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ABSTRAKT

Predkladana bakalaiska prace nese nazev ,,Role nestatni neziskové organizace
Vpéli Ojedince s Downovym syndromem®. Teoretickd ¢ast prace se vénuje
charakteristice Downova syndromu. Definovany jsou formy tohoto postizeni a jejich
vliv na osobnost. Uvedeny jsou dostupné¢ formy péce a vhodné terapie, které takto
handicapovanym lidem pomahaji zlepsit kvalitu jejich Zivota. Pozornost je cilené
zamé&fena na nestatni neziskové organizace. Duvéra ve smysluplnost a efektivitu jejich
prace je motivem pro vybér a zpracovani této bakalaiské prace. Empirickd ¢ast je
analyzou ziskanych dat vramci smiSeného vyzkumu. Zvolenymi metodami jsou
rozhovor a dotaznik. Kombinaci obou metod jsou pfedstaveny dvé organizace, které se
zaméfuji na pomoc lidem s Downovym syndromem v Ceské republice. Tato Gast
bakalaiské prace prinasi vysledky, které odpovidaji na zvolené vyzkumné otazky
zjist'ujici roli nestatni neziskové organizace v péci o jedince s Downovym syndromem.
Dale je porovnavano napliiovani jejich poslani a rozsah nabizenych sluzeb. Zavérem
jsou vysledky dotaznikového Setfeni, kde jsou respondenty rodi¢e vyuZzivajici sluzeb
zvolenych nestatnich neziskovych organizaci, konfrontovany s uskute¢nénymi
rozhovory se zastupci vedeni téchto organizaci. Vytvaii se tim prostor
k jejich objektivngjsimu hodnoceni. Sekundarné se zde nabizi otazka k premysleni

o tom, jakym smérem by se mohly ob¢ organizace ubirat v budoucnu.

Kli¢ova slova: nestatni neziskova organizace, NNO, Downiv syndrom, mentalni

retardace, rodina, terapie



ABSTRACT

The presented thesis is entitled The Role of Non-Governmental Organization in
the Care of Down Syndrome People. The theoretical part of the thesis characterizes
Down syndrome and defines all the forms of this disability and its impact on
personality. It lists available forms of care and appropriate treatment, that help people
with Down syndrome to improve the quality of their lives. The attention is specifically
focused on non-governmental organizations. The author chose and elaborated this thesis
because she believes in the sense and efficiency of NGOs operation. The empirical part
brings the analysis of the collected data within the joint research using the methods of
an interview and a questionnaire. By means of these methods the thesis introduces two
organizations that focus on helping Down syndrome people in the Czech Republic and
provides results that respond to the given research questions about the role of NGOs in
the care of Down syndrome individuals. Furthermore, this part compares the extent to
which they fulfill their mission and scope of services offered. The closing part brings
the results of the survey, where the respondents were the parents using the services of
NGOs, and these results are confronted with the interviews held with the management
representatives of these organizations thus creating space for more objective evaluation.
Secondarily, there are some suggestions about the possible direction of both

organizations in the future.

Keywords: non-governmental organization, NGO, Down syndrom, mental retardation,

family, therapy
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UvoD
»Nic neni na svété cennéjsiho, nez kdyz jeden podpird druhého.
Svétu jsem jen jednim clovékem, ale jednomu lovéku miieme byt celym svétem. “*

Bylo-li ndm do vinku dano zdravi, jakozto nejcenngjsi a penézi nevycislitelny
dar, ziskali jsme tim obrovskou silu. Moznost budovat si Zivot vlastnimi silami dle
svych predstav a piani. Na svéte ziji ale také lidé, kteti takové Stésti nemaji. Jsou vice ¢i
mén¢ odkazani na péci a podporu druhych. Jednou takovou skupinou lidi jsou ti, ktefi se
narodili s vrozenou chromozomalni vadou, kterou nazyvame Downtv syndrom. Praveé
o0 nich pojednava tato bakalaiska prace. Vénuje se lidem, ktefi sice potiebuji specialni
péci, ale nejsou zdaleka tak nesamostatni a uz viibec ne nevzdélavatelni, jak se mnozi
mylné¢ domnivaji.

