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Uvod

V Ceské 1ékarské literatuie se détskou mozkovou obrnou (dale jen DMO) jiz od
padesatych let 20. stoleti zabyval zejména prof. Ivan Lesny, zakladatel détské vyvojové
neurologie, ktery na toto téma sepsal v letech 1960-1985 nékolik monografii. V podtitulu
kazdé z jeho praci stalo: z pohledu détského neurologa. Jeho piistup byl do jisté miry
opravnény, nebot’ zpocatku byla DMO také pfedmétem zajmu obecné pediatrie. Pouzil-li
bych postupu prof. Lesného, mohla by se moje kniha jmenovat ,,DMO z pohledu
sociologa®, ale pozd¢ji jsem se piiklonil k voln€jSimu nazvu Svét detské mozkové obrny.
Hlavnim impulzem K sepsani publikace bylo mé celoZivotni pozorovani, ze lidé s DMO,
na rozdil napt. od lidi po urazu, nemaji zkuSenost absence postizeni. Zkratka nevédi, jaké
to je ,,byt zdravy“. Celou myslenku jsem zformuloval v jednom nepublikovaném textu,
ktery jsem dal piecist byvalému vychovateli z Jedlickova ustavu, dnes docentu
z Pedagogické fakulty UK a UHK. Jeho reakce byla pro mne ohromujici: ,, To nds tenkrat
nikdy nenapadlo.” Sice jsem mu moc nevéril, ale on trval na svém. To mé piijemné
ptekvapilo.

K formulaci postfehu o absenci vlastni zkuSenosti ,,byt zdravy* vedla dlouha cesta. Ale
stejné tak dlouha cesta vedla i k vlastnimu poznani, Ze jsem postiZzeny. Prvni vjem svého
postizeni jsem pravdépodobné zaznamenal asi v péti letech, kdyz mé jednou s maminkou
vezla sanitka na zacvik do 1ééebny v Luzi-KoSumberku, a fidi¢ sanitky se maminky
zeptal na diagnézu. Snad se jen chtél utvrdit vtom, co pfedpokladal, a maminka mu
fekla, ze jde o DMO. Pozd¢ji, asi v deviti letech, jsem zjistil, Ze to je jeji tzv.
extrapyramidova/dyskineticka forma. Nezapomenutelny byl pro mne i moment pied
nastupem do ZDS, kdy jsem se rodi¢i zeptal, zda také chodili do $koly v Kosumberku, a
oni shodné odpovédéli, Ze ne. Jejich odpovéd mne nepiijemné zaskocila. Vlastni
rozvazovani o zivoté s DMO se v obdobi vyssiho Skolniho veku, tedy ptiblizné od paté
ttidy, odbyvalo pfi diskusich s ostatnimi détmi v KoSumberku. Vzpominam, ze jsme se
Casto sami sebe ptali: Co je hor$i — zit s postizenim od narozeni, nebo s postizenim
ziskanym? Tato diskuse byla podnicena mimo jiné i skutecnosti, Ze s ndmi na pavilon¢ A
bylo né€kolik déti po Grazu, tudiz své neurologické postizeni ,,ziskaly*. V neposledni fadé¢
jsem si kladl nezodpovéditelnou otazku: Pro¢ pravé ja jsem postizeny?

Ale pro¢ se vlastn¢ zabyvat tim, jaké pohnutky a vnitini impulzy ¢lovéka vedou K sepsani
tohoto textu? Velmi pfiléhaveé na to — s nadechem postesku — odpovida americky sociolog
Robert K. Merton (2000, s. 14), kdyz tika:



,Na tomto misté¢ je tfeba zdlraznit, Ze obvykla praxe, kdy se skutecny prubéh
zkoumani prechazi mlcenim, je z velké casti duisledkem zvyklosti pojicich se
k védecké publikaci, jez si zadaji pasivni jazyk a celkovou Upravu naznacujici, ze
myslenky se rozvijeji bez piispéni lidského mozku a ze zkoumani je provadéno bez
piispéni lidské ruky.*
Cervenou niti celého textu bude proces rozpoznavani vlastniho postizeni u jedinct
s DMO a jeho souvislost s procesem tzv. integrace postizenych jedinct s DMO do
spolecnosti. Jiz zahy jsem si osvojil tezi, ze integraci budu vnimat jako koncept
sestavajici ze dvou komponent — integrace a reintegrace. Integraci vztahuji k lidem, ktefi
jsou cely zivot, tedy od narozeni, postizeni, a reintegraci K jedincim, kteti se stali
postizenymi béhem svého zivota, napf. po tirazu nebo v disledku ur¢itého onemocnéni.
Dal§im impulzem byla pro mne studie amerického antropologa Roberta F. Murphyho
Umlcené telo (2001). Murphyho studii jsem byl doslova fascinovan. Autor zde popisuje
situace a zkuSenosti, jeZ mne provazely cely Zivot, ale o kterych mi bylo Zinantni jen
premyslet, natoz o nich — nebylo ani s kym — mluvit. Mam zde na mysli zejména pasaz,
kde se vénuje vytkam, Ze se jeSt¢ ,,nevyrovnal®“ se svym postizenim. Jeho odpovéd je
razna a jasna: ,, Nevyrovnal jsem se a nikdy se nevyrovnam.“ Troufam si s jistou mirou
autority tvrdit, ze jedincim s DMO je doba vyrovnavani se s vlastnim postiZzenim tGplné
odepfena, a tak je jim piisouzena role usmévavych lidi, ktefi tuto roli nikdy nesméji
opustit. Pokud ji opusti, jsou povazovani za zbabélce, piip. slabochy. Néazornou
argumentaci, jez snizuje legitimitu ,,vyrovnavani se“ s vlastnim postizenim, poskytuje
Haskovcova (1975, s. 113), ktera uvadi:
,»Obecné napf. plati minéni, Ze neni tak neStastny ten, ktery nikdy neslySel, jako
ten, ktery znal krasu fec¢i 1 tonl a ktery teprve v pritbéhu Zivota sluch ztratil.*
Murphy jde vsak jeste¢ dale, kdyz se dotyka smysluplnosti zivota postizeného clovéka
jako takové. Hned v pfedmluvé svého dila Murphy (2001, s. 14) uvadi ptihodu, k niz do
dneska neumim zaujmout postoj:
,»KdyZ jsem se svou zenou Yolandou navstivil jisty vladni ufad, do kancelare vjel
na voziku mlady zaméstnanec, postizeny mirnou mozkovou obrnou, s tvaii zalitou
slzami. Kdyz se utiSil, vypravél nam, Ze n&jaky muz z jiného oddéleni na druhém
konci chodby o ném ke svému spolecnikovi prohlasil: ,,Radéji bych umiel.“ To
uvedlo v mé mysli do pohybu mnoho otazek: Pro¢ to ten ¢lovék fekl tak hlasité, ze

to bylo slySet? ... A ptfedevsim, bylo by opravdu lepsi umfit? Posledni otdzka je



to zit.”
Murphy uvedenou otazkou razné ukoncuje predmluvu a ponechdva ¢asteéné na Ctenafi,
aby na poloZzené otazky hledal odpovédi sam. Pokusim se tedy nachazet odpovédi ve
vypravénich postizenych jedinct. Tedy nikoli, zda zit, nebo zemfit, ale spiSe jak zit
s DMO.
Je snad dobr¢ si hned na pocatku pfipomenout, Ze Murphyho postizeni neni totozné s tim,
které chceme zkoumat Vv této praci, a to proto, Ze jeho onemocnéni — kvadruplegie® — se
vyvijelo postupné v disledku nadoru na patefi ve stfednim véku, a tudiz mél zkusenost
,,byt zdravy®. Jeho studie je vSak vyte¢nym popisem postupného ochrnuti celého téla, jak
sam fika — cestou do entropie?. Murphy tento proces reflektuje a parafrazuje jej jako
Proménu podle stejnojmenné novely F. Kafky. Jeho onemocnéni mélo progresivni
charakter a nakonec skonéilo, Zel, smrti autora.
Jestlize Murphy popisuje skrze vlastni autobiografickou reflexi progresi svého
onemocnéni, mym cilem je popsat proces opacny — cestu z entropie. Skrze reflexi svych
vzpominek a zdravotni dokumentace popsat cestu ,,zkroceni svého postizeni. Vedle
autobiografické linie jsem pofidil také devét rozhovorti s dal§imi lidmi postizenymi
DMO. I na jejich zivotnich ptibézich ukaZzeme jejich zdpasy, které museli pfi svém
zaClenovani do spole¢nosti svadét se sebou i s okolim.
Vyznamnym piinosem, a to i Vosobnim smyslu, byl pro mne stipendijni pobyt
v Kinderzentrum pti LMU-Mnichov. I kdyz nebylo mozné sledovat déti a adolescenty pii
rehabilitaci, mohl jsem je pozorovat — nikoli fotografovat — v jidelné nebo v ptilehlé
zahradé. Prevazna cast déti Skolniho i adolescentniho véku méla DMO. Byl jsem
nepiijemné prekvapen, jak malo snahy tito lidé vyvijeji ke své samostatnosti a rodice je
V tom jesté podporuji, coZ mi potvrdili i néktefi 1€kati, se kterymi jsem vedl diskuse. To
mne ale pfivedlo do rozpakt. Tak jak to tedy je? Kde je chyba? Proc¢ rodic¢e nevedou déti
k samostatnosti? Rozhovory se zminénymi lékati mi néco napovédély, kdyz mi sdélili, ze
vétSina klientl, ktefi prosli Kinderzentrem konéi v tzv. Wohnheimen, coz si mizeme

predstavit jako vyrazné lepsi Gistav socidlni péce (USP), jenz vsak nese znaky ustavu.

! piesto jeho studie na nékolika mistech explicitné popisuje Zivotni peripetie jedinct
s DMO.

2 Entropie — mira neur¢itosti ndhodného procesu, mira neusporadanosti
mikroskopickych stavi pfi daném makroskopickém stavu.



Podle jejich sdéleni se nikdy zadny klient s téZkou formou nedostal na vysokou $kolu.
Odpovédi l1ékatti nepiimo potvrdily i1 ufednice rektoratu LMU. Kdyz mne vidé€ly poprvé,
byly dost vydésené. Zkratka s takto postizenym studentem se nikdy nesetkaly.

Komu je kniha urc¢ena? Odpovim obsirnéji. Myslim, ze jsem ve svém zivoté piecetl
veskerou relevantni literaturu v Cesku vydanou a dovoluji si tvrdit, Ze témé&f zadna z nich
se nevénuje dospélym jedincim s DMO, coz je mozna do jisté miry zptisobeno ¢eskym
prekladem anglosaského nazvu cerebral palsy, kdy je v ¢eském prostiedi zazity nazev
,»detska mozkova obrna — DMO®. Druhym momentem je fakt, ze veskeré informace jsou
predkladany jako neproblematické. To se tyka téz informaci z medicinské oblasti, kdy
odborna literatura vibec nediskutuje rozlicné pfistupy ohledné¢ problematiky c¢asné
diagnostiky, coz posléze navozuje situace, kdy Iékafi nejsou s to rodicim vysvétlit
obtiznost diagnostiky DMO. Jes§t¢ markantnéji se zminénd bezrozpornost projevuje
Vv oblasti vyrovnavani se (coping) s faktem, ze soucasti rodiny je mnohdy tézce postizené
dité. Naptiklad v monografii Krause a kol. (2005) je tomuto tématu vénovana jedna
poznamka pod ¢arou. Mym cilem je tedy predstavit DMO jako svét, v némz témét nikdy
neexistuji spravna feSeni. Lékafi, rodice 1 postizeni musi vzdy volit mezi mnohdy stejné
Spatnymi variantami a vysledek téchto rozhodnuti se projevi az s odstupem casu.
Publikace je tedy urCena Ctenaitm, ktefi maji zdjem proniknout do svéta DMO a
pozorovat prolinani riznych (medicinskych, psychologickych, sociilnich a dalSich)
kontextl utvarejicich tento svét. Prace je koncipovana tak, aby slouzila jako priivodce

DMO pro studenty humanitnich a spolecenskovédnich obort, fyzioterapeuty a pfidruzené

profese. V neposledni fad¢ je kniha vénovana lidem s DMO, jejich rodindm a pratelim.

1 Invalidita jako fenomén 20. stoleti

Uzivani termint invalidita ¢i invalida miZe ve Ctenafi vyvoldvat negativni asociace.
Hlavni divod je veskrze racionalni. Invalidita de iure znamena neschopnost, coz muze
vyvolavat pejorativni asociace. Na druhé strané, jak ukazeme zahy, v prvni poloviné 20.
stoleti (moznd 1 déle) byl pojem invalida zcela bézny a osobdm s timto oznacenim
zajistoval jisté postaveni ve spolecnosti. Pravé historicky pohled ndm umozni 1épe

porozumét uziti vyrazu invalidita.
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Historicka dimenze

Vnimani zdravi i nemoci proslo ve spolecnosti v pribéhu 20. stoleti nékolika zménami,
které souvisely s proménou pohledi na zdravi i nemoc a nemocného ve spolecnosti.
Jednim vyznamnym faktorem, jenz urcoval vnimani nemoci, postaveni nemocného ve
spolecnosti a také smér sociologického badani, bylo spektrum nemoci, které
bezprostiedn¢ ohrozovaly nemocné a svym charakterem rovnéz Spolecnost jako celek do
konce padesatych let 20. stoleti. S mirnym zjednodusenim lze fici, ze se prevazné jednalo
o nemoci infek¢éni — tuberkulozu, véetné jejich mimoplicnich forem (skrofuldza tzv.
kostni TBC), ¢erny kasel nebo tetanus. Ukolem mediciny i spole¢nosti bylo: 1) izolovat
nakazené jedince a tim zabranit dal§imu Sifeni infekce, 2) postarat se, aby infekéni
onemocnéni nevedlo k umrti pacienta. Sociologické studie vénujici se infekénim
chorobam se vétsSinou snazily odhalit vztah mezi vyskytem choroby a socioekonomickym
statusem nemocnych. Snad lze na okraj poznamenat, ze se jednalo o studie z oblasti
kvantitativni sociologie — statistické analyzy. Dlivody je mozné spatiovat dva. Za prvé,
sociologie v prvni poloving 20. stoleti nedisponovala metodami, které by se soustfedily
na piimé rozhovory s respondenty. Za druhé, kontakt s pacientem s infekéni chorobou byl
Z pochopitelnych diivodi témét nemozny.

Ale snastupem novych 1é¢iv — vtomto piipad¢é antibiotik — dochézi k radikalnimu
poklesu Sifeni infekénich chorob a tim ke sniZeni jejich nebezpeci pro spolecnost, coz
postupné vede k situaci, Ze vySe zminéna statisticka Setfeni piestavaji byt dominantni pro

tento segment sociologie.

Prvni a druha svétova valka

Prvni, ale zejména druhd svétova valka vytvareji podminky k masivnimu nastupu nového
fenoménu, s nimz se musela vyporadat lékaiska véda i spoleCnost, a tedy i
spoleCenskovédni obory — invalidita. Zejména uzemi byvalé vymarské republiky a
posléze tieti fise bylo zaplaveno miliony valecnych invalidi a stat byl postaven pted
nutnost nejprve témto lidem poskytnout alesponn zakladni podminky k pieziti a posléze
Vvytvéret instituty a instituce, které by jim pomadhaly v op€tovném zaclenovani se do
spole¢nosti.

Pravé uvedend udalost dobfe ilustruje rozdil mezi nemocnym s TBC a valecnym
invalidou. Zatimco €lovek s TBC potiebuje 1ékaiskou péci a zejména musi byt izolovan

od zdravych jedinct, aby je neohrozil, vale¢ny invalida a o néco pozdé&ji obét’ autonehody
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(napf. po amputaci koncetiny, pfip. koncetin a dalSich poranéni) Cerpa také lékarskou
péci, ale ve vztahu ke spoleCnosti potiebuje presny opak: vytvorit takové socialni
prostiedi, ve kterém by mohl zit plnohodnotny zivot. Na pocatku tohoto procesu
bezpochyby stoji i medicina, jez poskytne zdkladni oSetfeni valecnych zranéni (napf.
pahyli), ale pro zlepseni kvality zivota bylo nutné zajistit jejich aspon ¢astecnou
pohyblivost. Uvedena potieba podnitila v nové vytvofeném vymarském Némecku,
Rakousku, ale i v nastupnickych statech na tizemi byvalé rakousko-uherské monarchie
vznik a nebyvaly rozvoj protetického primyslu, ktery zacal produkovat invalidni voziky,
protézy a dal§i kompenzacni a rehabilitacni pomitcky, jeZ pozdéji mohou pomoci také uz
zminénym obétem autonehod a dalsich Graza.

Kromé téchto technickych pomucek vsak bylo nutné, aby tito lidé mohli zit ve svém
ptirozeném prostiedi, a nikoli v Gtulcich pro invalidy. Zkratka aby mohli Zit v prostiedi
podle vlastni volby. Proto byl vytvofen — byt zprvu jednoduchy — systém socidlnich
sluzeb, kde dominantni roli hrali pecovatelé a pecovatelky v té podobé, jak je zname

Z doby nedavno minulé.

Rozvoj mediciny

Na pozadi himotu obou svétovych valek, ale jesté o néco diive dochazi v tichu laboratofi
k rozvoji pfirodnich véd a preklinickych obort, které postupné odhaluji zakonitosti Zivota
lidského organismu. Popisuji ¢innost jednotlivych casti téla, odhaluji pfi¢inu (etiologii)
nékterych typli onemocnéni, ¢imZ zaroven kladou zaklady moZnych preventivnich
opatfeni — napf. vakcinace a zavedeni hygienickych opatfeni. Pravé na uvedené a dalsi
poznatky pfirodnich oborli navazuje rozvoj mediciny jakoZto samostatného védniho
oboru, jenz si klade vrcholné eticky cil: ulevit ¢lovéku a spole¢nosti od nemoci, které
byly do té¢ doby smrtelné a ohrozovaly nejen nemocného, ale také samotny socidlni
systém. Je nutné vzit v Gvahu, Ze tento cil byl dosaZzen v urcitém segmentu chorob, jako je
zminéna TBC, jez postupné prestava byt smrtelnou. Klast vedle sebe rozvoj mediciny
a obé¢ svétové valky mizeme ze dvou diavodi. Obé udalosti vykazuji ¢asovy soub¢h a je
prokdzano, ze valecné utrapy potencuji lékaisky vyzkum.

Rozvoj nékterych oborli mediciny, jak si ukdZzeme zahy, umoznil narozeni a Zivot lidem,
kteti by za podminek, jeZ panovaly do zacatku 20. stoleti, nemé&li nejmensi Sanci na
preziti. Tim vSak vytvaii nemalou skupinu jedincd, ktefi maji v mnoha — nikoli ve vSech

— ohledech podobné potieby jako vale¢ni invalidé a obéti irazu obecné.
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Zrod porodnice

V pribéhu 20. stoleti dochazi ,,od zapadu na vychod“ kbudovani porodnic a
gynekologickych klinik, které ptebiraji roli porodnich bab, coz mimo jiné znamena, ze
porod definitivné pfestava byt ,,zenskou* zalezitosti, a Z budoucich matek se stavaji, byt
na kratkou dobu, pacientky. Ale I€kafi si kladou jeste dalsi cil: snizit umrtnost
novorozencl! Proto krom¢ vlastnich porodnic vznikaji kliniky a oddéleni tzv. postnatalni
péce, jejichz tikolem je poskytnout novorozenciim se zdravotnimi defekty, jez se projevi
Vv obdobi téhotenstvi, pii porodu nebo kratce po ném, takové podminky, které by
umoznily témto novorozencim piezit. Najednou se ndm pocind jevit smysluplnost
kladeni obou udalosti — obou svétovych valek a rozvoje mediciny — vedle sebe. Jestlize
ob¢ svétové valky staly u zrodu invalidity jako socialniho jevu, potom rozvoj postnatalni
péce (novorozeneckych JIP) vnesl do spole¢nosti tzv. invaliditu z mladi, ktera se stava
soucasti celého Zivota dotéeného jedince. Navic, jak ukdZeme v dalSim textu, situace
téchto jedinci ukazuje v mnohém podobnost s valecnymi invalidy. Nemaji Sanci na
vyléceni. Jim a jejich rodindm hrozi socialni vylouceni a potfebuji spise soubor socidlnich
sluzeb, jez by jim umoznily zit v majoritni spole¢nosti.

Invalidita® mé jesté jeden aspekt, kterym se 1idi od nemoci infekénich. Na rozdil od nich
neohroZuje spolec¢nost bezprostfedné, ale latentné. OhroZuje nejen dotéené osoby, ale
také jejich rodiny a blizké okoli. AvSak uz zde lze pozorovat prvni rozdil mezi obéma
skupinami, jez jsme si definovali v pfedchozim textu — valeénymi invalidy, ke kterym

muizeme piidat obéti autonehod, a jedinci postizenymi od narozeni. Zatimco prvni

-----

v pozd¢jsSim textu, az provedeme definici jednotlivych pojmu (postizeni, handicap
apod.), termin invalidita opustime. Nicmén¢ v historickém kontextu je uzivani uvedené¢ho
vyrazu opravnéné, protoze v povale¢ném obdobi se tento termin bézné uzival a ¢astecné
urcoval jejich socioekonomicky status. Lze fici, Ze pojem invalida — invalidni =
neschopny — pocal byt pirekdzkou pravé v obdobi, kdy se rodi snahy zaclenit invalidni
jedince do spolecnosti. Ur¢itym meznikem v tomto ohledu byl rok 1981, ktery OSN
vyhlasila Mezindrodnim rokem invalidii. Tehdy vyvstala potfeba spiSe objevovat jejich
schopnosti a dovednosti, které bylo nezbytné dale rozvijet. Proto byl v anglosaském
prostfedi zaveden pojem disability, ktery byl do ceského jazyka trochu nest’astné prelozen
jako ,,postizeni®, pticemz doslovny pteklad by v tomto kontextu znél ,,snizena
schopnost®. Nicmén¢ termin postiZeni i pro jeho jednoslovnost je jiz zavedeny, proto jej
budeme dal uzivat v této podob¢.
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statu quo, lidé s poranénim od narozeni nemaji zadny vztazny ramec, k némuz by mohli
smérovat.

Jiz jsme uvedli, ze postnatalni medicina umoznila zivot jedincim s celou paletou
onemocnéni. My vsak zde ucinime radikdlni redukci, protoze se od tohoto okamziku

budeme zabyvat pouze DMO.

Shrnuti

Je tedy vidét, ze 20. stoleti pfinasi v oblasti nemoci a zdravi zcela novy fenomén —
invaliditu. Zdroje invalidity lze spatfovat zejména jako dusledek obou svétovych valek na
strané jedné a rozvoje preklinickych oborti a ndsledné mediciny na strané druhé. Jestlize
vale¢né utrapy maji za nasledek invaliditu, ktera vznikd v rizném stadiu zivota, rozvoj
mediciny pfinasi typ zdravotniho postizeni, jez jedince provazi cely zivot. Pravé rozdilny
moment vzniku zdravotniho postizeni méa za nasledek i odliSné potfeby obou skupin
postizenych jedincli. Zatimco invalidita jako disledek valek si vyzadovala, aby témto
jedincim — a mizeme k nim pfifadit také obéti autonehod a rozli¢nych trazi — byla
poskytnuta péce, jez by jim umoznila navrat do bézného zivota, u jedinct, kteti jsou
postizeni cely zivot, ee klade diiraz na vytvofeni podminek pro plnohodnotny zivot

V majoritni populaci.

2 Coje DMO

Kapitola ma za cil vylozit nejprve DMO z pohledu mediciny, ktera ji vnima jako
onemocnéni. Neptjde nam vSak o pouhy popis nemoci. Hlavnim cilem vykladu bude
nastinit problémy, jez jsou neodmyslitelnou soucasti samotné diagnostiky a nasledné
1écby DMO. V nasledujicich kapitolach se o zde formulovana vychodiska opieme,

abychom mohli nastinit jejich promitnuti do ranych stadii zivota rodin jedinci s DMO.

Historie DMO

DMO jako prvni popsal kolem roku 1840 anglicky chirurg J. Little, ¢imz ji proptjcil
nazev Littleova choroba, ktery se uzival az do konce cCtyficatych let 20. stoleti. Little i
néktefi jeho nésledovnici vychazeli z pfedpokladu, Ze onemocnéni vznikd v disledku
tézkého a komplikovaného porodu. Zasadni odmitnuti uvedeného ptredpokladu piinasi
rakousky neurolog, narozeny v Pfiboru, Sigmund Freud, kterého zndme spiSe coby

zakladatele psychoanalyzy. Nicméné Freud byl vystudovany neurolog a pfedmétem jeho
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z4jmu byl centralni nervovy systém — mozek. Freud ve své studii (1916) odmita Littletv
hypotézu, jez byla potvrzena pozd€jsimi neurofyziologickymi vyzkumy, ze
komplikovany porod je spiSe indikatorem vazné poruchy, ktera ma sviyj ptvod uz
Vv obdobi téhotenstvi.
Jiz jsme uvedli, ze DMO patii do skupiny onemocnéni, jejichz vyskyt je uzce svdzan
S rozvojem mediciny. Zminéné tvrzeni vSak plati jest¢ v jednom ohledu. Kdyz Titzl
(1998, s. 103-104) popisuje spektrum diagnoéz postizenych déti v Jedlikové ustavu
v dobé jeho vzniku (druha dekada 20. stoleti), uvadi:
Littleova choroba — se vyskytovala, ale pocet déti ji postizenych byl nizky.
Medicina détem s timto syndromem jest¢ neuméla kvalifikované pomoci, a proto
jich hodn¢ v nejranéjS$im véku umiralo.*
V podobném duchu argumentuje i Lesny (1984, 1985), kdyz ukazuje v historické resersi,
ze nékteti vladafi byli postizeni DMO, coz by mohlo vést k uvaze, ze DMO je nemoci
,vyvolenych®. Skute¢nost je ovSem jina. Takto postizeni jedinci méli k dispozici

vvvvvv

vyhlidky na preZiti.

Dalsi nesnaz, jak uvadi Lesny (1985, s. 9-10), byla zapfi¢inéna i jazykovymi

nejasnostmi.
»Ve svété existovalo zprvu dvoji nazvoslovi. Nézvoslovi anglosaské, jez razilo
nazev cerebral palsy, mozkova obrna, eventualné infantile cerabral palsy — détska
mozkova obrna, a nazvoslovi francouzské, jez nazyvalo tyto stavy
encephalopathies infantiles — détskymi encefalopatiemi.*

wrwe

hmotnosti novorozenct, pii které je dité s to prezit, smérem k niz§im vahovym hodnotam,

ey

Znamena, Ze mnozi novorozenci — byt’ za cenu urcitého postizeni — preziji.

Vyskyt a priciny DMO

Lékarska literatura uvadi, Ze na tisic Zivé narozenych déti (tzv. prevalence) piipadaji dvé
az i1 déti, u kterych je v rizném stadiu vyvoje diagnostikovana DMO. Ale autofi studie
(Pharoah et al., 1987) v navaznosti na epidemiologické prizkumy ve Spojenych statech

(Lee et al., 1980) ukazuji, ze dochazi ke zvySeni poc¢tu déti s DMO oproti obdobi
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Sedesatych a pocatku sedmdesatych let, kdy byl uvadén pocet jedno az dveé déti na tisic
narozenych. Jaké jsou pfi¢iny zminéného mirného vzristu poctu jedinci s DMO? Uz
jsme se o tom zminili na pocatku, kdyz jsme mluvili o rozvoji nemocnic a snaze lékait
snizit novorozeneckou uUmrtnost. Muzeme vyslovit hypotézu, Ze snaha o snizeni
novorozenecké imrtnosti v sob¢ obsahuje potencidlni zvySeni poctu novorozenci, kteti
budou mit néjaky typ zdravotniho postizeni.
Priciny DMO se obvykle rozdéluji podle obdobi vzniku do tfi skupin.

= prenatalni,

= perinatalni,

= postnatalni.
Lze tedy fici, ze vznik DMO je tzce svazan s obdobim kolem porodu. Nékteti autofi
(napt. Lesny) uvadéji obdobi nejpozdé€ji do Sestého mésice Zivota ditéte. Ve vefejnosti
pfevaZzuje ndzor, Ze nejvice ptipadi DMO je zpisobeno téZkym a komplikovanym
porodem, coz je pravdépodobné dano skuteCnosti, Ze tato pri¢ina byva manifestni —
viditelnd. Navic je situace pfi tézkém porodu dramatickd, protoze mnohdy jde 0 zivot
matce 1 ditéti. Proto je takovato udalost — kviili své dramati¢nosti — dobie sdélitelnd okoli.
Jinymi slovy, matka mlZe svlij porod podat svému okoli jako pfib¢h, ktery posluchace
zaujme. Nicméné pokud vychézime ze statistickych studii a analyz, napt. Stanley (1994),
Bialik-Givon (2009), které zkoumaji procentualni zastoupeni v uvedenych obdobich,
jasné z nich vyplyva, ze 75-80 % pfiipadl spadd do obdobi prenatilniho vyvoje, ¢imz
hypoxii mozku, jeZ je spojovana s komplikovanym porodem.
Je tedy zfejmé, ze vyrazny pocet jedinci s DMO se uz narodi postizenych. Jak uvadéji
cetné studie, jednim z vyznamnych rizikovych faktor je nizkd porodni véha, pficemz
jako rizikova hranice hmotnosti novorozence se uvadi 1500 g (Platt et al., 2007). Jako
dalsi rizikové faktory mizeme uvést infekéni onemocnéni (zejména zardénky) matky
v obdobi téhotenstvi, Rh-inkompabilita a samoziejmé nezdravy zivotni styl — kouieni,
konzumace alkoholu apod. Nakonec zbyvé jesté¢ doplnit, ze mezi postnatdlni pficiny se
fadi téZka novorozenecka zloutenka, ptip. dalsi virova nebo bakterialni komplikace.
Skutec¢nost, ze pric¢iny minimalné tii ¢tvrtin z celkového poctu jedincii s DMO spadaji do
obdobi tchotenstvi, v sobé obsahuje i1 etickou dimenzi. Na rozdil od porodnich
komplikaci, které jsme popsali vySe, kde je pfi€ina zjevna thned, u prenatalni etiologie ve

vétsin¢ pripadl nastava situace, kdy se zkratka nepodafi najit konkrétni pficinu, jez by
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byla spojena se vznikem DMO. Na druhou stranu by nas tato skute¢nost neméla pfilis
prekvapovat. KdyZ nékdo onemocni zhoubnym nddorem, jen velmi ziidka se zjisti, co
bylo konkrétni pfi¢inou. Piesto se vSak situace u prenatalni etiologie zda byt ponékud
odlisna. PfedevS§im v tom, ze nemocny/postizeny je nékdo druhy a jeho postizeni jej bude
provazet cely zivot. Zejména matky neziidka prozivaji pocity viny, protoze zpétné patraji
v historii svého téhotenstvi, zda néco neudé€laly Spatné, a pokud ano, potom co. V dalsi
casti pojedname o tom, jak se uvedené stavy mysli promitaji do obdobi péce o vlastni

postizené dite.

Diagnostika DMO

Problémy ve vztahu k diagnostikovani DMO Ize spatiovat zejména:
= v ¢asné diagnostice,
= v dobrém vysvétleni obtiznosti stanoveni diagnozy DMO rodi¢tim.

Problematika (€asné) diagnostiky DMO je pfedmétem diskusi détskych neurologt jiz od
Sedesatych let 20. stoleti. Jednou z nejjednodussich a také nejCasnéjSich metod, které
mohou signalizovat poskozeni mozku, je tzv. Apgar skore (Ehrenstein, 2009; Laptook et
al., 2010, Lie et al., 2010). Jde vlastné o vizualni pozorovani péti té€lesnych funkci (pulz,
dech, svalové napéti, reakce na podrazdéni a zabarveni kiize), jez se zaznamenavaji
v ¢asovém obdobi jednu, dvé a pét minut po porodu. V kazdém intervalu se provede
soucet (0—10 bodi), a pokud tento soucet nepiesahuje Sest bodd, 1ze usuzovat na mozné
zdravotni komplikace. Nicméné€ uvedeni autofi upozoriiuji, Ze prave tato ,,rychla® metoda
je znaéné nepfesna a rozhodné neumoziuje Zadny prognosticky vyhled ohledné rozsahu a
typu/formy DMO. I kdyZ v dneSni dobé ma medicina k dispozici mnoho diagnostickych
metod (ultrazvuk, magnetickou rezonanci, zobrazovaci metody apod.), n¢které studie
(napt. Brodszki et al., 2009) ukazuji, jak obtizné je zjistit pomoci ultrazvuku jesté¢ béhem
t€hotenstvi poSkozeni (1ézi) mozku, které by upozorfiovalo na moznost vzniku DMO.
Jedna studie (Kuban et al., 2009) tvrdi, ze pfi zpétném hodnoceni kranialniho vysetieni
ultrazvukem bylo zjisténo, Ze touto metodou byla odhalena pouze polovina déti z téch,
jimz byla v pozdéjsim veéku diagnostikovana DMO. Jina studie (Beaino et al., 2010)
dokonce uvadi, Ze lebe¢nim ultrazvukem je odhalena pouze jedna tietina piipadi DMO.
Dalsi aspekt obtiznosti stanoveni DMO vyplyva téZ zjeji definice jakoZto
neurovyvojového onemocnéni. Baird et al. (2000) pisi, Ze symptomy DMO se Vv prub&hu

prvnich 18 mésict zivota ditéte vyvijeji, coz ma za nasledek, ze stanoveni diagn6zy ihned
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po objeveni prvnich piiznaki je znacné€ obtizné, protoze nékteré signifikantni reflexy
nastupuji pozdéji.

Posledné¢ uvedend studie si vsak klade jest¢ jednu otdzku: Lze okamzit¢ po
diagnostikovani DMO predikovat dal$i — zejména pohybovy — vyvoj ditéte? Otazka to
neni nepodstatna, protoze, jak si ukazeme dale, prvni spontdnni reakci rodict pii
diagnostikovani DMO je otazka polozend l¢kaiim, zda jejich dit¢ bude chodit, pficemz
spojeni ,,bude chodit*“ bychom mohli povazovat za urcity druh kompasu, kterym rodice
chtgji zjistit smér dal$iho vyvoje ditéte. Zde zminovana studie ale nabada lékaie pii
zodpovidani takto kladené otazky k maximalni obezfetnosti, protoZe je tfeba vyckat, zda
nebudou poskozeny kognitivni funkce a nebudou zjisténa dalSi mozna pfidruzena
postizeni. V neposledni tadé¢ bude také mnohé zaviset na osobnostnich rysech

postizeného jedince a prostiedi, ve kterém bude vyrustat.

DMO jako nemoc

DMO se primarn¢ zabyva détska neurologie, ale pokud bychom se posunuli v Klasifikaci
Iékatskych disciplin o stupen vySe, ocitneme se v oblasti tzv. neurovéd, napt. Wing
(1996), které kromé neurologie zahrnuji psychiatrii, neuropsychologii a v $ir§im zabéru
se zabyvaji obecnymi zékonitostmi mozkové tkan€. Neni cilem této knihy rozebirat
funkeci jednotlivych ¢asti mozku. Nicméne pokud se piesuneme na tuto Urovei, umozni
nam to nastinit nékteré sporné aspekty i uvniti tohoto oboru.
Obecné definice (Sandera a Kraus, 1964, 1975; Lesny, 1972, 1986; Bobath a Bobath,
1983; Matéjcek a Langmeier, 1986; Tingle, 1990; Vojta, 1993; Vojta a Andres, 1995;
Ayres 1998; Blank a von Voss, 2002; Rektor, Rektorova a kol., 2003; Kraus a kol., 2005)
fika, ze se jednd o neprogresivni neurovyvojové onemocnéni. Kdyz vSak chceme najit
néjakou striktni definici DMO, musime byt opatrni, protoze DMO je soubor poruch, jez
se projevuji spiSe az pii popisu forem DMO a které se mohou konstituovat, jak ukazuje
napi. FiSarova (1966), 1 v pozd€jsim veku. Musime vSak vzdy mit na paméti, ze
etiologicka pfi¢ina vznika nejpozd&ji v prvnim roce zivota, coz Lesny (1972, s. 8-9)
zdivodnuje takto:

,»Nasledky postizeni nezralych struktur CNS fidicich hybnost se totiz podstatné lisi

od nasledkl téchz postizeni u zralych nebo zralejSich mozki. ... Fakt je, Ze napf.

hemiparéza vznikla po encefalitidé ve tfech letech vypada prognosticky i klinicky

zcela jinak nez ta, jez vznikla po porodni asfyxii.*
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Pro dobrou prvotni ptedstavu jsme vybrali dvé definice, které srozumiteln¢ popisuji
DMO. V dalsi ¢asti popiseme klasifikaci DMO pomoci tzv. forem.

Dvé definice détské mozkové obrny:

1. Détska mozkova obrna patii mezi nejcetnéjSi neurovyvojova onemocnéni. Je
neprogresivnim, le¢ ve svych projevech nikoli neménnym postizenim vyvijejiciho se
mozku ... a postihuje fadu oblasti: kognitivni schopnosti, hybnost, zrak, sluch, zptisob
chovani (Lesny, 1972, s.14).

2. Navenek se projevuje jako urcité opozdéni vyvoje hybnosti, provazené nékdy uplnym,
jindy jen c¢asteénym ochrnutim koncetin, nékdy poruchami svalového napéti, nckdy
poruchami pohybové koordinace a nékdy vSemi témito piiznaky soucasné. Svalové napéti
byva bud’ prili§ silné, takze pohyby pfili§ ochablé, nevykonné. (Matéj¢ek a Langmeier,
1986)

UZ samotné diagnostikovani DMO je pies veSkery rozvoj vySetfovacich metod stile
obtizny proces. Jak ukazuji mnohé nejnovéjsi studie (Ware, 2006; Beaino et al., 2010),
nelze u novorozencl napt. pomoci ultrazvuku, ale i dalSich metod s jistotou urcit, zda
pUjde o nasledny rozvoj DMO. MiiZe se zdat, Ze otazka zplsobu diagnostiky je pro rodice
postizeného né¢im, co stejné nemohou ovlivnit, a tudiZ neni tento aspekt predmétem
jejich zajmu. OvSem pokud nés zajima diagnostika s ohledem na jeji Casnost, situace se
razem zméni, protoze rodi¢e ¢asto lékaiim vytykaji, ¢emuz se budu vénovat v dalsi ¢asti,
ze jejich dit¢ bylo diagnostikovano ,,pozdé®, coz rodi¢e vnimaji jako casovou prodlevu,
kterd mohla byt vénovana 1€¢bé jejich ditéte.

Zde pouze nastinim, Ze pokud mluvime o rehabilitaci v rodiné, jsou v zasadé pouZzivany
dva koncepty — Vojtiv a Bobath. Jejich vyklad je uveden nize. Dale si ukaZzeme, Ze role
rehabilitace se proménuje v jednotlivych zivotnich etapach. Jak ilustruji na vypovédich
respondentll, rehabilitaci od nastupu do skoly zacinaji konkurovat dalsi aktivity
postizeného ditéte: Skola, zajmové krouzky apod. Je také tfeba zminit skutecnost, ze
k provadéni rehabilitace je nutné vytvofit prostiedi, kde budou mit matka i dité dostatek
klidu K jejimu provadéni. V neposledni fad¢ se pokusim nastinit rozdil mezi rehabilitaci
provadénou v roding a rehabilitaci provadénou v 1é€ebném/Gstavnim zatizeni.

Obtiznost rozpoznani poruchy pacientem je zpisobena mimo jiné i skute¢nosti, ze DMO
neboli, zato obtézuje, coz znamena, Zze primarnim projevem neni bolest, ale pfedevsim

télesna nepohoda a v dal$im vyvoji — zejména u tézSich projevil spasticity — muze
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dochazet k télesnym deformitam, které se mohou projevovat nepiijemnymi stavy, popft. i

bolestmi.

Klasifikace DMO

Z ptedchoziho textu by c¢tenaif mohl nabyt dojmu, Ze DMO je jedno homogenni
onemocnéni. Opak je vSak pravdou, protoze pod oznatenim DMO se skryva celéd skala
syndromil, jez bylo nutné srozvojem diagnostiky a [éCby n&jakym zplsobem
klasifikovat. Prvnimi autory, ktefi polozili zéklad dne$ni klasifikace, byli neurologové
Balf a Ingram (1955). Od této doby se vytvotilo nékolik typt klasifikaci, jez rozdéluji
DMO do tzv. forem. V naSem textu budeme vychazet z klasifikace Lesného (1972, s. 20),
ktery rozeznava tyto formy:
= gpastické (dipareticka, hemipareticka a kvadrupareticka),

= nespastické (dyskineticka a hypotonicka).

Kvadrupareticka a dipareticka forma

Spasticita se z laického pohledu jevi jako svalova ztuhlost, je vSak nezbytné mit na
zieteli, Ze tento vnéjsi projev je zapii¢inén poSkozenim mozkového kmene.

Odpor pfi pasivnim pohybu se zvySuje s nartstajici rychlosti protazeni a méni se spolu se
smérem pohybu v kloubu. Odpor Kk pasivnimu pohybu roste nad prahem rychlosti nebo
kloubniho uhlu. (Lesny, 1972, 1985; Kraus a kol., 2005; Trojan, Druga, Pfeiffer a
Votava, 2005)

Popisujeme-li spasticitu od narozeni, vidime, Ze jiz v poloze na bfiSe jedinec neni s to
hybat hlavou a nohy ma skréené (ve flexi) v kyclich a v kolenou pfi poloze na zadech,
pfiCemz tato svalova napéti vytvareji typicky pohybovy vzorec. Ten se projevuje mezi
ctvrtym a patym meésicem jako celkové svalové napéti. Pfi stoji jsou nohy stoceny dovniti
a jedinec stoji pouze na prstech nohou se zaklonénou hlavou dozadu, jak se snazi udrzet
rovnovahu. Spasticita Se rozviji i na §iji, takze jedinec ma hlavu stocenou K jedné strané.
Postizené je celé télo, takZe jedinec méa problém udrZzet si normalni postaveni téla.
Posledni vyzkumy (napt. Scholtes et al., 2006; Héagglund a Wagner, 2008) vsak ukazuji
do ¢tvrtého roku veku, resp. Sestého roku u déti s dyskinetickou slozkou — smisené formy
— a posléze klesa pfiblizné¢ do 12. roku véku ditéte. Ve vyssim veéku pak dochazi

v nékterych ptipadech k zaméné¢ spasticity v pravém smyslu za svalovou ztuhlost.
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To samoziejm¢ vnasi otazku po vhodné terapii i vlastnim zachazeni s ditétem.
Anglosaska literatura na tomto misté uziva termin handling, ktery, jak uvidime pozdéji, je
ustiednim principem Bobath konceptu. Oba zminéné vyzkumy ukazuji dualezitost
principu ,,velocity®, jejz lze dobfe demonstrovat na otevirani/zavirani kapesniho noze.
Uvedeny princip je piitomen pii spasticité, kdezto svalova ztuhlost jej postrada.

V poloze na zadech mizeme vidét nesymetrické drzeni nohou, pficemz jedna je pfitazend
k t€lu. To vede k tomu, Ze druha noha, vétsinou leva, je neschopna ohybu a zaroven u ni
dochazi krotaci dovnitf, coz posléze vede k luxaci kycle. To ma pak za nasledek
ptekiiZzeni obou nohou. Ptekiizeni nohou je disledkem extenze — addukce.

V ¢em se tedy lisi normalni kojenec od kojence se spasticitou? PiedevSim v tom, Ze
zdravy kojenec je schopen samostatnych pohybii ve vyvojové spravnych pohybovych
vzorcich, kdeZzto kojenec se spasticitou je ovladan urcitym pohybovym vzorcem
odpovidajicim niz§imu vyvojovému stadiu. Jeho dolni konéetiny jsou jakoby ztuhlé.

To je velmi dobfe vidét pti obraceni. V dal§im rozvoji (vklece) vidime, Ze obé nohy jsou
stoceny dovnitf se spastickym tonusem, coz ma pozdé€ji za nasledek, Ze jedinec ve stoji
velmi tézko udrzi stabilitu. Pfi pokusech postavit se musi uzivat jako oporu pohovku ¢i
zidli. Pfi stoji dochdzi k tomu, Ze jedna noha je rotovdna dovnitf. Jedinec neni s to
doslapnout na paty. Proto je chlize nejista — po prstech (,,Spickach®). Postizené jsou dolni
koncetiny, kde jsou zkraceny flexory a abduktory, takze postizeny chodi s pomoci
francouzskych holi nebo je upoutdn na invalidni vozik.

Kvadrupareticka forma je stejné jako diparetickd forma zplsobena poskozenim
mozkového kmene, avSak spasticitou jsou postizeny 1 horni koncetiny, takze postizeni
jsou vétSinou upoutani na vozik. Tato forma je ¢asto doprovazena mentalni retardaci.

Je zfejmé, ze postizeni obéma formami spasticity se projevuje zasadnim omezenim
pohybu, coz se promita i do bézného Zivota. Vidime-li ¢lovéka, ktery se malo pohybuje,
intuitivné nas napadne, Ze by mohl mit problémy s obezitou. Autofi studie Westbom et al.
(2010) ukazuji, Ze obezita je sice latentnim nebezpecim, které vyplyvd z omezené
hybnosti, ale diivod vidi spiSe také ve skuteCnosti, Ze spasticita omezuje rust ditéte,
protoze dochazi k celkovému zkracovani vazivovych tkani ditéte. U nékterych déti se
naopak muze projevit jisty typ ,,podvyzivy“, protoze déti nerady né€koho obtézuji pii

potifeb€ na toaletu, tudiz védomé omezuji piijem potravy a tekutin. Studie zminénych
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autorti sledovala déti pét let po provedeni selektivni dorzalni rhizotomie (SDR)4 a
ukazala, Ze béhem této doby akceleroval télesny rust, zlepSila se hybnost a upravila se i
hmotnost déti.
Praveé uvedena studie a mnohé dalsi nam potvrzuji, ze spasticitu je nutné chapat v SirSim
pohledu, protoze zasahuje témér do vSech oblasti postizeného ditéte. Piesto se zde
vratime k omezeni hybnosti postizeného, kterd je nejzietelnéjSim projevem spasticity.
Ukéazeme si, jak lze dit¢ motivovat K pohybu, aniz bychom ho vystavili né&jakému
nebezpeci. Pro nase dalSi uvazovani budou dulezit¢ dva pojmy, které byly zavedeny
k popisu pohybové kapacity (rozsah, sila, piesnost atd.) télesné postiZzeného jedince.

