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Uvod

Kazdy jednotlivec ma pravo na primerané vzdelavanie s ohladom na vek,
psychické, fyzické, kognitivne osobitosti a, samozrejme, vzhladom na
zdravotny stav. V stvislosti s primeranostou mézeme hovorit o viacerych
faktoroch. V prvom rade ide o faktor zohladnenia zdravotného stavu
a nasledné prisposobenie prostredia vzdelavania, t. j. triedy, $pecialnej
miestnosti v ramci nemocnice, a rovnako mdze ist o domace prostre-
die. Druhym vyznamnym faktorom je osoba edukatora, t. j. pedagoéga,
¢iuz $pecidlneho alebo bezného, a prave v suvislosti s osobou edukatora
sa spaja niekolko problémovych oblasti, ako uvadzaja viaceri odborni-
ci (Nabors, Akin-Little, Iobst, 2008; Clay, 2004; Clay, Cortina, Harper
a kol., 2004), nakolko vplyvom integra¢nych a inkluzivnych trendov
vetkych deti, ziakov aj Studentov do hlavného vzdelavacieho pradu
ucitelia v mnohych pripadoch nie sti pripraveni na pracu nielen s jed-
notlivcom s nevyliecitelnym ochorenim. Tieto problémy sa netykaju
vylu¢ne edukacného procesu, ¢ize aké metddy a zasady prace vyuzivat,
ako upravit obsah vzdeldvania, resp. ako motivovat takéhoto jednotliv-
ca k ucivu, ktoré pre neho nie je pritazlivé, ale ide rovnako o ucitelovu
neistotu v savislosti s emocionalnymi a socialnymi potrebami takéhoto
jednotlivca.

Edukaciou jednotlivcov s nevyliecitelnym ochorenim sa zaobera ved-
ny a Studijny odbor pedagogika telesne postihnutych, chorych a zdravot-
ne oslabenych. Nevyliecitelne chori st teda jej neoddelitelnou sticastou.

Problematika edukacie ziakov s nevyliecitelnym ochorenim na Slo-
vensku, ako aj v zahranici, sa v sicasnosti javi ako problematika aktual-
na, doposial malo preskiimana a popisana. Dévodom st pravdepodob-
ne dosledky, ktoré sprevadzaji nevyliecitelnd, zivot limitujicu chorobu,



a ich negativny dopad na kvalitu zivota rodiny a jej jednotlivych ¢lenov.
Skumanie tejto problematiky si vyzaduje nielen odbornost, ale v prvom
rade Iudskost, empatiu, schopnost viest primeranti komunikaciu, ako aj
pevné etické zasady, ktoré je potrebné dodrziavat naprie¢ celym spek-
trom tejto problematiky.

Musime poukdzat na fakt, Ze vyskumy zamerané na edukacny proces
tychto ziakov sa ststreduju na obdobie zaciatku 20. storocia a 21. sto-
rocia, pricom ide o vyskumy psychologického a psychosociilneho cha-
rakteru, nie vyluéne edukac¢ného (Eiser, Town, 1987; LaGreca, 1992;
Bessel, 2001; Clay, Cortina, Harper a kol., 2004; Little, Atkins-Little,
Lobst a kol., 2008; Capurso, Dennis, 2017). Podla viacerych vyskumoyv,
a rovnako tento fakt mézeme potvrdit aj nasimi vyskumnymi zisteniami,
sa ma vzdelavanie ststredit na poskytovanie takych informacif, o ktoré
ma ziak, Student s nevylieCitelnym ochorenim zaujem, a rovnako ma ist
o taky pristup, ktory umozni tymto jednotlivcom udrzat vlastné sebav-
nimanie a sebahodnotenie v roli zZiaka, §tudenta, nie ako jednotlivca,
ktorého charakteristickou ¢rtou je nevyliecitelné ochorenie.

