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Abstrakt

Bakalarska prace je zaméfena na problematiku mentalniho postizeni a
rodinného Zivota s mentalné postizenym jedincem. V teoretické ¢asti je definovana
mentalni retardace véetné hledisek, kterymi na mentélni retardaci nahlizime. Déle je
v praci zavedena klasifikace a celd jedna kapitola je vénovana problematice Downova
syndromu. V préci je uvedena i etiologie a moznosti vzdélavani osob s mentalnim
postizenim. Prakticka ¢ast se zamétuje na vétSinové minéni o problematice rodinného
zivota s mentaln€ postizenym jedincem a na rozhovory, které detailné takovy zivot
popisuji. Cilem praktické ¢asti je hlavné ukézat rozdily rodinnych Zivoti s ohledem na
stupeit mentalniho postizeni s moznym porovnanim. Vyzkum ma dv¢ ¢asti a to
kvantitativni, ve kterém probiha sbér dat pomoci online dotazniku a zkouma vétSinové
minéni o rodinném zivoté s mentalné postizenym jedincem, a kvalitativni, ktery probiha
prostiednictvim polostrukturovanych rozhovorti s rodinami, ve kterych se vyskytuje

jedinec s mentalnim postizenim.
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Abstract

The bachelor thesis focuses on the topic of mental handicap and family life
with a mentally handicapped individual. In the theoretical framework the definition and
perspectives used to view mental retardation are presented. Further, the thesis develops
a grading system, and one chapter discusses the topic of Down syndrome. The thesis
includes etiology and education options for persons with mental disability. The practical
section focuses on the majority opinion about family life with a mentally handicapped
individual and interviews, which detail such life. The aim of the practical section is to
mainly show the differences in family life with differing degrees of mental disability
and a potential comparison. The research has two parts, a quantitative one, where the
data is collected using an online questionnaire and the majority opinion on family life
with a mentally handicapped individual is examined, and a qualitative one, which is
done using semi structured interviews with families with a mentally handicapped

member.
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Uvod

Jako téma mé bakalaiské prace jsem zvolila Zivot rodiny s jedincem
s mentalnim postizenim.

Poprvé jsem se s problematikou mentéalniho postizeni a Downova syndromu
setkala jiz v atlém détstvi, jelikoz v radmci vielych pratelskych (az rodinnych) vztahii
rodict jsem vyristala se sleCnou s lehkou mentalni retardaci a chlapcem s Downovym
syndromem. Ve své podstaté jsem byla a stale jsem pfimym svédkem vychovy déti
s mentalnim postiZenim vetné problémil, které tato vychova pfinédsi. Spolecné détstvi,
dospivani a dospélost piinaselo spoustu krasnych chvil, ovS§em v dospélosti nastaly
urcité komplikace na jedné strané, které me¢ donutily se nad celou problematikou
zamyslet trochu z jiné perspektivy a tu interpretovat prostfednictvim této bakalarské
prace.

Hlavnim cilem bakaléiské prace je teoreticky popsat problematiku mentélniho
postizeni a faze, kterymi si musi prochdzet rodina s mentalné postizenym jedincem, a
praktickym hlavnim cilem je ukéazat vétSinové laické minéni o problematice mentalniho
postiZeni, jeho dopadu na rodinny Zivot a zaroven prostfednictvim rozhovort ukézat
konkrétni pfib&hy rodin s mentalné postiZzenymi jedinci.

Prace je tedy rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. Teoreticka ¢ast se
sklada ze sedmi kapitol. Prvni kapitola vysvétluje pojem mentélni retardace, druha
kapitola obsahuje jeji klasifikaci, cela tfeti kapitola se vénuje Downovu syndromu, jeho
vzniku a charakteristickym znakm, ¢tvrta kapitola fesi etiologii a pata kapitola
obsahuje vy&et moznosti prevence. Sestd a sedma kapitola se zabyva uz praktit&jsi
teorii, a to moznostmi vzdélavani déti a dospélych vetné jejich profesni ptipravy a
sedma kapitola popisuje rodinu, jeji zakladni Clenéni, funkce, a hlavné popisuje stret
rodiny se skutecnosti, Ze se jim narodilo dité s mentalnim postizenim. Dale sedma
kapitola zminuje 1 zatizeni socialni péce pro mentalné postizené.

Na teoretickou ¢ast navazuje Cast prakticka, kterd je rozdélena na dvé Casti a to
na kvantitativni s vyuzitim dotazniku, ktery zachycuje porovnani leh¢i a t€zsi formy
mentalniho postizeni laickou vefejnosti, a kvalitativni obsahujici rozhovory s rodinami

s postizenym jedincem.



Réda bych ukazala, Ze zivot s mentalné postizenym ditétem je plny lasky stejné
jako se zdravymi détmi a Ze rodice, kterym se narodi dit¢ s mentalnim postizenim,

nezazivaji pouze pocit bezmocnosti a trauma.



Teoreticka ¢ast

1. Vymezeni pojmu mentalni retardace

1.1. Definice
MKN-10 (Mezinarodni klasifikace nemoci, postizeni a handicapt) (2021)
definuje mentalni retardaci jako ,,stav zastaveného nebo neuplného dusevniho vyvoje,
ktery je charakterizovan zvlasté porusenim dovednosti, projevujicim se behem
vyvojového obdobi, postihujicim vSechny slozZky inteligence, to je pozndvaci, recové,
motorické a socialni schopnosti. Retardace se miize vyskytnout bez nebo soucasné

‘

s jinymi somatickymi nebo duSevnimi poruchami“.

Cerna (1995) definuje mentalni retardaci nasledovné: ,, Mentdini retardace je
pojem vztahujici se k podpriumérnému obecné intelektualnimu fungovani osoby, které se

3

stava ziejmym v pribehu vyvoje a je spojeno s poruchami adaptacniho chovani.

Dolejsi (1983) definuje mentalni retardaci komplexnéji. Definice zni
nasledovné: ,, Mentalni retardace je vyvojova porucha integrace psychickych funkci

¢

riizné hierarchie variabilni ohranicenosti a celkovou subnormalni inteligenci... "

Mentalni retardaci miizeme definovat rtizné a riizni autofi ji také rizné
definuji. Kazdopadné mentalni retardace jednoznacné ovlivituje celou osobnost jedince
a ma zasadni vliv na jeho Zivot. Miizeme ji tedy definovat jako snizeni schopnosti
poznavacich, komunikac¢nich, ale i pohybovych a socialnich, ¢i neschopnost dosdhnout
urcité stupné inteligence. Mentalni retardace je stav trvaly, mlze byt vrozeny i ziskany

béhem Zivota — ovSem do dvou let.
Krom¢ definic riznych autorit mizeme na definici mentalni retardace nahlizet

z riznych hledisek (biologického, psychologického, socidlniho, pedagogického a

pravniho).

PRISTUP DEFINICE
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BIOLOGICKY Postizeni v disledku trvalého zdvazného
poskozeni mozku

PSYCHOLOGICKY SniZenda Groven rozumovych schopnosti, které
jsou méfitelné standardizovanymi 1Q testy
SOCIALNI Postizeni charakteristické dezorientaci ve
svete, ve spolecnosti, problém se zvladanim

vlastni socidlni existence

PEDAGOGICKY Snizena schopnost ucit se navzdory pouziti
specifickych vzdélavacich metod a postupii

PRAVNI SniZena zplisobilost k samostatnému
pravnimu jednani

Tab. 1. (hlediska v definovani mentalni retardace) (Slowik, 2016, s. 375)

2. Klasifikace mentalniho postiZeni

Mentalni postiZeni disponuje zna¢nou variabilitou pfi¢in i symptomt, a proto
je pfirozené obtizné najit néjaka jednoznacna specifika jednotlivych stupiiti. ,,Svétova
zdravotnicka organizace (WHO) ve viceméné¢ pravidelnych periodach a v souladu
s progresem ve véde reviduje klasifikaci nemoci vcetné dusevnich poruch (MNK=
Mezinarodni klasifikace nemoci)* (Lecbych, Michalik, Valenta, 2012, s. 31). V ni ,,je
sice klasifika¢nim kritériem troven mentalni kapacity vyjadifend naméfenou hodnotou
inteligen¢niho kvocientu (dale 1Q)* (Slowik, 2016, s. 116), ovSem vzhledem k jiz vySe
zminéné znacné variabilit€ symptomi jde pouze o orientacni klasifikaci, jelikoZ jasné
hranice, které oddéluji jednotlivé stupné, vlastné neexistuji. OvSem existuji terminy,
které se vyuzivaji v souvislosti s pasmy 1Q. Rozmezi 80-130 je povazovana za normalni
inteligenci a toto rozmezi je rozdéleno na nékolik pasem — pramér (90-109), nadpramér
(110-130) a podpramér (80-89). Déti a dospéli, jejichz IQ je pod 70, jsou povazovani za
mentalné postizené. ,,Rozmezi 70-80 je povazovano za hrani¢ni pasmo.* (Selikowitz,
2011, s. 124) Lecbych a kol. (2012) dale zminuje rok 1992, kdy zacala platit desata
revize MNK-10 (mezinarodné ICD-10). V ni je uvedeno Sest stupiit mentalniho
postiZeni:

1) Lehka mentalni retardace (F70)

2) Stfedné té¢zka mentalni retardace (F71)
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3) Te&zka mentalni retardace (F72)
4) Hluboké mentalni retardace (F73)
5) Jina mentalni retardace (F78)

6) Nespecificka mentalni retardace (F79)

2.1. Lehka mentalni retardace

Lehké mentalni retardace (dale LMR) nese v klasifikaci oznaceni F70 a
inteligen¢ni kvocient se pohybuje v rozmezi 50-69 (Bendova, Zikl, 2011). Mentalni veék
osob s LMR je v rozmezi 9-12 let.

Lehké mentalni retardace se projevuje pfedevsim obtiZzemi v uceni. VéEtSina
jedinct s timto stupném mentalni retardace dosahne Uplné nezavislosti v péci o sebe
samé, tj. v péci v oblasti hygienickych navykt, v zékladnich domacich dovednostech,

v oblasti jidla, oblékani aj. Dospéli s LMR jsou schopni pracovat, navazovat socialni
vztahy, které umi nasledng udrzet, ,,potiebuji pouze dohled a oporu® (Fischer, Skoda,
2008, s. 98). I pies opozdéni vyvoje feci a absenci abstraktnich pojmi nebyva problém
s udrzenim konverzace, ¢i jejim zahajeni v kazdodennim socialnim Zivoté.

Osoby s LMR tvoti cca 70 % vSech osob s mentalni retardaci a jejich postiZeni
je individudln€ doprovazeno dal§imi zdravotnimi komplikacemi — epilepsie, télesné
postizeni, poruchy autistického spektra ¢i dalsi vyvojové poruchy (Bendova, Zikl,
2011).

Jak je vySe zminéno, hlavnim problémem jedincti s LMR je pfedevsim oblast
uceni. Z toho jasné plyne, Ze hlavni potiz déti s LMR je zvladani Skolnich povinnosti, a
to pfedevsim téch na teoretické bazi, problémy mivaji ve ¢teni a psani. ,,Nejvhodnéjsi se
proto jevi zaméteni edukace na rozvoj jejich schopnosti a kompenzace nedostatki*
(Bendova, Zinkl, 2011, s. 12). Bendova a Zinkl (2011) také zmifiuji citovou nezralost a
neadekvatnost citlh vi¢i podnétiim a nizkou sebekontrolu jako komplikaci procesu
edukace u déti s LMR.

Ackoliv jsou tyto déti zdravotné indisponované, zvladaji absolvovat naptiklad
odborna ucilisté a nasledné zaméstnani vyzadujici hlavné praktickych dovednosti.

Do LMR patfi (dle MKN) lehké slabomyslnost ¢i lehk4 mentalni subnormalita.

2.2. Stiedné téZka mentalni retardace
Stredn¢ tézka mentalni retardace (ddle SMR) je charakterizovana rozmezim

inteligen¢niho kvocientu 35-49 a oznacenim F71 dle MKN. Uvazovanim se osoby
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se SMR vyrovnavaji détem predskolniho véku. Uceni je zde ohrani¢eno na mechanické
podminovani, ,.k zafixovani ¢ehokoli je tieba ¢etného opakovani“ (Fischer, Skoda,
2008, s. 98). Oblast feci je vyznamné a celozivotné postiZzena, a to zejména v oblasti
porozumeéni obsahu. Objevuje se 1 tzn. alternativni a augmentativni komunikace
(nahrazujici ¢i dopliujici mluveny projev — typické pro osoby s mentalnim postizenim).
Dospéli jedinci zvladaji sebeobsluhu, ovSem pouze na bazi elementarnich dovednosti a
b&znych navyku. ,,Potfebuji trvaly dohled” (Fischer, Skoda, 2008, s. 98), tudiz jejich
pracovni zatazeni byva zejména v chranénych dilnach a na chranénych zatizenich.

Stfedné tézka mentalni retardace se v détském (ale i v dospélém) kolektivu
vyskytuje v Sirokém spektru, a to zejména v oblasti komunikace. Jedna skupina, ktera je
schopna jednoduché konverzace, se nam muze dale rozdélit na jedince, kteti pouzivaji
plné€ verbalni komunikaci, a na jedince vyuZzivajici alternativni ¢i augmentativni
komunikaci. Dalsi skupina je schopna pouze sdélit své potieby a dalsi se nenauci mluvit
nikdy, i kdyz svému okoli rozumi. Jedinci v této skupiné se dorozumivaji hlavné
pomoci gestikulace a dal§imi formami nonverbalni komunikace.

Kromé komunikace se u déti se SMR objevuji i rozdily v u€eni, a to jak
v oblasti ¢teni, psani a pocitani, tak v oblasti manuélni zru¢nosti. ,,U n€kterych osob se
sttedné té¢zkou mentdlni retardaci Ize souc¢asné diagnostikovat détsky autismus nebo jiné
pervazivni vyvojové poruchy, télesné postizena a neurologicka onemocnéni (epilepsie,
pfipadné psychiatricka postizeni)* (Bendova, Zinkl, 2011, s. 25). Kromé& détského
autismu muzeme do pervazivnich chorob fadit i napfiklad atypicky autismus, Rettiv
syndrom, Aspergeriv syndrom a rizné formy hyperaktivnich poruch. Vzhledem
k ptfidruzenym komplikovanym diagndézdm muze byt zpiisob jednani s takovym
jedincem znac¢né ovlivnén. Vzdélavani déti se SMR je realizovano zpravidla na
zakladnich Skolach specialnich s moznosti dalSiho vzdélavani na praktické skole po
dobu jednoho roku.

Do SMR patti (dle MKN) stfedni slabomyslnost (také oligofrenie) ¢i

imbecilita.

2.3. Tézka mentalni retardace
»Inteligen¢ni kvocient u téchto osob je 20-34.* (Bendova, Zinkl, 2011, s. 26)
Tézkou mentalni retardaci (dale jen TMR) dle MKN fadime do kategorie F72. Tito

jedinci pottebuji soustavou pomoc a podporu (resp. jsou zavisli na pé¢i druhych) a
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jejich uvazovani odpovida batoleti. Je evidentni, ze oblast feci a uCeni je razantné
postizena — jedinci s TMR jsou v dospélosti schopni pouze mala slovnich vyrazii, které
ovsem nejsou schopni spravné artikulovat, mnohdy nemluvi viibec, nebo vyuzivaji
pouze pudovych projevil a vysledkem jejich uceni jsou pouze zékladni tikony
sebeobsluhy. Miizeme se setkat i s ndhradnimi komunikacnimi systémy jako je socialni
¢teni (systémy AAK). Mnohdy TMR doprovazi fada dalSich onemocnéni — naptiklad
epilepsie ¢i postizeni motoriky.

Ackoliv je skupina s TMR v mnohém podobné skupiné s SMR, s détmi se
SMR mutzeme dosdhnout mnohem lepSich vysledkli zejména v oblasti feci a motoriky.
Velmi dillezita je v€asna a odborna péce, a to jak v oblasti rehabilita¢ni, vychovné, tak
v oblasti vzdélavaci, ktera mize zajistit relativni samostatnost a zlepsit kvalitu Zivota.
K tomu slouzi zakladni skoly specialni, které disponuji rehabilitacnim systémem.
Ackoliv Zivot déti a nasledné dospélych mize byt v mnoha ohledech zlepSen, dozZivotné
potiebuji v péci o sebe druhé.

Patii sem (dle MKN) t€zka mentalni subnormalita ¢i idioimbecilita.

2.4. Hluboka mentalni retardace

Hluboka mentalni retardace (dale jen HMR) je charakterizovéana inteligen¢nim
kvocientem v rozmezi 0-19 a dle MKN skupinou F73. ,,Ve vétSin¢€ ptipadii jde o
kombinované postizeni.“ (Fischer, Skoda, 2008, s. 98) Jedn4 se predeviim o kombinaci
HMR s epilepsii, poSkozenim zrakového a sluchového aparatu, atypickym autismem aj.
Lidé s HMR zvladaji rozliSit zndmé a neznamé stimuly a reagovat na né€ s potéSenim ¢i
naopak. Zaroven jsou tito jedinci zasadné omezeni v pohybu a jsou ¢asto inkontinentni.
I kdyz jejich poznavaci, komunikaéni a sebeobsluzné dovednosti jsou opravdu nizké
(jsou kompletné zavisli na péci druhou osobou), je tieba jejich vyvoj stale stimulovat.
,»U jedinct s hlubokou mentélni retardaci ¢asto dochazi k naruseni afektivni sféry a
frekventované také k sebeposkozovani.“ (Bendova, Zinkl, 2011, s. 34) NaruSeni
afektivni sféry jsou onemocnéni jako deprese, manické porucha a bipolarni porucha.