= Klasifikaéni systém hrubych pohybovych funkci (dale jen GMFCS),

= Klasifikaéni systém manualnich (dovednostnich) schopnosti — zru¢nosti

(dale jen CSMA).

GMFCS se zaméfuje na popis zakladnich pohybovych schopnosti ditéte s DMO a s
pomoci tzv. Ashworthovy skaly (Bohannon a Smith, 1987) rozdéluje pohybové omezeni
ditéte do péti urovni. Od stavu bez omezeni pohybu az po jeho byt pasivni neschopnost.
Ale autofi vyzkumu, Carnahan, Arner a Haglund (2007), Gunel et al. (2008) se pokusili
zodpoveédeét otazku, jaky vztah je mezi obéma Skalami. Jinymi slovy, jakou roli hraje mira
pohybového omezeni na pozd€jsi rozvoj dovednosti v oblasti kaZzdodenniho Zivota.
Autofi studie dospéli ke zjisténi, ze variabilita vztahu mezi obéma Skéalami je natolik
Sirokd, Ze u obou forem DMO nelze jednoduSe odvozovat, Ze napt. dit€¢ neschopné chiize
se v budoucnu nedokaze o sebe postarat. Proto je autory zduraziiovano, ze schopnosti
kazdého ditéte musi byt posuzovany individualné. To bezesporu neni objevné zjisténi,
avsak jen do okamziku, kdy si uvédomime, Ze pro rodice, kterym se narodi dit¢ s DMO,
se stava nejnaléhavejSim zdymem odpoved na otazku, zda jejich dité bude chodit. A pravé
zde by mél zkuSeny neurolog/fyzioterapeut vysvétlit roding, Ze i absence chlize nemusi
znamenat neschopnost postarat se o sebe. Rosenbaum et al. (2002) si ve své studii pravé
polozili otazku, jak dalece je mozné piedpovidat rozvoj hrubé motoriky, a dosli k zavéru,
ze pres rozvoj novych 1ééebnych metod SDR, botulotoxinové terapie (injekce) lze jen
velmi obtizné piedvidat dalsi pohybovy vyvoj ditéte. Ale zminéna studie si neklade za cil

poskytnout zdravotnikiim alibi, které by je vyvazovalo z povinnosti diskutovat s rodi¢i o

* Neurochirurgickd metoda, pfi niz jsou selektivné protinana vldkna zadnich kofend
vazana na spastické svaly. Tato metoda je postupné zavadéna na nasich neurochirurgiich
a je velmi ucinna.
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budoucim vyvoji ditéte. Je tomu piesné naopak. Studie se snazi nabidnout zdravotnikiim
dostatecny odborny zaklad, zkterého by mohli rodicim a pozdé&ji i postizenému
adolescentovi dobte vysvétlit, v em jeho postizeni spocivd a v ¢em muze byt kazdy

z aktéri (kazdy jinak) napomocen v 1éCbé.

Hemipareticka forma

Druhy typ spasticity, ktera vznika poskozenim jedné5 nebo obou mozkovych polokouli
(hemisfér), nazyvame hemiplegii. Ta je definovana nasledovné:
,Hemiplegie ... se projevuje v prvnich tfech tydnech. Zac¢atek je obvykle akutni a
projevuje se kieCemi a bezvédomim a vétSinou s maximem pseudochabé
hemiparézy od pocatku obtizi. Vyskytuje se také centralni paréza licniho nervu. U
vétsiny piipadt se pozdéji rozvine spasticita.* (Kraus a kol., 2005, s. 73)
Prvni pfiznaky hemiplegie miizeme vidét na postizené — pravé nebo levé — ruce, ktera
byva neschopna se oteviit. Postizena ruka neni s to dotknout se ust a pét se odtdhnout od
téla. Ruka neni aktivni pfi hie jedince. K odliSnému drzeni ruky dochéazi postupem celého
vyvoje. Jedinec se obraci z bficha na zada a naopak pies postizenou stranu. Postizena
ruka je zatnutd. Postupné vzpifimovani se zalind plazenim po podlozce. Hlava je
odvracena od postizené strany. I pfi sedu vidime, Ze noha postiZzené strany je addukovana.
JiZ zminéna studie, Carnahan, Arner a Haglund (2007), pomérné vystizn€ ukazuje rozdil
mezi spasticitou, ktera vede k diparetické, resp. kvadruparetické formé¢ DMO, a
spasticitou vedouci k hemiparetické form¢é DMO.
Pti chiizi jedinec pfendsi vahu téla na zdravou stranu a tak pretézuje kycel této strany.
Ruka postizené strany je stale ve flexi. Rovnovaha je pfenasena na jednu — zdravou —
stranu. Stejné tak ¢ini pii hernich aktivitach. Postizeny ma postiZzenou levou nebo pravou
mozkovou hemisféru, coz se podle kiizového pravidla projevuje postizenim levé ¢i pravé
casti téla. Postizeny ,,napadd“ na stranu. Tato forma je Casto doprovazena mentélni

retardaci.

Dyskineticka forma

Na prvni pohled je mozné vidét u déti s dyskinézami jev, ktery vede k oznaceni ,,spici‘

déti. Déti jsou pasivni a maji velmi malo spontannich pohybt. Usta byvaji oteviena a

>V piipadé poskozeni jedné hemisféry plati vidy k¥izové pravidlo. To znamena, e pfi
poskozeni levé hemisféry je postizena horni a dolni prava koncetina a naopak.
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hlava je stoCena k jedné stran€. Je zjevna asymetrie v drzeni pazi. V poloze na zadech
jsou ob¢& nohy abdukovany. Pti pokusu o sed je zjevné zpétné zaklonéni hlavy. V sedu je
zjevna tendence k padu, ktery se jedinec pokousi vyrovnat. Kdyz se snazi néco sdélit
okoli, protoze jesté¢ nemuze mluvit, jsou zjevné grimasy v oblic¢eji. V kazdé poloze jsou u
postizeného ditéte zjevna svalova napéti. V sedu se u ditéte projevuje zvySena nestabilita,
pokud se postizeny jedinec nemtze opiit nohama o podlahu. Celkové stoceni vede ke
skolidze, popf. k subluxaci kycle. Bobath a Bobathova (1983) dale uvadéji:
,,PI1 uchopu mizeme pozorovat, Ze jedinec s atetézou se diva na opacnou stranu.
Obecné plati, Ze intencionalita (zacileni) pohybu zesiluje atetoidni pohyby. Pokud
se jedinec snazi otocit hlavu na druhou stranu, dochézi k celkové poruse rovnovahy,
¢imz se zvysuje riziko padu — i v sedu. K rozvoji chiize dochazi velmi pozdé. Zprvu
se snazi o vzpfimovani pomoci Zidle a posléze stolu. Pfi malém vzruchu mize dojit
k leknuti a padu. Chuize je velmi nestabilni a jedinec se ji snazi vyrovnat bud’ rukou
(rukama), nebo optenim o zed’. Obecné plati, ze schopni samostatné chtize jsou jen
lidé/déti s lehkou atetozou. Jesté slozitejsi je stat bez pohybu.*
Pravé nemoznost vydrzet stoj bez pohybu mize ve vefejném prostoru poutat zajem
dospélych a déti, jez mohou klast rodi¢tim otazky typu: ,,Pro¢ ten pan tak chodi...?*
apod. Postizeni proto hledaji opérny bod, kde by tolik nebudili pozornost.
Dyskineze, které vSak nejsou spojeny se spasticitou jako jednim z projevii DMO, se
projevuji jako soubor nepotlacitelnych pohyba. Kraus a kol. (2005, s. 81) k tomu uvadé;ji:
,Dyskinetickd forma je definovana dominujicimi abnormalnimi pohyby ¢i
posturami vznikajicimi sekundarné pii poruse koordinace pohybd nebo regulace
svalového tonu.*
Jde o poruchu extrapyramidovych drah a bazilnich ganglii. Postizeny méa poruchy
stability. Jeho hybnost je naruSena atetoidnimi nebo balistickymi pohyby. Forma je
doprovazena poruchou lokomoce. Re¢ je srozumitelna jen obtizné. Mize byt postizeno i
kousaci svalstvo, takze dochazi k nekontrolovanému vymeéSovani slin. Jelikoz nebyva

postiZena Seda kiira mozkova, miiZe inteligence zustat nenarusena.

Hypotonicka forma

Je charakterizovana celkovym ochabnutim svalstva, avSak béhem vyvoje vétSiny takto
postizenych déti se forma méni v nékterou ze spastickych forem, popf. ve formu

dyskinetickou. Pokud nedojde k této zmén¢, jedinec je tézce postizeny S mozkovymi

24



malformacemi. SkuteCnosti vSak zustava, ze se s jedinci shypotonii piili§ casto
nesetkavame. Pfi¢ina tkvi ve faktu, Ze ,,Cista* hypotonie je pomérné vzacna, protoze, jak
uvadi Rusiak (1982), centralni hypotonicky syndrom ptechézi v:

1. Syndrom spasticky vétSinou mezi prvnim a tietim rokem veku, a to vétSinou tak, ze se
postupné piidava jeden ptiznak za druhym, az se nam vytvoii typicky obraz nékteré ze
spastickych forem DMO.

2. Syndrom dyskineticky, jenz je dal§im vyvojovym syndromem a ktery se projevi
nejcastéji okolo prvniho véku ditéte, nékdy i diive nékterymi preatetoidnimi piiznaky.

3. Vyvoj mozeckovych ptiznakli od mozeckové symptomatologie sdruzené s nckterou
spastickou formou az po celou fadu obrazi 1ézi mozeckovych, které nepatii do kategorie
DMO.

4. Jindy ma centralni hypotonicky syndrom tendenci pietrvavat aZz do ptedskolniho i
vyssiho véku vétsinou v kombinaci se znaénym defektem intelektu a pak se jedna bud’ o
tzv. hypotonickou formu DMO, o kter¢ mizeme hovofit vétSinou az ve ¢tvrtém roce,
nebo o0 mentalni poruchu se sekundarni hypotonii.

5. Déle musime odlisit n¢které ptipady tzv. benigni vrozené hypotonie, kterd je pomérné
stacionarni a neodrazi se vétSinou v Urovni hybnosti a psychickych funkeci.

Muzeme tedy fici, ze mnohé spastické formy DMO se ptvodné mohly jevit jako
hypotonicky syndrom, coz rodi¢e neziidka popisuji jako ,hadrovité* télo. V prubéhu

vyvoje ditéte vsak obvykle dochazi k transformaci v nékterou z uvedenych forem.

Shrnuti

Ptestoze jde o onemocnéni z medicinského pohledu dobie popsané, miizeme fici, Ze jeho
diagnostika je doprovazena mnohymi obtizemi. Téméf u dvou tietin ptipadi, jeZ spadaji
do prenatalniho obdobi je nejasna etiologie, kterou se mnohdy nikdy nepodaii objasnit.
V klasifikaci DMO jsme vysli z redukovaného pojeti, kdyz jsme DMO rozd¢lili do tri
hlavnich forem. Za u¢elem nazorného ptedstaveni symptomi DMO jsme vyuzili dvou
Skal, GMFCS a CSMA, které nam pomohou zpiehlednit diagnostiku u ditéte s DMO.
Zaroven nam a zejména rodi¢im mohou poskytnout ramcovy pohled na moznou
prognézu v obdobi adolescence a dospélosti a tim nabidnout rodicim zdroj motivace

k dalsimu usili v péci o dité¢ s DMO.
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3 Zdravi a nemoc v sociologickém diskurzu

,,Nemoc je zaroven zmatek, chorobna jinakost

Vv lidském téle zasahujici az do nitra Zivota,

ale také prirozeny fenomén s vlastni

pravidelnosti, podobnosti a typologii. *

Foucault (2007, s. 8)

Cilem této kapitoly bude vylozit v pojmech sociologického pojmoslovi historicky vyvoj
postaveni nemoci a nemocného v socialnim systému, ktery jsme nacrtli v prvni kapitole.
Zaroven nam tento vyklad pomuize porozumét jednotlivym pojmim (nemoc, postizeni,

handicap apod.), jeZ se Casto zaménuji, coz muze vést k mnohym nedorozuménim.

Sick-role

Pravé infekéni onemocnéni z19. a prvni poloviny 20. stoleti jsou piikladem pro
pochopeni konceptu role nemocného neboli sick-role jako souboru prav a povinnosti
nemocného ve vztahu k sobé i spolecnosti, ktery zavedl do sociologického pojmoslovi
americky sociolog T. Parsons (1947, 1951). Timto pojmem chtél Parsons definovat roli
nemocného ve spole¢nosti. Zavedl tedy CcCtyfi principy, které jsou také nékdy
interpretovany jako dvé prava a dvé povinnosti (Bartlova, 2005).

1. Nemocny je osvobozen od normalni socialni role odpovédnosti.

2. Nemocny neni odpoveédny za svoji nemoc.

3. Nemoc je vnimana jako nezadouci stav a nemocny je povinen usilovat o

uzdraveni.
4. Nemocny je povinen usilovat o odbornou pomoc a spolupracovat s témi, ktefi
mu pomahaji dosahnout rychlého uzdraveni.

Pfi prvnim pohledu mizeme fici, ze vSechny Ctyfi principy jsou pro nas srozumitelné i
akceptovatelné. Nicméné¢ je tieba mit na zfeteli, ze uvedeny Parsonstiv koncept sick-role
chape nemoc jako deviaci, za kterou pacient nenese vinu — ovSem za ptredpokladu, ze je
ochoten pfevzit na sebe vyse definovanou roli a tak se stat ,,vzornym* pacientem.
Lze Parsonsiiv model nemoci aplikovat na jedince s DMO? Velmi obtizng. Diivodu, jak
zahy uvedeme, je nckolik. Pfedné¢, DMO neohrozuje své okoli a samotné vnimani
chronického — Vv tomto pfipadé navic celozivotniho — onemocnéni jakoZto deviace je
stresujici a stigmatizujici, jak napft. ukazuje Royer (1998, s. 53), pro nemocného i jeho

rodinu:
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,,Parsons jes$té v poloviné sedmdesatych let vnima nemoc jako dysfunkéni element
socidlniho systému, protoze brani jednotlivciim a oslabuje jejich efektivni plnéni
socidlnich roli. Rekl, Ze spole¢nost pohlizi na nemoc jako na formu deviace, kterou
je tieba regulovat, protoZe to piinasi problémy jak pro jednotlivce, tak spole¢nost.*
Dalsim diivodem miize byt skutenost, Ze neni zcela jasné, kdy se jedinec s DMO dostava
do sick-role. Je nesporné, ze v obdobi do pfinejmensim 15. roku zivota je jeho role
nemocného pod taktovkou rodict, ktefi rozhoduji o naplni této role. Jak doklada Kraus a
kol. (2005, s. 264), u télesné postizenych jedinci dochazi k pozdéjSimu socialnimu
dospivani a v této souvislosti se mluvi o ,,prodlouZeném mladi. Nicmén¢ nejvétsi tiskali
Ize spatfovat v pacientové povinnosti usilovat 0 plnou tzdravu, pficemz hlavni argument
netkvi v nemoznosti — krom velmi lehkych forem DMO — vylé¢eni, nybrz v proméné
postaveni 1écby (zejména rehabilitace) v pribéhu jednotlivych etap détstvi a rané
adolescence. Pies vySe uvedené je vSak mozné fici, Ze navzdory jisté archaic¢nosti je
Parsonsiiv model srozumitelny i ve svém plvodnim, strukturné-funkcionalistickém
pojeti, které si klade za cil obnoveni stavu pted vznikem nemoci. Jinymi slovy, narodi-li
se rodicim postizené dité, mnohdy jednaji, byt implicitng, pravé podle uvedenych
pravidel. Bezesporu své dité nepovazuji za deviantni, ale piesto délaji v prvnich letech
jeho Zivota vSe pro jeho uzdraveni, pfip. sniZzeni rozsahu jeho onemocnéni. Jak navic
ukazuje Pierret (1996, s. 17), zdravi lze chapat jako druh lidského kapitalu, se kterym
jedinec pfichazi na svét:
»Zdravi je kapital, ktery kazdy vlastni. Je to biologicka charakteristika jedince,
kterou Herzlich (1973: 58) nazyva ,reservoarem zdravi“, ktery je soucasti
konstituce kazdého jedince. Tento druh kapitalu vlastni jedinec od narozeni. Tento
,dar pfirody* v8ak musi byt jedincem dobie spravovan, protoze miiZze byt v pribéhu
Casu poskozovan. Proto se jednotlivec musi snazit, aby jej chranil pted
opotiebovanim, nebo alespon oddalil jeho nevyhnutelné opotiebeni a poSkozeni.
Nicméné jednotlivec je nakonec bezmocny proti netiprosnému plynuti ¢asu.*
Uvedeny uryvek nas uvadi do rozpaki, nebot’ si narokuje ontologickou dimenzi, ktera
prameni z pfedpokladu, Ze zdravi je imanentnim atributem lidské existence.
Znamena to tedy, Ze jedinec, ktery se narodi nemocny nebo postiZzeny, je néjakym
zpusobem odlisny? Pokud se chceme vyhnout zkratkovitym zavériim, musime si znovu
ptipomenout, v jakém kontextu odpovidame na poloZzenou otazku. Miizeme zde mluvit o

ttech dimenzich. Za prvé, stile se pohybujeme V socidlnim systému definovaném
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Parsonsovym pojetim nemoci. Pokud autor mluvi o povinnosti, resp. snaze chranit své
zdravi, je mozné rozumét tomu také tak, ze kdyz dojde k jeho poskozeni, je povinnosti
jedince podrobit se 1é¢bé. Za druhé, autor se shoduje s Parsonsem v tom, Ze oba vnimaji
zdravi jako podminku plnohodnotného Zivota. Avsak zatimco Parsons nahlizi na nemoc
jako na jev, ktery narusuje fungovani spolecnosti, Pierret chape nemoc jako skutecnost,
jez narusuje fyzickou, psychickou a socialni pohodu jedince. V duchu tfech vyse
uvedenych dimenzi mizeme tvrdit, Ze nemocny ¢lovék se bezesporu nelisi od jedinct
zdravych. Nicméné, jeho onemocnéni, zvlasté u onemocnéni chronického, vyzaduje, aby
S nim bylo v urcitych situacich nakladano odli$né.

Pravé piedchozi text naznaCuje prelom, jenz nastal v sociologickém chapani nemoci a
ktery mizeme datovat od poloviny sedmdesatych let 20. stoleti. Nemoc pfestava byt
chapana jako jev, jenz je zkouman prizmatem socialniho systému, ktery za ni do zna¢né
¢asti prejima odpovédnost, ale soustfed’'uje se na nemocného jedince. Pfedmétem zajmu
se stava individudlni, resp. subjektivni prozivani nemoci, prezentace své nemoci na
vefejnosti, ale 1 uvnitt rodiny, vyrovnavani se s ni apod. V souvislosti s jiz uvedenym to
vSak také znamena pieneseni ¢asti odpovédnosti za ,,nakladani* s nemoci na samotného
nemocného. Takto zaméfeny vyzkum nemoci, ale souc¢asné také zdravi, protoze zdravi je
nékdy definovano jako absence nemoci, je spojen s ¢asteénym odklonem od tradi¢né
pojimaného, Parsonsem konstituovaného pojeti nemoci v socialnim systému. Tento posun
od jedince coby objektu, ktery zdravotni péci ptijima, K jedinci coby subjektu, jenz se
podili na 1écbeé, je disledkem deinstitucionalizace nemoci jako takové a
deinstitucionalizace jakoZto procesu zkracovani pobytu v nemocni¢nim zatfizeni na dobu
nezbytné¢ nutnou. To vedlo k rozvoji svépomocnych skupin ve zdravotnictvi, domaci
péce, piip. zahajeni alternativnich postupt v 1é¢bé.

Nemocny jedinec zkratka jiz neni vniman jako pasivni pifijemce zdravotni péce, ale
postupné se stdva ve veétsi €1 mensi mife jednim z aktérti 1écebného procesu. DalSim
dasledkem uvedeného posunu je skuteCnost, zZe zdravotni péce a zdravi samo o sob¢
prestava byt statkem, jehoz distribuce je zalezitosti zdravotniho systému, ale kazdy
jedinec md moznost se podilet na utvafeni svého zdravi, ale i nemoci. Je nesporné, ze
vV uvedeném systému distribuce zdravotni péce se na utvafeni zdravi podili i jeho rodina
¢1 blizké okoli pacienta.

Nemoc jiz tedy neni pouhou nozologickou jednotkou, ktera je pln¢€ podfizena mediciné a

pacienta stavi do role pasivniho pfijemce, ale rozpada se do mnoha dimenzi (fyzické,
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psychické, socialni, ekonomické, etické a dalSich), které zasahuji zucastnéné aktéry
odlisnym zptuisobem (Roland, 1994; Williams, 1996; Blair, 1996; Blaxter, 1996; Ahmad
Vaqar /ed./, 2000).

Disease a illness

Pojmem disease rozumime, jak je konkrétni choroba vidéna a popisovana lékaiskymi
pojmy a také tak je zaznamendvana v Iékarskych chorobopisech, tzv. dekurzech. V téchto
zapisech mizeme nalézt prenatalni etapu téhotenstvi, perinatilni etapu (porod), pfip.
postnatalni komplikace. Tyto vypovédi jsou v zasadé diskurzivni. To znamena — podle
Foucaulta —, Ze to jsou vypovédi psané podle danych pravidel ur¢ité — v tomto piipadé
Iékatské — discipliny.
Pojem illness se snazi popsat, jak dané onemocnéni pocit'uje pacient/postizeny. V nasem
piipadé lze pohled illness rozdélit do dvou pohledu:

= pohledu matky,

= pohledu ditéte, resp. jedince postizeného DMO.
Jisté, matka mize jen stézi védet, co proziva jeji dité. Nicméngé, jak ukazeme v piislusné
kapitole, je to pravé matka, ktera citi, Ze s ditétem neni néco v pofadku, a l1ékailim sdéluje
sva podezieni, jez se opiraji o laicka pozorovani a pocity.
Referovani o své nemoci optikou illness nabizi postizenému soubor vyrazovych
prostiedkil, kterymi mize prezentovat své postizeni svému okoli. Jak ukazuje Radley
(1996, s. 119), jednim z nastroju, jimz muze ¢lovek Celit dotazim svého okoli, piip.
mnohdy netaktnim dotaziim na vefejnosti, které se tykaji jeho onemocnéni, je metafora.
To je zasadni zména oproti dosavadnimu parsonsovskému pojeti nemoci, jez byla do té
doby chéapana jako deviace a nemocny byl povinen uzdravit se nebo dosahnout co mozna
nejlepSiho 1éCebného efektu. Jak uvadi Bellaby (1996, s. 120), pravé opusténi
parsonsovského pohledu na nemoc nebo postizeni dovoluje postizenému, aby se z néj
vymanil a dokazal vzdorovat normativnim pozadavkim spolecnosti, kterd na n¢j vyvijela
tlak k neustalému usilovani o nejlepsi 1éCebny efekt.
Pravé uvedeny posun, jejz si dovolim nazvat ,,privatizaci® nemoci, poskytuje moznost
chronicky nemocnym Zit v béZné populaci, aniz by se stale museli zpovidat svému okoli
ohledné¢ dosazeni nejlepsiho 1écebného efektu. Lze tedy fici, ze skrze illness mize jedinec
vytvaret strategie, jimiz se prezentuje ve své roding, blizkém okoli a — pokud mu to jeho

zdravotni stav dovoli — ve vefejném prostoru, pficemz vychazi z Iékaiského pohledu —

29



disease, ktery je pouhou konstantou, kolem niz aranzuje své prozitky, zkuSenosti, pfip.
etnotechniky, coz si miZeme piedstavit jako soubor velmi riznych a individualnich
strategii, jez mu umoziuji své onemocnéni zvladat. Disease tedy pouze vytvari zaklad
pro dalsi nemedicinské popisy a interpretace jedince s DMO.

Pravé optika illness umoziuje jedinci s DMO prezentovat své onemocnéni laické
vefejnosti. Jediné, co z optiky disease piebira, je zakladni diagnoza — DMO. Ale jak tuto
diagnozu predstavi potencidlnimu zdjemci, zalezi Uz na jeho uvaze. Jisté, mlze jesté
dodat ptislusSnou formu, coz ale nékomu, kdo do tohoto momentu o DMO neslysel, nic
nefekne. Naopak kdyz postizeny jedinec své onemocnéni predstavi jako soubor projevi,
ptip. vycet Cinnosti, které kvuli svému onemocnéni nemtze vykonavat, poskytne tak

rrrrr

zkratka DMO.

Poskozeni, postizeni, handicap

Vzhledem ke skute¢nosti, Ze v obecném povédomi i mezi samotnymi postizenymi jedinci
neni vzdy uplné jasny rozdil mezi poSkozenim, postizenim a znevyhodnénim,
nahrazujeme je od tohoto momentu souslovim omezena participace. Nejprve zminéné
pojmy vyloZime a nasledné je na jasnych ptikladech vztdhneme k DMO, ¢imZ nastinime
a potom rozvineme dalsi smér vlastniho zkoumani.

Plivodni klasifikaci WHO-ICIDH (1980), z niz vychazi star$i Ceska i anglosaska
literatura (Spain, Anderson a Clarke, 1982; Rusell, 1989; Tingle, 1990; Case-Smith /ed./,

2001), muZzeme znazornit timto schématem:

porucha — | snizena | znevyhodnéni —
impairment "| schopnost "| handicap
disability

Uvedené schéma se vSak v pribéhu casu ukazalo jako ne zcela vyhovujici. Proto v roce
2001 WHO (2009) vypracovala modifikovanou Kklasifikaci (Matéjéek, 2001, 2005;
Kebza, 2005; Janovsky, 2006), ktera 1épe vystihuje podstatu vztahti mezi vySe uvedenymi

vvvvvv

vyrazem omezend participace. Vztahy mezi jednotlivymi terminy lze vyjadfit

nasledujicim schématem:
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porucha | sniZzena .| omezena
impairment schopnost participace
disability

Nicméné je vhodnéj$i mluvit o omezené participaci v pluralu — omezené participace,

tudiz by bylo presnéjsi pouzivat nasledujici schéma.

impairment

omezena participace 1

\ 4

disability

omezena participace 2

A
\ 4

omezena participace n

Tteti schéma se od predchoziho schématu lisi v opusténi kauzalniho modelu, ktery podle
naseho nazoru neni zcela v souladu se skutecnosti. Je ziejmé, ze postizeni je dusledkem
poskozeni nékteré Casti, piip. ¢asti mozku a zaroven je pfiCinou omezené participace
postizeného jedince. Ale pokud vychazime ze skuteCnosti, Ze jednotlivda omezeni
participace jsou vazana na konkrétni socialni situaci a prostiedi, potom lze pfijmout tezi,
jez se opira o dynamické pojeti procesi akomodace a asimilace, Ze pravé zminéna
omezeni participace zpétné¢ plisobi na postizen¢ho jedince, ktery se snimi musi
vyrovnavat, napf. pfizpisobenim se, pfekonanim nebo rezignaci. Uvedenym schématem

chceme také zduraznit vyznam pojmu disability, jenz bude ustfednim tématem celé

knihy. Nasledn¢ vylozime DMO pomoci termint, které piinesla deinstitucionalizace
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(integrace) jedinct do spole¢nosti: DMO jako poSkozeni mozku (impairment), DMO jako

snizena schopnost (disability) a DMO jako omezena participace (dfive handicap).

DMO jako postizeni

Postizeni je bezprostfednim disledkem poskozeni mozku, které miize jedinec po DMO
V postupném vyvoji rozpoznavat (Tingle, 1990, s. 23). Rozpoznava jej prvotné sam na
sob&? Ano, le¢ ve velmi omezené mite. Uz jen proto, co jsme uvedli o ,,boleni, resp.
neboleni® DMO.

Disability (postizeni) popisuje vliv urcitého poskozeni pii vykonavani jednotlivych
¢innosti. Miizeme fici, ze dité je postizené, kdyZ jeho poskozeni ovliviiuje pohyb, bézné
¢innosti nebo pracovni a komunikac¢ni dovednosti.

Pravé uvedena definice nam ukazuje smér, kterym se budeme ubirat. Zadna diskurzivng
seSnérovana definice, ale popis poruchy nebo absence nékolika riznych dovednosti, aniz
by se samoziejmé snazil zakryt pivod poruchy.

V momenté, kdy zacindme mluvit o postizeni, l1€katsky pohled pozvolna ztraci svoji
dominanci a ke slovu se dostavaji pravé zminéné dimenze. Autorka vlastné postizeni
definuje jako neschopnost, popt. omezenou schopnost zvladat bézné domaci aktivity,
které se vazou Kk pfislusnému obdobi vyvoje jedince. Nejprve v ramci rodiny, popf.
denniho stacionafe, kam miiZe dochazet, a postupné v ramci rozsifujiciho se poctu aktivit
a roli, jeZ na sebe postizeny piebira. Tim se zaroven postupné pienasi odpoveédnost za
jeho postizeni na jeho rodinu a blizké a postupem casu na né¢ho samotného. S jistou mirou
nadsazky mizeme fici, Ze postizeni se stava ,,majetkem* postizeného.

V rodiné dochézi k utvafeni postizeni. To musime podrobné vysvétlit. V rodiné a rodici
je provadéna drtiva Cast rehabilitace ditéte s DMO a pravé na kvalité provadéni a
svédomitosti rodi¢ti do zna¢né miry zavisi, jak a v jaké mife se bude postizeni projevovat.
Ale rehabilitace postupné ztraci své dominantni postaveni a nastupuji ¢innosti, které jsou
s vlastni 1écbou spojeny jen velmi volné nebo vibec. I zde je vSak role rodict
nezastupitelnd. Pomahaji formovat postoje sourozencti a dalSich rodinnych vrstevnikl
k postizenému ditéti a naopak. UCi postizené dité dovednostem, které mu pomohou byt
V té ¢i oné mife pfirozenym ¢lenem rodiny. Konkrétné se o tom dozvime v paté kapitole,

Vv ¢asti vénované zménam, kterym celi rodina ditéte s DMO.
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DMO jako omezena participace

Omezena participace je tedy dusledkem postizeni v tom smyslu, Ze postizenému vytvari
omezujici podminky pro podileni se na aktivitach, které odpovidaji jeho ontogenetickému
vyvoji, resp. béhem celého Zivota jedince po DMO. Ale az teprve postizeni, resp.
severities of handicap, davaji postizenému moznost postupné zkuSenosti s vlastnim
télem. V predchozim textu je uvedeno, Ze omezend participace na sebe prebira socialni
aspekty. Tingle (1990, s. 24) opét dodava:
,Omezeni participace predstavuje promitnuti a zesileni disledkii poskozeni a
postizeni na osobu jako celek. Nikoli jen pravé vybrané a aktualizované
neschopnosti. Jednd se o hodnotovy soud aplikovany jinymi na zakladé
poskozeného vykonu v obvyklych socidlnich rolich.*
V mém pojeti je jedinec s DMO postizeny, nikoli handicapovany! Omezena participace je
konstrukt, ktery vznikd lidskym jedndnim a omezujicim vlivem jednotlivych
neschopnosti (disabilities), jez jsou zpusobeny pfislusnou formou DMO. Jednotlivé
neschopnosti vyplyvaji z konkrétniho jednani a udalosti.
Priklad: Jdu-li do kina, musim odhadnout, kolik ¢asu potiebuji na cestu. Cestou musim
davat pozor, abych né¢kde neupadl apod. Ale v momenté, kdy usednu do kiesla a sleduji
promitany film, jsem na tom ,,stejné* jako ostatni navstévnici kina.
Obecné lze fici, Ze pojem disability je spojen s postupnym ,,objevovanim se* postizenych
déti/lidi ve vefejném prostoru — na vefejnosti. Z pohledu Ceské republiky se miize zdat,
ze v zapadni Evropé a USA bylo b&Zné, Ze postizeni lidé Zili v majoritni spolecnosti
odjakziva. Pravdou je, Ze prvni pokusy sahaji az ke konci 19. stoleti (Pfeiffer, 1999). Jak
ukazuji nékteré studie (Goffman, 1961; Siegel a Silverstein, 1994; Kosciulek, 1999;
Block, Balcazar a Keys, 2001), zapojovani se postizenych jedinct do bézného Zivota lze
historicky rozdélit do tii etap:
= obdobi do konce padesatych let,
= obdobi Sedesatych az osmdesatych let,
= obdobi devadesatych let po soucasnost.
Pro obdobi do konce padesatych let bylo pfiznacné, ze postizeni jedinci zili bud v kruhu
rodiny a do vefejnych prostord vstupovali vyhradn€ s rodinnymi pfisluSniky, nebo zili
v ruznych typech ustavi (Goffman, 1961). Obdobi Sedesatych az osmdesatych let lze
charakterizovat zejména v zdpadnim svété vznikem a rozmachem obcanskych a

svépomocnych (Butora, 1991) sdruzeni, organizaci apod., jejichz jednim z hlavnich cilt
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bylo pomahat postizenym lidem a jejich rodinnym piislusnikiim v zaclenovani se do
majoritni spolecnosti. Aby vSak mohl byt tento proces Uspésny, bylo nezbytné opustit
dosavadni pohled na postizeného jedince optikou sick-role (Parsons, 1951) a nahradit ji
optikou ¢loveka s postizenim. Je nutné mit na zfeteli, Ze neslo o pouhou vymeénu termint,
nebot’ pravé opusténi sick-role znamenalo, mimo jiné, zbaveni postizeného jedné
z povinnosti, které — podle Parsonse (1951) — na sebe nemocny jedinec bral: neustale se
snazit o plné uzdraveni.
Ale ani zprosténi povinnosti usilovat o plné uzdraveni nepostacilo k zacleniovani do
majoritni spolecnosti. Je nezbytné pfpomenout, ze proces zaclenovani ma sviyj ptivod ve
spole¢nostech s pluralitnim politickym systémem a Vv naSich zemich se pln¢ mohl prosadit
teprve po roce 1989. Nezbytnym ptedpokladem bylo, aby majoritni spolecnost vnimala
postizeného jedince jako toho, ktery je sim sob¢ expertem ve vztahu ke svému postizeni.
Ale totéz musi platit i z pohledu postizeného, jehoz ukolem je pifijmout své postiZzeni a
postupem casu se S uvedenou skute¢nosti vyrovnat. Jak napf. uvadi Prince (2004), doslo
Vv pohledu na postizeného jedince ke zméné z paradigmatu biomedicinského na
paradigma participativni, kdy vladni ufady a instituce spolupracuji s institucemi
nevladnimi na vytvéfeni podminek pro zapojovani se postizenych do béZného Zivota.
Dalsi nutnosti bylo vybudovat soubor pravnich norem a instituci, jeZ umoznily vytvofit
systém socialnich sluzeb a s tim spojenych obligatornich ¢i fakultativnich davek pro
postizené jedince a jejich rodinné prislusniky, zejména v ptipadé jedincd s vrozenym
postizenim. Mezi pravni normy patfily jednak ty, které umoznovaly postizenym jedinctim
plné vykonavat sva obCanska prava — napi. volebni pravo. Dale §lo o vytvofeni pravnich
umoznily pfistup télesné postizenych do vetejnych prostor, jako jsou kina, divadla,
spoleCenské akce. Dillezitym opatfenim bylo také pravni zakotveni tzv. chranéného
bydleni véetné podpurnych sluzeb (Newcomer, Kang-Kaye a LaPlanta, 2002), které by
postizenym pomohlo V poc¢atcich samostatného bydleni.
Protoze vSak postizeni jedinci, resp. déti, vétsinou zili v rodinném prostiedi, bylo pfi
zvladani nové zivotni situace nutné podporovat i jejich rodice a rodinné pfislusniky. Tato
podpora byla potiebna ve dvou oblastech:

= Personal coping — podpora pii zvladani stresujicich a zatézovych situaci

pii péci o postizené dité.
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= Social coping — podpora pii navazovani socialnich vztahd s rodinami
stejn¢ ¢i podobné postizenych déti v mist¢ bydlist¢ (Fink, 2000) a
nevladnimi organizacemi, které pomahaji rodinnym pfislusnikiim
postizenych déti, napt. poskytovanim odlehCovacich sluzeb.
Jak uvadi Lazarus (1976) a Lazarus a Folkmann (1984), na n¢Z navazuje Bristol (1984),
Schilling, Gilchrist a Schinke (1984), jedna se o kognitivné-behavioralni proces, jehoz
cilem je naucit rodice postizenych déti zvladat novou dlouhodobé zatézovou zivotni
situaci obnaSejici vychovu a rehabilitaci postizené¢ho ditéte. Studie Lin Shu-Li (2000)
ukazuje, Ze ke zvladani stresové zatéze prispiva, kdyz se rodie zajimaji 0 problematiku
DMO a participuji s dal$imi rodi¢i v riznych svépomocnych asociacich. Na piedchozi
autory navazuje napt. prace Girdnera a Ehearta (1984), ktera jiz rozpracovava koncept
coping do konkrétnich Sesti etap terénni prace.
Vyjdeme-li z pfedchozich schémat 1—3, muZzeme fici, ze disability je primétem dvou

konstrukci — fyziologické na strané jedné a socialni, pfip. psychologické na stran¢ druhé.

Shrnuti

Ugelem této kapitoly bylo vylozit a objasnit nékteré pojmy pouzité v dalsi ¢asti prace.
Vysli jsme z terminu Sick-role, ktery jako prvni definoval postaveni nemoci a nemocného
Vv socialnim systému. Jak se vSak proménovalo spektrum nemoci, tedy s ustupem
infekénich nemoci a naopak rozsifenim nemoci nastolenych rozvojem mediciny, ukazal
se koncept sick-role jako pojem, jenz ne zcela reflektuje potieby chronicky nemocnych
jedinct. Dochazi proto k jeho nahrazeni dvojici termint disease/illness. Zatimco prvni
Z dvojice pojmt zohledituje medicinsky pohled na nemoc, druhy vyraz chape nemoc jako
predivo socialnich, ekonomickych, psychickych a dalSich vztahd, které nemocného
determinuji v jeho kazdodennim Zivoté. AvSak pii zacleniovani — stale jeSté — nemocnych
jedincii do spolecnosti se ukdzala i tato dvojice pojmui nedostatena, protoze na jedince —
V nasem piipadé jedince s DMO — pohliZela stile jako na nemocného, aniz by kladla
daraz na objevovani jeho (sniZenych) schopnosti, které by ulehcovaly jeho zapojovani do
spole¢nosti. Proto byla zavedena jiz zminéna trojice pojml poskozeni / postizeni /
omezena participace, pficemz Ustfednim terminem pro naSe dals$i uvazovani se stal vyraz

,»postizeni®.
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4 Jak se vyjevuje DMO

V piedchozich kapitolach jsme popsali, jaké jsou priciny a 1éEba DMO, jak je DMO coby
nemoc uchopena vV medicinském a sociologickém diskurzu. Ukolem této kapitoly je
vychdzet z uvedenych poznatkli a ukazat, jak stémito poznatky pracuji rodice déti
s DMO. Uvidime, jaké problémy pfinasi uz samotné stanoveni DMO a jak se tento proces
promita do divéry ¢i nedivéry mezi rodici a 1ékati. Pravé na tomto misté mizeme vyuzit
pojmy disease/illness. Rodi¢e maji k dispozici 1ékaiské vySetieni, které jim je v dneSni
dob¢ pfistupné, jez popisuje DMO optikou disease. Pokud vSak nejsou lékafi nebo
alespont zdravotnici, ma pro né¢ takovy popis zcela minimalni vyznam. Naopak jejich
kazdodenni zkuSenosti s pé¢i o postizené dité jim umoziuji vytvaiet si postupny obraz
postizeni jejich vlastniho ditéte. Je nepochybné, Ze jejich predstavy jsou svdzany pouze
S jejich vlastnimi zkuSenostmi, které lze vztahnout jen K jejich ditéti. To vSak neni na
Skodu, protoze pro jejich situaci ,,tady a ted™ je takovéto poznani plné dostacujici.

V obecném smyslu Ize fici, ze rodice se setkavaji s rozdilnymi oblastmi védéni o DMO.
Protoze se védéni posléze stane jednim ze stéZejnich nastroji dal§iho vykladu, je namisté
jeho definice. Védéni si mizeme definovat jako riizné soubory znalosti, které jsme ziskali
béhem svého vyvoje v prostiedi, kde Zijeme, dale ve Skole, pfi studiu, v zamé&stnani, ale i
zivotnimi zkuSenostmi a udalostmi.

Je zfejmé, ze kazda oblast nam poskytuje odliSny typ védéni, kterym jini nedisponuji a
naopak. Lze konstatovat, Zze naSe védéni se v pribéhu Zivota diferencuje a zpiesiuje.
Nase védéni je zkratka zavislé na zivotni (biografické) situaci, vV niz se nachéazime.
V nasledujicim textu prozkoumame, jaky korpus védéni musi rodi¢e/matky obsdhnout,
aby mohli o své dité peCovat a podilet se tak na jeho 1écbé a pozd¢jSim zapojovani do
spole¢nosti. K popisu uvedeného procesu mame k dispozici Sest ptribeéhit matek déti
s DMO, které¢ jsme stahli z internetu. Vzhledem ke skutecnosti, zZe analyzované piib&hy
psaly pouze matky, budeme v této kapitole mluvit jen o zkuSenostech matek. Na téchto
ptibézich si ukdzeme, jak se konstituuje védéni, kterym musi matka disponovat, aby
mohla dostat ikoliim, jez jsme nacrtli vyse.

Narozeni ditéte je vzdy dilezitou udalosti pro nastdvajici rodice 1 celou rodinu. VSichni
z rodiny, pratelé i blizké okoli se dohaduji, zda to bude holka, nebo Kluk, ¢imz davaji
najevo, koho by chtéli radéji. Ale nakonec se vSichni shodnou na tom nejdiilezitéjSim

z jejich pohledu a v tomto momenté, tedy aby dité bylo zdravé. Zde vétSinou konci
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nemocné nebo postizené DMO.

Pro rodice, jejichz ditéti byla diagnostikovana DMO, vznika zcela nova zivotni zkusenost
a situace, jiz je vystavena rodina i nejblizsi okoli. Rodi¢e jsou ¢asto bezradni a utapéji se
ve strachu a mnoha pochybnostech, které je nuti klast si ve vztahu Kk ditéti otazky typu:
,Uzdravi se? ,,Bude nase dité chodit?* ,,Kdo se o n¢j postara, az tu nebudeme? ,,Jak vse
zvladneme?* ,,Co tomu feknou na$i ptatelé a znami?“ ,Jak budou reagovat?* apod.
Vétsinou vSak odpovédi od 1ékaiti nepfichazeji ihned nebo jsou rozpacité. Po pravdé
fe¢eno, nemohou nebyt rozpacité. Zejména proto, ze DMO se postupné diferencuje do
tzv. forem (FiSarova, 1966; Lesny, 1972). Nejasna prvotni progndéza motivuje rodice
K obstaravani si dalsich informaci. Ctou literaturu, jiz je relativni dostatek, patii sem
zejména prace Sandery a Krause (1964, 1975), Titzla (1985), Langmeiera a Mat&jcka
(1987), Krause a kol. (2005), Mat&jcka (2001). Mat&jckovo celozivotni dilo potom
mizeme nalézt v posmrtné vydaném spise Matéjcek (2005). V neposledni fadé lze citovat
praci Jankovského (2006), ktera predstavuje koncept tzv. ucelené rehabilitace.
K dispozici jsou i stézejni monografie Vojty (1993) a Vojty a Anderse (1995). U dvou
posledné zminénych praci je nutné podotknout, ze kazdou terapii Ize rozdélit na koncept,
metodu a techniku. Pro rodice, ktefi nemaji kapacitu k porozuméni vSem tfem Grovnim,
postacuje, pokud porozuméji pouze technice, jiz posléze aplikuji v domacim prostiedi.
Prace Mat&j¢ka i Sandery a Krause® jsou zaméteny na vlastni vychovu postizeného ditéte
Vv rodiné, nebo v domové pro osoby se zdravotnim postiienim7. Je pravdépodobné, ze
kromé vySe uvedené literatury, rodie dostanou néjaké prirucky v ordinacich détské
neurologie, kam dochazeji na pravidelné kontroly. Navic maji moznost vyhledavat
informace na internetu. Internet je pro rodi¢e vyhodny zejména tim, Ze je pomérné
dostupny, informace o DMO jsou zde podény v takové formé, Ze jim miize porozumét i
laik bez predchozi 1ékatské pripravy. Druha vyhoda tkvi ve skuteCnosti, ze tu rodi¢ mize
objevit ptibéhy, jez jsou psany matkami stejné ¢i podobné postizenych déti.

