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ABSTRAKT

Diplomova préace Zivot pohledem mandlovych o&i: Downiiv syndrom jako socialni handi-
cap se zabyva pricinami a formami Downova syndromu a charakteristickymi znaky jedin-
cll s timto specifickym druhem postiZeni. Analyzuje problematiku sociélniho handicapu a
zameéstnavani téchto osob, popisuje prava a rovnéz vymezuje sociélni sluzby, které pfispi-
vaji ke kvalité Zivota rodin s handicapovanym ditétem. Empirickd Cast prace se zabyva
zjisténim, nakolik pocituji peCujici osoby i samotni jedinci, Ze jsou diky Downovu syn-
dromu vylouCeni ze spolecnosti a jak se zménila kvalita jejich Zivota a fungovani chodu
rodiny. V neposledni fadé se budeme zabyvat skutecnosti, zda rodiny s handicapovanym
ditétem shledavaji soucasnou podobu systému socialnich sluzeb a podpory za dostatecnou

¢i nikoliv.

Kli¢ova slova:

Downlv syndrom, socialni handicap, kvalita Zivota, pracovni uplatnéni, seberealizace,

samostatny Zivot, socialni sluzby, socialni vylouceni, integrace.
ABSTRACT

Following thesis called “Life through almond eyes: Down’s Syndrome as Social Disabili-
ty” deals with root causes and various forms of Down’s Syndrome and also describes cha-
racteristics ofpeople suffering from that specific type of disability. It analyzes all types of
issues caused by social handicap syndrome, furthermore describes rights and issues of em-
ployment such persons and also defines social services, which contribute to quality of fa-
mily life with a handicapped child. The empirical part deals with findings how much feel
caregivers and/or social workers and affected individuals who are eliminated form the
common society due to the Down’s Syndrome. It also describes how was changed their
quality of life and common life of whole family. Finally the thesis covers area about the
life with handicapped children and facts about current situation which is cover by question

if the quality of social services is sufficient or not.

Keywords:

Down’s Syndrome, social disability, quality of life, job placement, self-fulfillment, inde-

pendent living, social services, social exclusion, integration.
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UvoD

,.KdyZ zjistite, Ze Cekate miminko, citite se UZasng, asi jako kdyZ planujete skvélou
dovolenou do Italie. Nakoupite turistické pFirucky a zaCnete planovat. Koloseum. Miche-
langeldv David. Gondoly v Benatkach. Naucite se nékolik uZitenych frazi. Nemdzete se
dockat. Po mésicich netrpélivého ¢ekédni den D pfFichézi. Vyrazite. Po nékolika hodinach
letadlo pristava. Letuska prichazi a oznamuje: ,,Vitejte v Holandsku*. ,,Holandsku?!?*
,,CO tim myslite? Letéla jsem do Italie. Mam byt v Italii. Cely Zivot jsem snila o tom, Ze
pojedu do Itélie.* Ale zména v letovém planu zapficinila, Ze jsme pfristali v Holandsku a
nezbyva, nez tam zlstat. Dilezité ale je, Ze vas nevysadili na odporném, $pinavém, nakazli-
vém misté, plném hladomoru a nemoci. Prosté je to jen jiné misto. Neni tak rozlehlé a osl-
nivé jako Italie. Ale poté, co naberete druhy dech a rozhlédnete se kolem, vSimnete si, Ze
Holandsko je zemi vétrnych mlynG a tulipand. A je zemi Rembrandta. Nezbyva vam nic
jiného neZ nakoupit nové prirucky. A naucit se novy jazyk. Potkate se s UplIné jinymi lidmi,
které byste jinak nikdy nepoznali. Ale kazdy, koho znate, cestuje pravé do Italie a vSichni
vam nadSené vypravi, jak uzasné si to tam uZili. A vam nezbyva nez po zbytek Zivota Fikat:
,.T0 je misto, kam jsem méla jet taky. To byl mdj plan. A bolest nikdy nepolevi...protoze
nespInéni velkého snu je velkou ztratou. Ale pokud budete cely Zivot naFikat nad tim, Ze jste
se nedostali do Italie, nikdy nepoznate vSechno to krasné a vyjimeCne, co nabi-

zi...Holandsko.“

Emily Pearl Kingsley

Rika se, Ze v okamziku smrti jsme si vSichni rovni. O okamziku narozeni nem(iZe-
me bohuZel Fici totéZ, nemame vsichni nastaveny stejné podminky, se kterymi vstupujeme
do Zivota. V dobé radostného oCek&vani nového Zivota si jisté nikdo nechce pripustit moz-
nost, Ze by jeho dité mohlo pfijit na svét urcitym zplsobem handicapovéano, znevyhodné-
no, at’ formou télesného nebo mentalniho postiZzeni. Neni dlleZité, zda je ddvodem tohoto
postiZeni pfedCasny porod a s nim spojené nasledné zdravotni komplikace, poskozeni plo-
du pfi porodu nebo vrozena vyvojova vada, tyto déti se rodily, pres veSkerou dostupnou
Iékarskou péci a v€asnou prenatalni diagnostiku se stéle rodi a rodit budou i v budoucnu.

Downliv syndrom je nejrozsitenéjsi ze vSech dosud znamych forem mentalni retar-
dace, stejné tak je vSeobecné rozSifeny strach z ditéte s timto syndromem, ktery ma bohu-
Zel stale vétsi vahu, nez zkusSenosti s rodinami, ktefi toto dité maji. Diskutuje se o hodnoté

a dUstojnosti lidského Zivota, zatimco téhotné Zeny jsou postaveny pied dilema
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s dalekosahlymi nasledky. NemUzZeme nikoho soudit, spise se chtéjme pokusit urcit, kde je
kofen zla. Jsou jim désivé pfedstavy o nenarozenem ditéti? Nebo selekce v podobé prena-
talni diagnostiky, kterd se schovava za prevenci? Narozenim postizeného ditéte do rodiny
se dostavame na rozcesti, které neméa zadnou volbu. Nemohli jsme svym chovanim ovliv-
nit, zda se nam takové dité narodi, ale je tady, je na nas pIné zavislé a ocekava nasi bez-

meznou lasku a péci.

V Gvodu této prace Emily Pearl Kingsley pfirovnava rodic¢ovstvi k neplanovanému
pristani v docela jiné zemi, nez do které rodice podle svych pland cestovali, poukazuje na
nikdy neprestavajici bolest spojenou se ztracenym snem, ale také upozoriuje, Ze zemé, ve
které se prekvapivé ocitli, ma svou krasu a bohatstvi, i kdyZ se tolik lisi od te, do které ro-
dice plvodné chtéli cestovat. A zavérem zdlraziuje, Ze nema cenu nafikat cely Zivot nad
tim, Ze jsme se nedostali tam, kam jsme plvodné chtéli, protoze diky tomu nemusime po-
znat vSechno krasné, co se ndm nabizi. M{Zeme prece ovlivnit, zda se nase postizené dité
bude ve svém Zivoté citit potfebné a milovane. A to neni malo.

Downliv syndrom je srovnavan s postizenim a postizeni s utrpenim, omezenim kva-
lity Zivota. Pokud se budeme pozorné divat, rozpozname, Ze toto vse je jeden ze starych a
fale$nych obraz( neodraZejicich pravdu. Ano, Zivotni cesta ¢lovéka s Downovym syndro-
mem je jina. PomalejSi. RodicCe déti s timto syndromem maji radost z kazdého kroku. Co
jim ale jisté déla vétsi starost nez to, jaké dité je, je spoleCenska struktura — vnéjsi postize-
ni, které mizZe u€init Zivot téchto lidi mnohdy t€Zsi, nez je zapotiebi. Je na nas, abychom to
zménili, abychom vSichni Zili v pravé a samozfejmé integraci, otevieme nové dvere. Méli
bychom pfijmout to, co je a zastavat Zivotni stanovisko, které neni orientovano na vse, co

neni, nybrzZ na to, co je. Na to krasné a drahocenné, ¢imz bezesporu lidsky Zivot je.

Cilem diplomove prace bude nahlédnout do specifického svéta trisomie 21 a zjistit,
zda rodiny a samotni jedinci s Downovym syndromem Ziji v oné pravé a samoziejmé inte-
graci nebo jsou naopak cely svij Zivot ohroZeni vyloucenim, které v kone¢ném disledku
zpUsobuje socialni handicap. Prostfednictvim rozhovorl s jedinci s Downovym syndro-
mem a jejich rodinami podame uceleny obraz jedince s timto postizenim s diirazem na pfi-
blizeni jeho vyvojovych meznikl, moznosti, kvalitu Zivota, ale také prekazky, se kterymi
se na sve nelehké cesté musi ruku v ruce se svymi nejblizSimi potykat. Cilem naSi prace
neni nasadit si riZové bryle, to by bylo pfili$ jednoduché. Radi bychom vnesli novy a au-
tenticky pohled do svéta jedincli s Downovym syndromem, do jejich jiného svéta, aby-
chom mohli hovofit o opozdéni s u€enim, o zvlastnostech tykajicich se vzhledu nebo jisté
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pomalosti, kterou se lidé s Downovym syndromem vyznacuji, ale urCité ne o postiZeni
v tom stavajicim znehodnocujicim smyslu. Zaméfime se na to krasné, zvI&stni a drahocen-

né, ukazeme, jak krasny Zivot mdze byt v celé své Uplnosti.
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. TEORETICKA CAST
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1 KTEORETICKYM VYCHODISKUM PRACE

Tato kapitola je vénovana charakteristice osob s mentalni retardaci a poukazuje na
jeji souvislost s Downovym syndromem. Dale popisuje historii Downova syndromu, prici-
ny jeho vzniku a formy. Pozornost je vénovéana charakteristickym znakdm z oblasti fyzio-
gnomie, psychiky a socialni adaptability téchto jedinc(l. Zavér kapitoly je vymezen roding,

které se postiZzené dité narodilo.

1.1 Down(v syndrom

,,Down(v syndrom neboli. Mé ne a vas taky ne. UZivejme si spolecné nas Zivot.“
Lisa Mayer

Kazdy jedinec s Downovym syndromem je jedine¢na osobnost s jedineénym zpU-
sobem, jak Zit svij Zivot. Povahové rysy téchto osob se vyrazné lisi, setkame se u nich se
vemi druhy pocitl jako u kteréhokoliv z nas, trapi je smutky a problémy, raduji se a touzi
jako my. Casto se v3ak jedna o velmi vyjime&né osobnosti - milé, pratelské, dobrosrdecné,
bezprostredni, empatické, tolerantni, které tési délat ostatnim radost. Nesmime zapominat,
Ze vSechny vyse uvedené vlastnosti se sice mohou, ale nemusi vyskytovat u konkrétniho
ditéte. PrestoZe maji lidé s Downovym syndromem jistou podobnost, jsou tak riizni a jedi-
necni, jako vSichni ostatni lidé. V prvni fadé jsou vzdy individudlni lidé a neni zde misto
pro zobecnény syndrom. Stereotypizaci nezbyva mnoho prostoru pro individualitu a mo-

hou diky ni vzniknout strnulé a nespravedlivé predsudky.

Z hlediska fyzického vzhledu jsou urcité charakteristické, specifické znaky, které

zpUsobuji urgitou vnéjsi shodu jedincd s Downovym syndromem, nejsou vSak nutné pri-

tomny u vSech a stejné tak nejsou u vsech vyjadreny ve stejné mire.

,.Downlv syndrom nelze vylécit, cilenou péci Ize mentalni Grover jednotlivcl pozi-
tivné ovlivnit. U ditéte je vzdy pritomno mentalni opozdéni riizného stupné. Celkovy stupen
zdravotniho postiZeni nelze posoudit do dob, neZ se dité narodi a prozije prvni mésice Zivo-
ta* (Janikov4, 2000, s. 11).

Svarcova-Slabinova (2006, s. 117) definuje Downiiv syndrom jako ,,nejrozsitengjsi
ze vSech dosud znamych forem mentalni retardace. V literatufe se udava, ze lidé s timto

syndromem tvori okolo 10 % vSech lidi s mentalnim postiZzenim.*
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1.1.1 Mentélni retardace a jeji souvislost s Downovym syndromem

Pueschel (1997) uvadi, Ze dfive nez se Downdv syndrom v roce 1866 vyclenil jako
samostatne postizeni, patfil do skupiny ostatnich forem mentalni retardace. Je prokéazano,
Ze u vsech jedinct s Downovym syndromem se vyskytuje mentalni retardace, ktera saha od
stfedniho aZz po téZky stupen, existuji vsak i jedinci, jejichz mentélni Groven se pohybuje
témér v pasmu primérné inteligence. Ztohoto dlivodu povazujeme za duleZité se
v nasledujicich odstavcich vénovat vymezeni mentalni retardace, abychom se mohli
v nasledujici kapitole naSi prace Downové syndromu vénovat podrobnéji. Nahlédneme na
néj v SirSim kontextu problematiky mentéalniho postiZeni.

Podle Valenty (2014) se mentalni postiZeni jako takové bez ohledu na rasy a kon-
tinenty, kulturni a ekonomickou situaci dané zemé vyskytuje napfi¢ celym svétem jako
nejbéznéjsi porucha intelektového vyvoje. Udava se, Ze zhruba 3-4 % osob v populaci trpi
timto druhem postizeni s tim, Ze v porovnani s minulosti existuje jisty narlst, jehoz pFiciny
jsou znacné diskutabilni. Jednou z nich tak mize byt zkvalitnéni lékarské péce, kdy jsou
pfi Zivoté udrzovani i novorozenci, ktefi by v minulosti po porodu neméli $anci na preziti.
Dalsi se zmifuje o podrobnéjsi evidenci mentalné postizenych jedincll a v neposledni fadé
miZe byt tento nardst pFiéten na vrub civilizacniho vyvoje — co bylo dfiv brano jako nor-
malni, je dnes posuzovano a kategorizovano mnohem pfisnéji.

Pojmy mentalni postiZzeni a mentélni retardace jsou v Ceské psychopedii brany jako
synonyma, jako terminy zaménitelné a srovnatelné, ve shodé s Valentou (2014) nahlizime
na oba rozdilné a mentalni postiZzeni chapeme jako pojem Sirsi a zastfeSujici pojem mentéal-

ni retardace.
Etiologie mentéalni retardace

,,PTicinou vzniku mentélni retardace je postizeni CNS. ...Jde o multifaktorialné
podminéné postiZzeni, na jehoz vzniku se mlze podilet jak porucha genetickych dispozic,
které vedou k naruseni rozvoje CNS, tak nejrliznéjsi exogenni faktory, které poskodi mozek
v rané fazi jeho vyvoje. Obé slozky plisobi ve vzajemné interakci* (Vagnerova, 2004, s.
290).

Cerna a kol. (2008) spatiuji etiologii mentalniho postizeni jako velmi rozmanitou
nejen vzhledem k mnozZstvi vlivi, které ohrozuji zdravy vyvoj plodu, ale také diky fadé
onemocnéni, Urazd, infekci, tedy tzv. biologickych faktor( pdsobicich v dobé porodu. Je
tfeba si uvédomit, Ze mezi lidmi s mentalni retardaci existuje obrovska variabilita tykajici

se pravé pricin jejiho vzniku a moznych kombinaci, tudiZ vétSinou nelze jednoznacné urcit,



UTB ve ZIling, Fakulta humanitnich studii 16

do jaké miry bylo jeho postiZeni zplsobeno jevy biologickymi a do jaké miry se na jeho
stavu podileji vlivy socialni. DuleZitou roli zde hraje i to, kdy a v jakych souvislostech

k mentalnimu postiZeni doslo.

Z hlediska etiologie pak mdzeme hovofit o pricinach vnitFnich (endogennich, které
jsou zplisobené mutaci genetické nebo dédicné vybavy jedince) ¢i vnéjsich (exogennich,
vznikajicich vlivem prostfedi), dale pak o mentalni retardaci vrozené (spojené
s opozdénym vyvojem nervoveé soustavy) Ci ziskané (poskozeni mozku nasledkem nemoci

Ci Urazu zpravidla po dovrseni druhého roku Zivota).
Klasifikace mentalni retardace

,,Vzhledem ke znacné variabilité pFicin i symptom{ mentalniho postizeni se jedno-

znacna klasifikacni kritéria hledaji velmi obtizng* (Cern4, 1995 In Slowik, 2007, s. 114).

Slowik (2007) poukazuje na skutecnost, Ze ve svété existuji dva systémy klasifikace
duevnich poruch. VIivnd Americka psychiatrickd spole¢nost vydala v roce 2000 v poradi
jiz 4. Diagnosticky a statisticky manual duSevnich chorob DSM-1V. Ten se svou definici a
zakladnimi rysy Castec¢né odliSuje od mezinarodni klasifikace nemoci (dale jen MKN) Sveé-
tové zdravotnické organizace WHO, jehoZ 10. revize je od roku 1993 uZivana v nasi spo-
leCnosti. Klasifikacnim kritériem ¢lenéni je zde sice Groven mentalni kapacity vyjadrena
naméfenou hodnotou inteligencniho kvocientu (dale jen 1Q), ale je zddraznéno, Ze tato
klasifikace je pouze orientacni, jelikoZ pfesné stanovena jednotna kritéria pro posouzeni
mentalni drovné s jasnou hranici, kterd oddéluje jednotlive Kklasifikacni stupné, prakticky

neexistuje.

Jak uvadi Valenta (2014, s. 26), hranici mentalni retardace jakoZto duSevni poruchy
je 1Q 70. Nasledujici rozdéleni jednotlivych stupiidi podle hodnoty 1Q je pouze orientacni,
jelikoz neumoZriuje zachytit celou fadu kvalitativnich znak(l rozumovych schopnosti ¢lo-

véka s mentalnim postiZzenim.

Klasifikace mentélniho postiZzeni dle MKN-10:

Kddovana Cisla Slovni oznaceni Pasmo 1Q
F70 lehk& mentalni retardace 50-69
F71 stfedné téZka mentalni retardace 35-49

F72 tézka mentalni retardace 20-34
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F73 hlubok& mentélni retardace 0-19
F78 jind mentalni retardace
F79 nespecifikovana mentalni retardace

Svarcova-Slabinova (2006) k problematice 1Q uvadi, Ze priméma hodnota 1Q u
jedincli s Downovym syndromem vsak odpovida pfiblizné Grovni stfedni mentalni retarda-
ce. U chlapcli a muz jsou tyto hodnoty v prdméru o néco nizsi nez u divek a Zen. Jedinci
vychovavani v rodinach vykazuji obecné vyssi troven intelektovych schopnosti nez jedinci
vychovavani od raného véku v Ustavech. Bylo viak prokazéno, Ze u vSech déti s timto ty-
pem postizeni se mentalni retardace vyskytuje, je vsak rlizné hluboka a méa rozmanita spe-

cifika.

1.2 Historie Downova syndromu

Podle Janikové (2000) pochazi nejstarSi znamé zobrazeni lidi s Downovym syn-
dromem z doby pred 3000 lety z Mexika v podobé hlinénych figurek kultury Olmec, z to-
hoto obdobi byly nalezeny sochy lidi s evidentnimi znaky Downova syndromu. V Evropé
byla zaznamenéna prvni podoba osoby s charakteristickymi rysy této diagndzy na oltéafi
vyrobeném v roce 1505 v Cachach v Némecku, ale také pozdné stfedovéké obrazy Madon
a umélecka dila Maneta a Degase pripousti zavér, Ze geneticka odchylka zplsobujici Dow-
ndv syndrom je tu tak dlouho, jako lidstvo samo, i kdyZ z nich neni mozZno stanovit pres-

nou diagnézu.

~Hmatatelngj$i“ dllkaz prinasi objev védcl z némecké univerzity v Tubingenu,
ktefi pfi zkoumani 7 063 prehistorickych a historickych jedincd z kosterni shirky univerzi-
ty objevili na kostfe Zeny, ktera zemrela asi pred 2550 lety, stopy Downova syndromu. Na
kostech Zeny bylo vidét nékolik znak(l poukazujicich na tento syndrom, oblicejova Cast
lebky byla plo3si, mozkova ¢ast naopak okrouhlejsi. Z odebranych vzorku nésledné usou-
dili, Ze Downiv syndrom byl pred tisici lety méné rozsifeny nez v soucasnosti (iDNES,
2014).

Na dalSi antropologicky nalez z vykopavek upozoriiuje Pueschel (1997). Jednéa se o
anglosaskou détskou lebku ze sedmeho stoleti, vykazujici strukturélni zmény, se kterymi

se setkavame u déti s Downovym syndromem.

Cerna a kol. (2008) poukazuji na zjisténi nékolika Iékafd, ktefi postupné objevili

specifické znaky odpovidajici dneSnimu fenotypu ditéte s Downovym syndromem. Poprve
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je zminfuje roku 1838 lékaF Jean Esquirol a 0 néco malo pozdéji, v roce 1846, popsal fran-
couzsky psychiatr Edouard Séguin epikantus — kozni fasu vychazejici z horniho vicka a
zakryvajici vnitfni koutek oka, znak normalni u asijské populace — jenZe ho nepovazoval
za projev etnicity, nybrz jako znak kretenismu. Jako Klinicky odliSitelna diagndza byl
Down(v syndrom popsan v roce 1866. Autorem charakteristiky tohoto jevu byl londynsky
lékaf John Langdon Haydon Down, ktery chtél stanovit etnické (rasové) déleni idiot
podle oblicejovych rystd. Dosel tak k typdm mongolskému, etiopskému, kavkazskému a
indianskemu.

Down byl, jak se domniva Pueschel (1997, s. 27), ovlivnén Darwinovou evolucni
teorii a Véfil, Ze stav oznaCujici dneSni Downllv syndrom predstavuje preménu
v primitivngéjsi rasovy typ. Ve své védecké praci publikoval typické znaky syndromu né-
sledovné: ,,Vlasy nejsou tak Cerné, jako je maji pravi Mongolové, nybrZ jsou vice hnéde,
rovné a fidké. ObliCej je rovny a Siroky, oci jsou posazeny Sikmo a nos je maly. Tyto déti
maji pozoruhodny napodobovaci talent.*

Jeho nejvétsi zasluhou byl dle Cerné a kol. (2008) predevsim popis télesnych znakd
a jejich ohraniceni jako jednotného celku — syndromu. Dal syndromu své jméno, bohuzel
také vstipil pojem mongoloidniho typu idiocie, coz byla fatalni chybna interpretace, ktera
nebyla dlouhy €as pfekonana a v ojedinélych pfipadech se s timto pejorativnim oznacenim
jedincd s Downovym syndromem mdzZeme setkat dodnes. Na tomto misté je vhodné také
zminit, Ze Mongolsko pozadovalo v roce 1965 u Svétové zdravotnické organizace, aby se

pojem ,,mongoloidni“ nepouzival v souvislosti s timto syndromem.

1.3 Etiologie a formy Downova syndromu

SoucCasné védecké poznatky ukazuji, Ze na vznik Downova syndromu nema Zadny
vliv ani pfislusnost rodic¢d k uréitému etniku ani jejich socialni postaveni nebo misto byd-
listé. V nésledujici podkapitole se budeme podrobnéji vénovat pri¢inam vzniku tohoto

syndromu a formam, se kterymi se miZeme setkat.

1.3.1 Priciny vzniku Downova syndromu

Chvétalova (2001) popisuje Downliv syndrom jako kongenitélni, tedy vrozenou
vadu vznikajici na zékladé numerickych chromozémovych aberaci — mutaci. V roce 1932
doktor Waarenburg vyslovil nazor, Ze se jedna pravé o chromozomalni abnormalitu, sku-

te¢na podstata tohoto syndromu vsak z(stala jesté po néjakou dobu svétu skryta. Az teprve
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v roce 1959 pfispél francouzsky genetik a pediatr Jérdme Lejeune k odhaleni pravé pficiny
vzniku Downova syndromu. Profesor Lejeune uverejnil v tisku zpravu o svém zjisténi, Ze
v karyotypu téchto déti se nachazi pfebyteCny chromozom 21. Objevil tak prvni chromo-
zomalni anomalii u Clovéka zvanou trisomie 21. Kazda bunka lidského téla obsahuje
chromozomy, které nesou zdznam o vSech vlastnostech a charakteristikdch, které jsme
zdédili jako je napf. barva oci, vlasl, umélecké nadani, predispozice k ur¢itym nemocem
atd. Kazdy chromozom je tvoren jednou molekulou DNA, pficemzZ v kazdé lidské burice se
nachazi 23 dvojic chromozomd, polovina kazdého chromozomu pochézi od matky, druha
polovina od otce. Na zakladé mezinarodnich dohod byly sefazeny podle velikosti a 0zna-
Ceny Cisly 1 az 22, posledni 23. par pfedstavuji pohlavni chromozomy XX a XY. Protoze
jsou u lidi s Downovym syndromem misto 2 chromozém 21. paru chromozdémy tfi, hovo-

fime o trisomii 21.

Janikova (2000) k tomu fika: ,,Lidé s Downovym syndromem maji tu zvlastnost, Ze
kazda burika téla obsahuje jeden chromozom navic, takze misto obvyklych 46 chromozomi
(usporadanych ve 23 parech) jich maji 47 (22 parl a jednu trojici). Dispozice pro vznik
Downova syndromu jsou uloZeny na jednom z ramen chromozomu ¢islo 21. Tento chromo-
zom je nejmensim lidskym chromozomem, ale jednim z nejpodrobnéji studovanych. Obsa-
huje asi 1,5 procenta vsech gend, lokalizovanych v jadre kazdé lidské buriky. PFicinou tri-
somie 21 byva bud chybny rozestup chromozomi béhem déleni buriky, nebo je nadbytecny
chromozom 21 ,,nalepen* na jiny. Tento chromozom v ddsledku ovlivni celkovou psychic-
kou a fyzickou charakteristiku ¢lovéka. Ve vétsing pFipadl tato nemoc vnika neoddélenim

chromozom( v dobg, kdy uzravé vajicko ¢i spermie*.

Az do doby Lejeunova objevu byl Downdv syndrom zcela chybné pokladan za ra-
sovou degeneraci, poprvé v déjinach mediciny tak byla stanovena vazba mezi mentalnim
postizenim a chromozomalni aberaci. RodiCe postizenych déti se dozvédéli, Ze jejich han-
dicap je dany nahodou. Profesor Lejeune a jeho tym nasledné objevil i mechanismus dal-
Sich chromozomalnich poruch a otevrel tak cestu cytogenetice a moderni genetice.

PFiciny vzniku chromozomalni aberace nejsou dosud znamy. UrcCita souvislost byla
prokazana pouze u faktoru véku rodicl. Matky starsi 35 let a otcové starsi 50 let jsou naro-
zenim ditéte s Downovym syndromem ohroZeni vice nez rodice mladsi. Svarcova (2006)
cituje Matulaye (1986), ktery uvadi, Ze ve skutec¢nosti se ovsem vétSina déti s timto syn-

dromem rodi matkam ve véku 24-30 lety, coz vysvétluje tim, Ze v této vékové skupiné se
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rodi nejvice déti a matky do 35 let nejsou podrobovany genetickému vySetfeni tak, jak Ze-

ny nad uvedenou vékovou hranici.

Svarcova (2006, s. 143) k faktorm vzniku chyby chromozonu dale pie: ,,0d roku
1959, kdy bylo zjisténo, Ze mechanismem vzniku Downova syndromu je neparovy chromo-
zom 21, se patra po tom, co je pFi€inou toho, Ze se tento neparovy chromozom vytvori. Hy-
potézy, Ze pricinou jsou rdzné vlivy Zivotniho prostiedi, alkoholismus, drogy, TBC nebo
syfilis se postupné ukazaly jako nespravné a neobhajitelné. Tyto faktory mlzou zpUsobit
rlizna poskozeni plodu, ale ne Down(lv syndrom. Do souc¢asné doby (leden 2012) se nepro-
kazalo uspokojivé vysvétlit, pro€ k popisované abnormalité dochdzi. Vyskytuje se rovno-
mérné u obou pohlavi, u vSech lidskych ras, etnickych skupin, socialnich tfid a narodnosti.
Nemé na ni vliv nic z toho, co rodice pred a v pribéhu téhotenstvi udélali nebo neudélali, a

k chybnému okopirovani genetického materialu dochazi nadhodné**.

V Ceské republice se v letech 1994 — 2001 narodilo v priméru roéné 53 s Downo-
vym syndromem, v roce 2011 to bylo 5 déti se syndromem na 10 000 Zivé narozenych déti
(Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR, 2010-2014).

1.3.2 Formy Downova syndromu

Downdv syndrom neexistuje v jediné formé, je mozné rozlisit 3 rlizné typy této
chromozomalni abnormality — nondisjunkci, mozaiku a translokaci. RozliSeni téchto ab-

normalit je velmi dlleZité a vypada nasledovné:
Nondisjunkce (volna nebo také prosta trisomie)

Bartonovéa, Bazalova a Pipekova (2007) uvadéji, Ze z cytogenetickeho hlediska je
Down(v syndrom nejvice zplsoben prostou trisomii chromozomu 21, kdy pFi¢inou tohoto
stavu je chybné rozestoupeni — nondisjunkce — v priibéhu chybného déleni vajicka ¢i sper-
mie. Jeden z rodicll tak preda ditéti z vajicka nebo spermie misto obvyklého 21. chromo-
zomu chromozomy 2. PFi prvnim déleni vajicka se pak oba chromozomy chybné presunou
do nové vznikajici buriky, misto toho, aby se odpoutaly. Takto vznikne jedna burika obsa-
hujici oba 21. chromozomy a druhd burika neobsahujici ani jeden 21. chromozom. V kazdé
bunice se tato chyba délenim opakuje a vysledkem je, Ze kazda bunka jedince s Downovym
syndromem obsahuje 47 chromozomd. Tato forma neni dédi¢na a vyskytuje se zhruba v 88

% pripadd.
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Mozaika

Pueschel (1997) a Selikowitz (2005) poukazuji, Ze tato forma se vyskytuje vzacné,
asi v 7,69 % pripadd a je charakteristicka tim, Ze nékteré buriky maji chromozom 46, né-
které 47, tudiz nadbytecnych 21. Chromozom nese pouze urcita linie bunék a ostatni bunky
jsou normalni. Mozaikova forma fikdme z toho dlvodu, Ze buriky v téle jsou poskladany
z riznych kousk(, pficemz nékteré jsou normalni a jiné maji nadbytecny chromozom. Je-

dinci postiZzeni touto formou nemivaji tolik napadnych fyzickych znakd.
Translokace

Dle Smardy (2004) je rodi¢ pfenaSecem v 4,39 % pripadd translokace a asi ve 4 %
jsou nositelé tzv. Robertsonovy flze. K chromozomalni chybé dochazi az po spojeni po-
hlavnich bunék s normalnim poétem chromozomd, kdy se z vrcholku 21. chromozomu
odlomi nadbytecna Gast a pripoji se na jiny chromozom. Jedinec tak ma 46 chromozomd,
ale na chromozomech 13, 14, 15 nebo 22 je pfipojen onen 21. chromozom a vznika tzv.
translokovany chromozom. Selikowitz (2005) udava, Ze nositelem mlzZe byt jeden
z rodi¢l, ackoli sam Zzadné priznaky syndromu nema. Ma béznych 23 chromozomi
s jedinym rozdilem — jeden z jeho 21. chromozomu je spojen s jednim z ostatnich. Ve dvou
tfetinach pfipadli Downova syndromu zplsobeném translokaci vSak nositelem poruchy
neni zadny z rodicd, jde o ndhodnou udéalost a ma mizivou pravdépodobnost opakovani pfi

dalSich téhotenstvich.