Problematika jednotlivcov s nevyliecitelnym, zZivot limitujicim ocho-
renim neodmyslitelne a dokazatelne patri do oblasti pdsobenia $pecial-
nej pedagogiky. Je to téma, ktora nie je ¢asto diskutovana, no zaslizi si
na$u pozornost. V tejto monografii su prezentované jednotlivé dimenzie
nevyliecitelnej choroby s dérazom na dimenziu Specidlnopedagogickd.
V tychto suivislostiach st prezentované aj vyskumné zistenia autoriek,
ktoré nas utvrdzuju v nazore, Ze aj jednotlivcom s nyliecitelnou chorbou
aj jednotlivcom v teminalnom §tadiu zivota patri miesto v systéme Spe-
cidlnej pedagogiky.



1 Medicinska dimenzia nevyliecitel'nej
choroby

Koncept zdravia a choroby sa v nasej spolo¢nosti vyskytuje niekolko
storoci, avSak do dnesnej doby nie je jasne stanovené, ktory, resp. ktoré
z pristupov k definovaniu st spravne. Pomerne dlha dobu sa presadzo-
valo definovanie z biologického a vedeckého ponimania, ¢o je pochopi-
telné, nakolko koncept zdravia a choroby sa od jeho pociatkov spajal
s lekarskou vedou (Komenska, 2010; Boyd, 2000). Avsak koncept zdravia
a koncept choroby majt vyrazné interdisciplindrne prepojenie, nakolko
kazdy z nds, ludi, ma skdsenost s oboma zo spominanych konceptov,
a prave vlastnou skiisenostou sa vytvara heterogenita v definovani zdra-
via a choroby. Spominant interdisciplinaritu potvrdzuje aj Nordenfelt
(1993, s. 277), ktory presadzuje, Ze medicinske koncepty, teda koncept
zdravia a koncept choroby mali v zdujme okrem lekdrskych vied aj
wantropolégia, sociolégia a filozofia po niekolko rokov®.

Povazujeme za ddlezité potvrdit vyssie uvedené informacie, nakolko
koncept zdravia a choroby sa stal doélezitou stcastou nielen socioldgie,
antropoldgie a filozofie, ale aj pedagogiky, a v rimci nej majii medicinske
koncepty dodlezité postavenie v problematike $pecialnej pedagogiky.

1.1 Zdravie - historické a aktudlne ponimanie

Zdravie predstavovalo pre ¢loveka uz pred viac ako tisic rokmi jednu
z najdolezitejsich a rovnako aj nevyhnutnych hodnét (MIéak, 2004).
Neslo vylu¢ne o hodnotu, ale v niektorych kultirach bolo zdravie aj
urcitou podmienkou prezitia. V stvislosti s jednotlivcami s telesnym
postihnutim, chorobou a zdravotnym oslabenim Predmersky (1989



in Harcarikovd, 2011) uvadza, ze jednotlivci, ktori vykazovali uréitt
odchylku od normy, boli spolo¢nostou vyliceni a v niektorych pripa-
doch usmrcovani.

Historicky vyvin vnimania zdravia mozno podla viacerych autorov

(Caltabiano, Sarafino, 2002; Rosen, 2015) rozdelit do niekolkych obdobi.

Pre priblizenie historického ponimania zdravia sa budeme stru¢ne

venovat iba niekolkym obdobiam, nakolko histéria ponimania zdravia
nie je nosnou ¢astou tejto podkapitoly.

Prvotnopospolna spolo¢nost — predpoklada sa, ze v tomto obdobi
sa vacsia pozornost venovala chorobe, ktort vtedajsi obyvatelia vni-
mali ako symbol zla a nadprirodzenej sily. Toto potvrdzujui aj nalezy
lebiek s otvormi v tvare kruhu, ktoré neboli spésobené bojom ani
napadnutim od zvierata. Domnievame sa, Ze uz v tom obdobi bola
realizovand trepanacia (Caltabiano, Sarafino, 2002). Rovnako v stivis-
losti s jednotlivcami s telesnym postihnutim, chorobou a zdravotnym
oslabenim Predmersky (1989 in Harcarikova, 2011) uvadza, zZe nie-
len jednotlivci s telesnym postihnutim, ale aj jednotlivci s chorobou
boli pre kmen zatazou, ktorej sa zbavovali priamou likvidaciou, resp.
opustenim.