Jedinci s HMR jsou €asto umist'ovani do Ustavni socialni péce a do oblasti

HMR fadime (dle MKN) hlubokou slabomyslnost (oligofrenii) a idiocii.

2.5. Jina mentalni retardace
Stupei ,,jiné mentalni retardace (dle MKN F78) se vykazuje ve chvili, pokud

jsou intelektové schopnosti u jedince prokazatelné nizké, mentéalni retardace je zfejma,
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ale vzhledem k tézkému kombinovanému postizeni, autismu ¢i porucham chovani neni

mozné jedince zafadit mezi vySe zminéné stupné mentalni retardace.

2.6. Nespecifikovana mentalni retardace
Jedinci s nespecifickou mentalni retardaci maji stejné€ jako u ,,jiné mentalni
retardace nizké intelektové schopnosti a prokdzanou mentalni retardaci, ale jeho
anamnéza nedisponuje dostateCnym mnozstvim informaci pro diagnostiku a zafazeni

mezi opét vySe zminéné stupné mentalni retardace.

3. Downiiv syndrom
Downtiv syndrom (dale DS) patii k nej€astéj$Sim vrozenym chromozomalnim
anomaliim. ,,Vyskytuje se u jednoho ze 700 narozenych déti ve vSech etnickych
skupinach.” (Selikowitz, 2011, s. 39) Dfive se nazyval ,,mongolismem®, jelikoz jeho
nositelé maji obli¢ejové rysy podobné asiatiim. Jedna se ovSem o zastaralé oznacenti,
nyni se pouziva termin ,,Downiv syndrom*.
3.1. Vznik Downova syndromu
Downtiv syndrom (jak je jiz vySe zminéno) je chromozomalni anomaélie. Jedné
se o nadbyte¢ny 21. chromozom, ov§em za vznikem DS nemusi stat cely nadbytecny
chromozom a zaroven cela anomalie nemusi vzniknout ¢isté nadbytkem 21.
chromozomu ve vSech bunikach. DS ma tedy rizné formy a to nasledujici:

Tab. 2. (formy Downova syndromu) (Selikowitz, 2011, s.49)

Forma Vyskyt (%) Nalezy na Fyzické priznaky a
chromozomech mentdlni retardace
Trisomie 21. 95 Nadbyteény 21. Bézné forma
chromozomu chromozom v kazdé
burice
Translokace 4 Piemisténi urcitého Stejné jako u trisomie

segmentu chromozomu
na jiny chromozom

v kazdé bunice

Mozaicismus 1 Riznorodost bunck — Mirnéjsi fyzické
nekteré maji nadbytecny ptiznaky a mentalni
21. chromozom, jiné retardace

jsou normalni

Je tedy zfejmé, ze nejCastéjsi forma DS je ta s nadbyte¢nym 21. chromozomem

v kazdé téIni bunice. Nadbytecny 21. chromozom muze piedat jak matka z vajicka, tak i
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otec ze spermie, a to uz pri tvorbé samotného vajicka ve vajecniku a spermie ve
varlatech. B€hem disjunkce (d€leni) se pfi vzniku vajicka ¢i spermie (jiz ve vajecniku ¢i
varlatech) bunika rozd¢li tak, aby vznikly dvé nové bunky, pfi¢emz kazda obsahuje
polovinu ptivodniho poc¢tu chromozomti. Proces, kterym vajicko nebo spermie obdrzi
jeden nadbyte¢ny chromozom navic, se nazyva nondisjunkce (neoddéleni). Respektive
pii déleni buiiky na dvé nové ziskd jedna buiika jeden nadbytecny 21. chromozom a
druha bunka neobsahuje zadny 21. chromozom a tim paddem nemuze piezit a rozpadne
se.

Pfi¢in nondisjunkce je mnoho, ovSem nejvyznamnéjsi se zda vék matky.
Selikowitz (2011) uvadi, Ze u matek ve véku dvaceti let se dit¢ s DS vyskytuje
v jednom z dvou tisic ptipadl, u matek ve véku tficeti let v jednom z deviti set ptipadi,

ve veéku Ctyficeti let v jednom ze sta pripada a ve veéku 49 let v jednom z desiti ptipada.

Obr. 1. (trisomie 21. chromozomu u Zeny) (Selikowitz, 2011, s. 47)
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Dalsi forma chromozomalni vady zptisobujici DS je translokace, pti které
dojde k ,,odlepeni‘ nadbytecné Casti 21. chromozomu a jiného chromozomu (nejc¢astéji
14., ale miiZe se jednat i o chromozom 13., 15. nebo 22.). Cast 21. chromozomu piilne
ke druhému chromozomu a zbyly segment zanikne. Tudiz na misté 21. chromozomu

neni zadny chromozom navic, ale na jiném chromozomu registrujeme ptilnuty vrcholek
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21. chromozomu. Déti, které maji DS zptisobeny translokaci se od déti s trisomii
nikterak nelisi. U translokace miize byt nositelem Downova syndromu jeden z rodica,
ktery ma 23 normalnich parovych chromozom, ovSem jeden z 21. chromozom je
spojen s nékterym jinym chromozomem. Tato skutecnost nikterak neohrozuje nositele a
jedna se o jednu tfetinu piipadli. Ve dvou tretindch zbylych ptipadi neni nositelem

zadny z rodicu a translokace je porucha nezavisla na rodicich.

Obr. 2. (translokace 14/21 u zeny) (Selikowitz, 2011, s. 52)
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Nejmensi Cetnost z hlediska formy DS ma tzv. mozaicismus, kdy nadbyte¢ny
21. chromozom maji jen n¢které bunky a diky tém nezasaZenym (a tedy normalnim)
neni rozsah postizeni tak velky. ,,Lidé postiZeni mozaicismem nemivaji tolik napadné
fyzické ptiznaky DS, jejich vyvoj a projevy se blizi obecnému priméru.* (Selikowitz,
2011, s. 54) Mira mutace se udava v procentech — tedy napt.: 80 % znamena, ze 80 %

bun¢k ma trisomii a 20 % bunék je normalnich.

3.2. Charakteristické znaky Downova syndromu
Prestoze mé DS jednotny genotyp, jeho fenotyp je velmi riiznorody. Ma urcité
hlavni znaky, které jsou typické, nejsou ovSem nikterak standardni. Diky hlavnim
znakiim muzeme rozliSit osoby s DS od zbytku populace, ovSem DS ma urcité

specifické prvky, diky kterym je mozné odlisit jednotlivce postizené timto syndromem.
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,»Mezi détmi s Downovym syndromem nalezneme vice odliSnosti nez
podobnosti.” (Selikowitz, 2011, s. 37)

Kucera (1981) utfid’'uje tvarové zvlastnosti DS do tiech kategorii:

Prvni kategorii jsou znaky esencialni, dle kterych se DS da bezpecn¢ rozeznat a
zaroven nejsou pro daného jedince zadnou prekazkou. Tyto znaky miize mit i zcela
zdravy jedinec a nejsou zivotu nebezpecné. Jedna se naptiklad o pficnou dlafiovou ryhu
nebo jiné vnéjsi vlastnosti.

Mezi nejnapadnéjsi vnéjsi vlastnost fadime zeSikmeni oka vzhiiru
doprovazejici vyskytem kozni (epikantické) fasy, kterd mize vyvolat dojem Silhani.
Dalsim takovym znakem je mens$i ustni otvor s paradoxné vétSim jazykem, coz mize
vyvolat u déti zlozvyk vyplazujiciho jazyku. Osoby s DS byvaji mensiho vzrastu, muzi
dortstaji 168 cm a zeny 155 cm.

Druhou kategorii tvoii znaky typické, kterymi disponuji déti s DS
mnohonasobné¢ Castéji nez bézna populace a nejsou patrné hned po narozeni. Tyto znaky
maji urcitou dynamiku a uz predstavuji pro jedince s DS urcitou nevyhodu. Jedna se
zejména o refrakéni vady zraku, ¢i ortodontické anomaélie. Profezavani mlécnych zubi
je u déti s DS opozdén o zhruba Ctyii aZ Sest mésict a profezavani stalych zubl
v priméru o rok. Objevuji se i anomalie v poctu a tvaru zubli — ¢asto chybi mlé¢éné zuby
a splyvaji predevsim fezéky. Velmi Casto se objevuje kratkozrakost 1 dalekozrakost (u
100 déti s DS bylo nalezeno 71 déti s dalekozrakosti a 17 déti s kratkozrakosti — Kucera
(2011)). Typickych znakem je 1 tzn. vloCkovitd (ziskand) katarakta neboli Sedy zékal
(Sedy zékal se projevil u 37 ze 100 déti s DS). Dalsi typickymi vadami oka jsou tzn.
Brushfieldovy skvrny, coZ jsou bilé nebo lehce nazloutlé te€ky na okraji duhovky, které
ovSem na zrak nemaji zadny vliv, strabismus ($ilh&ni), nystagmus, pii kterém mozek
nefidi ¢innost okohybnych svall, coz vyvolava neklid oka a jeho Skubéani sem a tam.

Posledni kategorii jsou znaky specifické, které oproti znaklim typickym jsou jiz
patrné hned po narozeni, nebo se vyvijeji v prvnich deseti let zivota. Jedna se o rizné
vrozené vady, zhoubné nadory, o leukemii atd. Pokud je zjiSténa pfitomnost n€které¢ho
ze specifickych znakd, nelze DS potvrdit na zdkladé jeho vyskytu a zaroven pokud neni
patrny zadny ze specifickych znak, nelze DS jednoznacéné vyloucit.

V jedné tfetin€ se u narozenych déti s DS setkame se srde¢ni vadou, ktera

muze mit v souvislosti s DS mnoho rznych podob. Nejbéznéjsi vrozend porucha srdce

18



souvisejici s DS je defekt predsinokomorové prepazky, ktery spociva v otvoru mezi
predsinémi a nékdy i komorami srdce. Defekt mize byt ¢asteny, ktery se fesi
zapii¢init §patné ptibirani, nebo problémy jiz pti kojeni. Uplny defekt miize byt zalé¢en
podanim léki, také se ovSem muze Gplné odstranit operativnim zakrokem jiz
v kojeneckém véku. Dalsi béznou srdecni poruchu déti s DS se fadi defekt
mezikomorové piepazky. Vzhledem k tomu, Ze tato porucha je nejbézné&jsi srde¢ni
vadou u déti bez DS, je logické, Ze jeji Cetnost bude vyznamna i u déti s DS — poruchou
je postizeno jedno z deseti narozenych déti s DS.

Dalsi velmi ¢etné srde¢ni vady u déti s DS jsou: oteviena Botallova ducej,

Eisenmengertiv komplex a Fallotova tetralogie.

3.3. Mentalni postiZeni osob s Downovym syndromem
Vétsina osob s DS se fadi do pasma lehké nebo stfedné t€zké mentalni

retardace. Jejich IQ se pohybuje nej€astéji v rozmezi 50-70, u n¢kterych jedinct se
muzeme setkat s tim, Ze jejich rozumové schopnosti spadaji do hrani¢niho pasma (a to
tedy do pasma 70-80). VétSina osob s DS je tim pddem zatazena do standardniho chodu
spolecnosti, a 1 kdyz je jejich vychova narocnéjsi a pomalejsi, v dospélosti byvaji
sobéstacni. Jen ziidka se setkame s osobou s DS, kterd by trpéla t€Zkou nebo hlubokou
mentalni retardaci. Svarcové (2011) uvadi, Ze 1idé s timto syndromem tvofi okolo 10 %

vSech lidi s mentalnim postizenim.

4. Etiologie

Etiologii mentalni retardace nelze jednoznacné urcit. Obecné se jednotliveé
zamétujeme na faktory endogenni, exogenni a na tzv. encefalopatii, ovSem celkova
etiologie mentalni retardace neni jednotna. Mezi faktory endogenni se fadi zejména
vlivy genetické, mezi faktory exogenni pak okolnosti kolem téhotenstvi, porodu a také
okolnosti v pribéhu prvnich dvou let zZivota a jedna se tedy o tzn. faktory prenatélni,
perinatalni a postnatalni. Encefalopatii se oznacuje poskozeni mozku, které neodpovida
skupiny faktor, a to vrozené a ziskané a dédi¢né a ziskané. At uz si vybereme
kteroukoliv kategorizaci, vzdy se setkame se stejnymi konkrétnimi faktory. Zalezi na

tom, jak si konkrétni pojmy, které tvoii nazvy jednotlivych kategorii, vymezime.
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4.1. Endogenni faktory

Jak je vySe zminéno, mezi endogenni faktory fadime zejména genetické vlivy.
Mentalni retardace vznikd anomalii chromozomi, poruchami poc¢tu pohlavnich
chromozomil, poruchami metabolickymi, ¢i na zaklad¢ polygenni dédicnosti. 25 %
pfipadli mentalni retardace vznika prave kviili metabolickym ¢i chromozomalnim
porucham.

Polygenni dédi¢nost je nejcasnéjsi endogenni pfic¢ina vzniku mentalni
retardace, tvoii ji vice nez 60 % piipadl. Postizeny jedinec ziska maly pocet gent, které
jsou potiebné pro rozvoj rozumovych schopnosti.

Anomalii chromozomt vznikd zfejmé nejzndméjsi Downtliv syndrom, kterému
je vénovana ptedchozi kapitola.

Dalsi ¢asta chromozomalni anomalie je Syndrom fragilniho X-chromozomu.
Syndrom je charakteristicky kfehkym mistem na dlouhém raménku chromozomu X.
Tuto skutecnost si miizeme predstavit jako nalomeni chromozomu, které ackoliv je
opravdu drobné, mize zptsobit vaznou poruchu vyvoje daného jedince. Vzhledem
k postizeni chromozomu X se jedna o anomalii pfendSenou Zenami, ovSem to nelze urcit
se stoprocentni jistotou. Samotné onemocnéni je pak témér Cisté chlapecka zaleZitost,
divky byvaji pfenasecky, které samotné onemocnéni nepostihne. Syndrom ma fadu
projevil. Stejné jako u Downova syndromu pozorujeme vzhledové zvlastnosti jako
epikantickou fasu, dlafiovou ryhu ¢i vétsi jazyk, tak i u Syndromu fragilniho X-
chromozomu jsou zaznamenané urcité vzhledové projevy jako napf.: vétsi obvod hlavy,
vyc¢nivajici Celo, zvétSena varlata v pritbéhu puberty ¢i velké, ¢asto odstavajici usi. ,,Z
neurologického hlediska jsou pfitomny okulomotorické poruchy, zhorSend koordinace a
snizeny svalovy tonus.* (Lecbych, 2008, s. 26)

Turneriv syndrom, Klinefelteriv syndom a Lesch-Nyhantiv syndrom fadime
do mentalni retardace, ktera je zpisobena poruchami poc¢tu pohlavnich chromozomi. U
Turnerova syndromu se mentalni retardace vyskytuje vzacné, naopak u Klinefelterova
syndromu (dale KS) je to mentalni retardace bézna. KS je porucha, kterd se projevuje az
v obdobi dospivani a vyskytuje se spiSe u muzi.

Metabolickymi poruchami je mentalni retardace tvoifena asi z 8 %. Jedna se
naptiklad o fenylketonurii, galaktosémii, ¢i Wilsonovu chorobu. V ptipadé

fenylketonurie se jedna o poruchu metabolismu aminokyseliny fenylalaninu
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(bilkoviny), galaktosémie se projevuje zvysenou koncentraci galaktoézy v krvi,
kretenismus je porucha §titné zlazy zpisobena nedostatkem jodu v téle a Wilsonova
choroba je porucha metabolismu mineralnich latek projevujici postihujici jatra a

centralni nervovou soustavu.

4.2. Exogenni faktory

Mezi exogenni faktory se fadi poskozeni plodu v prenatalnim, perinatalnim a
postnatalnim obdobi.

V prenatalnim obdobi (tedy v obdobi t€hotenstvi) se jedné o rizné zasahy,
mezi které fadime razy, rentgenové zareni, nezodpovédné chovani matky (uzivani
toxickych latek vcetné alkoholu a cigaret), infek¢éni a endokrinni poruchy matky (napf-.:
toxoplazmoza, porucha §titné Zlazy), Spatnou vyzivu, stres a socidlné patologické
prostiedi.

Perinatalni obdobi (pribeh porodu a chvili po ném) je velmi naro¢né jak pro
matku, tak pro dité. Dé&je, které mohou zpiisobit mentélni retardaci, jsou naptiklad
pred¢asny porod, rizikové tzn. protrahované porody (neukoncené do 18 hodiny od
pocatku), ktery je Cast€jsi u prvorodicek.

Postnatalni obdobi je ukonceno druhym rokem zivota ditéte. Pokud do této
doby dité zaziva néjaké traumatické zazitky, neZije v idealnim prostiedi s nedostate¢nou
a nepfiméfenou vychovou, mize se u n¢j projevit mentalni retardace (pii absenci
dostate¢né a ptimétené vychovy se mize vyskytnout tzn. pseudooligofrenie, téz
nazyvana socialni debilitou ¢i socidlné podminénou mentalni retardaci). V piipad¢ jiz
zminénych socidlnich faktord v rodin€ se prokéazalo, Ze maji zasadni vliv na postiZeni
lehkou mentélni retardaci. Mentalni retardace mlize byt v postnatalnim obdobi

zapticinéna 1 specifickymi infekcemi a zanéty mozku a krvacenim do mozku.