Téhotné Zeny podstupuji v pribéhu téhotenstvi Cetna vysetieni, ktera maji za cil
predchazet komplikacim. V poslednich letech byla tato vySetfeni doplnéna o nasledujici
testy, které mohou odhalit vrozené vady plodu. Specialné zamérena vySetfeni na odhaleni
Downova syndromu déli autorky Bartofiova, Bazalova a Pipekova (2007) na:

kvantitativni biochemické vysetfeni z krve matky - tzv. triple test, ktery je za-
meéfen na snizenou hladinu alfafetoproteinu AFP, volného estriolu E3 a zvySenou
hladinu lidského choriového gonadotropinu HCG. Tento test je spolehlivy az po 16.

tydnu téhotenstvi;

ultrazvukové vysetfeni - zamérené na pritomnost nosnich kdstek plodu a $ijové
projasnéni provadéné v 1. trimestru, v 2. trimestru se pak provadi podrobné UZV
vysetfeni, kde se mohou objevit nékteré typické znaky Downova syndromu, napf.

zkraceni stehenni kosti, rozsifeni mocovych cest, nalez vrozené srdecni vady atd.;
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VySe uvedené testy, tzv. neinvazivni prenatélni diagnostika udavaji pravdépo-
dobnost odhaleni vrozené vyvojové vady 54-65 % a mély by se vyhodnocovat v souvislosti
s vékem matky, ktery je z hlediska vyskytu Downova syndromu zvIasté vyznamny. Zadna
spolehlivd metoda zabranujici vyskytu tohoto onemocnéni ovsem v soucasnosti neexistuje,
screeningoveé testy pouze ukazou, zda a jak velké je riziko onemocnéni plodu. Pro potvrze-
ni nebo vyloucéeni této moznosti mlze genetik doporucit tzv. invazivni testy, mezi které
patfi amniocentéza - odbér plodové vody, biopsie choriovych klki — odbér vzorku

z placenty plodu nebo kordocentéza — odbér krve plodu z pupecnikové cévy.

Nevyhodou invazivnich testl je, Ze zasadnim zplsobem zasahuji do téla matky a
prostfedi, které chrani nenarozené dité a diky nim vznika velké riziko samovolnych potra-
t0. Na rodicich pak zlstava bolestivé rozhodnuti, zda viibec tyto testy se zvysenym rizikem
potratu podstoupit a v pfipadé, Ze tak ucini, nasledné je stavi pfed rozhodnuti, jak se
v pfipadé pozitivniho nalezu zachovat. Rodi¢dim, ktefi se rozhodnou, Ze si dité s Downo-
vym syndromem nechtéji ponechat, je z lékarského hlediska umoznéno zpravidla do 24.
tydne téhotenstvi ukongit. Tuto moznost napf. v roce 2010 vyuzilo 36 rodicl, kterym byla
anomalie Downova syndromu v prenatalnim obdobi diagnostikovana. Eticky je tato otazka
spornd, spole¢nost si narokuje zdravé déti i potrat déti postiZzenych, prestoZe je takové jed-
nani v rozporu se zakladnimi pravy na Zivot a lidskou ddstojnost. A navic se rodice musi
vyporadat s psychickym zatizenim, které s sebou potrat pfinasSi. PoZzehnani prenatalni dia-

gnostiky se zménilo v prokleti.

1.4 Charakteristické znaky jedince s Downovym syndromem

,-Mysleni neni nutne k existenci duse*
C.A.Helvetius
Tento syndrom se vykazuje jistymi znaky v oblasti fyzické, psychické i socialni;

jedna se o specifickou fyziognomii téla, psychické znaky a zvlastnosti v oblasti socialni

adaptibility. V tomto poradi se jimi bude dale podrobnéji zabyvat.

1.4.1 Fyziognomie a anatomicke zvlastnosti

Stejné jako u ostatnich déti jsou fyzické rysy déti s Downovym syndromem ovliv-
nény geny od matky a otce, do jisté miry se tak svym rodi¢lim stavbou téla, barvou vlasd,
celkovym vyrazem tvare podobaji. Ale vzhledem ke své genetické vybavé maji nékterée

rysy, které je od rodicl, sourozencl i ostatnich lidi odliSuji. Je vsak dleZité rozliSovat,



UTB ve ZIling, Fakulta humanitnich studii 23

nakolik jsou tyto rysy ddleZité pouze pro lékarskou diagnostiku, nikoliv aby byly brany
jako dlvod neetického selektovani.

Sustrova (2004) uvadi, Ze u Downova syndromu bylo rozpoznano vice nez 120
charakteristickych znak, kdy frekvence téchto znakd je rlizna — nékteré se vyskytuji Casté-

ji, proto jsou povaZzovany za typické, jiné jsou zastoupeny v mensim poctu.

Dle Selikowitze (2005) existuje pouze jediny pfiznak a tim je pfitomnost jistého
stupné mentalniho postiZeni.

Vv

Svarcova-Slabinova (2006) popisuje nejnapadnéjsi rysy, které Ize pozorovat prede-
v8im v oblasti hlavy. Hlava je ve srovnani s ostatnimi détmi mensi, jeji zadni Cast je zpra-
vidla plossi a to opticky zpUsobuje jeji kulaty vzhled. Oblicej ma vzhledem k nedostatecné
vyvinutym obliejovym kostem a malému nosu ploché rysy, oci jsou posazeny dale od
sebe a kvlli tzkym a Sikmym vi¢kim a vyrazné kolmé kozni fase v koutku oka se mUze
zdat, Ze jsou Sikmé. AZ 50 % déti byva kratkozrakych a 20 % dalekozrakych, znacny pocet
jich Silh&. USi byvaji mensi a horni okraj byva Casto preloZen, udni kanalky jsou uzké a
diky tomu jsou pfitomny Casté zanéty stfedniho ucha, mnohé déti jsou lehce az strfedné
sluchové postizené. Usta nékterych déti jsou pomérné mala, jazyk mize vy&nivat mezi rty,
jelikoZ je pro ustni dutinu relativné velky a diky pfitomné svalové hypotonii se snadno
dostava ven, rlist zubl byva opozdén.

Krk byva Sirsi a mohutnéjsi, velmi diskutovanym, avsak vzacnym problémem je
tzv. atlanto-axialni instabilita, o kterém se zminuje Selikowitz (2005). Timto nepevnym
drZzenim kloubu mezi prvnimi dvéma obratli trpi 10-20 % déti. Pfiznaky mohou nastavat
pomalu, ale i nahle, napf. pfi prudSim pohybu hlavy. Pfi potvrzeni této instability se dopo-
rucuje omezit vysoce rizikové télesné Cinnosti — skakani, potapéni apod. V tézsich pripa-

dech se doporucuje chirurgicky zakrok.

Pueschel (1997) nam pfiblizuje jisté zvlastnosti v oblasti trupu. Ruce se mohou
lisit, byvaji Siroké s kratkymi prsty, asi polovina déti mlze mit pouze jednu pFi¢nou ryhu
na dlani, tzv. opi¢i. Specifické jsou i jejich otisky prstd, které jsou odli$né od ostatnich déti
a v minulosti byly vyuZivany jako jedna z metod zjistovani Downova syndromu. Hodné
déti ma z dlivodu nepevnosti kloubnich $lach ploché nohy, mezi palcem a ukazovackem je
Siroka mezera, na plosce nohy se objevuje ryha. Vzhledem k celkové ochablosti vaz( maji
déti volneé klouby, mnoho jich trpi svalovou hypotonii, maji tudiz slaby svalovy tonus,

mensi svalovou silu a omezenou koordinaci. Hypotonie se zlepSuje spontanné s vékem,
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vyrazného zlepseni Ize doséhnout pomoci rehabilitaénich program( zamérenych na moto-
ricky vyvoj.

V oblasti motoriky se dle Selikowitze (2005) déti rozvijeji stejné opozdéné jako ve
vSech oblastech. Pri spravné péci se ale nauci béhat, skakat, jezdit na tfikolce nebo i na
kole, plavat, tancit, lyZovat a hrat sportovni hry. Je vSak tfeba byt trpélivym ucitelem a dat
ditéti dostatek ¢asu, podnétdl a moznosti, aby se mohlo po fyzické strance rozvijet. DilezZity
je pozitivni pfistup a pochopeni k fyzickym individualitam ditéte, aby se kvlli moznému
zklamani a neuspéchu nestalo radéji pozorovatelem nez Gc€astnikem her a nerozvinula se u

néj nechut’ ke sportovnim aktivitdm a sedavy styl Zivota.

Sustrova (2004), Selikowitz (2005) a Svarcova-Slabinova (2006) uvadéji velké
mnozstvi dalSich onemocnéni a poruch, se kterymi se jedinci s Downovym syndromem
ruchy pfijmu potravy, celiakie, chybnéa funkce Stitné Zlazy, poruchy spanku (spankova ap-
noe), autismus, epilepsie, leukémie, Tourettllv syndrom, Alzheimerova demence a Par-
kinksonova choroba u starSich jedincll. Typickou zdravotni komplikaci jsou vrozené sr-
decni vady, které se vyskytuji asi u 40 % déti. Proto je Zivotné dilezita v€asna diagndza
(echokardiogram) v prvnich dvou mésicich Zivota i v pfipadé, Ze se nevyskytuji Zadné pfi-

znaky.

1.4.2 Psychické znaky

,,Aby byl ¢lovék dokonalou soucasti stada ovci, musel by byt pFedevsim ovce*
Albert Einstein

Pueschel (1997), Selikowitz (2005) a Sustrovéa (2004) se shoduji v nazoru, ze lidé s
Downovym syndromem jsou vétSinou velmi milé, pratelske, oteviené a pfekvapivé sociél-
né prizplsobivé a vnimavé osobnosti. Nezadoucim prvkem spise mize byt sklon
k depresim a smutku a extrémné hluboké vztahy i k méné znamym lidem. Tento jev se
¢asto projevuje vielymi projevy citd a touhou po blizkém fyzickém kontaktu, ktery

v dospélém véku nemusi byt spolecnosti pfijiman kladné.

Sustrova (2004, s. 19) se nam snaZi pFibliZit, Ze ,,Zit, pracovat a pratelit se s lidmi
s Downovym syndromem neni vidy jen zatéZi, ale naopak Castym prinosem pro rodinu,

pratele a uCitele. Pravé oni vas upozorni na to, jak krasné dnes sviti slunce, Ze zpivaji ptaci
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a jak sladce voni kvétiny. Jsou to oni, ktefi vam nezistné a bez predsudk( nabidnou své
Cisté a milujici srdce*. Zaroven ovsem upozorfiuje na to, Ze ne vSichni lidé s Downovym
syndromem jsou oteviené, komunikativni a pratelské osobnosti a tato informace mlze byt
obCas zavadgjici. Musime stéle brat v Gvahu skutecnost, Ze i tito lidé mohou byt introvertni
uzavfene povahy, kterou zdédili po svych rodicich nebo je vysledkem vychovy a zkuSenos-
ti konkrétniho Clovéka.

V oblasti prozivani dle Pueschela (1997) jedinci s Downovym syndromem piehna-
né reaguji na vyrazné emotivni projevy z vnéjsku, vyskytuje se bouflivy plac a nekonecny
smutek nad smrti nebo odchodem blizké osoby, protoZe tuto situaci zcela nechapou. Nepo-
chopeni nékterych vaznéjsich slozitéjsich skutecnosti mlze byt jednim ze spoustécli depre-
se a poruch chovani. ProtozZe se s Downovym syndromem vaze vzdy urcity stupen mental-
niho postiZeni, projevuje se opozdéni ve vSech slozkach osobnosti (fyzické, psychické,
socialni i v komunikaci). Podle Svarcové (2006) je to ale slozka rozumova, ktera je zasa-
Zena nejvice. Valenta (2003) zmifuje, Ze vyvoj rozumové oblasti nese u lidi s Downovym
syndromem typické znaky deficitd kognitivnich funkci, mezi tyto projevy patfi nap¥. horsi
pamét’, poruchy pozornosti, zhorSeny Usudek, konkrétni mysleni, zménéné vnimani €asu a

prostoru, ulpivani myslenek, problémy se zrakovym a sluchovym vnimanim atd.

Pro dal3i vyvoj déti s Downovym syndromem méa mimoradny vyznam vyvoj feci.
Lechta (2008) popisuje jednu z nejcastéji se vyskytujicich poruch — dyslalii. Pro tuto poru-
chu je typicka neschopnost pouzivat jednotlivé hlasky nebo skupiny hlasek dle pfislusnych
jazykovych norem. Projevuje se predevsim nespravnou artikulaci sykavek a hlasky R.
Dyslalie je ¢asto kombinovana s pragmatismem, huhriavosti a v fadé pFipad(l také kokta-

vosti. Jeden z nejtypictéjsich rysl vyvoje feci popisuje jako stfidani mezi obdobimi stagna-

ce a zjevnymi pokroky.

Markova a Stfedova (1987) zminuji dalSi charakteristickou poruchu, kterou je
dysartrie, coZ je porucha artikulace, fonace a respirace zplsobena poruchou motoriky mlu-
videl. Naruseno tak mlze byt celkové vyslovovani nebo jen nékteré hlasky. Déti Casto
patlaji, nevymysli si jen vlastni pojmenovani, ale prehazuji ve slovech i slabiky a pismena,
napf. misto véera vyslovi ¢vera, misto lokomotiva vyslovi kolomotiva apod. V dlsledku
zpozdéného vyvoje mysleni oproti vyvoji schopnosti artikulovat tyto déti zapoli s techni-
kou Feci velmi obtizné a vyvoj feCi postupuje pomalu. Slovni zasoba Cini v Sesti letech

zhruba 30 slov. Podle Svarcové (2006) je v3ak prace logopeda pfi odstrafiovani vad Feci
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znacné ztiZzend, nebot’ porucha lezi v mozeckovych funkcich zajistujicich jemnou motori-

ku, koordinaci pohyb( a hloubkové citéni, bez kterych je spravna fe¢ nemyslitelna.

1.4.3 Sociélni adaptibilita

Véagnerova a kol. (2000) poukazuji na fakt, Ze socializace déti s Downovym syn-
dromem probiha pomaleji neZ u intaktnich déti. Byva negativné ovlivnéna poruchami feci,
nedostatkem pohyblivosti, nedostateCném rozvoji mysleni a pomalejSim ucenim. Nésled-
kem toho vznikaji stereotypnéjSi a méné samostatne strategie adaptacniho chovani. Prevla-
da infantilni zavislost na autorité a mala potfeba samostatnosti. Kontakt s vrstevniky i zku-
Senosti s cizimi lidmi byva minimalni, mivaji méné sociélnich zkuSenosti, protoZe jsou

v

Casto izolovany v rodiné. Pro socializacni vyvoj jsou nejvyznamnéjsi ¢lenové rodiny, tedy

rodiCe a sourozenci.

Socialni schopnosti déti s Downovym syndromem jsou velmi vysoké, dokazi dobre
jednat s ostatnimi a také dodrzovat pravidla. ObtiZngji si zvykaji na nové situace a problé-
my maji pfedevsim pfi prechodu od jednoho vyvojového stadia k dalSimu. Také v tomto
pfipadé vyZaduji delSi Cas, jakmile nové stddium nastane, mohlo by se zdat, Ze staré
schopnosti ztratily. Vychova postizenych déti je pracna a naro¢na, védomosti, dovednosti a
navyky se vytvareji s namahou, déti jsou nesamostatné a potfebuji neustaly dohled a péci.
Velkym pokrokem na cesté k samostatnosti je zvladnuti zakladni sebeobsluhy, orientace
v béZzném kazdodennim Zivoté a schopnost komunikace s ostatnimi lidmi. Negativni vliv
na zdarny vyvoj mohou mit i sami rodiCe postizenych déti, ktefi Casto reaguji citlivé na
postoje okoli vici svému ditéti. Pro nékteré z nich je narocné zvladnout setkavani s okolim
nebo Sirsi rodinou, kterd& mohou byt doprovdzena negativnimi, znehodnocujicimi vyroky
nebo naopak pfiliSnym soucitem, pfedsudky a obavami, nasledkem toho své dité nadmérné
izoluji od okolniho svéta. Proto je velice dlleZité, aby rodina brala a méla rada své dité
takové, jaké je, objektivné poznala jeho vyvojové moznosti, Urovné schopnosti a podrobné
se seznamila sdruhem a hloubkou jeho postiZeni. Prijeti ditéte takového jaké je
s pfihlédnutim jeho individuality a danych limitd tak, aby bylo Stastné a spokojené, zéaso-
bené vyvojovymi podnéty v nalezitém mnozstvi a kvalité, mdze vyrazné ovlivnit jeho Zi-

votni podminky i Sance.
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1.5 Rodina s ditétem s Downovym syndromem

Cerstvi rodice postizeného ditéte jsou oviem konfrontovani s narocnou situaci, kte-
ra se dotyka celé jejich bytosti. PFijeti ditéte ze strany rodi¢l pro néj znamena obrovsky
vklad do Zivota, k tomuto akceptujicimu postoji se vSak Casto potfebuji propracovat. Vag-
nerova a kol. (2000, s. 78-82) obdobi, kdy rodice zjisti, Ze je jejich dité postizené, oznacuje

jako Kkrizi rodicovskeé identity a rodiCe pfi ni prochazeji typickymi fazemi:

Faze 3oku a popreni. Sok pFedstavuje prvni reakci na skuteénost, Ze je dité posti-
Zené. Situace je natolik tiZivé, Ze ji nelze pfijmout a vesmés dochazi k popfreni, kte-

ré je projevem obrany vlastni psychické rovnovahy.

Faze postupné akceptace reality a vyrovnavani se s problémem. V této fazi si
rodiCe zacinaji hledat vice informaci, aby pochopili charakter postiZzeni ditéte a
moZnosti jeho dalSiho vyvoje. Raciondlnimu zpracovani této informace brani emo-
cionalni stav, kdy rodi¢e mohou podléhat pocitdim vlastni viny, staviim deprese a
zoufalstvi. Uroveri a délka vyrovnavani se s nelehkou situaci zavisi do jisté miry na
osobnostni vybavé rodicl, kvalité jejich partnerského vztahu, na jejich Zivotnich

zkuSenostech, individudlni frustracni toleranci a aktualnim psychickém stavu.

Faze realistického postoje. Rodice pfijimaji dité takové, jaké je a jsou ochotni jej
rozvijet v mezich jeho moznosti. Takovéto reakce ovSem nejsou schopni vSichni
rodice, u nékterych mdze dojit k nekritickym, ochranitelskym postojiim, které jsou
pro dité omezujici. Dité by se mohlo naucit vic, ale rodi¢e mu to nedovoli nebo na-
opak nerespektuji zakonitosti jeho vyvoje a maji pfehnané a nepfimérené ambice,
dité pretéZuji a ve své podstaté tim dokazuji nepfijeti ditéte jako takového. Cast ro-
dicl v této fazi dité zavrhne, na péci rezignuje a presune ji na jinou osobu ¢i insti-

tuci.

VétSina lidi se domniva, Ze maji pravo na zdrave dité a v narozeni postiZzeného spat-
fuji obrovskou nespravedinost. Nevédi, jak bude jeho vyvoj pokraCovat, co vSechno je
v Zivoté Ceka, nevédi, jak s ditétem zachazet, jak jej vychovavat. Dochazi ke znacnemu
zasahu do uspokojovani zakladnich psychickych potreb, které s rodicovskou roli souviseji.
Ryckman a Henderson (In Van€ura, 2007, s. 26) vyjmenovavaji Sest pficin, proc¢ jsou rodi-

Ce intelektovym postiZzenim ditéte tak zasazZeni:
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pro rodice je dité urCitym psychickym a fyzickym rozSifenim sebe sama, pfipisuji si

na svém ditéti nejen to dobré ale i Spatne;

rodiCe si uvédomuji, Ze jejich postizené dité nenaplni nadéje a sny, které do néj

vkladali;

prostfednictvim ditéte mohou rodice prekonat svou smrt diky predstavé pokracova-

ni vlastniho rodu, ta se vSak nespojuje s budoucnosti postizeného ditéte;

dité je v nasi spoleCnosti brano jako predmét lasky, mnozi tak mohou mit hluboké

pocity viny kv(li své neschopnosti jej dostate¢né milovat;
rodiCe intelektové znevyhodnénych déti maji sklon k prehnané péci;

vychova malého ditéte prinasi vieobecné rodi¢lim zatéz, u ditéte postizeného je tato

zatéz enormné velka.

Vyse uvedené priciny nejsou typické vsem rodi¢lim, mlzeme na né nahlizet spise
jako na skryté a silné plsobici principy a hodnoty této civilizace, které se uplatiiuji ve
vztazich k détem. Rodice veobecné z téchto principll vychazeji, na nich stavi a kvdli nim
mohou byt zdrojem jejich utrpeni. Pro porozumeéni nastalé situace je dllezita také interakce
s vefejnosti, vstficnost okoli pfitom ale ,,samoziejmé nesmi vychézet z charitativnich po-
stoji, ale musi byt zaloZena na odbornych poznatcich a na hlubokém pochopeni specific-
nosti postaveni takového ditéte ve spoleCnosti i specificnosti postaveni jeho nejblizSich
vychovatel(* (Matéjcek, 1986, s. 288).

Kazda rodina s handicapovanym c¢lenem potfebuje také naplnit a uspokojit kromé
béZnych potreb také nékteré potfeby velmi specifické. Tykaji se napf. socialni pomoci a
podpory (finan¢ni prispévky, socialni sluzby, spoleCenske prijeti), pfileZitosti k ucasti na
béZném Zivoté a kontaktu s rodinami, které se nachazeji v podobné situaci. Funk¢ni rodina

ma dle Slowika (2007, s. 35) pro ¢lovéka nenahraditelny vyznam z nasledujicich hledisek:

rozvoj osobnosti - dostatek adekvatnich podnétdl, ukotveni v systému pribu-

zenskych vztah(;
kvalita Zivota a zajisténi - atmosféra v domécim prostfedi;

uspokojeni vztahovych a emocionalnich potreb - citové vazby, bezpodmi-

necné prijeti;
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vytvareni vlastni identity — rodina jako referencni skupina, nékdy jedina na
cely Zivot.

Prijeti postiZzeného ditéte je v mnoha ohledech ndrocné, provéruje bezpodminecnost
rodicovské lasky, ktera je pro rdst a harmonicky vyvoj osobnosti ditéte nanejvys dllezita.
Zvladani a adaptace rodicl s postizenymi détmi neni nutné zavislé na druhu postizeni nebo
jednotlivych charakteristikach ditéte. VanCura (2007) v této souvislosti poukazuje na vy-
zkum trojice autor(l Scorgie, Wilgosh a McDonald z roku 1998, ktery nam predklada, ze
do tohoto procesu vstupuji i dalsi proménné, jako charakteristika rodiny (soudrZnost ro-
diny, schopnost Fesit problémy, sdileni zodpovédnosti a sloZeni rodiny), charakteristika
rodicl (kvalita manzelského vztahu, presvédceni o vlastnich schopnostech, ¢asovy rozvrh
a planovani aktivit) a vnéjsi proménné (stigmatizujici socialni postoje, socialni opora a

spolupréce s profesionély).
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2 DOWNUV SYNDROM JAKO SOCIALNI HANDICAP

,,»Ja nejsem postizena. Jsem Clovék s handicapem. Na prvnim misté jsem ¢lovékem**
Ruth Cromer

Od pocatku lidstva byli mezi ¢leny lidské spolecnosti jedinci, ktefi se odliSovali od
ostatnich. Svym vzhledem, télesnymi ¢i smyslovymi vadami, duSevnim stavem ¢i choro-
bami. Kultura dané spolecnosti urCuje co je Zadouci a co ne, ovliviiuje posuzovani jednot-
livych jevd, stanovuje urdity ideal. Vlivem spolecenského tlaku na pfijeti toho, co je bézné
a normalni byli postiZzeni lidé v minulosti vnimani jako cizi, ohroZujici nebo nebezpecni.
Vztah a postoj k témto jedinclim se postupné utvarel a ménil, je nutné si ale uvédomit, Ze

vliv socialniho tlaku pdsobil nejen na jedince zdravé, ale pfedevsim na postizené.

Stech (2000) nam pribliZzuje historii vzniku terminu handicap, ktery se objevuje v
Anglii kolem roku 1827 (z angl. ,,hand in cap* — ruka v klobouku) v prostfedi koriskych
dostihd a ,,ruka v klobouku“ oznacovala los, jenz urcoval, kterym koidim bylo jakoZto sil-

néjSim naloZeno na hibet vice, aby ti slabSi méli Sanci uspét. Pozdgji se zacal tento termin

prenesené u lidi oznacCovat jako zatéz plynouci z onemocnéni, télesné vady nebo postizeni.

Vagnerova (1999) ve shodé k Keharovou (1992) upozoriiuje, Ze problém handicapu
neni v omezeni, které pfinasi, ale v jeho socialnim vyznamu. JelikoZ je socialni status po-
stizeného Clovéka nizky, obtiznéji navazuje kontakty, vSeobecné se hiife adaptuje do spo-
leCnosti a je izolovan ve svém rodinném prostfedi. S ohledem na zaméreni a ucel nasi pra-
ce bychom tedy z vySe uvedeného hlediska mohli handicap specifikovat jakoZto socialni
handicap. Socialni handicap ve své podstaté mlize zplsobovat socialni vylouceni, které
dle zakona €. 108/2006 Sh., o sociélnich sluzbach znamena ,,vylouceni osoby mimo bézny

Zivot spolecnosti a nemoznost se do néj zapojit v disledku nepfiznivé socialni situace“.

Tento proces vytésiiovani jednotlivcd ¢i celych skupin na okraj spolecnosti byva
spojen s nerovnym pristupem k péti zakladnim zdrojim — zaméstnani, bydleni, socialni
ochrané, zdravotni péci a vzdélani. Kotynkova (2000) v ramci své studie o Rozsahu a prd-
b&hu socialniho vylougeni v Ceské spolecnosti navrhla tzv. trojahelnik blahobytu, ze
kterého je zfejme, Ze pokud jsou vSechny integraini roviny v rovnovaze, je jedinec plné
integrovan ve spole€nosti. Pokud je vSak nékteré z rovin oslabena, dochazi k nerovnovéze

a socialnimu vylouceni. Oslabenou vazbu maji predevsim vazbu lidé s nejrliznéjsim dru-
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hem znevyhodnéni, mezi nimi také zdravotné postiZzeni obCané, ke kterym se Fadi i jedinci

s Downovym syndromem.
Trojuhelnik blahobytu:

stat/moc trh/penize

obcCanska spolecnost/solidarita

obr. 1 zdroj: Kotynkova (2000, s. 95)

S Zivotem postiZzeného Clovéka se Casto poji i pojem stigma. Slowik (2007) s odvo-
lanim na Goffmana (2003) piSe, Ze znameni Ci oznaCeni negativniho vyznamu provazi
vdechny odlisné jedince a Castéji je pfiCinou handicapu nikoliv vada, postiZzeni, ale jeho
stigmatizace, resp. to, jak je problém chapan okolim. Mira stigmatizace (stejné jako mira
handicapu) zavisi na druhu a hloubce postizeni. Handicap sam o sobé tedy neni pficinou

~rwe

stigmatizace, ale stigma je naopak pfi¢inou handicapu.

Jedinci s Downovym syndromem jsou jiZ na prvni pohled stigmatizovani svym
vzhledem, jejich postiZeni je Zivnou pldou pro stereotypy a predsudky, které se vryly do
mysli mnoha lidi. Jejich vyvojovy potencial je potom snadno podcefiovan. Existuji mezi
nimi Gspésni, ale také ti, ktefi obtizngji hledaji svou cestu. Sance byt Gsp&sny v porovnani
s lidmi bez Downova syndromu je viak nesrovnatelné nepatrna. Je tomu tak zpravidla pro-
to, Ze projevy pfijeti se vyskytuji zfidka. VVSeobecné povédomi je dosud vyrazné ovlivnéno
stereotypy a nedostatek vile prevlada nad vykonanymi ¢iny. Nemizeme pfijmout skutec-
nost, Ze dovednosti a schopnosti takového jedince jsou velmi omezene, chudé a v tomto
stavu jej ponechat. Nizka uroven jeho schopnosti by byla do jisté miry vytvorem a dsled-
kem necinnosti v3ech, ktefi by méli na vychovné-vzdélavacim procesu participovat. Han-

dicap by se pak stal trvalou soucasti jeho osobnosti.
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2.1 MozZnosti pFekonavani socialniho handicapu pomoci socializace

Ve vSech smérech moderniho Zivota je prosazovan Siroky proces integrace. Pro
socialni integraci je typicka vzajemna podminénost existence handicapovaného i intaktni-
ho Clovéka ve spoleCnosti. Zakon €. 108/2006 Sh., o socialnich sluzbach definuje socialni
zaclenovani jako ,,proces, ktery zajistuje, Ze osoby socialné vyloucené nebo socialnim vy-
louCenim ohroZzené dosahnou prilezitosti a moznosti, které jim napomahaji pIné se zapojit
do ekonomického, socialniho i kulturniho Zivota spolecnosti a Zit zplisobem, ktery je ve

spolecnosti povazovan za bézny““.

Pojem socialni integrace chape Hajkova (2001) nejen jako nutny cil, ale i jako me-
todu socialni rehabilitace postizenych. Jeji cil pak spociva v SirSich pravomocich jedince
s postiZzenim, v jeho vysSi kvalité Zivota nebo jako vzajemné akceptovany vztah mezi lidmi
s postizenim i bez néj. DlleZitou podminkou takovéto integrace je pFistupné prostiedi i pro
Clovéka s omezenymi moZnostmi samostatného pohybu a orientace, vzdélani, informaci,
pracovnich prilezitosti. Integraci se neméni byti, ale zplsob byti. Neméni samotné postiZe-

ni, ale psychosocialni stav postizeného jedince a tim také jeho socialni status.

Podstatnym rysem socialni integrace je socializace, ktera je fakticky ozna¢ovana
jako jeji nejvyssi stuperi a znamena postupné zacleriovani, vristani handicapovaného je-
dince do spolecnosti a jeji kultury. Vysledkem procesu zaclenovani by méla byt pospolitost

a jednota handicapovanych a intaktnich ¢lenl spolec¢nosti.

2.1.1 Role rodiny

~Nesmime déti formovat podle nasi vile. Tak, jak je nam Bl dal, tak je musi ¢lo-
vék mit a milovat. Vychovavat je, jak nejlépe to jde a kazdemu ponechat volnost. Nebot
jedno dité ma takové dary, dalSi dité zase jiné. Kazdé je potrfebuje a kazde je prece svym

vlastnim zplsobem dobré a stastné*
Goethe

Fungujici rodina ma dle Mdillera (2003, s. 241) zasadni vyznam pro handicapované
dité predevsim z toho dlivodu, Ze ,.je prvnim a nejprirozenéjsim socialnim prostfedim,
s nimZ prichazi mentalné postizené dité do styku, poskytuje mu zazemi pro osobnostni roz-
voj, vzory pro chovani a jednani. Hlavnim faktorem rodinné vychovy v ni jsou (spolu

s celkovou socialné-kulturni Grovni rodiny) pristupy rodicd k nému®.
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Rodina hraje nejdilezitéjsi roli ve vychové a socializaci ditéte s postizenim, ma
moznost ovlivnit nékteré faktory vyplyvajici ze samotného postiZzeni prostfednictvim
uspokojovani potreb a zklidnhovanim ditéte. RodiCe poskytuji zdzemi pro emocionalni a
dalSi rozvoj osobnosti, jsou vzorem chovani a jednani pro dité. Jejich postoje mu pomahaji
vytvorit obraz sebe sama, diky nim ziskava urcité zplsoby reakci a druhd jednani. Rodina
kazdému jednotlivci bez rozdilu pomaha strukturovat okolni svét, poznavat ho a orientovat
se v ném. Zarovefn mu umoziuje, aby v ni nalézal oporu, ztotoznoval se s ni a soucasné mu

dava svobodu k tomu, aby si budoval vlastni odlisnost.

Narozenim postizeného ditéte mohou u rodi¢l vzniknout pocity krivdy, kterymi se
musi protrpét. Nakonec by vSak méli najit silu pfijmout dité takové, jaké je a snazit se je
vest a vychovavat tak, aby jeho Zivot byl co nejStastnéjSi a nejpfirozenéjsi. Matéjcek a
Langmeier (2011) ve svych Cetnych pfikladech z praxe uvadéji, Ze souZiti s postizenym
ditétem pfinasi rodicim i pozitivni formovani jejich osobnosti. Nebyvaji nestastni, ve
svém ditéti také Casto nachazeji nejoddanéjsi lidskou bytost, ktera je nikdy neopusti, ne-
zradi, ale take zdmérné a umysIné nezarmouti. V okamziku, kdy rodiCe pfijmou sami sebe,
jako rodiCe postiZzeného ditéte nastava obtizné pochopitelny obrat, ktery vSak neni pouze
vychodiskem z vlastnich depresi, ale obohacenim vlastniho Zivota: ,,...toto vnitfni uklidné-
ni a vyrovnani se prendsi i do jejich okoli a je patrno tém, kdo se s nimi, byt i jen profesio-
nalng, stykaji* (Matéjcek a Dytrych, 2002, s. 76).