Toto tvrzeni potvrzuji ¢aste¢né mé vlastni zkuSenosti. KdyZz mi pfed né€kolika
lety pritelkyné sdélovala, Zze se jeji prvorozené dité narodi s Downovym syndromem,
bylo mi ji upfimné lito. Patfila k tém matkam, kterym tato diagndza byla sdélena jeste
pfed narozenim ditéte, tudiz se mohla rozhodnout pro ukonceni téhotenstvi. Pamatuji si
pohled v jejich ocich, ve kterém se skryvalo rozhodnuti v té¢hotenstvi pokracovat. Dnes
ji uz rozhodné nelituji, ale naopak obdivuji. Jsem piesvédcend, ze jeji dnes jiz
pétilennd rodina Zije zcela plnohodnotny zivot. Pfi navstévach jsem na vlastni oci
svédkem toho, jakych pokrokt ve fyzickém i psychickém vyvoji jeji dcera dosahuje.

Zajem o problematiku handicapovanych déti mne ptivedl do nestatni neziskové
organizace Ovecka o.p.s. v Ceskych Budgjovicich, ktera se orientuje na podporu rodin,
které vychovavaji dit¢ s Downovym syndromem. Prakticky okamZit¢ jsem zacala
pfemyslet, jak bych jim mohla byt uZitecna. Kdyz jsem si pied tfemi lety brala domt
utlou informaé¢ni brozuru a DVD, jesté¢ jsem netuSila, jak ji ve velmi kratké dobé
vyuziji. Ziskany material jsem predala na personalni oddé€leni nasi firmy s prosbou
0 sponzorsky dar ve prospéch zmiflované organizace. Byla jsem velmi mile pfekvapena,
kdyZ na ucet organizace byla kratce poté pfipsana nemald finan¢ni ¢astka. Navic, a to je
které pracuji. Piispévek byl poskytnut opétovné v roce 2011 s prislibem spoluprace

I v dalSich letech. Ja osobné si kladu otazku, jak moc muze takova organizace ovlivnit

Y KOPECKA, A., Casopis Plus 21, 2010, ¢. 2, s. 3.



zivot jedince s Downovym syndrom. Zda muze mit nejen dost penéz, ale predevsim

dostatek moznosti, schopnosti a sil stat se ,,jednomu ¢lovéku celym svétem.*

Cilem bakaléiské prace je posoudit vyznam nestatnich neziskovych organizaci
(dale jen NNO) pro rodiny s détmi s mentalnim postizenim, zejména s Downovym
syndromem (dale jen DS) a navrhnout mozné cesty zlepSeni jejich prace a postaveni ve

spolecnosti.

Bakalaiska prace je rozdélena na dvé casti, teoretickou a praktickou. V prvni
kapitole se vénuji klasifikaci zakladnich pojmu a charakteristickym znakiim Downova
syndromu. Vysvétluji jeho pfi¢iny a formy. Zminuji moznosti a vliv prenatalni
diagnostiky na rozhodnuti matky pokracovat ¢i ukoncit té¢hotenstvi ditéte, které se
zjevn€ narodi s postizenim. Duraz je kladen ptfedev§im na to, abych specifikovala

zvlastnosti osobnosti jedince s Downovym syndromem.