5. Moznosti prevence
Ast si kazdy, kdo byl seznamen s etiologii mentalni retardace, uvédomi, ze
vzhledem k mnozZstvi a slozitosti jednotlivych pficin jejiho vzniku je velmi slozité najit
konkrétni ¢innosti, které by zajiStovaly uspéSnou prevenci. Obecné prevenci mizeme
definovat jako ,,¢innost zaméfenou na zamezeni vzniku fyzické, intelektové, psychické
¢i smyslové vady nebo zabranéni tomu, aby vada zpisobila trvalé funkéni omezeni ¢i

postizeni.“ (Svarcova, 2011, s. 43) Cinnost, kterd je zaméfena na zamezeni vzniku vady

nazyvame primarni prevenci a zabranéni omezeni ¢i postizeni oznacujeme jako
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sekundarni prevenci. Mezinarodni liga spolecnosti pro mentalné postizeni definovala
celkem deset zésad, jejichz dodrzovanim je mozné znacné omezit vznik mentalniho
postizeni:
- Navstéva I€kare alespon tii mésice pred planovanym téhotenstvi
- Spravna strava, ktera je dulezita jak pro matku, tak pro dité
- Vyvarovani se alkoholickych népoju (vSe, co piijiméa matka, pfijima jeji
dite¢)
- Vcas se nechat ockovat hlavné proti zardénkam a hepatitid¢ typu B,
ptipadné preockovani proti spalnickam
- Nekoufit
- Navstéva genetické poradny, kterd mize v€as odhalit pfipadné ohroZeni,
nezbytné nutna je navstéva genetické poradny, pokud je matka starsi 35 let
- Vyvarovat se uzivani medikamenta
- Nevystavovat se rentgenovému zafeni
- Co nejvice se vyhybat infekcim, sexudlné pfenosné choroby mohou vazné
poskodit mozek ditéte, ptipadné mohou zavinit smrt

- Pravidelna navstéva lékare

6. Edukace jedincii s mentalnim postiZenim

Systém vzdélavani fidi zdkon 561/2004 Sb. o pfedSkolnim, zdkladnim,
sttednim, vys$S§im odborném a jiném vzdélavani — Skolsky zakon. Vzdélavanim déti,
zaku a studentll se specialnimi vzdélavacimi potiebami (do kterych tedy patii i jedinci
s mentalnim postiZenim) se zabyva § 16 tohoto zdkona. Dle n&j takové dité, zak ¢i
student potiebuje k uplatnéni svého prava na rovnopravné vzdélavani, jehoz obsah,
formy a metody odpovidaji jeho vzdélavacim potfebam a moznostem, potiebuje
poskytnuti podpirného opatieni, jehoz sluzby ma pravo vyuzivat bezplatn¢ ramci skoly
a Skolského zatizeni.

6.1. Predskolni vzdélavani déti s mentalnim postiZenim

Vzhledem k diilezitosti ptedSkolniho obdobi je pro déti s mentalnim
postizenim velmi dilezitd v€asna specialni pedagogicka péce. Vzdélavani v tomto
obdobi je zajisténo matetskymi Skolami a matefskymi Skolami specidlnimi. Stejné tak
jako je mozné vytvaret ve tiidach vékoveé homogenni i heterogenni skupiny, je mozné

v béznych matetskych skolach vytvaiet t¥idy integrované (tedy do b&znych MS
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zafazovat déti se specialnimi vzdélavacimi potiebami). PredSkolni vzdélavani ma
dalezity ukol — vytvaret dobré piredpoklady pro dalsi vzdélavani s absolutnim
respektovanim potieb vSech déti s ohledem na jejich individudlni potfeby. Cilem
predskolniho vzdélavani neni vyrovnat vykony vSech déti, ale snazit se o rovnovahu
vzdélavacich Sanci. Vzhledem k cili predskolniho vzdé€lavani je integrace zaku se
specidlnimi vzdélavacimi potfebami relativné usnadnéna. Matetské Skoly specidlni
kromé¢ funkci, které ptirozené splnuji matetské skoly, splituji také funkci diagnostickou,
reedukacni, kompenzacni, rehabilitacni, pfipadné terapeuticko-formativni, ¢i funkci
respitni a tedy pomahaji ditéti rozvijet postizené i nepostizené funkce, mohou zajistovat
lécebné-vychovnou funkci, pfipadné mohou rodictim zajistit uréitou tlevu pii péci o
dit¢ s mentalnim postizenim.

6.2. Zakladni vzdélavani déti s mentalnim postiZenim

Zaci s mentalnim postizenim ve véku povinné $kolni dochazky se vzdélavaji
formou individualni ¢i skupinové integrace, ve Skolach ztizené pro déti se zdravotnim
postiZzenim nebo kombinaci vSech téchto forem. Mezi $koly ztizené pro déti se
zdravotnim postiZzenim fadime zakladni Skoly praktické, nebo zakladni Skoly speciélni.
Individuélni integrace piedstavuje vzdélavani Zaka v béZné Skole a skupinova integrace
predstavuje vzdelavani zakh ve skupiné specialn€ vytvorené pro zaky se specialnimi
vzdélavacimi potiebami.

V béznych Skoléach se pro vzdélavani zaki se specialnimi vzdélavacimi
potiebami vyuziva podplirnych opatienich. Mezi takové opatieni fadime (Svarcova,
2011, s. 86):

- Vyuziti specialnich metod, postupii, forem a prostredkil vzdélavani

- Vyuziti kompenzacnich, rehabilitacnich a u¢ebnich pomiicek

- Vyuziti specialnich uc¢ebnic a didaktickych materiala

- Zatazeni predmétii specidlné-pedagogické péce, poskytovani pedagogicko-

psychologickych sluzeb

- Zajisténi sluzeb asistenta pedagoga

- SniZeni poctu zaka ve tridé

- Uprava organizace vzdélavani zohlediujici specialni vzd&lavaci potieby

zaka
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Nepostradatelnou instituci pfi integraci zakl s mentalnim postizenim je
specialné-pedagogické centrum, zajist'ujici mimo jiné ambulantni a poradenskou
¢innost jednak pro samotné déti postizené mentalni retardaci a onak pro jejich rodice.
Specialné-pedagogické centrum zajiStuje také zapiij¢eni odborné literatury a specidlnich
pomucek. Pracuje v ném tym odbornikll nejcastéji slozeny z psychopeda, psychologa,
socialniho pracovnika, ptipadné logopeda a rehabilitacniho pracovnika.

Podpiirna opatfeni se déli celkem do péti stupiiti, z nichz pouze feSeni prvniho
stupné zajisStuje samotnd Skola. ,,Zavazné jsou podplrna opatieni stanovena v paragrafu
16 ,,8kolského zakona“.“ (LeCbych a kol., 2018, s. 128).

Prvni stupeit podptirného opatieni slouzi zejména k vyrovnavani mirnéjsich
obtizi zdka. Mezi takové obtize fadime pomalejsi tempo, obtize pti udrzeni pozornosti
aj. ObtiZe tohoto typu jsou zplisobené zejména tzn. nepfiznivymi vnitinimi faktory,
mezi které fadime napiiklad delsi absenci zaka v hodinach z diivodu del$i nemoci ¢i
urazu, ¢i environmentalnimi faktory, jako jsou naptiklad negativni zmény v rodiné zéka
—rozvod, zména bydlisté aj. Pro Zaky s témito obtizemi je vytvoren plan pedagogické
podpory, ktery stanovuje strategie a metody, kterymi v idedlnim ptipad¢ skola zajisti
vyrovnani nedostatkd. Pokud nedojde po dobu tii mésicti k pozitivnim zménam, je
doporucena néavstéva Skolského poradenského zatizeni.

Podpiirna opatieni druhého stupné jsou ur€ena zdkiim s opozdénym vyvojem,
se specifickymi poruchami uceni a chovéni atd. Celkové miizeme takovou skupinu zakt
oznacit jako skupinu zaktl s oslabenim kognitivniho vykonu. Pro zéky s témito obtizemi
je vytvaren individualni vzdélavaci plan, piipadné€ naprava v oblasti logopedie,
zdravotni télesnd vychova a nacviky komunikace.

Tteti stupent podplrnych opatfeni je ur¢en Zakiim s lehkym mentalnim
postizenim, Zakiim se zdvaznymi poruchami uceni, s poruchami autistického spektra aj.
V této fazi dochazi ke zménam vystupil v ramcei rdmcového vzdélavaciho programu. Az
od tfeti stupné lze vyuzivat sluzby asistenta pedagoga.

Ctvrty a paty stupei podptirnych opatieni jsou uréené uz téz$im projeviim
mentéalniho postizeni ¢i jinym druhiim znevyhodnénim, ktefi jsou vétSinou vzdélavani
na specialnich skoléach, ptipadné se na jejich vzdélavani podileji kromé asistenti

pedagoga i specialni a dalsi pedagogicti pracovnici.
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Na zakladnich Skolach praktickych se vzdélavaji déti se specidlnimi
vzdélavacimi potiebami, které vyplyvaji z lehké mentalni retardace. Cilem praktickych
zékladnich Skol je poskytnout zakiim co nejvyssi uroven znalosti a dovednosti
s ohledem na jejich individualni potfeby, aby posléze byli pIn¢ integrovani do bézné
spolecnosti. Diive se zdkladni Skoly praktické jmenovaly ,,zvlastni Skoly*. Vzdélavaly
se na nich déti jednak postizeni lehkou mentalni retardaci, a onak déti, které nezvladaly
vzdelavani na béznych skolach z diivodu jiné indispozice — jako naptiklad déti
s poruchami chovani ¢i déti pochazejici ze znevyhodnéného sociokulturniho prostiedi.
Nova legislativa zvlastni Skoly transformovala na zékladni Skoly praktické a urcila je
détem se lehkou mentélni retardaci. O zatfazeni zaka do praktické zdkladni Skoly
rozhoduje teditel Skoly na zéklad¢ posudku skolského poradenského zatizeni a souhlasu
zakonného zastupce.

Dité€ s lehkym mentalnim postizenim dosahuje $kolni zralosti pozdéji, tudiz je
tomu pfizpisobeno vzdélavani na praktickych skolach. Jedna se o 1. stupen, zejména o
prvni az treti rocnik. Je dilezité ptistupovat ke kazdému zékovi individualn€ jednak
vzhledem k jejich postiZeni a onak vzhledem k vyraznym rozdiliim mezi jednotlivymi
zaky praktickych skol. Na druhém stupni se klade vétsi dliraz na rozvijeni socialnich a
komunikac¢nich schopnosti nez na béznych Skolach. Vychazi to opét z opozdénosti déti
s lehkym mentéalnim postizenim v oblasti socialniho a psychického vyvoje.

Zakladni skoly specidlni jsou uréeny détem se stiedné tézkou az tézkou
mentélni retardaci. Vzhledem k velké néro¢nosti prace s takovymi détmi je potieba
kromé specidlné-pedagogické kvalifikace zaméstnancii vhodné vybavenost kol a
uprava vzdélavacich podminek — nizsi pocet zakl ve tiide€, specialni didakticky material
(ucebnice, pracovni sesity), upraveny rozvrh hodin, nestresujici, klidné skolni prosttedi
poskytujici jistotu a bezpedi.

Obsah vzdélavani na specidlnich zakladnich Skol4ch je zobrazen v Rdmcovém
vzdélavacim programu pro obor vzdélani zakladni Skoly specidlni. Na zdkladé tohoto
dokumentu si pak kazda skola vytvaii svilj Skolni vzdélavaci program.

O zatazeni zéka do Skoly specidlni rozhoduje stejné¢ jako u praktické skoly
tfeditel Skoly na zaklad€ posudku specializovaného poradenského zatizeni a souhlasu
zékonného zastupce. ,,Vzdélavani ve specialnich zékladnich skolach je desetileté a Zaci

v nich plni povinnou devitiletou $kolni dochazku.* (Svarcova, 2011, 5.91)
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Diky zakladnim Skoldm specidlnim si mohou déti s t€z8i formou mentalniho
postizeni osvojit velké mnozstvi schopnosti, dovednosti, znalosti a poznatka, které
zvysi jejich sobéstacnost a samostatnost, coz bezpochyby zlepsuje kvalitu jejich zivota.

Zakladni skoly specidlni také ptipravuji na dalsi vzdélavani. Absolventi téchto
Skol mohou pokracovat ve svém vzdélavani, a to na praktickych skolach, kde mohou
ziskat kvalifikaci na jednoduché pracovni ¢innosti.

Ramcovy vzdélavaci program pro vzdelavani zakt v zakladni skole specidlni
se Cleni na dva dily (Lecbych a kol., 2018, s.126):

- Dil L: Vzdélavani zaka se sttedné t€Zkym mentalnim postizenim

- Dil II.: Vzdélavani zak s tézkym mentalnim postiZenim a soubéZnym

postizenim vice vadami
6.3. DalSi vzdélavani a profesni priprava osob s mentalnim postiZenim

Profesni pfipravu zakd s mentalnim postizenim mohou zajiStovat bézna stiedni
odborna ucilisté, pokud zak uspesné projde piijimacim fizenim. Tradi¢né vsak dalsi
vzdélavani osob s MP probiha na odbornych ucilistich ¢i na praktickych Skolach.

V praktickych Skolach jednoletych ¢i dvouletych jde o jednoleté ¢i dvouleté
doplnujici vzdelani, do kterého se mohou piihlasit Zaci, ktetfi absolvovali zékladni Skolu
specialni, ptipadné 1 Zaci zékladnich skol, ,,kteti nemohou pokracovat ve vzdélavani na
odborném ucilisti (ukoncili Skolni dochdzku v niz§im nez 9. ro¢niku).* (Lecbych a kol.,
2018, 5.126) Zaci si zde osvojuji hlavné praktické dovednosti (a to hlavné ruéni prace),
pfipravuji se na praci v chranénych pracovistich, prohlubuji si znalosti o chodu rodiny a
také znalosti ve v§eobecné vzdelavacich predmétech.

Odborné¢ uciliste se organizaci nijak vyznamné nelisi od stfedniho odborného
uciliste. Zak na odborném ugilisti ziska vyuéni list a je plné kvalifikovan ve svém
oboru. Na odborném ucilisti se Zaci mohou kvalifikovat naptiklad v
pracich kovarskych, kamenickych, zdmecnickych, papirenskych, knihatskych,
kuchaiskych, zednickych, ¢alounickych, v praci ve zdravotnickych a socialnich
sluzbéch (a to hlavné v pecovatelské praci), v Siti odévl a ve spousté dalSich

zaméfenich.

6.4. CelozZivotni vzdélavani osob s mentalnim postiZenim
Lidé s jakoukoli formou mentélniho postizeni maji upln¢ stejné pravo na

celozivotni vzdélavani jako ostatni zdravi jedinci. Osoby s mentalnim postizenim
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vnimaji vzdélavani jako urcitou terapii. Samoziejmé ¢im vic se vzdélavaji, tim snazsi je
jejich tplné integrace do spolecnosti. Organizace pro hospodaiskou spolupraci a rozvoj
(Organisation for Economic Co-operation and Development, dale OECD) oznacuje
vzdélavani za naprostou prioritu 21. stoleti a jeji strategie je celozivotni oteviené, a
hlavn¢ dostupné uceni.

,»Systém celozivotniho vzdélavani lidi s mentalnim postizenim u nds zatim
nebyl vytvofen.” (Svarcova, 2011, s. 109) Ovsem iniciace se ujaly riizné spoledenské
organizace ve spolupraci se specidlnimi Skolami. Zndmym konceptem jsou tzv. Vecerni
Skoly, které ziizuji obcanska sdruzeni. Vyuka ve vecernich §kolach pomaha osobam
s mentalnim postizenim v organizaci jejich Casu, s rezimem a také je to pro né¢ moznost
zmeénit prostiedi, ve kterém se nachazeji. Ve€erni Skoly vyucuji dvakrat tydné
v odpolednich ¢asech. Svarcova (2011) uvadi oblasti, kterym se ve¢erni $koly pii vyuce
vénuji:

- Rozvijeni komunika¢nich dovednosti

- Opakovani u¢iva zpravidla na urovni zékladni Skoly specialni

- Orientace v okolnim svété a zivoté

- Préce s pocitatem

- Vychovné a umélecké predméty

- Vyuka cizich jazykl

- Dalsi pfedméty podle zajmu studentli a zaméteni ucitelit

7. Rodina s postiZenym ¢lenem

Rodina je bezesporu zakladnim prostfedim pro jedince a jeho vyvo;j.
Definujeme ji jako malou primarni skupinu, ktera je tvofena jedinci, ktefi jsou pokrevné
pfibuzni, maji mezi sebou manzelské ¢i adoptivni vztahy a zaroven ziji v jedné
domaécnosti.

7.1. Zakladni €¢lenéni rodiny

Dle zivotnich fazi rodinu délime na orienta¢ni, do které se jedinec narodi a
reproduk¢ni, téz prokreacni, kterou jedinec zaklada sam a ve které ptebira rodiCovské
role.

Dle uplnosti rodinu délime na uplnou, ve které na dité ptisobi oba rodice a

netplnou, kdy piisobi pouze jeden z rodict.
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Déle rozlisSujeme celkové Ctyfi pasma funkcnosti rodiny a to néasledujici:

(Lecbych a kol. 2012, s. 281 dle J. Dunovského)

Funk¢ni rodina (tzn. nenarusend), ktera je schopna zajistit ditcti
harmonicky vyvoj.

