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ABSTRAKT

Tato bakaléskd prace se zabyva problematikou lidi s mentalpdstizenim, pedevSim
déti. Teoretickacast popisuje ficiny, hlavni znaky mentalni retardace a osobnoshgej
nositele. Dale se zaffuje na pravaéchto lidi a péi o né, na mozné formy chovani ieg-
nosti k nim. Popisuje Dowiv syndrom jakoZzto néasgjSi formu mentalni retardace. Prak-
ticka ¢cdst mnohé z teorie potvrzuje, avSak naopak i vyvfzitem je pomoci kvalitativniho
vyzkumu prozkoumat dosud opomijené téma, jakym Sekwosti rodit mentali postize-

nych dti s reakcemi vi@jnosti“ bezpochyby je.

Klicova slova: mentalni postiZzeni, &itrodina, postoje, reakce, spétest, véejnost,

astavni pée, prava lidi s mentalnim postizenim.

ABSTRACT

This bachelor thesis deals with the problems opfeewith mental disabilities, especially
children. The theoretical part describes the caatesental retardation, its main characte-
ristics and the personality. It also focuses onritjets of these people and on the care for
them, the possible forms of public behavior to théndescribes the Down Syndrome as
the most frequent form of mental retardation. Thacpical part confirmed many of the
theories, but at the same time refuted some of tAém goal of the qualitative research is
to examine the marginalized issue of ,the expepeoicparents of mentally disabled chil-

dren with the public reaction®.

Keywords: mental disability, child, family, positis, reactions, society, public, constitutio-

nal care, rights of people with mental disabilities
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UvoD

Odbornych praci, zabyvajicich se tématy ,mert@lostizeni a rodinadi ,déti s mentalni
retardaci a Skola, vZthvani, jiz bylo napsano nesget. Mym cilem naopak je zatfit se
na vztah viejnosti, popipad: spol&nosti k mentala postizenym. Tento vztah jégee pro
mentali retardovanéhotdezitou sodasti Zivota, ktera ovliwije jej a jeho rodinu. Tato
problematika si dle mého nazoru zaslouzi daleke pizornosti, nez kolik ji doposud bylo

vénovano!

Problematika mentalni retardace ji mi blizka. Mahilidnym s¥domim fici, Zze vim,

o ¢em mluvim. Bratr s Downovym syndromem a mi ¢edimi byli obrovskou inspiraci.
Praxe v zékladnich Skolach speciélnichi@ zakladnich Skolach praktickych) mi byly
prostednikem k setkanim se s dalSindindi s mentalnim postizenim. OvSem svou praci
nezangiuji ani tak na 8 samotné, jako na ostatni lidi, na nas na vSechkgumam naSe
reakce, postoje k nim. Zalezi totiz na kazdém z ja&ksse zachovame kn, ktei nenesou
Zadnou zodpasdnost za to, Ze jsou jini nez my. Zdravi & wzacna a pomijiva, nikdy
nevime, co nam nebo naSim blizkym Zivéicpysta. Zamysleme se nad tim, jak by bylo
nam, kdyby ,&kdo“ vidél naSe misto jenom v Ustavu, kdyby nangkgio“ nadaval, kdyby
nas ,rekdo” pomlouval, kdyby k nam gkdo“ citil odpor, kdyby se nam od ¢koho* ne-
dostalo nteho vic, nez je soucit a litovani? Nejsme tighym nekdy prae my? Jestlize
ma prace bude impulzem asgiporo jediného ,8koho“ pro zamysleni a z¢nu svého cho-

vani k mentélaé postizenym, raj tkol bude splan.

V teoretické casti polemizuji s pojmy mentéalni retardace, spodst, véejnost, reakce,
postoje a dalSi. AvSak z&mmé vynechavam oblast vychovy a &évani. Praktick&ast je
zantiena na reakce v@nosti k dtem s mentalnim postiZzenim a na pocity &di nich.

Uvédomme si, Ze tito rode nejsou v lehké situaci a my jim ji proto jegtce nestZzujme.

Na zawr uvodu cituji, by pro mnohé starou a jiz zevS€dou, |& stale zcela pravdivou
vétu: ,Necin jinym to, co nechces§, aby Tinili druzi, a¢in druhym to, co chces, aby Ti

¢inili jini."
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1 MENTALNI RETARDACE

1.1 Vymezeni pojmu

Jak uvadi Kiz (2004), mentalni retardace (dale jen MR), netaid¢ mentalni defektnost je

s

psychicka porucha v uzSim slova smyslu. Tato pauktera je charakterizovana neupl-
nym vyvojem v oblasti intelektové a byva sdruzer@orichou socialni fizpusobivosti,
vznikla jiz ve vyvojovém obdobi. MR se vyzhge nedostatsaym a nerovnogrnym roz-

vojem rozumovych schopnosti, neni tedy duSevnighmu v pravém slova smyslu.

U nés nejznaw)si a nejvice citovanou definici mentélni retardgcdefinice DolejSiho (In
Pipekova, 2006a, s. 55): ,Mentalni retardace jeoygva porucha integrace psychickych
funkci rmizné hierarchie s variabilni ohr&anosti a celkovou subnormalni inteligenci, za-
visla na rkterych z &chto ciniteli: na nedostatcich genetickych vloh; na poruSenémust
anatomicko — fyziologické struktury a funkce mozkijeho zrani; na nedostateém nasy-
covani zakladnich psychickych pelb ditte vlivem deprivace senzoricke, etnd a kul-
turni; na deficitnim &eni; na zvlasStnostech vyvoje motivace, zejménathnadeh zkuSe-
nostech jedince po opakovanych stavech frustrat@su; na typologickych zvlaStnostech

vyvoje osobnosti.”

MR je vrozenym stavem. Souhgmizemerici, Ze oproti piméru jsou vyznamé snizeny
poznavacifecové, pohybové i socialni dovednosti, jejichZz Giplze nEfit standardizova-

nymi psychometrickymi testy.

Co se tyka terminologie, ta je velmi pestra, p¥oliva a nejednotna. Kazdy autor si voli
takové oznéeni, které je mu nejvice vlastni. Z&wy jsou to nap: rozumova nedosta
vost, snizeny intelekt, slabomysinost, duSevni d@niz duSevni zaostalost, mentélni insu-
ficience, oligofrenie, mentalni retardace, mentalogtizeni, mentalni defektnost, mentalni
abnormalita, mentélni handicap aj. Ve své pra@ia® obmenuji pojmy mentalni retarda-
ce a mentalni postiZzeni, povazuji je za synonyne;éknejlépe vystihuji problematiku,

0 niz pojednavam.

1.2 Vyskyt

Harris (In Vagnerova, 2008) uvadi, Ze historickyra@jSi zminka o mentalnim postizeni

byla nalezena v egyptském Thébském papyru z rok@ fied Kristem.
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Mezi vSemi postizenimi se vyskytuje mentalni pastizjako nejpdetrgjSi. Ve WwtSing

publikaci se uvadi shodné procento lidi s mentalpastizenim v &né populaci — 3 %,
v celos¥tovem statistickém #teni vSak stale stoupa.ctfim, Ze kdyby se jednalo préav
o0 mé di¢ s MR, je toto¢islo neskonale obrovské. Statisticky je nejvicé didtehkou MR
(témef 2,6 %), lidi s&Zkou a hlubokou MR je tedy cca ,pouhych” 0,1 — @2/ populaci.
Aby mohl byt jedinec Zazen do této skupiny s diagnézou mentalniho pastibeusi spl-

novat podleCadilové, dina a Thorové (2007) nasledujici 3 kritéria:

1. Urover rozumovych schopnosti (IQ — intelektovy kvocievi — vyvojovy kvoci-

ent) je pod urovni 70 bad

2. Jedinec musi mit na dané vyvojové Urovm@telné problémy vijzpasobeni se na-
rokim bézného Zivota (tzn., napv predskolnim ¥ku se jedna zejména o komuni-
ka¢ni, senzomotorické a sebeobsluzné dovednosti, emigk wku dochazi k se-
Ihavani ve Skolnich dovednostech a v @tsgti je omezena nebo znemdéna

schopnost samostatného Zivota).

3. Jedna se o poruchu vrozenou. Ke zlepSeidendojit i spravné diagndze pouze
v ramci zakladniho handicapu. Postizeni je tedgiétvo charakteru, ve své podsta-
t¢ nentnné.
Svarcova (2006) uvadi, ze poNérodniho planu opaeni ke snizeni negativnichistiedi
zdravotniho postizerd roku 1993 neexistujer@sné vyisleni jedind s jednotlivymi druhy

zdravotniho postiZeni, ¥eské republice je odhadovano 300 000 osob s MR.

1.3 Etiologie a prevence mentalni retardace
Etiologie

Pricin mentalniho postizeni je mnoho, jedna se o Siiai@lu ,ifiznorodych picin, které

se vzajemi podmiiuji, prolinaji a spolufisobi“. (Svarcova, 2006, s. 61)

V podstat nejzakladsji rozliSujeme piciny, které jsou dany genetickynmigmosem (=

ni peiciny). Trvalé sniZzeni rozumovych schopnosti vznikdisiedku poskozeni mozku,

poSkozeni CNS.
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Obdobi prenatalni

V tomto vyvojovém obdobi je mentélni retardaceisgbena, jak popisuje napKiiz

(2004), nasledujicimi poruchami:

— dedienymi metabolickymi defekty aminokyselin (fenylketoie, nemoc javorového

sirupu),

poruchami metabolismu tik(Tay-Sachs, Spielmeyer-Vogt, Gaucher, Niemann-
Pick),

poruchami metabolismu uhlovodarigelaktosemie, Gierke) a dalSimi metabolic-

kymi poruchami (idiopaticka hyperkalcemie, Wilsgaygoylismus, hypotyre6za),

aberacemi chromozam(Downiv syndrom mongolismus, Klinefelter syndrom,

Turneiiv syndrom, syndrom ,kficiho mioukani®).
Ovsem ¥tSinou je MR podmigna exogené tzn.:

— infekci matky v piibéhu €hotenstvi (rubeola, toxoplasmoza, Bejgjsi virové in-

fekce, HIV pozitivita),
— toxickymi vlivy v pribéhu €hotenstvi (nikotin, alkohol-FAS syndrom),

— poruchami vyzivy (metabolické poruchy, fapliabetes mellitus, poruchy placen-

tarniho penosu).
Obdobi perinatalni

V této dol& nastavaji problémy s nedonoSenosti nebo s rizikopgrodem — s jeho kom-
plikacemi: protahovanyi piekotny porod, porod cikskym fezem, koncem panevnim,

pomoci klesti aj.
Obdobi postnatalni

Ve vyvojovém obdobi po porodu je glibhroZzeno ziskanou mentalni defektnosti, demenci
po zavaznych Urazech, otravach, infekcich mo#adime sem v3ak postizeni vznikla

pouze do 1,5 — 2 let, pak jiz mluvime ne o mentd@tdrdaci, ale o ziskané demenci.
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Prevence

Jestlize uvadimitiny MR, nezbyva mi nez k uceleni problematiky donhtznost ped-
chazeni &chto @icin, eventueld zmimovani nasledk z hlediska toho, co je v lidskych
silach. U mentalni retardace, jakozZto i jinde, iageme prevenci primarni, sekundarni
a terciarni. Kiz (2004) tvrdi, Ze primarni prevence se zabyvany%io brani poskozeni
plodu v €hotenstvi a P porodu. Vyvazené ainéiené pozadavky na postizengidcito-

va vychova a podporaipsocialnim zalenovani, jsou ukolem sekundarni prevence. Terci-
arni prevence obsahuje nakoneteld vSech fiznalki a poruch, které se jakaisledek

mentalniho defektu objevily.

1.4 Psychologicka charakteristika mentalni retardace

Musime uznat, Ze kazdglovek je jedin€nou bytosti liSici se od druhych lidi
v jednotlivych charakteristikach, strdnkach, slaka strukturdch své osobnosti. Ve své
podstat jsme kazdy jiny, @jiz z hlediska biologického, psychickéltosocialniho. Nad
timto danym faktem ani nemame faiiu se fliS pozastavovat. Jsme tedy tolerantni
a ochotg priznavame kazdému pravo ,byt jiny“. AvSak naSe tatere neni nekokdea, ma
své meze — meze, které mame kazékde jinde, ale které jsou zaravenané ovlivnéné
piedevsim tzv. spobenskymi normami nebo zvyklostmi socialni skuping.kéeré Zijeme.
Za touto mezi ona odlisnost (,je jiny“¥gchazi v podamvani, odmitani, negativni hodno-
ceni, odsouzeni atd. (,je horSi¥). Mame zde na npigldevSim osoby s mentalnim posti-
Zenim — dti, dospivajici i dosglé. Tito vSak maji pravo na svou odliSnost, cozlyw@

z jejich lidstvi. (Kvapilik,Cerna, 1990)

MR je ¢asto spojena i s jinymi problémy, nejen se sniZzenaumovou schopnosti&mito
problémy jsou: neschopnost smyslupilryuzivatiec (asi u 25 % dosiych), neschopnost
porozungt mluvenému (u 10 %), neschopnost zakladni sebglopsl poteba asistence
(u poloviny mentala postizenych), vyrazny fyzicky handicap (u 50 ¥@schopnost samo-
statného pohybu po okoli (téZ u 50 %)adilovéa, din, Thorova, 2007)

Nekolikrat ve své praci zmuji, Ze lidé s mentalnim postizenim se odliSuji skdipiny
zdravych lidi. Véem jsou tedy ,jini“? Co stoji za onou odliSnosti?éto praci zmiuji, Ze
mental postizeni jsou zavislejSi na jiné osad sila zavislosti zavisi na faipostizeni.

Uptednostiuji stereotyp — stereotyp poifl, znAmého prostdi. NaruSeny jsou funkce
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mysSleni,feci, u¢eni, emoniho prozivani, motivace, odlisSné je také napadmvani. Re-
akce véejnosti jsou timto vSim ovlivmy. Dnesni usfthany s¥t je obecwg zalozen spiSe
na nevsSimavosti, nejlépe vyjatho slovy ,kazdy sam za sebe, ostatrdi mezajimaji,
avSak pokud se¢kdo ndpada lisi, zaujme pohledy okoli a tim si také mnohdjsraje,

védome ¢i newddonms, reakce na svou osobu.

Co se tyka mysleni menté&lpostiZzenych, to dosahne v nejlepSiifpadt Urovre konkrét-
nich logickych operaci. Zigsob mySleni tedy zavisi na stupni postiZzeni a oitfzowizné
arovni, v krajni variart se nemusi rozvinoutibec. Velkou roli zde hraje¢eni, dlouho-
dobym &enim se totiz vyraznovliviiuje uvazovani, a torpdevsim v dospem wku. Pi-
pekova (2006a) uvadi, Ze &g MR se od zdravého dié liSi velkou konkrétnosti a slabou
schopnosti zob@&ovani. Je pro & charakteristicka neglednost v mysleni, slakédici

tloha mysleni a nekrithost mysleni.

DalSi napadnou poruchou mentélmostizenych je oblagkci. Napadnost spidva v mér
piesné vyslovnosti, v omezené slovni zd&sap Okoli ma tedy, zjednoduSereceno, pro-
blémy rozundt mluvenému a pochopit ono mluvené. Znaoveho projevu, pokudepa-
Ky je, jsou jazykova necitlivost a napadna jedndahst. Vyznamnou roli hraje téZ never-

balni zpisob komunikace a ta@devSim udch, ktgi se nijak jinak domluvit nemohou.

Napadnosti v entmim chovani jsou zvySend drazdivosisv pohotovost k afektivnim
reakcim¢i mrzuta nalada. Pipekova (2006a) cityetlits MR charakterizuje. Tyto city jsou
nedostatén¢e diferencovany, prozitky jsou primiti¢jsi a protikladné, jsou neadekvatni
svou dynamikou, jsou opoZdé a obtiza se utvéeji tzv. vysSi city — tj. stdomi, pocit

povinnosti a odpasdnosti,éastji se vyskytuji chorobné citové projevy.

Déti | dospEli s mentalnim postizenim vzbuzuji pozornostey@osti mimo vySe uvedené
ndpadnosti také svym chovanim. Jejich reakce nebyasiplre standardni, mnohdy ma
¢lovek pocit, Ze ,nevime, co od nichibemecekat®. Pravidla, normy — s jejich dodrZzova-
nim maji problémy i &kteri zdravi lidé, co pak potom lidé se sniZzenym irktiglsn? Rozu-
moveé dovednosti kompenzuji jinak — pomoci emocnpulzi. Oproti tomu maiji, jak uva-
di Vagnerova (2008), zvySenou pohotovost k afektivneakcim, které nedovedotijp-
telnym zmisobem ovladat. Navic se&kdy u mentald postizenych v obdobi adolescence

a rané dosgosti zvySuje sklon k agresivnimu jednani. Nutf®, Ze jednou ziiin tako-
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vého chovani je i negativni postoj okoli, ponizdya@amitani a tomuto se mentélposti-

Zeny snazi svym figobem branit.

Nekdy se objevuji ndpadnosti, jako kiljadu ttizné automatismy, kyvani (hlavou/celym
télem) aj. WEelem takového chovanite byt upoutani pozornosti a s tirgkdy spojené

rychlé uspokojeni péeby, na kterou jinak zkratka upozornit neumi.

1.5 Klasifikace mentalni retardace

V klasifikaci mentalni retardace hraje hlavni Uldzu. inteligence. Tento psychologicky
pojem oznd&uje Uroveér rozumovych schopnosti, které jsou gravmentalni retardace vy-
razré snizeny. Nejpouziv&sim nastrojem pro vyjadni inteligence je intelige€ni kvoci-

ent, zavedeny W. Sternem:

MENTALNI VEK
Q= —— X 100
Q CHRONOLOGICKY VEK

Jak dodavaji Mahrova, Vengtiva (2008), inteligeini kvocient je vyjatenim vztahu me-
zi dosazenym vykonem v ulohach, které odpovidajiému vyvojovému stupni (tj. men-

talni wk), a mezi chronologickymékem.
Déleni MR podle zavaznosti (hloubky):
Lehka mentélni retardace (F70)

Lehk& mentalni retardace se nachazi v pasmu iamhgho kvocientu 69 — 50. Takto po-

stizenych je nejvice ifjplizné 85 % ze vSech.

-V nejlepSim pipadt uvazovani na urovnidti stedniho Skolniho&ku. (Vagnerova,
2008)

- Ucelné uzivaniegi, Gplna nezavislost v osobnigé v praktickych domacich do-

vednostech. Emimi a socialni nezralost. (Svarcova, 2006)

- P¥i vyrovnanych povahovych vlastnostech nemusi byiaboi napadnost. (KzZ,
2004)

- V sociokulturnim kontextu, kde se klade mabyak na teoretické znalosti, nemusi
mirny stup@ mentalni retardaceipobit Zzadny problém. ixledky MR se vSak pro-
jevi, kdyzZ je postizeny také z&r@& emané a sociald nezraly. (Mahrova, Vengla-
fova, 2008)
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Stredré téZzka mentalini retardac€F 71)

Stredre t¢Zké hluboké postizeni se tyka cca 10 % ment@lostizenych, jejichz 1Q je
v rozmezi 49 — 35.

Mysleni gedSkolniho dite, poteba trvalého dohledu. (Vagnerova, 2008)

- Vyrazré opoZdn rozvoj chapani a uzivaiii. Omezena salstanost a zranost,

zpravidla plna mobilita a fyzicka aktivita. (Svavé 2006)
— Népadnosti v socialnim chovanifeti. (Ktiz, 2004)

— VétSina prokazuje vyvoj schopnosti ke komunikaci shgmi a podili se na jedno-
duchych sociélnich aktivitdch. (Mahrova, Verigié, 2008)

Tézka mentalni retardacéF 72)
Tato se objevuje v 5 %ipadi mentalniho postizeni, s IQ asi 34 - 20.
- UvaZovani na arovni batolete, zavislost néi giaych lidi. (Vagnerova, 2008)

— Podobné, ale stipvané piznaky jako u pedchoziho stughMR. Znany stupé

poruchy motoriky, fidruZzené vady. (Svarcové, 2006)
— Schopnostasténého psychického kontaktu. i, 2004)
Hluboké& mentalni retardace (F 73)
Mluvime o még nez 1 % mentathpostizenych, u kterych je naeno 1Q pod hranici 20.

— Schopnost pouze diferencovat znamé a neznamé&iyoalmeagovat naéns libosti

¢i nelibosti. (Vagnerova, 2008)

- Té&zka omezenost porozuwpozadavikm nebo jim vyhowt. Casta imobilnost, in-
kontinence, schopnost pouze rudimentarni neverbd@niunikace. Naprosta ne-

solsstasnost. (Svarcova, 2006)
Jina mentalni retardace (F 78)

Stanoveni hloubky mentélniho postizeni pomoci olyeyk metod je nesnadné nebo ne-
mozné pro fidruzeni senzorickych nebo somatickych poskozetdn- nap. u nevido-
mych, neslySicich, nemluvicich, u jeding €Zkymi poruchami chovani, osob s autismem

&i u osob &Zce tlesre postizenych. (Svarcova, 2006)
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Nespecificka mentélni retardace (F 79)

Mentalni retardace je prokazana, ale pro nedostatekmaci neni mozné gadit jedince

do jedné ze shora uvedenych kategorii.

1.6 Downiv syndrom jako nejéastéjSi forma mentalni retardace

Chvétalova (2005, s. 85) ve své knize na uvod &bpijfChromozom navic nas nepusti
dal“ o Downo¥ syndromu (dale jen DS) uvadi citat K. J. Erbenterykje dle mého nazoru
typickym popisem minulosti pohddkovdeci: ,Kral se zamréil, zavolal jednoho svého
sluzebnika a povida:ifles tam a tam do lesa, v chalupm uhlf zistava, ma malé dit
To ditt vezmes$ a na ceé&spotom utopiS. Neutopis-li, budeS sam vodu pitKueose za-
myslime naddmito slovy, nevyvstane nam na mysl, Ze takovy gdstoental postize-

nym byl zastavan a je praggbdobné, Ze staletkym zastavan je?

Jednim z mych fiedsevzatych dil bylo uvést ve své praci Dowm syndrom, u kterého
podrobrji rozebirdm pedevsim jehoifiznaky. To proto, Ze tyto nejvice upoutavaji pozor-
nost veejnosti a nuti ji tak svym Zigobem na nositele DS reagovat. S timt@amsdjjSim
druhem mentalni retardace mam nejvice zkuSendstigasoukromé oblasti svého Zivota,
tak ze studentské praxe. | v praktiokisti jsem, az na jednu vyjimku, vedla rozhovory

s rodti, jejichZz cti maji Downiv syndrom.

Downiv syndrom je vrozenou genetickou poruch@adilova, dhn a Thorova (2007)
zminuji, Ze DS vznik& nasledkem nadptnécasti 21. chromozomu, ozé@vano jako tri-
zomie 21. Zdravy jedinec ma 46 chromoZpravSak wlovéka s DS je v kazdé liae 47

chromozond.
PFi¢iny vzniku DS a jeho vyskyt

Priciny dosud nejsou s &itosti znamy. Existuji dohady, ze k chybnému gekémnu e-
nosu dochazi zcela nahadrProto chci apelovat na ra@gi ckti s DS, Ze sebeohiovani
typu ,co jsem udlal/a Spatg” vétSinou neni na mist Je vSak prokazano, Ze riziko naroze-
ni ditte s DS vaista s ¥kem matky Cadilova, dhn a Thorova (2007, s. 31) udavaiji sta-
tisticky porer rizika: ,U mladé Zeny na gatku fertiiniho ¥ku ¢ini riziko 1 : 2 500,
u starSi Zeny blizici se ke konci plodnych letkelo 1 : 50.“ Chvatalova (2005) dale uda-

va, Zze DS se v soasné dob vyskytuje véeské populaciifiblizné u jednoho z 1500 zév
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narozenych &i, Selikowitz (2005, s. 39) naopak udava, Zze D& ygskytuje piimeérné

u jednoho ze 700 narozenychkitidve vSech etnickych skupinach. Rodi seé&onvice
chlapd nez divek s DS". Tento syndrom byl popsan ve dpdiévirg 19. stoleti (1866),
za coz je zodpaydny anglicky lIék& John London Down. PostiZzeni se vyskytuje rovno-
meérné u obou pohlavi, u vSech lidskych ras, etnickychpsk, sociald-ekonomickychitd

a narodnosti.

Osudny 21. chromozom je nejmensim lidskym chromaomale na druhou stranu také
jednim z nejpodrohiji studovanych. Ja vSak nechci v této praci roathroces vzniku

DS, to necthije ukolem povolagjSich.
Znaky

Véagnerova, Hadj-Moussova, Stech (2004) upbajma roli celkového vzhledu jedince.
Tato role je vyznamna v socialnich vztazich, jeddfiyovliviiovany mimo jiné takéiaz-

livosti nebo odpudivosti.

Snad vice nez jina mentalni postiZzeni se tentoreymdryzna&uje specifickym souborem
charakteristickych zndk Znaky jsou dany pr&nadp@etnym chromozomem, ktery na-
sledré ovliviiuje vzhled a stavbula vSech lidi s DS. Tento vzhled a stavia je wtSinou

tim prvnim, co upouta nasi pozornost a tim nakdp dava motiv k reakcim. Podivejme

se tedy na tyto znaky podraijin

Celkow se uvadi az 120 charakteristickych zihak kazdého jedince se sangmg nevy-
skytuji vSechny, ale pouz@st z nich. Navic podle Selikowitze (2005) neexésani jeden
piiznak (kron¢ samotné MR), ktery by se musel vyskytovat u vSeostizenych. Podle
zjisteni v jedné ze studii (Johnson a Barnett, In Mark&@&t#edova, 1987) byl gmerny
pocet znaki u zkoumanych jedirics DS 13,6. Inteligence dale neni ve vztahu &ypana-
ku, které jsou u jedince postizeného D8gmny. Neusuzujme tedy, Ze gikteré méa hod-
n¢ zevnich znak charakteristickych pro DS, bude vice mentapozd&né nez di, které
ma tchto vrejSich znak mére. Znaky DS popisuji dle jednotlivycBasti tla a dalSich

kategorii:

v Ay

- Postava: nizSi¢asto obézni, gmérna vySka mui 145 — 168 cm, @imérna vyska
Zen 132 — 155 cm.
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— Hlava a obkej: hlava vzadu lehce opl@ti (jev brachycephalia), Sikmo vtu po-
sazené &, mala koznifasa (tzv. epikantus), po okrajich duhovky mohou g
nebo lehce nazloutlédey (Brushfieldovy skvrny), anomaligelnich a nosnich du-
tin, 0 nico mensi Ustni otvor, jazykwsi a silkjSi (neodpovida velikosti Ust a #it
piekazi), obkej kulaty (a z pohledu ze strany zpldg}, vlasy WtSinou jemné

arovné.
— Krk: kratsi, Siroky.

- Ruce: Siroké, kratké prsty, mé&k miZze mit misto dvou kloubpouze jeden a tn
Ze byt ohnut skrem k ostatnim prétn, charakteristicka jednaipna ryha — tzv.

opi¢i ryha na dlani (pokud jsou 8vohe se tAhnou rovhnagic dlani).
— Nohy: silné, Sirokda mezera mezi palcem a ukazked.
— Svalové nagti: ochablost kogetin a krku.

— Navyky: nepijemny navyk kyvat se vsédpredu dozadu, neustale poatewa Usta
a povystéeny jazyk (zhorsuje to jejich vzhled, tvaypada prazdna a je okoli na-
padna), zlozvyky, které jsoineé téndt u vSech dti (negastji je to dumlani palce
nebo rkolika prsti najednou; normalni ditsi neSvary kolemit let zpravidla od-
vykne, u di¢te s DS to mze byt navyk, ktery ietrvava velice dlouho), ledabyla
chize (cti i dosgli chodi tak, jakoby nenapinali kolenalot porékud predklorgné
a Sptky smetuji dovnit). (Markova, Stedova, 1987)

— Pridruzené nemoci: jedinci s DS jsou bohuzel nach$ink ugitym nemocem,
podle Chvétalové (2005) jsou to tyto - @#mina funkce Stitné Zlazy, nemoci respi-
racniho traktu, srdani vady, sniZzend imunita, poruchy zraku, sluchuik®eitz
(2005) dodava typickou velkou pohyblivost klgugklouby vypadaji jako gumoveé),
extrémm pohyblivé spojeni mezi prvnimi 8ma k&nimi obratli, suchou pokoZku,
nachylnost k onemo¢ni dasni, zuzeni tenkéhadeta, zacpu¢astjsi vyskyt leu-

kemie.

Cadilova, din, Thorova (2007) zniuji vdeobecny fedpoklad, Ze lidé s DS jsou velmi spo-
le¢ensti. Toto vSak dZe byt kkdy zavadijici. | tito lidé totiz mohou byt spiSe introvertni
a maji radji soukromi neZli spokenost. Podle Selikowitze (2005) mohou byt lidé sjBIS

klidné a lehko zvladnutelné bytosti, tak Upornézkd zvlddnutelné. Zuckoff (2004) mluvi
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velmi podob®. Ackoli jsou lidé s DStasto vnimani jakot&stni a mili, patelsti a spole-
¢ensti, mohou byt prévtak i tvrdohlavi, netrdivi a neposlusni, mohou se tdi#t. Jejich

Skala emoci a draihchovani je totiz naprosto stejna jako ta nase.

