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Abstrakt: V souCasném pojeti spolecného vzdélavani muizZe ucitel vykonavat pii-
mou pedagogickou ¢innost v diverzni spolec¢nosti ,rtiznych” zakd. Mezi nimi mohou
byt rovnéz zaci a zakyné s cystickou fibr6zou (CF). Jde o nevylécitelné, progredujici
a smrtelné onemocnéni, které svym nositellim prinasi ¢etné zasahy a limitace v kaz-
dodennich aktivitach, vcetné Skolskych. Cilem prehledové studie je analyzovat, po-
psat a interpretovat vybrané oblasti Zivota déti, zakii/Zakyni a studentli/studentek
s timto onemocnénim, které mohou zakladat ,jinakost/odliSnost“ v eduka¢nim pro-
cesu a prostredi. Metodicky ramec byl naplnén analytickou, syntetickou a interpre-
tacni ¢innosti v podobé monografické procedury zaloZené na reSersni ¢innosti zahra-
ni¢nich odbornych ¢lanki a studii v dostupnych databazich. Mezi tematické oblasti,
které mohou u osob s CF zakladat ,jinakost/odliSnost®, byla zarazena témata sympto-
matologie CF, pristupu okoli (stigma/stigmatizace, viktimizace, postoje okoli apod.),
dale subjektivity stavu (prozivani, osobni zkuSenosti, strach ze smrti, strach z pro-
grese onemocnéni, uzkost, nadéje, deprese, resilience, self-efficacy), oblast zaky s CF
»vyZadované“ podpory (psychologické, psychosocidlni, emocni, vztahové, rodicovské
apod.) a rovnéz specifika vychovné-vzdélavaciho procesu. ,Jinakost/odliSnost“ popi-
sovana v ramci CF spociva ve specifickych potiebach zak, které vyplyvaji z ptipad-
nych zmén zdravotniho stavu a postojti jejich okoli. Souc¢asny stav vzdélavani v nasich
podminkach, ktery respektuje poZadavek spolecného vzdélavani, by mél pripadné
»jinakosti/odlisSnosti“ a rozdilnosti ,stirat, a to primarné efektivni pregradualni pri-
pravou ucitelli a kontinualnim vzdélavanim v této oblasti.

Klicova slova: jinakost/odliSnost, cysticka fibréza, limitace, strach, smrt, edukace,
psychosocialni podpora

1 Prispévek vznikl v ramci feSeni projektu Pedagogické fakulty UP v Olomouci (Ustav pro
vyzkum a vyvoj) s ndzvem Pripravenost pracovnikii rezidencnich socidlnich sluZeb na zvladdni
ndrocné/krizové situace.
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1 Metodicky ramec pripravy, analyzy a sumarizace
poznatki

Text rukopisu vychazi z analyzy a kritické interpretace zahrani¢nich studii
(zejména odbornych ¢lanki), jelikoz v nasich podminkach je spojitost mezi
jinakosti/odliSnosti a onemocnénim cystickou fibrézou reSena pouze okrajo-
vé a minimalné. Pred zahajenim analyticko-syntetické prace s finalnim sou-
borem vyhledanych studii (zdrojii) byla formulovana klicova slova a jejich
kombinovani s Booleovskymi operatory: cystic fibrosis, fear, fear of death,
fear of progression, anxiety, depression, depress*, dying, school or education
or classroom, vicitimization or stigma, well being or life satisfaction, social or
psychological support, child or children or pupil or student, other*, otherness,
anotherness, distinctness, separateness, recommendation®, teacher*, class or
classroom or educat*, limit* perception, support*.

Uprednostnény byly zdroje ne starsi 10 let, poté byly zapracovany také zdro-
je vydané drive, dalsim kritériem byla dostupnost studie v podobé fulltex-
tu a pro vSechny zdroje poznatkli byl dominantnim Kritériem pro zarazeni
do findlniho souboru textli vztah k feSenému tématu (tj. nebyly akcepto-
vany studie odklanéjici se od tématu, napr. studie zamérené Cisté zdravot-
nicky, medicinsky, psychologicky a vybérové apod.). JelikoZ problematika
other(ness) byva v zahrani¢ni reSena spiSe s jinymi zdravotnimi stavy, nez je
cysticka fibréza, doSlo také ke studiu tuzemskych zdroji s aplikaci vychodi-
sek v podobé edukacnich zkuSenosti autort, pripadné k vybéru pouze tema-
ticky souvisejicich usekl pasazi odbornych textd. Hlavni metodou analyzy
dohledanych relevantnich poznatkt byla tematicka analyza. V ramci resersni
strategie byla stanovena reSersné vyznamna otazka: Kterd ze specifik danych
pritomnosti cystické fibrézy u déti, Zdkii a studentil Ize povaZovat za ta, kterd
mohou zaklddat u cilové skupiny , jinakost/odlisnost“?

V textu prispévku oznaCujeme pojmem Zdk s CF jak Zaka s onemocnénim, tak
Zakyni s onemocnénim, a hovorime-li o uciteli, hovorime o dimenzi jak Zen-
ské, tak muzské podoby vykonu této profese. Neni-li specifikovano jinak, pak
onemocnénim automaticky myslime cystickou fibrézu.
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2 ,Jinakost/odliSnost“ a cysticka fibroza jako chronické
onemocnéni

Jinakost miZe byt chapana jako spojeni rozmanitosti a vymezeni rozdil{, re-
spektive rozdilnosti. Jinakost je konstitutivné a neiprosné spojena se stejnosti
(sameness) a se sebou, respektive s vlastnim jd (self) - zadna konceptualizace
jich, respektive oni (they/them) totiZ neni mozna bez konceptualizace stejné-
ho a jdé-my/nds (us) (Cannadine, 2013). Nejcastéjsimi faktory pro jednotliv-
ce nebo spolecnost, které maji byt srovnavany s urcitym druhym (dalSim),
jsou vék, etnicky ptivod, pohlavi, fyzické schopnosti, rasa, sexualni orientace,
socidlné-ekonomicky status a dal$i demografické faktory (Gallos & Ramsey;,
1997). Uvadi se, ze jinakost zaklada odlisnost; v naSich podminkach naby-
va Casto negativniho naboje - hovori se tak o znevyhodnovani na zakladé
jinakosti. Jinakost mizZe byt nahliZena také jako mimoiadnost, vyjimecnost
(exceptionality). Tento status miiZe nositele uvést do znevyhodnujiciho po-
staveni, prostiredi i piistupt. Takto chapana jinakost zpravidla neumozinuje
nositeli prosazovani vlastni vyjimecCnosti ve smyslu vykonnosti, efektivity,
,byt lepsim® Déti, Zaci a studenti s cystickou fibr6zou (dale jen CF) neradi
davaji najevo to, Ze jsou jini/odlis$ni, Ze vyZaduji jiny/odliSny pristup, jiné/
odliSné poZadavky, jiné/odliSné naroky - zpravidla naopak. V textu nahlizi-
me na jinakost/jinost jako na cystickou fibrézou dana omezeni (limitace),
kterymi by tato cilova skupina nedisponovala, pokud by neméla toto vzacné,
progredujici a infaustni onemocnéni. Pojem klient/osoba/pacient s infaust-
nim onemocnénim jemu samotnému (ale také jeho okoli, spolecnosti) pri-
nasi poznani, Ze se nejedna jen o nemocného, ale o cely komplex dysfunkci
v socialnich rolich, socidlnich pozicich, socidlnim fungovani a vztazich. To vSe
je determinovano jeho jinakosti, tj. specifickymi potrebami (dysfunkénimi),
které jsou zaloZeny na zméné zdravotniho stavu a jsou dany také postoji oko-
Ii (rodinného, Skolniho, vrstevnického i Sirsitho socialniho). Predkladana stu-
die reflektuje dva zpiisoby nahliZeni:

1) respektovat jiné/odliSné, tj. akceptovat specificnost a autonomii ditéte,
Zaka, studenta s CF - néco u néj bude jiné/odlisné, ale ne Spatné (jinak
Spatné);