Problémova rodina, ve které se vyskytuji problémy, které ale nenarusuji
rodinny systém, a problémy dokaze vyiesit pievazné sama.

Dysfunkéni rodina, ve které se objevuji problémy nékterych nebo vsech
rodinnych funket, kterd vazné ohrozuji harmonicky vyvoj ditéte. Tato
rodina jiZ potfebuje pomoc odbornika.

Afunkéni rodina, kterd prestava plnit sviij zakladni ucel a ditéti Skodi,
piipadné ohrozuje jeho existenci. ReSenim je odebrani ditéte a umisténi

v ndhradni rodinné vychové.

7.2. Funkce rodiny

Rodina se od jinych socialnich skupin 1isi hlavné vysokym mnozstvim funkci,

které plni. Uz z vySe zminéného ¢lenéni vime, Ze zékladni funkci rodiny je zajistit

harmonicky vyvoj ditéte. D4 se to ale zobecnit na funkci zajistovani potieb kazdého

jejiho Clena. Aby byly uspokojeny tyto potfeby, musi rodina plnit zakladni funkce

zajiSt'ujici Zivot Cloveka ve spolecnosti.

1)
2)
3)
4)
5)
6)

Biologicko — reprodukéni funkce
Socialné€ — ekonomicka funkce
Funkce ochranna

Socialn¢ — vychovna funkce
Rekreacni a relaxacni funkce

Emocionalni funkce

7.3. Rodina s mentalné postiZenym ¢lenem

Zcela pfirozené je pro dité s jakoukoli formou mentalniho postiZeni prostiedi

rodiny nejvétsim (ne-li jedinym) zdrojem opravdového bezpeci a jistoty. Pro

harmonicky vyvoj ditéte s postiZzenim je velmi dilezité, aby se rodi¢e vyrovnali se

vvvvv

diametralné zméni celkovy zZivotni styl celé rodiny, ktery se musi podtidit jeho

potiebam a moZnostem.
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Pted celkovou zménou Zivotniho stylu rodiny musi nastat vySe zminéné
vyrovnani, kterému ptredchdzi reakce na postizeni jejich novorozeného ditéte. Reakce
zéavisi na mnoha okolnostech, mize se v ni projevit vycitani kvtili neschopnosti zplodit
zdravé dite, pripadné i pocity totalniho selhani v rodicovské roli. Reakce je ovlivnéna i
predchozim ocekavanim rodica, i spolecnosti, ve které rodice ziji — otazky typu ,,Co si o
tom pomysli ostatni?*

Reakce matky se vyznamné li§i od reakce otce. Trauma matky je srovnatelné
s traumatem, které pfichazi po zranéni, které naprosto zhyzdi jeji oblicej, a trauma otce
vychazi zejména z jeho ploditelské a muzské role, kterou v jeho ocich ztratil, nebo
znehodnotil. Narozeni ditéte s postizenim muze vyrazné ovlivnit jejich manzelsky ¢i
partnersky vztah, a to jak pozitivnim, tak negativnim smérem.

,,Obdobi, kdy jsou rodi¢e konfrontovani se skute¢nosti, Ze jejich dité je
postiZzené, lze oznacit jako fazi krize rodi¢ovské identity.* (Lecbych a kol., 2012, s. 283)
Postoj rodict k postizeni ditéte se miize znaéné ménit v zavislosti na dobé&, kdy tuto
skute€nosti zjisti. Rodice si prochazi celkem péti fazemi, béhem kterych se méni jejich
chovani a prozivani.

Prvni fazi je faze Soku a popfteni. Je to reakce na skutecnost, kterd pro oba
rodiCe je subjektivné nepfijatelna, tudiz se mize projevit naprostym strnutim,
neschopnosti cokoliv fict nebo obecné jakkoli reagovat. V tomto obdobi rodi¢e nemaji
zajem o moZznostech péce, coZ logicky vyplyva z dosavadniho nesmifeni se s existenci
postiZzeni jejich novorozeného ditéte. Castym jevem je ,,hazeni viny* na 1ékaie, ktery je
jakozto posel Spatnych zprav velmi kritizovan a byva tedy pro rodi¢e ndhradnim
vinikem. Je to obranna reakce traumatizovanych rodicu, kteti vi, ze jim l1ékaf nelze, ale
onu pravdu nedokdzou pfijmout.

Druhé faze je faze bezmocnosti. Vychazi ze skute¢nosti, Ze se rodice nikdy
s takovym problémem nesetkali, a tedy logicky nevi, jak by ho m¢li fesit. Pocit viny se
pfesouva na n€ samotné a do toho ptichazi pocit hanby. Boji se posméchii, ¢i tiplného
zavrzeni od svého okoli, ale zaroven ocekavaji a potebuji pomoc. Zarovei piesné nevi,
jak ona pomoc ma vypadat.

Na fazi bezmocnosti navazuje faze postupné adaptace a vyrovnavani se
s problémem. V této fazi se zvysSuje zajem o informace spojené s postizenim ditéte, a

tedy hlavné o pfic¢iny vzniku, 0 moznosti pomoci a péce. Vzhledem k emo¢nimu
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vykolejeni z dané situace muize dojit k vyraznému zkresleni nabytych informaci. Tato
faze rozhodné neni faze bez negativnich emoci, rodice si nadale prochazi smutkem,
uzkostmi, strachem, a 1 hnévem na osud. Zasadni roli v tomto obdobi hraje odborna
pomoc (specialné-pedagogické a psychologické poradenstvi). Nicmén¢ existuji dalsi
formy pomoci, jako riizné obCanska sdruzeni, kluby, rodi€ovské inciativy atd.

Dalsi fazi je faze smlouvani, kterd je takzvanou fazi kompromisu. V této fazi
rodice akceptuji postizeni svého ditéte a zaroven hledaji ur¢itou nadéji na zlepseni.
Rodice v tomto kompromisu vidi velkou silu, protoZe si jiz uvédomuji, ze jejich diteé
nebude Uplné zdravé. Negativni pocity ustupuji v tom smyslu, v jakém se objevovaly
v ptedchozich fazich a ptichazi spise stres z budoucnosti, inava a vycerpani vyplyvajici
z naro¢né péce o postizené dité. Svou vychovu a celkové snazeni nepovazuji za
efektivni, a to v nich mlize vyvolat pocit bezvychodnosti.

Za posledni fazi se povazuje faze smifeni. Vyznacuje se prechodem na
pfiméfenéjsi zptisob chovani, pfimefené;jsi ocekdvani a vytvareni realnéjsich pland.
Faze smifeni nemusi nastat u kazdého, naptiklad u pozdéjsiho sdéleni skutecnosti, Ze
ma jejich dité postiZzeni, mize dojit k velké nejistoté mezi prvnimi projevy, kdy rodice
mohou registrovat, Ze né€co neni v pofadku, a tedy uz byt v néjakém Soku a definitivnim
potvrzenim diagndzy Iékafem. V tomto ptipadé se u rodic¢i objevuji dvé potieby, které
mohou vystupovat proti sobé — potieba jistoty a potifeba nadéje.

JestliZe postizeni vznikne v pozd¢jSim véku ditéte, a tedy dité bylo po celou
dobu povazované za zdravé, byvaji reakce jiné. Nedochazi zde k pocitiim neschopnosti
zplodit zdravé dité, jelikoZ se dit€ narodilo zdravé. Obranné mechanismy jsou v tomto
pfipadé zamétené pouze a jediné na onemocnéni ditéte (a tedy na nestésti, které postihlo
zdravého jedince) a ziskané postiZeni se zda byt pro rodice akceptovatelnéjsi nez to
vrozené. Ve spolecnosti se tato situace zd4 taktéz akceptovatelnéjsi, protoze skutec¢nost,
ze jedinec onemocni v prubéhu zivota, je béznéjsi, nez ze se jiz s néjakou formou
postizeni narodi.

Lecbych a kol. (2012) zminuje hlavni zasady pfi sd€lovani neptiznivych
informaci rodi¢iim postizenych déti a to nasledujici:

- Neptiznivou informaci sdélovat co nejdiive a obéma soucasné

- Informaci idedln¢€ zminovat v tymu (pediatr, psycholog, socialni pracovnik)

- Sdélovat to, co s opravdu vi, detaily nechat na dalsi setkani
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- Sdélit rodi¢tiim, co mohou pro své dité délat dale a vyvarovat je tak
prvotniho pocitu bezmoci
- Rezervovat si dostatek casu na dotazy ze strany rodici
- Ujistit je, ze v tyml odbornikii maji plnou divéru a ze se na n¢ mohou
kdykoliv obratit
Je naprosto logické, ze stejné tak jako pro zdravé déti, je i pro déti s mentalnim
postizenim tim nejbezpecnéj$im, nejjistéj$im a nejstabilnéjSim prostiednim rodina.
Samoziejmé narozeni postizeného ditéte je obrovsky Sok a ,,néktefi autofi zejména
narozeni tézce mentalné postizeného ditéte povazuji za jednu z psychicky

roee
1

nejbolestivéjsich udalosti.“ (Svarcova, 2011, s. 164) Ac¢koliv je to nepiedstavitelnd
bolestiva situace, rodi¢e mentaln€ postizenych déti by mély najit silu ptijmout dité
takové je.

Zadny rodi¢ nemize byt pfipraven na piijeti a vychovu mentalné postizeného
ditéte. Postizenim ditéte je postizenim celé rodiny a jejiho okoli. Je mozné, ze se
bezprostfedni okoli rodiny diametralné zméni, n€ktefi odejdou, jini ziistanou, nicméné
rodi¢e se musi vyrovnat se vSemi okolnostmi, které mentalni postizeni obnasi, véetné
zmén v chovani okoli. Musi zaujmout pozitivni postoj a vychovavat své dité tak, aby
bylo $t'astné. Idealni cesta k vyrovnani se s postiZenim svého ditéte neni, coz vyplyva z
odliSnosti mezi détmi, ale 1 mezi rodici. Co se ale da brat jako objektivné spravna cesta,
je nezaujimat viic¢i ditéti odmitavy postoj.

Dalsi spravny pfistup je vyvarovat se piehnané ochranitelského postoje. Rodice
se za kazdou cenu snaZi chranit své dit¢ od vSeho zlého, a to bohuzel i za cenu, Ze by
dité odstfihli od spolecenského zivota, ¢imZ mu ve vyvoji a Stésti nepomohou, ba
naopak. DalSim takovym pfistupem, kterého je vhodné se vyhnout, je rezignace na
vychovu, ale naopak i pfilisSnému ,,cepovani®.

Rodina hraje vyznamnou roli v dosp&lém véku postizeného. VétSinou v rodiné
ma zdzemi 1 v dobé&, kdy se zacina zapojovat do pracovniho procesu.

7.4. Zatizeni socidlni péce pro mentilné postiZené

Pokud se rodice nesmifi s tim, Ze je jejich dité postizené, maji moznost dité
umistit do zafizeni socialni péce, coz pro samotné dité neni idealni, ale lidsky se to jisté
da pochopit. Do takovych zatizeni byvaji umisténi i dospéli t€Zce postizeni jedinci, o

které se jejich rodina nezvladne postarat.
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Ustavni péée se poskytuje v nékolik formach. Existuji ustavy pro mladeZ, kam
jsou umistovany déti od tii let do konce povinné skolni dochazky (ptipad¢ do ukonceni
pripravy na povolani a nejvyse do 26 let) a ustavy pro dospélé. ,,Toto ustanoveni se
v8ak v praxi nedodrzuje a rozdily mezi Gstavy se postupné stiraji, coz je vzhledem
k mentalnimu véku svéfenci pochopitelné a naprosto spravné.“ (Svarcova, 2011, s.

170)

Presnéjsi a prakticky dodrzované rozdéleni ustavii pro mentalné postizené je
podle frekvence a doby pobytu. Existuji denni stacionate, které mohou nahrazovat
matefské Skoly, specialni zakladni Skoly a chranéna pracovisté, kam postiZeni jedinci
chodi pracovat. Déle je moZnost kompromisu mezi Gstavni a domaci péci, a to moznost
tydennich zatizenich. V tydnu dité je v zafizeni a o vikendu s rodinou. Neztrati tak
kontakt s blizkymi a zarovenn miiZze rodina vykonavat sva zaméstnani. Posledni moznosti
jsou tstavy socialni pé&e s celoroénim provozem, které nabizeji komplexni péci. Ustavy
s celoroCnim provozem celily v minulosti velké kritice, ale urcité nelze hazet vSechny
do jednoho pytle.

Tak jako jde cely svét doptedu, tak i v péci o mentalné postizené je
zaznamenan pokrok, a to hlavné v odklonu od tstavni péce k zatizenim rodinného typu
v chranénych bytech v bézné zastavbé za pomoci osobni asistence. Zatizeni rodinného

typu zcela jasné pomahaji pii integraci mentalné postizenych jedinct.

32



Prakticka cast
8. Priizkumné Setieni specifickych potieb jedincti s mentalni retardaci a
vliv postiZeni na jejich bezprostiedni okoli
8.1. Uvod

Prakticka cast bakalarské prace ptiblizuje naro¢nost a velkou odlisnost
vychovy jedincil s riznym mentalnim postizenim. Kazda forma mentalniho postizeni u
ditéte nese odliSnou reakci rodiny, odliSny pohled okoli a zaroven diametralné odlisny
zpusob vychovy a vzdelavani.

8.2. Cile vyzkumného Setieni

Ackoliv se miize zdat, Ze existuje pfima umeéra mezi formou (vazZnosti)
postizenim a harmonii Zivota, nemusi tomu tak byt. Proto také tato bakalatska prace (a
predevsim prakticka ¢ast) vznikla. Jejim cilem je jednak ptiblizit problematiku
mentéalniho postiZeni, a to zejména v teoretické ¢asti, a v praktické ¢asti ptiblizit fakt, ze
se skute¢né nemusi jednat o pfimou umeéru a nelze vaznost situace posuzovat pouze
vzhledem k formé (respektive vaznosti) postiZzeni.

Hlavni cil vyzkumného Setfeni je ukazat vétSinové minéni hodnoceni zivota
rodin s mentalné postizenym jedincem a nasledné jeho potvrzeni ¢i vyvraceni na
zakladée vypovédi rodin, ve kterych se vyskytuje jedinec s mentalnim postizenim.

Dil¢imi cili jsou pak pfedani informaci spojené s vychovou a vzdélavanim
osob s mentalnim postizenim a Downovym syndromem a ukazka osobnich ptib&hti
rodin s mentalné postizenym jedincem.

8.3. Metody vyzkumného Setieni

Pro tuto praci byla zvolena kombinace kvantitativniho a kvalitativniho
vyzkumu. V ramci kvantitativniho vyzkumu se zkouma vétSinové minéni o mentalni
retardaci a jejim dopadu na bezprostfedni okoli mentalné postiZzeného jedince.

Kvantitativnim vyzkumem oznacujeme ,,ptistup, jehoz zdrojem ma byt pouze
objektivni a co mozna nejptresnéjsi zkoumani edukacni reality, podobné jako
v prirodnich védach* (Skutil, 2011, s. 59).

Hlavni rys kvantitativniho vyzkumu je numerické vyjadieni vysledka Setieni.

Mezi vyhody kvantitativniho vyzkumu fadime zejména mnozstvi informaci, které
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muzeme od respondentl ziskat a také rychlost zavérecné analyzy, kterou ndm umoznuje
numerické vyjadreni vysledkt. Nevyhodou je pak redukce proménnych, kdy
respondenti odpovidaji Cisté na nejcastéji uzaviené otazky, urcuji skaly, ¢i odpovida;ji
par slovy, coz muze zkreslit nékteré dilezité souvislosti, které by mohly znacné ovlivnit
vysledky Setfeni. K metodam kvantitativniho vyzkumu patii dotaznik, pozorovani a
obsahova analyza (dle Olecké, Ivanové, 2010).

Kvalitativnim vyzkumem oznacujeme ,,rizné ptistupy (metody, techniky) ke
zkoumani jevi, kdy do poptedi nevstupuje kvantifikace dat, nybrz jejich podrobna
analyza® (Skutil, 2011, s. 69). Kvalitativnim vyzkumem chceme nejcastéji formulovat
novy poznatek ¢i teorii. Specificky pro kvalitativni vyzkum je dlouhodoby charakter.
Vyhodou je jisté rozsah zkoumani dané¢ho jevu, ktery ndm umoziuje zachytit
souvislosti a nejriznégjsi detaily. Nevyhoda kvalitativniho vyzkumu je poté nemoznost
zobecnéni ur€itého jevu, tudiz kvalitativnim vyzkumem nelze testovat obecné teoretické
poznatky. Mezi techniky sbéru dat pro kvalitativni vyzkum patii narativni interview
(otevieny ¢i hloubkovy rozhovor), nestandardizované pozorovani (dle Olecké, Ivanové,
2010), ¢i ptipadova studie.

Pro tuto praci bylo vyuzito dotazniku a pripadové studie.

8.4. Dotaznikové Setieni

Dotaznik je ,,vyzkumny a diagnosticky prostfedek ke shromazd’ovani
informaci prosttednictvim dotazovani osob* (Priicha, Walterova, Mares, 2009, s. 58)

Prvnim Setfenim v této praci je online dotaznik pro vefejnost, ve kterém
respondenti odpovidaji na otazky tykajici se mentalni retardace zaméfené hlavné na

srovnavani obecné lehéi a téz$i formy mentalni retardace.