Vyvoj déti s DS

Vyvoj déti s DS je naprosto odlisny od vyvoje zdravyehi.d samotné oblastékesného
a duSevniho rozvoje dfe s DS se vyznamifiSi svym vyvojovym tempem. S jednozra
nosti je nejvice opoZdarec, naopak dlesna pohybova slozka {@sto nejlépe rozvinuta,
nejmeérk opoza&na. Zvlastnosti, ki které zmiuji tuto problematiku vyvoje &i s DS, je
fakt, Ze lidé s Downovym syndromem se od ostatnjichk mentald postizenych, odliSuji
vékem, ve kterém mohou dosahnout vrcholu duSevnilzvoje. Markova a $e¢dova
(1987) uvadiji, Ze nap. do 16 let ¥ku dosahuiji lidé s DS vrcholu svého dusevniho \§voj
v 16 % pipadi, do konce 18. rokudku v 35 %ptipadi, a az teprve vedku 20 — 37 let
dosahuje nejvyssiho stupduSevniho vyvoje pinych 48 %ipadi jedindi s DS. Tyto Uda-
je jasre dokazuji, Ze u lidi s DS je vhodné, ba dokonceé@yokrgovat v aktivnim deni
az do dosglosti.

Timto poukazuji na@ezity fakt - neznamena to tedy, Zecstkdyz bude dé par let na-
vSttvovat vzdlavaci zéizeni, tedy Skolu, kterou navic ,odchodi“ v dpkdy jeho duSevni
vyvoj jeSt nedocili rozmachu. Byje oproti minulosti velkym pozitivem pémi Skolni
dochazky i dtmi s MR, toto dle mého n&zorui@da nesta. Tyto ctti se potebuji rozvijet

i po dokorgeni Skolni dochazky.
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2 OSOBNOST JEDINCE S MENTALNIM POSTIZENIM
.Kazdy clovek je uzitény lidstvu uz jen tim, Ze existuje.”
J. J. Rousseau

Kazdy mentald postizeny jedinec je svébytnou bytosti s vlastniisskymi potebami
i probléemy a s vlastnimi vyvojovymi potencialitankiteré je mozné a nutné podporovat

a rozvijet. (Svarcova, 2006)

Osoby s mentalnim postizenim jsou velfEmrorodou skupinou. Kazdy jedinec z této sku-
piny je naprosto jedir@a osobnost. Jeden dokéze toto, druhy aedi, ani jedno &tvrty
oboje. VSeobeahjsou vSak lidé s MR neschopni, jak uvadi Pipek@d®6a, s. 37):

»logicky chapat souvislosti a vzhledem ke svémdwije giradit do, pro & pie-

hlednému systému,

- prenaSet zkuSenosti na podobné situace (transfepghe rozliSovat mezi logic-

kymi a chronologickymi souvislostmi,
- dlouhodolg, nekdy také kratkodobplanovat®.

Tak jako kazda skupina osob odliSujicich sedit@rmoblasti od ¥tSiny, ma i skupina osob
s mentalnim postizenim sva specifika, ikladu své spolmé charakteristické osobnostni
rysy. Ze znak, které ovliauji zejména sféru socialni, uvadintegevSim poruchu
v interpersonalnich skupinovych vztazich a v korkadi, ¢i snizenou fizpisobivost

k socialnim pozadawin.

Osobnost mentaénpostizeného je bohuzel ob&cvzato snadno ovlivnitelna. Podle Vag-
nerové (2008) je to dano nekéitiosti a zvySenou sugestibilitou. Prakticky po caijot
jsou totiz zavisli na nazorech jinych lidi. DalSmamakem osobnosti je zkreslené sebehod-
noceni. Kolikrat jsou mentainretardovani naprosto spokojeni sami se sebouyZ kal
neodpovida realit Z tohoto divodu mize byt chovani socianrusivé, nebo dokonce

ohrozujici. Pro okoli jsou stanymi.

BohuZel se souhrgndaftici, Ze zakladni vada osobnosti mentabostizeného negatign

ovliviiuje celého jedince a jeho sp&daske zgazeni. (Pipekova, 2006a)
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2.1 Rodina mentélné postizenéhatlovéka

Mriviw s

prostedi, které je prodveétSinou fipraveno — hmothi psychologicky. Prvni poznani pak,
Ze s digtem neni &co v pdadku, znamena nevyhnutelny a silnyestv postojich aipd-
stavach rodia. (Matejcek, 2001) Gfes, se kterym se kazdy musi vigudat po svém. @as,

ktery jeden pekond za chvili, druhy se s nim vyrovnava i celpti

Potomek, ktery je mentairpostizeny, pedstavuje pro rode a celou rodinu ziaou zatz.
Tak jako o ostatniddi, tak i o déti s MR se rodie musi postarat, pokud tedy nevyuziji spe-
cializovargjSich sluzeb Ustavu. P& a starost o tytoétl je vSak ¥tSi a co je nejilezitéjsi,
mnohdy trva po cely jejich zivot. Jaka Vagnerova (2008), dit se fizpasobuje Zivotni
styl rodiny, omezuji se individualni geby, rodina se musi vyrovnat se svou specifickou
socialni pozici i eventualni izolaci. Pro rodin@ajervyznamnou roli sociélni opora, kterou
poskytuje nejblizSi okoléi spole&nost. Na toto chci obzvlaSupozornit, neb socialni
podpora potazmo fingni podpora je jednou ze zakladnich ipbt rodiny s ditem

s mentalnim postizenim. Dale apeluji ndeditost dalSi pdeby — emocionalni podporu.
Nejen ze strany blizkych, ale i ze strany spedialidemért dilezitou zakladni péebou
rodiny je také vhodna informace o stavu a moznbspastizeného dite. Jak totiz uvadi
Pipekova (2006a), poskytnuti informaci o mentalpstiZzeni ditte je jednim z nejzavaz-

n¢jSich okamzik Zivota rodiny — ta ma pravast o postizeni co nefdve.

Jak jsem jiz tedy zminila, mnozi r@édi dokud mohou, se staraji o své& gib cely jeho
Zivot. V sowasné dob mohou vyuZzivat dennich stacighav dosglosti nektefi uvazuji
o chragném bydleni. | festo, Ze je ment&inpostizeny jiz dosgly, je ¢asto povazovan
stdle za d& Znam takové fipady z vlastni zkuSenosti, navic tak tomu vyplgnul
i z vyzkumu, ktery uvadi Zemkova (In Vagnerova, 00 min. 34 % rodii vidi ve svém
potomkovi di¢ porad. | proto jsem v nazvu své prace volil&tjé mentalnim postizenim®,
i kdyz ¢asto mluvim o lidech s mentalnim postiZzenim, tedydosglych. 1ja mam ten-
dence, i kdyZ nejsem rad{pouze sourozenec), mnohdy &tidve svém ,dosglém* bratru
dité. Tyto tendence vSakekdy stidaji tendence vighi dosglého, zvla&t v piipadech, kdy

chceme, aby se tak choval.

| na strag rodi¢tt se mohou objevovat tendence k nevhodnym parstoa to vychovnym

postofim. Radime sem vychovu Uzkostnou, rozmazlujici, pertekstickou, proteéni
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nebo zavrhujici. Na mentalni postizeni¢@itrodie ¢asto zprvu reaguji napbeznadji
a zoufalstvim, pa@nim, hledanim vinika, agresivnimi postoji, sebétdvénim, exogenni
depresi. (Majcek, 2001)

Je pravdou, co uvadi Chvatalova (2005), Zze u mampusstizenych &i ¢asto dochazi
k tomu, Ze neprozivaji tu velikou spontanni radkdy, pivedou na s#t dite. Je to dano
velkym strachem, ktery proZivaji, stresem, obavameéakci okoli. Hstup Iék#i navic
nebyva také moc v§tny a mnohdy s sebotufipasi negativni zazitky na cely zZivot. Léka
sesfti¢ky a dalSi odborniatasto i na dlouhou dobu vstupuji do Zivota rodimpostizenym
ditétem, jejich chovani by tomu ¢to tedy odpovidat. | oni jsou vSak jen lidé ekdy jsou
skwéli odborre i lidsky, jindy jejich nazory mohou ziiavat. Rodina se tak s postizenym
ditétem ocita v kolotdi vztahi a pocifi, s nimiZz se musi neustale vyrovnavat. Podle Seli-
kowitze (2005) ¥tSina rodtt, kdyZz se dovi o postiZzeni svéhoétt zazije hiizu a Sok,
zdrceni, ates, zhrouceni, zmatek, sldhost. Pocit je celadrada, jedni mysli, Ze se zblazni,
pro druhé pestava mit zivot smysl. Pocity mohou zaskgolekat. Selikowitz dodava, ze
i kdyZ neexistuje jediny idedalni @#pob, jak sdlit rodicim diagnodzu, Ize to vSak &idt Iépe

— nebo lire. | z praktick&asti této prace vyplyva, Ze radi ktei se setkali s néfemnosti
leékart, nejsou vyjimkou. Stiznosti takovych rédise tykaji pedevsim necitlivosti a nedo-

statku informaci o diagnéz&, nedostatkwasu na dotazy.

Selikowitz (2005) je&t uvadi roli prarodit, ktefi se maji do¥dét informaci o postizeni co
nejdive, a ostatnichifbuznych a fatel, u kterych plati totéz. Nema totiz smys| odkia

pravdu, ktera je v ogaém gipadt naristajicim emenem.

Znovu, neb6 opakovani je matka moudrosti, upangr na toto: u¢édomme si, jak velkou

roli hraje v nejgzSim obdobi Zivota rodinyipnarozeni ditte s MR socialni posila. Ta
chrani dle Blazka, Olmrové (1988)ga stresem a napomaha udrZzeni rovnovahy duSevniho
i télesného zdravi. Socialni posilou jsme g@raay, laici — rodée, sourozenci, iatelé

a znami, kolegové v zasstnani nebo sousedi.

2.2 Prava lidi s mentalnim postizenim

»Jedinci s postizenim jsou de#irkonfrontovani s mnohonasobnym tichym zneuzivanim

lidskych prav.“Oscar Arias Sanchez, nositel Nobelovy ceny.
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Tak jako pro zdravé lidi, tak i pro lidi s mentampostizenim plati veSkera lidska prava.
Nejsou tedy mé&frcennymi, se samégjmosti jsou brani jako lidské bytosti. Fischer|fidt

a kol. (2008, s. 95 — 96) shrnuji slova Kofiho Anaabyvalého generalniho tajemnika
Organizace spojenych naifod,Lidskad prava odpovidaji rozumu i pozZadavkusdmi.
Neodmyslitelg pati k ¢lovéku. Lidska prava jsou prava, ktera nalezi kazdéhoucku
praw proto, Ze jetlovékem. My vSichni jsme lidé, vSichni mame narok raska prava.
Jedno bez druhého by nélmsmysl.” Fischer, Milfait a kol. (2008) dale dagi, Ze nikdo

0 sva prava nesmiipt. | piesto jsou 8kdy prava pozastaverta omezena. Vaclav Havel
navic uvadi: ,NemZzeme tolerovat statu, By to byl stat sebemogsi, utlaovaniclove-

ka, potl&ovani jeho svobod, jeho prav. Existuje totiz vy§8dnota, nez je stat, a touto

hodnotou jeElovek. Stat, jak znamo, ma slouZlbveku, nikoli naopak.”

Aplikace lidskych prav v3ak neni tak jednoducholeZéosti, je totiz u osob s mentalnim
postizenim omezena hloubkou postizeni. PipekovagRPpupozaiuje, Ze i pesto by tito
lidé meli mit pravo prozit st Zivot v milujici rodirg, mit moznost setkavat se se svymi

vrstevniky ve Skolach, navazovasagelské vztahy, ziskat z&stnani a bydlet podle svych

4

Ptame se ¢kdy, na co vSe ma ,jiné" ditnarok? Jaka prava preéjrplati? Vime to? A me

to udivuje, kkoho mize grekvapit, Ze dit postizené ma stejna prava jaka didiravé.
Dokumenty a organizace

,0sobam s postizenim jsou v sasné dob ve vysglych zemich fiznavana prava na
plnohodnotny a@iktojny Zivot ve spokenosti, v niZz se narodili a jejiz povinnosti je witiv

takovy systém zékdn ktery by tato prava osob s postizenim ray&l. Prava osob s men-
talnim postizenim jsou zakotvena v mnoha mezindobdrdokumentech, deklaracich

a legislatiw jednotlivych zemi, ¥etns Ceské republiky.* (Pipekova, 20064, s. 53)

Z Recka se ppomina praxe z bojovné Sparty, kde neduziva avoiena novorozata
byla shazovana ze skdly v pshdarpeios. Nerla tedy Zadna prava, ani na Zivot. Ve vy-
spilé fecké kultdte Slo vSak spiSe o vyjimku. Prvni zakonna ustaniavamchranu dite se
objevuji az ve 20. stoleti. Do té doby chranil zakii pouze ped zabitim, ukladal povin-
nost vyzivy, blize vSak nic stanoveno nebylo. Jedinejasnou vyjimku tvd Napoleoriv

zakonik, pislusny bod vSak nedoSel uplatn Od p@atku 20. stol. jsou ve vSech vysp
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lych statech schvalovany zakony na ochranételd rodiny. (FrantiSek Josef I. prii pod-

pisovani jednoho z takovych zakow roce 191%Fekl ,vSe pro di“.) (Kiiz, 2004)

Prava ditte ¢i rodiny byla schvalena v Zenevské deklaraci (1924)V3eobecné deklaraci

lidskych prav (po 2. sstové valce), v Deklaraci prav die (1959).
Prava mentakhpostizenych byla zapsanadehto organizacich a dokumentech:
— Evropska liga spotaosti mentalé handicapovanych.

Az v Sedesatych letech se organizacedfoditi s mentalnim postizenim ozvaly, nasled-
kem toho byla Evropska liga ustanovena, s cilenjit,adjmy mentalg handicapovanych
bez ohledu na narodnost, rasypieswdéeni. Vytv&enim vzajemného porozwm mezi
rodici a dalSimi, kt& maji zajem o problémy mentélinandicapovanych, se snaZzit zabez-
pecovat Vv jejich prosgch vSechny mozné zdroje, dostateu pé€i v oblasti I&€ebné, byto-
vé, vzatlavaci, gfipravy na povolani, zastnani a sociéalnich sluzeb*. (Svarcovéa, 2006,
s. 17)

Evropska socialni chartajijata v roce 1961.

Deklarace prav mentarpostizenych osob fata v roce 1971 Valnym shromazd

nim OSN (upozatuji na ni v iloze P VII).

Evropska konvence o prevenci tyrani a nelidskéhm nponizujiciho zachazeni ne-

bo trestani, fijata v roce 1987 Radou Evropy.

Umluva o pravech dite, u nas ratifikovana roku 1991.

Standardni pravidla pro vyrovnaniilpZitosti pro osoby se zdravotnim postizenim,

prijata v roce 1993 Valnym shromaZdm OSN.
Velmi vystizns a pravdi¢ shrnuje prava lidi s mentalnim postizenim Svarc(®@06,
s. 20) citdtem z projevu jednoho #&8tniki konference K 97, rode ditte s mentalnim

postizenim ze Svédska: jMeme uzékonit pravo na odfieek a podporu, pravo na do-

mov a denn€innosti, ale nikdy neilizeme uzakonit pravo na lasku. Atpm je to ve sku-

Mrivriw s

e

a lasky, a izolace u osob s mentalnim postizenduon jej\étSi trageédii jejich Zivota..."
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2.3 P&&e o diti, mladeZ a dosglé s mentalnim postizenim

Co ¢lovek, autor, to jiny nazor, avSak v jednom se shodsichni, & jiZ je to vyjadeno
jakymikoli slovy: Urové demokracie a humanity kazdé spolesti mizeme odvozovat
z urovre jejiho zajmu o obany, ktéi jsou na jeji p& nejvice zavisli — tzn. 0 nemocné,

postizené a staré lidi.

Ne kazdy je ovSem schopen toho, aby si naSel cédsiey vztah kélovéku v nouzi. Mlu-
vime o mladych lidech, kig i kdyZ chtji pomahat, sefgci jen ostychaji pracovat se sta-
rymi, osandlymi a postizenymi lidmi. Za tim vSim stoji obav@bavy ze std, samoty

a tlesného nebo mentalniho postizeni. Pokud se sdisvém zivat zatim nesetkali, jed-
n& se o &o nového, neznamého, co je chapano spiSe negjafirpraci s postizenymi
lidmi hodre zélezi na Zivotni filozofii pomahajiciho. Kiikladu pro klidnou praci pracov-
nika Ustavu socialni pé je nezbytné, aby pracovnik neidligenom mentalni postiZzeni jako
.vadny vyrobek z dilny matky ifrody”, jako jednu z forem lidské existence, ktend

i sviij pozitivni potencial. Takovy pohled je nutnostopo, aby klienti — obyvatelé domiv

a Ustaw — mohli vycitit z chovani pomahajiciho svou viastadnotu. (Kopva, 2000)

| kdyz pra¢ déti, mladez a dosihi s mentalni retardaci tviospecifickou a jednu z nejpo-
getrgjSich skupin mezi postizenymi, kolik toho o ni vindak totiZz upozauje Svarcova
(2006, s. 13), ,pedstavy normélnich (zdravych) lidi o mentgpostizenych byvaji dpde-
ny mnoha nejasnostmi, zahadantegsudky aasto i neopodstatnymi obavami“. Posto-
je, reakce viejnosti k lidem s mentalnim postizenim proto molgti rozpd&ité, nskdy
i dokonce nefatelské. Mnoho lidi je takér@swdceno, Ze postizeni jedinci byén byt
umisgni do specializovanych #aeni, Ustatt, kde by byli ve své podstaschovani fed

okolnim s¥tem.

KiiZz (2004) zastava nazor, Ze pro slozitost a konmasigistupu k mentak postizenym
détem a mladistvym je ptebna spoluprace tymu odbornych pracoiuniken je sloZzen
Z dktského psychiatra, psychologa se zkuSenostmi wé&kni, z kvalifikovaného social-
niho pracovnika (pracovnice), ze zdravotnickycheses dalSich. Podle Markové a&to-

vé (1987) navswuji vSichni rodée poradnu i ordinacidiského |ék&e pravidel®, totéz je
tedy samoiejmosti i pro dit mentalé postizené. Jenomze déAmych lekaskych prohli-
dek spadaji je&tdukladné prohlidky specialist(a to zahy po narozeni). Bi$ MR by ng-
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lo byt co nejdive vySeteno pediatrem, neurologem a psychologem. Dale gehiek zdra-

votnimu stavu i &tskym kardiologem, internistou, eventualnim Iékaem i foniatrem.

Co se tye lekdd, ¢i obecrg zdravotnického personalu, i v této slozce sgeme setkat
s ndzorem ragi odloZit mentali postizené dé do Ustavu. Svarcova (2006) tvrdi, Ze se
v téchto gistupech projevuje nejenom zasadni nepochoperélpdidi a zejména i

s mentalni retardaci, ale hlaémedostaténa diferenciacesthto lidi a jejich paeb.

Lékari ¢asto argumentuji tim, Ze odloZenim takoveheételisi rodée (rodina) nezkompli-

kuji Zivot, vSe bude snazsi a jednodusSsi.

Situace v naSi spaleosti se nepochylérelepsila, pesto bude je8tn¢jakou dobu trvat, nez
jeji prevazujicicast pochopi, Ze jebné nejen u nas, ale po celénitsyze ta ukitd mensi
cast populace byva odlisSna od sgeleského piméru. Tak je otdzkou n&tt se s touto
¢asti zit a komunikovat, mluvime tedy o cekisvé problematice integrace, ktera je

v soutasnosti tolik diskutovana (Svarcové, 2006).

Cim dal vice, coZ je jen a jen deb se rozviji a davaidaz na humanizaci. Humanizace
nejen k postizenym, ale také k celé spobsti. Humanizace spaleosti, jak ogt uvadi
Svarcova (2006), se projevuje nejen ve verb&jadovanych postojich k lidem s posti-
Zenim, ale zejména v jednani a zachazeni s niraigtvdeni adekvatnich podminek pro
jejich Zivot. Meli bychom tedy pihlizet k jejich aktualnim ps¢ébam a zajim, a pokud
jsou toho schopni — umoznit jim, aby se na rozhatdw sob v co nej¥tSi mozné nie

podileli.

Mentalre postizeni bezpochyby gebuji pomoc, & mensi nebo &Si, ale neumi si o ni
nekdy fici. Je na nas, abychom vycitili tuto fefiu. Kogiiva (2000, s. 144) vystihuje dle
mého nazoru situaciigsre: ,, Zda se, Ze lidé p&ebuji byt vnimawjsi. A ti, kteti druhym
pomahaji, by se vnimavosti mohli nakazit miejd AvSak pozor, naSe vnimavost musi mit
vytyceny potebné meze, nebdtiz (2004, s. 126) piSe: iPpraci s postizenymi klienty je
tieba ungt pracovat se svym soucitem a nepodlehnout sentatitgnTGM: ,sentimenta-

lismus je egoismus*®).”

Extrémnim protikladem neochoty pomahat, nevSimatrgych je piliSna ol¥tavost, po-
mahat za kazdou cenu, cenu vlastnibepdii a vy¢erpanosti. VZdy toto neponize ani
pomahajicimu, ani tomu, komu je pomociama. Pomahajici si musi zachovat silu

a schopnost pomoci i dalSim, #tgej potebuiji.
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2.4 Normalizace a integrace

Tyto dva pojmy jsou zakladnimi kKbbvymi slovy v oblasti p&e o osoby s mentalnim posti-
Zenim.
Normalizace

Obecnym principem normalizace je umeéiinzit mentala postizenym lidem tak ,normal-

n¢“, jak jen je to mozné v ramci jejich handicapu.
Integrace

Hlavnim Ukolem integrace rozumime dle Pipekové 6)Qrekonavani fekazek, coz ma
za nasledek uka@eni nepirozeného odlokeni lidi s MR od séta zdravé populace. Ma-
hrova, Vengléova (2008) tvrdi, Ze aby se lidé s mentalnim pesfih mohli zalenovat do
vétSinove spolénosti zgisobem, ktery je odpovidajicim jejich individualnimoznostem,
potrebuji obzvladt od pomahajicich profesioridpodporu, osvobozeni odgusudk, ne-
gativni @ekavani a v neposledrac i individualni gistup — a to bez ohledu na stiipe

dosaZeného inteligeéniho kvocientu.

Poprvé se nejvice nad integraci lidi s mentalnimstipenim zamysSlime, kdyz ma dojit
k pInéni Skolni dochézky. Tady, pokud ma postiZzentidiioubku a neni zcela jasne, Ze
dit¢ by neobstalo ve $& zdravych, vyvstava otazka: mame zkusitleait toto dit mezi
béZnou populaci, kde naénbudou kladeny velké naroky, které mu ale mohowZmit
vétSi rozvoj? Nebo je samiimosti, Ze bude na¥svat zakladni Skolu praktickou nebo
specialni, kde se mu budognovat odborgji? Chvatalova (2005) upozituje na fakt, Ze
Ministerstvo Skolstvi povoluje integracétdl s mentalnim postizenim jen jako experiment,

jinak Skola narok na fina&n¢ podpdenou integraci nema.

Muj Uhel pohledu je nicménjiny. Nad integraci jakkoli znevyhodnych jedind, ktera se
tyk& vzclavanici zamestnani, se nikterak nepozastavuji. Spi$ezajima integrace jakoz-
to takova, obecné gieneni lidi s MR mezi nas zdravé, minimalizovani iz@dowesti v ro-
vin¢ spole&enské. Pro by neli byt nekde v astrani? Ano, se saniiegnosti mohou byt me-
zi nami v kirg¢, v zoo, v autobuse. Ale ne kazdému se to zamlaupedo reakce nebyvaji
mnohdy nejkladsi. Netvrdim vSak, Ze osoby s MR fediuji rejaky zvIastni pistup nas,
obycejnych lidi, neprofesional Naopak — nejlépe se zachovame, budeme-li se kchom

vat jako ke v8em ostatnim, tedy ,norm#lnToto mnohdy neoceni ani tak mentijosti-
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Zeni samotni, jako jejich rodiny a blizci. | Kvakjl Cerna (1990) zniiuji, Ze jedinec
s mentalnim postiZzenim tthe nejlépe prozit sy Zivot ve spolénosti, kterd jej fijima

prav tak plrg, jako vSechny ostatni.

BlaZzek a Olmrova (1988) uvadi, Ze odmitnuti neb@th mentélr postizenych je stalym
a opakujicim se problémem nasi spotesti. | kdyZz nastal posundase, kdy Blazek a Ol-

mrova toto napsali, problém neni staléeden a je stale aktualni.

Novosad (2000) rozliSujétyii zakladni stupé socializ&niho procesu, vdmz integrace je
stuprém prvnim a nejvysSim. Déle jsou to adaptadefsobeni), utilita (socialni upis-

bitelnost) a inferiorita (socialni nepouzitelnagglace).

2.5 Systém sluzeb pro osoby s mentalni retardaci

Socialni sluzby jsou vystupem socialni politikye@stavuji Sirokou Skalu podpor, ofeati
a pomoci, jejimz ukolem jEeSit obtizné Zivotni situace lidi s postizenim. . &MR &tSi-
nou nejsou schopni Zit ginrsamostathi ReSenim je tedy umisii v za&izeni s pobytem

nebo podpora Zivota v doméacich podminkéch. (Novds2@i7).

Zakon¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach stanovuje& gacialni sluzby jsou poskyto-
vany bez uhrady (n&psocialni poradenstvi, telefonicka krizova pormsmgialni rehabili-
tace) a za uhradu (naghrarné bydleni, zdravotnicka #iaeni Ustavni p®) a také stano-

vuje maximalni vySigchto Uhrad za kazdou socialni sluzbu.

Spolenost se tedy o svéleny s mentalnim postizenim stara, a toifld@d v nize popsa-

nych bodech.

2.5.1 Pobytova z&izeni
Ustavy socialni pée

Ne kazdé di ma to Sisti vyristat v rodig. At uZ mu to neni umozno z jakéhokoliv
duvodu, ktery zde rozhodnnebudu rozebirat,uteZitou roli v jeho Zivot pak hraje stat.
Ten je totiz tim, jehoz Ukolem je se o tohdtena spolénosti postarat. #zuje mimo jiné

ustavy, ve kterych lidé s mentalnim postiZzenimitsaaij Zivot.

Vetejné mirkni v posledni dabprochazi dle mého nazoru rozmachem. Postoje &pusdé

k Ustawim socialni p&e totiz nebyly vzdy takové, jaké jsou dnes. Nentatodavno, jest
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v minulém desetileti fevladal nazor odevzdat mentglrevlast pak zavazi postizené
dit¢ do rukou Ustavu. Vim z vlastnich zkuSenosti, Mot@azor byval (mozné jeéstekdy
byva) odivodren tvrzenimi: tam mentatnpostizeny pdf, tam je jeho misto, tam mu bude
lip. Pokud vSak rode ditte neuposlechli ,dobrych rad” ¥ejnosti, okoli je neizdkakdy
povazovalo za blazny. ,P¢ai cheji kazit Zzivot? Pro si cilaji Zivot jeSE vic komplikova-
nym? Nemaji uz tak dost starosti? ViZa@g jim rodina kuli tomu digti rozpadne. To ne-
muzou zvladnout. Stefnz ngj nic nevyroste, tak ptotakové Bime...“ Pokud byli rodée
na pochybach, zda si dihechat nebo ne, spotost jim svym postojem mnohdy sva roz-
hodnuti usnadnila. Jenze pokud k tomu byli spis# ggychickym natlakem ,donuceni®,
po odevzdani dite do Ustavu nastali ¥igky, sebeobwiovani, prazdno... Oproti tomu
rodice, ktgi nepodlehli tlaku okoli, mohli byt hrdi na to, ¥esok® nasli silu vzefit se,
jenze. Tito rodie meli nekdy tendence svéet ,skryvat pred setem®, kdyz ten k nim ma

takové pedsudky. Jak mohli mit ze svéhoétitvibec radost?

Presré jak jsem se ve svém vyzkumu v prakticiésti dovdéla od rekterych matek éti

s Downovym syndromem, popisuje to samé také Svar¢®006). | ona ve své publikaci
uvadi, jak takové matky byly jiz v porodnici l&ka nskdy i ostatnim zdravotnickym per-
sonalem vehementmpreswdcéovany, aby si déani nebraly dorin— jeSt by si na &j zvyk-

ly — a gredaly je do Ustavni pé. Vyvstava otazka, jestli a pokud ano — do jakeéy neinto
piistup getrvava. Dodnes nedovedu pochopit, co stoji zargdeékar, kteti bez jakého-

koliv rozdilu ugrednosiiuji Ustav, jako nejlepSi variantu — prétichebo rodée?