2) apriori nepredpokladat jinakost/odliSnost na zakladé obav, nejistot, po-
citl strachu zainteresovanych osob podilejicich se na vychovné-vzdélava-
cim, rodinném i socidlnim systému podpory.
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Jinakost/odliSnost v pojeti vyznamu , byt jiny“ muiZe v lidech ¢asto vyvolavat
pocity strachu, nediivéry, nepratelstvi a mnohdy az odporu. V inkluzivnim
pojeti vzdélavani byva konstatovano, Ze naopak odliSnost je to, co je vitano,
respektovano a zaklada spolec¢né vzdélavani bez rozdilnosti (Adamus, 2015).
PredloZeny text nevychazi z télesné odlisnosti jako jedné z kategorii jinakosti,
a to i presto, Ze ve specialnépedagogickém kontextu je s Zaky s CF pracovano
v somatopedii. V této oblasti je na CF nahliZeno jako na jednu z kategorii ome-
zeni hybnosti v podobé onemocnéni (dalSimi dvéma jsou télesna postiZeni
a kombinovana/vicecetna postiZeni). Soucasny stav vzdélavani v naSich pod-
minkach, ktery respektuje spolecné vzdélavani, by tak mél pripadné odlis-
nosti, jinakosti a rozdilnosti ,stirat® Dale na déti, Zdky/Zakyné a studenty/
studentky s CF (dale jen zak/Zaci s CF) nenahliZime jako na odliSné jedince
s viditelnou vadou nebo poruchou ¢i jakymkoliv ziejmym postiZenim i zne-
vyhodnénim v lidské spoleCnosti, kdy by takova odliSnost (jinakost) byla vZdy
spojena s Fadou specifickych problémii (srov. Titzl, 2000, in Slowik, 2007).

Jiny (other) je ¢lenem dominantni skupiny (out-group), jeho identita je po-
vazovana za nedostatecnou a mize byt diskriminovan skupinou (in-group).
Pojem othering vymezuje proces transformovani difference (rozdilnosti)
do pojmu otherness (jinakost), priCemzZ jeho konstruovanim lze rozliSit
out-group a in-group skupiny. Samotna jinakost (otherness) je vyjadienim
charakteristik jiného (other) (Staszak, 2008). Pojmy jiny (other) a jinakost/
jinost (otherness, prip. anotherness) jsou pojmy pouZzivané ve spolecensko-
védnich a humanitnich védach pro vymezeni zpisobu, jakym maji lidé ten-
denci nahliZet na dalsi lidi, kteri jsou ,,odliSni“ nebo ,oddéleni od“ (separated)
(Dogan, 2000). Na toto rozliSeni v textu pohliZime jako na vyrazy obecneé,
tj. vyznamové neutralné pouzivané, nikoliv v podobé moznych predpokladij,
kterymi by mohlo dochazet k devalvovani osobnosti a jedine¢nosti ¢lovéka
na zakladé jeho nebo jeji jinakosti/odliSnosti. Jde o situaci, v niZ jsou Zaci
a zakyné s CF vzdélavani v jedné skupiné (Skolni i sociadlni), ve které jsou
vytvoreny a vytvareny vztahy, skupinova dynamika a dalSi atributy socialni
skupiny, jejichZ nositeli jsou Zaci (tj. Zaci s riznymi nebo také Zadnymi zdra-
votnimi, socialnimi a dalSimi ,problémy*). V tomto pojeti bychom v ¢eskych
Skolach neméli nachazet rozdily mezi pomysinou normalnosti (normalitou)
a jinakosti/jinosti (odlisSnosti). Svou jinakost/odliSnost tak miliZe Zdk s CF
vnimat v oblasti pristupu k nému, v obavach, které mize vzbuzovat ve svém
okoli, vnimaném strachu ¢i pocitech nejistoty, zklamani a nenaplnéni social-
nich roli. Hlavnim nositelem téchto atributli ve formalnim vzdélavani byvaji
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predevsim komunikace a postoje. Jinakost/odliSnost u Zaku s CF je tak kon-
ceptualizovana z perspektivy pritomnosti nevylécitelnosti a zavaznosti one-
mocnéni, které je smrtelné: (a) pohledem samotnych nositelq, tj. Zaky s CF;
(b) pohledem rodict, €lenti rodiny a nejbliZsich osob; (c) profesionali (ucitel,
specialni pedagog, psycholog, poradce apod.). Jiny/odliSny je tak ve Skolni
tridé pravé zak s CF a ona jinakost je reflektovana:

a) chronologickym (Casovym) aspektem - limitovany cas (pre)ziti, funkcni
obdobi bez rapidné progresivniho zhorSeni symptomatologie onemocné-
ni, prip. obdobi predtransplantacni;

b) mordlné-emocnim aspektem - jde napf. o (nemoZnost) zaloZeni vlastni
rodiny, problematiku odpovédnosti za své zdravi, ale také litost ze stra-
ny okoli (pedagogického sboru i spoluzakii), dlev danych zhorsujicim se
zdravotnim stavem, nemoznost rivality ve Skolnim prostredi, velmi Cetné
absence ve vyucovani apod.

Jednotliva témata, kterymi miliZe byt jinakost/odlisSnost Zakli s CF zaloZena
a vnimdana a ktera budou v textu dale popsana a interpretovana, jsou:

1) symptomatologie onemocnéni a vazba na jinakost/odliSnost a kvalitu
Zivota;

2) pristup okoli (stigmatizace, viktimizace, socializace, postoje apod.);

3) prozivani, zkuSenosti a uvédomeénit si bliZici se konec¢nosti (strach ze smr-
ti, uzkost, nadéje, emoce, deprese, resilience, self-efficacy);

4) vyzadovana podpora Zaki (psychologicka, psychosocialni, socialni, emoc-
ni, svépomocné skupiny, vliv a pisobeni rodicti, vztahové aspekty);

5) specifika vychovné-vzdélavaciho procesu a komunikace.

3 ,Jinakost/odlisnost“ dana symptomatologii
a pritomnosti CF

Pokrok v mediciné, stejné jako v dalSich diileZitych disciplinach podilejicich
se na zkvalitiiovani zivota, v poslednich desetiletich dramaticky zménil pri-
béh vrozenych onemocnéni a Zivotni drahy osob, které by drive s vysokou
pravdépodobnosti zemrely jiz v détském véku. Vzhledem k lepsi prognoze
neni jizZ fenomén smrti a imrtnosti jedinym aspektem onemocnéni, ale jde
spise o riizna omezen{ dana ptitomnosti CF. Z4ci s CF ¢eli velkému mnoZstvi
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omezeni danych zejména terapeutickymi intervencemi, které mnohdy za-
kladaji otazku, kde je hranice mezi ,normalnosti“ a ,jinakosti, odliSnosti“
(Kappler & Griese, 2009). Péce o tuto skupinu détskych pacientii vyZaduje
multidisciplinarni pristup zahrnujici Sirokou skalu odbornosti a v détském
veéku je nezbytné rozpracovat také hledisko Skolni dochazky a specifik vy-
chovné-vzdélavaciho procesu. CF (drive také mukoviscidéza; ang. cystic fib-
rosis) je vrozené, chronické (celoZivotni), progresivni a dédicné podminéné
smrtelné onemocnéni. CF je soucasné vymezovana jako onemocnéni vzac-
né (rare disease). Pres znacnou technizaci pristupu a moderni zlepSeni te-
rapeutického rezimu je CF 1éCitelnym, avSak ne vylécitelnym onemocnénim.
Hlavnim symptomem je porucha funkce exokrinnich Zlaz. Mezi priznaky pa-
tr{ vysoka koncentrace chloridi v potu a tvorba abnormalné vazkého hlenu
v dychacim, travicim a pohlavnim ustroji (Fila, 2014). Velkym rizikem a také
obavou nemocnych je stav vedouci azZ k respiratnimu selhani.