Cile dotazniku, charakteristika respondenti
Mezi respondenty patii rizni lidé, v€k ani pohlavi neni zkoumano, jelikoz jde o
interpretaci obecného vétSinového minéni bez hlubsi potieby specifikace respondentt.
Cilem dotazniku je potvrdit nebo vyvratit piedpoklad, ze je vétSinovym
minénim skutecnost, Ze existuje pfima iméra mezi formou (véznosti) mentalniho
postiZeni a zivotni harmonii.
Vyzkumné otazky
Vsechny otazky dotazniku jsou uzaviené a odpovédi jsou ve forme urovani

Skaly od jedné do desiti. Otazky jsou nasledujici:
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1. S jak velkym Sokem se dle Véas potykaji rodice, ktefi prave zjistili, Ze jejich
dité ma urcitou formu mentalniho postizeni (v porovnani s dal$imi formami
mentalniho postizeni)? (1 — nejmensi Sok, snadné smifeni, 10 — nejvetsi
Sok, nesnadné smifteni)

2. Jak je dle Vés narocna vychova ditéte s ur¢itou formou mentélni retardace
(v porovnavani s dal$imi formami mentélniho postizeni)? (1 — jednoducha,
10 — velmi slozita)

3. Jak moc urcitd forma mentalni retardace komplikuje rodinny zZivot, tj.
celkovy chod rodiny, vztahy (v porovnani s dal§imi formami mentalniho
postizeni)? (1 — mirna komplikace, 10 — zna¢na komplikace)

Kazda otazka je pokladana zv1ast s jednou formou mentélniho postizeni. Pro

zjednodusSeni jsou pro laickou vefejnost v dotazniku otazky pokladany s variantou lehké
a hluboké mentalni retardace, pricemz u kazdé otazky je blizsi specifikace postizeni, na

které se otazka vztahuje.

Vyhodnoceni dotazniku
Celkem se dotaznikt zi¢astnilo 100 respondentli a odpovéedi jsou zndzornény

nasledujicimi tabulkami:

Tab. 3 (dotaznikové Setieni, odpovédi na otazku ¢.1)

SKALA 1/10 2/10 3/10 4/10 5/10 6/10 7/10 8/10 9/10 10/10
MR

LMR 3 12 18 18 17 4 10 9 3 6
HMR ‘ 0 0 1 2 1 5 4 10 21 56
Tab. 4 (dotaznikové sSetieni, odpovédi na otdazku ¢.2)

SKALA 1/10 2/10 3/10 4/10 5/10 6/10 7/10 8/10 9/10 10/10
MR

LMR 4 12 16 17 26 11 9 1 2 2
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HMR 0 0 1 0 1 2 2 12 23 59
Tab. 5 (dotaznikové setreni, odpovédi na otdazku ¢.3)
SKALA 1/10 2/10 3/10 4/10 5/10 6/10 7/10 8/10 9/10 10/10
MR
LMR 8 20 19 19 10 11 5 6 1 1
HMR 0 0 0 0 1 3 1 14 15 66

cvwr

Cervené je v tabulkach oznaGena nejvyssi Setnost ur¢ité skaly a modie nejnizsi.
Z tabulek je jasné, ze vSechny otazky spojené s LMR byly nejvice oznaceny skélou
z prvni poloviny (tj. 1-5) a nejméné z druhé poloviny (tj. 6-10). Naopak u otazek
spojené s HMR je to pfesn¢ naopak.

V dotazniku byl prostor i pro dopliiujici odpovédi a poznatky, mezi které patii
napfiiklad:

,,Sok z narozeni mentln& nemocného ditéte je podle mé vzdy stejny. Myslim
si, Ze primarni pocit je stejny a je jedno, jestli se jedna o lehky nebo t€zky stupen
postiZeni.*

,Myslim, Ze je velky rozdil, zda ma dité (zak, student) lehké, stiedné t&zké
nebo tézké mentalni postizeni. Narocnost péce o takového ¢loveka v domacim prostiedi
je dle mého piimo umérna stupni postizeni.*

,»Myslim, Ze lehkd mentalni retardace se projevi v rodinném Zivoté o dost mén¢é
nez ta hluboka. Jedna se o opravdu tézké postiZzeni, které ovlivni rodinu opravdu hodné,
tézke.*

,Myslim, ze v CR je stra§né mélo psychické a fyzické pomoci od statu.*

Prvni poznatek, ktery pojednava o Soku, se zfeyjme projevil 1 v tabulce, kde

oproti jinym otazkam fadek spojeny s LMR neni tak symetricky.
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Dotaznikové Setfeni potvrdilo predpoklad, Ze ve vétSinovém minéni existuje
pfima uméra mezi formou (vdznosti) postizeni a celkovou harmonii zivota daného
jedince i jeho rodiny.

8.5. Pripadové studie

Ptipadova studie je ,,vyzkumna metoda v empirickém pedagogickém vyzkumu,
zpravidla kvalitativnim, pfi niz je zkoumani podroben jednotlivy ptipad. Vyhodou je
moznost hlubokého poznani podstaty ptipadu, nevyhodou omezenost zobecnitelnosti
vysledkd.* (Priicha, Walterova, Mares, 2009, s. 231)

V této praci je kazda ptipadova studie (celkem jsou dvé) uvedena zakladnimi
informacemi o respondentech a jejich rodinach, které nasleduji polostrukturované

rozhovory se ¢leny rodiny.

Cile pripadovych studii, charakteristika respondentii

Hlavnim cilem ptipadovych studii této prace je potvrdit ¢i vyvratit vysledky
ziskané dotaznikovym Setfenim. Dil¢im cilem je pfedani informaci o Zivote déti
s mentalnim postiZenim a jejich rodin.

Respondenty je (8ir$i) rodina, ve které se vyskytuje chlapec s Downovym
syndromem a zaroven slecna s lehkou mentélni retardaci. Rozhovory jsou vedeny
hlavné s matkami mentalné postiZenych déti za ptitomnosti otcii, ktefi rozhovor
dopliovali.

Pripadova studie ¢. 1

- Pracovni kiestni jméno: Klara

- Pohlavi: Zena

- Vék: 29 let

- Diagndza: lehk4 mentalni retardace

Klara pochdzi z uplné harmonické rodiny. Matka (pracovni jméno Hana) (49)
pracuje jako personalistka a otec (48) pracuje jako vedouci utvaru skladovani, oba ve
stejné firme. Rizikové chovani se u rodiny neobjevuje, ani zadné dusevni ¢i jiné
choroby. Klara ma jednoho bratra (22) pracujiciho v gastronomii, bez rizikového
chovani a chorob. Nez se udaly vSechny udélosti, které budou zminény, zili ve spole¢né

domaécnosti Klara se svymi rodici, bratr s nimi jiz nebydli.
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Té¢hotenstvi bylo rizikové kvili velikosti plodu a Klara byla narozena
predcasn¢ vyvolanym porodem kvili poruse funkcnosti placenty. VSechny ptedchozi
kontroly byly ovsem v potadku. Méla malou porodni vahu a velmi hubla.

Rekli vam u# v porodnici fakt, ¥e by Klira mohla/md néjakou formu mentdlniho
postizeni?

Vibec ne. O ni¢em nas nikdo neinformoval, nikdo se s nami o ni¢em nebavil.
Jediné, co jsem véde¢la bylo, ze byla chvilku v inkubatoru kvtili pfed¢asnému porodu a
také Ze méla problém s pifibirdnim. Takze jsem odchdzela z porodnice se zdravym
miminkem a Klara zila normalnim Zivotem jako vSechny zdravé déti. Sice zacala
pozdé&ji chodit, ale vSechny kontroly na pediatrii probéhly v potadku, jen ndm vzdy
tikali, ze tim, Ze je pfedCasné narozend, bude trochu pomalejsi. V ptl roce nas poslali na
Vojtovu metodu, ale tam jsme byli jen dvakrat, protoze vice to nebylo potieba. Takze
ve své podstaté jsme zili uplné normalnim Zivotem s tim, Ze ji akorat budou nékteré véci
trvat déle.

Kdy jste se tedy dozvédeéli, Ze ma Klara néjaky problém?

V mateiské Skole se zacala odliSovat od déti az ve chvili, kdy se zacala n¢jak
projevovat. M¢la problém s feci, SiSlala. Ve Skolce nam nabidli moZznost logopeda, coz
jsme vyuzili. Také jsme si v§imli, Ze jeji obrazky ve srovnani s ostatnimi détmi byly
jiné, malovala jako tfeba dvouleté dité. M¢la také jiné chovani, byla hodné
hyperaktivni, méla problém se soustiedénim a posluSnosti. VSechno tohle jsem
ignorovala, protoze jsem méla pocit, Ze mam jednoduse temperamentni dité. Ve Skolce
nam dali kontakt na specidlné-pedagogické centrum, kde ndm bylo fe¢eno, Ze mé Klara
»pouze* lehkou mozkovou dysfunkci (dale LMD) a ADHD, takZe o retardaci nepadlo
ani slovo. Nicméné¢ jediné, s ¢im jsem byla obezndmena, bylo totozné s informacemi z
pediatrie — ze bude pomalejsi a Ze vSe natrénuje. Nikdo mi netekl ,,méate nemocné dit¢ a
Vas Zivot se totalné zmeni.“. Nejvetsi rozdil jsme zaznamenali ve chvili, kdy se
narodily Klafiny sesttenice, které jsou zdravé.

V Sesti letech nam ve Skolce fekli, Ze by bylo vhodné, kdyby nastoupila do
Skoly pozdé&ji, s ¢imZ jsme souhlasili.

Do jaké skoly poté Klara nastoupila?
Klara nastoupila do vyrovnavaci ttidy pii bézné zékladni Skole, ve které se

ucilo to samé, co v bézné zakladni Skole, ale o dost pomaleji (oproti specidlnim
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zakladnich Skolach, kde maji uplné jiné osnovy). Ve tfid€ bylo 12 déti a byla tam dva
roky, protoze i po dvou letech bylo jasné, ze to nezvladne, protoze ve tfid¢ byli zaci

s kombinovanymi vadami, tudiz i déti fyzicky postizené bez mentalni retardace.

S vyrovnavaci tfidou jsme byli ale spokojeni, Klara tam byla $tastnd. Doma jsme ji
vytvareli rizné pomucky, které ji poméhaly latku pofadné pochopit. Dost jsme si s tim
vyhrali, bylo to hodné naro¢né. V tu dobu zacala chodit na détskou neurologii, kde ndm
stale potvrzovali pouze LMD a ADHD. Protoze méla problém se soustiedénim, tak
m¢éla predepsany Ritalin, ktery ji pomahal s koncentraci. Ackoliv ted’ vim, Ze to neni
uplné vhodné, tak si myslim, ze bychom to bez né¢j horko tézko zvladali. Brala ho 3
roky.

Co se tedy délo dal? Kam nastoupila po druhém roéniku?

Hlavni problém byl, Ze se od treti tfidy méla zacit ucit anglicky, a to se mi
nelibilo, protoze neuméla poradné ¢esky. Tudiz jsem zacala hledat s pomoci specialné-
pedagogického centra novou skolu a bylo mi doporuceno dat Klaru do specialni skoly.
Ve vyrovnavaci tfidé mi navrhli, ze by Klara nastoupila dal do teti tfidy a ze se uvidi,
jak to bude zvladat, ze nebude ptipadny pfechod problém. J& jsem si ale vybrala jinou
cestu. Rikala jsem si, Ze bude lepsi Klaru na pfechod pipravovat celé 1éto s tim, Ze se
do nové Skoly miizeme podivat v pritb¢hu 1éta nez ze dne na den piestoupit
z vyrovnavaci tfidy do specidlni Skoly.

Jednou jsem narazila na ¢asopis KIli¢ 11 pro Prahu 11, kde psali, Ze se otevira
nova specialni zékladni $kola, ktera se jmenovala Modra Skola. Kdyz jsme jeli v 1ét€ na
prazdniny, tak jsme jeli kolem Skoly a ja se do ni §la podivat. Krasnd budova, naprosto
bezpecna cesta a celkové se mi Skola moc libila. Uvnitf byla pani feditelka, které jsem
vysvétlila celou situaci a ona mi fekla, Ze mize Klara nastoupit ihned od zati. VSichni
jsme ze skoly byli nadSeni.

Béhem tietiho rocniku na Modré skole vSechno klapalo, Klara si oblibila
vSechny ucitelky a nasla si kamarady. U¢ili se pomalej$im tempem, méli delsi
prestavky, vSechno bylo pfesné tak, jak Klara pottebovala. Kdyz Klara odchodila prvni
mésic, tak si nas zavolali do $koly, kde ndm pani ucitelka sdélila, Ze obsah toho, co se
vSichni uci ve tfetim ro€niku, uz Klara umi a nabidli ndm, Ze by Klara mohla pteskocit
tteti rocnik a nastoupit do ¢tvrtého. To nam pfislo skvélé, ale problém byl, ze uz v té

dobé byla povinna devitileta skolni dochazka a tim, ze by Klara pteskocila rocnik, by ji
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nesplnila a tim pddem by nemohla navazovat zadnym ucili§tém. Tak jsme se domluvili,
ze si mizeme vybrat jeden ro¢nik, ktery by si Klara mohla zopakovat, takze Klara
opakovala devaty rocnik.

Mélo to néjaké nevyhody?

Bohuzel, ackoliv byla Klara vzdy temperamentni, tak se v tomto obdobi zacala
uklidiovat a totaln¢ ji spadlo sebevédomi. Do Modré skoly nechodily pouze nemocné
déti, ale 1 déti z Klokanku, déti s poruchami chovani a nesnadno vychovatelné déti a
bohuzel doslo k tomu, Ze tyto déti zacali Klaru Sikanovat. Prob¢hla jak fyzicka, tak
psychicka sikana.

ZvaZovali jste piestup na jinou Skolu?

Bylo to velké téma. Jednak to nebylo tak, Ze by Klara celou dobu ve Skole
trpéla, ale obcas si ji nékdo podal a bohuzel v kazdé specialni Skole by to bylo stejné,
tudiz pro nas nemélo smysl Klaru dat do jiné budovy, kde by to ziejme pokracovalo.
Hodné jsme s ni o tom mluvili, ale dit€ s jejim postizenim to moc nechape. Klara nikdy
na nikoho nezalovala a paradoxné¢ Modrou Skolu méla moc rada. Upnula se na dobré
véci a témi Zila, takze jsme ji nechtéli brat to hezké, co ve Skole méla. Zarovei to méla
relativné blizko a cesta byla velmi jednoduchd, povedlo se ndm ji naucit jezdit
samotnou autobusem. Védé€la, Ze u naseho bardku musi nastoupit jedin€ do dlouhého
autobusu do prvnich dveti. Dali jsme ji jednoduchy mobilni telefon s tim, Ze jsme ji
tekli, Ze jediné, co umi, je napsat zpravu na mé nebo tatovo ¢islo. Vzdy, kdyz
vystoupila pted Skolou, tak mi napsala, Ze je ve Skole a byla v tom tak poslusnd, ze mi
psala 1 kdyZ dorazila do baraku, ackoliv ja byla doma. Bylo nemyslitelné, aby jezdila
ne¢kam dal, nebo aby musela prestupovat na jiny dopravni prostifedek, to by v té dobé
nezvladla.

V této dobé se ale hodné uzaviela do sebe a ptestala byt sdilna, coz se ji drzi
dodnes. Dala se tzv. opit rohlikem, coz na jednu stranu bylo dobré, protoze nam vse
vetila a my ji tim padem mohli chranit. Kdybychom ji fekli, ze ted’ pét let nemusi chodit
do Skoly, tak ona tam opravdu nejde a nepté se, kde jsem to vzala a jak je to moZzZné.
Bohuzel tuhle naprostou diivéru méla i ke v§em lidem v jejim okoli, a od toho se
odvijely dalsi a dalsi problémy, které trvaji dodnes. Je svym okolim snadno zneuzitelna,
coz pro ni bylo a stale je nejvice nebezpecné. V nékterych chvilich to bylo dost

nebezpecné i pro nas.
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Kdy se zacaly objevovat prvni problémy?

Po devaté tfid¢ nastoupila Klara na specialni ucilisté na obor aranzérka kvétin.
V té dobé nebylo moc na vybér. Bohuzel zde Sikana pokracovala, byly zde takové tfi
sleny, za které Klara délala praci a ony se valely buh vi kde. Nasla si ale kamaradku
Rachel, jejiz chovani bylo velmi nevhodné. Nebyla zrovna poslusna, coz by asi ani
takovy problém nebyl, ale byla hodné na chlapy, pila alkohol atd. Klara se do Réchel
zamilovala (doslova). Nam stéle fikala, Ze chce manzela a Ze se chce vdavat, nicmén¢
my jsme citili, Ze je to jinak, Ze se ji libi spi§ holky. Tudiz Rachel byla pro ni prvni
laskou, nicméné¢ Rachel byla heterosexuélni, coz Klara nechapala. A v t¢ dob¢ se zacala
projevovat jedna z jejich nejhor$ich vlastnosti a to ta, Ze kdyz ji nékdo nechce, tak ho
udold, zacne tim ¢lovékem byt naprosto posedla a za¢ne ho vysavat psychicky 1 fyzicky.
Nema hranice, je naprosto urputna.