Postoj spolénosti na mentakhretardované a Ustav byl zcela jasny. V posledigtgdch je
patrna zmina. Ustav jiz neni jedingm dopamvanym a nejlepsifeSenim. Naopak, mlad-
Si generace rodiim mentalg postizenych &i mnohdy vyjaduje obdiv a uznani za to, ze
svému digti poskytuji opravdovy domov. Toto uznani je natyiseba je podloZzenym
faktem, Ze dit vychovavané v rodinma lepsi vyhlidky pro sl rozvoj, nemlu¥ o emoci-

onalnim ginosu.

Hutat (In Svarcova, 2006) uvadi, Ze Gstavnéege poskytovana jednak v Ustavech pro
mladez, kam jsou ¥azovany dti od ti let do skogeni povinné Skolni dochazky, eventu-
alre do ukorgeni gipravy na povolani, nejvySe vSak do 26 let, a jgdnastavech pro
dosplé. Takové ustanoveni vSak v praxi neni dodrZzowamozdily mezi Ustavy pro mla-
deZ a pro dosie jsou postuptistirany, coz je vzhledem k mentalnimiky swirenai po-

chopitelné a naprosto spravne.
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RozliSujeme denni #&eni, tydenni Zdzeni (sluzby tydenniho #aeni jsou vyuzivany
piedevsim rodinami mentampostizenych, pro které jsou jakousi Ulevou, a jgompro-
misem mezi domaci a Ustavni¢péa Ustavy socialni @é s celorénim provozem — zajis-
tuji svym klientim s mentélni retardaci komplexni¢pév nékterych Ustavech Ziji pouze
divky (Zeny), v gkterych pouze chlapci (muzi)gktera z@izeni jsou utena pro ob po-
hlavi — coz se povaZuje za vhaéfi a fFirozergjSi zpisob Zivota.

ey

Nutno dodat, Ze lidé, kiteziji v istavech socialni pé, mohou svou rodinu v &itych in-

tervalech navétovat. (Vagnerova, 2008)

Nechci Ustavni pobyt nikterak odsuzovat.f@8enim, pro mnohé jedinyt spravnym.
| vZiti se do role zagstnand Ustavu a nahlédnout tak na problematiku z jinégektivy
by jist bylo ku prospchu. AvSak MatouSek (2007) ziwije velky problém Ustavnich ia
zeni, ktery je vSeobeé&rznamy, jimz je fakt, Ze vice postizenym lidem jsstkdy poskyt-
nuty sluzby minimalni, €&kdy jen na Urovni starosti o zakladni fyziologigk@teby, kdezto
lidem mér postizenym jsodasto poskytovany sluzby nadbymé, které brzdi jejich roz-
voj. Ustavni prosedi tedy svadi k medicinizujicimdigtupu. Déle posiluje zavislost kli-
enta na ustavu (kterd by dle mého nazoru rozho@émela byt Zadouci) a updnosiuje

tak potebu personalu zvladat skupinteg respektem k osobnim petbam klienta.
Domovy nebo penziony

Zatizeni poskytuji sluzby mensimu dto klientim, jejich forma souZiti je rodinného typu.
Co je podstatné, klienti zde majtsi vazby na rodinu, nez je tak tomu v Ustavnidizea
nich. Pobyty jsou celotoi nebo tydenni. Nejen stat byvidzovatelem, ale ittzné nadace

a oktanska sdruzeni.
Stacion&‘e

Stacion&e jsou uzfisobeny pro denni pobyt lidi s postizenim. Nawdji je mensSi skupiny
klienti, pracovnici &chto instituci se jim tak mohou vicénovat. Stacion@ jsou, jakiika
Novosad (1997), nejvhodj$i pro klienty s funknim a spolupracujicim zazemim. Raali
totiz mohou chodit do prace, zabegipek ekonomicky rodinu, a zaravee mohou fime-

fent vénovat svému déti s postizenim.

Stacion&e se staraji odi, mladez i dosglé klienty. Nekdy nahrazuji praci maiekych
Skol a speciélnich zakladnich Skol — zde hyynbyt déti s mentalnim postizenim izzo-
vany — a chramych dilen. Podle nového Skolského zakona &y IMR jiz nengli byt
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osvobozovany od povinného &évani a ve ¥ku povinné Skolni dochazky byéhy byt
zarazovany do vhodného typu Skoly. Tak tonfediim totiz nebylo adi s MR byly au-

tomaticky zbavovany povinné skolni dochazkyradice diti chili, nebo ne.

MatouSek (2007) uvadi, zeskteré staciond zajiuji i dopravu svych Klierit z domova

do zd&izeni a zpt. Se stacion&m nebo i s pobytovymi Faenimi nize byt propojena

i sociélreé terapeutickd dilna. Az dosud bylo vZito ogeai chrdsna dilna. Zde se mohou
uplatnit ti postiZeni, jez se neuplatni na o¢eem trhu prace. Podporuji se tak pracovni

navyky a pracovni dovednosti.
Hospicova centra

Ulohou &chto center je zmiiovat stradani, utrpeni a bolest. To vie doléhdetaivzce

¢i nevyl&itelné nemocné.
Chranéna bydleni

Chrarena bydleni jsou pobytovou sluzbou, ktera zajj§ poteby jak ubytovani a stravo-
vani, tak i pomoc v doméacnosti a podporu v dal8ichostech a todetrg kontaktu se spo-

le¢enskym prosedim. Tyto sluzby u nas zavidnestatni organizace. (Matousek, 2007)

2.5.2 Podpora Zivota v domacich podminkach

Rodina vychovavajici mentarpostizené dé& mnohdy patebuje a jist si zaslouzi podpo-

ru, bez které je jeji Zivot sloZjsi.
Domaci p&e

Jedna se o o%etwatelku pro domaci gé Svou individualni p& se stara osgce zdravot#
postizené a staré &dny. OSabvatelka pichazi ke klientovi, naplni jeji prace je: pomoc
s hygienou, s aplikaci d&, oblékanim, véenim, rehabilituje s nim, fie pomoci s Ukli-
dem a jinymi domacimi pracemi, figuje poclizky a nakupy, které klient pebuje. Tato
sluzba je xizovana obcemi, cirkvi, zdravotnickymiizzenimic¢i soukromymi agenturami.
Smluvre je domluven rozsah pé. Klient si jej hradi sam, natkteré ukony gspivaji

zdravotni pojisovny ¢i obce. (Novosad, 1997)
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Osobni asistence

Obecr Ize osobni asistenci povazovat za kompenzati dinnosti, které klient nefize
sam vykonavat a které jej omezuji v Zi&ot uspokojovani osobnich geb, i vzdélavani

nebo v zarsstnani.
Respitni p&e

Respitni pée ozn&uje Ulevovou, odletovaci, zastupnou pe U nas tato sluzba zatim
nezdomac#la. Podle Matouska (2007)iptéchto odlekiovacich sluzbach dostane hap
postizenycloveék v domacim prosedi k dispozici pgovatele (tim si svym Zgobem mo-

1] \

hou ,oddechnout” pvatelé z rodiny).
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3 SPOLECNOST A LIDE S MENTALNI RETARDACI

3.1 Vymezeni terminologie

Na paatku psani této bakakké prace jsem polemizovala s pojmy spiodst a véejnost,
tyto dale vys¥tlim, a s pojmy postoje a reakce, o kterych seigjnnize. V teoretick&as-
ti hovaiim spiSe o vztahu spélosti k mentalnimu postizeni. O vztahu spotesti jako
celku. Naopak v praktickéasti preferuji spiSe pojem #gnost, mym cilem jsou vztahy
jednotlival k mentalni retardaci. Jelikoz se praktick@sti zabyvam problematikouils
neprozkoumanou, volila jsem pro celkovy nazev pré&emin véejnost, zarovié musim
dodat, Ze se terminy &s navzajem prolinam v ob@astech. Pro naprosté vyjési ob-

sahu pojn zde proto vyuzivam odbornost psychologického #osmgického slovniku.

Spole&nost je dle Hartla (2004, s. 259) ,souhrnem jedigpojenych historii, vztahyibu-
zenskymi, ekonomickymi, sdilenim spéhgch norem, hodnot, roli, kulturnich instituci,
negasgji zijicich v jedné uzemni lokatit. Pro Jandourka (2007, s. 235) je spotest
~nejobecrgjsi systémem lidského souZiti. Ten je analyzovéo jarostedek k naplovani
cila jedindi, nebo jedinci jako prostdek k naplovani citi spol€nosti. Spolénost je su-
ma individui, kterd se kontaktuji a vzaje¥nimteraguji prosednictvim si socialnich

vztaht”.

Vetejnosti Jandourek (2007) rozumi oblast, ktera J&wnd jak od soukromé, tak od statni
sféry, umo#uje navic vytvéet vaejné mirni... Jandourek dale adaziuje roli veejnosti,
poukazuje totiz na fakt, Ze sdm jedinec by hidivdobre organizovanému statu a odborni-
kam v jeho sluzbach bezmocny. dgym mirgnim naopak Hartl (2004, s. 290) chape
~spoleinosti roz&eny soubor soudurtité populace nebo skupiny éznych jevech a sku-
tecnostech. Je vyrazrovliviiovano prosedky hromadné komunikace®. | zdeibeme vi-

dét prolinani pojni spol€&nost a véejnost.

Abych se tedy vratila kiiwvodnimu zaniru scleni této kapitoly, navazuji na tato slova:
spol&nost utuje, co zélovéka bude. Prd je problematika vztahu spdleosti k lidem
s MR tak vyznamna? Jednim z mnoli&ati je toto: Novosad (2000) popisuje, Ze spole-
¢enské ¥domi, postoje k postizenym a jejich socialnimuratitu jsou objektivnimiinite-
li, jez ovliviuji celkovy Zivot s postizenim. Do objektivnich elehinanti dale spada ndp

socialni politika¢i socialni sluzby, o kterych se zfii vyse.
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V ideologii socialni stratifikace je jiz po staletakotven pozadavek rovnych a spravedli-
vych grilezitosti pro vSechny. Pipekova (2006a, s. 5):pi@soby s mentalnim postizenim
maji velké zkuSenosti s diskriminaci a omezenynhilidkami na dast v Zivo¢ spol€nos-

ti. Jsou posuzovani nejen jako odliSni‘¢emz jsem jiz mluvila, ,ale také jako n@prave-

ni a neochotniffizpisobit se vSem socialnim situacim.”

> s

Je téndi samozejmosti, Ze si i nejblizSi socialni okolidadomuje a proziva ,nemoc" @it
te. | ono svym zfisobem reaguje na Zmy a vyrovnava se s nimi. Nejistota, uzkost v pro-
stredi ditte, nalady, postoje, projevy, 2ny v chovani uci ditéti — to vSe se dite dotyka.

Déti jsou ve svém prostdi ke zndnam velmi vnimave. (Magcek, 2001)

3.2 Historicka podminénost pristupu spol&nosti k postizeni

Od samotného @gatku lidské existence se ve spwlesti objevuji takovElenove, ki@ se
odliSuji od ostatnich. A to vzhledem, smyslovymbaelesnymi vadami, duSevnim sta-
vem¢i chorobami. S&mito odliSnymicleny se spoknost (i kazdy jeji jednotlivec) musela
svym zpisobem vyrovnat, s vyvojem spol®sti se minil i vztah k postizenym v fibéhu
dgjin. V obecném poddomi getrvavaji kkteré sodasné postoje arpdsudky, jejichZ zdroj

nam niiZze objasnit pravhistoricky pohled. (Vagnerovéa, Hadj-Moussova, Bt&004)

Vztah zdravé populace Kim i dosplym s mentalnim postizenim se vipéhu staleti
vyvijel a nutno dodat, Ze stale vyviji. Jakikdz této historie i saasnosti je definovanfit
charakteristickych obdobi. Tato Pipekova (2006aywa obdobim represivnim, charitativ-
nim a humanitnim. Znamen4 to, Ze spotest prochézela faziimé likvidace postizeného
jedince ges fazi hlasani lasky k bliznimu sghodem keg’anstvi az po s@asnou fazi
humanitni pée. Obdobi humanitni pé je vSak jegtdale @¢leno dle Muhlpachra (In Pipe-

kova, 20064, s. 76) na stadium:

renesatiniho humanismu (k postizenym se hledal lidsky gom

— rehabilita&ni (pro spolénost se jevilo jako vyhod§si radji postizenym najit moz-

nost pracovniho uplatni, nez je zdarma Zivit),

— socializ&ni (v duchu humanismu ma byt postizeétgvek prostednictvim rehabili-

tace uschopovan k praci a ke spalenskému Zivotu),

— preverni (bude dominovat snahaggchazet vzniku abnormalit).
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Véagnerova, Hadj-Moussova, Stech (2004) popisujisilspoléensky tlak na konformitu,
tj. na gizpusobeni tomu, co je v dané spoiesti EzZné, vztahuje i na vnimani &jpmani
jednotlivych¢leni spole€nosti. Kdo se odliSuje, je jiny v chovani, fyzick&mhleduci ji-

nych charakteristikach, je vniman mnohdy jako @hroZujici, nebo nebezfey.

3.3 Sociokulturni handicap

PostiZzeni je jevem, ktery je napadny. Napadnostigadaké v tom, Ze tento jev je v men-
Sirg, vyskytuje sdidceji. MaZzeme tedyici, Ze postiZeni jsou v populaci spiSe vyjtmie
nekEzni a odliSuji se tim ve 8y neprosgch od Eznych norem populace. (Vagnerova,
Hadj-Moussova, Stech, 2004)

LiSici sec¢lovek, kterym mentélé postizeny bezpochyby je, byvéirke hodnocen, obtiZji
akceptovan &asto ziskava nizsi socialni status. Vagnerova (20k&, Ze odliSnost vyvo-
lava nejistotu a negativni pocity. Lidé viastmewdi, jak by se k &mu neli chovat, neznaji
jej. Handicap je odchylkou od normy. Odchylka j& teelka, Ze se stava ngpatelnou —
piinasi s sebou znevyhoti, které niZze svého nositele stigmatizovat. Toto znameni,

stigma ozné&uje sveho nositele a je chapano jako varovny signal

Stigma, v tomto fipact nyni abnormalita, je odchylk&lésného vzhledu nebo dgobu
chovani od vSeobe&mznavané normy, kulturnich standartbo pedepsanych spalen-
skych roli. Jefeba vzit v Gvahu, zda normalitou, podle které jeamabnormality posuzo-
vana, je normalita statistickéhodpméru, normalita jako schopnost zvladat naroky, které

jsou na &j v bézném Zivot kladeny, nebo normalita idealni. (Jandourek, 2007)

3.4 Chovani okoli

Poukazuji na fakt velkého vlivu spéleosti na osobnost s mentélnim postizenim, jd&-d
Zitou roli hraji jeji socialni vztahy. Ty mohou L od paatku nepiznivymi pro psychic-
ky vyvoj ditste s MR. Uspdna socializace, ktera se v3ak objevijdkakdy, je pro rodie

déti s mentalnim postizenim jésvelkym zadostitinenim.

Specifickou kapitolou je styk diie se svymi vrstevniky. Q¥ts MR zaujimd v jejich spo-
le¢nosti nevyhodné postaveni. #vjeho postizeni, které mnohdy byva patrné na prvn
pohled a které se nejvice projevujéa¥i — tudiz komunikaci, to nema jednoduché. Ostatni

déti si s nim kupikladu nechiji hrat nebo mu naopak davaji gadné ukoly, vyhybaji se
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mu, ignoruji jej, vysmivaji se. Ne vzdy tomu takvlysetkavame se i s pozitivnim chova-
nim ostatnich &i. Nejen vrstevnici, ale celkdéwSechny éti ovliviuji taktéz Zivot ditte
s MR.

Chovani okoli se mi mnohdy jevi jako nepochopiteDésgli lidé secasto k lidem s MR
chovaji takovym zfisobem, jakym by se nikdy k lidem bez postiZzeni ngah. Sama jsem
byla swdkem udalosti, jak j&asto napominaji, dgikuji (a to i v gipadech, kdy k tomu
nentli sebemensi wod, nebo i kdyZz byli lidé s postizenim v doprovhddedinci
s mentalnim postiZzenim se mimo jiné vyamjapomalosti. Ta byva impulzem pro ostatni,
kteri kvali jejich pomalosti ztraci tridivost, nafista v nich zloba, hiv a kik. Posmivaji se

jim, dokonce nemusi jit daleko pro ranu.

| podle Svarcové (2006) bychom byligkvapeni — pokud bychom mohli nepozorayvan
sledovat komunikaci dkterych dosplych s dittem s mentalnim postizenim — co vSechno

si musi nechat toto, svymigobem jiné, d&libit.

MuzZeme se tedy divit, Ze se mentdpostizené dé snazi takovému chovani kmu bra-
nit? VEtsSinou neniZe slovy, ale firoda to pece jen vykompenzovala jinak eldm. Nei-
kam, Ze vzdy, ale i tato obranaibe byt gicinou agresivnich projév Tak jako oni s nim
ztraceji trglivost, tak i ono dit ma snad pravo ji pozbyt. OvSem abych netil&apEn ne-
gativistické giklady chovani ,zdravé populace” k lidem s MR —€élid okolniho progedi

se mnohdy chovaji vlidn laska¥, piijemne, zpravidla se v jejich chovani neobjevuji zad-
né zavazné problémy. Pak &asto i lidé s mentalnim postizenim chovaji podohreb
napodoba je biologicky podminou zalezitosti jiz u primat Mnohokrat jsem byla sd-
kem udalosti, kdy se maminka mazli se svym me#tadrstizenym détem, ale taky nao-
pak — di¢ se mazlilo s ni. | ja sama jsergkolikrat zazila na praxich v zakladni Skole spe-
cialni laskavost, fatelskost, mirumilovnost aipulnost jejich Zéka. Jedna zkuSenost tam,
s malym chlapcem s Downovym syndroment jist¢ obohatila: po dvou tydnech, kdy
jsem se mu korseé priblizila, mé odmenil znenadani tak velkym sréfgym objetim a pu-

sou na tvg jako nikdo nikdy ped nim.
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3.5 Reakce a postoje

Reakce je odpadi organismu, zémou chovani jako odpéd na podgt z vrgjSiho ¢i
vnitiniho prostedi. Reakce zavisi na konkrétnim pétdn predchozi zkuSenosti, stas-

ném stavu ¥etns zantienosti a aktualni motivace. (Hartl, 2004)

Abychom pochopili postoje spaleosti k mentélé postizenym, definuji nefive pojem
postoj obec& Schmidbauer (1994, s. 116) jej popisuje jakBipyavenost zvlastnim Zp
sobem vnimat i@dmét a (nebo) na & zvlaStnim zisobem reagovat”. Postoje se dig n
ziskavaji v dtstvi a mladi, méhjiz v dosglosti, a jsou relativétrvalé — protoze sectsi-
nou samy utvrzuji. Postogasto nazyvame jakoigdsudky, mnohdy obsahujtqupojaté
minéni. Sebeutvrzovani postoyypada takto: kdo ma n&elské postojeiti postizenym,
bude vzhledem k postizenym vnima&ewpazié negativni ¥ci, bude se stykat s lidmi, kie
sdileji jeho miani a posiluji ho v &m, bude se vyhybat kontdikh s postizenymi, ki€ by
ho pipadré mohli preswdcit o nééem jiném. Kdyz se vSak €jakym postizenym setka,
bude se asi chovat tak rfagelsky a odmitay Ze vyvola pra¥ tak nepatelskou reakci
a bude v tom viét potvrzeni svého postoje. Z tétosgbotvrzovani, vytveni si postaj je
také jasne, pkoje tak €zké je zndnit. Dale Schmidbauer (1994, s. 116) pakija: ,Posto-
je jsou nagené. Mohou vznikat, kdyZloveék prejima to,cemu se ¥ v jeho okoli.”
V nekterych gipadech maji pry postoje naprosto ¢@my vyznam. Zmna je zavisla fe-
devsim na&loveéku, ktery se ma z#mit, a je postupna. Hartl (2004, s. 192) dodavastb-
je jsou soudasti osobnosti,ipdukuji poznani, chapani, mysleni aéoit Postoje obsahuji
sloZzku poznavaci-kognitivni, citovou-afektividinnostni-konativni-behavioralni.“ Jandou-
rek (2007) dopluje, Ze postoj nefizeme pozorovatifmo, ale usuzujeme naijnpodle
chovani a vyslovenych mini. Vytv&i se opakovanymi reakcemi na tentyz ptidayjad-
fenim postoje vznika méni. Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech (2004)¢jestadi, ze
postojim dala vznik snaha o subjektivfasréjsi a jednodussi orientaci veégy. Tato ori-
entace byva vsakétSinou znan¢ negesnda, zejména pokud je vice ovladana vice emotivni
nez rozumovou slozkou. Emociondlni slozka post@enawvic k postizenyrdasto ambiva-

lentni charakter.

Postoje spokosti jsou ovlivieny nedostai@ou informovanosti, omezenyrii negizni-
vymi zkuSenostmi. Nizk& informovanost vzdycky vddgrevaze emocionalnihorigtupu
nad rozumovym hodnocenim. Ve spwlesti jsou zafixovany obecné zkuSenositgde-

vSim gredsudkyci stereotypy. Pokud si takové postoje sami gdowmujeme, daleko vice
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zkresluji naSe chovani a vnimaricvpostizenym. Negativni postoje okoli sice odsyzuiji
ale jenom do wité miry. Vzdy jeS€ donedavna, kdyiptrvavaly tendence umésti men-
talné postizenych fevazig a jenom do Ustavu, se jen malokdo mohl s lidmiRs dsobw
setkdvat — a tim si vytvib svij vlastni ndzor a vztah k nim. To jiz je vS8ak mivsti a na-

stal tedycas ke zming.

Zmeéna spgiva v nasi toleranci, kdy uzname men¢apostizenym pravo byt jiny. Jak ve
své knize pisi Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech4R0@tah k postizenym je obrazem
tolerance k odliSnosti. A prédvolerance individuality wuje kvalitu kazdého z nas i celé
spole&nosti. Apeluji na dlezitost ugdomit si, Ze zai@dpokladu, kdy my a cela spdhost
prekraéime hranici konvenci a stereotymebude jiZz postizeny vniman jenom jako posti-

Zeny, nebude tolik odmitam litovan.

Postoje jsou ovlivény také hodnotami, které jsou danou sptesti gfisouzeny &esnému
zdravi. Obec# prijimané normy maji tu funkci ovliovat postoje, nejen nejblizSich. Laic-
ka veejnost se stéle diva podeawe na vady vrozené. To ma&kdy za nésledek pocity

viny v rodiich, ponizeni, dokonce i odpor kdfiit (Matejcek, 2001)

V této praci se zmiuji o reakcich, postojich k menté&lpostizenym. Zmiiuji také gede-
vSim negativni souhrn. AvSak tentiegevsim z dvodu toho, Ze nejvice ataje. Neni ale
rozhodré pravidlem. DalekaasgjSimi pripady je naprosty nezajem, vyskytuji se ést$t

I pozitivni reakcei postoje. Bmi mam na mysli povzbuzeni, stu@st, pochvaly, lidskost
aj. Jsou ale situace, kdy si rodiny jiledem ®&kdy samy namlouvaji, Ze okoli se nechova
k jejich ditti hezky, i kdyZ teba Zadnou takovou zkuSenost Jestzazily. Pedem se ja-

koby pipravuji na gco nepijemného.

A jaké negativni reakce se mohou odrazet v postisavych jeding k jedin@im s mental-
nim postizenim? Dle mého néimi by nas celdada negativniho chovaniéa varovat, Ze
néco neni ve spotmosti v pdgadku. Nekdo zruSi kontakt s rodinou, rgd se nechce
s mentaly postizenym stykat, vyhyba se. Jiny je plny litovarsoustrastného soucitu. Dal-
Si je nepijemne zwedavy. Nekdo se vmiSuje rodig do rozhodovani, &koli na to nema
nejmensi pravo. Jiny odsuzuje, pohrda, pomlouvhp e naplgn predsudky. Ano, jist
kazdy z nas ¢co podobného alespama malou chvili zazil. Jak se ale musi citit rediit-

te s mentélnim postiZzenim, kterd mn situacemi setkava dnes a d&nrNakolik tyto

zkuSenosti zasahuiji tolik citlivé misto?
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Ambivalentni vztah k postizenym

Postoj k lidem s MR byva do z&r@ miry i ambivalentni. Tzn., Ze to, doveéka odpuzuje,
jej zarove i urcitym zpisobem pitahuje — z dvodu jiz rekolikrat zminované odliSnosti
a jinakosti. Tento postoj Ize konkrétnazvat jako ,fascinace monstrem*. (Blazek, Olmro-

va, In Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2004)
Postoj ovlivnény ndbozenstvim

V¢érici ¢lovéek ma o mnoho do jisté miry vztah k lidem s mentalpiostizenim usnadn,

nékdy vSak i ztizen. PostiZzeni je chdpano jako bd#,vamysl, bozi zkouSka nebo trest.
Postizenycasto vyvolava pocit soucitu a pebu se o & starat. V naprostém protikladu
Novosad (1997) uvadi, Ze pod vlivem naboZenskyehigiav je postizeny vniman jako

nebezpeény, jako zlo, vzdy odliSnost je ico negativniho.
Postojové stereotypy

Soutasti postoje je stereotypizace, tiegpoklad existence nezadoucich osobnostnich cha-
rakteristik, které jsou automaticky dankighuSnosti k ufité skupirg. (Allport, 1954) Ten-

dence generalizovat byly, jsou a budou.

Stereotyp je vlasthfixaci ukitého nazoru nebo postojefilBadem takového nézoru je
fakt, Ze lidé &lesrg postiZzeni jsou okolim akceptovani vice nez lidéemntalnim postize-

nim. V piloze P VIII uvadim pro zajimavostkteré z myl a stereotyp o lidech s MR.

Predsudky

Predsudkem je fi@dpojaty nazor nebo postofis¥ osobam nebo &cem. (Schmidbauer,
1994) Hartl (2004, s. 205) dodava, Zegsudek je,ndzorova strnulost, erioé nabity,
kriticky nezhodnoceny Usudek a & plynouci postoj, nazorigaty jedincem nebo skupi-
nou. MiZe se vztahovat éemukoli, nezavisi na okamzité situaci a neopira perozumns-
ni“. Pro uplnost dodavam slova Jandourka (2007jedgudek je emocionarsilng zabar-
veny usudek o druhych osobach, skupinach nefmkych zalezitostech, tento je mozno
jen obtizi zmenit na zaklad novych zkuenosti a informaci, jde o druh stemat§asto

se zaklada na neuplinych nebo nepravdivych inforchaci

Predsudky jsowasto obsahem prvniho dojmu, coz je hodnoceni vioikai prvnim se-

tkani se situaci, jevem neblmvékem. Zdecasto dochazi k chybam, jez mohou byt nasle-
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dujici: sklon zjednoduSovat, vytteni halé-efektu, fisuzovani vlastni chyby posuzované

osol¥ a pfimérovani pozorovaného. (Hartl, 2004)

Aby mohla uspsré prokhnout znéna Fedsudk, je teba splini €chto pozadavk (No-
vak, 2002):

ZUlcastreni jsou v rovnopravném postaveni.

Zucastréni maji grileZitost osobniho kontaktu.

Nutnost kontaktu s ne stereotypnimi jedinci.

Spole&nost musi podporovat tento kontakt (mezi skupinami)

Existence filezitosti spoluprace.

Z vySe uvedeného vyplyva: nechovejme se k lidemRsjdko nam pothzenym, ale s@b

rovnym; stykejme se s lidmi s MR a spolupracujnménsi bez obav.

Predsudky o lidech s mentélnim postiZzenim jsou v fad#dvojiho typu — pedsudky spo-

le¢enskeé a fedsudky pracovni, zde uvadirgkteré:

VSeobecnym fedsudkem je tzv. ,jiny s, z kterého vyplyvé (a to v lepSintipa-
de¢) preswdceni, Ze k lidem s MR se musime chovat nadmirweéitlloto pravdou
neni, nejlépe bychom se zachovali, kdyby naSe atidwdo zcela normalni, bez li-

tovani.

O lidech s MR panuje ipdstava, Ze jsou hloupi. Ano, diky snizenému mteli
gertnimu kvocientu nedosahuji takovych vyslédjako lidé zdravi. AvSak v ramci
svych moznosti rozhodnidé s MR hloupi nejsou! Ze zkuSenosti vim, jakmie
dokazi byt vychytrali, aby kujkladu dosahli svého cile. Navic snizené 1Q stito

neznamené neschopnoseni!

Agresivita lidi s mentalnim postizenim je dalSirmaoha pedsudk. Samozejme
i tito lidé mohou byt agresiwBimi, to je vSak individualni —ipsr¢ tak, jako

u zdravych jedint.

Setkala jsem se itpdsudky, Ze z#ma (fFedevsim) progedi, neni pro #i ¢i dospe-
lé s MR vhodna. Znamena to tedy, Ze maji byt ter@w bye a rozhods jej nesmi

opousit?! Omyl, jakékoliv zpesgeni (vylety, prochazky aj.) je velmi vitano.
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— Chela bych zde upozornit na zajimavy fakte@sudky neprameni pouze z #rin
vefejnosti, jak by se na prvni pohled mohlo zdéat, aythaké vychazi ziedstav sa-
motnych rodin a rodii déti s MR. Proto s nimi nechodfips do spolénosti, radji

déti neukazuji a nechlubi se s nimi.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

45

. PRAKTICKA CAST
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4 DETI S MENTALNIM POSTIZENIM A REAKCE VE REJNOSTI

Praktickécast, tedy vlastni vyzkum, j@Sen kvalitativd. Rozhodla jsem se zkoumat reak-
ce véejnosti, jak je vidi rodie mentald postizenych é&i. Dobirdam se hloubky, nejen
s jakymi reakcemi se rath setkali, ale také &zajima, jak na &ityto zazitky zapsobily ¢i

jestli je dokonce ovlivnily. Toto rozebiram na nralezorku, ale o tokladrgji.

