tim ocenéni. Jejich prace s vychovou ditéte s postizenim neni vibec
jednoduché, a proto by méla byt spole¢nosti oceriovana pravé kvl zvliadani tézkych piekézek.

6/ Podpoiit rodi¢e v motivovani ditéte ke vzdélavani. Pro dité s postizenim jsou informace
velice ddlezité a mnohdy k nim mé ztizeny pfistup. Proto je tfeba motivovat je k jejich
ziskavani a zaroveri podporovat jeho tvofivost pro vymysleni, jak se k nim dostat. Nebyt
konzervativni, v ,zajetych kolejich”.
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7/ Podpofit rodi¢e v tom, aby své dité nesrovnavali s ostatnimi. Zatézuji tak nejen sami sebe,
ale predevsim dité samotné, které v mnohych ohledech nema $anci se svym vrstevniktim
vyrovnat. Zroveri mu pomahat hledat si své moznosti seberealizace.

8/ Pozor na vlastni obranné postoje. Stejné jako rodice, i ostatni maji tendence k obrannym
postojim v této zatézové situaci. Je tfeba je odhalit a pokud mozno se jich vystiihat, jinak
budou ovliviiovat nepiimo celou situaci a ztéZovat ji.

9/ Projevit sympatizujici postoj (ani vtiravy ani odtazity).

4. Handicap jako psychicky stres

Handicap obecné muzeme z hlediska prozivani jedince chépat jako nédro¢nou Zivotni
situaci. Nejde o to, Ze by télesné postizeni nebo nemoc vytvéfely samy o sobé nové
vlastnosti nebo zasadni zmény v osobnosti ¢lovéka. Dalo by se spide fici, ze kazdé poruseni
normalniho télesného nebo psychického stavu znamena viceméné zvlastni Zivotni situaci,
ktera ¢ini Zivotni podminky sloZit&jsimi a naro¢néjsimi.

Tato situace ¢lovéka s postizenim dlouhodobé zatézuje. Zvysuje jeho stres, zhorSuje kazdoden-
ni situaci a zplsobuje fadu vnitinich konfliktd, z nichz nékteré se zdaji pro handicapovaného nefe-
Sitelné (napt. porovnani redlnych moznosti oproti jeho Zivotnim ambicim). Jak uz jsme zmiriovali,
dlouhodobé zplisobuje fadu frustraci. Nezanedbatelnou roli hraje i fakt, jak ¢lovék s postizenim
sv{j handicap piijimé, jak jej prozivé a jak toto postizeni plsobi na néj. Déle pak jaké zpUsoby fese-
ni své naro¢né situace nachdzi a jak tyto zplsoby feseni ovliviuji jeho osobnost.

Handicapovany ¢lovék pouziva stejnou skélu technik vyrovnavani se s naro¢nymi Zivotni-
mi situacemi jako kazdy zdravy ¢lovék. Hlavnimi reakcemi jsou agrese a Unik. Mlizeme se zde
véak Castéji setkdvat s agresivnimi zplsoby feSeni nejrliznéjsich kazdodennich situaci (zvlast
pokud je postizeni ziskané v pozdéjsim véku a ¢lovék byl doposud zvykly na jind fesent).

Zplsoby agresivniho fesenti:

= verbélnf agrese - slovni napadani, ironie, nadavky smétujici k rodiné ¢ ostatnim, kteff
jsou v jeho ocich svédky jeho nemohoucnosti nebo nedostacivosti,

= agresivita pfenesend na jiné lidi, predméty i vi¢i sobé — miize se objevovat fyzické
napadéni, ale i sebeposkozovéni, ¢i cilené zanedbévani sebe sama,

= upoutévani pozornosti ve spojeni s egocentrismem (co? je jednim z charakteristickych
znak( deprivace) — jedinec strhava pozornost na sebe, upfednostriuje sebe sama
pfed ostatnimi, automaticky ocekavd, Ze se o n&j ostatni budou prioritné starat,
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* negativismus - agresivni sebeprosazovani se, které pretrvava z détstvi az do dospélos-
ti — shazovéni sebe sama za Ucelem upouténi pozornosti, negovéani nabidek apod.,
» hledani vinika vlastni situace, ¢imz prendsi vlastni problémy na okoli — obviriovani
odbornikl ¢ nejblizsich osob za konkrétni kazdodenni situace, s nimiz jedinec neni
spokojen,

= identifikace se siln&j$i osobnosti — ztotoznéni se s ¢lovékem, jeho? jedinec s postize-
nim obdivuje; nasledna neschopnost samostatnosti,

» kompenzace poméhajici vyrovnat deficit v jedné oblasti zvysenou vykonnosti v oblas-
ti jiné — potlacovéani svého ja na tkor vyniknuti v jedné oblasti.