Symptomatologie CF je velmi Siroka. Narocnymi stavy a komplikacemi byvaji
plicni exacerbace, pneumotorax, rozvoj broncho-pulmondalniho onemocnéni,
hemoptyza, tzv. cepacia syndrom, plicni mykobakteri6ézy, pritomnost nos-
nich polypt, projevy insuficience zevni sekrece pankreatu, diabetes melli-
tus, gastroezofagealni reflux, chronicka metabolicka alkaléza, neplodnost/
snizena plodnost a mnoho dalSich specifickych symptomi a syndrom, kte-
ré se odvijeji od formy, zavaznosti a pritomnosti komplikaci pri zakladnim
onemocnéni. BéZna symptomatologie CF zahrnuje produktivni kasel, opako-
vané infekce plic a obdobi ¢astych hospitalizaci a miliZe zptlsobit negativni
vnimani ostatnimi (Ernst, Johnson, & Stark, 2010). Dopad na fyzické fungo-
vani, pred¢asna umrtnost a socidlni neakceptovatelnost symptomt mohou
zapricinit stigmatizaci déti, Zaka a dospivajicich s CF. Dalsi problémy lze spat-
rovat v emocni oblasti, v nizké sebetcté, v pocitech bezmoci/bezmocnosti
a v depresich (Berge & Patterson, 2004). CF je Zivot zkracujici genetické one-
mocnéni, které byva spojovano se zhorSenim psychosocialniho fungovani,
stejné jako kvality Zivota. Prlimérnda incidence tohoto onemocnéni se uvadi
1: 2500 (aZ 4500) novorozenych déti. U vétSiny déti, kterym je diagnosti-
kovana CF, se soucasné objevuje také CHOPN (chronicka obstrukéni plicni
nemoc), bronchiektazie (oblasti plic s abnormalné rozsirenymi priduskami)
a také pankreaticka insuficience s ndslednou malnutrici. Kviili pokroku v no-
vorozeneckém screeningu, modernizaci a efektivité komplexni terapie, stej-
né jako kontrole infekti u détskych pacientti, kterym byla diagnostikovana
CF v uplynulém desetileti, se oCekava, Ze preziji do svych 50 let (Reid et al.,,
2011). Jen pro ilustrovani pokroku a vyvoje Zivot prodluzujicich intervenci
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lze uvést, Ze stredni délka Zivota byla v roce 1940 jeden rok, zatimco v roce
2006 to bylo 37 let (Grieve et al., 2011).

Lécba CF nicméné zahrnuje denni adherenci k intenzivnimu antibiotickému
rezimu, uzivani vitaminovych a enzymovych preparatd, prijem vysoce kalo-
rické stravy, pouZivani inhalatoru a dechovou rehabilitaci s fyzioterapii hrud-
ni oblasti. S tim souvisi zhorSené kaZzdodenni fungovani, problémy v dodrZo-
vani lé¢ebného rezimu, nizka sebetcta a zhorsené psychosocialni fungovani.
[ pfes znacnou modernizaci komplexnich pristupl a terapii stale zistava
znacnym problémem oblast zptiisobi, jakymi se détSti pacienti vyrovnavaji
s priznaky onemocnéni, prognostickou nejistotou a zatézi danou lé¢bou CF.
Jak uvadéji Jamieson a kol. (2014) ve svém review kvalitativnich studii, mezi
Sest identifikovanych témat, ktera zasahuji do Zivota a bézného fungovani
jedinci s CF, patri:

1) resilience (urychleni procesu ziskavani dospélych socialnich roli, oblast
prevzeti odpovédnosti, akceptace progndzy, prace s kontrolou a sebekon-
trolou, socialni opora a oblast redefinovani normality);

2) limitace Zivotniho stylu (omezeni v nezavislosti, socialni izolace, pocit in-
suficience, fyzicka neschopnost);

3) neprijemnost a nelibost dlouhodobé 1éCby (oblast managementu vlastni-
ho zdravi, neliprosna a vyCerpavajici terapie, nutnost respektovat rezimo-
va doporuceni);

4) casova omezeni (rizika, stanoveni dosaZitelnych cilli, hodnota ¢asu);

5) emocni zranitelnost (,nést bremeno®, oblast sebevédomi, finan¢ni nejis-
tota, ztrata jistoty);

6) ocCekavani transplantace a celkovad nejistota (potvrzeni zavaZnos-
ti onemocnéni, nasledné nutnosti Cinit dilezitd rozhodnuti, nadéje
a optimismu).

Zaci s CF disponuji emoé¢ni zranitelnosti a sou¢asné schopnosti ziskat re-
silienci pfi zvladani jejich onemocnéni. Oblast sebevédomi determinovana
projevy CF prispiva k jejich zranitelnosti (vulnerabilité). Dlouhodoba zatéz
vstupuje do Zivotniho stylu a vlastni nezavislosti, coZ se mliZe projevovat
ve specifické emoci - zasti. Déti s CF vSak rady posiluji vlastni nezavislost
a schopnost ¢init vlastni rozhodnuti. Co je pro tyto détské pacienty typické, je
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efektivni vyuzivani limitovaného ¢asu. Urychleni osobnostni zralosti a (z od-
povédnosti byvaji ve studiich ¢asto popisovanymi fenomény. Castokrat se lze
setkat s konstatovanim, Ze déti s CF - ve srovnani se svymi vrstevniky - sebe
povazuji za zralejSi a soucitnéjsi osobnosti. S tim souvisi také fakt, Ze pokud
zvladaji narocnost Zivota danou CF, pak nebyvaji tolik zasaZeny trivialnimi
problémy, které resi jejich vrstevnici a spoluZaci. Pojem pushed into adul-
thood, ktery byva spojovan s zivotem CF, vymezuje to, Ze onemocnéni ,tlaci
déti do dospélosti“ (Palmer & Boisen, 2002). Prijmout prognézu vyzZaduje
akceptaci skutecnosti vlastniho nevylécitelného stavu, ktery zkracuje ocCe-
kavanou (stredni) délku Zivota. Presto se u osob s CF objevuje tendence Zit
prijemny Zivot, jak jen to plijde, stejné jako snaha udrZet co nejdéle pozitivni
postoje (Moola & Norman, 2011). Obnoveni kontroly jde ruku v ruce s tim, Ze
nékteré déti s CF pocituji ztratu kontroly nad vlastnim télem, resp. fungova-
nim téla. V této oblasti je vhodné ,ridit své vlastni zdravi“ a ucastnit se béz-
nych aktivit, jak jen to bude moZné. Redefinovani normality nastava u déti
s CF zpravidla tehdy, pokud se prestanou srovnavat se svymi vrstevniky, ale
budou v kontaktu s jinymi détmi s CF. Poté se zpravidla nékteré déti s CF uci
respektu a akceptaci své vlastni aktualni fyzické schopnosti a uci se také va-
zit si aktualniho zdravotniho stavu (D’Auria, Christian, & Richardson, 1997).
Déti a dospivajici (predevsim divky) uvadéji zavislost na rodicich v otazce
podpory v dodrZovani pravidelnosti terapie. Paradoxné se lze setkat s in-
formaci, Ze ztrata rodiCovské odpovédnosti v procesu osamostatiiovani se
mladého dospivajiciho prispéla k nastupu deprese. Zaostavat za ostatnimi
znamend moznou socidlni exkluzi kvili ¢astym absencim ve skolnich i mi-
moSkolnich aktivitach, a to pro Casté exacerbace stavu a zhorSovani funkcni
kapacity plic. Mohou se tak objevovat pocity vnimané nedostatecné podpory,
diveéry v jejich vlastni schopnosti a v oblasti schopnosti podavat pozadované
dobré Skolni vykony (D’Auria et al., 2000).