Tento vyzkum jsem si zvolila na osobnim zakladowdét se o faktu, Ze VaSe dite po-
stizené, je velmi zdrcujici. Nic nezmi tvrdou realitu. Berme tedy jakotgwikol pomoct
rodicim postizenych &i: jak objasgnim situace, psychologickou gétak rehou a laska-
vosti, s kterou k nim budeme promlouvat. Chci taggzornit svym vyzkumem na to, jak
dulezitou roli zde hraji reakce ze strany blizkéhezdaleného okoli. Odpor, zahanbeni,
piedsudky, pohrdani, vyhybani se, nel¥digny soucit. Nkoho miZze napadnout - péo
bychom se ®@i chovat k rodéum déti s MR jinak neZ ke vSem ostatnim? Odabye na-
shad: vSechny negativni reakce se totiz mohou odrazigchto rod€ich daleko vice, ro-
dice jsou mnohem citl§Si. Jestlize rodie vnimaji postoj nepostizenych silnegative,
muze se to dokonce projevit i ve vztahu k vlastnintgtidl A pravé tady se promitagso-
beni véejnosti na dit skrze rodie, i kdyZ nepimo, o to vSak silgi. Zkoumam tedy zku-
Senosti rodit déti s mentalnim postizenim, které jsou naprostosaéliod zkuSenosti

ostatnich rodii.

Vyzkumnym problémem se ptam na otazku: ,Jakd®dinimaji reakce wejnosti k jejich
ditéti s mentalnim postizenim?“ Ovlivnily reakce okaidi¢ce? Jsou zkuSenosti vice z4por-
né nez kladné? Setkali se reglis gedsudky? Vnimaji rode rozdil v reakcich lidiidve

(kdyzZ bylo dit mensi) a nyni? Na takové a dalSi otazky hledanowidp

V podkapitole ,Vyhodnoceni vysledkvyzkumu“ souhrn&é zhodnocuiji jednotlivé otazky
ode vSech respondéntsrovnavam, poukazuji na odliSnosti a vlastnim &ot&em pro-

blematiku dopiuji. Autentické pepisy celych rozhovarjsou k dispozici v filohach P | —

P VI

4.1 Cil vyzkumu

Cilem vyzkumnécasti této bakai&ské prace je pomoci kvalitativnich metod zjistit,
s jakymi postoji a s jakymi reakcemiiegnosti se rodie mentald postizenych &i setkali

a zda tyto reakce ragh ovlivnily.
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Dil¢im cilem je zji&ni, jaké jsou podle ro¢ih rozdily ve vnimani postizenycktd okolim

difve a dnes vzhledem kku ditte.

4.2 Vzorek vyzkumu

Vyzkumnym vzorkem se stalityti maminky a dva rodovské pary, jejichz &i jsou po-
stizené mentalni retardaci. V drtivét&in¢ pripadi se jedna o &i s Downovym syndro-
mem. K tomuto vzorku jsem dosla prostym zamym ((Eelovym) vylErem a zarrnym
(Ucelovym) vykErem res instituce. Dva rodovské pary a jednu maminku znam osfbn
n¢které velmi doke, jiné pouze od vithi. AvSak zbylé respondenty jsem do té doby ne-

znala, vyhledala a pozadala jsem je o pomoc fadsictvim zakladnich Skol specialnich.

Pro gehlednost a jednoduchosiizuji jednotlivym rodium tyto symboly, které nasleéin
vyuzivam ve vyhodnoceni vysleilkyzkumu, uvadim & rodici, jméno, ¥k a druh men-

talni postizeni jejich dite, sourozeneckou konstelaci:

s M1, O1 - prvni matka (50 let) a otec (51 let) syn Michal (24 let), Dowiv syn-
drom, prostedni: starSi sestra, mladSi sestra.

s M2 - druhd matka (48 let> syn Jti (20 let), nespecificka mentalni retardace,
nejmladsi: starSi nevlastni bratr a starSi sestra.

s M3 - treti matka (52 let}> dcera \&ra (21 let), Dowidv syndrom, nejstarsi: mladsi
sestra.

s M4, O4 - ¢tvrtd matka (34 let) a otec (36 let) dcera Jana (7 let), Dowm syn-
drom, jedinéek.

s M5 - patd matka (36 lety syn Patrik (11 let), Dowlv syndrom, nejmladsi: starsi
sestra.

s M6 - Sestad matka (38 let) syn FrantiSek (13 let), Dowim syndrom, jedinéek.

4.3 Metody vyzkumu

Jako metodu ziskani kvalitativnich dat jsem zvaiitdostrukturovany rozhovor. Stigek,
Sefova (2007) povazuji rozhovor za jednu dasgji pouZivanou metodu shu dat
v kvalitativnim vyzkumu, polostrukturovany rozho\erdle tchto autod sloZzen z pedem
piipraveného seznamu témat a otdzek. Podle Miovs{@)ab) je pednosti polostrukturo-

vaného rozhovoru schopnds8it mnoho nevyhod jak nestrukturovaného, tak ptruktu-
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rovaného interview. Dodava vsak, Ze zakladem palk&irovaného rozhovoru je n&ro
n¢jSi technicka fiprava, coZz mohu zcela potvrdit. Polostrukturovesghovor umo#uje
pieskakovani a nasledné vraceni se k otazkahngz jsentastokrat vyuzila proatsi efek-
tivitu v ptipadech, kdy si dotazovani Kildadu nemohli v danou chvili vzpomenout. Roz-
hovor se sestava z okruhu devatenactireteych otazek.

Uvodni otazka polostrukturovaného rozhovoru je &@ma na fipadné zkusenosti ragi

s MR pgred narozenim vlastniho &i¢ s MR. Jadro rozhovoru je Siroké — otazky obdahuj
vice problematik: kdy, jakym Zgobem a kym byla ro¢iim poskytnuta informace o men-
talnim postiZzeni; jaké reakce zdravotnickeého pertkona MR nastaly; kdy se o postizeni
dowdéla rodina (a jak se zachovala), kdy okoli a jalaujgho nejastjsi reakce; jaky je
rozdil (pro Zivot dikte s mentalnim postizenim) v ziti na vesnici a ¥stin jaké zkuSenos-

ti maji rodice se sousedy, s jinyméini a se spolupracovniky; jestli nastalaéoa reakci
vaci ditéti v prabéhu jeho vyvoje a jestli se zlepSila akceptace meititd postizeni vieej-
nosti; jestli reakce ovlivnily vztah ragi k ditti; jestli a od koho se ro& setkali s dopo-
ru¢enim dat své ditdo Ustavu. Rozhovor ukouji zawrecnou otazkou, kdy se v podstat
ptdm, co dit pro rodte znamen4, co do rodinyipeslo.

Mou snahou bylo dodrzovat jisté zasady, etickaé fipravidla etického kodexu, standardni
podminky — jakoZto firozeny a autenticky projev, eliminace nezadouciatjSich proje-
v, kuprikladu stidmé obleeni). Vice o pibéhu samotného rozhovoru uvadim v nasledu-

jici podkapitole.

4.4 Pribéh vyzkumu

Prabéh vyzkumu je sestaven z fazi, které séasbprolinaji a ke kterym seg€zné vra-
cim. Na zaatku stanovuji vyzkumny problém, formuluji cile gtwétim konceptualni ra-
mec vyzkumu. Rozhoduji o metodéach, jez dale pau2gi vyhodnoceni vysledikvyzkumu
piichdzim ke stanoveni odpovidajiciho &@v Pdatek vyzkumu, tedy jehofipravnou
fazi, datuji od z& 2008. Samotna realizace projektu probihatasovém Useku prosinec
2008 — duben 2009. Podratjinzde nyni rozeberu gibéh polostrukturovanych rozhowor
a jejich analyzu.

s

Nejdilezit¢jSimi fazemi rozhovar byla piprava otazek a navazani kontaktu
s potencialnimi dotazovanymi. Samotné provedenhaweari probihalo u jednotlivych

rodicovskych pal ¢i maminek pokazdé jinak.iifrozhovory byly domluveny pouze telefo-
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nicky, porévadz se jednalo o znamé, #tsouhlasili s poskytnutim pomoci na této praci.
DalSi ¥ zbylé rozhovory byly domluveny jinak. Diky kontakze z&kladnich Skol special-
nich jsem se osobrsetkala s fipadnymi respondenty, vy&ila jim problematiku, o niz
pojednavam a tak#a za pislibu anonymity je poprosila o spolupraci. VSentadovanym
jsem se snazila pinvyhowt v jejich granich, zalezelo jenom na nich, jaké piedi si

k interview zvoli. Pouze jeden rozhovor byl vedemeutralnim prosedi budovy zakladni
Skoly specialni — respondentka volila nejjednodugsinost, jezZ ji bylafjemna. VSechny
ostatni rozhovory probihaly v klidu domova r&@di Spolupréci nikdo z oslovenych neod-
mitl. ObtiZrEjSi situace nastala v okamziku, kdy jsem &ediadala o souhlas s nahravanim
rozhovoii. Dvé maminky nebyly {iliS nadSeny, ale po chvili zmily swvij postoj a se za-
znamem zvuku souhlasily. Tento zaznam byiizen na penosném PC, ktery byl umdst

v dostaténé vzdalenosti tak, aby nenaruSoval atmosféru azpgroval vnimani rodii,

a presto tak, aby byl zaznam zvuku jasnyetelny. V ptibéhu rozhovoru mi byly velkymi
covala. Délka jednotlivych rozhoubise vyraza liSila (& jiz z divodu meég zkuSenosti
dotazovanychkei z daivodu danym stylem jejich vyprémi). NejkratSi rozhovor prahil

v délce 41 minut, nejdelSi trval 1 hodinu 32 mirRiimérna délka rozhovoru vychazfip
blizné na 1 hodinu. Po skdéani rozhovoru, nebo spiSe po vypnuti mikrofonunjse jesé

s rodti nezavazt a mimo vyzkum o problematice vykladala.

Metodou napomocnou ke &l kvalitativnich dat mi byly audiozdznamy. Pomodach
jsem data zaznamenala = zafixovala elektronickymatrici disku PC pomoci ,zaznamu
zvuku“. Data ve zvukové poddljsem dale fipravila pro analyzu transkripctjli piepi-
sem do textové podoby. Kazda transkripce trvalnou dobu, ta se vSak pohybovala
v rozmezi 4-7 hodin. Transkripce jsem zkontrolovgtakovanym poslechem, abych zajis-
tila autentickou podobuippisu. Podstatnym momentem bylo seskupeni vSecbvedip

k jednotlivym otazkam. i pripraw dat pro analyzu jsem dale vyuzila redukci prvniho

fadu i barveni textu.

Pfi samotné analyze kvalitativnich dat vyuZivdm dggikmiho pistupu, kdy data id'uji
a popisuji. V ptib¢hu analyzy vyuzivam i kad propojuji data — hledanripadné spojitosti
— a vytv&im tak trsy dat, upozauiji i na odliSnosti a data fibézné dophuji vlastnimi ko-

ment&i.
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Platnost (validitu) kvalitativniho vyzkumu jsem pmiiila tzv. naslednym rozhovorem
s rodti. Prepsana data jsem jim dala k posouzeni a nasledmgimovorem jsem tak zjistila
piipominky, kterych sice nebylo mnoho, ale byly p&de a pispély k naprosté platnosti
dat.

4.5 Vyhodnoceni vysledk vyzkumu

Zde vyhodnocuiji jednotlivé otdzky a odgol na ré ode vSech rodi.

1. Setkali jste se fed narozenim svého dte ve svém okoli sétini s mentélnim po-

stizenim? Jaké byly VaSe reakce né&?n

Prvni otazkou oteviram problematiku reakctepeosti k dtem s mentalnim postizenim.
Zvolila jsem ji jako zajimavym ukazatelem toho, gklidé, pedtim nez se sami stali rodi-
¢i déti s MR a ziskali tak zkuSenosti v této oblastighravali k jinym lidem s MR (pokud

se s nimi tedy setkali). Ziskané odpdvjsou zajisté ovlivany vékem rodéu.

Naprosto Zadné zkuSenosti s mentalnim postiZzenimglagpouze M2, ktera dodala zaji-
mavy fakt:,Asi bych ne¥deéla, jak reagovat.“M1 se sice s jednim mentalpostizenym
ditétem v dol, kdy byla sama mala, setkala ve svém bydliStit@leylo posléze umi&to
do ustavu. Vzpomina si vSak na jeho agresivituliKsteré si s nim ragji nehrala ani ona,
ani ostatni &i. Také M3 ¥déla o jednom dvceti s MR, které, jakika,...brala jako kaz-
deé jiné di¢", jiné zkuSenosti s MR vSak néla.

Maminky M4 a M6, které si bylydadomy toho, Ze seékdy s mentalnim postizenim asi
setkaly, shod&tvrdi, Ze tomu nednovaly pozornost. M6 ale navic dodava jeden konkrét
piipad, kdy postizenéhorgdevsim litovala. TéZ M5 o postizené tidte, kterou znala ze
se s mentakh postizenym ditem a jeho matkou, své reakce popsal taldwoSel jsem
kolem nich, ekdy jsem se nagpousmal. De facto jsem tu pani na jedné stf#toval, na

druhé ale obdivoval.”

2. Diagn6zu mentalni retardace jste asfgglem newdéli...?

Veédét dopredu, Ze dit bude postiZzené, j@Shez se narodi, fte byt svym zfisobem kla-
dem, ale i zaporem. Ra® se mohou iipravit, p‘edevsim psychicky, Sok si ,odbudou*

diive. Ripravit na mentalni postiZzeni svého potomka negmesale i své nejblizSi. Na
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druhou stranu papmyslejme, jak moc se néighod ditte €£Si a jakym zfisobem proziva-
ji téhotenstvi, nemysli jen na postizeni?

M1 a M2 odpovidaji shodn nentli jsme ani tuSeni, M3 a M6 zase — aadli jsme to.

M5 taktéz diagnozuipdem ne¥déla a je zajimave, Ze dodav@dybych wdeéla, nevim

nevim, jestli bych to zvadla.”

Rodice M4 a O4 jako jedini&déli diagn6zu MR ped porodem.

3. Co se dlo, kdyz se syn/dcera narodil/a, kdy jste se popteevdéli, Ze VaSe di
neni uplné v pa’adku?

Rodike M4 a O4 se jako jedini dékli diagndézu MR jiz v dob tehotenstvi. M4 se bala,
co bude po porodu, vz&p ale dodava,...kdyz jsem ji poprvé uvith, Uplre m¢ dostala.
Takova malinka, hezoka a predevsim moje.M3 byla informace o tom, Ze dije men-
talné postizené, stlena jiz na porodnim sale, M5 zase par hodin pegwrM1 vypravi,
Ze ,...vSechno vypadalo tak, jak m4, ...on byl naproston@ni miminko, ¥bec jsem na
nem nic nepoznala“Diagndzu vyslechla na druhy nebo ketitden. U ditte M6 nastalo
podezeni na MR téz druhy den po porodu, ale na potvrikdimuseli rodie tydencekat.
Dité bylo kvili predtasnému porodu na jednotce intenzivndgpéNejpozdji se o mental-
nim postizeni svého dte dovdéla M2, kdy mu bylo jiz Al roku a zg&alo se opodovat.
Tato maminka tedy zazila relat&klidné obdobi ped porodem i po porodu, po tuto dobu
bylo jeji di€ jakoby zdravé a diagndzou nespecifické mentabardace se pry pro ni veli-

ce nic nezranilo.

4. Jak Vam byla sdlena informace o postiZzeni VaSeho &#&?

Touto otazkou zji&uji prvotni reakce, chovani lékKak rodicam déti s mentalnim postize-
nim. Pra¥¢ zde se totiz dle mého nazoru mohou odrazet jgadtoje k MR, nejen z hle-
diska Iékaskeho, ale i osobniho. Navic, jak znamo, tottlesd do velké zcela ovlivni Zi-
vot rodict a miZze zanechat v jejich psychice i stopy po cely ziw @ipad, to odliSné
vzpominky jednotlivych rodii.

Rodikaim M1 a O1 byla diagnéza &ddna v kancelid, i kdyz kazdému zvIas M1 vypovi-
da, Ze doktorka mluvila Setfra mile. Co ji vSak vadi akolikrat v rozhovoru z@iraziuje,

je toto: ,Zadné dali informace jsem nevyslechl&®odicim tedy sice byla stena dia-
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gnoza, ale zisobem,...viibec jsme netusili, co vSechno se skryva podderiian Dowiiv

syndrom..."

M6 ma téz dobré zkuSenosti, vramci moznosti saepoe. Na sdleni vysledk fika:
.Doktorka se chovala Uzagntaktre. To byl tak laskavylovek... Ta pani doktorka byla se
mnou na pokoji a plakala se mnou...gbme plakaly.”Presto M6 moc nechapala, co
diteti je.

Rodike M4 a O4 si taktéZ nemohow&bvat na, gjakym zpisobem Spatny postui sde-
lovani diagndzy. Tu se dédéli totiz od Iékaky, jez byla jejich dlouholetou znamou.
| presto mi O4 sélil: ,Snazila se. Ale takovou informaci vamizourict jakkoli mile, ale
to stejr® neponize.”

ZkuSenosti M2 jsou zcela odliSné ode vSech ostatkidli pozdjSimu zjisS&Eni mentélni
retardace. M2 popisuje, Ze.lékari se chovali naprosto norméain.“, ale ne¥déli pricinu

a neekli, co za MR stoji.

Naprosto negativni zkuSenosti se&lsdim informace o MR maji maminky M3 a M5. M3
na tuto situaci byla sama na porodnim séle. Dled@li&or prohlasil: mate dits DS, vite,
co to znamena (jakozto studentka pedagogickéh&rudmDale se ale, jakikd M3,
».-.0 tom nekomunikovalo, nemluvilgekli mi, Ze di pizjde do Gstavu a dali mi prasky na
uklidneni... to byla sama@ejmost“. Pro M5 nebylo ani v nejmenSintijemné si o této do-
bé¢ povidat, lIékéka s ni zejm¢ nejednala, lido¥ feceno, v rukawikach. ,Naprosto ne
odrovnala... Vyliila to nejhorsi, ja jsemibec nechapala tvrdi M5. Tento fistup ji

piimél uvazovat nad tim, jestli by nebylo lepSi, kdyleydi€ vibec nenarodilo.

Z vySe uvedeného vyplyva, zé aeni v moci Iékée znenit neblahou diagnozujgsto jeho

pristup hraje dlezitou roli a neni radno jeho vyznam potioeat.

5. Jaké byly reakce zdravotnického personalu (Iékaseskic¢ek)? Vypozorovali jste
néjaké negativni nebo pozitivni reakce po narozenétdi v nemocnici? Pomohlo
by Vam, kdyby v nemocnicich byl@eo ,jinak*?

Tato otazka je do jisté miry velmi podobna tédehozi, v dkterych gipadech stegzra-
nujici. Rodte, se kterymi vedu rozhovory, maji jinak staéé,ch proto n¢ taky zajimalo,

jestli nastal ufity posun v chovani zagstnané ve zdravotnictvi kufedu.
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Nejkladrgji vzpomina na nemocnici M6, jeZ to potvrzuje sloy@pravdu si nendZzu na
nikoho s#Zovat, naopak na tu pani doktorku vzpominamdistdobrém.“Co ji vSak na
piistupu personalu nemocnice vadi, je fakt, Ze ndjgfEim reSenim je pro & dat paci-
entce Iéky na uklidini a na spani. M6 si takééstije na nedostateé objastni synova
mentalniho postiZzeni;...dodneSka pgadre nevim, co znamena. Falre to nikdy nevy-
swetlili.

Maminka M1, & je jeji syn nejstarSim ,ditem” ze vSech zatastrenych, ma s chovanim
zdravotnického personalu naprosto neutralni zkugteramz vyplyva z jejich slov;...brali
me jako kazdou jinou matku se zdravynet@itn. Na jejich chovani si néitiu ibec séZo-

vat.“ S€Zuje si ,pouze" na nedostatek informaci.

Maminky M2 a M4 si nesfuji, maji ale mensi néjgemné zazitky. M2 sice byla v jiném
postaveni, protoZe se o postizeniduélo, ale z doby, kdy se na&jrdoSlo, si dodnes pama-
tuje slova lekege: ,Ma IQ 56, to je tak akorat na Ustav. Tam mu buddye. Na shleda-
nou.“ M4 si zase vybavuje zdravotni sestru, ktera senpngi divala jinak, div# fika o ni:
.MoZna nechapala, préjsme se rozhodli pro tak postizen&ditevim. Nebylo mi to cel-
kem moc fijemné.” M5 ma opané zkuSenosti. Na jednu stranu si vybavuje negatia
jena s Iék&kou, o niz se zmuji v predeslé otazce, na druhou stranu rada vzpomin&na je
nu starSi zdravotni sestru, ktera ji psychicky modpala, a dodavgKdyby se tak chovala

i ta doktorka, mohla jsenfdgba byt na tom psychicky lip. Aggoosku nadje, Ze to nebude

tak hrozné.“

NejzaporrjSi chovani ze strany nemocnice zazila M3. Dcerd@ ani neukazali a auto-
maticky ji odvezli do kojeneckého Ustavu, podaypafiSky a injekce. M3 o této débika:
,Vibec se @ineptali, chovali se, jako kdybych se nestaillbec matkou... Kdyz jsem se na
své di¢ ptala, /ekli mi, Ze tam neni. Bylo to kruté... Ta doba bythd.“ Na za¥r M3

mluvi v sokasnosti o zlepSeni situace.

6. Kdy jsteiekli svému okoli o postiZzeni vaSehoétkt? Jak obtizné to pro vas bylo?
Jak se zachovalo na vasedehi? Co rodina?
Tato otdzka mé vice podotazek, rozebiraré lohavni témata — kdy se o postiZzenicuit

dowedélo okoli a kdy rodina, papjakeé reakceiptomto saleni nastaly.
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Co se tye okoli, M1 se zp@atku nechila moc stykat s jinymi lidmi #éika: ,Bala jsem se
jich, jak se na mibudou divat. Styth jsem se, citila jsem se jakoby R@mna, ponizena,
Ze nemam zdraveé ditze jsem to nedokazalaO1 dophuje:, Okoli jsme to myslim néka-

li, ona se ta zpravadik sama postughroznesla.“M2 tvrdi, Ze syna brali jako zdravého
a tim gispeéli tomu, Ze jej tak bralo i okoli.

O rodirt O1 povida:,Pravdu jsem muselfict nejblizSi rodid, kdyz jsem se vratil
z porodnice. ProtoZze ma cdldt ¢lovek sam se sebou, aby se udrzel, uz si nepamatigju, ja
reagovali lidé okolo m“ Kvili poz&jSimu zjisSeni diagndzy se M2 a cela jeji rodina
k ditéti ,...chovala a chova tak, jako kdyby byl zdrav{4tika, Ze rodina poté, co se dia-
gnozu hned dadéla, podporovala a népmlouvala k ukoeni thotenstvi. M5 nechala
sckleni rodire na manzelovi d@ika pak:,Rodice stéli pi nds, maminka endrZzela nad vo-
dou, pomahala mi starat se étd* Pro M6 byla velkou oporou taktéz jeji maminka ré&te

volala hned, jak se sama diagnozudisia.

M3 si vzpomind, Ze rodénzpravu o postizeriekli hned,,... nerm¢lo smysl to oddalovat*
Ocitla se ale v nejiSi situaci ze vSech respondenYlastni rodée ji sice podporovali,
ale... ,Manzel a jeho rodina ¥ruSku nepijali, nechtli, aby byla doma. CHti ji dat do

Ustavu. Taky se k ni podle toho celé |éta tak dhdVkdy se #eba nestalo, Ze by ji tchgn

vzala a povozila.”

7. Piremyslite @#kdy o reakcich okoli? S jakymi jste ségvaz@ setkali?
V zasad zde rodtum vyvstanou na mysl reakce okoli dvojiho typu -dkk&aa zaporné.

M1 si na negativni reakceipS nestzuje. Vzpomina vSak na &itky, kdy se dle ni kazdy
bél — gijit, ptat se. Problematika MR nebyla v té dqiyobirana, MIika: ,Zacatky byly
tabu.” Rodice M1 a O1 o MR taktéz nemluvili, bali se reakci lbkgamozejne Ze jsme
hodre premysleli, co si 0 nas ostatni asi mysli... Nahlag jsim neslySeli, aledzo si mezi
sebourikat museli.“NejcasgjSi reakci, o které je M1 dodnesepwdcena, byla neutralita,
resp. nevSimavost, u cizich lidigglevsim,Nevsimali si, jak seika ,neviceli, neslySeli“.
Byli jsme izolovani."O izolovanosti M1 uz &ec nemluvi v souvislosti se s@snosti, ba
naopak —,...bereme ho vSude s sebou, neni izolovany, lidédrou velmi doke, jako
sowast nas". Z pozitivnich reakci M1 zmuje chvaleni, &dy i obdiv:,...Ze mame MiSu

doma, Ze se aepstardme, Ze jsme ho nedali pry
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M2 na rozdil od M1 tvrdi;O reakcich ostatnich lidi jsme nikdy nepysleli. Co je nam

do ostatnich.“Rozdil od M1 je patrny i vtom, Ze M2 mluvi o abskizolace.

M3 na mou otazku odpovida takidikdy jsem se lidi nebala, cgeknou, jak se zachovaiji.
Pro ne to bylo o hodnet toho cloveka.” Tak jako M2 i M3 nemluvi o izolaci, zaroive
vSak dodéava...ale byli jsme spiS vyjimka'O konkrétnich reakcich M3ka: ,,...lidé jsou

u nas strasé konzervativni. Moc si sami nevsimaji, ani nepolithaai neublizi.”

Rodike M4 a O4 mluvi vesiis 0 negativnich zkuSenostech. M4 o reakcich okelngsle-
la, tak jako M1. Mysli si, Zdlidi dokazou byt hod# zli, kdyz chii... Rikala jsem si, pro
bych jim néla delat terc¢?”. Zato O4 se reakci nebal, i kdyz sam uznaiée reknu vam,
Ze rekdy ma co dat chlap, jakoZzto otrlejSi, aby skousl chovadkterych lidi. Kolikrat se
mi totiZ stalo, Ze si druzi o nas povidali. Mys&lize je neslySim.Jako nejastjSi reakce
udava pomlouvani za zady a litovani.

| M5, podobr jako M1 a M4, se zpgtku bala nazarlidi. O nefasgjSich reakcich okoli
fika: ,Ale jinak ani nevim, co je néasjsi. VetSinou asi nic. Zadné reakce. Lidi maiji
svych starosti dost, tak se nepletou do dalSich.”

M6 tvrdi, Ze jeji okoli dlouho nedélo o postizeni syna. Chovalo se proto zcela noréaln
Jelikoz vSak ma zkuSenosti od své Svagrové s nmemaktizenym synovcem, uznava, ze
okoli se umi zachovat i velmi zapérn,...okoli byva rkdy hod@ kruté. Kolikrat ji lidi

rikali, pro¢ s nim chodi ven, vadilo jim, kdyz/&lia hral venku na pisku. Noiza."

8. Bydlite ve ndst¢ nebo na vesnici? Kde myslite, Ze je to jednoduddediska pi-
stupu véejnosti k Vam a VaSemu dfti? Jak reagovalo okoli na fakt, Ze mate élit
s mentalnim postizenim (myslim tim sousedy atd.)?
Nejdiive v prvnicésti otazky porovnavam rozdily Ziti ment&lpostizenych na vesnici
ve meste, ve druhécasti se ptdm na sousedy, iktee teoreticky krom rodiny nefastji

dostavaji do styku s diem s mentalnim postizenim.

Na vesnici i ve rsstt bydli stejny poet respondeiit— tfi — a okma hodnotam jsou rov-
nonerné prisuzovana pozitiva i negativa. RédiM1, O1, M2 a M6 Ziji na vesnici. O1 vidi
kladnou stranku vesnice v tom, Ze si vSichni lidésgna zvykli a maji ho radi a dodava:
.Navic je to tu jednodussi v tom, Ze se MiSa nenaksilidat. Jde si hrat ven sdem, jde
jezdit na kole, ma volnost. Vessie by byl mozn4 zaeny cely den na kgt Na druhou

stranu bychom #ti ve meste kam zajit, dodznych instituci (nap chrarenych dilen).“M2
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vidi kladnou stranku gsta: ,Myslim si, Ze feba ve miste by to ditko o vetSi moznost
pozorovani okoli.“Zajimavy nadzor podava M6. Ze zkuSenosti, kdy bgdkeatkycas i ve
meésteé, ma moznost srovnavat. Naprosto zavrhuje bydlgrenelovych domechJa verim
tomu, Ze pro tyhlenctyetl to neni dobré.“Zato uvadi, Ze nejde tak o otdzku bydlegsto
versus vesnice, jako spiSe o otazku domu, zaheadat apod. Ke kladu vesnice se nako-
nec ece jen vyjatlije: ,Na vesnici je to ale lepSitba v tom, Ze ja se nebojim poslat Fa-
nulka do obchodu. Lidi ho tam znaji... Vési#i bych si moc nedovolilacit ho takové sa-
mostatnosti.“O samotnych lidech vSak dodayA: samozejne Ze se najdou i takovi, kie
se k nam nechovaji nic moc, ale ostatni sou Uzpshdj sou i na vesnici i ve éate.”