Informaci tedy neni nedostatek. Rozhodn¢ s porovnanim se situaci pred 20 lety spiSe
naopak. Jen pro ilustraci lze uvést, Ze i na zahrani¢nich portdlech mohou rodic¢e najit

fadoveé stovky ,,volnych® ¢lankd — vice ¢i méné srozumitelnych —, které pojednavaji o

®le zapotrebi podotknout, Ze jejich ndzory — zejména na pobyt déti v Ustavech socialni
péce — jsou povazovany za prekonané.
’ D¥ive Gstavy socialni péte — USP
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DMO, piip. jeji 1é¢bé. Plati zde uslovi ,,¢im vice, tim 1épe*“? Pravé studie Kleina a kol.
(2010) ukazuje, Ze spise nez mnozstvi informaci je pro rodice dilezité, aby méli oporu
VvV tymu, v jehoZ péci je jejich dité a vlastné i oni sami. Pokud je zdravotnici provazeji
celym lécebnym procesem a vnimaji také jejich stavy tinavy, pocity marnosti, je mozné
docilit dobré spoluprace, coz se mize projevit v lepsim 1é¢ebném vysledku. Je vSak tiecba
na tomto misté, ale zejména rodi¢im postizeného ditéte stale pripominat, ze 1éCba a péce
o dité je vzdy ,,bch na dlouhou trat™ s nejistym vysledkem.

Vztahneme-li pfedchozi text k pocateCnimu vychodisku, tedy Ze existuje urcitd suma
védéni, kterou musi matky obsahnout, aby mohly o své dité dobie peovat a podilet se na
jeho 1é¢bé, lze fici, ze matky maji k dispozici mnoho informaci, jez vSak zakladaji
znacnou nejistotu ve vztahu k dalsimu vyvoji ditéte. Nezanedbatelnym nebezpecim, které
prameni pravé ze zahlceni informacemi, jsou situace, kdy rodice v nejlepsi snaze ud¢lat
pro dit¢ ,,vSe“ se obraceji na rizné osoby nebo spoleCnosti, jeZ nabizej ruzné
mimovédecké ,,zazraéné“ metody. Castym vysledkem téchto snah jsou potom hotka
zklamani.

Tato kniha je zalozena na piibézich, které jsou umistény na webové strance®, ktera je
zamétena na problematiku DMO a klade si za kol na jednotlivych udalostech popsat a
zrekonstruovat proces, jakym matky poznavaji, Ze jejich dité je postizené, a jak toto
poznani/poznavani formuje jejich postoj k ditéti, ktery bychom mohli nazvat vytvarenim

samoziejmé pritomnosti postizeného ditéte v roding.

Co je nemoc?!

V nadpisu této subkapitoly jsme pouzili oznaeni, které se pouziva v komentatich
Sachovych partii a oznacuje rozporuplny tah, ktery vétSinou vede k problémim hrace,
jenz sporny tah ucinil. Chceme timto oznafenim navazat na piedchozi kapitolu, kde
citujeme Foucaulta, ktery nemoc definuje jako ambivalentni jev, jenz vykazuje znaky
odchylky, ale také pravidelnosti. Na piibézich Sesti’ matek si ukazeme, jak u rodict
probiha prvotni percepce skutecnosti, ze s jejich ditétem se néco d¢je. Druhy divod, pro¢
jsme zvolili uvedeny nazev kapitoly, tkvi ve skute¢nosti, z2 DMO se postupné, jak jiz

vime, pomérné komplikované a dlouho vyjevuje do kone¢ného stavu.

8 http://www.mujweb.cz/zdravi/dmob/Pribehy.htm
% Uvéadime $est piibéhd, ale u dvou piib&h(i nemame informace o porodu, nicméné jsme
je do textu zaradili, protoZze nam poskytuji dalSi cenné informace.
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Pribéh — narativni analyza

Déjiny utrpeni
volaji po pomsté a zadaji,
aby byly vypraveny.
Paul Ricoeur (2000: 1015)

V zéahlavi kapitoly je text, ktery nas odkazuje k Casové dimenzi — d&jinam a sledu
udalosti, jez jsou predavany oralné ¢i pisemné — piibéhtim. Francouzsky filozof Ricoeur
(2007) se ve svém ziejmé nejrozsahlejsim dile Cas a vyprdvéni podrobné zabyva
predeslat, ze pojem fikce nevnima nikterak pejorativng, ale pouze jim oznacuje urcity typ
lidskych piibéhil. V ¢em je pro nas Ricoeur a jeho dilo inspirujici? Zminime zde pouze
jeden rys, ktery vyplyva z nazvu tohoto pomérné rozsahlého dila. Autor se v celé knize
zamySli nad vztahem mezi historii (Casem) a piibéhem (vypravénim). Jeho akcent
mizeme spatfovat v problematizaci vztahu mezi historii jakoZto objektivné
zaznamenaném sledu udalosti a fikci, ktera je zde reprezentovana piibéhy — od
nékolikasvazkovych romant po pravé takové, jez mame k dispozici. Ukazeme si, jak i pfi
pouhém popisu sledu udélosti musi autorky/matky uZivat prostfedkli vypravéni, ¢imz
vSak nutné musi sled udalosti posunout do roviny fikce.
Pravé narativni analyza nam nabizi prostiedky, kterymi mizeme uchopit autortiv posun
do roviny fikce.
Culler (2002, s. 92) ukazuje, ze pravé piibéh je literarni formou, ktera je s to oslovit
Siroky okruh ¢tenafi, aniZ by potfebovali néjakou zvlastni pripravu:

,Zivot se nefidi logikou pfi¢iny a nasledku, nybrz logikou piibghu, kde rozumét

znamena piedstavovat si, jak jedna véc tsti v druhou, jak mohlo k né¢emu dojit.*
Pravé na piibézich matek postizenych déti uvidime, jak obtizné je urcit pfi¢inu vzniku
DMO.
JiZ jsme naznacili, Ze u¢elem piibchu je zaujmout ctenare. Dusledkem tohoto tcelu vSak
je, Zze vypraveéc/autor musi uzit takovych prosttedkd, kterymi celou udalost
,»fikcionalizuje®. To v Zadném piipad€ neznamena, Ze by autor z ,,tvrdé reality* vytvofil
bajku, nebo dokonce lez. V zadném pripad€. Na druhé stran€ je vzdy nutné mit na zieteli,
ze kazdy autor piSe sviij piib¢h s urcitym tumyslem — intenci. Aby této intence dosahl,
musi uzivat riiznych prvka pfi psani textu, které mu umozni jeho intenci vtélit do piib&hi.

Nasim druhym cilem tedy bude — i S ohledem na skutecnosti z ptedchozich kapitol — hrat
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roli rozhodciho, jenz se nékdy postavi na stranu matek, ale nékdy i na stranu zdravotnikii.
Jinymi slovy, narativni analyza nam poskytuje nastroje, jimiz mizeme odhalit intence
autora ptribéhu, coz ndm pomiize porozumét celému ,,zmatku®, ktery se odehrava kolem
porodu ditéte s DMO a kratce po ném.
Pravé intence piibéhu, jak ukazuje napi. Kubicek (2007), vSak ohrozuje spolehlivost
pribéhu i1 autora samotného. Kubicek (2007, s. 115-116) uvadi:
,V celé fad¢ pripadu je to vypravé€ sam, kdo poskytuje udaje o své nespolehlivosti;
konfrontovana tu mohou byt jeho jednani s jeho vnitinim monologem, kterym je
provazi, jeho zptsoby hodnoceni udélosti, kterymi védomé posouva jejich smysl. Je
to nakonec vypraveéc, kdo ma zakladajici ,pravo‘ vybrat z ptibéhu, co bude feceno,
ale pravé tento vybér, jeho zplsob, podani i obsah, vyrazné formuje otazku jeho
spolehlivosti.*
Pravé na déale uvedenych piibézich si ukaZeme, jak rozvoj primdrnich matefskych
vlastnosti formuje pohled matky na utvafeni postizeni svého ditéte, coz se samoziejme
projevuje i pii reflexi jednani ostatnich aktért — zejména zdravotnického personalu.
Jist¢, vzhledem ke skuteCnosti, Ze pracujeme s texty, které lze na internetu dohledat,
narazime tu i na etické hledisko, jez spoéiva v hrozb¢, ze vSechna vypravéni budou
vypadat jako nevérohodna. Musime vSak trvat na shora uvedeném vychodisku. Napsanim
piibéhu, jeho zvefejnénim a naslednym ¢tenim dochazi k tomu, Ze ptib¢h je ,,dotvaren*
Ctenafem, ktery mize disponovat dal$im souborem védéni, jimz poméfuje jednotlivé

piibéhy.

Prostredi pribéhu

Jak jiz bylo feceno, vypravéni matek déti, ktera mame k dispozici, pochazeji z internetu.
Byly stazeny z webové stranky, ktera je ramovana vétou: ,, Tyto stranky vznikly ve snaze
pomoci mé dceri a vsem tem malym andilkiim. Muzete-li pomoci, mate-li radu, zkusSenost,
pribéh, prosim napiste. “ Uz z takovéhoto uvodu miizeme soudit, Ze tato stranka plni dvé
role: informacni a poradenskou. Vytvari se zde informaéni zazemi pro rodic¢e déti s DMO
tim, ze popisuje jednotlivé formy, piredstavuje moznosti 1éCby (rehabilitace,
farmakoterapie, operace, hipoterapie) apod. V této souvislosti poskytuje seznam
zdravotnickych zafizeni, kterd se specializuji na DMO. Je tu také seznam vhodnych
specialnich kol a legislativa (ta informuje o narocich, které maji takto postizené déti a

jejich rodice). Najdeme zde i seznam adekvatni literatury.
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Stranka vsak plni téz Glohu expresivni a idealizacni. Na tuto roli odkazuje zejména vyse
uvedena véta o ,,andilcich®. Mlzeme fici, ze z hlediska svépomocnych skupin (Butora,
1991) se jedna o implicitni utvafeni identit matek déti s DMO, které¢ jsou formovany ve
svych postojich ke svym détem a na druhé stran¢€ v utvrzovani se Vv postojich k vnéjSimu
svétu (blizké okoli — véetné jeho reakcei, byrokracie, nékdy necitlivost 1ékaiti). Ve smyslu
svépomocnych skupin nejde o popfeni principu zmény identit/postoji, ale naopak
utvrzovani se v postoji, Zze vSe, co matka doposud ud¢lala a d¢€la, je spravné.
Tato Kkapitola vychazi z poznatki, jez jsme vylozili v oddile vénovaném diagnostice, a
z toho, ze symptomy DMO se projevuji pozvolna a nejasné (Kraus a kol., 2005, s. 47).
Zejména to plati pro rozvoj tzv. spasticity, kterou si pii vztazeni k definici DMO podle
Matéjcka a Langmeiera miizeme ptedstavit jako svalovou ztuhlost:
»Znadmky spasticity se vyvijeji postupné a nejsou piiznakem vyvojového syndromu
— to plati pfedevsim pro stiedné téZce postizené déti. Funkéni zndmky abnormalni
hybnosti mohou byt pfitomny casné, nicméné mnohem napadnéjs$i znamky
spasticity se objevuji az pfi pokusech Cinnosti nervového systému, jemuz chybi
normalni vliv sestupnych drah spolu s jejich opozdénou nebo nedostatecnou
myelinizaci.*
Uvedeny aspekt je zjevny teprve détskym neurologiim, kteti jej odhali neurologickym
vySetfenim™® (Rektor a Rektorova, 2003). Matky viak pfi zp&tném pohledu vnimaji obdobi
cekani na diagnozu jako ztratu Casu, ktery mohl byt vénovan 1écbé jejich ditéte. Tento
stav, jenz je nékdy stupniovan i skute€nosti, Ze matky samy upozoriiuji lékate na odlisny
vyvoj ditéte, ¢imZ jsou jakoby ,,0 pul kroku* napted, vyvolava mezi matkami a Iékati
cetnd nedorozuméni. Na strané¢ druhé vSak pochybnosti, patrani a porozuméni novym
Zivotnim situacim umoziuji matkam ziskat znalosti a védomosti, které vyuziji v dalsi
péci o postizené dité. Obdobi obav a pochybnosti posléze zakoncuje sdéleni rodictim, Ze
jejich dit¢ ma DMO. Zde jsou rodi¢e paradoxné zbaveni vSech pochybnosti a jsou
postaveni pied zvladnuti nové situace. Jaké maji moznosti? V zdsadé¢ se mohou
rozhodnout pro jednu ze tii variant. Za prvé, dité si ponechaji v roding, staraji se o n¢ho.
Za druhé, dit€¢ mohou umistit do domova pro osoby se zdravotnim postizenim, kde jej
navstévuji, popt. si jej berou na vikendy domt. Za tieti, dit¢ umisti do domova pro osoby

se zdravotnim postiZenim a pferusi s nim veskeré styky.

10 p¥j t&zkych formach DMO je pravdépodobné, ze zkudeny détsky neurolog pozna DMO
jiz na prvni pohled.
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Historie diagnézy
Obdobi ptfed sdélenim diagndézy muze byt rozlicné dlouhé, ale v podstaté plati, ze
k diagnostikovani dochézi prevazng — diive &i pozd&ji — béhem postnatalniho obdobi'’.
Pro¢ se vSak matky vraceji ve svych vzpominkach i do obdobi pfed sdélenim diagnozy a
tak zpétné rekonstruuji priubéh tehotenstvi, porodu a obdobi bezprostfedné¢ po ném?
Uvedeme zde dva diivody, pro¢ se matky ve vzpominkach vraceji ke vzniku DMO, které
lze oznacit jako objektivni a subjektivni.
Objektivni poznani vychazi z etiologie, zkoumani pficiny DMO. Mezi prenatalni pfiiny
vzniku DMO (Kraus, 2005, s. 36-40) se obvykle fadi nedonoSenost, Rh-inkompatibilita,
kongenitalni infekce. Priciny i jejich prevalence jsou znamé, ale z predchoziho vykladu
jiz vime, ze najit pfesny kauzalni vztah pfic¢ina—nasledek je mnohdy slozité. Obtiznost
stanoveni pfi¢iny, jak ukazuje Mydlil (1995), tkvi 1 v jiZ béZné€ pfijimaném d¢leni pficin
na prenatdlni, perinatalni a postnatalni. Jenze vyvoj jedince od poceti po narozeni je
kontinualni proces, jehoz je porod pfirozenou soucéasti. Pro lepSi orientaci v této
problematice se budeme vénovat pouze jedné z pfi¢in vzniku DMO — nedostate¢nému
zasobeni (hypoxii) mozku kyslikem. Kdyz Mydlil (1995, s.79-80) popisuje situaci mezi
matkou a plodem, uvadi:
,Energetické ndroky vyvijejicitho se plodu jsou vysoké. Vyzaduji vysoky piivod
energeticky bohatych latek a pro udrzeni kyslikového optima pro aerobni
metabolismus bun¢k také plynuly a nezbytny ptisun kysliku placentou k plodu. ...
Nepomér mezi zvétSovanim hmotnosti plodu v poslednich fazich tehotenstvi a
velikosti placenty ¢ini situaci v piivodu kysliku napjatou a kazda nenormalni
situace jak u matky, tak v placenté snizuje prutok krve placentou a stava se zdrojem
poruchy vyvoje plodu a novorozence.*
Z uvedeného textu vyplyva, Ze pfipadna hypoxie mozku je potencidlnim rizikem kazdého
téhotenstvi a porodu, pfi¢emz nelze obé obdobi narozeni ditéte od sebe oddélovat.
Nicméné i1 v ptfipadé¢ vzniku hypoxie mozku ma plod/novorozenec vlastni adaptacni
mechanismy, kterymi se snazi na vzniklou situaci reagovat. Jednou z nich je moznost
prechodu z metabolismu aerobniho (latkova preména probihajici za ptitomnosti kysliku)
na metabolismus anaerobni (latkova pfeména bez pfitomnosti kysliku). Dal§im faktorem

je vyzralost jedince, kdy Mydlil (1995, s. 86) uvadi:

1 ve vyjimeénych pripadech dochazi k diagnostikovani bezprostfedné po porodu.
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,,Adapta¢ni slozka pochodu vykazuje u nejmladsich jedincut, vystavenych hypoxii,
zvySenou odolnost jejich mozku vici nedostatku kysliku.*
Vedle toho Mydlil (1995, s. 87) rozliSuje mezi primarni a sekundarni apnoi (stav bez
dechu). Terapeuticky dusledek tkvi ve skute¢nosti, ze pokud primarni apnoe prob&éhne
uvnitt délohy, je tieba jiz na dalsi podobny stav nahlizet jako na sekundarni apnoi, coz
nékdy neni ihned mozné rozeznat.
Subjektivni moment tkvi v rozpomindni se na prubéh téhotenstvi, nasledného porodu a
obdobi po porodu. Tento proces se obvykle za¢ina rozvijet po sdéleni diagnozy, kdy se u
matek miize objevit sebeobvinovani, matka se vraci ve svych vzpominkich do obdobi
téhotenstvi a zkoumad, zda se nedopustila néceho, co mohlo zptsobit postizeni ditéte.
,,Pordd je tu pocit, ze za to mohu, i kdyz rozumové si umim zdivodnit, Ze ne, citim se

provinile, “ svétuje se Vitkova matka.

Porod

... budes rodit v bolestech...
(Bible, kniha Genesis)
Na porod mizeme bezpochyby hledét jako na zdravotni (biologickou) udalost i udalost
socidlni. V prvnim pfipad€ lze fici, Ze téhotenstvi, porod i1 ndsledné matefstvi jsou
doprovazeny nezbytnymi fyziologickymi procesy v té€le matky. Socialni aspekt porodu je
zieymy; z Zeny se stava matka, pii prvnim ditéti se zaklada rodina a ustavuje se dyadicky
vztah matka—dité. Porod sam o sobé nemoci neni, ale jeho pribéh, i nekomplikovany,
nepatfi ke zvlasté piijemnym zazitkim. Pokusme se vSak na porod podivat z pohledu
ditéte, jak nam ho nabizeji Matéjcek a Langmeier (1986, s. 138-139). Jisté, je obtizné
porozumét zazitkim novorozence, ale zminéni autofi nam odhaluji moZnost popsat porod
jako zménu fyziologickych podminek pied porodem a po porodu.
,,Pr0 matku 1 pro otce je narozeni ditéte nezapomenutelnym zazitkem — ale pro dité
osobnosti. ... Dité zaziva okamziky nesmirného smyslového blaha, kdy kazdy
centimetr jeho téla je zaplavovan teplou matefskou tekutinou a masirovan
matefskymi svaly. AvSak tyto chvile blaha jsou vystiidany pocity bolesti a strachu.
Stahy dé€lohy je budou po ftfadu hodin periodicky svirat a postrkovat
k vaginalnimu otvoru, kde je uchopeno za hlavu a octne se kone¢né ve studené,

hlu¢né, osvétlené mistnosti, kde n¢kolik cizich lidi s nim za¢ne manipulovat.*
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Tito autofi netvrdi, ze kazdy, byt sebeméné komplikovany porod ma pro dité neblahé ¢i
fatdlni nasledky. Ale pro naSe dal§i uvazovani si lze osvojit mySlenku, ze tézky,
komplikovany a protrahovany porod si dité bezpochyby ,,pamatuje. Zde se nabizeji
otazky. Podoba se tézky porod, béhem nc€hoz je poskozen mozek, traumatu? Tedy
traumatu jako napft. pfi autohavarii? Nebo si mozek tuto ,,autohavarii‘ nepamatuje? Popis
porodu, jak jej uvadime vyse, dava spiSe za pravdu ,teorii traumatu“. V tom piipadé
bychom museli mluvit o DMO jako o postizeni ziskaném. Nicméné budeme se drzet
zavedené klasifikace, ktera DMO vnima jako postizeni vrozené.

Jiz vime, Ze DMO vznikd n¢kdy ,.kolem porodu®, z ¢ehoz plyne, Ze vlastni porod a
zejména jeho prubeh hraji ve vypravénich matek vyznamnou roli. Z ptedchozich kapitol,
I Freudovou zasluhou, vSak uz vime, ze t€Zky porod samotny nemusi byt pti¢inou vzniku
DMO. Nasim cilem dokonce ani neni objevit, kdy a pro¢ DMO v konkrétnim ptipadé
vznikla. Nasim cilem je pouze na zakladé piib&hti popsat jednani matek v prubéhu
,objeveni®“ DMO, protoze jsme si jiz vylozili, Ze toto obdobi miize byt pomérn¢ dlouhé.
Narozeni Mirecka

Vypravéni Mireckovy matky pifedstavuje jeden z moznych typl historie matky ditéte
s DMO.

,Sedmého srpna 2001 kolem desaté hodiny dopoledni mne prevezli na pokoj, krvaceni
pokracovalo, asi o hodinu pozdéji jsem zavolala sestru a oznamila jsem, Ze mam stahy,
odvezli mne zpet. Lezela jsem vedle stolu u sestry, ve 13 hodin se dostavil lékar a pravil,
Ze dnes porodim. Pichl mi plodovou vodu a odesel. V' 13.30 jsem sestram stale opakovala,
Ze mam silné a casté bolesti. Jen se na sebe divaly.

JiZ tak nepiijemné a stresujici prostfedi nemocnice je podtrzeno chovanim a poznamkami
pfitomnych zdravotnich sester. Nicméné je nutné podotknout, Ze MireCkova matka nam
celou udalost popisuje s casovym odstupem, tudiz do svého vypravéni zahrnuje finalni
skuteCnost, tedy Ze syn ma DMO. Pravé retrospektivni dimenze je dlleZitou
charakteristikou vSech ptib&ht.

, Détska doktorka se prisla zeptat: ,Kdy asi porodi ten 32. tyden? ‘! Odpoved byla: ,To
my nevime, kdy si pani vzpomene rodit. ‘!

A najednou ptichdzi prekotny porod.

., Ve 14 hodin se ménila sluzba, povedlo se mi premluvit sestru, ktera odpovédela: ,Tak ja
tam tedy sahnu!‘ Reakce sestry: ,Jezis, tam uz je hlava!® Rikdm: ,Co mdm délat!

, Vyskocte si na porodni still!* To jsem tedy absolvovala, a kdyz jsem si konecné myslela,
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Ze uz porodim, dostala jsem Sokujici odpovéd: ,Ja to rodit nebudu, at si to porodi
doktor! “ Porod probéhl relativné v potadku, avSak matka si v§ima zavazné skute¢nosti.
. Apgar skore 4-7-8. Kriseny cely modrosedivy prevezen na détske. *

Mireckova matka je nesporné¢ Sokovana a znechucend nepfili§ vlidnym jednanim ze
strany zdravotnikli, coZ mozna rezonuje se zkuSenostmi mnohych Zen, které porodily
V podobném prostredi, ale z celého (i nasledného) vypravéni mizeme vidét urcity ,klin*
mezi ni a 1ékafskym personalem, jejz se podafi odstranit az pozdé&ji. Z dosavadniho liceni
také nelze odvodit, kde a zda nastala chyba ze strany zdravotnik. Navic Apgar skore,
jakozto prvotni diagnosticky nastroj, vykazuje v ¢ase vyznamné zlepSeni. A jak ukazuje
studie Lau a Lao (1999), ani nizké Apgar skére neni jednoznacnym signalem vzniku
DMO.

Na piibéhu Mireckovy matky mizeme vidét, ze Si (zfejmé kratce po porodu) vyhledala
na internetu zakladni informace o DMO, konfrontovala s nimi své zkuSenosti a na
zéakladé téchto dvou zdroju sepsala sviij ptibéh. Neni to piibéh nepravdivy. Spise bychom
mohli fici, ze se jedna o varovny piibéh intence, ktera nebere v avahu komplikovanou
problematiku diagnostiky DMO.

Narozeni Verunky

Pocatek vypravéni maminky Verunky, jez byla druhorozenym ditétem, je zasazen uz do
prenatalniho obdobi, které je charakterizovano velikou radosti z o¢ekavané udalosti.

,, VSechno bylo o moc krasnéjsi nez poprvé. Obrazek z ultrazvuku zpiisobil, zZe jsem svoje
miminko milovala od prvni vteriny.

Ale najednou je vSechno jinak. Veruncina matka dostava opakované krvaceni. Manzel ji
odvazi do nemocnice, tam je okamzit¢ pfevezena na specializované pracovisté, kde
probé&hne porod cisafskym fezem. V 1ékarich vidi spiSe spojence.

., Vzpominam si, jak jsem lékare stale obtéZzovala vétou, at mé dite porodi. Jeste 24 hodin
trvalo lékarim, nez se rozhodli pro porod. V pondeéli v 0.45 mi porodili cisarskym rezem
dceru.

Matka je presvédcéena, Ze dité porod nepiezije i proto, Ze po porodu neslysi détsky plac.
Ale najednou: ,, Nekdo zaseptal: ,Mate krasnou holcicku. ** Piesto je Verunka, ktera se
narodila v 32. tydnu téhotenstvi, v kritickém stavu. Je v inkubatoru, prodélala zapal plic,
horeCky a méla potize s dychanim. Z nemocnice Verunka i jeji matka odchazeji po
jednom meésici po porodu. Jsou vSak propusStény s podezienim, Ze se jedna o DMO.

V piipadé¢ Verunky je diagndza zifejma Uz pifi opusSténi porodnice. Z narativniho hlediska
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je jasné, ze matka své vypravéni ramuje kontextem ,,boje* o dité, ve kterém lékafi stoji na
jeji strang.

Narozeni Vitka

Vitkova matka zaCind své vypravéni popisem prenatalniho obdobi, protoze jiz piedchozi
porod nebyl bez komplikaci a Vitkova matka navic méla blize nespecifikované poskozeni
patere.

., Takové povidani s pani doktorkou, ktera chtéla jen vyplnit papir a poslat nas na
wySetieni plodové vody, to byl vazne zazitek Odchazeli jsme s pocitem, co nas proboha
napadlo chtit po ni néjaky nazor, ona jen sepiSe anamnézu a odesle nds dal. Schopnad
administrativni sila by ukol zvladla lépe. *

Vitkové mamince neni Gpln¢ piijemny strohy piistup 1ékarky, ale neptiklada této udalosti
hlubsi vyznam. Snad 1 proto, Ze na specializovaném oddéleni se setkava s vlidnéjSim
pristupem.

, Patri mu — lékari, ktery ustoupil od amniocentézy — nas dik, protoze amniocentéza
(vysetieni plodové vody) predstavovala v mém pripadé vyssi riziko potratu nez
pravdépodobnost genetické vady. Jsme mu s manzelem vdécni, i kdyz rozhodovani nechal
na nds, byl ochoten nas vyslechnout, podat informace ve srozumitelném stavu a posoudit
situaci s ohledem na vsechny skutecnosti.

Vitek se narodil relativné v potadku, ale vzapéti nastavaji postnatalni komplikace, které
se projevuji dychacimi obtiZemi, jeZ vyvrcholi prasknutim plice, naceZ je Vitek pfevezen
na specializované oddéleni do FN Motol. Piesto rodice zlistavaji v nejistoté. Vypraveni
Vitkovy matky nesporné obsahuje prvky, které ukazuji, jak je obtizné stanovit obdobi 1
pri¢inu vzniku DMO. Matka ma néjakym zplsobem poskozenou patef a ani predchozi
porod nebyl bez komplikaci.

,,Pan doktor byl ochotny, usmévavy a viibec se netvaril vazné. Faktem je, Ze ten rozpor v
chovani lékaru nas velmi znejistél, bali jsme se odejit.

Vitek je zanedlouho pielozen zpatky do nemocnice, odkud byl do FN Motol ptevezen, a
zda se, Ze nejvetsi problémy mé za sebou. Matka zahy prechdzi na béZzné kojeni a posléze
je propustén domi, ale zaroven je predan ke sledovani do rizikové poradny pro
nedonosené déti, ovSem se zaveérem, Ze je relativné v potfadku. Pfichazi vSak necekany
obrat.

., Pak prisly prvni narozeniny a opakované stredousni zanéty, vysoké horecky, opakované

‘

davky antibiotik, tahlo se to pres dva mésice, kdy se cvicit nemohlo a ani nesmélo.
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V piipadé¢ Vitka mizeme vidét, ze v Case dochéazi k postupné kumulaci jednotlivych
nepfiznivych udalosti, o kterych Ize jen stézi fici, zda je mezi nimi pfi¢inny vztah. V dalsi
¢asti budeme sledovat, ze pravé zminéné komplikace oddali kone¢né stanoveni diagnozy.
Vzhledem Kk postnatalnim komplikacim, jez provazely Vitka po cely prvni rok jeho
zivota, byla DMO stanovena v 18. mésici Zivota.

Narozeni Misi

Narozeni MiSi je provazeno obtizemi jiz v prenatdlnim obdobi. Ziejmé proto lékar
navrhuje ukonc¢eni téhotenstvi. MiSova matka je v§ak odhodlana k porodu.
,, Pomysleni, ze doma po sedmi letech bude miminko, mé drzelo nad vodou. **

Ihned po narozeni je MiSa pfevezen na JIP pro novorozence. Matce je povoleno Misu
navstivit az po tfech mésicich od narozeni.

., Kdyz jsem ho prvné vidéla, modlila jsem se, aby to ten drobecek prezil. Viude zavedené
hadicky, pristroje na dychani. *

Misova matka vidi, ze jeho porod byl nesmirn¢ komplikovany a jeho Zivot je mozny
pouze za masivniho nasazeni lékaiské techniky. Po ¢tyfech mésicich pobytu v nemocnici
je MisSa propustén domt, ale pfiblizn€ v Sestém mésici Zivota si rodice vSimaji,
pravdépodobné 1 s ohledem na zkuSenosti s vyvojem starSiho syna, ze se MiSa vyviji

jinak. Nasledn€ jsou odeslani do ordinace détského neurologa, kde je MiSovi

diagnostikovana diparetickd forma DMO.

Obdobi po porodu

Obecné se ma za to, Ze ¢im diive je DMO diagnostikovana, tim lepsi je léCebna
progndza. Neni to vSak tak jednoznacné, protoze mnoha poskozeni mozku se projevuji az
pii zrani mozkové tkané€. Proti zminénému pfistupu stoji model ,,DMO je DMO* (Bleck,
1982), podle néhoz je vhodnéjsi pockat na ,,hotovou* formu a teprve potom zahajit 1écbu.
Nekteti autofi, napt. Zelazo et al. (1989), upozoriiuji na nutnost znat ,,pfirozenou historii*
vyvoje plodu a nasledné novorozence. Jinymi slovy, znat okolnosti t€hotenstvi, porodu a
dalsiho vyvoje, aby bylo mozné ptipadné odchylky hodnotit jako patologické. Nedovolim
si zde rozhodnout, ktery pfistup je vhodné&jsi. SpiSe se zaméfim na jednani matek v tomto
obdobi.

Ptibéh Mireckovy matky predstavuje jednu z moznych cest, jak rodice ,,predbihaji

svymi poznatky l€katfské stanoveni diagnozy. Matku a jejiho syna Mirecka jsme opustili
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v situaci, kdy je cely modroSedy pievezen na détské oddéleni. Uvedené skute¢nosti ji nuti
klast sobé¢ 1 1€kaiim znepokojivé otazky.

., Na otazku, zda nema krvaceni do mozku, odpovidaji: ,Ne, vaha je dobra.* Ptala jsem se
Opakované a odpoved byla vidy stejna. I porodnik pripustil, Ze by tam problém mohl byt,
protoze Mirecek prodélal Zloutenku.

Od tohoto momentu zac¢ind Mireckova matka naléhat na Iékare, aby ji sd¢lili zdravotni
stav Mirecka. Ale MireCek je s matkou propustén domul s pozndmkou o postnatalnich
komplikacich. Pochybnosti rodi¢i mohou vyplyvat z vlastnich pozorovani odlisné¢ho
vyvoje. ,, Mirecek pribird, roste, ale néjak se zacina lisit — co to?

Pii diskusich a tahanicich s 1ékafi, kdy se je matka snazi upozornit na skute¢nosti, které
naznacuji, ze s Mireckem je néco v nepotadku, tika: ,,Jen lezi, nic nedéla, ma zataté ruce
a takové tvrdeé nozicky.

| u Vitkovy matky se mizeme setkat Sné¢im, co bychom vzhledem k pfedchozim
okolnostem mohli povazovat za jednozna¢né alarmujici signal, ktery by mél rodice
znepokojovat.

,Ani zde (v rizikové poradné, pozn. MK) jsme se nedozvidali nic, co by nds
Znepokojovalo, maly byl jen trochu hypotonicky (sniZené svalové napeéti,) a kdyz se
odecetla doba nedonoseni, vypadal primérené svéemu véku. Slovy pani doktorky: ,Na to,
co ma vsechno za sebou, je to vynikajici. **

Jesté pred sdélenim diagndzy vSak matky zacinaji vnimat, Ze s jejich détmi néco neni
v poradku. MireCkova matka si v§imd, ze byl zporodniho séalu odvezen , cely
modrosedy “, Vitkova matka tika, Zze ,,maly byl jen trochu hypotonicky“, Mireckova
matka mluvi o ,, zatatych rukdach a tvrdych nozickach “.

Matky tedy usuzuji na podkladé toho, co vidi — viz vySe. Vidi, ze nékteré pohyby a drzeni
koncetin jsou neobvyklé, coz v nich vyvolava otazky, jimiz ,,obtézuji* 1ékate. Na druhou

%

stranu vSak nemaji medicinskou vybavu, ktera by jim umoZznila odkryt pticinu.

Sdéleni diagnézy

Sdéleni diagndézy mizeme povazovat za Ustfedni uddlost v kazdém ptibéhu, jejZ mame
k dispozici. Od tohoto momentu se piibéhy casové strukturuji na obdobi pied sdélenim
diagnézy a obdobi po sdé€leni diagnoézy. Pro prvni obdobi je ptfiznacné, Ze si matky

kladou otazku: Pro¢ se to stalo? Nesu 1 ja néjaky dil viny? Neni pfi¢inou pochybeni
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1ékari? Druhé obdobi je naopak ramovano otazkou: Co bude dal? Bude nase dité chodit?
Dokéze se o sebe postarat?
Diagnézu zpravidla stanovi détsky neurolog, ktery ji nasledn¢ oznami rodi¢im. V piipadé
Mirecka miizeme vidét, ze sdéleni je velmi strohé: ,, Zdver: rozvoj spastické diparetické
formy DMO, doporucuji RHB reflexni metodou do planu, ev. i ldzné.“ MireCkova matka
k tomu tika: ,, Ptala jsem se, zda bude chodit. Odpoved byla: ,Ja nejsem carodéjka
moznd ve dvou letech, ve ctyfech, to nevim*.<
Matka je zklamana odpovédi Iékaiky, a to hned ve tiech smérech: 1) z ur€ité netaktnosti,
ktera je doprovazena i uzitim nesrozumitelnych vyrazl, 2) z pozdniho uréeni diagnézy,
diskurzivniho, pro laika nesrozumitelného charakteru 1ékaiského sdéleni, jez muze jesté
vice posilit nediivéru rodict, a 3) z absence odpovédi na otazku ohledné schopnosti chtize
v budoucnosti.
Uvedeného aspektu coby prognézy vyvoje hrubé motoriky si v§imad napt. Kinsman
(2002) a Rosenbaum a kol. (2002). Jejich odpoveéd’ je nepiima a spiSe se orientuje na
zvladani nové tézké zivotni situace.
,Cilem je pomoci zvladnout obtiZzné otazky, které vznikaji pro pacienty a jejich
rodiny. Jadrem véci je opravdu ,,Co to znamena pro nas zivot? nebo ,,Budou nase
zivoty nekdy stejné?“, nebo pokud se jednd o dité: ,To neni to, v co jsme doufali
pro naSe dité.* Nakonec, 1ékati nejsou odpoveédni za piredpovidani budoucnosti, ale
méli by pomoci tém, kdo to potiebuji, a zivit lidského ducha. Spolu s poskytnutim
technickych a odbornych znalosti mohou 1ékati pomahat rodinam s détmi s détskou
mozkovou obrnou vyhnout se faleSné nadégji, ze vSechny jejich problémy zmizi.*
Kiivohlavy (2002, s. 75) uvadi, Ze uzivani odborné terminologie, nebo naopak postoj
k pacientovi®® jako nevédoucimu vede ke ztratd davéry k lékafi. Je ziejmé, Ze ndktefi
Iékati maji ne Upln¢ zazity styl citlivé komunikace s pacientem. Maji svou relativné
presné urcenou roli, jiz se musi drzet. Jisté, méli by byt vlidni, ale je nutné mit na zfeteli
skutecnost, Ze si musi zachovat profesionalni pfistup, ktery jim dovoli jednat obdobné

s dalSimi rodici. Sdélenim diagnézy konci vSechny pochybnosti. Vitek je poté okamzité

12 7de se nemohu ubranit pocitu, Ze matka smisila pfimou rec s citaci z neurologického
nalezu. Jinymi slovy, umim si pfedstavit, Ze |ékarka rekne: ,Vase dité ma DMO", ale
pochybuiji, Ze by fekla: ,Doporucuji RHB.“

13 7de mame na mysli rodi¢e/matku ditéte s DMO.
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pielozen z rizikové poradny do poradny détské neurologie, kde je matce nasledné sdélena
diagn6za — DMO. Pro Vitkovu matku je to Sok.

., Pro slzy jsem nevidela na cestu, byla jsem zmatend, Sokovana a hlavné vydesena a
sama. Co je DMO, co to znamend, co to miZe znamenat, co jsem udélala Spatné?!
Manzel prijel, jak to jen Slo nejrychleji, ale moudri jsme nebyli ani pak.

Praveé sdéleni diagnézy lze povazovat za jeden druh piesahu situace ,,zde a nyni“, ktery
Kabele (1998, s. 71) oznacuje jako transcendence 2:

,Déni se ale také nékdy dostdva do meznich situaci, kdy jeho aktéti ztraceji
schopnost jej uvadét do fadu, nevyznaji se v ném, v tisni jednaji zkratové a naslepo,
utapéji se v pochybnostech, uzkosti a zlob€. Jejich vyprovokovana predstavivost a
nesmirné Usili pochopit, co se to tu déje, je vrha do svéta novych porozuméni, ktera
se vymykaji zazivané situaci a dosavadnimu svétu. Mezni situaci ovSem muze
predstavovat i veskrze kladné ,zhrouceni déni‘ v situaci vrcholného §tésti, udivu ¢i
zieni.*

Bristor (1984) uvadi jest¢ jeden moment, ktery pfispiva k pozd€jsimu zhrouceni
samoziejmého™ oGekavani:

,»V pribéhu normalniho te¢hotenstvi si rodiCe vytvareji mentalni obraz svého ditéte.
Tento obraz ditéte je utvaren pranimi a o¢ekavanimi nastavajicich rodic¢a.”

Typické zkratové chovani a jednani naslepo mtzeme vidét u Tomaskovy matky. ,,Jsem
rozhodnuta Zit treba tri sta let, a kdyz mé okoli nastve, klidné néjaky ten rok jeste
pridam.

Pro rodice zhasla posledni jiskra nadgje, Ze by se nakonec mohlo v§e v dobré obratit. Jak
jiz bylo fe¢eno, DMO musi stanovit détsky neurolog, ktery nasledn¢ navrhne dalsi pribéh

lécby. Jisté, matka s ditétem dal navstévuje obvodniho pediatra, ale ten jen bere DMO

V potaz.

Shrnuti

Cilem této kapitoly bylo interpretovat poznatky shromézdéné v predchozich kapitolach
v kontextu jednotlivych vypoveédi matek déti s DMO. Opustili jsme tradi¢ni rozdéleni

pfiin na prenatalni, perinatalni a postnatalni, tudiz jsme zduraznili kontinuitu vyvoje

1 . , . . v vs o7 , , ’ s / v S

% Socialni konstruktivismus spise uziva ustaleného terminu ,vzajemné otekavani®, ale
protoze zde nelze dost dobre identifikovat, kdo od koho co ocekava — zdravé dité prece
ocekavaiji vsichni —, byl zvolen pojem ,samoziejmy“.
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mezi plodem a novorozencem. Cela situace byla jest¢ komplikovana tim, ze jsme
analyzovali ptibéhy, jez byly matkami postizenych déti sepsany s urcitou intenci, ktera se
Vv ptibézich projevuje peclivym uspotfaddnim, potlacenim jednéch a zdlraznénim jinych
udalosti, ¢imz se matky snazi odhalit potencidlnimu ¢tenati usili, jez obnasi péce o dité
s DMO. Za vychodisko jsme pouzili historii (sled udalosti), které jsou okolnimu svétu
sdélovany prostfednictvim piibéht. Pravé obtiznost a opozdénost diagnostikovani DMO
vyvolava v rodi¢ich pocit uzkosti a nejistoty, zejména U matek takto postizenych déti.
Stavy uzkosti a nejistoty jsou mnohdy jesté posileny skutecnosti, Ze ani po stanoveni

diagndzy nelze odpovédné predpovidat dalsi, zejména pohybovy vyvoj ditéte.

5 Lécba DMO

Mluvime-li o 1é€bé DMO, je nutné mit vZdy na paméti, ze se jedna o poSkozeni
mozkovych struktur, které je nevratné, tudiz bychom si pod pojmem lécba méli piedstavit
spise metody a techniky, jez jsou zaméfeny na zmirnéni projevii DMO. Zminéné metody
a techniky mtizeme rozd¢lit do dvou podskupin:

= kompenzace,

= (re)edukace.
Kompenzaci rozumime zejména metody a techniky, popi. protetické pomucky, jez
postizenému umoznuji provadét pohyby, které by bez této podpory nezvladl. Reedukacéni
postupy poté vychazeji z ptedpokladu (Vojtiv koncept), Ze nekteré pohybové vzory jsou
soucasti vybavy kazdého jedince a poSkozenim mozku doSlo pouze k jejich naruseni, jez
1ze nalezenim alternativnich neurofyziologickych drah opét obnovit.
Lécba DMO jako proces, ktery v sobé z podstaty problému nese mnohé nesoulady a
protichtidnosti. O podobnych pnutich jsme se jiz zminili, kdyZ jsme popisovali obtize pfi
diagnostikovani DMO.
Ptestoze kapitola pojednava o 1é€bé DMO, budeme se tu zabyvat pouze jednim jejim
segmentem — rehabilitaci, kterou v§ak od po¢atku budeme vnimat jako soucast (Lepage et
al., 1998) integrace jedince. Na obhajobu tohoto postupu je mozné uvést, ze 1é¢ba DMO
spociva z 90 % (ne-li vice) v rehabilitaci. Pfesto je nutné zminit jeden zptisob 1écby, ktery

ma pomérné kratkou historii — 1é¢ba botulotoxinem.
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Lécba botulotoxinem

Prvni terapii je injek¢ni aplikace botulotoxinu (Lowe et al., 2006, 2007; Camargo et al.,
2009), jehoz Gc¢inkem dochazi ke zmirnéni spasticity a tim ke zlepSeni hrubé motoriky
dolnich koncetin. VétSina studii se vénuje primarné vlivu botulotoxinu na zlepSeni
rozsahu a kvality pohybu dolnich kon¢etin méfenych uz zminénou Ashworthovou skalou,
zejména v oblasti kloubu kolenniho a kloubu hlezenniho. Naproti tomu jind studie
(Remeckers et al., 2010) se zamé&fuje na ucinek botulotoxinu na zlepSeni dovednosti
postizené horni koncCetiny. Tato studie ukazuje, Ze se prokazatelné zlepsil rozsah pohybu
postizené ruky, ale nezlepsila se kvalita pohybu v oblasti manuélnich dovednosti. Autofi

uvadeji, ze se nezlepsila napt. schopnost tichopu.

Rehabilitace a integrace

Lze ftici, Ze vSichni jedinci s DMO maji zkuSenost s rehabilitaci. Nez si predstavime
jednotlivé rehabilitacni postupy, pokusime se vylozit, pro¢ se vlastné rehabilitaci
zabyvame a co rehabilitace je? Na prvni otazku se d4 odpoveédét snadno. Rehabilitace je
nejrozsifenéjsi 1écebna metoda DMO a jak uvadi Pfeiffer (in Lesny, 1985, s. 188), cely
koncept rehabilitace je zalozen na myslence odvozené z pozorovani:
,»Deéti s DMO nedovedou samy plynule piekonavat primitivni vrozenou reflexivni
motoriku, do které jsou jakoby ,,zakleté*. Kazdé jejich pohybové Usili probihd na
pozadi starych reflext ... Déti s DMO setrvavaji vyvojoveé V tomto stavu i pozdéji a
nedovedou aktivovat svaly pro funkci stabilizatora jakéhokoli vzty¢ovaciho nebo
opérného pohybu, ponévadz pohyb vzdy vyusti v n€kterou uvedenou primitivni
motorickou Sablonu, a volni pohyb se zkresli.*
V SirSim smyslu mizeme rehabilitaci povazovat za relaxacni techniku, ktera v sobé
zahrnuje soubory cvikl ¢i postupti, jeZ pomahaji jedinci udrZovat télo a svym zpiisobem i
psychickou slozku jedince v dobré kondici.
Rehabilitace je tedy v prvni fad¢ 1é¢ebna metoda, resp. soubor metod, ale ve vypovédich
matek déti a pozde€ji samotnych postizenych uvidime, Ze je to spiSe proces, skrze néjz se
matky uci zachdzet se svym ditétem, rozumét a poznavat jeho postizeni, vyrovnavat se
s novou zivotni situaci. V kazdém ptipad¢ plati, Ze pokud dité¢ vyristd v roding, drtiva
cast rehabilitace — tedy 1écby — je provadéna rodici, resp. matkami. Nez si predstavime
dva nejpouzivanéjsi koncepty, dovolime si nacrtnout své vlastni vychodisko, se kterym

budeme k obéma konceptim pfistupovat.
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Vsichni se bezesporu shodneme na definici, jeZ povazuje rehabilitaci za formu 1é¢by,
kterd si klade za cil zmirnit projevy postizeni do té miry, aby postizeny jedinec mohl
Vv dospélosti zit — byt’ s jistym omezenim — V bézné spolecnosti. Drtiva ¢ast rehabilitace se
vSak odehrava v rehabilita¢nich zafizenich a domovech, kde déti ziji. Problém tkvi v tom,
ze 1 vdomacnosti je rehabilitovani odd€lené od bézného chodu domacnosti. Jisté,
rehabilitaci je tfeba provadét v klidném prostfedi. Jde nam vSak o néco jiného.
Rehabilitace — alesponn v naSich podminkach — neni chapana jako soucast kontinudlni
integrace. Lze to ilustrovat situaci, kterou bezpochyby mnozi znaji. Dité po pfichodu ze
Skoly zacne psat domaci tkoly. Kdyz piijde matka z prace, psani ukold pierusi a jde si
s matkou na 15-20 minut ,,zacviCit“ a poté se opét vrati k psani domaciho ukolu.
Sledujeme-li rehabilitaci timto pohledem, musi se nam jevit jako institut, ktery v sobé
obsahuje prvek diskontinuity. Charakteru diskontinuity nasvédCuje i1 skutecnost, ze
rehabilitaci je zddouci provadét v prostiedi nebo v misté, jez poskytuje matce i ditéti
klidnou atmosféru. Naproti tomu zacleovani neboli integraci postizeného do spole¢nosti
lze jen obtizné vnimat jinak nez jako proces ryze kontinudlni a jen stézi ohranicitelny.

