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ABSTRAKT:

Studie si klade za cil vytvofit teorii reflexe postizeni u jedinci s détskou mozkovou
obrnou. V dalsi ¢asti si studie klade za cil analyzovat vliv reflexe na $kolni a socidlni
integraci takto postizenych jedinci. Teoretickymi vychodisky jsou socidlni
konstruktivismus, socialni model postizeni, vyvojova psychologie Jeana Piageta a
poststrukturalistické koncepty té¢la. Metodologickd Cast je zalozena na vyzkumném
konceptu Grounded Theory (zakotvend teorie). Studie analyzuje tfi oblasti Zivota
postizeného jedince — rehabilitaci, Skolni dochazku a kazdodenni aktivity. Rehabilitaci
jsme pojali jako soubor diskursivné formovaného védéni dle konceptu M. Foucaulta.
Analyzy vedly kzavérim, Ze vyznamnou roli pii reflexi postizeni zaujimaji
rehabilitaéni a kompenzacni pomucky, které formuji té€lo postizeného jedince. Zaroven
vSak tyto pomiicky spolu s télem postizené¢ho jedince formuje prostor, ve kterém se
tento nachazi. V oblasti Skolni dochazky studie ukazuje, ze integraci/inkluzi déti
s détskou mozkovou obrnou jako prinik rozdilnych a mnohdy protichtidnych diskurst,
které toto postizeni utvareji. V oblasti kazdodenniho zivota je postizeni nahlizeno jako
soucast identity, kterd vznika lidskym jednanim ve vefejném i1 soukromém prostoru.
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ABSTRACT:

In this study we want to analyze these facts and to create the theory of
“reflecting one’s own disability”. The main aim of this study can be expressed by these
three questions: 1.How does one reflect one’s own disability in the process of
rehabilitation? 2. How does one reflect one’s own disability at the time of school
attendance? 3. How does one reflect one’s own disability in daily activities?
Methodological part is based on analytical concept of Grounded Theory. This study is
based on these theoretical assumptions: integrative education, inclusive education
Piaget’s psychology of development, Foucault’s concept of knowledge, social
constructivism and medical and social model of disability. Social constructivism sees
human actions as a complex of biological, mental and spiritual activities that blend and
function together. So we understand it as a result of blending nonmaterial and material
discourses. The result of this can be called cyborg. Cyborg is the concept of the human
body in poststructuralist sense.
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1. Uvod
Problematika zaclenovani jedincti s détskou mozkovou obrnou (dale jen DMO) do

béznych skol je pfedmétem zajmu spolecenskoveédnich i humanitnich obort jiz nékolik
desetileti. Pisi se o ni akademické prace. Je pfedmétem zajmu vyzkumnych pracovist’.
Pokud bychom toto ¢tvrtstoleti chtéli n€jak vystihnout, I1ze fici, ze se Skolni vzdélavani
otevielo do té miry, Ze dnes i zak s tézkou kombinovanou — télesné i mentalni postizeni
— formou DMO, muze navstévovat formu povinné skolni dochazky, jez odpovida jeho
moznostem. Ale uvedena situace nastoluje do jist¢ miry provokativni otdzku. Muze
a/nebo musi?

Autofi textu (Siska, J. et al., 2012) svij text nazvali vystizn&. Do §koly se chodit musi.
Toto sdéleni vSak v sobé obsahuje dvé dimenze, které pouzijeme k formulaci naseho
tématu. Jsou to dimenze pravni a dimenze pohybova. Podivame se na obé podrobnéji.
Pravni dimenze se zda byt bezrozporna. Zakon (Parlament CR, 2004) uklada viem
jedinctim od Sestého roku véku absolvovat devitiletou povinnou skolni dochazku. To je
znama véc. Neni uz mozna tolik znamé, Ze tento zadkon nezna pojem osvobozeni od
Skolni dochazky. Michalik (Michalik, J., 2011, p. 82) tento aspekt vysvétluje
nasledovné:

»Novy skolsky zdkon se spravné vyhnul diive uzivanému terminu ,,0svobozeni od

povinné Skolni dochazky* a realnou skutec¢nost, znamenajici, Ze n€které skupiny déti a

zakl nemohou vzhledem ke stupni (hloubce) svého postizeni absolvovat plnou Skolni

dochazku v jejim bézném pojeti, vyfesil institutem ,,jiného zplisobu plnéni, teto
e ¢c

dochazky*.
Naopak, § 18 zakona uklad4d Krajskym ufadiim zajistit i zdkim s hlubokou mentéalni

retardaci odpovidajici typ vzdélani. Tento stav tedy zakladd situaci, kdy Skolni
dochazku musi absolvovat kazdy a neni mozné se ji vyhnout. Toto rozsifeni na vSechny
jedince je vlastné disledkem aplikace prava na vzdélani zakotvené v Listiné prav a
svobod (Parlament CR, 1992), kde ¢lanek 29, odst. 2 stanovi, Ze:

,»Mladistvi a osoby zdravotné postizené maji pravo na zvlastni ochranu v pracovnich
vztazich a na pomoc pfi ptipravé k povolani.*
Toto pravo bylo rozvedeno a specifikovano v mezinarodni normé (OSN, 2006), kde

¢lanek 24, odst. 1 stanovi:
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»taty, které jsou smluvni stranou této umluvy, uzndvaji pravo osob se zdravotnim
postizenim na vzdélani. S cilem realizovat toto pravo bez diskriminace a na zakladé
rovnych prilezitosti, staty, které¢ jsou smluvni stranou této imluvy, zajisti zaclenujici
vzdélavaci systém na vSech trovnich a celozivotni vzdélavani.

Vynatky z jednotlivych norem ukazuji pozvolnou konstituci inkluzivniho vzd€lavani

vtom smyslu, ze je vysledkem dlouhodobého tlaku lidsko-pravnich a nevladnich
organizaci proti diskriminaci jakékoli skupiny zdravotné postizenych osob v eduka¢nim
procesu. Zde vSak vidime dialekticky vztah mezi pravem jakozto néceho, co bylo
pfedmétem snah rtznych skupin v minulych desetiletich a sou¢asnym stavem, ktery
Z prava ucinil povinnost. Dokonce tato vSeobecna povinnost v sob€ inherentné obsahuje
inkluzivni charakter vzdélani. Zkratka, do Skoly se chodit musi.

Vedle této dimenze viak se tyka pohybu. Skoly a t¥idy jsou prostory, které jsou
pomérné ostie oddéleny od prostorii ostatnich. Dokonce 1 v socidlnich a zdravotnickych
zatizenich (Kudlacek, M., 2000) byly a jsou prostory skoly oddé€leny od ostatnich ¢asti
daného zafizeni. Pravé nutnost kazdodenniho dochéazeni vytvafi na postizeného narok,
kterému v podstaté nelze uniknout. Kazdé rano se obléknout, umyt se, nasnidat a
vypravit se do Skoly. Ale tim nutnost pohybovat se nekon¢i. Mnohdy musi v pribéhu
téchto deviti let ménit samotnou Skolu. V pribéhu Skolni vyuky musi jedinec psat,
nekdy se pfemistovat z jedné tfidy do druhé, chodit na ob&dy. V ptestavkach, 1 kdyz
nemusi, komunikuje se svymi spoluzaky. Muze se s nimi domlouvat na mimoskolnich
akcich, které uz sice nejsou soucdsti Skolni dochazky, ale mnohdy na sebe Casové
navazuji. Pohyb je tedy neodmyslitelnou soucasti Skolni dochazky a je uzce spojen se
Skolni a v Sir§Sim vyznamu 1 socialni integraci.

Z ptedchoziho textu muze Ctendf nabyt pocit, Ze nds bude zajimat pouze pohyb
postizen¢ho jedince a to jesté¢ pouze instrumentilné. Tedy, Ze pohyb slouzi pouze
Kk tomu, aby se zak dostal do Skoly a zpét. V praci se neomezime, pouze na tento aspekt
pohybu, ale soucasn¢€ prozkoumame, jak se 1 tato kazdodenni ¢innost podili na reflexi
vlastniho postizeni. Pohyb tedy budeme analyzovat sit’ interakci mezi pohybem téla a
prostfedim, ve kterém je tento pohyb provadén. Na zakladé této sité interakci posléze

odvodime mozny koncept reflexe vlastniho postizeni u jedinci s DMO.
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Nabizi se zde otazka, pro€ je v centru naSeho postizeni pravé pohyb a Skolni dochazka.
Je tomu tak pfedevSim proto, ze DMO je primarn¢ v lékarském diskursu vnimana
(Levitt, S., 2004), (Miller, F., 2007), (Miller, F., 2005), (Zaretsky, H. H. et al., 2005)
jako pohybové postizeni. Totéz plati o diskursu specialné pedagogickém (Vitkova, M.,
2006), avSak néktefi autofi akcentuji i slozku mentalniho postizeni (Jankovsky, J, 2006),
¢imz zduraziuji 1 skutecnost, ze DMO ma v mnoha piipadech charakter postizeni

kombinovaného.

2. Formulace vyzkumného tématu
Zakladni formulaci vyzkumného tématu mtiizeme shrnout do otazky:

Jak ovliviiuje reflexe postiZeni u jedinci s DMO jejich $kolni a socialni integraci?
Tuto hlavni vyzkumnou otdzku si miizeme roz¢lenit do nasledujicich podotazek.

1. Jak probiha reflexe postizeni v procesu rehabilitace?

2. Jak probiha reflexe postizeni v prubéhu skolni vyuky?

3. Jak probiha reflexe postizeni pii kazdodennich ¢innostech?
Je zfejmé, Ze nemame pied sebou tii prostory, které jsou navzajem oddélené. Presto je
budeme zkoumat jako prostory, kde kazdy znich vykazuje urcité specifické
charakteristiky.
Dftive nez zacneme hledat odpovédi na polozené otazky, prozkoumame, zdali se nékdo

pfed nami timto nebo podobné formulovanym problémem jiz zabyval.
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3. Stav dosavadniho poznani, aneb kdo tvrdi, Ze stavi na

»Zzelené louce®, je barvoslepy
Tato ¢ast disertacni prace — dle mého pohledu — nebyva mezi studenty pfili§ oblibena.

Prvni diivod se zd4 byt nasnadé — je to kapitola viceméné povinnd. Druhy divod je
naznacen v ndzvu této podkapitoly. Téméf kazdy doktorsky student mé touhu napsat
praci, ktera je nesena jeho originalni mySlenkou. Myslim si, Ze je to legitimni pfani. Le¢
pfi psani této Casti disertace student témét vzdy zjisti, Ze Zadna ,,zelend louka® v tomto
smyslu zkratka neexistuje, a tudiz se mize dostavit frustrace. Ale! Ctenat si miize
polozit otazku, ma smysl zde ,,pitvat® vnitini rozpolozeni doktorskych studentt? Lze
uveést dvé odpoveédi. Nemd to smysl, a proto zdhy skon¢ime. Druhou odpovéd nam
poskytne americky sociolog Robert K. Merton (Merton, R. K., 2007, p. 14) jenz se
praveé zabyval sociologii védeckého poznani a ktery uvadi:

»Na tomto misté je tieba zdlraznit, Ze obvykla praxe, kdy se skute¢ny priibéh zkoumani
prechazi micenim, je z velké ¢asti dusledkem zvyklosti pojicich se k védecké publikaci,
jez si zadaji pasivni jazyk a celkovou Upravu naznacujici, Ze myslenky se rozvijeji bez
prispéni lidského mozku a ze zkoumani je provadéno bez ptispéni lidské ruky.*
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Abychom dostali svému slibu, prozkoumédme nyni, kdo a jak se zabyval reflexi
t€lesného® postizeni. Kdyz pro¢itame literaturu vydanou u nds, zjistime, Ze tém&f zadna
,nedava slovo* samotnym postizenym a pokud je zminuje, €ini tak pouze v kazuistikach
(Kraus, J. a kol, 2005), (Jankovsky, J, 2006), (Vitkova, M., 2006), coz jsou
kondenzované informace z lékarské dokumentace, ke kterym je pfidana socidlni a
rodinnd anamnéza, ptip. vySetieni specialniho pedagoga. V monografii (Vitkova, M.,
2006, pp. 171-177) muZeme najit vynatek z diplomové prace Halegové? (Halesova, .,
2004), ktera je koncipovana jako retrospektivni prozitky v procesu $kolni dochazky,
adolescence a dospélého zivota divky/zeny s DMO. Vyvstava zde otdzka. Pro¢ neni
pfedmétem zajmu prozivani, vnimani, reflexe vlastniho postizeni? Jedna z moznych
odpovédi, kterou nabizi HaSkovcova (Haskovcova, H., 1975, p. 113), leccos naznacuje:

,»Obecné napf. plati minéni, ze neni tak nesStastny ten, ktery nikdy neslysel, jako ten,
ktery znal kréasu feci i tonil a ktery teprve v pribéhu zivota sluch ztratil.*
Dovolim si s jistou mirou autority, jez vychazi z celozivotni zkuSenosti, tvrdit, Ze pravé

lidem, ktefi Ziji se svym postizenim cely zivot, je v jistém smyslu upirano pravo na
vyrovnavani se s vlastnim postizenim.

Pii prizkumu anglosaské literatury povazuji za vhodné zminit studii tfi autorl
(Anderson, E. M. and Clarke, L., 2002), ktefi zpracovalo komparativni pohled na
jedince s DMO a spina bifida. Primarné se jedna o studii zaloZenou na statistickych
datech, ale soub&zné sni autofi vedli rozhovory s postizenymi adolescenty. Autofi
vychazeji z predpokladu, Ze znalost vlastniho postizeni nutnou podminkou k budovani
vlastni nezavislosti. Proto po respondentech chtéji (Anderson, E. M. and Clarke, L.,
2002, pp. 26-32) , aby jim své postizeni popsali z jejich pohledu. Podobné otazky
kladou napt., kdyz se respondentii ptaji, jak jsou vniméni svym okolim — vrstevniky,
spoluzadky, sousedy. Takto zaméiené rozhovory odkazuji k multidimenzionalnimu

charakteru postizeni. Promitaji se totiz v ném roviny (Radley, A., 1996) fyzické,

! Pro prehlednost se zde budeme vénovat pouze postizeni télesnému, ale
zahrneme zde i studie, které pojednavaji také o jinych typech (diagndzach) télesného
postiZzeni. Mimo jiné i proto Ze nam poskytnou komparativni pohled na rlizna postizeni —
napf. DMO vs. Spina bifida.

2 , v . , . . , v SN , s v.

Neni z textu zcela zfejmé, zda se jednd o pouhy prepis ¢asti diplomové prace i
jde o naslednou sekundarni analyzu uvedené diplomové prace.
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psychické, socialni a mnohdy i ekonomické. Studie (Marshak, L. E. et al., 1999) se
zam¢iuje na vnimani vlastniho postizeni v pritbéhu jednotlivych etap — se zaméfenim na

adolescenci — zivota.

Lidsko-pravni dimenze
Pravé rozvinuti i jinych nez medicinskych rovin postizeni pfinesla lidsko-pravni

(Armstong, F. and Barton, L., 1999), (Goodly, D., 2011), (Tregaskis, C., 2004),
(Shakespeare, T., 2006). Pravé rozvinuti lidsko-pravni dimenze umoznilo formovani
nového modelu postizeni — socidlniho.
Pravé lidsko-pravni dimenze pfinesla vyznamny impuls v reflexi vlastniho postiZeni.
V ¢em tento impuls spocival? Ve skutecnosti, Ze postizeni prestavd byt definovano
pouze V biologické/medicinské dimenzi a do jisté miry je pienesena tato definice je
Z Casti prenesena na samotného postizeného, ¢imz je mu umoznéno, aby dimenzi nebo
spise dimenze sam definoval v kontextu situace, ve které se nachazi.
Lidsko-pravni dimenze tedy poskytuje jedinctim prostor, aby své postiZzeni vnimali jako
soucast vlastni identity, vlastniho (Mead, G. H., 1967) self. Ale co je to self? Self je
reflektované ja, jenz vznika v interakci s okolim, ve kterém se jedinec naléza. V tomto
smyslu muzeme souhlasit stezi, ze postizeni i identita jsou (Synnott, A., 1993)
konstruktem, coZ je vychozi teze socidlniho modelu disability.
Ale pravé opusténi medicinského modelu vede postizené k potiebé reflektovat své
postizeni nejen jako vysledek prolinani rtznych dimenzi, které vSak jsou a jejich
vyznam je zavisly na (Schreiber, R. S. and Stern, P. N., 2001) kontextech, se kterymi
jsou tyto dimenze spojeny. Budeme tedy analyzovat jednotlivé teoretické vzorky
(vypovédi respondentli, vyzkumné zpravy apod.) a zkoumat, jak se v priab¢hu skolni
dochazky, pii rehabilitaci, ale také pii kazdodennim zivoté vytvaii reflexe vlastniho
postizeni. Za dusledek lidsko-pravniho hnuti mizeme povazovat socialni model
disability, jenz si nyni pfedstavime.
Socialni model disability
Vyznamnym konstitutivnim prvkem socialniho modelu disability bylo 1 socialni

hnuti tzv. nové levice ve spolecenskoveédnich oborech od pocatku Sedesatych let
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minulého stoleti. DalS§im zdrojem byla situace po skonceni — se spornym vysledkem —
valky ve Vietnamu. Frank (Frank, G., 2000, p. 45) uvadi:

Provokativni obrazy vozi¢kait shromazd’ovanych na vetejnych protestech a brani
provozu v Berkeley, Los Angeles, Denver, New Yorku a Bostonu byl magnet pro
kamery televizniho zpravodajstvi. Pohyby brzy wvyrabi radikalni alternativy k
dominantnimu zptsobu, jak lidé mluvi o 1é€bé lidi se zdravotnim postizenim v b&ézné
americké kultute.

Pravé média jsou prvkem, ktery radikalné méni pohled na zivot postizenych v USA.

Najednou miliony lidi mohou na svych obrazovkach vidét Johna, Williama anebo Jacka,
jak vypravi svlj piibéh o utrapach valky ve Vietnamu. Uz to vSak nejsou ,,mrzaci se
svou diagnozou, ale jsou to hrdinové z valky a se svym pfibéhem. Pravé média jim
poskytla dalsi dimenzi jejich aktivit. Umoznila jim vytvofit socialni hnuti, které si dalo
za cil proménit pohled majoritni spolecnosti, ale také pohled na sebe samotné.
Samoziejmé, ze se k této skupiné pridavaji i dalsi skupiny zdravotné postizenych, ptip.
jejich rodinni pfislusnici.

Jiz jsme zminili, Ze postiZzeni jedinci potfadali rizné druhy protestli, demonstraci a
blokad. Proto zde mizeme mluvit o vzniku nového socidlniho hnuti, které se
nepochybné inspirovalo sérii socidlnich hnuti v Sedesatych letech.

Co je to socialni hnuti? V sociologii zname dva koncepty socialnich hnuti — Daviesiv a
Tillyho.

Daviestiv koncept je kritikou Marxova pojeti revoluce, protoze autor upozoriiuje na
skutecnost, ze k socialnim hnutim nedochazi (Giddens, A., 1998a, p. 475) v nejchudsich
oblastech, ale naopak tam, kde doslo k mirnému zlepSeni, ale posléze ke stagnaci, coz
nenaplnilo o¢ekavani vétSiny obyvatelstva, které ocekavalo vzestupny trend Zivotni
urovné. Daviesliv pfinos v nasem piipadé muizeme spatiovat ve skuteCnosti, Ze prave
valka ve Vietnamu pfinesla jejim veterantim zna¢né sniZeni zivotni Grovné a vytlaceni
na okraj spole¢nosti, coZ v nich nesporné vyvolavalo pocit relativni deprivace. Relativni
V tom smyslu, Ze vidéli kolem sebe jedince, kteti valkou neprosli a ktefi pfitom dosahli

vvvvv

na okraj spolecnosti.
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Tillyho pfinos v teorii socidlnich hnuti spoc¢iva predevsim v popisu jednotlivych etap
vzniku socialniho hnuti a nastrojt, které¢ dané hnuti uziva v prosazeni svych cili. Tilly

dle (Giddens, A., 1998a, p. 176) uvadi ¢tyfi atributy, které musi socialni hnuti mit, chce

li byt Gspesné.

e Organizace
e Mobilizace
e Spolecny cil
e Prilezitost

Je nesporné, ze pravé média byla ndpomocna v Organizaci a mobilizaci celého hnuti.
Ohledné tvorby spolecnych cili/cile se lze domnivat, Zze v prvopocatcich nebyla idea
zcela jasné formulovand. K jeji formulaci dochazi az v pribéhu nésledujicich dvaceti
let. Jako pftilezitost mliZzeme oznacit pravé ndvrat z valky ve Vietnamu. Giddens
(GIDDENS, 1998, str. 476) k tomu dodava:

,,Lodle Tillyho nazoru se obvykle socialni hnuti uplatiiuji jako prostiedek k mobilizaci
skupin tehdy, kdyz dosavadni instituce neumoziuji, aby byl jejich hlas slySen, anebo kdyZz
statni moc piimo potlacuje jejich potieby. Kolektivni akce sice vzdy diive nebo pozdé&ji
pr1vad1 ucastniky do ulic, a tedy do oteviené konfrontace s pohtlckou moci, ale realnou
Sanci prosadlt se proti dosavadnim strukturdm ma jen v piipad¢, Ze za ni stoji systematlcky
organizované skupiny.*

Vratime 11 se zpét k otazce vztahu k vlastni diagnéze, méeli bychom si pod tim spiSe

predstavit jeji odmitnuti pravé ve smyslu, jak jej definoval Parsons (Parsons, 1951), coz
postiZzené stavélo do submisivniho postaveni ve vtahu k majoritni ¢asti spolecnosti. Ale
muzeme tomu rozumét i takto. S rozvojem mediciny — jisté i v pfipad¢ veteranii
z Vietnamu — vznikd nova menSina, ktera se vSak v inkluzivnim paradigmatu chce
vymanit ze submisivniho postaveni.

Pravé neuspokojivy stav instituci, které mély postizenym jednotlivelim poskytovat
sluzby, které by jim umoznily Zivot v prostiedi, které si zvoli. V prvni fadé€ se jednalo o
vyhnuti se pobytu v tGstavech — v azylech (Goffman, E., 1961), kdy se za¢ina mluvit o
tzv. deinstitucionalizaci péce a jsou vytvaieny prvni koncepty systému socialnich sluzeb
pro zdravotné postizené obcany. Ale jednalo se také o zménu instituciondlniho
usporddani spolecnosti, které meélo své sociokulturni aspekty. Nebylo jist¢ vibec
jednoduché presvédCit majoritni spole¢nost o moznosti, Ze v jejich okoli bude bydlet

nekdo, kdo se pohybuje pouze na voziku. Zde si pfedstavime jeden ze segmentl
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socialniho modelu disability, ktery se vici medicinskému pojeti rehabilitace vymezuje
predevsim tim, Ze klade diiraz na rozvoj schopnosti postizeného jedince v kontextu jeho
Zivotni situace.

Mohlo by se tedy zdat, ze vyusténim snah tohoto socidlniho hnuti je zfizeni institutu
osobni asistence. Co je to osobni asistence? Osobni asistenci muZeme vnimat dvoji
optikou. Jako zménu evolucni, nebo jako zménu revolu¢ni. V prvnim ptipadé mizeme
mluvit o postupné proméné — Vv piipadé Ceské republiky od roku 2006 (Zdkon o
socidlnich sluzbach, 2006) — tehdejsi pecovatelské sluzby do sité socialnich sluzeb.
Revoluéni aspekt celého procesu mizeme vidét v pieméné ,,ze dne na den“ k 1. lednu
2007. Postizeni jedinci dostali jeden ze Ctyf moznych stupiii zavislosti a k tomu
ptislusnou finan¢ni ¢astku. Ta byla ze zakona odvozena od urovné tzv. bezmocnosti dle
zakona z roku 1988. Ale kazdy jedinec mohl pozadat o pfezkumné fizeni a ziskat vyssi
castku.

Co se stalo na stran¢ druhé? Na stran€ poskytovatell socidlnich poskytovatell
socialnich sluzeb. Z pohledu revolu¢niho bychom mohli fici, Ze se z peCovatelu stali
osobni asistenti. Ale to samoziejmé neodpovidd skutecnosti, protoze pecovatelska
sluzba je stejné jako osobni asistence jednou z celé palety socidlnich sluzeb, které jsou
timto zdkonem ztizeny. Zde se vSak budeme zabyvat pouze pecovatelskou sluzbou a
osobni asistenci. PeGovatelska sluzba je, jak uvadi napt. (Campbell, 2008), je zalozena
na dominanci védéni toho, ktery sluzbu poskytuje. Jak ukazuje (Elder-Woodward,
2002) uz samotny termin ,klient“ vyvolava negativni konotace, protoze postizenou
osobu stavi do submisivni pozice.

Ale uspésné vyuziti osobni asistence ptredpoklada, ze postizeny jedinec mize zit
Vv prosttedi, které si sam zvoli a odpovida jeho pfedstavam o zivoté. To samoziejmée
klade néaroky i na ného samotného, aby zvazil své moznosti, které jsou vymezeny jeho
pohybovymi, intelektudlnimi, socidlnimi a v neposledni fad¢ i finanénimi moznostmi.
Jak se vlastné stoupenci socidlniho modelu, jehoZ emblematickym ptedstavitele je hnuti
Independent Living, vztahuji k medicinskému pojeti rehabilitace. Jak uvadéji autoti

studie (French and Swain, 2006), rehabilitacni — v naSem pfipadé ergoterapie — by se
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nemély zaméfovat na pouhy ndcvik jednotlivych manudlnich dovednosti. Jak vlastné
vypada takovéto ,,dekontextualizované” ucCeni se manudlnich dovednosti, ukazuje
nasledujici vzorek.

,No a...takze viastné todleto, pak jsme tam jesté delali takovy véci, jako treba
zatloukani hrebiku - tak to teda taky zrovna nic moc musim rict. [9; 29]
Lze povazovat za sporné nutit dité, které bude k pohybu uzivat vozik, aby se ucilo

zatloukat hiebiky, protoze je nanejvys pravdépodobné, ze tuto Cinnost ve svém zivote
nikdy nevyuzije. Navic vyslovit domnénku, Ze pti uziti kladiva maze dojit k trazu,
ktery by postizeného vyftadil na néjaky cas z bézného Zzivota.

Spise by mély klast diraz nacvik téchto dovednosti s ohledem na prostiedi, ve kterém
bude konkrétni jedinec zit. V tomto nacviku by ziejmé nemél ani reflexivni prvek. Tedy
upozornit postizeného na mozna rizika, kterd jsou s jeho rozhodnutim spojend, pfi¢emz
by mu méla byt ponechana volba tyto rizika i s jejich moznymi dasledky nést.

Abychom inkluzivnimu pfistupu a inkluzivnimu vzdélavani dobie porozuméli, je
vhodné nastinit vyvoj vzdélavani jedincd s DMO, pficemz budeme vychazet z §irSiho
konceptu vzdélavani déti s postizenim a posléze se zaméiime na specifika jedinch
s DMO. Vzd¢lavani jedinct s postizenim proslo slozitym procesem, ktery je formovan
odlisnou definici disability nejprve v prabéhu let Sedesatych (Frederickson, N. and
Cline, T., 2002), (Daugherty, R. F., 2001), kdy dochazi prvotnim pokusim vytvofit
v béznych skolach prostory — specialni tfidy — pro postizené déti. V této souvislosti se
mluvi o pohybu od segregace k integraci. Segregace spocivala zejména v tom, Ze se
jednalo o $koly nemocni¢niho typu (Wilson, R. A., 2003, p. 39), které byly soucasti
ustavli — asyli. Proces integrace tedy umoznil, aby déti mohly byt vzdélavany blize
domovu, protoze tyto tfidy v ramci Skol byly ve vétSich méstech. Presto autofi
(Frederickson, N. and Cline, T., 2002, p. 63) popisuji situaci, kdy na Skolu se specialni
tiidou pfijde novy ucitel, ktery zdhy zjisti, Ze tfida pro mentalné postizené déti je
umisténa tak, Ze déti ze specialni tfidy nemaji moZnost potkavat se s ostatnimi détmi.
V tomto pfipadé miZeme mluvit o bariérach v prostorovém uspoifddani Skoly. Jak
vlastné podobné bariéry vznikaji a kde maji sviij ptivod? Shapiro (Shapiro, A., 2000, p.

28) tvrdi, Ze jednim z divodu jsou predsudky, které maji ostatni zaci a mnohdy i ucitelé
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Skol. Naproti tomu Kingston (Kingston, 2006) poukazuje na skute¢nost, ze bariéry byly
a jsou vysledkem socialniho usporadani spolecnosti.

V souvislosti se zaclenovanim jedinci s DMO se mnohdy mluvi o vytvofeni nejméné
omezujiciho prostiedi (LRE) (Crockett, J. B. and Kauffman, J. M., 1999), ale jak uvadi
samotni autofi, tento koncept je vyuzitelny i v prostiedi internatnich specialnich skol.
Zde se spiSe nabizi otazka. Co je toto omezujici prostiedi? Jsou to v ptipad¢ béznych
kol ve starSich budovach architektonické bariéry? Je to nedostatek financi k jejich
odstranéni? Je to nedostatek penéz (Némec, Z. et al., 2014) pro asistenty pedagogu? A
pokud odstranime bariéry uvnitf Skoly, jak se vypofdddme s bariérami vnéjSiho
prostiedi, které vyvstanou pii kazdodenni dopravé (Jolly et al., 2006) do skoly.

Tento vycet podminek a okolnosti — chté nechté — stavi samotného postizeného jedince
do zvlastni situace. Ukazuje nam jej jako jedince, ktery musi pockat, az se v§e zméni do
takové podoby, v niz se bude moci nerusen¢ a ,,rovnopravné* vzdélavat. Ale co kdyz on
sdm si pfinasi vlastni bariéry, které byly vytvoteny vychovou v roding a které mu brani
pozadat o podporu/pomoc?

., A ve Skolni jidelné jsem to resila tak, Ze jsem si polivku a caj nevzala, protoze to jsem
si sama od okynka neuméla odnést a ani mé nenapadlo si o to rict nékomu. *“ [11: 101]
Vzorek ukazuje, dal$i dimenzi bariér. Vychovu v roding, kterd postizené¢ho jedince

formuje tak, ze si rad¢ji néco odiekne, protoze mu v tom brani stud. My si miZeme
klast otdzku. Mame odstranovat i podobné bariéry? Z dietetického hlediska nesporné by
to bylo ucelné, protoze muze dochazet ke sniZeni ptijmu tekutin. Zde nevedeme diskusi
o spravném stravovani, ale vidime, Ze bariéry mohou mit své vlastni projevy a postiZzeny
je v ten moment tim, kdo je svym jednanim pomaha odstrafiovat anebo utvrzovat. Dalsi
teoreticky vzorek miiZze v nékom vyvolat skandalni pobouteni.

A kdyz jsme si treba se sestienicema hrdli na piidé u babicky a ja se bala vylezt po
zebriku nahoru, tak mi sestrenice jako deti mezi sebou rekli, bud Ti pomiizeme vylézt

nahoru anebo jestli to ani nezkusis, tak si tu zustan sama, my si jdeme hrat
nahoru. “[11;180]
Postizeny jedinec (divka) je postaven ptfed nepiijemné rozhodnuti. Pokud se alespon

nepokusi zdolat prekazku, ziistane samotny a sestfenice (vrstevnici) si budou hrat samy.

Z kontextu je zjevné, ze se ziejme Casto stykaly a vSechny zicastnéné odhadly, ze toho
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vykonu je doty¢na divka schopna. Nabizi se opét provokativni otazka. M¢ly na tento
pozadavek viibec pravo? M¢la pravo doty¢nd osoba jejich pozadavek odmitnout, aniz
by byla uvrzena — byt ziejmé jen docasné — do izolace. Situaci by zifejmé mohl
rozhodnout pouze n¢kdo dospély, ktery by se ziejmé postavil na stranu postizené divky.
Co by to vsak udé¢lalo s jejich ,,hol¢icimi* vztahy? Posililo by je to? Uvedena udalost
ukazuje, ze pravo postizené¢ho jedince na ,;rovné* zachdzeni neni né¢jakd danost bez
kontextu, ale spiSe sit’ riznych — slabsich ¢i silnéjSich — prav, ktera jsou formovana a
zjednavana v konkrétni udalosti.

Podivame li se na vySe polozené otazky a chceme li najit spolecny rys, zjistime, Ze se
zde jako by ,,ztraci“ to, co je hlavnim aspektem klasického pojeti integrace postizenych
jedincti medicinsky aspekt postizeni. Naopak Ize fici, ze je zde kladen diraz na
proménu a zménu aspekti socidlnich, kam mizeme zaradit i otazky finan¢ni, proménu
architektonickych komponent a persondlni zajiSténi. To ovSem znamend i tvorbu
novych typt politik (socialni, finan¢ni, ale i1 v oblasti dopravni obsluznosti).

Dalsim aspektem inkluzivniho vzdélavani je odklon od striktné védeckého ptistupu ve
vzdélavani. My uz jsme to do jisté miry naznacili, kdyz jsme si $kolu ptedstavili jako
prostor, ktery je relativné oddélen od prostort ostatnich, coz miize vést k situaci, ze
védomosti jsou détem piedavany zpusobem pfilis akademickym. To miize vést k situaci,
ze pro mnohé zaky jsou tyto informace nepfistupné, ¢imz se vlastné snizuje inkluzivita
vzdélani. Berkson (Berkson, G., 1993, p. 270) chape tedy vzdélavani jako druh uméni:

,»T0 znamena, ze zadny program, nebo technika, budou mit velmi ptedvidatelné
vysledky se vSemi détmi v kazdém okamziku. Nejen, Ze jsou ucitelé a kontext efekty
dulezité, ale rozdily uvnitt a mezi jednotlivymi détmi soucasnych riiznymi problémy pro
ucitele a 1ékari.*

Znalosti jsou tedy pfedavany formou, kterd je zavisla na kontextu, ve kterém se
jednotlivé déti nachazeji.

Jednou z prvnich aktivit nové utvofeného socialniho hnuti je ¢in, kterému ne kazdy

413
1

hned porozumi — ,,zahozeni* vlastni diagndzy. Co si pod tim mame piedstavit? Ziejmée
to neznamend, ze by vstali z voziku a chodili. My uZ jsme to naznacili, kdyz jsme
ukézali, ze pravé média udélala (nejen) z vozickdii hrdiny. To znamena, Ze

redefinovala jejich identitu. Pro lepsi pochopeni pojmu ,,zahozeni* si miZzeme poloZit
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otazku. Kdo stal za zrozenim medicinského modelu disability? Lékati? Jisté, I1ékari
tento model naplnili svymi diagndézami coby nosologickymi jednotkami. Nicmén¢ lze
fici, ze medicinsky model definovala spolecnost davno pted Parsonsem.

Dalsim divodem k odmitani vlastniho postizeni nebyla ani tak averze vic¢i mediciné a
zdravotnikiim, ale spiSe vzdor k socidlné utvarené ptedstavé o roli postizen¢ho

Vv socialni struktuie (Parsons, 1951, p. 45), ktera byla definovana ¢tyfmi principy:

1. Nemocny je osvobozen od normélni socidlni role odpovédnosti.
2. Nemocny neni odpové&dny 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 dosdhnout rychlého uzdraveni.
Pravé tyto principy — byt ndm mohou pfipadat srozumitelné — stavi postizené jedince do

relativné submisivniho postaveni vii¢i majoritni spolecnosti. Pfestoze strukturni
funkcionalismus je béZzné spolecnosti zcela neznamy, prave tyto Ctyii principy se staly
obecnym povédomim o pozici postizeného ve spole¢nosti. Murphy (Murphy, R. F.,
2001, p. 24), kdyz interpretuje vyznam zprosténi uvedenych povinnosti, uvadi, ze ve
skutecnosti je tomu naopak:

»Je zatizen (pacient, pozn. M. K.) jednim velkym zavazkem. Veskeré jeho usili musi
sméfovat k tomu, aby byl opét v poradku. V nas$i, na doktorech zavislé kultufe to
znamena, ze takovy Clov€ék musi uzivat 1éky a byt posluSen l€kafovych doporuceni.
Z t&chto o¢ekavani zdkonité plyne jedina spravna role nemocného — pasivita.*

Je snad uZite¢né si pfipomenout, Ze tento model byl stvofen v dob¢, kdy v zépadnich

spole¢nostech bylo jiné spektrum nemoci, kterymi byly tyto spolecnosti ohroZovany.
Byly to ptfedev§im nemoci infek¢ni, kdy bylo nutné tyto pacienty izolovat a posléze —
S nastupem antibiotik — vylé¢it. Vedle toho se rodil socialni stat — welfate state — jakozto
novy model socidlniho uspofadani, ktery musel nastavit mechanismy proti svému
zneuzivani. Pfi pozorném pohledu vSak zjistime, ze jiz zde dochézi k prolinani dvou
diskurst (Foucault, M., 1994), (Foucault, M., 2010), — biologického a socialniho.
K prolinani dochazi v obou smérech a v tento moment neni tfeba se zabyvat otazkou,
ktery diskurs pfevazoval. Prvni ptiklad vidime v momenté, kdy stét zfizuje rozli¢né typy

zatizeni, které zprvu méla za tikol nemocné s TBC tyfem apod. izolovat a 1écCit. V jiném
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piipadé¢ statni organy mély pravomoc — formou kontroly v domacnosti — kontrolovat
nemocného, zdali dodrzuje 1écebny rezim. Foucault mluvi o tzv. biopolitice a ve svych
studiich ukazuje, Ze takovéto prolinani diskurst lze vysledovat jiz v dobé osvicenstvi.
Lze tedy vyslovit tezi, Ze medicinsky model byl od samého pocatku spojen s menSim c¢i
vetsim utiskem ze strany statu. Pravé pasivita a podiizenost vii¢i majoritni spolecnosti je
jednim z bodu kritiky ze strany stoupenct socialniho modelu. Flood (Flood, 2005, p.
181) uvadi:

»Projekty, které jsou urCeny pro pomoc postizenym, stale pracuji na paternalistické a
1ékaiské bazi. Jsou vyhradné ftizeny osobami bez zdravotniho postizeni. V mnoha
ptipadech jsou to agentury, které stale spolupracuji s organizacemi, které¢ 1é¢i osoby se
zdravotnim postizenim jako pasivni piijemce charitativnich sluzeb.*

Co vlastng vytyka socialni model medicinskému modelu? Siska (Siska, J., 2005, p. 22)
uvadi:

»Podle kritikii medicinského modelu sehrdla medicina klicovou roli v procesu
naturalizace jednak schopnosti/zpiisobilosti (ability) do zdravi"(opak nemoci) a jednak
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zneschopnéni (disability) do ,nemoci' ¢i ,,patologického stavu®.
Dalsi autofi napt. (Barnes and Mercer, 2005) formuluji odli$nosti v chapani pojmi

impairment a disability v obou modelech, kdyz uvadé;ji:

»Zastanci socialniho modelu zduraznuji koncepcéni rozdil mezi poSkozenim a
zdravotnim postizenim. Zpocatku, autofi socidlniho modelu pfijimaji soucasnou
Iékaiskou definici napt. funkce ledvin a obvykle jej srovnava s funkcénim
omezenim. V kontrastu, postizeni je disledkem socidlni exkluze a ttlaku jedincd
s funkénim omezenim.*

Socialni konstruktivismus aneb sociologie védéni
Pravé prolindni socidlnich, psychickych, biologickych a fyzickych — obecné

materidlnich a nemateridlnich — diskursi ¢inilo spole¢enskovédnim disciplindm
zpocatku jisté potize, protoZze nemcly metodologické ani epistemologické nastroje
k jejich uchopeni. Navic bylo paradigma moderni védy zaloZzeno na kartezianském
dualismu. Prvni naznaky nalézame u Meada (Mead, G. H., 1967), avSak pouze
v symbolické roviné, coZ znamena, Ze Mead nebere v potaz vlastni fyzické a materidlni
aspekty téla. Naproti tomu napt. Synnott (Synnott, A., 1993) jiz tyto aspekty zapojuje

do vlastniho pojeti téla. Cely koncept prolinani heterogennich aspektii reality je
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rdmovan tzv. socidlnim konstruktivismem, ktery je také znam pod pojmem sociologie
védéni.

Zakladateli socialniho konstruktivismu jsou ameri¢ti sociologové Berger a Luckmann,
kteti svou ,,bibli* socialniho konstruktivismu (Berger, P. L. and Luckmann, T., 1999)
napsali v roce 1967°. Jejich zakladni otazka, kterou si kladli, zné&la: Jak nase v&déni o
kazdodennim svété ovliviluje nase jednani. Pravda, oba autory néjakd heterogenita
diskurst pfili§ netrapila, ale pro nas budou vyznamné dva segmenty jejich prace —
distribuce védéni a sekundarni socializace. Co je to distribuce védéni? Autofi (Berger,
P. L. and Luckmann, T., 1999, pp. 49-50) uvadéji:

»(...)realita kazdodenniho zivota se zda byt jako sféra na pozadi neprostupné temnoty.
Jak jsou urcité sféry osvétlovany, zlstavaji jiné ve stinu. (...) Vibec pro mé neni
relevantni, jak méa Zena pfipravuje muj oblibeny gulas, jestlize vysledek splituje mé
ocekavani. (...) S védénim se setkdvam v kazdodennim zivoté jako s védénim
spole€ensky distribuovanym, tedy jako s védénim, které je u rtiznych jedinct a riznych
typt jedincd rizné.

Pro nas bude tento aspekt prace obou autorti ptinosny v tom smyslu, ze si ukdzeme, jak
ruzné typy védéni, vCetné vlastnich prozitkd, ovliviiuji poznévani vlastniho postizeni.
Heterogenitu diskursi miizeme nalézt az o n¢kolik desitek let pozdéji, kdyz vyzkumnici
si v8imli skute¢nosti, Zze nekteré biologické jevy — v nasem piipadé chronickd nemoc a
postizeni — lze presentovat (Sontag, S., 1978) pomoci nastroji humanitnich obord.
Prave na tuto skutenost navazuji dalsi studie, které ukazuji, jak 1ze télesné i psychické
projevy zkoumat skrze jevy (Gergen, K. J., 1999) socialni a naopak.

Mluvime 1i o heterogenité diskursii, musime zminit filosofa a psychologa M.
Foucaulta (Foucault, M., 1994),(Foucault, M., 2006), (Foucault, M., 2009), (Foucault,
M., 2010). Pro dobré pochopeni ptedchozi citace je nutné uvést, ze Foucault zasazuje
zrod klinické mediciny do obdobi pfelomu osmnactého a devatendctého stoleti.
Porozumét Foucaultovu pfinosu pro spolecenskovédni vyzkum neni lehké. Foucaultiv
pfistup méa v mé interpretaci dva rozmery — historicky a instrumentalni.

Foucaultovo dilo vnimam jako snahu vylozit proménu epistemickych systémil,

ke které doSlo v prib¢hu 17. a 18. stoleti a promitnuti této promény v jednotlivych

3 Traduje se, Ze prace byla sepsana béhem letnich prazdnin.
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filosofickych, sociologickych, psychologickych a dalSich smérech 20. stoleti. Neboli,
jak  uvedend proména  epistemickych  systémi  pfispéla ke  konstituci
jednotlivych  koncepti  (fenomenologie,  psychoanalyza,  post/pozitivizmus,
existencialismus aj.).

Druhou dimenzi jeho dila — zejména, kdyZ mluvi o duSevnich nemocech —
ozna¢im za instrumentéalni. Pro Foucaulta je duSevni nemoc pouhy instrument, pomoci
kterého
odhaluje archeologii mysleni, jeho jiz zminénou proménu a promitnuti této promény do
mySleni 20. stoleti. Nicméné pravé u Foucaulta vidime vzajemné proplétani
diskursti/védéni biologického a socialniho. Foucault se sice nikdy ke konstruktivismu

nehlési, ale jeho pfinos k sociologii védéni 1ze z jeho textl vysledovat.

Reflexe a adaptace jako poznani
Co st mame piedstavit pod pojmem reflexe vlastniho postizeni? Prvnim vjemem muze

byt fotografie nebo videozdznam. Najednou vidime néco, co uz vlastné vime. Vidime
sami sebe na voziku spolu s ostatnimi — postizenymi i zdravimi — jedinci v n&jaké
konkrétni udalosti. Ale uz samotné zhlédnuti sebe samého je pro nas udalost, kterd v nas
mize vyvolavat spoustu otazek. Autofi (Evans, J. et al., 2004, pp. 168-9) uvadéji:

,Postizeni je zkuSenost ve vlastnim téle a s vlastnim té€lem. Stejné jako je porucha
zkuSenosti, pokud jde o osobni a kulturni ptibehy, které pomahaji tvofit svllj vyznam...
A co je nejdulezitéjsi, (postizené) télo neni jen zkuSenost: Je také hlavnim zakladem
zkuSenosti... PostiZeni je proto zkuSenosti z pohledu znehodnoceni. N&¢i télo je néco
jako okno do svéta.*

Vidime, Ze zde autofi ukazuji piibéh jako mozny impuls k reflexi vlastniho postiZeni.