Kléra se vzdy bavila se zdravymi lidmi, ktefi ji utvrzovali v tom, ze vSe
zvladne a ze nema zadny mentalni problém. V té dob¢ zacala v konverzaci s nami
pouzivat véty jako: ,, Toho debila jste ze mé udélali vy, ja jsem uplné normadlni, a to vy
byste se méli nad sebou zamyslet. “. V tom ji utvrzovalo to pochybné okoli, ve kterém
se pohybovala. Jednoho dne pfiSly s Rachel k ndam domu s tim, Ze se rozhodly, Ze poleti
samy do Egypta. A ja véd¢la, Ze to v Zivoté nemohou zvladnout, protoze mi volaly celé
vydé&Sené, kdyz si byla Rachel vymeénit koruny na eura, ze za deset tisic korun ¢eskych
dostala jenom pér papirovych bankovek, ze je okradli. Fakt, Ze by to nezvladla Kléara,
byl jasny, ale ona by to nezvladla ani Rachel, tudiz jsme védéli, Ze jedinou cestou, jak
Klaru ochranit pfed néjakym problémem, bude ji tuhle cestu zakazat a zacit ji fikat
,ne“. Jako kazdy rok jsme jeli na dovolenou do Chorvatska a Klara fekla, ze ji je uz
devatenact, Ze s nami nikam nepojede, Ze chce byt s Rachel. Takze to dopadlo tak, Ze
Réchel jela s nami, holka, kterou jsme neméli radi. A to jen proto, abychom nemuseli
nechavat Klaru doma samotnou, respektive s Rachel.

Piatelstvi s Rachel bylo pouze ,,vysavani“ 7 neopétované lasky, nebo se tam objevilo i
to, e je Kldara snadno zneuZitelna?

No jisté. Réachel nebyla zrovna andilek a Klara udélala vSe pro to (jak fyzicky,
tak psychicky), aby byla Rachel spokojend. Rachel si hodné plijcovala penize, nebo si
kupovala véci, aniz by méla na zaplaceni, protoze Klara prece néjaké vzdy sezene.

Jednoho dne jsme zjistili, Ze si domluvila s néjakym panem na socialnich sitich, Ze mu
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poskytne sexudlni sluzby, aby méla Rachel na nabytek, ktery si objednala. To jsme
nastésti vcas zarazili.

Jednou, kdyZ jsme nebyli doma, si Klara pozvala Rachel domt. Rachel
pfinesla lahev Becherovky s tim, Ze je to vino, ze to si mohou dat. Klara tomu
samoziejm¢ bezmezné vétila. Holky se opily a kdyz Klara vyprovazela Réchel na
autobus, dostala sviij prvni epilepticky zachvat. Rachel ji zavolala zachranku a Klara
odjela do nemocnice, odkud ndm volali a my ihned pfijeli. Tam ji vySetiil neurolog,
ktery se nés zeptal, jak je mozné, Ze nechodi nikam na neurologii. My jsme na to fekli,
ze nam v Klarinych patndcti letech tekli, Ze uz nemame chodit. Nikdo nam netekl nic o
tom, ze bychom méli prestoupit nékam jinam. TakZe az v Klaiinych Sestndacti letech
jsme se dozvédeli, Ze nemda LMD a ADHD, ale lehkou mozkovou retardaci. Poprvé mi
tedy Klafin problém zacal n€kdo vykladal jako diagnozu. Poté uz chodila na pravidelné
kontroly k neurologovi, psychologovi a poprvé jsem slysela, ze by v budoucnu mohla
Kléara mit invalidni diichod. To vSe az v jejich Sestnacti letech.

Byl to jediny epilepticky zdachvat, nebo méla i néjaké dalsi?

Klara nema epilepsii. To, co se stalo v jejich Sestnacti letech, bylo 1ékafi
nazvano jako petit mal (maly epilepticky zachvat). V pribéhu Zivota méla 1 dalsi takove
malé zachvaty, které byly zplisobeny tnavou, stresem nebo alkoholem. Vzdy to ale
sama rozdychala.

Jak dlouho trvalo pidtelstvi (laska) s Rachel? Uklidnila se cela situace trochu, kdyz
holky skoncily s ucilistém?

Klid byl pomérné kratkou dobu, ale byl. Ve tfetim ro¢niku na ucilisti jsem se
zacala koukat po zaméstnanich, které by Klara mohla d¢€lat. Klara vzdy chtéla d€lat
servirku, coz logicky délat nemohla. Narazila jsem na chranénou dilnu, na tréninkovou
kavarnu, kam jsem napsala email a Klaru ihned pfijali. Nicméné ji ptijali ihned, tudiz
Kléra do chranéné¢ dilny dochazela dvakrat tydn€, kdyz jesté chodila na ucilisté. To
dochazela jeste jako klient, ze Skoly ji uvolnovali diiv. Nasledujici 1éto byla oteviena
nova kavarna, kam ji pfijali uz jako zaméstnance. V té dobé byl tedy relativni klid.
Kdy se to zvrtlo?

No, je pravda, ze v této dob¢ nebyly zadné velké problémy, které bychom
museli fesit. Ale zacala hodné lhat, tudiz si vymyslela Gplné nerealné ptibéhy, jen aby

se z néceho vymluvila. Také do kavarny dochéazely studentky specidlni pedagogiky, do
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kterych se Klara postupné zamilovavala. Jenomze op¢t, byly to heterosexualni holky,
které mély partnery a Klaru braly jako kamaradku. Takze Klara opét zacala vysavat.

Klara méla svobodu. Védeli jsme, ze ji nemizeme v jednadvaceti letech tahat
kazdy vikend na chatu a vodit ji za ru¢icku. Také jsme ale védéli, ze nemize chodit na
paiby do klubtl. Jenomze, jak se Klara zamilovéavala do vyse zminénych studentek, do
mladych a zdravych slecen, které si uzivaly pravé takovych vecirkli a mejdant, tak
s nimi Klara chodila. Nam zpocatku jen lhala, Ze je doma, a pfitom byla v klubu.
Clovék by fekl, Ze to délaji viichni adolescenti, jenomze Klara byla nemocna a
prostiedi klubu ji nemuselo viibec udélat dobie, coz samoziejmé nechapala. Jednou ji
v n¢jakém klubu ukradli kabelku, ackoliv jsme ji uz rezignovan¢ kolikrat vysvétlovali,
ze kdyz jde tancit, nesmi nechat kabelku na stole, Ze ma chodit tancit s pitim anebo ze
nejdiive musi dopit a pak jit tancit. Ona nas samoziejmé nechépala, protoze my ji chteli
jen komandovat a délat z ni blbce, a pritom ona je uplné zdrava jako vsichni kolem
(Kléfina slova). Jak jsem zminovala, Ze ji ukradli kabelku, nam fekla, ze §la dopoledne
nakoupit a Ze ji nékdo ptepadl. My v tu dobu byli na chaté¢ a volal nam to soused,
kterého to dopoledne poprosila, jestli by ji nepomohl, protoZe ji ped chvili nékdo
ptepadl, coz nebyla viibec zadna pravda.

Ty sleCny studentky 7 tréninkové kavarny ale nebyly tak pochybné a nebezpecné jako
Rachel...

To ne, ale byly to mladé¢ sle¢ny, které Zily upln€ normalnim zivotem. Tim, Ze
se do nich Kléara zamilovala a nechépala, Ze ony ji berou jen jako kamaradku, tak se na
n¢ lepila a chtéla délat uplné€ vse, co délaly ony. Lhala jim, ze my vime vSe, co d¢la a Ze
s tim souhlasime. Ze vime, Ze chodi s nimi do klubil a na riizné mejdany. To ale viibec
nebyla pravda.

Nejveétsi lez, kterd méla docela grady, nastala ve chvili, kdy Klara neméla
n¢jakou dobu pozornost svych lasek. V té€ dobé se jeste bavila s Rachel, ale uz ne tolik,
protoze se upnula na holky z tréninkové kavarny. Jenomze ty néjaky tyden nemély moc
casu a Klara se citila opusténa. Zhroutila se a vymyslela si, Ze ji porazilo auto, aby méla
pozornost. Nam to volali z nemocnice a my ihned vyrazili za ni. Ta leZ byla tak
ohromn¢ detailni, ona pfesné popsala to auto, které ji idajné melo porazit, k ptipadu se
volala policie. Nahlasila naraz do hrudniku. Ve chvili, kdy jsme dorazili do nemocnice,

jsem se na Klaru podivala a uz z jejiho vyrazu jsem ihned pochopila, Ze to celé bylo
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uplné jinak. Vzala jsem si ji stranou a fekla, at’ mi okamzité fekne pravdu. Z toho, ze ji
porazilo auto pfesla na to, Ze jenom trochu, poté ze ji Skrtlo o igelitku a nakonec
pfiznala, ze zadn¢é auto neprobéhlo. Policie se odvolala a 1ékafi na nés koukali jako na
neschopné rodice, kteti nedovedou vychovat svou dceru.

Méla problémy doma nebo takhle vyvadéla jen v kolektivu?

Ne, doma byla naprosto poslusna, byla vzdy ¢istotna, zodpoveédna
k domacnosti. Naprosto jsme ji véfili, ona se nam pravidelné ozyvala, Ze je v potadku a
doma nebyly zadné problémy. Ty nastaly az ve chvili, kdy zacala opravdu hodn¢ 1hat,
protoze jsme to na ni poznali. Na otdzku ,,Pro¢ zase 1ze$?*, odpovidala ,, No jiste, zase
ze mé deldate debila, ja nic nemuizu a jsem porad jen sSpatna. . Zacala tvrdit, ze v ni
ubijime sebevédomi, ale to ona neméla nikdy. Zacalo se to nabalovat a tim, Ze se cela
nasSe situace prolina celym jejim zivotem, nelze jednoznacné fict, ze to zacalo n&jaky
rok, nebo v né¢jakém obdobi. Nejhorsi pro jeji psychiku byl asi rok, kdy nam zemfel
pejsek a odsté¢hoval se Klaiin mladsi bratr do svého, to se stalo v jednom roce.

Co se délo dal?

Klara se zacala dostavat do vétsich a vétsich potizi. Rikala nim, Ze neméme
pravo na to ji komandovat Zivot, Ze ji nebudeme fikat, co ma a nema délat. Jakoukoliv
nas$i radu brala automaticky jako utok, takze jsme se zacali automaticky stahovat.
Absolutné nés bojkotovala a sabotovala. Netfikam, Ze jsme se piestali starat, ale zacali
jsme to délat tajné. Takze se pfiznavam, Ze jsme ji lezli do véci, protoze jsme se bali,
aby se naptiklad neopakovala akce s nabizenim sexudlnich sluzeb, nedej boze, aby
zacala brat drogy. Zaroven jsme ale nevédéli, co s tim mame délat, nemizeme za ni
piijit s tim, Ze jsme ji prohrabali véci a nasli jsme tam néco, co nesmi. Nastésti jsme
vzdy nasli takové véci, u kterych jsme se nemuseli bat, Ze by ji vyznamné ohroZovali.
Ale viibec netusim, jestli jsme tfeba néco nepiehlédli.

Nejdilezitéjsi je, ze v tomto obdobi si u nas Klara vybudovala absolutni
nedavéru, kterou neustale prohlubovala.

Mg¢la také obdobi, kdy si pottebovala najit kluka, protoze vSechny jeji lasky
mély vzdy pfitele, takze to asi tak bylo spravné. I kdyZ jsme ji fikali, Ze to neni tieba, Ze
pokud chce holku, at’ si najde holku, stejné trvala na svém. Zase jsme byli Spatni,
protoze jsme ji zakazovali kluky, 1 kdyZ to tak nebylo viibec mysleno. Par kluki méla,

ale vzdy to byly extrémni ptipady. Jeden z jejich klukii nas okradl o zlato, druhy nas
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vydiral, ze m4 doma zbran, dalsi jezdil za Klarou za uc¢elem ziskani penéz pro svou
rodinu. Snazili jsme se Klafe vysvétlit, ze se s takovymi lidmi nemtize stykat, ale Klary
reakce byla stéale stejna.

Poté si tedy nastésti nasla Zenu. Opét to bylo ale Gplné Spatn€. Byla to pani,
ktera méla dvé déti. Pani jezdila do Prahy za riznymi muzi a Klate davala své déti na
hlidéni. To bylo také pékné.

A nakonec si nasla posledni slecnu, kterou tento cely ptibéh konci. Klara touto
sle€nou zacala byt tak posedld, Ze ndm vSem absolutné znicila Zivot. Hadky zamétené
na to, ze nic nesmi, doplnil nartist Klary agresivity, zacala na nas fyzicky utocit (ne, zZe
by nas mlatila, ale zkratka uz neslo o Cisté verbalni hadky). Tato sleCna v ni péstuje
fakt, Ze jsme si Klafinu retardaci vymysleli proto, abychom z toho m¢li néjaké penize.
Oteviené o tom mluvi na socidlnich sitich. Dokonce Kléra vefejné obvinila svého otce
z téch nejhorsich véci, které si dovedeme predstavit. Celou situaci jsme fesili s policii,
ktera nam tekla, Ze mame pouze a jedin¢ ¢ekat, az se néco stane. Klara se s touto
sle€nou odstéhovala na druhy konec republiky, zablokovala si naSe telefonni ¢isla a
uplné nés smazala ze svého zivota. Ob¢as ma tu drzost napsat svému tatovi (kterého
obvinila ze v§ech moznych hnusnych véci), Ze pottebuje penize.

Samoziejmée vztah se sleCnou, se kterou se odstéhovala, je také jedna velka
pochybnost. Na socialnich sitich vidime, jak s ni slecna jedna. Chova se k ni jako ke
kusu hadru. Samoziejmé Klaru nemiluje a tisickrat ji to fekla. Jenomze Klara je upir a
je snad vdéena této osobé, Ze ji kone¢né vysvobodila od téch hroznych rodici, jako
jsme my.

UvazZovali jste nad odebranim svépravnosti?

Opét, velké téma. Bylo by to nejjednodussi, nicméné Klara nam vyhrozuje
sebevrazdou, pokud se o to pokusime. Neni to jednoduchy proces, stejn¢ by se nam to
nepovedlo, protoze s celym procesem musi dana osoba souhlasit, coz by v tomto
ptipadé bylo nemyslitelné. Zaroven z ni nechceme délat uplnou trosku, to zvlada zatim
sama.

Zkus porovnat Zivot ditéte s lehkym a téZkym mentdlnim postizenim. Piece jen md
Tvoje sestienice syna s Downovym syndromem, tak mas ziejmé néjakou predstavu.
Nejpodstatnéjsi a nedtlezitéjsi je, ze si Cloveék s tézkou mentalni retardaci neni

svého onemocnéni védom a pfijima veskerou podporu a pomoc uplné samoziejmé a ani
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to jako pomoc nevnima. Tomas§ s Downovym syndromem nevi, ze mad Downiv
syndrom a viibec se nepozastavi nad tim, Ze my ho nemame, Ze jsme jini a ze mizeme
dglat véci, které on nemtize. Zije naprosto spokojenym Zivotem. Kléara si své postiZeni
uvédomuje, protoze na to jeji IQ staci a hleda vinika. OvSem jeji postizeni je tak lehké,
ze s ni spolecnost a okoli zachazi zpoc¢atku jako se zdravym ¢lovékem, a je tak tézke, ze
nemuze Zit zcela samostatnym a plnohodnotnym zivotem a tohle nikdy nepfijme.

Nikdy si nevyd¢la takovou castku, aby si mohla zaplatit prondjem bytu,
ptipadné si vzit hypotéku nebo dokonce koupit byt. V tom ptipadé musi byt neustéle
dotovana. Pokud my ji budeme dotovat, tak musime mit pod kontrolou, jestli zaplatila
ucty, najem a tak dal. Ona tohle nechépe a jediny postoj, ktery k ndm zaujima je, ze
jsme z ni udélali blbce. To, Ze nemé internetové bankovnictvi, to, Ze si nemuize jen tak
udélat béhem jednoho mésice tfi pausaly u tii riznych telefonnich spole¢nosti, to uz ji
nevysveétlime jinak, nez ze to prosté nemuze udélat. ,, Vo jisté, zase néco nesmim, furt
mé jenom urdZite a srdZite, ja si to prosté zaplatim.“ Nasleduje debata, z ¢eho to
vSechno zaplati, nac¢ez mi Klara odpovi, Ze si najde praci a pak to zaplati. A op¢t,
nerozumi tomu, Ze to takto nejde. A potad dokola.

Pod tihou poslednich par let dost Casto ptemyslime nad tim, jestli jsme néco
udélali Spatné€, nebo jestli bychom mohli néco udélat Iépe. Jeding, k ¢emu jsme dospéli
je, Ze jsme se mozna aZ moc starali. Mé€li jsme ohromnou starost. Kdybychom ji neméli,
tak si mozna tim nejvétsim bahnem projde dfive, vickrat a tfeba by uz byla ponaucena.
Zaroven si fikdme, Ze kdybychom se starali méné, tak to mohlo dopadnout uplné jinak,
fatalngji, protoZe kdyZ se zamyslime nad tim, z ¢eho vSeho jsme ji vytahli, nedovedeme
si pfedstavit, ze bychom se o to nepostarali.

s nami, byla spokojena a st'astnd. To uvédoméni, Ze tohle vSechno nenévratné rozbila a
znicila, nas ni¢i. Dava nam extrémné najevo, ze jsme ji upln¢ ukradeni, Ze si vlibec
nevazi toho, co jsme ji dali. Za ni bylo a je vSechno Spatn¢. Napsala jsem ji dlouhy
email, protoZe jinak ji kontaktovat nemiizu. V tom emailu jsem napsala, Ze m¢ jako
mamu odsoudila k nejhorsimu trestu, ktery mtize rodi¢ od svého ditéte dostat, a to
poSpinit tplné vse, co jsme s tatou vytvorili a upln€ odsttihnout svoji rodinu se slovy, ze

nas uz nikdy nechce videt.
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Kazda bytost méa mit pravo volby a svobodného rozhodnuti, ale lidé
s diagndzou jako ma Kléra toto pravo nemaji, protoze oni by to pravo méli, ale vitbec to
nechapou. Vzdycky budou volit to, co maji ostatni, protoze to chtéji také. Proto jsme ji
museli zakazat odjet s kamaradkou, ktera nedokaze pochopit, Ze deset tisicovek jsou
v eurech Ctyfi papiry, do Egypta. Zkratka jsme byli v ur€itych situacich nuceni ji pravo
volby odebrat, a to je ohromn¢ nespravedlivé viici Klare jako bytosti.