Antické Grécko a Rim - v tomto obdobi bol najvyznamnejsou osob-
nostou zaoberajicou sa zdravim a chorobou Hippokrates. Okrem
fyziologie Cloveka pripisoval velky doraz prostrediu, ktoré je v stvis-
losti so zdravim klticové (Rosen, 2015). Z tohto vyplyva, Ze pociatky
interdisciplinarity mozno nachadzat uz v tomto skorom obdobi.
Stredovek — toto obdobie mozno rozdelit na dve obdobia, v ktorom
rovnako vnimanie zdravia malo dve obdobia. Zaciatok stredoveku sa
vyznacoval opatovnym spajanim zdravia s dodrziavanim nabozen-
skych pravidiel a v pripade porusenia nastala choroba, ako bozi trest.
Druhym obdobim je vrcholny stredovek, ked sa obyvatelia miest
zacali zaoberat vSeobecnou ¢istotou — odvodniovanie ulic, zdkaz vol-
ného pohybu zvierat, pitna voda (Caltabiano, Sarafino, 2002).
Obdobie pocas renesancie a po nej sa spajalo s prechodom orienta-
cie vylu¢ne z Boha aj na ¢loveka. Vyznamnou osobnostou bol René
Descartes, ktory zacal presadzovat psychofyzicky dualizmus ako pod-
statu zdravia (Caltabiano, Sarafino, 2002).

Merkantilizmus, absolutizmus (roky 150 — 1750),

Osvietenstvo a obdobie revolucie (roky 1750 — 1830),
Industrializmus (1830 - 1875),

Era bakteriolégie (1875 - 1950),

Stc¢asné ponimanie zdravia (Rosen, 2015).
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Aktualne ponimanie zdravia sa vyznacuje znac¢nou pluralitou, ¢o spd-
sobuje problémy aj pri definovani pojmu zdravie. Ako uvddza Komenska
(2010), intenzivne sa vymedzeniu pojmu zdravie zacali venovat svetové
a narodné organizacie zaciatkom 20. storocia. Medzi najdolezitejsie orga-
nizacie zaradujeme Svetovii zdravotnicku organizaciu — WHO (World
Health Organization), ktora v roku 1946 predstavila definiciu zdravia,
ktoré vnima ako ,,stav tplnej telesnej, dusevnej a socialnej pohody a nie-
len nepritomnost choroby alebo postihnutia (slabosti)“ (WHO, 2006,
s. 1). Tato definicia predstavovala v ponimani zdravia dolezity medz-
nik, nakolko sa neorientovala vylucne na fyzicku stranku cloveka, ale
ma holisticky podklad, t. j. zahfna biologicku (fyzicku), psychologickii
a sociologicku stranku Zivota osobnosti.

V minulosti, ale aj v sicasnosti sa velkd pozornost venuje modelom
a teériam zdravia. Ako uvadza Tamm (1993), existuje niekolko mode-
lov zdravia a choroby, ktoré mozno rozdelit na dve zakladné skupiny.
Prvou skupinou stt modely, ktoré maju v centre zaujmu zdravie (ndbo-
zensky, humanisticky, transpersonalny), a druhou skupinou sti modely,
ktoré maju v centre zaujmu chorobu (biomedicinsky, psychosomaticky,
existencionalny). Niektoré st postavené na zaklade jednoznacne doka-
zanej teérie poznania, avSak niektoré ¢erpaju z docasnych, prirodzenych
poznatkov.

Vo vSeobecnosti hovorime o Siestich modeloch zdravia a choroby.
Podla Tamma (1993, s. 213) ide o: ,,nabozensky model, biomedicinsky
model, psychosomaticky model, humanisticky model, existencionalny
model, transpersonalny model®. Autor v§ak zdéraziiuje, Ze jednoznaé-
ne dokazany a vysvetleny bol vylu¢ne biomedicinsky model, ostatné st
povazované za holistické (Tamm, 1993).

Teériam zdravia sa venuje Kiivohlavy (2001, s. 33 - 38), ktory vo svo-
jej publikacii uviedol sedem teérii zdravia podla toho, ¢i je zdravie cie-
lom, alebo je zdravie prostriedkom k dosiahnutiu urcitého ciela: ,,zdra-
vie — zdroj fyzickej a psychickej sily, zdravie — metafyzicka sila (vnitorna
sila ¢loveka), zdravie — salutogenéza (individudlne zdroje zdravia), zdra-
vie — schopnost adaptacie, zdravie — schopnost optimalneho fungovania,
zdravie — tovar, zdravie — ideal®.