Dale je to vlastni télo, které je chapano jako vlastni zkuSenost, ale také je mu pfiznan
vlastni ontologicky status (Murphy, R. F., 2001, p. 79), kdyZ je chapano jako zaklad
zkuSenosti s okolnim svétem. To je velky pfed¢l v chapani lidského téla a jeho tlohy
coby fyzického subjektu, protoze klasické pojeti bylo ovlivnéno kartezianskym
dualismem. Ale zminény text odkazuje i k (Sontag, S., 1978) t¢lu jako metafote, kdyz
télo popisuje jako ,,okno*. Postizeni a jeho reflexi mizeme vnimat jako soubor spleti
ruznych diskursi, které vytvareji anebo tvaruji (shape) vlastni postizeni. Jak ukazuje

Foucault, je prolindni mnohdy protichiidnych diskursti patrné jiz od konce osmnactého
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stoleti. Jednou z charakteristik diskursu (Foucault, M., 2002, p. 104) je skute¢nost, Ze
tyto diskursy maji tendenci afinovat k jednotlivym okruhtim svych stoupencti. Nebo
naopak. Jednotlivé socidlni skupiny se snazi téchto diskursi zmocnovat, a tim si
vytvofit status zasvécenosti.

Procitame li literaturu, ktera se zabyva Skolni integraci télesn¢ postizenych — vV nasem
piipadé jedinci s DMO — jedincli, nelze se ubranit dojmu, ze mnozi autofi, napf.
(Muhlpachr, P., 2004), (Vitkova, M., 2006), (Hajkova, V. and Strnadova, 1., 2010),
chdpou Skolni integraci inkluzivné-akomoda¢nim prizmatem. Nazorné to ptredvadi
Miihlpachr(2004: 12-13), kde uvadi tii typy integrace:

»Asimilace znamena, ze se postizeny vypoiada se zplsoby chovani vétSiny, a Ze je
pfevezme tak dalece, jak bude moci. Diference se povazuji za negativni a je tfeba je
proto zredukovat. Koncept asimilace se omezuje piedev§im na leh¢i typy postizeni a
pfevlada v zemich s menSimi snahami o integraci.

V piipadé akomodace se uznavaji svébytna prava postizenych. Tlak na ptizplisobeni
plsobi v prvni fad¢ na vétSinu. Neni cilem potlaovat diference, ale postizené dité jako
¢ast zvlastni skupiny si vyviji pozitivni sebeobraz. Zda se tak d¢je lepe v integrativni ¢i
separativni formé&, zavisi na mife, v jaké vypracuji vzdjemné vztahy mezi minoritou a
majoritou.

Adaptace pozaduje oboustranné piizpisobovani postizenych a nepostizenych. Cil
spo€iva v kreativnim a angaZovaném usili smifit se s odporujicimi stanovisky a pfibliZit
vétSinu postizenému jedinci a naopak postizeného jedince skuping. Z toho vznika
dynamicky proces vzajemného ptizptisobovani.*

Domnivam se, Ze uvedeny koncept je pon€kud chybné interpretovan, protoze chape

asimilaci a akomodaci jako dva oddé€lené anebo dokonce protichiidné procesy, coz je
ovSem v pifimém rozporu s tim, jak je definoval Piaget, kterého mliZeme povaZovat za
zakladatele vyvojoveé psychologie. Pro Piageta je ustfednim pojmem adaptace, ktera se
sestava z tzv. akomodacnich a asimilacnich schémat. Cely koncept lze znazornit

nasledovné:

ADAPTACE

ASIMILACE AKOMODACE
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Dalsim atributem uvedené¢ho uvazovani je nepochopitelnd preference akomodacnich
schémat na strané jedné a degradace schémat asimilacnich na strané¢ druhé. Neni napf.
vibec jasné, co si mé Ctenaf predstavit pod slovnim spojenim ,,uznavéani svébytnych
prav postizeného®, které je vztahovano k akomodacnim schématiim. Naopak asimilace
je prezentovana jako proces, ktery neni nasi spolecnosti jiz hoden a ktery je spiSe
vhodny pro jedince slehcim postizenim. Posledni tvrzeni se zda byt srozumitelné.
Nicmén¢, znamena to snad, ze v kontextu vySe uvedené¢ho maji jedinci s leh¢im
télesnym postizenim mensi ndrok na ,uznavani svébytnych prav postizeného*?
Potlacovani a podcetiovani asimilacnich mechanismi se zd4 byt nepatficné jesté ze
dvou dtiivodl — vzdélavaciho a 1écebného.

Akcentovanim ,,svébytnych prav postizené¢ho* se Miihlpachr dostava do slepé ulicky.
Muzeme si totiz polozit otazku, kterou si ke Skod¢ celému procesu Skolni a socialni
integrace témét nikdo neklade. Co jsou prava postizeného? Nebo jesté 1épe. Jaké pravo
ma postizeny v konkrétni situaci? Ma postizeny jedinec napiiklad pravo, aby mu bylo
ve vSem, kde musi vyvinout néjaké usili, vyhovéno? Nebo mé pravo, aby mu bylo
umoznéno — byt’ za cenu jisté namahy, které okoli mnohdy neni s to porozumét — urcity
ukon zvladnout vlastnim tsilim.

Tematizaci lidskych prav zdravotné postizenych nachazime jiz na pocatku osmdesatych
let minulého stoleti v celé euroatlantické civilizaci, ktera vyvrcholila piijetim Umluvy
(OSN, 2006) o pravech osob se zdravotnim postizenim z roku 2006* (dale jen Umluva).
Umluva zaruGuje osobam se zdravotnim postizenim plnohodnotny piistup ve viech
oblastech spolecenského zivota, pravo na plnohodnotné vzdelani, participaci na sprave
veéci vetejnych, piistup ke vSem formam rehabilitace, ale na druhé stran¢ zachovani
prava na respektovani individuality kazdého jedince. Neni cilem této prace popisovat

jednotliva prava plynouci ztéto Umluvy. Vyjmeme zni dvé — rehabilitaci a

* Umluva byla OSN pFijata jiZ v roce 2006. Poté viak nasledoval v Ceské republice
ratifikacni proces, béhem néhoz musely s dokumentem souhlasit obé komory Parlamentu
CR, a nasledné byla predloZena prezidentu republiky, aby s ni vyslovil souhlas. Nasledné
byla publikovana ve Sbirce zdkonU pod 10/2010Sb. imluva byla zvefejnéna 12. inora 2010
a tehdy se stala soucasti pravniho radu CR.
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respektovani vlastni individuality — a budeme vychazet ze ,,slabé hypotézy*, ze je mezi
nimi imanentni napéti. Z pocatku pfifadime rehabilitaci k medicinskému modelu
postizeni a pravo na vlastni (Oliver, 1993) individualitu k socialnimu modelu postiZeni.
Uvedena studie nam vlastné uz svym nazvem nejen klade provokativni otazku, ale jeji
odpovéd’ je jesté provokativngjsi. Ukazuje nam, Ze vlastné touha chodit je spiSe pfanim
okolni spolecnosti zapadniho typu, kterd tato svd ocekavani vtélila do medicinského
modelu postizeni, ¢imz zdiraznila pravé medicinské (Zaretsky, H. H. et al., 2005)
postiZeni.

Cela otazka akcentace prav postizeného muze byt ze strany rodi¢li uchopena z jiného
uhlu. Zvysenou ochranou pied mnohdy nerealnymi (Ozhek, S. R., 2008) nebezpecimi.
Autorka dodava, ze pokud je péce predimenzovana, dochazi k nenaplnéni dvou
zakladnich cilu, které jsou dva:

,»Péce pro mladé lidi s télesnym postizenim nezavislosti je centralni cil, ktery by nikdy
nemél byt chapan pouze jako nezavislost ve zvladani kazdodennich tkold, ale vice jako
autonomie v smyslu vytvoieni skute¢né osobni cile, které maji byt realizovany s nasim
vlastnim usilim, maji vestavény-in, skute¢nou viru v sebe sama, svéta a dalsi a
vstupovat do vztaht, ve kterych postizeny neni odkazan na neustalou pomoc svého
okoli.*

Pravé tento druhy cil péce o postizené déti 1 adolescenty klade na postizeného jedince

narok, aby své postizeni nahlizel v kontextu svého okoli/prostiedi.

spoluzakti — 1 oni jsou aktéry Skolni integrace postizen¢ho ditéte — je nepomérné slabsi
oproti autorité rodic¢i. Zkratka, ucitelé v bézné skole se obavaji — také z diivodu absence
potiebnych znalosti — vyZadovat po postizeném néjakou aktivitu, kterd by vyZadovala
jisté usili postiZzeného, protoze mohou mit obavu (Pitha, 2008) z konfliktu s rodig¢i.
Mluvime 1i o Skolni integraci, mame nesporné na mysli proces, ktery probiha v ramci
povinné Skolni dochdzky. Pokud nese Skolni dochazka atribut povinnosti, 1ze z této
skutecnosti odvodit, Ze na Zaka budou kladeny naroky, které bude nucen splnit. Dnes se
vedou diskuse, jestli ma spolecnost/stat jesté¢ opravnéni détem znalosti a védomosti
détem vnucovat. Piesto stale plati. Pokud chce nékdo rozumét svétu kolem sebe, musi

se naucit Cist, psat a pocitat.
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Lécebny proces, ktery je mnohdy soucasti procesu vzdélavaciho, si samoziejmé klade
za cil dosahnout vyléceni postizeného jedince DMO. Ale usili o vyléCeni mulze
znamenat, ze takovy jedinec bude asimilovdn do majoritni spolecnosti, protoze ztrati
atributy postizeného jedince. Zkratka, primarnim cilem — s védomim, ze v drtivé vétSiné
jde o nedosazitelny stav — 1€cby je odstranéni postiZzeni. Ano, v priabehu vyvoje ditéte
nastupuje proces, ktery v sobé¢ obsahuje akomodacni schémata — tuprava prostiedi,
pofizovani kompenzacénich pomicek, piip. osvojovani si etnotechnik® ke zvladani
konkrétnich ¢innosti.

Pro interpretaci uvedeného diagramu uzijeme teoretickych poznatki vyvojové
psychologie (Piaget, J., 1966), (Piaget, J. and Inheldet, 1970), (Piaget, J., 1974), (Gregg,
L. W., 1974),(Gruber, H. E. et al., 1977) kdy oba procesy — asimilaci i akomodaci
(ptesnéjsi by bylo mluvit o asimila¢nich a akomodac¢nich schématech) — budeme vnimat
jako procesy rovnocenngé.

Asimilaci definuje Piaget (Piaget, J., 1966, p. 19) jako:

A4

»Asimilaci® — vezmeme-li tento vyraz v nejvyssim slova smyslu — 1ze nazvat ptsobeni
organismu na okolni pfedméty. ... Nebot kazdy vztah mezi Zivou bytosti a jejim
prostiedim 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 né¢hoz Ziva bytost nikdy indiferentné nepodléha plisobeni okolnich
téles, nybrz jen upravuje asimilacni cyklus tim, Ze jej pfizpisobuje vné&jSim
predmétim.

V naSem pojeti bude napéti a vzajemné ovliviiovani se akomodace a asimilace vytvaret

prostfedi, ve kterém postizeny jedinec skrze své jedndni poznava své postizeni —
implicitn€ si vytvari jeho obraz. V nas$i analyze se zamétfime 1 na zde zminéna télesa,
kterymi budou ridzné rehabilitacni a kompenzani pomicky. Pravé jejich
prosttednictvim postizeny jedinec ziskava prvotni kontakt s okolnim prostfedim a my se

zam&fime na proces reflexe vlastniho postizeni pii uzivani téchto pomiticek. Tyto

> Etnotechnikou budeme rozumét zpdsob nebo soubor zplsobl (fixace téla,
vlastni Gchop predmétu, pouZiti kompenzacni pomucky a rlizné ,figle”), kterymi jedinec
zvladd konkrétni Cinnosti.
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pomiicky mtizeme chapat, jako pfedmét, ktery aktivizuje asimilacni schémata jedince.
Rybar (Rybar, J., 1997, p. 46) tento proces popisuje nasledovné:

,,Pro Piageta je nevyhnutelnym komponentem aktivni chapani subjektu, prezentovaného
prostfednictvim asimilac¢nich schémat. Ty vSak nejsou doptedu dané, ale konstruuji se
v interakci s objektem. Objekt se uchopuje asimila¢nimi schématy subjektu, ktera se
pod jeho vlivem akomoduji. Mezi témito dvéma procesy je neustaly proces nastolovani
rovnovahy (ekvilibrace).*

Je ztejmé, ze konkrétni pomticka se uchopuje piredevsim télem, resp. jeho koncetinami a

mnohdy jde o uchopovani spise pasivni. To znamena, ze dit¢ je do choditka postaveno,
na tfikolku posazeno, na dolni koncetiny jsou mu pfipevnény dlahy (backery). VSechny
tyto predméty vsak dité musi vnimat i kognitivné i reflexivné. Reflexe v sobé zahrnuje
dva procesy — abstrakci a reflexi (Kratochcil, M., 2006, p. 46) této abstrakce.

Tento obraz si v8ak nevytvaii nezavisle na svém okoli, ale pravé naopak. Jeho poznéni
je odvislé na kontextu (prostiedi), ve kterém postizeny jedinec své jednani uskuteciuje.
Pravé asimilace a akomodace umoziuji jedinci zvladani konkrétnich Zivotnich situaci,
¢imz vytvareji sumu jeho znalosti, aby tyto mohl dale vyuzit v procesu socialni a Skolni

integrace.

Télo a jeho koncepty ve spolecenskovédnim diskursu
Chceme li porozumét procesu integrace postizenych jedinci do majoritni

spole¢nosti, musime nejprve porozumét vyvoji vnimani nemoci a stim souvisejici
postaveni nemocného jedince ve spolecnosti. K vykladu uzijeme teorie modernity
némeckého sociologa M. Webera (Weber, M., 1997), (Weber, M., 1998) kterého
mizeme povazovat — vedle Marxe — za teoretika modernity. Jeho vyklad ndm pomuze
porozumét jednotlivym etapdm tohoto vyvoje. Paralelné k tomuto historizujicimu
pohledu vyuzijeme epistemickych analyz francouzského filosofa M. Foucaulta, jehoz
pohled téZ obsahuje temporalni dimenzi, abychom lépe vyloZili promény porozuméni
podstaty nemoci. V dalsi ¢asti nasledné navazeme pohledem na vyvoj a vnimani pojmu
postizeni jakozto samostatného konceptu, ktery se v pribéhu vlastni emancipace odd¢lil
od své medicinské a biologické dimenze. Budeme tedy sledovat, jak bylo v prub¢hu
ptiblizn¢ poslednich dvou stoleti t€lo konstituovano biologii a medicinou na strané

jedné a socialnem a politicnem (Furet, F., 1994) na strané druhé.
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Lidské télo je ve spoleCenskovédnim diskursu piitomno jiz od pocatku
konstituce spoleCenskych véd v sociologii. Nicméné v pocatcich bylo vnimano jako
pouhé¢ médium lidského jedndni. Ke zméné vnimani téla jako pfedmétu zajmu
spolecenskovédnich oborii dochazi s nastupem promény spolecenskoekonomickych
formaci v disledku primyslové revoluce. Tento proces byl spojen s konstituci
racionality coby fenoménu, jenz zacal mit rozhodujici vliv na uspofaddani a chod
spoleCnosti v prub¢hu devatenactého stoleti. Ten se lisi od jinych — synchronicky i
diachronicky — typti usporadani spole¢nosti piedev$im v novém postaveni (Weber, M.,
1997, p. 231) zaméstnancui.

»Avsak Zapad v novoveéku zna vedle toho jesté jiny druh kapitalismu, jaky se nikde
jinde nerozvinul: raciondlni kapitalistickou organizaci (formaln¢) svobodné prace.*
Prvnim kdo, nastolil otazku racionality jakozto ur€ujici sily, ktera byla

dominantni pro devatenacté a pocatek dvacatého stoleti, byl Max Weber. Weber chape
racionalitu jako dominantni silu, ktera postupné vytlacuje tradici. Zde je tfeba jeste
dodat, ze Weber rozlisuje (Weber, M., 1998, p. 157) dva typy racionality — hodnotovou
a ucelovou, kdyz uvadi:

,, Cisté hodnotové racionalné jedna ten, kdo bez ohledu na predvidatelné nasledky
jedna ve sluzb& svého presvédceni ohledné toho, co se mu zda piikazovat povinnost,
dastojnost, krasa, nabozensky piikaz, pieta anebo zdvaznost néjaké ,,véci" lhostejno
jakého druhu.

Oproti tomu ucelove racionalni jednani definuje nasledovné:

,,U&elové raciondlné jedna ten, kdo své jednani orientuje podle uéelu, prostiedku
a vedlejSich nasledkll a pfitom navzdjem raciondlné zvazuje jak prostfedky s ohledem
na ucely, tak ucely vzhledem k vedlejsim nasledkiim, stejné jako nakonec i rGzné
mozné ucely navzajem.*

Porovname li vSak ob¢ definice, ukazuje se, Ze diferencialnim kritériem obou

typt jednani neni racionalita jako takova, ale je jim proces zvazovani — deliberace. To
tedy znamend, ze proces zvazovani se stava ustiednim momentem V jednani moderni
spolecnosti. Je to docela pochopitelné, kdyz uvazime, ze dochazi k oslabeni sakralni
dimenze spole¢nosti. Proces zvazovani tedy nahrazuje roli sakrdlni autority. Co je
hlavnim nastrojem téchto novych mechanismui. Bezpochyby jsou to rizné konstituované

parlamentni mechanismy, které vydavaji pfislusna nafizeni. Ale k tomu, aby né&jaké
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nafizeni bylo uvedeno do praxe, je tieba vytvofit statni aparat, ktery to bude mit za ukol.
(WEBER, 1997, str. 227) k tomu dodava:

Zde se také piedevsim uplatnil odborny ufednik, uhelny pilif moderniho statu a
moderniho hospodafstvi. I jinde k tomu byly ndb¢hy, ale nikdy nebyly tak konstitutivni
pro spolecensky fad jako na Zapade.

Utednik jakozto vykonavatel vile panovnika nebo vrchnosti byl nepochybné

znam jiz v piredchozich historickych etapach. Nicméné ufednik moderniho statu ma byt
nezavisly na vili své autority a jeho ukolem je fidit se pouze piedpisy. K tomu je vSak
nutné tyto predpisy znat. Vznika tu tedy druhd charakteristika ufednika, jiz je odbornost.

Role ufednika a jeho nutnost vydavat ptedpisy, jimiz se v§ichni museli nasledné
fidit, byla dana i formou uspotfadani novych méstskych celkii — primyslovych mést.
Jejich vznik je vétSinou chdpan evolucionisticky. To znamena, ze je tento pterod je
chapan jako postupna pfeména z mést stfedoveékych. Nicméné Giddens (Giddens, A.,
1998Db, p. 15) naproti tomu uvadi:

,2Moderni méstska osidleni do sebe Casto pojimaji tradi¢ni mésta a miize se
zdat, Ze z nich vzesla. Ve skutecnosti je moderni urbanisticky systém uspotfadan podle
principu, které se zcela lisi od téch, jez v diivéjsim obdobi oddélovaly predmoderni
meésta od venkova.*

Pravé tato zasadni odliSnost od urbannich celk pfedmoderniho typu vznasi

pozadavek na novy zpiisob spravovani takovychto celk.

Svétska moc — stat
S nastupem pramyslové revoluce vyvstava potieba velkého poctu jedinci —

Vv pocatcich 1 déti — coby pracovni sily, bez které by nebylo mozné zajistit potiebny a
pokud mozno staly vykon rozvijejiciho se primyslu. Zde mizeme vidét prvopocatek
meéstskych primyslovych aglomeraci, jez poskytnou obzivu velkému poctu obyvatel
pfichazejicich z venkova. Pravé koncentrace vysokého poctu jedincii na relativné
hrozba Sifeni infekénich chorob. Infekéni choroby bezpochyby nevznikly s nastupem
pramyslové revoluce. Nicméné s vySe uvedenym socioekonomickym uspofddanim
nabyvaji infekéni choroby nového vyznamu. Napadaji v jednom okamziku velké

mnozstvi jedinct, a tim ohroZuji cely hospodaisky a socialni systém. V obdobi pfelomu
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sedmnactého a osmnactého stoleti — pod vlivem merkantilismu — stat vyuziva nové
vzniklou statni spravu ke kontrole hygienickych opatteni.

,,Napiiklad, mezi lety 1779 a 1817 Johan Peter Frank vyprodukoval
Sestibodovou analyzu vladnich opatieni, které by byly nezbytné pro ochranu zdrav
jednotlivei uvnitt spolecenského kontextu.*

V jeho pohledu méla vzniknout ,,l¢karska policie®, kterd méla za cil ochranu
vetejného zdravi. Pravé na tento aspekt navazuje pravé Foucault (Foucault, M., 2010, p.
45), kdyz ukazuje, ze pé¢i o lidské t€lo piejima svétska moc, ¢imz do urCité miry
problematizuje oddéleni moci cirkevni a svétské. Doslova uvadi:

»Medicina epidemii by nemohla existovat bez zdvojeni policii; bdit nad doly a
hibitovy, dosahnout co mozna nejvétsiho zpopelnéni mrtvol (...) zakézat nezdravé
bydleni; po detailnim prozkouméni celého Uizemi myly byt pro kazdou provincii
zavedeny zdravotni predpisy ¢tené pii nedélnich msich.*

Stat je tedy postaven do role, kdy musi ¢elit moznosti vzniku epidemie. Musi

tedy vybudovat dostate¢ny pocet nemocnicnich zafizeni, kterd budou pacienty nejprve
izolovat od ostatnich a nasledné (Cooter, R., 1992) je 1é¢it.

,» Ve stejné dob¢ vsak obdobi je charakteristicky vyvoj hygienického vladnuti. V piipadé
fizeni tuberkuldézy v sanatoriich stoji jako dokonaly ptfiklad Relativnost soucasnosti
téchto opatfeni, jak izolace nebezpecné a zpusoby vladnuti hygienické charakteristiky
"nového vetejného zdravi". Sanatoria jsou také vyznamné, protoze tuberkuldézou
postizeni jedinci Casto vstoupili do instituce dobrovolné, byt’ pro fadu divodi a nékteré
s malo moznosti kvili jejich té¢Zce chudym statem. Jakmile 'uvniti', bylo cilem lécby
pod Sirym nebem v sanatoriich reformy 1é¢by nemocnych tuberkulosou, jenz by se
promitla 1 do opatfeni, které by zahrnovalo vytvofeni hygienickych ptedpisii na urovni
samospravy.

Aby vSak stat ziskal ptfehled o provadéni preventivnich opatfenich, musi mit

k dispozici potiebné nastroje. Proto jiz od konce osmnactého stoleti vznika potieba
vytvofit a vyskolit novou skupinu statnich zaméstnancii, ktefi budou dohlizet nad
uvadénim pfijatych nafizeni do praxe. Tito Gfednici vSak nebudou jen dohlizet, budou
mit pravomoc také vynucovat piislusna nafizeni a — Vv ptipadé potieby — i trestat
jednotlivce pfi jejich poruseni. Turner (Turner, B. S., 2002, p. 21) k tomu dodava:

,Foucault chce ukazat, jak jsou "téla" tvotfena disciplinou byrokratickych
rozhodnuti a l1ékafskym pohledem.*
Autori (Scott, S. and Morgan, D., 1993, p. 15) uvadéji:
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»Moderni spolecnosti se tedy zabyvaji populacni politiky, otdzkami vetejného
zdravi a kontroly epidemie, mapovani a sc¢itdni obyvatel a nebezpecimi, které
ptredstavuji ti, definované jako cizinci nebo lidi na okraji spole¢nosti.*

Lécba vsak nastupuje mnohem pozdéji. Spolu s procesem 1écby se stat snazi

vlastnim epidemiim ptedchdzet. Prosazuje tedy skrze zékony a vladni natizeni predpisy,
které zamezi nebo alesponl omezi Sifeni infekénich onemocnéni.

Abychom nezabtedli do historie infek¢nich nemoci, je nutné se zde zastavit a
polozit si otazky. Kdo produkuje tyto piedpisy? Cim tyto predpisy jsou?

Na prvni otazku jsme jiz vlastn€¢ odpovédéli. Ale. Skuteéné tyto predpisy jsou
Cisté politickym rozhodnutim, nebo jsou rozhodnutim biologickym? Jinymi slovy,
Z jakého popudu tato natizeni vznikla? Pravé na tomto misté se zdd byt vhodné vyuzit
diskursivniho pfistupu Foucaulta, ktery vétSinu svého dila vénoval vztahu socidlna a
politi¢na na strané jedné a dimenzi fyzického a biologického na strané¢ druhé. Otazku
bychom mohli také formulovat nésledovné. Jaky je vztah mezi diskursem a télem?
Foucault, (Foucault, M., 1994, p. 9) definuje diskurs nasledovné:

»(...)diskurs — jak ndm ukézala psychoanalyza — neni jednoduse tim, co zjevuje

(nebo skryva) touhu; je to také predmét touhy (...) diskurs pouze tim, ¢im se projevuji

boje nebo systémy nadvlady, ale i tim, pro co a ¢im se bojuje. Je moci, které se snazime
zmocnit.*

Vedle predpist, které si kladly za cil ovladnout chod moderniho mésta, se zde

také rozviji proces, ktery bude pozdéji oznacovan jako 1. védeckotechnicka revoluce, na

kterou navazovala 2. védeckotechnicka revoluce.

Zijem o vlastni télo
Tato proména se promitd i do vnimani vlastniho téla kazdého c¢lovéka, jenz jiz

piestava byt vnimano v ryze sakralnim smyslu jako chram Ducha, ale jeho role se
piesouva do profanni oblasti. T¢lo se tak stava pfedmétem zdjmu nejen svétské moci,
ale také samotného jedince. Nyni se podrobné podivime na oba aspekty zajmu o lidské
télo.

Ale zména ve zplsobu zivota se promitd i do vztahu jedince k vlastnimu télu.

r~r

Jedinec na své télo nahlizi mozna zprvu jako na — Vv kartezianském smyslu — predmét, o
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ktery neni tieba pecovat. Télo neni pfedmétem zajmu. Jak uvadi Gregan (Cregan, K.,
2006, p. 9):

Vzhledem k tomu, jak pietrvavajici privilegovani mysli nad té€lem se v tii a pul
stoleti od Descarta usnul v Predni této halucinogenni ohen, to neni ptekvapujici, ze télo
nabralo silu Vv socidlni teorii, by zacaly, pokud jde o jeho postaveni jako zpifedmétiujici
jednotka.

Pravé potlacovani téla ve sttedovékém mysleni a zaroven jeho suspendovani na pouhy

nastroj obzivy v prubéhu primyslové revoluce znamenalo, Ze se zrodem novych
filosofickych konceptl se stalo pfedmétem zajmu prave spoleCenskovédnich obort. Na
télo jiz neni nahlizeno jako na pouhy néstroj obzivy, nybrz jako na organ jehoz hranice
jsou problematizovany.
Biologicka/medicinska definice postizeni vychazi z predpokladu, ze organicka porucha
(Clifton, D. W., 2005, p. 7) urcité ¢asti, protoze zde mluvime o DMO, budeme zde
mluvit o mozku, téla se projevuje poruchou hybnosti dle toho, kterd ¢ast mozku je
poskozena. Ukolem mediciny — zejména pomoci rehabilitace — je toto poskozeni
minimalizovat, a tim i snizit dopad na uplatnéni ve spole¢nosti. To tedy znamend, zZe
rehabilitace prispiva i k socializaci jedince.
Cilem mé diserta¢ni prace je vytvoieni teorie — viz kap. 6. — jenz si klade za cil objasnit
proces rozpoznavani vlastniho postizeni v priitbéhu socializace, jejiz nedilnou soucasti je
i povinna Skolni dochazka. Na zaklad¢ takto vytvoiené teorie odvodit, jak se tato
promitd do procesu Skolni integrace jedinci s DMO. Podrobnéji o zvoleném
analytickém pfistupu pojedndme ve tieti kapitole.
Vysledkem celého vyzkumu tedy bude teorie Skolni integrace jedinch s DMO. Vznikla
teorie by méla poskytnout odpovéd’ na otazku, jakou roli hraje proces reflexe vlastniho
postiZeni v procesu $kolni a posléze socidlni integrace.

Edukacni dimenze vychazi z predeslych — napt. (Anderson, E. M. and Clarke, L.,

2002)° — studii, které poukazuji na skuteCnost, Ze samotni postizeni jedinci nemaji o

® Uvedena publikace nese stopy doby, ve které byla vydéna. Ty lze vidét ve dvou
momentech. Za prvé, publikace chape samostatnost jako pfimé zvladani jednotlivych dovednosti,
zatimco dnes je upfednostriovana spiSe schopnost zvlddat jednotlivé dovednosti nepfimo — napf.
pomoci osobni asistence. Za druhé, v publikaci je z mého pohledu kladen pfiliSny na osobnostni —
snazivy/liny — zkoumanych respondent.
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svém postizeni zadnou predstavu. Uvedené tvrzeni mize znit nevérohodné. Kazdy piece
vi/vidi, jestli jezdi na voziku, jestli je schopen jist piiborem nebo pouze 1Zici, jestli se
pobrynda polévkou, jestli ostatni rozumi jeho teci. To je bezpochyby pravda, ale autofi
spiSe poukazuji na neschopnost postizenych odhadnout, jak se bude jejich postizeni

projevovat v kazdodennich situacich.

4. Paradigma integrace a inkluze
V této kapitole prozkoumdme teoretické a metodické aspekty obou paradigmat a

ukazeme si, jaké podminky obé& paradigmata vytvaieji pro zaélefiovani déti s DMO do
béZnych Skol. Je zfejmé, Ze neni mozné ob¢ paradigmata jednoduse oddélit, ale miiZzeme
si polozit otazku. Jsou ob¢ paradigmata opravdu rozdilnd? Rozdilnd natolik, kdy
zastanci inkluzivniho pfistupu mluvi o integracnim piistupu jako o pfistupu piekonaném
anebo dokonce pfistupu, ktery je zalozen na utisku menSiny vétSinou? Abychom dobie
porozuméli obéma piistupy, provedeme kratky vyklad formovéani demokratické
spole¢nosti.

Budeme stimto konceptem pracovat jako s paradigmatem, které se vymezuje vaci
paradigmatu integracnimu. Co je to vlastn€ paradigma? Ve spoleCenskych a
humanitnich oborech mizeme vidét nékolik typl paradigmat. Zde si piedstavime dvé
pojeti paradigmatu — dle Mertona a Kuhna.

Merton, americky sociolog pisobici zejména ve Ctyficatych a padesatych letech
minulého stoleti, definoval paradigma jako:

»Soubor spole¢nych predpokladt, pojmi, probléml a metod, kterymi jsou definované
cile zkoumany.“(Merton, R. K., 2007, pp. 98-103)
Pro Mertona je dilezité, aby se sociologie, ale miizeme tento pozadavek vztahnout i na

jiné obory, ,,paradigmatizovala®, cozZ znamena, ze cilem je ziskani punce védeckosti.
Tim se vSak Merton vymezuje vuci tendencim podridit spolecenské obory metodologii,
ale i epistemologii pfirodnich véd.

Pojeti paradigmatu dle Kuhna (Kuhn, T. S., 1997) je nesporné¢ znaméjsi nez pojeti
Mertona. Nicméné pii interpretaci Kuhna bychom méli mit na zfeteli, Ze primarnim

pfedmétem jeho zajmu byly védy pfirodni, resp. technické. Nicméné€ paradigmatem



37

Kuhn rozumi v prvni fad¢ soubor piedpokladii a pravidel, které nové ptichozimu — napf.
studentovi — umozni orientaci v oboru, aniz by bylo nutné vSechny pojmy a vztahu
obsadhle definovat. Doty¢ny jedinec, pfip. komunita je poté 1épe a rychleji osvojit si
zakladni predpoklady, na kterych je konkrétni disciplina vystavéna. Kuhn (Kuhn, T. S.,
1997, p. 58) dale ukazuje na piikladu studenta, ktery v priabéhu svého studia zjistuje, ze
jeho vysledky a nalezy neodpovidaji skuteCnostem, coz otfasa jistou v jeho nabyté
védomosti a vede jej k pochybnostem. Kuhn dale uvadi, Ze nékteré z téchto pochybnosti
mohou zavdat pfic¢inu ke krizi paradigmatu a k formaci paradigmatu nového.

Kuhnova prace mluvi o ,,revolucich®, zatimco Mertonliv pfistup mizeme chapat jako
zménu evolu¢ni. I my si na pozadi téchto dvou pojeti paradigmatu mizeme polozit
otazku: Je to pfistup evolu¢ni nebo revolu¢ni? V prvnim piipad¢ jej lze zaradit na skalu:
Ustavni $kola---——-- specialni téida v Z8-------- tiida s postiZzenym Zikem-------
inkluzivni trida.

V daném piipad¢ je to pouhé rozsifeni nabidky a je na rodi¢ich, aby se rozhodli, kam
své dit¢ umisti. Nicméné specialni pedagogika jakozto obor by se neméla vzdat
minimaln¢ své poradenské role. V akademické roviné potom musi byt inkluzivni
vzdélavani podrobeno kritické diskusi.

Pokud je vSak inkluzivni vzdélavani chapano jako pfistup revolu¢ni, musime byt na
pozoru. Pravé tento pfistup se ndm snazi vnutit piedstavu, Ze on je ten jediny spravny.
Jednim z rysa tohoto pfistupu je, ze — implicitné ¢i explicitné — popird déjinny vyvoj
celého skolského systému. Nebo naopak. Vychazi z historistni (Popper, K. R., 2000)
pfedstavy, Ze d¢jinny vyvoj sméfuje prave k inkluzivnimu vzdélavani.

Pokud jsme vSak pojali vzdélavani takto kategoricky, neméli bychom ztratit ze zfetele,
ze inkluzivni pfistup muze byt vniman, jak uvadi (Spasovski, O., 2010), jako efektivni
pfistup k rozvijeni schopnosti zaki.

»Efektivni a systematicky pfistup k otazkdm inkluzivniho pfistupu na vSech
urovnich vzdé€lavaciho procesu je tfeba stanovit. Zatazeni by mélo byt jednim ze
zékladnich rozmérti vzdélavani, stejnym zptsobem jako lidstvo nebo lidska prava. Za
timto Gcelem je zapotiebi vyssi Groven porozuméni a spoluprace mezi tvirci politiky a
Skoly.*
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Samoziejmé, ze takto definované vzdélavani predpoklada soucinnost i s oblasti
tvorby raznych socialnich politik na podporu postizenych déti i mimo Skolu. Jiz jsme se
o tom zminili. Zaci musi byt do $koly dopraveni a musi zde mit moZnost efektivné se
ucit, ale také navazovat vztahy se svymi vrstevniky. Ale my se zde budeme ptat, jakym
zpusobem utvareji prostiedi Skoly/tfidy postizeni zaci. A postavime tu otazku jeste
radikalnéji. Jak toto prostiedi utvareji svym postizenim? Nejprve si tedy predstavime
dva modely — medicinsky a socialni — postizeni. Nasledn¢ si ukazeme, jak oba modely
rozdiln¢ vnimaji lidské télo. V analytické c¢asti ucinime pokus o vytvofeni teorie
poznani vlastniho postizeni u jedinci s DMO, kterou budeme vytvaret v konfrontaci
s obéma modely postizeni. Takto vytvofenou teorii posléze vystavime diskusi s obéma
modely vzdélavani. Jakého cile vlastné chceme dosdhnout?

Nejprve odpoveéd’ zaporna. Nechceme dokazat, ze jeden z modell vzdelavani je
pro jedince s DMO nevhodny, nebo vhodny. SpiSe ukazat, jak rozdilné oba modely
motivuji jedince s DMO K participaci na vzdélavani a jak pfi tom pracuji s jejich
vnimdnim vlastniho postizeni. Specialné¢ pedagogické praxi nabidnout voditka pro
efektivnéjsi praci s détmi s DMO. Edukaci déti s DMO lze vzdy chapat jako rehabilitaci

a naopak.

Paradigma integrace — paradigma modernity
Paradigma integrace jakozto jeden z konceptl, ktery dominoval a stale jest¢ dominuje

ve specialni pedagogice od osmdesatych let minulého stoleti, ktery je definovan (Fink,
D. B., 2000, p. 16) nasledovné:

»Integrace, at’ uz vzdélavaci, politicka, rekreacni, nebo socialni, je jak cil, tak i proces.
Cilem je zajistit, aby osoby zdravotnim postizenim (a) byly pfijimany jako ¢lenové
spolecenstvi, (b) umoznéno zapojit se do aktivit, které pozivaji ostatnimi cleny
spolecnosti, a (C) mit moznost podilet se na ¢innostech spolecné s vrstevniky bez
postizeni.*

Uvedenou definici 1ze oznacit jako ptistup moderniho demokratického statu zalozené¢ho

na kiest'ansko-demokratickych hodnotach (Scheler, M., 1968), jehoz cilem je umoznit
kazdému uplatnéni dle jeho moZnosti i osobnich preferenci (zajmi). Na druhé strané
uvedena definice neskryva, Ze jsou zde lidé s postizenim a bez postiZzeni, pficemz prvni

skupina je v postaveni mensiny. Tato skute¢nost ovSem zaklada problém, ktery ma spise
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politologické dusledky k formé spravy statu, nicméné, jak ukdzeme pozdéji, tyka se 1
postaveni postizenych ve spolecnosti. Jde o problém vztahu jedince, mensSiny a vétSiny.
My vétSinou chipeme postaveni menSiny — zdravotné postizeni, etnické kulturni a
nabozenské mensiny, imigranty — jako skupiny jedinct, ktefi jsou — vice ¢i méné —
utiskovany. Nutno piiznat, ze demokraticky stat v ramci druhé transformace (Dahl, R.
A., 1995, pp. 45-50) si kladl otazku, jak nalozit a ochranit prava menSiny, kterou sam
moderni demokraticky stat vytvofil. Touto mensinou neni nikdo jiny nez §lechta. Ano,
prvni mensinou v modernim demokratickém staté byla Slechta. Srovnéavat Slechtu s vyse
uvedenymi skupinami ndm muze pfipadat sporné az neetické. Ale pro¢ vlastng?
V ptedchozim textu jsme si ukazali, Ze moderni demokraticky stat byl postaven pted
problém, jak by mél oSetfit vztahy mezi jednotliveem, menSinou a vétSinou. Nyni
prozkoumame, jak si s timto problémem poradil, a na zakladé nasich zji§téni odvodime,
jaké z téchto principl lze aplikovat na jedince se zdravotnim postiZenim, resp. s DMO.
Kdyz Dahl (Dahl, R. A., 1995, p. 28) popisuje, jakym zptuisobem se republikanské hnuti
vyrovnalo s vyvazenosti vztahu mezi jednotlivymi vrstvami spole¢nosti, uvadi:

,Ukolem republikantl je tedy sestavit takovou Ustavu, jez odrazi a z&asti vyrovnava
z4jmy jednoho, nckolika a mnoha, nebot’ (...) vSechny tfi slozky nakonec spole¢né
pusobi pro blaho vSech.*

Je tedy patrné, ze z politologického i konstituéniho pohledu je problematika postaveni

mensin imanentni soucasti kazdého demokratického fadu.

Nicméné rozdil mezi Slechtou a postizenymi jedinci coby menSinami spocival
pfedev§im ve skuteCnosti, Ze Slechta byla pfirozenou soucasti piredchoziho
spolecenského uspofddani. Naproti tomu postizeni jedinci jsou spiSe disledkem
demokratické spolecnosti. Z historického hlediska byla zfejmé rozhodujici prvni
svetova valka, ktera postavila tehdejSi evropské staty — Velkou Britanii, Francii,
Némecko a v neposledni fad¢ i nastupnické staty zaniklého Rakouska-Uherska — pred
ukol postarat se o tisice valeénych veterani — invalidi. Autorka studie (Cohen, D.,
2001), ktera ma komparativni charakter, kdyz srovnava postoje k veteranim v Anglii a
Vymarské republice, ukazuje, ze odlisny charakter postoji k veteranim v obou statech.

Zatimco v Anglii byly ¢inény snahy o opétovné zatazeni do spolecnosti, Vymarska
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republika — i z divodu hyperinflace a dalSich ekonomickych problémi — nenasla

k veteranim adekvatni vztah. Autorka (Cohen, D., 2001, p. 63) nadto uvadi, ze

komunita veterand zaujimala vii¢i majoritni spolecnosti nepratelské postoje:
,»Rozhodujici pro postizené veterany odcizeni od Vymarské republiky byl jejich
nepfatelstvi vii¢i svym spoluob¢antim, jimz obvinili zanedbavani vojakl obéti.
Sloucenim socidlnich programt pro zdravotné postizené v ramci statni kontroly se

vymarsti veterani stali predmétem institucionalizované shovivavosti.*
Pravé uvedeny piiklad ukazuje, Ze nespravné nastavena socialni politika stdtu formuje

vztah menSiny k vétSin¢ a naopak. Na jedné stran¢ veterani, ktefi byli v pozici pasivnich
zadateld a na stran€ druhé majoritni spolecnost, kterd musela tyto jedince zaopatiovat.
Naproti tomu Anglie se snazila témto jedinctim skrze socialni programy zajistit aktivni
uplatnéni ve spolecnosti, ¢imz posilila jejich nezavislost a sebeuctu. Nicméné tento
pohled na postizené jedince ptetrvaval az do Sedesatych let minulého stoleti. Shapiro
(Shapiro, A., 2000, p. 86) zduraziuje skute¢nost, Zze do té doby pievladala biologicka
definice postizeni.

»Mensinové skupiny byly vystaveny riznym formam vykofistovani a utlaku, a zdroje
jejich 1écby muze byt vystopovan k vSudypfitomné socidlni hodnoty dominantni
vétSiny. Hlavnim problémem pii vytvareni koncepce zdravotné postizenych osob jako
utlatované skupiny bylo, Ze pievladaly pfedpoklady o jejich biologické ménécennosti.

Doposud jsme se zabyvali menSinou jakozto skupinou. Jak je to ale s postavenim

lidského jedince v moderni demokratické spole¢nosti coby produktu lidského vyvoje.
Pro nésledujici vyklad pouZijeme vychodisko jiz zminéného némeckého antropologa
Maxe Schelera.

Zustaneme li na pudé antropologie, mizeme si polozit otazku. Které prvky
Schelerovy filosofie miZeme pokladat za impulsy podporujici integraci zdravotné
postizenych jedinci do béZznych $kol? K dobrému pochopeni si pfipomeneme, jak vidi
Scheler (Scheler, M., 1968, p. 69) postaveni ¢lovéka ve svéte:

»Shrnovani, sebevédomi a schopnost zpfedmétiiovani prvotniho pudového odporu tvoii
jednu jedinou nerozlozitelnou strukturu, ktera jako takova je vlastni teprve ¢lovéku.*
Scheler chape ¢lovéka jako duchovni bytost, kterd je nezavislad na svém fyzickém

ustrojeni, ¢imz je schopna jej presahovat. Levy (Levy, D. J., 1993, p. 18) uvadi:

,,Clovék je relativné nezavisly na tlaku svého bezprostiedniho prostiedi, a proto
rozsah jeho mozného vybéru nema obdoby mezi ostatnim tvorstvem. Jelikoz ¢loveék
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dovede objektivizovat prvky a sily, které ho obklopuji, a dovede se zobrazit jako jeden
Z aktérii obecného dramatu, je pieduren vyvinout viceméné souvislou predstavu o
sveéte, ve kterém se jeho zivot jevi jako vyznamna polozka.*

Zde je vsak jesté nutné upozornit na jednu dimenzi, kteréd je implicitni polemikou

s akcentaci lidské individuality. Totiz schopnosti pfesahovat vlastni osobu, a tim
vytvaret spoleCenstvi, které je s to postarat se o postizené jedince a zajistit jim dlstojny
Zivot ve spole¢nosti.

Kdyz zlstaneme u srovnani s zivoCiSnou fi§i, mizeme pravé jako projev
duchovniho bytosti jedince spatfovat jeho protismérny pohyb u jedinct, kteti jsou
uréitym zptsobem nedostate¢ni. PostiZzeni jedinci se stavaji pfedmétem zajmu a péce
majoritni spolecnosti. Kde hledat diivody takového piistupu? Scheler chape ¢lovéka
jako bytost otevienou svétu, coz znamena, ze ¢lovek neni svazan se svym organickym
prostfedim, neni svazan se svymi instinkty a pudy, ale je schopen svého
sebeuvédomeni.

Bylo by vsak chybou chapat postaveni ¢lovéka optikou superiority, kdy jedinec
neni sorganickymi aspekty nijak svazan. Levy (Levy, D. J., 1993) formuluje
Schelerovo vychodisko nasledovné: ,,Scheler spise zastaval nazor, ze jedinecnost vztahu
¢lovéka k pfirodnimu svétu je pouze nutnou podminkou pro uskutecnéni duchovniho
byti uvnit vyvoje celku.“ Levy ukazuje, ze piestoze schopnost ¢lov€ka objektivovat
déni kolem sebe 1 jednani sebe samého, nalezi pouze jemu, je tato schopnost mozna jen
diky jeho jedine¢nému postaveni v pfirodnim svéte.