V situaci, kdy rodice zvladnou tiZivou situaci, ktera kvali postizeni ditéte nastava,
vznika prostor pro jeho vlastni vychovu. Optimisticky pfistup k moznostem rozvoje ditéte
vede k diraznéjsimu akceptovani funkce rodiny pro jeho Zivot a vyvoj. Mentalné postizené
dité potiebuje jesté vice povzbuzeni a lasky ze strany rodicll i sourozencl nez jeho vrstev-
nici. VyZaduje také realistické zhodnoceni sveho chovani a prijeti svého usili jakoZto oce-
nované hodnoty. Zaklady vychovy intelektualné postizenéeho ditéte spocivaji predevsim
v nalezeni optiméalniho stylu, coZ byva pro rodinu mnohdy obtiZzné. Tento styl se dle
Slowika (2007, s. 35) pohybuje v rozmezi zndmych hrani¢nich vychovnych pfistupd,

ovsem s ponékud jinymi dlirazy s ohledem na postiZeni ditéte:

protekcionisticka vychova - dité je kvli svému postiZeni protézovano, rodice po-
tlaCuji vyvoj ditéte nadmérnou péci, délaji za né i to, co by mohlo zvladnout samo-

statné apod.;
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perfekcionisticka vychova — rodice kladou na své dité nepfimérené naroky, nad-

mérné je stimuluji, aby prekonavalo svlij handicap;

realisticka vychova — dité je motivovano k dosahovani maximalnich hranic svého

rozvoje s pfihlédnutim a respektovanim omezeni vyplyvajicich z druhu jeho posti-

Zeni.

Matéjcek (1986) rozdeéluje vychovné styly zhruba do dvou velkych skupin — na
styly se ,,znaménkem minus* a styly, které ,,si nesou v citovém vztahu k ditéti znaménko
plus“. Prvni skupinu tvofi takové postoje a techniky, které jsou pfiznacné zavrhovanim
ditéte, Ihostejnosti vici nému, zanedbavajici vychovou atd. Do druhé naopak fadime vy-
chovu rozmazlujici, hyperprotektivni, perfekcionistickou apod.

RodiCe mentalné postizeného ditéte si dle Markové a Stfedové (1987) musi najit
svlj vychovny pristup, ktery jim i jejich ditéti vyhovuje a ma na né nejlepsi vliv. Ddlezité
je vést jej v duchu tolerance, s ohledem na jeho temperament, pozorovat a hodnotit, jak
tyto vychovne pristupy pfijima, s jakymi pocity na né reaguje. Dité by mélo byt vhodné
motivovano a mélo by citit, Ze rodi¢dm na ném zalezi a maji pro né pochopeni. Je tfeba jej
vest krok za krokem, tyto kroky volit kratké a s novymi pfichazet az tehdy, kdy zvladlo
Ukoly predeslé. Je lepSi oCekavat spiSe méné nez vice, ale radovat se spolu nad kazdym
Uspéchem. Vyvoj ditéte s mentalnim postizenim, predevsim s Downovym syndromem, je,
Ce by neméli promarnit ani den, neméli by vychovu odkladat do budoucna, do doby, az
tomu ¢i onomu dité ,,doroste”. Takovymto Cekanim by jej zbytené zpoZzdovali v jeho vy-
voji, vychova zapocaté byt tfeba jen o nékolik mésicli pozdéji by se mohla projevit daleko

vetsim zpozdénim.
2.1.2 VSeobecné zasady vychovy ditéte s Downovym syndromem
,.Kazdy tvor spéje k napInéni své podstaty, a kazdé zdrzeni i spéch jsou Skodlivé*
Lao-c

Do vychovy ditéte s Downovym syndromem by méli rodice co nejdfive zaradit také
pravidelné télesné cviCeni na zpevnéni ochablého kréniho a bfiSniho svalstva. Cviceni
podle ndvodu a rad odborného lekafe by se mélo stat soucasti kaZzdodenniho programu.
Pohyby hlavou a jeji pozdéjsi drzeni ovliviuji celkovy psychicky vyvoj, stejné tak pevné

brisni svalstvo je rozhodujici pro sezeni, stani i chlizi. Postizené déti se dfive unavi, tudiz
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Vv

je potreba jim po kazdé rusnéjsi a namahavéjsi Cinnosti dat dostatek ¢asu na uvolnéni a
odpocinek. Nékdy se rodi¢iim mUze zdat, Ze ze svého okoli dité nevnima nic anebo velmi
malo, protoZe nevyZaduje pozornost a vydrzi i nékolik hodin samo. Tento stav je pro né
sice pohodIny, ovSem pro dité je podstatné, jak a v ¢em Zije, rozsah vnimani u malého dité-
te nelze spolehlivé stanovit, a proto by se nemélo nic ponechat ndhodé. Pozorni rodice brzy
poznaji, co jejich dité upouta a zaujme. Barevné a pohybujici se predméty v okoli ditéte jej
vychovavaji a ovliviuji jeho postfeh, vnimani, soustfedéni a zajem. Kromé zraku je take
velmi dilezity sluch, velkou roli hraje mluvené slovo. Formou komentovani béznych den-
nich ¢innosti provadénych za pfitomnosti ditéte nebo predc¢itdnim jednoduchych fikanek a
vypravéni se cvici jeho schopnost soustfedit se. Dobrym vychovnym prostfedkem je i ti-
cha, nevtirava hudba. Déti s Downovym syndromem mivaji rytmickou hudbu rady. Vy-
chova je neodmyslitelna bez leporel a obrazkovych knih, bez jejich pomoci je vychova
znaCné ztiZzena. Jako vychovny prostfedek Ize pouzit i napf. obycejnou a béznou praci jako
je priprava détského jidla nebo i sledovani projizdéjicich aut na ulici. KdyZ postiZzené dité

zaCne reagovat na hlasy lidi ve svém okoli, vnima pohyb kolem sebe, je to dobré znameni.

Na zvladnuti vSech pro néj slozitych tikon(l potfebuje Gas a spoustu trpélivosti, mir-
nosti, laskavosti a chvaly ze strany rodicl, v neposledni fadé i vynalézavost. ProtoZe to, co
se intaktni dité uci samo, bez pfilisného snazeni rodicd, se postizené dité musi ucit. Za-
kladni predpoklady pro skute¢né pokroky spatfuje Franiok (2008) v nutnosti dité neustéle
podnécovat a pobizet, dopfat mu pravidelny denni rezim a stalé opakovani. Neni vhodné
ditéti prikazovat, zakazovat a vydavat instrukce, lepsi je vzdy nazorny priklad, spole¢na
¢innost, navedeni sprdvnym smérem. LepSi neZ ditéti pomahat je davat takové ukoly, které
zvl&stni pomoc nepotiebuji, protoZze poméahat se mé jen tam, kde je to skute¢né tfeba. Pre-
téZovani, ale i nedostatek Ukol( potlacuji vlastni hodnotu ditéte. Chovani ditéte se rodi¢dm
¢asto mize jevit jako chybné, neni vSak vhodné jej trestat, lepsi se vyhnout se tomuto cho-
vani vhodnou motivaci a pfivedenim ke spravné ¢innosti ukazovanim cesty nebo vyhnutim

se kritickym situacim v rezimu dne.

Détem s Downovym syndromem byva Casto jako specifickd charakterova vlastnost
definovana tvrdohlavost. Z praktického hlediska by se mély spise hledat dlivody pro toto
tvrdohlavé chovani a jejich feSeni. Dité nerozumi, co se od néj oekava a pravé pro déti
s Downovym syndromem je leh¢i kratka, jasna komunikace, pfizplisobena jeho slovni zé-
sobgé. Stejné tak je dllezité ponechat ditéti vice ¢asu na pfechod k jiné Cinnosti, dat mu

strukturu a fad dne a zéarover jej ugit flexibilité. Casné podana informace dava ditéti pocit,
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Ze ma pribéh véci pod kontrolou. Zaroven by mélo byt dité zapojeno do rozhodnuti tak,
aby necitilo, Ze za néj nékdo rozhoduje. A konecng, projevy tvrdohlavého chovani by ne-
mély byt ,,odménovany* priliSnou pozornosti nebo rezignaci vici ditéti. Zakladem je nao-

pak stalé odménovani pozitivniho chovani, dislednost a jasna, adekvatni komunikace.

Cilem vychovy ditéte s Downovym syndromem by méla byt jeho co nejvétsi
sobéstacnost - vychova by ,,méla smérovat k ziskani praktickych dovednosti a navykd. In-
tervencni terapie by méla podporovat samostatnost a zvladani sebeobsluhy a rozvoj soci-
alnich dovednosti, napriklad oblékani, souZiti s ostatnimi détmi a nacvik chozeni na toale-
tu* (Selikowitz, 2005, s. 133).

Markové a Stfedova (1987) poukazuji na fakt, Ze mentalné postiZzene dité se nebu-
de v budoucnu Zivit ,,hlavou®, proto je podminkou jeho dalSiho Zivota mezi lidmi i vycho-
va k pracovitosti. Déti s Downovym syndromem maji vétsi tendenci se praci vyhybat. |
kdyz jim préace trva déle, neméli by je rodiCe v lenosti a pohodlnosti podporovat. Tato vy-
chova k pracovitosti mlze zacit brzy a nejlépe formou hry, napf. uklizenim hracek a kos-
tek. Timto se dité vychovava k systematicnosti, ke smyslu pro ukladani véci a pro poradek.
PFi pomahani v domacnosti roste nejen jeho obratnost, ale i sebevédomi a sebejistota. Coz

mu nasledné usnadni praci ve Skole i v pfipadném zaméstnani.

2.1.3 Pozitivni ovliviiovani prostrednictvim vzdélavani a vychovy
,»Strom védéni neni vZdy stromem Zivota“
G.N. Byron

Aktualnim tkolem nasi doby je umoznit vychovu a vzdeélavani i tém, ktefi byli do-
sud od Skolni dochazky osvobozeni a povazovani za nevzdélatelné, protoze ,,kazdy jedinec
s mentalnim postizenim ma pravo na vychovu a vzdélani... kazdy jedinec ma pravo na plny
rozvoj své osobnosti. Tomuto nezcizitelnemu pravu musi byt podfizeny podminky v siti na-
Sich 8kol, zejména v té Casti sité, kterd se zabyva vzdélavanim osob s mentalnim postize-
nim* (Franiok, 2008, s. 85).

Cerna a kol. (2008) upozorfiuji, Ze vzdélavani jedinct s mentalnim handicapem
vyzaduje nejen znacné pedagogické schopnosti a zaujeti specialnich pedagogd, jejich zku-
Senosti a zajem, ale i upravené Skolni prostfedni, specialni uc¢ebni pomicky. Obsahem
vzdélavani jedincd, ktefi byli povazovani za nevzdélatelné, by nemélo byt pouze trivium —

tzn. Gteni, psani, pocitani, ale predev$im zd(raziuje socialni aspekty a jejich praktickou
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vyuZzitelnost, zlepSeni samostatnosti a adaptace na Zivotni podminky. Stéle Castéji se hovofi
0 tzv. socialnim uceni, ve kterém se jiZ nesoustfedujeme na jejich neschopnost, ale zdU-
raziiujeme hodnotu jejich vykon( a osobnosti. Vzdélani také Zivot usnadiiuje v mnoha
ohledech, napf. orientaci v Zivotnim prostfedi, podporuje rozvoj jednotlivych sloZzek osob-
nosti, posiluje komunikaci a celkové plsobi pozitivné na rozvoj kazdého. Mifi tak
k podstaté mentélniho postiZzeni — ovliviiuje intelektualni funkce, poméhé vyrovnavat ne-
rovnomeérny vyvoj stranek osobnosti, posiluje sebevédomi, sebeuctu a sebehodnoceni je-

dince.

Svarcova-Slabinova (2006) nam pfiblizuje nékolik trendd, které ovliviiuji soucasné

vzdélavani jedincl s mentalnim postizenim:

normalizace — osoby s mentalnim postizenim maji Zit v rdmci svych moznosti a
schopnosti co nejvice normalnim Zivotem;
humanizace — ukazuje rovnopravnost lidi s postizenim;

integrace — neodmitavy postoj intaktni vefejnosti k postizenym.

Déti a z4ci s Downovym syndromem maji v soucasné dobé dle vyhlasky MSMT €.
73/2005 Sh. o vzdélavani déti, zakl a studentll se specialnimi vzdélavacimi potfebami a
déti, zakd a studentd mimoradné nadanych, moznost vybéru zakladni koly praktické (dFi-
ve zvlastni Skola), z&kladni Skoly specialni (dfive pomocné Skola) nebo je zde mozZnost
individudlni Ci skupinové integrace v béZzné zakladni Skole, kde je dité vzdélavano na z&-
kladé vypracovani individualniho vzdélavaciho planu. Formu a obsah individualné vzdéla-
vaciho planu upravuje vyse zminéna vyhlaska MSMT a je souCasti tzv. vyrovnavacich
opatreni. Témito opatfenimi se mimo jiné rozumi vyuzivani specialné-pedagogickych
metod a postupll, poskytovani individualni podpory v ramci vyuky, vyuzivani pedagogic-
kych sluZeb Skoly a pfitomnost asistenta pedagoga ve vyucovani.

Jak uvadi Bartonova (2005), vétSina déti s Downovym syndromem se pohybuje
v pasmu stfedné tézké mentalni retardace, proto nejCastéji navstévuji zakladni Skolu speci-
alni, déti v lehkém pasmu se mohou vzdélavat na zakladni Skole praktické. Podminkami
vzdélavani v téchto institucich jsou tzv. podpUrna opatreni, mezi néz se fadi snizené po-
Cty zakl ve tridé, specialni ucebni metody, vybér udiva a ucebnic odpovidajicich Grovni

rozumovych schopnosti zak( a ucitel se specialné-pedagogickou kvalifikaci.



UTB ve ZIling, Fakulta humanitnich studii 38

Valenta (2003, s. 298-303) se domniva, Ze vzdélavani mentalné postizenych déti by
mélo probihat v souladu s didaktickymi z&sadami, které se vyrazné nelisi od ,,standard-

nich®, nebot’ specialné-pedagogicke pristupy jsou v nich obsazeny:

Zasada nazornosti. Pro vyucovani v z&kladni Skole praktické a specialni plati tato
zasada dvojnasob, protoZze mentalné postizenému ditéti je tfeba predkladat jevy a
véci prostfednictvim co mozna nejvétsino poctu vjemd. S touto zasadou se poji po-

Zadavek na maximalni konkretizaci uCiva a praktické zaméreni vyuky.

Zasada primérenosti. Touto zasadou je mysSlen vybér uciva, didaktickych metod,
organizacnich forem i struktury hodiny, které jsou vhodné pro dany vék a stupef
postizeni zakd. Ve tfidé se spole¢né mohou vzdélavat déti s lehkou, ale i téZkou
formou mentalniho postiZeni, pedagog musi byt schopen podfidit vyuku specifikiim

osobnosti jednotlivych zakd, kombinovat vice metod a ¢innost obmériovat.

Zasada soustavnosti. Pedagog vede vyuku a fidi Zaky tak, aby si mohli osvojit ve-
domosti, dovednosti i navyky v jednotném celku. Zakim musi byt ugivo zprostfed-
kovano jako systém, nebot’ jevy a predméty spolu souvisi a jediné systém jim

umozni sledovat probrané ucivo z vice hl{ a nachazet v ném vazby na jiz ziskané.

Z&sada trvalosti. Tato z&sada Castecné souvisi s predchozi, nebot’ pouze poznatky
vytvarejici strukturu je mozno uchovat po delSi dobu. Tyto poznatky je tfeba neu-

stale procvicovat, vracet se k nim v rliznych obménach.

Zasada uvédomélosti a aktivity Zakd. Védomé osvojovani poznatk(l Gzce souvisi
s motivovanosti zakd, jediné tak jsou schopni je uvést do praxe. Aktivitu Ize navo-
dit jejich osobnim zajmem napf. formou soutéze, ktera rovnéz plsobi jako sociali-

zacni prvek nebo formou samostatné prace a neustalé kontroly.

Zarazeni do urCitého typu Skoly funguje jako potvrzeni normality ditéte. Pfijeti do
Skoly obecné znamena, Ze dité dosahlo prijatelného vyvojového stupné a lze vérit, Ze jeho
postiZzeni nebude tak zavazné.

Vagnerova (2004, s. 174) se zamysli nad situacemi, které mohou nastat ve dvou
zplsobech vzdélavani — integraci na béZnou zakladni Skolu a oproti tomu zarazeni ditéte
do specialni Skoly: ,,Integraci do béZzné Skoly Ize akceptovat jako nabidku socializacni zku-
Senosti. (...) Urcité riziko spoCivd v nezvladnuti situace ucitelem i spoluzéky nebo

v subjektivné prilisné narocnosti jejich pozadavkil pro urcité dité. Integrace do bézné Skoly
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predstavuje zatézovou situaci, kterou nemusi zvyhodnéné dité zvladnout prijatelnym zplso-
bem. Konfrontace pozadavkl $koly a realnych moznosti ditéte prinasi tim vétsi zklamani,
¢im vice si rodina zidealizovala a popirala zavaznost jeho postizeni. Zarazeni do specialni
Skoly méa rovnéz své vyhody a nevyhody. Dité neni tolik stresovano svou odlisnosti a kon-
frontaci se zdravymi spoluzaky.(...) Vyuka byva kvalitni a pFizplsobena potfebam i moz-
nostem déti, ucitelé maji potrebné vzdélani a mnohem vic profesnich zkuSenosti. Konfron-

tace se spolecnosti zdravych je v tomto pfipadé oddalena az do obdobi adolescence...*

Vzdélavani v institucich je tésné spojeno s vychovou, kterd je postavena na plnéni
vyukovych cilli v kombinaci s cili vychovnymi. Témto vychovnym cilim dle Miillera
(2003, s. 247-251) odpovidaiji:

smyslova vychova - predstupef rozumové vychovy, slouzi k rozvoji zékladniho

poznani;

rozumovéa vychova - rozvoj poznavacich osobnostnich sloZzek s postupy zamére-
nymi na trénink paméti, rozvijeni predstavivosti, chdpani a posuzovéni vlastni oso-

by, samostatneho rozhodovani a feSeni situaci;

reCovéa vychova - spjata s vychovou rozumovou, jejim hlavnim cilem je kompen-
zovat nedostatky budovanim slovni zasoby, nacvikem vyjadfovacich schopnosti,

dovednosti a smysluplného uzZivani reci;
télesna vychova — dllezita pro rozvoj motoriky;

pracovni vychova — vytvari zakladni pfedpoklady pro socializaci v obdobi dospi-

vani a dospélosti, jejimz absolutnim cilem je samostatny Zivot a vstup na trh prace;

mravni a esteticka vychova — mravni vychova je nejkomplikovanéjsi slozka vy-
chovy, protoZe u jedincli s mentalnim postizenim se neda dobfe poditat s dosazenim

vyssiho stupné autoregulace.

Vitkova (2004) upozorfiuje, Ze pfi pfipravé koncepce vychovy a vzdélani déti
s Downovym syndromem je tfeba si uvédomit, Ze nejsou schopny samy vyvinout aktivitu
smeérujici k sebezdokonalovani a nejsou schopny sveé jednani sami fidit. Velkou prekazkou
ucebniho procest je droven volnich vlastnosti, poruchy koncentrace pozornosti a adaptac-
nich schopnosti. V&domosti a ndvyky se vytvareji pomalu a obtizné. Velkou oporou je na-
opak jejich emocionalita, predpokladem uUspéchu je navazani dobrého vztahu mezi ucite-

lem a Zakem, Casta pochvala vysledk(l prace a motivace. V pripadé, Ze mentalné postizené
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déti neprochazeji od raného détstvi specialni vychovou, mliZze nastat situace, Ze v pozdéj-
§im véku nic neznaji, neumi, nemdzou. Vhodnym pedagogickym a psychologickym vede-

nim vsak lze dosahnout znacného rozumoveho zlepSeni.

Jedinci s Downovym syndromem mohou diky spravné stimulaci dosdhnout mno-
hem vyssi Grovné, nez se dosud myslelo. V oblasti vychovy se do popredi dostava rozvoj
reci a mysleni, vstupem do $koly pak hlavni diiraz spociva v osvojeni si zékladnich védo-
mosti a dovednosti podle aktualnich schopnosti a moznosti ditéte. Spoluprace Skoly a rodi-

vvvvvv

syndromem.

2.1.4 Vzdélavani v ramci profesni pFipravy

,»Vychovu a vzdélavani u lidi s mentalnim postiZzenim chapeme jako celoZivotni pro-
ces, vyrazné vystupuje potreba jejich permanentniho rozvijeni, stalého opakovani a pro-

hlubovani znalosti a dovednosti“‘(Svarcova-Slabinova, 2006, s. 54).

Po ukonceni dochazky na zakladni Skole praktické, specialni nebo bézné Skole maji
vSichni Zaci moznost pokraCovat ve vzdélani na stfednim odborném ucilisti, odborném
ucCilisti nebo praktické Skole jednolete Ci dvouleté. Pro déti s Downovym syndromem je
svym zamérenim nejvice vhodnda posledné zminénd prakticka Skola, jejimzZ cilem je doplnit
a rozsSifit obecné vzdeélani ziskané v ramci povinné Skolni dochazky. PredevSim prakticka
Skola dvouletéa pfipravuje zaky na vykon jednoduchych €innosti se zamérenim odpovidaji-
cim jednotlivym skupindm povolani a pfipravuje Zaky na péci o rodinu a vedeni doméc-
nosti. Dle mozZnosti je Zakim k dispozici pIné vybavena cviéna kuchyika, pocitatova
u€ebna, vytvarna dilna s peci, audiovizualni ucebna s interaktivni tabuli, videem, DVD,
télocviCna. K vyuce i relaxaci mohou vyuzivat zazemi kolem Skoly — hristé, zahradu a
Skolni pozemek, nékdy také sklenik. Absolventi jsou v ramci svych moznosti pfipraveni
pro prakticky rodinny Zivot, mohou se také uplatnit pfi pomocnych pracich v oblasti sluzeb

nebo socidlné-terapeutickych pracovistich.

Zemkova (2003) uvadi, Ze se mnoholetou praxi s mentalné postizenymi jedinci pre-
svédCila o tom, Ze teprve v dospélém véku jsou schopni chapat smysl a hodnotu poznani
pro utvareni vlastniho Zivota. Z tohoto diivodu se jejich touha po seberealizaci zacina obje-
vovat prdvé aZz v dospélosti. Vzhledem ke svému postiZzeni potfebuji celoZivotni vedeni,
dohled a podporu k u€eni. Bez nutné opory své védomosti, dovednosti a ndvyky postupné

ztraceji. Celozivotni uCeni je chapano jako kontinualni proces, ktery stimuluje jednotlivce
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k ziskdvani vsech hodnot, nazorll, schopnosti, dovednosti i znalosti, jeZ jsou potfebné
v pribéhu Zivota. VSechny tyto dllezité slozky osobnosti by mél pouzivat se sebed(ivérou,
kreativitou ve vsech Zivotnich roli, za vSech okolnosti, v riznych prostfedcich. Jedinci
s Downovym syndromem potrebuji jako vSichni mentalné handicapovani lidé kromé pri-
pravy na budouci povolani pozornost v oblasti uceni i po absolvovani Skoly. Méli by dale
ziské&vat nové uziteCné znalosti a socialni dovednosti.

Bezuchova (2003) spatfuje hlavni cil celoZivotniho ueni mentélné postiZzenych
jedincll v ziskavani autonomie a emancipace, zabyvani se sebou samym, adaptaci ¢lovéka
na socialni vztahy, tréninku v procesech dorozumivani, zvladnuti technickych poZadavki,
kvalifikaci pro samostatné jednani v bézném Zivoté, ziskani citu pro svéty symboll, este-
tickem vzdélani ve vSech umeéleckych oborech, rozvijeni hravych a tvofivych sil v ¢lovéku.
Celozivotni vzdélani se tedy ukazuje jako dllezity prostfedek k posileni sebevédomi, sa-

mostatnosti a zaroven posiluje sebepojeti a poskytuje prostor pro nové socialni role.

2.2 Préava déti, mladeZe a dospélych v situaci socialniho handicapu

,»Jedinci s postiZzenim jsou denné konfrontovani s mnohonasobnym tichym zneuzivanim

lidskych prav*

Oscar Arias Sanchez, nositel Nobelovy ceny

Vsem jedincdm s postizenim, tedy i jedincdm s Downovym syndromem, je
v soucasnosti pfiznano pravo na plnohodnotny a ddstojny Zivot ve spole¢nosti, ve které se
narodili. Spolecnost je povinna vytvaret takovy systém zékon(, ktery by veskera nezada-
telna prava zajistoval i osobam s postizenim. Prava osob s mentalnim postizenim, jsou
zakotvena v mnoha mezinarodnich dokumentech, deklaracich a legislativé jednotlivych

zemi, veetné Ceské republiky.

2.2.1 Mezinarodni organizace a dokumenty zabyvajici se pravy postizenych

Prvni pravni dokument, ktery ma nadnarodni vyznam a ve kterém byl vyraz lidska
prava pouzit, byla VSeobecna deklarace lidskych prav se zakladni myslenkou ,,uznani
zékladni dlstojnosti, rovnosti a nezadatelnych prav vsech ¢lenl lidské rodiny*“ (Dybward,
1998 In Svarcova, 2006, s. 16). | pfesto, Ze deklarace neni zavazn4, stala se inspiraci pro

tvorbu katalogu lidskych prav mnoha zemi.



UTB ve ZIling, Fakulta humanitnich studii 42

V Sedesatych letech 20. stoleti se mezi zastanci mezinarodnich lidskych prav obje-
vuje hlas organizaci rodi¢ déti s mentalnim postizenim a vznika tak Evropska liga spo-
leGnosti mentalné handicapovanych. Za svij cil si formulovala hajit zajmy mentalné po-
stizenych bez ohledu na narodnost, rasu Ci pfesvédceni a hlavni snahou bylo zabezpecit
vdechny mozné zdroje a dostateCnou péci v oblasti l1éCebneé, bytové, vzdélavaci, pfipravy
na povolani, zaméstnani a socialnich sluzeb. DUlezitym poZzadavkem bylo, aby spole¢nost
poskytovala potfebné sluzby nikoliv na bazi dobrocinnosti, ale na zakladé jejich prav

(Svarcova-Slabinova, 2006).

PostiZené osoby, jako nositele lidskych préav, vyslovné zminovala Evropské socialni
charta s konceptem péce a pomoci prostfednictvim nepostizenych spoluobéand, pfijata v r.
1961. Z jejiho konceptu vyplyva pozadavek na budovani specialnich vzdélavacich zarizeni
pro lidi s postizenim a potfeba pfijmout prfijatelna opatfeni pro zameéstnavani téchto osob.
O 10 let pozdgji se konala v Rimé prvni mezinarodni konference o legislativé tykajici se
zdravotné postiZzenych a v jeji navaznosti byla 20. prosince 1971 Valnym shromazdénim
OSN vyhlaSena Deklarace o pravech mentalné postizenych osob, ktera ma slouZzit

k ochrané téchto prav:

Mentalné postizeny ma mit v nejvyssi mozné mire stejné prava jako ostatni lidské
bytosti.

Mentalné postizeny méa pravo na zdravotni péci a vhodnou fyzikalni terapii, jakoZ i
na takovou vychovu, readaptaci a vedeni, které mu umozni rozvinout v maximalni

moZné mife jeho moZnosti a schopnosti.

Mentalné postizeny ma pravo na ekonomické zabezpeceni a sluSnou Zivotni Uroven.
Ma plné pravo podle svych moznosti produktivné pracovat nebo se zabyvat jinou
uzitecnou €innosti.

Pokud je to mozné, ma mentalné postizeny Zit v kruhu vlastni rodiny nebo v rodiné
opatrovnika a Gcastnit se rGznych forem spolecenského Zivota. Proto ma byt roding,
ve ktere Zije, poskytovana pomoc. Je-li jeho umisténi do specializovaného zafizeni
potfebné, maji byt prostfedi a podminky Zivota v ném tak blizké normalnim pod-

minkam Zivota, jak je to je mozné.

Mentélné postizeny ma pravo na kvalifikovaného opatrovnika, pokud to vyZaduje
ochrana jeho dobra a zajm.
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Mentalné postizeny ma pravo na ochranu pred jakymkoli vykofistovanim, zneuzi-
vanim nebo ponizujicim zachazenim. Je-li pfedmétem soudniho stihani, ma mit
pravo na zakonny proces s plnym uznanim svého stupné odpovédnosti, ktery vy-

plyva z jeho mentélniho stavu.

Jestlize nékteri postizeni nejsou schopni Gc¢inné vyuzivat souhrnu svych prav v dd-
sledku hloubky sveho postiZzeni a jestlize se ukaze potfeba omezit tato prava bud
Castecné, nebo uplné, pak musi postup pouzivany za ucelem omezeni nebo zruseni
téchto prav chranit postizeného zakonné proti jakékoli formé zneuziti. Tento postup
by mél byt zaloZen na hodnoceni kvalifikovanych znalcd, ktefi by posoudili social-
ni zplsobilost postizeného. Omezeni nebo zruseni prav ma byt podrobeno perio-

v v/

dickym revizim a musi byt odvolatelne u vysSich instituci.

Pfiblizné ve stejné dob& se ve Svédsku zaktivizovala skupina mladych lidi
s mentalnim postizenim, aby proklamovala své pravo na sebeurceni, moznost Cinit vlastni
rozhodnuti a vétsi miru nezavislosti. Timto byly poloZeny zaklady hnuti sebeobhajcll a
myslenka prevzeti zodpovédnosti, hajeni svych prav, Gcinné obrany proti diskriminaci, ale
i spravného pochopeni svych povinnosti, se rozsifila po celém svété. Lidé s mentalnim
postiZzenim mnohdy nemaji moZnost v bézném Zivoté tyto schopnosti rozvijet a pouZivat a
hnuti sebeobhajcl pfindsi moznost vyse uvedené kompetence ziskavat, udrZzovat a dale
rozvijet tak, aby tito lidé ziskali vétsi pocit sebedlivéry a sounaleZitosti. Za zéasadni je pak
povazovan pristup k informacim, napf. Gprava zakond do podoby, ktera bude srozumitelna
i jedincim s mentalnim postizenim, moznost seznamit se se svymi pravy, umét vyjadrit

svlj nazor a rozhodovat o sobé a svém Zivoté.

Prvni skupina sebeobhéajct Ceské republiky byla zorganizovana v roce 2000 a od té
doby se sebeobhajci postupné stavaji nedilnou soucasti mnoha organizaci na naSem Uzemi,
mezi jinymi plsobi ve Spolecnosti pro podporu lidi s mentalnim postizenim, Sdruzeni se-
beobhajcli s Aspergerovym syndromem Aspergea, Spolecnosti poméahajici lidem

s autismem APLA a mnoho dalSich.

Na déti a mladez s mentalnim postizenim se pIné vztahuje Umluva o pravech dité-
te, jmenovité Clanek 23, ktera byla u nés ratifikovana a vstoupila v platnost v r. 1991.
V prvnim odstavci je uvedeno, Ze ,,staty, které jsou smluvni stranou Umluv, uznavaji, ze
duSevné nebo télesné postiZzené dité ma veést plny a slusny Zivot v podminkach zabezpecuji-

cich jeho dustojnost, podporujicich jeho sebedivéru a usnadnujicich jeho aktivni G¢ast na
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Zivoté spole¢nosti (Umluva o pravech ditéte, 2008). V odstavci tfetim je zmifiovano za-
bezpeCeni GCinného pristupu postizeného ditéte k zakladnim oblastem jako je vzdélani,
zdravotni péce a mnoha dalSim tak, aby se diky nim mohlo co neuplnéji zapojit do spolec-

nosti a byla rozvijena jeho osobnost.

Na zakladé Evropské konvence o prevenci tyrani a nelidskeho nebo ponizujiciho
zachazeni nebo trestani byl zaloZzen Evropsky vybor pro prevenci tyrani, ktery sleduje
dodrZzovani lidskych prav nejen v napravnych zafizenich, ale také v psychiatrickych 1éceb-

nach a dalSich institucich.