V druhé kapitole se ma pozornost posunuje smérem, jak se Vv kontextu d&jin
vyvijel vztah spole¢nosti K jedincim s mentalni retardaci obecné. Pochopila jsem, ze
velkou roli zde hraje to, dojaké miry je spoleénost objektivné informovana
0 problematice osob s mentalnim postizenim. Dosla jsem K zavéru, ze ¢im vice
ptilezitosti k vzajemnym setkanim intaktni spolecnost a postizeni maji, tim mén¢
budeme zit nikoli jen vedle sebe, ale skute¢né spolecné. Zamétuji se také na rodinné
zazemi, protoZe rodinu povazuji za ideélni prostiedi, které je ve spolupraci s odborniky
schopno poskytovat dostatek potiebné péce, lasky a bezpeci.

Tteti kapitola vymezuje prostor, ktery nestatnim neziskovym organizacim v nasi
spolecnosti patfi. Shrnuje zdkladni principy jejich fungovani s ohledem na vzajemny
vztah organizace — stat na poli poskytovani socialni a zdravotni péce. Soucasné popisuji
potize, kterym musi organizace Celit, chce-li byt ispésna, plnit poslani a dosahnout cile,
pro které vznikla.

Na teoretickou ¢ast navazuje ¢ast vyzkumna, kde byly zjistovany podminky ve
dvou NNO zaméfenych na podporu rodin s détmi s DS, v obecné prospésné spolecnosti
Ovedka se sidlem v C. Budgjovicich a v obéanském sdruzeni Spoleénost rodi¢i a pratel
déti s Downovym syndromem V Praze, jejiz pusobnost je celorepublikova. Jde
0 smiSeny vyzkum. Zvolenymi metodami jsou rozhovory se zastupci vedeni obou
organizaci, a dale dotaznikovéa Setfeni, pfiCemz respondenty jsou v tomto piipadé

rodice déti s Downovym syndromem, ktefi jsou ¢leny uvedenych organizaci.



1 DOWNUV SYNDROM

wMilovat to, co je krdsné, neni téZké. Prilnout vSak k jedincim, kterym osud vtiskl znak

odlisnosti, vyfaduje lidi celjch — idi se §lechetnym srdcem.**

1.1 Vymezeni pojmu Downiiv syndrom a zakladni charakteristika

Pro spravné pochopeni diagnézy Downova syndromu je nezbytné vymezit si
zakladni pojem, kterym je syndrom, jakozto kombinace ptiznaki, které se vyskytuji
spolené¢ a charakterizuji chorobny stav urcit¢tho onemocnéni a vytvarejici
rozpoznatelny vzorec. Obvykle je syndrom pojmenovéan podle svého objevitele, ¢ehoz
je dikazem praveé DS.3

Roku 1866 publikoval anglicky pediatr pracujici v Surrey John Langdon Down
(1828-1896) veédeckou studii tykajici se skupiny pacientl, ktefi se svym vzhledem
a projevy zietelné odlisuji od ostatnich pacientll. Jako prvni v historii definuje soubor
symptom, podle kterych tuto anomalii urcuje. Pravou pfi¢inu popsané diagnozy se mu
odhalit nepodafilo. Pro sviij objev ,asiatsky zjev zvolil zavadéjici a v dneSni
terminologii nepouZivany termin mongolismus.” V ptipadé DS uZivame tedy terminu
syndrom zcela opravnéné, protoze v disledku této diagnézy se u cloveéka neprojevi
jedna, ale hned né€kolik odlisnosti. Rozsah téchto odlisnosti byva u kazdého jedince
individudlni.
1.2 Etiologie, vznik a formy DS

Védecky podloZené pfic¢iny vzniku tohoto syndromu zlstaly skryty az do roku
1959. O odhaleni se zaslouzil francouzsky profesor a svétoveé prosluly védec J. Lejeune
(v 60. — 70. letech byl povazovan za otce moderni genetiky a zakladatele humanni
cytogentiky). Byl prvni, kdo izoloval pfebytecny chromozém v paru 21, coz znamenalo
zjisténi skutecné podstaty DS. Svym objevem dokazal, Ze pokud se narodi dité
s trisomii 21, jedna se o geneticky ,,karambol®“. Zcela tak vyvratil domnénky svych
pfedchiidcii o nevhodném zivotnim stylu rodi¢t nebo jesté désivéjsi nazor J. L. Downa

o navratu k primitivnimu mongolskému etnickému plemeni.’