Pro tento moment a do jisté miry utilitirn¢ postavime rehabilitaci nesenou diskontinuitou
a integraci nesenou kontinuitou proti sob& abychom nabidli vychodisko, které nam
poslouzi jako nastroj pro dal$i uvazovani. Své vychodisko bychom zformulovali
nasledovné. Rehabilitaci budeme vnimat jako imanentni soucdst integrace, ¢imZ se
pokusime odstranit vySe zminénou diskontinuitu. NavaZzeme tak na shora uvedenou
definici rehabilitace jakoZto zpusobu zachazeni s postizenym ditétem. Pokud se na tuto
definici podivame prizmatem integrace do Skolniho prostfedi a posléze do spole¢nosti,
muzeme rehabilitaci chapat jako nalézani zplsobli a prostiedkl, které postizenému
usnadni zivot mezi béznou populaci. Konkrétni (etno)metody, (etno)techniky a strategie
si predstavime v dal$ich ¢astech ve vypovédich postizenych.

Nabizi se otdzka, zda jsme nedeklasovali jednotlivé rehabilitacni koncepty na troven
zbyte¢nych 1é¢ebnych technik. Po pravdé feceno: ne i ano. Ne, v tom smyslu, ze obé u
nas pouzivané metody — Bobath i VVojtiv koncept, jez si zahy predstavime — maji a jisté
budou mit nadale své misto v terapii postizenych DMO. Ano pak v tom smyslu, Zze obéma
konceptim bude ddno jen takové misto, které jim ndlezi. V této souvislosti mdm na
zieteli zejména Vojtovu metodu. Je tristni poslouchat rodice, kteti tuto metodu bezhlavé
glorifikuji a vkladaji do ni nadgje, jez v zadném piipadé nemiize splnit. Zel, medialni

reklama této metody zdmérné€ vytlacila vSe ostatni.

53



Diivod této situace byl nasledujici. Prvnim nestastnym krokem byla proklamovana
skutecnost, ze ,,Vojta“ byl z politickych divoda zakazan. Neni to pravda. Jiz v prib&hu
Sedesatych let vedl dr. Vojta pomérné zasadni spory s obci détskych neurologii v tehdejsi
CSSR. Je zde jesté nutné piipomenout, z¢ dr. Vojta svou metodu budoval jako spise
diagnostickou, nikoli terapeutickou. Zalozil 1é¢ebnu DMO v Zeleznici u Ji¢ina. A potom
emigroval. Jestli zde existovaly osobni animozity, neni jasné, ale nelze to vyloucit. To
vsak nic neubira na faktu, ze diskuse z obdobi Sedesatych let pokracovaly — a nemohlo
tomu byt jinak — i Vv letech sedmdesatych. Jejich vysledkem bylo, Ze Vojtiv koncept

nebyl piijat a pfevazil koncept manzelti Bobathovych.

Vojtav koncept

Klicovym vychodiskem Vojtova konceptu (Vojta, 1993; Vojta a Anders, 1995) je jeho
predpoklad, Ze jedinec se rodi s geneticky vrozenymi pohybovymi vzory, jejichz rozvoj
je porusSen v dasledku poSkozeni mozku. Vojta vSak pftiSel s tezi, Ze pomoci reflexnich
impulzl na téle ditéte miZeme tyto vrozené pohybové vzory aktivovat a tim ditcti
umoznit vyuziti vrozenych pohybovych vzorci.

Zde se vedly a stidle vedou mnohdy kontroverzni diskuse o vhodnosti uziti t€¢ které
metody. O vhodnosti, pfednostech a dusledcich rehabilitacnich metod pro dalsi vyvoj
pojednava bezpocet studii (Beranova a Kovacéikova, 1998; Kovacikova, 1998a, 1995b,
1998c, 1998d, 1998e, 1998f, 1998g; Kovacikova a Beranova, 1998a). Vychodiskem
konceptu je piedpoklad (Orth, 2009), ze dité¢ se rodi s pohybovymi vzorci, jez pii
poSkozeni CNS se pii pohybu (lokomoci) jevi jako abnormalni nebo patologické. Jeho

pfedpoklad mizeme vyjadiit nasledujicim schématem:

A 4
A 4

postura lokomoce postura

Koncept podle Vojty vychazi z ptedpokladu, ze dité se rodi s hybnymi programy, které
jsou poskozeny az v prub&hu vzniku DMO. Orth (2009, s. 19) k tomu dodava:
,»Vrozené hybné programy poskytuji geneticky nastroj, aby byly k dispozici hybné
vzorce pro vyrovnavani se s gravitaci.*
Uvedeny geneticko-fyzikalni pfistup neni jen vagnim teoretickym vychodiskem, ale

promita se do celého Vojtova pohledu na vyvoj ditéte s DMO. Hlavni myslenka tkvi
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v pfedpokladu, ze pokud je na dit¢ kladen pozadavek chlize, musi byt splnény nékteré

kineziologické predpoklady, protoze v opacném piipadé hrozi poskozeni jinych casti

télesné konstituce pacienta. Kovacikova a Beranova (1998) ukazuji, ze problém tréninku

a rozvoje izolovanych dovednosti mize vést k poskozeni dalSich télesnych funkeci.
,Bude-li dit¢ vertikalizovano bez zajisténi kloubu glutealni skupinou a skupinou
zevnich rotatorti, bude izolovana akce flexort a adduktorti v proximalnim tahu
pusobit luxacné na tento valgdzni kycelni kloub.*

A obdobné komentuji indikaci logopedie pii atetoze (dyskineticka forma DMO).:
»Dalsim velkym nebezpecim je logopedickd indikace u ditéte s atetotickym
syndromem. Logopedie je ve své podstaté také trénink. Jak jsme jiz vySe uvedli,
trénink si mizeme dovolit u takového jedince, ktery ma k dispozici zékladni
motoricky program. V opa¢ném piipad¢ to vede ke zhorSeni kvality pohybu.*

Vojtav koncept nam poskytuje moznost nahlédnout na jedince s DMO z pohledu obecné

ontogeneze a kineziologie. Jak ukdzeme dale, pomuze ndm oddélit obecny vyvoj od

vyvoje postizeného DMO. Vojtiv koncept se tedy jevi jako kauzalni a sukcesivni proces,
ktery nesmi byt ,,pfeskakovan®.

Zakladnim problémem této u nas tolik adorované metody je absence propojeni vysledkl

rehabilitacniho Gsili se situacemi kazdodenniho Zivota, jez musi postizeny zvladat.

Bobath koncept

Ve tieti kapitole jsme v celkovém pohledu — podle Pfeiffera — uvedli, ze spole¢nym
rysem motorického vyvoje déti je neschopnost vymanit se z primitivnich reflext, které
ditéti nedovoluji nepatologicky vyvoj hybnosti. Bobath koncept vSak v poloving
sedmdesatych let, Bobath a Bobathova (1975) pfichazeji s tezi, Ze i primitivni reflexy
jsou vlastné také pohyby, jez Ize vyuzit k celkovému rozvoji hybnosti ditéte. Nicméné
tento pfistup byl pozd€ji opustén, coz Ize pfiCist zdsadni zmeéné orientace zékladniho
terapeutického nastroje Bobath konceptu — faciliacnich a inhibi¢nich technik. V této fazi
dochazi k formulovani teze, Ze predmétem terapeutického snaZeni piestavad byt
patologicky reflex a pozornost se pfesouva na ovlivnéni — zvySeného ¢i snizeného —
svalového napéti (tonu).

Manzelé Bobathovi (1983) vychazeli z toho, Ze u déti se stejnym typem parézy se
vyskytuji ptes drobné odchylky obdobné patologické vzorce motoriky a drzeni téla.

Znalost téchto vzorci a jejich vyvoje dovoluje terapeutovi celit dalSimu vyvoji
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abnormalniho pohybového vzorce diive, nez se u ditéte zautomatizuje: patologicka
schémata jsou potlacovana, aby se umoznilo vytvareni normalnich schémat — napf.
chybné fizené postaveni kloubti je zménéno na normalni funkéni postaveni, takze je pro
dit€¢ jednodussi se vzptfimit a udrzet rovnovahu. Kromé toho se mohou s ditétem cvicit
pohybové vzorce, jez potfebuje, aby mohlo provadét urCité aktivity, které jsou pro n¢ sice
zatim neproveditelné, ale zadouci nebo v jeho vyvojovém stadiu smysluplné. Tak Ize
zabranit tomu, aby se u ditéte nahrazovaly chyb¢jici pohybové vzorce funkcemi méné
postizenymi nebo nepostizenymi a tim se dlouhodobé jesté vice narusoval jeho motoricky
VyVOj.
Budeme-li dal zkoumat rehabilitaci jako soucast integrace, muzeme ji chapat jako snahu
vyrovnavani se jedinci s DMO jedincim nepostizenym. Samoziejm¢, srovnavani se
S druhymi — v jakémkoli smyslu — je vzdy diskutabilni. Ale postizeny jedinec, aby mohl
dosahnout alespon zakladni kooperace se svymi vrstevniky, musi mit byt’ jen zakladni
predstavu:

= v ¢em je stejné vykonny jako jeho vrstevnici (kamaradi, spoluzaci),

= Vv ¢em neni schopen podat stejny vykon jako jeho okoli.
Nas bude pfirozen¢ zajimat zejména druhy bod. Nicméné i1 prvni bod — jeho srovnatelné
schopnosti — zvysuje jeho moznosti zapojeni se do aktivit svého okoli. V ekonomii se
Vv tomto ohledu mluvi o tzv. komparativni vyhod¢, ale zdd se, ze podobny koncept
muizZeme uzit i v obecnéjSim kontextu.
PrevaZzovat vSak budou situace, kdy postizeny jedinec nebude schopen dostat narokiim,
které na né klade okoli — Skolni a mimoskolni aktivity. Jak se s takovymi situacemi
vyrovnat? Pravé rehabilitani pfistupy (zejména v USA a Kanad¢) v posledni dobé
preferuji opusténi rigidnich, od okoli izolovanych konceptli a namisto nich navrhuji
kondi¢ni trénink (Strenght training). Autofi studie, Damiano et al. (2005, 2009), ukazuji,
ze pravé silovy trénink muize jedincim s DMO pomoci ve zlepSeni kvality a zvySeni
rychlosti chiize, aniz by doSlo ke zhorSeni projevil spasticity. Pravé americky neurolog
Damiano (2006) ve své studii zpochybiiuje u nas i v Evropé tolik zazitou predstavu, ze
Ipéni na konkrétnich terapeutickych konceptech je s to zajistit zvySeni dovednosti jedinct
s DMO. Klade diraz na rozvoj praktickych dovednosti, které pomohou postizenému

jedinci v lepsim zapojovani do bézné spole¢nosti.
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Dité s DMO v rodiné

Zde chceme navazat na situaci po sdéleni diagnézy a ukazat, jak se rodi¢e vyrovnavaji
S novou zivotni situaci. V anglosaské literatufe je proces vyrovnavani se ozna¢ovan jako
personal/social coping. Doposud jsme se vénovali pouze postizenému ditéti a klinickym
projeviim jeho postizeni. Nyni se podivame na prostiedi, v némz stravi drtivou ¢ast —
krom kratkodobych 1écebnych pobyti — svého piedskolniho Zivota. Tim prostfedim je
pochopiteln¢ rodina.

Je dit¢ s DMO nemocné, nebo postizené? V ramci této kapitoly hodlame ukazat, ze na
pocatku je onemocnéni, které je disledkem poSkozeni urcité ¢asti mozku, ale v pribéhu
ontogenetického vyvoje (Kuric a kol., 1986) dochazi k ,pohybu”“ od nemoci
K postizeni/disability pravé ve smyslu, jak jsme jej definovali v pfedchozim textu. Na
otazku, jaky je rozdil mezi nemoci a postizenim, Ize odpoveédét priblizné nasledovné: V
pocatecnim stadiu miizeme mluvit o DMO jako o nemoci. Zejména tehdy, kdyZ kratce po
narozeni je dit€ vystaveno onemocnéni, které ma urgentni charakter. Ptipad Vitka mize
byt jistym ptikladem.

., Chlapecek vazil 1800 g a meril 44 cm. Nekolik hodin po porodu se objevily potize
S dychanim, a tak byl pripojen na rizenou ventilaci. ... Pozdéeji jsem se dozvédéla, ze mu
praskla plice. Citila jsem se opravdu hrozné, reakce oSetiujiciho persondlu byla rizna. ...
Pres vsechna opatreni poskozena plice praskla znovu. Nasledoval prevoz na détskou
kliniku do Motola. ... Pak prisly prvni narozeniny a opakované stredousni zanéty, vysoké
horecky, opakované davky antibiotik, tahlo se to pres dva mésice, kdy se cvicit nemohlo a
ani nesmélo. ** (Vitkova matka)

Zde je patrné, ze Vitek se cely prvni rok svého zivota musel vyrovnavat se stavy, které
ohrozovaly jeho Zivot, a teprve po vyléceni uvedenych komplikaci se ,,vyklubala®“ DMO.
Z odborné literatury (Lesny, 1972, 1986; Sandera a Kraus, 1975; Kraus a kol., 2005)
vime, ze DMO vznik4d z poskozeni mozku, jez vSak probéhne nejpozdé€ji do konce
prvniho roku Zivota ditéte, tudiz se 1ze domnivat, Ze 1 uvedené postnatalni komplikace u

Vitka mohly to ur€ité miry zapticinit rozvoj DMO.

Primarni a sekundarni postizeni

Uvedenou dichotomii zavedli dva kanadsti neurologové, Barlett a Palisano (2000), ktefi
si vytkli za tkol prozkoumat zménu pohybového chovani ditéte s DMO a v¢€lenit jej do

vztahového prostfedi v rodin€é. Pro analyzu uzivaji tzv. strukturni modelovani. Proto
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navrhli rozliSovat mezi postizenim primarnim a sekundarnim. Oba tyto pojmy se uzivaji
Vv n¢kolika ¢asovych obdobich.

Z predchoziho textu jiz vime, ze ke stanoveni diagnézy dochazi neziidka az v prubéhu
druhého roku Zivota ditéte, ale samotny vznik se datuje uz do obdobi prenatalniho. Jinymi
slovy, k poskozeni mozku dojde v obdobi téhotenstvi, ale k diagnostice teprve dva roky
po jeho vzniku. Dit¢ se vSak tyto dva roky vyviji, avSak jiz s postizenim, coZ znamena, Ze
jeho vyvoj uz je omezen poSkozenim mozku v téhotenstvi. Uvedend situace se muze
projevit lateralné nerovnomérnym vyvojem v piipadé tzv. hemiplegie. Druhou etapu, kdy
se muze toto ,,rozdvojeni* projevit, je obdobi, kdy se dit¢ snazi vykonavat antigravitacni
¢innosti (odpoutani se od podlozky, pohyb koncetin), kdy si v disledku svého postizeni
vytvari kompenzacni mechanismy, které¢ vSak mohou mit za nasledek, ze pii provadéni
téchto ¢innosti dochazi ke kontrakcim (zkraceni) nékterych Slach, jez ovSem miize vést
k dalsimu omezeni hybnosti ditéte. Oba autofi dale uvadéji, Ze na nasledném vyvoji se
podileji 1 dalsi faktory, jako je osobnost ditéte, dostupnost socialnich sluzeb a
v neposledni fadé i socioekonomicka situace rodiny. Pfedev§im opakované zduraziuji
obtiznost predikce vyvoje ditéte a nutnost mit tuto obtiznost na zieteli pii komunikaci a
edukaci rodicii. Na dal§im misté je to odpovédnost fyzioterapeuttl, jejichz role spociva —
napf. pii kineziologickém rozboru — Vv soustavném vyhodnocovani pohybovych moZnosti
ditéte. Rodice musi ditéti také vytvaret dostatené motivujici prostredi, které¢ by mu
zajistilo vyuziti vSech jeho pohybovych 1 mentélnich schopnosti v jeho vyvoji.

Ale ptedchozi text ukazuje jesté na jednu skute¢nost, o niz jsme se uz zminili, kdyz jsme
se zabyvali diagnostikou DMO. Uvedli jsme sodkazem na jednotlivé vyzkumy, ze
stanoveni DMO je v mnohych ptipadech mozné az s odstupem jednoho roku i pozdéji.
Naptiklad Baird et al. (2000) dodavaji, ze v nékterych ptipadech se tato lhita muze
prodlouzit na obdobi dvou let. Takto dlouhé obdobi vSak rodinu vrha do nejistoty a
strachu. Rodice, ktefi si diagnézu odnesli z porodnice, mivaji zpétné pocit, ze v pripade
jejich ditéte Iékati néco zanedbali.

Zel, mnohdy se nenajde nikdo, kdo by byl schopen citlivé, ale jasné rodi¢tim vysvétlit, ze
diagnostika DMO je pomérné komplikovany proces, ktery obsahuje i ¢asovy rozmeér,
protoze nékteré reflexy, jeZ maji v prub&hu vyvoje tzv. vyhasnout, pfetrvavaji. Lékar
potom musi rozhodnout, zda se jedna pouze o opozdény vyvoj, nebo jestli pretrvavani
primitivnich reflext signalizuje poskozeni mozku. Nicméné negativnim disledkem takto

dlouhého obdobi je skutecnost, ze dokud je dité nediagnostikované, neni jeho rodiné
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poskytovana sociadlni podpora, jak jsme si ji definovali vySe. Manifestnim prvkem této
podpory jsou riizné typy socidlnich davek a ptispévkli. Krom¢ nich vSak je tieba
poskytnout pecujicim osobam — zejména matkdm — i podporu psychologickou a socidlni.
Je vhodné s rodinami mluvit, zajimat se o jejich tézkosti. Sledovat, zda psychicka zatéz,
jiz jsou vsichni ¢lenové rodiny vystaveni, nepfechdzi v patologické stadium, kdy mize
dochazet k rozvoji psychickych onemocnéni — deprese, psychozy. Dalsi formou socialni
podpory je poskytnuti kontaktii na rodice s podobn¢ postizenymi détmi, ¢imz se zabrani
socialni izolaci takové rodiny.

Rodiny se tedy nachazeji v situaci, kdy jsou konfrontovany se stavem, s nimz je vnitiné
spjato relativné dlouhé obdobi, kdy diagndza jesté neni stanovena. Na druhé strané
mohou napt. z internetu ziskavat informace, které upozoriiuji na nutnost diagnostikovat
DMO co nejdiive. Mnohé vyzkumy uvadéji, Ze pravé podobné stavy mohou byt zdrojem
stresu a obav o dalsi vyvoj ditéte.

V piedchozim textu jsme si definovali pojem disability ve dvou rovinach. Onemocnéni je
tteba vnimat jako relativné trvaly stav, ktery se v prubéhu ¢asu muize jesté zlepsit, avSak
je nutné sebe i dité pripravit na skuteénost, Ze cely jeho Zivot jej bude doprovazet télesné
postiZeni, které se stane nedilnou soucasti celého Zivota. Druhou rovinou je postizeni
(disability) jako soubor pfevazné pravnich instrumenti, jejichz cilem bylo vytvofit
podminky, jez by postizenym umoziiovaly plnohodnotny Zivot ve vefejném prostoru.

Z uvedenych dvou rovin se implicitné rozvijeji dva typy jednani s postizenym ditétem
V rodin€. Prvnim typem je cviceni, jehoz primarnim cilem je zmirnit projevy poSkozeni
mozku®®. Druhy typ jednani se zamétuje na ziskdvani riznych finan¢nich — fakultativnich
nebo obligatornich — davek a vyhod, které ditéti 1 jeho rodin€ usnadiuji Zivot. Kromé
toho vSak rodi¢e musi vytvafet i vhodné podminky pro plnohodnotny Zivot postizeného
ditéte v rodin€. Sem patii jak odstraniovani bariér a prekazek, tak instalace prvkd, jez
ditéti usnadiuji pohyb v domacim prostiedi.

Jendova matka vypravi: ,, Zacali jsme nacvicovat mluveni. Ohromny dudlik posiluje svaly
a ochably jazyk. Truhlar nam podle pokynii sestrojil specialni stolicku s nocnikem, ke
které jsme pridelali popruhy. Protoze mu rucicky slouzi, primontovali jsme viude madla a

pomocna ucha.

1> Jen pro upfesnéni: zatimco Bobath koncept se spiée zamétuje na inhibici
patologickych pohybu, resp. faciliaci pohybU prirozenych, Vojtiv koncept se snazi o
vybudovani novych nervovych spojeni, které byly v disledku DMO poskozeny.
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,, Cokoli najdeme a mohlo by pomoci, od rehabilitacniho mice pres diumysiné hracky az
po hydromasadzni vanu a specialni rehabilitacni still, se snazime zajistit a ziskat. Nemusim
hovorit o znacné financni zatezi. Je pravda, Ze na rehabilitacni stiil jsme ziskali prispévek
od referatu socialnich véci a polohovaci lehatko do vany (Vitecek se jesté neudrzi v sedu
a na hydromasdze je stejne lepsi lezet) uhradila zdravotni pojistovna, ale z nasi
iniciativy, “ uvadi Vitkova matka.

Uzptisobovani prostoru spolu s obstaravanim rehabilitacnich a kompenzac¢nich pomicek
je jistou, i kdyz zatim je$té nezietelnou rezignaci na moznost, ze jejich dité se uzdravi.
Jisté, rodiCe budou s ditétem stale cvicit, navstévovat l1ékare, piip. 1éCitele, ale postupné
budou muset akceptovat skutecnost, ze dit€¢ bude potiebovat celozivotni pomoc.

Jiz vime, ze DMO je neprogresivni neurovyvojové onemocnéni, z cehoz plyne, Ze takto
postizené dité neni ohrozeno na Zivoté a jeho télesny vyvoj (do urcité miry i mentalni) je
1écbou castecné ovlivnitelny. Piibéhy, které méme k dispozici, ndm umoziuji nahlédnout
do raného vyvoje ditéte. Ukazeme si tedy, jaky byl télesny vyvoj déti kolem prvniho roku
zivota.

Vitek

., Vitek v 18 mésicich Sedi s oporou nebo se pri sezeni drzi, hezky se otdci ze zadicek na
brisko a zpét, umi vysoky vzpor na rukou, rychle se otaci na brisku kolem dokola, udrzi se
pasivné na ctyrech (sam se na ctyri nedostane), neleze, ruckami si placda, umi ukdzat, jak
Jje veliky, dela paci, paci, papa, ukazuje tam, umi si prendat hracku z rucky do rucky. *
Verunka

. Zveda hlavicku, hraje si s hrackami, prekuluje se z briska na zada, ze zad na brisko,
brouka si, Fika ,ne‘a ,tdta’, diva se na pohadky, rada posloucha pisnicky. Rada si hraje s
nozickami ve vodeé, rada se koupe. Zkratka podobad se zdravym détem. *

Tomasek

,, Tomadsek je naprosto apaticky a reagoval uplné jinak nez ostatni miminka. Napada nds,
Jjestli vitbec vidi. Venku se treba ozve strasnd rana — a Tomdsek nic. Co kdyz neslysi? Pak
v pokoji klapne vypinac a dité se vydesi. Tomaskovy svaly jsou jako kus hadru, teprve v
roce ma novorozenecké reflexy a s drzenim hlavicky jsou problémy jesté ve tirech letech.
Diagnoza zni: DMO, kvadrupareticka forma, hypotonicky syndrom neboli lezdk s
nejtezsim stupném mentalni retardace — nic, nevnimajici ¢lovek.

Mirecek
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., Tak jsem se nechala ukolébat a jSem rdda, Ze mu nic neni. Doma je to stdle stejné,
prevaluje se, nesedi, neleze, porad ruku v pést a zacina silhat. Doktorka je spokojend, ale

ja uz ne. Tak se ptam a Fikam zaroven, ale on nic nedéld, nesedi, neleze, prosté nic.

Navrat domti — radost i starost

Co se stane, kdyz je rodic¢tm sdélena skute¢nost, ze jejich dité je postizené DMO? Oba —
matka i dit€ — jsou propusténi domt. Od tohoto momentu velkéd ¢ast odpovédnosti za
1é¢bu prechazi na rodice, piip. Sourozence a prarodice. Jisté, ndsleduje mnoho vySetteni u
riznych lékatt (neurolog, ortoped, rehabilitaéni Iékat), ale po kazdém vySetieni,
naslednych konzultacich a kontroldch odchdzi matka s ditétem opét doml a doma se
odehrava drtiva ¢ast rehabilitace, kterou musi matka s ditétem provadét nékolikrat denné.
Vyjimku tvoii kazdoro¢ni nékolikatydenni lazenské/lécebné pobyty, na néz ma dité narok
do 15. roku zivota. Pfedchozi text nam piipomina, Ze 1é¢ba, resp. rehabilitace je z velké
¢asti zavisla na ptistupu rodiny, kterd ji provadi. A provadi ji v prostiedi, kde se dité
Vyviji i v jinych ohledech.

Pozitivnim rysem DMO je skute¢nost, ze postizeni je neprogresivni, tudiz dit¢ neni nutné
dlouhodobé hospitalizovat. Vyjimku snad tvofi kratka hospitalizace déti, u nichz byla
zjiSténa epilepsie, kterou je nutné sledovat a pfimétené farmakologicky ovliviiovat. Ale
od nynéjSka je na matku naloZena celd péce. Domov je pfirozené prostiedi pro matku i
dite, ale zaroven 1 ur€ity druh izolace od okolniho svéta. Cyklus kazdodennosti se jeste
vice zacykluje nutnosti dvakrat za den provadét rehabilitaci, popt. uZivat léky — zejména

antiepileptika.

Slozitosti provadéni rehabilitace

Rehabilitace je jednim z nejvyraznéjSich Ciniteld, které ovliviiuji Zivotni cyklus rodiny,
jez pecuje o dit¢ s DMO. Jiz jsme piedstavili dva koncepty, které se v souc¢asné dobé
uzivaji pii 1écbeé déti s DMO nejcastéji, Vojtovu metodu a metodu manzelti Bobathovych.
Kromé zminénych dvou metod existuji i dalsi, konkrétné metodika podle Tardieua, Petd
koncept, canisterapie, hipoterapie, synergicka terapie a dalsi terapie

Zaroven jsme zminili, Ze rehabilitace je zakladnim 1léCebnym postupem pro jedince
s DMO, coz znamena, ze musi byt provadéna pravidelné a pecliveé. Zahy si ukazeme, jak
jeji provadéni zasahuje do kazdodenniho zivota rodiny. Kazdodenni provadéni

rehabilitace neni Uplné trivialni zalezitost. Je tfeba si uvédomit (mluvime zde o détech
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Vv novorozeneckém, kojeneckém, ptip. batolecim véku), ze vlastni rehabilitace vyzaduje
pomérn¢ striktni dodrzovani pokyni, jez rodi¢im nafidi détsky neurolog a posléze
zejména fyzioterapeut, ktery prabch rehabilitace zpétn€¢ konzultuje s neurologem, pfip.
rehabilitatnim 1ékafem. Zékladni podminkou je provadéni rehabilitace (zejména u
Vojtovy metody) nejméné dvakrat 20 minut denné (Orth, 2009). Pti rehabilitaci Vojtovou
metodou je symptomatické, ze déti asto a intenzivné placou a tak vystavuji rodi¢e/matky
emocionaln¢ obtizné situaci, kdy jsou Vv rozpacich, zda svému ditéti ,,neublizuji.
Pomérn¢ piesné tuto situaci popisuje Orth (2009, s. 172), ktery uvadi:
,Lze pozorovat zvla§tn€ ambivalenci matefskych pocitil, jejichz pfi¢iny si matka
predstavou matetské role a dalsi tlohou, kdy mé jako matka provadét Vojtovu
terapii. Hovofti se o rozde¢leni roli. Takova situace nastava, kdyz se od jedné osoby
ocekava, ze ptevezme jinou roli v socidlni struktufe nez roli, kterou si tato osoba
sama definovala.*
Verunka
Pravé na piibéhu Verunky mizeme vidét rozpaky matky nad pla¢em Verunky pfi aplikaci
Vojtovy metody. ,,Na doporuceni lékare jsme prestali pouzivat ,Vojtovu metodu .
Usedavy plac mé dcery se totiz zmenil, nyni nam upada do bezvédomi (nemiiZe se
nadechnout a sviji se v kirecich), a to nékolikrat denné. Lékari nam sdélili, ze jde o
zachvaty.
Je zfejmé, ze Verunéina matka obtizn¢ zvlada emocni projevy své dcery pfi rehabilitaci.
Orth (2009) se problému S$patného snaseni Vojtovy metody vénuje a zdlraznuje, ze
pfi¢inou je spiSe emocni labilita matek, které nezvladnou konlikt roli mezi matkou a
osobou provadéjici rehabilitaci. Nicméné z ptibéhu Verunky vyplyva, ze jeji matka se ji
snazi uchranit od nepiijemnych momentti spojenych s rehabilitaci. Jeji ochranitelské role
mozna vyplyva z jeji vypovédi bezprostiedné po sdé€leni diagnozy. ,,Jak je malinka, jesté
za nic nemiize a uz ji rikaji, Ze nebude nikdy chodit, * fika Verun¢ina matka.
Mirecek
Jiny priklad pfistupu k Vojtové metodé¢ mizeme vidét u Mireckovy a MiSovy maminky.
U Mireckovy matky, jak jsme zminili uz v predchozi kapitole, 1ze vypozorovat, ze byla
neustale o krok pted I€kati v rozpoznavani skutecnosti, Ze jeji dité je postizené. Nejlépe
to vyjadiuje fakt, ze Mirecek se narodil v srpnu 2001, ale diagnostikovan byl az v ¢ervnu

2002. Aby toho nebylo malo, tak k u¢inné rehabilitaci se maminka s MireCkem dostala az
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srpnu 2002. Uvedena prodleva, ktera Ccinila bezmala 13 mésicti, mezi porodem,
stanovenim diagnézy DMO a zahajenim rehabilitace zpisobila, ze MireCkova matka
ztratila k nemocnici davéru. Jeji frustrace se rozviji ve dvou ohledech. Vlastnim usilim

vyhleda lékate a fyzioterapeuta, k nimz ma duvéru. ,, Skutecné rehabilitovat jsme zacali

vvvvv

«

roka véku ditéte a my zacali po roce, bylo mi ze v§eho smutno.
Jeji frustrace plyne také z jednani se socialnimi referaty ptislusnych méstskych/okresnich
ufadd pii obstaravani vyhod a piispévka pro Mirecka. ,, Kdo rika alkoholikiim, fetikim a
prostitutkam, Ze jejich detoxikace a syfilidy jsou drahé? *“ pta se MireCkova matka. ,, Moje
dité¢ se narodilo postizené kviili laxnosti a neprofesionalité persondlu. Nemélo prdvo
volby!* Dalsi $ok byl v pojistovné s koCarem. ,, Mam jesté o rok mladsi dceru, tak jsem je
vozila ve dvojcatovém kocaru, coz mi vyhovovalo, ale syn by pry mél mit tenhle kocar.
Dnes vim, Ze to byla jen takova naplast. Kdyz jsem se v pojistovné zeptala, vybéhla pani a
zacala gestikulovat rukama a povidat, Ze takovy kocar nepotrebuji a Ze jiné maminky je
vozi v jiném kocaru. Zacala vyndavat a zanddvat Sanony a povidala pordad to samé.
Zacala jsem plakat. Povidam ji: ,Pani, jesté Vam sem penize privezu, kdyz mné uzdravite
dite. Pak teprve otocila. **

Z ptibéhu Mireckovy matky muizeme vypozorovat jeji neustaly boj s okolim, které
mnohdy postradé dostatek taktu a porozuméni pro jeji situaci. Obecné lze fici, Ze matky
se snazi v nové zivotni situaci orientovat a postupné se adaptovat.

Jak ukazuje piibéh Tomaska, adaptace muze probihat i proménou matc¢ina mysleni, jez
mizeme oznacit jako posun od iracionality k racionalité a zpét. ,,Musim prezit své dité,
prohlasuje Tomaskova matka.

Tomasek

Tomasek trpi hypotonickou formou DMO. Tato forma neni upln¢ béZznd, protoze, jak
jsme uvedli vyse, se mnohdy transformuje do jiné formy DMO a je pro ni pfiznacné, ze
byva doprovazena stfedné¢ tézkou az tézkou mentalni retardaci. Lékati nedavaji
Toméaskovi vyrazné Sance na zlepSeni, ale maminka se nevzdava a s Tomaskem cvici
Vojtovu metodu. Piestoze 1ékafi zpochybniuji pokroky, kterych maminka se svym ditétem
dosahuje, ona se nevzdava a pokracuje ve cviceni.

Pozdéji vSak zjistuje, Ze dal§i vyznamné zlepSeni se nedd ocekavat, a proto zaklada

détsky stacionat pro déti a pozdéji i pro dospélé s kombinovanym postizenim.
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. Kdyz jsem pred deviti lety objevila v Modranech nevyuzitou budovu jesli, koncepce
Modrého klice byla rychle na papire. Kdyz vas tlaci bota, vite presné, co chcete. | rodina
S postizenym ditétem ma prece ndarok na normalni zivot. *

Rozvinuti obCanské aktivity miizeme také vnimat jako zplisob adaptace na pfitomnost
postizeného ditéte v rodin€. Navic jeji aktivita mize poslouzit i rodinam s ditétem stejné
¢i podobné postizenym. Pfinosem pro matku i Tomaska v této situaci je také skutecnost,
ze dokazali najit zpisob, jak se vymanit ze socialni izolace. Postoj Tomaskovy matky
ukazuje, jak ambivalentni disledky muze mit predikce vyvoje, jiz se dozaduji rodiée pii
nebo kratce po stanoveni diagnézy. V této souvislosti je mozné upozornit na tfadu
laickych mikrostudii (Somoza, 1999; Stoelting, 1999; Kurtz, 1999; Eckel, 2000; Young,
2001), které ukazuji, mnohdy Iékaiim navzdory, Ze stoji za namahu o dité pecovat a
monitorovat jeho mikropokroky. V sociologickém diskurzu mluvime o personal a social

coping.

Coping

A lidé, s nimiz jsem se zdravival kyvnutim, nekyvli;

i oni horlive divali se jinam.

Jini miyj vozik obchazeli obloukem,

jako bych byl obklopen polostinem ndkazy.

Nebyla to prijemna setkani.

R. Murphy (2001, s. 79)

Pro nase dalsi uvazovani definuji tento pojem nejpiihodnéji Lazarus a Folkman (1984),

kdyz vysvétluji coping jako ,neustalé stiidani kognitivniho a behavioralniho Wsili

coping vsak jesté nektefi autofi (Darling 1979, 1991), (Darling, Baxter 1996), (Schilling,

Gilchrist a Schinke, 1984) roz¢lenuji na personal coping a social support. Personal

coping zde znamena vytvareni obrannych mechanismu rodicu.
,Personal coping je kognitivné-behavioralni proces, ktery zahrnuje navrzena feSeni
z ruznorodosti voleb a poté je ukolem mediatorti pomoci realizovat vybranou
alternativu. Vsechny tyto strategie pomahaji z dlouhodobého pohledu zabezpecovat
fungovani rodin s postizenym ditétem.*

Socialni podpora je oproti socialnimu copingu zaméfena na vytvareni siti a vztahd rodiny

S blizkym okolim.
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Pravé u Tomaskovy maminky jsme vid¢li, Ze socialni coping (navazani vztahu s dal§imi
lidmi) vedl k zalozeni instituce, ktera pomaha i dalsim détem. Na druhou stranu se u
Tomaskovy maminky pozdé&ji projevuje nedostatecné rozvinuti personal support, kdyz se
po dobudovani stacionate zhroutila. ,, Dospéla jsem tak daleko, Ze kdyby se vedle mne

zritil dum, asi by to se mnou ani nehnulo. Byla jsem na to dokonce pysna. “

Adaptace — balancovani

Poté co si Vitkova matka zafidi davky a nékteré dalsi tulevy, které jsou spojeny
S postizenym ditétem v rodiné, povzdechne Si: ,, Presto stdile chybi moznost s nékym
mluvit (i kdyz uz se blyskda na lepsi casy), porad je tu pocit, Ze za to mohu, i kdyz
rozumové si umim zdiivodnit, Ze ne, citim se provinile. Navic se pordd citim sama, jsme
velmi vytizeni, cviceni nékolikrat denne, casté navstevy u lékarii, chodime s malym plavat,
a tak ziistdvame izolovani. *

Zde se ozyva uz zminéné téma socialni izolace plynouci ze téi skutecnosti: 1) absence
moznosti mluvit $nékym, kdo ma obdobné zkuSenosti, 2) sebeobvifiovani a 3)
zacyklovani, které je zpasobeno rehabilitaci ditéte i1 nckolikrat denné a cCastymi
navs§tévami u lékare. K tomu se pfi¢itaji bolestné okamziky, kdyz se Vitkova matka
podiva na béZny Zivot vné svého prostiedi: ,, Jesté porad je mi casto do place, kdyz kolem
vidim zdravé deti. Kdyz narazim na nesmysiné chovani okoli. Kdyz prosté nevim, co bude
dal.“

Pocity uzkosti, vycitek, sebeobvinovani, strachu z budoucnosti, jejichz disledkem byva
stranéni se okolnimu svétu a nékdy 1 €asti vlastni rodiny, miZzeme oznacit jako proces
adaptace na novou skute¢nost, ze mé dit¢ je postizené. V anglosaské literatute je uzivan
termin social coping.

Dovolim si zde kratky exkurz. Pojmu balancovani — udrZeni rovnovahy — rozuméji
déti/lidé s DMO vcelku dobte. Jiz od détstvi se mimo jiné uci, pokud to stupen postiZeni
dovoli, pfi postupném vzpiimovani se rovnovaze v sedu, vklece na ¢tyfech a posléze na
dvou koncetinach a nakonec pii samotném stoji, ktery pfechazi v chizi. Cil balancovani
je prosty: najit takové drzeni téla, v némz je jedinec schopen néjaky Cas vydrzet. Ale to
nesta¢i. Dané drZeni téla je nutné si dikladné osvojit — habitualizovat, aby nemusela byt
veskerd intence vénovana urcité konkrétni poloze.

Jak tento kratky exkurz, ktery se spiSe vaze k fyzioterapii DMO, souvisi s adaptaci na

novou zivotni udalost, tedy ptitomnost ditéte S DMO v rodiné¢? Podobnost tkvi v analogii.
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Balancovani je dynamicky proces podobny tomu, kterému jsou Vv prubéhu vyvoje ditéte
vystavovany matka i celd rodina. Objevuji se stile nové situace, jez ji mozna zaskoci a
které musi feSit. Na druhé stran¢ si vSak osvojuje nékteré nové postoje, jez ji pomahaji
nalézat a udrzovat rovnovahu. O habitualizaci ve smyslu psychickém i fyzickém piSou
také Berger a Luckmann (1999, s. 57) v subkapitole o institucionalizaci:
,Habitualizace ma =za nasledek usméméni a tfibeni cinnosti, coz jinak
Vv biologickém vybaveni ¢lovéka chybi. Tim se uvolni nahromadéné napéti, které je
dasledkem neusmérnénych instinktt. Zvyk vytvari stabilni zazemi, v némz mize
lidsk4 ¢innost vétSinu Casu probihat s miniméalnim rozhodovanim, a tak uvoliuje
energii pro rozhodovani.*
Neni jist¢ mozné si predstavit, ze habitualizace vytvari pro matku obranu proti vS§emu zlu
tohoto svéta, protoze kazda — nova ¢i stara, mala ¢i velka — netaktnost vzdy vice nebo
méng zaboli.
ProtoZze matka neni s to dostat pozadavkim souvisejicim s postizenim svého ditéte, je
vystavena situacim, jejichZ zvladani ji stoji nemalé usili. Kdyz Vitkova matka popisuje
postoje okoli, uvadi dva typy situaci, které snad miizeme oznalit jako pfirozené a
nepiirozené. Pfirozenymi situacemi rozumime prosté konstatovani Vitkovy matky, jez si
posteskne: ,,4 jesté porad je mi casto do pldce, kdyz kolem vidim zdravé deti nebo kdyz
narazim na nesmysiné chovani okoli. “ Jedna se tedy o situace, kdy jsou vSichni bez viny,
ale zaroven se jim nelze vyhnout, tudiz je nutné naucit se je zvladat, aby matka nebyla
permanentné traumatizovana. Naproti tomu vSak vznikaji situace, kdy je okoli ve svém
postoji aktivni (litostivé pohledy, otaceni se, snad i posmésky).
Jeji pocity jsou pochopitelné, na druhé stran€¢ 1 ona sama méa za sebou cestu od
nevédomosti k poznani. Kdyz byla Vitkové matce sdélena diagnoza DMO, jeji tizkostna
reakce byla pfiznacna, prestoze peclivé a pozorné sledovala vSechna tfi obdobi Zivota
svého syna. ,,Co je DMO, co to znamend, co to miize znamenat, co jsem udélala
Spatne?!* Murphy mluvi o ,,polostinu nakazy“. Ti, kdo pracuji s postizenymi DMO a
posléze i samotni postizeni, samoziejmé¢ védi, Ze DMO ani Murphyho kvadruplegie
nejsou nakazlivé. To neni nic pfevratného. Pokud vsak zlstaneme u DMO, je tieba si
uvédomit, ze jesté pred 50 lety se bézn¢ vyskytovalo onemocnéni, které nakazlivé bylo, a

to détska obrna (polio).
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Pro Vitkovu matku se DMO postupné¢ stala samoziejmou soucasti kazdodenni reality. Ale
muze od nékoho, kdo ma stejné penzum védomosti, jaké méla pfed neddvnou dobou i
ona, aby se choval jinak nez ptekvapené nebo vydésené?

Vratme se vSak K pivodni otazce, tedy jak nabyté védéni €ini postiZzeni samoziejmosti.
Co vnaSsem uvazovani déla néco samoziejmym? Na pocatku jsme mluvili o
samoziejmém piredpokladu narozeni zdravého ditéte. Zahy jsme vSak zjistili, ze tato
samoziejmost je velmi vratkd. Snad bychom tedy mohli fici, ze ¢im 1épe bude dit€ 1écené,
tim méné bude jeho postizeni zjevné. A protoZze Uz vime, Ze rehabilitace probiha
ponejvice vroding, je nesporné, ze matka musi disponovat dobrymi znalostmi, bez
kterych neni s to dany tkol splnit.

Samoziejmost vSak muzeme nastolit i opacné. Tedy ze okoli piizplisobujeme ditéti.
Jendova matka uvadi: ,, Truhldar nam podle pokynii sestrojil specidlni stolicku s nocnikem,
ke které jsme pridelali popruhy. Protoze mu rucicky slouzily, primontovali jsme vSude
madla a pomocna ucha. “

Podobn¢ reaguje Vitkova matka, kdyZz popisuje manzelovu pomoc pii shanéni
rehabilitacnich pomicek: ,, Manzel, moje nejveétsi opora, se na to vrhl zcela prakticky.
Tento moment je pro matku vyznamny ze dvou diivodl.. Za prvé, otcové, ktefi se sice
vétsinou vlastniho provadéni rehabilitace netcastni, jsou napomocni pii upravach bytu,
vyrob¢ hracek apod. Za druhé zde dochazi k distribuci povinnosti a odpovédnosti za
postizené dité. Pro né€které rodiny je hrozbou matcina piedstava, Ze vSechna péce o dité
leZi jen na ni, @ odmita proto do procesu zapojit 1 ostatni ¢leny rodiny. Podobny postoj
mize vést K vyCerpani, piip. rozvoji psychiatrického onemocnéni.

Za prvni zasah do rodinné¢ho Zivota, ktery vyzaduje jeho novou organizaci, mizeme
povazZovat rehabilitaci. At uz je pouzivana jakakoli metoda, plati, Ze jeji provadéni musi
byt pravidelné a rehabilitovat se musi n€kolikrat denné (Motycka, 1971). ,, Jedinym
problémem, se kterym jsem odjizdéla domu, bylo, Ze s dcerou musime denné cvicit a
navstévovat rehabilitace, svéfuje se Veruncina matka.

Dalsi zménou jsou architektonické Gpravy neboli odstranovani bariér. ,, Cokoli jsme nasli
a mohlo by pomoci, od rehabilitacniho mice pres diumysiné hracky az po hydromasazni
vanu a specialni rehabilitacni stiil, se snazi zajistit a ziskat, tika Vitkova matka. Kazda
novd komponenta musi byt zhotovena piesn¢ podle potieb daného ditéte a posléze — v
prubéhu jeho ristu — patficné upravovana. Zde miizeme vidét, zZe prvotni produktivni

jednani, tieba instalace madel, se postupné méni v jednani reproduktivni. Ale neméli
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bychom tomu rozumét tak, Ze napf. rehabilitace a instalace hydromasazni vany jsou akty
vyhradné produktivni. Spise lze fici, ze se postupné stavaji soucasti kazdodenniho zivota
rodiny.

