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Summary

The term people with functional handicaps or people with special needs characterizes an individual
and his/her specific featutes by a more positive concept compated with the negativistic concept of
an individual considered as involved, defective or handicapped. The person with functional involve-
ments, (which can either be somatic, sensory and mental ones or concern communication functions)
cannot eliminate the disorder, but the fact, whether he/she will be handicapped, disadvantaged in all
aspects ot only in certain aspects of his/her life, depends on attitudes and activity of the society
which he/she is living in.

The change in our health-social system with respect to people with health involvements/people
with special needs is of a principal importance in the process of the socialization and integration of
handicapped people by the support of the family care and alternative forms of services in a commu-
nity. The institutional form of the care should be limited, since it frequently results in isolation and
emotional and functional deprivation of clients. Alternative and non-traditional forms of nursing
care in the community should be simultaneously developed. An integral part of the definition of the
care quality is mutual interconnection of taking the care when dismissing the patient to the home
environment. Many quality data positively affect the education of people with development of a cet-
tain type of handicap, their position and self-fulfilment in the society. The public information is con-
siderably affected by media, literature and education by healthcare professionals. An important part
of the timely integration of people with existing involvement into the society are also associations,
which can be already recognized and considered in the hospital similarly as further possibilities of
help in economic and social spheres. The target of the contribution is to analyze the extent to which
the amount of acquired information associated with an individual involvement can affect the quality
of life as well as evaluation of the importance of the integration of people with special needs into the
community.

Key words: people with special needs with health involvements — nursing care — community — family
— education — compensatory tools — information — integration

Sahrn

Termin Pudia s funkénym postihnutim, Pudia so $pecidlnymi potrebami charakterizuje ¢loveka a jeho
$pecifikum pojmovo pozitivnejsie oproti negativistickému ponatiu individua v pojmoch postihnuty,
defektny ¢ handicapovany. Clovek s funkénym postihnutim (& uz somatickym, zmyslovym, mentél-
nym alebo v komunikac¢nych funkciach) sa danej poruchy sice nezbavi, ale to, ¢i bude handicapova-
ny, znevyhodneny, vo vsetkych, alebo v niektorych aspektoch Zivota, zavisi na postojoch a konan{
spolocnosti, v ktorej Zije.

Zmena nasho zdravotno-socialneho systému vo vzt'ahu k P'udom so zdravotnym postihnutim/
ludom so specialnymi potrebami ma zakladnd udlohu v procese socializacie a integracie ludi
s postihnutim, podporou rodinnej starostlivosti a alternativnych foriem sluzieb v komunite. Mala by
byt obmedzovana ustavna starostlivost’, ktora c¢asto vedie k izolacii a k citovej a ¢innostnej depriva-
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cii klientov. Stcasne by mali byt’ rozvijané alternativne a netradi¢né formy osetrovatel'skej a opatro-
vatelskej starostlivosti v komunite. Neodmyslitelnou sucast’ou definovania kvality starostlivosti je
vzajomné prepojenie starostlivosti pri prepusteni pacienta do domaceho prostredia. Mnozstvo kvalit-
nych informadcii pozitivne ovplyviiuje vzdeldavanie Pudi so vznikom uréitého druhu postihnutia, ich
uplatnenie a sebarealizaciu v spoloc¢nosti. Informovanost’ verejnosti znacne ovplyviiuju média, lite-
ratdra, ale i edukacia zdravotnikmi. Dolezitou stcast’ou véasnej integracie I'udi so vzniknutym po-
stihnutim do spolo¢nosti su aj zdruzenia, o ktorych je mozné ich informovat’ este v nemocnici ako aj
o d'alsich moznostiach pomoci v ekonomickej a socialnej sfére, poskytnutim kontaktov. Cielom
prispevku je analyzovat’, do akej miery mnozstvo ziskanych informacii spojenych s postihnutim je-
dinca ovplyvnuje kvalitu jeho Zivota ako aj vyhodnotenie délezitosti integracie Fudi so $pecialnymi

potrebami do komunity.