2KALALOVA J., Zkrdcené pri prilezitosti 3. Svétového dne Downova syndromu, 2008, s. 2.
$HARTL, P., Strucny psychologicky slovnik, 2004, s. 268.

4 SELIKOWITZ, M., Downiiv syndrom, 2005, s. 38.

> KOPECKA, A., Osobnost J. Lejeune, Casopis Plus 21, zdii 2006, s. 20.
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Co je tedy skute¢na pficina zpUsobujici tuto genetickou nehodu? Kazda
normalni pohlavni bunka (vajicko a spermie) obsahuje 23 chromozomu. Pii vyvoji
pohlavnich bunék vSak dojde k poruse béhem nondisjunkce, jejiz pfi¢ina neni dosud
znama. Chybny rozestup chromozému v prubéhu 1. ¢i II. meiotického déleni zapiicini,
ze v jedné buiice zlstanou dva stejné chromozomy. Nondisjukce je ptfic¢inou asi 93 %
piipadii DS.°

Podle vysledki chromozomalni analyzy rozliSujeme 3 formy poruchy: volna

trisomie 21, translokac¢ni trisomie 21 a mozaikova trisomie 21 !

Volna trisomie 21

Je nejfrekventovanéjsi pfi¢ina DS, projevujici se asi u 88 % postizenych DS.
Jedna se o pfipad, kdy mechanismus déleni bun€k pfi meidze pracuje chybné, takze
chromozémy 21 jsou, obrazné feCeno, ,slepeny” k sobé a nemohou se oddélit. Po
oplozeni ma vajicko nadbytecny cely 21. chromozém a ten je nasledné v kazdé buiice
postizeného jedince.

Translokaéni trisomie 21

Jeji Cetnost se udava priblizné 4,4 % piipadu a jedna se 0 dédi¢nou formu tohoto
syndromu. V tomto piipadé, a¢ jeden z rodict nevykazuje z4dné znaky, jeho karyotyp
obsahuje pouze 45 chromozémi. To je zplisobeno pfipojenim chromozému 21 k jinému
a jejich spojeni v jeden celek. Obvykle to byva chromozom 14. Tim vznikd vysoké
riziko, Ze ptredd zarodku kromé samotné¢ho chromozému 21 1 tento zmutovany. TakZze
1 kdyZ je jejich celkovy pocet spravnych 46, jsou v karyotypu tii chromozomy 21.

Mozaikova trisomie 21

Jde o formu, u kter¢é PUESCHEL®? uvadi pouze 1 % piipadi, SUSTROVA®
zminuje az 7,7 %. Vyznacuje se tim, Ze tfeti chromozém 21 ma Vv sobé jen urcita
skupina bun¢k. K nondisjunkci dochazi v rané fazi bunééného déleni pii vyvoji embrya,
tedy jejich Cast se vyviji normalné a u ¢asti se rozvine trisomie. Druhou pfi¢inou miize
byt pravy opak, tedy pfi vyvoji embrya s DS miZze dojit u ¢asti bun€k k odstranéni

tfetitho chromozomu 21.

6 SVARCOVA, 1., Mentalni retardace, 2003, s. 125 - 126.
"SUSTROVA, M., Diagnéza: Downiiv syndrom, 2004, s. 43 - 45.

8 PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost, 1997, s. 34.
9 SUSTROVA, M., Diagnéza: Downiiv syndrom, 2004, s. 44.
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1.3 Symptomatologie
Chromozomalni aberace je provdzena ftadou typickych znakl, které se
demonstruji ptredevsim ve vnéjSim zjevu. Dosud bylo klasifikovano 55 téchto

charakteristickych znak, které se vSak malokdy vyskytuji naj ednou.™®

SELIKOWITZ !, PUESCHEL" se shoduji ve vy¢tu vzhledovych odlisnosti:

Hlava se na prvni pohled zda byt kulatéjsi, protoZe jeji zadni ¢ast je plossi (odborné se
tento jev nazyva brachycephalia).