Zpusoby, kterymi ¢loveék utvaii své postaveni v pfirodnim svété, jsou radikalné
odlisné od ostatnich zivocicht. Duvod tkvi ve skutecnosti, Ze ¢lovék neni vybaven pudy
a instinkty, které maji k dispozici ostatni zivoCichové. Levy (Levy, D. J., 1993, p. 64)
k tomu dodava: ,.Clovék je docela vyjimeény typ bytosti, jejiz vztah ke svétu, na némz
zavisi jeho preziti, je zcela odlisny od vztahu, ktery existuje mezi zivoc¢ichem a jeho
prosttedim.* Jestlize vSak clovék neni vybaven pudy a instinkty, jakym zplsobem
konstituuje své postaveni v ptirodnim prostiedi? Jednou z moznosti mize byt vytvareni
instituci, které ¢lovéku nahrazuji ,,nedostate¢nou’ vybavu ¢lovéka. Levy (Levy, D. J.,

1993, p. 68) uvedeny stav vystihuje nasledovné:
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»Misto chybéjiciho fadu instinktivni regulace musi c¢lovék fidit svlj Zivot
vytvarenim instituci. Jelikoz postrada ptirozeny dar, ktery by mu zajistil preziti, musi se
vybavit ndstroji a zbranémi, jaké dokazala vynalézt pouze védoma inteligence. (...)
Objektivace prostiedi je funkci lidského védomi a umoziuje vytvorit lidsky mozny svét
kultury; kultura je jedinou ptirodou, ve které mtize clovek prezit.*

Uvedena konstituce ¢loveka v piirodnim okoli nam nabizi nasledujici vychodisko

k dal§im uvaham. Clovék — bez ohledu na vlastni psychofyzickou konstituci — neni
schopen ptezit, aniz by si vytvofil institucionalni prostiedi, které mu to umozni. Prave
tato pozice nam nabizi urCité relativistick¢é hledisko, které formuluje pozici, jez
vyzdvihuje skutecnost, ze kazdy clovek se musi do svéta/kosmu/spolecnosti integrovat.
K tomuto procesu potiebuje instituce, bez kterych se neobejde. Kultura budiz pro nas
jakousi ,,metainstituci* na jejimz fundamentu se konstituuji dalsi instituce — spole¢nost,
politické instituce, rodina, vzdélani. Budeme se zde vénovat pouze posledné
jmenovanému. Pravda, trochu jsme si zkomplikovali situaci, protoze je ziejmé, ze kazda
Z instituci Gizce souvisi s institucemi ostatnimi. Proto budeme vzdé€lani chéapat jakozto
jednu z dimenzi politického procesu a nasledn¢ ukaZeme, Ze zalletiovani zdravotné
postizenych jedincii do béznych $kol je proces, ktery je mozny pouze tehdy, pokud jsou
vytvotfeny urcité socialné-politické instituce.

Pokud jesté zlistaneme u zminéné definice integrace, vidime, Ze se nesnazi hledat
pfiCinu existence postiZzenych jedincli ve spolecnosti. Nechéape ji, jako napt. Luther a
néktefi teologové letni¢niho hnuti, jako disledek hiichu ani jako disledek
,kofistnického* uspotadani spolecnosti, o cemz pojedndme v nasledujicim oddile. Na
druhé stran¢ tento pfistup zahrnuje 1 urcity druh pochopeni a kiestanského vciténi se do
situace postizeného, aniz by jej degradoval do role submisivniho jedince.

Jiz diive zminény Scheler (Scheler, M., 2003, p. 272) uvadi:

»Nikoli pokora, nybrZ mravni distojnost je obzvlastni ctnosti téch, kdo slouzi.
(...) Zakladni ctnosti pozemskych vladcii neni mravni diistojenstvi a samoliba pycha,
nybrz mravni pokora smysleni. (...) Teprve toto distojenstvi lidi sluzebnych a pokora
téch, ktefi vladnou, vytvari spole¢nou harmonii kiest'anského demokratismu.*

Jak ukazuje Liachowitz (Liachowitz, C. H., 1988) pravé kiestanské paradigma,

které Lyotard (Lyotard, J. F., 1993) oznacuje jako metaptibéh, bylo u zrodu integrace

télesné postizenych jedinct jiz na sklonku osmnactého a pocatku devatenactého stoleti.
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Pti ptipravé predpisti pro vzdélavani v Pensylvanii se setkavali s prvnim problémem
integrace. Jak zajistit vzdélavani némecky mluvicich imigrantii? Jako druhd skupina,
které hrozilo socidlni vylouCeni, byla vrstva nemajetnych. V piipadé¢ nemajetnych
jedincti ovSem spojeni utlacovanid-mensSina zaCina selhavat a bude nutné nalézt jiny
interpretacni ramec, ktery si predstavime, az budeme pojednavat o veteranech z valky
ve Vietnamu.

Paradigma integrace je déle zaloZeno na:

Medicinském modelu postizeni

Na umoznéni zaélenéni postizenych do majoritni spole¢nosti s ohledem na jejich
zdravotni stav

Nyni prozkouméame oba principy podrobnéji.

Rehabilitace jako produkt medicinského modelu
Jednou z forem asimilace jedince s DMO je rehabilitace. Co je to vlastné

rehabilitace? Na jakém pfedpokladu je rehabilitace zalozena? Pokud budeme na
rehabilitaci nahlizet prizmatem sociologie védéni, mizeme ji vnimat optikou diskursu.
To znamena, ze je to jeden z obord okcidentalniho zptsobu (Foucault, M., 2002)
mysleni.

Mluvime li o rehabilitaci ve vztahu k jedincim s DMO, vyvstanou ndm obvykle
pred nami dva koncepty, Bobathliv a Vojtliv, o které se vede nékdy nesmifitelny boj,
pricemz tento ,,Cesky* boj ma na svédomi promrhéani mnoha sil, protoze, jak ukazuji
mnohé nejen zahraniéni studie (Clifton, D. W., 2005), (Miller, F., 2005), (Miller, F.,
2007), (Pavla, D., 2003) Vojtav koncept hraje v porovnani s ostatnimi pfistupy
okrajovou roli. Neni ticelem této prace hodnotit oba koncepty, proto zdjemce odkazuji
na prisluSnou literaturu. Ale my se na oba koncepty podivame z pohledu diskursu, ktery
nam umozni vidét jejich zakladni rozdily. Z pohledu diskursu je tedy rehabilitace
samostatny segment védeéni, ktery je formovan vyvojem i Vv jinych oborech. Na strané
druhé i on sam aspiruje na ovliviiovani dalSich obort. Ale také uvniti tohoto diskursu
dochazi k vyvoji, ktery se zpétné promita do vnimani DMO. Promita se do pohledi, jek

1ze jeji jednotlivé projevy terapeuticky ovlivnit.
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V medicinsky pojaté rehabilitaci tedy pievlada — na rozdil od community based
rehabilitation, o které pojedname v kapitole o socialnim modelu disability — diskurs
zlepSovani. Co si pod tim mame predstavit? Rehabilitace coby segment mediciny se
samoziejm¢e musi vyvijet, protoze je to relativné nova disciplina. Nejstar$i — Bobathtiv —
koncept pochazi teprve ze Ctyficatych let minulého stoleti, coz znamena, ze musi
shromazdovat nové poznatky, opoustét nékteré piistupy a naopak vytvéiet ptistupy
nové. Jako ptiklad mizeme uvést diskusi ohledné uzivani ortéz, kdy platila teze ,,on
spasstic no plastic“(Damiano, D., 2004) — tedy neuzivani ortéz, kdezto nov¢&jsi studie
(Damiano et al., 2010) se spise kloni k jejich uzivani za ucelem lep§i vykonnosti
postizeného jedince. Neni naSim cilem rozhodnout opravnénost jednoho z pfistuptl, ale
ukazat, jak védéni formuje vnitini strukturu samotného oboru. Jaké vSak maji tyto
diskuse vliv na bézného jedince s DMO. Mnozi z nich se podileli coby ,,pokusni kralici‘
na formovani tohoto védéni, ¢imz se stali soucasti tohoto diskursu. Nikoli jako jedinci,
ale jako socialni skupina, které toto védéni, pomahala utvaret.

Jaké ma vSak toto védéni dopad na prakticky zivot jedince? Uz jsme to naznacili,
kdyz jsme mluvili o uzivani ortéz. Co je to ortéza? Ortéza je vlastn¢ dlaha, jez ma za cil
fixovat ur€itou ¢ast t€la, aby dosahla (Maas et al., 2012), (Rha et al., 2010) jejiho
spravného drZeni. Fixace je tedy ur¢itou dimenzi’ diskursu zlepseni. Jednou z dalsich
dimenzi zlepSeni télesnych funkci muze byt ovlivnéni spasticity pomoci napi. (Field et
al., 2010), (Friedman and Goldman, 2011) botulotoxinu typu A. MiZzeme tedy fici, Ze
védéni vyprodukované vyzkumy je pfeménovano v konkrétni procedury, které jsou
nasledn¢ aplikovany na postizené jedince. T¢lo postizeného jedince je tedy podfizeno
diskursu zlepSeni. V tomto kontextu za¢indme Iépe rozumét Foucaultovu vychodisku, Ze
veédeéni je moc, ktera formuje nase téla. Autofi (Evans, J. et al., 2004, p. 141) uvadgji:

,Foucault pouziva pojem "diskurs" s odkazem na zptsoby mysleni a mluveni 0
aspektech reality. Tim, ze vice nez komunikace znalosti, diskurs zahrnuje socialni
praktiky, formy subjektivity a mocenské vztahy.*

7 . . . o .
Foucault mluvi o subdiskursu, ale pro srozumitelnost zUstaneme u pojmu
dimenze.
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Postizeny jedinec vétSinou nic nevi o diskursech, struktuie védeckého poznani ¢i
veédéni, ale vSichni pravideln¢ dochazeji na rehabilitaci, kde se podrobuji raznym
proceduram s pianim zlepSeni svého stavu. Velka cast postizenych samoziejmé touZzi
samostatné nebo s oporou chodit, coz je vnimano, jako stupen vyss$i samostatnosti.

., Ale pak mi taky ¢asem vadilo - protoze jsem musel nosit tezky aparaty - tadyty
nad kolena - tak mé nutili chodit o kozickdch, to jsou takovy ty ¢tyri...vis? Vis...No a to
Jjsem teda usel néjaky...néjaky metry, ale bylo to pro mé strasné takovy vycerpavajici a
jeste s téma apardtama, ktery byly docela tezky, tak to vim, Ze jsem teda byl strasné
Stastnej, ze jsem teda...zZe néco teda ujdu, ale byl jsem strasné unavenej. “ [9; 80]

ZkusSenost respondenta s rehabilitaci je rozporuplnd i proto, Ze potfebuje oporu a

fixaci pomoci ortéz, které koriguji postaveni velkych kloubl — kotniku, kolena a ky¢le —
dolnich koncetin. UZ pouZivani téchto aparat postizeného znacné vysiluje a vysledek je
zZ jeho pohledu sporny. Ujde pouze n¢kolik metri. Dovolujeme si tvrdit, Ze rehabilitace
neni jen pouhy hodnotové neutralni nastroj pii zlepSeni zdravotniho stavu postizeného
jedince, ale svymi instrumenty ptetvaii — vice ¢i méné nasilim — jeho identitu.

V tomto ohledu lIze tvrdit, Ze rehabilitace hraje vyznamnou roli v procesu
asimilace. Co je to vlastné asimilace? Asimilace je ve vyvojové psychologii jednou
z dtlezitych slozek ve vyvoji jedince, bez které si lze rozvoj jedince a osobnosti
predstavit jen velmi obtizn€. Jejim cilem je uzpusobit habitus (Bourdieu, P., 1998, pp.
10-14) podminkam okolniho prostfedi. Asimilace nabyva nejriznéjsich podob.
Osvojovani si manuélnich i socidlnich dovednosti, ziskavani védomosti. Je nepochybné,
ze procesu asimilace se védomé ¢i nevédomé podrobuji vSichni jedinci. Nicméné u
jedincti s DMO je tfeba mit na zteteli specifické podminky, za kterych k tomuto procesu
dochazi. Z predeslého vykladu mlzZe ¢tenaf nabyt dojmu, Ze rehabilitace je vyhradné
zalozena na pfizplisobovani se jedince s DMO okoli. To by mohlo byt — a zfejmé
pravem — povazovano za ponékud zjednodusujici pohled. Rehabilitace si samoziejme
klade za cil odstraniovat prekazky, které brani postizenému v rozvoji sobéstacnosti, nebo
naopak naucit pouzivat pomucky, které mu k tomuto cili usnadni (Case-Smith, J, 2001)
cestu. Pro rehabilitaci je vzdy pfiznacné, Ze ocekdva aktivitu i spolupréaci ze strany

klienta.
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Rehabilitace jakozto obor mediciny pfirozené¢ vychazi z biologického pojeti
disability a v tomto ohledu je stoupenci socialniho modelu disability napadana pro svij
udajny redukcionismus. Dokonce Oliver (Oliver, 1993) si klade ,kacitskou® otazku:
K ¢emu je chiize dobra? Je ta otdzka nepatfi¢na ¢i nikoli? Jaka je skutec¢nost? Napiiklad
Miller, (Miller, F., 2005, pp. 151-181), (Miller, F., 2007), zdtraziuje eduka¢ni dimenzi
1écby. To znamena, ze postizeného jedince motivuje k porozuméni dusledkim, které
postizeni piinasi do kazdodenniho zivota. RovnéZ autofi studie (Zaretsky, H. H. et al.,
2005, p. 14), uvade;ji:

,.Clenové rehabilitaéniho tymu musi pochopit, Ze je dalezité vytvotit fyzické a
socialni prostfedi a vytvofit plan pfechodu do bézného prostiedi, ktery vychazi vstfic
potfebam a moznostem postizenych a jejich podpoie stran systému. Jedna se o slozity
proces, plny fyzickych a socialnich prekéazek.

Pro paradigma integrace je pfiznacné, Ze — snad podvédomé — dava prednost

expertnimu pohledu na zaclenovani postizenych do majoritni spolecnosti, coz byva
tercem kritiky ze strany aktivistii, ktefi — opiraje se o Foucalta — tvrdi, ze pravé timto
expertnim pohledem/védénim, resp. jeho nedisponovanim se postizeni jedinci dostavaji
do submisivniho postaveni. Proti tomu ovSem lze postavit namitku, kterd vychazi
z ptedchoziho vykladu o vztazich mezi jedincem, n€kolika a vétSinou. Ale pravé tyto
expertni menSiny mohou piresvédCit vétSinu pro piijeti potiebnych legislativnich a
dalSich opatteni, které usnadni za¢leniovani do majoritni spolec¢nosti.

Rehabilitace je v prvni fadé nastroj ziskavani socialnich dovednosti a obsahuje
v sobé i edukaéni dimenzi, jak uvadéji napt. (Anttila, H. et al., 2008):

Fyzioterapeuti také uci rodice a pozdéji i1 pacienty, jak zvladnout své dit¢ doma
pfi krmeni, koupani, oblékani a dalSi ¢innosti, a poskytuji poradenstvi 0 moznostech
mobility

Vidime, ze edukace v sobé zahrnuje zvladani rozlicnych dovednosti, ale

jednoticim prvkem je jednani v kazdodennich situacich, které souvisi s pohybem.
Problém pohybu vsak v sobé nese novou kategorii — kategorii ¢asu. Dokonce
urcitd hermeneuticka tradice (Ricoeur, P., 2007) chape cas jako jev, ktery je definovan
pohybem. Pohybem nebeskych téles. Pro nds vSak zistane cas tzv. preduréenou
kategorii a nyni prozkoumdme jeji vztah k pohybu, ale v Sir§Sim kontextu dimenzi

jednani.
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,,Ja jsem, ja jsem z toho teda sice byl strasné unavenej, zase na druhou stranu
jsem byl rad, zZe jdu, i kdyz mé treba bolel kotnik potom treba c¢im dal uz vic, ale
Jjako...byl jsem takovej trénovanej, ze i teda za cenu ty namahy jsem Sel a oni mé potom
rekli, ze viastné to bylo uplné spatné a ze vlastné na ten stoj a na tu chuzi viitbec nejsem

pripravenej a ze jsem si vlastné takhle zkazil zada, ze jsem si viastné trosku asi poskodil
i ty nohy. [9; 80]
Na uvedeném prikladé miizeme sledovat, ze respondent za cenu unavy a bolesti

se snazi o pohyb v podobé chilize s choditky. Trénuje, ale postupem casu nastupuje
bolest kotniku, kterou zcasti ptekonava. Posléze je mu sdéleno, ze v jeho piipadé je
chiize nemozna. Vidime, ze Cas zde hraje roli urcitého ,,arbitra®, ktery urcuje, zda li
konkrétni jedinec bude chodit. Ale ¢as mizeme také vnimat v jeho cykli¢nosti, kdy se
sttidaji rizné typy rehabilitacnich piistupti.

., (...J)ono taky to bylo strasné zvlastni, protoze kdyz uz jsem néco cvicil, tak

tenkrat v ty dobé ta rehabilitace byla takovad nejednotna. “ [9; 124]
Casova kategorie zde odkazuje k demotiva¢ni roli rehabilitace, ktera vSak

vytvaii na postizeného tlak a podrobuje ho svému rytmu. V tomto smyslu mizeme
mluvit o jistém typu natlaku na jedince, kdy je nucen podfizovat se rehabilitaci. Co je
vSak rehabilitace v SirSim kontextu? Je to soubor urcitého expertniho védéni, které je
formovano diskursivné (Foucault, M., 1994), (Foucault, M., 2002), coz znamena, ze na
jedince vytvafi tlak, jemuZz se musi podrobit, chce i dosdhnut néjakych vysledki.

., Protoze tam mé prosté prijde to, Ze tam si na to clovek musi udeélat cas a

nemiize se - nebo je na to ten cas urcenej - a nemiize se vymluvit na to, ze musi delat
tamdleto a tamdleto. “ [9; 148]
Rehabilitace je pro postizeného prvek, ktery mu formuje jeho denni rytmus

(Alan, J., 1987) a nuti jej tomuto rytmu podfidit své jednani. Cim je tedy utvafeno
vlastni postizeni? Pokud chceme byt vérni konceptu GT, musime proti jednomu pohledu
(stick of knowledge) postavit pohled (contrast knowledge) (Barrnet, D., 2012) opac¢ny.

(...) ,,maminka mé rikala, Ze jsem jako mala vzidycky kdyz jsme cvicily, este si
pridavala dalsi cviky, jsem vidycky Fikala: ,, Maminko, esté jednou tady a esté jednou
tady " a porad dokolecka a cvicily jsme jako hodné no. * [2; 61]

Respondent je adoptovan a rodice s nim trpélivé cvicili (asi Vojtovu metodu) a

pfestoze progndza byla velmi skeptickd, respondent v soucasné dobé chodi bez opory.
Co z toho vyplyva pro nas? Motivace byla pfi¢inou pozitivniho piistupu k 1€cbé? Nebo

to bylo naopak? Tedy, ze tispésna 1é¢by — viditelné ,,pokroky* — vedla k lepsi motivaci?
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Ponechme prozatim tuto otazku otevienou. Zde se spiSe zaméfime na kontrast obou
pohledt. Jeden z prvnich kontrastli spociva ve skutecnosti, Ze prvni vzorek popisuje
rehabilitaci v prostfedi zdravotnického =zafizeni, zatimco druhy vzorek ukazuje
rehabilitaci v rodiné. Prostiedi ve zdravotnickém zatizeni mize byt stresujici. Dité mtze
prozivat uzkost a samoziejmé stiidani rtiiznych koncepti klidu také neptida. Dalsi
kategorii, jez propojuje rehabilitaci a pohyb je strach.

,,Z rehabilitace si vybavuji dlouhy, uzky a vysoky still. Porad jsem mél strach, Ze z

ného slitnu. Vlastni cviceni bylo dost neprijemné, i kdyz moc nebolelo. * [8; 2]

,,Zase ceho jsem se moc bala, tak - tak to byl treba ten velkej mic. Na kterej mé
posadili nebo polozili. Z toho jsem méla uplné hrizu. *“ [1; 177]
Pohyb pfi rehabilitaci tedy byva spojen se strachem, jenZ mize vyvolavat uzkost.

Pravé socidlni model postizeni vychdzi z ptedstavy, ze postizeni je také utvareno
pocitem strachu z odmitnuti, neschopnosti dostat nékterym narokiim, které na jedince
klade soucasna spolecnost. Nicméné vyse uvedené teoretické vzorky spise odkazuji ke
strachu z ohrozeni fyzického. Tato dimenze strachu vsak také odkazuje k parcialnimu
uvédomovani si svého téla v prostoru. Jsem na mici (nahofe) a mam strach, ze z n¢ho
spadnu (doll1). Pocit strachu je tedy spojen s prostorem, ktery umoznuje pohyb v ném.
Co je to vlastné prostor? Snad prvnim, kdo se analyticky zabyval prostorem ve vztahu
K nasemu poznani, byl Kant (Kant, 1., 2001, p. 53), ktery se nejprve vyporadava
s otazkou, zdali prostor sdm o sobé na nds pusobi (afikce), ale shledava, Ze nikoli.
V tom ma nesporné pravdu, protoze jsme vidéli, Ze prostor byl spiSe nahlédnut skrze
piredméty, které pusobily na jedince bezprostfedné. Dale (Kant, I., 2001, pp. 56-57)
vymezuje Ctyfi konstitutivni znaky prostoru:

1. Prostor neni empiricky pojem, ktery by byl odvozen z vné&jsich zkuSenosti.
2. Prostor je nutnou piedstavou a priori, které je zékladem viech vnéjsich
nazoru.
3. Prostor neni diskurzivnim nebo, jak se fik4, obecnym pojmem vztahii mezi
vécmi viubec, nybrZ je to ¢isty nazor.
4. Prostor si predstavujeme jako nekoneénou danou velikost.
Neni zde cilem vyvracet tyto znaky. Zde se zaméfime na tieti znak. Lze souhlasit

S tvrzenim, Ze prostor nema diskursivni charakter? V roviné metafyzické tomu tak
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ziejmé je, ale ukazali jsme si, Ze pro jedince je prostor utvaien predméty a lidmi, se
kterymi je v interakci. Autofi studie (Gruber, H. E. et al., 1977, p. 550) uvadé;i:

Ale prostor neni jen jednoduchy "kontejner". Je to souhrn vztahli mezi jedinci a
pfedméty, které vnimame nebo si piedstavit, nebo spiSe souhrn vztaht, které pouzivame
k propojeni téchto predméta se strukturou. Prostor je ve skute¢nosti logika zdanlivého
svéta, nebo alespon jeden ze dvou zakladnich hledisek (druhym je cas) logiky véci:
proces propojovani jeho ¢asti do smysluplného celku.*

Prostor je tedy entita, kterd jedinci umoziuje vEétsi moznost pohybu, ktery vede

k jeho uvédoméni. Prostor vSak neni nikdy prazdny. Jsou v ném objekty, které jej
roz¢lenuji do jednotlivych ¢asti.

Na druhou strnu, uz samotny fakt, Ze si postizeni takovéto pocity uvédomuji a
jsou schopni je vztdhnout ke konkrétni situaci, znamena, Ze pocit strachu je provazi od
Skolniho véku. Strach vSak muize formovat i postizeni z druhé strany — ze strany
majoritni spole¢nosti. Goodley, (Goodly, D., 2011, p. 78), uvadi, Ze strach prameni
z neptedvidatelného jednani postizeného:

,,Spise se vztahuje k nutnosti zajistit privilegovany stav nepostizeného jedince,
"tfeba to, ze V poradi, se objevi strach z obav z kichkosti a neptedvidatelnost vtélenych
identit.*

Tomu také 1ze rozumét jako urcité bezradnosti, ktera se projevuje odtazitosti.

Strach vSak muze i1 celé télo paralyzovat, kdyz je napiiklad postizeny
konfrontovan s objektem, ktery v ném vyvola strnulost celého téla.

., Kdyz jede auto, tak jsem vidycky uplné Stronzo, misto jako abych se rychle uhnula, tak
se postavim a hhh auto. ** [5; 113]
I zde miZeme mluvit o vyrovnavani se s nastalou situaci a hledani mechanismd,

S jejichz pomoci se postupné nauci nastalou situaci feSit tak, aby pfi dalSim setkani
s autem, motocyklem, nebo situaci, ktera jej do jisté miry ochromi, dokazal 1épe a
efektivnéji reagovat. Vidime, Ze strach je jednou z dimenzi postiZeni, které je jim

utvareno.

Community based rehabilitation
Inkluzivni paradigma ve vzdélavani je neseno predpokladem, Ze postizeny jedinec by

nemél byt izolovan od svych vrstevnikd jen proto, Ze neni s to dostat narokiim béZzné

Skoly. O’Connell (O’Connell, P., 2005) ukazuje ve svém vyzkumu, Ze postizené déti
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sdileji stejné hodnoty jako déti nepostizené. Dale zdiraziuje skuteCnost, ze v bézné
Skole déti ziskavaji nejen védomosti, ale v kontaktu s vrstevniky také socialni
dovednosti pro bézny zivot. Dal§im z vysledkli socidlniho hnuti bylo vytvofeni
konceptu Community based rehabilitation. Tento koncept se Castecné vymezuje vici
medicinsky pojaté rehabilitaci zejména v aspektu, kdy uci postizené jedince vykonavat
jednotlivé dovednosti v jejich pfirozeném prostiedi, ¢imz je motivuje k vétsi participaci
na procesu inkluze. Vici jakému pristupu se vymezuje tento koncept, ukazuje
nasledujici vzorek.

. Rikalo se tomu lécha praci, ten ndzev nikdo neznal, no a tam jsme se viastné ucili
podle toho, co jsme méli ve zdravotnich dotaznicich o sobé napsany, tak jsme se ucili
treba - ja nevim, takovy ty pandky oblikat. “ [9; 17]°

Pravé podobné symbolické nacviky, které jsou navzajem izolovany a které nevedou

k nacviku dovednosti, které jsou spojeny s kazdodennim Zivotem, mohou postizeného
jedince demotivovat v dalsi 1écbé. Jak ukazuje Matéjcek (Matéjcek, Z., 2001, p. 133)
sporny je i takovyto zpasob ziskavani informaci o postizeném jedinci, kdy je narusen
vztah fyzioterapeut-postizeny jedinec uz v samotném zacatku. Pravé zacatek procesu
rehabilitace miZe ovlivnit cely pribch. Skute¢nost, Ze jsou informace ziskavany —
namisto, aby se fyzioterapeut postizen¢ho zeptal — z dotazniku mtize vést ke stavu, ze je
posilovan expertni status rehabilitace. Zastavme se vSak jesté u samotného dotazniku.
My jej vétSinou vnimame jako neutralniho zprostiedkovatele informaci. Ale jak ukazuji
autofi studie (Berg, M. and Bowker, G. C., 2004), zdravotnicky dotaznik stejné jako
ostatni soucasti zdravotni dokumentace jsou nositeli védéni/znalosti o nasi chorobé, ale

jsou také nositeli znalosti, které o nasi chorobé nashromazdili jini.

Paradigma inkluze
Jednu z dimenzi inkluzivniho vzdélavani jsme si jiz ukazali, kdyz jsme

akcentovali skuteCnost, ze stat sdm sobé ulozil povinnost vytvofit takové institucionalni

prosttedi, v némz by kazdy jedinec mohl byt dle svych moznosti vzdélavan.

8 Py v . v s ovr v . v 1
Prvni Cislo oznacuje respondenta v Pfiloze A, druhé Cislo oznacuje umisténi textu
v souboru programu Atlas/ti.
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Inkluzivni vzdélavani je v pomérné radikalnim rozporu s klasickym typem skolni
integrace, jak jsme ji popsali v pfedchozim oddile. S jistotou lze fici, Ze se nejedna o
pouhé ,rozsifeni* integracniho modelu. V ¢em je tedy inkluzivni vzd€lavani tak
odlisné?

Za hlavni konstitutivni prvek je mozné povazovat skute¢nost, ze obhdjci tohoto
modelu povazuji celé¢ dosavadni vzdélavani — postizenych 1 nepostizenych — za nastroj
stratifikace spoleCnosti, coz vede kudrzovani (petrifikaci) stavajiciho rozlozeni
socialniho i kulturniho (Bourdieu, P., 1998) kapitalu.

V oblasti samotného obsahu kurikula a metody jeho vyuky néktefi autofi
(Thomas, G. and Loxley, A., 2007) poukazuji na skute¢nost, ze dosavadni §kolni vyuka
probiha v kartezianském duchu, coz naptiklad znamen4, Ze ucivo je vykladano ve formée
pri¢ina—nasledek apod. zminéni autoti vSak upozoriuji, ze kazdodenni lidsky Zivot se
zakiim dava poznat skrze udalosti a pfibehy. Tato vytka ma ale i obecné&jsi charakter.
Tyka se jedné z antinomii vzdélani (Pelcova, N., 2010, p. 234), ktera nastoluje rozpor
mezi teoretickym poznanim, které poskytuje skola jako instituce a poznanim, které¢ je
potiebné k orientaci v kazdodennim zivotg.

Dal8i vymezeni se inkluzivniho paradigmatu vii¢i paradigmatu integracnimu,
spociva ve vytce, Ze integrace je vlastné pouhou extenzi béZzné vyuky bézné Skoly, ktera
je ptipodobnéna Prokrustovu (Thomas, G. and Loxley, A., 2007, p. 11) lozi, kdy se
kazdy musi pfizpliisobit danym podminkdm Skolniho prosttedi. My tuto metaforu
pozdéji vyuZijeme, az budeme analyzovat, jak prostiedi a predméty v ném vytvareji tlak
na postizené télo, ¢imz jej formuji a v urcitych ptipadech jej extenduji.

Dalsi vytkou, kterou autofi (Thomas, G. and Loxley, A., 2007, p. 43) kladou
specialni pedagogice za vinu, je skutecnost, Ze do ni pronikly i jiné obory, psychologie,
neurologie, psychiatrie, ale také rehabilitace, které nemaji se vzdéldvanim mnoho
spole¢ného. Maji, nebo nemaji se vzdélavanim néco spolecného?

Paradigma inkluze je zaloZeno na socidlnim modelu disability. Jestlize jsme
v piedchozi subkapitole spojili paradigma integrace s liberdlné-kiestanskym a

demokratickym modelem spolecnosti, potom paradigma inkluze byva spojovano
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s konceptem spolecnosti postmoderni. Postmoderni koncept spolecnosti ma opét
nékolik dimenzi, ale my se zaméfime na dvé — politicko-konstitu¢ni a zménu chapani
pojmu disability.

Pokud mluvime o politické dimenzi postmoderniho konceptu uspotradani
spolecnosti, mtizeme si klast otdzku, nakolik se naplnila vize Lyotarda. Pokud se totiz
pozorné podivame na filosoficka vychodiska paradigmatu inkluze, zjistime, zékladnim
postojem je odmitani statu jako takového s odivodnénim, ze (Dahl, R. A., 1995, pp. 45—
50) jeho povaha je zprincipu nasilna. To je vSak zakladni Marxova teze, ktera
ptedpoklada, ze stat bude v pribéhu déjinného vyvoje odstranén. Inkluzivni vzdelavani
neodmita stat explicite, ale klade diraz na subsidiaritu vzdélavaci politiky. SpiSe
bychom mohli mluvit v pluralu (policies). Tedy, vzdélavaci programy jsou
koordinovany s mistni, ptip. regionalni samospravou.

Kdy vlastné muzeme o inkluzivnim vzdélavani? Booth a Ainscow (Booth, T. and
Ainscow, M., 2011) vytvofili tzv. index inkluzivita, coz je typ dotazniku v poctu
priblizné tficeti polozek, které jsou strukturovany do tii dimenzi.

e Vytvafeni inkluzivniho prostfedi uvnitt Skoly

e Spoluprace s mistni/regionalni samospravou

e Vyvijeni inkluzivnich postupti v ramci kurikula
Zde se nam naskytd otdzka. Plati tento utiskujici model i pro onemocnéni/postiZeni,
ktera nikoho neohrozuji, a neexistuje k nim kauzalni 1é¢ba? Zde budeme — jako Vv celé
praci — mluvit pouze o DMO.
Pokud je rodi¢iim sdéleno, Ze jejich ditéti byla diagnostikovana DMO, jejich prvni
otazka, (Kudlacek, M., 2012, pp. 22—30) zdali jejich dité bude chodit, pficemz dotaz na
chlizi miizeme chépat v $irSim smyslu. Tedy, jaké je progndza, Ze se naSe dit€ uzdravi?
Rodice tak — byt’ nevédome — piijimaji principy medicinského modelu. Co to znamena
z hlediska jejich chovani. Dité zac¢ind rehabilitovat a techniku rehabilitace si musi
osvojit, pfip. se naucit z relevantni, (Orth, H., 2006) nejméné jeden z rodicl, protoze
drtiva ¢ast rehabilitace probihd v domécnosti. Fyzioterapeut postupem Casu piebira roli

spiSe supervizora. Podivejme se nyni na osobu fyzioterapeuta. Jeho role nabyva na
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vyznamu tehdy, kdyz je dité klientem Domova pro télesn¢ postizené osoby, nebo kdyz
je na kratkodobém pobytu — s matkou, nebo bez ni — V rehabilitatnim zafizeni.
Fyzioterapeut ma vétSinou vysokoskolské vzdélani a hlasi se k jednomu ze dvou
nejznaméjsich konceptli — Bobathiiv koncept a Vojtiiv koncept (dale jen Bobath a Vojta.
A zde vSak =zaCina malér Cceské fyzioterapie, protoze se zde vede téméf
fundamentalisticky spor o to, ktery koncept je lepsi. ProCitdme li vSak anglosaskou i
voln& dostupnou literaturu na webu’®, zjistime, Ze tento boj nikoho nezajima. Zkratka
Vojtu ve svété nikdo nebere vazné, coz potvrzuje 1 Pavla (Pavli, D., 2003), ktera Vojtu
vidi jako smér, ktery nebyl ovéten klinickymi studiemi.

Vratme se vSak k postavé fyzioterapeuta a jeho rolim. Zde uvedu dvé. Cvicit s klientem
a vést rodice. Druhd role — té se nyni budeme vénovat podrobnéji — spociva v tom, Ze
pokud se chce fyzioterapeut rozvijet, mél by mit zakladni ptehled o vyzkumech
vztahujicich se k rehabilitaci jedinci s DMO. Ze zdroje, ktery jsem uvedl v poznamce
se lze dostat k pInym volné pfistupnym texttim, jejich pocet je v fadu tisict.. Pro¢ se zde
vlastné o tom zminujeme? Pravé proto, Ze tyto vyzkumy ovlivituji pohled a pfistupy
k jedincim s DMO, pfi¢emz na rehabilitaci budeme od nynéjSka pohlizet jako na
expertni systém. Expertni systémy jsou produktem modernity. Jejich spolecna
charakteristika je zalozena (Giddens, A., 1998b) na skutecnosti, ze jim lidé duvétuji.
Lidé jim daveétuji 1 pfesto, ze uvnitf téchto systéml mohou existovat rlizné, mnohdy
protichlidné, pohledy na jednotlivé okruhy problémt a jejich feseni.

Pokud se vratime k naSemu vychodisku ¢tyt principd, kterymi je definovan medicinsky
model, vybizi nas to klast si otazku, které z uvedenych dvou povinnosti jsou pro jedince
s DMO relevantni, kdyz vime, Ze kauzalni 1écba neexistuje?

Vedle tohoto faktu vSak vyzkum v oblasti fyzioterapie poskytuje fyzioterapeutim
korpus védéni, jak dosahnout zlepSeni funkci (Hicks et al., 2011), (Damiano et al.,
2010), (Harbourne et al., 2010), (Hoare et al., 2010) jednotlivych ¢asti téla a tak docilit

° Pracuji s rozcestnikem www.ncbi.nlm.nih.gov , ktery mne odkazuje k nescetnym
periodikiim, kde jsou mnohé tzv. free full text dostupné.
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zlepseni kvality zivota. Neni cilem tohoto textu hodnotit pfinos téchto postupt. Spise
chceme poukdazat na nékolik aspektii medicinského modelu postizeni.

T¢€lo je zde povazovano za objekt, ktery ma poskozené funkce, a proto jsou hledany
zpusoby, jak tyto poruchy zmirnit, a tak dosahnout lepSiho vyuziti zbytkového
potencialu. To ovSem miize vyvolavat otdzku s etickym podtextem. Neslouzi vlastné
postizeny jedinec jen jako ,,pokusny kralik* ke konstituci expertniho oboru. Ano,
takovy pohled je mozny. Ale mizeme jej vidét i jako subjekt. Subjekt, ktery svou
silou/slabosti formuje expertni systém.

Dalsi aspekt medicinského modelu postizeni lze spatiovat v opusténi holistického
ptistupu k postizenému jedinci a jeho nahrazeni konstruktivistickym pfistupem, pfi¢emz
konstruktivismem zde mame na mysli prolindni medicinského diskursu veédéni
s diskursem technického® v&déni.

Tento pohled strukturniho funkcionalismu na nemoc ma svij ptivod v kartezidnském
pojeti (Turner, B. S., 2002, p. 32), kdyz uvadi:

,Karteziansky dualismus byl zalozen na ptedpokladu, Ze interakce mezi t€lem a dusi
neexistuje, nebo je minimalni, a proto Ize tyto ob& oblasti zkoumat oddé€lené. T¢€lo tedy
bylo zkouméano obory pfirodovédnymi, zatimco duSe se stala doménou obort
humanitnich a spolecenskovédnich.*

Pravé toto oddé€leni duse a téla mélo za nasledek, ze nemoc byla a stéle jeSté je vnimana

jako problém primarné biologicky. Disledek tohoto dualismu se promitd 1 v oddéleni
obou oblasti v oblasti péce o jednotlivé ¢asti t€la. S ndstupem primyslové revoluce je

télo vnimano jako nastroj obzZivy sebe 1 celé rodiny.

% velka East rehabilitace je zaloZena na biomechanickém pfistupu.
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5. Coje to DMO

Kapitola si klade za cil nejprve vylozit DMO z pohledu mediciny, kterd ji vnima
jako onemocnéni. Nepijde nam vSak o pouhy popis nemoci. Hlavnim cilem vykladu
bude nastinit problémy, které jsou inherentné zabudovany v samotné diagnostice a

nasledné 1é¢bé DMO.

Historie DMO
DMO jako prvni popsal kolem roku 1840 anglicky chirurg J. Little, ¢imz ji

propdj¢il nazev Littleova choroba, ktery byl uzivan az do konce ctyficatych let
minulého stoleti. Little 1 nckteti jeho nésledovnici vychézeli z ptedpokladu, ze
onemocnéni vznikd v disledku tézkého a komplikovaného porodu. Zasadni odmitnuti
kterého zname spiSe coby zakladatele psychoanalyzy. Nicméné Freud byl vystudovany
neurolog a jeho pfedmétem zajmu byl centralni nervovy systém — mozek. Freud ve své
studii (Freud, S., 1916, p. 172) odmita nazor Littleho o komplikovaném porodu jakoZzto
hlavni pfi¢iné DMO a proti nému formuluje vlastni hypotézu, ktera byla potvrzena
pozdé€j§imi neurofyziologickymi vyzkumy, ze komplikovany porod je jiz spiSe
indikatorem vazné poruchy, ktera ma sviij ptivod jiZ v obdobi t€hotenstvi.

Jiz jsme uvedli, Ze DMO patii do skupiny onemocnéni, jejichz vyskyt je tzce
svazan s rozvojem mediciny. Zminéné tvrzeni vSak plati jest¢ v jednom ohledu. Kdyz
Titzl (Titzl, B., 1998, pp. 103-104), kdyz popisuje spektrum diagn6z postizenych déti

v Jedlickové tstavu v dobé (druhé dekada dvacétého stoleti) jeho vzniku, uvadi:

N 24

jako Littleova choroba — se vyskytovala, ale pocet déti ji postizenych byl nizky.
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Medicina détem s timto syndromem jest¢ neuméla kvalifikované pomoci, a proto jich
hodn¢ v nejranéjsim véku umiralo.
V podobném duchu argumentuje i Lesny (Lesny, 1., 1989), (Lesny, 1., 1994),

kdyz ukazuje v historické reSersi, ze nékteii vladafi byli postizeni DMO, coz by mohlo
vést k avaze, ze DMO je nemoci ,,vyvolenych®. Skutecnost je ovSem jind. Takto
postizeni jedinci méli k dispozici nesrovnatelné lepsi — byt primitivni — postnatalni péci,
ktera jim poskytovala lepsi vyhlidky na pfeziti.
Dalsi nesnaz, jak uvadi Lesny (Lesny, 1., 1985, pp. 9-10), byla zapti¢inéna
1 jazykovymi nejasnostmi.

,»Ve svété existovalo zprvu dvoji nazvoslovi. Nazvoslovi 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.*

Teprve az rozvoj a pokroky v postnatalni medicing zapfti€inily, ze posouvanim

porodni hmotnosti novorozenct, pii které je dité s to pfezit, smérem k niz§im vdhovym

cey

hodnotdm, znamend, Ze mnozi novorozenci — byt’ za cenu ur€itého postizeni, pieziji.
Vyskyt a pri¢iny DMO

Lékarska literatura uvadi, ze na tisic zivé narozenych — tzv. prevalence — déti,
pfipadaji 2-3 déti, u kterych je v rizném stadiu vyvoje diagnostikovdna DMO. Ale
autofi studie, (Phroah, P. O. et al., 1987), v navaznosti na epidemiologické pruzkumy ve
Spojenych statech, Lee et al. (1980), ukazuji, ze dochazi ke zvySeni poctu déti s DMO
oproti obdobi Sedesatych a pocatku sedmdesatych let, kdy byl uvadén pocet 1-2 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
1ékatti snizit novorozeneckou imrtnost. Mzeme vyslovit hypotézu, Ze snaha o sniZeni
novorozenecké umrtnosti v sobé obsahuje potencialni zvySeni poc¢tu novorozenct, ktefti
budou mit n¢jaky typ zdravotniho postizeni.

Pti¢iny DMO se obvykle rozdé€luji dle obdobi vzniku do tii skupin.

Prenatélni

Perinatélni

Postnatalni
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Lze tedy fici, Ze vznik DMO je izce svazan s obdobim ,,kolem* porodu. Nékteti
autofi — napt. Lesny — uvadéji nejpozdéji do Sestého mésice zivota ditéte. Ve vetfejnosti
pfevazuje nazor, ze nejvice piipadi DMO je zplsobeno tézkym a komplikovanym
porodem, coz je pravdépodobné zplisobeno skutecnosti, Ze tato pfi¢ina byva manifestni
— viditelna. Navic je situace pii t€Zkém porodu dramaticka, protoZze mnohdy jde i Zivot
matce 1 ditéti. Proto je takovato udalost — diky své dramatic¢nosti — dobte sdélitelna
okoli. Jinymi slovy, matka miize svlj porod podat svému okoli jako ptibéh, ktery
posluchace zaujme. Nicméné pokud vychazime ze statistickych studii a analyz, napft.
(Stanley, F.J., 1994), (Bialik, G.M. and Givon, U., 2009), které se zkoumaji
procentudlni zastoupeni v uvedenych obdobich, jasné znich vyplyva, ze 75-80%
pfipadt, ¢imz potvrzuji vySe zminénou Freudovu hypotézu, spada do obdobi
prenatalniho vyvoje a pouze 10-15% pfipadi je zaptic¢inéno hypoxii mozku, jez je
spojovana s komplikovanym porodem.

Je tedy ziejmé, ze vyrazny pocet jedincti s DMO se jiZ narodi postiZzenych. Jak
uvadéji Cetné studie, jednim z vyznamnych rizikovych faktort je nizkd porodni vaha,
pii¢emz jako rizikova hranice hmotnosti novorozence se uvadi, Platt (Platt, R. J. et al.,
2007) hmotnost 1500g. Jako dalsi rizikové faktory miizeme uvést infekéni onemocnéni
(zejm. zardénky) matky v obdobi t€hotenstvi, Rh-inkompabilita a samoziejmé nezdravy
zivotni styl — kouteni, konzumace alkoholu apod. Nakonec zbyva jesté doplnit, Ze mezi
postnatalni pfiCiny se tfadi tézkd novorozenecka Zloutenka, piip. dal§i virova nebo
bakterialni komplikace.