M3, O4 a M5 odpovidaji, Ze bydli veés®. M3 pxi srovnavani uvadi, Ze obecse nésto
odliSuje od vesnice, dale vS&ikka cenny nazor k zamyslepCo se tyka sluzeb, to se neda
srovnavat, jenomze dneska uz je to zase dalSinextr§y sluzby jsou placeny. Neni to uz
tak o tom, pomocein postizenym. Je to postaveny troSku jinak. Jsoganizace, které na
tech lidech vyloZzehvytlavaj. Rizné nadace, charity. Beru to préspis jako vyéecnou
cinnost na postizenych.©O4 o néstt mluvi jako o anonymd, vSichni lidé se neznaji a ne-
védi tedy o postizeni, jako je tomu naopak na veshialyz O4 zmiuje i negativni cho-
vani cizich lidi (vyhybani se, divani se do 2gnodivodiuje jej a pidava klady nista:
»Je tu vic lidi, takZe vic reakci. S tim musiméitad. Ale Zivot mi tu fijde daleko jedno-
dussi. Mame to blizko k lékakam chodime celketasto, blizko do Skolky,dedo Skoly,

je vic moznosti.”

Sousedé, jak ,tre#f poznamenala jedna z maminek, jsou samostatnomokay. Fevaz-
nacast odpowdi panovala v pozitivnim duchu. O1 mluvi o dobryatazich aika o nich:
»...Berou nas se vsim vSudy, MiSu maji radi. Nejbkzgisedé se také chovali od'aiku
dobe, rekteqi MiSu i hlidali a vozili v kéérku, nedlali rozdily. Na negativni reakce
Z jejich strany siabec nevzpominameM2 o svych sousedecfka: ,Sousedé samaejne
vedeli o jeho postiZzeni. DodneSka sedmu chovaji hezky.Kladné zkuSenosti ma také
M3: ,....Sousedé naopak nebyli tak nevSimavi jako ostétnli. KdyZ vidi ¥ruSku,i"eknou
ji: ,Ahoj Verusko, jak se mas, ca@lds?“ Nevyhybaji se komunikaci, i kdy&y, Zze se s ni
dorozumi B7. Prost ji uz znaji.” O4 o svych sousedeéfka, Ze jsou spiSe neutralni, zpo-
¢atku byli nevSimavi, situace se postup&rsu zrgnila: ,,...ted’ se nas na Janu i zeptaji, uz
je to o rcem jiném.“M5 si taktéZz na své sousedy reésje, i kdyZ uznava, Ze jim o posti-

Zeni dlouho niekla. ZkuSenosti vyjadje slovy:,Ale nasi sousedé jsou fajn, dokonce jed-
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na pani odnaproti mi Patrika parkrat hlidala. Ordjgu dobu strashrad utikal, takze jsme
ho museli pédd hledat. A sousedé nam pomabhali, ti nejblizdiSénali, kdyZz ho v,
kam zrovna Sel."Jedinym zapornym vyjddnim se mi dostalo od M6. Ma sousedy jak
dobré, tak zlé. ZazZitek, ktery se M6 vryl s jistotoavzdy do pa#ii, je nasledujici,Mame
velikankou zahradu, Fanulek byl na konci... Souseakale nevidla, myslela, Ze je tam
sam. Aekla reco v tom smyslu: vypadni, ty hajzle. J& sem mystelé&am omdlim.”

9. Zmenily se reakce nejblizSiho okoli k Vasemu diitv prizbéhu jeho vyvoje - tim

mam na mysli chovani okoli po jeho narozenihlem dtstvi a te’, kdy uz je

syn/dcera vtSi?
Zde mluvime pedevSim o staré pra¥dez zni: vSe je 0 zvyku.

M1 tuto otazku komentuje nasled@nZpocatku, jak uz jseniikala, jsem se s nim bala
chodit ven, nez si okoli zvykne, alé &2 to Uplé obratilo: bez @& nikam ani nejdu, vSude
ho bereme s sebou. Kaine si uzivdm to, o co jsenfifla, kdyz byl maly.'O zvykani oko-
li mluvi i M2, ted’ tvrdi, Ze to uz zvyklé je. Velmi podobmluvi i M3: ,No tak ze zaatku
lidi taky urcite newdéli jak se k nam chovat. Ale jak si narMSku postup# zvykli, pislo
jim normalni ji vidit, Ze chodime po ulici, Ze tady jé5 t&Si, Ze uz nemusi jako z§ztku
kazdému vysgtlovat, co synovi je, &Sina uz to vi. Navic dodavalidi si zvyknou na

vSechno, takze i ti, kterym telalo driv problémy, jsou t€v pohod."

M6 ma dobré zkuSenosti, okoli se chovalo norgkenomze hlavnimidzodem bylo, Ze

mnoho lidi o postiZzeni nédélo. Ted’ uz to vesmis wdi vSichni a na dnesni situaci M6
fika: ,My mame po réste totiz sameé tety. V kazdém obchatha socialce, vSude teta. Kdyz
dojdu na ufad bez FrantiSka, neni to ono. Nechovaji se tak.md uvedeného vyplyva, Ze

se okoli chova k diti M6 velmi dolFe.

Pro M4 se situace zfmila ukité. i prichodu dcery seipstala stykat se znamyniika:
.Byla jsem p@ad doma, oni za mnou sami od sebefi$i ja jsem je ani nezvalaMys-
li si, Ze se zndmé jeji dcery nejspis baly.¢dmnastala celkem jednodusBak jsem jim
jednou zavolala, Aprijdou na naviivu, no a po chvilce povidani bylo vSechno skoro jak

driv. Videly, Ze uz jsem na tom da@ba hlave videly Janicku, jak je mila a krasna.”

10.Vybavi se Vam situace, kdyjakym zpisobem reagovali Vasi spolupracovnici na

syna/dceru?
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Spolupracovnici, znami lidé z prace, jsou dle métaxzoru konkrétnimi ipklady
z okolniho Zivota rodii, se kterymi se setkavaji dennodérmmmohou se setkat s jejich

détmi (nebo mit o nich alesposédomi) a reagovat tak n&.n

Rodike M1 a O1 nemaji Zzadné takové zkuSenosti — M1 rtetirakolegy a O1 se 0 svém
ditéti spolupracovnitm nezmioval. M4 je na tom obdokni kdyZ z jiného dvodu —
zustava s détem doma a nechodi do prace. M5 si nevzpomin&kdlegoveé nikdy nevi-

deéli, ale povida;,...mluvim o @m normalw, takZze oni ho berou taky tak."

V praci M2 dit vSichni znali, ale jak saniéa: ,,...nikdy se napiklad nezeptali, jak se ma
a co @la“, ale naopak také...nerikali ani nic nedobrého, neurazeli hoO4 o rodirg

v praci nemluvi, na jednu reakci kolegy, kdyZz wigho di€, si vS8ak vzpoming,Ona je
postizena!"

Maminky M3 a M6 maji se svymi spolupracovniky kladzkuSenosti. Spolupracovnice
M6 dit znaji a zdravi, neni u nich nic negativniho. M¥ jgaprosto jiné situaci, jeji kole-
goveé jsou odborniky ve specialni pedagogice. ilka: ,Dcera se mnou &kdy do prace

chodila, kolegové si s ni kolikrat hrali.”

11.Styka se VaSe dits jinymi (nepostizenymi) dmi? Jak jste vypozorovali, Ze se
k nému chovaly/chovaji?
D¢éti se chovaji vice bezprdstre a neumi se tolik figtvaovat jako dosgli, proto ¢ za-

jima, jak se kdy zachovaly ktm s mentalnim postizenim.

Syn M6 byva pedevsim se svymi séshicemi, o které se dokonce starad. M1 vzpomina, jak
kluci chodili pro syna, hréli n&pfotbal. Vi, Ze se mugkdy posmivali. Jakika, ,d éti jsou
prosk deti, dokazi byt az kruté“Ted” uz za nim sice nechodi, ale zdravi ho. Dcera M3
chodi také ven mezi jin&t, hraje si s nimi a to bez jakychkoli problénM5 ma zkuSe-
nosti s nav&vami dcery od sousedky, ktera si se synem hravaiMa M5 vi, Ze synova
kamaradka se kému nechova vzdy nejlip, je rozkazéwa, gesto je rada, Ze si syn ma
s kym hrat. Nejvice se ve spot®sti zdravych &i pohyboval syn M2, ktery nawsioval
nekolik let Skolku, avSak maminka M2 nevi, jak seotgti k jejimu synovi chovaly. Dale
dodava:,N ekdy chodil ven se sestrou za jejimi kamarady aimysie ti ho brali Gpl&

normalre, dobe.”
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Nejmére zkuSenosti s jinymidmi ma M4, ktera samika: ,Mezi zdravymi @tmi se moc
nepohybujeme.Nicmére ma z posledni doby zkuSenost ze zoo, kde si glddery ostat-

ni d&ti nijak vice nevSimaly.

12.Vzpomenete si na konkrétni reakci z okoli, kteraig vnimali nejvice a nejmen

pozitivré (tzn., ublizilo Vam @jaké chovani lidi nebo Vasdkdo svou reakci nao-

pak po#sil)?
Co se tge kladnych reakci okoli, které zpravidla ralikti s MR po&Si, negastji je uda-
vana pochvala. M1 vzpomina na cizihoske, jenz mil ziejmé zkuSenosti s MR, ktery
synoviiekl: , Ty se mm tak libiS.“ Nebo M1 vzpomin& na sleu v tramvaji, kterd je pusti-
la sednout a usmivala $ika k tomu,...Gplné nas dostala a pesila“. M2 pogsilo chva-
leni pani ditelky nebo pochvala zdravotni sestry, velmi podobmuvi i M6: T &5i nv,
jak ho chvali pani ditelka. Je bezvadna.M3 zaserika , Clovek si pamatuje hlavhto
dobré.” Dodava, Ze lidé se dokazi chovaijgmns, mile. Maminku M4 patsi, kdyz lidé
z bydlis¢ pozdravi, pochvali. M5ika: ,...potési ne kazdy, kdo se k nam chova Gpin
normalre.”
Na negativni reakce si nevzpominaji maminky M1, #®3. MoZna je to dano v souvis-
losti s tim, Ze jejich &i jsou uz starSimi. Zaporné zkuSenosti maji tedi4 a O4. M4
povida, jak jim jedna partéekla, Ze maji radSizistat doma a nechodit ven mezi lidiO4
manzelku dopluje vzpominkou;Jeli jsme ve vlaku a starSi par si od nas odsedi5
obecr vadi,,jak se lidi divaj, jak mluvi“a pro M6 je nejhor§im zazitkem chovani soused-

Ky, 0 kterém se jiZ zmuji v otazcec. 8.

13.Neovlivnily Vas reakce vejnosti ve vztahu k VaSemu dii?

Z odbornych publikaci se imeme doist, jak negativni postoj vejnosti mize mit za na-
sledek ovlivieni vztahu mezi rodi a digtem. AvSak ja jsem rozhovory tuto moznost-v
Sinou naststi nepotvrdila. U M1 je to dandagxevsim tim, Ze nema Spatné zkuSenosti, po-
dobrg jako M6. M2 kupikladu odpovida;Ur cité ne. Nikdy nas nezajimalo, co si druzi
mysli, Jirka je naSe dit' Ze slov M3 vyplyv4, Ze uznava vliv okoli, di&a: ,Je to o sile
osobnosti, o prioritach. A ja jsem to ustala5 vypravi:,,...ostatni ne teda asi neovlivni-

li“ , ale za dlezité poklada vyrovnat se né&jde sama se sebou. Cituji O4, jez potvrzuje, ze

vliv okoli maze byt gicinou zneny vlastniho chovaniKdyz vas a vaSe ditparad rekdo
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lituje, jakoZe u nas tomu tak bylo, tak potom npateblém nezéit se taky litovat. Vy uz

treba rgjak ten problém fekonate, ale diky ostatnim se dpzase vratite."

14.Setkali jste se &kdy s dopordenim, abyste VaSe ditpostizené mentalnim posti-
Zenim, nerdli doma? Pokud ano — od koho a jak toto dop@&ani bylo odvodné-
no?
Otazka upednostiovani Ustavu fed rodinnou p& je velmi diskutabilni, je tematikou sa-
ma o sob. Méni se v zavislosti zgm ve spolénosti, ovliiuje obecné pasdomi a tim
také samotné rotk mentald postizenych é&i. Povidani si o této problematice nebyt-v

Sinou radostné.

Nejsndze se s touto otazkou vyrovnala M6. Té skela nabidla moznost Ustavu, ale
dale podle svych sloy...kdyz vidtla, Ze to nechci,dbec nepemlouvala®. Rodie M4

a 04 se rozhodli neukoi tehotenstvi, nikdo jim to sice nevymlouval, ale M4litéti do-
dava -,vysvetlete ostatnim, Ze ho chcete i postizerd2 se s doportenim Ustavu setkala
pouze u jednoho Iéke, jehoz zmiuji v otdzcec. 5. Nikterak ji to vSak neovlivnilo, nebo

M2 rezolutré ¥ika: ,....Ustav u nas nefichazel v Gvahu.”

Pro rodte M1 a O1, M3 a M5 nebyla situace zdaleka tak leliKasi vzpomina, zguz

v porodnici nam vSichni zdravotnici radiliy ¢1iSu dame do Ustavu. A to co n&jd aby-
chom se kdému nepipoutali — Ze to bude pro nas lep&odie byli proti Ustavu. M1 si
vybavuje velky tlak okoli, mnoho lidi naléhalo (ade rodina): &tskéa lékaka, gynekolog,
lidé z vesnice. Oivodreni lékau dle M1 bylo nasledujici;Vysvetlovali nam, Ze se rozve-
deme, rodina se rozpadne, Ze to fieeme zvladnout — podle statistik, Ze postizenému je
jedno, kde bude. Pozitiva, vyhled do budoucnosti renastinili.Tlak okoli el za nasle-
dek giklonéni se rodiu k Ustavni pé, ke které ale nakonec nedoSlo pod vlivem jediné
lekarky, o které M1rika, Zze,kdyby tedy nebylo ji, tak nas tlak Aggnosti mozna donutil
vzdat se vlastniho dte“. Podob®g tomu bylo v pipac M3. Pro |ék&e byl Ustav automa-
tickym feSenim, navic se kKmu giklanél i jeji manzel. M5 si pamatuje dva |ékaz ne-
mocnice, o kterych dodav@Oni, jako odbornici, vidli jako nejspravéjsi a pro n¢ nej-
lepSi cestu Ustav.Dale pgeswdcovaly o Ustavu i kamaradky, jejichz sbdréni a sve
pocity M5 cituje:,,....uz jedno zdravé dfatko mam,... a nepa@buju jako velkou zét to

postizené. To bylo fakt hnusné, o adostalo.”
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15.Co si myslite, po svych zkuSenostech, Ze by nepidreohlo rodéim, kterym se

narodilo dit# s postizenim? Co by byvalo pomohlo vam v minulasti by pomoh-

lo ted”?
Zde se jednotlivé odp@di liSi, obdobr smySleji pouze rode M2 a O4. Shoduji se v by-
rokracii, se kterou se musi potykatiednici jsou podle nichiasto nefijemni a hlava —
neporadi. MZika: ,VZzdyr se mi jest nestalo, Ze by émekdo upozornil, na co mame na-
rok. Jen kdyZz si to zjistim samaO4 dophuje:,Stat vymyslel, Ze mate narok na to a na to,
ale kdyz ho chcete uplatnit, uz to tak jednodudré.rA to nemluvim o tom, Ze musie v

det, na co vSechno vlastnen narok mate.“

Pro M1 byl v minulosti zasadni nedostatek informagiostizeni. Co se dg sodasnosti,
cituji: ,Ted’ bychom uvitali, kdyby v naSem okoli byla moZjakthychom mohli MiSu vic
zanestnat.” M5 zpitné povazuje za chybu, Ze si s ni v nemocnici nikdtaga nepro-
mluvil. ,Tedy kron¥ doktora. Ten vidi jenom to postizendodava. Pro M3 je jednoziia

n¢ reSenim zréna sodasnych zakon

Slova M6 mluvi snad za vSechny — nggZit¢jSi je zdravi.

16.Vadi Vam r¥co na gfistupu ,zdrave” véejnosti?
O1 povida, Ze toto nejsou schopni posoudit, fied@osami nesetkavaji #lEnymi negati-
vy. Zajimavou odpox’ M2 cituji témei celou:,,VSeobecid se zdravi lidé divaji na posti-
Zené pes prsty. To bude v naSi spailesti jeS¢ dlouho... VtSina reakci je ,nevidim,
neslySim“. Kazdy je zahledy sdm do sebe. A u nas je mentalni postiZzewidpasi tabu.
Cesky narod je takdpk specificky ve vdem. Je studeny, nedava najmezes To ale je
také predchozi dobou.Pro M3 neni ani tak podstatné, jak se chovajigdthti, jako spi-
Se cel& spolmost, jez wuje systém.
04 nesnasi nafistupu zdravych lidi litost. M5 zasgika: ,N ektef lidi by se mohli chovat
vic ohleduplgj. Kdyby se radsi zdrzeli svych ubohych komerntaMé vidi moznost zlep-
Seni v lepSim vniméniéd s mentalnim postizenim, avSak naprosto nejlegééanim by
bylo, ,aby se lidi chovali normals, jako ke kazdému...cbkam by to tak pomohlo, posu-

nulo je to dal",

17.Myslite si, Ze mentalni postizeni & s sebou §nasi ,stigma“ (= jakési oznée-

ni)?
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VSichni rodite se jednozria¢ souhlast shoduji a neéddomky tak potvrzujiizné odborné
teorie. M1 na tuto problematiku o syna¥a: ,Kdyz se na @ nekdo podiva, vidi, ze je
nejak poznamenany, Zze nam ,néco bude®.” Podle M2 se stigma projevuje vzhledem,
mluvenim a chovanim. M3 zase vypraientalné postiZzeni jsou zkratka jini... Svyma
znakama &kdy upoutaji pozornostsahceme nebo ne©4 @irovnava oznéeni mental-
niho postiZzeni jako nalepku rale nebo humogiji fe¢eno jako hrnec na hlavM5 ob-
dobrg smysli o stigmatu jako o vystdnim obléeni, ale dodava;...to ozna’eni pro nas
neznamenda nic moc dobréhd?bdle M6 nejde ani tak o vzhled, jakdes: , Lidi to po-

znaji spis, az kdyz promluvi.”

18.Syn/dcera je uz &tSi, mizete tedy srovnavat — zlepSila se situace akceptaee-
talné postizenych v@jnosti? Zlepsila se @é statu, moznosti sluzeb?..
Zde jsou obeahpopisovany zrny v oblasti chovani lidi a z&ny v oblasti sluzeb.

M1 si mysli, Ze se situace zlepSil&its. ,Lidé uz se tolik neboji... MoZnosti a sluzeb je
daleko vic.“M2 o zmené povida:,Lidé jsou o reco vic tolerantni, ale chladni. Toermrzi.
Sluzeb je ufité vic, jen ¥det, jak a kde jich vyuzit, zas takigtupné nejsou, pokud nebyd-
lite ve n@ste.* Zajimavy nazor ma M3. Ta sice souhlasi, Ze sac#uzlepSila, ale jednim
dechem dodava, Ze se nezlepSila v porovnani siimgmemi. Ve vysglejSich statech je
.celkove jina spolenost, jiny zgsob financovani, jiny vztahy mezi lidma oh#&cnloto
tvrzeni obhajuje situaci u ndgrosté mi pijde, a za tim si stojim, Ze nas stat pro i d
nedla nic vic, nez codal pred dvaceti lety. Jenom je vSechny nézalo Ustavu, to je asi
ten hlavni rozdil. A nefidu rict, Ze div by véejnost tyto dti neakceptovala, to dite ne.
Spis lidé netdeli, dneska je vic informaci.O4 si svym zfisobem protieci, kdyZ si na
jednu stranu mysli, Ze mentalita lidi jef@0 stejna, ale na druhou stranu mluvi o lepSi ak-
dobu.” Presto v op&ném duchu O4 dodal dle mého nazoru v¢moa myslenku;Dnesni
doba je postavena na co nejdokonalejgioveku.”

Nazor M5 je, Ze chovani mladSich lidi je nyni lep8k tch starSich,Nemuzu si vzpo-
mret, jestli se k nAmdkdo z mladych zachoval Spativzdycky to byli spiS dodpa hodre
taky dichodci.“ Pro M6 je pozitivem p@dani specialnich olympiad a kéné uprednost-
novani rodinné p#& nad tou UstavnjKus dopedu urité je. Dfiv, jen Ustav. Zadna Skola,

schovat je. T& uz to jde nagsti takovym stylem, Ze lidi, to okoli si pomalukayytika
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a dodava;,Stat kone’n¢e prisel na to, Zze musi rodinan¥igpivat, Ze to je i v jeho zamu,

kdyZ se o toho postizeného rodina stard a nemusstwu.”

19.Co syn/dcera do Vasi rodinyAmesl/a,¢im obohatil/a VVas Zivot?

Posledni otazkou ukdénji pozitivnim ladnim povidani si s rodio mér¢ radostnych zku-

Senostech.

Maminky M1 a M2 nezavisle na sblb svych synechiekly: ,Je to naSe slurko.” M1

a M6 se zase o synech shoduji v tom, kidlgaji, Ze jsou rady, Ze je maji. M2 podébn
synovitika:,...JesS¥ Ze € mam,"“ syn ji pry dodava energii a nevi, co by bégdélala. M5
mi povida:,...Bez r¢j bych to nebyla ja.A M6 zase:,...Tento ¢lovicek je to jediné, co
mam.*

M4 o své dc# vypravi: ,Mam malou moc rada, je to époklad. Bez ni bych byla prazd-
na.” Manzel O4 dopiuje: ,Nas Zivot ziskal Upléinovy rozrar. Prestanete se zabyvat ma-
lichernostmi, cenite si zdravi a sebemensich pakirokM3 tika, ze diky ddé se nadila
mit radost z matkosti a navig...taky siclovek Uplre jinak postavi Zeticek hodnot. Co je
podstatny v Zivéta co neni..."

Je krasné a povzbudivé z Ust tadslySet, do jaké miry maji radi svédiNeni to samo-
ziejmosti ani u rodin zdravyched, které se nemusi potykat s mentalnim znevyéoitm.
Prijde mi velkym zadostitinénim, Ze naprosto na misa symbolicky zde znovu uvadim
slova Prof. Rudolfa Jedky, jeZ zmiuji jiZ v Gvodu: ,Neni tezké milovat d& zdravé

a krasné, avsak jen velka laska se dovede sklahigtkpostiznému.”

4.6 Zavér vyzkumu

Z vyzkumu mi vyplynuly skupiny lidi, jez mohou vdigich cti s mentalnim postizenim
svymi reakcemi zanechatdité stopy. Ony skupiny, mluvim tedy o socialni sitilict ve
vztahu Kk jejich ditti, ¢leni verejnost a jsou to tyto: rodina, sousedé, okoli, gp@lcovnici,

ostatni dti, zdravotnici. V nasledujicich odstavcich zku&tns nimi tedy shrnuiji.

Rodina je nejsilSim pomocnikemip zvladani nelehké Zivotni situace mentalniho posti
Zeni. Z vypraeni rodica plyne, Ze rodina je vzdy nejvice podporovaligdevsim samotni
rodice rodtu déti s MR. V realném Zivétnastavaji vsak i vyjimky. Rodin&i(nektefi jeji

¢lenové) rodie nepodporuje a nesouhlasi s nintedevsim v souvislosti s rodinnou (a ne

NN S i s
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tuaci. Tomuto se daredejit, pouze vSak za ochoty jednotlivgdéna rodiny, jez by si réli

uvédomit odpo¥dnost své role.

Se sousedy maji ragh tSinou kladné zkuSenosti — pry se chovaji noréhaokre, pog.
neutrali. Z vysledki vyzkumu mohuici, Ze blizci sousedé jsou skupinou, kterd me#téin
postizené dé zna a ktera neni tak nevSimava jako okoli obe¥jimecné se rodte se-
tkali s negativy — ty dle mého mémi nefasgji plynou z averze proti MR, jez je

v n¢kterych lidech zaki@nina.

V piipact okoli hovdim o lidech obea¥) nebo o lidech, k& nezapadaji do Zadné shora
uvedené skupiny. &tefi rodice maji tendence,ifpdevSim zpéatku, vyhybat se svému
okoli. At jiz za onim vyhybanim stoji cokoligisinou se jedna o strach. Réelise boji
(hlavre prvotnich) reakci afpdem se fipravuji na to horsi. Ano, z chovani okoli mohou
cekat reakce zaporné, ale také kladné — to si vBHEK pegipoustji. NejcastjSimi reak-
cemi jsou jak nevSimavost, pomeutralita, poskcth, pomlouvani, litovani, soucit, tak
i pochvaly, Usmvy. Jde pevazrt o zvyk jednotlivych lidi. Reakce okoli jsou dle noé
nazoru mnohdy ovlivny mirou hloubky a druhem MR dié. Z rozhovol navic vyplynu-

lo i to, Ze sami rode mohou ovlivnit chovani okoli k nim — tim, jakymisobem budou

brat svou situaci, sebe sama a sveé dit

Zjistila jsem, ze zkuSenosti radi se spolupracovniky ve vztahu kdtiiinejsou pilis ¢asté,
spiSe vyjiméné. Kolegové se, pokud vi o mentalnim postizendjt&ti ¢asto nezmiuiji,
nebo se naopak chovajfiystivé a ptaji se. Jednotlivé&ipady se izni, nelze zobamvat

ani v ramci vyzkumného vzorku.

VSechny dti s MR v mém vyzkumu byvaji ve styku i 8tchi zdravymi. Ty si s nimi
kuptikladu hraji a ne#la jim to potize — myslim si, Ze vice nez dédspe k nim umi chovat
zcela normal&s Reakce sice nebyvaji vzdy nejlepSi — mohou sé. masmivat, ale to je
vysadou jakékoliv ,jinakosti“, na niz setil zantti, a takécasto vidi, Ze jsou na tom lépe
nez dti postizené.

Co se tye oblasti zdravotnictvi, nejvicgiphazeji rodte do styku s Iéka o nichz mluvim
tedy i ja. Léka nejsou jist v lehké a zaviéhihodné situaci, kdyZz majired sebou ukol,
fici rodicim diagnézu MR. Festo by ndli situaci Iépe objasnit, coz by si mnozi réelira-

li ze vSeho nejvic. ProtoZe jsou réglimnohdy v p&ateini fazi Soku a nevnimaji takips

vyznam slov z Ust Iéka, nElo by se jim objasini situacetasem zopakovat a co jéldzi-
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té — gedejit podanim dostateého mnozstvi informaci tomuto faktutkbeti rodice dozna-
vaji, Zze dodnes vlastrpiesré nevi, co ona diagnézagsré znamena. Z vyprani rodicu
vyplyva, Ze neéekaji zadné filiSné litovani a soucit Iéka — tedy pemrStnou gecitlive-
lost, nybrz z jejich stranydekavaji ne Uplé chladny pistup a pali by si nastisni MR

i z hlediska pozitivniho (nejen zaporného). Velnadaym a patrnym faktem je zma
piistupu celé spotmosti, fedevsim v3Sak Iéka. Pro ty jiz neni Gstavni pé automatic-
kym, jedinym a nejlepSitesSenim situace die s mentalnim postizenim, nybrz je v ramci
moznosti upednostiovana vychova rodinna. DalSim bodem ke zdravothjettoto: vice
nez léky na uklidéni je pro rodie povzbuzujici komunikativni pé, & jiz laicky ¢i od-
borrg. Dilezitym upozorsinim pro zdravotnicky personal i okoli je fakt, Zéteéd

s mentalnim postizenim f@sto vnimano pouze ze strany jeho diagnozy — naoyakyt
pojato jako osobnost, se svymi vilastnostmidrpmi, kterA ma navic shodou nahod men-

talni postizeni (toto&da mnohym problém).
Vyzkumem jsem si zodpe@déla hlavni cilové otazky:

1) S jakymireakcemi se rati setkali? Toto objasiji pomoci skupin popsanych vyse.

2) Ovlivnily reakce rodie? Vliv okoli je jist obecr patrny (rodte to sami uznavaji),
avSak ne v fipact responderitv mém vyzkumu.