Konference K97 s ndzvem Lidsk& prava pro osoby s mentalnim postiZzenim, kterd
se konala v r. 1997 v Praze, se zUc¢astnilo mnoZzstvi predstaviteld z okruhu odborné i laické
verejnosti a rodicovskych organizaci z celého svéta. VSichni ucastnici se shodli na tom, Ze
mezinarodni podpora zakladnich a specifickych lidskych a obCanskych prav pro osoby
s mentalnim postizenim je jednim z nejdilezitéjSich prvk( rozvoje obCanské spolecnosti
v zemich stfedni a vychodni Evropy. Je oviem tfeba nezapominat i na , lidsky* rozmér
téchto prav, coz vystihuji slova jednoho z Ucastnik(l — rodice ditéte s mentalnim postize-
nim: ,,M0Zeme uzakonit pravo na odpocinek a podporu, pravo na domov a denni ¢innosti,
ale nikdy nemlizeme uzakonit pravo na lasku. A pFitom je to ve skutecnosti nejddlezitéjsi
poZadavek pro osoby s mentalnim postizenim, pro nas rodi¢e a nakonec pro vSechny. Po-
kud bychom byli donuceni vzdat se vSeho a ponechat si jen jedno jediné, pravdépodobné
bychom si vSichni vybrali nejblizsiho ¢lovéka. Nedostatek blizkych vztahd a lasky, a izolace
u osob s mentalnim postizenim jsou nejvétsi tragédii jejich Zivota...** (Svarcova, 2006, s.
19-20).

V r. 1996 vznikla ve Francii La Fondation Jérome Lejeune — Nadace Jéréme Le-
jeune, objevitele chromozomalni mutace zplsobujici Downiv syndrom. Nadace ma 3
hlavni cile — vyzkum, pé¢i a obranu zajmd jedincl stimto syndromem a je jednim
z prednich sponzorl v oblasti vyzkumu genetickych nemoci ve Francii. Tyto 3 zavazky —
vyzkum, péce a ochrana zajmu, maji prispivat k obnové a blahobytu jedincli s mentalnim
postizenim. Po svém objevu prof. Lejeune pochopil, Ze jeho objev neposlouzi k IéCbé, ale
k eliminaci déti, které si nesou onu chromozomalni vadu. V okamziku, kdy si uvédomil, Ze
jediny zplsob, jak zachranit déti s Downovym syndromem je najit Iék, fekl ,,najdeme ho,
je nepredstavitelné, Ze nenajdeme FeSeni. VyZaduje to mnohem méné intelektualniho Usili,

nez poslat Clovéka na Mésic* (Fondation Lejeune, 2014).
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2.2.2 Préava postizenych v pravnich norméach CR

Jako stéZejni listinu zabyvajici se pravy postizenych v CR lze povazovat Umluvu o
pravech osob se zdravotnim postizenim, kterou naSe republika ratifikovala dne 28. zafi
2009. Ratifikace je uloZena u generalniho tajemnika OSN a po vyhlaseni ve Sbirce zakond
dne 12. Unora 2010 se stala soucasti pravniho fadu, kdy jako mezinarodni smlouva,
k jejimuz pInéni se CR zavazala, ma Umluva pFednost pred zékony. Umluva se vénuje
ochrané veskerych specifickych prav postizenych ve vSech oblastech jejich vefejného a

soukromého Zivota v CR.

V CR neexistuje zakonna norma, ktera by pfimo upravovala prava zdravotné posti-
Zenych, pficemz témito pravy se v prislusnych ustanovenich zabyvaji jednotlivé pravni
normy CR. Samoziejmé tyto Upravy odpovidaji i Gstavnim zakondm Ceské republiky,
zejména Ustavnimu zakonu €. 2/1993 Sh., Listiné zakladnich prav a svobod. Jako konkrétni
a stézejni pravni normy definujici prava postizenych i samotné zdravotni postiZzeni a jeho

formy je moZno uvést nasledujici zakony.

Zakon €. 198/2009 Sh., o rovném zachazeni a o pravnich prostfedcich ochrany pfed
diskriminaci, tzv. antidiskriminacni zakon. Tento zakon zapracovava prislusné predpisy
Evropskych spoleCenstvi a v ndvaznosti na Listinu zakladnich prav a svobod a mezinarodni
smlouvy, které jsou soucasti pravniho fadu, blize vymezuje pravo na rovné zachazeni a
zékaz diskriminace ve vécech:

prava na zameéstnani a pFistupu k zameéstnani;

pfistupu k povolani, podnikéni a jiné samostatné vydélecné €innosti;

pracovnich, sluzebnich pomérd a jiné zavislé ¢innosti, véetné odmérovani;

¢lenstvi a ¢innosti v odborovych organizacich, radach zaméstnancli nebo organiza-

cich zaméstnavateld, véetné vyhod, které tyto organizace svym ¢lenlim poskytu;i;

Clenstvi a Cinnosti v profesnich komorach, vCetné vyhod, které tyto verfejnopravni

korporace svym ¢lendim poskytuiji;

socialniho zabezpeceni;

pfiznani a poskytovani socialnich vyhod,;

pfistupu ke zdravotni peci a jejiho poskytovani;

pristupu ke vzdélani a jeho poskytovani;

pFistupu ke zboZi a sluzbam, vCetné bydleni, pokud jsou nabizeny vefejnosti nebo

pri jejich poskytovani (ust. § 1 tohoto z&kona).
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Podle ust. § 2 odst. 3 tohoto zakona se pfimou diskriminaci rozumi takové jednani,
vcetné opomenuti, kdy se s jednou osobou zachazi méné pfiznivé, nez se zachazi nebo za-
chazelo nebo by se zachazelo s jinou osobou ve srovnatelné situaci, a to z dlivodu rasy,
etnického plivodu, narodnosti, pohlavi, sexualni orientace, véku, zdravotniho postiZent,
naboZenského vyznani, viry Ci svétového ndzoru. Podle ust. § 3 odst. 2 tohoto zékona se
nepfimou diskriminaci z dlivodu zdravotniho postizeni rozumi také odmitnuti nebo opo-
menuti pfijmout pfimérena opatfeni, aby méla osoba se zdravotnim postizenim pfistup k
urCitému zameéstnani, k vykonu pracovni ¢innosti, funkénimu nebo jinému postupu v za-
méstnani, aby mohla vyuZit pracovniho poradenstvi nebo se zucastnit jiného odborného
vzdélavani, nebo aby mohla vyuZit sluzeb ur€enych vefejnosti, ledaze by takove opatfeni
predstavovalo nepfimérené zatizeni. Pro uCely tohoto zékona se zdravotnim postizenim
rozumi télesné, smyslové, mentalni, dusevni nebo jiné postizeni, které brani nebo muze
branit osobam v jejich pravu na rovné zachazeni v oblastech vymezenych timto zdkonem;
pritom musi jit o dlouhodobé zdravotni postiZeni, které trva nebo mé podle poznatk( lékaf-

ské veédy trvat alespon jeden rok.

Déle jsou osoby se zdravotnim postizenim v souladu s Umluvou soucésti zakona €.
435/2004, o zameéstnanosti, zakona €. 561/2004 Sh., o predSkolnim, z&kladnim, stfednim,
vyssim odborném a jiném vzdélavani, zakona €. 111/1998 Sb., o vysokych Skolach a o
zméné a doplnéni dalsSich zakond, zékona €. 365/2000 Sb., o informacnich systémech ve-
fejné spravy a o zméné nékterych dalSich zakon(, zakona ¢. 108/2006 Sh., o socialnich
sluzbach, zakona €. 262/2006 Sb., zakonik prace, zakona €. 183/2006 Sbh., o Uzemnim plé-
novani a stavebnim Fadu, zakona €. 194/2010 Sh., o vefejnych sluzbach v pfepravé cestuji-
cich a o zméné dalSich zakonl a v neposledni fadé i ustanoveni nového Obcanského zako-
niku (89/2012) a mnoha dal$ich zakond podle oblasti ochrany postizenych v souladu
s jednotlivymi ¢lanky Umluvy. K zakonnym normam pak v potfebné mife pfistupuji pfi-
slusné podzakonné normy, jako jsou provadéci vyhlasky, nafizeni, usneseni, aj., napfiklad
je mozno uvést vyhlasku ¢. 398/2009 Sb., o obecnych technickych pozadavcich zabezpecu-
jicich bezbariérové uzivani staveb, nafizeni vlady €. 63/2011 Sh., o stanoveni minimalnich
hodnot a ukazatel(l standard( kvality a bezpecnosti a o0 zplsobu jejich prokazovani v sou-

vislosti s poskytovanim vefejnych sluzeb v pfepraveé cestujicich.
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2.2.3 Organy a instituce zabyvajici se pravy postizenych v CR

V roce 1991 byl zfizen VIadni vybor pro zdravotné postizené ob&any, jehoZ ci-
lem je pomahat pfi vytvareni rovnopravnych pfilezitosti pro zdravotné postizené oblasti ve
vSech oblastech Zivota spoleCnosti. Tento vybor spolupracoval pfi vytvareni Narodniho
planu vytvareni rovnych prileZitosti pro osoby se zdravotnim postizenim pro obdobi 2010-
2014 a prispél k Sifeni informaci o problematice zdravotné postiZzenych do Siroké vefejnos-
ti. Prostfednictvim svych zastupcd se na jeho ¢innosti podileji sami ob¢ané se zdravotnim
postizenim. Hlavnim poradnim organem je Narodni rada zdravotné postizenych CR,
Kterd je nejvétSim a nejreprezentativnéjSim zastupcem organizaci osob se zdravotnim po-
stizenim a jejich prava a zajmy h4ji od doby svého vzniku v r. 2000. Zaroven je také inicia-
tivnim a koordinacnim organem pro obhajobu, prosazovani a napliiovani prav a zajmu

zdravotné postizenych (Narodni rada zdravotné postizenych, 2014).

Na péci o mentalné postiZzené se mohou podilet vedle statnich instituci také ob¢an-
ska sdruZeni a spoleCenské organizace. S nejdelsi tradici a nejpatrnéjSimi vysledky u nas
v této Cinnosti je Sdruzeni pro pomoc mentélné postizenym CR. Tato spole¢nost vznikla
Jiz v r. 1969, sdruzuje lidi s postizenim, jejich rodiny a blizké, poskytovatele sluzeb a dalSi
odborniky. Mezi hlavni cile sdruZeni patfi prosazeni stejnych prav a pfilezitosti, zaClenéni
jedincd do spolecnosti, ddstojnost, samostatnost, podpora rodin a odstranéni bariér a pred-
sudkl. Téchto cilG dosahuje diky vzdélavani déti i dospélych s mentalnim postizenim,
poskytovanim socialnich sluzeb, provozovanim socialné-terapeutickych dilen, podporou
sebeobhajcl, navrhy a pfipominkovanim zakon( tykajicich se osob s mentalnim postize-
nim a predevsim prosazovanim Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim (Sdru-

Zeni pro pomoc mentalng postizenym CR, 2014).

Rodiny, které maji déti s Downovym syndromem, sdruZuje Spole¢nost rodicl a
pratel déti s Downovym syndromem, ktera byla zaloZzena v r. 1996. Tato spolecnost
v souCasné dobé umoziuje 260 rodindm vychovavajicich déti s Downovym syndromem
setkdvat se, rozSifovat sveé znalosti a pfedavat si zkuSenosti se zvladanim této Zivotni situa-
ce. Snazi se také o dialog s odbornou verejnosti, ktery ma zlepsit podminky pro rozvoj
téchto déti, pomaha pfi jejich integraci a prosazuje principy obcanskych a lidskych prav
osob se zdravotnim postizenim. Obhajuje prava osob s Downovym syndromem a rodi¢lim
poskytuje socialné-pravni poradenstvi, informuje verfejnost o problematice Downova syn-
dromu a spolupracuje s organizacemi podobného zaméreni u nas i v zahranici (Spolecnost

rodicll a pratel déti s Downovym syndromem, 2014).



UTB ve ZIling, Fakulta humanitnich studii 48

2.3 Problematika zaméstnavani

,,Rekni mi a ja zapomenu, ukaZ mi a ja si zapamatuji, nech mne to udélat a ja to

pochopim**

Cinské pfislovi

Prace je bohata na fadu podnétll, vytvari Zivotni program a vstupem na volny trh

vvvvvv

nim postizenim ... poskytuje jim totiZ zvySeni sebelcty a sebevédomi, vétsi kontrolu nad
vlastnim Zivotem, rozsifeni okruhu zajmd a nové socialni kontakty, socialni vyhody, zlep$o-
vani kazdodennich dovednosti, lepsi napInéni predstav o vlastnim pracovnim uplatnéni,
lepSi vyuZziti vlastnich schopnosti pri vykonu prace, flexibilni podporu, podporu role dospé-
Iého Clovéka, moznost ziskat spoleCensky respekt, prirozené zapojeni do béZzné spolecnosti,

VEtSi jistotu prace* (Johnova, 1999, In Valenta, Miiller, 2007, s. 236).

Clovék zde tedy mlze dokézat své kompetence, prosadit se a budovat svoji kariéru,
ziskat pocit vlastni ceny a uZiteCnosti, zaroven je zaméstnani mistem, kde se navazuji nove
kontakty, nova pratelstvi. Vyznam pratelstvi a setkavani mezi lidmi s postizenim a bez
postizeni vyzdvihuje Lutfiyyaova (1997), ktera zdlrazriuje, Ze obé strany mohou byt obo-
haceny kromé jineho také o jiny uhel pohledu na svét, nové zkuSenosti, emocionalni pod-

poru a podporu v obdobi krize.

Végnerova (2000, str. 316) uvadi, Ze profesni role mlze uspokojovat tyto zakladni

psychické potreby:

potfeba zmény, novych zkuSenosti a rozvoje novych kompetenci;
potieba socialniho kontaktu;

potieba seberealizace;

potfeba samostatnosti a nezavislosti;

potfeba oteviené budoucnosti.

Podminky zameéstndvani osob se zdravotnim postizenim upravuje zakon C.
435/2004 Sh., o zaméstnanosti a vyhlaska ¢. 518/2004 Sb., kterou se provadi néktera usta-
noveni zakona o zaméstnanosti. Prdce musi odpovidat moZnostem a schopnostem konkrét-
niho jedince, predevsim by neméla vyZadovat rychlost, pfesnost, byt normovana a pokud

mozno by méla byt vykonavana v relativné klidném prostfedi, kde se nebude stfidat velké
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mnozstvi cizich lidi. Pro osoby s mentalnim postizenim lze sestavit jakysi pomyslny Zebfi-
Cek pracovni integrace v zavislosti na mife pracovnich i socialnich znalosti, dovednosti a

schopnosti nutnych pro zvladani profesni role:
Socialné-terapeutické dilny (zakon ¢. 108/2006 Sb., dil 1V, § 67)

Tyto dilny s rlizné zaméfenou programovou naplni (keramicka, tkalcovska, Sici,
vytvarna apod.) jsou urCeny zpravidla pro osoby s lehkou nebo stfedné téZkou mentalni
retardaci. Cilem sluzby je zachovani, zlepSeni a neustaly rozvoj ziskanych schopnosti a

dovednosti pracovnich i sociélnich, rozvoj psychomotoriky.
Chranéné pracovni misto (zakon €. 435/2004 Sb., ¢ast treti, § 75)

Pracovni misto, které vytvofi pro osobu se zdravotnim, resp. mentalnim postizenim
zaméstnavatel v ramci béZzného pracovniho prostfedi, a to ve spolupréci s Ufadem prace.
Diky tomu je ¢lovék s postiZzenim integrovan na otevieném trhu prace, aniz by byl izolovan

a pracovni podminky a prostfedi jsou prizplsobeny jeho specialnim potfebam a naroklm.
Pracovni rehabilitace (zakon €. 435/2004 Sh., ¢ast treti, § 69)

Pracovni rehabilitace je souvisla Cinnost zamérujici se na ziskani a udrzeni vhodné-
ho zaméstnani, zahrnujici zejména poradenskou €innost zaméfenou na volbu povolani,
teoretickou a praktickou pfipravu na zaméstnani, zprostfedkovani a udrzeni zaméstnani.

Tuto €innost zabezpeduji krajské pobocky Uradu prace.
Prechodné zaméstnavani a tranzitni programy

Prechodné zameéstnavani je pfilezitosti pro ty jedince, ktefi chtéji ziskat pracovni
zkuSenosti dfive, nez vstoupi na otevieny trh prace. Podminkou je zvladani zakladnich
socilnich dovednosti, a také potfeba a snaha ziskat nebo rozvinout jak tyto socialni, tak
zejména pracovni dovednosti. Tranzitni program je specialnim programem podporovaného
zaméstnavani, je uréen pro zaky poslednich ro¢nik( $kol a postaven na individualni praxi
7&k{ na pracovistich v ramci podnikl a firem na otevieném trhu prace. Praxe probiha za

podpory asistenta 1-3x tydné.
Podporované zaméstnavani

Podporované zameéstnavani je Casové omezena sluzba pro jedince se zdravotnim
postiZzenim, ktera jej podporuje v hledani a udrzeni zameéstnani na oteviené trhu prace za
rovnych podminek. Cilem sluzby je, aby si ¢lovék s postizenim mohl najit a udrzet takové

zaméstnani na bézném trhu prace, které bude odpovidat jeho zajmdm, schopnostem, nadani
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i osobnim moznostem. Pro zaméstnavatele je sluzba vyznamna z hlediska podpory pfi za-
meéstnavani osoby s postiZzenim, pFi jejim zapracovani a také zaclenéni do kolektivu, pfi
feSeni moznych problémd a konfliktl. (Podporované zaméstnavani v otazkach a odpové-
dich, 2010).

Pipekova (2003) popisuje podporované zaméstnani jako pruzny systém podpory
lidi s mentélnim postizenim na jejich cesté k zaméstnavani v integrovaném prostredi. Pod-
pora je poskytovana nejen zaméstnanci s handicapem, ale takeé jeho zaméstnavateli. Sa-
motnym pfinosem je nejen zacvik a podpora pracovnika, ale predevsim optimalni koordi-
nace jeho zajmd, schopnosti, dovednosti a vloh s potencionalnimi poZadavky zaméstnava-
tele. Tento model ma velkou kapacitu integrovat handicapovaného pracovnika a zvySovat
jeho pracovni vykon. Pracovnik se zacviCuje pfimo na pracovisti, tudiz si osvojuje nejen
socialni dovednosti potiebné pro styk s kolegy, ale také hygienické navyky, dochvilnost,
uci se vyjadrovat své potfeby a zajmy. Diky tomuto se program podporovaného zameéstna-
vani stava velice efektivnim, flexibilné reaguje na ménici se potfeby zaméstnance a za-
méstnavatele a mlZe se stat G¢innym nastrojem boje se socialnim vylouéenim handicapo-

vanych jedincd.

Podporované a prechodné zaméstnavani neni explicitné uvedeno ani v zakoné o
zaméstnanosti ani v zakoné o socialnich sluzbach. Sluzby jsou financovany na zakladé

grantu nevladnim organizacim, vyjimecné z penéz Grad( prace.
Otevreny trh prace

Aby mohl byt jedinec s mentalnim postizenim zaméstnan na bézném trhu prace, je
potfeba, aby disponoval takovymi schopnostmi a dovednostmi, které jsou pro danou pozici
potfebné, a také aby disponoval obecnymi socidlnimi dovednostmi v ramci interakce na
pracovisti apod. V pripadé potieby mliZze byt pracovnikovi s mentalnim postizenim poskyt-
nuta poCateCni podpora prostfednictvim pracovni asistence (napf. v ramci sluzby socialni

rehabilitace), kterd mu umozni snadnéji se adaptovat na nové prostredi.

Z hlediska zapojeni do bézné spolecnosti ovsem mizeme polemizovat i se zamést-
navanim lidi, ktefi by byli schopni pracovat na otevieném trhu préace, v socialné-
terapeutickych dilnach. Sice zde pracuji a mohou se prostfednictvim prace seberealizovat,
nicméné jsou stale v kolektivu lidi se stejnym postizenim, ktery je od bézné spolenosti
zpravidla izolovan i presto, Ze mlZe produkovat spolecensky ocefiované vyrobky. Lidé

pracujici v téchto kolektivech tak pfichazeji o kontakt s béZnou populaci a béznym zpdso-
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bem Zivota. StéZi si zde mohou osvojit zplisoby chovani, které jsou v bézné spolecnosti

Zadouci.
2.3.1 Komplikace ze strany handicapovanych

U lidi s mentalnim postiZzenim je okruh vybéru povolani realné omezen zdravotnimi
problémy a sniZzenou Grovni rozumovych schopnosti, kterd se v praxi projevuje pomalejsi
schopnosti ucit se novym dovednostem. K tomuto problému se také pfidava problém pre-
chodu mladého Clovéka s postizenim z chranéného a izolujiciho prostredi specialniho Skol-
stvi do zaméstnani. Pfi tomto pfechodu dochazi ke krizi identity spojenou s konfrontaci s
vlastni odlisnosti. Mlady Clovék, ktery byl vzdélavan v chrdnéném prostfedi, nema dosta-
tek zkuSenosti v oblasti socialniho chovani, které je béZné v majoritni spole¢nosti. Reakci

na tuto Krizi je ¢asto obranny mechanismus regrese (Hadj-Moussova, 2000).

Osamostatiiovani ¢lovéka s mentalnim postizenim mdze pfinést vyznamné zmény
také do jeho rodinného prostredi. Podle Vitadkové a kol. (2005) jsou nejcastéjsi obavy na
strané rodicd, Ze jejich dité nezvladne praci, nezvladne cestu, nebude si védét rady, pokud
ho oslovi cizi ¢lovék, nebo kdyzZ se stane néco neocekavaného, ,,pfijde o diichod“ a nebude
financné zabezpeCen. RodiCe i zdravych déti, se je na jedné strané snazi podporovat
v samostatnosti, ale na druhé strané maji tendenci je chrénit pfed nebezpe€im a ohroZenim.
Rodice déti mentalné handicapovanych maji navic situaci ztizenou v tom ohledu, Ze si
nejsou jisti, zda dité poZzadované pracovni ¢innosti zvladne a zda je vibec bezpecné je vy-

zkouset. Ochrana pred nebezpedim tak mize vést k omezeni nezavislosti.

Maléa vytrvalost a nedostatecna koncentrace ovsem nemusi vzdy souviset s charak-
terem postiZzeni, ale mdze byt projevem nizké motivace a malého zajmu o praci, kterd se
jedinclim miZe zdat mélo atraktivni. Dolejsi (1973) upozoriiuje na fakt, Ze motivaci nelze
opomenout, nebot’” dusevni vyvoj ¢lovéka mdze byt jejim nedostatkem citelné zasazen.
Vlastni prani a pfedstavy uzivatele by se tedy mély stat zakladnimi vychodisky pro hledani
vhodného pracovniho mista, nebot’ sluzby vychazejici pouze z posouzeni konkrétnich do-
vednosti nemuseji vZdy plné vyuZzit dany potencial a energii potfebnou k GspéSnému zacvi-

ku a udrzeni pracovniho mista.

2.3.2 Komplikace ze strany zaméstnavatel(

Vysledky vyzkum( ukazuji, Ze zaméstnavatelé citi vetsi znepokojeni pfi predstavé

zaméstnat ¢lovéka s mentalnim postizenim, nez je tomu u jinych typ( postiZzeni. McFarlin
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(1984 in Unger, 2002) se ve svém vyzkumu dotazoval vice nez 500 vedoucich rlznych
firem a zjistil, Ze 90% z nich by bylo ochotno zaméstnat ¢lovéka s télesnym nebo slucho-
vym postiZzenim, 39% by pfijalo Clovéka s téZkym pohybovym postiZzenim a pouze 20% by

v~V

prijalo Clovéka s tézSim mentalnim postizenim.

Unger (2002) poukazuje na fakt, Ze jedinci s postizenim jsou na jedné strané pred-
métem soucitu a na strané druhé vzbuzuji hriizu a odpor, pficemz znacnou roli zde hraje
nedostatecna informovanost. Iracionalni projevy v postojich jsou pak vyrazem obrany pred
ohroZenim i nejistotou. Obavy zaméstnavatel(i ohledné pracovniho potencialu a pracovni-
ho vykonu pracovnikll s mentalnim postizenim jsou odvozeny spiSe z existujicich mytl a
mylnych pfedstav nez z pfimé zkuSenosti s timto typem zaméstnancd. Mezi nejCastéjsi
myty mzZeme Fadit pfedstavu, Ze lidé mentalné postiZeni podavaji nizsi pracovni vykon,
vykazuji vétsi miru absentismu, maji problém dostavit se samostatné do prace, potrebuji
byt chranéni pred netspéchy nebo jsou naopak vzdy dobrosrde¢ni, inspirujici a nezkazeni
civilizaci.

Ackoli je moznost pracovat zakladnim lidskym pravem pro vSechny obcany, Sanci
nalézt vhodné pracovni uplatnéni nemaji dle Johnové a kol. (1999) vSichni lidé stejnou. Ve
spolecnosti tradi¢né dochazi k oddélovani lidi ,,prace schopnych* od lidi, ktefi jsou ,,prace
neschopni a kterym je pfiznavan dlchod. Pokud vSak vénujeme pozornost spise moznos-
tem urcitého Clovéka a nikoliv jen jeho omezenim, je evidentni, Ze lidé s postizenim se

mohou podilet na fadé praci.

Ve spolecnosti navic dle Dolejsiho (1973) panuje presvédceni, Ze lidé mentalné
postizeni maji ,specifické”“ nebo ,specidlni“ potfeby. Pravdou vSak je, Ze Clovék
s mentalnim postizenim nema jiné potieby nez ¢lovék bez postizeni, lisi se pouze ve zpU-
sobu, jakym jsou tyto potieby uspokojovany. Tyto zptsoby se lisi s ohledem na nase osob-
ni moznosti, vlohy, socialni podminky, ale také vyvojové stadium, ve kterém se pravé na-
chazime. Ignorovanim vyvojovych potfeb, které jsou uspokojovany mimo jiné prostfednic-
tvim préce, mohou byt moZnosti téchto lidi poznamenany snizenym intelektualnim vyko-
nem, ale v koneéném dusledku i deprivaci, ktera vede k dal$imu vyvojovému zpoZdéni.
Nebot” uvaZzovani o sobé samém, o svém Zivotnim cili, aspirace a aktivita zamérena k bu-
doucim cilim jsou faktory, které pfispivaji k pocitu smysluplnosti Zivota. I ¢lovék handi-
capovany svym postizenim zde mdze dokazat své kompetence, prosadit se a budovat svoji

kariéru, ziskat pocit vlastni ceny a uzitecnosti.
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3 OVLIVNOVANI A ZLEPSOVANI KVALITY ZIVOTA
HANDICAPOVANYCH JAKO CELOZIVOTNI PROCES

,-Nekonecnd je hodnota kazde lidské duse*
Karel Capek

Hefmanova (2012) spatfuje pojem kvalita Zivota jako tézko uchopitelny a Siroky
pojem bezprostfedné se dotykajici samotného byti, smyslu Zivota a lidské existence. Je
predmétem zajmu mediciny, psychologl i sociologll a zatim co dfive byla hlavni pozornost
vénovana odstrafiovani a zmirfiovani utrap nemocnych a chudych, nyni se stfedem zajmu
stdva méreni a analyza pohody, Stésti. Pravé pocit pohody je pro koncept kvality Zivota
klicovy, odviji se od télesné, duSevni a socialni vyrovnanosti, tedy od subjektivniho vni-
mani Zivotni reality.

Nejznaméjsi model kvality Zivota vyvinulo Centrum pro podporu zdravi University
Toronto — model subjektivni kvality Zivota, ktery vychazi z holistickeho pojeti a je struktu-

rovan do tfi nasledujicich oblasti.

1. BYT (BEING) — osobnostni charakteristiky lovéka

Fyzické byti Zdravi, hygiena, vyZiva, pohyb, odivani, celkovy vzhled
Psychologickeé byti Psychologické zdravi, vnimani, citéni, sebelcta, sebekontrola
Spiritualni byti Osobni hodnoty, pfesvédceni, vira

2. PATRIT NEKAM (BELONGING) - spojeni s konkrétnim prostfedim

Fyzické napojeni Domov, Skola, pracovisté, sousedstvi, komunita
Socialni napojeni Rodina, pratelé, spolupracovnici, sousedé
Komunitni napojeni Pracovni prilezitosti, odpovidajici finan¢ni pFijmy, zdravotni a socialni sluzby,

vzdélavaci, rekreani moznosti a prilezitosti, spolecenskeé aktivity

3. REALIZOVAT SE (BECOMING) - dosahovani osobnich cildl, aspirace a nadéje

Prakticka realizace Domaci aktivity, placena prace, Skolni a zajmové aktivity, péce o zdravi, socialni
zaClenovani
VolnoCasové realizace  Relaxacni aktivity podporujici redukci stresu

RUstova realizace Aktivity podporujici zachovani a rozvoj znalosti a dovednosti, adaptace na zmény

Zdroj: Zpracovani podle Svobodova (2006)
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Univerzalné platna definice a obecné pfijimany a teoreticky propracovany model
stale chybi a pfi jejim vymezovani panuje znacna neshoda a nejednotnost. Freud (1993) ji
napfiklad popisuje v pojmech jako jsou sobéstacnost, autonomie, ddstojnost, seberealizace,

spokojenost v rodinnych a partnerskych vztazich, socialni a kulturni integrovanost atd.

Vyvoj ditéte s Downovym syndromem probihd po cely jeho Zivot, je nepfetrzity, i
kdyZz pomalejSi nez u ostatnich déti. Podle Selikowitze (2005) probiha vyvoj ditéte
s Downovym syndromem stylem ,,brzda, plyn“. Brzda predstavuje obdobi, kdy se rodi¢im
mlZe zdat, Ze si dité neosvojuje Zadné nové dovednosti a jeho vyvoj se zastavil. Pfitom
praveé tato obdobi jsou pro zdarny vyvoj nesmirné dllezita, nebot’ si béhem nich upeviiuje
to, co se jiz naucilo. Do ur€itého vyvojového stadia tedy ,,pfijede” v pozdéjSim véku, setr-
va tam dele a v okamzZiku, kdy bude pfipravené ,,odjede* zdolat dalSi vyvojovy meznik.
Pro rodice je dilezity fakt, Ze tento vyvoj postupuje konstantni rychlosti a stalym tempem
po cely Zivot. | v dospélosti tak mohou jejich déti délat velké pokroky ddlezité pro samo-
statny Zivot, i kdyZ do jisté miry budou stale potfebovat vétsi oporu nez bézni lidé. Proto
by méli rodie pomoci svym détem maximalné vyuZzit potencial, ktery v sobé ma, ovsem
ne za hranici jeho moznosti. Downiv syndrom postihuje jedince jiz od narozeni a diky

tomu je kvalita jejich Zivota ohroZena po celou dobu jejich vyvoje.

3.1 Sociélni sluzby jako pomoc ke kvalité Zivota

,,Ukolem socialnich sluzeb je napomahat osobam fesit jejich nepFiznivou socialni
situaci, do které se dostaly z divodu véku nebo nepfiznivého zdravotniho stavu, pro krizo-
vou socialni situaci, Zivotni navyky a zpusob Zivota vedouci ke konfliktu se spolecnosti,
socialné znevyhodnujici prostfedi, ohroZeni prav a zajmu trestnou ¢innosti jiné osoby nebo

z jinych vaznych dlvodd“(Kralova, Razova, 2007, s. 13).

Matousek (2003) uvadi, Ze pod pojem socialni sluzby Ize zafadit vSechny sluzby, a
to kratkodobé i dlouhodobé, poskytované opravnénym uzivatelim. Jejich cilem je zvysit
kvalitu klientova Zivota, pfipadné i ochranu zajm spolecnosti. Jako aktualni se jevi rozli-
Sovani mezi sluzbami poskytovanymi klientdim (klientskymi sluzbami) a sluzbami admi-
nistrativnimi. Tento protiklad je pouZivan na podporu snah o zménu tradi¢niho, administra-
tivniho pojeti socialni préce, spoCivajiciho zejména v rozdélovani davek, ve prospéch pri-

mé prace s klienty, jejich skupinami a komunitami.
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V § 3 zékona €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach jsou pouZivany nékteré speci-
fické pojmy, jako napf¥.:

socialni sluzba — ¢innost nebo soubor €innosti zajiStujicich pomoc a podporu oso-
badm za Gcelem socialniho zaclenéni nebo prevence socialniho vylouceni;

pfirozené socialni prostfedi — rodina a socialni vazby k blizkym osobam, doméacnost
osoby, mista, kde osoby pracuji, vzdélavaji se, realizuji bézne socialni aktivity;
socialni zaClenovani — proces, diky kterému osoby socialné vyloucené nebo social-
nim vylouCenim ohroZené, dosahnou prilezitosti a moznosti jak se pIné zapojit do
ekonomického, socialniho a kulturniho Zivota a mohou tak Zit zplisobem, ktery je
povazovan za bézny;

socialni vylouceni — vyc€lenéni osoby mimo bézny Zivot spole¢nosti;

zdravotni postiZeni — télesne, mentalni, duSevni, smyslové nebo kombinované;

plan rozvoje socialnich sluzeb — vysledek procesu aktivniho zjistovani potfeb osob

a hledani zplsobu jejich uspokojovani s vyuzitim dostupnych zdrojd.