Krucové slova: Tudia so $pecialnymi potrebami — zdravotne postihnut{ — osetrovatel'skd starostlivost’
— komunita — rodina — edukacia — kompenza¢né pomocky — informovanost’ — integracia

UVOD

Do kategérii ob¢anov so zdravotnym postihnu-
tim patria muskularni dystrofici, kardiaci, 'udia
s onkologickymi ochoreniami, Tudia s detskou
mozgovou obrnou, s roztrisenou  sklerézou,
vozickari s kvadruparézami, paraplegici, spastici,
Pudia zrakovo postihnuti, Pudia s postihnutim
sluchu, so zavaznymi civilizacnymi ochorenia-
mi, s mentalnym postihnutim, s dusevnym
ochorenim, u seniorov c¢asto s demenciou
a Alzheimerovou chorobou (Novosad, 2000).

Devastacia Zivotného prostredia a znicujaci
zivotny $tyl prinasa nové formy civiliza¢nych
ochoreni. Taktiez starnutie populicie je feno-
ménom sucasnosti, takze nemozeme ocakivat’
pokles poctu zdravotne postihnutych obcanov
v populacii, trend je skor opacny.

Nasledkom funkcéného postihnutia vznikaja
zmeny vo vsetkych oblastiach T'udského Zivota.
Zasiahnutd byva sféra aktivity, pracovnych
a socidlnych vzt'ahov. Clovek s funkénym pos-
tthnutim (¢i uz somatickym, zmyslovym, men-
talnym alebo v komunika¢nych funkciach) sa
danej poruchy sice nezbavi, ale to, ¢i bude han-
dicapovany, znevyhodneny vo vsetkych alebo
v niektorych aspektoch Zivota, zavisi aj od pos-
tojov a konani spolocnosti, v ktorej zije. Existu-
je mnoho sposobov pomoci 'udom a ich rodi-
nam, aby boli schopni ¢o najviac uzivat’ si zivo-
ta a prisposobili sa individualnym obmedzeniam
a okolnostiam a viedli kvalitny Zivot v ramci
svojich moznosti, nielen ho prezivali.

Zakladnym predpokladom na uspesné
zvladnutie nasledkov ochorenia a adaptaciu
pacienta na postihnutie je dobre fungujuci zdra-
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votny systém, sucast’ou ktorého je oSetrovatel-
ska starostlivost’. Cielom komplexnej osetrova-
telskej starostlivosti o pacienta s funkénym
postihnutim je zlepsit” funkény stav pacientov.

V poslednych rokoch sa v oSetrovatelskej
starostlivosti vyvija a pouziva velké mnoZstvo
roznych hodnotiacich a meracich technik zame-
ranych na objektivizaciu ddajov, ktoré sestra
potrebuje k zaisteniu kvalitnej individualizova-
nej starostlivosti o pacienta. Na hodnotenie
funkéného stavu sa v oSetrovatel'stve pouzivaju
meracie techniky — $kdly pre urcenie stupna
postihnutia v réznych oblastiach postihnutia
(somatickom, zmyslovom, mentalnom, komuni-
kacnom).

»Pouzivané testy hovoria o stupni funkéné-
ho stavu pacienta, o kvalitativnej a kvantitativ-
nej potrebe  osetrovatel'skej  starostlivos-
ti“ (Gulasova, 2003, s. 0).

Na ziklade objektivneho merania a na za-
klade zistenych skuto¢nosti sa nasledne stanovi
rozsah a metédy pomoci. Toto hodnotenie sa
tyka fyzikalneho a socialneho kontextu jednot-
livcov, zahffia mnozstvo udajov, ktoré sa doty-
kaju denného Zivota jedinca, volnych chvil
a socialnych interakcif. Nevyhodou je, Ze posu-
dzované zdravotné postihnutia sa nekombinuja
ani nendsobia, neprihliada sa k tomu, Ze primar-
ne postihnutie ¢asto vedie ku vzniku a rozvoju
postihnutia sekundarneho, napr. psychického,
socialneho a pod.