Pri porovnavani definicii modelov zdravia podla Tamma (1993) s teé-
riami zdravia, ktoré uvddza Kfivohlavy (2001), sme dospeli k zéaveru,
ze modely a tedrie zdravia st v niektorych ohladoch prienikové. Styc¢-
né body sme zaznamenali pri naboZenskom modeli a zdravi ako zdroji
metafyzickej sily, biomedicinskom modeli a zdravi ako zdroji fyzicke;j
a psychicke;j sily.
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1.1.1 Vnimanie zdravia z pohladu deti a dospievajicich

Konceptom zdravia z pohladu deti sa zaoberalo viacero odbornikov
(Pridmero, Bendelow, 1995; Pikd, Bak, 2006), pricom z ¢eskych autorov
vyznamné vysledky priniesli prace Maresa a Zaloudikovej.

Prave Mares$ (2003 in Zaloudikova, 2010, s. 121) realizoval vyskum
tykajuci sa detského porozumenia a vnimania pojmu zdravie, na ktorom
sa zucastnilo 120 Ziakov. Metédou ziskavania vyskumnych dat boli volné
pisomné odpovede ziakov, z ktorych vyplynulo Sest typoldgii porozume-
nia a vnimania zdravia:

e neznalost — pricom odpoved sa tykala nevedomosti o tom, ¢o je zdra-
vie (odpoved neviem, ¢o je zdravie),

« tautoldgia — odpoved vyplyvala z pojmu zdravie (zdravie je, ked je
clovek zdravy),

+ nepritomnost choroby — odpoved je opakom zdravia (opacny stav,
nez je zdravie),

e niedo cenné, vzacne,

e nieco prirodzené, prijemné,

» vysledok snazenia.

Délezité vysledky priniesol aj vyskum madarskych autoriek Piké
a Bak (2006), ktorého sa ztcastnilo 128 deti a dospievajucich vo veku od
8 do 11 rokov. Vyskumnd met6éda mala charakter zameranosti na dieta.
V ramci vyskumu bol vytvoreny dotaznik, ktory mali i¢astnici vyplnit
kresbou a pismom. Pri administracii boli poloZzené styri hlavné otazky:
1. Co pre teba znamen4 zdravie? 2. Vies, ¢o sposobuje, Ze si chory? 3. Co
robi$ pre to, aby si bol zdravy? 4. Co robi§ pre to, aby si nebol chory?
Okrem interpretdcie kresieb vyskumnikmi bol realizovany rozhovor aj
s tcastnikmi o ich vlastnej interpretdcii kresby, pre potvrdenie vysledku.
Vysledky vyskumu mozno rozdelit do Styroch ¢asti, podla otazok (Piké,
Bak, 2006, s. 646 — 651):

o K prvej otazke tcastnici vytvorili sofistikované odpovede, ktoré
reprezentuji dva modely zdravia — holisticky (,telesna a psychicka
pohoda a byt $tastnd“; ,ked som zdravd, som $tastnd“; , ked som zdra-
va, idem do $koly a uzivam si pritomnost kamaratov a spoluziakov®)
a biomedicinsky (,,neboli ma hlava“; ,Zijeme dlhy zivot“; ,nemusim
si davat ziadne lieky“). Okrem odpovedi na zakladntd otazku tcast-
nici spajali zdravie so zdravym Zzivotnym Stylom, §portom, vyzivou,
ochranou pred chorobou.