Skutecnost, Ze pfi€iny minimalné tii ctvrtin z celkového poctu jedinct s DMO
spadaji do obdobi tchotenstvi, v sobé obsahuje i1 etickou dimenzi. Na rozdil od
porodnich komplikaci, které jsme popsali vyse, kde je pti¢ina zjevnd ihned, u prenatélni
etiologie ve vé&tsiné piipadll nastava situace, kdy se zkratka nepodaii najit konkrétni
pfi¢inu, kterd by byla spojena se vznikem DMO. Na druhou stranu, neméla by nés tato
skutecnost ptilis prekvapovat. Pokud n€kdo onemocni zhoubnym nadorem, jen velmi
ziidka se zjisti, co bylo konkrétni pfiinou. Piesto se vSak zda byt situace u prenatdlni

etiologie ponc¢kud odlisna. Pfedev§im v tom, Ze nemocny/postizeny je n€kdo druhy a
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jeho postizeni jej bude provazet cely Zivot. Zejména matky nezfidka prozivaji pocity
viny, protoze zpétné patraji v ,historii svého téhotenstvi, zda li néco, a pokud ano
potom, co udélali Spatn€. V dalsi ¢asti pojedname o tom, jak se uvedené stavy mysli
promitaji do obdobi péce o své postizené dité.
Diagnostika DMO

Problémy ve vztahu k diagnostikovani DMO Ize spatfovat zejména:

V casné diagnostice

V dobrém vysvétleni rodicim obtiznost stanoveni DMO

Problematika (Casné) diagnostiky DMO je predmétem diskusi détskych
neurologll jiz od Sedesatych let minulého stoleti. Jednou z nejjednodussSich a také
nejc¢asnéjsich metod, které mohou signalizovat poSkozeni mozku je tzv. Apgar skore
(Laptook et al., 2009), (Lie et al., 2010). Jde vlastné o vizualni pozorovani péti
télesnych funkei, které se zaznamenavaji v ¢asovém obdobi jednu, dvé a pét minut po
porodu. V kazdém intervalu se provede soucet (0-10 bodl), a pokud tento soucet
nepiesahuje Sest bodl 1ze usuzovat na mozné zdravotni komplikace. Nicméné uvedeni
autofi upozornuji, ze pravé tato ,rychla“ metoda je znacné nepiesna a rozhodné
neumoziuje zadny prognosticky vyhled ohledné rozsahu a typu/formy DMO. I kdyz
V dne$ni dobé ma medicina k dispozici mnoho diagnostickych metod (ultrazvuk,
magnetickou rezonanci, zobrazovaci metody apod.), nékteré studie, napt. autofi studie
(Brodszki, J. et al., 2009), ukazuji, jak obtizné je zjistit pomoci ultrazvuku jesté¢ béhem
t€hotenstvi poskozeni (1ézi) mozku, které by upozoriiovalo na moZnost vzniku DMO.
Studie, (Kuban, K.C. et al., 2009)ukazuje, ze pii zpétném hodnoceni kranialniho
vySetieni (vySetieni lebky) ultrazvukem, bylo zjisténo, Ze touto metodou byla odhalena
pouze polovina déti ztéch, kterym byla v pozdéjsim véku diagnostikovana DMO.
Studie, (Beaino et al., 2010), dokonce uvadi, ze lebe¢nim ultrazvukem je odhalena
pouze jedna tfetina ptipadd DMO. Dalsi aspekt obtiZznosti stanoveni DMO téz vyplyva
z jeji definice jakozto neurovyvojového onemocnéni. Studie (Baird, G. et al., 2000)
uvadi, ze symptomy DMO se v prabéhu prvnich osmnécti meésicti zivota ditéte

prochazeji vyvojem, coz ma za nasledek, Ze stanoveni diagnézy ihned po objeveni
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prvnich pfiznak je zna¢né obtizné, protoze nékteré signifikantni reflexy nastupuji
pozdéji.

Uvedena studie si vSak klade jest¢ jednu otazku. Lze ihned po diagnostikovani
DMO predikovat dalsi — zejména pohybovy - vyvoj ditéte? Otazka to neni nepodstatna,
protoze prvni spontanni reakci, jak si ukazeme dale, rodicu pii diagnostikovani DMO je
otazka kladena 1ékaifim, zda li jejich dit€¢ bude chodit, pficemz spojeni ,,bude chodit*
bychom mohli povazovat za urcity druh , kompasu®, kterym rodice chtéji zjistit smer
dalsiho vyvoje ditéte. AvSak zde zmifiovana studie nabada Iékate pti zodpovidani takto
kladené otdzky k maximalni obezfetnosti, protoze je tieba vyckat, zda li nebudou
poskozeny kognitivni funkce a dal$§i mozné ptfidruzend postizeni. V neposledni fade
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
Vv klasifikaci Iékaiskych disciplin o stupen vyse, ocitneme se v oblasti tzv. neurovéd,
které vedle neurologie zahrnuji psychiatrii, neuropsychologii a v obecnéj$Sim zabéru
obecnymi zékonitostmi mozkové tkané. Neni cilem této knihy rozebirat funkci
jednotlivych ¢asti mozku. Nicméné pokud se piesuneme na tuto Uroven, umozni nam to
nastinit nékteré sporné aspekty 1 uvniti tohoto oboru.

Obecné definice Lesny (Lesny, 1., 1985), (Mat&cek, Z. and Langmeier, J.,
1986), (Tingle, M., 1990), (Rektor, I. and Rektorova, 1., 2003) (Kraus, J. a kol, 2005),
tikaji, ze se jedna o neprogresivni neurovyvojové onemocnéni. Kdyz vSak chceme najit
néjakou striktni definicic DMO, musime byt opatrni, protoze DMO je soubor poruch,
které se spiSe projevuji aZ pii popisu forem DMO, a které se mohou konstituovat, jak
ukazuje napt. FiSarova (1966), 1 v pozd¢jsim véku. Musime vSak vzdy mit na paméti, Ze
etiologickd pficina vznikéd nejpozdéji v prvnim roce zivota, coz (Lesny, 1., 1985, pp. 8—
9) zduvodiuje nasledovné:

,»Nasledky postizeni nezralych struktur CNS fidicich hybnost, se totiz podstatné
lisi od nasledktli téchZ postizeni u zralych nebo zralejSich mozk.[...]Fakt je, Ze napf.
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hemiparéza vznikla po enceOfalitidé ve tfech letech vypada prognosticky i klinicky
zcela jinak nezli ta, jez vznikla po porodni asfyxii.*
Pro dobrou prvotni pfedstavu jsem vybral dvé definice, které srozumitelné

popisuji DMO. V dalsi ¢asti bude popsana klasifikace DMO pomoci tzv. forem. Zde je
definice dle Lesného (Lesny, L., 1985, p. 14):

,Detska mozkova obrna patii mezi nejcetnéjsi neurovyvojové onemocnéni. Je
neprogresivnim, le¢ ve svych projevech nikoli neménnym postizenim vyvijejiciho se
mozku (...) postihuje fadu oblasti. Kognitivni schopnosti, hybnost, zrak, sluch, zptisob
chovani.*

Autori (Matéjcek, Z. and Langmeier, J., 1986) popisuji DMO nasledovné:

,Navenek se projevuje jako urcité opozdéni vyvoje hybnosti, provazené nékdy
uplnym, jindy jen CasteCnym ochrnutim koncetin, n€kdy poruchami svalového napéti,
n¢kdy poruchami pohybové koordinace a nékdy vSemi témito pfiznaky soucasné.
Svalové napéti byva bud’ pfilis silné, takZe pohyby pfili§ ochablé, nevykonné.*

Uz samotné diagnostikovani DMO je ptes veskery rozvoj vysetfovacich metod

stale obtizny proces. Jak ukazuji mnohé nejnovéjsi studie, (Ware, J. H., 2006), (Beaino
et al.,, 2010), nelze u novorozenci napf. pomoci ultrazvuku, ale i dalSich metod
S jistotou urcit, zda 1i pijde o nasledny rozvoj DMO. Miize se nam zdat, Zze otazka
zpusobu diagnostiky je pro rodi¢e postizeného nécim, co stejné nemohou ovlivnit, a
tudiz neni tento aspekt pfedmétem jejich zdjmu. OvSem pokud nas zajima diagnostika
prizmatem jeji Casnosti, situace se razem zméni, protoze rodice mnohdy Iékaiim
vytykaji, cemuz se budeme vénovat v dalsi ¢asti, ze jejich dité bylo diagnostikovano
,»pozde“, coz rodi¢e vnimaji jako Casovou prodlevu, ktera mohla byt vénovana 1écbe
jejich ditéte.

Zde pouze nastinime, Ze pokud mluvime o rehabilitaci v rodiné, jsou v zasadé
pouzivany dva koncepty — Vojtliv a Bobathtiv. Jejich vyklad je uveden nize. Déle si
ukdZzeme, Ze role rehabilitace se proménuje v jednotlivych Zivotnich etapach. Jak
ukdZeme na vypovédich respondentii, rehabilitaci od néstupu do Skoly zacinaji
,konkurovat dal3i aktivity postizeného ditéte. Skola, z4jmové krouzky apod. Je také
tteba zminit 1 skutecnost, ze k provadéni rehabilitace je nutné vytvofit prostredi, kde

budou mit matka i dit¢ dostatek klidu k jejimu provadéni. V neposledni fadé se
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pokusime nastinit rozdil mezi rehabilitaci provadénou v rodiné a rehabilitaci
provadénou v 1éCebném/Gstavnim zafizeni.

Obtiznost rozpoznani poruchy pacientem je zptisobena mimo jiné i skutecnosti,
ze DMO neboli, zato obtéZuje, coZz znamena, ze primarnim projevem neni bolest, ale
predevsim télesnou nepohodou a v dalSim vyvoji — zejména u tézSich projevu spasticity
— muze dochazet k télesnym deformitam, které se mohou projevovat nepiijemnymi
stavy, popf. 1 bolestmi.

Klasifikace DMO

Z ptedchoziho textu by ¢tenat mohl nabyt dojem, zZe DMO je ,,jedno*
homogenni onemocnéni. Opak je vSak pravdou, protoZze pod oznacenim DMO se skryva
cela skdla syndromt, které bylo nutné Srozvojem diagnostiky a 1écby néjakym
zpusobem Kklasifikovat. Prvnimi autory, ktefi povazovani za zdkladatele dnes$ni
Klasifikace, byli neurologové (Balf, C. L. and Ingram. T. T. S., 1955). Neni to ovSem
tak docela presné, protoze jejich cilem bylo vymezeni se viiéi Hellebrandtové (1950)*
klasifikaci. Snad nejmarkantnéjsi rozdil, spociva ve skutecnosti, Ze autofi z roku 1955
zavedli pojem dyskinéze a pfitkli mu obecnéjsi vyznam pro nepotlacitelné pohyby.
Hellebrandt naopak pouZival pojem athetosa, pfi¢emz tento pojem roz¢lenil do tfinacti
(A-M) dimenzi, ¢imz celou klasifikaci do jisté miry znepiehlednil. Od této doby se
vytvofilo nékolik typi klasifikaci, které¢ rozdéluji DMO do tzv. forem. V nasem textu
budeme vychazet z klasifikace Lesné¢ho (Lesny, 1., 1985, p. 20), ktery rozeznava formy:

Spastické (diparetickd forma hemiparetické forma a kvadruparetické forma) a

Nespastické (dyskineticka forma, hypotonicka forma)

Dipareticka a kvadrupareticka forma

Spasticita se z laického pohledu jevi jako svalova ztuhlost, avSak je nutné mit na

Definice spasticity, Lesny (Lesny, L., 1985), (Kraus, J. a kol, 2005), (Trojan, S.
et al., 2005):

" Studie neni k dispozici, proto je zde jen tento odkaz.
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,»Odpor pfi pasivnim pohybu se zvySuje s narustajici rychlosti protazeni a méni
se spolu se smérem pohybu v kloubu. (...) Odpor k pasivnimu pohybu roste nad prahem
rychlosti nebo kloubniho thlu.*

Nez si predstavime jednotlivé rehabilitacni postupy, pokusime se vylozit, pro¢ se

vlastné rehabilitaci zabyvdme a co to vlastné rehabilitace je? Na prvni otazku lze
odpovédet snadno. Rehabilitace je nejrozsifengjsi 1écebnd metoda DMO a jak uvadi
Pfeiffer (in Lesny 1985: 188), cely koncept rehabilitace je zalozen na myslence
odvozené z pozorovani, ze:

,»DEéti s DMO nedovedou samy plynule piekonavat primitivni vrozenou
reflexivni motoriku, do které jsou jakoby ,,zakleté”. Kazdé jejich pohybové tsili probiha
na pozadi starych reflexti (...) déti s DMO setrvavaji ve vyvojové tomto stavu i pozdéji
a nedovedou aktivovat svaly pro funkci stabilizatorti jakékoliv vytyCovaciho nebo
opérného pohybu, ponévadz pohyb vzdy vyusti v nékterou uvedenou primitivni
motorickou Sablonu, a volni pohyb se zkresli.*

V obecném smyslu mizeme rehabilitaci povazovat za relaxaéni techniku, ktera

V sob¢é zahrnuje soubory cvikl/postupll, jez pomahaji jedinci udrzovat télo a svym
zpusobem 1 psychickou slozku jedince v dobré kondici.

Popisujeme-li spasticitu od narozeni, vidime, Ze jiz v poloze na bfiSe jedinec
neni s to hybat hlavou a nohy mé skréené (ve flexi) v kyclich a v kolenou pii poloze na
zadech, pficemZz tyto svalovd napéti vytvareji typicky pohybovy vzorec. Ten se
projevuje mezi 4. -5. mésicem jako celkové svalové napéti. Pti stoji jsou nohy stoceny
dovnitf a jedinec stoji pouze na prstech nohou se zaklonénou hlavou dozadu, takze se
snazi vyrovnavat rovnovahu. Spasticita rozviji 1 na §iji, takZe jedinec mé hlavu sto¢enu
K jedné strané. Postizeno je celé télo, takze jedinec ma problém udrzet si normalni
postaveni téla. Ale posledni vyzkumy, napt. Scholtes et al. (2006), Higglund, Wagner
(2008) ukazuji dva aspekty, které spasticita pfinasi:

_Proménu intenzity vlastni spasticity, kterd u déti stoupa do ¢tvrtého roku véku,
respektive Sestého roku u déti s dyskinetickou slozkou (smiSené formy) a posléze klesa
pfiblizn€ do dvanactého roku veku ditéte.*

Ve vys$s§im véku dochdzi v nékterych piipadech zaméné spasticity v pravém

smyslu se svalovou ztuhlosti.
To samoziejmé vnasi otazku po vhodné terapii 1 vlastnim zachazeni s ditétem.

Anglosaska literatura na tomto misté uziva termin handling, ktery, jak uvidime pozd¢ji,
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je ustfednim principem Bobath konceptu. Oba zminéné vyzkumy ukazuji dulezitost
principu ,,velocity®, ktery Ize dobie demonstrovat na oteviranizavirani kapesniho noze.
Uvedeny princip je ptitomen pfi spasticité, kdezto svalova ztuhlost jej postrada.

V poloze na zadech mizeme vidét nesymetrické drzeni nohou, pficemz jedna je
pfitazena k t€lu. To vede k tomu, ze druhd noha vétSinou leva je neschopna ohybu a
zéaroven u ni dochazi k rotaci dovnitt, coz posléze vede k luxaci kycle. To posléze vede
k prekiizeni obou nohou. Piektizeni nohou je disledkem extenze — addukce.

V ¢em se tedy lisi normdlni kojenec od kojence se spasticitou? PredevSim
Vtom, ze zdravy kojenec je schopen samostatnych pohybli ve vyvojové spravnych
pohybovych vzorcich, kdezto kojenec se spasticitou, je ovladan uréitym pohybovym
vzorem odpovidajicim niz§imu vyvojovému stadiu. Jejich dolni koncetiny jsou jakoby
ztuhlé.

To je velmi dobte vidét pii obraceni. V dalSim rozvoji (v klece) vidime, ze obé
nohy jsou sto¢eny dovnitf se spastickym tonusem, coZ pozdé€ji ma za nasledek, Ze
jedinec ve stoji velmi tézko udrzi stabilitu. Pii pokusech postavit se musi uzivat jako
oporu pohovku nebo zidli. Pti stoji dochdzi k tomu, Zze jedna noha je rotovana dovnitf.
Jedinec neni s to doSlapnout na paty. Proto je chiize nejista — po prstech (,,Spickach®).
PostiZzené jsou dolni koncetiny, kde jsou zkraceny flexory a abduktory, takZe postizeny
chodi s pomoci francouzskych holi nebo je upoutan na invalidni vozik.

Kvadruparetickd forma Stejn¢ jako dipareticka forma, avSak spasticitou jsou
postiZeny 1 horni koncetiny, takze postiZeni jsou vétSinou upoutani na vozik. Tato forma
je Casto doprovazena mentélni retardaci.

Je ziejmé, 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 nds napadne, Ze by mohl mit problémy s obezitou. Autofi studie
Westbom et al. (2010) ukazuji, Ze obezita je sice latentnim nebezpecim, které vyplyva
z omezené hybnosti, ale spiSe diivod vidi také ve skutecnosti, Ze spasticita omezuje rust
ditéte, protoze dochazi k celkovému ,,zkracovani‘‘ vazivovych tkani ditéte. U n€kterych

déti se maze projevit jisty typ ,,podvyzivy*, protoze déti nerady n¢koho obtézuji pfi
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potiebé na toaletu, tudiz védom¢é omezuji piijem potravy a tekutin. Studie zminénych
autorti sledovala déti pét let po provedeni selektivni dorzalni rhizotomie (SDR) a
ukdzala, ze béhem této doby akceleroval télesny rist, zlepSila se hybnost a upravila i
hmotnost déti.

Pravé uvedena studie a mnohé dalsi nam ukazuji, Ze spasticitu je nutné chapat
v SirS$im pohledu, protoze zasahuje téméei do vSech oblasti postizeného ditéte. Piesto se
zde vratime k omezeni hybnosti postizeného, kterda je nejzietelnéjSim projevem
spasticity. Ukézeme si, jak lze dit€¢ motivovat k pohybu, aniz bychom ho vystavili
né¢jakému nebezpeci. Pro naSe dal$i uvazovani budou dilezité dva pojmy, které byly
zavedeny k popisu pohybové kapacity (rozsah, sila, pfesnost ad.) télesné postizeného
jedince.

Klasifika¢ni systém hrubych pohybovych funkci (dale jen GMFCS)

Klasifikacni systém manudlnich (dovednostnich) schopnosti — zru¢nosti (dale
jen CSMA)

GMEFCS se zaméfuje na popis zakladnich pohybovych schopnosti ditéte s DMO
a pomoci tzv. Ashworthovy $kaly, (Bohamon, R.W. and Smith, M. B., 1987), skaly
rozdéluji pohybové omezeni ditéte do péti urovni. Od stavu bez omezeni pohybu az po
jeho byt pasivni neschopnost. Ale autofi vyzkumu, (Carnahan, K. D. et al., 2007),
Gunel et al.(2008), se pokusili zodpovédét otazku, jaky vztah je mezi obéma Skalami.
Jinymi slovy, jakou roli hraje mira pohybového omezeni na pozdéjsi rozvoj dovednosti
Vv oblasti kazdodenniho Zivota. Autofi studie dospéli ke zjiSténi, Ze variabilita vztahu
mezi obéma Skdlami je natolik Sirokd, Ze u obou forem DMO nelze jednoduse
odvozovat, ze napt. dité neschopné chiize nebude schopné se v budoucnu 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
nejnaléhavéjsim zajmem odpovéd’ na otdzku, zda li jejich dité bude chodit. A pravé zde
by mél zkuSeny neurolog/fyzioterapeut vysvétlit rodiné, Ze 1 absence chlize nemusi

znamenat neschopnost postarat se o sebe. Studie autorli, Rosenbaum et al.(2002), si
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praveé polozila otazku, jak dalece je mozné predpovidat rozvoj hrubé motoriky a dosla
k zavéru, ze pies rozvoj novych lé¢ebnych metod SDR, botulotoxinova terapie (injekce)
lze jen velmi obtizné ptedvidat dal$i pohybovy vyvoj ditéte. Ale zminénd studie si
neklade za cil poskytnout zdravotnikim ,,alibi“, které by je vyvazovalo z povinnosti
s rodi¢i diskutovat o budoucim vyvoji ditéte. Je tomu presné naopak. Cil studie se snazi
nabidnout zdravotnikiim dostatecny odborny zaklad, z kterého by mohli rodi¢im a
pozdéji 1 postizenému adolescentovi dobfe vysvétlit, v ¢em jeho postizeni spociva a
v ¢em mize byt kazdy z aktért (kazdy jinak) napomocen v 1é¢be.

Hemipareticka forma

Druhy typ spasticity — hemiplegie — je v odborné literatufe timto zptisobem
(Kraus, J. a kol, 2005, p. 73):

,Hemiplegie (...)se projevuje v prvnich tfech tydnech. Zacatek 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 piipadi
se pozd¢ji rozvine spasticita.*

Prvni pfiznaky hemiplegie mtizeme vidét na postizené — pravé nebo levé — ruce,

které byva neschopna otevieni. Postizend ruka neni sto dotknout se ust a pét se
odtahnout od t¢la. Ruka neni aktivni pfi hie jedince. K odliSnému drzeni ruky dochazi
postupem celého vyvoje. Jedinec se obraci z bficha na zada a naopak pres postizenou
stranu. Postizend ruka je zatnutd. Postupné vzpfimovani se zacind plazenim po
podlozce. Hlava je odvracend od postiZzené strany. I pii sedu vidime, Ze noha postiZzené
strany je addukovéana. JizZ zminénd studie, Carnahan, Arner, Haglund (2007), pomérné
vystizné€ ukazuje rozdil mezi spasticitou, kterd vede k diparetické, resp. quadruparetické
formé DMO, a spasticitou vedouci k hemiparetické formé¢ DMO.

Pti chiizi jedinec pfenasi vahu téla na zdravou stranu, a tak ptretézuje kycel této
strany. Ruka postizené strany je stale ve flexi. Rovnovaha je pfendSena na jednu —
zdravou stranu. Stejné tak ¢ini pifi hernich aktivitach. Postizeny ma postizenou levou
nebo pravou mozkovou hemisféru, coz se podle kiizového pravidla projevuje
postizenim levé nebo pravé ¢asti téla. Postizeny ,,napadé® na stranu. Tato forma je Casto

doprovazena mentalni retardaci.
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Zde je jest¢ nutné rozliSit dva typy etiologie — kongenitalni a ziskany. Mezi
kongenitalni mizeme tadit pfedCasny a prenatalni komplikace protrahovany porod aj.
Dutlezité je zdlraznit, Ze kongenitalni charakter vylucuje genetickou pfi¢inu. Ziskany
typ etiologie muze byt napf. rozvoj epilepsie, jehoz dusledkem dojde k rozvoji
hemiplegie. Zde je mozné mluvit o pfi¢inném vztahu.

Dyskineticka forma

Na prvni pohled je mozné vidét u déti s dyskinézami jev, ktery je oznacovan
jako ,,spici® déti. Déti jsou pasivni a maji velmi malo spontannich pohybti. Usta byvaji
oteviena a hlava je stocena k jedné strané. Je zjevna asymetrie v drzeni pazi. V poloze
na zadech jsou obé nohy abdukovany. Pfi pokusu o sed je zjevné zpétné zaklonéni
hlavy. V sedu je zjevna tendence k padu, ktery se jedinec snazi vyrovnat. Kdyz se snazi
néco sdélit okoli, protoze jest¢ nemiize mluvit, jsou zjevné grimasy v obliceji. V kazdé
poloze jsou u postizeného ditéte zjevnd svalova napéti. V sedu se u ditéte projevuje
zvySena nestabilita, pokud se postizeny jedinec nemuze opiit nohami o podlahu.
Celkové stoCeni vede ke skolidze, popt. k subluxaci kycle. Autofi (Bobath, B. and
Bobath, K., 1983, pp. 6-7) dale uvadéji:

,,PI1 uchopu miizeme pozorovat, Ze jedinec s atetdozou se diva na opacnou stranu.
Obecné plati, ze intencionalita (zacileni) pohybt zesiluje atetoidni pohyby. Pokud se
jedinec snazi otoc€it hlavu na druhou stranu, dochazi k celkové poruSe rovnovahy, ¢imz
se zvySuje riziko padu — i v sedu. K rozvoji chiize dochazi velmi pozd€. Zprvu se snazi
o vzptimovani pomoci zidle a posléze stolu. Pfi malém vzruchu mtze dojit k leknuti a
padu. Chlize je velmi nestabilni a jedinec se ji snazi vyrovnat bud’ rukou, rukama, nebo
opfenim o zed’. Obecné plati, ze schopné samostatné chiize jsou jen lidé/déti s lehkou
athetdzou. Jesteé slozit&jsi je stat bez pohybu.*

Pravé nemoZznost vydrZet stoj bez pohybu mize ve vefejném prostoru poutat

zajem dospélych a déti, které se mohou klast rodi¢lim otazky typu: ,,Pro¢ ten pan tak
chodi...?* apod. PostiZzeni proto hledaji opérny bod, kde by tolik nebudili pozornost.

Dyskinéze, které v§ak nejsou spojeny se spasticitou, jako jeden z projevii DMO,
se projevuji jako soubor nepotlacitelnych pohybu. Autofi (Kraus, J. a kol, 2005, p. 81)
k tomu uvadgji:

,Dyskinetickd forma je definovana dominujicimi abnormalnimi pohyby nebo
posturami vznikajicimi sekundarné¢ pifi poruse koordinace pohybli nebo regulace
svalového tonu.*
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Jde o poruchu extrapyramidovych drah a bazalnich ganglii. Postizeny ma
poruchy stability. Jeho hybnost je narusena atetoidnimi nebo balistickymi pohyby.
Forma je doprovézena poruchou lokomoce. Re¢ je srozumitelnd jen obtizng. Mize byt
postizeno 1 kousaci svalstvo, takze dochézi k nekontrolovanému vymeéSovani slin.
Jelikoz nebyva postizena Seda kira mozkova, mize inteligence zlstat nenaruSena.

Hypotonicka forma

Je charakterizovana celkovym ochabnutim svalstva, avSak béhem vyvoje vétSiny
takto postizenych déti se forma méni v nékterou ze spastickych forem, popt. ve formu
dyskinetickou. Pokud nedojde k této zméné, jedinec je tézce postizené s mozkovymi
malformacemi. SkuteCnosti vSak zUstava, Ze se s jedinci s hypotonii piili§ casto
nesetkavame. Pri¢ina tkvi ve faktu, ze ,,Cistd* hypotonie je

pomérné vzacnd, protoze, jak uvadi Rusindk (Rusnak, S, 1982), hypotonicky
syndrom ptechazi v:

,»1. V syndrom spasticky vétSinou mezi 1. az 3. rokem vé€ku, a to vétSinou tak, ze
se postupné piidava jeden piiznak za druhym, az se ndm vytvofii typicky obraz nékteré
ze spastickych forem DMO.

2. Dal§im moznym vyvojovym syndromem je syndrom dyskineticky, ktery se
nam ozfejmi nejcastéji okolo prvniho veéku ditéte, né€kdy 1 dfive né&kterymi
preatetoidnimi pfiznaky.

3. Dals8i moznosti vyvoje centrdlniho hypotonického syndromu je vyvoj
mozeckovych ptiznakt od mozeckové symptomatologie sdruzené s nékterou spastickou
formou az po celou fadu obrazil 1ézi mozeckovych, které nepatii do kategorie DMO.

4. Jindy centralni hypotonicky syndrom ma tendenci pfetrvavat az do
ptedskolniho i vys$siho v€ku vétsinou v kombinaci se zna¢nym defektem intelektu a pak
stojime bud’ pted obrazem tzv. hypotonické formy DMO, o které miizeme tedy hovofit
vétSinou az ve véku Ctvrtém, nebo pred mentalni poruchou se sekundarni hypotonii.

5. Déle musime odliSit n¢které ptipady tzv. benigni vrozené hypotonie, ktera je

4

pomeérné staciondrni a neodrazi se vétSinou v trovni hybnosti a psychickych funkci.*

Miuzeme tedy fici, ze mnohé spastické formy DMO se plivodné mohly jevit jako
hypotonicky syndrom, coz rodice neziidka popisuji jako ,hadrovité* télo. V prubehu

vyvoje ditéte vSak dochazi k transformaci v nékterou z uvedenych forem.
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DMO jako postiZeni
Az do pocatku devadesatych let minulého stoleti bylo postizeni chapano jako

promitnuti zdravotniho poSkozeni do béznych ¢innosti jedince, jak uvadi (Tingle 1990:
20):

,Disability (postizeni) odrazi vliv ur¢it¢tho poskozeni pii vykondvani
jednotlivych ¢innosti. Muzeme fici, Ze jedinec je postizeny, kdyz jeho poskozeni
ovliviiuje pohyb, bézné Cinnosti nebo pracovni a komunikaéni dovednosti.“ Uvedeny
vztah miZeme zndzornit nasledovné:

impairment—disability
Tento diagram znazoriiuje medicinsky model postizeni, ktery si nyni vylozime.

Medicinsky model postizeni
Medicinsky model postizeni je jednozna¢né individualisticky. Disability chépe

jako projev konkrétni organické poruchy, kterd se projevuje v omezeni v kazdodennich
¢innostech.

V momenté, kdy zacindme mluvit o postiZzeni/disability, lékaisky pohled
pozvolna ztradci svoji dominanci a ke slovu se dostdvaji pravé zminéné dimenze.
Autorka vlastné postizeni definuje jako neschopnost, popt. omezenou schopnost zvladat
bézné¢ domaci aktivity, které se vazi k ptisluSnému obdobi vyvoje jedince. Nejprve
vV ramci rodiny, popf. denniho stacionare, kam miize dochédzet, a postupné v ramci
roz$ifujiciho se poctu aktivit a roli, které na sebe postizeny piebira. Tim se zaroven
postupné pienasi odpovédnost za jeho postizeni na jeho rodinu a blizké a postupem Casu
na n€¢ho samotného. S jistou mirou nadsdzky mulzeme fici, Ze postizeni se stava
»majetkem* postizeného.

Pojem postiZzeni je vlastn€ trochu nestastny pieklad anglosaského terminu
disability, pti¢emz doslovny picklad by znél sniZzena schopnost. Nicméné — i pro jeho
jednoslovnost — budeme nadale pozivat termin postiZzeni. Co to vlastné znamena, kdyZ o
nekom fekneme, Ze je postizeny? Nebo? Kdyz n¢kdo o sobé prohlasi, Ze je postizeny?
Nestacilo by fici, ze je nemocny, protoze za jeho postizenim stoji vzdy néjaké
onemocnéni — V naSem piipadé DMO? JenzZe. Mnozi postizeni jedinci pouZivaji Gslovi,

které ptiznacné vystihuje jejich stav avsak, jak si ukdzeme zdhy, zaklada ambivalentni
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vztah mezi postizenym jedincem a jeho okoli. Zminéné Gslovi zni: ,,Jsem postizeny, ale
zdravy.” Jednim z divodi vymezeni se vici adjektivu nemocny bylo postaveni nemoci
a nemocného ve spolecnosti. Prvnim, kdo vymezil ukotveni nemoci ve spolecnosti,
resp. v socialnim systému byl americky sociolog T. Parsons (Parsons, 1951), ktery
chape nemoc — zavedl pro ni termin sickness — jako deviaci, ktera poskozuje Zivot
jedince i celé spolec¢nosti. Jednim z diivodu pro jeho pfistup byla zfejmée i skutec¢nost, ze
v devatenactém a v prvni polovin¢ dvacatého stoleti prevladala infekéni onemocnéni,
kterd svym charakterem ohrozovala vyznamnou ¢ast ekonomicky aktivni populace a tim
1 cely socidlni systém, jsou piikladem pro pochopeni konceptu role nemocného neboli
sick-role jako souboru prav a povinnosti nemocného ve vztahu k sobé i spoleénosti,
ktery zavedl do sociologického pojmoslovi americky sociolog T. Parsons. Timto
pojmem chtél Parsons definovat roli nemocného ve spole¢nosti. Zavedl tedy Ctyii
principy, které jsou také nckdy interpretovany jako dvé prava a dvé povinnosti
(Bartlova, S., 2005).

S jistou mirou nadsazky — vyjma druhého principu — mizeme fici, Ze postizeni
jedinci usiluji opak toho, co zbylé principy vyzaduji. Snazi se piipadnou dobu stravenou
lécbou minimalizovat. Ohledné& tfettho principu muizeme pozorovat dva odlisné
pfistupy. Prvni pfistup, jak ukazuje (Kudlacek, M., 2012), spo¢iva ve zhodnoceni Usili a
energie, kterou musi postizeny vynalozit k dosazeni né&jaké dovednosti, coz posléze
muze vést k rozhodnuti na toto Usili rezignovat. Tim samoziejm¢ postizeny — byt
nepiimo - pfijimd odpovédnost za sviij zdravotni vyvoj. Druhy pfistup spociva
Vv chapani postiZeni, jak ukdZeme zéhy, jako socidlni kategorie, ¢cimz se vySe uvedené
principy stavaji irelevantni.

Je dobré pfipomenout, ze uvedeny model nemoci pietrvavd u mnohych jedinct
dodnes. Lze totiz pfedpokladat, Ze tyto Ctyii principy se staly soucasti sociokulturniho
kontextu soucasné spole¢nosti. Bezpocet jedincti s DMO zn4 situace, kdy jsou zastaveni
nékym na ulici a dotazovani, pro¢ nepouzivaji berle (v jejich terminologii hulky), pro¢

je nékdo nedoprovazi apod. Cilem jejich dotazovani vétSinou neni snaha tyto jedince
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podrobit 1écbe, ale spise jejich neschopnost porozumét technikam, které tito jedinci
pouzivaji v béZném zivote.

DalSim vyznamnym ptedélem bylo rozpojeni kauzality impairment—disability,
kdy impairment je definovano biologicky, zatimco disability je definovano socialné.
Jinymi slovy. PostiZzeni jiz neni chdpano jako dusledek zdravotniho postizeni, nybrz
jako dusledek stavajiciho socidlniho uspotadani spolec¢nosti, ktera biologicky
poskozenym jedincim znemoziuje plnou participaci ve spolecnosti. V pozadi tohoto
oddéleni a rekonstituce obou pojmti mizeme nalézt skupinu aktivisticky smyslejicich
badatelti z oblasti socialné védniho vyzkumu, ktefi se spojili do proudu, ktery je znam
jako disability studies. Jejich teoretickymi vychodisky jsou marxismus a feminismus a
v mnohém navazuji na gender studies, které také chapou soudobé usporadani
spole¢nosti — pro jeji maskulinni charakter — jako diskriminujici ve vztahu k zenskému
pohlavi. Jaké jsou faktické disledky takovéhoto pojeti postizeni? V prvé fadé je to
upozadéni biologické a patologické dimenze postizeni (Goodly, D., 2011, p. 8), coz
vede az k radikdlnimu odmitani lékafskych intervenci za ucelem zmirnéni nésledkt
biologického poskozeni. V tomto ohledu je medicina vnimana jako ,,sluha® souc¢asného
sociopolitického uspofadani, které ma za cil postizeného 1é€bou ,,normalizovat®, a tim
jej ptipravit o ¢ast osobni identity.

Argument, o ktery se tento postoj opird, tkvi ve vychodisku, ktery jsme jiz
naznacili vyse. Divodem omezené participace postizeného ve spole¢nosti neni jeho
individualni biologické postizeni, nybrz socidlni uspofadani spole€nosti, které
zapricinuje marginalizaci a socialni exkluzi postiZenych jedinct.

Socialni model disability vystizné charakterizuje (Morris, J., 1991, p. 10), kde
uvadi:

,»Jednou ztendenci socialniho modelu zdravotniho postizeni je popfeni
zkuSenosti s nas§im vlastnim télem a trvani na tom, Ze nase fyzické rozdily a omezeni
jsouzcela vytvotrené (konstruované) socialng.*

Vratime li se k disability studies, mizeme jejich usili spatfovat ve dvou smérech:

Odstranovani architektonickych bariér
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Odstranovani spolec¢enskych bariér, které povede ke strukturalni pfeméné spole¢nosti ve
spolecnost inkluzivni.

Upozadéni biologického aspektu postizeni a akcentace socialniho piistupu mélo
své metodologické dopady do spolecenskovédniho vyzkumu, kde, jak uvadi
(Shakespeare, T., 2006, p. 32), (Radley, A., 1996, p. 114) dochazi ke zvySenému zajmu
operacionalizovat postizeni v socidlnich kategoriich jako jsou socidlni exkluze, izolace,
snizeni socioekonomického statusu, strachu z budoucnosti apod. Je ziejmé, Ze
socialnich aspektii postiZzeni si v§imali autofi jiz dfive, ale jejich pohled zahrnoval i
aspekt samotného zdravotniho postizeni.

Pojem postizeni tedy nabyva rGznych vyznamil v zavislosti na tom, v jakém
kontextu je o ném referovano. Mizeme tedy vyslovit premisu, Ze postizeni je utvareno
diskursem z4jmu urcité socialni skupiny. Pro obcanské aktivisty je to predmét boje za
nové usporadani spolecnosti, pro socialni pracovniky stézejni bod, kolem kterého lze
vytvaret socidlni programy na mistni, regiondlni i celostatni urovni. Pro fyzioterapeuty
je to zajem, aby postizeni vzniklé biologickou poruchou, mélo co mozné nejmensi
dopad na participaci v bézném zivoté. Pro specialni pedagogy impuls k vytvareni
strategii k efektivnimu vyuziti zbylych schopnosti pii osvojovani si védomosti a
ptipadném zaclenéni do béznych Skol. Zde se nabizi otdzka, kterd pomérné zasadnim
zpusobem problematizuje dnes ptevladajici koncept inkluzivniho vzd€lavéni. Je snaha o
Skolni integraci korelatem nejefektivnéjsiho vyuZiti schopnosti postizeného zaka?

Ale musime se vratit na zacatek predchoziho odstavce a vyjit z teze, Ze télo a
diskurs se vzajemné utvareji.

Socialni model postizeni
V ptedchozim textu jsme ukazali, Ze stoupenci disability studies tvrdi, lidé

s poskozenim (impairment) €ini postizenymi spolecnost svym uspofddanim, ptiCemz
jejich cilem je spole¢nost rekonstituovat tak, aby tito jedinci nebyli vytlacovani na okraj
spolecnosti a mohli se do spolecnosti zapojit, aniz by je jejich poskozeni omezovalo.
Neni mym cilem hodnotit tento pfistup. Nicmén€ podotykdm, Ze nejsem jeho

stoupencem. Chci nabidnout jiny koncept ,,socidlniho modelu* postizeni.
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V mém pojeti Clovék s DMO zije od narozeni, ale v pruibéhu ontogeneze a
primarni socializace dochazi ke konstituci vlastniho postiZeni. Jeho inicialnim bodem je
diagnostikovani DMO a sd€leni této skute¢nosti rodicim. Ale v momenté, kdy je dité
pfeddno rodi¢tim, nebo v hor§im piipadé umisténo do USP, nastava relativné
kontinualni proces socializace. Dité si hraje, chodi na prochazky, rodi¢e se o nc¢ho
staraji. Vedle toho rozviji své schopnosti a dovednosti a samoziejmé¢ rodice nebo
zdravotni personal s nim rehabilituji. Jak ukazuji autoti (Williams, S. J. et al., 2000, p.
172):

,Postizeni je zpisobeno ani z vnéjsiho prostiedi, ani zadné "fakta" biologické
poranéni nebo poskozeni. Jedna se o vztahovy fenomén, ktery se vynofuje z interakce
mezi 0sobou s postizenim a "Zivotni prostiedi", ktery zahrnuje vSe od nizkych pfijma a
nepfistupné dopravy na soucitny pohled z projizd&jiciho cizince.*

Jejich rodi¢e se mnohdy rozvadéji. Nezvladaji narocnou péci. Strachuji se

Z budoucnosti. Neékdy se za své dit€ stydi. Zistaneme li u samotné rehabilitace, zjistime,
ze jiz rehabilitaéni pohled na DMO, je do jisté miry, jak uvadi (Ferrari, A. and Pfanner,
P., 2005, p. 19)

Terapie nemuze ani zrusit CP ptiznaky nebo znamky, ani skryt nebo zamaskovat
(blokovani patologické reflexy, takze hybnost hemiparetickych pacientii symetricky,
atd.), muze to ani vyftesit tzv. "vyvojové zpozdéni”. Namisto toho bude muset vydat
hledat moznosti 0soby vzhledem k jeho specifické vad¢ a zbytkové schopnosti v ramci
prostiedi, ve kterém Zije a které¢ zahrnuje 1 socidlni 1 kulturni kontext.

vtomto ohledu mizeme fici, ze rehabilitace v sobé obsahuje socializa¢ni

aspekty, to znamend, Ze jedinci zprostiedkovava kontakt s okolnim svétem. UCi jej
orientaci v prostoru. Posléze mu umoziuje prostfednictvim ergoterapie (CASE-SMITH,
2001) zvladani jednotlivych sebeobsluznych a dalSich socialnich dovednosti zmirnit
rozsah svého postiZeni, a tim mu umoznit efektivnéjsi participaci na ¢innostech svych
postizenych 1 nepostiZzenych vrstevnikd.

Nicméné prave rodina je prvni socidlni instituce, resp. skupina, ve které¢ dochazi
(ALAN, 1987) k primarni socializaci. V rodin¢ a rodi¢i je provadéna drtiva cast
rehabilitace a pravé na kvalité provadéni a svédomitosti rodicti do zna¢né miry zavisi,
jak se bude a v jaké mife se bude postizeni projevovat. Ale rehabilitace postupné ztraci

své dominantni postaveni a nastupuji ¢innosti, které jsou s vlastni 1é¢bou spojeny jen
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velmi volné nebo vibec. I zde je vSak rodich nezastupitelna. Poméhaji formovat postoje
sourozencl a dalSich rodinnych vrstevniki k postizenému ditéti a naopak. UCi postizené
dit¢ dovednostem, které mu pomohou byt v té ¢i oné mife pfirozenym clenem rodiny.

V mém pohledu je tedy spolecnost nikoli instituci, kterd ,,vyrabi“, jak uvadi
(Crow, L, 1996)

A tak, zatimco poskozeni je funk¢éni omezeni, které ovliviiuje té€lo osoby,
zdravotni postizeni je ztrata nebo omezeni piilezitosti vyplyvajici z piimé a nepiimé
diskriminace

postizeného jedince tim vytlacuje na okraj spolecnosti, ale naopak prostorem, ve

kterém muze postizeny jedinec rozvijet své — byt omezené — schopnosti a dovednosti.
Spole¢nost naopak miZe jednotlivymi ndstroji socialni politiky a rozlicnymi
vzdélavacimi programy s inkluzivnim (Hajkova, V. and Strnadova, 1., 2010) rozmérem
usnadiovat.

DMO jako omezend participace

Omezena participace je tedy disledkem postizeni v tom smyslu, Ze postizenému
vytvaii 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 pfedchozim textu je uvedeno, Ze omezend participace na
sebe piebira socialni aspekty. Tingle (Tingle, M., 1990, p. 23) opét dodava:

,Omezena participace predstavuje promitnuti a zesileni dusledkii poskozeni a
postizeni na osobu jako celek. Nikoli jen pravé vybrané a aktualizované neschopnosti.
Jedna se o hodnotovy soud, kterym je aplikovan jinymi na zakladé poskozeného vykonu
v obvyklych socidlnich rolich.*

V mém pojeti je jedinec s DMO postizeny nikoli handicapovany! Omezena

participace je konstrukt, ktery vznika lidskym jednanim a omezujicim vlivem
jednotlivych neschopnosti (disabilities), které jsou zptsobeny ptislusnou formou DMO.
Jednotlivé neschopnosti vyplyvaji z konkrétniho jednani a udalosti.

Ptiklad: jdu-li do kina, musim odhadnout, kolik ¢asu potiebuji na cestu. Cestou
musim dévat pozor, abych n¢kde neupadl apod. Ale v momenté, kdy usednu do kiesla a

sleduji promitany film, jsem na tom ,,stejné* jako ostatni navstévnici kina.
led tany fil t tejné* jako ostat t k
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Obecné lze fici, Ze pojem disability je spojen s postupnym ,,0bjevovanim se
postizenych déti/lidi ve vefejném prostoru — na veiejnosti. Z pohledu Ceské republiky
se muze zdat, ze v zapadni Evropé a USA bylo bézné, Ze postizeni lidé zili v majoritni
spole¢nosti odjakziva. Pravdou je, ze prvni pokusy sahaji az ke konci, Pfeiffer (1999)
devatenactého stoleti. Jak ukazuji nékteré studie, Goffman (1961), Siegel, Silverstein
(1994), Kosciulek (1999), Block, Balcazar, Keys (2001), zapojovani se postizenych
jedincti do bézného zivota lze rozd¢€lit 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 pfizna¢né, Ze postizeni jedinci zili bud
v kruhu rodiny a do vefejnych prostord vstupovali vyhradné s rodinnymi piislusniky
nebo Zili v riznych typech Ustavli Goffman (1961). Obdobi Sedesatych az osmdesatych
let Ize charakterizovat, zejména v zapadnim svété vznikem a rozmachem obcanskych a
svépomocnych Butora (1991) sdruzeni, organizaci apod., jejichz jednim z hlavnich cila
bylo poméhat postizenym lidem a jejich rodinnym piislusnikG v zacleiiovani se do
majoritni spolecnosti. Aby vSak mohl byt tento proces uspésny, bylo nezbytné opustit
dosavadni pohled na postiZzeného jedince optikou sick-role, Parsons (1951) a nahradit ji
optikou Clovéka s postizenim. Je nutné mit na zfeteli, Ze neSlo o pouhou vyménu
terminti, nebot” pravé opusténi sick-role znamenalo, mimo jiné, zbaveni postiZeného
jedné z povinnosti, které — dle Parsonse (1951) — na sebe nemocny jedinec bral: neustale
se snazit o plné uzdraveni.

Ale ani zpros$téni povinnosti usilovat o plné€ uzdraveni, nepostacilo k zaclenovani
do majoritni spole¢nosti. Je nezbytné ptipomenout, Ze tento proces zaclenovani ma svij
puvod ve spolecnostech s pluralitnim politickym systémem a v naSich zemich se plné
mohla prosadit teprve po roce 1989. Nezbytnym ptedpokladem bylo, aby majoritni
spolecnost vnimala postiZeného jedince jako toho, ktery je sam sobé expertem ve vztahu
ke svému postizeni. Ale totéz musi platit i z pohledu postizeného, jehoz tkolem je

pfijmout své postizeni a postupem casu se uvedenou skutecnosti vyrovnal. Jak napiiklad



75

uvadi Prince (2004), doslo v pohledu na postizeného jedince ke zméné z paradigmatu
bio-medicinského na paradigma participativni, kdy vladni afady a instituce spolupracuji
S institucemi nevladnimi na vytvéafeni podminek pro zapojovani se postizenych do
bézného zivota.