VySe uvedené pojmy pouzijeme pro pochopeni dané problematiky.

3.1.1 Typy sociélnich sluzeb

Paragraf 32 zékona €. 108/2006 Sbh., o socialnich sluzbach rozliSuje tyto zakladni

druhy socialnich sluzeb:
Sociélni poradenstvi (pism. a)

Ma specifické postaveni v celém systému sociélnich sluZzeb. Kazda osoba mé dle
zakona narok na bezplatné poskytnuti socialniho poradenstvi. Poskytovani potfebnych in-
formaci osobam v nepfiznivé socialni situaci zahrnuje poradenstvi zakladni, jeZ jsou vSich-
ni poskytovatelé socialnich sluzeb povinni poskytnout, a odborné, zabezpeCujici pomoc ve
specializovanych poradnach, které se orientuji dle socialniho jevu, napf. bezdomovectvi,
nebo cilové skupiny, jako jsou obCané propusténi z vykonu trestu. Cilem socialniho pora-

denstvi je poskytnuti potfebnych informaci.
SluZby sociélni péce (pism. b)

Zahrnuji takové druhy socialnich sluzeb, které pomahaji lidem zajistit jejich fyzic-
kou a psychickou sobéstacnost. Poskytuji se jak v domacim prostiedi jedinc(, tak i v zafi-

zenich socialnich sluzeb. Cilem téchto sluzeb socialni péce je umoznéni osobam se v co
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nejvyssi mozné mirte zapojit do bézného Zivota. Nebo je mozné jim zajistit distojné pro-
stfedi a zachazeni v pripadech, kdy to jejich nepfizniva situace bude vyzadovat.
SluZby socialni prevence (pism. c)

Tvoii takové druhy socialnich sluzeb, jejichZ cilem je pomahat jedinclim ohroZe-
nym socidlnim vylou€enim prekonat jejich nepfiznivou socidlni situaci, a zaroven tak
ochranit spolec¢nost pred vznikem a plsobenim jakychkoli nezadoucich socialnich jevd.
Tyto sluzby se zaméfuji na osoby, jejichZ nepfizniva socialni situace je zplsobena krizo-
vou socialni situaci, Zivotnimi navyky a zplisobem Zivota, ktery vede ke konfliktim se
spolec¢nosti, socialné znevyhodnénym prostfedim a ohrozenim zajm(l a prav zplsobenym

trestnou ¢innosti jiného Clovéka.

3.1.2 Vybrané formy sociélnich sluzeb

Socialni sluzby se fadi mezi specializované Cinnosti a oblast jejich pdsobnosti je
velmi Sirokd, proto v nasledujicim textu tedy budou zminény pouze ty, které mohou vyuzi-
vat rodiCe déti s Downovym syndromem a jedinci, ktefi jsou jiZz dospéli a protloukaji se
Zivotem ,,na vlastni pést”. Pokud neni v textu vyslovné uvedeno, jsou vSechny nasledujici

sluzby poskytovany za Uplatu.
Specializované poradenstvi pro zdravotné postizené ob¢any (8§ 37)

Bezplatné poradenstvi dle druhu a stupné zdravotniho postiZeni, v€etné nabidky
rehabilitace. Cilem poraden neni FeSeni problému uZivatele, ale pomoci mu tak, aby byl

schopen tiZivou situaci vyresit vlastnimi silami napf. uplatnénim svych prav a narokd.
Osobni asistence (§ 39)

Terénni sluZzba bez ¢asového omezeni v pfirozeném socialnim prostredi pfi ¢innos-
ti, kterou uzivatel potfebuje. Zajistuje pomoc zejména v oblasti zvladani Ukond péce o
vlastni osobu, osobni hygieng, ale zahrnuje také vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innos-

ti, pomoc pfi uplatfiovani prav, opravnénych zajmu a obstaravani osobnich zalezZitosti.
Pecovatelska sluzba (§ 40)

Cilem a poslanim této sluzby je dlstojny Zivot v souladu s individualnimi pranimi,
respektovanim prav a soukromi uZivatele a jeho zapojeni do bézného Zivota. VSe probiha
formou podpory k samostatnosti k rozvijeni vlastnich schopnosti tak, aby klient Zil co

nejdéle ve vlastnim prostfedi plnohodnotny a smysluplny Zivot.
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Podpora samostatného bydleni (§ 43)

Terénni sluzba k posileni schopnosti jedince samostatné bydlet, ktera je poskytova-
na pfimo v domécnosti a zahrnuje veSkerou pomoc pfi zajisténi béZzného chodu doméacnosti
(prani, Zehleni, Uklid), pomoc se zajisténim stravy, podpora zvladani rodinného Zivota,

pomoc pfi jednani s Gfady atd.
Odlehcovaci sluzby (§ 44)

Terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby, jejichz cilem je umoznit pecCujici osobé
nezbytny odpocinek. Pro rodiCe zdravotné postiZzenych déti maji vétSinou charakter poby-
tové sluzby, priemz délku pobytu urCuje pecujici rodina v zavislosti na potfebé odpocin-
ku, dovolené, nemoci apod. Pobyty jsou pak zaméfeny dle potieb a dispozic uzivateld.

Centra dennich sluzeb (§ 45)

Ambulantni sluzba, kterou mohou klienti vyuZivat v priibéhu dne pfi osobni hygie-
né Ci vyfizovani osobnich zalezitosti. Cilem ale také mlize byt zajisténi bezpecného, kva-
litniho a smysluplného trdveni volného Casu formou pracovni a socialni rehabilitace

k dosahnuti co nejvétsi sobéstacnosti a socialni integrace.
Denni a tydenni stacionare (§ 46 a 47)

Tyto stacionare poskytuji ambulantni (pobytovou) sluzbu v pracovni dny od pondé-
li do patku. V obou typech zafizeni spociva pomoc predevsim v ¢innostech spojenych se
sebeobsluhou, udrZzovanim Skolnich védomosti, moZnosti UcCastnit se pracovnich terapii,
zajmovych a rehabilitaCnich aktivit a pfi vyuzivani bézné dostupnych sluzeb (obchody,

urady, banky, kulturni zafizeni). Sluzba tydenniho stacionare navic zahrnuje ubytovani.
Domovy pro osoby se zdravotnim postiZzenim (8§ 48)

Pobytové sluzby s celoro¢nim provozem pro zabezpeceni komplexni péce v kombi-
naci s vychovnymi, aktivizacnimi a socialné terapeutickymi ¢innostmi pro dospélé jedince,
ale i nezaopatrené déti nebo déti s nafizenou ustavni vychovou.

Chréanéné bydleni (§ 51)

Jednéa se o dlouhodobou pobytovou sluzbu ve formé individualniho nebo skupino-
vého bydleni v bytech nebo bytovych jednotkach v ramci domkd. Sluzba probiha formou
dopomoci pfi zajisténi stravy a chodu domacnosti, obstaravani osobnich zalezitosti, dopro-

vodech, organizaci individualnich ¢i skupinovych volnocasovych aktivit, vzdélavani atd.
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Rana péce (8§ 54)

Bezplatna terénni, pfipadné ambulantni sluzba pro rodiCe zdravotné postizenych
déti ve véku do 7 let, zahrnujici poskytovani specializovaného poradenstvi, organizaci kur-
z0, pljcovani specialnich pomdcek a hracek a pomoc pfi obstaravani pomdcek rehabilitac-
nich, podporu pfi jednani s institucemi a Ufady apod. Je zaméfena na podporu rodiny a
vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potfeby predevsim v pfirozeném prostredi.

Socialné-terapeutické dilny (§ 67)
Viz. kapitola 2.3 Problematika zaméstnavani.
Socialni rehabilitace (§ 70)

Soubor specifickych €innosti, které sméfuji k dosazeni samostatnosti, nezavislosti a
sobéstacnosti klientd diky rozvoji jejich specifickych schopnosti a dovednosti, posilovani

navykl a nacviku béznych, pro samostatny Zivot nezbytnych ¢innosti.

3.1.3 Cile socialnich sluzeb

Systém socialnich sluzeb by mél podle Prisi (2003, s. 39-40) umoznit realizaci cild
socialnich sluzeb a to tak, Ze:

bude respektovat dlstojnost uzivatelll, podporovat jejich nezavislost a zvySovat je-

jich spolecenskou a ekonomickou participaci;

zajisti, Ze uzivatelé budou chranéni proti nizké Grovni sociélnich sluzeb;

umozni zit uzivatelim bezpe¢nym, plnym a pokud mozno normalnim Zivotem v je-

jich vlastnim domové, kdykoliv je to proveditelng;

zajisti, aby zranitelné skupiny uzivatel byly chranény pred citovym, fyzickym, se-

xuélnim zneuzivanim a nedbalosti, a to jak v pfirozeném prostredni, tak v social-

nich zafizenich;

zajisti, aby uzivateldim socialnich sluzeb v produktivnim véku byly poskytovany ty-

to sluzby zplisobem, ktery maximalizuje jejich mozZnosti i schopnost nastoupit do

zaméstnani, zlistat v ném nebo se do néj vratit;

véasnym rozpoznanim potfeb obci, mést a regiond a zabezpedenim odpovidajicich

sluzeb je bude chranit a tim predchazet socialnimu vylouceni jednotlivych osob ne-

bo skupin;

bude svym plsobenim napoméhat k odstranéni znevyhodnéni jednotlivcd nebo

skupin a podporovat jejich zapojeni do Zivota komunity;
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bude maximalizovat prospésnost sluzeb pro uZivatele vytvorenim pestré a dostupné

nabidky a umoznénim volby, kterd bude reagovat na individualni potfeby a okol-

nosti (2003, s. 39-40).

Prdsa (2003) vidi vyznam socialnich sluzeb v tom, Ze bez jejich plsobeni by se
nikoliv nevyznamna ¢ast ob¢anli nemohla podilet na viech strankéach Zivota spole¢nosti,
bylo by tak znemoznéno uplatnéni jejich obCanskych a lidskych prav a dochazelo by k je-
jich socialnimu vylouceni. Socialni sluzby by mély byt poskytovany v situacich, kdy po-
skytnuti finan¢nich prostfedk( neuspokoji potrebu klienta nebo v téch situacich, kdy klient

finan¢ni prostfedky nepouZziva k ucelu, pro néjz jsou mu poskytnuty.

Vysledkem pisobeni socialnich sluZeb je prevence socialniho vylouceni a podpora
sociélniho zaclenéni osob, rodin a SirSich socialnich spoleCenstvi. Jejich cilem je umoznit
témto osobam v nejvysSi mozné mife zapojeni do bézného Zivota spole¢nosti a vyuZivat
obvyklym zplsobem jinych systém( (napf. bydleni, Skolstvi, zdravotnictvi, sluzby zamést-

nanosti atd.). Socialni sluzba je sluzbou ve vefejném zajmu.
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II. PRAKTICKA CAST
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4 VYZKUMNY PROJEKT

V teoretické Casti diplomové prace jsme se zamérili na podani ucelené charakteris-
tiky jedincl s Downovym syndromem, véetné jistych zvlastnosti v oblasti psychickych
znak( a fyziognomie. Dale jsme vymezili pojem socialni handicap, diky kterému jsou tito
jedinci spadajici do skupiny osob s mentalnim postiZzenim ohroZeni socialnim vyloucenim.
Nejpodstatnéjsi a nejdilezitéjsi moznou napravu a redukci socialniho vylouceni spatfujeme
predevsim v socializaci jedince v rodinném prostfedi v kooperaci s vychovou a vzdélava-
nim v oblasti institucionalni. V posledni kapitole jsme definovali pojem kvality Zivota a
popsali vybrané socialni sluzby, které mohou jedincim s Downovym syndromem a jejich
rodinam ke zminéné kvalité Zivota znaCné prispét.

Vyzkumny projekt se zabyva problémem, jestli se osoby s Downovym syndromem
a jejich rodiny nachazeji v situaci socialniho handicapu. K nalezeni odpovédi na tuto otaz-
ku ndm budou napomocny urcita hlediska, na které se ve vyzkumu zaméfime. Bude nas
zajimat, jak dalece narozeni ditéte s Downovym syndromem ovlivnilo fungovéani a kvalitu
Zivota celé rodiny od okamziku jeho narozeni dosud a jak samotni jedinci, ale i rodice po-

cituji, Ze jsou diky tomuto syndromu vylouceni ze Zivota spolecnosti.

4.1 Cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Cilem naSeho vyzkumu je zodpovézeni otazky, zda se jedinci s Downovym syn-
dromem a jejich rodiny nachazeji v situaci socialniho handicapu. To v8e s prihlédnutim
k faktorlim ovlivriujicim kvalitu jejich Zivota a k moznostem, které jim sou€asny systém
socialnich sluzeb nabizi se a zamérenim se na problematiku zaméstnavani handicapova-

nych osob na trhu préce.

ProtoZe neni mozné, aby jeden vyzkumnik prozkoumal vSechny aspekty zkouma-
ného problému, musime vyuzit vyzkumnych otazek, které nam umoZiuji z0zZit vyzkumny

problém na velikost, ktera je realné zkoumatelna (Strauss, Corbinova, 1999).

Vyzkumny cil zuZujeme nésledujicimi vyzkumnymi otazkami, které je nutné pro

splnéni vyzkumného cile zjistit a ovéfit:

1. Nakolik pecujici osoby/rodiny pocit'uji, Ze jsou diky Downovu syndromu sveho di-

téte vylouceni ze spolecnosti?
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2. Jak se narozeni ditéte s Downovym syndromem odrazilo na kvalité Zivota rodiny?

3. Nakolik ovlivnilo narozeni ditéte s Downovym syndromem fungovani rodiny?

4. Nakolik pocituji samotni jedinci, Ze jsou diky Downovu syndromu vylouceni ze
spolecnosti?

5. Domnivaji se peCujici osoby, Ze stdt dostateCné podporuje rodiny
s handicapovanym ditétem?
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5 METODIKAVYZKUMU

Tato kapitola popisuje metodologicky ramec vyzkumu, pouZité metody, postup
shéru, ziskavani a zpracovani dat a v neposledni fadé odlvodnéni volby vyzkumného sou-

boru.

5.1 Metody a techniky vyzkumu

Cilem vyzkumu je ziskat vzhled a porozuméni v nepfili$ probadané oblasti, volime
kvalitativni metody, které se uzivaji pravé k odhaleni toho, co je podstatou jevu, o kterych
mnoho nevime a pokousi se poodhalit podstatu néci zkuSenosti s urCitym jevem (Strauss,
Corbinova, 1999).

Dle Hendla (1997) klade kvalitativni vyzkum ddraz na zpUsob, jakym lidé interpre-
tuji jevy socialniho svéta, svoji zkusenost a snazi se témto jevim porozumét. Pfi¢emz po-
rozumeéni je pak chapano jako rekonstrukce toho, jak nékdo druhy propojuje skuteCnosti
pomoci jim uznavanych zakonitosti.

Data jsme se rozhodli ziskat ze dvou zdroj(:

od jedincli s Downovym syndromem;

od osob, které o tyto jedince peduji, tedy rodi¢li a v jednom pfipadé socialni pra-

covnice.

Kvalitativni vyzkum jsme zvolili pfedevsim proto, Ze jsme povazovali za dllezité
pristupovat k jedincim s Downovym syndromem a jejich blizkym s citlivym a individual-

nim pristupem. Vzhledem k tomu, Ze se rozhovord ztcastnily osoby s mentalnim postize-

vvvvvv

Vv

za nejvhodnéjsi metodu polostrukturovany rozhovor s pfedem pripravenymi otazkami.
Polostrukturovany rozhovor patfi mezi nejrozsifenéjsi metody moderovaného rozhovoru,
specifikovan, pficemzZ poradi otazek jsme dle potieby zaménovali. Nékteré odpovédi nam
pfindSely novéa témata a v tom pfipadé jsme vyuZili tzv. sekundarni otazky, jejichz funkci
spatfuje Ferjencik (2000) v rozvijeni a upfesriovani nové objevenych témat.

U kazdého rozhovoru s jedincem s Downovym syndromem byl pfitomen jakoZto
privodce rodi¢ nebo socialni pracovnice, tedy ¢lovék, ktery daného jedince dobfe znal,
znal také jeho slovnik a vyrazové prostfedky. Pritomnost privodce byla dilezitym prvkem
samotného rozhovoru, jelikoZz podporoval jedince k rozhovoru, upfesiioval odpovédi

v pfipadé vyzkumnikova neporozuméni a pomahal vyzkumnikovi v podani otazek dané



UTB ve ZIling, Fakulta humanitnich studii 64

osobé tak, aby jim byla schopna porozumét. Po skonCeni rozhovoru s jeho podporou
v nékolika pfipadech probéhl rozhovor se samotnym privodcem. Néktefi rodice se vSak
odpovédi svych déti snazili vice rozvadét a vysvétlovat, z tohoto ddivodu pak rozhovor
probihal soucasné s obéma a otazky se prolinaly, coz kladlo na vyzkumnika vétsi naroky
s ohledem na udrZeni pozornosti a usmériovani konverzace poZadovanym smérem.
Rozhovory byly provadény v pfedem domluveném terminu pfimo v misté bydlisté
respondentl, ktefi se tedy nachazeli ve znamém prostiedi. Pouze v jednom pripadé
z dlivodu Gasového vytizeni rodicl a probéhl rozhovor v misté vykonu prace vyzkumnika.
VSichni respondenti byli pfedem obeznameni s vyzkumem a typem otézek a nasledné byli
seznameni s tim, Ze rozhovor mohou kdykoliv prFerusit nebo neodpovédét v pfipadé, Ze
otazku vyhodnoti jako pfilis osobni. Rozhovory pak byly nahravany na diktafon a to vzdy

s informovanym souhlasem, délka rozhovoru se pohybovala okolo 60 minut.

5.2 Metody zpracovani dat

Data ziskana z rozhovoru byla nejdfive doslovné prepsana, pfi tomto prepisu pro-
béhla redukce nesouvislych vét a vylouceni nepodstatnych slov ve vétach, tzv. slovni vaty.
Touto redukcei vznikl vétsi prehled ve vyzkumném protokolu. Z ddivodu ochrany soukromi
a zajisténi anonymity respondent( byla jejich jména ve vyzkumném protokolu nahrazena
pismeny ze zacatku abecedy v poradi, ve kterém se konaly rozhovory. Rodi¢im/socialni
pracovnici pak byla jména nahrazena pismeny od konce abecedy. Vznikly tedy dvojice
AZ, BY, CX atd., pouze u dvojice EU bylo pismeno U pfirazeno jako nasledujici v poradi,
jelikoz pismenem V je v protokole oznafovana osoba samotného vyzkumnika. Vyzkumné
protokoly byly nasledné oznaCeny kombinacemi téchto pismen. Veskera dalSi jména vy-
skytujici se v rozhovoru byla oznaCena pouze prvnim pismenem jejich kiestniho jména,
mista bydlisté pak pismeny XYZ. Ostatni mésta a zafizeni vyskytujici se v protokolu byla

ponechana beze zmény.

V dals$i fazi probéhla analyza rozhovord, tedy procitani protokoll, kdy jsme se za-
méfili na hledani vzajemné souvisejicich sekvenci a oznacovani jevi. Ziskana data jsme na
zakladé podobnosti roztfidili do jednotlivych kategorii. Mezi témito kategoriemi byly né-
sledné hledany souvislosti, fidili jsme se tedy postupy otevieného a axialniho kédovani,
které popisuji Svaficek, Sedova a kol. (2007) v metodice tvorby zakotvené teorie.

PFi rozhovoru probihalo také pozorovani, pfi kterém jsme se zamérili na uroven

vyjadfovani a chovani jedince s Downovym syndromem.
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Valiabilita vyzkumu a zvyseni jeho dlvéryhodnosti byla dle Gavory (2000) zabez-
pecena triangulaci metod, ve které jsou data ziskavana riznymi postupy (v nasem pfipadé
rozhovor a pozorovani) a triangulaci zdroji, kdy jsou data ziskavana jednou metodou, ale
z rliznych zdrojli (rozhovory s jedinci i rodici). PoZadavku na reliabilitu neboli opakovatel-
nost se stejnymi vysledky, jsme vzhledem k volbé kvalitativni metody vyzkumu nemohli

vyhovét, nebot’ zkoumané situace se stale méni a vyzkum tak nelze replikovat.

5.3 Volba a charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumu se zUcCastnily dva vyzkumné soubory — prvnim souborem byli jedinci
s Downovym syndromem, druhym souborem pak jejich rodi¢e a v jednom pFipadé socialni
pracovnice. Pro vybér respondentli jsme pouZili zamérny vybér, pfi kterém jsou respon-
denti cilené vyhledavani podle jejich urcitych vlastnosti.

Celkem se vyzkumu Gc€astnilo 18 osob, z nichZ bylo:

8 jedincli s Downovym syndromem ve vékovém rozmezi 8-24 let;

1 socialni pracovnice;

2 matky samozivitelky;

4 matky a 3 otcové.

V rodinéch, ve kterych Zije jedinec se syndromem s obéma rodici se z ddivodu velké
pracovni vytizenosti (sluzebni cesta, prace na smény a prace ve vzdalengjSim mésté) zu-
¢astnili oba rodice rozhovor{ pouze ve 2 pfipadech, ve 3 to byly matky a v 1 otec. Dva
rozhovory probéhly s 2 rozvedenymi matkami a v jednom pfipadé jsme rozhovor uskutec-
nili se socialni pracovnici z détského domova se Skolou, ve které jedinec bydlel.

Z celkového poctu 8 jedincll se syndromem v soucasnosti:

- respondenti D a H navstévuji zakladni Skolu praktickou;

- respondenti A a F navstévuji praktickou Skolu dvouletou;

- respondent B je doma;

- respondent C pracuje 2-3 v tydnu v kavarné;

- respondent E pracuje 2-3 v tydnu v matefské Skolce;

- respondent G navstévuje stfedni Skolu, obor pomocné prodavacske prace.
Co se tycée pravodcl, jejich pracovni uplatnéni je nasledujici:

- respondent Z pracuje jako socialni pracovnice v détském domove se Skolou;

- respondent Y je matka v domacnosti;

- respondenti X1 je matka v domacnosti, X2 je pracujici otec;
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respondent W je pracujici otec;

respondent U1 a U2 jsou oba pracujici rodice;

respondent T je matka samozivitelka v domacnosti;

respondent S je matka v domacnosti;

respondent R je matka samozZivitelka v doméacnosti.

Pro vétsi prehlednost uvedené udaje shrnujeme v tabulce €. 1.

Respondent | Pohlavi | V&k Privodce Bydlisté Soucasné plsobenti
z
A Zena 19 o . Q(DI >¢ prakticka Skola dvouleta
socialni pracovnice skolou
Y o
B Zena 24 ] s rodiCi doma
matka (v domacnosti)
XX 2-3 dny v tydnu pré
5 _ _ -3 dny v tydnu préce v
C zena | 23 | matka (v domacnosti), otec s rodici Kavarné
(pracujici)
W . .
D muz 8 o s rodici zékladni Skola prakticka
otec (pracujici)
U, ul i, v 5 S
E muz 21 o s rodici 2-3dny v tydqglp[ace vMS
matka, otec (oba pracujici) specialni
T
F Zena 22 matka samoZivitelka (v do- s matkou prakticka Skola dvouleta
macnosti)
S o < .
G muz 21 ) ] s rodici SS obor prodavalské préce
matka (v domacnosti)
R
H muz 13 matka samoZivitelka (v do- s matkou zakladni Skola prakticka
macnosti)

Nasim plvodnim zdmérem bylo sestavit vyzkumny soubor jedinct se syndromem

tak, aby polovina byla v mlad$im Skolnimu véku a polovina na prahu dospélosti. BohuZel

se vSak ukazalo, Ze nami oslovene mladsi déti byly na tak Spatné komunikacni urovni, Ze

by z tohoto dlivodu vyzkum nemohl prob&hnout.
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6 POPIS ZISKANYCH UDAJU A JEJICH ANALYZY

V néasledujicim textu budeme popisovat Udaje, které jsme prostfednictvim vyzkumu
ziskali a analyzovali. Tyto Udaje jsme rozdélili do oblasti a ty nasledné do jednotlivych
kategorii. Vyroky respondentli ndm zprostredkovavaji jejich osobni prozitky, nazory a zku-
Senosti a v zadném pfipadé nemohou byt pouZity na zobecnéni vsech jedincl s Downovym
syndromem a takto k nim také v ramci naSeho vyzkumu prfistupujeme a dale s nimi pracu-
jeme.

Autentické citace v textu oznaCujeme kurzivou a prislusnym pismenem podle toho,
kterému respondentovi a do kterého vyzkumného protokolu patfi. Pro snadnéjSi kontrolu
zéroven u citace uvadime Cisla Fadku, na kterych se dana citace ve vyzkumném protokolu

nachazi.

6.1 SpoleCnost

Mentalni postizeni byva vseobecné chapano jako velmi stigmatizujici, Downlv
syndrom lIze navic rozeznat jiz velmi kratce po narozeni ditéte. Dité, které nemohlo nic
ovlivnit a nechtélo se takto narodit, se ani nestihne ,,pfedstavit“ celému svétu a jiz se stava
objektem odsouzeni, litosti Ci nepfijeti majoritni spolecnosti. Mentalné handicapovani lide
jsou stale mnoha lidmi podcerfiovani, negativné hodnoceni, protoze vybocCuji z normy, nic
nechapou, neni tfeba na né brat ohled. Toto dité se nestava rovnocennym ¢lenem spolec-

nosti, ale clenem trpénym.

6.1.1 Kategorie vylouceni

Narozeni ditéte by méla byt radostna udalost. RodiCe postizeného ditéte se stavaji
vylouCenymi jiz okamZikem narozeni ditéte, nestavaji se totiz pouze rodici, ale rodici po-
stizeného ditéte a tuto ,,nalepku” si s sebou ponesou cely Zivot. Po fyzickém i psychickém
vycerpani, kdy matky porodi vymodlené dité, zaZivaji misto pocitu Stésti a tlevy Zivotni
Sok, se kterym se musi vyporadat. Pocitdm beznadgje a litosti ani nepomo-
hou neprofesionalni reakce personalu. Nikdo z nds nema pravo délat soudy. | pfi narozeni

postiZzeného ditéte se méa chvili miCet a uznat — je tu novy Clovék.
Y (13-17):... Feknou, Ze prosté viecko je Spatné, Ze méate dat dité do Usta-
vu, tak jak takové zpravy mizete prijimat. Jste tésné po porodu, po fyzic-

kem vyCerpani a prijde 1ékarF a rekne vam, Ze je vSecko Spatné.
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X (19-21): J& jsem néjak nechapala, proC ta porodni asistentka na séle
se ke mné chova tak zvlasté, protoZe ja jsem se strasné téSila, Ze jsem si
prijela pro dévcatko a ona kolem mé zacala chodit jako by po Spickach, ji

to asi bylo lito, nevédéla, co mi ma rict.

T (4-5):...ukazali mi ji jen na chvili na porodnim séle a j& jsem fekla, ja-
ka je malinké a sestra mi jen odsekla — m& vSechno co m& mit...(14-15)
doktor mi tfeba fekl, Ze si ji nemam nechat, Ze bude cely Zivot jen jako

zviratko, Ze z ni nic nebude.

U (35-37): Nechovali se ohleduplné. Lékarka mi Fekla, Zze to mam za to,
Ze jsem nechtéla dopfedu stim nic délat. A ja jsem to povazovala za
ohromné znesvécujici, ten okamZik narozeni ma byt radujici, protoze pfi-

Sel na svét Clovék a to se nepatfi.

Rodice proZivaji se svymi détmi radosti, ale i smutky a téZce nesou, pokud zrovna
jejich milovana dcera nebo syn privedou na svét ,,nedokonalé“ dité. Pamatuji si, jaké sta-
rosti provazeji Zivot s détmi a Zivot s handicapovanym ditétem bude jisté mnohem sloZitéj-
kterym se budou moci tésit a délat v3e, co nemohli a nestihli se svymi détmi. Maji obavy,
zaZivaji stejny smutek a Sok, jako rodiCe pravé narozeného ditéte. Jejich odmitnuti je dalSi
rdnou, se kterou se rodi¢e handicapovaného ditéte musi vyrovnat. Odmitnutim vylouci ze

Zivota své dité a vnouce ochudi o milujici a rozmazlujici prarodice.

R (65-67): Tatinek mél v té dobé nador na mozku, byl nemocny a nemél
na to nervy a mamka mi fekla hned, at' s ni nepocitam. Vibec se s nimi

nevidame, doted.

V okamZziku, kdy se rodiCe rozhodnou bojovat za lepsi Zivot pro sebe i své dité a
nesmifit se s nepfizni osudu, zacnou délat maximum pro to, aby se dité v co nejvetsi mozné
mife mohlo v budoucnu zapojit do béZného Zivota spolecnosti. | pfes viechnu snahu vak
neni v silach rodi¢ nékteré zalezitosti ovlivnit. Déti s Downovym syndromem totiZ trpi
celou fadou méné i vice zavaznych onemocnéni vyplyvajicich ze samé podstaty nemoci
V kombinaci s postiZzenim intelektu se jiZz od détstvi nemohou zaclenit tak, jak by se patfi-
lo, ve vétsiné pripad nemaji moznost se napfiklad v predskolnim a $kolnim véku integro-
vat v rdmci vzdélavaci soustavy mezi intaktni déti. Diky tomu jsou ochuzeny o souZziti a

spolecné ucCeni se se zdravymi détmi. Pratelstvi a socialni vztahy, které by mohly zaZzit
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v bézné Skole, by jim pFitom byly ndpomocny k tomu, aby si zazily riizné spolecenské role

a situace.

R (79-80): ...méli jsme domluvené, Ze by chodil do Skolky s dcerou, ale
protoZze méa pasivni hyperaktivitu, on byl takova délova koule vystrelena,
on nechodil, on lital, tak by se to nedalo...(82-83)...on by tam nepochytil

absolutné nic a byl by tam jen trpény.

U (99-101): ...détska neurolozka mi poradila, aby chodil do zaFizeni, kde
budou podobné déti, aby fungovala vic ta napodoba, protoZe vysvétlovani

u néj nebylo mozné.
V pripadech, kdy se integrace podafila, neobeslo se zaclenéni déti bez problém.

S (28-31): ...nékteré maminky si myslely, Zze se Downlv syndrom prenasi
vzduchem, takze kdyZ G. chodil do Skolky, tak jejich déti do Skolky ne-
chodily. A tim, Ze on byl ¢asto nemocny, tak byl hodné doma a kdy? to

maminky zjistily, tak zase daly déti do Skolky.

W (149-151): Skolka nechtéla, pan Feditel byl proti. Nemél finance na to,
aby platil asistentku, tak to ho brzdilo a takhle v XYZ jesté nikdo integro-

vany nebyl.

Pro postizené dité je vice neZ vhodné, aby nezlistalo jedinackem a mélo sourozence,
protoze tak mlZe ziskat nejen pritele, ale leccos se i nauci. NezéleZi, jestli se handicapova-
né dité narodilo jako prvni nebo aZz nékolikaté v poradi po dalSich détech, matka mize
zdravé sourozence na €as odsunout a vénovat se vice tomu, které jeji péCi potrebuje vic. Ze
zdravého sourozence se tak mlze paradoxné stat znevyhodnéné dité, kterému hrozi, Ze
prfedCasné dospéje nebo se uzavie do sebe. Narozeni postizeného ditéte tedy ovliviuje

vSechny Cleny rodiny bez vyjimky, je zatéZi nejen pro rodiCe, ale i sourozence.