Od Toma nikdo nic neceka, od Klary vSichni ¢ekaji vSechno a kdyz se ona
rozhodne, Ze jim to ,,v§echno® dé, tak to vzdy odnese, protoZe to bude davat extrémné
vehementné, jelikoz nezné hranice. Kdyz bych to méla fict jesté jinak, beznohy ¢lovek
nebude bojovat o to, aby mu noha narostla. Ov§em beznohy ¢lovék ma tu vyhodu, ze si
muze poridit protézu. Klara si ndhradni mozek opattit nemuze. NemtiZe si aplikovat nic,
co by ji zvedlo 1Q.

Mezi posledni Klary slova, nez odesla se svoji novou sle¢nou na druhy konec
republiky patfilo, Ze ji slecna zjistila, Ze se da lehk4 mentalni retardace normalné
vylécit, akorat Ze my jsme ji nevzali k 1ékafi, abychom s ni mohli manipulovat a mit
z ni penize. A Ze azZ se vyléci, tak piijde na vysokou Skolu a bude d¢lat manazerku, aby

mohla konec¢né Zit svobodny Zivot., ktery my jsme ji nikdy nedali (dle Klary).

Pripadova studie ¢. 2

- Pracovni kiestni jméno: Tomas

- Pohlavi: muz

- Veék: 25 let

- Diagnéza: Downiiv syndrom, padsmo stiedné t€Zké mentalni retardace, bez

dalsich ptidruzenych chorob souvisejicich s Downovym syndromem

Tomas pochazi z tplné harmonické rodiny. Matka (47 let) pracuje jako
prodavacka a otec (48 let) jako prodejce aut. Rizikové chovani se u rodiny taktéz
neobjevuje, ani Zzadné dusSevni ¢i jiné choroby. Tomas ma jednu sestru (21), ktera
studuje na VS, téze bez rizikového chovani ¢i jinych chorob. V domécnosti Zije i
babicka, ktera je v dichodu. S respondenty z prvni ptipadové studie jsou v rodinném
vztahu (matky jsou sestfenice).

Tehotenstvi a porod bez problému, Tomas se narodil ve 38. tydnu té¢hotenstvi.

Do prvniho roku Zivota byl v pdsmu §ir$i normy.
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Navstévoval fakultni matetskou skolu v Kr¢i, ve které byly déti zdravé i déti
s kombinovanymi vadami, byl prvni, kdo v té tfidé¢ mél Cisté mentalni postizeni. V té
dob¢ byl dost hyperaktivni a také se v této dob¢ narodila jeho mladsi sestra.

Mezi matetskou Skolou a zakladni $kolou ptesel do matetské Skoly
v Dablicich, kde jsme vytvofili klub déti s Downovym syndromem.

Jaké bylo pro vas nejhorsi obdobi?

Nejhor$im obdobim bylo TomaSovo nastoupeni do matefské skoly, protoze se
nam v t€¢ dob¢ narodila Tomasova sestra. V tu dobu jsme navstivili détskou psychiatrii,
kde mi ve své podstaté tekli, ze za vSechno mohu ja.

Velmi dilezité je hledat lidi, ktefi maji podobny problém, ov§em neni idealni
se tim nechat strhnout a upinat se na ostatni. NaraZim tim i na problematiku integrace.
Tomase na zakladni Skolu specialni, protoze jsem védé¢la, ze by normalni skolu
nezvladl.

Setkala ses s néjakou zvlastni reakci okoli na volbu Skoly?

V tu chvili na mé okoli reagovalo zvlastng€. Dalo by se fict, Ze se celkové
uptfednostinovaly déti, které byly integrované.

Znas tieba nékoho, u koho se integrace nesetkala s uspéchem?

Ano, jak jsme zakladali klub déti s Downovym syndromem, tak jedna pani dala
sve dit¢ do normalni Skoly a dopadlo to Spatné. Brecela mi do telefonu, ze se na jeji dité
chodi divat ostatni lidi na dnu otevienych dveti jako na néjaké zviratko. Nakonec dala
na mou radu a svého syna piesunula do specialni Skoly, coz se setkalo s ispéchem.
Rekla bys tedy, %e je integrace Spatnd?

To urcité ne. Je ale dilezité, Ze nejvice své dité zna rodi¢ a pokud si je jisty, Ze
by jeho dité¢ rezim normalni Skoly nezvladlo, je absurdni ho do toho nutit. Je nutné volit
spravnou hranici, nepodcenovat své dité, ale zaroven neocekavat n¢jaké obrovské
zazraky. J4 si fikala, Ze 1 kdyZ Tomas vystuduje normalni zakladni Skolu, tak co potom?
Bude se 9 let trapit na normalni zékladni Skole a poté bude doma? To budu radsi, kdyz

bude chodit do Skoly, kde jsou kvalifikovani pro praci s postizenymi détmi.
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Vim, ze v nékterych Skolach integrace funguje tak, ze pokud zakovi nejde
néjaky urcity predmeét, odejde se svym asistentem, ktery s nim poté pracuje zcela
samostatné. V tom potom uz nevidim smysl.

Jak tedy vypadala vyuka na specialni zakladni Skole?

Tomas kazdého 1. zafi dostal individualni vzdélavaci plan na cely rok. Ve tiidé
je celkem osm déti a na kazdou tfidu jsou dva kvalifikovani ucitelé v oboru specialni
pedagogika a to, co se méli zaci naucit, bylo rozlozeno na spoustu dil¢ich casti. Kazdy
zak tedy postupoval kricek po kricku dle svych individudlnich schopnosti. Byl zde
tedy garantovan uspéch uplné kazdého, nehledé na stupen postizeni.

V kolika letech nastoupil Tomas do Skoly?

Vzdélavat se zacal klasicky od sedmi let, nicmén¢, nez nastoupil do prvniho
ro¢niku, chodil dva roky do ptipravné tfidy. Na zakladni Skolu chodil celkem 15 let,
kdy jsem dvakrat podéavala oficidlni zddost, aby mohl opakovat ro¢nik. Potfebovala
jsem totiz ziskat rok, kdy by ho piijali do dalsi instituce.

Projevovalo se na ném to, Ze byl starsi neZ jeho spoluZaci?

Ur¢it€¢ mu otrnulo, vzhledem k tomu, Ze Skolu navstévoval déle nez samotna
pani feditelka. Byl jednoznaéné za §éfa, coz ne vzdy dé€lalo dobrotu, ale Zadné fatalni
negativni disledky to urcité nemélo.

A co po zakladni Skole?

Tomas navstévuje Modry kli¢, ktery navstévuje od doby, kdy opustil zékladni
Skolu a bude ho navstévovat uz pofad. Modry kli¢ uz neni Skola (ackoliv je zde détem
umoznéno vzdelavani na jeji Girovni), je to nestatni organizace, ktera nabizi socialni
sluzby. Tomas tu uz tedy neni veden jako zak, ale jako klient. Funguje podobné jako
denni stacionaf (alespoil pro nas).

Jaky byl piechod ze zdkladni Skoly? Piece jen na zdkladni Skole byl dost let.

Zacatky byly krusné. Nejdiive se mu v Modrém kli¢i opravdu libilo, ale bral to
jako néco, co je na chvilku, ze se hned vrati do Skoly. Zasadni zména prostifedi mu tedy
ned¢lala viibec dobfe.

Jaky je rozdil mezi zdakladni Skolou a Modrym klicem?

Jak uz jsem tekla, zakladni rozdil je, ze v Modrém kli¢i uz jsou klienti, zatimco

ve Skole zaci. Od toho se také odviji celkova ¢innost. Zatimco ve Skole byl jasné

zavedeny rozvrh, v Modrém kli¢i uz kazdy vlastné dostal na vybér, co by chtél
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v urCitém Case dé€lat. Maji sice rezim, ale uz nejsou vedeni upln¢ za ru¢icku. Mohou
jeden den jit vyrabét hrnky, druhy den jit na dfevo, tieti den mohou vysivat atd.

Kazdopadn¢ mi bylo lito, ze ve své podstate by vse, co se naucil ve skole,
rychle zapomnél, kdyby si nic neopakoval. Tomasek si urcité neptjde sam od sebe
napiiklad pocitat ptiklady, aby si procvicil vypocty. Tak jsem mu vymyslela pracovni
sesit, kde mél na kazdy den jednoduchy ukol, aby se drzel na néjaké urovni. To mé
potom zacalo velmi unavovat, tak jsem mu nakoupila rizné pracovni sesity, které si
vypracovaval kazdy den sam.

Kdy jste se dozvédéli, Ze ma Tomdasek Downiiv syndrom?

Devaty den po porodu prosim pékné. VSechny genetické testy mi vysly
naprosto v potadku. Tom se mi narodil, kdyZ mi bylo dvacet pry¢, tudiZ jsem nebyla
stard matka. V té dobé to bylo zfejmé trochu jinak. Kamaradce na genetice vysly
hrani¢ni hodnoty s rizikem Downova syndromu a pak doktor to zavrhl se slovy ,,To je
hloupost, jste mlada.“. Ji se poté narodilo dité¢ s Downovym syndromem. Jelikoz jsme
v potadku.

Jak vam ozndmili to, Ze ma Tomds Downity syndrom?

V tomto byli 1€kafti naprosto perfektni. Toma jsem porodila v ned€li a v Utery
zacala mit pani doktorka pochybnosti. J& neméla Zadné, ja méla logicky nejkrasné;si
miminko v celé porodnici a myslela jsem si, Ze to, Ze jezdi neustéle na n¢jaka vysetieni,
je tpln€ normalni. Jediné co, tak nepfibiral, takze jsem byla do dal§iho vikendu
v porodnici. Pani doktorka poté pfisla s vysledky vSech vySetfeni s tim, ze poCkame na
manzela, Ze ndm to chce sdélit obéma. Mn¢ stale nic nebylo zvlastni, jediné, ceho jsem
si skutecné vSimala, je ubytek vahy, jinak jsem méla nejhodnéjsi miminko. TomaSek
pofad spinkal a vSechny déti plakaly, vSechny déti byly (v mych ocich) hranaté a
Tomasek byl kulaty. Viibec mi to nepfislo divné.

Co se ty€e samotného oznameni, myslim, Ze mélo vSechny naleZitosti. Byli
jsme u toho s manzelem oba a v soukromi. Slova lékatky znéla: ,,Je pravda, ze Vam
nevystuduje Yale nebo Harvard, ale on Vam to tou nekonecnou laskou nepochybné

vrati. “ Coz je pravda, ale je nutné k tomu dospét.
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Jak iikds, k tomu si ¢lovék musi dojit, ale jaké byly tvé pocity hned potom, co vam to
oznamili?

Jediné, co jsem chtéla, bylo jet domi. S tim I€kati neméli zadny problém, jen
mi fekli, ze musim pfijet za par dni na kontrolu. Podepsala jsem revers, jela domu a
ihned volala celé své rodin¢ a celé to zacalo.

Byli jste spokojent s piedavanim informaci ohledné Downova syndromu? Bylo vam
doddno dostatecné mnoZstvi potiebnych informaci?

Jednoznacéné ano. Lékati byli naprosto skvéli. Nabizeli ndm c¢astéjsi kontroly,
kdyz jsme si nebyli jisti. [hned nam zafidili rehabilitace a celkové poradenstvi. Dostali
jsme ihned kontakt na centrum rané péce, na matetskou Skolu specialni atd. Je to prece
jen par let zpét, ale rozhodné bych zpétné netekla, Ze bylo néco zanedbano.

Jak se k tomu celému postavil otec?

Ten mél asi o tisic procent lepsi reakci nez ja. M¢él a asi dodnes ma celkové o
dost zdravéjsi a racionalngjsi pristup. Kdyz jsme piijeli z porodnice, dala jsem Tomaska
na postel a Pavel si ho hned chtél fotit. S tim jsem v néjakém navalu emoci
nesouhlasila, jelikoZ mél Tomasek po celém té€le modiiny po vSech riznych vySetieni, a
hlavné jsme domi rozhodné& nepftisli s nejveétsi zivotni radosti, nicméné jsem ted’ zpétné
rada, Ze mé& neposlechl.

Otec dopliiuje: Nejhorsi na tom je, Ze ta situace je cela nova a Clovek si
nedokaze viibec predstavit, co to obnasi. V nemocnici jsme dostali ihned brozury
s informacemi, které jsem nastudoval.

Ted’ se asi dostavame k nejsloZitéjsi fazi, a to je néjaké smireni, nebo nauceni se s tim
Zit. Jak jste to vSechno na zacdatku zvladali?

Pfiznam se k jedné véci. KdyZ jsme chodili k détské 1ékatce do poradny,
nechavala si nds vzdy aZ na konec, aby na nas méla vice ¢asu a nikdo nas nerusil.
Pamatuji si, jako by to bylo v¢era, kdy pfed nami ¢ekala urcitd dama, ktera mi nebyla
sympaticka. A ja si Gpln€ pamatuji ten pocit, kdy jsem si fikala ,,Pro¢ ma tahle zdravé
dité a ja ne?** V tu chvili se ukazal Pavliv racionalné;jsi ptistup, protoze mi na to ekl
,Piedstav si, Ze za rok se narodi urcity pocet déti s Downovym syndromem. Dokazala
by sis predstavit, ze by se na§ Tom narodil do rodiny, kde by ho neméli radi?*

Také si pamatuji na situaci ve verejné dopravé, kdy jsem jela s kocarkem a

vedle nas byla takova dvé mala dévcatka, ktera se na Toma porad divala. J& jsem byla
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hriizou bez sebe, co feknou, nebo jestli se budou smat, ale jedno z dévcatek teklo: ,,Ja
uz bych chtéla mit také tak hezké miminko.“ A tohle jsou ty stfipky, které urcitym
zpusobem opravdu velmi pomahaji. Mozna bych fekla, ze je dobré neptedpokladat
Spatné reakce, protoze mnohdy v situacich, ve kterych bychom je ¢ekali, ptijde pravy
opak.

Rodina mi také velmi pomohla. Kdyz se na Toma pfijel podivat mtij bratranec,
tak se na néj podival, rozklepala se mu brada a tekl: ,,Ale jednou si feknes, Ze jsi nezila
svij zivot pro nic.*

Prolétla vam nékdy hlavou mySlenka, e Toma nechcete?

Absolutné ne. (Shoduji se oba rodi¢e.) Kdyz jsem byla t€hotna, ¢etla jsem
Casopis, ve kterém byl ¢lanek o sle¢né, které se narodilo postizené dité a dala ho do
ustavu. A mné¢ se to uz tehdy nelibilo (i kdyZ v tomto sméru nikoho nesoudim). Zeptala
jsem se Pavla, co bychom dé¢lali, kdyby se ndm narodilo postizené dit€. Ten mi na to
odpovédél néco ve stylu: ,,No, co bychom asi délali, prosté bychom ho mé¢li, bylo by to
naSe dité Upln¢ stejné, jako by bylo zdravé.” To jsme jeste ani jeden neveédél, Ze to za
par mésicli bude opravdu nase téma.

V souvislosti s tim mé napadé piib&h. Obcas me zavolali do porodnice, kdyz se
tam narodilo dit¢ s Downovym syndromem, abych promlouvala s rodi¢i. Byla tam jedna
pani, které se narodila hol¢icka s Downovym syndromem a fekla mi, ze ma skvélého
muze, ktery bude respektovat jakykoliv rozhodnuti o dcefi udé€la. V tu chvili jsem ji
vysvétlila, Ze tim pouze piehodil rozhodnuti na ni samotnou. Rozhodla se, ze dceru da
do ustavu i ptes to, Ze jsem ji vysvétlovala, jak miiZze rodina s Downovym syndromem
normaln¢ fungovat. Komunikovala jsem s ni 1 poté, co své rozhodnuti ucinila a po
mesici méla dcerku doma. Tudiz mohu fict, Ze jsem jedno dité zachrdnila od ustavu, coz
me dodnes hieje u srdce.

Jak jste snaseli reakce okoli? Ne vidy ziejmé byly uplné pékné...

Reakce okoli do dnes snasim velmi Spatn€, hodn€ mée to boli. Pavel je tata a je
schopen se za n¢j s kymkoliv poprat. Byli jsme napfiklad na chaté a Tom si Gplné
normalnég hral se svou sestrou. Jeden déda utrousil pozndmku: ,,Ten vadm ji jednou
zabije.*“ Pavel nelenil a poslal ho ihned do patii¢nych mist s tim, ze se musel hodné
krotit, aby to ztistalo jen v této roving. J& u této situace nebyla, ale vim, Ze ja bych se

tam na misté rozplakala. Takze s Pavlem méame uplné jiné reakce.
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Celkové vnimam vétsi problém na malomésté a mezi starymi lidmi. Mladi lidé
jsou uplné v pohod¢. Kdyz jdu po ulici a vidim dvé staré¢ damy, jak si néco Septaji, boli
to. Ta bolest je stejna jako na zacatku, spis bych fekla, ze je téch lidi, ktefi se posmivaji,
celkové méng, ale bolest rozhodné neni mirnéjsi.