Vyznamné postavenie v osetrovatelskej
starostlivosti o pacienta s funkénym postihnu-
tim ma sestra, ktora by mala poznat’ rieSenia
pretrvavajucich problémov, tj. problematiku



rehabilitacného osetrovatel'stva, nacviku reci,
psychologie.

Pred ukoncenim hospitalizacie je potrebné,
aby sestra uskutoc¢nila zavere¢né hodnotenie
funkéného stavu pacienta, aby mohla kvalitne
zabezpecit’ kvalitu starostlivosti a kontinuitu
dalsiecho poskytovania starostlivosti podl'a po-
trieb chorého. Pri prepusteni pacienta do doma-
ceho prostredia je zhladiska osetrovatelskej
starostlivosti dolezité ziskat’ dokladné poznatky
o rodinnej starostlivosti, o prostredi rodiny
a moznostiach pomoci z jej strany.

Zvladnutie  komplexnej — oSetrovatel'skej
starostlivosti v nemocni¢nom prostredi, zabez-
pecenie nadviznosti a kontinuity starostlivosti
v komunitnej starostlivosti a dostato¢na infor-
movanost’” moze zlepsit’ kvalitu Zivota cloveka
s funkénym postihnutim ako aj jeho rodiny.

Je velmi délezité, aby boli aj ¢lenovia rodi-
ny informovani o postihnuti a o moznostiach
pomoci. Informovanost’ verejnosti znacne
ovplyviiuji média a literatara, ale iedukacia
zdravotnickymi pracovnikmi. NajnovSou meto-
dou zlepsovania informovanosti je oblast’ tele-
zdravia, ktord umozfiuje sestram zlepsovat’
pristup k informacidm a pomoci, kvalite
a kontinudlnej zdravotnej starostlivosti fludom
na celom svete. Prostrednictvom teleo$etrova-
telstva budd sestry postupne riadit’ poziadavky
na zdravotnu starostlivost’, edukovat’, poskyto-
vat’ informdcie a sluzby pacientom trpiacim
chronickymi ochoreniami ako aj Tudom
s funkénym postihnutim. Tieto informacie mo-
zu vyrazne zlepsit’ starostlivost’.

Nesmieme vsak zabudndt’, Zze k splneniu
ciel'a potrebujeme dosiahnut’ spolupricu nielen
s chorymi, ale i jeho rodinou a inymi moZnos-
t'ami pomoci, ako si napriklad aj svojpomocné
skupiny ludi s rovnakym postihnutim. Svojpo-
mocné skupiny, v ktorych sa realizuje aktfvna
ucast’ pacienta, su dodlezitou sucast’ou vcasnej
integracie handicapovanych do spolo¢nosti.
Oich existencii moézeme informovat’ este
v nemocnici, ako aj o d'alsich moznostiach po-
moci v ekonomickej a socialnej sfére, poskytnu-
tim kontaktov (Liskova, Solgajova, Mesarosova,
2005).

Ciel prace
Analyzovat’ uroven informovanosti Pudi s funk-
¢nym postihnutim a zhodnotit’, do akej miery

mnozstvo ziskanych informacii ovplyvnuje kva-
litu jeho Zivota a jeho rodiny.

Metodika prace

Na ziskanie tudajov tykajacich sa nasej prace
sme zvolili metédu anonymného dotaznika
a rozhovoru u 50 Tudf s funkénym postihnutim
(telesnym) pri nervosvalovom ochorent.

Metédou dotaznika sme vyhodnocovali
uroven informovanosti Fudf s funkénym postih-
nutim, zdroje informécii a porovnavali sme
uroven informovanosti Fudf s funkénym postih-
nutim — clenov aneclenov svojpomocnych
skupin. Ucelom rozhovorov bolo zoznimit’ sa
s problematikou integracie Tud{ s funkénym
postihnutim do spolocnosti. Zhodnotit’, ¢i je
dostatok informacii jednym z faktorov, ktoré
ovplyvniuja integraciu ¢loveka s postihnutim do
spolo¢nosti.