3) Jsou podle rodi rozdily ve vnimani mentarpostizenych &i okolim dive a dnes
vzhledem k ¥ku digte? Celko¥ dle rodta zmeéna kugredu jist nastala. Horsi za-
¢atky jsou dany fedevSim nezvykem ostatnich lidi. Posutiedpje dan také &sSi
informovanosti, kdy v sdasnosti vi 0 mentalnim postiZzeni daleko vice lidz n
diive, avSak zde je stale co zlepSovat. BSjvzmreénou v phabehu let je nazor spo-

le¢nosti na ne tak vehementniragdnosiiovani pobytu é&ti s MR v Ustavech.

Celkow mne vyzkum svym Zjsobem patSil. Mé predpoklady o reakcich venosti

k détem s mentalnim postizenim byly daleko pesifigsi. Vysledky nebyly v mnoha
piipadech tak odstraSujici, jak jsem 8vpdné myslela. Zéasti vSak pedpokladam, Ze je
to ovlivnéno tim, Ze ¥tSina dti byla postizena Downovym syndromemglanjsem také

moznost je poznat a zjistit, jak milymitdskami po¥tSinucasu tyto dti jsou.
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ZAVER

Téma, které se tyka mentélni retardace, neni jadii@da mnohdy ani radostné. To si vSak
myslime hlave zpatatku, kdy na sét prijde ¢lovicek s timto handicapem. Postupéasu,

kdy tentoc¢lovicek roste, vyviji se a siléasto iEnime swj nazor. Své o tom viipdevsim
rodina postizeného, avsakdomi spolénosti stale zaostava. Aby se situace zlepSovala,
totiz védét. KdyZz vime, nebojime se ciziho, budeme vnimae.l&ekla bych, Ze toto je
obecnym principem, ktery je o to vice platny v penhatice této prace. NejlepSim pro-
stredkem pro lepSiadomi, posléze reakce a postojéeyprosti k lidem s mentalnim posti-
Zenim, je autenticka zkuSenost s takovymi lidmiprve tady dochazi k moznosti Zny,

o kterou usiluji.

Co se t¢e vyzkumné&iasti, pomoci polostrukturovaného rozhovoru jséadpvsim zjigo-
vala, s jakymi reakcemi vejnosti se rodie setkali. Vim, Zze otazky nebyly mnohdii-p
jemné a jak mtekla jedna maminkasne pred samotnym rozhovorem (kdyZ jsem ji &tru
n¢ vyswtlila, o ¢em si budeme povidat), ,,otazky jsou dost &a“t Vzdyt rodice nengli
zrovna tizové obdobi sifichodem svého potomka a zazidkdy i situace, nad kterymi se
leckomu pi jejich poslechu slza v oku zaleskne. Rozhovoreme se zpatky ocitli v déb
kdy se narodilo d& le¢ postizené. Prochézeli jsme spolu obdobim vyvojepominali na
chvile, které se zaryly do pa&tnhzpasobem, ktery nikdy nevymizi.dkteri rodice mirtekli,
Ze si o takovych tématech d@bec o tom, jaké je Ziti s mentélpostizenym détem,

s nikym jes¢ nepovidali.

Ze shrnuti vyzkumu, zéhoZz samoiejmé nechci a nemohu zoheavat, ale jenZz stefn
0 ne¢em vypovida, vyplyva, Ze nejmé&mprijemné zazitky rodia déti s MR pochazi
z chovani léka&i, zdravotnik, a to v porovnani s jinymi lidmi, laiky. Probleria postoji
profesional je i v sowasnosti velmi aktualni, vSe stojtggevSim na lepSi komunikaci.

KdyZ nebudou vz#lani v této oblasti oni, pak kdo tedy?

Z neékterych rozhovat je naprosto patrnéjm vSim di¢, & mental@ postizené, pro rode
je. Je krasné a povzbuzuijici slySetémnze je to slurtko. Po dokoteni vyzkumu se mi
dostala do rukou kniha Vaary (2007) a je fijemné dos§t k zawru, Ze jsem praktickou
¢asti potvrdila slova Vatury, ktery ¥noval celou kapitolu pozitivnimu zisku radi déti

s mentalnim postizenim.
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Na zawr upozotuji na nezbytny fedpoklad — tim je ifjeti faktu, Ze postizeni lidé jsou,
byli a budou, s nadsdzkou Ze proti mentélni retardaexistuje Zzadnéckovani jako

v pripact infekénich nemoci — vymytit ji zkratka nelze. Lidé s m@nim postizenim jsou
praw tak ¢leny spolénosti jako my vSichni ostatnifipnéme je tedy a podejme takovou
p&i, jakou si zaslouzi,tapo strance fyzické, taki@devSim po strance psychické — emo-
tivni. Podle mého nazoru nam to mnohokrat vynahratiikdyz se domnivam, ze vzdy
bude spolénost rozdlena na tabor citlivych a tabor mgaitlivych — necifi, snahou prveé-
ho tabora by ®lo byt usilovat o peménu toho druhého! Symbolicky zde zakaiji své
pojednani slovy Chvatalové (2005), jenz vidi posti#ti s mentalnim postizenim — a tim

je tkol. Ukol, ktery neni&bec jednoduchy — diky nim se totiz lidé mohou siit &j3imi,

vnimawjSimi, mért sobeckymi — zkratka lepSimi!
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOL U A ZKRATEK

MR Mentalni retardace.
DS Downiv syndrom.
M Matka.

@) Otec.

DelSi odmlka.
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SEZNAM PRILOH

Pl

Pl

P 1l

P IV

PV

P VI

P VIl

P VI

Rozhovore. 1
Rozhovore. 2
Rozhovor¢. 3
Rozhovor¢. 4
Rozhovor¢. 5
Rozhovor¢. 6
Deklarace prav mentairpostizenych osob

Myty, stereotypy o lidech s MR versus realita



PRILOHAP I: ROZHOVOR C.1

++ Rozhovor s rodi: matka i otec

< Dité: Michal, wk 24, Dowriiv syndrom

1. Setkali jste se/ed narozenim svého di ve svém okoli i s mentalnim posti-
Zenim? Jaké byly VaSe reakce @a n

M: V nasi obci jsme se do té doby nesetkali anieatdnim, ani sétesnym postize-
nim. Taky proto kdyZ jsem byla v jiném stavu, fippustla jsem si moznost, Ze by nas
néco takového mohlo potkat. | kdyz si viastwzpominam na mentalrpostizenou Hax
ku, o Sest let mladSi nez ja — ale ta byla umé&suz jako mala do Ustavu, protoze byla mi-
mo jiné agresivni a bila ostatnétd ani jsme si s ni nehravali. Takze MiSa byl poutié
dobke prvni mentéla postizeny v naSem bydlisti. Proto zdejSi lidi kraantakoveho nebyli

zvykli a gipraveni.

2. Diagnozu mentalni retardace jste agedem nexdéli...?
M: Presre tak, nendli jsme ani tuSeni — Zadnéipnaky tomu neodpovidalystiotenstvi
melo normalni pibéh. Bylo to mé druhéehotenstvi, p kterém jsem se paradoxiese

vice kontrolovala a daval&téi pozor.

3. Co se dlo, kdyz se MiSa narodil, kdy jste se poprvé dietiy Ze VaSe dét neni
aplne v poadku?
M: Porod byl sicedZky, koncem panevnim, ale probihal #mlbvSechno vypadalo tak,
jak ma... Na kojeni mi MiSu pinaSeli jako ostatnim maminkam — vEdyn byl naprosto
normalni @tatko, vibec jsem na &m nic nepoznala! Az na druhy nebo detit den, uz
nevim gresre, si meé zavolala pani doktorka k s®klo kancel&, kde mi oznamila tuto kru-

tou pravdu.

4. Jak Vam byla sflena informace o postiZzeni VaSehadi?
M: Posadila jsem se v kancglaPani doktorkaekla diagndzu Setén mile. Jenomze
jak to timto sdlenim z&alo, tak i skotilo. Zadné dalsi informace jsem nevyslechla.
Z porodnice jsme tedy odjizlil s tim, Ze mame mentarpostizené d& Ze se to uz nikdy

nespravi, ale bec jsme netusili, co vSechno se skryva pod &man Dowriiv syndrom,



kdyz tedy nepéitdm odbornou definici a rysy. Nikdo si nedovededstavit, co to obnasi,
kdyz vyslechnete takovouto zpravu. Kdo to nezazil...

O: Ja jsem do nemocnice volRlekli mi, Ze mame syna Michala, ale jinak to byltééce
zamotané, Ze aZipdu, dozvim se vic. Pak signteda taky zavolali do kancé&.. Nej-

horsi zprava nasSeho Zivota.

5. Jakeé byly reakce zdravotnického personalu (ékaesticek)? Vypozorovali jste
nejaké negativni nebo pozitivni reakce po narozetdteldiy nemocnici? Pomohlo by
Vam, kdyby v nemocnicich byléco ,jinak“?
M: O mre ani o di¢ti uz se wibec nemluvilo, brali i jako kazdou jinou matku se
zdravym dittem. Na jejich chovani si nerbu vibec stéZovat, jen Ze nam nepodali vice

informaci — co dlat, kam se pafpact obratit... Rijeli jsme donii a ja jsem jenom plaka-

la.
6. Kdy jsterekli svému okoli o postizeni vaSehetd? Jak obtizné to pro vas bylo?
Jak se zachovalo na vaselsi? Co rodina?
M: Pamatuju si, Zze jsem se stra$rala chodit s kiéarkem ven, mezi lidi. Bala jsem se

jich, jak se na mabudou divat. Sty#la jsem se, citila jsem se jakoby niéenna, ponizena,

Ze nemam zdravé djtZze jsem to nedokazalagjgk se to bralo automaticky, ngpustili
jsme si, Ze by se nemuselo narodit zdravé mimiRkiad dokola se honilo hlavou, gree

to stalo ndm? Ptao nejde vratit zpatky?

O: Prvni den jsem probtel. Pravdu jsem muséict nejblizSi rodig, kdyz jsem se
vratil z porodnice. ProtoZze ma colat ¢lovek sam se sebou, aby se udrzel, uz si nepamatu-
ju, jak reagovali lidé okolo # Okoli jsme to myslim riéali, ona se ta zpravajak sama

postupr roznesla.

7. Premyslite skdy o reakcich okoli? S jakymi jste gevaz@ setkali?
M: Zacatky byly tabu. Nikdo se nés na nic neptal, vSidebali. A to bylo nejhorsi —
s nikym jsem si 0 tom nemohla promluvit. Ani negegamaradky se se mnou nebavily. Ja
jsem se o tom ale také bala mluvit, protoZe jsewgdida, jak budou ostatni reagovat. Pa-
matuju si, jak mi jedna paiiékla, Ze kdyZ jedu s malym verrigsyvam ho, aby ho nikdo
nevickl. To jsem ale &ala nechin¢, byla to sfka proti mouchdm. Dedukce té pani byly

jiné — aby se nadnnikdo nedival. Od té doby jsem uZlai nedavala. Radsi sekteti lide



ke katarku steji nesli podivat, aby mi nemuseli riikat. NevSimali si, jak s#ka ,nevi-
déli, neslyseli“. Byli jsme izolovani.

Casem uZ jsme si my i okoli tak zvykli, Ze nafbec nepislo, Ze bychom se #i
za MiSu stydt. Jen ta izolovanost spéleosti — v té dob nebyla moznost umisii posti-
Zeného ditte do zadné skolky, pak bylo zbaveno i Skolni dakiaVozili jsme ho proto
do Ustavu fes tyden, aby #h aspai touto cestou &aké kontakty. Se zémou zakoid uz
byl pardd doma, protoZze dostal moznost n&wdtat pomocnou Skolu.
PotSilo a dojalo nas, kdyz nangkdy nékdo fikal, jak nas obdivuje, Ze mame MiSu doma,
Ze se 0 § starame, zZe jsme ho nedali fry

Nepamatujeme se na Zadné vylaZeegativni reakce. Asi je to tim, Ze Zijeme na
vesnici, kde nas vsichni znaji a tim, Ze MiSa nebyleni agresivni, nikomu neublizil. A
cizi lidé se ani k nam, ani kmu nevyjadovali. Zkratka si okoli nadj zvykalo, byl pdad
mezi stejnymi lidmi, sothst komunity. A kluci nasi z ulice za nim chodiliali spolu fot-
bal, basketbal... Hodnlidi byva kolikrat gekvapeno, Ze umi nagezdit na kole a chvali.
Bereme ho vSude s sebou, neni izolovany, lidé houbeelmi dolse, jako sotiast nas. Je
mily, usmévavy, uz mg nikdy nenapadne se z§ stydst, jako kdyZz se narodil.

Samozejme Ze jsme hodh piemysleli, co si 0 nas ostatni asi mysli...Nahlas jsme

nic neslyseli, ale &co si mezi sebotikat museli.

8. Bydlite ve miste nebo na vesnici? Kde myslite, Ze je to jednoduBkdiska fistu-

pu veejnosti k Vam a VaSemu &i? Jak reagovalo okoli na fakt, Ze mateedit

s mentalnim postizenim (myslim tim sousedy atd.)?
O: Bydlime na vesnici. V&&em je tady Zivot s postizenym &#m podstaté jedno-
dussi — okoli si na nas zvyklo, berou nas se v&inay, MiSu maji radi. NejblizSi sousedé
se také chovali od 2atku dolse, rektefi MiSu i hlidali a vozili v kéarku, nedlali rozdily.
Na negativni reakce z jejich strany sbec nevzpominame, i to je asi vyhoda Ziti na vesni-
ci. Navic je to tu jednodusSi v tom, Zze se MiSaumnek hlidat. Jde si hrat ven stem,
jde jezdit na kole, m& volnost. Vess& by byl mozna zaeny cely den na byt Na druhou

stranu bychom #&i ve mést€ kam zajit, dotrznych instituci (nap chrargnych dilen).

9. Zmenily se reakce nejblizSiho okoli k Vasemutdit priibéhu jeho vyvoje - tim
méam na mysli chovani okoli po jeho narozedhemn dtstvi a tel, kdy uz je MiSa

v podsta¢ dosply?



M: Zpocatku, jak uz jsentikala, jsem se s nim bala chodit ven, nez si akolkne, ale
ted’ se to Upld obratilo: bez & nikam ani nejdu, vSude ho bereme s sebou. Kansi
uzivam to, o co jsemila, kdyz byl maly. Minulé 1éto jsme byli na wod sjizdli jsme
Vitavu na raftech. A jak jsme byli na MiSu pySnibé kolem nas se divili, Ze to zvlada,
chvalili. Nebal se, padloval, byl Uzasny. Myslim & nam t& vraci to, co my jsme mu

dali, kdy? byl maly.

10.Vybavi se Vam situace, kdyjakym zgsobem reagovali VaSi spolupracovnici na
MisSu?
O: Ja jsem jezdil za praci po c€lR, takZe s nim négli do styku, ani jsem jim o&m
nerikal.

M: J& pracuju na obecniniatk, kde nemam zadné kolegy.

11.Styk& se Vase dits jinymi (nepostizenymi)étini? Jak jste vypozorovali, Ze se
k nemu chovaly/chovaji?
M: Jednu dobu kluci chodili pro MiSu, hraieba fotbal. Nkdy jsem zaslechla, jak se
mu posmivaji, &aji si z réj srandu, ti mensi jestjak setfika, nengli rozum. DEti jsou
prost déti, dokazi byt az kruté. Otazkou je, jestli si tedomuji. Tel’, kdyz uz rkteré

vyrostli, by si to snaddbec nedovolili, MiSu zdravi.

12.Vzpomenete si na konkrétni reakci z okoli, ktesteiynimali nejvice a nejm&po-

zitivne (tzn., ublizilo Vam djaké chovani lidi nebo Vagkdo svou reakci naopak

potesil)?
M: Na negativni reakci si nevzpomeneme, até zeposledni doby mstrasi potsSila
jedna reakce: Sli jsme z kostela a jeden cizzkannam piSel a MiSoviiekl: ,Ty se mi
tak libis.“ Mgl totiz zkuSenosti s ment&lnpostizenymi. Malokdo totiz dok&ze nahlas a
narovinu takto pochvalit. Nebo kdyz jsme byli neddw Praze — mlada slea pustila
MiSu sednout v tramvaji, usmivala se gpannico muiikala. To bylo velice hezké. Pozna-
la na M, Ze je postizeny, argsto se tak hezky chovala. No my jsme z toho s elenv

byli paf. Uplré nas dostala a piitila.

13.Neovlivnily Vas reakce yejnosti ve vztahu k Vasemuetif?



M: Tim, Ze nemame takové Spatné zkuSenosti, senés\ani neodrazilo.

14. Setkali jste sedkdy s dopordgenim, abyste VaSe dipostizené Downovym syndro-
mem nerdi doma? Pokud ano — od koho a jak toto dopeni bylo odvodreno?

O: Uz v porodnici nam vSichni zdravotnici radilt MiSu dame do uUstavu. A to co
nejdiv, abychom se k&dmu negipoutali — Ze to bude pro nas lepsi.
M: Zpocatku jsme myslenku dat MiSu do Ustavu zavrhovainodnZe ten tlak okoli!
Kdo k nam piSel, s kym jsme se dostali do styku & teemyslim rodinu, ta stala@imas -
ten nas femlouval. Ftska doktorka, gynekologgkteri lidé z vesnice... KdyZ jsem &ta
prvni di¢ (MiSa je druhorozeny), véth jsem v TV poad o postizenychatech v Ustavech.
To bylo reco strasného! | toto ovlivnilo nasSe rozhodnuti hutdoma.
O: My jsmeftekli, Ze jsme ¥fici — co nam panih dal, tak to mame, MiSa je nas a my
si ho nechame. Je nas, nikdejdp.
M: Podd si vzpominam na ten tlak, hlaJiekad. Vyswtlovali nam, Ze se rozvedeme,
rodina se rozpadne, Ze to nieteme zvladnout — podle statistik, Ze postizenénjadeo,
kde bude. Pozitiva, vyhled do budoucnosti — to stnéi.
O: AZ pani doktorka erna z Brna, to si do dne$ka pamatuju, nam na igkpeh tes-
tech (to uz bylo MiSovi{d roku) dala gjakou nadji.
M: VSechno nam vysilila jinak a my jsme odtudipeli Uplné na sto procent rozhod-
nuti, Ze si MiSu nechame. ProtoZe nezZ jsme kinbgl jsme z¢asti iklonéni k tomu, Ze
ho dame pr§! Opravdu. Uz jsme totizédéli, Ze je na cestdalSi @¢tatko a okoli nas gad
a pdad zrazovalo... TakZze jenom jeden jediflgvék z vaejnosti byl pro to, abychom
MiSu nedavali pr§, Ze mu bude doma daleko lip. A to nantiswa Kdyby tedy nebylo ji,

tak nas tlak viejnosti mozna donutil vzdat se vlastnih@it

15.Co si myslite, po svych zkuSenostech, Ze by ng@iuehlo rodizim, kterym se na-
rodilo dite s postizenim? Co by byvalo pomohlo vam v minulostby pomohlo
ted”?
M: Hlavné dostatek informaci. My jsme pad Zili v nedomosti. Chodili jsme po
doktorech na kontroly, ale pfe- to nam objasimé nebylo.
Ted’ bychom uvitali, kdyby v naSem okoli byla mozngak bychom mohli MiSu vic za-

méstnat. NejblizSi takova moznost je 20 km vzdalena.



16.Vadi Vam dco na gistupu ,zdrave* véejnosti?
O: VSeobec# to nemiizeme posoudit, kdyZz my sami jsme se nesetkaltismvyloze-
n¢ negijemnym. Ale je rozdil, jsou-li &i vychovavané v rodihnebo v Ustavech. Nejhorsi
byl, a to opakujeme uz p&kolikaté, nedostatek informaci. Bylo to dano doblderatura

nebyla skoro zadna, ale i lidmi, ki@am nic neekli.

17.Myslite si, Ze mentalni postiZzenietBts sebou fnasi ,stigma“ (= jakési oznée-
ni)?
M: Pravda je to wité. KdyZ se na & nékdo podiva, vidi, Ze jedak poznamenany, Ze
na rem ,néco bude”. Stejit mam ale zkuSenosti spiSe takové, Ze si kazdy sgalka —

deéla své, jakoby ho nevétl, ja nevim. Nikdo nam riekne, co si mysli.

18.MiSa je uz velky, iizete tedy srovnavat — zlepSila se situace akceptemdal@
postizenych vejnosti? ZlepSila se pgé statu, moznosti sluzeb... oproti dqived

20 lety?
M: Obecrg vzato asi ano. Lidé uz se tolik neboji, jdkam ze zkuSenosti — kligruz
sami grjdou a teba pochvali, idv to tak nebylo... MoZnosti a sluzeb je daleko yée,

nomze my z vesnice je stéjnevyuzijeme.

19.Co MiSa do Vasi rodiny/mesl,¢im obohatil Vas zivet
M: Jsem pySna, Ze ho mam. Je to naSe &toniradost, p@Seni! Jiné &i vyrostou,
vdaji, oZzeni se a odejdou. MiSa nafistane doma @ad, to nem& nikdo. Pohladienda

pusu. Jsemtastna, Zze ho mam.



PRILOHAP II: ROZHOVOR (.2

+* Rozhovor s rodi: matka

< Dité: Jiri, vék 20, nespecificka mentalni retardace

1. Setkala jste serpd narozenim svého di¢ ve svém okoli setini s mentalnim po-
stizenim? Jaké byly VaSe reakce #a n
Tady, kde Zijeme, je ment&@postizeny jestjeden chlapec, ale ten je mladsi. Tak-
Ze zadné zkuSenosti se setkdnim s takovymidisme nensli. Asi bych ne¥déla, jak

reagovat.

2. Diagndzu mentalni retardace jste agedem nezdéla...”?
Ne, nengli jsme absolutni tuSeni. Jen v ddbdhotenstvi pisli na to, Ze je démalé,
nasadili n¢ na kap&ky na 14 dni v nemocnici. A pak se narodil & 87 kg! Tak si¢lo-

vék fika, jestli ty kapa&ky nemohli kco zaic¢init, urychlit... To uz nikdy nezjistime.

3. Co se dlo, kdyz se Jirka narodil, kdy jste se poprvé ddda, Zze VaSe détneni
aplne v poadku?
Asi kdyz bylo Jirkovi fl roku. Zainal se opofovat, nechtl se posadit. Do té do-
by jsme nerdli nejmensi poddazni. Byl sice liny... To byl asi ten impulz, kdy jspedi na

vySeteni.

4. Jak Vam byla sflena informace o postiZzeni VaSehawdi?
Rekli nam, Ze Jirka je ment&mpozdny, ale néekli nam pré. Sami newdéli pii-
¢inu a co mu vlasthje, my jsme ho p@d brali jako zdravého. Takze lékae chovali na-
prosto normalé& Jeden lékia neurolog, nanitekl, Ze nevidi nic zvlastniho, Zze nam uz asi

nikdo nikdy néekne, pré je takovy, prost se to stava.

5. Jaké byly reakce zdravotnického persondlu (igékaesticek)? Vypozorovala jste
nejaké negativni nebo pozitivni reakce po narozetdtediv nemocnici? Pomohlo by
Vam, kdyby v nemocnicich byléco ,jinak*?

Ze samotného zatku, kdy se ani nédélo o postizeni, vzpominky nemam. Ale za-

to si jas® vybavuju jednoho Iéka. Jirkovi bylo Sest let, my jsme byli v nemocracpri-



m& détského oddleni chtl, abych Sla s nim do kanceta Tak jsem Jirkovi na chodb
fekla, @ tam na nd pactka. A prim& se naprosto udivéreeptal: ,A on Vam rozumi?“ Tak
to jsem byla udivena zase ja. Prinvékancel& suveréng zaal svourec: ,Ma 1Q 56, to je
tak akorat na ustav. Tam mu bude olNa shledanou.” Tim to prajnbylo vyieSené.

Byla jsem naprosto v Soku¢BBky lékd.

6. Kdy jsterekli svému nejblizS§imu okoli o postizeni VaSehie®itlak obtizné to pro
Vas bylo? Jak se zachovalo na Vaséesd? Co rodina?
Kdyz jsme gl roku Zili vdomréni, Ze mame zdravé djtdiagndzou se té#n nic
nezneénilo. Cel& rodina se kému chovala a chova tak, jako kdyby byl zdravy. Neprali
jsme zadné velké trauma. A kdyZ ne my, tak ostakyi ne. Prarode nedlali rozdily me-

zZi jeho starSi zdravou sestrou a jim.

7. Premyslite skdy o reakcich okoli? S jakymi jste geyazie setkala?

O reakcich ostatnich lidi jsme nikdy fiemysleli. Co je ndm do ostatnich. Ferda,
tak mutikam, je n4dS. Odmaka se pohybuje mezi lidmi. Nikdy Zadna izolace. Dute
chodil mnoho let do Skolky. BohuZel nevim, jak sesku ostatni &ti nebo @itelky cho-
vali, ale myslim, Ze se ho ani nestranili, aninepygednositovali, Zadna privilegia. Samo-
ziejm¢ Ze poteboval v gCem pomoc, nap zavazat boty, ale to kazdydla rad. Do osmi
tam mohl #stat, pak hnedipstoupil do zvI&stni Skoly.

Jirka na prvni pohled vypada celkem norndalmoc znakk navenek o mentalnim
postizeni nema. Spis to lidé poznaji, az kdyZ puwwimiTakze on je na prvni pohled nena-

padny.

8. Bydlite ve niste nebo na vesnici? Kde myslite, Ze je to jednoduBkdiska fistu-
pu veejnosti k Vam a VaSemu #i? Jak reagovalo okoli na fakt, Ze mateedit

s mentalnim postizenim (myslim tim sousedy atd.)?

Bydlime na vesnici. Myslim si, Zéeba ve nistt by to ditko ndlo vétSi moznost
pozorovani okoli. Sousedé sarfgme védeli o jeho postizeni. DodnesSka se &mu cho-
vaji hezky. Ciziélovek kolikrat na prvni pohled ani nepozna, Ze s néeomeni v ptadku.
Nedavno se Jirky kdosi ptal na cestu. A kdyz bylymsam ven nechodil.fBd nami si

nikdo nic nedovolil.



9. Zmenily se reakce nejblizSiho okoli k Vasemutdit priibéhu jeho vyvoje - tim
mam na mysli chovani okoli po jeho narozedhemn dtstvi a te, kdy uz je Jirka
v podsta¢ dosply?
Zpogatku okolni lidé musiifjmout fakt, Ze potkavaji mentairpostizeného. Ze by
jim to ale jak vadilo- to ne, jen nebyli zvykli. Bezvykli jsou, ale taky nedavaji nic naje-

VO.

10.Vybavi se Vam situace, kdyjakym zgsobem reagovali VaSi spolupracovnici na
Jirku?
Pracovala jsem v rodinné figmtakze Jirku vSichni znali. Ale pokud si pamatuju,
nikdy se nafiklad nezeptali, jak se ma, célé@. Na druhou stranu a&m nikdy néikali ani

nic nedobrého, neurézeli ho.

11.Styké& se Vase dits jinymi (nepostizenymi)étini? Jak jste vypozorovali, Ze se
k nemu chovaly/chovaji?
Jak jsem u#ikala, chodil do Skolky mezi zdravétd JenZze opravdu nevim, jestli
se k #mu rekteré ditko chovalo dak blke... Pak chodil do pomocné Skoly, ale tam byl
mezi svymi, celkem se kamaradiliékdly chodil ven se svou sestrou za jejimi kamarady a

myslim, Ze ti ho brali Gpknormalr, dolie.

12.Vzpomenete si na konkrétni reakci z okoli, ktesbel ynimala nejvice a nejmeén
pozitivre (tzn., ublizilo Vam éaké chovani lidi nebo Vagkdo svou reakci naopak
potesil)?
Ur¢ité néco takového bylo, alefpmé sklerdze...Panicitelka ho ve Skole vzdycky
chvalila. On totiz tomu céte i rozumi! Tak té si ¢te teba politiku. Nebo & jsme byli

trhat nehet — sastka Jirku tak chvalila. No p&si to ohroma.

13.Neovlivnily Vas reakce yejnosti ve vztahu k Vasemuetif?

Urcité ne. Nikdy nas nezajimalo, co si druzi mysli, JjgkaaSe d&

14. Setkala jste seckdy s dopordenim, abyste VaSe takto postizené aéneli doma?

Pokud ano — od koho a jak toto dopé&eni bylo odvodreno?



Krom¢ toho jiz zmhovaného pana prindd nas nikdo nezrazoval od toho, Ze ne-

méame mit Jirku doma. Ustav u nas fepazel v Gvahu.

15.Co si myslite, po svych zkuSenostech, Ze by ng@iuehlo rodizim, kterym se na-
rodilo dite s postizenim? Co by byvalo pomohlo Vam v minulostby pomohlo
ted?

Kdyz rodice chgji vyiidit ngjaké dlevy, je to boj. Eednici jsoucasto nefijemni,
mysli si, Ze j&lovék chce obelhat, Ze chce ziskat co nejvic. glaakovi lidé jsou taky, ale
co ti ostatni? Vzdyse mi je&t nestalo, Ze by shnn¢kdo upozornil, na co mame narok. Jen
kdyZ si to zjistim sama.f&ba teprve & nedavno se ijedna pani narac zeptala, jestli
mame ,vozéek" na auto, aby se nam usnadnilo parkovani. Ojsam \ibec netusila, ze

mizeme mit.