Z predchoziho textu je ziejmé, Ze pritomnost ditéte s DMO piedstavuje pro rodice,
prarodiCe, sourozence, piip. bratrance ¢i sestfenice novou zivotni situaci a zatéz, ktera je
vyvadi z rovnovahy. Rodi¢e musi pravidelné¢ provadét rehabilitaci a piizptisobovat
interiér bytu potfebam postizeného ditéte. Navic se musi vyrovnavat s reakcemi blizkého
okoli. Na druhou stranu, jak uvadime ptiklad TomasSkovy matky, mize jednani rodict
vést k rozvoji obCanské aktivity — zaloZeni stacionafe pro kombinované postizené déti a

dospclé.

Shrnuti

V této kapitole jsme piedstavili mozné prostiedky 1é¢by DMO. Ukazali jsme, ze
Vv posledni dobé se vyvinuly metody (botulotoxin, SDR), které jsou schopny nejen zmirnit
ptiznaky postizeni, ale ve svém diisledku také ovlivnit celkovy télesny vyvoj. Poté jsme
se vénovali rehabilitaci jakozto nejrozsifencjsi 1écebné metodeé. Abychom se vyhnuli
permanentnim diskusim o tom, ktery rehabilitacni piistup je nejlepsi, definovali jsme
rehabilitaci spiSe jako zplsob zachdzeni s postizenym ditétem a jako prostiedek
k pozd&jsi samostatnosti a integraci ditéte. Nastinili jsme, Zze pro rodi¢e samotné
rehabilitace znamena 1 zménu Zivotniho stylu, kdy musi zabezpecit jeji pravidelné
provadéni, coz ve svém disledku miize znamenat socialni izolaci rodiny od vnéjsiho
sveta. Matky si také stézuji, Ze nemaji moznost si s kymkoli o své situaci promluvit, coz
muze jejich pocit izolace prohlubovat. Zde je nesporné dilezité, aby mély k dispozici sit’
socidlnich sluzeb od odlehcovacich stacionaiti po individudlni terapii, kterd by jim

nabidla moZnost se s nékym o své obavy a uzkosti pod¢lit.

6 Poznani vlastniho postizeni

Doposud jsme se zabyvali DMO z pohledu medicinskych aspekti — diagnostikou a
1é¢bou. Poté jsme se zminili oranych fazich DMO a reakcich rodi¢t/matek na novou
zivotni situaci. Prestoze jsme to v uvodu slibili, nevénovali jsme se dosud samotnym
jedinctim s DMO.

Jiz vavodu jsme uvedli, Ze se na jejich vypovédich pokusime popsat proces

rozpoznavani vlastniho postizeni a Ze jednim zimpulzi je Murphyho (2001) popis
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procesu postupné paralyzy vlastniho téla, kterou autor nazyva ,,cestou do entropie®. Brzy
vsak uvidime, ze u jedinct s DMO jde o proces do jisté miry protismérny, jejz lze oznacit

jako ,,cestu z entropie®.

Teoreticke zazemi

Abychom dobte rozuméli volbé dale uvedenych teoretickych konceptt, je tfeba nastinit
zakladni ideu, s kterou budeme v dal§i casti pracovat. Kazdy jedinec (postizeny i
nepostizeny) je v prubéhu svého Zivota nucen ptizplisobovat se, adaptovat se v prostiedi,
v némz zije. Na druhé strané¢ ma i on moznosti a prostfedky k tomu, aby si své okoli
V rdmci svych moznosti ptizpisoboval.
Z pohledu c¢lovéka s DMO lze fici, ze cely proces 1éCby, Skolni dochazky, kontaktu s
vrstevniky i bézné kazdodenni ¢innosti v sob& implicitné zahrnuji nachazeni rovnovahy
mezi sebou samym a okolim. Jenze pravé u postizeného jedince se da oc¢ekavat, Ze tuto
rovnovahu zkritka mnohdy nenalezne. Kamaradi mu uteou. SpoluZaci nemaji dost
trpélivosti a snahy, aby porozuméli jeho feCi. Postizeny jedinec tak ma neustale pted
sebou tkol se s uvedenou Zivotni situaci vyrovnavat. Vyrovnavani se je mozné chapat
dvojim zptsobem, jako:
= adaptaci ve smyslu akomoda¢né-asimilacnich schémat, jak je predklada
Piagetliv koncept;
= coping, ktery vychazi ze stresogenni teorie McCubina a zahrnuje v sob¢ i
emocionalni a behavioralni aspekty.
Oba ptistupy si dale detailn¢ predstavime, ale pro zacatek lze konstatovat, ze Piagetiv
koncept se zaméfuje na adaptaci kognitivnich dovednosti jedince, kdezto koncept

copingu bere v uvahu $irsi socialni okoli jedince.

Teorie poznani podle J. Piageta

Piaget pojima poznani jako adaptaci, ktera sestava ze dvou komponent — akomodace a
asimilace. Akomodaci nazyva proces, kdy jedinec ptizplisobuje sebe a psychické, fyzicke
a dalsi ¢asti své osoby okoli, ve kterém se nachazi. Naopak asimilace je proces, pii némz
jedinec prizpisobuje okoli své osobé. Asimilaci Piaget (1966, s. 19) definuje nasledovné:
,2Asimilaci“ — vezmeme-li tento vyraz v nejvyS$§im slova smyslu — lze nazvat

plsobeni organismu na okolni pfedméty. ... Nebot’ kazdy vztah mezi Zivou bytosti
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a jejim prostfedim ma tu zvlastni povahu, Ze ziva bytost se pasivné nepodrobuje
prostiedi, ale méni je a vtiskuje mu vlastni strukturu.
Naproti tomu akomodaci rozumi:
,»-.proces, béhem n¢hoz zivd bytost nikdy indiferentn¢ nepodléhd plsobeni
okolnich téles, nybrz jen upravuje asimila¢ni cyklus tim, ze jej piizpusobuje
vnéj$im predmétim.
Projekt je zaloZen na teoretickych vychodiscich socidlniho konstruktivismu a vyvojové
psychologie J. Piageta. Oba sméry jsou si pomérné blizké. Socidlni konstruktivismus
z Piageta piimo vychazi. Na druhé strané Piaget (1966) mluvi explicite o konstrukci
pfedmétu a prostoru. Soucasti téchto operaci mohou byt i zminéné transcendence 1, 2. Na
zéklad¢ biografii jedinci s DMO, popft. jejich rodi¢l, popiSu proces, kterym takto

postizeni nejprve nahlizeli a posléze konstruovali své postiZeni.

Adaptace

Jak ukazuje Piaget (1966, 1970) a mnozi autofi, ktefi na jeho teorii poznani navazuji, jeho

koncept poznani vychazi z GspéSnosti adaptace. Miizeme vychazet z teze, ze adaptace

provazi primarni a sekundarni socializaci, ¢imz navazujeme na Bergera a Luckmanna

(1999 /1967/). Jak uvadgji Langmeier a Krejcitova (2006, s. 232-233), Piagetova teorie

byva fazena mezi tzv. interakéni teorie poznani, a dodavaji:
,»Na zakladé vlastni skutecné provadéné ¢innosti a vnimanych déju si dité vytvari
myslenkové obrazy téchto ¢innosti a déji, které Piaget oznacuje jako schémata.
Tato schémata tedy predstavuji kognitivni struktury, pomoci nichz lze vzajemné
organizovat zkuSenosti v mysli. Jsou nejprve jednoduché a nediferencovana, tizce
vazana na provadénou ¢innost a konkrétni jevy. Postupné se diferencuji a umoziuji
pochopeni jevi na slozitéjsi trovni, jejich vétsi diferenciaci a spojitost.
Mechanismy, které tento postup k vyssi adaptaci jedince na prostiedi dovoluji ...
jsou asimilace a akomodace. V prubéhu tohoto vyvoje na vyssi stupein mysleni,
které je stdle vdzano na konkrétni Cinnost, dochazi ke stfiddni nerovnovéahy
vyvolavané jednotlivymi zkuSenostmi a k opétnému dosaZeni rovnovahy, kdyz se
podafi vytvofit nové schéma. Jednotlivé faze kognitivniho vyvoje ptfedstavuji pii
svém dovrSeni rovnovazny stav — pfechodny nebo nakonec trvaly.*

Vyrovnavani se s novou a slozit&j$i Zivotni situaci je proces, jimZ bezesporu prochéazi

kazdy jedinec. U postizeného DMO vSak mtzeme vychazet z ptedpokladu, ze nékteré
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struktury neni schopen zakomponovat do své vybavy, coz mu znemoznuje adaptovat se
na naro¢ngjsi situaci. Interakéni model Piagetova konceptu poznani ukazuje i Rybar
(1997, s. 46):
»ledy, u Piageta je nevyhnutelnym komponentem aktivni chépani subjektu
prostiednictvim asimilac¢nich schémat. Tato (schémata, pozn. M. K.) vSak nejsou
fixn¢ dana, ale konstruuji se v interakci sobjektem a prostfedim. Objekt se
uchopuje asimilaénimi schématy subjektu a asimilacni schémata se akomoduji
vlivem objektu.
Jak uvadéji Gruber a Vonéche (1977, s. 653-654) a Kratochvil (2006, s. 52-53), Piaget
rozeznava dva typy poznani — figurativni a operacni:
,Figurativni aspekt poznani odkazuje ke smyslim. Mizeme fici, Ze uritym
zpusobem zachycuje stav véci (imitace, ptedstava, pamét’). Odvozovani spolecnych
zkuSenosti z dané tfidy objektli nazyva Piaget ,,empirickd abstrakce®, pficemz pravé
abstrakce je zakladem fyzikalniho, tedy induktivniho, poznani a souvisi
S jednotlivymi ¢innostmi.*
,»Operativni aspekt je na smyslovém materidlu nezavisly a odkazuje na €innost, tj.
na to, co subjekt déla. Mizeme fici, Ze urcitym zpiisobem zachycuje transformace,
které subjekt s objekty provadi. ... Tento typ abstrakce nazyvéa Piaget reflexivni
abstrakci. ... Reflexivni adaptace v sobé zahrnuje dva procesy. Jednak projekei, tj.
promitnuti toho, co je abstrahovano na vyssi uroven, jednak reflexi, ktera to, co je

promitnuto, reorganizuje, ¢i restrukturuje.*

Konstrukce predmétu a prostoru

Piagetova piedstava poznani predmétu a prostoru vychazi z polemiky s teorii
racionalismu, pfip. nativismu (Berkeley, 1995, 2007) na stran¢ jedné a empirismu (Hume,
1995) na strané druhé. V zasad¢ vsak lze fici, Ze se spiSe kloni k edukativnimu, a tudiz
empirickému pojeti zkuSenosti. Uvedené diskuse kolem nativismu se ndam mohou zdat
pon¢kud odtazité, ale je tieba si uvédomit, Zze hlavni rehabilitacni metody (Vojtova i
Bobath) jsou zalozeny na pfedpokladu, Ze dité se rodi s pohybovym vybavenim, které se
bezesporu musi dal rozvijet Kratochvil (2006, s. 45).

,,Prostfednictvim téhoZz mechanismu dochazi soucasné ke konstrukci schématu

trvalého pfedmétu a grupy premisténi. Grupa pifemisténi (stejné jako trvaly

piedmét) je novou syntézou, novou formou rovnovahy, kterd neni preformovana
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Vv pfedchozich koordinacich a kterd nedeterminuje koordinace nasledujici, byt jim
poskytne material. Nepochazi ze zkusenosti s objekty, ale z koordinace jednani.*
V uvedeném kontextu mizeme uvést, ze rehabilita¢ni usili ma byt zaméteno na rozvoj
vnitinich dispozic jedince. Pokud bychom chtéli tento aspekt zobecnit, mohli bychom
fici, Ze naSe usili by se m¢lo zaméfit spiSe na vnitini Gsili jedince nez na neustalé

odstraiiovani rozlicnych, popft. vSech bariér.

Totalni instituce

Pro mnoho mych vrstevnikli postizenych DMO byl pobyt v rliznych zafizenich — v
ustavech a v 1écebnach — nééim docela ptirozenym. Jejich retrospektivni hodnoceni
vlastniho pobytu (Kudlac¢ek, 2000) jsou skalou hodnoceni od pievazné kladnych
zkusenosti po zkuSenosti veskrze zaporné. VéEtSina déti, které zde byly celoro¢né, véetné
mne, si vibec nedokdzala pfedstavit, Ze by chodily (jako dé¢ti) do bézné Skoly se
zdravymi vrstevniky. Zivot v totalnich institucich se tak pro nas stal normou. Co jsou
totalni instituce?
Tento pojem zavedl do sociologického pojmoslovi americky sociolog E. Goffman (1961),
na jehoz praci navazuji napi. Wing a Brown (1968), Beuf (1979) a Basaglia (1980). Jeho
analyza je do jisté miry polemikou s konzervativnim pojetim spole¢nosti, jehoz hlavnim
predstavitelem byl T. Parsons (1951) a jehoZ Ctyfi zékladni principy, které jsme uvedli
v pfedchozim textu, definuji roli nemocného, tzv. sick-role v socidlnim systému.
Chceme-li dobie porozumét chodu totalnich instituci, nesmime zapominat pravé na ony
Ctyfi principy, kterymi se ma nemocny V ramci sick-role fidit.
Pravé na uvedenych principech je postaven chod zdravotnickych zafizeni a Ize fici, Ze u
béznych nemoci jsou tyto zésady srozumitelné. Dostaneme-li anginu, méame pravo byt
zpros§téni svych povinnosti. ObdrZzime potvrzeni o neschopnosti chodit do Skoly nebo do
zaméstnani. Naopak pokud jsme nemocni, musime doma nebo v nemocnici uzivat léky a
dodrZovat lécebny rezim, jehoz cilem je Uplné uzdraveni.
Jak ale ukazuje Beuf (1979, s. 116), pfi tomto piistupu dochazi v piipadé dlouhodobého
pobytu v IéCebném/socialnim zatizeni K postupnému ,,rozpousténi vlastni identity a
posléze i sebeticty.

,Zjistili jsme, ze dit¢ — v roli pacienta — nese punc bezradnosti a bezmoci, jeho

identita je ztracena v byrokratické fixaci na efektivitu a usmériiovani, jeho obavy a
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uzkosti jsou trivializovany ddrazem na ,,Cisté 1ékaisky* aspekt pacienta. Tento
aspekt ma vyznamny vliv na rozvoj sebeucty ditéte.*

Pti argumentaci, kterd se vztahuje k poSkozeni sebeucty détského pacienta, vychazi
Coopersmith (1985) ze ¢tyf atributt, jez spolupodminuji harmonicky rozvoj osobnosti:

= ubezpeceni déti v tom, Ze jsou milovany vyznamnymi druhymi (rodici),

= pocit ptislusnosti nebo osobni dilezitosti,

= vlastni pozitivni eticky ramec,

= védomi, Ze maji vliv a odpovédnost za vlastni Zivot.
Beuf (1979, s. 116-117) uvadi, ze nic z vySe uvedenych podminek neni Vv totalni instituci
splnéno v potfebné mife.
Jiz v pfedchozi casti jsme vyslovili tezi, Ze postizeny na rozdil od nemocného piebira
odpovédnost za své postizeni. V jakém smyslu? Néco jsme Uz nacrtli, kdyZ jsme
ukazovali, jak se pojem disability stal impulzem ke vzniku rozli¢nych pravnich piedpist
a natizeni, které umoznily vznik potiebnych socialnich instituti podporujicich zapojovani
postizenych jedincti do spolecnosti. Postizeni uz tedy piestalo byt nahlizeno pouze
optikou mediciny a zacalo byt pfedmétem tvorby politik (politics). Ale i postizeny
jedinec musel sam na sebe zacit nahliZet jako na postizeného, pfic¢emz je nutné mit stale
na mysli, Ze nejde o pouhou vyménu adjektiv. Co to tedy znamena? Zde vychazim
z ptedpokladu, Ze postizeny rezignuje na vyléceni, pfiCemz projevem této rezignace neni
apatie, ptip. deprese, ale vykro€eni se svym postiZenim mezi nepostiZzené jedince. Ano, se
svym postizenim. Pokud totizZ ma postiZzeny nést odpovédnost za sviij té€lesny stav, musi
ziskat kompetence k rozhodovani o vlastnim Zivoté. Postizeny ve vefejném prostoru
pozvolna ztraci medicinskou dimenzi a naopak se stavd pfedmétem zdjmu socialnich
sluzeb. Jsou mu pfiznany né€které vyhody, tlevy a piispévky. Postizeny ma pravo na
uvolnéni mista ve vetejné dopravé, pravo vyuzivat specidlné upravené toalety apod.
Naproti tomu vefejné instituce maji zakonnou povinnost uvedena opatieni uvadét v praxi.
Goffman (1961) vychazi z ptfedpokladu, Ze v modernich spolecnostech se kazda ¢innost
odehrava na jiném misté. V tomto se vyrazné lisi totalni instituce od instituci modernich
spole¢nosti. Goffman vymezuje ¢tyfi momenty, které jsou typické pro totalni instituci:

= Zivot jejich obyvatel se odehrava na jednom misté pod dohledem.

= VSechny Cinnosti se konaji ve stejné skupiné lidi.

= Jejich denni reZim je pfesné€ naplanovan a svazan piesnymi pravidly.
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= VSechny ¢innosti jsou uspotadany podle racionalniho planu, ktery slouzi k
dosahovani cill instituce.

Druhym vychodiskem analyzy podobnych zafizeni byla kritika konceptu psychiatrickych
onemocnéni, jak jej definoval Foucault (1994, 1997), jez vSak vychazi z kritiky samotné
podstaty duSevniho onemocnéni. Jinymi slovy, zatimco Goffman poukazuje na $patné
podminky azyl, ve kterych musi nemocni a postizeni lidé zit, Foucault zpochybnuje
vlastni existenci duSevniho onemocnéni. Naopak tvrdi, Ze se jednd o dalsi zplisob
ovladani ze strany moderniho statu.
KdyZz Goffman vyklada uspofddani a fungovani totalnich instituci, ¢ini tak formou
exkurze. Ukazuje, jak uz od pocatku je novy obyvatel totalni instituce podrobovan
vstupnim ritualim. Jednim z divodi je co mozna nejvic prerusit kontakty s prostfedim
,»za zdi (mortification). Ztetelnym projevem je piidéleni Ustavniho oSaceni a zaroven
odebrani veskerého vlastniho obleceni, které je bud’ pfedano rodinnym piisluSnikim,
nebo je ulozeno ve spole¢ném prostoru s obleCenim ostatnich obyvatel. Vnitini fad dale
presné stanovuje, za jakych okolnosti Ize vlastni obleceni uzivat.
Paraleln€ se vznikem moderni spolecnosti a jejich instituci, jez maji zarucovat svobodu
jedince, dal paradoxné vznikaji instituce, které jeho svobodu omezuji. Tyto instituce byly
Goffmanem pojmenovany jako totalni:

= [écebny pro duSevné a télesné postizené,

= Gtulky a azyly,

= kasarna,

= véznice,

= klastery.
My se budeme zabyvat pouze prvni skupinou. Ne&které instituce v zépadnich
spole¢nostech vykazuji vSeobjimajici a totdlni charakter, coz je symbolizovano
piekazkami v kontaktu s ostatnim svétem. Typické jsou pro né zpravidla vysoké zdi,
zamcené dvete, zamiizovana okna apod. Byvaji na odlehlych mistech.
Totalni instituce jsou zde pojimany jako nastroj rozpoznavani vlastniho postizeni v ramci
in-groups. V této souvislosti si tedy klademe otazku, jak jedinec rozpoznava své postizeni
Vv prostiedi déti/lidi stejn€ nebo podobné postizenych.
V této prehledové kapitole si popiSeme, jaké typy rehabilitacnich, socialnich a

vzdélavacich zafizeni slouzily k pé€i o déti a adolescenty. V dalsi ¢asti ukaZzeme, jaké
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byly motivy (rodicu, 1ékaiské vetfejnosti, organt socialni péce) k umistovani postizenych
déti do téchto zafizeni.
Obecné lze fici, ze v obdobi 1945-1989 existovaly a nadale existuji dva typy zatizeni, do
kterych byly a jsou déti s DMO umistovany:

= Ustavy socialni péce,

= |6&ebny’® zaméfené na 16&bu DMO.
Ustavy socialni péce
Ustavy socialni péée (dale jen USP) poskytovaly vzdélavaci, vychovnou a 1é&ebnou
(zejména rehabilita¢ni) péci. Déti — ve spravné terminologii chovanci — sem byly
pfijimany na zéklad¢ zadosti, kterou schvaloval pfislusny odbor socidlnich véci okresniho
narodniho vyboru a nasledné p¥ijimaci komise ptislusného USP. Na pobyt jedince v USP
museli rodi¢e finanéné prispivat. Vyse piispévku byla zavisla na dvou faktorech — na
finan¢ni situaci rodiny a typu pobytu.
V USP pak existovaly a existuji tii typy’’ pobyti:

» denni —dit& v USP absolvovalo povinnou $kolni dochazku;

» tydenni — dité se vracelo na vikendy do rodiny;

= celoro¢ni — dité zde z rozli¢nych divodt pobyvalo cely rok.
Lécebny zamérené na 1écbu DMO
Lécebny byly zfizovany vétSinou uzemné prislusnym Krajskym tstavem narodniho zdravi
(KUNZ). V piedchozi kapitole zminéné tii slozky péée byly v 1ééebnach v tomto poradi
dillezitosti: 1é€ebnd, vychovna, vzdélavaci. Snad pro dokresleni je mozné uvést tydenni
vyucovaci dotaci:
1.-5. ro¢nik — 10 hodin tydné,
6.—9. ro¢nik — 15 hodin tydné.
Cely pobyt v 1é¢ebnach plné hradil stat a podle piislusného zakonného ustanoveni'® mali
rodi¢e pravo na pobirani détskych ptidavki. I zde mlUzeme pacienty rozdélit do tii

skupin:

'8 po roce 1989 dochazi k masivnimu Ubytku dlouhodobé hospitalizovanych déti

v lé&ebnach — Kodumberk, Nové 1azné v Teplicich a Zeleznice u Ji¢ina, které se
zamérovaly na lé¢bu déti s DMO. Lécebna KoSumberk pfijima pouze maly pocet déti ke
kratkodobému — 4-5 tydn(i — pobytu. Lé¢ebna v Teplicich byla zprivatizovana a |écebna
v Zeleznici byla nafizenim vlady z roku 2003 zruena. V soucasné dobé pFijimaji déti

s DMO Janské Lazné.

17 Vyhlaska MPSV ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadi zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach.
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= pacienti, ktefi zde absolvovali celou povinnou skolni dochazku — tzv. stali
pacienti;
= pacienti, ktefi do 1é¢ebny jezdili pravidelné, ale jen na kratsi dobu — 2-3
meésice;
= pacienti, ktefi zde byli pouze jednorazove.
O podrobnostech k vnitinimu chodu jednotlivych oddéleni nebo paviloni se podrobné&ji
zminime po ukonceni tohoto kratkého historického exkurzu. Zde se jesté pokusime
porozumeét motivacim, které vedly rodi¢e k umisténi do jednoho ¢i druhého typu vyse
uvedenych zafizeni.
Motivace
Kdyz se dnes pokousim nékomu vysvétlit, pro¢ jsem celou povinnou Skolni dochézku
absolvoval v Kogumberku, ne vzdy umim pohotové odpovéd&t™. V posledni dobé jsem
vSak naSel zkratku, kterou se snazim — byt za cenu nemalé¢ho zjednoduseni — na
polozenou otdzku odpoveédét a zaroven se z odpovédi vyvléknout. Moje odpoveéd’ vychazi
z dobové podminéného piistupu k postizenym jedincim a Ize ji formulovat nasledovné:
Bud’ dejte dité do ustavu, nebo ndm dejte pokoj!
To je samoziejmé nadnesena parafraze, ktera zajisté nevysvétluje celou paletu motivaci,
jez vedly rodic¢e k tomu, aby své dité umistili dlouhodobé do tustavu/léCebny, piip. do
specializovaného zafizeni (dale jen zafizeni).
Vratime-li se vSak ke zminéné parafrazi a éteme-1i Matéjcka (2005, s. 13), ktery popisuje
pfistup k péci o sirotky, mentalné retardované déti s rozliénymi poruchami chovéni a
uceni na pocatku padesatych let, dozvime se toto:
,Byl budovan ve velkém stylu systém kolektivni vychovy déti, a to ,védecky”,
racionalng, diferencované podle véku — zvlast’ do jednoho roku, zvlast’ do tii let,
pak déti predskolni, potom Skolni, zvlast déti podle stupné mentdlni retardace,
zv1ast podle stupné ,vychovného naruseni® atd.*
Na zdkladé ptedchoziho vykladu mlZeme pozvolna porozumét principlim, jejichz

prizmatem byla nahlizena péce o télesné postizené déti.

18 74kon €. 88/1968 Sb., o prodlouzeni mateiské dovolené, o davkach v materstvia o
pridavcich na déti z nemocenského pojisténi.

19 Dokonce se mne onehdy jedna sle¢na implicitné zeptala, jak to mohli rodi¢e udélat,
zda jsem oboustranny sirotek.
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V Sedesatych letech 20. stoleti bylo naprosto pfirozené a tento trend pretrvaval do konce
sedmdesatych let, ze dit¢ bylo umisténo v jednom ¢i druhém typu zafizeni. Jaké byly
argumenty odborné vefejnosti pro umisténi postizeného jedince do Gstavu? Sandera a
Kraus (1964, 1975) vénuji ve svém dile problematice umisténi, resp. neumisténi jedince
do ustavu celou kapitolu. Piestoze uvadéji argumenty pro i proti, jejich argumentace je
ramovana perspektivou, ze specializovana zafizeni poskytnou postizenému jedinci
odbornou péci v rozsahu, ktery rodina neni s to postizenému ditéti zajistit.

Kdyz autofi vypocitavaji argumenty ,,proti“, nikdy nezpochybnuji tstav jako takovy.
Kritizuji napt. feminizaci (velké ptevaha zen) pracovnikil zatizeni, coz podle autorti mize
vést k tomu, ze si dité nevytvofti ,,obraz* otce.

Zcela zamérn¢ jsem si opatiil prvni (1964) i druhé (1975) vydani jejich dila, abych
prozkoumal, zda vice nez desetilety odstup mezi obéma vydanimi zaznamenal néjaky
rozdil v pohledu na problematiku ustavni péce. Ukazalo se, Ze ob¢ dila stejnym zptisobem
preferuji ustavni péci pied péci v ramci rodiny.

Pokud bychom vsak zistali u zdivodnéni, Ze vSe lze pfipsat na vrub padesatych let,
okraddme se o znacnou ¢ast poznani skute¢nosti. Goffman (1961) a Beuf (1979) ukazuji,
ze cely koncept totalnich instituci je daleko vice svdzan s modernitou a industridlnim
pojetim spolecnosti zalozené na efektivité.

V dalsi ¢asti priblizime, jak jedinec jakozto obyvatel totalni instituce ziskava nahled na
své vlastni postiZzeni v kolektivu stejné nebo podobné postiZzenych jedincli v Goffmanové
terminologii in-group. Problém rozpoznavani navic komplikuje skutecnost, Ze identita
obyvatel totalnich instituci je stirdna vné&jSimi znaky.

Giddens (1998) rozliSuje dva typy zavazkii — tvainé a beztvainé. Prvni, jak vyplyva ze
samotné povahy, jsou zalozeny na bezprostiedni osobni interakci — face to face.
Beztvainé zavazky vznikaji jako projev divéry v abstraktni/expertni systémy. Pod
pojmem abstraktni/expertni (dale jen expertni) systémy rozumi autor globalni instituce,
banky, nadnarodni korporace. Charakteristickym rysem expertnich systému je, ze: 1)
laicka vefejnost ma jen velmi povrchni informace o jejich fungovani a 2) jedinym
mistem, kterym muze byt laickd vetejnost ve spojeni s expertnimi systémy, jsou tzv.
pfistupové body — viz dale.

Giddensova argumentace je zalozena na predpokladu, ze ,,povaha modernich instituci je
hluboce svdzana s mechanismy divéry v abstraktni systémy, zejména divéry v expertni

systémy (Giddens, 1998, s. 79), jez popisuje jako instituce ¢asteéné vyvazané z bézného
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uspofadani svéta. Jak expertni systémy souviseji se zafizenimi, do kterych byly
umistovany déti? Pravé koncept ¢asteCné vyvazanosti koresponduje — paradoxné —
S jednim ze dvou prav nemocného jedince, jak je definuje Parsons.
JiZ jsme se zminili, ze takika jedinym mistem (nikoli ve smyslu topickém), v némz miize
byt laik s expertnim systémem ve spojeni, jsou piistupové body. Pravé ty vSak mohou
pInit obojakou roli (Giddens, 1998, s. 82):
,,P1o expertni systémy ptedstavuji (pfistupové body, pozn. M. K.) zranitelna mista,
ale také uzlové body, ve kterych se diivéra mize udrzovat nebo prohlubovat.*
Kdyz Giddens (1998, s. 82) vysvétluje vztah mezi diivérou a expertnimi systémy, klade si
nasledujici otazku:
,Pro¢ vétsina lidi zpravidla diavétuje praktickym a socidlnim mechanismim, o
nichz ma jen nepatrné nebo zadné technické védomosti?*
Transformace této otazky pro nase dalsi uvazovani by mohla znit:
Proc¢ rodice déti umistovali své déti do specializovanych zatizeni, aniz by méli predstavu,
jak tato zafizeni funguji? Pro nas bude zfejm¢ smérodatny argument, ktery se tyka jiz
zminénych piistupovych bodu. Giddens (1998, s. 84) uvadi:
,Postoje duvery, nebo nedostatek divery, ke specifickym abstraktnim systémim
byvaji silné¢ ovlivilovany zkuSenostmi v pfistupovych bodech, jakoz 1
aktualizovanym védénim, které je laikiim i technickym odbornikiim poskytovano
prostfednictvim médii a ostatnich zdrojti. Skutecnost, ze ptistupové body jsou misty
napéti mezi skepsi laikil a odbornym védénim, zplisobuje, Ze se odlivodnéné stavaji
zdroji zranitelnosti abstraktnich systémt. ... V nékterych ptipadech miize Spatna
zkuSenost nabytd v ptistupovych bodech vést k ur€itému druhu rezignovaného
cynismu nebo, pokud je to mozné, k celkovému odpouténi od systému.*
Teoretické milieu na prelomu padesatych a Sedesatych let, které bylo Matéjckem
podrobeno kritice, ale Sanderou a Krausem obhajovano, tedy sméfovalo k umistovani
déti do specializovanych zafizeni. Argumenty ve prospéch umistovani byly v zasadé dva.
= Jedinec bude pod dohledem vyskolenych specialisti (lékati, specialni
pedagogové, vychovatelé).
= Jedinec bude mezi ,,svymi‘.
Dalsim rysem totalnich instituci, jak ukazuji Goffman (1961) a Schittar (1980), byla
konfuze formalné fizené organizace s prostfedim komunity. Keller (1996, s. 130) doslova

uvadi:
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,»Lyto instituce jsou jakymsi socidlnim hybridem, caste¢né jsou formalnimi

organizacemi, ¢astecné sidelnimi komunitami.*
V kontextu pfedchoziho vykladu si na rozhovorech respondentii ukdzeme, jak v téchto
beztvainych a cCastené ztohoto svéta vyvazanych instituci se ustavuje rozpoznani
vlastniho postizeni. Budeme tedy postupovat podobné, jak to ¢ini E. Goffman, kdyz
popisuje fungovani totalnich instituci: formou mych vzpominek, které se vztahuji k pfijeti
v souvislosti s nastupem prvniho roéniku ZDS dne 2. zaii 1974.
K dokresleni situace jako piiklad uvedeme tzv. $atni listek, coz byl formulaf se soupisem
osobniho (civilniho) obleceni, které bylo pacientovi ponechano v 1é¢ebné, a pozvanku
k1écbe, jez byly soucasti mé zdravotni dokumentace, o které jsem se Uz zminil
v souvislosti s epikryzami. Co vlastné ukazuji oba dokumenty? Satni listek ukazuje, Ze
détem bylo povoleno mit pouze vlastni kabat/bundu a boty. VSe ostatni jim bylo
ptidéleno jako ustavni obleceni. Pozvanka k 1éceni z roku 1973 obsahuje obecné, a presto
striktni pokyny pro rodice, jez jsou zavazné pro vSechna oddéleni 1éCebny, pfi¢emz
jednotliva oddé€leni si mohla — podle charakteru pacientti — své pozadavky specifikovat. V
celém textu se stale opakuje ,,je zcela nevhodné* a ,,je zakdzédno®.
Co je nevhodné? Mit u sebe jakoukoli ¢astku penéz. Mit u sebe jakoukoli elektroniku
(fotoaparaty, magnetofony, tranzistorové pfijimace, drahé hracky apod.).
Jaké zakazy plati? Zakaz posilani balickt, zakaz posilani balickt s potravinami. Zakaz
telefonovani déti rodi¢lim. Rodi¢e détem sice telefonovat mohou, ale pouze pfes
vrchni/stani¢ni sestru, kterd zpravu pacientovi vytidi.
Navstévy jsou povoleny jedenkrat za osm tydnd a konaji se vzdy v ned¢€li od 9.00 do
12.00, pricemz jedinec se svymi rodi¢i a dal§imi piibuznymi’® nesmi opustit areal
1écebny.
V celé pozvance nenajdeme slovni spojeni ,,rodi¢e maji pravo®.
Dals§im prvkem, ktery mél prispét k umrtvovani (mortification) vztahti s okolnim svétem,
bylo nésledujici doporuceni: ,, TotéZ se tyka penéz. Dejte détem potiebné dopisni papiry a
znamky, nepotiebuji pak nic nakupovat. Béhem pobytu také nezasilejte détem balicky.
Zcela nevhodné a zbytecné je zasilani potravin.*
Zde musime podotknout, Ze téméf zddny z uvedenych bodl neplatil absolutng. Déti —

piiméfené svému veéku — dostavaly balicky, mély penize i naramkové hodinky,

20 Jsou povoleny pouze &tyfi osoby, piibuzni mladsi 16 let maji navétévy zakazany.
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tranzistorové piijimace, fotoaparaty apod. Telefonovani bylo téméf nemozné, a to
oboustranné. Mimotadné navstévy byly velmi sporadické.

Bez nadsazky lze fici, Ze jiz béhem piijeti jSOU pacient i jeho rodi¢e vystaveni relativné
piisnym pravidlim, jez kdyby byla bezezbytku vyzadovana a monitorovana, vedla by ke
ztraté jedné z diilezitych socialnich dovednosti, které je tfeba rozvijet uz v obdobi skolni
dochazky — pouzivat penize. Jaké byly divody k témto natfizenim? Bezesporu to byla
snaha pfedchazet problémiim pii ztraté, piip. kradeZi penéz a cennosti. Ustavni obledeni
znamenalo pfislusnost k [éCebné¢ a v tomto piipad¢ i ptisluSnému oddéleni, coz bylo
vysité na tepléacich i teplakovych bundach — velké A nebo B.

Krom¢ mne méli zkusenost s dlouhodobym pobytem jesté Ctyii respondenti — Tonda,
Aneta, Milan a Karla, pficemz u Karly $lo o né€kolikatydenni pobyt ukonceny z iniciativy
matky ,,na revers“. V nasledujici Casti si ukazeme, jak jejich zkuSenosti s pobytem
V totalni instituci piispély K rozpoznani vlastniho postizeni. Jen musime pfipomenout, Ze i
dalsi respondenti dochazeli — hlavné do Jedlickova tstavu — do totalni instituce, ale
vzhledem ke skute¢nosti, ze do Jedlickova ustavu piichazeli ,,ambulantné”“ — pouze do

Skoly, nemaji se samotnym pobytem zadné zkuSenosti.

Stigma a stigmatizace

Mluvime-li o stigmatu a stigmatizaci postizenych jedinci s DMO, méli bychom nejprve
vylozit zrod stigmatu a stigmatizace v kazdodennim zivoté/svété a poté, jak jsou stigma a
stigmatizace tematizovany V sociologické teorii. Zde si ukazeme tii z moznych dimenzi
stigmatu, které ndm pomohou pii feSeni hlavniho tkolu — rozpoznavani vlastniho
postiZeni.

= stigma jako zatcz,

= stigma jako diisledek zhrouceni vzajemnych o¢ekavani,

= stigma jako impulz navozujici rozpoznani postizeni jedince s DMO.
Ptijmeme-li Goffmantv koncept lidské interakce v béZném setkavani se ve vefejném
prostoru, miizeme si interakci, resp. interakce predstavit jako uplatiiovani naSich
diivejsich znalosti®’. Tyto znalosti ndam umoZiiuji vyznat se v b&Znych situacich, aniz

bychom museli vZzdy znovu vyjednavat od ,,Cistého stolu®. Kdyz vSak potkame clovéka S

21 Schiitz mluvi o tzv. baliku p¥iruéniho védéni. Vedle toho Berger a Luckmann o
znalostech ziskanych tradici nebo sedimentaci.
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postizenim, muze vzniknout situace, kter¢ ,,zdravy* jedinec nerozumi. Dfive nez si pojmy
stigma a stigmatizace vysvétlime podrobnéji, pfedzna¢ime si je dvéma nasledujicimi
situacemi a doplnime jesté, ze mira porozuméni je zavisla na mite institucionalizace
postizeni.

Stigma jako zatéz

Pokud hovofime 0 stigmatu jako 0 zatézi, mame na mysli rozli¢cné situace, kdy je
postizenému ze strany zdravych jedinct naznaceno, ze jej nepovazuji za plnohodnotného
Clena spole¢nosti. Zkusenost, kterou popisuje Aneta, zazili mnozi jedinci s dyskinetickou
formou DMO.

., Kdyz jsem nékam prisia, tak prvni pohled, se kterym jsem se potykala, bylo, zda nejsem
mentdlné postizend, a nutnost dokazovat, ze jsem mentalné v poradku. Zvazovala jsem,
zda ,,dokazovat“, nebo to hodit za hlavu. Vzpominam si, jak jedna prodavacka povidala
druhé, Ze by se takovi lidé neméli poustét ven. A jesté jeden zdzitek: Sla jsem do obchodu
wybrat si bundu a prodavacka prisla ke mné a zacala mi tykat. Rekla jsem ji, Ze si to
nepreji a aby mi vykala. Pak prisla dalsi zakaznice a té si stéZovala, co si pry myslim a
tak. “

Aneta zde popisuje dva typy reakci na stigmatizaci — kontinualni a ptipadovou. Oba typy
reakci jsou samoziejmé pro postizen¢ho nepiijemné a neustéle ho staveji pied dilema, zda
si neustale vybojovavat ,,misto na svété”, nebo se stahnout do Ustrani, jak to popisuje
Karla:

,, Kdyz s tim nekdy nemam silu bojovat, tak jsem radsi zticha. Ale pak mé to Stve, Ze jsem
byla zticha, a mam z toho Spatnou ndladu, takze se vétsinou snazim Si to misto vykricet.
Zatimco u kontinualni reakce se postizeny snazi tieba vysttihat situaci, kde by musel stale
nékomu ,,dokazovat®, Ze neni ,,blbecek”, u reakce na konkrétni situaci musi navic
zvladnout psychické rozladéni, coz mimo jiné vyvolava dyskineze a postizeny se navic
svému okoli jevi jako zlostny Clovek.

Stigma jako diisledek zhrouceni vzajemnych oéekavani

Situace  prvni: Na  Vaclavském  namésti  potkdme  clovéka s tézkou
diparetickou/kvadruparetickou formou DMO na elektrickém voziku, jak projizdi pies
nameésti. Jede plynule, takze nikoho neohrozuje, do nikoho nenarazi. Zvlada piechody,
které jsou uz vétSinou bezbariérové. Co nas v tu chvili pravdépodobné napadne? Je to
¢lovék na voziku, jemuz pravé tento usnadituje pohyb po vetfejnych prostorach. Navic

pravé vozik — n€kdy upraveny podle potieb postizeného — zajistuje relativné stalou a
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fixovanou polohu. Postizeného clovéka mineme, protoze neni diavod pro nase
angazovani, které by vedlo k — byt kratké — socialni interakci.

Situace druha: Na Vaclavském namésti potkame ¢loveéka s dyskinetickou formou DMO,
ktery se ,klati“, pfed chvili jsme ho vid¢li, jak Skobrtl a upadl, ale ihned vstal. Co nas
napada v tuto chvili? Je ten ¢lovek opily? Nebo se ztratil a potiebuje nékam dovést. Ten
to vSak razné odmitd a vétsinou se jestd ohrazuje proti tykani, aviak je mu $patnd
rozumét, takze doty¢na osoba je rozmrzeld. Zkratka, pro dobrotu na zebrotu. Co vyvolava
tuto reakci? Jisté, mize to byt i nevrlé odmitnuti postizeného.

V ¢em jsou zminéné situace odlisSné a co je zfejmé na prvni pohled? Bezesporu
skute¢nost, Ze jedinec z prvniho piikladu poZiva vozik pro imobilni osoby?, zatimco
druhy nikoli. Zastavme se u prvni situace a podrobné prozkoumejme, jaké disledky —
pohledem institucionalizace postizeni — piinasi skute¢nost, Ze n¢kdo musi pouzivat vozik.
Je to zejména disledek, Ze bez né€j se nemiize nikam dostat. Které funkce vykonava vozik
ve vyse popsané situaci? Abychom dokazali polozenou otazku kvalifikované zodpoveédét,
musime nejprve vysvétlit, co v nasem piipadé znamena skutecnost, ze néco je ,,zfejmé na

prvni pohled*.