Zakladny stbor tvorilo 50 respondentov.
Urcujucim  kritériom bolo pritomné funkéné
(telesné) postihnutie pri  nervovosvalovom
ochoreni. Stbor tvorili dve prieskumné skupiny.
Prva prieskumnd skupinu tvorilo 25 responden-
tov — ludia s funkénym postihnutim zaroven
¢lenovia svojpomocnej skupiny. Druhd prie-
skumnu skupinu sme ziskali ndhodnym vybe-
rom — 25 Pudi s funkénym postihnutim pri ner-
vovosvalovom ochoren.

Analyza vysledkov

Odpovede respondentov na otazku tykajucu sa
ich informovanosti o samotnom postihnuti
a o moznostiach d’alSej starostlivosti boli nasle-
dovné: 15 (60 %) respondentov (¢lenov svojpo-
mocnych skupin) a 14 (56 %) respondentov
(neclenov svojpomocnych skupin) odpovedalo,
ze neboli dostatocne informovan{ o postihnuti
a o moznostiach d’'al$ej starostlivosti, ale radi by
poskytnutie  informacii  prijali.  Informacie
o postihnutf, ale az neskér ziskalo 6 (24 %)
respondentov (€lenov svojpomocnych skupin)
prostrednictvom  kontaktu v svojpomocnych
skupinach. Na dant moznost’ z respondentov
(neclenov svojpomocnych skupin) neodpovedal
nikto. 2 (8 %) respondenti (¢lenovia svojpo-
mocnych skupin) a 7 (28 %) respondenti
(neclenovia svojpomocnych skupin) ziskali in-
formacie sami. Pozoruhodné je ziskanie infor-
macii na zaciatku ochorenia u malého poctu
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respondentov, len u 2 (8 %) respondentov
(¢lenov svojpomocnych skupin) au4 (16 %)
respondentov (neclenov svojpomocnych sku-
pin).

Analyzou odpovedi na otizku o moznos-
tiach ziskania aktualnych informacif 'ud{ s pos-
tthnutim sme zistili: Najviac informadcif ziskava-
ja 25 (100 %) respondentov (¢lenov svojpo-
mocnych skupin) prostrednictvom kontaktov
v svojpomocnych.  Dalfou moznostou —
z literatury — si informdcie ziskava 18 (72 %)
respondentov (€lenov svojpomocnych skupin)
al6 (64 %) respondentov (neclenov svojpo-
mocnych skupin). 7 (28 %) respondentov
(clenov svojpomocnych skupin) a 12 (48 %)
respondentov (neclenov svojpomocnych sku-
pin) je informovanych prostrednictvom lekara-
neurologa. Na strankach internetu sa informuje
o svojej chorobe 10 (40 %) respondentov
(¢lenov svojpomocnych skupin) a 12 (48 %)
respondentov (neclenov svojpomocnych sku-
pin). Od sestry ziskavaja informacie 13 (52 %)
respondenti (¢lenovia svojpomocnych skupin)
a 17 (68 %) respondenti (neclenovia svojpo-
mocnych skupin). 7 (28 %) respondentov
(neclenov svojpomocnych skupin) sa vyjadruje,
ze nemaju ziadnu moznost’ ziskania informacii.

Na otdzku, u koho hl'adaji pomoc a radu
pri vyskytnuti problémov vyplyvajucich z ich
postihnutia, odpovedali respondenti nasledov-
ne: v ramci ambulantnej starostlivosti sa zhodne
14 (56 %) respondentov z oboch skupin obrati-
lo na sestru. 7 (28 %) respondentov (¢lenov
svojpomocnych skupin) by hladalo pomoc
u ostatnych ¢lenov. Radu a pomoc u lekdra by
hladalo 7 (28 %) respondentov (neclenov svoj-
pomocnych skupin) a 3 (12 %) clenovia svojpo-
mocnej skupiny. Na clenov rodiny by sa obrati-
lo 5 (20 %) respondentov (¢lenov svojpomoc-
nych skupin) a 6 (24 %) respondentov
(neclenov svojpomocnych skupin).