R (103-104): Dcera musela predcasné dospét, musela na spoustu mist
pak chodit sama, tfeba i k doktorovi, bylo mi ji lito, ale péCe o néj byla
opravdu dost narocna. (99-101) Tak jak to pro mé ze zacatku byl obrov-
sky Sok a musela jsem to 3 dny zpracovavat, Ze ho nechci doma, Ze ho ne-
chci ani vidét, tak jsem pak zase trochu odsunula dceru a vénovala jsem

se jen jemu.
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| v pfipadech, kdy rodi¢e dokazou svou lasku a péci spravedlivé rozdélovat mezi
zdravé i postizené dité, se zdravé déti nevyhnou negativnim postojim. Dfive nebo pozdéji
se jejich vrstevnici, spoluzéci dozvédi, Ze jejich sourozenec neni Uplné v poradku a nékteré

déti umi byt zlomyslIné a tuto skuteCnost pékné ,,osladit".

Y (315-316): Spis to mély téZké naSe déti, kdyZ nastoupily do Skoly. Bylo
jim asi hloupé to Fict, oni ted' jsou velci a nepfiznaji to, ale myslim, Ze to

pro né bylo velice téZké.
W (180): ...dcera dosla ze Skoly, Ze se ji tfeba décka posmivaly...

Zlomyslné a zIé nejsou déti samy od sebe, jelikoz déti jsou bez predsudkd, dokud
do nich ony predsudky nevloZime. Dehonestujici a znehodnocujici ndzory na postizené lidi
zeném vidéni svéta, ve kterém tito jedinci dle jejich nazoru nemaji narok na misto pod
sluncem. S negativnimi reakcemi takto smyslejicich lidi se rodi¢e musi vyporadavat dnes a
denné. Jak se asi musi citit matka, jejiz dité je teréem zkoumavych pohledd nebo posmés-
ka...

Y (323-325): KdyZ to neCekate, tak véas to zaskoCi, i doted mé to dokaze
dostat na kolena, je mi to lito. Reaguju na to jak kdy, ale vétSinou mé to

tak odzbroji, Ze vétSinou ne. A pak si Fikam, Ze jsem se méla ozvat.

R (151-153): ...kdyZ dojdeme na hristé, tak se najednou vylidni, zlista-
neme na hfisti sami. On je prosté na urovni pétileteho ditéte a
v kombinaci s tou jeho velikosti...on si chce hrat stejné jako oni, ale ma

velkou silu.

Z (149-153): ...tak se mi tfeba stalo, Ze mi vlastné uz jako dospélé, letité
pani, lidi mého véku v trolejbusu tykali. Méla jsem batlizek a dvé malé
déti, viditelné postiZene, stigmatizované, takze si mé zaskatulkovali podle
toho, Ze jsem tfeba jejich maminka. A mockrat se mi stalo, Ze v nejvétSim
provozu ty déti ani nikdo nepustil sednout, az jsem vytahla prikazku, tak
je pustili.
Socialnim vyloucenim jsou pfedevsim ohroZeny peCujici osoby — ve vétSiné pripa-
d matky. Musi si zvolit, zda zlstanou se svym ditétem doma a budou o néj pecovat 24

hodin denné, 7 dni v tydnu, 365 dni v roce nebo se za cenu naroénéjsiho zplsobu Zivota
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vrati do préce. V pfipadé, Ze matka zlstane doma, mlze diky tomu prijit nejen o stavajici
kontakty, pFatele, ale mdze kazdy den svého Zivota zaZivat pocity marnosti, kfivdy a litosti
nad tim, jaky jeji Zivot nabral s postizenym ditétem smér. Tim, Ze Zije jen pro sve dité, ji
miZe pfipadat, Ze jeji socialni status je nizky, mdzZe si pfipadat zbyte¢na a ménécenna. Ve,
co dosud délala a pracovné dokazala, prichazi vnive¢. Matka jakoZto peCujici osoba je pre-
tizena mnoha povinnostmi, financné se stava zcela zavisla na manZelovi nebo socialnich

davkach.

R (110): Byla jsem na prodlouzené matetské do 7 let a pak jsem zlistala

doma, co uz pak.

Y (35-42): ...j& kdyZ jsem jako vysokoskoldk chodila dva roky do za-
meéstnani, otevirala se mi kariéra v devadesatych letech a kdyZ se roz-
hodnete, co vam teda zbyva, rozhodnete se, Ze teda bud budete délat ka-
riéru nebo budete pe€ovat, budete mit dité. J& jsem si vybrala dité no a je
to takové, jaké to je. Prosté to nese to Uskali, Ze teda volite, jestli kariéra
nebo dité...napiSete diplomku a mate predstavu, Ze dostanete dobrou
praci a budete vydélavat dobreé penize a to, co jste se naucila, co vas sta-
lo nervy, Ze kone¢né zurocite v praxi, Ze se dopracujete néjakého uznani,
budete na sebe pySna, hrda, Ze néco znamenate v té spole¢nosti a ono je
to pak vSecko uplné jinak.

T (60-61): J& jsem délala ve vypocCetnim stfedisku a technika jde tak
rychle dopredu, Ze v soucasnosti, jsem pocitacovy analfabet. Takze jsem

zUstala doma...

Tim, Ze Zena zlstava doma na prodlouzené rodicovské dovolené, kterou ma ze za-
kona moZnost vyuZzit do 7 let véku ditéte, vSak rodina pfichazi o jeden staly pfijem. Diky
mensimu objemu penéz, které méa rodina k dispozici, mohou byt neblaze ovlivnéni vsichni
Cleni. V napnutém rodinném rozpocCtu tak nemusi zbyt Z&dna finan¢ni Castka na krouzky
pro zdravé sourozence, dovolena a vylety se stavaji luxusem, ktery si rodina nemdze dovo-

lit. VyloucCeni se opét dotkne vSech.
Y (123-125): ...Ze ta rodina finan¢né nestrada, kdyZ pecuje o handicapo-
vané dité, to u nas se Fict neda. Vemte, ze my vic jak dvacet rokl Zijeme

z jednoho platu. ManZel Zivi pét lidi pétadvacet let!
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Pokud se Zeny rozhodnou, Ze se z jakéhokoliv dlivodu své kariéry vzdat nechtéji
nebo by rodina z pfijmu manzela nemohla vyjit, nastupuji do prace. Neobejdou se ovsem
bez pomoci nejblizsi rodiny, svych rodicd, tfeba i dospélych sourozencl. Hektické Zivotni

tempo klade nemalé naroky na vSechny zucastnéné.

W (199-204): ...mé&me vyhodu, Ze bydlime s jejimi rodiCi v baraku, takze
oni nam vypomahaji, Ze pro néj tfeba chodi do Skoly. KdyZ nemam smeé-
nu, tak je to vozeni viceméné na mé a kdyZz mam smeénu, tak pro néj jezdi
déda. SnaZime se to tak néjak slatat, aby manzelka mohla chodit do prace
a neméla mySlenky na to, Zze musi byt doma. Je to lepsi, psychicky si mys-
lim. Je to lepsi, kdyZ jsou vSichni zaClenéni a ne kdyZ je jeden doma a

premysli nad kdo vi ¢im.

X (129-131): Do sedmi let jsem méla prodlouzenou materskou a od sed-
mi let péci o osobu blizkou. To uz byli i rodi¢e v diichodu, ale nechtéla
jsem je uvazovat, aby byli s C. kazdy den, i tak to pro né bylo leckdy na-
rocné.
Dalo by se polemizovat, jak dlouho je takovyto narocny Zivotni styl udrzitelny, aby
se nepodepsal na fyzickém zdravi rodicli nebo na jejich vztahu. VyGerpani rodice ve snaze
doprat svym détem vSechno to, o co déti v béznych rodinach nebyvaji ochuzeny, mohou

vvvvvv

W (234):... my to tak toCime, da se Fict, Ze se mijime...

6.1.2 Kategorie prijeti

RodicCe handicapovaného ditéte potfebuji vice nez jini pocitit, Ze vSe, co délaji, ma
smysl. Smysl nejen pro existenci jich samotnych jako rodicd, ale také jakozto lidskych
bytosti. Potfebuji ujistit, Ze cesta, kterou se rozhodli jit pro dobro svého ditéte, kterou mu
svymi Ciny a chovanim ,,uSlapavaji“, je spravna. Projevy pfijeti a podpory okoli jim aspon
na okamZik mohou pomoci v ubezpeCeni, Ze se touto trnitou cestou nevydali zbyte¢né.
Kladné reakce jim vynahrazuji vSechny kFivdy a bolesti duse, kterych se jim dostalo. Diky

nim mohou pocitit, Ze jsou pravoplatnymi ¢leny spolecnosti bez ohledu na okolnosti.

U (181-185): ...lidi se s nim zdravi, pousti se s nim do hovoru, jednou se
mi i stalo, Zze mé zastavila sousedka, ze vidéla E. v obchodé a jestli o tom

vime, j& jsem podékovala Ze ano, Ze to vim, takze jsou ti lidi pozorni, radi
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se s nim zastavi a ja se kolikrat divim, kolik on tu mé& v okoli znamych,
kdyZ nékoho potkame, kdo ho zna, co komu i navyklada, co u nas noveho

a podobné.

S (42-43): ...kdyz jste se ptala na negativni zkuSenost, tak to nemam, ale
naopak mé velice potési, kdyZz mam spi$ pozitivni, a to mi kolikrat vSech-

no vynahradi.

X (41-41): 1 sousedi jsou fajn, kdyby mé tak méli vSichni radi jako C.!

ProtoZe ona ma rada lidi a tim padem se ji to vraci.

Z (58-59): Rodice jeji maji dobré vztahy se sousedy, s témi i slavi spolec-

né, i ti sousedi A. znaji.

W (92-93): Rodina nas podrzela, vSichni jsou kFestani, i my jsme Vérici,

tak zfejmé i z toho dlivodu tam prijeti bylo.

T (33-34): Rodice z toho byli nestastni, jestli si ji mam nechat nebo ne, to
mi nikdo z nich v té dobé nedokazal Fict. Ale ze strany mych rodicd ta

podpora byla.

Y (67-69): ...podporili nas rodice, oboji a to ndm asi tak néjak tak to
ndm pomohlo. Podpora byla obrovska, kdyZ jsem Fekla, Ze B. do Ustavu
nedam, tak manzel stal pfi mné, rodice stali pfi mné a to je pak obrovska

sila, vy naberete silu a pak méate Sanci.

Predsudky a stereotypy, které jedince s Downovym syndromem provazeji cely je-

jich Zivot, ovliviuji nemaly pocet lidi. Pokud vSak maji moznost handicapované dité po-

znat blize, mohou byt pfijemné pfekvapeni a nazor na tento druh postizeni zméni. DUlezité

je prekonat obavy z nezndmého a dat Sanci projevit se, ukazat, jak jedinecné bytosti mohou

byt.

X (61-63) ...pani ucitelky byly fajn, jsou s C. kamaradky doted’. Protoze
byly velice mile pfekvapené, Ze byla sluSna a hodna. A jesté diky tomu
ziskali ve Skolce navic spoustu hracek, protoze za C. tam chodil jednou

za Ctvrt roku psycholog a ten to zafidil.

T (161-163):...my jsme méli velké Stésti, protoze mé sami nabidli, kdyz
chodily déti do hudebky, tak ndm nabidla pani Feditelka, Ze tam mlze
chodit, Ze to obohacuje déti a zaroveri i ji....(163-166)...V jiné ZUSce
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chodila dcera do taneckd a F. si tam brala ucitelka do hodin a byla
ochotna ji tam vzit, i kdyZ uz tam dcera prestala chodit. Ona si s ni pora-
dila, kdyZ se décka treba i Skaredé divaly, ona si to uméla krasné ukoci-
rovat. Chodila do plavani, s predskolakama, F. jim ukazala, co maji dé-

lat a ty décka ji braly.

W (230-232): On si dokaze zmanipulovat lidi k svému obrazu. My jsme
treba byli v Tunisku a tam si dokazal podmanit kde koho. On dojde, za-

Cne se usmivat a to dostane kazdého, to je jeho vyhoda.

Z (134-136): ...ona je v Praze skoro kazdy mésic, protoZze my tam mame
pratele, ktefi vidycky sezenou listky na néjaky muzikal, do divadla a ma-
me tam velkeého sponzora a z té jejich firmy pfrijde tfeba dvacet lidi, ktefi

si déti vezmou a jdou s nimi nékam sami, cozZ je Uzasné.

6.1.3 Kategorie zaclenéni

Integrace jakoZto rovna pfileZitost G€astnit se rovnym dilem spole€enského Zivota
je podminéna pratelskym a pfistupnym socialnim prostfedim. Integrovat handicapované
dité ale znamena vytvorit i kvalitni spoleCenskou podporu jeho rodiné, minimalizovat pre-
kazky ze strany majoritni spole¢nosti. Integrace je jisté pfinosem pro vSechny €leny spo-
leGnosti, pro intaktni i handicapované, ale otazkou zlstava, jestli je opravdu vhodna pro

vSechny bez rozdilu.

R (78, 83): VSeobecné je integrace dobra, ale ne pro nas...Jako ano, déti,

které na to maji, tak to mize klapnout.

T (134-137): Ja si myslim, Ze integrace je dobrd véc a velmi potrebné
véc. Ale zaleZi kam. Myslim, Ze se daji integrovat vSichni, ale ne po celou
dobu, tfeba jen tak do 3. tFidy, pak ty décka trpi. Aby byly ty déti celou
dobu integrované mi pfijde jako strasna blbost. NaSe déti to nikdy ne-

zvladnou a proc€ se maji citit v té tFidé ménécenné nebo jako nejhorsi.

S (238-241): Jestli by déti mély byt integrované? Ja myslim, Ze ano. Ale
musela by ta Skola vytvorit podminky a vychovavat i to okoli k tomu, Ze
jsou mezi nami takové déti. Kazdé dité ale urcité nemUlze byt integrované.

Tu zamyslenou ploSnou integraci si ale dost dobfe nedovedu predstavit.



UTB ve ZIling, Fakulta humanitnich studii 75

Y (266-267): Dtiv to byl mdj velky sen. A ted, zalezi pripad od pFipadu,
myslim, Ze v urCitych podminkach to jde.

Z (241-242): Ja bych to fekla tak o integraci a inkluzi — at’ je vSechno, at
je vSecko mozne, at’ je to vSecko povolené a at’ si kazdy jde tim svym
proudem... (245-246) Neni to pro kazdého, ale musi si to zkusit. At je za-

chovana oboji moznost, pro viechny rovnym dilem.

6.2 Rodina

Genetické onemocnéni, ke kterym se Downlv syndrom fadi, sice postihuji dité, ale
tato problematika se nejvice dotyka rodi¢l a ostatnich lidi v jeho okoli, tedy rodiny. Rodi-
na je po Vetsinu jejich Zivota jedinym orientanim mistem postizeného ditéte. Postoje rodi-
ny a kvalita souZiti ovliviuji jeho sebepojeti, zaroven vsak slouzi k vytvoreni lepSich Zi-
votnich podminek celé rodiny. Vyrovnani se s faktem, Ze se narodilo handicapované dité,
je vysoce individualni zaleZitost, ale bezvyhradné prijeti ditéte rodici je zakladnim a nejdl-

jde hrdé se svou ,,nélepkou na trh*.

Y (117): B. bych nikdy do ustavu nedala! (69-71) My jsme se rozhodli
hned v porodnici, okamZité na tom porodnim séle, to bylo strasné spon-

tanni...

X (7-8): ...kdyZ se narodila, tak jsme neméli ani chvilku pochybnosti,

prosté byla nase.

U (54-56): ...manZelovi jsem Fekla, Ze mame chlapecka, ale Ze neni GplIné
v poradku a on se mé zeptal, co ma Fict détem. A ja mu fekla, Ze nic, Ze se

jim prosté narodil bratr, Ze vic neni dilezité.

Z (154-156): Clovék to musi nést tak néjak hrdé, 7e délame zasluznou
praci. My mame ty déti hezky oblecené a tak néjak jako ani ty déti neza-
kryvat, ani se prosté neotacet.

W (89): Ani na okamzik jsme neuvazovali, Ze bychom si jej neodvezli do-

o

mu.
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Neékteri rodice si svou cestu k ditéti hledali obtizngji. V kone¢ném ddsledku ale
nezéleZi, co rozhodlo ve prospéch ditéte a kdy k tomuto rozhodnuti doslo, dllezité je, Ze se

pfijeti dostavilo a rodicovsky pud zvitézil nad obavami a bolesti z nesplnéného snu.

T (16-18): S tehdejSim partnerem jsme si rekli, Ze si ji nechame, tak mi
oddechlo... na druhy den partner priSel, Ze volal néjakému doktorovi do
Prahy a fekl v Zddném pripadé ne, takze jsem jim Fekla to jeho stanovis-
ko. Zastavili mi laktaci a pustili mé domd. (25-27)...pak jsem jim do toho
kojeneckého Ustavu zavolala, Ze si ji necham. Partner byl nepficetny, re-

kI, Ze ji vyhodi z okna a tak podobné.

R (58-62): ...podivala jsem se na néj a vidéla jsem jenom Downa, Skare-
dého Downa. Uplné jsem se z toho sesypala, zavolala jsem do kojenecké-
ho Ustavu v Kyjové a dali jsme ho tam. V patek jsme ho tam odvezli a
v pondéli jsme si ho dovezli zpatky dom(. Ja jsem se s tim prosté potie-

bovala néjakym zplsobem srovnat.

6.2.1 Fungovani

Vstupem handicapovaného ditéte do rodiny se zméni prava a povinnosti vsech Cle-
nd, zmény prichazeji i v oblasti fungovani chodu celé domécnosti. Tomuto ditéti je nutno
podridit a pfizplisobovat Zivot v mnoha ohledech a pouhym narozenim ditéte téZké zkous-
Ky nekonCi. Rodice si mohou pfipadat jako na horské dréze, jednou nahore, jednou dole,
tato nikdy nekoncici jizda se trvale podepisuje na vSech, ktefi se vezou. Zdravotni problé-

my a z nich vyplyvajici omezeni se rodin mnohdy nepusti cely Zivot.

Y (51-55): Od narozeni méla vrozenou srdecni vadu, ale operovali ji to
ve dvou letech. Ale to bylo takové, Ze v osmi mésicich nas pfijali do ne-
mocnice v Brné a fekli, Ze stav je teda kriticky a uz nas nepustili domd,
Ze. Za tyden rekli, Ze stav je teda kriticky, ale Ze jsme pro né moc rizikovi
pacienti a Ze nas poustéji domd a at’ prFijdeme za 3 mésice a to mélo byt

na zacatku ledna. Asi si umite si pFedstavit, jaké jsme méli prvni Vanoce.

T (147-149): Méte velké omezeni. MUzZete jen tam, kde zvladne ona, ji
musite vSude odvézt autem nebo kam ji dovezete koCarem. Jste omezena,

nemUzete jit na tliru, $lapnout si s hiilkami a tak podobné.
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R (70-74): Doktofi Fikali, Ze kolem puberty bude muset asi podstoupit
znovu tu operaci. Ujde s pFestdvkami. Navic m& problémy s nohama,
jednu nohu ma o Cislo mensi nez druhou, takze mu musi Sit boty na miru
a kvdli tomu ani daleko neujde. Na kazdém desatém kroku si musi sed-

nout a odpocinout.

Déti dospivaji, rostou a postupem ¢asu ¢im dal méné potfebuji své rodice. Osamo-
statriuji se, ziskavaji sebevédomi a narlstaji jim kidla. Pfijde ¢as a z rodného hnizda vy-
Iétnou do svéta, aby jim Zivot provéril vse, co se dosud naucily. Pro rodice je tato faze je-
jich Zivota jisté n&ro¢nd, matky mohou trpét syndromem prézdného hnizda, ovsem toto
rodi¢e handicapovanych déti malokdy zaZiji. Namisto toho, aby si rodi¢e kone¢né vyhradi-

li Cas také na sebe, délaji svym témeér dospélym détem stale nutny doprovod.

S (73-74): Ja bych Fekla, Ze ted prizplsobujeme Zivot jeho potFebam i
vic, nez kdyZ byl maly. ProtoZe ma jeden tyden Skolu a druhou praxi, tak-
Ze pro mé je to narocné.

X (163): ...moje omezeni je v tom, Ze C. se pohybuje jenom doma. (123-
124) Kdyz se narodila, bylo mi 32. Na dne3ni dobu to jeSté neni tak Spat-
né, jak se dnes rodi déti starSim mamink&m, ale zase na druhou stranu ty

jim pak jesté v jejich 23 letech nedélaji doprovod, Ze...

Mnohé déti jiZz na prvnim stupni zakladni Skoly bravurné zvladaji zcela samostatné
kazdodenni ranni ritual pred odchodem z domu do vzdélavaci instituce — obléknou se, na-
snidaji, provedou nezbytnou hygienu a v€as odchazeji. Rutina. Ale jak pro koho. Jedinci
s Downovym syndromem byvaji nezfidka pomalejsi ve vykonavani jakékoliv €innosti,
potrebuji svij ¢as, maji své tempo, ze kterého se neradi nechaji vytrhnout. Tyto pravidelné

boje rodicl jsou vycerpavajici, stres je na dennim poradku.

U (205-206): Ma velice Spatny pojem o Case. KdyZ se mame nékam vy-
pravit, on ma svlj rytmus, ma del$i proluky, on si to uziva (236-237) Ja

jsem mu jednou i musela rano ujet, jak on je pomaly...

Y (339-344): B. v zafi skonCila skolu a ja jsem méla pocit, Ze jsem na
konci sil, protoze ja jsem celych patnact let ji kazdé rano musela pre-
mlouvat, aby vstala, aby se oblékla, aby se v€as najedla, k tomu dalsi dva
sourozence, takze ja jsem uz straSné moc potrebovala si odpoCinout. Uz

se nemusim stresovat, jestli se stihneme vypravit, protoze byla doba, kdy
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jsem je vSechny tfi vozivala do Skoly naraz a presvédcit ji, to bylo pomalu
nadlidské Usili...(354-356): Pro mé bylo tfeba i nesmirné ubijejici, kdyz
jsem ji musela rano dovézt do Skoly, pak na dvanact pro ni jet zase zpat-
ky, to ani nestihnete nic udélat, porad sledujete hodiny, abyste nepfijela

pozdeé.

DalSim ,,neSvarem* déti s Downovym syndromem byva tvrdohlavost. Malé dité
snadno oblecCete a pfemistite z mista A do mista B. S dospivajicim ¢i dospélym nepochodi-
te jinak, nez pfemlouvanim a presvédcovanim, rodiCe musi najit ten pravy trik, jak docilit

sveho. Ne vzZdy vSak uspéji. Rodina funguje a zcela podrizuje program jednomu ¢lenovi...

R (86): Je tvrdohlavy, a kdyZ se mu nechce, nebude prosté délat nic.
(142-144):...musi se mu chtit. J& mu Feknu, Ze tfeba jdeme ven a on ne-
chce, tak ja jdu néco délat a najednou se rozmysli, Ze chce jit, tak musime

jit okamZiteé.

Y (328-331): Tak jak trileté décko, Feknete ji, vezmi si mikinu s dlouhym
rukavem, ona se podiva z okna a sviti slunicko, i kdyZ je to v prosinci a
rekne ne, ja si vezmu triko s kratkym. A je fuska ji presvédcit ji, aby si to
tricko neoblékla. A musim ji tak dlouho presvédCovat, dokud ji nepfe-

svédéim...

Porovnavani patfi k Zivotu nés viech. Kdo z nés se aspoi jednou ve svych myslen-
kach nezaobiral tim, Ze jeho soused ma lepsi auto, chytrejsi déti, vychovangéjSiho psa a tra-
va na jeho zahradce je zelenéjSi, nez ta naSe. S pfichodem potomka na svét leckteré ma-
minky pohlednou ,.ko¢arkovym zavodim* a s chuti své ratolesti vystavuji na odiv kdekoliv
se da, vychvaluji kazdou plnou plenku a sporadanou skleni¢ku s vyzivou. To vSe nejlépe
s co nejveétsim publikem. Maminka handicapovaného ditéte by se jisté také rada pripojila
k Stébetani a rozebirani pokrokl svého potomka, ovsem ktera matka zdravého ditéte nale-
Zité oceni, Ze takovéto dité konecné ve dvou letech déla prvni kricky, kdyz jeji dité jiz
tfeba v jednom roce béhalo jak divé. Uznani se ji dostane pouze mezi svymi, mezi rodici
podobné postiZzenych déti. Pocit sounalezitosti jisté mnoho maminek posune o kousek dal,

mohou se v klidu nadechnout, naberou sily fungovat zase dalsi den.

Y (462-466):...s manzelem jsme zaloZili sdruzeni Kamaradi a toto sdru-
Zeni je pro rodiny vSech handicapovanych déti. Plvodné to bylo jen pro

v e

Downy, ale pak jsme to rozSifili, protoze chtéli chodit i ostatni. Funguje
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uz 10 rokd. A bylo to moc fajn, protoZe jsme si ty informace vyménovali
navzajem s rodiCi, setkavali jsme se, navzajem se povzbuzovali. Radili

jsme si.

U (141-145):...d0lezité taky je, Ze se ti rodice denné potkavaji, a kdyz uz
néco mate a potkavéte se s druhyma, ktefi maji taky tim ¢okoladovym na-
vrch, tak lip vsaknete, Ze se vam taky néco takového déje.

6.2.2 Kvalita zivota

PéCe 0 mentalné handicapovane dité je spojena se zménou Zivotniho stylu celé ro-
diny. Rodice se musi prizplisobit novym podminkdm a potiebam ditéte, mnohdy zcela
zméni ZebfiCek svych hodnot a priorit. VVSechny zmény, které s pfichodem postiZzeného
ditéte prichazeji, se odrazeji na kvalité jejich Zivota. Pecujici rodice se ve snaze pfizplsobit
okolnostem postupné nauci vnimat Zivot takovy, jaky je, se vSemi jeho klady i zapory, od

zékladu zméni svlij postoj.

Y (404-407): To mate tak, kdyZ si odrete koleno, tak vas to boli, ale nau-
Cite se s tim zZit. A kdyZ na to budete jen nadavat, prosté zaleZi, jestli se
s tim naucite Zit a fungovat a hledat v tom to pozitivni. KdyZ se naucCite
hledat to pozitivni, tak ten Zivot je pak tak néjak snadnéjsi. (409-412) Je
to stejné jako o svatbé, kdyZ Feknete ano, protozZe jste se tak rozhodli, Ze
budete snéSet dobré i zIé. A pak za dvacet let zjistite, Ze se lehce Fekne
ano, ale tézko se to Zije. A to je uplné to samé. Umite to Zit, chcete to Zit,

ale ne vzdycky to jde tak, jak si to predstavujete.

R (192): UZ jsem si zvykla... Mohlo by to byt i horsi (194)...musime s tim
ngjak valcit.
W (88): ... srovnali jsme se s tim, nic jiného se s tim délat neda.

Nedochazi vSak pouze ke zménam postojd, vlivem zkuSenosti, které vyplyvaji
Iépe zvladat problémy a udrzi si optimistické ladéni. Pokud se zpétné ohlédnou za svym
Zivotem, zjisti, Ze jejich role peCovatele méla i pozitivni vliv na kvalitu jejich byti, naplni

je pocitem uzitecnosti, smysluplnosti a hrdosti

X (212-214): Ja jsem se ted na plese bavila se synovymi znamymi, oni
povidali, jaké maji starosti s témi svymi pubertéky a ja si tak Fikala, Ze
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jsem urcité hodné véci udélala v Zivoté Spatné, ale Ze co se ty€e moji C.,

tak Ze to jsme zvladli dobre.

Ke kvalité Zivota a spokojenosti rodin s handicapovanym ditétem znacné pfispiva
socialni podpora, ktera mize nabyvat riznych podob. At jiZ jde o podporu emoéni, financ-
ni Ci praktickou. Zdrojem této podpory jsou vétSinou pribuzni a pratelé. Dobré rodinné
vztahy, soudrznost a kontakt s prateli predstavuji ddlezitou pomoc. Narozeni postizeného
ditéte totiz mlzZe negativné narusit spolecensky Zivot ¢i volnoCasové aktivity pecovatelll a
snizit tak kvalitu jejich Zivota. PeCujici osobé by mélo byt umoznéno udrzZet si aspon Cas-
teCné Zivotni standard, na ktery byla dosud zvykla, méla by ji byt dopfrana relaxace a dosta-
tek Casu na regeneraci sil, psychickych i fyzickych.

X1 (198-199): No a my jsme takova parta starSich pand, a kdyZ nejsem
v praci, tak si tfeba v patek zapinkame a kdyZ néjaka dédina zorganizuje

turnaj, tak se tam vydame.

R (189-190): Jo, na sebe ¢as mam, hlavné kdy?Z si H. vezme na vikend ta-

tinek, tak si aspon odpocinu a mizu se chvili vénovat sama sobg.

Y (422): Cas si musite udélat. (427-429) Vite co, kdyZ po nétem moc tou-
Zite, tak to vZdycky udélate. (147-148) Ale z financniho hlediska je to také

vvvvvv

ho...protoZe ty penize jsou potreba jinde.

T (142-145): Vite co, stim se Clovék néjak szije. KdyZz byly déti doma
vSechny, tak jsem mohla jit i na koncert nebo si zaplavat, ale kdyZ jsem
ted s ni doma sama, tak chodim jen tam, kde ji mizu vzit s sebou. Kdyz je
ve Skole, tak si vyridim rychle, co se da nebo si jdu zaplavat, na brusle
nebo chodime s maminama na dopoledni predstaveni do divadla pro

Skolky.

K negativnim zménam mize dojit zejména v oblasti partnerskych vztahd. Celoden-
ni starost o postizené dité Zenu vycCerpava, lezi na ni bfemeno veSkerych povinnosti, tedy
péce o chod domacnosti, starost o dalSi sourozence, tato prace nikdy nekonci. V kolotoCi
vSednich starosti se mohou manzelé odcizit, protoze se leckdy miji fyzicky — partner se
stard o obZivu rodiny, tudiz travi vétSinu Casu v praci, ale také psychicky — Zena si mlze

pfipadat nedocenénd, podporu partnera vidi jako slabou a nedostateCnou. Vznikaji tfeci
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vr o w

plochy, konflikt a od néj neni daleko k ukonceni spole¢ného Zivota. DalSi Zivotni rana, se

Kterou se Zena musi vyrovnat.

T (27): My uZ spolu nezijeme, sice jsme néjakou dobu byli spolu, ale ne-

fungovalo to.

R (104-105):...s manZelem jsme se rozvedli. Ale tam byly i jiné problémy,
které se nedaly prehliZet. (106-108) Ale j& jsem na tom ted lip, stejné
jsem vSechno odedrela ja, on tim, Ze jezdi s kamionem, stejné nebyval

Casto doma, ani penize mi nedaval.

Protipélem bolesti z odchodu blizkého Elovéka mize byt zkvalitnéni stavajiciho
vztahu. ManZelé spolu ustali nelehkou zkousku, nepoddali se melancholii a smutku z naro-

zeni postiZzeného ditéte a nasli v sobé navzajem oporu, stmelili se.

Y (87-88): Jsem pysna na to, Ze fungujem i s B., jako cela rodina, Ze teda
naSe manZelstvi se tim spi$ utuzilo nebo j& nevim, jestli utuZilo, ale

s manzelem méame vyborny vztah“.

vvvvvv

X (214-216): Rozhodné ode mé necCekejte, Ze vam reknu, Ze nas néco
obohatilo, stmelilo, ne. Prosté to, co nam Zivot pfinesl, tak to Zijeme, ale

Ze by néjaké zmény k horSimu nebo lepSimu, to se nekonalo.

X1 (223): ...dobré to je, museli jsme se prosté prizplsobit situaci.

6.2.3 Finance

Narozeni postizeného ditéte ma mimo jiné také neblahy dopad na chod rodiny
z hlediska ekonomického. Pecujici osoby maji moznost zlstat na prodlouzené rodi¢ovské
dovolené do 7 let véku ditéte, po uplynuti této doby si mohou zaZzadat o pFispévek na osobu
blizkou. Vétsiné déti s Downovym syndromem byva pfiznan I1. nebo Il1. stupen zavislosti,
kdy ve Il. stupni, tedy stfedné tézké zavislosti je pobiran pfispévek ve vysi 6000 KE mésic-
né, ve Ill. stupni, t8Zké zavislosti, je Castka 9000 K& mésicné. Od 18-ti let jde ve stejné
kategorii 0 sumu 4000 K¢ a 8000 K¢ mésicné.