» Odpovede pri druhej otazke smerovali k procesu nakazy ochorenim:
»ked je velmi zima, méZem dostat nddchu®; ,méZem ochoriet, ked
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si dam studeny napoj“; ,,od baktérie, ktort nedokdzu zachytit bie-

le krvinky a t4 sa dostant do organizmu®. Pri tejto otdzke ucastnici

vytvorili vyrazné kresby, ktoré boli nasledne komentované. Z toho
vyplyva predpoklad, ze deti nemusia mat dostato¢né verbalne zruc-
nosti, aby vyjadrili svoje nazory.

o Tretia a Stvrtd otazka boli zamerané na prevenciu. Odpovede pre-
zentovali Siroké spektrum nazorov, avSak vacésina deti a dospievaji-
cich zdoraznila zdravy zZivotny §tyl ako hlavny zdroj zdravia. Okrem
toho sa objavili odpovede smerujtce k prevencii réznych skodlivych
navykov: ,aby som nebol chory, snazim sa byt o najviac na ¢erstvom
vzduchu®; ,snazim sa presveddit svojich rodicov, aby nefaj¢ili“;
»nenavidim cigaretovy dym a tazko sa mi dycha®; ,,myslim si, ze je
dolezity pohyb, relax, zdrava strava, nekonzumovat vela cukru a soli,
vyhybat sa tuénym jedlam, alkoholu, cigaretdm a drogdm®.

Aj tieto dva uvedené vyskumy poukazuji na skutocnost, Ze subjektiv-
ne vnimanie a porozumenie pojmu zdravie prechadza urcitymi fazami,
$tadiami, ktoré sa v priebehu zZivota dietata, dospievajticeho, ale rovnako
dospelého menia. Ako hovori Zaloudikové (2010), méze ist o fantazijné
predstavy, ale rovnako o individualne presvedéenia.

Treba v8ak poukazat na skutocnost, ze podstatny vplyv na uvede-
nu skuto¢nost ma uzsie socidlne prostredie, ale najma vlastna skusenost
jednotlivca.

1.2 Zakladné vymedzenie pojmu choroba
a jej klasifikéGcia

Choroba

Majtejcek (2001) uvadza, ze cloveka treba ponimat komplexne, z roz-
nych hladisk, pricom ak déjde k naruseniu jednej zlozky komplexné-
ho systému cloveka, porucha sa nutne prejavi vo funkcii celku. Z tohto
dovodu povazujeme za ddlezité vymedzit ponimanie choroby z viace-
rych hladisk stvisiacich s ¢lovekom.

Chorobu mozno ponimat ako multifaktoridlny jav, na ktory nahlia-
dame z viacerych hladisk. Ide najma o hladisko medicinske, socidlne
a hladisko pedagogické, respektive Specidlnopedagogické (Nagyova,
Harcarikova, 2015).

Z medicinskeho hladiska mozZno chorobu charakterizovat ako aké-
kolvek narus$enie $truktary alebo funkcie organu, ktoré je casto spo-
jené so zjavnymi Strukturalnymi zmenami, ktorymi mézu byt 1ézie,
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pritomné v réznych organoch a tkanivach (Crowley, 2014). V anglicke;j
literattire sa mozno stretnit s dvoma vymedzeniami choroby — disease
a illness, pricom oba pojmy mézeme vo volnom preklade prelozit ako
choroba. Problematike vymedzenia choroby sa venoval Boorse (1977,
s. 550), ktory definoval chorobu v dvoch pomerne rovnocennych trov-
niach. V prvej sa opiera o vylu¢ne medicinske vymedzenie choroby, ktorti
popisuje ako ,vnuatorny stav, ktory zhor$uje zdravie“. Druhd aroven je
komplexnejsia a dotyka sa vplyvu ochorenia na funkcionovanie ¢love-
ka, ked chorobu vnima ako ,,vnatorny stav, pri ktorom doslo k znizeniu
normalnej funkénej schopnosti (jednej alebo viacerych funkénych schop-
nostf), ktord vplyva na fungovanie v prirodzenom prostredi jednotliv-
ca.“ Pristupy Crowleyho a Boorscho vSak neobsahuji dimenziu zdravia
a pozitivneho zamerania, ktoré vSak vo svojej definicii obsiahol Emson
(1987, s. 812) a chorobu vnima ako ,stav ludského organizmu, ked cho-
roba skutocne alebo potencialne znevyhodnuje osobu pri celkovom pre-
zivani zivota (charakteristickd pre konkrétny vek) z iného dévodu, ako
iba socidlneho a zdravotného dopadu®.