Genealogie stigmatu (a stigmatizace)

Snad lze fici, Ze stigma vznika docela nevinng. Napiiklad zakladatel ¢eského Sokola dr.
Tyr§ prosazoval mySlenku: ,,Ve zdravém téle — zdravy duch®, kterd je pohledem
»zdravého rozumu* veelku bezrozporné piijimana.
Dal$im zdrojem stigmatu, jak uvadi Mat&jc¢ek nebo Murphy, je bohuzel i beletrie, kde
jsou mnohé postavy, jez jsou napt. hrbaté, povazovany za zlostné apod. Matéjéek (2001,
s. 8-9) cituje z Kytice od K. J. Erbena baladu Polednice, kde stoji:
,Mala, hnéda, tvaie divé... pod plachetkou osoba, o berlicce, hnaty kiivé, hlas
vichtice podoba.*
Maté¢jéek dale uvadi ptiklad rané tvorby W. Shakespeara, kdyz popisuje zloducha
Richarda I11.:

22 73mérné se vyhybam pouzivani adjektiva ,invalidni“, protoze je — podle mého nazoru
—silné svazan s obdobim pred rokem 1989 (Svaz invalid(). Nejpadnéjsi argument proti
pouzivani pojmu invalidni vSak vidim v samotném vyznamu tohoto terminu — invalidni =
neschopny niceho, coz je nonsens.
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»..-ja zkraceny o ladnou usmévnost, piirodou obran o distojny vzhled, zhyzdén a
zhudlan, na svét odeslan dfiv, nez byl cas, jen spise dod€lan, a to tak hrozné¢ kuse,

beztvarné, ze pak tu pajdam, st¢ka po mné pes.*

Erving Goffman

Za tematizaci stigmatu Vv sociologii bezesporu vdé¢ime E. Goffmanovi (1963), podle
n¢hoz stigma vznika ve vztahu k okoli. Goffman v zadném pfipad¢ nepojima stigma jako
znacku, jako cejch, ale vzdy jej vztahuje k ur€itému typu socialni interakce. To mizeme
vidét Uz na samé definici stigmatu. Goffman definuje koncept stigmatu jako atribut, jenz
odlisuje jedince od majoritni populace a ktery jej ¢ini ménécennym, skrz naskrz Spatnym,
ptip. nebezpe¢nym. Na zdklad€ uvedené¢ho Goffman (2003, s. 10) dodéava:
,Nase mysl ji — (osobu, kterou mame pted sebou, pozn. M. K.) — tak redukuje
Z osoby celistvé a obycejné na osobu, jez je poskvrnéna a jejiz hodnota klesla.
Takovyto atribut je stigmatem, zejména je-li jeho diskreditujici dopad rozsahly;
n¢kdy se mu také tik4 selhani, nedostatek nebo handicap. Je zdkladem zvlastni
diskrepance mezi virtudlni a skutecnou socidlni identitou.*
Velmi zfetelné toto mizeme vidét na uvedeni celého dila. Goffman zde otiskuje dopis
zoufalé divky, kterd se narodila bez nosu. Je zifejmé a nepochybné, Ze zdrojem zoufalstvi
oné divky je chybé&jici nos. Ale predstavme si, Ze by Zila napt. v Gstavu, kde v§em chybi
nos. Byla by i1 zde stigmatizovdna? Pravdépodobné asi ne, ale naopak by tu byla mozna
vitézkou soutéZe v tanci. Pro Goffmana je tedy socialni realita nepostradatelna.
Ptestoze je Goffmanova studie povazovana za zdkladni pojednéni o stigmatu a
stigmatizaci, je nutné si pfipomenout, kdy byla poprvé publikovana — v roce 1963. Tedy
v dobé, kdy proces deinstitucionalizace byl na samém pocatku. Pravé uvedend skutecnost
se promitad v kapitole vénované vyrovnavani se se stigmatem.
Autor déale zavadi rozliSeni jedincii se stigmatem do dvou kategorii: diskreditovani a
diskreditovatelni. V prvnim pftipad¢ jde o jedince, ktefi se stigmatem Zziji a nejsou s to jej
zakryt. V druhém piipad€ jde o nositele néjakého stigmatu, ktefi se snazi, aby se o ném
nikdo nedozvédél, a tudiz s nim zachazeji jako s tajemstvim. Do této skupiny zjevné patii
napf. slecna, jez ma na bfiSe jizvu po operaci a nechce, aby tato jizva byla spatfena
okolim, a proto nosi jednodilné plavky. Dal§im typickym piikladem mulze byt jedinec
s krimindlni minulosti, ktery nechce, aby se o této minulosti védélo, a tak se prest€huje na

druhy konec statu.
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Turnbull, Summers a Brotherson (1986, s. 29) ukazuji, Ze stigma se proméhuje i
Vv pribéhu zivotnich etap:
,» laceni voziku se Ctyfletym ditétem s t€zkym zdravotnim postizenim u nakupniho
centra je daleko mén¢ stigmatizujici nez tlacit vozik se Ctyfiatiicetiletym muzem
nebo Zenou s tézkym zdravotnim postizenim.*
My se vSak budeme zabyvat prvnim piipadem — kdy jedinec mé zjevné stigma a jeho
skryvéani je témef nemozné, a ukazeme, ze i stigmatizovany jedinec drzi své stigma za
jeden — byt kratsi — konec provazu.
Na tomto misté nas budou zajimat techniky zvladani stigmatu, kterym Goffman vénuje
podstatnou ¢ast svého dila. Za techniky zvladani stigmatu povazuje napi. skryvani nebo
odhalovani vlastniho stigmatu. Abychom autorovi dobife porozuméli, zopakujme, co jsme
Jiz uvedli vySe. Stigma vznikd v socidlni interakci. Tato skutecnost Goffmanlv koncept
stigmatu dynamizuje. Co to znamena? V podstaté jde o to, jak autor ukazuje, ze stigma je
néco, s ¢im mohou oba typy nositell, stigmatizovani i stigmatizovatelni manipulovat,
,hospodarit. Mohli bychom fici, Ze jej drzi za jednu oprat’. V disledku to znamena, ze
ptestoze se jej nikdy nemohou tplné zbavit, uéi se s nim zachazet tak, aby jim bylo co
mozna nejméné na obtiz, nebo naopak aby bylo zietelné, pokud jim to pfinasi prospéch.
Co se ty¢e vnimaného nebezpeci a jeho vztahu ke stigmatu, nebezpeci miize mit realny
zaklad, jako je ohrozeni z infekce, ohrozeni zloCincem atd. Pozd¢ji se vSak muze stat, ze
toto realné nebezpeci se postupné proméni v néco, co jiz tento redlny zaklad zacne
postradat. Tteba tak, Ze nebezpecim uZ nejsou konkrétni jedinci, ale instituce jako takova
bez ohledu na to, jaka je ndpln jeji Cinnosti. Tak se vlastné realné nebezpeci meni v
pouhou virtualni nalepku bez realného obsahu — ve stigma.
Osobni setkani se stigmatizaci
Sam jsem stigmatizaci ,,na vlastni kazi* okusil az v Kosumberku, kde jsme se na terase a
pied terasou pavilonu A setkdvali s détmi zaméstnancti, které zde bydlely. Kdyz jsem
psal bakalaiskou praci (Kudlacek, 2000, s. 150), vzpomnél jsem si i na tuto situaci a
pokusil jsem se v rozhovorech s respondenty zapatrat po motivech stigmatizace ze strany
déti skolniho veéku, jez bydlely v aredlu lécebny coby déti zaméstnanci.
Chodily sice kolem nas, ale nikdy s nami az na vyjimky nemluvily. Spis se nam vyhybaly
a men$i déti se nam smadly, ze ,,dostaneme injekci®. Povazovaly nés za ,,blbecky*. Vzdy
jsem si tikal, jak je to mozné, Ze déti zaméstnanct se takto chovaji. CoZpak jim to jejich

rodice nevysvétlili?
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., Nemohu myslet stejné jako sestry, ale je jisté Ze urcita izolace na nasem pavilonu byla,
Ze se obcas objevovaly spalnicky, zardenky, priusnice, a zZe Si preventivné rikali, radsi
tam nechod'te.”®*

Lécebna lezi ve vetsi vesnici. Obyvatelé po cela desetileti védéli, Ze za branami 1écebny
¢iha nebezpeli, ,,ale béda, kdyby se tuberdcky déti vobjevily nékde venku*. Takto se
projevovala setrvacnost obyvatel v postoji k détem. Piestoze zde jiz zadné infekcni
onemocnéni nebylo, na déti se stale tak nahlizelo. ,, Pane Boze, co jestli?* obaval se
ucitel. Uz samotnd ptfitomnost déti mimo 1écebnu vyvolavala pocit ohrozeni nebo alespon
nedavéru. ,, Jak se reklo ustav, tak tim se rozumeélo veliky nebezpeci.*

Vidime, ze minulost 1é¢ebny ovliviiovala vztah obyvatel k détem z 1é¢ebny i v dobé¢, kdy
jim uz nic nehrozilo. Toto mohlo byt zptisobeno také setrvac¢nosti v mysleni lidi, jez méla
za nasledek stigmatizaci. Jist€ tu hral svoji roli 1 fakt, Ze je to obec, kde ,kazdy zna
kazdého“. Ze se to pfendSelo 1 na mladé lidi, vidime z toho, Ze rodice, kteti byli
zameéstnanci, viceméné zakazovali svym détem, aby se s nami stykaly. ,, Nekteré deti mely

mozna od rodici zakdzano se s vami schazet. Byla tu urcita setrvacnost obav, “ vzpomina

dal ucitel.

Interpretace Goffmanova konceptu stigmatizace

I kdyZ vySe uvedena zkuSenost Goffmantv koncept potvrzuje, vidim v ném tfi aspekty,
které z dneSniho pohledu povazuji za piekonané a problematické. V prvni fadé jde o
Goffmanovo rozdéleni stigmatizace do tii kategorii: 1) stigmatizace fyzicky a jinak
postizenych, 2) stigmatizace pfislusnikti rozlicnych etnik a 3) stigmatizace nositell
socialné patologickych jevil (prostitutek, narkomanil, krimindln¢ zavadnych osob,
homosexualll). Pravé u posledné jmenované skupiny vidim problemati¢nost autorova
déleni. Dnes bychom pravdépodobné tuto skupinu osob zafadili do kategorie druhé nebo,
coz je pravdépodobnéjsi, bychom je za stigmatizované viibec nepovazovali.

Socialni realitou rozumi de facto sociadlni status a jako referencni kategorii voli
americkou stiedni tfidu. Podle Goffmana stigma vznika, a v tom je konzistentni, pouze
Vv socialni interakci. Anebo existuje — ma vlastni ontologii — samo o sob&? V dal§im textu

ukazeme, Ze se shodné s Murphym klonime k pojeti stigmatu an sich.

8 \/ ramci psani bakalafské prace jsem délal rozhovor s mym byvalym ugitelem. Tehdy jsem patral po
dtvodech, pro¢ se ndm vyhybaly déti zaméstnanct 1éCebny, kteti bydleli v jejim arealu.
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V zavéretné ¢asti se Goffman zabyva ¢imsi, co se vétSinou oznacuje jako ,,vyrovnavani
se“ se stigmatem, potazmo s postizenim. Jde o to, ze stigmatizovany/postizeny by mél
podle autora ,,znat miru“ svého jednani ve vefejném prostoru, coZ znamend, ze by se
svym stigmatem me¢l nakladat tak, aby majoritni spolecnost neptivadél do piilisnych
rozpak.
V piedchozim textu jsme ukazali, Ze vnimani stigmatu se 1i§i mimo jiné i zivotni etapou,
Vv niz se jedinec s DMO nachazi, coz samoziejmé ovlivnit nelze. Mohou vsak byt jedinci
s DMO také diskreditovatelni? Jinymi slovy, mohou své postizeni skryvat podobné jako
sle¢na v jednodilnych plavkach?
Goffman (2003, s. 140) komentuje situaci, kterou popisuje Carling (1962, s. 56), kdy
téZzce postizeny muz chce navstivit venkovni restauraci na terase, kde jsou stoly
s obcerstvenim. Protoze je ale mozné dostat se na terasu jen po ptikrych schodech, opusti
svij invalidni vozik a na terasu leze po kolenou. Vzapéti k nému piijdou ¢isnici a sdéli
mu, Ze jej nemohou obslouzit, protoze zdej$i hosté se chtéji bavit, nikoli upadat do
deprese pii pohledu na mrzaka. Goffman celou situaci komentuje nasledovngé:
,Od stigmatizovanych se taktné¢ ocekava, Ze se budou chovat gentlemansky a
nebudou zkouSet S$tésti. Neméli by se pokouset piekracovat hranice jim
prokazovaného pfijeti ani je pouzit jako zdkladny k rozSifovani svych pozadavki.
Tolerance je samoziejmé obvyklou soucasti tohoto obchodu.*
V ptikladu muze, ktery chce navstivit restauraci, a nasledném Goffmanové komentati je
vidét ambivalentni charakter situaci, kdy se postizeny jedinec na vetejnosti snazi byt co
nejvice samostatny. Ambivalenci je mozné vidét v tom, Ze pokud chce postiZzeny ukazat,
,co dokaze“, zaroven ukazuje, ,,jak to dokaze®, pricemz rozmér ,,jak* mize byt okolim
vniman jako néco nepatiiéného. Je to néco, co si mohl postizeny ,,nechat pro sebe“. Na
druhé stran¢ si vSak postizeny jedinec musi sam pro sebe rozmyslet, jak se prezentovat na

vefejnosti.

Robert F. Murphy — kritika Goffmanova konceptu stigmatizace

Murphy (2001, s. 102) se ve svém dile s Goffmanovym pojetim stigmatu vyrovnava
kriticky. Jeho primarni namitka spoc¢iva v nerozliSovani jednotlivych skupin postizenych,
pficemz uznava, ze Goffman poskytl ramec, ktery byl dostate¢né mohutny, k analyze

vSech stigmatizovanych — od zloc¢inct po kvadruplegiky. Nicméné dodéava:
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»lento ramec ma vsak své problémy. Predevsim hazi do jednoho pytle lidi, ktefi
zamérn¢ porusuji mordlni a pravni normy, a lidi, ktefi nenesou za svij
stigmatizovany stav viibec zadnou odpovédnost.*
Cteme-li pozorné Murphyho percepci stigmatu, vidime, Ze stigma neni jakasi ,.koule na
noze“, se kterou postizeny tak &i onak Zije. Naopak. Cim se to 1i§i? Stigma je soucasti
kazdodenniho zivota postizeného jedince. Murphy (2001) k tomu poznamenéva:
,,Tento pocit poskozeného ja ... mé nejtvrdéji zasahl, kdyz jsem se na podzim roku
1977 vréatil na univerzitu. Potom uz jsem se nemohl drzet mytu, Ze vozik pouzivam
behem rekonvalescence. Musel jsem se vyrovnat s faktem, Ze jsem s nim spojen
natrvalo; stal se nepostradatelnym prodlouzenim mého téla. Kupodivu jsem to také
bral jako nejvétsi ranu své pyse.«
Prvni a podle mého ndzoru nejzasadnéjsi namitku tykajici se kritiky Goffmanova miSeni
jedincii s kriminélni minulosti a lidi postizenych, jsme jiz uvedli. Murphy jde vSak jesté
dal, kdyz cely Goffmantiv koncept reinterpretuje prizmatem kazdodennosti zakladajicim
imanentni charakter stigmatu. Murphy (2001, s. 95) uvadi:
»At uz si fyzicky postizeny ¢lovék o sobé mysli cokoli, spole€nost mu pfisuzuje
negativni identitu a podstatnd ¢ast jeho socidlniho Zzivota je zépasem s timto
vhucenym obrazem. Prave proto lze tvrdit, Ze stigmatizace neni ani tak vedlejSim
produktem postizeni jako jeho podstatou.*
Presné v momentég, kdy budeme stigma vnimat jako produkt socialni interakce, ale 1 jako
imanentni soucdst (téméf) kazdého postizeni, mizeme jej vyuZzit jako nastroj
rozpoznavani postiZzeni.
V ptedchozim textu jsme uvedli, ze kazdy z nas mame — at’ uzZ to nazveme jakkoli —
ur¢itou sumu znalosti/védéni, které jsme ziskali v prib¢hu vlastniho zivota, v ramci
primarni a sekundarni socializace a individuace, v pribéhu nasi skolni dochazky od
naSich ucitelt, pratel, spoluzakt a vrstevnikd. V neposledni fad¢é také pohybem ve
vefejnych prostorech a samoziejmée i prostiednictvim masmédii. A pravé vSechny takto
ziskané znalosti a informace v nasem povédomi vytvofily nase porozuméni, resp.
pfedporozumeéni tomuto svétu a my s touto vybavou vstupujeme do kazdodenniho svéta,
vV némz zijeme svuj zivot. Ale jak je to S nasim porozuménim, resp. predporozumeénim?
V jakych ptipadech mame porozuméni a v jakych mame ,,jen* ptedporozuméni? Vsichni
zname situace, ve kterych mizeme fici: ,,Tomu rozumime* nebo ,,Tomu nerozumime*,

ale fici: ,,Tomu (ne)ptredporozumime* je ponckud krkolomné a obtizné srozumitelné.
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Nas fiktivni ¢lovek ze situace na Vaclavském namésti, ktery se prave potkal s osobou na
voziku, je vybaven korpusem védéni, pomoci néhoz se snazi porozumét nenadalé socialni
— byt vétSinou neverbalni — interakci. Protoze ale postizeny, kterého potkal, jede na
voziku, neméa moznost dé¢lat nic, ¢im by zhrouceni vzajemnych ocekavani zabranil. Proc¢?
Piedevsim proto, ze vozik zastava v nasi situaci dvé funkce:
= informacni,
= ochrannou.
Informacni funkce spociva v tom, ze vozik je ikonou sd€lujici nam, ze ¢loveék na voziku
nemuze chodit. Ochranna funkce voziku spocivd ve skuteCnosti, Ze vozik poskytuje
postizenému relativni bezpeci ve vefejném prostoru.
Kognitivni rozmér stigmatizace
V ptfedchozim textu jsme si ukézali, jakymi proménami prosel Goffmantv koncept
stigmatizace béhem poslednich 50 let.
Nyni se pokusme ukazat, jak nam mize pomoci v rozpoznavani vlastniho postizeni svého
téla. Co d¢laji lidé, povétsinou déti, kdyz se postizenému ,,smeji*?
Stigma budeme chapat jako:
» nastroj K popisu etického chovani majoritni spolenosti vici lidem se
stigmatem?*.
= nastroj kognitivniho zkoumdéni rozlicnych marginalizovanych skupin
spoleCnosti, zejména v kombinaci se socidln¢konstruktivistickymi a
fenomenologickymi pfistupy.
K nastroji popisujicimu etické aspekty stigmatizace jiz bylo uvedeno mnohé, a proto
budeme nyni mluvit o druhém nastroji. Abychom dobfe porozuméli dalSimu sméru
naSeho uvazovani, rozdélime stigmata a stigmatizace do dvou kategorii — stigmatizace
bez kognitivniho rozsahu a stigmatizace s epistemologickym rozsahem.
Do prvni kategorie patii vyroky jako napt.: ,,Jsi hloupy.“ ,,Jsi debil.“ ,,Ji§ jako ¢uné.*
»Patfi§ do blazince.“ Uvedené vyroky maji dva aspekty spole¢né. Za prvé, vyroky jsou
vzdy verbalni. Za druhé, neposkytuji stigmatizovanému jedinci nic jiného nez posméch a

urdzky.

24 pod pojmem stigmatizovani rozumim jedince s télesnym, smyslovym handicapem,
popr. jedince s rliznym typem znetvoreni (napf. chybéjici nos).
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Do druhé kategorie patii vSechny neverbalni narazky. Pfedevsim jde o ,,hrani divadla®,

napt. napodobovéni a karikovani chiize a fe&i®. Napodobovani/karikovani grimas tfeba

jedinct s dyskinetickou formou DMO.

Neverbalni stigmatizace zde zjevné plni funkci napodobovani, resp. zpodobovani.

V piedmluvé k Aristetolové Poetice K#iz (1948, s. 10-11) uvadi:
,Aristoteles totiz napodobeni nechdpal naturalisticky; uméni sice napodobuje, ale
neni to napodobeni doslovné, pfesn¢ zobrazujici dané skute¢nosti. Napodobeni jest
prostiedkem, nikoli cilem. ... Podobné jako filozofické poznani ..., tak i uméni
nejprve sice uchopi svét smyslovy, ale pronika k tomu, co je obecné, podstatné,
odhaluje podstatu a pravdu véci.*

Nyni kratce vylozime vztah postizeni — psychického i fyzického — K jedinci jako

takovému. Pfi obou druzich postizeni, ziskaném i vrozeném, je jedinec nucen hrat roli,

kterou mu postizeni urCuje. Nemuze svoji roli ,,pfestat hrat“. Postizeni tedy urcuje jeho

postaveni ve svéEte.

Clovék se schizofrenii komunikuje s n&kym, kdo neexistuje, a proto jej mizeme vnimat

jako jedince, ktery trpi samomluvou, ale také jako Clovéka, jenz rozmlouva s bohy?

Socialni role jsou jednoduse socialni — druzi jim musi rozumét. Clovék s dyskinetickou

formou DMO chodi, jako by vravoral, a tudiZ ndm mize ptipadat jako opilec, a jisté

bychom nasli 1 jiné typy postiZeni, které ¢lovéka zviditeliuji.

Co tyto typy postizeni spojuje? Jednu z moznych odpovédi nam poskytuje Bergerova a

Luckmannova (1999, s. 66) teorie institucionalizace jednani.
,V prvnim kroku A jen pozoruje, co B d¢€l4, a piipisuje B motivy. Pii opakovani
rozpoznava toto opakovani a tak bezdétn¢ akci 1 motivy typizuje. Reciprocita se
rodi v kroku, kdy jiZ dochdzi k interakci: A pozoruje, co B d¢€la, coz se ho dotyka
(B intervenuje v jeho svéte€), a pfipisuje B motivy. Pfitom uz vSak chape jednani B
jako reakci na své difvéj§i jednani. Casem A i B rozpoznavaji opakovani akce a
reakce, tj. reciprocné typizuji své jednani i jednani partnerd. Protoze A a B mohou
za téchto okolnosti vzajemné predvidat své jednani, mohou spole¢né danou situaci

zit jako zarucenou samoziejmost.*

2 )e zfejmé, ze karikovani feci by mélo patfit k verbalnim urazkam, ale vzhledem
k tomu, Ze pfi karikovani reci nejde o pouzivani urazlivych vét, nybrz o opakovani vét,
které pronesl| stigmatizovany, a tudiZ o napodobu, zaradil jsem je do této kategorie.
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Z tohoto pohledu muzeme fici, Ze napi. postizeni Clovéka na voziku nese vyssi miru
institucionalizace uz proto, ze vozik je ,,mluvéim® toho, kdo na ném sedi, a proto okoli je
S to Iépe rozpoznat a piedjimat chovani takto postizeného ¢lovéka.
Co se vsak d¢je pii stigmatizaci? Co vlastné napodobuje stigmatizujici svou ¢innosti?
Napodobuje jedince XY? Do jisté miry ano, protoze bez jedince XY by nemohl nic
napodobovat, ale kdyby jedinec XY nebyl postizeny, nemél by co napodobovat.
Stigmatizujici jedinec tak stavi pred stigmatizovaného zrcadlo, skrze néz muze
stigmatizovany vidét sviij autoportrét.
Genezi autoportrétu popisuje Zuska (2002, s. 50-51):
,Reciprocni genezi autoportrétu lze ve strucnosti popsat nasledovné. Primarni je
vjem odrazu — zrcadlového obrazu implikujici pfitomnost tviurce pied zrcadlem.
Vjem je pfirozené konstituovan jako jevici se ja, ovSem oddalené; tviirce se
zamétuje na zrcadlovy obraz jako na model, ktery ma na platné zobrazit malifskymi
prostredky.*
A pravé kognitivni rozmér stigmatizace — byt je témét vzdy eticky 1 moralné nepftijatelny
— umoziluje stigmatizovanému/postizenému zahlédnout své vlastni postizeni, ¢imz
stigmatizace postizeni ziskava transcendentni charakter. Konkrétné k tomu dochazi jak
uzitim verbalnich prostiedkti — povySenym jednanim, tykanim, tak karikaturou, kdy se

déti napt. snazi napodobovat grimasy ¢i zplisob chlize postizeného.

Tonda v totalni instituci

Tonda patfil pravé k respondentiim, kteti do Jedlickova Ustavu dochazeli ambulantné, ale
vétdinou kazdé 1éto odjizd&l do 1é¢ebny DMO v Zeleznici, kde byl nékolik tydni na
1éCeni. Pravé tady byl u¢inén pokus o jeho vertikalizaci a naslednou chuzi, ktery skoncil
netspéchem — viz dale. Létebna v Zeleznici, jez se do roku 2003 nachazela oblasti
Ceského raje, byla rozdélena na dvé ¢asti podle miry postizeni:

= prvni patro — pro t€zké formy DMO,

= druhé patro a pristavek — pro lehké formy DMO.
Vzhledem ke skute¢nosti, Ze Tonda ma tézkou diparetickou formu DMO, a tudiz je nucen
pouzivat invalidni vozik, byl umistén v prvnim patfe. S Tondou si poviddime o dennim
chodu oddéleni a zahy zjistujeme — do jisté miry piirozené — rozdily. Nasledné spolu

mluvime o celkové atmosféfe na oddéleni ,,prvni patro®.
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, Mél jsem pocit, Ze kdyz clovék néco nezviidne nebo neumi, Ze mu to budou strasné
vycitat. Ne Ze by mi nepomohli nebo mé nechali treba neobutého ¢i neoblecencho, to zase
ne. Ale tvarili se, Ze bych to mel umeét a zZe bych se to mel naucit, coz jsem vzdycky
prozival strasné tézce. Prislo mi to strasné hloupy. Taky jsem nerad prijimal néjakou
pomac, i kdyz mi bylo jasny, Ze ji potiebuju, protoze jsem uz védel, jak se budou sestry
tvarit, co o tom budou rikat. Ony to asi nemyslely Spatné, ale je fakt, ze do dneska, kdyz si
na to vzpomenu, tak mi to neni jedno a mam z toho divny pocit, zZe jsem si pripadal tak
neschopnej, ze néco nezvladnu.

Tonda ma pocit, Ze je dehonestovan za nezvladnuti nékterych ukont pii oblékani. Zde je
titeba polozit si otdzku, pro¢ je nékdo peskovan za nezvladnuti ¢innosti, jejichz pficina
lezi z velké casti ve skute¢nosti, Ze je postizeny. Jak uz bylo uvedeno, dvé ¢asti — druhé
patro a piistavek — byly urceny k pobytu déti s lehkymi formami DMO. KdyZ mluvime 0
vzajemném setkavani obou skupin, vychazi najevo, ze méné postizené déti nebyly
ochotny se s postizenymi détmi kamaradit. Tondu tento postoj zaskocil: ,, Mél jsem pocit,
Ze jsme na podobné lodi, zZe kazdy prece néco potrebuje. A i kdyz oni se sami 0 sebe
postaraji, jeSté to neznamend, Ze vitbec nic nepotiebuji. Tak jsem cekal, Ze si vyjdeme
vstric.

Tonda vzpomina na jednu slenu, kterd byla pravé v ¢asti pro méné postizené déti. Kdyz
ji po nékolika letech potkal v Prazské organizaci vozickait, pfi jednom rozhovoru mu
sdélila ptiblizné nasledujici skutecnost, ktera v té dobé prevladala v jejim postoji k tézce
postizenym détem s DMO.

., Rekla mi, Ze prvni patro pro né byli lidi, kteFi je absolutné nezajimali, kteri jim prisli
takovy, ktery nds nezajimaji... Nevédeli, pro¢ by se s nami méli bavit. Je Otdzka, jaky by
to bylo, kdyby bylo normdlni, Ze se navstévujeme.

Spoluzacce Tondy se zkratka zd4, Ze je pro ni vyhodné&jsi zvolit si za svou referencni
skupinu béznou populaci, coz ji vSak vede k jist¢ distanci od skupiny tézce télesné

postizenych osob/déti.

Odvracena tvar integrace

Goffman (2003, s. 54) ve své teorii stigmatizace rozeznava dva mody stigmatizovaného
jedince — stigmatizovany a stigmatizovatelny. Pojem stigmatizovany jedinec nepotiebuje
prozatim dal$iho vykladu. Ale kdo je jedinec stigmatizovatelny? V podnazvu jeho prace

stoji: ,,Pozndmky o zplisobech zvladani naruSené identity. Chceme nabidnout nésledujici
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tezi. Jedinec s lehkou formou DMO se muze rozhodnout, jak se svou naruSenou identitou
nalozi. Umim si pfedstavit, ze se nékomu mtze zdat vyhodnéjsi své postizeni potlacit a
pted vice postizenymi jedinci se prezentovat jako zdravy. Tteba také proto, ze mu z jeho
postizeni neplynou zadné nebo minimalni vyhody (prikaz ZTP, piispévky na dopravu
apod.), tudiz 1 socialni referaty pohlizeji na takového jedince jako na zdravého. Goffman
(2003, s. 131) uvadi:
,Prava skupina dané osoby je pak tedy souhrnem osob, u nichZ je pravdépodobné,
ze budou mit stejnou deprivaci, jakou trpi ona, nebot’ maji stejné stigma. Jeji prava
,»skupina“ je de facto kategorii, jez muze byt prostiedkem jeji diskreditace.*
Tonda zde klade otazku, zda by se zminéné spoluzacka chovala stejné¢ i mimo lécebnu
Zeleznice. Na tuto otazku nelze jednoznaéné odpovédét, ale aZ se budeme zabyvat
strategiemi zapojovani se mezi nepostizené¢ spoluzéky/vrstevniky, ukazeme si, ze jednou

Zz moznych strategii je zapojovani se do co nejvétsiho poctu €innosti se svymi vrstevniky.

7 Murphy a ja

Rozhodl jsem se, ze vyklad peripetii uvédomovani si vlastniho postizeni provedu pomoci
této kapitoly. Divody jsou dva: uvédomovani si mého postizeni ukdzu jako protismeér
Murphyho ,,Cesty do entropie* tak, ze své uvédomovani popisu jako ,,cestu z entropie*
Pti popisu budu konfrontovat své vzpominky se zdravotni dokumentaci.

Pfi popisu prvotnich ptiznaku kvadruplegie Murphy (2001, s. 18) poznamenava:
»Sedmeého Cervence ... jsem vyhodil tézkou starou pracku vzduchu a na druhy den
jsem ucitil, Ze mam svalovou kie¢ v andlni oblasti. ... Kie¢ ale trvala a jedno
odpoledne jsem m¢l obtize s mo¢enim.*

Na pocatku jsem se zminil, Ze prvni evidence mého postiZzeni byl zaslechnuty rozhovor

mezi maminkou a fidicem sanitky. Podobnost se zkuSenosti Murphyho 1ze snad vidét ve

skute¢nosti, Ze oba jsme témto udalostem neptikladali ptiliSny vyznam. V ptipadé popisu
mého uvédomovani si vlastniho postiZzeni zahajim vzpominkou na néstup do prvniho
roéniku ZDS, ktery je spojen i s mym devitiletym pobytem v Kosumberku.

.,V Chrasti cekdame asi pul hodiny. Autobusem dojedeme do Luze — vidime, jak zde

rozebiraji poutové atrakce. Potom jdeme okolo Chlumku k lécebné a tatinek mne nese

,,na koni . PO vyFizeni formalit v prijimaci kancelari konecné dordzime K pavilonu B, kde

mne sestra vykoupe a previékne do ustavniho prdadla. Kdyz chce maminka predat sestre
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mé obleceni, odpovida ji, Ze nic nepotiebuji, a odvadi mne do jidelny, kde dve
pani/soudruzky ucitelky zahajuji novy Skolni rok 1974/1975...
Své ,,vzpominky na rehabilitaci® doplnim o zaznamy ze zdravotni dokumentace a uvedu
priklady tii typli zaznami:

= neurologické vysetieni,

= kineziologicky rozbor,

= epikryza.
Zaver neurologického vysetteni je strucny: ,,DMO smiSend forma / prevazné dyskineticka
s frustni paraparézou DMO. Lehka dysartrie®.
Kineziologicky rozbor provadi fyzioterapeutka, které je pacient piidélen vedouci
rehabilitace. Cilem kineziologického rozboru, coz je deskripce dovednosti, jez jsem
svedl, resp. nesvedl. V dalsi ¢asti rozbor obsahuje popis somatickych patologii drzeni téla
— kontraktury svald, lateralni asymetrie nékterych ¢asti téla apod. Fyzioterapeutka urcila
metodicky postup a nasledné =zahgjila vlastni rehabilitaci. Zde uvadim jeden
kineziologicky rozbor z pocatku skolni dochéazky:
Horni Koncetiny:Prava lopatka vyse, obé vysedlé — prava vice. Celd HK znacné
spastickad, pohyby v ramennim kloubu volné, loketni kloub volny bez kontraktur. Pohyby v
zdapesti volné. Na ruce nesvede hacek, Spetku ani Stipec.

, .. Lo . , . 26
Dolni Koncetiny:Znacné spasticka. Zkracen m. rectus fenoris

, iliopsoas, tensor fascie
latae, adduktory kycli a flexory kolen bilat. Triceps surae zda se volny — je znacné
spaticky. Délka DK stejna. Pedes planovalgi.

Postoj: Samostatny stoj je znacné labilni s cetnymi dyskinézami. Stoj s oporou: kolena
lehce pokrcena do valgozily27, bricho pred urovni hrudniku. Stoji na vnitini strané nohou.
Lezeni:Po kolenou: spravny stereotyp, bérec zveda do vysky, neopira se o natazené prsty
HK — ruce zataty v pést. Po ctyrech: velmi obtizné, kolena témer uplné flektovand, na
paty nedoslapuje.

Chuze: Chodi s kozickami. Samostatna chuze: velmi labilni, s podsazenou panvi, hlava

nachylena dopredu, kolena neprotahuje, nedoslapuje na paty. HK v upaZeni na

% Sval, ktery ovliviiuje, zda je dolni kongetina schopna spravného ohybu v kolennim kloubu. P¥i zkraceni
tohoto svalu dochazi k nedostatec¢né funkci kolenniho kloubu, coz se navenek projevuje tak, Ze postizeny
zakopava $pickami chodidel. Zde dochazi k ¢astému neporozuméni — jako v mém ptipadé — ze strany
rodict. Ti se mnohdy domnivaji, ze dit¢ zakopava, protoze nedoslapuje na paty. Pfic¢ina ovSem tkvi, jak
ukazuje studie Ost'adala et al. (2007), ve zkraceni uvedeného svalu, coz se projevuje neschopnosti
kolenniho kloubu provadét tzv. Svih dolni koncetiny pti chtizi.

" Kolena a &aste¢ns i ky€le jsou vtodeny dovnit, takze postaveni dolnich kongetin pfipomina pismeno
X
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vyrovnavani rovnovahy.

Z rozboru si muze Ctendi Utvofit pfiblizny obraz, jak se projevuje dyskinetickd forma
DMO se spastickou pfimési. ZjednoduSené lze fici, Ze spasticita ovliviluje postaveni
dolnich koncetin, kdezto dyskinézy narusuji jemnou motoriku hornich konc¢etin. Nicmén¢é
nerovnovahu pii stoji i chiizi, kterou musi postizeny vyvazovat ,mavanim* hornimi
koncetinami.

Pro lékaiské zaznamy je charakteristické, Ze maji deskriptivni charakter a jsou
nehodnotici. Lékat stanovil prostfednictvim neurologického vysetfeni diagndézu (v mém
pfipadé bylo postupovano tak, ze byla lékatem na pocatku Skolniho roku opsana
z predchozich vySetieni) a postoupil miyj spis vedouci fyzioterapeutce, ktera mne piidélila
nckteré své kolegyni, piip. se mne ujala sama.

Jestlize jsem o piedchozich dvou céastech uvedl, Ze mély primérné deskriptivni —
nehodnotici — charakter, v pfipad¢ epikryz uvedené tvrzeni zcela neplati. Jisté, popisuji
prabéh rehabilitace, ale z podstaty véci musi obsahovat i spolupraci pacienta, a tudiz
hodnotit jeho pfistup k 1écbé.

Popis svého postizeni tedy zaéinam nastupem do prvni tiidy ZDS v Kosumberku dne 2.
z4H 1974. Mij néstup na rehabilitaci byl pondkud zpozdén, protoze fyzioterapeutka®
Alena, k niz jsem byl piidélen, méla jesté dovolenou. Zde je muj prvni vjem.

., PFivezou mé na jezdici Zidli na cvicebnu, ale protoze moje sestra ma asi dovolenou, tak
se jen koukdam. Vidim kluka privazaného k Zebiinam — polohuje. Strasné mé to vydési, a
tak se ptam sestry, jestli ho to boli a jestli budou i mne takto privazovat. Na oboji
odpovida zaporné.

Po nastupu Aleny jsem byl velmi mile prekvapen.

,Asi po dvou tydnech nastupuje ,,moje* sestra, jmenuje se Alena a je moc prijemna.
Zpocdtku si se mnou hodné povida, coz mne bavi a vyhovuje mi to. Postupné zacindme i
cvicit, ale je to spis hra. Nekdy chodi s mladsimi kolegynémi i v sobotu a bere si mne na
cvicebnu. Casto prinese i néco dobrého. Pozvolna se stavam jejim oblibencem, coZ je
velmi prijemné. *

Rehabilitace jsem se piestal obavat, a dokonce mne zafala bavit, coz se projevilo i

V hodnoceni — epikryzy:

% Tehdy byl pro nas pojem fyzioterapeutka zcela neznamy. UZivali jsme tedy termin rehabilitaéni sestra —
rehabilka. Oslovovali jsme ji ,,sestfi“. U muzl to bylo o poznani komplikovangjsi. Maséra jsme oslovovali
,,pane masére* a fyzioterapeuty piijmenim.
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4. rijna 1974 Mirek spolupracuje velmi dobre, je snazivy. Posiluje Sijové svalstvo, dale
cvici kondicné, polohuje ve stoji na klincich, nacvik chiize bez opory.

6. prosince 1974 Mirek spolupracuje velmi dobre, je snazivy. Cvicenim uvoliuje zkracené
adduktory, jinak cviky posilovaci, cilené pohyby. Chiize o kozickach je pomérné dobra.
Cel¢ obdobi od nastupu do Vanoc bylo nadherné. Nejvice se mi libilo, Ze v dohledné
dobé budu moci chodit bez kozi¢ek sdm. Nez budu pokracovat, nacrtnu svij stav pii
nastupu do prvni tfidy.

Nechodil jsem samostatné¢ a chilize s kozickami byla velmi obtizna, takze jsem musel
jezdit na voziku, coz ovSem byla kuchynska zidle s kolecky. Neoblékl jsem se, ani
neumyl. Sestry nebo vychovatelka mne musely krmit. Samostatné jsem dovedl jist pouze
suchy chléb ¢i rohlik. Ve skole jsem zpocatku vibec nepsal, takze jsem byl zafazen do
tzv. vyrovnavaci tiidy, pfestoze jsem mél pieéteny cely slabikaf a do skoly jsem
nastupoval s timto psychologickym vySetienim:

Chlapec se v intelektudlni urovni pohybuje mentadlné v ramci svého CHV. Adekvatni jsou
Jjeho predstavy pocetni, tvarové, barevné. V oblasti zobecniovani je mirné nad priimérem.
Vysledky reverzniho testu Edfeldtova jsou zkreslené motorickou neschopnosti. V priimeéru
je zraly pro Skolni dochdzku za predpokladu specialni péce ve smyslu kompenzace
motorickych nedostatkii.

V priibéhu fijna se vSak ukézalo, Ze spoluzaci musi zacinat uplné€ od zacatku, a tudiZ mne
ptefadili do bézné tiidy. Ve Skole se mi vZdy libilo, ale kdyZ jsem se vratil na oddéleni,
celé zafi jsem probrecel, protoze se mi straSné styskalo po domové. Proc¢? Nikdy jsem
nenavstévoval zadné predSkolni zatizeni a byl jsem prvnim vnukem z maminciny i
tatinkovy strany, coz mélo za nasledek, Ze jsem byl stale v centru pozornosti i ze strany
prarodici. Navic jsem byl jedinacek.

Byl jsem rozmazleny? Nejspis ano a nadto jsem byl zvykly na relativn¢ vysoky komfort,
jehoz ztratu jsem tézce nesl. Na druhou stranu vim, Zze maminka vzdy bedlivé hlidala,
abych si ¢innosti, které svedu, musel udé¢lat sam. Rodi¢e mi vzdy kupovali stavebnice,
S nimiz jsem si mohl hrat na podlaze sdm. Podlaha mi vyhovovala proto, Ze jsem si mohl
hracku podrzet nohama a celkové jsem se zklidnil.

Asi po mésici jsem si v KoSumberku zvykl. Jistou roli hrala skuteCnost, zZe jsem byl
schopen napf. spatra zazpivat Ovcaci, €tveraci nebo fici jednoduchou vétu v némciné, a
tak jsem byl prefazen na pokoj s méné détmi do postele s vysokymi miizemi, ale to mi

nevadilo.
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Po Novém roce odesla fyzioterapeutka Alena a ja jsem byl pfidélen k nové sestie —
Radce. Byla také hodnd, ale uz to nebylo ono. Nicméné je fakt, ze ve mné stile
podporovala optimismus, ktery mi vydrzel tak do konce prvni tiidy.
Jeji hodnoceni z jara 1975 bylo stale velmi pozitivni:
((sefadit do dvou sloupct, viz vyse))
13. unora 1975 Mirek je velmi snazivy a vyborné spolupracuje. Uvoliuje zkracené svaly
a posiluje hlavneé DK, zdadové svaly a Sijové. Provadim ndcvik cilenych pohybu a nacvik
rovnovahy. Pacient zvldadl chuzi s kozickami a nacvicujeme samostatnou chiizi, ktera mu
jde velmi dobre. Cvici jemné pohyby ruky a prsti.
Tenkrat jsem si pral, abych se uzdravil do konce druhé tiidy, abych nemusel na Ac&ko.
Byl asi duben 1975, tak jsem si fikal, Ze na to mam jesté vice nez rok. V optimismu jsem
odjel na prazdniny.
S nastupem do druhé tfidy se vSak moje nadéje na uzdraveni definitivné rozplynula a ja
dodnes ani nevim, jak se to stalo. Kdyz jsem mél nastoupit do druhé tfidy, byl jsem
nemile ptekvapen, ze musim nastoupit uz 25. srpna. Hrozné¢ mi vadilo, Ze neni $kola,
protoZe byla hrozna nuda. Navic se stalo néco, s ¢im jsem vibec nepocital:
,,Po nastupu se mi opét zacalo strasne styskat, takze jsem cely posledni srpnovy tyden
proival. A sestram také dochdzela trpélivost. Rikaly, Ze neni mozné, abych se tak choval,
ale ja jsem si nemohl pomoci. Chtél jsem domui. Pordd prselo a my jsme byli zavieni v
herné. Opét jsem nastoupil k Radce, ale byla uplné jind. Byla téhotna. To tam bylo viidné
zachdzeni. Mozna jsem si to také zavinil svou oblibenosti, ktera se promenila v
rozmazlenost.
To se samoziejmé promitlo v epikryze:
Spoluprace pacienta se oproti minulému pobytu zhorsila. Brani se hlavné
vytahovani zkrdcenych sv. skupin a polohovani. Nacvicujeme koordinované pohyby,
cilené pohyby a nacvik samostatné chiize.
Zbytek druhé tfidy byl u jiné sestry k oboustranné spokojenosti. Nacvicovali jsme chilizi
bez kozicek, jak ukazuje posledni epikryza z pavilonu B.
Spoluprace velmi dobra. Cvici cviky na udrzeni stability, rovnovazné reakce,
vzprimovani ze drepu, nacvik chize bez opory, nacvik zastaveni, otoceni,
polohovani vestoje. Nacvik sebeobsluhy. Stupen zlepseni I1.
Pfed ndmi — mnou a nékolika dalSimi détmi — stdla nova etapa pobytu v KoSumberku —

prestup na pavilon A (dale jen Acko). Na Acko jsme se docela t&ili, ale bylo nam trochu
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lito, Ze opustime sestry, které jsme méli radi. Dusankovou, Leonu, Stikovou. Méli jsme
predstavu, Ze je budeme vidat, protoze Acko bylo od Bégka asi 50 metri. Navic to byly
architektonicky identické budovy. V tomto viak identita kongila. Tieba sestra Stikova nas
velmi diirazné upozoriiovala, Ze na A¢ku to bude ,,vojna“, ale moc pozornosti jsem tomu
nevénoval. Také jsem se t€Sil mezi velké kluky. Tak jsme tedy prestoupili do ,,vyssi
ligy*”.

Béhem prvnich dvou let skolni dochdzky jsem se naucil chodit bez opory, z ¢ehoz jsem
mél velkou radost. V oblasti sebeobsluhy vSak k zasadnimu zlepSeni nedoslo, coz se
projevilo zahy pfi nastupu na Ac¢ko.

V Kosumberku jsem byl devét let, z toho na Acku sedm let a na Bécku, kde jsem
absolvoval prvni a druhy roénik ZDS, dva roky. Z piechodu na pavilon A jsem mél
trochu obavy, jez ale nebyly nijak konkrétni. AZ teprve nastupem na Acko se mné zacalo
styskat po pomérech, které byly na paviloné B. Z dnesniho pohledu se mi zd4, Ze ptfechod
na Acko byl stejné obtizny jako nastup do prvniho roéniku ZDS. Pavilony A i B byly
z architektonického hlediska identické budovy a 1é¢ebné spadaly pod jeden primariat, ale
personal byl piisné¢ oddélen a k miSeni dochazelo jen kratkodobé€, napt. pii vyhlaSeni
karantény byly vyménény gravidni sestry. Na Bécku sidlila vrchni sestra a na A¢ku sestra
stani¢ni. Je vSak tfeba zdUraznit, ze vliv vrchni sestry na chod pavilonu A byl nulovy, coz
nepiimo doklada skute¢nost, Ze stani¢ni sestru jsme museli oslovovat jako ,,vrchni®.

Na budovu Acka jsme se divali kazdy den. Vzpominam si, Ze moje prvotni vnimani Acka
se datovalo do obdobi jara 1975 (konec prvniho roéniku ZDS), kdy jsem si fikal, Ze se
musim uzdravit do konce druhého roéniku ZDS, abych nemusel nastoupit na Acko. Na
,uzdraveni jsem vSak v pribéhu druhé ttidy definitivné rezignoval.

., Do treti tridy nastupuji 31. srpna. S optimismem, ktery vsak roztava jako jarni snih uz
prvni den. Sestry mne ubytuji na povestnou trojku. Je nas tu 0Smndct. Strasny rev a
neporadek. Z Bécka jsem zvykly, Ze rano prisla sestra a pomohla mi s ustrojenim. Tady
mi pomiizou, az kdyz ustroji déti, které JSOU postizené jesté vice nez ja. Spim mezi kluky s
mentalni retardact, ktera jim nedovoluje chodit ani do zviastni skoly. Snazim se nad né
nepovysovat, ale jednoduché to neni. Neudrzi vykaly ani moc, takze je tu stale neprijemny

zapach.
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Skola

Az s odstupem n¢kolika let jsem si uvédomil, ze jsme v prvni a druhé tfidé nepsali
domaci ukoly. A nejen to. Dokonce jsme ani nevédéli, co je domaci kol jakozto
povinnost, kterd se musi plnit v mimoskolni dobé. Chodili jsme sice nékdy
s vychovatelkou do skoly, kazdy do své lavice, ale vzdy jsme hrali né¢jakou védomostni
hru. Navic pfestoze jsem jiz rezignoval na vyléceni, stale jsem mél v povédomi, ze 1éCeni
vubec nechapal.
., Nastupem na Acko se viechno zméni. Dostavame tridniho®® ucitele, ktery nas uci jen tri
hodiny tydné a zbyvajici hodiny nds uci jina ucitelka. Z pana ucitele mam velkou radost,
ale ta brzy pohasina. Musime mit viastni aktovku, nosit si knihy a psadt vukoly. Na nic
z toho nejsem pripraven. Ukoly nepisu, ztracim sesity a tuzky. Ucitel zuri, kdyz nam napr-
chybi propiska, kterou pordd nemdam. Kdyz se rozbrecim, bere mne do rukou a trese se
mnou a ja se ho zacinam strasné bat. Ukoly pisu jenom K nému, takZe na cestinu, kterou
vyucuje ucitelka, kaslu. Sesit je popsdn samymi pétkami za chybéjici domdci vkoly. Celou
treti tridu mi trva, nez se naucim psat ukoly.
Ani po letech nechapu, pro¢ jsem neplnil takovou samoziejmost, jakou jsou doméci
ukoly. Myslim si, Ze zde hraly svou roli dva faktory, jeZ mi branily pfizplisobit se nové
situaci. Nikdo mi nevysvétlil, Ze ukoly se zkratka psat musi, a asi zasadnéj$i divod
spocival v nalezeni zplisobu techniky psani. Teorie adaptace, z niz jsme odvodili teorii
poznani J. Piageta — Vv interpretaci Voneché a Grubera (1977, s. 218) —, v sob¢& zahrnuje i
casovy rozmér, coZz znamend, Ze adaptacni/kognitivni struktury jedince potfebuji urcity
Cas, aby se mohly s nov¢ nastolenou situaci vyrovnat.
,Pro Piageta spocCiva role tapani ve vyvoji ditéte v udrzovani rovnovahy mezi
nezbytnou akomodaci pro objekty a asimilacni koordinaci, tato rovnovaha tvofi
podstatu inteligence. Tapani je zaméfeno jak na schéma pfifazeni cilem akce a
schéma vybran jako prvni prostredek, ale také je orientovano béhem jednéani pokus-
omyl, a schémat, které by mohly davat smysl v neptfedvidatelné udalosti, které

nastaly v prubehu akce, které jsou pak pouzivany s inteligenci.*

| v tomto spo¢ivala jistd ambivalentnost tehdejsi situace. Na pavilonu B nés u¢ila stale jedna ugitelka,
takze jsem ani nevnimal, Ze je to nase ,,tiidni* uéitelka. Na A¢ku jsme méli od tietiho ro¢niku u¢itelku a
ugitele, ktery byl tiidni, ale u¢il nas pouhé tii hodiny tydné, pfi¢emz tydenni dotace pro prvni stupeii ZDS
byla deset hodin.
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Mrwve v

Casové prodleva byla také zapii¢inéna faktem, Ze jsem de facto nebyl schopen psat,
protoze jsem psat nemusel. Béhem vyuky Vv prvnim a druhém roc¢niku jsem sice m¢l sesit
1 propisovaci tuzku, ale psat jsem nemusel. Teprve pozadavek vypracovavat pisemné
domaci ulohy mne donutil, abych si naSel polohu, v niz jsem byl s to psat zpusobem,
ktery byl ¢itelny pro vyucujici. Narok na psani domacich tkoll jsem posléze vytesil tak,
ze jsem domaéci ukoly vypracovaval na podlaze, kde jsem si nohama klekl na seSit a

postupné se naucil psat alespon z¢asti Citelné.