Omezena nezavislost je determinovana ztratou svobody a piilezitosti kvtili
Spatnému zdravotnimu stavu nemocnych déti a také znacnou ¢asovou naroc-
nosti terapie a jejich kazdodennich intervenci. Nékteré déti s CF tak vnimaji
své rodice jako ,pletouci se do vSeho", rozkazovacné nebo presprilis protek-
tivni - samotné déti se citi rozcilené a jako nadmiru ochranované, predevSim
neustalym pripominanim nutnosti uzivani 1ékii a dodrZovanim reZimu ze
strany rodicti. Na druhou stranu, mnoho déti s CF vnima tuto hyperprotek-
tivitu ve vzajemné interakci jako zasadni a Zadouci - déti uvadéji, Ze by to
sjinak vlastné nezvladly“ (aktivity, intervence, léky) (Barker et al,, 2012).
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Jiné déti vnimaji poZadavek na vysSi miru vlastni odpovédnosti v pribéhu
dospivani (Hafetz & Miller, 2010). Zavislost na dostupné péCi znamen3, Ze
starsi déti voli kariérni moznosti (dalsi studium, resp. pripravu na profesni
roli) tak, Ze byvaji omezeny na tésnou blizkost jejich domova nebo kliniky
¢i zdravotnického zarizeni, do kterého pravidelné dochazeji. Fyzicka nedo-
statecnost je dana pritomnosti kratkozrakosti, slabosti, inavou a vyssim
sklonem k infekcim. To vede k frustraci, socidlni izolovanosti a pocitim ji-
nakosti/odlisnosti. Navic, zvySena fyzicka ndmaha si bere svou dan v podo-
bé dopadu na zdravi a ubytku vnimané energie (Christian & D’Auria, 1997).
Déti s CF jsou tak konfrontovany s tim, Ze by si rady hraly, avSak nevoli tuto
moznost z divodu aktualné pocitované tinavy nebo tinavy, kterou by samot-
na hra mohla vyvolat. Nékteri chlapci s CF se mohou potykat s tim, Ze by
nemuseli mit idealni muzskou postavu. Déti s CF disponuji nékolika vlast-
nostmi, které je ,odlisuji“ od jinych déti — vétSina z nich je mensi neZ ostatni
déti, hmotnosti leh¢i a konstitu¢né drobnéjsi. Pokud se u nich vyskytnou re-
spiracni problémy, droven jejich aktivity je znacné omezena. Kviili ¢astému
boji s infekcemi se stavaji déti s CF snadno unavitelnymi, ubyvaji na télesné
hmotnosti, ztraceji silu a celkové se neciti dobre. CF je onemocnénim, pred
kterym nelze utéct - navic ani neni kam. Samotny fakt nevylécitelnosti one-
mocnéni détem mnohdy pripomina neustala potreba uZivat 1éky. Nékteré
déti s CF tak nutnost 1é¢by povazuji za jasnou indikaci toho, Ze jsou jini/od-
liSni nebo slabsi neZ jejich vrstevnici (spoluzaci). Aspekt ¢asu je vymezen
jistotou stinné budoucnosti (Moola & Norman, 2011) a ocekavanou Kkratsi
délkou Zivota. Z tohoto diivodu lze jiz v détstvi pracovat s piesvédcenim, Ze si
déti (pozdéji dospéli jedinci) chtéji co nejvice Zivota uZzit, nez aby se vénovali
myslenkam na zhorsujici se budoucnost. Nékdy se déti obavaji toho, Ze zby-
teCné ztraceji sviij Cas, a jsou mnohdy také zoufalé ze zjisténi, kolik asu jim
»Ssebrala“ nezbytna léCba. Proto je bézné, Ze i v détstvi chtéji nemocni travit co
nejvice ¢asu s rodinou, s prateli a s nejblizsimi (Willis, Miller, & Wyn, 2001).
Z hlediska Skolniho vykonu i motivace v osobnim nebo volném case lze do-
hledat poznatek, Ze dospivajici s CF chtéji vice riskovat - odiivodiiuji to tim,
Ze nemaji ve svém jiz tak omezeném Case daném onemocnénim co ztratit.
Proto se mliZeme setkat s tvrzenimi zaloZenymi na faktu, Ze déti s CF - bez
pocitu provinéni — uzivaji drogy, konzumuji alkohol, kouri a , kaslou na 1é¢bu*”
(Berge et al., 2007). Stejné tak mohou navstévovat zakazana mista s vyssim/
vysokym rizikem infekce (Russo, Donnelly, & Reid, 2006).
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Byt zdtéZi byva interpretovano - skrze pocity déti s CF - vysokou zavislosti
na rodinnych prislusnicich a kazdodenni odbornou péci. Déti s CF se tak mo-
hou dokonce citit provinile za to, Ze odvraceji pozornost rodic¢i od svych sou-
rozencl a omezuji rodinu v ¢erpani dovolené. Citlivé déti s CF mohou tomuto
faktu prisuzovat az zapric¢inéni problémi mezi jejich rodici. S tim souvisi vys-
$ifinan¢ni zatéz v rodiné zplisobena ndkupem 1€k, které dité s CF potiebuje,
stejné jako financnimi vydaji za vysoce kalorickou dietu. Mnoho dospivajicich
s CF vyjadruje nespokojenost se sebou samymi - ta je dana nizsi télesnou
vyskou, kaslem a nutnosti uZivat 1éky také na verejnosti. Pocity jinakosti/od-
liSnosti byvaji navic jesté podporeny symptomy, které jim znemoznuji zapojit
se do spolecenskych nebo pohybovych (fyzicky naro¢néjsich) aktivit. Nékteré
déti tak maskuji tuto odlisSnost tzv. soukromym a spolecenskym kaslem (priva-
te and social cough) nebo se vyhybaji uzivani 1ékl ve snaze vypadat normal-
néji. V téchto situacich jsou déti s CF okolim oznacCovany jako pacienti nebo
postiZeni (Admi, 1996) a rozdilné zachazeni s nimi ze strany uciteld, trenért
a pedagogti zpisobuje frustraci a pocity poniZeni. Pravé proto je normalni, Ze
se nékteré déti s CF rozhodnou - dokud to jen ptijde — netict svym blizkym
ani ucitellim, Ze jsou vazné nemocni. Nékteré déti s CF se mohou zacit citit
bezmocné v pripadé dalSiho rozvoje onemocnéni (Moola & Norman, 2011).
S tim souvisi také anticipované obavy - déti se boji toho, Ze se u nich navic
objevi dalsi onemocnéni, predevsim diabetes mellitus nebo deprese. Nadéje
a optimismus byvaji Casto spojovany s transplantaci - ta by jim méla zlepSit
zdravotni stav, prodlouZit o¢ekavanou délku Zivota a navysit Sanci byt nor-
malni jako ostatni (Christian, D’Auria, & Moore, 1999). Zda se, Ze pocit, Ze se
déti s CF odlisuji od ostatnich, je znatelnéjsi u mladsich déti. Nékteré starsi
déti a adolescenti mohou ve vlastnim onemocnéni spatifovat priinu driveéj-
Stho dosazeni dospélosti. To je motivuje prijmout jejich nemoc a dodrZovat
rezZim nezbytné nutny pro lé¢bu onemocnéni, a co nejvice a nejcastéji tak
Zit béZny - mizZeme fici ,normalni“ - Zivot jako ostatni. Stadium onemocné-
ni a symptomatologie tak hraje prim v oblasti kontroly onemocnéni a ucasti
na socialnich, Skolnich a pohybovych aktivitach. Je vSak samozrejmé, Ze déti
s nejnarocnéjsi fazi CF zaZivaji pocity bezmoci (Jamieson et al., 2014).

Pocit odliSnosti byva i v ramci homogenni skupiny déti s CF pozorovan mezi
chlapci a divkami. Dospivajici divky s CF ¢asto zdiiraziuji emociondlni zatéz,
vétsi bolest a traveni vice ¢asu v nemocnici nez chlapci v podobnych stadiich
CF (Groeneveld et al., 2012) a disponuji horsi progndzou nez chlapci (Nick
et al., 2010). Chlapci Castéji prebiraji zodpovédnost za svou 1éCbu a zastavaji
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pozitivnéjsi postoje nez divky, které disponuji vyssi potiebou sdilet odpovéd-
nost (nejcasteji s rodi¢i nebo s 1ékari). PrestoZe by nékteré déti rady sdilely
sva trapeni, radosti a ispéchy se stejné nemocnymi face-to-face, neni to moz-
né z divodu hrozici infekce. Nékteri chlapci také vyjadiuji obavu o vlastni
zdravi, a tak byvaji motivovanéjsi k pravidelnému cvi¢eni vedoucimu ke zvy-
Seni svalové hmoty. Déti a dospivajici s CF popisuji proZitek ztraty normality
stejné jako lidé Zijici s jinym chronickym a Zivot ohrozujicim onemocnénim
- jmenujme kuprikladu rakovinu, juvenilni idiopatickou artritidu, chronic-
ka onemocnéni ledvin apod. (Tong et al., 2012). S poklesem plicnich funkci
a s narlistem symptomatologie (upozornujici na zhorSovani stavu) souvi-
si vyjadrovana uzkost, izolace a nejistota. Spoluzaci, ktefi nebyli dostatec-
né, nebo dokonce viibec, edukovani o zakladnich aspektech CF, tak mohou
dokonce opustit déti a dospivajici s CF z divodu mylné domnénky, Ze by se
mohli kaslem déti s CF sami nakazit. V soucasné dobé se jako vhodné jevi
napliovat dlouhodobé potieby déti a dospivajicich s CF kteri budou Zit déle,
priCemZ dominantni misto v hierarchii potfeb maji potreby psychosocialni.
je dysfunkcnost potreb - ta nasledné zasahuje nejen samotné dité, ale i fun-
govani rodiny jako celku (Sochocka, Noczynska, & Wojtytko, 2011). Rovnéz
se posuzuje psychosocialni fungovanti a rizikové chovani souvisejici se zdra-
vim u dospivajicich (Hagel et al., 2009), s ¢(imzZ také souvisi dalsi anticipovana
obava a smutek: vnimani vlastni sexuality, obavy spojené se sexualnim fun-
govanim a neplodnost.