R (113-115): On mé zatim jen pFispévek na péci, diichod dostane az v 18-

ti letech. Pak mame jesté prispévek na bydleni a alimenty. ProtoZe jsem
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snim sama, tak je ta Castka navySena o 2 tisice, ale celkova financni

Castka je opravdu k smichu.

T (113-115):...t0 je jeji pFispévek na péci a to ma na uhrazeni rdznych
sluZeb, ale lidi to maji nastavené jinak. Pro ni jde i kvQli bezlepkové dieté
hodné penéz bokem, to neni mdj prijem, ale nékteri si mysli, Ze ty penize

mam jen tak, bez préace.

S (145-146):...chtéla bych vidét Clovéka, ktery by pracoval za 4 tisice

meésicné. V podstaté 24 hodin denné cely Zivot.
U (295):...z financniho hlediska je to netnosné...

VySe zminéné Castky nejsou nijak zavratné, financni zajisténi rodiny tedy z valné
vétSiny musi obstarat otec. PFi péCi o postizené dité mnohdy nelimérné vzristaji naklady,
pfi zdravotnich problémech museji rodiCe pravidelné dojizdét na kontroly i do vzdalenéj-
Sich odbornych ordinaci. Néktefi otcoveé se zapojuji tak aktivné, Ze nepfimo dochazi ke

snizeni pracovniho nasazeni, ¢ehoz dlisledkem je usly zisk a nutna zména profese.

Y (44-49): No, tak, ty spoleCenské udalosti nas velice ovlivnily, protoze
manzel jako vysokoSkolak pracoval jako $éf konstrukce a kdyZz méla B.
zdravotni problémy, tak zacal pracovat jako OSVC, aby mohl byt nabliz-
ku. ProtoZe to byly doby, kdy B. vlastné prodélavala operaci srdce, na-
sledovalo vySetFeni srdce v Praze, Brné po tfech tydnech, po mésici a to
zaméstnavatel nebyl schopny ani tolerovat, proplacet mu nebo mu davat

volno.

6.3 Jednotlivec

V Zivoté kazdého Clovéka existuji od jeho narozeni dlezité mezniky, kterych
v urcitém véku dosahne a posouvaji jej dal. Ve zaCina nastupem do materské Skolky, ktera
funguje jako prvni velké socializacni zafizeni a dale postupuje pres potvrzeni socialni a
pracovni zralosti vstupem do zékladniho Skolstvi. Urcita Cast spolecnosti projde i stfednim
a vysokoskolskym stupném vzdélavani a Casem si najdou Zivotniho partnera, se kterym
zalozi vlastni rodinu. Tyto faze by se daly pfipodobnit k stupinklim na Zebfiku Zivota, po
kterych jedinec stoupa dal a vys, aby dosahl v rdmci svych moznosti co nejvyssiho bodu.
VSechny tyto faze maji jedno spolecné — osamostatnéni daného Clovéka. Postupnym od-

poutavanim se od rodiny v Uzkém spojeni se vzdélavacimi institucemi se kazdé dité uci byt
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samostatné. A samostatny Zivot znamena moznost volby. Moznost volby, ale s ni spojenou
nutnosti nést disledky svého rozhodnuti. Kazdodenni nutnost rozhodovani s sebou nese
jista rizika, ale také zisky. Tyto zisky a rizika jsou ovsem béZnou soucasti Zivota intaktniho
jedince, bez nichZz by mohl ¢asem nabyt pocit, Ze jeho vlastni Zivot neni v jeho rukou, Ze
nékdo rozhoduje za néj a vzal mu moznost zvolit si sdm. Samotny proces osamostatiiovani
se je dlouhy, pro jedince se mentalnim handicapem znamena béh na dlouhou trat’. Takovy-
to Clovék se musi naucit reagovat na nové a neznamé situace, orientovat se v cizim pro-
stfedi, komunikovat s cizimi lidmi s cilem budovéni si vlastni nezavislosti. Nezavislost a

samostatnost znacné prispiva k za€lenéni daného jedince do spole¢nosti.

6.3.1 Socializace

Socializace kazdého jedince se uskuteChuje prostfednictvim interakce s dalSimi
jedinci, skupinami a celou spolecnosti. Mentalné handicapované osoby maji stejne odlis-
nosti v charakterovych a osobnostnich rysech jako intaktni. Na druhou stranu je vSak bé-
hem Zivota ovliviiovaly zcela rozdilné zkusenosti a Zivotni situace, v dlsledku mentalniho
handicapu také odliSné vnimaji realitu. V prvnich letech jejich Zivota je proces zaclenovani
zcela zavisly na postojich a chovani rodiny postizeného ditéte. Na rodicich zalezi, jak dale-
ce své dité chtéji do Zivota spole€nosti zapojit. Handicapované dité by mélo byt o to vice
v kontaktu s nejbliz§imi. Vzajemny zdravy vztah a stejné tak zdravy pfistup vsech ¢lenl
rodiny, zejména sourozenct, prispiva k ziskani sebedivéry a utvrzuje v ditéti presvédcent,
Ze neni jiné.

F (40): Ja jsem dostala brachu k svatku, narodil se na mdj svatek. (44)

Mame se moc radi.

B (92): Se sourozencema ja mam ideélni vztah...(242-243) Sem tam po
nich pokri¢im Spatné a oni hned feknou, jsi drza a ja feknu, nejsem drza

a oni zase feknou, jsi drza. Asi takto.

C (23-24): Vychazime dobre. Bracha mé furt provokuje, furt mé lechta, i
kdyz se mi to moc nelibi, pak mé tfeba brani netef. Ale mame se radi.
Urcité jo.

D (11): Mame se radi. Nepereme se.

U (66-68):...mélo to velmi pozitivni efekt, Ze k nému navazali pékny

vztah, Ze to neobraceli, nedivali se na ného s odstupem a mélo to jesté ten
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efekt, Ze po ném chtéli to, co po ditéti zdravém.(69-70) Chtély po ném ty

déti zdraveé to, co mél umét...

W (102-103): Néjaké vylozené ochranitelské tendence vici nému nema,

ekl bych, Ze ho bere jako normélniho brachu, Ze to nerozlisuje.

K procesu osamostatnéni neprispiva pouze socializace v rdmci rodiny, handicapo-
vané dité musi opustit i bezpeci domova a seznamovat se také se svym okolim, navazovat
nové kontakty a nalézat pratele. BohuZel vétSina déti a mladych jedincd, ktefi trpi defici-
tem v oblasti intelektu, maji problémy s orientaci, nékdy i s komunikaci, v nizkém véku
jsou snadnéji manipulovatelné, proto jim hrozi rlizné nebezpeci. Rodice ze strachu, ktery je
ovSem opodstatnény, maji vice ochranitelské tendence, nez rodice déti intaktnich. Malokte-
ré déti s Downovym syndromem si tak v détstvi mohly vyjit ven s partou kamaradd bez

dohledu rodi¢l nebo sourozencd.

B (96-97): J& bysem mohla, ale sama nikam. Jako bez rodi¢li nikam ne-

smim a ani nechci. VZdycky jenom s nima.
H (40): Chodim sam ven a mamka IZze. Chodim s brachou.

R (41-42): No, pro néj jsou vSichni brachové. On by se vSude ztratil, i do
Skoly ho musim vozit autem, nema vibec orientaci.(39) Ani ted sam ven

nechodji.

Z (190-191): A. mlze chodit s M., jen ve dvojici. Nékdo mUze chodit sam,

ale ona ne.

Déti s Downovym syndromem ve VétSiné pripadd prochazeji zakladni $kolni do-
chézkou v zé&kladnich Skolach specidlnich nebo praktickych, kde maji moZnost navazat
pratelstvi s jingymi détmi s rliznym druhem postizeni. Néktefi ziskaji kamarada na cely Zi-
vot, bez ohledu na postiZzeni se handicapované déti navzajem pfijimaji bez jakychkoliv

vyhrad.

Z (238-240):...nékteré déti tady jsou vyloZené stigmatizované a ty které
nemaji néjaky ten vyloZzené zjevny handicap, tak jsou naopak velice po-

hledné. TakZe oni se tak berou navzajem, myslim si, Ze je jim spolu dobfre.

V mnoha pfipadech vSak jedinci s mentalnim postizenim trpi nedostatkem vztahd,
kamaradskych i partnerskych. Svij volny Gas travi v omezeném okruhu lidi, vétSinou

~ v

s nejbliZsi rodinou nebo s témi, které poznali ve Skole. V okamzZiku, kdy se prestanou se-
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tkavat v ramci Skoly, vznikne v jejich Zivoté po kamarddovi prdzdné misto. A i kdyZ jsou
néktefi do urcité miry samostatni a nezavisli, chybi jim pak radost z trdveni volného Casu,
protoZe se 0 néj nemaji s kym podélit. Byvali spoluzaci se mohou diky delSim vzdalenos-

tem stat nedostupnymi.

C (89-90): Urciteé s B. ze Skoly jsme byly kamaradky, F. k nam nékdy jez-

dila, ale ted' se s nima nevidavam, moc mi chybi.
B (308): Chtéla bych mluvit s C., ta mi chybi. Nebo ji néco napsat.

Z tohoto diivodu by méli rodice i po skonceni Skolni dochazky své déti podporovat
v seznamovani a navazovani novych kontaktd, umoznit jim Ucastnit se rozliénych klubo-

vych a zajmovych ¢innosti, které budou odpovidat jejich véku.

6.3.2 Seberealizace

Vv

Podle teorie potieb je seberealizace nejvyssi lidskou potfebou. Je Uzce spojena
s pocitem Stésti, spokojenosti a smyslu Zivota. U jedincd s mentalnim handicapem je
schopnost seberealizace do velké miry ovlivnéna hloubkou mentélniho postizeni. Nejsou
schopni naplanovat, jak by mohli realizovat své sny a prani, Casto jim staCi pozitivni oce-
néni a pochvala, kterou ziskaji od druhych. Pravé na lidech, ktefi jim toto hodnoceni po-
skytuji zalezi stupen uspokojeni jejich seberealizace. Intaktni ¢lenové spole¢nosti pfi sebe-
realizaci jednaji na zdkladé poznani svych slabych a silnych stranek, coZ je u osob
s mentélnim postizenim témér nemozné. Nedok&Zou sami zhodnotit své nedostatky, mnoh-

dy maji o svych schopnostech nereélné predstavy.

B (200): Chtéla bych statek a tam zvirata, koné kravy a tak. (206-207)
Slagrem bych si vydélala velké penize a pak bych Zila na tom statku.

H (182) : Chci jezdit s nakladakama, jako tatka.

V pristupu k vlastnimu Zivotu jsou z tohoto ddvodu dilezZité dalsi osoby, které da-
ného jedince dobfe znaji — rodice, vychovatel, socialni pracovnik Ci asistent a davaji jeho
chovani a jednani zpétnou vazbu. Sebepojeti jedinct s mentalnim handicapem je sice jiné,
coZ ovSem neznamena, ze je méné ddlezité. Chovani jedinci s Downovym syndromem se
vyznacuje znacnou touhou byt ndpomocen. Stejné jako my citi velkou potfebu uznani a
uplatnéni se, potrebuji védét, Ze jsou nécim vyznamni. Néktefi svou pomoc proZivaji ve

virtualnim svété...
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B (247): J& mam treba telku u sebe, chci se divat sama a sama jim obCas
pomahat. (250) Chci byt soucast déje...Y (251-252) Y: Ona ma totiz
straSné rada, aby to vZdycky dopadlo dobre. A ona tém postavam napo-
vida, co maji délat, aby to bylo tak, jak ma...(260-261)... strasné potie-
buje mit kolem sebe lasku a radost a takovou tu pohodu. A ma obrovsky

smysl pro dobro a zlo.

Nékteré déti s Downovym syndromem jsou od mali¢ka rodici vychovavany ve stej-
ném duchu, jako jejich zdravi sourozenci, coZz ma do budoucna velice pozitivni vliv na
pribéh osamostatnéni se. Rovnocennym pfistupem rodic¢e z handicapovanych déti nevy-
chovaji ,,sklenikové” kvétinky, které jsou kfehké a snadno zranitelné. Stejnymi naroky a
poZadavky jim pomohou k vétSimu sebevédomi a uvédoméni si vlastnich moZnosti a
schopnosti. Diky tomu je take jejich snaZzeni postaveno na realném zakladé a realnych zku-

Senostech.

E (352): Chodim do kostela, ministruju. To je mlj Zivot, tam se ja uplat-
nim.(3-4)...pracuju, jsem zaméstnanec. Pomaham ve Skolce s vysavanim,
chystanim lehatek, ovecky na spani.(220-222) Ja jsem délal pro vas tady
tu krabiCku, stryCek, moji maminky bratr vyrobil, dal mi dfevo, oCisténé,

v

aby nebyly tfisky, dal mi hiebiky, mamka mi nakreslila plan na papiru,

~rv

udélal jsem si krizky, oznacil, dostal jsem metr, vyméril jsem to.

Z (99-100):...umi i vyrabét, ona ma strasné Sikovne rucicky, takze jako

kdyzZ se ji da navod, tak podle néj zvladne udélat.

Problém s planovanim a organizaci €innosti v ramci dne, ale i delSiho ¢asového
horizontu se odrazi také v oblasti traveni volného ¢asu. Jednak miZze byt problém v placeni
zajmovych aktivit, bariéry vSak existuji i ze strany handicapovanych jedincll — jejich mala
motivovanost a nedostatek vile pro néco se rozhodnout a nasledné vykonat, mize vyustit
v neschopnost zapojit se do jakékoliv aktivity a stravit tak smyslupIné svij volny ¢as. Je-
dinci s Downovym syndromem jsou i v tomto ohledu velmi zavisli na tom, jaké aktivity

jim zprostredkuji rodice, vychovatele...

F (74-76): Mé bavi malovat, vyrabét obrazky, keramika. Do krouzku ke-
ramiky uz nechodim. Ted chodim do bfisnich tancll. U tety M. jsem se
projela na konikovi. Plavat mé bavi, hrat si na hristi. Venku opékame

Spekacky.
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Z (125-127):...chodi do atletiky, jezdi na letni olympiadu, pak béZzecké
lyZovani, plavani. Navstévuje i muzikoterapii, dramaterapii, ten zabér je

opravdu Siroky.

S (95-97):...0n si rad maluje, takZe ted nemé €as na nic, protoze si malu-
je. Bylo obdobi, kdy si skladal puzzle, jako hodné, prosté prisel ze Skoly a
hned si k tomu na nékolik hodin sedl. Ale ted ma obdobi, Ze si r&d malu-
je.

C (130): S mamkou chodim na bFisni tance. UZ jsme i s mamkou vystupo-

valy.

Realizovat své sny a pfani nemusi mentalné handicapovani jedinci pouze ve vol-
ném Case, stejné jako intaktni ¢lenové spole¢nosti mohou mit rozlicné predstavy o svém
Zivoté mimo biologickou rodinu. Po mnoho let bylo téma sexuélniho Zivota postizenych
velké tabu a s predsudky se miizeme setkat dosud. Pokud ovSem tito jedinci dokazou poci-
tit silné pozitivni emoce ke svym rodic¢dim, sourozenctim, vychovatelm znamena to, Ze
stejné nebo i silngjSi pocity chtéji a mohou zazivat s osobou opacného pohlavi. Tyto sny

nemusi vzdy dojit svého naplnéni, ale pravo na lasku mame vsichni bez rozdilu.

B (185): Mjj sen je vdat se a byt s chlapem! (197-198)... chci byt matkou

vlastnich décek. A mamka to nemUze prekousnout.

F (98): Ja uz mam pritele. Je to spoluzak M. (bratra). Chtéla bych s nim
chodit.
V(104): Chtéla bys mit pritele?

A (105): Ano, mam.

Z (110): No, on je mentalné na vysi, je to takovy velice pohledny chla-

pec... (111) Ale z jeji strany je vidét zajem.

6.3.3 Integrace

Zaclenéni jedinc s mentalnim handicapem do bézné spolecnosti by mélo v ideal-
nim pFipadé probéhnout tak, aby tyto osoby byly vniméany a pfijimany ostatnimi ¢leny jako
rovnocenni partnefi. Partnefi, ktefi se nepfizplsobuji, ale jsou schopni si najit své misto a
dle moznosti naplnit své potreby. Tento zpdsob integrace neni obohacujici pouze pro lidi
s postizenim, kterym vhodné zapojeni dokaze zlepSit sebevédomi, ale je ziskem také pro

zdravé Cleny spolecnosti, jelikoZ k nim mohou ziskat lepsi pochopeni a vy3si miru toleran-
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ce. Spolecnost by méla usilovat o to, aby co nejvice osob se zdravotnim postizenim mélo
Sanci ziskat odpovidajici vzdélani, pfipravu na povolani, byla pro né vytvorend vhodna

pracovni mista. A toto vSe znacné prispiva k jejich nezavislosti a samostatnosti.

Nedostatek pracovnich prilezitosti na otevieném trhu prace, predsudky a neochota
zaméstnavatelll, nutnost neustalé kontroly zdravotné postizenych jedincd jsou nejcastéjsi
bariérou, kterou mohou vnimat. Zdrojem problém{ mUze byt i vlastni rodina, jelikoZ rodi-
e se obavaji ztraty prijmu (prispévku na péci nebo dlichodu) nebo mohou mit pocit, Ze
jejich dité si vystaci s diichodem a do prace chodit nemusi. Kolikrat tedy ani nedostanou
Sanci svlj potencial projevit, i kdyZ byvaji zruéni a jednoduché prace zvladaji bez vétsich
potizi. Nemohou sice délat viechno a vSude, s mensi dopomoci a dohledem vSak mohou

byt platnymi pracovniky.

C (51): Chodim pracovat do kavarny na Batové. (55) My tam vafime ka-

fe, laté, capucina a takové véci.

X1 (97-98):...ostatni v té kavarné jsou vétSinou samostatnéjsi nez C., te-
da alespon ja mam ten pocit. Dokazou si sami rozhodnout, ale ji se musi

vic Fikat, co ma délat.
G (247): Skladam, uklizim, vybaluju zboZi na praxi. To mé bavi.

S (152-156):...potfebuje dohled a aby ho nékdo kontroloval, ale porad tu
praci udéla. On je jeden z mala, ktery kdyZ mu tu praci daji, tak on ji
udela, sice pomaleji, ale udéla. Udéla to peclivé, je to srovnane, neutika
od te prace. Takze kdyby mél takovou moznost, takovou praci, kde ma i
zpétnou vazbu, to, Ze je nékde potrebny a jesté za to co udéla, dostane né-

jakou odménu, to bych si opravdu prala.

Z (102-103):...jak jsem fikala, s néjakym navodem ona dokaze vyrabét

uplIné vdechno, sice s dohledem, vedenim, ale rucicky ma moc Sikovné.

V procesu zaclenéni a osamostatnéni rodice dospivajiciho ditéte nefesi pouze otaz-
ky mozného zaméstnani, pal¢ivym tématem z{stava i nalezeni vhodného bydleni. Nedosta-
tek obecnich a méstskych bytd v ramci bézné zastavby, které jsou finanéné dostupnym
typem bydleni, nedava jedincdim s handicapem pfileZitost k osamostatnéni se od rodiny a
tim jim zavira dvefe do bézného svéta. Nékdy se mohou také vyskytnout komplikace na
strané rodicl, ktefi maji k otazce bydleni negativni a odmitavy postoj. Dlivodem je obava
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z nové situace, nedlvéra ve schopnosti vlastniho potomka nebo ztrata kontroly. Problé-
mem byva i fakt, Ze mentalné handicapované osoby jsou mnohdy velmi zavislé na svych
rodi¢ich, doma maji veskery servis a rodice za né vse Tesi, takZe se nedokazou prizpUsobit
novym podminkam a prostfedi nebo z tohoto dlvodu ani o samostatném bydleni viibec

neuvazuji.
C(154): Chtéla bych bydlet pofad s mamkou a s tatkou.
V (92): Chtéla by jsi nékdy bydlet sama?
F (93): Ne, s mamkou.

E (243): Nikdy ani v zivoté. Chci bydlet s mamkou a tatkou.

6.4 Stat

Socialni sluzby je tfeba organizovat tak, aby bylo kazdému jedinci, ktery do jeho
okruhu uzivateld spada, umoznéno Zit v jeho pfirozeném a normalnim prostredi. Mél by
mit prileZitost se informované rozhodovat o veSkerych zaleZitostech tykajici se jeho osoby,
prostfednictvim téchto sluzeb by si mél umét vytvorit kompetence k vykonavani smyslupl-
nych €innosti, zaroven byt respektovan a pozitivné hodnocen v socialni roli, kterou zasta-

V4, rovnocenné se U€astnit Zivota komunity.

6.4.1 Nedokonalost systému

Socialni rehabilitace je souhrn urcitych specifickych Cinnosti, které maji aktivné
pdsobit na snizeni miry zavislosti osob, kdy tato zavislost vyplyva z jejich zdravotniho
handicapu. Vysledkem by pak mélo byt dosaZeni co nejvyssiho stupné sobéstacnosti téchto
osob, jejich socialni zaclenéni do spole€nosti. Takto je socialni rehabilitace vymezena
v zakoné, realita je vSak leckdy mnohem jina. Rodiny s handicapovanym ditétem nejCastéji
ze systému socialnich sluzeb vyuZivaji prispévek na péci a invalidni dlchod, jejichZ fi-
nancni vysi jsme uvedli v kapitole 6.2.3. Z pfispévku na péci vétSinou rodice hradi ndklady
spojené s péci o znevyhodnéného €lena, napf. sluzby logopeda nebo diky tomuto pFispévku
mohou svym détem doprat Gcastnit se volnoGasovych aktivit — krouzkd, taborl apod. Tyto
prispévky rodiCe dostavaji na zakladé socialniho Setfeni v misté bydlisté ditéte a nasledné
odborné zpravy posudkového Iékare. Jak dalece jsou s timto systémem pfidélovani pfi-
spévku spokojeni? Domnivaji se, Ze Ucelem statu je rodiny s handicapovanym ditétem do-

stateCné podpofrit Ci je naopak jesté vice znevyhodnit?
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R (112-113): Ja si nemyslim, Ze by nés stat podporoval. Tyhle déti jsou
straSakem pro vSechny téhotné matky a na druhou stranu jsou zdravé?
(115-121) Neuznali mu v posudku bod stravovani, psali, Zze to zvlada
z toho ddvodu, Ze se naji IZici a je to dostacujici. Proti tomu jsme se od-
volali, protoZe pokud si tu stravu nepfipravi, tak ten bod neni podle mého
zvladnuty. Pockala jsem mésic a podala jsem novou Zadost, ale pani dr.
posudkova to déla tim stylem — chces vic, tak budes$ mit jeSté min. Sebrala
mu bod za komunikaci, Ze se jeho komunikace zlepSila, i ta mimoslovni,
pritom jeho komunikace se zhor$ila a mimoslovni teda nechapu, co tim
mysli.

S (160-163): ...socialni pracovnice predtim byla strasnd, ja jsem byla Si-
lené vystresovana. Rekla nam tfeba, abysme mu pofidili kalhoty do gu-
my, kdyZ si neumi zapnout knofliky, byla opravdu nechutnd. Presvédco-
vala mé, aby jezdil do Skoly sdm, pro¢ bych ja nemohla chodit do prace.
U (294): Socialni sluzby ja ignoruju, protoZze pro nas nejsou. (323-326)
Ja jsem tfeba musela jit na Urad prace a fict, do Ceho ty penize, které do-
stava, do jakych sluzeb je dam, jak je vyuzivam. A ja jsem fekla, Ze ni-
kam, protoZe tady nic prijatelného neni a ona byla strasné udivend. A ja
mu ten servis rada udélam, i kdyby jste mé za to nedali vibec nic, ja to
nedélam kv(li penézdm.

Y (443-445): ...my jsme doma trénovaly, jak se skladaji kostiCky...B.
jsem namotivovala, aby predvedla, co se doma naucila a bylo zle, pro
Urady. KdyZz k nam tfeba pfriSla socialni pracovnice, ona byla tak Sikov-
na, Ze jsem ji musela mirnit, aby ji ty davky zase nesebrali. (451-454) Je
prosté Spatné nastaveny systém. Cim vic s tim ditétem délate, ¢im vic umi,
pracujete s nim a zrovna u tohoto syndromu mi pfijde, Ze se s nimi pra-
covat da, ale kdyZz kone€né k néCemu po strasné dlouhé dobé dospéjete a
ten vysledek se dostavi, tak oni vas za to potrestaji tim, Ze vam seberou
davky.

X (157-158): Ten stupen zavislosti ji sniZili automaticky. A protoZe jsem
se ptala téch dalSich maminek, tak jsme zkusili odvolani, ale nepochodili

jsme.
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W (218-219):...kdyZ dojdu na sociélku, tak oni mi nic nefeknou. Oni nej-

radsSi kdybych nedostal nic a neotravoval je, tim padem to pro né konci.

Z vySe uvedeného vyplyva, Ze rodiCe shledavaji systém pridélovani a posuzovani
prispévku na péci jako nespravedlivy. Se svym ditétem ve snaze co nejvice zmirnit jeho
handicap poctivé kazdy den pracuji na tom, aby se vyrovnalo zdravym détem, aby nebylo
ochuzeno o moznost pobyvat v intaktni spolecnosti bez pocitl ménécenosti a tato snaha
byva mnohdy ,,ocenéna‘“ snizenim prispévku. A jak by si stat predstavoval, Zze by méli ro-
diCe prispévky vyuzit? Zrejmé tak, aby se tato Castka investovala do nékteré ze statem

podporovanych sluzeb. I tento zplisob vyuziti ma vSak své ale...

T (115-117):...ona treba kdyby si dala ty penize na néjakou sluzbu
v zafizeni, na cely mésic by ji to stejné nevyslo a co by bylo v téch dalSich

hodinach? A kdo by se o ni staral, kdyby tfeba byla nemocna?

U (295-297):...0n ma sice prispévek na péci 8 tisic mésicné, ale kdyby
ten Clovék chtél ty penize za néjaké sluzby dat, aby nebyla péce jen na
nas, oni si pocitaji 100 K¢ na hodinu, na jak dlouho mu to vyjde?

S (150-151): ...vemte si, Ze kaZzdé to dité ma néjakou rodinu, ktera ho né-
jakym zplisobem zaopatfi. Ale kdyby si to mél vSechno platit sam nékde,
tak ty penize mu nemdZou stacit.

Myslenkami na budoucnost se zaobirdme vSichni. A kdyZ pfivedeme na svét déti a
nas Zivot je Uzce spojen s jejich svétem, kazdé rozhodnuti, které ucinime, Cinime s ohle-
dem pravé na tuto skutecnost. Chceme véfit, Ze budoucnost naSich déti bude krasna, Ze
budou ve svém Zivoté Stastné a jednoho dne zaloZi rodinu a pfivedou na svét své vlastni
déti. Rodice handicapovanych déti byvaji o vSechno toto ochuzeni, budoucnost svych déti
vzhledem ke svému starnuti vidi jako nejasnou a otazka co bude s jejich détmi v budoucnu
je pro né prilis slozita.

T (126): J& vidim jeji budoucnost se mnou. A doufam, Ze bude jesté dost

dlouha...

X (188): Budoucnost nevidime. Nékdy tak rikam, Ze nebudeme moct ani

v klidu umfit.

W (164-166): A do vétsiho horizontu nemam vibec vizi, o tom jsme se
nebavili. My to bereme za pochodu, jak to jde a jak to pFichazi. Je to do-
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cela dobra otazka, ale fakt ted’ na ni neni odpovéd, co bude do budouc-

na.

U (308-309): ...tohle by méla byt véc rodiny, prosté podle toho, jak to
aktualné bude mozné. Ted bych néco zbytecné predjimala, neni na ¢em

stavét.

Z tohoto diivodu by mél byt nastaven systém poskytovanych socialnich sluzeb tak,
aby v budoucnosti mohli rodiCe bez obav svéfit Zivot svého ditéte do rukou nékoho jiného,

nez svych vlastnich. A po pravdé, kdo z nas by byl schopen dat milované dité do Ustavu?

Y (31-33): Zatim jsem nenasla takovou socialni sluzbu, ktera by spliiova-
la mé predstavy a naroky na to, aby se ten lovék tam citil dobfe, abych i
ja byla ochotna dat tam sve dité s tim, Ze za takové penize bych byla pre-

svédcena, Ze se ma dobre.

T (126-128): Ted jsem se divala shodou okolnosti na internet na nabidky,
oni maji pobyty tydenni i dlouhodobé, ale to je pro dospélé. Ona je do-

spéla, ale uvazovanim je décko.

R (184-187): Do Zadného ustavu ho dat nechci. A kdyZz nebudeme moct
ani ja ani tatinek, tak asi dcera. Ale samoziejmé jen v tom pFipadg, Ze by
to nenaruovalo néjak jeji osobni Zivot. To si nechci pFipoustét, ale pak

by musel do néjakého zafizeni.

6.4.2 Nedostatky systému

Kromé nejasné budoucnosti trapi rodice handicapovanych déti jeSté jedna véc —
v okamziku dosahnuti plnoletosti svého ditéte stali pfed volbou, zda své mentalné postiZe-
né dité zbavi svépravnosti, ¢i mu ponechaji plnou svépravnost. Novy ob&ansky zékonik
vychazi z pfirozeného pojeti prava, je zalozen na autonomii vile. Podle néj tedy neni moz-
né zbavit jedince s postizenim svépravnosti sohledem na cinnosti, Kkteré souviseji
s kazdodennim Zivotem. Tento princip vychazi z prava véech €lenll spolecnosti na pfimé-
fené riziko. Rizika jsou pfirozenou soucasti Zivota, pomahaji nam rozvijet se a rlst. Z toho-
to ddivodu se pravo priklani k principm podporovaného ¢i asistovaného rozhodovani. Rea-
lita je vSak mnohdy zcela jina, zkostnatély Gfednicky systém mnohdy spocCiva na starych
zpUsobech prace, kdy byli lidé brani jako véci, véci, které nic nepotfebuji, nemaji na nic

pravo.
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U (304-308): Byla jsem vyzvana, abych ho zbavila svépravnosti, coZ jsem
neudélala. Vykladali mi, Ze to musim udélat, aby nékde néco tfeba nepo-
depsal, ale on neni diivéFivy, on by to neudélal. Pak by v tom pripadé
rozhodoval drad jako opatrovnik, kdo se o néj napr. v budoucnu postara.
A pro€ by toto mél Fesit arad, tohle by méla byt véc rodiny, prosté podle

toho, jak to aktualné bude mozné.

E (327-329): Ja jsem na tom Gradé to byl Fict, co vSsechno umim, Ze cho-
dim do obchodu. A o tom opatrovnikovi, Ze to mamka nechce, ja jsem to

taky nechtél, schvalil jsem to, protoze mamka s tatkou se 0 mé staraji.

Velky nedostatek spatfuji rodiCe v souvislosti se vzdélavanim svym postizenych
déti. I ony mohou studovat do 26-ti let, jak tomu je u zdravych jedincl, bohuZel vétSinou
nemaji kde. Po dokonceni povinné Skolni dochazky sice néktefi absolvuji studium na prak-
tické Skole jednoleté nebo dvouleté, ale malé procento z nich dale pokracuje studiem a
vyuci se oboru. Pfitom pravé mentélné handicapovani jedinci potfebuji neustale opakovat

to, co se jiz jednou naucili.

S (132-136):...mam pocit, Ze uz se ty déti po Skole dal nevzdélavaji, Ze se
nenavaze na to, co se doted naucili. Ze se s nimi neopakuije, Ze to, co se
za ty roky naucili, co s nimi rodiCe délali, jak se snazili, tak na toto se
hrozné zapomin&. Myslim si, Ze tfeba kdyZ se to dité hrozné dlouho nepo-

depise, tak po urcité dobé ten svij podpis i zapomene.

Y (358-359):...je stradna Skoda, Ze pro ty déti néco neni dal, protoze oni

potfebuji neustale rozvijet, posunovat se dal a dal.

T (139-140):...0ni vic neZz kdo jini potrebuji neustéle opakovat, prosté

jak v prvni tridé, porad dokola.

U (290-292): | my zdravi mame béhem Zivota moznost se vzdélavat. Proc¢
nemaji moznost studovat dale, kdyZ jim neZ komu jinému se vSechno

okamZité vykoufi z hlavy.