Nasledovné odpovede respondentov zna-
zorfiuju moznosti kontaktovania sestry v komu-
nite. Na otazku odpovedalo v najvi¢som zasta-
peni 17 (68 %) respondentov (¢lenov svojpo-
mocnych skupin) a 12 (48 %) respondentov
(neclenov svojpomocnych skupin), Ze nemali
moznost’ kontaktu na sestru, ktora by im poma-
hala. Doteraz nemaju Ziaden kontakt 2 (8 %)
respondenti (¢lenovia svojpomocnych skupin)
a7 (28 %) respondenti (neclenovia svojpomoc-
nych skupin). Rovnako 6 (24 %) respondentov
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z obidvoch stran vyjadrilo, ze kontakt na sestru,
ktora im pomaha, mali od zaciatku svojho pos-
tihnutia.

Na otazku v suvislosti s poucenim pribuz-
nych o chorobe a o moznostiach pomoci res-
pondenti uvadzali nasledovné moznosti: 16
(68 %) respondentov (Clenov svojpomocnych
skupin) prostrednictvom kontaktu v svojpo-
mocnych skupinach. Na dand moznost’ z res-
pondentov (ne¢lenov svojpomocnych skupin)
odpovedali 3 (12 %). U 4 (16 %) respondentov
(¢lenov svojpomocnych skupin) a 16 (68 %)
respondentov (neclenov svojpomocnych sku-
pin) neboli pribuzni pouceni, ale poucenie by
radi prijali. 3 (12 %) respondenti (¢lenovia svoj-
pomocnych skupin) a 4 (20 %) respondenti
(neclenovia svojpomocnych skupin) sa vyjadrili,
ze ich pribuzni sa o informacie nezaujimali,
a nevedeli, ¢i boli pribuzni poucent.

Diskusia a interpretacia vysledkov

Analjzou dotaznfkov sme zistili uroven infor-
movanosti Fudf s funkénym postihnutim, zdroje
informaci{ a porovnavali sme uroven informo-
vanosti I'udi s funkénym postihnutim — clenov
a neclenov svojpomocnych skupin.

Viac ako 50 % respondentov z obidvoch
skupin uviedlo, Ze neboli dostato¢ne informo-
vani o postihnuti a o moznostiach d'alsej sta-
rostlivosti, ale radi informacie prijali. Svoju in-
formovanost’ si respondenti z clenov svojpo-
mocnych skupin zlepsili prostrednictvom kon-
taktu v svojpomocnych skupinach. Na zaklade
uvedeného su svojpomocné skupiny vhodnou
formou zvysovania informovanosti.

Najviac informacii ziskavaja vsetci 25
(100 %) respondenti (clenovia svojpomocnych
skupin) v kluboch.

Z ostatych moznostl ziskavania informacii
respondenti uviedli nasledovné poradie k jed-
notlivim moznostiam: 1. literatara, 2. sestra, 3.
lekar, 4. internet. Od sestry ziskali informacie 13
(52 %) clenovia svojpomocnych skupin a 17
(68 %) respondentov (neclenov svojpomocnych
skupin). Zaujimavost'ou bolo, ze 7 (28 %) res-
pondentov (neclenov svojpomocnych skupin)
sa vyjadruje, Ze nemaju ziadnu moznost’ ziska-
nia informacif.