Sebeobsluha

Na Bécku mne sestry nebo kamaradky krmily, protoZze jsem dokdzal pouze v pravé ruce
drzet suché pedivo. P¥ichodem na A&ko se situace zménila.

., Po prichodu na Acko se skokem musim naucit jist sam. Moc mi to ale nejde, takze skoro
vSechna polévka konci v kliné. Stejné tak ryze nebo brambory. Teplaky — takové ty hnusné
lesklé — jsou samy flek. Teplaky smrdi a ja z nich ,0dloupdavam* zbytky jidla. Sestry mi
kvuli tomu dost nadavaji.

V zacatcich mi hodné pomohla ,technika“, kterou jsem se naucil uz v predskolnim
obdobi; levou rukou si podrzet zapésti pravé ruky, ¢imz jsem vyrazné omezil atetoidni
pohyby®’. Nicmén& se mi nedafilo udrZet 1Zici ve vodorovné poloze, takze mi téméF
veskerd — zejména polévka — strava koncila v klin€é. Kvili $pinavému obleCeni mi sestry
uvazovaly kolem krku plenu, coZ jsem postupem ¢asu vnimal jako ponizujici a zac¢alo mi
jeji noSeni vadit, a tak jsem si ji obCas nebral.

Na ptikladech domécich ukolu a stravovani Ize pohledem diferenciace ¢innosti v prub&éhu
vyvoje jedince postiehnout, jakou roli v rozpoznavani vlastniho postizeni zaujimaji
kazdodenni ¢innosti. Na po¢atku — na Bécku — jsem vnimal své postizeni jako skuteCnost,
jez snad pomine a ktera neni ,,tak hrozna®“, coz bylo bezesporu zapficinéno i faktem, ze
jsem nemusel délat témét zadné Cinnosti, jez by ucinily mé postizeni pro mne viditelnym.
Teprve v momenté, kdy jsem byl okolnostmi, které byly odpovidajici ontogenetickému

vyvoji, pfinucen, pocal jsem zjistovat, ze naroky, jez na mne byly kladeny, nejsem s to

30 Kroutivé pohyby se oznacuji odborné jako atetdza, ackoli i tento nazev nyni
neurologové pfilis nepouzivaji a tyto kroutivé pohyby oznacuji jako choreatické ¢i
dystonické dyskineze. Postatou jsou pohyby hadovité kroutivého charakteru. Tyto
pohyby jsou pomalé, dité neni schopno udrzet koncetiny v jedné poloze. Pohyby jsou
neucelné. Nejvice jsou postiZzeny ruce a prsty. Atetdza mizi ve spanku, pokud je dité
rozrusené, kroutivé pohyby zesiluji.
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plnit, tudiz jsem musel hledat adaptaéni mechanismy, které mi umozni dostat
pozadovanym narokiim. Zkratka, zjistil jsem, Ze v deviti letech neumim ¢iteln¢ psat, ani
aspon trochu solidné jist zptisobem, jimz bych nebudil antipatie svych spolustolovnikd.
Oblékani
Oblékani jsem zvladal obtizné, protoze jsem fadu véci neumél — zapinani knoflikli a
zavazovani tkanicek, coz jsou dovednosti, k jejichz zvladnuti je zapotiebi rozvoj jemné
motoriky, kterd je u lidi s téZkou dyskinetickou formou DMO vyrazné€ narusena.
Nicméné jsem se za nékolik méesicii naucil — za pomoci nékterych trikit — oblékat se tak,
abych zvladal denni harmonogram. Jeden z triki spocival ve ,,skupinovém* oblékani
bundy a kosile. Bundu a kosili jsem oblékal i svlékal najednou. M¢lo to vSak jeden
zéadrhel — zapinani rukavi. Bral jsem si proto kosSile s vétsSimi obvody rukéavi, abych je
mohl pfetahovat spolu s bundou. Knofliky u kosile jsem ,,zapinal* zipem u bundy. Navic
se mi povedlo naucit se zavazovani tkanicek.
Zavazovani tkanicek
Zavazovani tkanicek u bot spolu s oblékanim, zapinanim knoflikd, osobni — malou i
velkou — hygienou patii mezi dovednosti, které se souhrnné nazyvaji sobeobsluha a
prekryvaji se s ergoterapii, jez byla ve starsi literatufe (Sandera a Kraus, 1964, 1975;
Lesny, 1972, 1985; Tingle, 2000; Case-Smith, 2001) oznacovana Cesky jako 1écba praci.
Kraus a kol. (2005, s. 225) definuji ergoterapii takto:
,»LéCba praci a u déti 1écba hrou je dilezitou soucésti fyzioterapie u pacientll
s DMO. Zamétuje se na nacvik samostatnosti a sob&stacnosti v béznych dennich
ukonech, vyuzivd fadu kompenzacnich pomicek. Rozviji osobnost ditéte,
vSeobecné dovednosti a zajmy a zahrnuje pfipravu na budouci povolani a prakticky
zivot.*
Lze tedy fici, ze ergoterapie nejprve formou hry, pozdéji zvladanim béznych
kazdodennich Cinnosti se podili do zna¢né miry zejména na sekundarni socializaci.
Nyni se v8ak vratime k mému nacviku zavazovani tkanicek u bot. Zde je ma vzpominka:
., V Sesté tride mne prideluji k sestie Stané. Je dost poctiva. Pokousi se zjistit, jaké casti
sebeobsluhy bych se mohl jesté naucit. Zkousime zavazovani bot. Ne Ze bych to predtim
nikdy nezkusil, ale vétsinou jsem to musel delat, kdyz jsem sestru nastval. To potom
odesla a nechala me byt. Vetsinou jsem nekomu rekl, aby mi to udélal. Stina je jind.
Nejdrive hledame polohu, ve které bych mohl stabilné sedet a zaroven dosahl na boty.

Trva to dost dlouho, asi ctyri tydny. Musim sedét na pojizdné stolicce vysoké asi 15
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Centimetrii. Pak se ucim vlastni zavazovani. Kdyz to dokdzu, mam obrovskou radost. Je
mi 12. Kdyz to sestra rika stanicni, pouze se usklibne a rekne néco ve smyslu: ,No, to je
dost. **
V epikryze z 11. fijna 1979 se uvadi:

., Mirek pri cviceni spolupracuje vyborne. ... Podarilo se mu jiz naucit se zavadzat si

‘

boty, zatim pouze na cvicebné, protoze to trva delsi dobu. *
V epikryze z 18. listopadu 1979:

., Mirek pravidelné a presné dochazi do LTV. Zlepsila se koordinace pohybu,

hyperkinézy znatelné mensi. V nacviku dennich cinnosti se zlepsila obratnost a

jemnd motorika rukou — dokadze si zavazat botu na klicku. *
Tkanicky jsem se tedy naucil zavazovat ve 12 letech. V té dobé jsem mél pocit, ze uz
v dalce vidim svétlo na konci tunelu — konec pobytu v KoSumberku. Po pravdé feceno, uz
samotny konec mi dodédval velkou nadéji do zivota. Zaroven jsem vSak zacal registrovat,
ze mnoho mych star§ich vrstevniki ma velké problémy zvladnout sttedni Skolu (zde se
jednalo asi o tfi byvalé pacienty ve véku 16 let), ale také ucebni obor. Nezvladali a
nestacili Casové na naroky, které na né byly kladeny. N¢kteti se proto vraceli a zadali o
praci v Kosumberku. Casto jsme o jednotlivych piipadech diskutovali po veerech na
pokojich a chodbach.
,, | tak jsem presvédcen, Ze miizu zit normalné. Vystudovat, i kdyz nemdam ani potuchu co.
Pomalu, zejména po dlouhych rozhovorech s ucitelem Krivkou, zjistuji, ze mé nikam
nevezmou. Doktorka Stara jasné rika nasim, aby mne dali do ustavu. *
Muze se zdat, ze jsme od konstrukce mého postizeni odbocili, ale zdhy se pokusim
ukazat, ze tomu tak neni. Odbocenim by bylo chapat postizeni jako soucet ¢i vycet naSich
nedovednosti. Navic jsem na zacatku prace slibil, ze ukazu, jak se rozpoznavani vlastniho
postizeni promita do zaGlefiovani ¢lovéka do spolecnosti.®! T kdyz jsem tedy umél fici,
které Cinnosti neumim, nedokazal jsem domyslet jejich vyznam pro dalsi zivot. M¢l jsem
pohromadé soucet svych nedovednosti, neslavné zpravy o starSich kamaradech a postoj
vedeni Acka, jez se ke viem chovalo absolutné nete¢né. Trochu jsem je podeziival, Ze
Jim tato situace vyhovuje, protoze pii jakémkoli incidentu mohli s odkazem na udé¢l

byvalych pacientli vyhrozovat: ,, Pockejte, pockejte, budete vzpominat na zlaty

3! Mluvime-li zde o spole¢nosti, mizeme do ni samoziejmé zahrnout i prostfedi Acka,
protoze 1 tento prostor vytvari na jedince tlak, ve kterém se musi adaptovat.
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Kosumberk,” coz dé¢lali téméf denné. Moje deziluze z budoucnosti se projevila mym
odporem k rehabilitaci, coz se nasledné odrazilo v epikryze z unora 1981:
Spoluprace neni prilis dobra, pacient je pri cviceni neukdaznény. Provadime nacvik
obratnosti, rovnovahy, procvicujeme jemnou motoriku. Protahujeme zkrac.
svalovou skupinu DK.
Jakou roli hrali vté dobé rodi¢e? Ve fazi, kterou popisuji, jsme se o budoucnosti
V podstaté nebavili. Pfi vybéru (z jedné) stfedni Skoly pfejali stanovisko doktorky Staré,
jez byla zasadné proti jakémukoli mému pokusu dostat se na stiedni Skolu. Ptihlasku mi
nakonec rodi¢e podepsali, 1écebna studium vyloZzené nezamitla a tatinek podnikl dvé
prazkumné cesty do Brna, ale to bylo vse.
V té dob¢ probihaly také zminéné diskuse s ucitelem Kiivkou a vyvijel se mlij vztah
k 1é¢be, resp. k rehabilitaci. V pfedchozim textu jsem — s odvolanim na praci Mertona a
Nisbeta (1961) — piirkl rehabilitaci i dimenzi resocializa¢ni. Podobnou optiku nabizi také
Shepard (in Case-Smith, 2001):
,,PI1 nahradnim postupu, kdy terapeut neo¢ekava vykon jako soucast kvalifikace na
sanaci, pouziva alternativnich fyzikdlnich technik, ndhradnich pohybovych vzort
nebo jiné adaptivni dovednosti k dokon€eni ukolu. Kompenzacni strategie mohou
obsahovat zménu ukolu nebo kol metody, vyuziti podptirnych technologii ¢i
upravu zivotniho prostiedi.*
Uvedeny text v sobé jesté obsahuje zbytky parsonsovského pohledu na nemoc, coz je
zjevné ve zmince o vyléCeni. Jak si vSak ukazeme v posledni kapitole, rozvoj
alternativnich zpisobti zvladani konkrétnich situaci v bézném zivot¢ dovoluje
postizenému, aby si mohl najit sviij zptisob Zivota ve spole¢nosti.
Jak bych zavérem zhodnotil sviij pobyt v Kosumberku? Jiz v roce 1995 jsem v rozhovoru
pro Chrudimsky denik fekl, 7e KoSumberk byl ,totalita v totalits“*’. Je to urgité
zjednoduseni, ale stale na ném trvam. Pozd¢ji, v roce 2007, jsem své vzpominky vyjadril
precizngji v dokumentarnim cyklu Ceské televize Diagnéza. Zde uvedu uz jen nékolik
poznamek. Cely pobyt v KoSumberku — devét let — jsem de facto nebyl v kontaktu
s rodinou. Vyjimkou byly pouze Vanoce a letni prazdniny. Navstévy byly povoleny

pouze jedenkrat za osm tydntll. Strasn¢ mi chybélo soukromi. Jaké to je byt na pokoji, kde

%2 Nasledovala navitéva Gelnych predstavitelti 1é¢ebny, kdy jsem byl upozornén na moznost podéani zaloby
vici mé osobe pro poskozovani dobrého jména instituce. Nakonec k tomu nedoslo. Po nékolika tydnech
mne oslovila moje znama fyzioterapeutka a fekla mi, ze 0 mém novinovém rozhovoru diskutovala

s ostatnimi kolegynémi na rehabilitacnim odd¢leni chrudimské nemocnice a shodly se, Ze moje parafraze
byla vystizna.
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nas spalo 18, lze jen t&zko nékomu vysvétlit. Chovani vétsiny zdravotnich sester na A¢ku
bylo otfesné. Nezdjem a sprosté jedndni. Znacné zastani jsme nachdzeli u rehabilitacniho
personalu. M¢l jsem a stile mam rad ucitele Kiivku, i kdyz nejsme v kontaktu.

Prostfednictvim socialnich siti komunikuji s nékolika kamarady.

8 Skolni dochazka

Jak ukazuje Alan (1987), vyraznym meznikem v zivoté ¢lovéka je nastup do Skoly. Uz ve
spojeni povinna Skolni dochdzka je castecné piitomen princip pohybu — dochézeni.
Piestoze i v Ustavech socialni péée (dale jen USP) nebo lé¢ebnach je $kola soudésti
pavilonu nebo budovy, je institucionalné i prostorové oddé¢lena. Institucionalni oddéleni
spoc¢iva ve skutecnosti, ze vedeni Skoly neni podfizeno vedeni ustavu, ale mistné
prislusnému obecnimu uradu.
Prostorové separace znamend, ze Skola se nachdzi v ur¢itém misté budovy ustavu, kam
maji zaci pristup pouze v dobé vyuky, popt. za ucelem vypracovani domacich ukoll a
ptipravy do skoly. Do skoly se zkratka musi chodit, pficemz je dobré pfipomenout, ze
existovala a stale jeste existuje moznost, Ze za zédkem dochazi domi na dvé hodiny tydné
ucitel. Tento zpusob absolvovani Skolni dochédzky je velmi marginalni. Dochazeni do
Skoly miize probihat dvéma zpusoby:

» kazdodennim dochazenim do S$koly s pomoci rodi¢d nebo osobniho

asistenta;

= navstévovani Skoly, ktera je soucasti lécebného ¢i socialniho zatizeni.
Na uvod je tfeba zminit, Ze vSichni respondenti navStévovali, pfip. jesté navstévuji
zakladni — tedy béznou $kolu, s vyjimkou Petra, ktery chodi do specidlni Skoly. Z jeho
vypovédi lze usoudit, Ze v jeho tfide€ jsou i zaci, kteti by méli se zvladanim béZzné Skoly
nemalé problémy, ale nejsou télesné postiZeni.
Skola jako instituce
Skola je vzdélavaci a vychovna instituce a jako kazda instituce ma své predpisy, které
upravuji jeji fungovani a v neposledni fad¢ vztah k dalSim institucim v rdmeci spole€nosti.
Ptedpisy vztahujici se k chodu $koly miizeme rozdélit na vnéjsi a vnitini. Vngjsi predpisy
jsou ptedpisy obecné zavazné (zédkony, natfizeni vlady, vyhlasky) a upravuji spise vztahy
Skoly s okolnimi institucemi a také vztahy mezi organy Skoly (feditel, Skolskd rada
apod.). Z pohledu zaclenovani déti s postizenim do béznych skol Ize pfipomenout, ze tyto

pravni predpisy oSetfuji integraci napf. institutem asistenta pedagoga a také financni
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dotaci, jez ma razné podoby (piiplatky vyucujicim, piispévky na odstranovani
architektonickych bariér, na zakoupeni specialnich pomticek atd.).

Vnitini pfedpis — Skolni fad — je pro dalSi uvazovani mnohem podnétnéjsi. Jeho tkolem je
upravit poméry mezi jednotlivymi aktéry, mezi pedagogy a zaky, mezi pedagogy a
postizenymi zaky a mezi zaky zdravymi a postizenymi. Nas zde bude zajimat zejména
druhy a tieti bod. Snad jen pro zacatek lze nacrtnout, ze pravé Skolni fad umoznuje
fizenou integraci postizenych zakl v kolektivu celé tiidy, ale jak posléze ukazeme, jeho
platnost kon¢i za branami skoly.

Snad vcelku bezproblémovym ustanovenim kazdého Skolniho fadu je osvobozeni Zaka ¢i
studenta od télesné vychovy. Rodice pfinesou v nasem piipadé neurologické vysetieni a
véc je vyfizena. Ale kdyz Karla mluvi o pribéhu svého studia na gymnaziu, fika: ,, | kdyz
jsem méla telocvik ve Skole oficialné zakdazany, presto jsem s detmi cvicila, co jsem
zvladala, treba jsem tolik neubéhla anebo jsem nedokdzala vysplhat. Na druhém stupni
Jjsem chodila na zdravotni télocvik.

Karla se snazi mit co nejmensi ulevy, coz ji umoznuje zacastiiovat se dalSich aktivit i
mimo Skolu, tudiz se miize vice zapojovat do béZzného zivota.

,,Doma jsem sice necvicila, ale na druhou stranu jsem dvakrat tydné cvicila s detmi ve
Skole, hodné jsem s nimi chodila ven, a ve treti tride jsem se naucila jezdit na klasickém
kole.

Komunikace ve vyuce

Je nesporné, Ze hlavnim tkolem $koly je pfedavani védomosti zdkim. Na stran€ druhé je
ziejmé, Ze zaci ve tfidé tvori skupinu, ktera ma, jak uvadi napt. Petrusek (1969), svou
vlastni dynamiku, ustavuje si sva, nékdy i nevyi¢ena vnitini pravidla. Ve tfidé coby
skupiné dochazi k diferenciaci roli, stratifikaci (kapo, outsider, udavac). Vedle toho se
pod vlivem vyuky zacina uplatiiovat racionalni slozka jednani, coz byva v psychologii i
sociologii oznacovano jako sekundarni socializace.

Pokud se rodi¢e rozhodnou umoznit ditéti navstévovat béznou Skolu, lze si jen stézi
predstavit, Ze by se jejich dit€ mohlo z vySe uvedenych procesti vymanit. Takové jednani
by dokonce bylo do zna¢né miry kontraproduktivni, protoze by se timto postojem vytratil
dilezity aspekt celé Skolni dochazky v bézné Skole, tedy Zivot v majoritni spolecnosti.
Vlivu kolektivu spoluzédki na dit¢ s DMO se jest¢ budeme vénovat v ¢asti vénované
pozitivni diskriminaci. Nyni se podrobné zamétime na aspekt komunikace a pro lepsi

ilustraci se omezime na komunikaci prostfednictvim psaného projevu. Vychazime zde
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opét z intuitivniho piedpokladu, Ze pravé tuto Cinnost je mozné povazovat za vysoce
specializovanou uz proto, ze je ji protkana cela Skolni dochazka. A pravé jeji zvladani,
kdy adaptacni mechanismy jsou Vrovnovaze, nebo nezvladani, kdy adaptacni
mechanismy Vv rovnovaze nejsou, ma také zasadni vliv na rozpozndvani vlastniho
postizeni.

Psani

komunikace a socialni interakce mezi u€itelem a zakem. Psani — rukou, na psacim stroji
nebo pocitaci — je jednou ze zdkladnich Cinnosti v priibéhu skolni dochézky a ptipadného
dalsiho studia na stiedni/vysoké Skole a Ize fici, Ze plni tfi edukacni cile:

pofizovani si poznamek v pribéhu vyuky, a tedy doplnéni ucebnicovych textl, ovérovani
znalosti zéka (pisemné zkousky), procvicovani naucené latky a vytvafeni vystupl z ni
(domaci ukoly a v piipadé dalsiho studia seminarni, piip. diplomové prace).

Uvedené roztfidéni ulohy psani ve vztahu ke Skolni dochdzce nam dava tusit, ze
neschopnost nebo omezena schopnost psat se v kazdém z uvedenych aspekti projevuje
jinym zpiisobem.

Své peripetie se psanim jsem jiz uvedl v souvislosti s pfechodem na A&ko. P¥i vyuéovani
na ZDS jsem psal pouze pii pisemnych zkouskach (pisemkach). Nejprve jsem psal
vestoje u lavice, ale postupem Casu jsem se 1 ve tfid¢ ,,pfestéhoval® na podlahu. Na
podlaze v uli¢ce mezi postelemi jsem psal domaci ukoly a vypisky. Pravé vypisky mi
neskutecné vadily, ale ucitel Kfivka na nich trval. V devaté tfid€ jsem se timto zplisobem
pfipravoval k piijimackam na SES v Brné. Dost nepfijemné bylo, Ze mi bylo umoznéno
pouzivat psaci stroj aZ na po&atku osmého ro¢niku ZDS, pii¢emZ jsem si musel piistup
k psacimu stroji vydupat. Zprvu jsem musel psat vSemi deseti, coz jsem zahy opustil,
osvojil jsem si psani dvéma prsty a tak piSu — jesté s ovladanim mysi — dodnes. Na zemi
jsem psal rukou az do skonceni studia na gymnaziu, kde jsem psal na zemi uz jen
matematiku. Dnes uz se jen podepisuji.

Je zfejmé, ze psani prinasi jedincim s dyskinetickou formou a formou kvadruparetickou
nejvetsi problémy. Hlavni obtiZze jsou pomalé tempo psani a necitelnost pisma. Pro lepsi
pfedstavu je dobré jesté podotknout, ze pomalost je pfiznacnd pro ob¢ zminé€né formy
DMO, necitelnost se vztahuje zejména k jedinciim s dyskinetickou formou DMO, protoze
jejich pismo pfipomina spise ,klikyhaky“. Zde se pravé projevuje kontraproduktivita

snahy. Pokud totiz jedinec vynaklada velkou snahu, je jeho zdmérem (intenci), aby jeho
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pismo bylo C¢itelné, ¢imz dochéazi k zesileni dyskinetickych projevii. S problémem
pisemného projevu se postizeni jedinci s DMO a jejich vyucujici mohou vyrovnavat

ruzné.

Pozitivni diskriminace

KdyZz mluvime s Karlou o jeji komunikaci se spoluzaky a s uditeli, Karla popisuje
nasledujici zkuSenost, kterd se nastala v Sestém ro¢niku zékladni skoly:
,, Ucitelé, kteri mé ucili ¢asto, moje pismo znali a vetsinou vSechno precetli. Na druhém
Stupni se ucitelé stridali a cas od casu se mé zeptali, kdyz néco nemohli precist. Nasli se i
taci ucitelé, kteri nez aby to po mné Cetli, tak mi rovnou napsali dvojku. To si konkrétné
pamatuji z déjepisu, kdy jsem védela, Ze jsem tam treba méla vic chyb nez na dvojku, a
presto jsem Ji dostala.
Lze v tomto ptipadé mluvit o pozitivni diskriminaci? Obdvam se, Ze nikoli. Pokud totiz
budeme psany projev povazovat za zpusob komunikace, je mozné uvést postich
Murphyho (2001, s. 91):
,Mira postizeni se samoziejmé odrazi v existen¢nim i situa¢nim hnévu, ale také se
zda, ze zlost je nejveétsi u lidi s poruchami komunikace — zejména u hluchonémych
a u lidi s mozkovou obrnou a po urcitych druzich mrtvice. VétSina z nds méla
moznost pozorovat zjevné utrpeni feCové postizenych lidi, snaZicich se svym
zoufalym posluchaciim sdélit néjakou myslenku.*
O n¢kolik tadkii nize se Murphy snazi poukazat na situace, jez mohou vést ke ,,zlostnym
staviim** postizenych jedinci:
,»Zloba postizenych vychazi v prvé fade¢ z jejich narusenych télesnych funket, ale ...
prohlubuje ji interakce se svétem zdravych. Kazdodenné z této strany trpi
nevSimavosti, vyhybavosti, blahosklonnosti a ptilezZitostné 1 nezastfenou krutosti, a
1 kdyz se zadna z téchto veci neobjevi, nekdy si urdzky sami predstavuji.*
Tady ukazuje, jak obtizné je pro ob¢ strany sladit mluveny a psany projev tak, aby
komunikace mohla byt navazana. Jako analogii ke Karlou popisované situaci muzeme
uvést stav, kdy okoli postizenému vSe odsouhlasi jen proto, aby se jej nemuselo dale
vyptavat. Na strané¢ druhé Karla uvadi ptiklad tzv. pozitivni diskriminace pfi psani

diktath.
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., Jesté vratim ke psani. Mohla jsem si ucitele zastavit, kdy jsem potiebovala, a pak jsem
z toho vzdycky méla vycitky, Ze mam néco extra. Ale spoluzaci mé uklidnili a rekli, Ze Si
aspon stihnou odiivodnit jaké i/y tam maji napsat, Ze i oni z toho néco maji. *

Ve c¢tvrté kapitole jsme si zdravi definovali jako urcity typ lidského kapitalu, s kterym se
kazdy jedinec rodi. Koneckoncl i postizeni je v jistém smyslu druh lidského kapitalu
(Burdieu, 1998), jejz ma jedinec k dispozici a musi s nim né&jakym zplsobem nalozit.
Karlino postizeni zplsobuje, ze neni schopna psat stejnym tempem jako jeji spoluzaci.
Uvedenou situaci bylo mozné fesit napf. dopliiovackou. Nicméné ucitelé voli variantu
zpomaleni tempa pii €teni diktatu a z Karlina jednani ovlivnéného postizenim ma uzitek
cela ttida. Uzitek z celé situace ma vsak i Karla. Muze psat diktat a muze — diky svému
postizeni — poskytnout ostatnim spoluzakim vice ¢asu na promysleni ,,Spekd* v diktatu,
¢imz si ziskava naklonnost spoluzaki (i kdyz asi jen nékterych). Mnozi si nesporné
mohou klast otdzku, kterd mé i etickou dimenzi, tedy zda lze télesné postizeni — v tomto
piipadé¢ lehéi dyskinetickou formu DMO — oznacit za lidsky kapital a vnimat jej ¢astecné
jako pfedmét smény. Nejde zde o to, jestli je to ,,dobfe, nebo $patné“. Zajima nas, jaké
techniky, strategie a postupy uziva postizeny k tomu, aby mohl chodit do bézné skoly. A
Skolu navstévuje se v§im, co mu patii. Tedy i se svym postizenim. Vratime-li se ke
konkrétni strategii, jak psat diktat, vidime, ze toto byla jedina moznost, s niz nakonec
musel souhlasit 1 vyucujici.

Karle se tedy podafilo vydobyt si dobré postaveni ve tfidé, coz, jak ukazeme zahy, ji
poskytlo dobrou vychozi situaci pro ucast v aktivitich se spoluzéky i mimo Skolu. Navic
Z ptedchoziho textu vime, Ze Karla méla velky zajem zucCastiiovat se také aktivit, které
délat nemusela, coz mohlo u mnohych vyvolat obdiv.

Na ptibéhu Karly, jejZz dovypravime jesté¢ v dalsi Casti, lze pozorovat soubor jednani,
ktery ji umoznil navstévovat béznou Skolu. Mnozi by jisté napsali, ze jde o ,,dobry
ptiklad® integrace. Ale my se chceme vyhnout hodnoticim soudiim, protoZze podobné
vyroky — podle mého soudu — cely problém zplost'uji. Zadny proces totiz neni ,,dobry*
nebo ,Spatny“, je jen vice ¢i mén€ komplikovany a vyznacuje se rlznymi

protichtidnostmi.
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Zména ve vnimani viastniho postizeni

Kdyz jsme zacali pofizovat rozhovor s Ivanou, nevédé€li jsme, ze jeji sestra-dvojce Jitka,
je také postizend DMO, avSak stfedné tézkou diparetickou formou. Ob& spolu
navstévovaly vzdy stejnou zékladni skolu.

Skutecnost, ze je stale se svou vice postizenou sestrou, ma za nasledek, ze je vici ni v
dominantnim, ochranitelském postaveni. Navic Jit¢ini kamaradi byli nejprve kamarady
Ivany. Ivana vSak tim, Ze je stdle v blizkosti své vice postizené sestry, ,,zapomina“ na
skuteCnost, Ze i ona je postizena. Ivana a jeji sestra navstévovaly nejprve skolu
v Jedlickové ustavu, potom se jejich matka snazila najit béznou $kolu v Suchdole, kam by
ob¢ dcery mohly nastoupit. Prvni pokus byl s poukazem na zdravotni stav Jitky
neuspésny. Rodice vsak hledali dal, az nasli béznou skolu v Lysolajich. Pozd¢ji uspésné a
do jisté miry pod vlivem listopadu 1989 divky piestoupily zpét do Skoly v Suchdole,
protoze to bylo v blizkosti jejich domova. V Suchdole obé sestry spole¢né dokonéily
povinnou skolni dochazku.

Ve vypravéni Ivany se v tomto moment¢ ukazuji dva typy solidarity se sestrou, které
odkazuji k pozdéjsimu vnimani vlastniho postizeni. Solidarita s vice postizenou sestrou v
momenté, kdy pfi prvnim pokusu navstévovat béznou Skolu je se sestrou solidarni,
protoze je zfejmé, Ze kdyby chtéla do zminéné Skoly chodit, pravdépodobné by uspéla.
Druhym typem solidarity je ochota Ivany zdrZet se aktivit, jichz neni Jitka schopna.

,Ja jsem vidycky do vseho skdkala po hlavé nebo jsem se snazila drzet tempo, ale
vSechno jsem nezkousela. Nechtéla jsem, aby to Jitce bylo lito.

K preruSeni této kontinuity dochdzi v momenté¢ volby stfedni Skoly, kdy Jitka je pfijata na
gymnazium, zatimco Ivana nastupuje na obchodni akademii. Co se vlastné stalo? Ivana
nastupuje na béznou obchodni akademii a od prvni chvile jiz neni ,,stinem* své sestry, ale
naopak je jedind postizena ve tfid¢, kterou navstévuje. Po dvou letech pfestupuje na
gymnazium s hudebnim zamétenim. Se svou sestrou se Uz ve Skole nesetkava.

Ivana jiz béhem Skolniho véku zjist'uje, Ze n¢které télesné aktivity (napi. horska turistika)
jsou ji zkratka odepieny, coZ ji pochopitelné vadi. Ale protoze stale travi hodné ¢asu se
svou sestrou, ohledy ji brani, aby si sté¢Zovala. O vlastnim postizeni zacala premyslet az
tehdy, kdyz ji oslovila kamaradka s prosbou, aby své postizeni zdokumentovala.

., Redla jsem si: , Tak fajn‘ a poprvé jsem o postizeni zacla premyslet jako o nécem, co mé

néjakym zpiisobem determinuje. Méla jsem stale pocit, Ze mé viastné nijak moc
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neomezuje, a tim, ze jsme celou zdakladni Skolu odchodily s Jitkou, vrnimala jsem spis jeji
postizeni a ne svoje.

S nadsazkou lze fici, ze Ivana se do jisté miry bezdécné stava Jit¢inou pravou rukou. Je
ziejmé, ze nebylo snadné vymanit se ze vSudypiitomného stinu, ktery na ni vrhala stala
piitomnost téZce postizené sestry Jitky. Rozdé€leni vede i k tomu, Ze se pohledy déti, jez
nyni registruje Ivana, zamétuji jen na ni samotnou.

., Nejlepsi je to s detmi, které rikaji viechno bez obalu. Kdyz nécemu nerozuméj, zeptaji se
a nedeélaji z toho védu.

Ivana zde naznacuje protiklad toho, jak mnohdy reaguji dospéli lidé, coz si posléze
ukdzeme na piibéhu Karly. Déti kdyz jim néco neni jasné, zeptaji se a nevymysleji
nasledné smyslenky a famy.

Ivanina situace je tedy specificka tim, ze byla stale po boku své vice postizené sestry,
jejiz permanentni pfitomnost ji branila mit na zfeteli vlastni postiZzeni.

., Moje sestra ma jiny temperament, je spis tissi a bere vsechno vaznéeji. Sviij handicap
pocituje, myslim, dost silné jako néco, S ¢im se musi stdale vyrovnavat. Ja jsem to takhle
ve vztahu Kk sobé nikdy nezazila.

Ale od chvile, kdy kazda ze sester navstévuje jinou stiedni skolu, za¢ina i pro Ivanu nova
zivotni situace, s niz se musi vyrovnavat. Nejedna se sice o zadny tragicky zlom, Ivana
ma naopak veétsi volnost. Na druhé¢ stran€ vSak kazdy pohled déti a kolemjdoucich bude

od nynéjSka sméfovan pouze na Ivanu samotnou.

Od posmivani k ublizovani

Fenomén tzv. posmivani se postiZzenému nepochybné patii do kategorie stigmatizace, ale
V této praci o stigmatizaci hovorime, pokud se odehrava na vefejnosti. | v prostoru $koly,
ktera je instituci, vSak miZze ke stigmatizaci dochazet.

Kdyz s Karlou hovotime o nevhodném chovani zakid a déti obecné, svetuje se: ,, Zpocatku
jsem pokazdé chodila domui s brekem. Mamka mé uklidniovala tim, Ze maji hloupé rodice,
kteri jim nevysveétli, Ze jsem jen postizend, a ne hloupa. Taky mi rikala, Ze Si t0 musim
vwridit sama, Ze 10 za mé vyrizovat nebude, takze jsem se postupné naucila, Ze se vyplati
mlcet, nevsimat si jich a jit dal. Ale vétsinou to bylo podle momentdlni nalady.

Po pravde¢ feceno, byl jsem zaskocen reakci Karliny maminky, protoze mam za to, ze
nebylo v Karliné moci posmivani ze strany spoluzaki odvratit. Navic, jak uvidime o

nekolik fadki nize, pokud se uvedenému jednani neucini pfitrz hned na zacatku, mize
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posmivani piejit v hrubé urazky a posléze v brutalni fyzické tyrani. Jinou zkuSenost méla
Aneta, ktera navi§tévovala zakladni $kolu v USP Kocianka.

Aneta

Aneta mluvi o své §kole s povzdechem, nebot’ musela celou absolvovat v USP Kocianka
Vv Brn¢, prestoze se jeji maminka snazila najit v blizkosti bydlisté béznou Skolu, kde by
mohla Skolni dochazku absolvovat. To se vSak nezdafilo.

Jednou za 14 dni jsem jezdila domu, pak kdyz jsem byla starsi, byl interval delsi. To
vite, Zze mné bylo smutno, kdyz jsem tam odjizdéla a nebyla jsem doma. Maminka se mé
pokousela dat do normalni Skoly, ale to neslo.

Aneta tedy navitévuje zakladni $kolu v USP véetné ptllroéniho pobytu v mateiské skole
pti USP.

, Kdyz jsem byla piil roku ve skolce a jesté na zdkladni Skole, méla jsem dvakrat tydné
cvicent, naucila jsem se psat rukou. Ve tride jsme méli psaci stroj.

Anetin pobyt na Kocidnce probiha relativné bezkonfliktné. Nicméné uz jsme Se
s podobnou udalosti setkali ve vypravéni Tondy. Nastava situace, kdy se méné postizeni
vrstevnici Aneté posmivaji.

., Vybavuje se mi treba, ze se mé jedna kamardadka zastavala, kdyz se mi nékdo posmival
Z jejich kamaradii nebo kamaradek...

Ptibéh Anety ukazuje, Ze jeji postiZeni 1 drobné fyzicka konstituce ji predurcuji k tomu,
Ze 1 v obdobi starSiho Skolniho véku se s ni jedna jako s ,,malou®, avSak v pfipadé€, kdyz
se ji nékdo posmivéa, nachazi u kamaradl zastani. Zde se mozna ukazuje, Ze zivot mezi
postizenymi vrstevniky poskytuje ,,slabsSimu* jedinci jisty druh ochrany pted utoky okoli.
Z vlastni zkuSenosti vSak jsem toho ndzoru, Ze tato vyhoda nevyvazuje zéapory, které
pfinasi dlouhodoby pobyt — byt s vikendovymi névraty domil — v Gstavnim zafizeni.
Milena

Rozhovor s Milenou probihal velmi piijemné. Milena ma hemiparetickou formu DMO,
C0Z znamena, e na jednu stranu tzv. pajda. Skolni dochidzku absolvovala v jedné ze
zakladnich cirkevnich kol v Olomouci.

., Kdyz jsem méla nastoupit do skoly, musim priznat, zZe jsem se kolektivu bdala. Nevédeéla
Jjsem, jak mé prijmou, protoze jsem méla nastoupit na zakladni cirkevni skolu, kde byly
zdrave deti, takze jsem méla trosku obavy. Védéla jsem, Ze se néjakym zpiisobem lisim, |

I3

kdyz jsem to jako mala tolik nevnimala.
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Milena ma od pocatku zamlzenou piedstavu o svém postizeni a boji se, jak budou
reagovat jeji spoluzaci. Nastésti prvni stupen zakladni Skoly probihd bez vétSich
problémii. Diky mirné&jsi klasifikaci si postupné uvédomuje svoji dyslexii, ale nikdo ji
kvili tomu neostrakizuje. Potom vSak do jeji tfidy nastupuji Ctyfi zakyne, které sem
piestoupily z jiné Skoly, a Milen¢€ nastava peklo.

,BYlO to samoziejmé hodné neprijemné, protoze se to napred projevovalo jako slovni
Sikana, coz znamend, ze mi riuzné nadavaly, Fikaly mi, Ze bych méla byt nékde v ustavu
mezi mentalné postizenymi a podobné. A pak prisly fyzické utoky, kdy mé treba zkopaly.
Prosté si na mé pockaly a zkopaly mé. To bylo asi v osmé tride. Védeély, ze Spatné chodim
a ze je nedohonim, tak mi treba néco vzaly a ja jsem musela za nimi bézet, abych to
ziskala zpatky. Ony z toho mély legraci nebo mé nékam zatdhly a zkopaly.

Milena si posléze stézuje tfidni ucitelce, ale vysledkem je, Ze spoluzacky Milené
vyhrozuji vrazdou. S Milenou samoziejmé mluvime o podrobnostech a Milena uvadi:
., Vyhrozovaly mi, ze mé zabijou. Verila jsem jim to, protoze jedna holka na mé prisia
S nozem. Tak jsem radéji micela. S nikym jsem o tom nemluvila. I kdyz me shazovaly ze
schodit a podobné mé napadaly, nemluvila jsem o tom s nikym, ani doma. *

Tento stav trval tii roky a skoncil naprostym kolapsem Mileny, ktera byla nasledné
hospitalizovana na psychiatrickém oddéleni. Jeji kolapsy nepominuly, ale nyni naStésti
Milena navstévuje specialni ucilisté, kde je spokojena a citi se v bezpeci.

Po rozhovoru s Milenou, jez odchazi na rehabilitaci, jsem se zeptal jeji maminky, ktera ji
doprovazela, zda je ochotna mi k tomu jesté néco fici, a ona bez zavahani souhlasila.
Rozhovor probiha pfijemné, ale najednou se rozeviou dvefe a sestra vola:

, Mate prosim vds prijit za Milenou, md zdchvat.” Maminka: ,,Jezis, ja jsem si to
myslela, Ze ju to vycerpa...

Rozhovor samoziejmé konci, ale pro me nastava velké dilema, nakolik jsem za vzniklou
situaci odpovédny. Jistéze jsem se Mileny zeptal, zda ji vzpominky na minulost nejsou
nepiijemné. Nicméné pro mé z uvedené situace vzniklo urcité etické dilema, se kterym

jsem se dodnes upln¢ nevyrovnal.

Shrnuti

Pribéh skolni dochazky byva neproblematicky. Dnes jiZ neni problém obstarat zakovi
S postizenim ptislusné pomtcky, které mu umozni participovat na vyuce v co nejvyssi

mife, pokud navstévuje béznou zékladni Skolu. Nekteré prekdzky vSak odstranit nelze.
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Jedna se zejména o psani, které je u jedinclt s dyskinetickou formou DMO tézce
rozpoznatelné. Zaroven vsak bylo feeno, Zze uvedeny problém je mozné odstranit, aniz
by se snizovaly védomostni naroky na zaka nebo studenta na stfedni $kole. Je ovSem
tfeba mit na paméti, a ukadzaly to vypovédi neékterych respondentii, ze 1 uspésné zaclenéni
do bézné Skoly piinasi své problémy a sva uskali, s nimiz se postizeny a koneckoncu i
jeho okoli musi potykat. Mnohdy zavisi na samotném postizeném jedinci, zda i on Si je
védom svych moznosti a schopnosti, kterymi miize svému okoli byt pfinosem.

Kromé¢ skoly se postizenym oteviraji dal$i mozné ,,subsvéty““(krouzky, hra na hudebni
nastroj apod.), jejichz objevovani povinné samoziejmé neni, ale je zcela pochopitelné, ze
tito zaci chtéji na nékterych aktivitach také participovat. Vedle toho vSak musi po Skole
rehabilitovat. Postizeni jsou tedy spolu s rodi¢i poprvé nuceni volit mezi rehabilitaci a
aktivitami, které jim oteviraji nové prostory a vztahy s vrstevniky a tim i nabyti
potfebnych socidlnich dovednosti. Pro dobré pochopeni problému je tieba podotknout, Ze
rehabilitace neni naro¢na jen Casové, ale také fyzicky — pro rodice i postizeného. Dité
prichdzi domt unavené, musi se pfipravovat do Skoly a pfitom by mohlo byt tfeba na
z4djmovém krouzku.

Najednou si miizeme povsSimnout, Ze rehabilitace coby 1é¢ebny prostiedek, potazmo 1€k,
ktery se musi po/uZivat podle ordinace 1€kare, je sesazen ze svého vysostného postaveni a
musi ¢ekat, jakého se mu dostane vyznamu vedle koni¢ka a preferenci jedince s DMO a

jeho rodict.

9 Sobéstacnost — samostatnost —integrace?

,, Postizeni pro nds neni pouhou
fyzickou zalezZitosti;
Jje to nase ontologie,

I3

stav naseho byti ve svete. *

Murphy (2001, s. 79)

V obecném povédomi, zejména u nékterych zdravotniki, prevlada nazor, ze samostatnost
a zaclenovani se do bézné spole¢nosti je mozné pouze tehdy, kdyZ jsou projevy postiZzeni
daného jedince minimalizovany a dopiedu se vytvofi prostfedi, ve kterém by postizeny

jedinec mohl Zit.
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S podobnym postojem v jeho kritické reflexi jsem se setkal, kdyz jsem psal bakalatskou
praci (Kudlacek, 2000) a potizoval rozhovor s fyzioterapeutkou, jez byla ve stejné dobé
se mnou na pavilonu A. Pti té prilezitosti si posteskla, ze hlavni diraz byl kladen na
rehabilitaci na stole. ,, Stvalo nds, jak nam organizovali praci. Mély jsme tieba spoustu
ndpadii, co bychom s détmi chtely délat, jenze prikaz znél jasné: cvicit, cvicit, cvicit. Pro
spoustu deti byla s ohledem na jejich stav jakdsi rehabilitace urcité vhodnda, ale chtit to
za kazdou cenu podle mé tak stastné nebylo. Pro déti by bylo leckdy lepsi psychicky je
podporit a rozvijet k sobéstacnosti V kazdodennim Zivoté. Kdyz jsme jednou vymyslely, Ze
pujdeme s detmi na vylet a budeme u reky opékat burty, bylo z toho pozdvizeni, co Ze nds
to napadio, Ze se chceme ulejvat a ze nechceme S détmi cvicit. *
Uvedena ukédzka vyvolava zdani, ze v dobé mého pobytu v lécebné pievazoval
medicinsky pohled na DMO. Je vSak otazkou, zda to nebylo pouze prosttedim. Ve
zdravotnickém prostiedi je ptfirozené akcentovan medicinsky pohled.
Kdybych se mél vyjadfit k otazce, jaky byl vliv samotného totalitniho rezimu na integraci
postizenych jedinc v obdobi 1948-1989, mohu souhlasit s Titzlem (2005), ktery vcelku
neutrdln€ uvadi, Ze jeho postoj byl stejny jako k jinym marginalizovanym skupindm. Co
se ty¢e jedinci S DMO, Ize vysledovat zvySeny tlak na pfefazovani nékterych déti do
zvlastnich Skol bez zjevnych divodi. Stat zkratka neumél postizenym adolescentim
vytvofit podminky, o kterych jsme mluvili jiz v tvodu. Podminky, v nichz by postizeny
jedinec mohl rozvijet své dovednosti.
Zaroven je tieba uvést, ze tlak na umistovani adolescentl S té¢zkymi formami DMO do
USP ptichazi ze strany, od které bychom to o&ekavali nejméné — od rehabilitaéniho
Iékate. Novotny (1984) uvadi, ze u prognosticky beznadéjnych jedinci bychom méli
piisobit na rodinu, aby byla pozdgji svolna k umisténi ditéte / dosp&lého jedince do USP.
S postupem doby vsak zacina oslabovat zfetel na rozsah postizeni jedince a duraz se
pfenasi na jeho dals§i vlastnosti. Autofi vyzkumu na toto téma (Majnemer et al., 2007)
uvadéji:
,»Vysledky ukazuji, ze kvalita zivota u déti s mozkovou obrnou je velmi variabilni,
pfi¢emz asi polovina takto postizenych déti vnima kvalitu Zivota podobné jako
nepostizené déti.?? Pohyb a dalsi Cinnosti, ptip. omezeni jsou fyzické ukazatele, ale
vedle nich je nutné vzit v ivahu psychosocialni faktory, které ovliviiuji celkovou

pohodu. Fungovani rodiny, problémy v chovani a motivace jsou dtilezité prediktory
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socialné-emocni adaptace. Determinanty kvality zivota mohou fidit alokaci zdroju a
iniciativy podpory zdravi s cilem optimalizovat zdravotni stav ditéte a rodiny.*
Autofi zminéné studie tedy chapou postizeni jedince spiSe jako sit’ vztahtl, v nichz se

postizeny naléza.