Dalsi nutnosti bylo vybudovat soubor pravnich norem a instituci, které ziidily:

Systém socialnich sluzeb a s tim spojenych — obligatornich ¢i fakultativnich —
davek pro postizené jedince a jejich — zejména v ptipadé jedincl s vrozenym postizenim
—rodinné piislusniky

Pravni normy, které umoznovaly postizenym jedincim plné vykonédvat sva
obcanské prava — napt. vykon volebniho préava.

Pravni normy odstranujici — pievazné architektonické — V nejSirSim smyslu
bariéry, a tak umoznujici pfistup té€lesné postizenych do vetejnych prostor — Kina,
divadla, spolecenské akce. DalS§im dilezitym opatfenim bylo pravni zakotveni tzv.
chranéného bydleni véetné podplirnych, Newcomer-Kang-Kaye-LaPlanta sluzeb (2002),
které by postizenym pomohly v pocatcich samostatného bydleni.

Avsak Vv souvislosti se skuteCnosti, ze postizeni jedinci, resp. déti, mohli Zzit
v rodinném prostiedi, bylo nutné podporovat i1 rodice a rodinné piislusniky pfi zvladani
nové zivotni situace. Tato podpora se sestadvala ze dvou segmenti:

Personal coping — podpora pfi zvladani stresujicich a zatézovych situacich pii
péci o postizené dité

Social coping — podpora pfi navazovani socialnich vztahd v misté bydliste,
srodinami stejné nebo podobné postizenych déti, Fink (2000), a nevladnimi
organizacemi, které pomahaji rodinnym pfisluSnikim postizenych déti — napf.
poskytovani odleh¢ovacich sluzeb.

Jak uvadi Lazarus (1976), Lazarus-Folkmann (1984), na néz navazuji Bristol
(1984), Schilling, Gilchrist, Schinke(1984), jedna se o kognitivné-behaviordlni proces,
jehoz cilem je naucit rodiCe postizenych déti zvladat novou dlouhodobé zatézovou
Zivotni situaci obnaSejici vychovu a rehabilitaci postizeného ditéte. Studie Lin Shu-Li

(2000) ukazuje, ze ke zvladani stresové pfispiva, kdyZ se rodice zajimaji o problematiku
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DMO a participuji s dal§imi rodi¢i v riznych svépomocnych asociacich. Na piedchozi
autory navazuje napi. prace Girdner-Eheart (1984), ktera jiz rozpracovava koncept
coping do konkrétnich — autorky uvadéji Sest — etap pro terénni préci.

Vyjdeme-li z ptedchozich schémat 1. - 4, mtizeme Fici, ze disability je primétem
dvou konstrukci — fyziologické na stran¢ jedné a socidlni, ptip. psychologické na strané
druhé.

Shrnuti

Ptestoze jde o onemocnéni z medicinského pohledu dobie popsané, mizeme
fici, Ze jeho diagnostika je doprovdzena mnohymi obtizemi. Téméf u dvou tietin
ptipada, které spadaji do obdobi je nejasna etiologie, kterou se mnohdy nikdy nepodafii
objasnit. V klasifikaci DMO jsme vysli zredukovaného pojeti, kdyz jsme DMO
rozdg¢lili do tfi hlavnich forem. Za ucelem nazorného predstaveni symptomit DMO jsme
vyuzili dvou $kdl, GMFCS a CSMA, které ndm pomohou pii zptehlednéni ditéte
s DMO. Zaroveii nam a zejména rodi¢im mohou poskytnout rdmcovy pohled na
moznou prognézu v obdobi adolescence a dospélosti, a tim poskytnout rodicim zdroj

motivace k dalsimu usili v péci o dit¢ s DMO.
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6. Metodologie - koncept Grounded theory (GT)

Kvalitativni vyzkum v socidlnich a humanitnich védach zahrnuje nékolik
analytickych  postupti, (hrani¢ni) obsahova analyza, diskursivni analyza,
fenomenologicka a hermeneutickd analyza, narativni analyza, pfip. etnometodologie. Co
je pro vSechny uvedené postupy spolecné? Zatimco v kvantitativnim vyzkumu teorie
testujeme pomoci hypotéz, v kvalitativnim vyzkumu teorie vytvdrime. Dal$im atributem
kvalitativnich postuptl je transkripce textli a jejich pribézna transformace. Predchozi
atribut odkazuje krozsifenému mytu, ktery spociva v predstaveé, ze kvalitativni
vyzkumnik je ,,blize* realité, kterou zkoumd. Ve skuteCnosti se vyzkumnik realité
Vv pritbéhu analytického procesu vzdaluje. Tedy. Na pocatku — pii vytvareni, rozhovord,
polnich pozndmek, sbéru artefaktl, ptip. pfi potfizovani videozdznami — je vyzkumnik
v tésném styku s realitou, kterou zkouma. Ale co se stane pii ukonceni sbéru dat?
Vyzkumnik odejde a s sebou si odnasi pouze materialy/vzorky, které pofidil. V tomto
ohledu miZeme vidét analogii s vyzkumem v pfirodnich védach, kdy vyzkumnik
navstivi naptf. zkoumanou lokalitu, odebere z ni vzorky, s kterymi dal pracuje ve své

laboratofi. Podobné postupuje i vyzkumnik v kvalitativnich technikach. Pofizené vzorky
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dale analyzuje, koduje, piSe poznamky, vytvaii hypotézy a parcidlni koncepty, které
nasledn¢ integruje do findlni zpravy. Co se vSak d¢je s rozhovory a dalSimi pofizenymi
vzorky v pribéhu analytického procesu? Nendvratné se ztraceji — ,roztavuji se* —
V teorii, kterou vytvari vyzkumnik.

Ziejm¢ nejznaméjsi a také nejuzivanéjsi kvalitativni metodou, jez se uziva
V socidlnich a humanitnich védach, grounded theory (dale jen GT). Ale! Je GT viibec
metodou? Popravdé feceno, nazev tomu moc nenasvédcuje. Kdyby napt. nazev znél
»grounded method, mohli bychom fici, ze se jednd o ,,metodu, kterd je zalozena na
analyze dat“. Ale my zde mame GT. Abychom dobfe vyloZili a spravné pochopili jeji
pfinos pro socialni vyzkum, musime se vratit do doby — rok 1967 — jejiho vzniku a
nacrtnout jeji pohnutou historii.

Za zakladatele GT jsou povazovani dva sociologové B. Glaser a A. Strauss
(Glaser, B. G. and Strauss, A. L., 2006) a jeji vznik se datuje do obdobi konce
Sedesatych let a mistem jejiho vzniku bylo San Francisco v USA. V nasledujicim textu
si vysvétlime, Ze i tyto nuance mély vliv na konstituci GT. Je tieba vzit v potaz i dva
dalsi faktory, které se podilely na vzniku GT. Byly to:

Intelektualni milieu studentského hnuti druhé poloviny Sedesatych let v USA.

Krize a kritika stavajiciho sociologického paradigmatu.

Vzhledem ke skute¢nosti, Ze se jedna o pfistup, ktery byl primarné€ vytvoren pro
sociologicky vyzkum, je nutné, abychom ucinili, kratky exkurz do déjin sociologie, coz
nam lépe nastini pozadi vzniku GT. JiZ jsme se zminili o studentském hnuti v USA,
jehoZz zrod nastal pravé v San Franciscu, které bychom mohli — byt za cenu jisté
redukce — za vzpouru proti tehdejSimu spoleCenskému establishmentu. Ale nejen
spolecenskému. Tento vzdor se posléze pienasi 1 na pidu akademickou, tudiz miizeme
mluvit také o vzpouie proti akademickému establishmentu. Ale nejen akademickému.
Zustaneme li na pad€ sociologie, je nutné si uvédomit, ze zde od Ctyficatych let
prevladalo strukturné-funkcionalistické paradigma, jehoz hlavnim ptedstavitelem byl T.
Parsons, na néhoz navazoval R. Merton. Za cenu jisté zkratkovitosti mizeme fici, Ze

Parsons byl apologetem ,,amerického snu‘“. Spolecenské uspotadani USA povazoval za
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nejvyspélejsi civilizaci. Ale od pocatku Sedesatych let nastupuje nova generace
sociologli, jiz zminény Merton a dale napt. (Goffman, E., 1961), ktefi zacinaji
poukazovat na riiznd ,,zapraSena“ zakouti americké spolecnosti, ktera nejsou optikou
strukturniho funkcionalismu viditelnd. Napiiklad Goffman zacind navs$tévovat rizna
zdravotnickd a socidlni zafizeni — tzv. azyly, ktera jsou ,za zdi“ spoleCnosti a
etnografickou metodou detailn¢ popisuje zivot svéfenct 1 jejich oSetfovatelli v téchto
zafizenich. Muzeme fici, Ze Goffman svym zkoumdnim, na které navazovala studie o
stigmatu (Goffman, E., 2003), navratil sociologii jeji empiricky rozmér, ktery je znam
pod oznacenim chicagska skola.

Glaser piiSel na University of California, San Francisco z Columbijské
univerzity, kde studoval u P. Lazarsfelda a R. Mertona. Lazarsfeldem pfili§ inspirovan
nebyl, ale zajimal se spiSe o proces organizace a tvorbu védeckych teorii.

Strauss pfiSel do San Francisca z Chicaga. Chicago a jeho chicagskd Skola
polozily zaklady empirického vyzkumu formou sbirdni empirickych dat pifimo
Vv problémovych lokalitich mésta. Pravé tuto tradici, spolu s tradici symbolického
interakcionismu (Mead, G. H., 1967) a pragmatismu (James, W, 2003), si pftinesl
Strauss do San Francisca, kde se setkal s Glaserem.

Medailony obou vyzkumnikd jsme zde nacrtli proto, abychom ukézali, Ze oba
vyzkumnici vstupovali do vzajemné spoluprice se znac¢n€ odliSnou teoretickou 1
metodologickou vybavou, coz se posléze stane jednou z pfic¢in jejich radikélniho
rozchodu. Nyni jsme vSak na pocatku jejich spoluprace v prvni poloviné Sedesatych let.
Jejich prvni praci je studie o vnimani umirani (1965). Jejich stéZzejni prace vychazi o
dva roky pozdé&ji (Glaser, B. G. and Strauss, A. L., 2006). Ke vzniku jejich prace
pfispiva 1 tehdejsi studentska revolta, kterd se promitd i do odporu proti strukturnimu
funkcionalismu, ktery byl dominantnim sociologickym smérem od cCtyficatych let
minulého stoleti, a tudiz byl spojovan s mnohymi atributy tehdejsiho spolecenského
uspotadani.

Musime se vratit k shora polozené otazce. Je GT metoda? V prvopocatcich ji

bezpochyby nebyla, protoze i sam Strauss, ktery je nyni — zejména Glaserem —
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obvinovan, ze GT pretvofil v kvalitativni metodu, sam v jednom rozhovoru, Legewie
(Legewie, H. and Schervier-Legewie, B., 2004), vzpomina:

,Kniha si vytkla tfi cile: prvni se snazil legitimizovat kvalitativni vyzkum, ktery
v t¢ dob¢€ nebyl schvélen. Je to skutecné¢ vzdy jesté tak, ze kvalitativni vyzkum nebyl
povazovan za védecky v jediném odd¢leni! Tak kniha byla také pouzita. Studenti takto
mohli 1épe ospravedlnit jejich kvalitativni vyzkum pied akademickymi institucemi —
katedry, ustavy. Za druhé jsme chtéli zaatoc¢it na functionalisty, jako byli Parsons a
Merton. Obratili jsme se proti této "tradi¢ni teorii", a to bylo také uc¢inné. Z tohoto
divodu kniha obsahuje aktivni a ostré dikce. Tieti diivod byl vyskyt moznost vyvoje
teorie z Udaji. To je zpochybiiovdno mnoha kvalitativnimi vyzkumy az do dneska.
Vétsina urovnat etnografické popisy jako pocatku Chicago.“
Strauss se tedy primarné nevymezuje vici kvantitativni metodologii,

nybrz vici strukturnimu funkcionalismu. Jisté, aby bylo mozné se urcitym konceptem
vymezit vici jinému konceptu, je nutné jej nejprve konstituovat. V moment¢, kdy vsak
byla GT (1967) vytvorena bylo jejim hlavnim cilem stat se plnohodnotnou alternativou
strukturnimu funkcionalismu, coz doklada i jeji tieti cil — z empirickych dat, které vSak
oba autofi oznacuji terminem teoreticky vzorek, vytvatet vlastni teorie.

Zde muzeme vidét zékladni rozdil mezi kvantitativni a kvalitativni metodologii.
Zatimco v kvantitativni metodologii je ukolem empirickych dat potvrzovat, nebo
vyvracet testované teorie, v kvalitativni metodologii, jak uvadi Strauss, je tkolem
empirickych dat teorie vytvafet. Z empirickych dat/vzork(i? Zde se pravé dostavame
k ptivodni otazce. Je GT metoda? Pravé druhy autor GT — Glaser — se v tomto bodé
zaCind zpéCovat. Glaser totiz vychazi z predpokladu, Ze jiz prvni zaznamy/ptepisy
rozhovortd, piip. terénni poznamky z polnich pozorovani jsou nikoli empiricka data,
nybrz teoretické vzorky, ze kterych se teoretizovanim, Glazer (Glaser, B. G., 2002),
vytvareji vlastni teorie. Hlavnim argumentem, kterym Glaser obhajuje své pojeti GT, je
skutecnost, ze pokud se svymi zaznamy pracujeme jako s empirickymi daty,
neprovadime GT, ale néjaky typ kvalitativni analyzy (QDA). Glaser (1992) tvrdi, Ze
timto zplisobem své zdznamy znasilfiujeme (forcing), protoZe neumozitujeme rozvinout
teoretickou dimenzi naSich poznamek. Glaser klade diraz na ,,vynofovani se*

(emergence) teorie ze samotnych dat.
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Pokud bychom chtéli GT zasadit do SirSitho kontextu kvalitativniho vyzkumu, miize
nam poslouzit text (Suddaby, R., 2006), ktery se snazi negativné vymezit vaci
konceptiim a technikam, které fadime mezi kvalitativni metody. Dobfe je to vidét na
rozdilu mezi fenomenologickym piistupem a konceptem GT. Zatimco fenomenologicky
pristup akcentuje subjektivni prozivani zkusSenosti, koncept GT se spiSe zamétfuje na
abstrahovani teoretickych koncepti ze subjektivnich zkuSenosti jedinct. Klicovym
elementem GT je nalézt v teoretickém vzorkovani body, které dovoli vyzkumnikovi
prejit na konceptualné vyssi Groven. GT se samoziejmé v prubéhu svého vyvoje musela
vyrovnavat s novymi vlivy, s kterymi byla konfrontovana. Toto stfetdvani se vSak
nebylo samoucelné. Prestoze jsme GT piedstavili jako vysledek socidlniho hnuti
v druhé poloviné Sedesatych let, bylo jeho snahou, jak uvadi (MacDonald, M. and
Schreiber, R. S., 2001), navazat na postpozitivistickou tradici. Nicméné v pozdé&jSim
obdobi dochazi k procesu opaénému, kdy GT opousti toto paradigma a orientuje
postmoderni paradigma, jehoZ programovym predstavitelem byl J. F. Lyotard. Co je
definicnim znakem postmoderniho paradigmatu? Na uvedenou otdzku odpovidaji rizni
autofi rizné. Pokud vSak zistaneme u Lyotarda (Lyotard, J. F., 1993), najdeme u né¢ho
pomérné jednoznacnou odpovéd’ — opuSténim metapiibéhu. Co je to metapiibéh? Pro
Lyotarda — on sam uvadi jako pfiklad marxismus a kiestanstvi — epistemologické a
Vv jistém ohledu 1 metodologické tvary, které formovaly mysleni od konce osmnactého
do osmdesatych let dvacatého stoleti — tedy po celé obdobi moderny. Naopak
postmoderni koncept védome opousti jakykoli metapiib&h a naopak nechava vedle sebe,
nékdy pfes sebe existovat riizné piibehy. Pod pojmem piib&hy si mizeme piedstavit
ruzné vyklady, koncepty a koneckonct i teorie, které usiluji byt ,,hodné* pozornosti.
Zkratka, pfedmétem vyzkumu jiz neni objevit socialni realitu, ,,jakd by méla byt*, nybrz
socialni realitu ,,jaka je“. Realitou, ktera je (MacDonald, M. and Schreiber, R. S., 2001,
p. 48) definovana Zitou zkusenosti, situovanosti, ptipadné diskursy.

Nicmén¢ zahy nas ¢eka prvni dilema. Az budeme analyzovat pojem postizeni z pohledu
hnuti, jenz je oznacovano jako disability studies, budeme stat pted otdzkou, zda li pravé

tento koncept, ktery jednoznacné navazuje na marxistickou a nemarXistickou tradici,
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neaspiruje pravé na roli metapfibéhu. Prozatim mulzeme tuto otazku ponechat
otevienou.

Pravé zde se ukazuje vyznam GT pro nds$ vyzkum. Dovoluje ndm totiz zobeciiovat a
vytvaret teorii, kterd je nasim cilem. Suddaby vSak ukazuje jesté dalsi nedorozuméni,
které se objevuje v souvislosti s GT. Nedorozuméni spociva v otazce, zda li ma
vyzkumnik do analyzy vstupovat bez znalosti jiz existujicich teorii. Suddaby ve shodé
S Glaserem a Straussem (1967) doklad4, ze stavajici teorie mohou vyzkumnika
impulsy pfi objevovani relevantnich kategorii a jejich vlastnosti a nasledném hledani
zpusobu pfi jejich integraci.“Glaser, Strauss 1967: 79). Straus a Corbin (Corbin, J. and
Strauss, A. L., 1990) uvadgji: ,,Literatura mize podnécovat teoretickou citlivost tim, ze
poskytuje pojmy a vztahy, které je mozné porovnavat se skuteCnymi udaji.* Jistym
rizikem pfi praci se soucasnymi teoriemi muze byt situace, kdy se vyzkumnik snazi své
zkoumani ,,provertit™ jiz stdvajicimi teoriemi, ¢imz de facto opousti koncept GT. Nyni si

predstavime soubor priméarnich dokumentt, s kterymi budeme pracovat.

Primarni dokumenty
Primérni dokumenty tvofi v konceptu GT zakladni zdroj teoretického vzorkovani

jakoZto prvotni etapy v konceptu GT. Jaka data 1ze zafadit mezi primarni dokumenty?
Na prvnim misté a nejcastéji se mluvi o rozhovorech, které si vyzkumnik potidi v ramci
terénniho vyzkumu. Ale (Birks, M. and Mills, J., 2011, p. 83) uvadgji ,,Soucasti
primarnich dokumenti mohou byt pfepisy rozhovorti, videonahravky®, ale také jiz
vzniklé zpravy vladnich 1 nevladnich instituci, artefakty a samoziejmé jiz zminéné
stavajici teorie vyvoje, které souvisi se zkoumanym problémem.“ V naSem piipadé
vyuziji teorii vyvoje a pohybu jedince s DMO. Ob¢ zminéné autorky (Birks, M. and
Mills, J., 2011, p. 84) vedle toho zdUraziuji, ze ptestoze provadime kvalitativné
zaloZzeny vyzkum, dal$im zdrojem naSeho pozndni mohou byt poznatky z jiz

uskute¢nénych kvantitativnich vyzkumi.

2 Pouziji videonahravky z youtube.
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,» Vyuziti druhotnych zdroji dat % uzemnéné
teorie byla ptavodné navrzena ve vztahu k pouzivani
z kvantitativnich udaju, pozice, ktera byla udrzovana. Sbér dat pro sekundarni analyzy
nemusi byt omezen na kvantitativni studie. Nicméné, protoze udaje ziskané pro diivéjsi
kvalitativni studie mohou byt také predmétem sekundarni analyzy. Zde jsou cetné
vyhody s pouzitim udaju, ktOeré bylo nashromazdéné v predchozich vyzkumech. Mezi
né patii uspory, pokud jde 0 ¢as, penize a jiné zdroje, a schopnost soustiedit se vice na
dalezité faze vyzkumu.*

Tedy, na datech z kvantitativnich vyzkumua provadime vlastné sekundarni kvalitativni

analyzu. Co si pod tim mame piedstavit? Muzeme naptiklad zavéry — tzv. conclusion —
Z kvantitativnich vyzkumut pouzit k otevienému kodovani coby primarni dokumenty.
Dale se nabizi moznost vyuziti téchto ,,kouskd* védéni v procesu konstantniho (Birks,
M. and Mills, J., 2011, p. 34) porovnavani. Dal§im divodem muzZe byt schopnost udrzet
si kriticky odstup (Aluwihare-Samaranayake, D., 2012) od naseho poznani.

Nastinili jsme tedy koncept, kterym budeme analyzovat data, kterd mame
k dispozici. Analyzu a naslednou integraci teorie budeme provadét pomoci
pocitatového programu, Konopasek (1997, 2009), Atlas/ti. Co tento program dokaze?
Pokud jej spustime, objevi se ndm na obrazovce plocha, kterd je vzdalené¢ podobna
programu WORD, avsak jiZ pfi prvnim pohledu zjistime, Ze cela plocha je rozdélena
prickou na levou a pravou ¢ast. Leva cast slouzi k pfipojovani (textovych, ale take
audio/video, ptip. obrazkll) souborti, které chceme analyzovat. Tyto soubory
oznacujeme jako primarni dokumenty. Prava strana naopak obsahuje tzv. kody, které jiz
vytvaii vyzkumnik a oznacuje jimi jednotlivé ¢asti primarnich dokumenti. Kody jsou
vlastn¢ zakladnimi kameny budouci teorie. Kody mizeme nésledné spojovat do siti, a
tak si vytvafet vizudlni pfedstavu o budouci teorii. Vedle kodu je zde dalsi dulezity
prvek GT — memos. Memos je vlastné rejstiik nasich poznamek a komentait, které je
nezbytné psat v priibéhu celého vyzkumu.

Od programii ur¢enych — napt. SPSS — ke kvantitativni analyze dat o¢ekdvame,
ze mnohé operace provede sice na nas piikaz, ale automaticky. Chceme li naptiklad
provést faktorovou analyzu, vloZzime do programu data, nastavime nékteré parametry a
kliknutim na tlacitko ,,faktorova analyza*“ program vSe provede a naSim tkolem je

pouze vysledky interpretovat. Jak je to s programem Atlas/ti? Jiz pfi prvnim seznameni
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se s programem zjistime, ze tento pouze zaznamenava a uchovava naSe zaznamy —
kody, sité, memos. Mohlo by se tedy zdat, ze je to pouhy sluha, ktery bez rozpaku
vykona jen tikony, které mu ulozime. Je tomu skute¢né tak?

Analyzu vétSinou zahajujeme — vytvafenim kodid — otevienym kodovanim.
Oznac¢ime urCitou c¢ast dokumentu a kni pfifadime nami zvoleny kod. Takto
postupujeme u vSech primarnich dokumentt. Poté mizeme kody spojovat a vytvaret
sité, coz ndm umozni vizualizovat to, co jsme jiz vytvorfili. Opét mame moznost kazdy
vztah pojmenovat, ptip. k nému pfipojit sviij komentéaf. Dale mizeme vytvaret ,,family*
kédy, coz v naSem piipad€ znamend, ze do ,,family* kodu ,,vehikl* jsme zahrnuli rizné
nastroje (vozik, berle choditko, drzdk na tuzku aj), které postizenému umoziuji 1épe
participovat na ¢innostech v prostedi, kde se nachdzi. Takto byly vytvoreny ctyii f-
koédy a opét se spojovaly do siti. Jenze! V priabéhu prace se ukazalo, Ze jsme se timto
procesem odtrhli od primarnich dokumentti a spiSe si vytvarime prales siti, které sice
K primarnim dokumentiim odkazuji, ale z epistemologického a interpreta¢niho hlediska
jsou malo cenné. Zapomn¢li jsme totiz na psani memos, pfi¢emz memos nejsou uplné
totéz, co poznamky rozmisténé na riznych mistech nasi analyzy. Memos jsou spise
asociace, které nds napadaji pti pfemysleni (proc¢itani textovych dokumentii, ptehravani
audio/video zdznaml apod.) nad primarnimi dokumenty. Bylo tedy zjevné, Ze bude
nutné vratit se na zacatek k primarnim dokumentim.

Doposud jsme mluvili o priméarnich dokumentech jako o souboru vzorkt, které
si pofidi vyzkumnik. Ale potom zde také mame néckteré jiz stavajici teorie. V naSem
ptipadé¢ teorie vyvoje jedince s DMO. Jaké maji postaveni v naSem vyzkumu? Mame
nekolik moznosti, jak s nimi mizeme nalozit. MiZeme je ignorovat. Ano, piisli jsme
s ideou, ze s pomoci primarnich dokumentl vytvofime ,,novou* teorii naptiklad pohybu
jedince s DMO a budeme se tvafit, ze zadné jiné teorie neexistuji. Pfipadné¢ muzeme
nami vytvofenou teorii porovnavat — pribézn€, nebo ex post — Steoriemi jiZ
existujicimi. Ale Glazer nabizi néco daleko efektivnéjSiho. Divejme se na stavajici
teorie jako na teoretické vzorky. Jinymi slovy, ze stavajicich teorii vytvofime primarni

dokumenty, ¢imz je ,,suspendujeme® na roveil ostatnim datim, které jsme si potidili
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k analyze. Najednou zac¢iname rozumét diskusim o tom, zda li je GT metoda ¢i nikoli.
V naSem kontextu muzeme fici, ze GT je koncept, ktery bere v avahu vsechny
relevantni data a analytickym procesem vytvari teorii. Zjednodusené¢ muzeme fici, ze
GT nejenze se vymezuje vuci ostatnim kvalitativnim metoddm, ale také vaci jiz
stavajicim teoriim, které shledava pouze ,,hodné* dalsi analyzy.

Co z toho vyplyva pro nas vyzkum? Piedevsim néktera ulehceni, ale na druhé
stran¢ také nekteré zavazky. Vyzkumnik, ktery pracuje s GT se nemusi nechat zahnat do
kouta namitkou, Ze ma malo napt. rozhovorii. Jak uvadi Suddaby (2006) teoreticka
saturace, kterou si vylozime v dal$im textu v pribéhu analyzy vzorkli, neni primarné
odvisld na poctu teoretickych vzork, ale spiSe na jejich heterogenité, ktera si klade za
cil zvySovat teoretickou citlivost vyzkumnika.

Vratime 1i se ksamotné GT, jiz vime, Ze v pribéhu jejiho vyvoje se
konstituovaly dva pomérné odlisné pfistupy. Cilem prace bezpochyby neni rozhodnout,
ktery smér je spravny, ale spiSe v dalsi diskusi v pribéhu vyzkumu vyuzit prednosti

obou sméru.

Data managing
Pracovali jsme s tfinacti rozhovory. Kazdému respondentovi byly ramcové

vysvétleny zaméry a cile vyzkumu. Teoretické vzorky byly vytvafeny nahravanim
ptimo do pocitate. Vyjma dvou, které byly nahrany s pomoci asistentky na diktafon,
které ona nasledn¢ piepsala. K nahravani predeslych deseti rozhovorti jsem uzil
notebook z divodu snazs$i manipulace. Rozhovory nasledné piepisovali kamaradi a
kolegové z tad studentl. Poslednim teoretickym vzorkem byla moje autobiografie, jez
jsem napsal sam. Prepisy teoretickych vzorkti byly nasledné piipojeny k software
urc¢enému ke kvalitativni analyze dat.

Pribéh vytvateni teoretickych vzorkd byl zasadné ovlivnén skutecnosti, ze 1 ja
jsem postizeny DMO. To mne stavélo do situace, kterd pfinaSela vyhody i obtize. Delsi
dobu nebylo jasné, jak stimto faktem nalozit — z teoretické i metodologické pozice.
Poté jsem se rozhodl, Ze napiSu vlastni autobiografii, kterou budu nésledné analyzovat

s ostatnimi rozhovory. Uz zde se projevil rozdil, ktery spocival ve skuteCnosti, ze
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vV mém piipad¢ jsem analyzoval své vzpominky, které nebyly konfrontovany s otazkami
tazatele, zatimco s ostatnimi respondenty jsem provadél hloubkové rozhovory.
V prubéhu potizovani se zacalo vyjevovat napéti mezi mnou coby vyzkumnikem na
stran¢ jedné a stejné postizenym jedincem na strané druhé. V kvalitativnim vyzkumu je
tento problém konceptualizovan dvéma pfistupy — etickym a emickym. Jak uvadi
(Olive, J. L., 2014), eticky® pfistup je definovan jako:

Etickd perspektiva zahrnuje vnéjs$i pohled na kulturu, jazyk, coz znamena,
sdruzeni a realnych udalosti. Nejcastéji v oblasti vyzkumu socialniho chovani. Eticka
perspektiva je spojena s vyzkumnikem, nebot zahrnuje struktury a Kkritéria
vypracovanymi mimo kulturu jako rdmec pro studium kultury.

Zatimco emicka perspektiva se uziva v nasledujicim vyznamu:

Emicka perspektiva typicky reprezentuje vnitini jazyk a vyznamy definované
kultury, pficemz rozsah pojmu kultura mize byt velmi Siroké, naptiklad, vyzkumnik
muze studovat kulturu celého skolského systému, nebo jen jednu budovu nebo jednu
konkrétni u¢ebnu nebo malou skupinu jednotlivct, kteti sdileji spole¢nou vlastnost.

Ale, jak autor uz v nazvu ¢lanku predznamenava, problém vyzkumnika primarné

nespociva v prosté existenci obou piistupti, nybrz ve vzijemném ovliviiovani Se a
prolinanim se. Potom jiz zalezi na erudici vyzkumnika, jak se s témito tenzemi vyrovna
a vyuzije je k prospéchu celého vyzkumu. Jak se zminéné tenze promitly do naseho
vyzkumu? Jednou z vyhod byla skutecnost, ze nékteré respondenty jsem znal jesté
z KoSumberku. Chodil jsem s nimi do stejné tfidy, travili jsme spolu volny ¢as, tudiz
jsme zazivali spole¢né situace. Odvracenou strankou, tykalo se to respondenti,
s kterymi jsem se seznamil az v souvislosti s timto vyzkumem, byla skute¢nost, Zze mi
mnozi odpovidali otazkou: ,,Pro¢ se mne na to ptas, vZzdyt’ to zn4s také.” VEétSinou jsem
jim odpoveédél, ze potiebuji jejich vlastni vnimani dané situace. V ¢em ale spociva pnuti
obou perspektiv? Uvedli jsme, Ze eticky pfistup pracuje s koncepty, které vytvori mimo
studovanou komunitu a uvnitf t¢ komunity je pouze ovétuje. J4 jsem do celého
vyzkumu promitl etickou perspektivu tim, ze jsem v prubéhu rozhovoru kladl otdzku,
ktera ma spise charakter tzv. slabé (Schutze, F., 1999) hypotézy, ktera znéla:

Jaky byl vas p¥istup k rehabilitaci? Rikal/a jste si:

B Tento pojem se nesmi byt zaménovan s etikou jakoZto teorii moralniho jednani
—angl. ethic.
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e Kdy? budu poctivé cvicit, uzdravim se.
nebo
o [ kdyZ cvi¢im, nic se nelepsi. Je to k nicemu.

Bylo od pocatku ziejmé, ze je mnohdy obtizné vybrat jen jednu odpoveéd. To
vlastné¢ nebylo cilem. Cilem bylo, aby ve svych vypravénich néjakym zplsobem
uchopili tento fenomén, ktery ovliviioval, pfip. jesté ovliviiuje znacnou ¢ast obdobi
détstvi.

Na zavér si ukdazeme na jednom piiklad¢, jak se vyrovnat obecnym narokem na
kvalitativni vyzkum, Konopdések (Konopasek, Z., 1997) formuluje nasledovné:

»Znamena to, ze v kvalitativnich vyzkumnych textech je dovoleno sice ledacos,
rozhodné¢ mnohem vic nez ve zpravach z kvantitativné orientovaného vyzkumu, avsak
v zadném piipadé tu neni dovolena nuda. Sed’.®

Jak tomuto naroku dostat, si ukdzeme na vzorku respondenta, ktery popisuje sviij

vztah srodi¢i. Mnohé (Anderson, E. M. and Clarke, L., 2002), (Shapiro, A., 2000),
(Ozhek, S. R., 2008), (Berkson, G., 1993), (Jankovsky, J, 2006) studie — anglosaské i
Ceské — popisuji vztah rodic-postizené dité jako pfili§ ochranitelsky, coz znamena, ze
jedinec v dospélosti neni schopen reflektovat své schopnosti a moznosti, coz jej
»invalidizuje* pii zapojeni do béZného Zivota. Naproti tomu nas respondent svilj vztah
na zaveér svého vypraveéni popisuje nasledovne:

,, ...ten rodic teda z myho pohledu jak jsem to chapal ja tenkrat teda pri téch
zacatcich, tak to bral spis tak jako Ze jsem ho teda odlozil na druhou kolej, ze jako mu
bylo lito, Ze jsem si uz nasel za néj nahradu. “ [9; 268]

K takovému zéavéru nedospéje respondent ihned, ale je tfeba v prib&hu

rozhovoru s nim navazat vztah, ktery je formovan oboustrannou davérou i respektem.
V neposledni fadé mize vyzkumnik uzit nékteré néstroje, byt nejsou soucasti samotné
GT, které mu kvalitativni metodologie nabizi. V nasem piipad¢ byl aplikovan néstroj
spontanniho vypravéni. Schiize (Schutze, F., 1999) jej definuje jako formu sdé€leni, kdy:

»Pojem ,spontdnni vypravéni® (popf. ,,extempore-vypraveéni®) predpoklada, ze
se informant na vlastni interview a jeho téma nijak systematicky nepfipravuje,
nenacvicuje ustne ani pisemné formulace své prezentace.*

Pravé touto formou mohl respondent otevfit n€kolik témat, kterd jsme posléze

zasazovali do konkrétnich souvislosti a analyzovali je ve vztahu k cili naseho vyzkumu.
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V nasledujici kapitole pfistoupime k vlastnim analyzam teoretickych vzorkt
(déle jen TV) a ukazeme si zrod nové teorie, kterou budeme déle rozvijet.

Zvukova data byla vytvofena dvéma zpusoby. Nahravanim piimo na disk
pocitate anebo nahrdvanim na diktafon a posléze ulozena na disk pocitace. V dalSim
kroku byly vytvoieny transkripty. Obé¢ formy14 dat byly uloZeny na externi disk, ktery

byl pofizen jen za timto ucelem. V ptipadé zajmu budou oponenttim k dispozici.

Etické a pravni aspekty
V pribéhu vytvareni TV nastaly urc€ité etické a pravni otazky, které souvisely:

e Se skutecnosti, ze 1 ja jsem tézce télesné postizeny
e Nezletilosti a mentalnim postizenim dvou respondentti
Souhlas rozhovorem byl vyzadan ptimo od postizeného respondenta. V pfipadé
respondentll mladSich patnécti let byl vyzadan souhlas i rodica, kterym byl také cely
zamér vyzkumu vysvétlen. Je tfeba zdUraznit, Ze u jedinc s t€Zkym mentalnim
postizenim probihalo domlouvani se na navstéveé v rodiné vyhradné za pomoci rodict,
coz znamena, Ze jsem byl pozvan, ,,abych je navstivil“. V pribéhu vyjednavani byli
rodice a jejich deti sezndmeni se skuteCnosti, Zze k vytvofeni rozhovoru potiebuji
pfitomnost — z diivodu obtiZzné manipulace s nahravacim zatizenim — osobniho asistenta,
tudiz byl vyjednan souhlas s jeho pfitomnosti pii navstéve rodiny. V prubéhu rozhovoru
byly vzdy otazky kladeny postizenym respondentim, ale jejich odpovédi byly
v mnohych ptipadech s pomoci celé rodiny (rodice, sourozenci). Osobni asistent vedle
manipulace s diktafonem musel ,,pfekladat® i moje otazky, pokud mi rodi¢e nebo

respondenti nerozuméli.

" Jsem si védom, ze jiz samotny prepis dat je urcity typ interpretace. Proto jsem
pfi analyzach pracoval s obéma typy dat.



89

7. Télo a jeho pohyb

Nez si ukazeme proces rozpoznavani vlastniho postizeni, musime si odpovédet
na otazku, jaky bude mit tento poznatek piinos pro specialni pedagogiku jakozto
disciplinu, kterd se zabyva vzdélavanim — v naSem piipadé — déti s DMO. Miller
(Miller, F., 2005, p. 151) uvadi:

,»V raném obdobi — pfiblizné do tfetiho roku v&ku ditéte — je ditéti poskytovana
péce, ktera uptednostiiuje spiSe medicinské aspekty. Ale posléze se terapeuticka
intervence presouva do oblasti, kde hraje vyznamnou roli edukace. V neposledni fad¢ je
tieba ptipomenout, ze mnohé terapeutické koncepty v sobé obsahuji edukaéni dimenzi.*

Nasim cilem tedy bude vytvofeni teorie, jakym zplsobem jedinec s DMO si

uvédomuje a reflektuje své vlastni postizeni. Na zdklad¢ tohoto vysledku posléze
navrhnout ur¢ita doporuceni pro specialné-pedagogickou teorii a praxi.

V nasledujici kapitole navazeme na vyklad obsazeny v kapitole tfeti s tim, ze
zde jiz zahajime vlastni analyzu dat, které jsme si uspotadali do programu Atlas/ti, kde
jsme provedli inicialni — oteviené — kodovani. Jeho cilem je oznacit mista ve vzorcich,
které¢ by mohly byt v budoucnu stavebnimi prvky konceptli jakozto zdkladi budouci
teorie. Kondiciondl je zde na misté, protoze teprve dalsi analyza ukdze, zda li inicialni

koédovani bylo adekvatni nasemu pozadavku.
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Vedle oteviené¢ho kodovani vSak je nutné psat memos. V jistém ohledu se na
memos muzeme divat z dvojiho pohledu:

e Memos jsou vSechny poznamky, které v pribéhu analyzy primarnich dokumentti
vytvotime, pfi¢emz za analyzu povazujeme jiz samotné pofizovani dat, véetné
jejich prepist a dalSich tprav.

e Memos budeme povazovat nejen za poznamky piipojené k primarnim
dokumenttm, ale také za prvni elementy budouci teorie.

O inicidlnim koédovani jsme se jiz vlastn€ zminili, kdyz jsme mluvili o slouceni rtiznych
prosttedk, které slouzi postizenému jedinci pii styku s okolnim prostiedim, do jednoho
family kodu, ktery jsme oznacili jako vehikl. Vedle toho vSak jsme si vytvofili family
koéd pohyb. Family kody jsou vlastné predstupném centralni kategorie, kolem které se
posléze rozvine celd teorie. Zistaneme vSak prozatim na Urovni family koda. Urcitou
slabinou family kodu je skutecnost, Ze se jedna o jakysi pytel, kam kody z otevieného
koédovani jakoby nahazime, aniz bychom méli pfedstavu o jejich vzajemnych vztazich
mezi sebou. Tento nedostatek odstranuji tzv. ,super family kody*, ale k nim se
dostaneme pozdéji.

U family kodl se jeSt¢ musime zastavit. Pravé jejich postaveni pii vytvareni teorii
pomoci GT bylo jednou z hlavnich pfi¢in rozkolu mezi Glaserem a Straussem. Jak
uvadi (KELLE, 2005), Glaser klade dtraz na teoretické kodovani, ¢imz rozumi
rozvijeni vlastnosti a dimenzi a jejich propojovani do family kédi. Tomuto procesu by u
Corbinové a Strause (Corbin, J. and Strauss, A. L., 1999) odpovidalo axialni kodovani.
Vedle toho vSak oba autofi piichazeji s konceptem tzv. paradigmatického modelu
(Corbin, J. and Strauss, A. L., 1999, pp. 73-79), coz dle Glasera vede ke ,,znasilfovani*
dat. Glaser proto doporucuje vratit se zpét k primarnim dokumentiim a teorie vytvaret
z nich.

Zastanci Glaserovského pojeti GT vSak kladou dliraz na emergencni aspekt vzniku
teorie. Jejich vytka je zaméfena prave proti piiliS brzkému odtrzeni se od primarnich

dokumentil a zabyvani se jizZ pouhymi kody a jejich vztahy.
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Kédy jsou vlastné prvnim nastrojem (Glaser, J. and Laudel, G., 2013), kterym
strukturujeme data, ktera jsme ziskaly piepisem rozhovori. Koédy muzeme vytvaret
v zasadé¢ dvéma zplsoby. Bud’ si néjaké pfipravime, nebo, coz bude na$ postup,
prochazime primarni dokumenty a oznac¢ime slovo, vétu nebo odstavec, ke kterym
piifadime odpovidajici kod, ktery obsahuje jedno, nebo dvé slova. Je pfi tom na ndas
jakou miru abstrakce zvolime. Pokud je pfili§ nizka, hrozi ndm, Ze neziskdme vyssi
uroveni, se kterou bychom mohli dale pracovat. Naopak, pokud bude mira abstrakce
pftili§ vysokd, hrozi nam, ze piehlédneme dilezité okolnosti, které ndm mohou pomoci
pfi jeho rozvijeni.

Ukézali jsme si, Ze pohyb je jednou z kategorii, ktera se jevi jako vhodny adept na
kategorii centralni. Vedle toho je zde vSak t¢lo postizeného jedince, které je ovladano
pohybem. V tento moment piikro¢ime k varianté, pfed kterou néktefi autofi,
napt.(Corbin, J. and Strauss, A. L., 1999, p. 88), varuji. Totiz varianta, kdy budeme
pracovat se dvéma centrdlnimi kategoriemi — télem a pohybem. Zdivodnéni je
nasledujici. Spolecenskovédni badani se spiSe orientuje na télo — V materidlnim i

nematerialnim smyslu — jako takové, kdezto badani v oblasti mediciny — zde v détské

neurologii — se soustied’uje na pohybové projevy konkrétniho téla.

& @use of.

s assocated vith
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Uvedeny graf ukazuje ptiklad, kdy se nacvik chiize nezdafil a postizeny jedinec musi
proto uzivat invalidni vozik. Pro postizeného chlapce nastava situace, kdy je nucen
smifit se se skutecnosti, ze nikdy nebude chodit, coz neni pifijemné. Ale Tomas to
nevnima jako tragedii. Naopak. Uvédomuje si, Ze jeho chlize byla pfednesena na horni
konCetiny, kterymi "tahal" celé¢ télo. Pfipad nezvladnuté chiize v sob& obsahuje
diachronickou dimenzi. Nabizi totiz dvé Casové perspektivy. Jedna perspektiva nabizi
vhled do prozivani samotného pribéhu chize (unava, motivace stran okoli), druha
perspektiva pohled na samotnou chtzi jakozto nezvladnuté dovednosti a poskozeného
kotniku. Ale je to také pohled analyticky, ktery jiz reflektuje samotnou zkuSenost s
nacvikem chiize a uvédomuje si, ze jeho chlize spoCivala v neseni téla hornimi
koncetinami. Dochazi tak k nepfijemné situaci, kdy si respondent diky své pili piivodi
dalsi zhorSeni zdravotniho stavu. Abychom celou sit’ zpiehlednili, usporadame kody a

vztahy mezi nimi do paradigmatického modelu.

$% F:pohyb 1]

is Guse of —» [§3 jeden kaok]

is cause of /Isangated ith

is assodated with is associated with is Guse of
/ is assodated with
$% rehabilitace
R vm/ s associated Nth\
/ snaha

T

Divka svoji cestu k chizi popisuje jako piekonavani prvotni predikce, ktera ji
pfisuzovala ditéte, které nikdy nebude chodit. Pomoci rehabilitace, kterou provadéla
adoptivni matka, se jeji stav postupné zlepSoval. Divka pfijima implicitné kauzalni
model, ktery je zalozeny na ptedstavé, Zze pokud bude poctivé cvicit, bude chodit. V

tomto smyslu je veden cely rozhovor.
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MtuzZeme fici, Ze vzpfimovani a postupny nacvik chiize se odehrdva na pozadi obecné
ontogeneze jedince. V ¢em je tento proces jiny? Vlivem pfetrvavani primitivnich
reflexd neni jedinec schopen odolat zemské gravitaci, coz se projevuje nedostatkem
stability. Aby jedinec tuto stabilitu ziskal, uziva rizné protetické a rehabilitaéni
pomiucky, vehikly, které mu maji tento proces usnadnit. Pomicky muizeme rozdélit na
pasivni (dlahy, aparaty) a aktivni. My se zamétfime na choditko, protoze jej mnoho déti
uziva k nacvilu chtize. Jak vlastn¢ choditko funguje? Jedna se o ocelovou konstrukei, k
niZ jsou pfipevnéna Ctyii mala kolecka, jez zabezpecuji jeho pohyb. Avsak tento pohyb
je odlisny od pohybu, jimz disponuje dit¢ s DMO. Soucésti uceni se chlizi je pfima
konfrontace s jinym druhem pohybu a jeho koordinace s pohybem vlastniho téla. Od
invalidniho voziku se potom li§i zejména v tom, Ze na voziku nezapojuje do jeho
pohybu své télo, resp. neni ukolem voziku ziskani pohybovych dovednosti. Lze tedy
fici, Ze ukolem voziku je pfepravit osobu z mista na misto. U choditka s kolecky
muzeme spatfovat neustdlou ptitomnost aktivniho pohybu, resp. choditko se sice
nepohybuje samo od sebe, ale pokud je uvedeno v pohyb, mizeme shledat rozvinuti
plynulého pohybu, ktery dit¢ s DMO neni schopno kopirovat, coz v diisledku znamena,
Ze se musi procesu rehabilitace naucit koordinovat své pohyby tak, aby mohlo choditko
uzivat. Choditko tak vlastné hraje dvoji roli. Poméha ve vzpfimovani ditéte, umoziuje

mu piimou zkuSenost s pohybem, ktery 1ze nazvat chiizi. Je to do jisté miry diskutabilni,
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protoze télo jedince je vystaveno pohybu, ktery dité neni s to zvladnout. Navic zde

vidime pfitomnost strachu z padu, jenz nikdy nelze upln¢ vyloucit.