4  Jinakost/odlisSnost zaloZena stigmatizaci

Vyzkumy, které se zaméruji na studium stigmatu u osob s CF, jsou Cetnostné
znaCné omezené. Produktivni kaSel, opakované plicni infekce a obdobi, kte-
ra vyzaduji hospitalizaci, patfi mezi béZné priznaky CF. Tyto priznaky vSak
mohou zplisobit negativni vnimani ostatnimi. V zahrani¢i byla sestavena ska-
la Stigma Scale, ktera je specificky urcena osobam s CF (CF-specific Stigma
Scale). S pomoci tohoto instrumentu Ize fenomén stigmatu povazovat za mé-
Fitelny. Skala zaklada vychodiska na konstatovani, Ze pravé stigma u déti
(osob) s CF vyznamneé ovliviiuje Zivot (a jeho kvalitu) (Pakhale et al., 2014).

Stigma souvisejici se zdravim (health-related stigma) je definovano jako osob-
ni zkuSenost se specifickymi charakteristikami v podobé vylouceni, odmit-
nuti, viny nebo podcenovani vyplyvajicimi z danych ocekavani a negativnich
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soudli osob v blizkém okoli nemocné osoby (Cataldo et al., 2011). Podobné
na stigma souvisejici se zdravim nahliZeji Lebelova a Devins (2008): jde o so-
cialni proces, pri kterém zkuSenost nebo oCekavani negativniho spoleCenské-
ho usudku zaloZeného na zdravotnim stavu jedince/skupiny vedou k social-
nimu odmitnuti, pocitim viny ¢i devalvaci vlastni osobnosti.

Stigma byva spatfovano také ve formé ocekdvaného stigmatu - déti a dospi-
vajici s CF disponuji zkusenostmi, Ze se v dlisledku chronického onemocnéni
1é¢i jinak neZ ostatni. Stigma je spojeno se socidlnim stresem a s negativ-
nimi dopady na psychické a fyzické zdravi nemocnych. Tento nazor je za-
loZen na Goffmanové (1963) klasické ideologii stigmatu, ktera rozliSova-
la mezi prijatym/prijimanym stigmatem (tj. zkuSenostmi s diskriminaci,
ke které doslo) a vnimanym stigmatem (tj. obavou z izolovanosti nebo od-
mitnuti jinymi). Goffman odliSuje discredited osoby, jejichZ stigmatizovana
charakteristika je zfejma nebo ostatnim zndma (napft. obezita, fyzické de-
formity), a discreditable osoby, jejichZ stigmatizovana charakteristika mize
byt skryta (napt. AIDS, duSevni onemocnéni). Bylo prokazano, Ze stigma
ma vyznamny dopad na celkovy zdravotni stav a kvalitu Zivota a u déti s CF
miiZe byt toto stigma spojovano s nizsim (nedostate¢nym) dodrzovanim je-
jich 1é¢ebného rezimu. U osob s CF byva stigmatizace spojovana s poklesem
socialnich kontakt(i, se zhorSujicimi se vztahy a s poklesem moralky, které
mohou vést ke zhorseni funkce plic, poklesu télesné hmotnosti a ke zménam
ve fyzickém fungovani (Pizzignacco, de Mello, & de Lima, 2010). Komplexni
pribézna péce, celoZivotni priznaky a dédi¢na povaha onemocnénti €ini oso-
by s CF zranitelnymi viici plisobeni stigmatu souvisejiciho s jejich onemocné-
nim. Stigma spojené s chronickymi onemocnénimi souvisi s hor$im fyzickym
a psychickym zdravim, avSak ukazuje se, Ze protektivné piisobi optimismus.

Vztah mezi stigmatem a optimismem zkoumala napriklad studie Oliverové
a kol. (2014). Zjistili, Ze vyssi mira stigmatizace je spojena s poklesem (zhor-
Senim) plicnich funkci a kvalitou Zivota. Stigma u nemocnych s CF souvisi také
s psychickym zdravim - vys$si mira optimismu mitiZe plisobit jako ochranny
faktor. Navic, styl copingu charakterizovany optimistickou akceptaci one-
mocnéni byva spojovan s lepsi kvalitou Zivota - zejména s jejimi psychoso-
cidlnimi doménami. Optimismus a rozptylovani (distraction) byly silné spo-
jeny s emocionalnimi reakcemi, spoleCenskym fungovanim a mezilidskymi
vztahy. Vysoka mira optimismu byla spojena s lepSimi hodnotami kvality
Zivota souvisejici se zdravim (HRQoL) a vysoka mira rozptylovani s hor$imi
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(niZsimi) hodnotami HRQoL. U nékterych domén meély optimismus a rozpty-
leni vyvazeny efekt, takze rozdil mezi nimi miize byt dilezitym prediktorem
HRQoL (Abbott et al., 2008).

V jisté paralele lze sledovat i vztah optimismu smérem k podpore samo-
statnosti déti a menS$i aZ Zzadné zavislosti na rodicich, coZ souvisi s koncep-
tem self-efficacy, ktery podporuje self-management vlastniho onemocnéni
(McDonald, Haberman, & Brown, 2013). U dospivajicich s CF mize vyssi
uroven self-efficacy facilitovat prekonavani bariér ve vzdélavaci draze, stejné
jako dopadii absenci ve Skolni dochazce, poZadavkil na terapii a rozdilnosti
v télesném vzhledu. Situace, které sméruji ke stigmatizaci, zahrnuji fyzické
deformity, projevy onemocnéni a pripadné také prislusnost k ,jiné“ socialni
skupiné Ci etniku véetné naboZenstvi. Zvlasté v obdobi dospivani miliZe byt
stigma obzvlasté dilileZitou formou psychosocidlniho stresu (identita, neza-
vislost na rodicCich, socialni fungovani a samostatnost). S tim Uzce souvisi
také popisovana socialni tizkost (zmeéna prostredi, zména vztaht, skryvani
diagnozy, bagatelizace projevil na verejnosti, zamérné vynechani léki apod.)
(Pizzignacco et al., 2010). Napri¢ vékovymi skupinami pacientti s CF lze kon-
statovat, Ze tito trpi nejen stigmatem danym pritomnosti onemocnéni, ale
také zkracenim délky Zivota a vysokou zatézi v podobé kazdodenni 1éCby, coz
miiZe byt jeSté vice stigmatizujici (Goffman, 1963). Socialni stigma mtZe byt
spojeno s psychickym distresem, ktery by mohl nasledné ovlivnit kvalitu Zi-
vota souvisejici se zdravim (tj. jizZ vySe zminény koncept HRQoL).