Goffman (1961), ktery se zabyval socidlni exkluzi a stigmatizaci jedinct s postizenim,
polozil teoreticka vychodiska integrace. Ve své studii o ustavnim prostiedi — azylech —
popsal prostfedi téchto instituci a ukazal, jak odlisné typy jednani Si tyto instituce
vynucuji u svych klient. Pravé tyto typy jednani poté komplikuji navrat nebo vstup do
béZné spolecnosti jedinclim, kteti byli delsi dobu jejich obyvateli.

Goftfmanova studie o stigmatu (1963) coby narusené identit¢ ¢loveka poskytuje prehled
technik, jak s touto naruSenou identitou pracovat. Na Goffmanova vychodiska posléze
integrace. Integraci mizeme vtomto ohledu chapat také jako soubor technik, které
postizeny, pfip. jeho rodina uziva k redukci rozdilu ve schopnostech mezi postizenym a
jeho vrstevniky (Fink, 2000). Problematikou lidi s postizenim Se ze sociologického
pohledu zabyva také prace antropologa Murphyho (2001) nebo studie, kterd ukazuje, jak
se moderni technologie stavaji soucasti kazdodenniho zivota i postiZenych jedinct, ¢imz
Jim umoznuji vytvafeni novych strategii ke zvladani béZznych dennich ¢innosti (Moser a
Law, 1998).

V dalsi ¢asti si ukdZeme dva mozné typy zapojovani se do bézné spolecnosti — trénink a
osobni asistenci. Rozhodné zde neni cilem stavét oba zplsoby proti sobé. Na druhou
stranu je nutné uvést, ze dneSni mainstream je siln¢ zatizen proteZovanim osobni
asistence, aniz by byla vedena kritickd diskuse o vhodnosti indikace osobni asistence
Vv konkrétnich situacich.

Zbyva vysvétlit, v jakém smyslu je zde pouZit termin trénink. Tréninkem je tu minén
soubor technik za podpory vnitini 1 vnéj$i motivace, kterymi se postizeny snazi
kompenzovat svou snizenou schopnost (disability) vaci svému okoli, ¢imz snizuje svou
omezenou participaci (restricted participation) a tak si vytvari podminky pro zapojovani

se do spolec¢nosti. Na piikladu Karly si ukdZzeme, jak 1ze takovyto pfistup aplikovat.

Trénink aneb Mamka nade mnou stala...

Karlino vypravéni jsme zapocali jejim vzpominanim na obdobi Skolni dochéazky, kdy se

snazila kopirovat Cinnosti svych vrstevniki. Zucastiiovala se mimoskolnich aktivit,
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dochazela na hodiny télocviku, kde se snazila vykonavat ty prvky, jez zvladla. S Karlou

si povidame i o rodinném prostiedi, ve kterém vyrustala. V této souvislosti Karla zminuje

situaci, kdy ji maminka pfi vyzvedavani ze Skolky nechala, aby si sama ud¢lala vse, ceho
je schopna. ,, Pokud mamka opravdu nespéchala, tak jsem si to vSechno musela udélat

sama a ve Skolce treba nade mnou stala a cekala, az se obléknu. *

V uvedeném priipadée je ponckud nestastna reakce okoli, ve kterém Karla zila se svymi

rodici. ,, Ostatni maminky ji to vycitaly. Navic pak v nasem méste zacaly kolovat famy, Ze

mé doma tyraji, protoze mi ani nepomiizou s 0blékanim. Mamka mi ale vidycky rikala:

,V zZivote ti nikdo za zadkem stat nebude, musis se to naucit sama, i kdyz treba pomalu. **

Na ptikladé postoje Karliny maminky je vidét, jak se do Karlina postiZzeni promita i

prostfedi malomeésta, v némz jeji rodina zije. Pro maminku muselo byt velmi neptijemné

zit v prostiedi, kde se nad ni vznasi fama o tyrani, proti niZ nemize nijak G¢inné€ bojovat.

Jedinou moznosti je postupné se s novou skutecnosti naucit zit a neustoupit tlaku okoli,

ktery je obrovsky a casto neménny. Karla vystudovala socidlni praci na Univerzité

Karlové a dnes Zije samostatny zivot. Pfesto si umim piedstavit situaci, kdy by maminka

vypatrala Sititele staré fAmy, poukdzala na nyné&jsi stav, ze by doty¢nd osoba reagovala ve

smyslu: ,,No, ja vim, ale stejn¢...“

Muzeme si samoziejme polozit otdzku, pro¢ se okoli — lze se domnivat, ze famu o

,tyrani® sdilel $ir$i okruh lidi — takto stavélo k chovani Karliny maminky. Jednu odpovéd’

nam nabizi socialni konstruktivismus, kdy lidé interpretuji socialni jednani svého okoli,

kterému nerozuméji, a proto hledaji vlastni interpretaéni ramce, jez jim pomohou
porozumet situaci, které jsou vystaveni.

Jak uvadi Williams (1990, s. 106), spolecnost a socialni okoli maji vlastni pfedstavy:
,Piipadové studie ukazuji, Ze zivot s chronickym onemocnénim je slozity socialni
proces. Zatimco postiZeni jedinci usiluji o jistou miru odpovédnosti a nezéavislosti,
také si uvédomuji, Ze spolecnost a kultura, ve které ziji, disponuji Silami, jez mohou
tyto vlastnosti objevovat v Zivoté jednotlivce. Pfestoze postiZzeni jednotlivei mohou
usilovat o rozvoj ur€itych strategii, vyznamny faktor, na kterém tyto strategie
zaviseji, lezi v povaze spolecnosti a jejiho vnimani postizeného jedince v ni.*

Miuzeme zde pozorovat nékolik momentd, jez postupné utvaieji Karlin svét. Skutecnost,

ze Karla navstévuje béZznou matetskou Skolku, umoziuje okoli, aby poznalo, jak zije se

svym postizenim. Praveé napt. udalost, kdy se ,,morduje* s oblékanim a tak odkryva okoli,

jaké usili musi vynalozit, vyvolava v rodi¢ich rozporné pocity. Na jedné strané¢ obdiv
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K jejimu snaZeni, ale na strané¢ druhé pocity litosti a vycitek vici Karliné roding, které
tkvi v presvédceni, ze pfisnost, s niz ke Karle pfistupuje, je neadekvatni. Karla navic
popisuje dalsi situaci, ktera se nasStésti odehrava v kruhu rodiny. ,,Kdyz jsme si treba se
sestrenicemi hraly na pudé u babicky a ja se bdla vylézt po Zebriku nahoru, tak mi
sestrenice rekly: ,Bud ti pomiizeme vylézt, anebo to ani nezkusis, ziistanes tu sama a my
Si pujdeme hrat nahoru.* Pro mé to byla obrovska motivace a diky sestienicim jsem se
naucila hodné veéci, které bych se jinak bdla jenom zkusit. Travila jsem s nimi hodné ¢asu
na vesnici a jit nekomu krast tresné a pak utikat, to je obrovska motivace. “

Z uvedené epizody vyplyva, Ze se Karliné mamince podafilo vytvofit v rodin€ prostiedi,
kdy je Karla vystavena v§em béznym ¢innostem svych vrstevnikii a dostava se ji odmény
(s uvozovkami ¢i bez nich), kdyz mize zazivat bézné radosti svych vrstevniki.

Zatimco okolim je Karlino oblékani chdpano jako hrdinstvi, pro Karlu a jeji rodinu je
oblékani kazdodenni béZnou zalezZitosti. Karla, ale kdokoli podobné postizeny se musi
S oblékanim, mytim, stravovanim a podobnymi ¢innostmi tzv. trapit kazdy den. Jisté, tu a
tam muze pochvalit sim sebe, obCas se muze 1 politovat. Nicméné jeho zakladni
sméfovani musi byt zaloZzeno na tom, Ze vSechny uvedené Cinnosti déla kvili sobé.
Ned¢la je proto, aby jej okoli chvalilo, litovalo nebo obdivovalo, ale proto, aby si udrzel
svij stupen nezavislosti na okoli. Samoziejmé¢ se nabizi otdzka, zda by nebylo vhodné
osvétlit své postoje okoli, které se takto implicitné pta. Problém tkvi v tom, Ze vlastné
neni komu co vysvétlovat. Williams navic jasné uvadi, ze jisté rysy jsou neseny spise
spole¢nosti a jedinci je pouze svym zplisobem piejimaji a vtéluji do svého jednani.

Na prikladu Karly jsme vid€li zplsob utvareni nezavislosti zpiisobem, ktery jsme
v ptedchozich kapitolach oznacili jako strengh training ¢ili kondi¢ni cviceni. Strengh
training, ktery v SirSim slova smyslu muZeme chapat jako pfistup upiednostiujici
zvladani a prekonadvani prekazek, méni vnimani piekazek jako néceho, co je tieba
odstranit, v néco, Co je nutné prekonat. Pochopitelné zalezi na konkrétni situaci. VSichni
se asi shodnou, co se tyce odstraiiovani tzv. architektonickych bariér (budovani vytaht,
plosin, madel apod.). Pokud vsak dité neni na voziku, jak je to tfeba S odstranovanim
prahll v byté? Mame je odstranit, nebo se pokusit naucit postizené¢ho, aby se je naucil
prekonavat? Protoze at’ se nam to libi, ¢i nikoli, prostfedi, ve kterém se postizeny bude
pohybovat, bude vzdy obsahovat n&jaké prvky, jez bude zapotiebi pfekonavat. Zkratka,

nelze oCekavat, ze prostiedi, ale hlavné lidé v ném budou vzdy pfipraveni ptizpiisobit se
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potfebam postizeného, coz znamend, ze mnohdy vyvstanou situace, kdy to bude pravé
postizeny, kdo se bude muset ptizpisobit okoli.

Ptiklad prahu v byt¢ byl instrumentalni a poslouZzil ndm pouze k tomu, abychom ukazali,
ze pokud ponechame nékteré prekazky v domacim — tedy v bezpetném — prostiedi,
mohou postizeného pripravit na existenci piekazek, které je nutné a vhodné pickonavat.
Cela uvaha byla iniciovana vzpominkou Karly, jiz sestfenice nutily 1ézt po Zzebtiku.
Muzeme se samoziejmé ptat, zda si sestienice nemohly hrat s Karlou kdesi na travniku.
JistéZe mohly. Dokonce si umime pfedstavit situaci analogickou té, ktera nastavala
v dobé, kdy Karla navstévovala Skolku. Tedy Ze lidé v okoli (sousedé) nevéticné a
podeziivavé pozorovali poCinani Karly a jejich sestfenic. Ale jaky by méla Karla
prospéch z toho, ze by nemusela 1ézt po zebiiku? Velmi maly. VSichni by se stile
ptizpusobovali Karle, jez by de facto pfisla o moznost prozkoumat rozsah svych
schopnosti. Tim se — byt oklikou — dostdvame k naSemu prvotnimu cili. Prozkoumat,
jakymi zpiisoby rozpoznava jedinec s DMO své postizeni, a vztadhnout tento proces
k procesu integrace. Piiklad Karly naznacuje, Ze oba procesy — rozpoznavani i integrace —
jsou vzéajemné propojeny, coz lze vylozit i tim zpiisobem, Ze védomi vlastnich schopnosti
umoziuje postizenému, aby efektivné vyuzival v§echny své schopnosti a eventualné ve

vhodné motivovaném prostiedi rozvijel 1 dovednosti, které 1ze oznacit jako hranicni.

Selhani tréninku a prechod k osobni asistenci

Kdyz ¢teme, ptip. jsme Gastniky vypraveéni matek, které se dozveédely, Ze jejich dit€¢ ma
DMO, ozyva se spolu s otazkou ,,Co je DMO? dotaz, zda dité bude chodit (Kudlacek,
2009).
Tento dotaz mizeme povazovat za piirozeny, nebot’ je reakci na skuteénost, Ze se matce
narodilo pohybové postizené dité¢. Koneckonctli, odborna literatura, napt. Schejbalové in
Kraus a kol. (2005, s. 159), uvadi chtzi jako jeden z nejvysSich cili 1ékarského a
rehabilitacniho snazeni.
,Nejvyssim nasim cilem je vertikalizace ditéte, tedy umoznéni stoje a chiize na
jedné strané a sebeobsluhy, az kvalitni manudlni prace na strané¢ druhé vcetné
umoznéni adekvatniho duSevniho rozvoje.*
Nyni odhlédneme od faktu, ze DMO je spojena s mnoha dal$imi symptomy, a ukdzeme

si, jak cely proces nacviku chiize probiha.
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Sedime s Tondou, ktery se pohybuje na voziku, a povidame si o jeho vzpominkach na
rehabilitaci a zkuSenostech s ni v obdobi Skolni dochazky. Pro dalsi vyklad je nutné
podotknout, Ze Tonda pfevaznou ¢ast povinné skolni dochazky absolvoval v Jedlickove
Gstavu. Kazdy rok vsak jezdil na 2-3 mésice do 1é&ebny DMO v Zeleznici, kde
pochopiteln¢ dominovala rehabilitace nad Skolou. Pii vzpominani na rehabilitaci
Vv Zeleznici, ktera vyustila v pokus chodit alespoi pomoci tzv. choditek, si Tonda
vybavuje: ,,To mi casem taky vadilo, protoZe jsem musel nosit ty tézké aparaty nad
kolena a nutili meé chodit o kozickdach. Par metrii jsem usel, ale bylo to pro mé strasné
vycerpavajici, navic s témi tezkymi aparaty. Byl jsem Stastny, Ze néco ujdu, ale byl jsem
strasné unaveny. Rehabilitacni sestry navic mély pocit, Ze kdyz chodim o kozickach,
musim chodit co nejcastéji, takze jsem nemél moc narok si odpocinout. *
Tonda byl zpocatku spokojeny. Snad také proto, ze vidél vysledek rehabilitace, kterou
podstupoval od diagnostikovani DMO, tedy od utlého détstvi. Nicméné chuize, pfi niz
usel jen nékolik malo metrt, jej extrémné vycerpavala. I proto, Ze musel nosit tézké
kovové aparaty, coz byla proteticka pomticka pouzivana ke stabilizaci chuize. Jeji smysl
spoc¢ival ve fixaci dolnich koncetin v uréitém postaveni, aby nedochazelo k dal§imu
prohloubeni patologického postaveni dolnich koncetin. Nevyhodou apatatii byla jejich
vysoka hmotost, protoze byly vyrobeny ze Zeleza. Tonda proto pozdé¢ji dostal namisto
aparati tzv. Backery, coz je opét proteticka pomucka umozZiujici postizenému
vertikalizaci a naslednou chtzi. ProtoZe je vSak vyrobena z plastového materialu,
ptedstavuje pro postizeného mensi zatéz. ,, Misto apardtu, co jsem mél tady nad kolena,
jsem mél jeste takovy hadicky, kteryma jsem byl opdsanej. Dalo se to sestelovat na tvoje
potieby, aby noha méla urcity uhel, ktery potiebujes a ktery mas mit.
Dale s Tondou diskutujeme o postaveni jeho nové — byt velmi omezené — dovednosti
Vvjeho zivotd. Zadam Tondu, aby si vybral jednu z moznych odpovédi, jez jsem
strukturoval do myslenkovych figur a u kterych je ziejmé, Ze ani jedna nemulZe platit
bezezbytku:

= Kdyz budu poctivé cvicit, uzdravim se.

= Stejné je to k nicemu, tudiZ na rehabilitaci kaslu.
Vymeénou rehabilita¢ni pomucky se Tondovi podafilo ujit vétsi vzdalenost a dnes tika, ze
byl schopen pftejit v Jedlickove ustavu z jedné budovy do druhé. Nicméné tnava u Tondy

ptetrvavala. ,, Mezi budovami jsem sice presel, ale bylo to opravdu na doraz. Musel jsem
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pokazdé hodné odpocivat. V| dobé, kdy jsem cvicil, jsem usel | 50 metrii v kuse. Ale potom
Jjsem musel treba piil hodiny sedet, abych si odpocinul a zase nabral silu.

Tonda tedy byl schopen chodit pomoci choditek. Pozdé&ji byl ucinén pokus vymeénit
choditko za kanadské berle. To se vSak zahy ukazalo jako neschiidné, protoze Tonda de
facto chodil ,,rukama®, tedy veSkerou aktivitu pii chozeni zajistovaly horni koncetiny.
Okoli — rodice i zdravotnicky personal — v§ak Tondu v jeho usili podporovalo.

,,Je pravda, ze tenkrat meéli vsichni kolem mé velkou radost, zZe jdu. Ja jsem se radoval
taky, ale jestli bych radsi sedél, nebo chodil, 0 tom jsem neuvazoval. Tenkrdt jsem prosté
chodil s tim, Ze budu hodné unaveny.

Na vySe uvedenou otazku Vv podobé dvou extrémnich pfistupi k rehabilitaci odpovida
Tonda neptimo. Uvadi, Ze v obdobi jeho détstvi byla rehabilitace déti s DMO nejednotna,
a proto kazdé pracovisté mélo vlastni pohled na lé€bu DMO. Neméli bychom ani
podcenit zminku o tinavé. Jak ukazuje studie Brehma et al. (2008), déti s DMO spotiebuji
pti chiizi n€kolikanasobné vic energie nez zdravé déti. Autofi tento fakt zminuji ve
vyzkumu, v némz ukazuji, ze uzitim ur¢it¢ho druhu ortézy je mozné zminénou
energetickou naroc¢nost snizit. Zaroven vSak pfi interpretaci vysledkd svého vyzkumu
poznamenavaji, Ze uZiti ortéz je pfinosné zejména u leh¢ich forem DMO, coZ neni ptipad
Tondy. Tonda pfi ilustraci uvedeného stavu popisuje své peripetie z doby, kdy se snazil
chodit. ,, Byl jsem z chozeni sice unaveny, ale na druhou stranu jsem byl rdd, Ze jdu, |
kdyz mé pak treba bolel kotnik. Mél jsem natrénovaino, takze jsem Sel i za cenu namahy.
Ale oni mi pak rekli, Ze to bylo uplné Spatnée, Ze viastné na stoj a na chiizi nejsem vitbec
pripraveny. Pry jsem si tim zkazil zada, trochu asi i nohy. Nakonec jsem byl strasné rdd,
Ze mi odpadlo svym zpiisobem trapeni. “

Pokus Tondu vertikalizovat a nasledné¢ mu umoznit chiizi skoncil nezdarem. Pro¢?
Odpovedi mize byt neékolik. Stoupenci Vojtova pristupu k rehabilitaci vidi pfic¢inu — jak
zminuje Tonda — ve fyziologické a kineziologické nepfipravenosti celého organismu. Pro
postizeni je takového rozsahu, ktery nedovoluje, aby Tonda mohl i v budoucnu jakymkoli
zpusobem chodit.

V piipadé¢ Tondovy chiize vidime, Ze cesta intenzivniho tréninku selhala. Pro Tondu
zZ toho plyne, Ze svou samostatnost bude muset zabezpecit jinym zplisobem.

Rozhovor s Tondou jsme— stejné jako dal$i rozhovory — zacali obdobim détstvi. Tonda si

z pfedSkolniho véku nic nevybavoval, a tak plynule piesel k povinné Skolni dochéazce
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v Jedlickovée ustavu, kam kazdy den dojizdé€l do skoly. Hned zacal o studiu na Gymnaziu
pti Jedlickovée ustavu, ale jako by jen proto, aby ve svém vypravéni mohl mluvit o osobni
asistenci. ,,Na gymndziu jsem se od jedné kamardadky dozveédel, co je viastné osobni
asistence a ze bych ji mohl vyuzit a hledat lidi, kteri mi pomohou, kdyz budu néco
potrebovat. Pochopil jsem, Ze si to musim zaridit sam, a sbiral prvotni informace, co
vithbec osobni asistence je, protoze jsem to nevedeél. Tenkrat, myslim, nikdo nevedeél, ze se
tomu tak rika, protoze se tady osobni asistence teprve rozjizdela.

Osobni asistence byla v roce 1993 témér neznamy pojem, ktery se stal soucasti pravniho
tadu Ceské republiky pfijetim zékona (2006) s u¢innosti od 1. ledna 2007. Smyslem
osobni asistence je tedy prenést bfemeno péce o zdravotné postizené na né¢ samotné.
Nejde o to zfici se zabezpeceni postizenych, ale i¢elem je poskytnout jim moznost vybrat
si zpusob zivota. Lapidarné to lze fici tak, ze postizeny ¢lovek (dospély jedinec, piip.
rodice ditéte) dostava mési¢né ¢astku od dvau do 13 tisic — podle stupné tzv. zavislosti —
a je jen na ném, jak s ni nalozi.

Tondu jsme opustili v okamziku, kdy se dozveédél, ze se bude cely zivot pohybovat jen
s pomoci voziku, protoze té¢zka spasticita mu znemoznovala vertikalizaci a naslednou
chiizi.

Tonda vyuziva osobni asistenci Uz témér 11 let*®, ale pfi jejim uzivani se setkal

s komplikacemi ze strany, odkud by je asi o¢ekaval nejméné — od rodicu.

Rodice a dospélé déti s DMO

Tonda svou zkuSenost s vyuzivanim osobnich asistentli popisuje piedev§im jako boj
s rodi¢i. ,, Mél jsem problém, jak prijimat pomoc od druhych lidi, protoze mi to viastné
bylo rodici prezentovano tak, Ze obtezuji druhé, pokud to ovsem neni blizkd rodina nebo
pribuzny.

Pro rodice bylo nepochopitelné, pro¢ by se Tonda mél pii obstardvani svych
kazdodennich potieb, které nesvede, obracet na ciziho ¢lovéka.

, Trvalo mi dlouho, nez jsem se s tim srovnal, nez jsem dokdzal prijmout pomoc od
nekoho ciziho. Tedy nebyl to zas az takovy probléem pro mé jako pro rodice. Byl to
problém i tehdy, kdyz jsem se s pomoci osobni asistence osamostatnil. Jeste v 18 letech

jsem nemohl mit viastni klice od bytu, protoze tatinek mél pocit, zZe je nepotrebuji, ze se

33 Osobni asistence se v Ceské republice uziva jiz od po¢atku devadesatych let 20. stoleti.
Vétsinou ji poskytuji rdzna obcanska sdruzeni nebo kamaradi a pratelé postizenych.
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vidycky se o mé postaraji a budou doma, az prijdu. Dokonce kdyz jsem jesté pred asi
Sesti nebo sedmi lety zacal studovat na vysoké skole, myslel, Zze mé bude kazdy den
dovazet do skoly. *

Tondovi rodi¢e byli paradoxné proti tomu, aby se jejich syn zafal osamostatiovat.
Ziejm¢ jim nevadila Tondova samostatnost jako takova, ale skutecnost, ze Tondovo
osamostatiiovani bude probihat bez nich. Tondovo osamostatiiovani se samoziejmé bez
takovych ,,malickosti*, jako jsou kli¢e od vlastniho bytu, neobejde. Je ovSem ziejmé, ze
postupné dochazi k restrukturaci vztahu s rodiéi, coz se v naSem pitipad¢ projevuje i tim,
ze rodice na Tondu nemusi ¢ekat, az se vrati domi, a tudiz se mohou vénovat svym
z4jmum. Na druhou stranu, Tonda musi byt pfipraven na situaci, ze po prichodu domd,
bude byt prazdny a on bude nucen se s takovou situaci vyrovnat pii obstaravani dennich
ukond.

Ptijetim Tondy na vysokou Skolu nastavéa nova situace nejen pro Tondu, ale také pro jeho
rodi¢e. Rodice se citi odstreni a frustrovani. Maji pocit, ze je uz vibec k ni¢emu
nepotiebuje. Podobnou situaci popisuje Robindv otec:

»Nejvic mé trdpi, ze mu nemizu ulevit v jeho trapeni. Moje pocity a postoje vici
Robinovi se urcité zmeénily od doby, kdy byl maly. S tim, jak se ménil on, ménil jsem se i
ja, 1 kdyz nemohu fict, ze bych ho méné¢ ptijimal. Jak jsem jiz fekl, trdpim se v souvislosti
s Robinem vic nez dfiv. Moc rad bych mu pomohl stavét se k vécem tak, jako to délal,
kdyz byl jesté dit€. Moc rad bych mu v jeho trapeni ulevil, aby byl $t'astnéjsi. Ale nevim
jak na to a nevim, jestli to vilbec nékdo dokéaze. Prosté mé to hnéte a neda se to zménit.*
(citovano v Helsel a Helsel, 1978, s. 105-106).

Je tkolem Tondy, aby si nejen zorganizoval pfemistovani podle rozvrhu, ale musi také
rodi¢im vysvétlit, Ze jejich pomoc ma své limity. ,, Kdyz me chtél tata vozit kazdy den do
Skoly, rekl jsem mu, Ze to neni mozné. Neveril mi do chvile, nez pochopil, Ze rozvrh je
hodné pohyblivy, a Ze mé tedy opravdu kazdej den dovaizet nemiize. PakK teprve pristoupil
na to, ze to budu resit s nekym jinym.

Pted rodici stoji ukol vyrovnat se s faktem, ze Tonda se bude pro pomoc obracet na lidi,
kteti nepatii do jeho rodiny, tudiz je rodi¢e mohou vnimat jako cizi a musi se nové situaci
ptizpusobit. Pro Tondu je samostatnost dulezita, neni vSak pro n¢j myslitelnd bez
nezavislosti na rodicich. Ale pro¢? Vzdyt Tonda neni a ziejmé nikdy nebude s to zvladat
vSechny ¢innosti spojené se samostatnym bydlenim, studiem na vysoké Skole ¢i jinou

¢innosti bez pomoci druhé osoby. Pro¢ tedy odmita asistenci rodica, ktefi by mu jisté radi
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a zdarma pomahali, a naopak hledé a shani asistenty, v drtivé vétSin€ cizi lidi, jimz musi
za pomoc platit. Problém zasahovani rodi¢t do konkrétnich Tondovych ¢innosti se navic
projevuje, kdyz si s nim poviddme o sobéstacnosti v kazdodennich aktivitach — oblékani
apod., aniz bychom prozatim pifedjimali né&jakou vazbu mezi sobéstacnosti a
samostatnosti, je zjevné, ze rodiCe si neuvédomuji ,,konecnost* své pomoci Tondovi.

,,Je pravda, Ze miij tatinek ma cely Zivot problém S trpélivosti, a nez bych se oblékl sam
treba za 20 minut, radsi to udéld on a za pét minut jsem obleceny, protoze to nevydrzi
psychicky. Kolikrdt jsem mu uz rikal, at odejde a nevsima si me, at si jde délat néco
svého, Ze to zvladnu, ale on se na me nevydrzi divat a pomiize mi.

Pomalé oblékani je, zel, jistym dusledkem spasticity. S uré¢itym nadhledem snad Ize fici,
ze pomalost je charakteristickym atributem jedincii se spasticitou. Presto je tieba zde
upozornit, Ze pomalost nesmime nikdy spojovat s lenosti. Naopak, je tfeba, aby lidé se
spasticitou byli respektovani i se svou pomalosti, ¢imz ziskdva rozmér jisté etnicity.
Obecné plati, ze pokud se rodi¢e neziekli ditéte jiz v utlém veku, snazi se mu pomoci

najit zpusob, jak mu zivot usnadnit. Ale ani pro rodice, ani pro samotného postizeného to

.....

......

(Berger a Luckmann, 1999) dana tradici, genera¢nim transferem, zvyklostmi apod.
Rodic¢e vsak pozvolna zjist'uji, Ze néktera pravidla se dodrzuji jen velmi obtizné. Tonda
se sice oblékne, ale trvd mu to ,,vécnost®. Do bytu chodi néjaci lidé, jimZz Tonda fika
osobni asistent/asistentka a kterym plati za jakousi asistenci. Ti navic chodi po byté, jenz
je sice jeho, ale oni zde bydli s Tondou. Mimo jiné i proto, Ze ze svych finan¢nich zdroji
by si Tonda vlastni byt nemohl dovolit, tudiz se prozatim bez finan¢niho ptispéni rodict
neobejde. MlUZeme zde vSak pozorovat jisty rys v jednani Tondy, kterému vnéjsi okoli
nemusi Upln€ rozumét. Tonda sdm uvadi, Ze s rodici bydli, protoze z finan¢nich divodu si
nemuze dovolit bydlet v byt¢ sam. Na druhé strané vSak plati osobnim asistentim za
pomaoc, jiz by mu ochotné a zdarma poskytli rodice a jemu by n&jaké penize zbyly na jiné
aktivity. Pravé soucasné nastaveni pravidel ale poskytuje Tondovi — z jeho pohledu —
optimalni uspofadani Zivota, které on sam chépe jako jisty zptisob nezavislosti.

Tondovo postizeni tedy nespociva jen v tom, Ze neni schopen chiize, a tak musi uZzivat
vozik, i kdyZz neschopnost chiize je jadrem Tondova postizeni. Je vSak jen na ném, jak
s uvedenou skuteCnosti nalozi. Zjevné ma nékolik moznosti. Mlze celou pomoc o sebe

svefit svym rodi¢im, ¢imz se mize izolovat od okoli. Dalsi variantou je uplné se
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osamostatnit, ¢imz by se mohl dostat do finan¢éni tisné. Tonda proto voli uréity
kompromis, ktery, jak jsme ukazali, ma také sva uskali. Dilezité je ale néco jiného.
Tondovo postizeni — disability — je konstruktem raznych fyzickych, psychickych,

socialnich a také ekonomickych faktorii, z nichz nékteré muze postizeny sdm ovlivnit.

Po skole a mimo skolu

Jiz jsme uvedli, ze poméry mezi détmi ve $kole upravuje Skolni fad, jehoz platnost konci
opusténim Skoly. Vratime se nyni k piibéhu Karly, abychom ukéazali, Ze jeho platnost
opusténim Skoly koncit nemusi.

,,Doma jsem sice necvicila, ale na druhou stranu jsem dvakrat tydné cvicila s detmi ve
Skole, hodné jsem s nimi chodila ven, a ve treti tride jsem se naucila jezdit na klasickém
kole.

Zde muzeme vidét do jisté miry paradoxni situaci, kdy Karla rezignuje na pravo byt
osvobozena od télocviku, ¢imz mozna porusi doporuceni lékare. Pravé timto poruSenim
ma vSak moznost byt se spoluzaky v télocviéné a cvicit podle svych moznosti.

Lze piedpokladat, ze Karlina ochota byt co nejvice se svymi vrstevniky ji otevira
moznost participovat na aktivitich po vyu€ovani, ¢imz jako by rozSifovala platnost
Skolniho fadu i mimo $kolu, do ¢asoprostoru kazdodennosti. Nikoli vSak odvolavanim se
na nékterd zjeho ustanoveni usmérnujici nepostizené vrstevniky ke vstficnéjSimu
chovani, ale pfirozenym zajmem zit vS§edni zZivot ditéte v prostiedi, kde bydli.

Kdyz Karla chtéla jit s kamarady do hospody nebo na zmrzlinu, musela vazit benefity a
néaklady plynouci z jejiho postiZeni.

. Tomu jsem se vyhybala, chodit se spoluzdky na kafe, zmrzku nebo do hospody. Spatné se
mi chyta plny hrnicek a v té dobé jsem jeste neméla vnitrni silu se s tim vyporadat, takze
nez abych musela resit, Ze sklenicku vyleju nebo Ze mi zmrzlina spadne, tak jsem sice se
spoluzaky sla, ale vekla jsem, Ze na zmrzlinu nemam chut. Nekoupila jsem si ji, a pritom
Jjsem na ni méla velkou chut. *

Karle se podatilo pomémé¢ dobie se zapojit do mimosSkolnich akci se spoluzaky
z gymnazia, ale bézna situace, jako tfeba dat si kavu nebo zmrzlinu, ji nutila zvazovat,
zda fici, ze nema chut, nebo riskovat, ze kavou polije sebe, piip. nékoho, kdo s ni sedi u
stolu. Karla se tedy stahla a zistala v pasivit¢. Kdyz si povidame o zdrojich jejiho

postoje, uvadi hned nékolik davodu:
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,Stydéla jsem se. AZ zpétné jsem si uvedomila, ze v tom velkou roli hrdlo, Ze jsem byla
cely zivot vychovavand ke snaze vsechno sSi udélat sama. Proto mé ani nenapadlo, zZe bych
mohla spoluzaky, se kterymi jsem hodné kamarddila, pozddat, aby mi pomohli, prestoze
dnes vim, zZe by to pro mé uplné v pohode udélali.

Dovolim si ptidat jesté dva ditvody. Karla pochazi z malého mésta a mozna nechtéla, aby
ji nekdo vidé€l pobryndanou od zmrzliny. Druhy ditivod spatfuji v prostém konstatovani,
ze ona sama nechtéla mit na sob& $pinavé oblecCeni, coz lze do jist¢ miry vysvétlit i
vlivem rozdilu pohlavi (Harris a Wideman, 1988, s. 115), kdy je mozné se domnivat, ze
zeny a divky jsou citlivéjsi ke svému vzezieni.

Na prikladu navstévy restaurace nebo cukrarny vidime, ze pro Karlu vznika nova situace,
jez ji nuti zaujmout novy postoj a tak pomoci adapta¢nich mechanismii dosdhnout stavu,
ktery ji nebude zatézovat. Pozorujeme zde zasadni proménu postoju Karly ke svému
okoli. Zatimco ve Skolnim véku se snazi zvladnout co nejvice dovednosti bez ohledu na
reakce okoli, v adolescenci ji pfestava byt lhostejné, jak se stravuje, jaké je jeji vzezieni
apod. Kyzeny stav naléza az na vysoké skole v Praze. ,, Tyto problémy, kterym soukromé
Fikam technické, se mi podarilo prekonat az na vysoké skole.

V ptipadé€ navstévy cukrarny ¢i restaurace vidime, Ze dlouhodoba vychova zaloZena na co
nejvetsi samostatnosti vede K vytvofeni adaptacnich schémat, ktera se promitaji do
dalsiho zivota. V détském a rané adolescentnim véku piinasi nejprve nezavislost
v dovednostech jednozna¢ny benefit, aviak v pozdg€jsim véku se ukazuji jeji limity. Jiste,
¢loveék se obejde bez zmrzliny a kavu si uvaifi doma. Ale takovyto ptistup nejde aplikovat
vzdy, jak ukazuje dalsi vypoveéd’ Karly. Mame na mysli to, jak obtizn¢ kamaradi rozuméji
jeji te€i, ¢imz se dostava do izolace a stavu psychické rozkolisanosti. ,,Kdyz s tim nékdy
nemam silu bojovat, jsem radsi zticha. Ale pak mé to sStve, Ze jsem byla zticha, a mam
Z toho Spatnou naladu.

Pokud se vratime ke zméné pohledu spolecnosti na postizené jedince, je zfejmé, ze i
postizeny jedinec musi zménit pohled na sebe samého, tedy ze napf. musi rezignovat na
pfani v8e si udélat sam. Je tfeba hned pfipomenout, Ze takovd proména pfistupu neni
snadnd. Postizeny jedinec potom miiZe mit ,,Spatnou naladu®. Z Karlina ptib&éhu vidime,
jak tézké je prekonavat bariéry nearchitektonické. Tedy bariéry, jez vznikaji z povahy
lidského jednani a které neni mozné nikdy predpovédét, a pfitom je nutné s nimi

implicitné pocitat. Mlzeme také vyslovit domnénku, ze pokud je postizeny jedinec
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motivovan k pfekondvani piekdzek v pribchu détstvi, dokaze si posléze samostatné
poradit — htife ¢i 1épe — i S prekazkami, jez jsou vlastni béznému zivotu.

Piknik

S Anickou si poviddme o mimoskolnich aktivitach a o tom, jak se ji dafi rozvijet vztahy
S ostatnimi  spoluzdky a vrstevniky. Anicka popisuje udalost, kdy se s dalSimi
kamaradkami domluvily na uspofadani pikniku.

,Jednou jsme si s kamaradkami slibily, Ze Si udélame piknik. Prisla jim jesté jina
kamaradka a ony nékam zmizely a ja jsem tam zustala sedét sama.*

Tato epizoda mne zaujala a vzpominam si, Ze jsem K ni dlouho hledal vlastni postoj.
Zpocatku mi situace nepfisla nijak zavazna, ale kdyz jsem ji s ismévem li¢il svym
dlouholetym piatelim, zaskocili mé svou reakci: ,, To bylo teda od nich sprosty.* Bylo,
nebo nebylo? Dnes si dovolim s jistou mirou autority tvrdit, Ze to sprosté nebylo. Pro¢?
Jiz jsme uvedli, ze disledky postizeni se projevuji v konkrétnich situacich. Na trovni
defektu ma Anicka diparetickou formu DMO, kterou musi stanovit 1ékafi. Na urovni
postizeni se jeji poskozeni mozku projevuje tim, ze k chlizi musi pouzivat berle, a tudiz je
jeji chlize pomald a nestabilni. Obtizn¢ chodi po schodech, proto potfebuje pomoc. Je
Caste¢né porusena i celkova motoricka koordinace. Na Grovni omezené participace to
znamena, Ze pokud chce s nékym nepostizenym nékam jit, musi se s nim domluvit, jak
tam ptjdou. Mlize napt. navrhnout alternativu, ze si ptj¢i vozik od své sestry, ale nékdo ji
bude muset vézt, coz ovSem znamena, ze ten, kdo Anicku poveze, musi umét s vozikem
alesponi trochu zachazet. Nebo navrhne, ze pijde o berlich, kamaradky/spoluzacky pak
budou muset, coz se zde zjevné nestalo, jit pfibliZzn¢ stejnym tempem, jako jde Anicka.
Také se budou muset domluvit, kde piipadny piknik uskute¢ni, resp. zda Anicka mize
sedét na volném prostranstvi bez opory apod. Naopak zase kamaradky nemusi patrat po
etiologii postizeni nebo typu formy DMO, aby zjistily, jestli se jedna o smisenou formu
DMO, ¢i nikoli. Musi pouze vymyslet, jak se na urCené misto dostanou a jaké maji
vytvofit podminky, aby Anicka méla z celého vyletu uzitek. Na druhé strané, jen tézko si
lze ptedstavit, Zze by se Anicka mohla domluvit s ostatnimi ucastnicemi pikniku ve
smyslu: ,,Co udélame, kdyz potkame/potkate svou kamaradku?*

Omezeni participace je tedy svazano se socidlnim kontextem kazdé jednotlivé udalosti, v
niz se postizeny nachazi. Je vtomto smyslu souborem sjednatelnych, avSak spise

nesjednatelnych jednotlivosti, které jsou svazany s konkrétni udélosti. Je zfejmé, ze ¢im
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vice je konkrétni situace institucionalizovana, napi. povinna Skolni dochéazka, tim vice
prevazuji jednotlivosti sjednatelné a naopak. Epizoda s piknikem i navstéva cukrarny
ukazuji, Ze postizeny jedinec musi akceptovat prostiedi, ve kterém se pohybuje.

| pro Anicku muze byt nepovedeny piknik cennou zkuSenosti, jez ji muze poskytnout
jistou orientaci, jak véci usporadat, aby pfisti akce s kamaradkami dopadla 1épe.

Kolo, kolo mlynsky aneb Drobna vzpominka na zavér

Z maminciny strany jsem m¢l tfi bratrance a dvé sestfenice, se kterymi jsme jezdili na
babicCinu a dédeckovu chatu. Byla zde velka terasa s betonovou podlahou. Jednou né¢kdo
Z mych bratrancii navrhl, abychom si zahrali Kolo, kolo mlynsky. Ja jsem samoziejmé
chtél hrat také. Vzali mne tedy ,,do kola®, ale hned po prvnim kroku jsem upadl hlavou na
beton, maminka mi vynadala a ja se rozbrecel. Od té doby jsme spolu hrali pouze stolni
hry, jako je dama, zemé&-mésto apod.

Své bratrance a sestienice jsem Vv obdobi povinné $kolni dochazky téméf neznal, jako
neznali oni mé, protoze jsem byl po celou dobu v Kosumberku a vidali jsme se pouze o
Vanocich a letnich prazdninach. Podstatnéjsi vsak je, ze tato udalost dobie ilustruje nejen
neznalost mych ptibuznych, ale pfedev§im mou neznalost vlastniho postizeni. Protoze
jsem nebyl schopen pftizpisobit se rychlosti a rytmu chlize ostatnich a naopak, udalost
skoncila karambolem. Tato kniha se snazi pfispét k tomu, aby podobnych a jinych

karamboll ve svété¢ DMO alespon trochu ubylo.

Shrnuti

Co je vlastné podstatou postizeni? Nutnost pouzivat invalidni vozik? Nestabilni chiize
nebo chiize o berlich? Neschopnost jist pfiborem tak, aby se ¢lov€k nepobryndal?
Nesrozumitelna fec¢? Ano, vSechny uvedené symptomy a vnéjsi projevy spoluvytvareji
postizeni DMO, ale samy o sob¢& postizeni nevytvareji. V pohledu, ktery nabidla tato
kniha, je postizeni jedince s DMO utvareno jeho motivacemi (Mol a Law, 1998, 2003),
jez naleznou mensi ¢i vétsi pochopeni v prostfedi, ve kterém Zije. Je formovano jeho
vyhrami i porazkami, na nichz se i on sam podili. S jistym zjednodusenim bychom mohli
fici, ze je utvareno zivotem, ktery postizeny jedinec Zije. Zde nabidnuté pojeti si klade za
cil nemluvit o integraci — proto ten otaznik — pfili§ extenzivné. Extenzivitou myslim dnes
tolik zminované odkazovéni se na rizné ,,charty prav postizenych®, medidlni extempore

kvili kazdému vysSimu obrubniku. Integraci chapu spiSe trpélivé hledani zplisobu, jak

126



vyresit néjaky problém, s tim, Ze se to mnohdy nepodafi. A zdaleka ne vzdy je pfi¢inou
,hechapavé okoli.

Zavérem mohu vyslovit tezi, ze Usp&Sné zapojeni se do bézné Skoly je dobrym
predpokladem k socialni integraci. Postizeny muze vyuzit svych piatelskych vztaha ze
Skoly také v prostiedi mimo Skolu. Miize se ucastnit mimoskolnich aktivit se svymi
spoluzaky, pfip. jit s nimi na prochazku nebo na vylet. Vzdy vSak musi mit na zieteli své
schopnosti a dovednosti, aby byl s to odhadnout, jak celou akci zorganizovat, aby byla
prospésna pro ného samotného 1 ostatni nepostizené ucastniky. Lze uvazovat o uplatnéni
principu, ze vSichni jdou rychlosti nejpomalejsiho, ale je tfeba mit v patrnosti, Ze tento
princip neni mozné ani ze strany postizeného uplatiiovat absolutné. Promitani filmu v
kin¢ nékdy zacina, a tudiz je nutné dostavit se v¢as — chvili pfed zac¢atkem. Pokud si
spoluzaci chtéji udélat vylet, i ten méa néjaky casovy rozvrh, ktery je dobré dodrzet.

V opacném piipadé miize dojit k frustraci vSech ti€astnikil, coz jisté neni cilem.

10 summary
The aim of this study is to describe which arts man with cerebral palsy (further only CP)

recognize, that he/she is disabled. Ground of this study appears from assumption that CP
originates at the latest first year of life. It means that those persons haven’t experience
“be to good health”. Therefore they must its disability recognize throughout the life.
Theoretical resources of this study are Piaget’s theory of development and its theory of
cognition. Further Berger/Luckmann's concept of social constructivism and Goffman's
concept total institutions and its concept stigma and stigmaion.

Methodological part is created for two segments. First segment is set four narrations of
mothers downloaded from internet. Second segment is set of eight interviews with
respondents, which have diagnostician CP. Main method is narrative interview by Fritz
Schiitze.

Introduction charts my way to this study. First chapter defines ground aims and schedules
intuitive consecution this work. Second chapter discuss relations among impairment,
disability and handicap, but it receives redefinition in compliance with WHO 2001.
Therefore instead of “handicap” uses “restricted participation”. Third chapter defines CP.
It describes history, symptoms, classification (so called forms) and treatment. Second part
of this chapter shows CP of view impairment, disability and restricted participation.

Fourth chapter detail analyses theoretical resources. Piaget's theory of cognition is

127



definite as well as adaptation, which is composited through assimilative and
accommodative schemes. Goffman's theory of total institutions shows that wards of these
institutions lose last lack of contacts with surroundings. Goffman's concept of stigma
shows as aggressive hints makes nervous persons with CP life. But stigmatizing we can

perceive as cognitive point or “mirror”, which person with CP catch sight of one's body.
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