Ale ani unikova feSeni nejsou méné ¢astd. Mizeme se zde setkat s:

= piimym Unikem z tizivé situace — formou alkoholismu, uzivani drog nebo sebevrazed-
nymi tendencemi,

= izolacf - jedinec se fakticky i vnitiné uzavird a izoluje od okolniho svéta; muze vést az
k sekundarnt introverzi, kterd vznikd z obavy ze socidlnich kontakt,

= tinikem do nemoci - psychosomatické symptomy; m(ize se zde objevit i pouzivani
svého defektu jako zdGvodnéni, proc¢ jedinec nemuze to ¢ ono,

= racionalizaci - rezignace na dosazeni urcitého cile; zdGvodnéni toho, pro¢ néco nejde
mUize omezovat jedince vice, nez je nutné,

= regresi - nepfiméfené zplisoby chovéani souvisejici s ndvratem na vyvojové nizsi Uro-
vefi, napf. zavislost na rodi¢ich i v dospélosti, zavislost na manzelce apod.,

= popfenim nebo potlatenim nepiijatelné skute¢nosti - mize vést az k nepfimérené-
mu reagovani na jakoukoli zminku o svém postizeni.

Pro poznani osobnosti postizeného je dllezité védét, ze urcité zplisoby chovani, pfipadné
i rysy osobnosti mohou byt pravé dlsledkem vice ¢ méné pfiméteného pouzivani nékterych
technik feeni naro¢nych Zzivotnich situaci, souvisejicich s postizenim.
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5. Moznosti napravy

Pro ¢lovéka s postizenim bude moznost népravy jeho stavu asi stézejnim cilem. Predstav-
me si, jaké ma cloveék s postizenim moznosti.

V prvni fadé po projeveni nemoci ¢i postizeni bude nésledovat rehabilitace. Kromé |ékai-
ského hlediska je tfeba se vénovat jak hledisk&im psychologickym a socialnim, tak ziskat kli-
enta pro spolupraci a motivovat ho pro Ié¢bu. Rehabilitace ho bude doprovazet po cely Zivot,
protoze zménéné schopnosti vazici se k jeho postizeni s sebou piinaseji nemoznost pouzi-
véani nékterych svali a naopak pretézovani jinych. Pro spravné fungovéani organismu je tedy
nezbytné neustdle udrzovat zbylou kondici tak, aby se zdravotni stav déle nezhorsoval.

Bude nésledovat i nacvik sobésta¢nosti, kompenzace nékterych nezbytnych funkd,
nacvik manualni zru¢nosti a hygienickych navykd. S tim souvisi i nacvik autorehabilitace, psy-
chorelaxa¢nich technik apod.

5.1 Integrace

Nésleduje prekonavani socidlnich bariér, socializace a integrace jako nejvétsi tkol. Inte-
graci samotnou Ize definovat jako stav souZiti postizenych a nepostizenych pii pfijatelné mife
konfliktnosti, jako stav vzdjemné podminénosti vyjadfené slovy ,jeden pro druhého”.
Hlavnimi prostfedky integrace jsou socidlni rehabilitace, specidlni vychova a vzdélavani,
psychologické pisobeni a pracovni uplatnéni.

Vnéjsim projevem integrace jsou zdravé socidlni a partnerské vztahy na rdznych trovnich
a schopnost sebeuplatnéni ve spole¢nosti, na coz ma vliv hlavné vyvoj osobnosti ¢lovéka
s postizenim a podminky dané okolim.

Opakem integrace je segregace. To znamena odloucent lidi se zdravotnim postizenim od
nepostizenych. Klasickym pfiikladem segregace byla péce o déti se zdravotnim postizenim pred
rokem 1989. Déti s postizenim byly vétsinou pfisné separovany. Valnou ¢ast svého détstvi pro-
zily v Ustavech socidlni péce pro postizenou mladez, které byly centralizované do vétsich mést
jako Praha, Brno. To znameng, Ze déti musely zit mimo rodinu uz od nejdtlejsiho véku a jen na
par dni v roce (vikendy, svatky, prazdniny) se vracely domdi. Stét razil teorii, Ze se o déti postara
sam. Tyto déti Casto nebyly vedeny k samostatnosti, Ustavy jim poskytovaly veskeré socidlni
zdzemi. Ven ,za branu” chodily jen na vylety a vychazky. Nemély tedy prakticky pfileZitost
se naucit zakladim spolecenského chovani v normalnim bézném Zivoté, nemély pfileZitost
integrovat se do okolni spole¢nosti. V této oblasti doslo u nés k velkému uvolnéni az po roce
1990.
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5.2 MozZnosti pomoci a osobni asistence
Moznostmi dopomoci a poskytovanim osobni asistence je do velké miry mozné kompen-

zovat dusledky postizeni a umoznit integraci.

Osobni asistence znamend ve své definici zajisténi zakladnich Zivotnich potieb:
= biologické potieby — strava, spanek, toaleta, osobni hygiena, zakladni pohyb, poloho-
vani, Uprava prostiedi
= sociokulturni potfeby — vzdélavani, zaméstnani, nakupovani, spole¢enské kontakty,
asistence pfi vyfizovani obc¢ansko-pravnich zaleZitosti apod.