Vlasy jsou typicky tidké, rovné a jemné.

Oblicej je kulaty a nosni mistek byva potlacen.

O¢ni vicka jsou posazena ponc¢kud Sikmo, ale tvar o¢i zlstdva nepozménén. Ve
vnitinim koutku o¢i je patrna tzv. epikanticka tasa, kterd mize byt pfi¢inou mylného
dojmu, Ze dité Silha.

Plet’ v obliceji je svétlejsi a sussi, v détstvi az skvrnita. Z Gst mize vycnivat jazyk, ktery
se mylné jevi vétsi (obvykle je jen ochablejsi kvili typické svalové hypotonii).

Krk byva kratky a mohutngjsi. U ptedskolnich déti se mizeme setkat s napadné
volnymi zahyby kiize na obou stranach v zadni ¢asti krku, které se v dospélosti ztraci.
Ruce byvaji Siroké, s kratkymi prsty. V pfiblizné 50 % piipadi pozorujeme pouze jednu
pfi¢nou ryhu pies dlan€ a za povSimnuti stoji i specifické otisky prsti.

Nohy byvaji také kratsi, s v&tsi mezerou mezi palcem a ostatnimi prsty.

Svalové napéti (tonus) byva Casto nizké, ale s ristem ditéte se samovolné zvysuje. Tato
svalova ochablost, nazyvajici se odborné hypotonie, zpisobuje vadné drzeni téla.
Postava byva nizs$i, stejn¢ jako porodni vaha novorozence s timto postizenim. Piesto
rust zastava rovnomeérny, ale pomalej$i. Obvykle se zastavuje zhruba na dolni hranici

primeéru, 145 — 168 cm u muzi a u Zen 132 — 155 cm.

1o CHVATALOVA, H., Jak se Zije detem s postizenim, 2001, s. 110.
1 SELIKOWITZ, M., Downiiv syndrom, 2005, s. 41-43.
12 pUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost, 1997, s. 38-40.
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1.4 Zdravotni potiZe a pridruZené nemoci

V minulosti az polovina narozenych déti s DS umirala v prubéhu prvniho roku
ivota na piidruZenou vadu, nejcast&ji srde¢ni.’® Dne$ni vyspéld medicina si umi
S odstranénim ¢i zmirnénim nasledné uvedenych zdravotnich potizi poradit.
Bezprostifedné po narozeni ditéte se provadi mnoha vySetieni, ktera pomohou s jejich

odhalenim.

SUSTROVA™ mezi nejcastéjsi vrozené anomalie uvadi:

Vrozené srdeéni vady, kterymi trpi 40 — 50 % narozenych déti. (KORENBERGY
informuje o tom, ze dle nejnovéjsich poznatkit molekularnich genetikli je divodem
hned 5 genl nachéazejicich se na rameni 21. chromozomu.) Nejcastéji byva postizena
stfedni ¢ast srdce, vyjimkou nejsou ani poruchy srde¢nich komor a vady ve vyvoji
srdecnich chlopni.

Vrozend anomadlie traviciho traktu (U 5 — 12 % piipadu) projevujici se uzavienim jicnu,
dale spojenim mezi hltanem a hrtanem, zGizenym vystupem ze zaludku, uzavienim

dvanacterniku nebo nevytvotenim fitniho otvoru.