5 Jinakost/odliSnost dana strachem ze smrti a strachem
Z budoucnosti

Déti s CF castokrat zaZivaji bolest (invazivni procedury) jiZ v raném détstvi.
Mnohdy je riizna vysetieni a intervence dési. PouZivani vhodnych strategii
k redukci ¢i minimalizaci bolesti a strachu muZe posilit compliance (ochotu
spolupracovat a dodrzovat rezZimova ¢i terapeuticka opatreni) téchto déti/
zaka pozdéji v dospivani a v dospélosti. To vSe velmi Uzce souvisi také se
strachem ze smrti (fear of death) a strachem z progrese onemocnénti (fear of
disease progression). Dotykaji se jak samotnych nemocnych déti, tak jejich ro-
dict a blizkych. Jde o vyznamné zdroje stresu, které byvaji doplnény o strach
z budoucnosti (fear of the future). VySe uvedené typy strachu jsou studovany
v pribéhu casu pro svou souvislost s uzkosti, depresi a negativnim dopa-
dem na kvalitu Zivota (Koch et al., 2013). Strach z progrese onemocnéni byva
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pritomen také u rodic¢u déti s riiznymi chronickymi stavy, zejména pokud je
onemocnéni Zivot ohroZujici a progresivni povahy; takovymi onemocnénimi
jsou - kromé CF - roztrousena skler6za v détstvi nebo mukopolysachariddza
(Fidika et al.,, 2015). Rodice ditéte s CF se musi vyrovnat s trvalou hrozbou,
Ze i pres dostupnou 1écbu se onemocnéni jejich ditéte nevyhnutelné rozviji
i nadale. Rodi¢e mohou vnimat zprostredkovany strach, véetné strachu z bo-
lesti, jako by oni sami byli nemocnymi. Boylova a kol. (1976) zminuji ctyri
specifické zdroje stresu, které mohou zptiisobit emocionalni zatéz a problé-
my u déti a zakl s CF: (1) zménény fyzicky vzhled, (2) napjaté mezilidské
vztahy, (3) rostouci obavy z budoucnosti a (4) konflikty v rodicovskych po-
stojich a ve vychové.

Se strachem ze smrti nebo z budoucnosti souvisi taktéZ problematika tzkosti
a pripadnych depresi. Ty se tykaji jak samotnych déti a dospivajicich, tak je-
jich rodi¢i. Ti se museji vyrovnavat s nejistotou ohledné progrese stavu jejich
ditéte, stejné jako s problémy v kazdodennim fungovani rodiny a podpory,
vCetné nutnosti respektovani sloZitych a naro¢nych terapeutickych rezimd,
navstév v nemocnicich a naruSeni planovani do budoucna. Studie Besierové
a kol. (2011) prinasi zjisténi, Ze vice nez tietina (37,2 %) rodict zapojenych
ve studii (N = 650 rodict pecujicich o 564 déti) vykazovala zvySenou turo-
venl symptomu uzkosti a také deprese. Oboji pak uzce korelovalo s poklesem
urovné Zivotni spokojenosti, respektive (v dalSich studiich) s poklesem cel-
kové kvality Zivota. Rodice zaZivaji pocity viny, odmitani, popirani a strachu
v reakci na CF jejich ditéte (Tluczek et al,, 2015). Obavy spojené s depresi,
mnohdy ,,doplnéné“ problémy s koncentraci, nedostatkem motivace, zpoma-
lenim psychomotorického tempa a zhorSeného socidlné-vztahového fungo-
vani, negativné ovliviuji Skolni vykon ditéte/Zaka. Zavaznost onemocnéni
(stavu), styl copingu a podpora rodiny byly identifikovany jako faktory mi-
nimalizujici vznik ¢i rozvoj psychiatrickych poruch u déti/zakt s CF (Pfeffer,
Pfeffer, & Hodson, 2003).

6 Jinakost/odliSnost zaloZena specifiky
vychovné-vzdélavaciho procesu

Jak jizZ bylo naznaceno vySe, problematické aspekty, které mohou byt soucasti
jinakosti/odlisnosti zaki s CF, se vyskytuji také v edukacnim procesu. Dana
skutecnost se bezprostredné tyka vSech oblasti edukace jedince, tedy ob-
lasti preprimarniho, primarniho i sekundarniho vzdélavani. Problematické
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aspekty spojené s CF se netykaji pouze samotnych nositelti daného onemoc-
néni (tedy jiz zminénych zaka s CF), ale i jejich rodicti, spoluzaki a uciteld,
kteri predstavuji v oblasti edukace klicovy segment. Pristup ucitele v ramci
procesu edukace zZaka s CF by mél bezpodminecné korelovat s individual-
nimi (vzdélavacimi) potrebami a specifiky jednotlivych zak(. Dilezitym
prvkem pri vlastnim planovani edukacnich aktivit a plnéni povinné skolni
dochazky zaka s CF je taktéz seznameni pedagoga se skuteCnosti, Ze tito zaci
jsou konstitu¢né slabsi nez jejich intaktni spoluZaci, mivaji hubenéjsi konce-
tiny nebo zvétSené bricho.

Pro zvySovani kvality procesu edukace se jevi jako vhodna modifikace skol-
niho prostredi (oblast materialni, architektonicka, interpersonalni, vztaho-
vé-socialni apod.). Aktivni pristup ucitele, ale takeé jeho lidsky i profesni za-
jem o problematiku CF a jeji specifika vede k vytvareni takového Skolniho
prostredi, které umoznuje Zakovi s CF proZivat v edukacnim procesu tspéch,
a tim také stira jinakost/odliSnost. ZkuSenost s uspéchem pri prekonavani
prekazek ovliviiuje pripadné zvySovani miry pocitu sebevédomi a sebeu-
cty zaka s CF (Grieve et al.,, 2011). Uprava $kolniho prostiedi je v pripadé
edukace zakl s CF z divodu rizik plynoucich z jejich onemocnéni opravdu
velmi dulezita.

Ucitel minimalizuje rizika smérujici k rozvoji infek¢niho (i neinfekcniho)
onemocnéni zaka s CF a mél by za timto UCelem konat nezbytna strategic-
ka a efektivni preventivni opatieni. S timto Uzce souvisi napriklad podpora
pohybovych aktivit, dechova rehabilitace ¢i hygiena odkaslavani. Zak s CF
by mél mit mozZnost Zit natolik normalni a neomezeny Zivot, nakolik mu to
jen jeho aktualni zdravotni stav dovoli (Chrastina et al., 2015). O zapojeni
zaka s CF do vychovné-vzdélavaciho procesu v béZnych skoldch hovori také
Carson (2015); Cystic Fibrosis Trust (2016); Cystic Fibrosis Canada (2014);
Hanxhiu a kol. (2017); Mighten a Overend (2016) a dalsi. Jinakost/odliSnost
miiZe byt zaloZena cetnymi absencemi Zakl s CF, které jsou dany specifiky
1é¢by, pravidelnosti a kazdodennosti rezimu (ranni hygiena dychacich cest,
dechova rehabilitace apod.), zhorSenim zdravotniho stavu zaka nebo jeho
pripadnymi hospitalizacemi (Chrastina et al., 2015).

Dale je nutné u zakd s CF pracovat s poZzadavkem uZzivani 1ékli (enzymf,
antibiotik, mukolytik, expektorancii, broncho-dilatancii, kortikoidd apod.),
a to v pravidelnych intervalech. Nékteré 1éky totiZ mohou ovliviiovat i po-
zornost a projevy chovani zaka. S rizikem prenosu infek¢nich onemocnéni
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souvisi i jedna z dalsich povinnosti ucitele, a to konkrétné povinnost maxi-
malni eliminace mist, na kterych by mohlo dochazet k reprodukci (pro Zaky
s CF) velmi nebezpecné bakterie Pseudomonas aeruginosa. Nékteri zaci s CF
mohou v urcité fazi onemocnéni potrebovat pro aplikaci 1ékti dlouhodoby
intraveno6zni vstup nebo nazogastrickou sondu a perkutanni endoskopickou
gastrostomii (PEG), které cCini zaky s CF ,jinymi“, stavi je do role pacienta.
Pokud nebude ucitel vénovat ve tfidnim kolektivu dostateCny prostor ko-
munikaci s Zaky tykajici se daného tématu, miiZe ve tfidnim kolektivu dojit
ke zrodu ostrakismu a nasledné Sikany. ZkuSenosti s rizikem Sikanovani se
stale Cast€ji vyskytuji i u déti se specialnimi vzdélavacimi potrebami.