6.4.3 Pomoc

Spolecnost by méla vytvaret podminky pro socialni zaclenéni vSech rodin, které
pecuji o handicapované dité. Pokud se rodi€e v nelehké situaci narozeni postizeného ditéte

v\ s

rozhodnou, Ze jej nesvéfi do Ustavu, ale budou jej vychovavat s laskou v rodinném prostre-
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di, méla by jim byt spole¢nost nApomocna. Jedna z prvnich socialnich sluzeb, ktera je jim
k dispozici, je rana péce. Tato sluzba nabizi rodindm podporu a pomoc v obdobi nepfiznivé
situace s cilem dosahnout béZzného Zivota. Rana péce je soustava sluzeb a programtl posky-
tovanych ohroZzenym détem a détem se zdravotnim postiZzenim a jejich rodinam. Zakladem
komplexni péce je rozvoj vSech dovednosti a schopnosti ditéte a jeho zaClenéni do spolec-
nosti. Zacina zjiSténim ohroZeni nebo postiZeni ditéte a konci integraci ditéte nebo zaraze-

nim ditéte do vzdélavaci instituce.

W (217-218): Jako proplouvam tim docela dobfe, tim, Ze mé to Educo
dalo néjakeé tipy a co se dozvidam od lidi, na co mame narok, tak to je
dobre (219-221)...dojdu a vim, na co mam narok a jdu si za tim. To Edu-

co je vylozené dobré, oni ndm naznaci, co mame délat, pomdzou nam...

Neékteré déti nemély to Stésti a nemohly byt se svou rodinou, at’ jsou divody jaké-
koliv. Stat se zaruCuje a zavazuje k tomu, Ze i 0 né bude dobfe postarano. Pro tyto pfipady
existuje navazujici soustava sluzeb, ktera bezprizorni handicapované déti materialné za-

bezpedi, poskytne jim co nejlepSi mozné vzdélani, poskytne jim ,,druhy“ domov.

Z (22-23): Byla odebrana z rodiny, protoze zlistala v pdl roce bez ma-
minky, ona ji prosté nechala doma samotnou, takze ji sousedi nasli de-
hydrovanou, opruzenou, zavolali pfislusné organy...(26-27)...skoncCila
v kojeneckém Ustavu a pak v souvislosti s pInénim povinné Skolni dochaz-
ky priSla k ndm. (29-30)...u nas je vlastné dvanéct let. Méla nafizenou
Ustavni vychovu. Ted uZ bude mit dvacet a u nas je momentalné na

smlouvé o dobrovolném pobytu

Jaké moznosti existuji pro postizené déti, které dosahnou plnoletosti a navrat k bio-
logické rodiné je nemozny? V tomto pfipadé funguje po celé republice fada organizaci,
které mentalné handicapovanym osobam poskytuji socialni sluzby typu domov pro osoby s
mentalnim postizenim, chranéné bydleni. Pro tyto jedince jsou podobna zafizeni jedinou
moznosti, jak jim umoznit ddstojny Zivot.

Z (162-166)... tam by mohla pracovat a bydlet, je to domov pro
osoby se zdravotnim postiZzenim. Tak se jim taky moc libila, probéhlo so-
cialni Setfeni a Cekame, Ze se tam méa jedno misto uvolnit. Navic bude bliz
své roding, protoZe sestra i tatinek bydli nedaleko, coZ je o vikendech

bézné dostupné, takze si ji miiZzou vzit a zajit tfeba do cukrarny a tak...
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7 ZODPOVEZENI VYZKUMNYCH OTAZEK

V této Casti prace se pokusime strucné zodpoveédét na vyzkumné otazky, které jsme

si na zacatku vyzkumu polozili.

1. Nakolik pecujici osoby/rodiny pocit'uji, Ze jsou diky Downovu syndromu svého
ditéte vylouceni ze spoleCnosti?

Z rozhovor(l vyplynulo, Ze rodiny se neciti pfimo vylouceny diky postizeni svého
ditéte, vylouceni je zasahuje nepfimo. Konfrontace s handicapem ditéte prichazi béhem
prvnich péar hodin jeho Zivota, jako nejvice traumatizujici povazovali respondenti z fad
rodicd neprofesionalni reakce zdravotniho personalu. Tyto vzpominky v nich dodnes vyvo-
lavaji pocity smutku a znaGné prispély ktomu, Ze rodi¢lm trvalo del$i dobu se
s postizenim svého ditéte vyrovnat. Déti s Downovym syndromem casto trpi mnoZzstvim
pridruzenych zdravotnich problém, které jsou pro tento syndrom typické a diky tomu se
nemohou rodiny aktivné zapojovat do Zivota spole€nosti tak jako rodiny se zdravymi dét-
stavu pecujicich osob, ale také na sourozencich, ktefi timto mohou byt paradoxné znevy-
hodnéni a navic mohou byt vystaveni posméchu svych vrstevnik(. S negativnimi reakcemi
okoli se nesetkavaji pouze sourozenci, pecujici osoby jsou témér denné vystaveni drobno-
hledu okoli, stigmatizované dité s Downovym syndromem prfitahuje pohledy jako magnet.
Z hlediska finan¢niho se rodiny potykaji s menSim objemem penéz, ktery je zapfiCinén
faktem, Ze pecujici osoba zlstava s handicapovanym ditétem v domacnosti a rodina tak
prichazi o jeden prijem, navic se tato osoba mize citit financné zavisla na svém partnerovi
nebo prispévcich od statu. VSechny vySe uvedené problémy se mohou také negativné po-

depsat na partnerském vztahu rodi¢d a ve zvysené mite hrozi riziko rozpadu rodiny.

Faktory, které se nepfimo podileji na vylou€eni a jsou pro rodiny ohroZujici by se
tedy daly shrnout nasledovné:

nepfijeti ditéte pribuznymi;

zdravotni potiZe pridruzené Downovu syndromu;

nedostatek Casu na zdravé sourozence;

negativni reakce Sirsiho okoli;

financni zavislost peCujicich osob na partnerovi nebo statu;

mensi objem penéz v roding;
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riziko rozpadu vztahu.

Na druhou stranu uvadeéli respondenti také situace, které ze strany spolecnosti a
okoli shledavaji jako podporujici. Situace, které jim alespon na kratky okamZzik vynahradi
vSe negativni, s ¢im se dosud setkali. Jako silné podporujici vyjadfovali kladné prijeti oko-
li, at'" jiz nahodilé nebo zamérne, kdy ostatni Clenové spoleCnosti prekonaji obavu
z nezndmeho a sve predsudky a dité s handicapem si oblibi a pfijmou do svych fad. O inte-
graci handicapovanych ¢len(l do spole¢nosti se vSechny pecujici osoby vyjadrovaly kladné,
ovsem s redlnym nahledem na vlastni situaci a uvédomeéni si a pfijeti faktu, Ze neni vhodna

pro vSechny bez rozdilu.
Mezi faktory, které jsou pro rodinu s postizenym ditétem podporujici, fadime:

kladné projevy prijeti;
pfekonani obavy z neznamého;

vhodné zvolena integrace.

Integrace je vysoce individualni zaleZitost a je nutno pfihliZet k vice faktor(im, znat

dobie osobnost a schopnosti ditéte a nelze ji pouzit pausalné.

2. Jak se narozeni ditéte s Downovym syndromem odrazilo na kvalité Zivota ro-

diny?

Zivot rodin se narozenim ditéte s Downovym syndromem zéasadné zménil, postizeni
se podepsalo na kvalité Ziti. Zmény pocituji respondenti pfedevsim v oblasti svych posto-
j, nhledu a ziskanému nadhledu na vzniklou situaci. Naucili se nahliZet na svij Zivot bez
pocitl zmaru a zarmutku. Béhem rozhovor(i bylo zfetelné citit, jak jsou pysni na to, jak
nelehkou situaci zvladli a dosud zvladaji. Starat se o dité s postizenim témeér nepfretrzité po
cely jeho Zivot je jisté zasluzna Cinnost, kterou si rodice uvédomuji, ale v okamzZicich, kdy
toto vyslovi i nahlas a svij pribéh sdéli nékomu jinému, mohou opravnéné zazivat pocity
smysluplnosti svého konéni, pychy nad sebou samym a také vlastni uZiteCnosti a potreb-

nosti.
Kladné zmeény v oblasti kvality Zivota spatfuji pfedevsim v:

zména postoje, nadhled;

pocit uzitecnosti, smysluplnosti.

K velkym zménam automaticky dochazi v oblasti spoleCenskeho Zivota pecujicich

osob a v naruseni volnoCasovych aktivit. PeCujici osoby si pfi rozhovorech byly védomy,
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nakolik dllezité je vénovat Cas také psychohygiené a relaxaci, ktera je nutna k regeneraci
vané dité sice znaCné omezen, ale respondenti musi umeét vyuZzit kazdou volnou chvilku a
to také cini.

V oblasti partnerskych vztahll je situace nami oslovenych rodin nejednoznacna,
néktefi respondenti pocit'ovali diky narozeni postizeného ditéte upevnéni vztahu, dalsi byli
kem postiZeni svého ditéte v Zivoté musely bohuZzel vyrovnat s odchodem Zivotniho partne-
ra a otce ditéte a staly se z nich samoZivitelky. Tato oblast se nam jevi jako zcela zavisla na
osobnostnich charakteristikach rodicd ditéte bez moznosti vlivu jinych faktor(l. Na kvalité
Zivota rodin se velkou mérou podepisuje nedostatek finanénich prostfedk(, které respon-

denti shledavaji jako nedostatecné vzhledem k narocnosti péce.

Dosli jsme ke zjiténi, Ze k negativnim zménam by mohlo dojit v nésledujicich

oblastech a proto je nutno dbéat zvyseny zfetel:

naruSeni spole€enského Zivota ¢i volnoCasovych aktivit;
odchod a ztrata partnera;

ekonomickeé dopady.

Nelze samoziejmé s ur€itosti fict, jak by se jeden kazdy z nas zachoval v okamZziku,
kdyby se nam narodilo dité s Downovym syndromem a jak by obstal stivajici partnersky
vztah, ale dobré poznani svého Zivotniho partnera jesté pred prichodem potomk{ na svét se

jevi jako znacné dlleZité a to nejen v pfipadé rodin s postizenym ditétem.
3. Nakolik ovlivnilo narozeni ditéte s Downovym syndromem fungovani rodiny?

Jako bezpodminecné pro spravné fungovani chodu rodiny se béhem rozhovor( uké-
zalo bezvyhradné prijeti ditéte rodici, sourozenci, ale i nejblizsi rodinou. Toto vnitfni smi-
feni a srovnani se se sloZitou situaci prispiva k vétSimu domacimu klidu a pohodgé. Z hle-
diska kazdodenniho chodu domacnosti shledavaji vSichni respondenti za nejvétsi problém
omezeni, které jim Zivot s postizenim ditétem pFinasi. V$e se musi pFizplisobovat slabsimu
ditéti, nejen denni €innosti, ale také volnoCasové aktivity, dovolené, vylety. Déti s Downo-
vym syndromem jsou navic Casto velmi tvrdohlavé a délaji véci po svém, svym pomalym
tempem. | v tomto ohledu tedy dochéazi k béhem dne k omezeni rliznych ¢innosti, rodice
tyto ,,boje“ stresuji a vyGerpavaji. Mozna i z tohoto dlivodu citi respondenti vétsi potrebu

sounalezitosti a kontaktu s jinymi rodinami, které maji dité se stejnym postizenim. Jed-
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na z respondentek zaloZila s manzelem obcanské sdruzeni, diky kterému se rodiny mohly
setkdvat, vymeénovat si zkuSenosti a poznatky o svych détech. V tomto specifickém sdru-

Zeni je nikdo neodsuzuje, nezkouma, neni zde misto pro soutézeni kdo je v Cem lepsi.

4. Nakolik pocit'uji samotni jedinci, Ze jsou diky Downovu syndromu vylouceni

ze spoleCnosti?

Jedinci s Downovym syndromem pfi dotazovani neprojevili fakt, Ze by se citili
vylouceni ze spolec¢nosti. Jednak si mnohdy ani neuvédomuji svoji odliSnost od intaktnich
lidi a pak také pojem vylouceni je vzhledem k jejich mentalnimu postiZeni pfilis abstraktni.
Jejich Zivot je do velké miry ovlivnén pecujicimi osobami, tudiZ je pouze na nich, nakolik

své déti svym pristupem ze spolecnosti vylouci.

K zaClenéni jedince s Downovym syndromem do spoleCnosti znacné prispiva pro-
ces osamostatnéni se a ziskani nezavislosti. Tento proces se neobejde bez zdravého vzta-
hu postizeného ditéte se sourozenci a blizkou rodinou. Nami osloveni jedinci jsou silné
fixovani na svou biologickou rodinu, rodinnymi vztahy doslova Ziji. Stejné tak vykazuji
silnou potfebu pomahat, coz znaCi touhu byt potfebnym a platnym Clenem spolecnosti,
snahu byt ocenén. Mentalné handicapovani jedinci obtiznéji navazuji nové kontakty a
pratelstvi, protoze k tomu nemaji dostatek pfilezitosti a moznosti. Pokud pljdeme jesté
hloubgji do oblasti partnerskych vztahl, pouze jedna respondentka vyjadfila svoji touhu
byt matkou vlastnich déti a mit partnera, ostatni se v tomto ohledu bud nedokazali vyjadfit

nebo se nerealné pohybovali ve svété fantazie.

Rodina by méla handicapovanému ditéti tzv. nastavovat zrcadlo, jelikoz sam neni
schopen zhodnotit své slabé a silné stranky, nedokéaze se vhodné motivovat a trpi nedostat-
kem vile, coz velmi ztéZuje jeho seberealizaci. Seberealizaci jedincli s Downovym syn-
dromem take ztéZuje fakt, Ze je na trhu stale nedostatek pracovnich mist pro postizené
osoby. ProtoZe pfi své praci potfebuji nutny dohled a dopomoc nebyvaji pro potencialni
zaméstnavatele atraktivni. Z tohoto dlivodu nachazeji své uplatnéni predevsim v socialné-
terapeutickych dilnach, kde se sice mohou diky podobné zaloZzenému osazenstvu citit
dobfie, pFichazeji vSak o kontakt s béZznym spoleCenskym prostfedim. Pouze jeden respon-
dent pracuje na otevieném trhu prace a to v materské Skole specialni, tato moznost mu byla
dana skutecnosti, Ze Skolku zaloZila jeho matka a timto mu poskytla prileZitost pracovat
v kolektivu s intaktnimi kolegy. Zfejmé nejhorsi variantou je pfipad respondentky, ktera po

ukonceni studia na praktické $kole dvouleté zlstala s matkou v doméacnosti. Z pohledu
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matky je sice toto rozhodnuti pochopitelné, z pohledu socialniho vylouceni jeji dcery je
ovSem velmi ohrozujici a z dlouhodobého hlediska naprosto nevhodné.

Problematika bydleni jedinct s Downovym syndromem ukézala fakt, Ze pouze

v,

~=s

utlého véku v Ustavnim zafizeni bere prestéhovani se do chranéného bydleni naprosto au-
tomaticky, jelikoz Zivot v biologické rodiné nikdy nepoznala a neni na rozdil od ostatnich
na pecujicich osobéach tolik citové zavisla. Pravé zminéna zavislost na rodiCich se ukazala
jako nejvétsi pfekazka na cesté k samostatnosti. Rodi¢e mnohdy pfepeclivou péci poskytuji
svym postizenym détem nadmiru ,,servisu®, vykazuji pfemrsténé znaky ochranitelského

chovéani a nedovoli jim odpoutat se.

Vzhledem k vy$e uvedenému mUlzeme k faktorm, které prispivaji k zaclenéni

jedincd Tadit:

podpora osamostatriovani;

zdravy vztah se sourozenci a rodinou;

podpora navazovani novych kontakt(l a pratelstvi;

pomoc pfi seberealizaci — zhodnoceni silnych a slabych stranek;
potfeba uznani prostfednictvim pomoci ostatnim;

neustala motivace.
Faktory, které naopak podporuji vylouéeni jedinc(, jsou:

plna zavislost na pecujicich osobach;
nedostatek pracovnich pfilezitosti;

bydleni — neochota opustit biologickou rodinu.

Jako idedlni se v prlibéhu rozhovorll ukézal realisticky pfistup k vychové ditéte
s Downovym syndromem, ktery jsme zaznamenali pouze v jednom pfipadé. K ditéti bylo
odmalicka pristupovano jako k rovnocennému ¢lenu rodiny, rodina po ném chtéla ,,zdravé“
to, co mélo umét, dité bylo motivovano naprosto pfirozené k dosazeni svych maximalnich
hranic. Tento pfistup se rodiné vyplatil, respondent vykazoval nejvétsi zndmky samostat-

nosti oproti ostatnim, ktefi se vyzkumu G¢astnili.
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5. Domnivaji se peCujici osoby, Ze stat dostatecné podporuje rodiny
s handicapovanym ditétem?

Sedm rodin déti s Downovym syndromem shledava soucasny systém podpory rodin
s handicapovanym ditétem jako nedostatecny a nespravedlivy. Jakékoliv pokroky, které
v potu dfiny a mnoholeté prace se svym ditétem dosahnou, vzapéti stat ,,potresta“ snizenim
stupné zavislosti jejich ditéte nebo prispévku na péci. Nedostatecnou shledavaji rodice také
vysi prispévku na péci, pripadné invalidniho dlchodu — tento financni obnos by v pripadé
CasteCného pobytu ditéte v nékterém ze zafizeni, které poskytuje socialni sluzby typu denni

nebo tydenni staciondr, z jejich pohledu nemohl stacit.

Velkou ,,diru na trhu* spatfuji rodice dospivajicich déti v chybéjici moznosti celo-
Zivotniho vzdélavani, kdy predevsim jedinci s mentalnim handicapem potfebuji neustale
opakovat to, co se jiZ naucili, pfipadné navazat v prohlubovani dosud ziskanych znalosti.
S postupem Casu také rodiCe stale Castéji premysli nad budoucnosti svého potomka. Jeho
budoucnost sice chtéji co nejdéle spojit stou svoji, maji ovSem strach, co nastane
v pfipadé, kdy zestdrnou a nebudou moci se sami postarat. A predstava Zivota ditéte

v Ustavu je pro né nepfipustna.

Prinosem v oblasti sociadlnich sluzeb se stava systém podpory ohroZenych rodin,
tzv. rana péce. Strediska rané péce poskytuji rodi¢lim béhem prvnich let Zivota ditéte cen-
né rady a komplexni péci o dité s handicapem. Pozitivni zménou také prochézeji Ustavy
socialni péce, které prochazeji modernizaci a ani v dnedni dobé nejsou prezitkem. Tyto
Ustavy maji nezastupitelné misto v péci o mentalné handicapované, pro nékterée jsou jedi-

nou moznosti jak Zit ddstojny Zivot.
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8 DISKUZE

Nasledujici diskuzi si pro prehlednost rozdélime do tfi ¢asti. V prvni budeme disku-
tovat 0 zvolenych metodach, ve druhé nad vysledky analyzy a ve tfeti se zamyslime nad

pfinosy nami provedeného vyzkumu.

8.1 Diskuze o metodach

V nasi préci jsme jako jednu z vyzkumnych metod pouZzili polostrukturovany roz-
hovor, u kterého byl v pfipadé rozhovoru s jedinci s Downovym syndromem pfitomen jako
privodce rodi¢ nebo v jednom pripadé socialni pracovnice. Tato metoda se ndm vzhledem
k cili vyzkumu jevi jako vhodné zvolend, jelikoz mentalni osoby jsou vzhledem k proble-
mim v dorozumivani a porozuméni psanému textu h(re zapojitelné do jinych metod, nap¥.

dotaznikd.

V tadé vyzkum( vypliuji dotazniky jejich blizci, tedy rodice nebo pFibuzni a tomu-
to jsme se snazili vyhnout. Chtéli jsme do vyzkumu co nejvice zapojit jedince s Downo-
vym syndromem, protoZze jsme vychazeli z pfedpokladu, Ze tyto osoby jsou schopny mit
své nazory, i kdyZ nékdy mohou mit problémy s jejich vyjadienim. Z tohoto dlivodu se
ukazala pritomnost priivodce jako velmi zasadni podminka k porozuméni, ovéfovani a do-
pliiovani ziskanych Gdajd. JelikoZ byl rozhovor provadén jednak se samotnym jedincem a
také rodiCem, v nékterych pfipadech soubézné s obéma naraz, podafilo se nam uchopit
problematiku v $ir§im kontextu. Priivodci byli schopni v priibéhu rozhovoru vérné popsat a
vhodné doplnit vSe, co Cinilo jedinci s Downovym syndromem Vvétsi potiZe pfi formulaci

odpovédi.

Nase vysledky mohou byt zkresleny faktem, Ze se nam do rozhovord nepodafilo ve
vSech pfipadech zapojit oba rodice a také skutecnosti, Ze néktefi jedinci méli znacné pro-
blémy s vyjadfovanim, byli malomluvni a s odpovidanim na otazky jim musel privodce
znatné pomahat. Pres vSechnu snahu vyzkumnika se také ne vzdy podafilo otazku formu-
lovat tak, aby ji Clovék s mentalnim handicapem zcela porozumél a pochopil ji. Z vyse
uvedenych ddvod( shledavame zvolenou metodu jako znacné narocnou jak po strance Ga-
sové, tak organizacni, ktera kladla naroky na samotného vyzkumnika, pfedevSim v jeho

trpélivosti a vynalézavosti.

Nasledné prepisovani rozhovorl bylo ztiZzeno rdiznymi obtizné srozumitelnymi pro-

jevy v komunikaci.
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Vzhledem k nérocnosti této metody byl vyzkum proveden pouze s nizkym poctem
respondentd, i kdyZ by samoziejmé bylo mozné jej provést s vétsim poctem v ramci celé
republiky. Takovyto vyzkum by vSak byl nad ramec vyzkumnikovych €asovych i financ-

nich moznosti.

Vzhledem k tomuto omezeni jsme se nesnaZzili vytvofit zakotvenou teorii, nehledali
jsme a nerozvadéli centralni kategorii, nebot’ si tato omezeni uvédomujeme. PouZité meto-
dy otevieného a axialniho kédovani nam umoznily identifikovat vyznamné okolnosti, po-
psat je a nékteré z nich dat do vzajemné souvislosti.

Omezeni platnosti nasich dat tedy shledavame v mensim poctu vyzkumného vzor-
ku, nebot’” jsme neoslovili vice rodin s détmi s Downovym syndromem. K této volbé jsme
byli nuceni se rozhodnout, nebot’ neni v moznostech jednoho vyzkumnika ziskat a kvalitné
zpracovat obrovské mnozstvi dat, které by toto rozSifeni prineslo. Jako vhodnd metoda,
kterou by se dala dana problematika lépe zkoumat, by bylo zU¢astnéné pozorovani, ktera

by oviem byla ze zminénych dlivod( ¢asové i financné narocna.

8.2 Diskuze o vysledcich analyzy

Cilem naSeho vyzkumu bylo zjistit, zda se jedinci s Downovym syndromem a jejich
rodiny nachdzeji v situaci socialniho handicapu. K tomuto zjisténi ndm pomohlo zodpové-

zeni pomocnych vyzkumnych otazek, kterymi jsme si danou problematiku zuzili.
Vyzkumnou €ast jsme si nasledné rozdélili do 4 kategorii:

spolecnost;
rodina;
jednotlivec;

stat.

V kategorii spolecnost, ktera si kladla za cil zodpovédét na vyzkumnou otazku ty-
kajici se socidlniho vylouceni rodin s handicapovanym ditétem jsme dosli k zavéru, Ze sa-
motné pecujici osoby nepocituji, Ze jsou diky Downovu syndromu vylouCeni ze Zivota

spolecnosti. Z rozhovor(l vsak vyplynulo, Ze jsou vyloucenim ohroZeni nepfimo.

Kategorie rodina pfispéla k zodpovézeni dvou vyzkumnych otdzek a to ohledné
fungovéani chodu rodin a zmeény kvality jejich Zivota po narozeni ditéte s Downovym syn-
dromem. V otéazce kvality Zivota rodin doslo ke zménam jednak pozitivnim a to zejména

v oblasti postojii a smysleni pecujicich osob, k negativnim zménam pak fadime riziko
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omezeni spole€enskych a volno€asovych aktivit, ztratu Zivotniho partnera a ekonomického
provozu rodiny. V otazce fungovani rodin se respondenti shodli, Ze vlivem postiZeni je-
jich ditéte pocituji jako nejvice zatéZujici omezeni, kde se vesSkeré Cinnosti musi neustale

prizplsobovat potiebam handicapovaného ditéte.

V kategorii jednotlivec jsme dospéli k zavéru, Ze samotni jedinci s Downovym
syndromem si nepFipadaji diky svému postiZzeni vylouceni ze spole¢nosti. Z analyzy dat
vSak vyplynulo, Ze tyto osoby jsou zcela zavislé na pecujicich osobach a to vlivem
mnohdy pfemrsténého ochranitelského chovani, které jim nedovoluje se osamostatnit a Zit

v ramci svych moznosti a schopnosti vlastni Zivot.

V kategorii stat jsme pokladali otazku, zda pe€ujici osoby shledavaji soucasny sys-
tém podpory a socialnich sluzeb jako dostatecny. Dosli jsme k jednoznacnému zaveéru, Ze
rodiny povazuji system podpory za nedostatecny a nespravedlivy, jak z hlediska financ-
niho, tak v oblasti chybgjiciho celozZivotniho vzdélavani mentalné handicapovanych
osob.

S odvolanim na vySe uvedené se domnivame, Ze cil naSi prace byl splnén. Zkouma-
nim jsme dosli k zavéru, Ze peCujici osoby se v situaci socialniho handicapu nenachaze-
ji, jsou v8ak nepfimo ohroZeni socialnim vylou¢enim. Oproti tomu jedinci s Downovym
syndromem jsou socialnimu handicapu vystaveni denné a to bohuzel vlivem osob, které

0 né pecuji.

8.3 Podnéty pro praxi

vvvvvv

rym se narodilo dité s Downovym syndromem. Doufame, Ze tento popis umozni Ctenafi

nahlédnout do tézkého, ale svym zplisobem i krasného svéta trisomie 21.

Ukol a pomoc odborné vefejnosti, predeviim zakonodarcd a statnich Grednikl by v
ide&Inim pripadé mél probihat jako nahlédnuti do rodiny s postizenym ditétem tak, aby byli
nasledné schopni adekvatné reagovat na jejich skutecné potreby a poskytovat témto rodi-
nam takové profesni poradenstvi, které by jejich nelehky Zivot zjednoduSovalo a usnadfo-

valo a ne ztéZovalo, jak tomu v mnoha ohledech stéle je.

Dalsi vyznamné Ukoly spatfujeme predevsim v osvétové Cinnosti, ktera by vedla

vvvvvv

s mentalnim postiZzenim vSeobecné.
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Velkym pfinosem pro vSechny rodice, kterym se dité s Downovym syndromem
narodi, by byla odborna péce jiz v porodnici, kde by vySkoleny personal podal pravdivé,
citové nezabarvené a objektivni informace o tomto syndromu a rodi¢e odkazal na nejbliZsi

stfedisko rané péce Ci dalSi odborniky zabyvajici se timto typem postiZeni.

Pro samotné rodi¢e pak vyzkum poukazal na jeden dllezity fakt — pres veskeré
obavy, strach a litost by se méli ke svému postizenému ditéti chovat stejné jako ke zdra-
vému, protoZe tento pristup mu v budoucnu pomdze ke snadnéjsi cesté k jeho samostatnos-
ti a seberealizaci. Coz bude pfinosem i pro né samotné, s pribyvajicim vékem ditéte se ne-
budou natolik trapit otdzkami, co jejich milované dité na jeho cesté Zivotem Ceka a jak si se

v8emi nastrahami poradi.
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ZAVER

Diplomova prace nastifiuje situaci rodin s ditétem s Downovym syndromem. Hlav-
nim cilem bylo zjistit, zda se peCujici osoby a samotni jedinci nachazeji v situaci socialni-
ho handicapu. Socialni handicap jsme sledovali s ohledem na celkovou spokojenost se Zi-
votem, jeho kvalitu a fungovani chodu rodiny.

Teoreticka Cast prace nam priblizuje pojem Downiv syndrom a jeho specifika. Vé-
nuje se roli rodiny a vzdélavacich a vychovnych instituci pfi socializaci ditéte, dale se za-
méfuje na prava jedinc s mentalnim postizenim a problematiku zaméstnavani handicapo-
vanych osob. Popsali jsme si vybrané socialni sluzby v dané oblasti, které pFispivaji

k ovliviiovani a zlepSovani kvality Zivota, kdy jsme si definovali tento specificky pojem.

Prakticka Cast prace se tyka kvalitativniho vyzkumu, kterého se zucastnily peCujici
osoby a jedinci s Downovym syndromem. Data ziskand vyzkumem jsme analyzovali a
jejich prostfednictvim jsme odpovédéli na vyzkumné otazky. Zodpovézenim vyzkumnych
otazek jsme posoudili, zda se rodiny a jedinci s Downovym syndromem nachéazeji v situaci

socialniho handicapu.

Ukolem nas viech je mimo jiné inspirovat spole¢nost k reflexi predevim socio-
kulturnich norem tak, aby neposuzovala osoby s handicapem kv(li jejich vadam a defici-
tim, ale zohledriovala lidsky potencial, ktery Ize Uspésné rozvijet a ktery pro ni mdze byt
dokonce obohacenim. Idealni stav nastane, az bude cela spolecnost schopna tolerovat od-
liSnost, respektovat individualitu a d& tim najevo vnitfni kvalitu spolecnosti jako celku, ale

i samotného jednotlivce

Profesor Lejeune, ktery objevil chromozomalni anomalii zvanou trisomie 21, byl
postupem Casu znepokojen, jaky smér nabral jeho vyzkum, ktery byl podnikan za ucelem
nalezeni 1écby. V rozporu s jeho snahou byly vysledky pouZzity k detekci plodi trpicich
timto druhem postiZeni, nasledované ukonéenim téhotenstvi téchto plodd. Tésné pred svou
smrti prohlésil: ,,Byl jsem lékar, ktery je mél uzdravovat, a kdyZz odchazim, mam pocit, ze
jsem prispél k jejich zavrzeni.**

Zavérem nasi prace bychom radi uvedli citat Olgy Struskové (2000, s. 170), ktera

sepsala pFibéhy rodicd déti s Downovym syndromem. Tento citat mluvi za vse.

,.Kdykoliv jsem daleko od domova, upirdm zrak k veCerni obloze, na niZ pozoruji

hvézdy, a myslim pritom na své blizke. Fascinuje mg, Ze at’ je Clovék kdekoliv na svéte, vidi
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nad sebou stale stejnou oblohu, stejnéd souhvézdi, stejné planety. Vyvolava to pocit jistoty,
bezpeli a vzajemného spojeni. Divdm se na ty vzdalené vesmirné posly a premyslim o tom,
komu asi patfi. Jsem totiz presvédcena, Ze kazdy Clovék, zejména ten, kdo si to jiZ béhem
Zivota zaslouzil, ma na obloze svou hvézdicku. Od doby, co vim o existenci Downova syn-
dromu, patrdm po hvézdé, kterd zcela urCité naleZi jeho objeviteli, anglickému lékafi
Johnu Langdonu Downovi. SnaZzim se zjistit, odkud na svét pohliZi, odkud asi sleduje to
naSe pozemské hemzeni. Myslim si totiz, Ze kdyZ se mu naSe pocinani znelibi, poSle nam
z planety D.S. jako vyslance jedno ze ,,svych* déti. To proto, abychom k sobé byli vlidnéjsi,

Vv e

laskaveéjsi, tolerantnéjsi a abychom si véaZili Zivota, jaky méme, s jeho chybami*
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK
AFP alfafetoprotein

APLA Spolecnost pomahajici lidem s autismem

DNA deoxyribonukleova kyselina

DSM-IV 4. diagnosticky a statisticky manuél duSevnich chorob

E3 volny estriol

HCG lidsky choriovy gonadotropin
[0) inteligencni kvocient

MKN Mezinarodni klasifikace nemoci

MKN-10 10. revize mezinarodni klasifikace nemoci
MSMT  Ministerstvo 3kolstvi, mladeZe a télovychovy
TBC Tuberkuléza
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