Jev Kontext Intervenujici | Jednani a | Nasledky
podminky interakce
Chize Rehabilitace Backery Pfenaseni vahy | Poskozeny
na horni | kotnik, pohyb
koncetiny na voziku
Chutize Rehabilitace, Motivace Odhodlani Chiize
nepfizniva rodici K chizi

predikce 1ékart

Pohyb Pohyb doma a | Choditko, Harmonizace Chiize 0
(lezeni po | Vv jeho okoli Ctyibodové pohybu berlich

Ctyfech, choditko, S choditkem

plazeni) strach z padu

Jednim z principli terénniho vyzkumu je porozumeéni prostfedi, které chceme
zkoumat. Pro¢itdime vyzkumné zpravy, které by mohly potencovat nase badani.

Potizujeme prvni rozhovory, délame si (Birks, M. and Mills, J., 2011, p. 82) polni
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poznamky. Ale neméli bychom opomenout skutecnost spocCivajici ve faktu, ze je to
vyzkumnik, ktery danou teorii vytvaii.

V piedchozim textu jsme ukézali, Ze postizeni DMO je tim, v jakém diskursu je
o ném referovano. Budeme tedy postupné prozkoumaéavat jednotlivé pohledy, které se
postizenim zabyvaji. Zacneme trochu provokativné. Zacneme pohledem mediciny —
détské neurologie a fyzioterapie. Budeme tedy zkoumat dimenzi, kterou by mnozi
stoupenci socidlniho modelu disability nejradé€ji zadupali do zemé.

Vyjdeme z vagniho ptfedpokladu, Ze signifikantnim projevem pohybu ¢lovéka je
chiize. Je mimo v§i pochybnost, Ze chlizi predchazeji ontogeneticky starS$i vyvojové
etapy, jako jsou plazeni a lezeni. Nicméné chiizi miizeme povazovat za urcity horizont,
jehoz se vsichni — zdravi i postizeni — jedinci snazi dosdhnout. Samotné chiizi
bezprostiedné piedchazi vzprimovani. Zakladni charakteristikou vzptimovani — jeho
segmenty muzeme nalézt jiz pfi zminéném lezeni a plazeni — je odpor proti zemské
gravitaci. Miller (Miller, F., 2005, p. 300) uvadi:

Noha je jednim v kontaktu se zemi a jeji hlavni funkci je, aby se stabilni, pevné
spojeni  se  zemi a maji  mechanick¢é  délka  ramena  pdky S
rovinou pohybu vpied a v pravém thlu ke kotniku a kolenniho kloubu. Kloubu je
primarni vykon pohybu energie a sily pro jizdu vpted hlezenniho pohyb chiize. Také,
kotnik je primarni stabilizator na posturalni stability.

Zde se musime zastavit a vysvétlit, co je to postura. Jak ukazuje postura je

signifikantnim znakem odlisnosti jedince od bézné populace, ktery je zjevny i laikovi.
Naptiklad vidime n€koho, kdo je shrbeny a z toho usoudime, Ze ma nemocnou patet. To
samoziejme¢ neznamena, Ze musime mit pravdu, protoze doty¢ny mohl mit Zlu¢nikovou
koliku. Ale to v tuto chvili neni podstatné. Podstatné je, ze ¢loveék s odlisSnym drzenim —
posturou — téla vzbudil naSi pozornost. Postura je tedy takové drZeni téla, které
umoznuje jedinci vzpiimenou chilizi a s tim spojené dalsi ¢innosti a dovednosti.

V détské neurologii se piimo mluvi o (Miller, F., 2007), (Levitt, S., 2004)
abnormdlni postufe, ktera znemoziiuje anebo znesnadiiuje pravé bipedalni chiizi.
Zminéni autoii mluvi o posturdlnich mechanismech, jejichz poskozenim dochazi
k poruSeni stability a koordinace pohybi.

Levitt, (Levitt, S., 2004, p. 32), uvadi:
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,Posturalni mechanismy jsou neurologické mechanismy, které udrzuji posturu a
rovnovahu a kter¢ jsou soucasti aktivniho pohybu.*
Vidime tedy, Zze postura souvisi nejen s drzenim téla ale také s aktivnim

pohybem. Pro vzpiimovéni, stoj a nasledny pohyb jsou dulezité klouby kolenni a
kotnikové, jejichz role spociva destabilizaci téla pii vertikalizaci. Miller (Miller, F.,
2005, p. 32) uvadi:

,Detl, které nemaji vyvinutou distalni kontrolu pfi stoji nebo sedu, jsou
ohrozeny quadruplegickou formou DMO.*
Pro nas je v tuto chvili dalezity pojem distalni, coz si mizeme piedstavit jako

stav, kdy je koncetina odtazena od vlastniho téla.

Pohyb
Pohyb téla jsme vytvoftili jako family kod z kodt, jimiz respondenti popisovali

své pohybové aktivity v détstvi a dospivani.
Family kod odpovidajici kédy
Pohyb lezeni, plazeni,
Ne-chuze, krok,
Uchop, koordinace,
Jemna motorika,
Obtahovani,
hledani polohy,
Dochézka do Skoly
Na ptikladu koda, které jsme pfifadili k F-kodu pohyb, mizeme vidét zplsoby
pohyb, které respondenti uvadeji v primarnich dokumentech. Nasim ukolem bude nyni
analyzovat, jakym zplsobem tyto rizné zptisoby pohybu pfispivaji ke vnimani vlastniho
postiZzeni. Samoziejmé, pohyb neni jedinym projevem postiZeni, protoze to se utvaii
spise v interakci s vnéjsim okolim.
Na pohyb vSak mizeme nahlizet také jako na ptredurcenou (Birks, M. and Mills,
J., 2011, p. 137) kategorii, kterd vznikla nasim vybérem respondentli. Vidéli jsme

n¢koho, kdo ,,divné* chodi a na zaklad¢ naSich znalosti jsme jej zatadili do vybéru. Tim
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se ovSem otevird dal$i rovina vyzkumu, ktera nastoluje otdzku. S jakymi znalostmi do
vyzkumu vstupujeme a jak s nimi v prub&hu analyzy nalozime?

Samoziejmé, ze zvolenim této kategorie omezujeme na$ vyzkum, protoze ze
vSech jiz citovanych studii vime, Ze DMO se neprojevuje jen jako pohybové postiZeni.
Na druhou stranu, pravé proto, ze disponujeme témito znalostmi, mizeme se posléze
soustiedit na dal$i symptomy DMO.

Ale kdyz jsme psali o mém postaveni, mohli bychom nabyt pocitu, ze
problematika stavajiciho védéni, s kterym do vyzkumu vstupujeme, se tykd pouze
vyzkumnik, ktefi svému védéni nemohou uniknout. Cely problém se ve svém principu
tyka samotné epistemologicko-metodologické podstaty GT. Ta spociva ve skuteénosti,
ze nase védeéni o daném problému se zacind utvaret jiz v prubéhu sbéru dat, takze jiz
jejich vyhodnocovani je ,kontaminovano® naSim pfedchozim védénim. Jak vSak
ukazuje studie (Milliken, P. J. and Schreiber, R. S., 2001, p. 182) na pieduréenou
kategorii miizeme pohliZet optikou emickou, coz znamena, ze své zkuSenosti a védeéni

zahrneme do procesu vlastniho vyzkumu.

Vehikl
O vehiklu budeme nejprve mluvit jako o pfedmétu, ktery utvaii prostor, ve

kterém se jedinec nachazi.

Mluvime li o uzivani konkrétnich pomticek pii zlepSovani pohybu jedinci
s DMO, musime se zamyslet nad tlohou technickych prostredkii ve vztahu k ¢lovéku
v $ir§im kontextu. Namisto sporné teze, kterou vyvraci napt. (Shilling, Ch., 2003, p.
178), kdyz ukazuje, Ze technika provazi c¢lovéka celymi jeho dé&jinami, o
,pretechnizované® spole¢nosti, vyjdeme ze dvou nasledujicich predpokladii:
Clovék v celé své historii se snazi o vyuziti svého technického a dalsiho poznani ke
zlepSeni podminek Zivota.
Technické prostfedky (néastroje) ovlivituji vnimani vlastniho téla.

Zustaneme li v prostoru technickych pomtcek, které si kladou za cil zlepSeni
kvality zivota télesn€ postizenych jedincli, miizeme fici, ze zdkladni prelom pfinesly

prvni a druha svétova (Kudlacek, M., 2012, p. 22) vélka, kdy bylo nutné vytvoftit skalu
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technickych — od berli po mechanicky a pozdéji elektricky invalidni vozik — pomiicek,
jejichz cilem bylo nejdfive kompenzace (valkou) zplsobeného postizeni, ale pozdéji
také zlepSeni kvality Zivota. Jak upozornuje (SCHLLING, 2005, str. 82), Ze prvni
naznaky spojeni lidského a technického mizeme spatfovat praveé ve vyrob¢ protéz pro
valeéné invalidy. Tento druhy — i v ¢asovém sledu — pozadavek se vSak postupem ¢asu
stava predmétem polemiky. Paradoxné se tak déje v protikladu ke zdokonalovani
(zavadéni IT technologii) téchto pomucek. Napiiklad (Butler, R and Parr, H., 1998, p.
115) uvadgji:

»lechnologie nemlze vyléCit postizeni, samotné 'rehabilitovani nemiize
odstranit télesné postizeni, protoze jednotlivci jsou vzdy definovani socialné a nikoli
skrze "nedostatky", a proto jejich postizeni musi byt vnimano jako prvku lidskych
socialnich vztah.*

Mohou, nebo nemohou zlepsit podminky pro zivot jedincl s postizenim? Autofi

zde do jisté miry a implicitné ¢ini z techniky a technologii néco, co je od lidského téla a
lidského zivota snadno oddé¢litelného a také néco, co je produktem moderni doby. Jak se
to ma se snadnou odd¢litelnosti technického — Vv nejsirSim smyslu slova — néstroje od
lidského téla? Neékolik ptikladi. Ora€¢ mize odlozit pluh, ale v tom momenté ztraci
schopnost orat své pole. Pisai mize odlozit brk/pero/tuzku, ale v tom momenté ztraci
schopnost psat”. Na obou uvedenych piikladech mizeme vidét, Ze technika a
technologie jsou soucasti celych lidskych dé&jin a ze jejich uZivanim jedinec nabyva,
nebo pozbyva svych schopnosti. Je samoziejmé nutné mit na zieteli, Ze tyto nastroje
samy o sob¢ neposkytnou pozadovanou schopnost, nybrz ze tento nastroj je nastrojem
tak k ziskani ur¢ité dovednosti. Na druhou stranu, odebranim urcitého nastroje jedinec
thned neztraci ptisluSnou schopnost. AZ doposud se nam zdalo, Ze s oddélitelnosti
nastroje — pluhu, psaciho prostfedku — od téla jedince je to jednoduché. Ora¢ odlozi
pluh. Pisat odlozi pero. Vratime 1i se vSak k technickym pomtickdm pro postiZzené,
zjistime, Ze zde uZ to neni tak jednoduché. Berle mizeme vcelku lehce postavit do kouta
anebo je prosté jen tak pohodit, ale odstranéni aparati (backer) z nohou jiz vyzaduje

pomérné sofistikované dovednosti. Konecn&, mnozi se ze svého voziku odpoutat

1 Nesporné by mohl néjaky ¢as psat napt. prstem do pisku, ale jen obtizné si lze
predstavit, Ze by takto mohl cokoli prepisovat.
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nedovazou. Zde vSak je nutné hned upozornit, Ze odlozenim urcitych technickych
pomiicek ztraceji jedinci jednu ze svych schopnosti — pohybovat se. Ale pti hlubSim
pohledu zjistujeme, ze vSechny uvedené prostiedky jsou extenzemi nasSich té€l. Dobfe to
l1ze vypozorovat na klasické protéze, kterd, pokud je pfipevnéna k pahylu amputované
koncCetiny, ji prodluzuje. Co v tomto ohledu déla invalidni vozik choditko ¢i tfikolka?
Umoznuje postizenému bezpecny pohyb v okoli, ale zaroven extenduje jeho télo. Lze to
také fici jinak. Klade okolnimu svétu podminky, za kterych je schopen postizeného
jedince dopravit na pozadované misto. Zde muze byt poloZzena ndmitka. Technicka
pomuicka nemlze nikomu nic diktovat, nybrz tak ¢ini jedinci, ktefi s ni manipuluji.
JenZe radikalnim domyslenim této teze, bychom mohli nabyt dojmu, Ze jedinci, kteti
S konkrétni pomtickou manipuluji, maji nad ni absolutni moc, coz je teze nesmirné

spornd. Ilustrativnim ptikladem muze byt jiz zminény invalidni vozik.

Vozik

Vidime to dobfe na piikladu uzkych zarubni, kterymi vozik zkratka neprojede,
ackoli pokud by postizeny jedinec vozik nepouzival, bez problémi by prosel. Ukazali
jsme si, jak tyto nastroje extenduji nase téla ve vztahu k vnéjsimu svétu. Extenduji az do
té miry, ze svou ptfitomnosti jedince z nékterych prostorti zkratka vylucuji.

., Tedka vlastné je to jeste lepsi v tom, Ze vlastné jeste asi pred trema rokama
jsem se teda prestehoval do bezbariérovyho bytu, kde je prostor a kde je to vsecko
uzpiisobeny, takze je to jesté lehci nez pred tim, protozZe pred tim jsem bydlel na moc
hezkym misté a docela je mi do dneska lito, Ze jsem ho musel opustit, ale co se tyce toho
usporadani bytu, tak to bylo uplné jako nemyslitelny, tam jsem se ani nevytocil s
vozejkem ani jsem ho prosté v ramci bytu nemoh pouZivat, protoze se tam prosté nevesel
a bylo to vSechno takovy ndrocny, protoze tam byla mala koupelna a zachod. ** [9; 60]

Uvedeny vzorek ukazuje, Ze vlastn€ soustavné uzivani voziku postiZeného

jedince nesmirné¢ determinuje ve vybéru prostiedi (bytu), kde mlze bydlet. Pravé
soustavné uzivani vozilu urcuje, ze byt musi byt prostorny, coZ ovSem znamend jeho
vyss§i cenu — pofizovaci i nagjemného. Vozik tedy zakldda dalsi dimenzi disability —
prostorovou a ekonomickou. Prostorovd se nezdd byt problematickd, protoze vétSina

bezbariérového bydleni s manipulaci vozikem pocitd, ale stim, ze takové prostory
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mohou pulsobit neosobné. Ale je tu jesté jeden aspekt. Najemnik bytu si jej témeéft

nemuze upravit dle svych predstav. Naopak, byt musi byt upraven dle ,,prani“ voziku.
Ale potom je zde také zminénd dimenze ekonomicka. Bezbariérové byty jsou de

facto pouze v novostavbach, které jsou drahé, tudiz i najjemné je zde pomérné vysoké.

., Mam tam preci jenom ty rodice, protoze tam s nima bydlim, protoze ted’ treba
financné bych si to nemoh dovolit zaplatit. Protoze na to nemam, oni jsou docela drahy
ty byty tam. ** [9; 288]

Stale analyzujeme disledky skuteCnosti, ze postizeny jedinec je nucen soustavné

uzivat vozik, coz znamenda, ze musi bydlet srodi¢i a je na nich vnemalé mife
ekonomicky zavisly. Vozik vlastné vytvaii razné typy nezdvislosti 1 zavislosti.
Nezéavislost mize spocivat ve skutecnosti, Ze jeho pomoci se mize relativné bezpecné
pohybovat po mésté (ptrechody, rampy), ale ve vnitfnim prostoru je bariérou, jejiz
odstranéni nebo prekondni je v principu nemozné.

Co ale délaji s t€lem postizeného jedince? Jsou znamé otlaceniny, které pusobi
jednotlivé ¢asti pomtcek, které musi byt oSetfeny, aby nedoSlo napt. ke vzniku
dekubitti. Ale to neni hlavni smér zde vedené argumentace. Zde se chceme zam¢éfit na
néco podstatnéjSiho. Chceme ukazat, jakym zptisobem pravé tyto pomicky formuji
identitu a subjektivitu jedince, ktery je pouziva. V této souvislosti se zacal pouzivat
termin (Shilling, Ch., 2003, p. 182) kyborg. Pojem kyborg se pocal v socialnich védach
pouzivat teprve neddvno. Zejména s nastupem novych IT technologii. To se nam muze
zdat podezielé, protoze jsme si ukazali, Ze technologie jsou neoddélitelnou soucasti
lidské existence. Ale autorim nejde ani tak o né&jaky kvalitativné novy pohled na
techniku a IT technologie, ale spiSe formuluji kvalitativné novy pohled na lidské télo.

Lidské té€lo jiZz neni chapano jako néco zcela samoziejmého a
neproblematického, nybrz jako subjekt, jehoz konstituce je utvafena heterogennimi
dimenzemi. Jak uvadé¢ji (Mellor, P. A. and Shilling, Ch., 1997, p. 48), (Uemura, 2011)
technologie plisobi na telo tak, Ze jej rekonfiguruji ve smyslu jeho fragmentace jeho
self. Emocemi, vuli, védénim, bolesti, ale také vnimanim okoli, ve kterém se nachazi.
V nasem piipad€ také rlznymi technickymi nastroji, které konkrétnimu télu néco

umoziuji a zaroven mu V nécem zasanuji. Tyto prostfedky vSak také redefinuji hranice
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téla a to v tom smyslu, Ze jedinec na voziku se stava jeho soucasti. Nebo naopak. Vozik,
jak uvadi (Moser, I. and Law, J., 1998),

,,Liv je kyborg. Neni vSak kyborgem jen né&jak jednoduse, v tom snadném slova
smyslu, tedy zjedné poloviny ¢lovék, ze druhé stroj. Ze je tomu takhle, to je
samoziejmé a zjevné — stejn¢ jsme na to my vSichni; my, ktefi jsme zabudovani do
jednotlivosti a konkrétnich konstelaci heterogennich siti a ktefi jsme témito
specifickymi konstelacemi také produkovani. Ne. Liv je kyborgem jest¢ v jiném a

vvvvvv

neredukovatelna na néjakou jednotu — ackoli (,, ona ) zdaroven jakousi jednotou je."
je ilustrativnim pfikladem redefinovani (Gregan, K., 2006, p. 158) hranic

lidského téla. Moser a Law ve své studii o Liv ukazuji, jak technické prostfedky
umoznuji uvedené zen¢ vést relativné samostatny zivot. Jejich studie v sobé obsahuje i
historickou dimenzi, kdyz popisuji, ze rodice pro Liv vyrobili jednoduchy vozik, ktery
jim pomadhal pfi premistovani Liv. Piiklad elektrického invalidniho voziku je dobrou
ilustraci lidského téla. Technika tedy na jedné strané uzplsobuje lidské télo k aktivité,
bez n¢hoz by toho nebylo schopné. Nicméné se tento prostfedek stdva nedilnou soucasti
jejiho kazdodenniho zivota, coz znamena, ze své jednani musi Liv pfizpusobit
technickym aspektim voziku. Vcelku dobte celou situaci popisuje (Moser, I. and Law,
J., 1998) udalost:

,Cekala na sviij vlak. A vlak pfijel. Jenze: kde je zveddk? Odpovéd’ byla: zvedak
neni. ZkousSeli vS§echno mozné a nakonec nasli jakousi rampu se zdbradlim. Potom se
pokusili vytdhnout koleckové kieslo nahoru na rampu, to ale neslo, protoze kieslo bylo
prilis téZké a rampa pfilis strma. Vlak odejel bez Liv.*

Zde se muzeme zastavit jeSt€¢ u jednoho rysu modernity, ktery je vyjadien

Vv posledni vété. Giddens (Giddens, A., 1998b, p. 25) na tomto misté mluvi o rozpojeni
¢asu a prostru, kdyz uvadi:

,»Odd¢leni ¢asu od prostoru mimo to poskytuje zéklad pro jejich pieskupeni ve
vztahu k socialni ¢innosti. To Ize jednoduSe demonstrovat na ptikladu jizdniho fadu.
Jizdni f4d mlize na prvni pohled vypadat jako pouhd Casova stupnice. Je to vSak
prostfedek Casoprostorového uspofadavani, oznacujici ¢as a misto piijezdu vlaka.*

Jaky byl divod toho, ze vlak odjel? ProtoZe mu to ptikazoval jizdni ¥ad. To je

nesporn¢ bandlni zjisténi, ale tato skuteCnost odkazuje k faktu, Ze rozpojenim cCasu a
prostoru umoziiuje vznik koordinovanych slozitych expertnich systému, které neberou

ohled — a také jej brat nemohou — na konkrétni socialni situaci. Zena na voziku ziistala
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osamocend na nadrazi. Neni tieba v tom za kazdou cenu vidét ,,nelidskost* modernity.
Koneckoncii, zena diky jizdnimu fadu mohla zorganizovat sviij vylet tak, aby byla na
nadrazi v€as. Ale co jsou to vlastné jizdni tady? Jsou to v podstaté texty, které
zabezpeCuji, aby se expertni systémy — srazka vlakl v pfipadé poruSeni tadu —
nezhroutily. Ale taky zde vidime, ze i texty (fady, pfedpisy) maji vliv na utvafeni
disability. Tteba tim, Ze nekompromisné urcuji co a kdy se ma stat.

Autofi studie uvadéji, ze elektricky vozik, byl pro zenu velkym pfinosem pro jeji
samostatnost i pro jeji osobni pocit svobodného jednani. Nicméné zaroven se stal
soucasti jeji identity, kterou nemtiZze jen tak odlozit. Ano, kdyby uzivala mechanicky
vozik, ktery je mnohem leh¢i a obvykle slozitelny, mohla by byt ,,nasoukdna“ do vlaku
a vozik vedle ni. Jenze, n¢kdo by ji musel doprovazet, coz by zena mohla vnimat jako
omezeni jeji autonomie. Ale co se stalo v uvedeném ptipadé? Vlastné ptes vSechno usili
osob okolo jednajicich byla to pravé technika (na obou stranach, kterd znemoznila zené
cestu vlakem. V tomto ohledu 1épe pochopime poznamku (Gregan, K., 2006, p. 183)

,,Lidé na voziku pro invalidy nebo ti, ktefti jsou
trvale piipojeni ke katétrim nebo kolostomickych tasky jsou kyborgové: zatimco
mnoho z nich zit plnohodnotny a $tastny zivot, jejich zivot neni osvobozujici a idealni*.

JiZ jsme se zminili, ze 1 technika pisobi na télo. Mluvili jsme o otlacich, ale
Podfizuje si jednotlivé ¢asti téla svym pravidlim
T¢lo prestava byt celistvou homogenni jednotkou, kterou lze ovladdat pouhou vlastni
mysli, ale stava se souborem heterogennich diskursi, jez jsou odkazany (Jolly et al.,
2006) na usporadani okolniho prostiedi.

Dobte. V ptipad¢ Zeny pouzivajici elektricky vozik jsme vidéli, Ze odpoutat se
od voziku je nemozné. Na druhou stranu jsme uvedli, Ze berle nebo choditka'® Ize
docela jednoduSe odlozit. Navic choditka v nds mohou evokovat nadéji, ze je zde
moznost urcitého typu — s podporou — chiize. Respondent uvadi:

., Pak jsme se integrovaly a $ly jsme do zakladni skoly. To mélo takovej pribéh,
Ze nds napred v ty zdakladni skole nechtéli, Ze to moje sestra jako nemiize s téma berlema

¢ Zde mame na mysli choditka bez kolecek — tzv. kozicky.
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zvlddat, tak jsme je - moje maminka pravée v tomhle byla hodné aktivni, ze oslovila jinou
Skolu a tam nds teda jako vzali. “[6; 7]
V piipadé sestry Ivany miizeme pozorovat, ze zde se okoli pfili§ nesnazilo, aby

sestfe Ivany pomohlo piekonat jeji neschopnost samostatné chiize. Zde technicka
pomucka zastdva ambivalentni roli. Na jedné stran¢ umoziuje vcelku stabilni chtizi. Pro
okoli je to vSak divod k pochybovani, zda li bude divka schopna navs§tévovat danou
Skolu. Nicméné, jak uvadi (Hinchcliffe, A., 2007, p. 65), jedinci s diparetickou formou
DMO uzivajici berle do urcité miry pfenaseji cast vahy svého téla na horni koncetiny,
¢imz odlehcuji koncetiny dolni, coz muize vést k dalSimu rozvoji spasticity. Jak se
ptizpisobuje prostiedi témto extenzitam lidského téla? Sleich (Slaich, V., 2009, p. 158),
uvadi:

»J€ tfeba umoznit pouzivani voziku a berli. Ktomu jsou potiebné vytahy a
rampy pro umisténi handicapovanych s invalidnim vozikem, a pro ty, ktefi nemohou
stoupat po schodech, je zapotiebi zajistit Siroké dvete.*

To tedy znamen4, ze technické pomucky ptisobi nejen na lidské télo, ale také na

prostiedi, ve kterém se postizeny jedinec pohybuje. Lze fici, ze télo-vehikl-prostor,
vytvareji kompaktni celek, ktery je velmi obtizn¢ oddélitelny.

Autofi tak zjevné vychazeji z konceptu socidlniho modelu disability, ktery jej
chape v interakcionistickém smyslu. To znamena, Ze disability je chapéano jako projev
socialnich vztahli se svym okolim. Ale co si poc€it s tlohou technologii a jejich
schopnosti ¢i neschopnosti zlepSit kvalitu zivota postizeného? Zjevnou slabinou
uvedeného tvrzeni je skutecnost, Ze sméSuje samotné technologie s rehabilitaci, jakoZto
mnohdy dlouhodobym procesem. Nebo je nesméSuje? Jinymi slovy, neni rehabilitace
produktem a dasledkem technologického rozvoje? V predchozi ¢éasti se nepiimo
klonime k nazoru, Ze tomu tak je. Rozvoj technickych pomiticek vyvolal potfebu naucit
postizené tyto pomucky pouzivat. Stoupenci socidlniho modelu disability tvrdi, ze timto
procesem se fyzioterapeuti dostavaji do role expertl, ktefi chtéji postizené¢ho podridit
regulativim majoritni spole¢nosti. Jak uvadi Morris (Morris, J., 1991, p. 111):

,» Tyto organizace jsou zalozeny na radikalnim
odklonu od kontroly tradi¢nich 1ékafskych a rehabilitacnich profesionalii nad nasimi
zivoty, kK svépomoci komunitnich programi, ve kterych zajist'uji nase postaveni."
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Podobny  postoj ma za cil definovat pozitivni  alternativu
k medicinskému/biologickému konceptu disability, ktery byva v tomto kontextu chapan
jako osobni tragédie (Morris, J., 1991, p. 51) a v neposledni fad¢ odmitnuti mediciny
jako nastroje socialni (Conrad, P., 2005), (Turner, B. S., 2002, p. 79) kontroly
spole¢nosti. Jini stoupenci (Larson, E., 1998) socialniho modelu vidi v rehabilitaci
snahu pfenést neuspéch z 1écby na samotného postizeného jedince, coz otevira novy
pohled na proces samotné rehabilitace. Oznacit rehabilitaci za prostfedek preneseni
neuspéchu mediciny na pacienta mtize nékoho pohorSovat. Tieba tim, ze z rehabilitace,
zatimco ona se profiluje jakozto samostatna Iékatska disciplina, ¢ini pouhého
»prenasece odpovédnosti®. Ale co vlastné déla rehabilitace? Uvedeme zde jeden piiklad
zkuSenosti respondenta, abychom si ukdzaly, jakym — Vv tomto piipadé drastickym —
zpusobem se projevuje rehabilitace.

A normalné tam na mé - oni si mé dali na stiil - a tam na me prosteé nalezlo Sest
rehabilitacnich bab a ty mé tam tak strasné zmucily! Ja jsem samoziejmé rval, protozZe
to strasné bolelo. Dokonce mi davaly do huby roubik, abych moc nerval, opravdu.
Prosté mé tam mucily, mackaly nécim - ja nevim - to byl néjakej pokus, nebo co tam se
mnou délaly. * [T; 26]

Zde muzeme mluvit o jistém typu ,,nasili“. Ponechame nejprve vyraz ,,nasili

Vv uvozovkach, abychom celou pro respondenta jist¢ nepiijemnou udélost zasadili do
kontextu pohledu na medicinu jakoZto nastroje (socialni) kontroly. Socialni kontrolu
muizeme spatfovat i v §ir§Sim smyslu, kdy je rehabilitace provadéna v pfesné€ stanoveny
¢as a na presné stanoveném misté, kam je tieba dochéazet. Pokud je klient nemocny
anebo mu rehabilitace koliduje s néjakou — napt. mimoskolni — udalosti, je nutné se
omluvit. Ale nejen to. Klienti maji mnohdy pravidelné mimoskolni akce a zde jiz musi
rodice — na svoji zodpovédnost — rozhodnout, ¢emu daji pfednost. Respondent uvadi:

A zase na druhou stranu clovek chtél dokdzat, Ze, Ze to zvladne a oni mu furt
Fikali ,,musis hodné cvicit, musis hodné cvicit* a ja jsem si to prebrala v hlaveé tak, Ze
kdyz budu hodné cvicit, tak Ze se postavim a Ze budu chodit no...ale postupem let ¢lovek
zjistoval, Ze to az takovad pravda neni no. “ [1; 213]

Vidime zde rizné dimenze odpovédnosti. Je zde snaha dosahnout samostatné

chiize, kterd je motivovana vlastni snahou k vét§i nezavislosti. Ale je zde i pravé ona

pfenaSend odpovédnost, o které mluvi Larson. Tento rehabilitatnim personalem
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vyvijeny tlak, ktery v sobé obsahuje i urCity moralni apel, vSak mize v ptipad¢
neuspéchu vyvolat dualni postoj ke svému postizeni, ktery vSak ma synergicky efekt.
Dualita postoje spociva ve stavu, kdy je postizeny zklaman z toho, Ze nebylo dosazeno
cile, ktery si predstavoval, z ¢ehoz je zklaman. Soucasné v§ak ma v paméti pravé onen
apel, coz muze vést k vlastnimu obvinovani, ze pro zlepSeni svého stavu neucinil vse,
co mohl.

Jesté radikalngji se problémem pronikani mediciny do spoleénosti zabyval Ilich (Illich,
., 1976, p. 33), ktery uvadi:

,V ramci tohoto (rehabilitace, pozn. M. K.) procesu jsou lidé posilovani ve vife, ze jsou
stroje, jejichZ Zivotnost zavisi na navstévy obchodu udrzby, a jsou tedy nejen povinni,
ale jsou i1 pod tlakem, aby =zaplatili ucet za vyzkum trhu a vyrobni c¢innosti
zdravotnickych zfizeni.*

llichova dilo bylo jedno z prvnich, jez poukazovalo na mozné vtazeni pacientil

do bezplatnych pokusi na nemocnych jedincich, pficemz jeho postoj byl piikie
odmitavy. Z perspektivy, kterda zajima nés, mizeme fici, ze expertni a experimentalni
védeéni jsou dal$i dimenzi, kterou je postizeni utvafeno. Jinymi slovy, na jedince
S postizenim je nahlizeno jako na subjekt/objekt zdjmu mediciny, potazmo
farmaceutického primyslu. Zminka o farmaceutickém primyslu — a Illich to na mnoha
mistech zdiirazituje — v nds mize vyvolévat otazku, jakou roli v tomto procesu sehravaji
ekonomické aspekty.

Ale stejné tak v celé udalosti mizeme vidét aspirace rehabilitacniho 1ékatstvi
rozvijet svilj obor formou presentace a demonstrace novych ptistupli a pohledii. Ztejme
se jednalo o maly seminaf. Jakou to ma souvislost s na§im zamérem? Vnimani vlastniho
postizeni se neodehrava v néjakém vakuu, ale v pritbéhu kazdodennich 1 vyjimecnych
(mnohdy meznich) situacich, kdy jedinec je vystaven naptiklad fyzicky neptijemnému
stavu. Ale postizeni miizeme také chapat — i v tomto pfipade — jako disledek expertnich
a experimentalnich ¢innosti jedinct, ktefi chtéji nalézt zplisoby, jak détem zajistit lepsi
kvalitu Zivota. Disability se tedy projevuje jako jisty typ utisku, ktery je motivovan
nikoli utiskem touhou n€koho utiskovat, ale nalézt pomoc pro podobné postizené
jedince. Kdyz jsme pftipustili tezi [lliche o vytvaieni zavislosti nemocnych a postizenych

jedinct na farmaceutickém a v naSem piipad¢ zejména protetickém priimyslu, mizeme
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tuto zavislost invertovat do vytvareni ,,vdécnosti*, kterou jsou postizeni povinovani jako
odpovéd’ na usili, které je vynakladano na zlepSeni jejich zdravotniho stavu.
V podminkach dnesni Ceské republiky je tento pocit vdéenosti a odpovédnosti o to
siln€j$i, ze v mnoha aktérech ptezivd predstava, Ze cely zdravotni systém je hrazen
»Spolecnosti®, tudiz postizeny ma lékaiskou péci zdarma, ale to mu zaklada povinnost
se 1éCbe podrobit.

Na pocatku této ¢asti ,,zvedli rukavici® v otazce, zda li technologie mohou, nebo
nemohou zlepsit zivot télesné postizenym jedinciim. Nelze jednoznaéné odpoveédét, ale
ukézali jsme si, Ze t¢lo a technické prostfedky tvoii velmi tézko oddélitelné svéty, které
spolu existuji od nepaméti.

Vidime, Ze oba modely — medicinsky a socialni — si v mnohém konkuruji. Prvni
vidi lidsky kapital kazdého jedince a nabizi metody a prostfedky, kterymi lze vrozeny ¢i
ziskané postizeni redukovat a umoznit jedinci re/integraci do majoritni spolecnosti.
Naproti tomu socialni model chape disability jako mozZnost vstupu do nové zivotni
etapy suréitymi prvky komunitniho typu Zivota, ktery miize mit i internacionalni
rozmér. Zde si mizeme klast otdzku, zda li se nejedné o novy pokus ozivit ideu tfidniho
védomi. Ale mizeme tento piesahovy rozmér chéapat i jako zaklad pro sdruZovani
V ramci skupin jedincl se stejnym postiZzenim, piip. jejich rodinnych ptislusnikl (napf.
matky déti s DMO). Tento zplsob sdruzovani — fyzické setkavani anebo
prostiednictvim socidlnich siti — v§ak do jisté miry paradoxné posouva do poptedi prave
diagnézu, kolem které se postizeni jedinci sdruzuji. Lze pfipustit, Ze v ptipadé
socialnich siti nehraje takovou roli jako u fyzického setkavani.

Dalsi moznosti uziti nékterych technickych prvki je uziti dlah a ortéz. O
vhodnosti uziti dlah u déti se spasticitou se vedla (Damiano, D., 2004) dlouha diskuse,
kdy odpirci dlah a ortéz namitali, Ze jejich uzitim dochazi k ochabnuti svalstva. Jiz
zminéna autorka naproti tomu uvadi, ze (Damiano, D., 2004, p. 806):

,Kratce, fyzioterapeuté odsoudili posilovani, protoze takova silna fyzicka
namaha by vedla ke zhorSeni spasticity. Nicméné, védecké dikazy hromadi v
poslednich letech, ze rozptyluje toto tvrzeni a podporuje G¢innost silovy trénink pro
zlepSeni motorické funkce u DMO.*



107

Neni naSim cilem hodnotit opravnénost tohoto pfistupu ale poukéazat na
skute¢nost dimenze Casu v souvislosti s poznanim. Vidime, Ze s naristem (asi nelze
mluvit o kumulativnim procesu) dochézi i k proméné¢ v Case na samotnou DMO.
Muzeme tomu rozumét zplisobem, ze i toto poznani vede k upfednostiiovani jinych
akcentu v rehabilitaci i Vv celkovém pohledu na postizeného. Jsou kjeho télu
upeviiovany technické nastroje, které maji za cil — s ohledem na stupeni jeho postizeni —
zvysit jeho pohybovou vykonnost. ZvySena pohyblivost je paradoxné zajistovana fixaci
urcité Casti téla. V jistém smyslu mizeme mluvit o ,,poloprotéze®, kterd postizenému
dovoluje efektivnéjsi pohyb.

Do jist¢ miry jsme se v pfedchozim textu vyhnuli otdzce, zdali technologie a
rehabilitacni postupy mohou nahradit socialni dimenzi disability. Nevyhnuli jsme se ji

uplné, protoze jsme si ukazali, ze oba modely lze oddélit jen velmi obtizné.

Choditko

T¢lo jako téleso je zdkladnim nastrojem Clovéka v kontaktu se svétem, v némz
zije. Skrze (Patocka, J., 1995) télo pfijima vjemy okolniho svéta a on sam skrze své télo
udrzuje kontakt se svym okolim. Aniz si to vSak uvédomujeme, pouZivame jiz
v pribéhu socializace prvni pomulcky — nastroje, které nam cini styk s okolim
efektivnéj§im. Dité nejprve ji potravu vlastni rukou, aby posléze zjistilo, Ze lzici a
pfiborem je stravovani mnohem pohodlnéjsi a vice odpovidd sociokulturnim
zvyklostem.

V tomto ohledu lze fici, ze uzivani kompenzacnich a rehabilitacnich pomtcek je
V jistém smyslu stejné jako uzivani pifiboru pfi stravovani anebo tuzky pii psani. Lze
tedy uzivani pomilicek — vehikli — chédpat jako soucdst procesu socializace. Co
rozumime pod pojmem vehikl? Patfi sem vSechny typy berli, choditek, stabilizatorti
(dlah) jednotlivych casti téla a v neposledni fadé€ i mechanické anebo elektrické voziky.
Ale je uzite¢né vnimat vehikl v jeho ambivalentni roli. Nesporn€ umoznuje postizenému
jedinci lepsi kontakt se svym okolim, ale zaroven piedstavuje i prekazku pfi vstupu do

urcitych prostor, coz miiZze postizenému jedinci komplikovat jeho Usili o integraci.
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Vehikly - pomticky, které pouzivaji jedinci s DMO - umoziiuji postizenym vykonavat
¢innosti a zvladat dovednosti, které by bez nich nemohli provadét. Proc¢ to tak je.
Ukolem tedy bude specifikovat podminky, za kterych jsou vehikly pouzivany.
Usnadiiuji postizenym kontakt se svétem anebo jej také omezuji? Pokud je dité schopné
pohybu, nejdiive se plazi, potom leze. Kdyz se podaii dité postavit do choditka, které
ma za ukol jej udrzet ve stoje a umoznit mu pohyb, vyvstava nova situace. Dité je
konfrontovano s jinym druhem pohybu - pohybem choditka.

., VZdycky to choditko mé, vidycky to choditko mé tak jak se rFekne, jako predbéehlo, vis?
Vzdycky jsem se vo to oprela, ujelo mi to, tak tim padem jsem méla takovy - to tézky.“
[1; 45]

Jisté, choditko uvadi do pohybu samotné dit€ za asistence fyzioterapeuta nebo ¢lena

rodiny. Nicmén¢ je konfrontovano s pohybem, ktery je odlisny od pohybu postizeného
ditéte. Pro postizeného tedy vyvstdva nutnost koordinovat svlij pohyb s pohybem
choditka. Lze tedy fici, ze choditko je typem pomicky, jejimz tkolem je naucit
postiZzené jedince novému typu pohybu chiizi.

Muzeme fici, Ze vzptimovani a postupny nacvik chiize se odehrava na pozadi obecné
ontogeneze jedince. V ¢em je tento proces jiny? Vlivem pretrvavani primitivnich
reflexl neni jedinec schopen odolat zemské gravitaci, coz se projevuje nedostatkem
stability. Aby jedinec tuto stabilitu ziskal, uziva rtizné protetické a rehabilitacni
pomticky, vehikly, které mu maji tento proces usnadnit. Pomticky mtizeme rozdélit na
pasivni (dlahy, aparaty) a aktivni. My se zaméfime na choditko, protoze jej mnoho déti
uziva k nécvilu chiize. Jak vlastné€ choditko funguje? Jedna se o ocelovou konstrukei, k
niZ jsou pfipevnéna Ctyii maléd kolecka, jez zabezpecuji jeho pohyb. AvSak tento pohyb
je odlisny od pohybu, jimz disponuje dit¢ s DMO. Soucasti uceni se chilizi je piima
konfrontace s jinym druhem pohybu a jeho koordinace s pohybem vlastniho téla. Od
invalidniho voziku se potom li§i zejména v tom, Ze na voziku nezapojuje do jeho
pohybu své télo, resp. neni tikolem voziku ziskat pohybové dovednosti. Lze tedy fici, Ze
ukolem voziku je pfepravit osobu z mista na misto. U choditka s kolecky mizeme
spatiovat neustalou piitomnost aktivniho pohybu, resp. choditko se sice nepohybuje

samo od sebe, ale pokud je uvedeno v pohyb, miizeme shledat rozvinuti plynulého
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pohybu, ktery dit¢ s DMO neni schopno kopirovat, coz v diisledku znamena, Ze se musi
v procesu rehabilitace naucit koordinovat své pohyby tak, aby mohlo choditko uzivat.
Choditko tak vlastné hraje dvoji roli. Pomahd ve vzpfimovani ditéte, umoznuje mu
pfimou zkuSenost s pohybem, ktery lze nazvat chizi. Je to do jisté miry diskutabilni,
protoze télo jedince je vystaveno pohybu, ktery dité neni s to zvladnout. Navic zde
vidime pfitomnost strachu z padu, jenz nikdy nelze upln€ vyloucit. Pro nas zde

vyvstavaji nasledujici otdzky: Jaké zkusenosti maji déti s DMO s ostatnimi pomutckami?

Berle a choditka
Berle a choditka'” jsou dal$imi pomickami, které maji ditéti s DMO usnadnit pohyb.

Neni asi podminkou, aby existovala néslednost choditko-berle, ale berle je mozné
pouzit az tehdy, kdyz se zlepsi stabilita ditéte, ktera je spojend se vzpiimenim ditéte.
Berle maji dals$i vyhodu. Nezabiraji pfili§ mista, ¢imz (Miller 2006: 235) se zlepsi

mobilita ditéte ve vnitinich prostorach.

Trikolka

Dalsi pomtickou mtze byt tfikolka. Ttikolku miiZzeme zatadit mezi choditko na strané
jedné a vozik na stran€ druhé. Na rozdil od choditka nevyZaduje pfimy kontakt
s prostorem, ale dovoluje jedinci vykonavat rytmické pohyby, které skrze S$lapani
neutralizuje patologické nekoordinované pohyby, ¢imz jedinci dovoluje aktivni pohyb.

,,Ja jsem mél od osmi let takovou trikolku a ta trikolka se mnou rostla. Opravdu. To
byla trikolka pro maly déti a postupné jak jsem rostl, tak mi ji tata s dedou vzdycky
zvetsovali, prodluzovali a natahovali - mam ji jeste doma nékde - Cili ja jsem s tim jezdil
do Skoly.“ [7;22]

Zde muzeme vidét dalsi aspekt vztahu postizeny-vehikl. S vyvojem jedince se ,,vyviji* i

tiikolka. Je zfejmé, Ze by bylo mozZné kupovat v ur€itych Casovych intervalech vzdy
ttikolku novou. Z uvedeného teoretického vzorku vSak lze odvodit 1 jisté spfiznéni
S timto nastrojem, coz se projevovalo 1 absenci strachu.

Strach, jak ukdZeme déle, mé dvé dimenze. Strach z padu a strach z vlastni jinakosti.

Nejprve prozkoumame strach z padu. Vzpifimovani, ale i pohyb obecné miZeme

7 Zde mame na mysli tzv. Ctyfbodova choditka, ktera se slangem nazyvaji kozicky.
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povazovat za odpor vici zemské gravitaci. Pravé gravitace nuti jedince vyvinout Gsili k
piekonani gravitace a udrzet se v pozadované pozici. Vyvolani tohoto tusili nastava
rovnovaha. Pro nepostizeného jedince dochdzi k vytvafeni rovnovaznych reakci v
prubéhu ontogeneze. U déti s DMO dochazi k pretrvavani primitivnich reflexii, coz ma
za nasledek, Ze jsou rovnovazné reakce poruSeny. Jak ukazuje (Miller, F., 2005, p. 275)
uvadi:

,Pevnostni urovné pohybu proti gravitaci mize byt obtizné urcit, spasticita soucasné,
jako co-kontrakce vyrazné omezuje pohyb, a to nikoli v technickém smyslu svalu
slabost, ale proto, ze agonista nemiize pfemoci spolupraci kontrakci antagonisty.