V komunite pri vzniknut{ problému stavisia-
com s postihnutim sa v ramci ambulantnej sta-
rostlivosti zhodne 14 (56 %) respondentov
z obidvoch skupin vyjadrilo najviac pre vyhl'a-



davanie pomoci a rady skor u sestry ako u inych
zdravotnickych pracovnikov. Radu a pomoc
ulekara by hladalo 7 (28 %) respondentov
(nec¢lenov svojpomocnych skupin) a 3 (12 %)
¢lenov svojpomocnej skupiny. Na clenov rodi-
ny by sa obratilo 5 (20 %) respondentov (¢lenov
svojpomocnych skupin) a 6 (24 %) responden-
tov (neclenov svojpomocnych skupin).

I napriek tomu, Ze zo zdravotnickych pra-
covnikov by respondenti vyhladali pomoc
a radu najmi u sestry, je moznost’ zabezpecenia
kontaktovania sestry v komunite este problémo-
vé. Az 17 (68 %) respondentov (clenov svojpo-
mocnych skupin) a 12 (48 %) respondentov
(neclenov svojpomocnych skupin) uviedlo, Ze
nemali moznost’ kontaktu na sestru, ktord by
im pomahala.

Rodina sa stava déleZitou sucast’ou starost-
livosti. Informovanost’ pribuznych o postihnuti
¢lena rodiny a o moznostiach dalsej starostli-
vosti uvadzali respondenti nasledovné moznos-
ti: 16 (68 %) respondentov (clenov svojpomoc-
nych skupin) ziskalo informacie prostrednic-
tvom kontaktu v svojpomocnych skupinach. Na
dand moznost’ z respondentov (neclenov svoj-
pomocnych skupin) odpovedali 3 (12 %). U 4
(16 %) respondentov (¢lenov svojpomocnych
skupin) a 16 (68 %) respondentov (neclenov
svojpomocnych skupin) neboli pribuzni pouce-
ni, ale prijali by to. 3 (12 %) respondentov
(¢lenov svojpomocnych skupin) a 4 (20 %) res-
pondentov (neclenov svojpomocnych skupin)
sa vyjadrilo, Ze ich pribuznf sa o to nezaujimali,
a nevedeli, ¢i boli pribuzni poucent.

Prostrednictvom  rozhovoru
zhodnotili uroven informovanosti 'udf s funk-
¢nym  postihnutim. Streti sme sa s Tud'mi
s postihnutim, ktoré vyrazne zasiahlo do ich
zivota. Potvrdilo sa nim, Ze moznost’ ziskat’
informacie hned od zaciatku postihnutia ma
znacny vplyv na kvalitu Zivota nielen cloveka
s funkénym postihnutim, ale aj jeho rodinu. Ma
vplyv na moznost’ lepsicho vyrovnania sa
s postihnutim, na rychlejsiu a lepsiu integraciu
postihnutého jedinca do spolo¢nosti, na moz-
nost’ pomoci a iné. Niekedy je naozaj vel'mi

s nimi  sme

t'azké ziskat’ potrebné informacie, ale najlepsim
sposobom ako najst” vhodné zdroje pomoci je
vela pytat’ sa, a tak prekonat’ vzniknuté infor-
macné vakuum.

v

v

ZAVER

Ziskané vysledky nasej prace poukazuji na Siro-
ké moznosti oSetrovatel'skej  starostlivosti
v prospech pomoci 'udom s funkénym postih-
nutim a ich rodinam, ktoré su v sucasnosti napl-
nené len ciastoc¢ne. Jednou z moznosti tejto
pomoci je podpora a rozvoj komunitne zamera-
nej osetrovatel'skej starostlivosti, kde jednou
z Gloh sestry je i spoluprica so svojpomocnymi
skupinami. Sestry v komunite, ktoré chca po-
mahat’ Fudom s funké¢nym postihnutim, handi-
capom, musia mat’ $iroké vedomosti z réznych
disciplin, musia byt schopné zistit’ moznosti
a sposoby poradenstva a edukacie postihnu-
tého (handicapovaného) ¢loveka so $pecialnymi
potrebami a jeho rodiny a tym dospiet’ k zlepse-
niu kvality ich Zivota.
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