Co je ale velmi diilezité — vSechny ty urdzky a vysméch vnimame my,
Tomasovo okoli, on je viibec nevnima, naopak se dokonce tfeba i zasméje, protoze
vubec netusi, Ze se smé&ji jemu. Je naprosto Stastny, viibec se ho to nedotyka, a to je
jedna z véci, kterd ndm pomaha reakce okoli néjakym zpisobem zpracovavat.

Vnimate, Ze by bylo okoli vice informovdno o problematice mentdalniho postiZeni
(piipadné Downova syndromu)?

Jednoznac¢né ano. Vidime to jak na vefejnosti i na postaveni statu. V pribéhu
let nam stat pridal dost penéz, a to vidim jako velky posun. U vetejnosti to vidim hlavné
na mladsi generaci, ktera je ve své podstaté uplné transparentni. Takze urcité se
s negativnimi komentéii nesetkdvame tak Casto, ale jak uz jsem tekla, kdyz uz né¢jaky
ptijde, boli to uplné stejné jako pred x lety.

Seznamovali jste néjakym zpiisobem TomdSovu mladsi sestrou s jeho diagnozou?

Ne, ona s nim vyruUstala a sama si cely problém uvédomovala postupné. Az ted’
piichazi s vécmi, které mi jsou lito. Rekla mi, Ze kdyz byla mala (vék nespecifikovala),
tak si ze zaCatku neuvédomovala, Ze je Tomas jiny, ale vnimala to, Ze se mu vénujeme
vice a nevédéla proc. Poté postupné prichdzela sama na to, pro¢€ to tak je.

Je fakt, Ze tyto pocity méla opravnéné, vzhledem k tomu, ze se TomaSovi
musel vénovat jiny typ vychovy, ktery zfejmé ptimo souvisel 1 s vynaloZzenym ¢asem.
Snazili jsme se ale vSe rozdé€lovat tak, aby nestradala. Tata ji bral na lyZe, kolo, na rizné
vylety a ja byla s Tomem doma. Vse, co dostavali, dostavali naprosto stejn¢ a vyvazen¢.
To, Ze to ze zac¢atku vnimala jinak, se dozvidam az ted’.

Jestli jsme ud¢lali dobie nebo Spatné, nevim. Samoziejmé jsme ji fikali, ze je
Tom jiny, Ze pottebuje néjaké urcité véci a tak dale. To chapala.

Jaky maji dnes vzitah?

Tomasova sestra je v pozici, kdy se za nic nestydi a ba naopak o ném moc

hezky mluvi pfed kamarady i cizimi lidmi. Musim fict, Ze je mezi nimi Upln¢ normalni

laskyplny vztah jako mezi dvéma zdravymi sourozenci.
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V ramci vaSich zkuSenosti bych rada probrala teorii, kterou mam v této prdaci
vypracovanou. Rada bych slySela, jestli s takto nastavenou teorii souhlasis,
nesouhlasis, piipadné jestli bys k ni néco nedoplnila.

Super.

V prdci rozebiram faze riuznych reakci a pociti, které rodic¢e maji poté, co se jim
narodi mentdlné postiZené dité. Piimd citace 7 prdce: ,,Reakce matky se vyznamné lisi
od reakce otce. Trauma matky je srovnatelné s traumatem, které piichazi po zranéni,
které naprosto zhyzdi jeji oblicej, a trauma otce vychazi zejména 7 jeho ploditelské a
muZské role, kterou v jeho ocich ztratil, nebo znehodnotil. Narozeni ditéte s
postizenim miiZe vyrazné ovlivnit jejich manzelsky ¢i partnersky vztah, a to jak
pozitivnim, tak negativnim smérem. “

To, Ze se vyznamné 1i$i reakce matky od reakce otce, musim jen a jen potvrdit.
Jak uz jsem tikala, Pavel mél o dost racionalnéjsi reakei, byl mi velkou oporou, zatimco
j& jsem nad vSim plakala. O tom zhyzdéném obliceji to neni Uplné $patnd myslenka, ale
je ohromné tézké se nad tim takto zamyslet potom, co uplynulo 26 let. Kdybys mi tuhle
otazku polozila pied témi 26 lety, odpovédéla bych ti rozhodné souhlasem.

Pavel odpovida na otazku tykajici se traumatu ze strany otce: To popiram,
rozhodné jsem nebyl né¢jakym zplisobem zklaman, ani jsem necitil, Ze by byla
znehodnocena mé muzska role. To bych tekl, Ze jsem spiSe oc¢ekaval ptichod druhého
syna, se kterym bych mohl délat vSechny ty ,.klukovské véci a ona se ndm narodila
hol¢icka, ktera se tomu potom stejné nevyhnula. (Odpoveézeno se smichem.)

TomaSovo postizeni nas vztah ovlivnilo ur€ité pozitivnim smérem. My jsme
mgéli pevny vztah 1 predtim, ale je fakt, ze nas tato skutecnost urcité semkla. Ono, kdyz
se v partnerském vztahu stane néco takového, tak vidite to Zivotni dno a vSechno ostatni
(pro m¢ uz malichernosti) vadm je jedno. A kdyz Zijete s nékym, kdo to vidi stejné, tak
vas to musi posunout jedin¢ doptedu a nikoliv dozadu.

»Prvni fazi je faze Soku a popreni. Je to reakce na skutecnost, kterda pro oba rodice je
subjektivné nepiijatelnd, tudii se miiZe projevit naprostym strnutim, neschopnosti
cokoliv Fict nebo obecné jakkoli reagovat. V tomto obdobi rodi¢e nemaji zdjem o

moZnostech péce.“ (Opét citace 7 prdce)
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Rekla bych, e nas postoj byl mezi tim, co je v praci uvedeno a naprostym
opakem. Je pravdou, Ze jsem chtéla jit ihned domt se svym miminkem. Chtéla jsem ale
odchazet s informacemi.

., Castym jevem je ,,hdzeni viny* na lékaie, ktery je jako3to posel Spatnych zprdv velmi
kritizovan a byva tedy pro rodice nahradnim vinikem. Je to obrannd reakce
traumatizovanych rodici, kteii vi, Ze jim lékai nelZe, ale onu pravdu nedokdZou
piijmout. “ (Citace 7 prdace)

To se u nas rozhodné nedélo. Lékati byli skvéli a my si uvédomovali, Ze to je
véc genetiky. Je pravdou, ze kdybych se na genetickém vySetfeni dozvédéla, ze je velka
pravdépodobnost, ze se mi narodi dit¢ s Downovym syndromem, mozna by moje dnesni
situace byla Uplné jind. OvSem to je jen takova myslenka ,,Coby kdyby*, rozhodné& ale
nevidim vinu na strané¢ 1ékara.
wDruhd faze je faze bezmocnosti. Vychadzi ze skutecénosti, Ze se rodice nikdy s takovym
problémem nesetkali, a tedy logicky nevi, jak by ho méli Fesit. “ (Citace 7 prdce)

K tomu mé zajima, jestli jste se nékdy setkali s pocitem bezmocnosti, Ze uz jak ve
vychové, tak v celkovém Zivoté nevite, co si mate pocit?

To urcité. Bylo to v obdobi, kdy se narodila Tomova sestra, ktera tehdy m¢la
také velké zdravotni problémy a chodili jsme s ni na détskou onkologii. Tomovi v tu
dobu byly 4 roky. Jeli jsme nadoraz. Je ohromné dulezité, Ze jsme na tom v zakladu byli
dva. Co dva, ona nam pomohla celd nase rodina.

V praci zminuji fakt, Ze casto rodice doufaji, Ze se stav jejich ditéte zlepsi.

Ze zacatku jsem si pfedstavovala, Ze Toma maximalné integruji. Je fakt, ze
jsem si to dost idealizovala. Az Casem jsem zatahala za nitky a dala Toma do specialni
matetské skoly i Skoly zadkladni a uvédomila si to, co jsem jiz fikala — neni zadouci dité
podcenovat, na druhou stranu i pfecefiovani schopnosti je Spatn¢.

Jak bys popsala fazi smireni?

Pro mé¢ jako pro matku je nesmirné dilezité, Ze jsem zacala chodit po 16 letech
do prace a Ze jsem zacala zit i trochu jiny Zivot. Do té doby jsem byla neustale v roli
pecovatelky, a to smifeni nastalo, ale nebylo Gplné, pofdd mi néco chybélo. V praci
jsem zacala potkavat rizné lidi, ktefi maji riizné problémy a ¢lovek zjisti, ze ma i na vic
nez jen na to byt pecovatelkou. Praci jsem pfiSla na to, ze sama sebe mtizu postavit na

prvni misto, a to je nesmirné dilezité.
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Jsem si naprosto jistd, ze kdybych neméla praci a neméla tu moznost do ni
chodit, tak nejsem uplné §t'astna. Jsem sice Silen¢ unavena, do prace davam 150 %, ale
jsem opravdu St’astna. Je zkratka hrozné¢ dialezité mit néco svého.

Kdyz jsem nechodila do prace, tak jsem se kazdy den zamykala do koupelny a
Cetla si tfi ¢tvrté hodiny. Pavel to naprosto respektoval. To je nesmirné dulezité.

Stalo se vam nékdy, Ze kviili postiZeni vaseho syna od vas odesli nékteii pidtelé?

Ano. BohuZel se nam to stalo. Bylo to pravé mezi lidmi s jinym smyslenim.
Nicméné co je dulezité, ziskala jsem tim spoustu jinych ptatel, kteti maji tfeba stejny
problém anebo tfeba ani ne. Co se pratelskych vztaha tyce, rozhodné bych celkové
ekla, ze jsem vic ziskala, nez ztratila.

Kdyz jsem ale nastoupila do prace, tak jsem zacala vnimat, Ze moje jedna
kamaradka, ktera méla stejné staré déti a jedno dité také s Downovym syndromem, je
vnimanim stale v roli peCovatelky a tim jsem ji vlasté také ztratila, protoze ja uz byla
vnimanim uz jinde, uz se mi rozs§itily obzory.

Tomova sestra je zdrava. Méli jste nékdy tendence na ni byt piisnéjsi? Pripadné méli
Jjste na ni zvySené naroky?

Ani nahodou! Prave jsme se tomu snazili vyvarovat, ale $lo to pfirozené.
Snazili jsme se ji vracet vSechen ten Cas, ktery jsme dali do Toma, ale jak si ten ¢as ona
napliiyje, je Cisté na ni. Chceme, aby byla $t'astnd a je pravda, Ze se na to mozna hodné
soustiedime a opravdu chceme, aby byla spokojena.

Otec odpovida: Jediné, co si tak jako vybavuji, je, Ze jsem si z ni délal
takového syna. Bral jsem ji na motorky, ucil jsem ji, jak se pouziva naradi. Rozhodné
jsem ji ale do ni¢eho nenutil, ona neni Zadna princeznicka a vSechny tyto aktivity ji
vzdy bavily.

Byla Tomova sestra planované dité?

Rozhodné ano, ja jsem si pfala zdravé dité. Proto kdyZ se nam nedafilo, byla
jsem z toho hodn¢ zoufala. Poté, co se narodila, méla ale zdravotni komplikace, takze to
také nebylo jednoduché, nicméné momentalné je zdrava a spokojend a doufdm, ze tomu

tak bude napotad.
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Vzhledem k tomu, Ze znds situaci, kterd se déje tvé sestienici, davam ti tu prostor pro
urcité vyjadieni. Seznamila jsem té s vysledky dotazniku, kde naprosta vétSina lidi
odpovédéla, Ze existuje piima uméra mezi celkovym rodinnym Zivotem a stupném
postizeni. Jak se k tomu stavis?

J& jsem opravdu St’astnd, Ze tu situaci nemusim piimo fesit ja, ale jsem
nestastna z toho, ze to musi fesit ona. Trapi me to a jsem z toho nest’astnd. Trapi mé, ze
je nestastna Klara, protoze je to v podstaté¢ ma netef.

Jsem na tom lip. KdyZ mi to fikala Hana uz pted x lety, kdyZ byla Klara
v Modré skole, myslela jsem si, Ze je prasténa, Ze my jsme na tom s Tomem piece hif.
Vid¢la jsem tam ten socialni zivot, ktery s Hanou méli. Mohli s ni chodit nakupovat, na
vylety, mohli s ni vést normalni konverzaci, my s Tomem ne. Nechépala jsem, jak mlze
srovnavat leh¢i mentélni postizeni a Downiiv syndrom.

Zasadni rozdil mezi Tomem a Klarou je ten, ze oba vzdy dostavali stejnou
davku obrovské lasky, ale Tom nam ji vzdy bude vracet. Tom nas bude milovat cely
svij zivot a nikdy nebude tahle nase laska ni¢im naruSena. Je mu 26 let a vidi nas potad
stejné, jako kdyZ mu bylo pét let.

Jsem si védoma, ze Hana m4 s Klarou uZ navzdy naruSené vztahy a uz to nikdy
nebude takové jako diiv. U nas jsou kazdy rok Vanoce, Velikonoce a vSechny oslavy
stejné, jako kdyz mate doma Sleté dité. Naprosto si to uzivdme a tohle nam nikdy nikdo
nevezme. Nikdy neni smutny, neni neStastny. Ma extrémni radost z malic¢kosti. Pfijima
nasi péc¢i naprosto automaticky a s vdécnosti, Klara momentalné jakoukoliv pé¢i odmita
a urazi se.

8.6. Shrnuti praktické ¢asti

Prakticka Cast ukazala, Ze rozhodné neplati fakt, Ze s vyS$§im stupném
mentéalniho postiZeni pfichazeji vEtsi starosti. Samoziejmée ani tento fakt nelze
zobeciiovat, jelikoZ na kazdy pfipad musime nahliZet individualné.

Co je ale jednoznacné pravda je, Ze ¢loveék s téZkou mentélni retardaci si svij
problém neuvédomuje a ziejmée se nikdy nebude snazit ze svého postizeni vymanit.
Lidé s leh¢i formou postiZeni si svlij problém uvédomuji a bojuji s nim.

Kazdy rozhovor byl veden trochu jinak. U rozhovoru o Klare se jedna spise o
vypoved’, zatimco rozhovor o Tomasovi je vice strukturovany. Vzhledem k situaci

v jednotlivych rodinach neni Zddnym ptekvapenim, Ze atmosféra byla u kazdého z nich
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diametralné odlisna. VSechny cile, které jsou v praci uvedeny, byly naplnény. Nejvice
ale prace priblizila Zivot rodin s mentalné postizenym jedincem. Stejné tak, jako muze

byt takovy zivot v urcitych fazich nepekny, miize byt takovy zivot i plny lasky a radosti.
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Zavér

Cilem bakalatské prace bylo popsat problematiku mentalni retardace a
Downova syndromu, ukézat moznosti vzdélavani takovych déti a pfiblizit rodinny zivot
rodin s mentaln¢ postizenym jedincem.

V teoretické ¢asti jsem popsala definici mentalni retardace, jeji klasifikaci a
moznosti vzdélavacich instituci pro mentalné postizené déti. Celou jednu kapitolu jsem
vénovala Downovu syndromu, pfi¢inam jeho vzniku a charakteristickym znaktim. Dle
uvedené literatury jsem také piiblizila teoreticky ramec zabyvajici se rodinou
s mentalné postizenym ¢lenem a fazemi, kterymi si rodi¢e mentalné postizeného ditéte
prochazi. Nutno fict, ze ackoliv existuje urcita teorie, ktera tuto problematiku vymezuje,
tak se na kazdy pfipad musi nahlizet individualng, a tedy nelze nékteré rodice soudit za
reakci, kterd se jakymkoliv zpiisobem odliSuje od teorie. Okrajové zmifuji i zafizeni
socialni péce pro mentalné postizené.

Dale jsem se zabyvala redlnym zivotem rodin s mentalné postizenym ditétem.
Pracovala jsem s osobni hypotézou, Ze stupen postizeni ma piimy vliv na problémy
souvisejici s rodinnym zivotem. Pravdivost pfedpokladu jsem si ovéfila online
dotaznikem, ktery jsem rozeslala socidlnimi sitémi. Zic€astnilo se 100 respondentli a ma
osobni hypotéza se potvrdila. Poté jsem pracovala se dvéma rodinami (které patii do
jedné §irsi rodiny), ve kterych se vyskytuje chlapec s Downovym syndromem a sle¢na
s lehkou mentalni retardaci. S rodinami jsem vedla hloubkové rozhovory. Tyto rodiny
prakticky vyvratily vétSinové minéni, protoZe v rodin€ s Downovym syndromem panuje
Stésti a harmonie a v rodin€ s lehkou mentalni retardaci nepanuje $tésti ani zdaleka.
Samoziejmé nelze fict, Ze je tim vétSinové minéni obecné vyvraceno, ale rozhovory
davaji problematice mentalniho postiZeni jiny rozmér.

Na tplny zavér bakalaiské prace bych se rada vyjadiila k celkovému
zpracovavani a pocitim. Prace naplnila ma ocekavani a cile a zaroven mi rozsifila
obzory problematiky mentalniho postizeni. Za mé& je velmi dilezité, aby si kazdy vybral
téma, které ho bavi a napliluje, coz se mi urcité povedlo.

Jsem moc rada, Ze jsem mohla prostfednictvim této prace nahlédnout pod
poklicku mentalniho postizeni, a i kdyz to nebylo vzdy veselé, dalo mi to spoustu

zkuSenosti a poznatkii.
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