Vehikly v tomto ohledu plni roli korektora mezi gravitaci a postizenym jedincem, ¢imz

dovoluji postizenému, aby se pohyboval s maximalnim nasazenim vlastnich
pohybovych schopnosti. V tomto smyslu bychom mohli fici, ze svou pfitomnosti, tim,
Ze jsou postizeni s témito nastroji konfrontovani, je na postizené¢ho jedince vyvijen
imanentni tlak, aby se s naroky téchto nastroju vyrovnal. Autofi studie (Gruber, H. E. et
al., 1977, p. 216) uvadgji:

»Inteligence je integrace externich objektid schémat subjektivni opatfeni, fixacni diive
existujici schéma a novy objekt. Libovolny objekt je pak chapan ve smyslu jednani.*
Vehikly vsak plni roli asimila¢ni i akomodacni. Plisobi na jedince, aby uzptsobil své

jednani vnéjSimu okoli, ale zaroveni plisobi 1 na prostor/okoli, ve kterém se postiZzeny
pohybuje. Rehabilitace tedy skrze své znalosti — koncepty — a technické prostiedky
vytvaii na jedince tlak v podob& motivace, ptip. tlak, skrze technické prostiedky. Tyto
dva typy impulsti vedou postizeného k jednani, pfi némz zacind vnimat své postizeni.
Postizeni tedy mizeme chapat jako vyslednici materialnich i nemateridlnich diskursi,
které jsou zavislé na kontextech, ve kterych se nachazeji. Jejich ovlivnitelnost je

V jistém aspektu odvisla na vnitini motivaci postiZzenych.
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8. Skolni dochazka
V nasledujici kapitole budeme analyzovat reflexi vlastniho postizeni v procesu povinné

$kolni dochazky. Diivod je ziejmy. Skolni dochazka zaujima podstatnou roli ve vyvoji
ditéte. Budeme analyzovat nejen proces vlastni vyuky, ale zamétime se 1 na dochédzeni

do skoly, interakci se spoluzaky, ptip. participaci na mimoskolnich aktivitach.

Jdeme do Skoly
Nadpisu mizeme rozumét ve dvou rovinach — nastup do Skoly a kazdodenni

dochazku. Prvni rovina se tedy tyka procesu hledani Skoly v co mozn4 nejbliZz§im okoli
bydlisté a co mozna nejméné segregované prostiedi. Respondenti — vzhledem ke svému
véku — nebyvaji vétSinou ucCastni procesu hleddni vhodné Skoly, ale retrospektivné
popisuji proces, ktery rodice absolvovali.

,,Maminka se pokousela jit do Skoly jako do kina. Chodila se mnou tenkrat do

Skoly a oni to odmitli. To bylo v 81. roce. “ [13; 63]

., Takze si pamatuji, Ze jsem nastoupil do Skoly asi néjaky rok 1977, 9. zari na
Kocidnce a prakticky jsem tam stravil 8 let. “ [10; 41]



112

Vidime zde v mnohém podobné, ale také rozdilné situace, pfi¢emz podobnost
spociva ve vysledku, ktery znamena, ze oba respondenti nastoupili do tustavni Skoly, kde
absolvovali Skolni dochazku. Naopak rozdilnost mizeme spatiovat ve snaze matky
respondenta vymyslet a pokusit se realizovat model, kdy by samotna matka nahrazovala
funkci osobniho asistenta a byla by s postizenym jedincem po dobu celé vyuky. Cely
napad byl stran $koly odmitnut a respondent celou situaci interpretoval s odkazem na
tehdejsi politické poméry. Zde se vSak naskytd obecnéjsi otazka. Je unosné, aby bylo
dit¢ ve Skole neustale doprovazeno rodi¢em? Podrobné odpovéedi na tuto otazku budeme
hledat, az se dostaneme k ptipadiim ze soucasnosti, kdy je takovyto postup umoznén.

,»No, byla jsem v Jedlickové ustavu se svoji sestrou, jenom dva roky a potom - Vv
prvni a druhy tridé - a pak jsme presly, pak jsme se integrovaly a sly jsme do zakladni
Skoly. “ [6; 7]

Zde rodice voli jinou strategii. Nejprve ob¢ sestry — dvojcata — umisti do ustavni

Skoly a posléze obchazeji skoly v misté bydlisté s zadosti, aby jejich dcery pfijali do
bézné Skoly. Nepochybné si miizeme klast otazku, zdali motivaci byla blizkost od mista
bydlisté anebo touha rodi¢l, aby jejich dcery absolvovaly Skolu bézného typu. Dalsi
vzorek na polozenou otdzku — byt neptimo — odpovida.

., To mélo takovej pribeh, ze nas napred v ty zdkladni Skole nechtéli, Ze to moje
sestra jako nemiize s téma berlema zvlddat, tak jsme je - MOje maminka prave v tomhle
byla hodné aktivni, zZe oslovila jinou skolu a tam nas teda jako vzali, coz byla Skola,
ktera byla, ja nevim, asi ctvrt hodiny autem od naseho domu. * [6; 7]

Rodice tedy vyzkouseli nékolik Skol. Ukdzalo se, Ze nékde jsou mén¢ vstiicni a

domova stim, ze rodi¢e byli ochotni investovat finan¢ni prostiedky do dopravy
vlastnim automobilem. V piedchozim textu jsme si kladli otazku po motivaci rodicu
Kk tomu, aby jejich ob& postizené dcery navstévovaly béznou skolu. Z divodu blizkosti
bydlist¢ anebo proto, ze chtéli, aby jejich dcery vyrlstaly v prostfedi nepostiZenych
vrstevniki? Odpovéd’ neni jednoznacna, ale 1ze se domnivat, ze jejich snaha — i za cenu
kazdodenniho transportu osobnim vozem — spiSe ukazuje k motivu vyristani obou dcer

V bézném prostiedi.
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Ale nastup do Skoly predstavuje i vyznamny piedé¢l v Zivotni draze (Alan, J.,
1987), ktery (Siska, J. et al., 2013) nazyvaji bodem obratu (turning point). Jak se takovy
obrat projevuje?

,, Nezapomenutelny byl pro mne i moment pred ndastupem do ZDS, kdy jsem se
rodicii zeptal, zda také chodili do Skoly v Kosumberku, a oni shodné odpoveédeli, ze ne.
Jejich odpoved mne neprijemné zaskocila. ““[8; 7]

Rodi¢e jsou zde vystaveni mozna détskému vniméni usporadani svéta, které

vlastné anticipuje urcity primitivni predpoklad ditéte, ze jeho rodice §li stejnou Zivotni
dréhou, kterou ptijde také on.

V této fazi vlastné mluvime o uréitém typu nevédomé reflexe vlastniho
postiZeni. SpiSe jde o fazi, kdy rodice reflektuji postizeni svych déti a promitaji je do
svého jednani. Vidi a védi, Ze postizeni jejich ditéte s nastupem do Skoly vytvari bariéry
a jistou formu socidlni exkluze v tom, ze v mnohych ptipadech musi své déti umistit do
specidlni Skoly denniho nebo internatniho typu. Jejich jednani tedy sméfuje nalezeni
takového typu Skolni dochazky, pifi které bude dit¢ moci chodit do Skoly v misté

bydlisté, ale zaroven bude v prostiedi svych vrstevnikd.

Chodime do Skoly
JiZ jsme si ukézali, Ze Skolni prostory jsou oddéleny od prostoril ostatnich, tudiz

je nutné je do nich dochézet, coZ na zaky klade nutnost, aby jim rodie nebo personal
ustavniho zafizeni zajistili dopravu do Skoly. UZ samotnou dopravu lze povazovat za
prekazku, kterou je nutné piekonavat. Navic je zde nutna koordinace ¢innosti vné Skoly.

,Jsem teda vyristal v Jedlickdarne, ale tim zpusobem, Ze jsem tam vlastné chodil
jenom do skoly a chodil jsem domii, ale takovy ty véci, Ze cokoliv jsme chteli, tak viastne
cokoliv ja jsem potreboval, tak jsem musel si zaridit jediné s rodicem nebo se sestrou. “
[9; 5]

Takovéto uspofdddni znamend v jistém pohledu adekvétni uspofadani, kdy

postizeny jedinec dochazi do Skoly a zaroven vyrlstd v pfirozeném rodinném prostredi.
Nicméné nutnost neustalého organizovani dopravy do Skoly a zpét vede ke skuteCnosti,
ze takto uspotfaddany denni cyklus vede k restrikci kontakt s vrstevniky mimo Skolni

vyuku. Autofi (Connors, C. and Stalker, K., 2003, p. 129) k tomu dodavaji:
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,DEti v této studii také mély nékolik ptilezitosti setkat se zdravotnim postizenim
vrstevniky Vv socialnim prostiedi; téch, které se zucastnily oddélené v integrovanych
Skoléach, ¢asto mély velké potize se stykat, protoze mély problémy s dopravou.*

Vedle této separace od vrstevnikd — postizenych i nepostizenych zde vznika i

restrikce pfi participaci na mimoskolnich aktivitdch. Dalsi vzorek uvadi:

., Protoze nékam jsem treba na koncerty nebo do divadla kromé néjakejch
Skolnich akci, jako byly besidky a takovyhle veci, tak jsem nikam nechodil, takze to je
pravda, ze to bylo v rezii toho domova a je pravda, zZe jsem byl teda strasné rad, Ze jsem
moh chodit do Jedlickarny do Skoly a zase jsem byl strasné rad, Ze jsem mohl jit domu. “
[9: 5]

Respondent ocenuje skute¢nost, ze neni nucen byt v ustavnim zafizeni mimo
Skolni dochazku, ale protoze jeho dopravu do Skoly a zpét zajistuje jeho rodina, je
vylouéen z mimoskolnich akci, které pofada ustav pro déti, které jdou zde ubytovany
V tydennim anebo celoro¢nim rezimu. Zde lze spatfovat rozvoj dimenzi, které formuji
vnimani vlastniho postizeni. Jednou z nich je zavislost. Zavislost na usporadani vztahii
v roding, ktera je pfipravena se o dité¢ postarat v piepravé do Skoly a zpét ovSem za
cenu, Ze postizeny jedinec je zavisly na jejich moznostech. Lze tedy fici, Ze praveé
zavislost na né&jakém typu podpory vyvolava zavislost na jeji struktufe a vztahu
Kk postizenému jedinci.

Vztah k postizenému vSak také formuje predstavy, které ma rodina ohledné
svého vlivu na jeho soukromy Zivot.

, Byl hrozné velkej problém, Ze jeste v osmndcti jsem stale nemohl mit svoje
viastni klice od bytu, protoze tatinek meél prosté pocit, Ze ho nepotiebuju, Ze vidycky se o
mé postaraj a ze vidycky budou doma, az ja prijdu domu. ©“ [9; 52]

Klice jsou vlastné jednim z néstrojii, kterym je utvafeno soukromi. Jejich

vlastnictvim ziskdva jedinec kontrolu nad svym domovem — at’ uZ vlastnim nebo
sdilenym s dalSimi osobami. Jejich vlastnictvi je tedy znakem jistého stupné
nezavislosti a naopak posiluje pocit soukromi jedince. Dalsi dimenzi, ktera se podili na
vnimani vlastni nezavislosti, je zvladani kazdodennich ¢innosti, jez pravé pfi ranni
ptipravé do Skoly nabyvaji vyznamu, protoZze kazdy se musi umyt, ustrojit se a nasnidat.
To samoziejme vyzaduje delsi Casovy tsek u jedincii s DMO oproti ostatnim détem.

,Ale je fakt, Ze se dokazu obliknout, Ze to zvladnu a je pravda, Ze muj tatinek
treba neustale meél problém, ale to si myslim, Ze je jeho celozivotni problém, Ze neni moc
trpelivej a Ze ma furt pocit, zZe jako...nez bych si to udélal ja sam treba za dvacet minut,
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coz jemu prijde teda uplne nemyslitelny, tak mé to radsi udéla zase za pét minut a jsem
oblecenej, “ [9; 268]
Zde postizeny jedinec musi odolavat a vyrovnavat se s nc¢kolika tlaky, skrze

které vnimé své postizeni. Pfedn¢, ranni Cas na pfipravu do Skoly neni neomezeny.
Proto on i jeho rodice musi volit mezi dobou, kterou mu poskytnou na oblékani a
motivaci k samostatnému zvladnuti potfebnych ukond.

,, Pokud mamka opravdu nespéchala, tak jsem si to vsechno musela udélat sama
a treba nade mnou stila a cekala, az se obliknu. “ [11; 25]
Zde vidime dva z moznych postojii k nacviku sebeobsluhy jakoZzto piredpokladu

samostatnosti. Ale! Je sebeobsluha opravdu piedpokladem (podminkou) samostatnosti?
Pokud se jesté zastavime u ¢asové dimenze celé piipravy do Skoly, mizeme pravé na ni
vidét, jak samotny cas formuje vnimani postizeni nejen samotnym jedincem. Pro
nckterého rodice je neptedstavitelné, aby se jedinec sdm oblékal dvacet minut, kdyz on
jej mize obléknout za podstatné krat$i dobu. Co vlastné toto zkraceni doby znamena?
Nesporné zkraceni Casu a uleheni situace postizenému. Ale co kdyz tato ,,pomalost™
né¢komu prosté nevadi a chéape ji jako jednu z charakteristik svého etnika, resp. skupiny
takto a podobné postizenych.

Druhy pfistup k takovému respektu mozna odkazuje, ale je spiSe motivovano
snahou naucit jedince co mozna nejveétsi samostatnosti. Presto 1ze fici, Ze je zavislé na
kontextu celé situace, protoze pokud rodi¢ spéché, ditéti pomtze. Cas, ktery svym
plusobenim na jedince a jeho okoli, je sdm zavisly na kontextu celé situace.

Podpora ze strany rodiny se zda byt nejptirozenéjsi formou pomoci postizenému,
ale presto jsme vidé€li nékterd tiskali jako naptiklad direktivni vtiskdvani predstav rodict
o dalsi budoucnosti ditéte a jejich striktni kontrola nad jeho Zivotem. Jaké jsou znamé
dalsi zptisoby pomoci rodiné s postizenym ditétem? Shakespeare (Shakespeare, T.,
2000, p. 43) také vnima podporu ze strany rodiny jako pfirozenou a efektivni. Nicméné
doklada, Ze nékteré aspekty rodinnych vazeb mohou byt, jak jsme se snazili ukazat
vyse, prekazkou v rozvoji samostatného zivota.

Proto byl vytvofen institut tzv. osobni asistence, ktery vychazi z konceptu
Independent Living, (Morris, 1999), (Ratzka, 2007), ktery prichazi s jednim ze

segment, ktery se oznacuje jako tzv. osobni asistence (Jolly, 2010). V Ceské republice
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je tento institut zndm jiz od pocatku devadesatych let minulého stoleti a do povédomi
postizenych jedinct se dostaval postupné skrze kamarady a pratele.

,,No, a vlastné na tom gymnaziu jsem se od jedny kamaradky dozvédel, co je
vlastné osobni asistence a zZe bysem to moh uzivat nebo zZe bysem si moh proste zkouset
hledat lidi na to, kdyz ja budu néco potiebovat nebo kdyz budu néco chtit, tak ze prosté
to bude mozny, ale Ze si to musim umét zaridit a vlastné jsem ziskaval teprve takovy
informace, vlastné o ¢em to je a co to znamend, protoze jsem to nevédel. “ [9; 52]

Respondentovi je predstaven koncept, ktery v sobé obsahuje nésledujici

dimenze:
e Asistenci uziva dle vlastnich potieb
e Postizeny je odpovédny za organizaci osobni asistence.

To tedy znamend, Ze svoboda je spojend s narokem organizovat praci osobnich
asistentli. Koordinovat jejich ptichod a pomoc tak, aby se zbyte¢né¢ nezdvojovala.
Nutnost umét kazdému vysvétlit své potieby tak, aby pomoc byla efektivni. To
samoziejm¢ klade na postizeného — ale v tomto piipad¢ jiz klienta - nemalé naroky na
schopnost popsat asistentovi své potieby a ptipadné mu vysvétlit, jak mu mize pomoci.
Uz jsme to naznacili, ale je tfeba to opét zdlraznit. Z postizeného jedince se prave
emancipacnim usilim lidsko-pravnich hnuti stdvaji vSichni postizeni klienty. To je tedy
dalsi — nova — dimenze jejich identity.

Pravé setkani se s institutem osobni asistence je urcitym typem turning point
(Sigka, J. et al., 2012), jimZz maze byt konkrétni okamzik, ktery zméni cely Zivot anebo
jen nova dosud nepoznana zivotni piilezitost. Ale na celou udalost mizeme nahlizet
optikou sekundérni socializace.

Rozdil mezi primarni a sekundérni socializaci charakterizuji Berger a Luckmann
(Berger, P. L. and Luckmann, T., 1999, p. 139) nasledovné:

,,PI1 primarni socializaci nevnima dité své vyznamné druhé jako institucionalni
funkcionére, ale jako zprostiedkovatele reality celku. Dité internalizuje svét svych
rodict jako jediny mozZny svét, nikoli jako svét spojeny s urcitym institucionalnim
prostfedim.*

Naopak sekundarni socializaci definuji pfi popisu chovani (Berger, P. L. and

Luckmann, T., 1999, p. 140) ucitele takto:
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,UCitelé nemuseji byt v zadném slova smyslu vyznamnymi druhymi. Jsou
institucionalnimi funkcionafi s formalnim povétenim piedavat urcité védéni.«

Jak souvisi sekundarni socializace s pfedchozim textem, ktery se vénuje
dochazeni do skoly a osobni asistenci? Ke Skole se vratime v nasledujici kapitole. Jak
tedy souvisi s osobni asistenci? Ukdzali jsme si, Ze osobou, od které byl respondent
informovdn o moznostech osobni asistence, byla kamaradka. Nazvat kamaradku
institucionalni funkcionatkou se nadm jevi nepatiicné. Ale zde jde o néco jiného.
Kamaradka byla pouze osobou, pficemz ona nebyla s osobni asistenci spjata v tom
smyslu, ze by ji proptjcovala néjakou hodnotovou dimenzi, kterd postizenému poskytla
korpus védéni, s kterym on dale nakléddal dle svého uvazeni. Dulezité je nasledujici:
tento korpus védéni pomohl respondentovi prekonat piedstavu, ze zavislost na rodicich
je ta jedind moZna a snad 1 spravna.

Pii cest¢ do Skoly mohou byt uzivany dal§i nastroje a pomicky, které
postizenému ulehéuji pohyb.

,,Opravdu. To byla trikolka pro maly déti a postupné jak jsem rostl, tak mi ji tata
s dédou vidycky zveétsovali, prodluzovali a natahovali - mam ji jeste doma nékde - ¢ili ja
jsem s tim jezdil do skoly, po Praze i do ldzni samoziejmé. To viastné nebyl miyj jedinej
prostredek pohybu. ** [7; 22]

V piedchozi ¢asti jsme vidéli, jak vehikly formuji télo postizeného, ale zde

vidime, ze 1 t€lo svym rdstem muiZe plsobit na samotny vehikl tim, ze je tento
upravovan dle ristu/vyvoje postizeného jedince. Piestoze jej postizeny jedinec tvaruje
rozmeéry svého téla, také tiikolka se stava soucasti jeho identity.
Uc¢ime se

KdyzZ dit¢ nalezne Skolu a je zorganizovana doprava do ni, zafina vlastné to
nejdulezitéjsi. Vyuka. My zde vSak nebudeme rozebirat uzké zamérfeni na kurikulum,
ale zaméfime se na prostfedi, ve kterém vyuka probihd, pfi¢emz samoziejmé do n¢j
zahrneme proces samotné vyuky. V této souvislosti néktefi autofi mluvi o Skolnim
vzdélavani jako o nastroji k ziskavani socialnich (Crockett, J. B. and Kauffman, J. M.,
1999, p. 21) dovednosti, které jim umozni schopnost Zit v pfirozeném prostiedi.

,2Duvodem pro vzdélavani studentd s tézkym zdravotnim postizenim v
integrovanych zatizenich je zajistit, aby jejich normalizované zapojeni komunity tim, Ze
jim se systematickou vyuku v dovednosti, které jsou nezbytné pro jejich uspéch
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v socialnich a environmentdlnich kontextd, v nichz se nakonec pouzivaji tyto
dovednosti.*
Takto koncipovand vyuka soucasné v sobé zahrnuje i rehabilitacni 1 habilitacni

rozmér. Pojem rehabilitacni jsme si objasnili z riznych aspektii v témét celém textu. Co
vSak znamena pojem habilitatni? Mnozi autofi jej pouzivaji s konceptem community
based rehabilitation a rozuméji tim nabyvani schopnosti — uschopiiovani — Vv prostiedsi,
které je postizenému piirozené. To v sobé zahrnuje zvladani kazdodennich ukont, které
mohou byt pro nepostizeného jedince bezproblémové, ale postizeny Cloveék potiebuje
vice Casu k jejich osvojeni. Autofi (Vargas, C. M. and Prelock, P. A., 2004, p. 229)
uvadéji:

,»Z téchto zvlastnich rozhodovacich oblasti jsou nasledujici: vSeobecny dozor, hledani
bydleni, zaméstnani, habilitani, vzdélavani; ndkup a prodej nemovitosti; uzavirani
smluv, kontrolu osobni penize, takze soudnich rozhodnuti (zalovat nebo se branit proti

zalob¢); a d¢€lat 1ékarska rozhodnuti.*
Becker (Becker, L. C., 2012, p. 19) uvadi, ze pravé tento habilita¢ni rozmér ma za cil

rozvoj potiebnych dovednosti:

»lento habilitatni rozmér je zaméfen na socidlni zdroje jejich zdravotniho
postizeni a je vazana na minimalizaci dalSich habilitatni zatéze na kazdého, vcetné
zdravotné postiZzenych.*

My budeme Skolu povazovat za jisty druh komunity, ktera postizenému
poskytuje bezpecné, ale soucasné¢ motivacni prostiedi, kde muze rozvijet svij
(Kudlacek, M., 2013a) socidlni i osobni potencial/kapital. Nejprve prozkoumame
vzajemnou interakci s ostatnimi zaky ve tiide.

.V tom tretdaku, ctvrtaku jsme byli hrozné jako, hrozné spojeny. Neco jako
prosté dobra parta, dobra rodina no, takze ted’ se, ted’ se jeste dotedka stykame a mam
na to strasne dobrej - mam z toho strasné dobrej pocit, protoze tam byli dobry profesori
a bylo to takovy jako hodné, hodné komunikativni, hodné rodinny. “ [6; 114]

Respondent popisuje dobrou zkuSenost s vlastnim zaclenénim se do bézné Skoly.

Ale hned v tvodu podotyka, Ze tato atmosféra se vytvofila az v druhé poloving studia na
sttedni Skole. Integrace mezi nepostizené zaky/uéné vSak mnohdy probiha
problematicky.

,,Chodila jsem na normalni ucnak. Mezi zdravé deti. V prvaim rocniku to bylo
katastrofalni. To bylo hrozny. To jsem myslela Ze nevy Ze to neudélam - protoze jsem
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tam mela kamarddy jenom z Jedlickarny, jenom holky z Jedlickdarny a normalné zdravy
holky vitbec, ty byly uplné od nas vodtazeny jo...no, bylo to tezky. ““ [1; 129]
Vzorek ilustrativné ukazuje ambivalentni vztah mezi integraci na strané¢ jedné a

segregaci na strané druhé. Je ziejmé, Ze pokud n¢kdo navstévuje tstavni Skolu a posléze
je mu umoznéno spolu s dal$imi ucnicemi navstévovat Skolu, kde jsou i nepostizeni
jedinci, zistavaji pro neho referenc¢ni skupinou pravé spoluzaci z tstavni Skoly. To
muze vést k vytvareni vlastni komunity uvnitt tfidy jakozto ,,0strova bezpeci“. Takova
skupina si miize vytvaiet a pouzivat vlastni symboliku, kde vSichni rozumi chovani
jedincti uvniti skupiny. Ale jak je takova skupina (etnikum) vnimano pravé skupinou
nepostizenych zaki.

Nicméné 1 skupinu stejné nebo podobné postizenych zaka lze vnimat jako skupinu, ke
které se postizeny vymezuje, 1 kdyz sni vustavni Skole absolvuje celou Skolni

dochazku.

, Ale i z hlediska intelektu, takze ja jsem mél viastné skoro samy jednicky. Tam v tomhle
nebyla moc velkad konkurence.* [7; 46]
Zde se setkdvame s problémem tustavnich i nemocnic¢nich $kol, kdy je v mnohych

pfipadech vyvijen tlak k nevycleiovani z4kli s kombinovanym postizenim do
specidlnich, ve své podstaté zvlastnich tfid. Mnohdy i proto, Ze v dob¢ pied rokem 1989
to bylo vSem lhostejné, protoze perspektiva tézce postizenych déti byla problematicka.
Lze vyslovit domnénku, Z¢ 1 oni mohou tuto skupinu postizenych vnimat jako
nepiatelskou. A pokud ne nepratelskou, tak pfinejmenSim jako skupinu, ktera ma sva
z jejich pohledu sva tajemstvi, ktera jim znemoZiuji oboustranné sblizeni.

,, Ve druhdku uz to bylo v pohode, protoze uz taky ucitelé vedeli, co a jak, co maj udeélat
nebo co nemaj nebo...je to - bylo to tézky - jak s ucitelama, tak s holkama, ale postupem
casu se to zlepsilo. ““ [1; 133]

Muzeme vidét jako by Cas vSe urovnal. Zbofil bariéry. Naucil jednu skupinu respektovat

druhou. Ale zde vidime, Ze edukacnimu procesu jsou pfitomni samoziejm¢ také
vyuCujici, ktefi svymi edukacnimi néstroji také utvaieji vztah mezi postizenymi a
nepostizenymi.

., Ale treba méli takovy - takovy metody co...Kdo sem pride driv, bude mit znamku. Bude
mit jednicku. Jo. A ja jsem to treba védela, méla napsany vsechno, ale ja jsem tam k nim
nemohla dojit k ty ucitelce k tabuli a ukazat ji to mezi prvnima. To byla urcita
diskriminace. * [1; 137]



120

Jednim z axiomi edukace mlze byt motivace jedincl k podani co nejlepsiho vykonu
formou soutéZe. AvSak pravé daraz na Casovy limit (kdo nejrychleji) ¢ini z edukace
spiSe soutéz. V této situaci vSak pozadavek dopraveni vysledku na ur¢ité misto znamena
ex ante diskvalifikaci postizenych jedincti, kterou respondent vnima jako diskriminaci.
Lze jisté vznést zcela opravnénou namitku, Ze vedle této klasifikace probiha klasifikace
standardni, kde rychlost nehraje zadnou roli, protoze vSichni maji k vypracovani ulohy
stejny cas.

Ale vratme se jest¢ k poznamce respondenta o diskriminaci. Pravé socialni model
disability vnima nerovné podminky v pfistupu ke vzdélani jako formu diskriminace,
kterou vytvaii samotnd spole¢nost svym strukturdlnim uspotadanim, coz vede posléze
k socialni exkluzi a izolaci postizenych jedinct. Ale autofi (Anastasiou, D. and
Kauffman, J. M., 2013) upozornuji na skute¢nost, ze diskriminace postizenych je
definovana spiSe nez strukturdlnimi dimenzemi socialniho uspofddani, dimenzemi
kontextudlnimi. Tedy, nelze hovofit o n¢jaké vSeobecné diskriminaci, nybrz vzdy je
zadouci brat v potaz konkrétni situaci, v niz K diskriminaci dochazi. V naSem pfipad¢
jsme vidéli, ze ke vzniku diskriminujici situace muselo nastat n¢kolik faktorti soucasné.
PostiZeni a nepostizeni V jedné tfid€, navozeni soutéZni atmosféry a v neposledni fadé¢
také reflexe této skuteCnosti n€kym z postizenych jedinc. Na problém piitomnosti
prvku soutéze a soutézivosti v edukacnim procesu mizeme nahliZzet z riznych stran.
Pozitivni aspekt 1ze vidét ve skuteCnosti, ze je jedinec vystaven realnym podminkam,
s kterymi se setkd na pracovnim trhu pii hledani zaméstnani. Namitku proti tomuto
argumentu vznasi (Berkson, G., 1993, p. 335) namitku, kde doklada, Ze:

,»Neékolik malo studii ekonomie zaméstnavani osob se zdravotnim postiZzenim,
naznacuje, ze soutézi, Casto neuspésné s télesné nepostizenymi osobami pro relativné
omezeny rozsah nekvalifikovanych pracovnich mist ve sluzbach.*

Pro nas je dulezité néco jiného. Pravé v interakci s ostatnimi vrstevniky reflektuje

jedinec své postizeni. V nékterém piipadé€ jako dostat ndrokiim svého okoli. Jindy jako
hledani opory u vlastni skupiny, ktera sdili stejné nebo podobné vzorce chovani. Ziejme
by se nam zdalo sporné, pokud by klasifikace formou ,,dostihi* probihala po celé

ucnovské obdobi.
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., Ty zakladni veci jsem delala a treba kdyz mi to ucitelka jako uz dokoncovala nebo aby
to mélo to tak aby to mélo néjakej - kdyz vidéla, Ze to umim teoreticky, tak mi pomohla
prakticky to udélat. No ale musela vedet, musela védet, ze to vim. “ [1; 145]

Timto zptisobem vyucujici ovefi znalosti ucnice, coZz znamena, Ze odstrani prekazky,

které by branily objektivnimu zjisténi rozumovych znalosti a soubézné s tim zamezi
situaci, kdy by se postizeny mohl odvolavat na nerovné podminky zptsobené jeho
postizenim. Castym problémem pii vyuce déti s DMO je psani. Zde miizeme spatiovat
dva zakladni problémy:

e Pomalost pfi psani

e Necitelnost pisemného projevu
Je dobré podotknout, ze velmi ¢asto oba problémy nastavaji soucasné a Ize vyslovit
domnénku, Ze mezi nimi existuje urcity typ nepiimé korelace. Tedy, pokud se zak snazi
snizit pomalost tim, Ze zvysi rychlost — napt. pfi diktatu — svého pisemného projevu,
témeét vzdy dochazi ke sniZeni Citelnosti pisma. Jak zaci tuto nedostatecnost
kompenzuji?
,,Dokonce jsem si doma nechal vyrobit takovou specialni tuzku s drzadlem. Prosté to
dopadlo tak, Ze na mé zkousSeli vsecko mozny, vselijaky tuzky a pisatka a drzaky, jenze
nakonec to vsecko bylo marny. “ [7;50]
V ¢em je smysl takovéhoto pfipevnéni psaci potieby k ruce? MoZznd nas napadne
predstava jakési protézy piipevnéné k ruce. Zde je vSak tucel jiny. Je zde snaha
osvobodit zéka od vlastniho drZeni psaci potteby tak, aby se mohl sousttedit na vlastni
psani. Ale 1 tento pokus selhava, tudiz je Zakovi poskytnut mechanicky psaci stroj.

,, Asi tak od druhy nebo treti nebo spis asi od druhy tridy jsem dostal psaci stroj. Ja jsem
prosté zacal psat na psacim stroji a samoziejmé to byly jeste takovy ty velky
mechanicky, kde do toho ¢lovek musel busit. “ [7; 50]

Psaci stroj je také mozné povazovat za uréity druh vehiklu, ktery postizenému

umoziuje, jak jsme ukdzali v pfedchozi Casti, kontakt — v tomto piipadé pisemny —
s okolnim svétem.

,, Nakonec jsem s tim psacim strojem - ja jsem mél jeden ve skole, takovej malej a pak
jeste jeden doma, takovej vetsi - od ty druhy do osmy tridy jsem viastné celou skolu
odklepal na uplné obycejnych psacich strojich. “ [7; 50]

Pokud si jedinec zvoli, Ze bude v pribéhu celé Skolni dochazky pouzZivat psaci stroj,

V podstaté beze zbytku odstraniuje problém citelnosti, resp. necitelnosti pisma. Nicméné
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pokud zvoli tento zplisob pisemného projevu, stdva se zavislym na jeho piitomnosti
Vv misté, kde probiha vyuka a Skolni ptiprava. To vSak neni nic neobvyklého, protoze
ostatni zaci také musi uzivat psaci potieby. Ale stdva se také zéavislym na jeho
funk¢nosti. Pravé zde mizeme spatiovat rozdil. Zatimco nefunkéni pero Ize obratem
nahradit perem jinym, vymeénit psaci stroj za jiny uz tak jednoduché byt nemusi, protoze
prosté jiny neni k dispozici. Navic je tfeba mit na zfeteli, Ze kazdy psaci stroj je jinak
citlivy, tudiz postizenému zékovi miize trvat né¢jaky ¢as nez se na néj adaptuje situace je
tedy velmi podobnd té, kterou jsme popisovali u Liv a jejiho vztahu k invalidnimu
voziku. Tedy, za cenu ziskdni néjaké dovednosti je nutné pfistoupit k néjakému typu
omezeni. V naSem piipadé napf. prostorovému, protoZze psaci stroj je relativné
prostorové naro¢ny predmét, coz znamena, ze postizeny musi mit celou lavici pro sebe.
To vede k implicitnimu dasledku, ze sedi v lavici sam, coz lze vnimat jako parcialni
separaci ve vztahu K ostatnim zakiim ve t¥id€. Psaci stroj tedy vytvafi dvoji vztah mezi
postizenym zakem a ostatnimi zdky a mezi zdkem a ucitelem. Ve vztahu k zakiim
muzeme spatfovat jisty druh prostorové isolace. Na druhou stranu ve vztahu zaka
K uciteli vidime zlepSeni komunikace a také odstranéni bariér pfi ovétovani znalosti
zéka. Pouzivani psaciho stroje — vehiklu — vede tedy K vytvafeni protichidnym
dimenzim, které utvareji samotné postiZeni.

Pisemny projev vSak plni roli nejen habilitacni, ale i rehabilitaéni. Nabyvani schopnosti
i procvicovani (Case-Smith, J, 2001, p. 892) horni koncetiny, kde autorka uvadi:

,»S diagnozou tézké athetoidni mozkové obrny jsou motorické schopnosti pomérné nizké
a vyzaduje, aby bylo pouzivano elektrického invalidniho voziku a fady adaptivnich
zafizeni.*

Dalsi dimenzi postiZzeni je v disledku uzivani psaciho stroje i odliSnost 1 uvniti tidy
stejné nebo podobné postizenych zaktl, ktera je umocnéna i1 prostorovou oddé€lenosti.
Uzivani pomitcek, které zajisti postizenému Citelny pisemny projev, mizeme vidét na
Skéle, na jejimZ jednom konci je béZnd tuzka a na druhém notebook, pied nds stavi
otazku, ktera volba je adekvatni. Dnes bychom ziejmé vSem doporucili notebook a

vyhnuli bychom se ,,lusténi* necitelného pisma. Respondent uvadi:

,, Ucitelé, co mé ucili casto, tak Ty to pismo znali a vétSinou vsechno precetli a na
druhém stupni se ucitelé stridali, tak se mé cas od casu zeptali, kdyz néco nemohli
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precist. A nasli se i takovy ucitele, kteri nez aby to po mné Cetli, tak mi rovnou napsali
zndmku dvojku a necetli to. “ [11; 38]
Uvedeny vzorek ukazuje, ze pokud se postizeny zak v bézné skole snazi, co nejvice

vyuzit svych manualnich schopnosti, klade tim vys$i naroky na vyucujici, ktefi jsou
vlastné také nuceni vyrovnat se s dovednosti naucit se ¢ist mnohdy velmi necitelné
pismo. Stane se vSak, ze uclitel nékterou z Casti nepiecte, a proto se zdka na nékteré
necitelné pasaze zepta anebo na toto Gsili rezignuje a zakovi piSe stale stejnou znamku.
Na vztahu zak-ucitel mizeme vidét fenomén, ktery bychom mohli nazvat ambivalenci
motivace. Zak je motivovan k psani &itelného pisma, avsak kdyz zjisti, ze u¢itel neni
schopen/ochoten vyvinout usili k pfecteni textu, 1ze si klast otazku, zdali postoj ucitele
nevede k celkové frustraci zaka. Samotna Citelnost pisemného projevu — vedle toho, Ze
je projevem postizeni — formuje i1 vztahy zaka k uciteli 1 spoluzakim.

,Mohla jsem ucitele zastavit, kdy jsem potrebovala, tak jsem vidycky z toho méla
vycitky svédomi, Ze mam néco extra, tak mi spoluzaci rekli, ty jsi prasténa, my si aspon
stihneme oduvodnit jaké i/y tam mdme napsat, pro nds to je lepsi. “ [11; 104]

Pisemny projev tedy formuje vztah tim, Ze si postizeny neni jisty, jak tuto tlevu budou

vnimat jeho vrstevnici. Ale oni jen dané situace vyuzili ve svlij prospéch. Lze tedy fici,
ze odliSny pisemny projev muze byt vyuzit jako benefit pro ostatni spoluzaky.

Zde jsme si na psacim stroji ukazali, jak technickd pomucka formuje vniméani vlastniho
postizeni béhem vyuky. Celou situaci spojenou s osvojovanim si pisemného projevu

muzeme zndzornit nasledujicim schématem.

[ spohczac]
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Lze tedy fici, ze na reflexi vlastniho postizeni se podileji materialni vlastnosti
psacich pomiicek 1 nemateridlni vlivy v podob¢ postoji vyucujicich a spoluzakt. Pokud
¢itelnost pisma formuje vztah vyucujici-zak, naproti tomu pomalost pisemného projevu
je reflektovana ve vztahu zak-spoluzaci.

Vedle vlastniho psani jsou vSak manudlni dovednosti dilezité i pii vykonadvani
dalSich vzdé¢lavacich aktivit (kresleni, prace s modelinou), coz lze aplikovat u zaka
s DMO s pfidruzenym mentalnim postizenim. Jaké dovednosti u téchto zakii mizeme
rozvijet? Pravé na piikladu dvou respondentli s tézkym mentdlnim i pohybovym
postizenim lze ukazat, Ze praktické Skoly — ovSem za cenu segregace od ostatnich
vrstevniki — poskytnou jedincim nécvik/vyuku jednotlivych dovednosti. Jaké bude
jejich vyuziti v nésledném zivoté, by bylo nutné ovétit dalSim longitudindlnim
vyzkumem. Zde vSak vyvstava otazka. L.ze takto pojatou vyuku oznaclit za inkluzivni,
kdyz jsou vlastné jedinci v oddélené tfidé? Z hlediska pravniho ano, protoze respondent
nebyl oznacen za nevzdélavatelného, jelikoz to ani zakon neumoziluje. Nez budeme
pokracovat v analyze vzdélavani jedinci s DMO s kombinovanym, musime ucinit
metodickou odbocku.

Divku jsem vidél poprvé v roce 2009 v jednom sboru cirkve evangelikdlniho
typu. Rodinu jsem kontaktoval ptes kazatele tohoto sboru. Po telefonické domluvé
s matkou jsem pfijel s asistentkou do jejich bytu a...... byl jsem zaskocCen, protoze
divka nebyla s to mluvit. Uméla pouze n€kolik mélo nesrozumitelnych slov.

Podobné situaci lze jen obtiZzné zabranit, avSak vyzkumnik musi byt schopen
najit vychodisko, které by nevedlo k jeho moralnimu a etickému selhdni. V zasadé jsem
mohl postupovat ttemi zpiisoby:

e Ukoncit navstévu s tim, Ze neni divka schopnd rozhovoru.
e Celou navstévu odbyt nezadvaznou konverzaci
e Provést standardni interview s tim, Ze matka 1 otec budou rozhovoru
pfitomni a budou ptekladat, co divka tika.
Rozhodl jsem se samoziejmé pro tieti variantu, kdy otdzky byly kladeny divce, ale

v zasad¢ odpovidala matka. Nicméné bylo dbano na to, aby tazanou osobou byla vzdy
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divka. Matka byla v roli co-respondenta, ktery nam pomohla piekladat nékteré
odpovédi. Pokud pfistoupime na podobny zpisob interview, musime tomu piizpusobit
design (Rapley, M., 2004, p. 80) celého interview.

Po polozeni prvnich otdzek vysSla najevo skuteCnost, kterd do jisté miry
ospravedlnila mnou zvoleny postup, protoze vyslo najevo, Ze matka kazdy den divku do
Skoly doprovazi a po celou dobu vyuky je v jeji pfitomnosti. Na zaklad¢ této zkuSenosti
jsem navazal skrze asistentku kontakt jesté s jednou rodinou, kde jsem s podobné
postizenym chlapcem vytvofil podobné interview.

Na zacatku jsme si ukdzali, Ze inkluze mé spiSe pravni charakter a nese v sobé
prvky nasili. Nicméné samotné vzdélavani v mnoha piipadech probihd oddélené.
Pouzivaji se specidlni metody vyuky. Ale pii popisu téchto dvou rozhovorti jsme vlastné
ucinili také krok, ktery bychom mohli oznacit jako ,,metodologickou segregaci* v ramci
vytvafeni teoretickych vzorkl. Pokud bychom tak neucinili, vyloucili bychom jedince,
kteti — maji DMO — do naSeho souboru patii. Byli jsme si védomi problemati¢nosti
celého kroku, ktery napt. spociva v naruseni soukromi adolescentd.

Co jsme tedy zjistili?

Ptiprava do Skoly za¢ina oblékanim divky, protoZe sama toho neni schopna.

. ,,INo, kdo ti pomahad?
. ,,Mami.

. ,Maminka pomdaha.*
., A vSechno, nebo néco dokazes sama? “

. Rekni ne, sama ne. “

,, Ne.

H: Sama si rozepne treba svetr, vid. Nebo si sunda Cepici, Ze jo. [13; 35/42]

Pfestoze se jednd o divku stézkou formou DMO s téZkym mentalnim

‘

>IZII>IT

postizenim, podafilo se navazat s ni rozhovor, v némz popsala zptisob, jakym se kazdy
den ptipravuje do Skoly. Umi popsat €¢innosti, neni jich mnoho, které zvlada sama. Sama
také dokéaze rozeznat, kdo ji poméha s oblékanim.

Poté si povidame o dopravé do Skoly a zpét. Nahle zjistujeme, Ze se jednd o
pomérné sofistikovany proces, pii kterém je nutné uzit nékolik vehikli.

H: Mame kocarek, vid.
A: Hm
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H: A jezdime kocarkem. A ve Skole, protoze tam jsou schody, tak Jaja ma
schodolez, vid, mas no.

A:hm

M: Tak ty z toho kocarku neslézds.

H: No, ma takovouhle zidlicku stejnou jako doma, vid. [13; 69-75]

Postizeny respondent k dopravé do $koly potiebuje rizné typy pfistrojd, které mu

umoznuji, aby vibec se mohl do Skoly dopravit. Protoze vSak Skola neni zcela
bezbariérova, déti (ve tiide je jich pét) musi vyuzivat tzv. schodolez, kterd umoznuje
bezpecny pohyb voziku po schodech. Vzhledem k jeji vysoké cen¢ vSak je zde pouze
jeden, a proto musi byt doprava po $kole dobfe zorganizovana.

Nyni prozkoumame, jak probiha vlastni vyuka.

H: ,, No, na koleckach, A ma u toho jesté stolecek sviij, taky jsou takhle zarazky, ze
se to do toho zarazi, Zze nemusi ke stolu, ale ma svuj stolecek k tomu. “
M: ,, 4 jaké pouzivas pomiicky? *
H: ,, Ona Zadny extra nemd pomiicky, vid'. *
A:,, Nemam. “
H: ,,Ma brejlicky na ocich, Ze jo.
A, Hm. “
M: ,,Ja myslel, jako jestli tFeba udrzi v ruce tuzku, nebo jestli pise na pocitaci. ‘
H: ,, Ne, na pocitaci ne, jenom tuzku, pastelky.
M: ,, A tuzku udrzi? “
H:,,Jojojo. " [13; 85-94]
Naskyta se otdzka. Muzeme tuto formu vzd€lavani oznacit za inkluzivni?

‘

3

Odpoved’ se pokusime nalézt zpisobem, ze budeme na tuto otazku nahlizet z nékolika
hld. Zakladni dimenze inkluze je ddna pravnimi predpisy (Parlament CR, 2004), ktery
nafizuje statnim, samospravnym a dalSim institucim zajistit 1 s takto téZkym
kombinovanym postizenim vzd¢lani, které by odpovidalo jejich moznostem. Jak uvadi
(Michalik, J., 2011, p. 81) pted ucinnosti zakona zroku 2004 platil princip tzv.
spadovosti:

»Jde o znéni a vyklad ustanoveni § 36 Skolského zékona, ktery upravuje plnéni povinné
Skolni dochazky. Podle néj je Skolni dochézka povinna po dobu deviti Skolnich rok,
nejvySe vsak do konce Skolniho roku, v némz Zak dosdhne 17. roku véku.*

Pravé tento princip spadovosti byl dle autora narusen vyhlaskou (Vyhldska ¢.