Choroby mozno klasifikovat podla viacerych autorov, na zaklade
roznych kritérii — ¢as vzniku, pri¢ina vzniku a pod. Pre zameranie tejto
prace je dolezita klasifikdcia podla Kabeleho a kol.(1992), ktora zahfna
podstatné oblasti nasho zadujmu, ktorymi st najmé progresivne zmeny,
regresivne a metabolické zmeny a nadory. Pre priblizenie spominanej
klasifikacie uvadzame nasledujicu tabulku s kratkym vymedzenim jed-
notlivych ochoreni podla Slezakovej (2005), Slezdkovej a Harcarikovej
(2016) a Bezdékovej (2011):

Tab. &. 1: Klasifikdcia choréb z hladiska pedagogiky telesne postihnutych, chorych
a zdravotne oslabenych

Ochorenie Charakteristika

Regresivne Nekroza, atrofia, dystrofia, kamene, patologicka

a metabolické zmeny | pigmentacia, apoptéza.

Poruchy obehu Poruchy srdcového rytmu, vrodené chyby srdca, zapalové

a lymfy choroby srdca, chlopnové chyby, hypertenzia, choroby
cervenej/bielej krvnej zlozky, poruchy hemostazy.

Progresivne zmeny Reparacia, hypertrofia, metaplazia, dysplazia.

Zapaly Specifické a negpecifické.

Nadory Zhubné a nezhubné.

Vyvinové odchylky
a zmeny
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V stlade som zameranim tejto prace je nevyhnutné uviest klasifika-
ciu nevylieditelnych ochoreni. Zakladna kategorizdcia nevylieciteInych
ochoreni detského veku by bola velmi obsirna, preto sme zvolili kla-
sifikaciu LLI a LTI - Life Limiting Illness a Life-threatening illness.
Life Limiting Illness (LLI) predstavuji ochorenia, ktoré obmedzuju
zivot, ked je vysoky predpoklad predcasnej smrti. Prikladom moéze
byt Duchennova svalova dystrofia. Life-threatening illness st ochore-
nia, ktoré mo6zu zapric¢init pred¢asnt smrt, ale je pritomna moznost
ovplyviiovania stavu liecbou, pricom sa vyskytuje predpoklad dlhodo-
bejsej perspektivy. Prikladom mézu byt niektoré druhy onkologického
ochorenia (EAPC, 2007). Uvedena klasifikacia obsahuje tieto okruhy
ochorent:

o Choroby s moznostou kurativnej liecby, pricom liecba méze zlyhat —
nadorové ochorenia, zlyhania organov.

« Choroby s moZnostou prediZenia zivota pomocou intenzivnej lie¢-
by — cysticka fibréza, AIDS.

o Choroby s moznostou vyuzitia paliativnej liecby od stanovenia diag-
nézy — tazké metabolické a neurodegenerativne ochorenia.

o Choroby s tazkym neprogredujicim charakterom - tazké neurolo-
gické choroby, vyvojové anomalie a Grazové stavy s kraniocerebral-
nym poskodenim (Goldaman, Hain, Liben, 2004 in Jasenkovd, 2007;
EAPC, 2007; Nagyova, Harcarikova, 2015).

1.3 Charakteristika vybranych nevylie¢iteInych
ochoreni

Cysticka fibréza

Cysticka fibréza predstavuje jedno z najcastejsich geneticky podmie-
nenych termindlnych ochoreni sticasnosti v Eurépe. Ochorenie bolo
prvykrat popisané v roku 1938 americkou patologickou Andersenovou
(Orenstein et. al., 2012), aviak prvé jasné odkazy tykajtce sa ,novej“
choroby sa objavili uz v roku 1595, ked vtedajsi oSetrovatelia varovali:
»Beda dietatu, ktoré po bozku na ¢elo chuti ako sol, je prekliate a cosko-
ro zomrie.“ Odkazy boli ndjdené v lekarskych zdpisoch a je zjavné, Ze
spajali slany pot so smrtou u deti (Quinton, 1999).

Ide o ochorenie nevyliecitelné, avSak ovplyvnitelné intenzivnou liec-
bou a Specifickym zivotnym S$tylom (Vavrova a kol., 2005; DeLambo
a kol., 2004). Ak by sme vychddzali z klasifikacie LLI a LTI, cysticka fib-
rézu zaradujeme do druhej skupiny — ochorenia nevyliecitelné, pricom
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