Sebeurcujici pomoc a asistence se odviji od potieb ¢lovéka s postizenim, ktery si sdm
uréuje rozsah a miru pomoci. Je aktivnim a zodpovédnym jedincem, nestavé se pasivnim
a ostatnimi opecovanym ¢lovékem s postizenim. Rizena osobni asistence je organizovana
prostiednictvim poskytovatele sluzeb.

Dopomoc a asistence je rtizna (napt. osobni, ve skole, pfi zaméstnani), rozlisuje se podle
druhu, stupné a konkrétnich potieb ¢lovéka s t&lesnym postizenim. Casto se myln& zamériu-
je osobni asistence s pecovatelskou sluzbou. J. Hrda pro lepsi porozuméni rozlisuje 4 princi-
py (tzv. principy ¢ty ,D"):

= delimitace: osobni asistence neni vymezena taxativné ur¢enymi vykony, jeZz maji byt
provadény v daném case

= deprofesionalizace: klient instruuje své asistenty sdm, asistenti nejsou profesionaly

» demedikalizace: lékafskou pomoc vyhledavéa ¢lovék s postizenim pouze v pfipadé
zdravotnich tézkosti, neni tedy pouhym pfedmétem lékarské péce

= deinstitucionalizace: uZivatel osobni asistence mé& moznost Zit ve svém byté a fidit

osobni asistenci pifmo, bez mezi¢lanku

Osobni asistenci na tizemi Prahy poskytuiji:

=» Prazské organizace vozickait (POV)
POV je obcanské sdruzeni, jehoz cilem je zaclenéni lidi s postizenim mezi ostatni spolu-
obcany. Jednou z jeho zékladnich ¢innosti je poskytovéni osobni asistence, a to asistence
sebeurcujiciho typu. Jak je patrno z ndzvu organizace, stéZzejni skupinou jsou pro ni vozi¢-
kafi (ale ne vyhradné). Na osobni asistenci POV kazdoro¢né 7&da o granty vyhlasené
Ministerstvem prace a socidlnich véci, Magistratem hlavniho mésta Prahy a jednotlivymi
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Ufady obvodd a méstskych ¢asti. Z divodu nendrokovosti sluzby a nedostatku finan¢nich
prostfedkl m(ize organizace poskytovat osobni asistenci jen malé ¢asti Zadatel. V soucas-
né dobé je jich asi Sedesat. Vétsinou se jednd o osoby, které by bez osobni asistence
nepfezily. Na takové klienty se POV zaméfuje pfedevsim.

=>» Centrum sluzeb Vysehrad
Jedna se o spolecenstvi nékolika pravnich subjektt (ob¢anskych sdruzeni i nadace), jez
rozsifujf, podporuji, doplriuji sluzby, které poskytuje Jedlickliv Ustav. Jsou to: o.s. Asistence,
0.s. Bortivka, o.s. Dilny tvofivosti, Nadace JU, Nada¢ni stipendijni fond JU, o.s. PROTEBE,
0.s. Rozrazil, Sportovni klub JU Praha a o.s. TAP.

=> Asistenci poskytuji déle tato obc¢anské sdruzeni: Hewer, Prosaz a dalsi.

=> Pro informaci uvadime také odkazy na www stranky pro lidi s télesnym postizenim
a na tisk, ktery se zabyva touto problematikou:
www stranky
denstvi, osobni asistence, doprava, ¢asopis Vozi¢kér aj.)
= www.bezbarier.cz — obcanské sdruzeni Bez bariér zabyvajici se mapovanim bezbarié-
rovych mist a prostfedkd na tzemi Ceské republiky
= www.paraple.cz — centrum Paraple je organizace sdruzujici paraplegiky a vée okolo
nich (informace, rehabilitace, rekondice aj.)

rvo

= www.pov.cz — Prazska Organizace Vozickard

tisk
* noviny Mdze$
= ¢asopis Vozickar
= Obcasnik o svépomoci zdravotné postizenych
= Skok do reality
= Socidlni politika
= Speciélni pedagogika
= Zdravotnické noviny
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Zaveér

Mozné se podivujete, Ze jsme se v textu zabyvali riznymi pohledy na postizeni, informa-
cemi z riznych oblasti, ale nezabyvali jsme se komunikaci, specifiky konkrétnich postizen,
radami ,jak". DCvod je nasnadé — jednotlivych druh( postizeni je takové mnoZstvi, ze postih-
nout konkrétni postupy by v tomto textu ani nebylo mozné.

Nejdtlezitéjsim predpokladem pro to, jak jednat s ¢lovékem s postizenim nebo s rodinou,
kde je dité¢ s postizenim, je zjistit co nejvice informaci a na zakladé nich teprve jednat.
Informacemi mlzeme rozumét jak informace objektivni — tedy o zdravotnim stavu a situaci
v rodinég, tak subjektivni — tedy svoje vlastni dojmy a pocity, které v nés tento ¢lovék nebo
jeho rodina vyvolava. Teprve tehdy budeme moci kriicek po kriicku dochéazet k porozuméni
a pravé pres néj mazeme smysluplné a efektivné navézat kontakt a pochopit.

. Neexistuji neprekonatelné bariéry,
existuji jen dvere,

které jsme se nepokusili otevrit...
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