73/2005 Sb., o vzdelavani deti, Zakii a studentii se specidlnimi vzdélavacimi potrebami a
deti, zakii a studentii mimordadné nadanych, 2005), ktera klade spise duraz na

subjektivni posouzeni schopnosti Zaka a rodi¢iim nabidne specidlni vzdélavaci program
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ve specialni tfid€é. Tento nesoulad se zdkonem byl odstranén novelou zminéné vyhlasky
s ucinnosti od 1. zari 2011. Jsme trochu na pochybach, zdali pfistup autort k celému
problému je adekvatni. PfredevSim se zda byt sporné, ze kritika pravniho ukotveni je
zalozena na vyjmuti n¢kolika slov z divodové zpravy k zakonu. Michalik (Michalik, J.,
2011, p. 80) doslova uvadi:

,»Kritizujeme uzivani pojmt jako v tomto pfipad¢: ,,kdy to bude mozné¢ a zadouci®, které
predstavuji subjektivni pfedstavy tvircti norem o fenoménu Skolské integrace déti a
zaki se zdravotnim postizenim a nejsou zpusobilé podat zadouci a svého druhu presny
vyklad timyslu zdkonodarce!*

Autor ma zfejmé€ na mysli slovni spojeni vymezené uvozovkami, protoze zadné

»pojmy“ v této Casti nalézt zkratka nelze. Budiz. Neni zcela zfejmé, ¢im jsou
predstavovany ,,subjektivni predstavy* tvlircti dané ¢asti Skolského zdkona. Muize vibec
existovat néjaka ,,objektivni ptedstava“ (snad) zdkonodarce? Nepostoluje zminéna ¢ast
(n€kolik slov) ditvodové zpravy k zdkonu spiSe pfijatelny a srozumitelny stav, ktery
tika, ze primarni je snaha zaclenit dit¢/zaka s postizenim do bézné Skoly a tiidy? Ale
mohou nastat situace, kdy toto zaclenéni mozné neni. Potom rodiCe, pracovnici
pedagogicko-psychologickych poraden, vedeni $kol jsou postaveni pied pozadavek najit
takovy typ Skoly, kde se bude dité citit bezpe¢né, protoZze beéhem terénniho vyzkumu
jsme se setkali i sptipadem brutalni Sikany stran intaktnich spoluzakt, bude mit
moznost ucastnit se 1 mimoskolnich aktivit a v neposledni fadé¢ bude mit moznost
navazovat i vrstevnické vztahy.

ProtoZze pokud se inkluzivni vzdélavani hlasi k postmodernimu konceptu
spolecnosti, lze vyslovit namitku, ze pravé postmoderni koncept problematizuje
upiednostinovani normativniho piistupu (MacDonald, M. and Schreiber, R. S., 2001, p.
40) pted pristupem, ktery zohlednuje potieby a schopnosti daného zaka.

Presto lze i1 na tento typ vzdélani nahlizet jako na vzdé¢lani, které se vyznacuje
ur¢itym stupném segregace. Dé&ti jsou ve specidlni tfidé a se svymi nepostiZenymi
vrstevniky se témeét nesetkavaji. Ale vedle uvedeného oddéleni miizeme vidét 1 urcity
typ separace ve vztahu K ostatnim zakim uvnitf tiidy. Kazdy ma svij stolek, ktery

odpovida manualnim a pohybovym schopnostem daného zaka. S podobnou
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separaci/izolaci jsme se jiz setkali, kdyz jsme analyzovali pouzivani psaciho stroje pii
vyuce.

Lze na uvedeném vzorku vysledovat jiné aspekty inkluzivniho pfistupu?
Z analyzy lze vysledovat dva aspekty. Za prvé. Prolomeni oddélenosti vzdélavaciho
prostoru (Skoly) od ostatniho svéta. K tomuto prolomeni dochdzi zejména v moment¢,
kdy matka plni roli zdravotniho asistenta ve tiid¢, ale v podstaté t0 znamenad, Ze ma na
starosti jen svoji dceru. Jaké to ma dusledky z pohledu socializace? Jednim z naSich
vychodisek byl koncept tzv. sekundarni socializace. To znamend, Ze vyucujici zaujima
roli institucionalniho funkcionéfe, ktery pfeddva znalosti, které nejsou bezprostiedné
spojeny s jeho hodnotovym (etika, tradice, biograficka situace, nabozenska konfese)
svétem. Je nepochybné, ze kazdy vyucujici — explicite ¢i implicite — do svého vykladu
vklada. Ale kazdy zak, muze oddélit, co tika ucitel a co se fikd doma. Pravé
Vv konfrontaci téchto dvou svétti dochdzi k sekundarni socializaci. Zde je mozna na misté
klast si otazku, zdali v tomto uspotadani vyuky nedochazi k exkluzi z tohoto procesu,
coz ssebou muze znamenat, ze si dit¢ nékteré socidlni dovednosti neosvoji. Jaké
dovednosti prichdzeji v avahu? Ptdme se na navazovani vrstevnickych vztahti se
spoluzéky setkavani se 1 v mimoskolnim ¢ase. Vychazi najevo, Ze se divka kamaradi
pouze s jednou spoluzackou.

. ,Sasenka je kamaradka, vid? “

D, HmM

. ,, A ted’ mi Fek ni, tak si s ni povidas, hrajete si spolu?

., Sasenka ma Downiiv syndrom. “

. ,,Jo, jasné.

. Takze ta povida lépe nez Anicka, no. Anicka ji Fekne tak akorat ahoj, tak se
okukujou, jim to spolu jde.

IZIZI>T

M: ,, A ted mi Fekni, hrajete si spolu a navstévujete se i po Skole?
H: ,,Ne, to ne.

A:, Ne

H

. ,,Jim to staci ve Skole, vid'?
A: ,,Jo.“[13; 116-131]
Divka tak vlastné nema Zadné kamaraddy a kamaradky, s nimiz by se mohla

setkavat mimo Skolu. Matka tedy — prozatim Uspésné€ — zvlada nékolik roli, pficemz lze

u ni pozorovat dominantni sklony. KdyZ si poviddme o piipravé tésné pied vyukou a
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béhem prestavek a vyptdvame se na pomoc stran ostatnich spoluzaki, piip. pani

ucitelky, matka rezolutné dodava:

‘

H: ,, Maminka uz vi, co potiebujes, vid, Anicko.*
H: ,, Maminka uz vi, co Anicka potrebuje v priitbehu skolni vyuky. *
Neodvazujeme se tvrdit, ze by matka s divkou jakkoli manipulovala, ale svou

permanentni pfitomnosti nesporné piispiva k urcité forme socialni izolace. Navic, jak uz
bylo zminéno, cel4 rodina se hlasi k jedné z evangelikalnich'® cirkvi — Cirkvi bratrské.
Z n¢kterych jejich projevu bylo patrné, ze ji je blizsi rigidnéjsi pojeti kiestanského
zivota. Lze proto predpokladat, ze své Usili orientuje na aktivity, které jsou spojené
s zivotem sboru, ktery méa ovsem sidlo v dvacet kilometrti vzdaleném mésté. Clenstvi
Vv cirkvi se v§ak miize ve vztahu k ostatnim rodi¢im déti ze tfidy i v odmitani pomoci ze
strany 1écCiteld. Divka se Ucastni nedélni besidky ve sboru, kam dojizdi
autem/autobusem s rodici.

M: ,, Anicko, jeSteé mi Fekni, kolik vas tam v besidce je, ja vim, Ze je to po kazdy jinak,
ale asi tak?

H: ,, No ted’ tam treba byly tii holcicky, s Anickou, v besidce v nedeli, vid? Tri
holky.

M: ,,Jenom tri holky? “

H: ,, No, nékdy jsou tam i kluci, ale ted’ tam byly jenom holky samy, vid’? “

A:,,Hm. “

M: ,,4 Ty chodis k tim mensim? “

H: ,,No, k tém mensim chodi, no.* [13; 306-312]

Praxi, kdy je postizeny zafazen mezi mladsi déti, nez je on sdm, zname i ze

sportovnich krouzkl. Rodice se tak snaZzi potladit rozdil mezi postiZenymi a intaktnimi
détmi. Mluvime o nedavno uplynulych Vanocich.

H: ,, Hrali jsme ve Skole, vid, hrali jsme, co jsme to hrali. Kazdej mél vlastné svoji
pisnicku z deti.

M: ,,Jo pockejte, ve Skole nebo ve sboru? *

H: , ve skole i ve sboru. Ve sboru vilastné neméla nic.

M: ,, A copak jsi hrala ve Skole? *

H: ,, 4 ve Skole jsme méli, kazdej z deti mélo svoji pisnicku, vid? “ [13;523-527]

18 Evangelikalni pojeti kfestanstvi klade ddraz na osobni zboZznost. Pismo Svaté je
méfitkem jejich Zivota. PostiZeni jedince neni vnimano (v drtivé vétsiné) jako dlsledek
hfichu, ale spise jako pfilezitost k pomoci bliznimu. Cirkev ma vlastni diakonii a porada pro
postizené, déti, dospélé (Kudlacek, M., 2013b) a jejich rodiny spolecné pobyty.
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Divka je pln€ zapojena do aktivit ve Skole, ale zapojovani do tzv. ned€lni besidky
— obdoba Ned¢lni $koly v Jednoté bratrské — selhava. Je mozna na Skodu, Ze vedeni
Skoly nevyvinulo aktivitu, kterd by zajistila, aby divka mohla své vystoupeni v né&jaké
form¢ prezentovat na pude sboru. Ale mohlo by to probéhnout i opacné, kdy by n¢kdo
ze sboru navstivil vanoc¢ni besidku div€iny Skoly a pokusil se najit zpiisob, jak umoznit
jeji vystoupeni na pude sboru. Nejde samoziejmé o konkrétni udalost. Nicméné rtizné
mimoSkolni aktivity mohou byt ptilezitosti, kdy se Skola otevird i dalSim institucim ve
svém okoli®®, ¢imz by dochazelo ke vzdjemnému poznavéni a $kola by do jisté miry
oslabila svou izolovanost.

Takovouto miru inkluze zfejmé nelze oznacit za plnohodnotnou. Proto je mozna
na misté¢ mluvit o inkluzi relativni, kdy vedeni Skoly, ucitelé, rodi¢e a zaci hledaji
moznosti byt v povédomi svého okoli a umoznili mu poznat moznosti (posibilities)

svych zaka.

9. KaZdodennost
V této kapitole prozkoumame, jak je postizeni vnimano v bézném, kazdodennim

zivoté. Zahrneme do této kapitoly jednani v ramci kontaktu se ¢leny rodiny i jednéni na
vefejnosti. Cim je vlastné kazdodennost charakteristicka?

V Gvodu jsme vysli zpfedpokladu, Ze vyznamny vliv na reflexi vlastniho
postizeni mélo hnuti za lidska prava zdravotné postizenych, kdy dochazi k redefinicim
identity postizenych jedinct. Disledkem téchto hnuti byl tlak na zpfistupiiovani
vefejnych prostorti Vv oblasti odstraniovani architektonickych bariér. Zpfistupnovani
vzdélani 1 pro jedince, kteti by do t€ doby byli ze vzdelavaciho procesu vylouceni. Ale!
Dokéze lidsko-pravni agenda ,,piekrocit prah“ rodiny smérem dovniti? S tim se otvira i

otazka uzce souvisejici. Ma k tomuto vstupu lidsko-pravni agenda vibec pravo. Ne,

¥ Je viak tieba pfipomenout, Ze sbor je od skoly vzddleny pfriblizné dvacet
kilometrd, tudiz by se celd akce musela dobfe zorganizovat tak, aby nedoslo
k oboustrannému zklamani.
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nejde nam o lingvistickou analyzu, ale chceme postihnout aspekt prav postizené¢ho
s pravem ochrany soukromi ostatnich Clent rodiny. Ochrany jejich zvyki, tradic, ale
také vztaht, které jsou v kazdé rodiné vytvaieny celé generace. Na pocatku jsme uvedli,
ze védéni se vynofuje z neprostupné housti kazdodenniho svéta. Ale zaroven jsme
uvedli, Ze védéni formuje nds okolni — tedy 1 kazdodenni svét. V jiném ohledu uvadi
Husserl (Husserl, E., 1996, p. 165), Zze pfirozeny svét je zakladem nasSi teoretické i
mimoteoretické zkuSenosti. Na dal§im (Husserl, E., 1996, p. 142) mist¢ uvadi, Ze je to
prostor, ktery jesté nebyl ,,zvazen a zméten®. Co si v kontextu nasi analyzy mame pod
zminénou charakteristikou predstavit? Nabidneme nasledujici vychodisko.

Zatimco proces rehabilitace je svdzan paradigmatem modernity a vzdélavani je
pod vlivem lidsko-pravniho paradigmatu, jenz je spiSe formovan postmodernimi
piistupy. Zbyva prostor kazdodenniho svéta, ktery je témito paradigmaty ovlivnén
tangencialng. JistéZe se 1 v bézném zivoté/svété — mezi kamarddy, spoluzéky i
v samotnych rodinadch — mluvi o pravech postizenych. Kamaradi si mohou vyménovat
zazitky a zkuSenosti s rehabilitaci. Presto si dovolujeme tvrdit, ze v téchto sférach
lidského zivota se podle nich primarné nejedna. V nasem pojeti to tedy znamena, Ze tyto
svéty nejsou témito obéma paradigmaty ,,zméfeny a zvazeny*.

., Jo, to se mi taky stava a hodné mé to nastve a vétSinou se je néjak snazim
prinutit, aby mé poslouchali. A kdyz je vetsi spolecnost lidi a vypravime si a ja chci taky
néco Fict a nechteji mé pustit ke slovu, tak si ,,zjednam poradek* a tomu konkrétnimu
cloveku, ktery mi skdace do reci, Feknu, bud zticha, ted’ chci Fict néco ja. * [11; 186]

,Ale kdyz s tim nékdy nemam silu bojovat, tak jsem radsi zticha. Ale pak mé to

Stve, Ze jsem byla zticha a mdam z toho Spatnou nadladu, takze si vétsinou snazim to misto
vykricet. “ [11; 189]
Z uvedeného vzorku bychom mohli odvodit, Ze pravé neznalost a neuplatiiovani

prav postizeného vede k jejich diskriminaci. V tomto ptipadé bychom mohli fici, ze
vede k diskriminaci ohledn¢ svobody projevu, ¢imz cela situace nabyva i politické
dimenze. Mohli bychom téZ mluvit o form¢ Utisku a emocnim aspektu celé situace.
Neni ovSem ziejmé, jakym zplisobem by bylo lze néjaké ,,pravo postizeného*
uplatiiovat. M¢li by vSak vSichni zG€astnéni zmlknout, kdyz by chtél postizeny cokoli

fici? Nebyla by to naopak diskriminace vétSiny? Ale pokud se vSak na celou situaci
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podivdame z pohledu, ktery nas zajima, tedy zpohledu reflexe vlastniho postizeni
respondenta, vidime, uvedena situace poskytuje postizenému prostor pro svobodné
jednani. Mlize se rozhodnout, ze se pokusi svému okoli sd¢lit, co potiebuje. Ale miize
se rozhodnout, ze s ohledem na situaci — hluk, vice¢lenna skupina — své sdéleni odlozi
na pozd¢jsi a piihodnéjsi dobu. V tomto piipad¢ jde o nalezeni zplisobu, jak participovat
na aktivitich svych vrstevnikli. Dal§im ptikladem muize byt usporddani pikniku, na
kterém se respondent domluvil se svymi spoluzdky pravé ve tiidé, které spole¢né
chodili.

., Slibily jsme si, Ze prosté tam pudem a udélame si piknik. A oni celou tu dobu - tam
prisla zase jind kamarddka jejich a treba oni celou tu dobu prosté byly nékde jinde a ja
Jjsem tam sedéla jenom jako. A oni byly nékde v Druzstevni ulici, ja jsem byla nékde tady
u Hypernovy. “ [5; 250]

Kamaradky divce utekly, ptfestoze se domluvily na spole¢né akci. MoZzna bychom

neméli ptehlédnout, Ze se na celé akci domluvily ve Skole, coz je prostfedi svazané
predpisy a ucitelé dohlédnou, aby postizeny zak nebyl kdesi ponechén o samoté. Nikdo
mu neutece. Lze se domnivat, Ze prave toto prostfedi mélo implicitni vliv na planovani
pikniku. Ale opusténim Skolni budovy se v§e méni. UZ jen tim, Ze opustily Skolu, dava
kamaradkam divky pocit volnosti. Vzapéti potkaly dalsi (jejich) kamaradku, kterou
postizena divka neznala a spole¢né ji uteGou. Utekly? To je ponékud sporné tvrzeni.
Spise bychom m¢li fici, Ze odesly vlastni chiizi. Nicméné cely piknik kon¢i fiaskem a
zlobou postizené divky.

Nésledujici piiklad popisuje situaci, kdy je postizend divka cely Skolni rok
Vv 1écebné a doma je pouze béhem letnich prazdnin.

., Kdyz prosté v tom bylo néco...ale nebyli takovi vsichni, ale vétsina jich takovejch
byla, kdyz z toho videli treba - Ze jim tFeba neutecu, zZe si s nima miizu hrat jako, Ze Ze
kdyz potrebuju, ze tam sedim, Ze si Zze mi to miizou vict, Ze je néjak neoseknu nebo Ze
prosté je vyslechnu, nebo kdyz byly takovy véci jako treba kdyz byly velky fronty na
néjaky veci, tak mé - do kramu - tak mé vzali, aby prosté nemuseli dlouho cekat,” [1,
109]

Uvedeny vzorek ukazuje, ze vztah s nepostizenymi vrstevniky je mnohdy vnimén

jako urcita zavislost na okoli, kterd mize byt postizenému jedinci nepiijemna, ale na
druhou stranu maji k postizené divce diveru, tudiz se ji svétuji. Na uvedenou skutecnost

1ze nahlizet ze dvou uhll. Svétuji se divee, protoze k ni maji divéru, ale Ize tuto situaci
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nahlizet i ukorné. Svétuji se ji, protoze védi, Ze je neodbude, ¢imz by se pfipravila i o
posledni pratele.

Od vztaht s vrstevniky je jiz pomérné blizko ke vztahiim partnerskym. Chceme
zde nacrtnout jen kratky nastin problémd, ktery je zasazen do pfedchozich uvah.

I kdyz moje, to je také tézké, mam ted zdravou partnerku, a taky si myslim, zZe

ona nechape néekteré veci. ““ [10; 142]

,,Co treba, treba to, Ze na ty domdci prace jsem uplnée levy. Miij nazor je treba
zcestny, ale ja treba vikam, Ze kdyby to delala ona, tak ji to trva o pétinu méné. Kdezto
ona chce, abych to udélal ja, ja se tim trapim Silené. A prakticky mée to zabere spoustu

casu se a ja se mohu venovat castecné nécemu jinému a ono to vidycky neni nikde
videt. “ [10; 146]
Co ndm muze ptipominat pozadavek partnerky? V jistém ohledu je to pozadavek

rehabilitace, ktera si klade za cil osvojovani si manudlnich dovednosti. A partner je
postaven do role, kdy musi partnerce slozit¢ vysvétlovat, ze jeji pozadavek je
neadekvatni jeho postizeni, pro coz nema piilisné pochopeni. Postizeny je tedy postaven
do role, kdy musi vysvétlovat/reflektovat své postizeni zplsobem, aby partnerka
nepojala podezieni, ze si jeji partner chce jen vyvléci z participace pii obstaravani
spolecné domécnosti.

Zapojovani se do bézného Zivota mezi nepostizené osoby je hlavni cil integrace,
jak jsme si ji v celé praci definovali. Ale! Jaky maji postizeni jedinci vztah K ostatnim
jedincim s DMO? V priib¢hu celé prace jsme si ukazovali, Ze existuji urc¢ité zvyky, typy
jednani, které jsou spole¢né velké casti takto postizenych. Mnozi z postizenych
respondentli maji zkuSenosti s Zivotem ve skupiné stejné¢ nebo podobné postizenych
déti, ale kdyz se bavime o Zivot€ uvniti této komunity, respondent, ktery nejprve
ramcove popisuje obraz postizeni kamaradky, uvadi:

,,Ona neni na vozejku, ona ma teda DMO, ale chodi a ma jesté k tomu trosku
néejakou skoliozu, takze kdyz jako to o ni vyloZené nikdo nevi, tak to nepozna jo.
Nasledné¢ popisuje jejich vzajemny vztah, kdyz byli spolu v jedné lécebné

v Cechéch:
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., Tak ona mi sama vylozené rekla, Ze jako prvni patro®™ byli pro né néjaky lidi,
ktery je absolutné nezajimali, jako ktery jim prisli takovy jako... pro¢ by se s nimi
bavili. *

Uvniti skupiny tedy dochazi k diferenciaci, kdy méné postizeni jedinci se vici

vice postizenym vrstevnikim vymezuji tim, ze vztahy mezi nimi jsou spiSe formalni.
Méné postizeni jedinci sice poskytnou naptf. pomoc ve Skole, ale 1ze zde pozorovat
jistou nadfazenost. Jak ukazuje HaleSova ve své diplomové praci (Vitkova, M., 2006, p.
174) na ptikladu chovani postizeného ve vetejném prostoru.

,»Napft. ve vefejnych dopravnich prostiedcich, pokud sedéla, nebylo jeji postizeni
vidét a lidé ji zadali, aby je pustila sednout. V tu chvili si uvédomovala svou bezmoc.
Nedokazala jim fici, Ze je postizena.*

Kolegyn¢ Halesova tuto situaci interpretuje skrze Matéjcka, jenz v tomto postoji
vidi snahu nedavat na odiv svoji vyjime¢nost. Nabidneme jinou interpretaci. Divka
(Jana) potlacuje své postizeni — Cast své identity — aby ziskala identitu jinou. Jeji cil je
byt jako zdrava. Jistéze jednim z motivii mize byt stud za své postizeni. Nepfipisujeme
tomuto postoji pejorativni konotaci. Jen vyuziva situaci ,,neviditelnosti“ svého postiZeni
a podle toho jednd. Zde vsak vidime moment, ktery jsme uvedli ve vychodiscich nasi
studie. Tedy skuteCnost, Ze postizeni je vysledkem jednani samotného postizeného a
jisté¢ i jeho okoli, ktefi svym jednanim piivadéji své postizeni k viditelnosti anebo
K neviditelnosti.

Namitka proti tomuto pfistupu se ihned nabizi. KdyZ nastoupi do vetejného
dopravniho prostfedku postizeny jedinec na voziku, mize své postizeni skryt jen velmi
obtizng, resp. skryt jej nemtze. Odpovéd zni. Ano, v tomto kontextu jej skryt nemiize.
Ale o nékolik stran vySe jsme popisovali situaci, kdy si postiZzena divka nevzala napoj,
aby se nepobryndala. A opét se nabizi n€kolik interpretaci. Chtéla byt vzdy Cistd, coz
muze odkazovat k pohlavi, protoze chlapci takové naroky na sebe mit nemusi. Ale
mohla se bat samotného okamziku vyliti napoje na odév, coz neni piijjemné a mozna by
se stala najednou stfedem z4jmu. To by ji mohlo byt nepifijemné, protoze by své

postiZeni €inila viditelnym.

2 7de byly umistény déti s tézkymi formami DMO.
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Vidime, ze kazdy z postizenych jedinct se definuje tzv. vlastni skupinu jinak.
Vlastni skupinou rozumime (Merton, R. K., 2007, p. 211) skupinu jedinct, které spojuje
urcity spolecny znak anebo soubor znakl. Ale pokud jsou jedinci urcité¢ znaky, které
zaroven se znaky, které jsou soucasti jeho osoby, nepfijemné, zacne je ve vztahu
k vlastni osobé potlacovat. Soucasné s tim za¢ne skupinu s podobnymi znaky povazovat
za skupinu cizi. Merton (Merton, R. K., 2007, p. tamtéz) uvadi:

Reakce na tidajné nedostatky je stejné samoziejma jako predpovéditelna. Jestlize
se n€ékomu opakuje, ze je ménécenny, ze nema zadné klady, je naprosto lidské chytat se
kazdé drobnosti svédcici o opaku. Definice vlastni skupiny vnucuji domnéle podiadné
cizi skupin¢ obrannou tendenci zveliCovat a zdlraznovat ,,prednosti rasy*.

Jakou ma toto definovani vlastni a cizi skupiny souvislost s integraci. Dovolujeme

si navrhnout tii hypotézy:
e Integraci do majoritni spole¢nosti je Zadouci, aby jedinec opustil nékteré
navyky sdilené jeho piivodni skupinou.
e Jedinci méné postizeni tyto zvyky opoustéji snaze.
e Dochazi k redefinici vlastni skupiny.

Typickym ptikladem muaze byt nadany jedinec, ktery se rozhodne opustit néjakou
komunitu, kde vyrtstal a prozil détstvi, ktery se v dospélosti rozhodne vystudovat
vysokou $kolu. Jak uvadi (Ricardi, G., 2000), jednim z prvnich pozadavku na vysoké
Skole, kterou se rozhodla vystudovat, byla nutnost naucit se plynné¢ mluvit a psat ve

Span¢lsting.

10. Diskuse

Prvnim kritickym momentem prace bylo zvolit — od pocatku byla prace
profilovana jako kvalitativni vyzkum — vhodny analyticky/metodologicky néstroj.
V tvahu pfichdzely narativni analyza, biograficka analyza, ptipadn¢ fenomenologicky
orientovana studie.

Narativné orientovand studie byla shledana jako obtizné proveditelnd, neb se jiz
pii vytvareni prvnich rozhovort ukézalo, Ze respondenti nejsou s to vybavit si tieba jen

nékolik ptibehd, které by se vztahovaly k jejich postizeni. Jejich vzpominky byly velmi
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Casto utrzkovité. DalSim problematickym bodem narativniho pfistupu je skute¢nost, ze
vypraveéc (Kubicek, T., 2007) zdiraznuje, nebo naopak upozad'uje nékteré skute¢nosti
ve svém vypravéni. Fenomenologickou analyzu jsme neprovadéli z diivodu obtizného
ziskavani dat. Zde by se zfejmé nabizela moznost zkoumat dvoji zkusenost téla — Leib a
Korper — pii rehabilitaci. My jsme se spise priklonili k poststrukturalistickému konceptu
téla, ktery v sob¢ toto rozdvojeni obsahuje, ale analyzuje jej odliSnym zptisobem.

Etickym problémem s metodologickymi konotacemi bylo moje postaveni
Vv celém vyzkumu. Zde se zam¢fim na skutecnost, ze respondenti Skolniho véku méli
znaéné problémy porozumét mé feCi. Nabizela se moznost, ktera situaci velmi
ulehCovala, ale soucasné ji nebylo schiidné odmitnout. Touto moznosti byla pfitomnost
jednoho nebo obou rodi¢i. Ti byli ochotni sehravat roli mediatorti, coz mélo mnohdy za
nasledek, ze jsem implicitné spoléhal na jejich pomoc v oboustranné komunikaci. Pro
mne z toho vyplyvala nutnost odolat schiidnéjsi varianté, kdy bych cely rozhovor vedl
pouze srodi¢i. Tomu jsem se snazil zabranit, postupem, kdy jsem kazdou otdzku
smétoval pfimo na respondenta. Tento akcent jsem posiloval zptisobem, Ze jsem je (asi
ne s kazdou otdzkou) oslovoval kiestnim jménem.

Problematickym aspektem GT muze byt tzv. pfedurcena kategorie (Milliken, P.
J. and Schreiber, R. S., 2001, p. 183). Jeji problemati¢nost tkvi zejména ve skuteénosti,
ze vyzkumnik vstupuje pii vytvareni teoretickych vzorki s urcitym penzem znalosti,
které, jej mohou ovlivnit pti dalSich analyzach. Jaka predurcena kategorie byla pfitomna
V naSem vyzkumu? Byla to samotna definice DMO, kdy ji vSichni zde uvedeni autofi
definuji jako neprogresivni neurovyvojové onemocnéni. Zameiime se na adjektivum
oznacené kurzivou. Uvedenou definici nezpochybnujeme, ale v pribéhu vyzkumu se
ukazalo, Ze silny akcent na zlepSovani dovednosti, mize vést ke zhorSeni — z hlediska
respondentli — zdravotniho stavu. Uloha vyzkumnika potom spo&iva v momentu, kdy
hledd vyvazenost mezi etickym a emickym pfistupem, pfi¢emZz zminéni autofi
doporucuji akcentaci (Milliken, P. J. and Schreiber, R. S., 2001, p. tamtéz) ptistupu
emického. V nasem piipadé se toto napéti (Olive, J. L., 2014) projevovalo zvlasté

v situacich, kdy si respondenti osvojovali chiizi s pouzitim vySe uvedenych
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rehabilitacnich a kompenzacnich pomucek. Bylo nutné zohlednit jejich pocity (strach

Z padu, bolest) pfi této ¢innosti.

11. Doporuceni
Pro specidlné pedagogicky vyzkum a praxi se zde otevira prostor pro nahlizeni

na rehabilitacni a kompenzacni pomiicky nikoli jako na inertni prvek, ktery je plné€ pod
kontrolou postiZzeného jedince, nybrzZ jako na aktivni prvek, ktery spoluvytvaii identitu
postizené osoby. Ve vyzkumné oblasti by mohla byt zkoumédna proména identity pti
pfechodu na pouzZivani jiné pomucky. Pfikladem muize byt ptechod z elektrického na
mechanicky vozik anebo ptfechod zvoziku k pouzivani berli, tudiZ k osvojeni si
castecné samostatné chlize. I kdyz je DMO povaZovéana za neprogresivni onemocnéni,
vramci Skolni dochdzky miize nastat situace, Ze (paradoxn¢€) z diivodu mobility —

doprava do Skoly a vramci Skoly — mize byt pro postizeného vyhodné&jsi vzdat se
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mnohdy nestabilni chlize a uzivat vozik. I zde se nabizi moznost zkoumat takovouto
zménu ve vztahu k vlastni identité.

Pro specialné-pedagogickou praxi, pokud jako v této praci chapeme edukaci
jedincti s DMO jako soucast rehabilitace, vyvstavd moznost preformulovat — v podobé
zeslabeni — daraz na intenzivni rozvoj vSech pohybovych a manuélnich schopnosti
v souvislosti s uzivanim informacnich technologii. Toto doporuc¢eni formulujeme vSak
s maximalni obezfetnosti protoze jsme na pochybach, zdali upusténi od rozvoje zejména

jemné motoriky nepovede ke zhorSeni v pfistupu na pracovni trh.

12. Zavér
Cilem studie bylo analyzovat proces reflexe svého postizeni u jedincti s DMO a

odvodit z ni, jakym zptisobem ovliviiuje Skolni a socialni integraci. K vyzkumu jsme
uzili analyticky koncept Grounded theory — zakotvené teorie. Jiz v pribéhu oteviené¢ho
kodovani se pocala v teoretickych vzorcich vyjevovat dilezitost uzivani rozli¢nych
rehabilitaénich a kompenzacnich pomiicek pifi osvojovani si pohybovych dovednosti
vSech respondentl. V naslednych analytickych fazich, se ukazalo, Ze védomy kontakt
s okolnim prostfedim se neobejde bez téchto pomucek. Tato skutecnost byla podnétem

k tomu, abychom se na tyto pomicky nahlizeli odlisnym zptisobem.
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Co jsou to vlastn¢ v rehabilitacnim diskursu pomucky? Jsou to piedevSim
nastroje (instrumenty), jez maji za ukol pomahat pii rehabilitaci postizenych déti a
adolescent s DMO. Na pocatku vyzkumu jsme jim tuto funkci sami pfisoudili, kdyz
jsme je souborné (F-kéd) oznacili jako vehikl — nastroj. Tim jsme se c¢asteéné
zpronevéfili jednomu z axiomd GT, jenz spociva v pozadavku tzv. tabula rasa. Kolem
tohoto axiomu se vede rozsahla metodologicka a epistemologicka diskuse, ktera
ptesahuje obzor této studie. V pribéhu vyzkumu vsak tyto vehikly zacaly vykazovat
vlastni ontologii. ZaCaly se vyjevovat jako svébytné elementy, které formuji téla
postizenych jedinct a také pietvareji prostiedi, ve kterém se tito jedinci pohybuji.

Analyzy jsme strukturovali do ti oblasti, kterymi jsou:

e Rehabilitace
o Skolni dochazka
e Kazdodenni ¢innosti

Uchopeni rehabilitace z pohledu socidlng-v€dniho vyzkumu nebylo snadné.
Nakonec jsme zvolili koncept diskursivniho védéni M. Foucaulta. Rehabilitaci jsme
tedy pojali jako diskursivné strukturované védéni, které formuje vztahy uvnitf této
expertni discipliny a které také formuje vztah mezi fyzioterapeutem a pacientem. Pokud
jsme pojali rehabilitaci jako diskursivné formované védéni, byli jsme si védomi, ze
diskursi, které toto v&déni formuji, je vice. V této studii jsme ukazali, Ze jednim
z téchto diskurst, miize byt diskurs zlepSeni. Mame zde na mysli zlepSeni pohybovych
schopnosti (hrub4d motorika) a manudlnich dovednosti (jemnéa motorika). Tento diskurs
jsme vybrali proto, Ze je v obecné roviné sdileny vSemi tcastniky v procesu rehabilitace
jedincti s DMO.

V naslednych analyzach se vSak postupné zacaly vyjevovat podstatné rozdily ve
vlivu tohoto diskursu na jednotlivé aktéry v procesu rehabilitace. Fyzioterapeuti vnimaji
zlepSeni zdravotniho stavu jako tkol, o ktery musi postizeny usilovat. Pokud tak necini,
je na ného Castecné pienesena tiha v pfipad€ netispéchu anebo uspéchu, ktery nesplnil

ocekavani fyzioterapeuta.
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Postizeni jedinci maji také zajem na zlepSeni svych pohybovych schopnosti.
Nicmén¢ rehabilitaci maji jiz od okamziku, které jsou schopni reflektovat, spojenou s
bolesti a strachem. Pravé s bolesti a strachem souvisi i uzivani raznych rehabilita¢nich a
kompenzacnich pomiicek, jejichz pisobeni na t€lo je mnohdy bolestivé anebo je spojené
S nepfijemnymi zazitky. V raném détstvi pfijimaji kauzalni piistup k rehabilitaci. Ten
1ze vyjadiit vztahem; budu li poctivé cvicit, budu chodit. V pribéhu vyvoje se vsak
postiZeni jedinci nahlizeji, Ze jejich kyzeného a fyzioterapeuty slibovaného cile — napf.
samostatné chuze — nelze dosdhnout, a tudiz se citi ¢astené oklamani stran
fyzioterapeuti. Zde nastavd obrat v pfistupu ke svému postizeni. Obdobi do tohoto
momentu mizeme ramovat touhou ucinit vSe pro zlepseni svého postizeni. V tomto
moment¢ se postizeni také dostavaji do — tu slabsiho, tu silnéjSiho — konfliktu se svym
okolim, které postizeného motivuje k dal§imu ,,trénovani®, aby dosahl vytéeného cile.
Tento tlak miZze byt — nepfimo — podloZzen i novymi studiemi a vyzkumy, které
poukazuji na prospéSnost tzv. silového tréninku. Ale protoze, jak jsme ukézali, je
rehabilitace fyzicky i casové naro¢nd a nakladnd, stdva se pro postizeného predmétem
zvazovani, zda li a v jaké mife tento proces podstoupit. Lze to vyjadrit i1 tak, zZe
postizeny zvazuje 1 naklady, které jsou s ni spojeny. ZvaZuje je i k ostatnim aktivitam,
které se mu nabizeji — vzdélani, krouzky, vztahy s vrstevniky.

Skola

Jednim z prvki, které propojuji rehabilitaci se Skolni dochazkou, jsou praveé
rehabilitaéni a kompenza¢ni pomucky, i kdyz je tfeba mit na zfeteli, Ze rehabilitacni
pomucky ustupuji do pozadi, protoze ve Skole je spiSe potiebné kompenzovat pohybovy
deficit. Piesto postizeny se musi do Skoly ur¢itym zplsobem dopravit a zde se musi
pohybovat. Skutec¢nost, ze je jedinec postizeny, reflektuje uz tim, ze popisuje proces
hledani vhodné skoly, ktery samoziejmé provadéji rodice. Lze pozorovat, Ze rodi¢e maji
zajem, aby jejich dité navstévovalo béZznou skolu, cemuz vénuji nemalé Usili.

Vlastni Skolni dochézka probiha v jako proces vytvafeni produktivniho vztahu
s vyucujicimi 1 spoluzéky. Produktivnim vztahem zde mame na mysli rozvijeni svych

intelektovych schopnosti 1 vztahl se svymi spoluzéky a vrstevniky. Na ptikladu rozvoje
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pisemného projevu jsme zjistili, ze praveé tato ¢ast vyuky je postizenymi vniména jako
reflexe vlastniho postiZzeni. Tato reflexe se vztahuje jinym zplsobem k vyucujicim a
jinym zpusobem ke spoluzdkiim. Ve vztahu k vyucujicim se projevuje v naroku na
¢itelnost pisemného projevu. Tu lze fesit nekolika zptisoby. Vyucujici si osvoji pisemny
projev zaka. Zjistili jsme vSak také ptipad, kdy tato adaptace je nahrazena rezignaci
vyuCujiciho. To znamend, Ze tuloha, kterd ma ovéfit znalosti zdka, je nahrazena
pausalnim hodnocenim, coz v postizeném vyvoldva pocity marnosti. Dal§i moznosti je
ovetovani znalosti zadka pomoci dopliiovacich testli. Vyznamnou roli hraje poskytnuti
postizenému alternativni psaci nastroj. Zde si lze predstavit Skalu od pouzivani (dnes
velmi ziidka) psaciho stroje aZz po pouzivani notebooku. S pouzivanim IT, které nijak
zasadn¢ nerozporujeme, se vSak otevira otazka, do jaké miry ma vyuka zahrnovat i
rehabilitacni slozku. DalSim aspektem, ktery s sebou uzivani pomucek ve tfid¢ ptinasi,
je skutecnost, Ze tyto pomiicky — ve vétsi ¢i mensi mife — postizeného separuji/segreguji
od ostatnich zaku ve tfidé. Namitka proti tomuto argumentu mize spoc¢ivat v odkazu na
skute¢nost, ze moderni IT technologie nevyzaduji zvlastni naroky na prostory. To je
nepochybné. Nicméné mnoho postizenych zakd pouziva rozliéné typy voziki a
jezdicich zidli, které uZ tyto prostorové naroky vyZaduji, ¢imz do zna¢né miry
strukturuji prostorové uspofadani tfidy, a tim mohou pfispivat k urcité izolaci
postizeného zaka od ostatnich spoluzak.

Kazdodennost

Oddélit kazdodennost od Skolni dochazky se muZe jevit jako zna¢né sporné,
protoze Skolni dochazka je integralni a povinnou soucasti kazdodenniho Zivota ditéte a
adolescenta. Nicméné jsme si ukazali, ze Skola probihd v prostiedi, které je relativné
striktn€ — prostorové 1 institucionaln€ — oddéleno od okolniho svéta. Proto jsme se Vv této
¢asti zaméfili na analyzu jevu, ktery bychom mohli oznacit jako negativni dasledky
integrace.

Oblast navazovani vztahi — ve Skole 1 mimo Skolu — s vrstevniky implicite
formuluje provokativni otazku. S kym chci navazovat vrstevnické vztahy? Jak si

predstavuji referen¢ni skupinu, které se chci stat ¢lenem? Dnesni trend, kdy vSichni
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postizeni jedinci usiluji o ,,Clenstvi ve skupin€ intaktnich vrstevnikii, ma nepochybné
pozitivni aspekty. Klademe si vSak otazku, zda li pravé skupina stejn¢ nebo podobné
postizenych jedinct nedisponuje navyky a kulturou, ktera mize postizenému dodat dalsi
dimenzi své zivotni zkuSenosti. Je zfejmé, Ze podobné zkuSenosti si lze osvojit jen
Vv prosttedi, které takovymi zkuSenostmi disponuje. Patii sem ustavni Skola anebo
specialni tfida, kterou postizeny jedinec navstévuje. Patii sem i samotny, byt kratky,
pobyt v 1éCebném/ustavnim zafizeni. Ale mizeme tento problém chéapat i z opacné
pozice, kdy postizeny nenachazi adekvatni pochopeni ze strany nepostizenych
vrstevniki, protoZze jejich kultura, zvyky, zpiisoby jednani (télesného projevu) jsou

odlisné.

13. Summary
The aim of this doctoral study is an analysis of the reflection of their own

disability in children and adolescents with Cerebral Palsy (further only CP) as the part
of their school and social integration. The study is based on the seemingly trivial thesis
that each child must go to school. But this thesis has two dimensions. The first
dimension is the fact that going to school is compulsory. It means that it is impossible to
avoid the compulsory school attendance. At the same time this dimension includes

another property. This duty means that school attendance concerns all children.
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The second dimension is caused by the fact that school is strictly separated from
the others parts of the child’s world. It means that pupils have to go to school almost
every day. But the pupils with CP have to move in such spaces of their school as special
classrooms, dining room, gymnasium and the like. However, moving is also important
in their own curricular process. The pupils have to write; they have to prepare the things
they need for classess. These activities create situations which pupils have to learn to
cope with. But children with CP also have to rehabilitate. The physiotherapy of CP uses
two methods — Vojta’s and Bobath’s concepts At this point we do not want to discuss
which method is better, but we will understand the rehabilitation as a Foucault’s concept
of knowledge which is used to shape the body of a disabled person.

In this study we want to analyze these facts and to create the theory of
“reflecting one’s own disability”. The main aim of this study can be expressed by these
three questions:

1. How does one reflect one’s own disability in the process of
rehabilitation?

2. How does one reflect one’s own disability at the time of school
attendance?

3. How does one reflect one’s own disability in daily activities?

This study is based on these theoretical assumptions: integrative education,
inclusive education, social constructivism and medical and social model of disability.

Integrative education understands disabled people more as the minority which
has to meet the requirements in order to integrate into the majority society. In contrast to
it inclusive education sees the disability as a result of the organization of western
society. Social constructivism sees human actions as a complex of biological, mental
and spiritual activities that blend and function together. So we understand it as a result
of blending nonmaterial and material discourses. The result of this can be called cyborg.

Cyborg is the concept of the human body in poststructuralist sense.
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Our research uses the so called Grounded Theory. This concept was created by
two sociologists, Glaser and Strauss. Their key idea is based on analyzing primary
documents which are in-depth interviews, video recordings and field notes.

The analysis of these documents starts with open/initial coding. The created
codes represent categories which are further connected into networks. Apart from them
we also add similar codes. The resulting codes are called family codes. The final step is
integrating the theory.

This process lets us answer the above formulated questions.

1. Ad rehabilitation: The main stream of rehabilitating children with CP
focuses on improving their motion functions. It uses various rehabilitation
aids (four point walkers, crutches, wheel walkers and after all wheelchairs
too). Our research has shown that these aids become integral parts of their
lives or even their bodies and therefore also their identity. We have found
that these aids even affect the environment where the children with CP live.
For example it is necessary to install wider door-frames so that the
wheelchair can get through. The implicit aim of rehabilitation is to teach the
child to walk. But in many cases it is not possible. The disabled children and
adolescents then try to develop other skills, e.g. intellectual or manual
abilities.

2. Ad school attendance: Many authors, e.g. Miller, Vitkova, Jankovsky work
on the assumption that school attendance is closely connected to
rehabilitation. For children with CP school education begins with finding the
adequate school according to their abilities (special school, institutional
school, integrated class and inclusive class). At this time it is the parents who
come to such schools and negotiate with the head teachers about them
accepting their child. An important moment when school attendance and
rehabilitation meet is the development of the child’s writing skills. The
major problems that children with CP meet are illegibility and slowness of

their writing. It is possible to solve the problem of illegibility by using a



145

special prosthesis which fixes the pen or pencil and helps the child to
concentrate on writing itself. However, in many cases even this aid does not
help and the child is provided a typewriter or a computer/notebook. But
using this technology needs more space. Therefore the child has to sit alone
and is separated from the rest of the class. Last but not least the child
depends on such technology and when there is some technical problem, it is
impossible for him/her to write at all. If the child is capable of handwriting,
it may be demanding for the teacher to “decipher” it. Sometimes the teachers
are not patient enough and they give up reading such handwriting and they
evaluate the child with the same grade regardless of the contents of the
written text. Of course, such an approach does not motivate the child. In case
of slowness the children can get a chance to write with their own speed and
e.g. in dictations they can write only every second sentence. This can make
the child feel “positively discriminated” and thus excluded from the
classmates.
3. Ad daily activities, Unlike with rehabilitation which follows modern
patterns or school attendance where human right approach (Convention of
the Rights of Persons with Disabilities,) is applied, daily activities concern
private life of children. In this respect cultural habits, traditions and peer and
family relations play the most important role. What do these circumstances
mean for our research? An example could be meeting friends in a café. Many
children and adolescents with CP have difficulties with pronunciation and
others have problems understanding his/her speech. In this situation the
solution depends on the good will of all participants and not on any declared
right.

This study shows that a disability is not only one of the medical characteristics and that

it is formed by the attitude of the disabled person as well as the approach of his/her

parents, classmates, peers, teachers and the surrounding society. Furthermore we have

discovered that material aids (see above) have an impact on forming the identity of the
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disabled person. As for the school attendance, the parents should find school which

meets the abilities of their child best and prepares him/her for future life.
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Prehled charakteristik zkoumaného vzorku

Poradi Jméno Vek? Forma DMO* Kombinované
postizeni

1. Eva 36 Dipareticka Ne

2. Michala 14 Hemipareticka Ne/Ano
3. Pavel 11 Quadruparetické Ne

4. Eliska 11 Quadrupareticka Ano

5. Alzbéta 11 Dipareticka Ne

6. Irena 24 Hemipareticka Ne

7. Ondra 28 Dyskineticka Ne

8. Mirek 33 Dyskineticka Ne

9. Tomas 27 Quadrupareticka Ne

10. Michal 30 Dyskineticka Ne

11. Kléra 28 Dyskineticka Ne

12. Andrea 30 Dyskineticka Ne

13. Anna 11 Quadrupareticka Ano

2 vek odpovida dobé, kdy byl s respondentem vytvaren rozhovor.

23 . Ve . v , v .
Formu DMO jsem urcil sdm s védomim, Ze nejsem neurolog.