16.Vadi Vam dco na gistupu ,zdravé" véejnosti?

VSeobect se zdravi lidé divaji na postizeniép prsty. To bude v nasi spaiesti
jese dlouho. Jist kdyz potkaji gkoho postizeného na ulici... Ale ja jsem se &mitako-
vym prost nesetkala. ¥tSina reakci je ,nevidim, neslySim“. Kazdy je zaliley sam do
sebe. A u nas je mentalni postizenigubasi tabuCesky narod je takdjak specificky ve

vSem. Je studeny, nedava najevo emoce. To alkggitedchozi dobou.

17.Myslite si, Ze mentalni postiZzenietBts sebou fnasi ,stigma“ (= jakési oznée-
ni)?
Tak to je samazejmé. Podle vzhledu, mluveni, chovani. My mametdsts Zze Jir-

ka je straS& hodny, na prvni pohled neni moc napadny.

18.Jirka je uz velky, iizete tedy srovnavat — zlepSila se situace akceptedale
postizenych vejnosti? ZlepSila se pé statu, moznosti sluzeb... oproti dgised

20 lety?
Celkow jak doba jde dagdu, lidi se taky ni. Ale ne zas tak moc. Jsourfd ta-
kovi chladni, nevSimavi. Osco vic tolerantni, ale chladni. Toémmrzi. Sluzeb je @ité

vic, jen \&dét, jak a kde jich vyuzit, zas takiptupné nejsou, pokud nebydlite vest.

19.Co Jirka do Vasi rodinysmesl,¢im obohatil Vas zivet



Ja vzdyckyikam: Jozatko, kitatko, tys moje nejhodysi détatko, jest ze € mam.
To je nejhodyjSi ¢len nasi rodiny. Dodava ndm energii, je to nasSeigto. Kdyz ¢lovéku
neni moc dofe na dusice, tak skika, Ze kdyz uz nic jiného tak & détem a hlava kvili
nému to ma cenu. Asi to dereknu blkE, ale vSechno zlé je Kéemu dobré. Co bych bez

n¢j délala... Jak jsem t& s nim uz ptad doma, jsme na sebe tak moc vazani, Ze to asi nen

aplir¢ dokre.



PRILOHAP Ill: ROZHOVOR (.3

+* Rozhovor s rodi: matka

s Dité: Véra, Wk 21, Dowriiv syndrom

1. Setkala jste serpd narozenim svého di¢ ve svém okoli setini s mentalnim po-
stizenim? Jaké byly VaSe reakce #a n
V té dol& jsem ngla prvni zkuSenosti az giphodem \érusky. Sice jsemddéla, Ze
v sousedni vesnici se nedavnegtim narodila taky mentarpostizena heicka, ale pi-

Sla jsem s ni do styku jenom jednou — a brala jsgako kazdé jiné di&

2. Diagndzu mentalni retardace jste agedem nezdéla...?

Nene, nevdéli jsme to.

3. Co se dlo, kdyZ se ¥uska narodila, kdy jste se poprvé déddla, Zze Vase détne-
ni aplre v paradku?
Rekli mi to uz na porodnim sale. Doktor prohlasMate dit s Downovym syn-
dromem, vite, co to znamena.“¢M jsem v té dobpedagogickou Skolu, proto jsericé-

la, co je to Dowfiv syndrom.

4. Jak Vam byla sflena informace o postizeni VaSehadi?
Byla to rana. Na porodnim sale jsem byla samantmzzelaglovek si o tom nerdl
s kym promluvit. Sok. V té dabse o tom nekomunikovalo, nemluviltekli mi, Ze di&
pujde do Ustavu a dali mi prasky na ukkdin Vibec nad jinou variantou ani nemysleli,

to byla samoizjmost.

5. Jaké byly reakce zdravotnického persondlu (igékaesticek)? Vypozorovala jste
nejaké negativni nebo pozitivni reakce po narozetdtadiv nemocnici? Pomohlo by
Vam, kdyby v nemocnicich byléco ,jinak*?
Nejhorsi bylo, Ze oni mi mé ditv podstat ani jednou neukéazali! Po porodu na
chvilku a pak mi ji vzali. M dali na Gpl® jiné oddleni a ji odvezli do kojeneckého Usta-
vu. Vibec se ra neptali, chovali se, jako kdybych se nestalaec matkou. Dali mi pras-

ky, injekce, abych se jim nesesypala a hotovo. Kdgin se na své diptala,rekli mi, ze



tam neni...Bylo to kruté. \ibec nevim, jak dlouho byla ona v porodnici¢digjednou
nebylo. Takze ja jsem ji vida az tehdy, kdy g propustili z nemocnice a ja pak za ni do
toho kojeneckého Ustavu jela. Ta doba byla hro¥iiéec prvniclovek, se kterym jsem se
o tom mohla bavit, byla pani doktorka z kojeneckébtavu. My jsme jim hnetgkli, Ze si
ji vezmeme dorin. Ta pani doktorka #ta s Downovym syndromem své zkuSenosti, ta nas
nep'eswdcovala o Ustavu —&déla, Ze dikti je v rodirg lip. Ta nas utvrdila v tom, Ze si ji
mame nechat.

Vim, co bylo div a co je td. Ted’ jsou v nemocnicich psychologové... Ktby mi
tehdy teba dost pomohli, kdyby byli...Rozebira se situaedepdence davatd domi a

ne do Ustavu.

6. Kdy jsterekli svému nejblizSimu okoli o postizeni VasSehe®itlak obtizné to pro
Vas bylo? Jak se zachovalo na Vaséesd? Co rodina?
Samozejme jsme to rodig fekli hned, nerdo smysl to oddalovat. JenzeManzel
a jeho rodie nestali p mn¢. Jen moje mamka atlea byli se mnou. Manzel a jeho rodina
Vérusku nepijali, nechtli, aby byla doma. Chti ji dat do Ustavu. Taky se k ni podle toho
celé léeta tak chovali. Nikdy séeba nestalo, Ze by ji tch§vzala a povozila. Jeste n¢

podporovali mi rodie, psychicky i s p& o malou.

7. Premyslite skdy o reakcich okoli? S jakymi jste geyazi@ setkala?

Nikdy jsem se lidi nebala, deknou, jak se zachovaji. Pr@é o bylo o hodnat to-
ho ¢loveka. Jestli je normalni, tak to pochopi, a kdo jerptec nebo ma problémy sam se
sebou, tak to nechape.

Odmalitka s nama ¥rusSka chodila do divadla, restauraci, vSude. Kamkadézdila
se mnou na tabory. Ale byli jsme spi$ vyjimka. Zatahranii byl uz v té dob uplrg jiny
pristup. Byli dal nez my, takovétl jsme mohli potkat kdekoli. Tam se tak nezavirddy
do Ustav jak tady.

Okoli si na \erusku zvykalo a ona si v podstatvykla i na g. Nauila se jist teba
piiborem, takZe ona zase tak moc nevgvala. Ungla se chovat jako kazdy druhy it
VZdycky byla hezky obk&end, prost ani nijak extra na sebe neuparmrala svym chova-
nim. Navic lidé jsou u nas str&Skonzervativni. Moc si sami nevSimaji, ani nepothva

ani neublizi.



8. Bydlite ve niste nebo na vesnici? Kde myslite, Ze je to jednoduBkdiska fistu-
pu veejnosti k Vam a VaSemu #i? Jak reagovalo okoli na fakt, Ze mateedit

s mentalnim postizenim (myslim tim sousedy atd.)?

Bydlime v menSim &stt. No, sousedé naopak nebyli tak nevSimavi jakotrista
okoli. Kdyz vidi Werusku,reknou ji: ,Ahoj \VErusko, jak se mas, calds?" Nevyhybaji se
komunikaci, i kdyZ ¥di, Ze se s ni dorozumiiih Prost ji uz znaji.

Ono obecn, mesto se liSi od vesnice. Co se tyka sluzeb, to gé seovnavat, je-
nomze dneska uz je to zase dalSi extrém — ty sljsdhy placeny. Neni to uz tak o tom,
pomoct &m postizenym. Je to postaveny troSku jinak. Jsorganizace, které n&dh li-
dech vyloZen vydélavaj. Rizné nadace, charity. Beru to prospis jako vydleénou ¢in-
nost na postizenych. Nebi@lba charitativni koncerty — tlyak malo pe#z dostanou fimo
ti postizeni. Herci si honot&tejre vezmou, i kdyz séika, Ze ne, pronajem sélu to samé, a
tomu, komu to pdt, se dostane minimum.JenomZe pod tuto pokku moc lidi nevidi.

Stve n%, Ze ty penize se rozprchnou na chod nadaci, haljplav kanceldich.

9. Znenily se reakce nejblizSiho okoli k VaSemutdit priibehu jeho vyvoje - tim
mam na mysli chovani okoli po jeho narozedhem dtstvi a te/’, kdy uz je ¥rus-
ka v podstat dospla?

No tak ze z&atku lidi taky ugité newdeli jak se k nam chovat. Ale jak si naMs-

ku postups zvykli, prislo jim normalni ji vidt, Ze chodime po ulici, Ze tady je.

10.Vybavi se Vam situace, kdyjakym zgsobem reagovali VaSi spolupracovnici na
Verusku?
Spolupracovnici ve specialni pedagogice jsou odkgpmtéto problematice, zadni
laici. V tomto mam obrovskou vyhodu&kiSka se mnoudkdy do prace chodila, kolegové

si s ni kolikrat hrali.

11.Styk& se VaSe dits jinymi (nepostizenymi)etini? Jak jste vypozorovala, Ze se
k nemu chovaly/chovaji?
Chodili jsme do parku, mezi druhgaka, hréla si s nima, chodili jsme na koupalis-
té. Nekteré holky chodily i k ndm dotna hrély si s ni. Navic si s ni hraly i kamaradkly o
jeji mladSi sestry a bez probléml ted’ka prijdou, sednou, ona jimé&ao vyklada. Ona

vlastre byla a je mezi zdravejmaitina hodg casto.



12.Vzpomenete si na konkrétni reakci z okoli, ktestaijnimali nejvice a nejm&po-
zitivne (tzn., ublizilo Vam djaké chovani lidi nebo Vastkdo svou reakci naopak
potesil)?
Jakiikam, nikdy jsem si ostatnich lidi nevSimala. Keongumi chovat, p&obych
se méla trapit. UbliZit si nenecham.Clovék si zapamatuje hlaénto dobré. S ¥rudkou
jsem se pohybovala ho&mezi lidmi, pro které nebyl problém se chovéjgmne, mile,

pochvali, pohraji si s nama. Prima.

13.Neovlivnily Vas reakce yejnosti ve vztahu k Vasemuetif?

Je to o sile osobnosti, o prioritach. A ja jseradtala. Aspo myslim.

14. Setkala jste seckdy s dopordenim, abyste VaSe takto postizené aéneli doma?
Pokud ano — od koho a jak toto dopé&eni bylo odvodreno?
Tak v porodnici to bylo automaticke, zéjge do Ustavu, manzel to ¢htaky. Ale
od té doby, co jsme ji pakdin doma, uz nam nikdo nikdy nic ¥i&al o Ustavu. Byla jsem
ale v jiné pozici, illa jsem specialni pedagogiku, mohla jsegrugku vywovat doma.

Mn¢ uZ si to teda nikdo nedovolil navrhnout. Spousticti ma ale jiné zkuSenosti.

15.Co si myslite, po svych zkuSenostech, Ze by ng@iuehlo rodizim, kterym se na-
rodilo dite s postizenim? Co by byvalo pomohlo Vam v minulostby pomohlo
ted?

Zmeéna zakod. To co stat najiklad tel’ vymyslel, davky pro &i a podobs, to je
aplr¢ na hlavu. Formul& pro odbor socialnich sluzeb, tim myslim bodowdnoaeni — co
dit¢ umi nebo neumi a podle toho se davi&mvek, jsou stagné vylozeg pro tlesrg
postizené a ne pro mentélpostizené. Yibec nezohletlji mentalni schopnost nebo ne-
schopnost. Podle té normyage VeruSka chodit do prace,ibe byt naprosto samostatna.

Paskvil ministerstva.

16.Vadi Vam dco na gistupu ,zdravé" véejnosti?
Na lidech jako samostatnych jednotkach mi velicengvadi. Kazdyglovek je jiny,

jeden dobry, druhy Spatny. SpiS mi vadi spabst jako celek a jeji systém.



17.Myslite si, Ze mentalni postiZzenictBts sebou fnasi ,stigma“ (= jakési oznée-
ni)?
Urcité. Mentalré postizeni jsou zkratka jini. A zvika3akové postizeni jako je
Downav syndrom, na tom je jinakost patrna. Svyma znakagkdy upoutaji pozornostfa

chceme nebo ne.

18.Veruska je uz velka, iiete tedy srovnavat — zlepSila se situace akcepteceal
postizenych vejnosti? ZlepSila se pgé statu, moznosti sluzeb... oproti dqived

20 lety?

No to jo, ale ne v porovnani s jinyma z8ma. My nejsme p@d tam, kde jiné ze-
me. A kdo vi, kdy se tam dostaneme. Je tam c&lfma spol€nost, jiny zgisob financo-
vani, jiny vztahy mezi lidma obe&n. Napiklad rgjaké horské restetko v Rakousku —
tam neexistuje Soupnout staré lidi nebo mestalstizené do Ustavu, schovat je. Tam Zi-
vot jde, jak byl po staletiipdtim. Generace po generaci. Zkratka jina mordkast mi
piijde, a za tim si stojim, Ze nas stat pro &i dectla nic vic, nez co &dal pred dvaceti
lety. Jenom je vSechny nezewdo Ustavu, to je asi ten hlavni rozdil. A iémfiict, Ze div
by verejnost tyto dti neakceptovala, to &ité ne. Spis lidé neddéli, dneska je vic informa-
ci.

Nas systém by gh byt aplré jiny. Nadace by nesty byt Zivé z gispsvka. Nap.
n¢jaky tovarnik si #di pii své firme nadaci, tu bude financovat, i ty lidi v ni #gpivky se
dostanou fimo k postizenym. ProSipenize by Sly na konkrétnéasi, ne na chod nadace.

Lidi si ziidi misto a shani si n&jrfinance.

19.Co \Wruska do Vasi rodiny/inesla,¢cim obohatila Vas zivet
Ona je UzZasnej pohoda ed’ feknu réco, co bych ne#la fikat, protoZe to odporuje
tomu vS8emu. Pom&ha mi, uklidi, kafe mi tiyaimyje nadobi, posklada pradlo. Taky si
¢lovek aplre jinak postavi Zetiéek hodnot. Co je podstatny v Zi¢od co neni. Natila
jsem se mit radost z m&lliosti. Na druhou stranu — o to jsem na taih dproti okolnimu
swtu. Jsem zranitelfjSi ve vSem, protoze davanirdz na city, na soudrznost, ngaky

charakterovy vlastnosti a tenéye jinej. Chybi mi ostry lokty.



PRILOHA P IV: ROZHOVOR C. 4

«+ Rozhovor s rodi: matka, otec

s Dité: Jana, ¥k 7, Downiv syndrom

1. Setkali jste se/fed narozenim svého di ve svém okoli i s mentalnim posti-
Zenim? Jaké byly VaSe reakce @a n

M: Urcité ano. Jen mi to t& n¢jak vypadlo. Asi jsem tomutbec ne¥novala pozor-
nost a pesSla to. Nez se Jatkia narodila, byli jsme mladsi a vicenddrezstarostni, kdyz to
teda srovnam s dneSkem.
O: To ja si vzpominam. Kdyz jsem je&&thodil do byvalé prace, kazdé rano jsem po-
tkaval jednoho klginu s maminkou, ktera ho podlesmodila do jaké Skoly.Rekl bych,
Ze ten kluk nil na sto procent Downa, jenze to vim af,tkdy mame Janu. V té défsem
newdél, co mu niize byt, jen Ze je postizeny. No ale — Ze bych sigiaval své reakce?
ProSel jsem kolem nichgkdy jsem se naépousmal. De facto jsem tu pani na jedné stra-

né litoval, na druhé stramale obdivoval.

2. Diagnozu mentalni retardace jste agedem nexdéli...?
M: No, to je pra¢ to. Pra¥ Ze wdéli... Doktai objevili problém se srdkem. A tim
se odstartovala vina vy$ehi. To bylo nejhorSi obdobi naSeho Zivota.
O: Tak tak. Jako by nesit srdicko. Je&t ten Dowriiv syndrom. To se neda popsat,

jak ndm bylo. O tom bych radSi ani nemluvilRozhodli jsme se pro dia to je hlavni.

3. Jak Vam byla slena informace o postizeni VaSehawi?
O: Ta pani doktorka byla naSe dlouholetd znam&etakto to pro ni samotnou bylo
téZSi. Snazila se. Ale takovou informaci vaniaou fict jakkoli mile, ale to steganepo-

muze.

4. Co se dlo, kdyz se Jarka narodila?
M: Toho okamziku jsem se stradlibala. Jak bude mala vypadat? Co k ni budu citit?
Vibec jsem si to nedokazala@epstavit! Rodila jsem cigskym fezem, kwli pfipadnym
komplikacim. Na&tsti vSecko probihalo v padku. A kdyz jsem ji poprvé uvith, uplre

m¢ dostala. Takova malinka, hezé@ a gedevsim moje.



5. Jaké byly reakce zdravotnického personalu (iékaesticek)? Vypozorovali jste
nejaké negativni nebo pozitivni reakce po narozetdtadiv nemocnici? Pomohlo by
Vam, kdyby v nemocnicich byléco ,jinak*?
M: Na doktory si nerizeme stzovat. Redem se fipravili na mozné komplikace, které
naststi nenastaly. A jinak i ségtky se asi chovaly normainLeZely jsme v nemocnici o
néco dyl. Po porodu jsem si jich nevSimala, ale twoS& mi mozna zdalo, hla¥ymeda na
jedné sese, Ze se diva jinak, di¥n. Mozna nechapala, ptgsme se rozhodli pro tak po-

stizené dit, nevim. Nebylo mi to celkem mogigmné.

6. Kdy jsterekli svému nejblizS§imu okoli o postizeni VaSehie®itlak obtizné to pro
Vas bylo? Jak se zachovalo na Vaséesd? Co rodina?

O: Rodina to ¥déla hned, jak jsme to zjistili my. Celkem nas podp@ia, nikdo nas

velice nepemlouval, rozhodnuti stejrbylo jen na nds. Jsmeiici, takze jsme o potratu

ani nijak zvlag neuvazovali.

7. Premyslite skdy o reakcich okoli? S jakymi jste gevaz®@ setkali?
M: To vite, Ze jo. Lidi dokazou byt hodrezli, kdyz chgji. Ze za&éatku jsem byla
s malou jenom doma, jezdili jsme po doktorech ameai lidi se mi ani nechib... Rikala
jsem si, pré bych jim ntla cklat tec? Pak nd ale manzel femluvil. Lidi ve mest stejre
nevi, Ze mate takové problémy, to vi jen ti nefiliDo k@&arku se nikdo ani nedival. To
spis az kdyz uz Jatkia chodila, okoli vidlo, Ze s ni &co je.
O: Presre tak. Mre to bylo jedno, ja jsem se reakci nebal. #dknu vam, Ze ¢kdy ma
co cElat chlap, jakoZzto otrlejSi, aby skousl chovagktarych lidi. Kolikrat se mi totiz stalo,
Ze si druzi o nas povidali. Mysleli si, Zze je n88ly. Vy jste se ptala na keptjSi reakce
Zze? Pomlouvani za zadyA. pak jes¢, co jsem Uplé nesnaSel a pad nesnasim, je litova-

ni. Kdyz rekdoftika: to sou chudéaci, maji takovéoto. Z toho se mida Spats.

8. Bydlite ve riste nebo na vesnici? Kde myslite, Ze je to jednoduBkdiska fistu-
pu veejnosti k Vam a VaSemu #i? Jak reagovalo okoli na fakt, Ze mateedit
s mentalnim postizenim (myslim tim sousedy atd.)?
O: Bydlime ve mist. Tak abych vam tdéekl popdadk. Mésto je ngsto a vesnice je

vesnice. Jak to chodi na vesnici, nevim, jsem kypiméstak”. Predpokladam, Ze tam zna



kazdy kazdeho, jak sgka, ,vidi si az do huby“. TakZze hned vi, Ze tii anaji postizené
dité. U nas to bylo jiné. O postizetdsem ¥déli lidi z baraku, to je jasné. Ale kdyz jdete
po ulici a potkavate nezname lidi, tak ti to podiepé newdi. Sousedé nahodili neutral,
n¢jak si nds moc nevsimali. Jodtse nas na Janu i zeptaji, uz je tazéem jiném. No a ti
cizi, tak to jsou &kdy experti. Nkdo se nam radsi vyhne¢kdo kouka radsi do zeiAle
pozor, taky se najdou takovi, ktese nevyhybaji a do zeémmekoukaji. A je&t abych se
vratil k tomu nestu. Je tu vic lidi, takZe vic reakci. S tim muspuoétat. Ale Zivot mi tu
piijde daleko jednodussi. Mdme to blizko k iBk&am chodime celkertasto, blizko do
Skolky, tal’ do Skoly, je vic moznosti. V blizké dbhagiklad uvazujeme odpaké asisten-

ci pro Janiku.

9. Znenily se reakce nejblizSiho okoli k VaSemutdit priibehu jeho vyvoje - tim
mam na mysli chovani okoli po jeho narozedhgem raného éstvi a te’, kdy uz je
Janicka \etSi?

M: Ja myslim, Ze jo. Kdyz se Jé&ka narodila, jsme se'gstali stykat se znamyma. Uz
ani nevim, pro presré. Byla jsem p&d doma, oni za mnou sami od sebefidé@m ja jsem
je ani nezvala. | kamaradky byly takové, odtazfték jsem jim jednou zavolala prijdou
na navitvu, no a po chvilce povidani bylo vSechno skoro jeitv. Vidély, Ze uz jsem na

tom dol¥e a hlave vidély Jantku, jak je mila a krasna.iéba se ji tak jako baly, nevim.

10.Vybavi se Vam situace, kdyjakym zgsobem reagovali VaSi spolupracovnici na
Janicku?
M: Tak ja jsem s malou doma, takové zkuSenosti mema
O: S kolegy z prace nemam zwladobré vztahy...O rodire se s nimi celko¥ nijak
nebavim. Kazdd mametgvzivot. Parkrat pro i manzelka fijela i s malou do prace. No,

zirali. Jedertekl: ,Ona je postizena!“a vic nic. Nekomentovalnjsto.

11.Styk& se Vase dits jinymi (nepostizenymi)étini? Jak jste vypozorovali, Ze se
k nemu chovaly/chovaji?
M: Mezi zdravymi @tmi se moc nepohybujeme. Mozna je to i tim, Ze ckannema
sourozence. Setkavame se€abs dtmi, ale se stejnym postizenim. Aleltgsme nedavno
byli v zoo a tam bylo &i spousta. A bec mi nefisSlo, Ze by se chovalygjak jinak. Pro-

Sly kolem nas a ani si nevSimaly, Ze s dkou réco je.



12.Vzpomenete si na konkrétni reakci z okoli, ktestaijnimali nejvice a nejm&po-
zitivne (tzn., ublizilo Vam djaké chovani lidi nebo Vastkdo svou reakci naopak
potesil)?
M: Co me naprosto dostalo, byl proslov jedné pani, ktera ke asi nema v p@d-
ku, protoze nam dkolikrat do @i fekla, Ze mame radstigtat doma a nechodit ven mezi
lidi. Nechapu jeji postoj, my jsme ji nikdy nic $pého neuélali. Asi si mysli, Ze nemame
pravo byt na viejnosti. Kde na toifsla?
O: Ta pani by se nad seboulemrozhod® zamyslet. M jeSg dostalo, jak jsme jeli ve
vlaku, a starSi par si od nas odsedl. Jen jsentikidavou. Abysme jim nahodouéno
neuctlali? Vzdy hodrgjSi di nez Jana neni.
M: Vzdycky m& na druhou stranu straSpotsi, kdyz teba lidi od nas z baraku jdou

kolem nas, pozdravi i malou gkaly pochvali, Zefeba povyrostla.

13. Neovlivnily Vas reakce yejnosti ve vztahu k VaSemueti2
O: Kdyz vas a vaSe diporad rekdo lituje, jakoZe u nas tomu tak bylo, tak potomditen
problém nezét se taky litovat...Vy uz teba ®jak ten problém fekonate, ale diky ostat-

nim se do § zase vratite.

14.Setkali jste sedkdy s doportenim, abyste VaSe takto postizené dén#li doma?
Pokud ano — od koho a jak toto dopéeni bylo odvodreno?

M:  Tohoto jsme nassti byli uSeteni. Stalo md hodre sil obdobi ¢hotenstvi. My jsme

byli rozhodnuti pro d& ale vys¥tlete ostatnim, Ze ho chcete i postizené. Pak oz ma

kdo nic nenamlouval a nevymlouval.

15.Co si myslite, po svych zkuSenostech, Ze by ng@iuehlo rodizim, kterym se na-
rodilo dite s postizenim? Co by byvalo pomohlo Vam v minulostby pomohlo

ted?
O: No vite, ono je sice hezke, Ze ma spobst vytvdeny réjaky systém pomoci, jen-
Ze. Je tu ,jenze". Zkuste si stoupnout do frontylrek s Zadosti o &co. Pracovnici jsou

tam rekdy tak gijemni, Ze siikate, jestli si to jegtnerozmyslite. Stat vymyslel, Ze mate



narok na to a na to, ale kdyz ho chcete uplatdittoutak jednoduché neni. Zkratka byro-

kracie. A to nemluvim o tom, Ze musit&¥t, na co vSechno vlastien narok méate.

16.Vadi Vam dco na gistupu ,zdravé" véejnosti?
O: Ja nevim. VyloZzennegativniho chovani si préshevSimam, jsem uz takovy. Ale
jak uz jsemtikal, nesnasim, kdyz naskdo lituje. VZdy' my jsme ngli mozZnost Zit jinak,

bez Jany, a nedlhli jsme to.

17.Myslite si, Ze mentalni postiZzenictBts sebou finasi ,stigma“ (= jakési oznée-
ni)?
O: Jo, vy myslite jakaréba gjakou nalepku naele. Zkuste si dateba hrnec na hlavu
— to budete ozri@na az az, vSichni na vas budou ziratak réco takového je mentalni

postizeni. Normalni to neni, teda pro ostatni, s jo, ale Spatné to také neni. Rrast

je.
18.Janicka je uz o Bco malo ¥tSi, mizete tedy srovnavat — zlepSila se situace ak-
ceptace mentathpostizenych vejnosti? ZlepSila se pé statu, moznosti sluzeb...
oproti dok¥ pred 7 lety?
O: Ani nevim. Mentalita lidi mi fijde paad stejna. Bti ¢casto pevezmoutizné formy

chovani po svych roéiich, ¢asto se chovaiji jako oni, takze to pakie dal. Ale jsowim
dal vic svobodomyskjsi, takze ti sil&jSi si udlaji viastni obrazek na Zivot. A to je deb
Jak mluvite o akceptaci — lidi akceptuji uz kdemy, mame utit¢ lepSi postaveni oproti
jinym rodinam, co zazily jinou dobu. Na druhou strani @ijde, Ze dnesni doba je posta-
vena na co nejdokonalejSiloveku. Vzdy jsou toho plnécasopisy a vidime to i
v televizi. Chyby, minusy, nedokonalosti, to vitarehi. No a politika statu, o tom je Skoda
mluvit. VZzdycky se vymysli &aké zakony, které, aby byly ku pr@spu, jsou naopak jest
pritézi.

19.Co Janika do Vasi rodiny finesla,¢cim obohatila Vas zivet
M: Mam malou moc rada, je totnpoklad. Bez ni bych byla prazdna, s kym bych se

kazdy den mazlila? Za jeji zdravi bych daléjsiivot, ale to nejde.



O: Nas Zivot ziskal uptinovy roznér. Prestanete se zabyvat malichernostmi, cenite si

zdravi a sebemensich pokéolMame Janu moc radi a vime, Ze ona nas taky.



PRILOHA P V: ROZHOVOR (.5
+ Rozhovor s rodi; matka

s Dité: Patrik, ¥k 11, Dowriiv syndrom

1. Setkala jste serpd narozenim svého & ve svém okoli gtini s mentalnim posti-
Zenim? Jaké byly VaSe reakce @a n
Ano ano, setkala. V sousedstvi bydlela postizené&dka. Jenze ona byla jediaké
na voziku, nemohla s&lbec pohybovat. MoZna to byla obrna. Ani nemluwviteyc si s¥ta
neuzila. Straghjsem ji litovala, takova chuderka to byla, za namohla, nic neudala a

tak dopadla.

2. Diagndézu mentélni retardace jste agedem neédéla...”?
KdeZe. Kdybych #d¢la, nevim nevim, jestli bych to zvladlacsét predem co vas
¢eka, Ze se vam narodi @& Downovym syndromem, vZge neniZete ani ptadre téSit
na miminko. Zase na druhou stranu, uz jste &iprgvena. To byl jako bleskdstého ne-

be. NegerrgjSi chvilka, jakou jsem kdy zaZila. To bylo hnedgmmrodu.