Ostrakismus a viktimizace ohroZuji potreby ditéte v podobé sebevédomi,
pocitu sounalezitosti, smyslu pro kontrolu a smysluplnou existenci. Studie
Twymanové a kol. (2010) se, kromé cilové skupiny déti s CF, zamérila na srov-
nani vyse uvedenych atributli u skupin déti s poruchami uceni, s poruchami
autistického spektra a s ADHD, a vyuzila nastroje the Bully-Victimization.
Pozitivnim zjiSténim bylo, Ze skupina déti s CF sebe samé neuvedla jako obéti
Sikanovani ¢i viktimizace.

7 Jinakost/odliSnost v oblasti psychosocialni podpory

Jedinci s CF oznacuji své onemocnénti jako situaci nepredvidatelnou, progre-
sivni a zivot limitujici (Higham, Ahmed, & Ahmed, 2013). Vzhledem k multi-
symptomatologické povaze a aspektu progrese onemocnéni nabyva na du-
lezitosti psychosocidlni podpora. Byva vyzadovana podpora, ktera jedinctim
s CF umoznuje vyrovnat se predevsim s nejistotou doprovazejici onemoc-
néni, tedy nejen s jeho medicinskymi aspekty (Badlan, 2006). Gjengedalova
a kol. (2003) uvadéji, Ze vétsina ucastnikl vyzkumu byla jiz od svého raného
détstvi obeznamena s aspektem terminalnosti onemocnéni, nicméné az s po-
stupem Casu pochopili jeho skutecny dosah a zavaznost.

CF je onemocnénim vyZadujicim ¢asové naro¢nou kazdodenni 1éCbu, ktera
predstavuje zatéZ nejen pro samotné Zaky, ale také pro osoby o né pecuji-
ci (Fidika et al., 2015). Je dilezité uvédomit si, Ze rovnéz ucitelé se mohou
ve své kazdodenni praxi setkat s ojedinélymi pripady Zaki s timto onemoc-
nénim, a méli by tedy byt pripraveni poskytnout pozadovanou podporu. Tato
uloha miiZe byt ztiZena situaci, kdy ma ucitel k dispozici pouze malé mnoZstvi
informaci o komplexnich a sloZitych tématech spjatych s problematikou one-
mocnéni (Bradley-Klug et al., 2010). Za vyznamnou determinantu uspésnosti
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tohoto ,ukolu”“ Ize z obecného hlediska povaZovat také postoj Skoly a zazemi,
které vytvari nejen svym zakiim, ale také zaméstnanctim. Napii¢ odbornymi
zahrani¢nimi zdroji je moZné nalézt informace o multidisciplinarnim pristu-
pu aplikovaném v prostiedi vzdélavacich instituci. Ucitelé disponujici aktu-
alnimi informacemi o zdravotnim stavu Zaka mohou poté flexibilné reagovat
také na ménici se psychosocidlni potireby zaki a modifikovat sviij pristup.
Potrebu spoluprace mezi zdravotnickym personalem a uciteli pri naplnovani
potieb zakl zdlraznuji také Bradley-Klug a kolegové (2010). Ti mimo jiné
poukazuji na diileZitost role Skolniho psychologa, jenZ by podle autorti mél
byt prostrednikem mezi Skolou a zdravotnickym personalem a jeho klico-
va uloha spociva v iniciaci zmén s diirazem na oblast prevence a intervence
v ramci psychosocialni podpory zaka (tamtéz). Klicovym faktorem pti budo-
vani funkéni spoluprace multidisciplinarniho tymu je davéra.

K dosazZeni optimalniho stavu Zaka je nezbytné, aby vSichni ziCastnéni (zak,
rodiCe, zdravotnicky personal, zaméstnanci Skoly) pracovali na vztahu za-
loZeném na divére. Vztahy mohou byt lehce narusitelné kupt. neefektivni
komunikaci, proto lze budovani vztahd v ramci multidisciplinarniho tymu
oznacit za nikdy nekoncici praci (Strawhacker & Wellendorf, 2004). Jak je
uvedeno vyse, nedilnou soucasti tymu jsou rodice Zaka. RodiCe se citi byt
izolovani od okolniho svéta (Gormley et al., 2014), ¢asto se u nich objevuje
uzkost spojena predevsim se strachem z progrese onemocnéni. Dalsim ,zaté-
Zzovym“ prvkem je sdileni zodpovédnosti pri 1écbé ditéte (Fidika et al., 2015).
Péce o dité s CF stavi rodice pred mnoha dilemata. Rodice védi, nakolik je
pro jejich dité dilezita fyzicka aktivita, snazi se dité motivovat a povzbuzovat
k acasti na béZnych hrach se svymi vrstevniky. Nicméné je nezbytné dodr-
Zovat lé¢ebny rezim a stava se, Ze v disledku toho, aby se dité necitilo byt
odlisné (tim, Ze opusti hristé drive), rodiCe dany rezim obménuji (Gjengedal
et al.,, 2003). Informovanost rodici lze povazovat za stéZejni aspekt ispésné
psychosocialni podpory. V konsenzu s timto by rodice ocenili vznik podpiir-
nych svépomocnych skupin (Gormley et al., 2014). V ramci psychosocialni
podpory je zapotiebi vénovat zvysenou pozornost vySe zminéné problema-
tice ,prechodovych” fazi v zivoté clovéka. Z toho divodu se jevi jako vhodné
aplikovat také moznou psychoterapeutickou intervenci u nemocnych s CF
a jejich blizkych osob. PrestoZe psychoterapie nespada primo do pedagogic-
ké praxe, Skolni psycholoZky a psychologové mohou byt prvni linii pfi na-
bizeni této mozZnosti podpory - soucasné je tak mozné efektivné pracovat
s rodi¢i nemocnych déti/Zak{l, pripadné dalSimi Cleny rodiny, stejné jako
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Cleny pedagogického sboru. Mozné intervence v podobé review nabizi napri-
klad Glasscoe a Quittner (2003), ktefi uvadéji vhodnost biofeedbacku, masa-
zi, muzikoterapie pri fyzioterapii, kognitivné-behavioralni terapie v oblasti
zlepSeni (problematického) stravovani a dalsi intervence reagujici na speci-
fické obavy déti/zaka z 1é¢by béhem vysoce zatézovych etap v pribéhu one-
mocnéni. Jako vhodné doporuceni autori uvadeéji podporu a psychoterapii
také osobam pecujicim, které jsou v kazdodennim kontaktu s détmi/zZaky.
Patfi¢nou pozornost zasluhuji také rodice nemocnych déti/zakd, ktefi mo-
hou disponovat zatézi plynouci z role nejblizsich pecujicich (Goldbeck et al.,
2014), pripadné trpét depresi a uzkosti (Quittner et al., 2014).