3. Jak Vam byla sflena informace o postiZzeni VaSehawi?

Jak? To ani necéjte vedét. Vibec, ale vibec na to nevzpominam rada. Nevim, jak
mohla pani doktorka ziskat diplom, kdyZz neumi jednidmi. Nengla jsem sebemensi
poreti, Ze je ®co v nepdadku. A ona na mvyhrkla réco v tom smyslu, Ze dife mental-
n¢ postizené, ma Dowiv syndrom a nic zd& nebude, bude neprospivat, bude megtaln
zaostalé a kdesi cosi. V¥ilia to nejhorsi, ja jsemibec nechapala. Najednou pfosema-
te zdravé miminko. Blakou dobu jsem si dokondékala, jestli by nebylo lepsi, kdyby se

viubec nenarodilo. Co h#eka za zivot, co naska za zivot.

4. Co se dlo, kdyZ se Patrik narodil?
Tak par hodin po porodu, jak uz jséthkala, n& naprosto odrovnala doktorka. Dali
mi prasky, no a ja jsem spala a spala a nejraddi bg ani neprobudila. Kdybych ném
svou malou Verunku, asi bych to nezvladla. A mamiel té dok taky hod® pomahal,

snazil se byt silny, i kdyZ byl stgjma dr¢ jako ja.



5. Jaké byly reakce zdravotnickeého personalu (iékaesticek)? Vypozorovali jste
nejaké negativni nebo pozitivni reakce po narozetétediy nemocnici? Pomohlo by

Vam, kdyby v nemocnicich byléco ,jinak"“?

O pani doktorce si myslim dodneSka svoje a radSude nadavat. U ségtek to
bylo trochu jiné. Takova jedna uz starS&esvenou hlavou, to si pamatuju, byla steasn
hodna. Ani nic moc¢ikat nemusela, vzdycky kdyZz mi nesla dalSi praékypohladila a ze
bude zase ddb. Kdyby se tak chovala i ta doktorka, mohla js&bd byt na tom psychic-

Ky lip... Aspai troSku nadje, Ze to nebude tak hrozné.

6. Kdy jsterekli svému nejblizSimu okoli o postizeni VaSehteditlak obtizné to pro
Vas bylo? Jak se zachovalo na Vaséesd? Co rodina?
Ja jsem se o nic nestarala. VSechrib ma starosti manzel. Ten tekl rodirg, vi-
bec nevim, jak to zvladl. Mala jenongdéla, Ze je braicek nemocny. Rode stali g nas,
maminka n¢ drZzela nad vodou, pomahala mi starat se&to tlevim pra@, ale tak gjak

meéla dokoncaasem bliz k Patrikovi nez k Verunce.

7. Premyslite akdy o reakcich okoli? S jakymi jste geyazi setkali?

Ze zaatku jsem byla fakt hrozna. StraSjsem se béla, co lidi buddikat. Co to
mam za di, Ze je to moje vina. Pak jsem se jednu dobu zake bo budodikat, kdyz
Patrik feba je&t nechodil a uz chodit & Ze to bude &komu podeielé. Kdo nevi, ten se
divi. Ale jinak ani nevim, co je n&gsejsi... VétSinou asi nic. Zadné reakce. Lidi maji

svych starosti dost, tak se nepletou do dalSich.

8. Bydlite ve riste nebo na vesnici? Kde myslite, Ze je to jednoduBEdiska fistu-
pu veejnosti k Vam a VaSemu &i? Jak reagovalo okoli na fakt, Ze mateedit

s mentalnim postizenim (myslim tim sousedy atd.)?

Bydlime sice ve @st, ale jakeé to je ksto. Malé, Zijeme v podstaha vesnici. Si-
ce se tady neznaji ag@wsichni, ale ¥tSinu zname minimathod vidéni. Sousedi, tak to je
kapitola. Neéekli jsme jim to hod& dlouho. UZ ani nevim, jak toiesré bylo, kdy se to
dowdeli. Ale naSi sousedé jsou fajn, dokonce jedna pamaproti mi Patrika parkréat hli-
dala. On jednu dobu strasSrad utikal, takze jsme ho muselifpad hledat. A sousedé nam

pomahali, ti nejblizsi si vS§imali, kdyz ho ¥ld kam zrovna Sel.



9. Znenily se reakce nejblizSiho okoli k Vasemwtdi prizbehu jeho vyvoje - tim
mam na mysli chovani okoli po jeho narozedgm raného éstvi a te/’, kdy uz je

Patrik wtsi?

A co ja vim. Po porodu jsmedin sami co @lat, uz si to pesré nepamatuju. Ale jo,
ty zatatky, kdy musite kazdému vy&iovat, Ze maly neni Upintak zdravy. A kdyZ se teda
nékdo zeptal, a co mu teda je, no to byldneska to v naSem okolédi vSichni, uz ne-
musim nikomu nidikat. Lidi si zvyknou na vSechno, takze i ti, kteryo ctlalo dkiv pro-

blémy, jsou té’ v pohod.

10.Vybavi se Vam situace, kdyjakym zgsobem reagovali VaSi spolupracovnici na
Patrika?
Tak to si asi nevzpomenu na nic. Osdo nikdy nevidli a jinak o fm mluvim

normalrg, takze oni ho berou taky tak. V poléod

11.Stykd se Vase dits jinymi (nepostizenymi)étini? Jak jste vypozorovali, Ze se

k nemu chovaly/chovaji?

Tieba te& k nam sem tam chodi na na¥st sousedina dcera, ma Sest rbkJsem
rada, Zze si ma Patrik s kym hra@l&ji blbiny, ona vzdycky &co vymysli. Ale je to mala
potvirka. Ona vi, Ze ma navrch. Vzdycky Patrikovi nakazema udlat a on to udla a ji
se to stradhnlibi, protoZze doma musi poslouchat ona. Ale Paiiko nevadi, tak to zatim
nevadi ani m& | kdyZ ne to trochu zlobi. Zase na druhou stranu, Patrikkakgo oprav-
du nechce, tak si dupne a ne&ladto. Dcéiny kamaradky k nAm moc nechodi, ale kdyz

jednou zaas gijdou, pozdravi i Patrika a jsou v poligchormalni.

12.Vzpomenete si na konkrétni reakci z okoli, ktestel ynimala nejvice a nejmeén
pozitivre (tzn., ublizilo Vam éaké chovani lidi nebo Vagkdo svou reakci naopak
potesil)?
Potsi me kazdy, kdo se k nam chova uplnormalrg. Asi tak. Vim, Ze mi uZ neby-
lo hodrekrat nsco pijemného, jak se lidi divaj, jak mluvi, aledtsi réjak nemizu vybavit

konkrétni pipad. J& to Spatné dycky hned zapominam.

13.Neovlivnily Vas reakce xejnosti ve vztahu k VaSemuetif?



Se to stydintict. Ale kdyz se Patrik narodil, bala jsem se,t@mkvladnu, jako mys-
lim jako matka. Jak ho dokdzu mit rada. Abychemnmevidcla jenom rgjakého chudéka,
ktery je postiZzeny... Ale to se nasti viibec nestalo, kdyZ jsem si to urovnala sama ¥ sob

a \déla, jak na tom jsem, uz to bylo dobré. Ostatsiteta asi neovlivnili.

14.Setkali jste sedkdy s doporgenim, abyste VaSe takto postizené dén#li doma?

Pokud ano — od koho a jak toto dopéeni bylo odvodreno?

Minimalné to fikali dva doktdi v nemocnici, kdyZ se Patrik narodil. Oni, jako-od
bornici, vidgtli jako nejspraveyjSi a pro nd nejlepsi cestu Ustav. Rodina rast byla i
mne. JenomzZe pak do dmryly i mé kamaradky. V té deéhese teda kamaradky, deuz se
spolu nebavime. Nevim, myslim, #&aly, Ze uz jedno zdrav&thtko mam, to byl hlavni

duvod, a nepdtbuju jako velkou z&F to postizené. To bylo fakt hnusné, té dostalo.

15.Co si myslite, po svych zkuSenostech, Ze by ngefehlo rodiim, kterym se na-

rodilo dite s postizenim? Co by byvalo pomohlo Vam v minulostby pomohlo

ted?

Vite, mrgé by treba daleko vic nez prasSky pomohlo, kdyby se mritda mluvil.
Rekl, Ze to zvladneme, Ze to nebude t&kne. ProtoZe takové tadtge. Mng stasi, kdyz ke
mn¢ Patrtek @ijde a da mi obrovitanskou pusinu. Nevim, jak tég#, mozna maji dnesni
maminky v nemocnici moznost gkym mluvit. Teda krord doktora. Ten vidi jenom to
postizeni... Vim, Ze myslim hodrdopredu, ale uz & se snazim Sigt a myslim na to, az
bude Patrik velky a j& stara. Chéag bydleni myslim. S ostatnima postiZzenyma by mu ta
mohlo byt dobe ne?

16.Vadi Vam éco na gistupu ,zdravé” veéejnosti?
Nekteri lidi by se mohli chovat vic ohledugin Kdyby se radSi zdrZeli svych ubo-
hych koment#i. Ale takovych neni na&ti moc, jinak bych se zblaznila.

17.Myslite si, Ze mentalni postiZzenietBts sebou fnasi ,stigma“ (= jakési oznée-
ni)?
Urcité. Ted’ si vzpominamitba na jednu stau, jak byla vymogna. Uplny hipik.
Taky se za ni na ulici kazdy ¢&. Akorat v naSemifpact ne kazdému se to zamlouva, to

ozna&eni pro nas neznamena nic moc dobreho.



18. Patrik je uz o Bco malo ¥tSi, miZzete tedy srovnavat — zlepSila se situace akcepta-
ce mentéalda postizenych vejnosti? ZlepSila se pé statu, moznosti sluzeb... oproti
dol¥ pred 11 lety?

Co si myslim ja, je, Zer¢ba dnesSni mladi jsou na tom daleko lip. R&msi vzpo-
mnet, jestli se k nam ¢kdo z mladych zachoval SpatnvVzdycky to byli spiS dosgi a
hodre taky dichodci. Asi maji zazité ty Ustavy, Ze postizenyngomalniho si¥ta nepati.
Asi. Ale to je teda tbec neomlouva. Jim snadijde normalni, Ze jejich vlastnit je ne-
vahaji sttit do Ustavu, aby se & memuseli starat? Vystlete mi, pr@ se v posledni dab
stavi tak moc penzidna domow pro dichodce? V tomto si myslim, Zze se mentalita lidi
neznenila. Kdo je neuzitény, ten pat na réjaky okraj spolénosti. No a par sluzeb mozna

piibylo, ale myslim, Ze zas takova slava to neni.

19.Co Patrik do VaSsi rodinysnesl,¢im obohatil Vas Zivet
Je to niyj kluk, sice vim, Ze na thbude zavisly ptad, proto se bojim, aby se se
mnou réco nestalo. Co by potom bylo s nim? Verunka byseédakazala sama o sebe po-
starat, ale fdat ji jeSt brachu? Nevim, jestli by to bylo fér. Miluju obtepg, bez nich
bych to nebyla ja.






PRILOHA P VI: ROZHOVOR C.6

+* Rozhovor s rodi: matka

< Dité: FrantiSek, ¥k 13, Dowriv syndrom

1. Setkala jste serpd narozenim svého & ve svém okoli gtini s mentalnim posti-
Zenim? Jaké byly VaSe reakce @a n
Opravdu asi nee. Ale byl tu viastfeden chlapec, Lldnek, jeho matka byla spolu-
pracovnice moji maminky. On byl straStiusty. Jeho matka ho jenom vykrmovala, on byl
zaveny pdad doma. Katastrofa. Bylo rémo lito. Postizenédti urcité byly. Ale ja jsem si
jich zatala vSimat, az kdyz se narodil Fanulek. Uz jsemtpetha ¥déla, Ze to a to détv
koc¢aru bude postizené. Ale do té doby jsem tomwmevala pozornost. Opravdu téigio

az s Fanulkem.

2. Diagndézu mentélni retardace jste agedem neédéla...”?

Nee, ne¥déli jsme to. Dov¥déla jsem se to druhy den po porodu.

3. Jak Vam byla sélena informace o postizeni VaSehati?

Pani doktorka teda ten druhy den po poriikala, Ze to vypada, Ze chlae& bude
postizeny. Ta pani doktorka se chovala UZataktre. To byl tak laskavylovék. Ja jsem
Z toho byla samdejmeé Spatna. A hlavhjsem pdad nerozuréa, co mri vlastre rika. Ne-
chapala jsem to, co mu je Ma pit prsti na kazdé ruce, je v pidku. A byl krdsné mi-

minko.

4. Co se dlo, kdyz se Fanulek narodil?
Byl na jipce, protoZze se naroditqutasré. Lékatm se pak asidto nezdalo dekli
mi, Zze maji podaeni na Dowiv syndrom. Pak jsem tydeekala na vysledky na potvrze-
ni. To byl Sileny tydentekani na vysledky..Vysledky pak teda doslifesre v den mych
narozenin. Ta pani doktorka byla se mnou na pakpjakala se mnou. Sefikala, jaky to

mam darek. Objsme plakaly.



5. Jaké byly reakce zdravotnickeého personalu (iékaesticek)? Vypozorovali jste
nejaké negativni nebo pozitivni reakce po narozetétediy nemocnici? Pomohlo by

Vam, kdyby v nemocnicich byléco ,jinak"“?

Ja jsem asi ia veliké S¢sti, byli jsme v nemocnici v Bé Opravdu si nefizu na
nikoho stzovat, naopak na tu pani doktorku vzpominam dietelobrém. Dokonce, kdyz
jsem si newdéla rady s matikatym, pomohli mi hod& Sice & v nemocnici nazlobili
praSkama. Ckti mé nadopovat, nevim, asi jsem vypadala, Ze tdgepoju. J& jsem jich
odmitla, neuZivala, necita jsem rjaké oblbovaky, cka jsem to zvladit. No a dalSi ¥c
je, ze i kdyz miekli, Ze syn ma Dowltv syndrom, dodneSka fadreé nevim, co znamena.

Paradre to nikdy nevyswtlili.

6. Kdy jsterekli svému nejblizSimu okoli o postizeni VaSehteditlak obtizné to pro
Vas bylo? Jak se zachovalo na Vaséesd? Co rodina?
Mamince sem volala zrovna. Manzekl, Ze kdyZ to budeme zvladat, tak si Fanul-
ka nechame, takze vicengéstal @i mne, protoZze ja sem byla rozhodnuta odatku, ani

na malou chvilku @ nenapadlo, zZe bych ho dala qry

7. Premyslite skdy o reakcich okoli? S jakymi jste gey@zi setkali?

Abych fekla pravdu, myslim si, Ze to okoli dlouhou dobwéadklo, Ze je Fanulek
postizeny. My jsme jim to rfikali, vozili sme ho v k&ée normal, sedl, chodil, vSecko.
A nemozuiéct réco Spatného. Znami chodili, nahlédli dat&ku. Kdyz to miminko vidi-
te, ani vam to nefjde. Driv bych to nepoznalaidba t&’ uz vim, kdybych ho zahlédla. Ale
Svagrova ma horsi zkuSenostiMaly je postizeny vic. A to okoli byvé&kdy hodré kruté.
Kolikrat ji lidi fikali, pra s nim chodi ven, vadilo jim, kdyZz geba hral venku na pisku.

No hniza.

8. Bydlite ve rste nebo na vesnici? Kde myslite, Ze je to jednoduBEdiska fistu-
pu veejnosti k Vam a VaSemu #i? Jak reagovalo okoli na fakt, Ze mateedit
s mentalnim postizenim (myslim tim sousedy atd.)?
Prvni dva roky sme bydleli ve dste, ale vdomku. Pak sme se aifgivali na ves-
nici do jiného domku. Museli sme fidit néjaké zviatka, protoZe je ma moc rad. Nemohla
bych byvat v panelaku. J&%¥m tomu, Ze pro tyhlenctyét to neni dobré. Nékam, ze je

lepSi vesnice nebo dsto, aleiikam, Ze nejlepSi je domek. Zahradajrda bohuzel



| tady tato diibez. Je nateny, Ze rano vstanu, musi ji jit poklidit, sbirgisea... Co by
mné délal celé dny na panelaku, sed pasitate? Nene. A berme to i z jiné stranky. Svag-
rova se synovcem, ktery je také mentahostizny, bydli na panelaku. Ona se boji s nim
nékam wibec jit. KdyZ dojedou k ndm, on je talastny a vyadiny, je to rozdil. Na vesnici
je to ale lepSiteba v tom, Ze ja se nebojim poslat Fanulka do ahchadi ho tam znaji,
jo, do obchodu to mame dvacet kiolkKdyz ho poslu s listkem, doneseipsré penize
nazpatek, &et, oni mu to nachystaji. Vedastié bych si moc nedovoliladit ho takové sa-
mostatnosti. A samdejm¢ Ze se najdou i takovi, Kiese k nam nechovaji nic moc, ale
ostatni sou Uzasni, ty lidi sou i na vesnici i vés#h Do Skoly ho dovezu do #sta, neni
problém, sem rada, Ze tu ta Skotdec je.

Mame ale jednu sousedku... Soused§l®ivek nevybere. Z jedné strany sou hodni,
v pohod, ale z druhé strany... Mdme velikankou zahradu, Edénbyl na konci, ja sem
néco cklala prikréena u zemd blizko rtho. Sousedka #&ale nevidla, myslela, Ze je tam
sam. Afekla réco v tom smyslu: vypadni ty hajzle. J& sem myslggatam omdlim. To je

jediny nejhorsi zazitek.

9. Znenily se reakce nejblizSiho okoli k Vasemwtdi prizbehu jeho vyvoje - tim
mam na mysli chovani okoli po jeho narozedgm raného éstvi a te/’, kdy uz je
Fanulek ¥tsi?

Tak ze z&atku se k nam kazdy choval norm&lprotoZe teba ne¥dél o postizeni.
No a tel? Ja vam ho piim jo? My mame po st totiz same tety. V kazdém obchipda
socidlce, vSude teta. Kdyz dojdu nadi bez FrantiSka, neni to ono. Nechovaji se ta&.mil
On jim da totiz pusenku, on jich pooptula, ja sndéu stzovat. Mozna ho ty lidi fmou
vic nez ostatnidi. ProtoZe je miltky. Ja si s nim tak uzivam. Ale myslim si, Ze jo&te,

je to horsi. Neni uz tak hodny, ale nig& je pro ostatni fad. Sice nevim na jak dlouho.

10.Vybavi se Vam situace, kdyjakym zgsobem reagovali VaSi spolupracovnici na
Fanulka?
Ja byla 3vadlenka, desem teda doma. A spolupracovnice o Fanulkédély. Rek-
ly mu ahoj, doté kdyz se potkdme, dobré. Néhu fict, Ze bysme #i v tomto domacim
okoli néco negativniho.
11.Styka se VaSe dits jinymi (nepostizenymi)étini? Jak jste vypozorovali, Zze se

k nemu chovaly/chovaji?



Ano, byva s édtma. A v pohod. Bratr ma d¥ dcery a vzdycky kdyZ sou spolu, tak

on se stara oén

12.Vzpomenete si na konkrétni reakci z okoli, ktestaiynimali nejvice a nejm&po-
zitivne (tzn., ublizilo Vam djaké chovani lidi nebo Vastkdo svou reakci naopak
potesil)?
No ta sousedka. Hza. Vzdy ja s nim niZu jit do restauracejsnici jsou v poho-
dé, kdyz je pozadam o Ku, donesou, nevadi jim, kdyz maBdi, nez se donese jidlo. Tu
sousedku budu mit v hlayporad. No a na ¢akou nejlepsSi zkuSenost si moc nevzpomi-

nam. Ale &5i me, jak ho chvali paniditelka. Je bezvadna.

13.Neovlivnily Vas reakce xejnosti ve vztahu k VaSemuetif?

No to vibec... Ja rdla Sgsti, fikam to furt.

14.Setkali jste sedkdy s doporgenim, abyste VaSe takto postizené dé@n#li doma?

Pokud ano — od koho a jak toto dopé&eni bylo odvodreno?

Tak pani doktorka nam to saniegr¢ nabidla, to byla asi jeji povinnost. Ale kdyz
vidéla, Ze to nechci, dbec nepemlouvala, byla hodna. Ja byla rozhodnuta okampit-
vodre seméekala dvogata, jedno uitelo jako zarodek no a kdyz se Fanulek udrzel, tak h
piece nedam. Jinak uzénasi nikdo nefemlouval. Svagrova na tom byla dalekiy.h
Doktorka ji kluka poslalagkolikrat do domova s tim, Ze to budou rehabilitageodobs.
JenZze to byl taky Ustav a my sme toduli. Prijeli sme se na & podivat, no on zdopova-
ny praskama, jenom spal, aby s nim dkerolik prace. ¥s. Dicka tam byly v hrozném

stavu.

15.Co si myslite, po svych zkuSenostech, Ze by ngefehlo rodiim, kterym se na-
rodilo dite s postizenim? Co by byvalo pomohlo Vam v minulostby pomohlo

ted”?
To se slozi fikad. Kazdému bych nejvidd@la, aby byl zdravy. Kdyby postizeni-v

bec nebylo.

16.Vadi Vam éco na pistupu ,zdravé" véejnosti?



Chela bych, aby lidi z&ali tyto drob&ky néjak lip vnimat. Lidi se chovaji podle
toho, jak se jim to které ditibi. Takze j4 to mam dobré, Svagrova blbélejlepsi by bylo,
aby se lidi chovali normé#) jako ke kazdému. Tohlenctékam ja. ckam by to tak po-

mohlo, posunulo je to dal. Zadné, ty cheklé ty nemozes.

17.Myslite si, Ze mentalni postizeniethts sebou finasi ,stigma“ (= jakési oznée-
ni)?
Tak na Fandovi to de poznat, ale ne zas tak mak.thipoznaji spis az kdyZ pro-

mluvi. Ozn&eny svym zpisobem ale asi je.

18. Fanulek je uz o dto malo ¥tSi, miZzete tedy srovnavat — zlepSila se situace ak-
ceptace mentathpostizenych vejnosti? ZlepSila se gé statu, moznosti sluzeb...
oproti dok¥ pred 13 lety?

Byla sem se podivat v dombpro tyto dti. No hriza, nikdy bych tam Fanulka ne-
dala. Libi se mi aleféba psadani specialnich olympiad. Kus degu utité je. Driv, jen
Ustav. Zadn& 3kola, schovat je.dTeZ to jde nadsti takovym stylem, Ze lidi, to okoli si
pomalu zvyka. Bti Zijou v rodinach. DalSi&c je, Zzeclovek vibec ne¥dél, Ze méa na &co
nérok. Ani tel’ vdm toho moc rieknou, ale fece &co. Musite to ¥dét hlavre sami. Kdyz
byly Fanulkovi dva roky, sousedka n& mavolala pes plot, Ze se mam stavit u ni v praci,
ona clala na dadk, a Ze vypoitame rjaké ty gispivky. No nebyt ji, tak o tomdbec ne-
vim. Stat konén¢ priSel na to, Ze musi rodinantigpivat, Ze to je i v jeho zajmu, kdyZ se o

toho postiZzeného rodina stard a nemusi do Ustavu.

19.Co Fanulek do Vasi rodinyimesl,¢im obohatil Vas Zivet
Tyhlencty dti maji vZzdycky kco navic. Co jim firoda vzala, vynahradila jim jin-
de. Taky bych clta mit rékdy jejich zivot. Je fakt, Ze tentdovicek je to jediné, co mam.
Je to moje pupmi Siara. Musimiict, Ze sem rada, Ze ho mam. Kdyz bylehsestra po-

duchlit svého syna, ma jedenact, on nechce.ufpdad, uzivam si to.



PRILOHA P VII: DEKLARACE PRAV MNETALN E POSTIZENYCH
OSOB

.Mentalné¢ postizeni obtizt komunikuji, coz je zbavuje moznosti, aby sami prowali
sva prava a vyzadovali jejich dodrZzovéani. Prot&/alném shromazshi Organizace spoje-
nych narod dne 20. prosince 1971 byla vyhlaSena Deklaracéeeph mentakhpostize-
nych osob.“ (Pipekova, 2006a, s. 51). Ukolem tésklarace je slouzit k ochrartéchto

prav:

1. Mentalre postizeny ma mit v nejvySSi moznérenstejna prava jako ostatni lidské

bytosti.

2. Mentalre postizeny ma pravo na zdravotnipa vhodnou fyzikalni terapii, jakoZ i
na takovou vychovu, readaptaci a vedeni, které mozai rozvinout v maximalni

mozné mie jeho moZnosti a schopnosti.

3. Mentalre postizeny ma pravo na ekonomické zabéepea slusnou Zivotni Groie
Ma plné pravo podle svych moznosti produkdipracovat nebo se zabyvat jinou
uzitenoucinnosti.

4. Pokud je to mozné, ma mentélpostizeny Zit v kruhu vlastni rodiny nebo v radin
opatrovnika a &astnit seitznych forem spolenského Zivota. Proto ma byt v rodi-
n¢, ve které Zije, poskytovana pomoc. Je-li jeho t¥nisdo specializovaného ifa
zeni potebné, maji byt prostdi a podminky Zivota vém tak blizké normalnim

podminkdm Zivota, jak je to jen mozné.

5. Mentalre postizeny ma pravo na kvalifikovaného opatrovni@kud to vyZaduje

ochrana jeho dobra a zajm

6. Mentalre postizeny ma pravo na ochranteg jakymkoli vykdistovanim, zneuZzi-
vanim nebo ponizujicim zachazenim. Je#edmetem soudniho stihani, ma mit
pravo na zakonny proces s plnym uznanim svého &tgipowdnosti, ktery vyply-

va jeho z jeho mentalniho stavu.

7. Jestlize wkteri postizeni nejsou schopnéiiné vyuzivat souhrnu svych prav vi-d
sledku hloubky svého postizeni a jestlize se ulgdtieba omezit tato prava &u
casténe, nebo uply, pak musi postup pouzivany zéelem omezeni nebo zruSeni

téchto prav chranit postizeného zakemmoti jakékoli forn¢ zneuziti. Tento postup



by meél byt zaloZzen na hodnoceni kvalifikovanych ziiaktei by posoudili socialni
zpisobilost postizeného. Omezeni nebo zruSeni prabyngodrobeno periodic-
kym revizim a musi byt odvolatelné u vy3Sich insfit (Svarcova, In Pipekova,

2006)



8. PRILOHA P VIII: MYTY, STEREOTYPY O LIDECH S MR
VERSUS REALITA

MYTUS X REALITA
o Dite s postizenim je pro rodinu néstim...

Atmosféra v rodig, ve které Zije dé s postizenim, neni odliSna od jinych rodin; jeigka

na riznych okolnostech stejpjako je tomu v kazdé jiné rodin.

o Deti s postizenim jsou obtiZnzdlatelné. Nejlépe secuia pracuji ve specializova-

nych z&izenich...

Kazdyclovek je vzdElavatelny, ma schopnostitise. Dilezité jsou pozitivni vzory a vza-

jemné fisobeni...

o Clovek s postizenim se nedokaze sam rozhodnout, vyibzatekolika moznosti.

Rodi nebo asistent zagprozhoduje, i kdyz je dosly...

Clovék s postizenim méa pravo volby. S dostatsu podporou se dokéaze rozhodnout — po-

moc ale nesmi omezovat jeho svobodu gvyimdividudlni fst...
o Lidé s postizenim jsou jprostlé @ti“ a jako s dtmi je t'eba s nimi jednat...

Kazdyclovek — i pres svou odliSnost — je vyjiniay, a tak jej taky musime chapat a respek-

tovat, jednat s nim s Uctou...
o Clovek s postizenim neni schopen bydlet samaStagtarat se sam o sebe...

Clovék s postizenim je stiméienou podporou schopen samostdiydlet a starat se sam o

sebe...

o Lidé s postizenim nejsou schopni lasky a partnasketahu stejhjako zdravi li-
dé...

Laska, cit, naklonnost je dana vSem bez rozdilu...
o Svoji odliSnost silovek s postizenim needomuije...
O své odliSnosti lidé s postizenim zpravidégiva jsou o ni také schopni mluvit...

o Clovek s postizenim by nikdy nérpodstupovat sebemensi rizika...



Podstupovaniiméienych rizik je pirozenou soéasti procesudeni se...
o Clovek s postizenim neni schopen pracovat samastatn

Clovék s postizenim je stimérenou podporou schopen samostairacovat. ..
0 Zdravé dti nejsou schopny mezi seb@pout postizené dit..

Praw déti jsou ty, kdo n&eSi postizeni svého vrstevnika; dokazi mu nejlépei@irozers-

ji porozungt a @ijmout ho mezi sebe...
o0 Lidé s postizenim se nejlépe citi mezi svymi...

Lidé s postizenim si vybiraji své&gtele, kolegy, partnery st&jjako vSichni ostatni — u

druhého hledajii@atelskost, umnost, ote¥enost, komunikativnost, smysl pro humor...

o Clovek s postizenim je nesvépravny, nerozhoduje sarelmy sema ani @lnsky

prikaz...
Clovek s postizenim ma mit volbu co nejvice rozhododat ga sebe...

(Myty a realita, 2005)