Uspésné zvladani onemocnéni v obdobi jistého socialniho piechodu, coz
miiZze byt kuprikladu nastup puberty u zakd, vyZaduje znacnou flexibilitu
a podporu rodiny a pratel (Barker et al., 2012). Je zfejmé, Ze nastala situace
bude vyZzadovat také specificky pristup ucitele. Pri praci s dospivajicimi zaky
s CF se problematika 1é¢by onemocnéni odviji na pozadi rapidnich fyzickych,
psychickych a sociadlnich vyvojovych zmén. V Zddném jiném Zivotnim obdo-
bi nedochazi k tak uzkému spojeni biologickych a psychosocialnich prvki
onemocneéni a chovani jako v adolescenci (Segal, 2008). Pro predstavu a uvé-
domeéni si sloZitosti problematiky se jevi jako vhodné uvedeni zmén, které
se v prubéhu psychického a socidlniho vyvoje dospivajicich zZaka objevuiji.
V oblasti psychického vyvoje se jedna o zménu mysleni od konkrétniho k ab-
straktnimu, patrné je vnimani sebe sama jako ,nedotknutelné“ osoby, roz-
viji se sexualni identita, méni se vnimani vlastniho téla, vzriistd schopnost
vzdélavani se - do popredi se dostava rozhodovani o budouci profesi, Zaci
zacinaji vnimat nuance v oblasti moralky. Dochazi k identifikaci s vrstevni-
ky, objevuje se zadjem o druhé pohlavi (LGBT+) a s timto spojené vyjadiova-
ni sexuality - Zaci experimentuji s kourenim a dalS§imi formami rizikového
chovani (Segal, 2008). Zmény, které v psychosocialnim vyvoji Zaka probihaji,
lze oznacit za markantni, v pripadé zaka s CF dochazi k vzajemnému ovliv-
novani téchto zmén s onemocnénim. CF se stava automatickou soucasti do-
spivajiciho Zaka. V disledku piisobeni CF na psychicky vyvoj zakl dochazi
k jisté formé infantilniho chovani zakl. V mnoha pripadech se zaci adaptuji
na tzv. roli nemocného, jejich chovani lze oznacit za egocentrické. NaruSené
je rovnéz vnimani vlastni sexualni atraktivity v diisledku slabé télesné kon-
stituce, coz je spjato s povahou onemocnéni. V neposledni radé se u zakt s CF
mohou objevit sklony k depresim (tamtéz).
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Akceptaci onemocnéni lze oznacit za sloZity proces majici vliv na emoce je-
dince. Akceptace onemocnéni poté ptlisobi na subjektivni vnimani vlastni
osoby jedincem trpicim danym onemocnénim. [ v pripadé prijeti onemoc-
néni na kognitivni Grovni se proZivani miiZze vyznacovat pritomnosti nega-
tivnich emoci, které vyznamné ovliviiuji Zivot jedince, jak tvrdi Badlanova
(2006). Taz autorka povaZzuje za dtlezité, aby si odbornici z oblasti zdravot-
nictvi uvédomovali moznost pocitu izolace u svych pacientili a snazili se da-
nou skutecnost reflektovat a odhadnout, jakym zptisobem bude ovliviiovat
chovani mladych lidi s CF ve vztahu k 1éc¢bé. Jak podotyka Segal (2008), vzhle-
dem ke zminénym komplikacim onemocnéni se dospivajicim zakiim nedati
navazovat partnerské vztahy. Dospivajici je zapojen do procesu rozhodova-
ni o 1é¢bé a dalsich intervencich (tamtéz). MoZnost byt zapojen do tohoto
procesu hodnoti jedinci s CF jako podstatnou determinantu poskytované
podpory (Badlan, 2006). Velmi diileZité je zajisténi kontinuity péce. Svou roli
sehravaji podplirné skupiny, o jejichZ existenci je dospivajici Zak informovan,
nicméné zaleZi pouze na jeho volbé€, zda se stane ¢lenem skupiny, ¢i nikoliv.
Existuje realna moZnost, Ze se Zak bude témto skupinam vyhybat ve snaze
zaclenit se do ,normalniho“ kolektivu (Segal, 2008).

Zaveér

V textu byla tematizovana jinakost/odliSnost déti, Zaka a studentfi, ktera
je zaloZena pritomnosti CF. Na koncept jinakosti/odliSnosti bylo nahliZeno
pohledem limitaci, se kterymi je jedinec kazdodenné konfrontovan - jde
o specifika vyplyvajici z onemocnéni. Zminéna jinakost/odliSnost se dotyka
mnoha oblasti Zivota jedince. Oblast komplexniho pristupu a podpory osob
s CF je znacné rozsahla. Z tohoto dlivodu byla autory cilené zvolena témata,
o kterych se domnivaji, Ze by mohla zakladat jinakost/odlisSnost déti, Zaki
a studentt s CF. Na zakladé resersni ¢innosti byla identifikovana a nasled-
né deskribovana témata symptomatologie onemocnéni, vazby na jinakost/
odlisnost a kvalitu Zivota. Dale byl deskribovan pristup okoli k nositeli one-
mocnéni, a proto je feSena rovnéz problematika stigmatizace, viktimizace,
socializace a postojii spole¢nosti. Neméné dllezitym aspektem majicim vliv
na vnimani jinakosti/odliSnosti je prozivani pritomnosti CF nejen samot-
nym nositelem onemocnéni, ale i jeho blizkym okolim. ZkuSenosti souvi-
sejici s pritomnosti CF, stejné tak jako uvédoméni si konec¢nosti vybraného
infaustniho onemocnéni, jsou neodmyslitelnou doménou reSené oblasti
problematiky. S percepci pritomnosti CF u déti, Zak( a studentli v podobé
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zavazného, nevylécitelného a smrtelného onemocnéni uzce souvisi také nut-
nost specifické podpory (psychické, psychosocialni, socialni, emoc¢ni apod.).
Problematické aspekty vyplyvajici z onemocnéni, které mohou byt soucasti
jinakosti/odlisSnosti, se vyskytuji ve vychovné-vzdélavacim procesu, jeho ne-
zbytnych modifikacich ¢i individualné koncipovanych pristupech ucitele jako
klicové osoby participujici na inkluzivnim vzdélavani.

Dalsi vyzkumné aktivity by mély, podle autori prispévku, byt zaméreny
na pripravu budoucich i stavajicich uciteli v problematice umirani zaka,
v procesech vyrovnavani se s psychosocialni zatézi; dale by mély (pro nase
sociokulturni prostredi) rozpracovat meéritelnost stigmatu, kvality Zivota
(v podobé specifického instrumentu), stejné jako self-efficacy a strategii co-
pingu. Jako vyzvu autori prispévku povaZzuji rozpracovani témat kazdodenni
percepce subjektivniho stavu daného aktualni zdravotni situaci ditéte/Zaka
a pripadnych prani (pozadavki) déti s CF, respektive konceptualizovani poj-
mu potreby déti s CF pro naslednou aplikaci do eduka¢niho procesu a jeho
teorii. Jako velice vyznamna témata se rovnéZz jevi prace s nadéji, specifika
casového obdobi end-of-life, s tim souvisejici paliativni nebo hospicova péce
vénovana zakovi s CF a rovnéZ problematika ,,normalnosti Zivota“ v podobé
aktivit smérujicich k podpore Zaka a k praci s konceptem bliZiciho se iumrti
spoluzdka ve tridnim kolektivu. Jinakost/odliSnost Zaka popisovana ve spo-
jeni s CF spociva v jeho specifickych potrebach, které vyplyvaji z pripadnych
zmén zdravotniho stavu a postojtli jeho okoli. Soucasny stav vzdélavani v na-
Sich podminkach, které respektuje pozadavek spolecného vzdélavani, by mél
pripadné jinakosti/odliSnosti a rozdilnosti stirat.
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“I'm different, I'm salty... and I'm going to die earlier”
(child/pupil with cystic fibrosis in educational
environment)

Abstract: Within the present conception of inclusive education, a teacher might give
lessons to a diverse group of “different” pupils. Pupils with cystic fibrosis (CF) might
also be among them. CF is an incurable, progressive, and terminal illness imposing
numerous limitations on everyday activities, including the school activities. The
review study aims to analyse, describe, and interpret chosen life spheres of pupils and
students with the illness, setting their “otherness/anotherness” in the educational
process and environment. Methodological framework involved analytical, synthetic,
and interpretative activities in the form of monographic procedure based on
researching foreign papers and studies from available databases. Within thematic
fields, that could bring about the “otherness/anotherness” in patients with CF, the
following themes were covered: CF symptomatology, a community’s approach
(stigma/stigmatization, victimization, community’s attitudes etc.), a person’s state
subjectivity (experiencing, personal experience, the fear of death, the fear of the illness
progression, anxiety, hope, depression, resilience, self-efficacy), support “required”
by pupils with CF (psychological, psychosocial, emotional, relationship, parental, etc.),
as well as the educational process specifics. The “otherness/anotherness” described
within CF is grounded in the pupils’ specific needs following from potential health



»Jsem jiny, jsem slany... a umfu dfive” ... 381

condition and community’s attitudes changes. The current state of our education,
respecting the demand for inclusive education, should “settle/wipe off” possible
differences and “otherness/anotherness”, primarily by means of effective pre-gradual
teacher training and continuous educating in the given field.

Key words: otherness/anotherness, cystic fibrosis, limitation, fear, death, education,
psychosocial support
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