Vrozeny Sedy zdkal, ktery je diagnostikovan u zhruba 3 % novorozenct. Pokud by

nedoslo k jeho bezprostfednimu operativnimu odstranéni, coz je mimochodem

wrwe

Kromé jmenovanych zavaznych vrozenych vad trapi osoby s DS dalsi riiznorodé
zdravotni problémy. Neexistuje ovSem jedind nemoc, o které¢ bychom mohli se 100 %
jistotou fict, ze souvisi vyhradné s DS. Ve vétsi mife se objevuji infekce hornich cest
dychacich, ucpani ucha (déti s DS maji Gzké Eustachovy trubice), poruchy zraku, zacpa.
Vzéacnosti neni ani dysfunkce S§titné Zlazy, nizky svalovy tonus, kozZni potize ci
nachylnost k onemocnéni dasni. Mezi zavazngjsi choroby patii zmény imunitniho

systému nebo leukémie.'®

¥ BLAZEK, B., OLMEROVA, I., Svéty postizenych, 1988, s. 72.
14 SUSTROVA, M., Diagnoza:Downiv syndrom, 2004, s. 73 - 75.
B in gUSTROVA, M., Diagnoza:Downiv syndrom, 2004, s. 87.
18 SELIKOWITZ, M., Downiiv syndrom, 2005, s. 82 - 95.
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1.5 Prenatalni diagnostika

Na snizovani vyskytu vrozenych vad v ramci populace mé sviij podil prenatalni
diagnostika. V Ceské republice se provadi od roku 1970, kdy byl poprvé proveden
odbér plodové vody, a o rok pozdé€ji byl zachycen prvni plod s DS. Pozdéji se pocet
neinvazivnich i invazivnich metod prenatalni diagnostiky zvysil a zjisténé vysledky jsou
rok od roku ptesnéjsi. K nejrozsifenéjSim neinvazivnim metoddm Se fadi biochemicky
nebo ultrazvukovy screening, u invazivnich metod je nutny odbér bunék v dutiné
délozni.”’

Statisticka data prenatalni diagnostiky jsou u nas zpracovavana az od roku 1985,
kdy bylo diky zjisténi vrozené vady ukonceno 67 téhotenstvi. Kuptikladu v roce 1997
se u nas narodilo 45 déti s DS a v 73 ptipadech bylo téhotenstvi ukonéeno na zakladé
prenatalng diagnostikované anomalie.’® V souvislosti se stale stoupajicim podtem
potratll je nutné zvazit rizikovost prenatdlni diagnostiky pro nenarozené dit¢ i matku
a také se zabyvat etickou strankou celého procesu. Dle profesora LEJEUNA"Y | Zene,
ktera ceka dité, bych doporucil takova vySetreni, na jejichz zdklade je mozno chranit
matku, zabranit komplikacim a v pripadé potreby lécit dité. Pokud jsou prenatalni
vySetieni urceny k tomu, aby se odstranovaly deti, které jsou povazovany za nenormalni,
nemdme co do cinéni s medicinou, ale s procesem selekce.

Prenatalni diagnostika pfedstavuje mimo jiné znacné riziko — jak pro matku, tak
pro nenarozené dité. Proto se biopsie choriovych klki (CVS), amniocentéza (AMC) ani
kordocentéza neprovadéji plosnég, ale jen pii zvySeném riziku na vyskyt vrozené vady
plodu. V piipadé DS je timto rizikem piedev§im v€k matky nad 35 let, pozitivni
prenatalni screening ptedchazejici porod ditéte s DS nebo chromozomalni aberace
jednoho zrodi¢h. Kazdy takovy zakrok se provadi vyhradné s informovanym

souhlasem nastavajici matky.?

V mnoha publikacich vénujicich se tématice DS se matky netaji tim, ze takova
vySetieni dobrovolné odmitly. Jejich rozhodnuti pfivést na svét a piijmout jakékoliv dité

bylo od okamziku poceti nezlomné. Nechtély pfiipustit, aby od samého pocatku

" DZUROVA, D., Downitiv syndrom v populaci CR v obdobi 1988-1999, Casopis Plus 21, cerven 2001,
¢ 3,5 5.

18 tamtéz, s. 5.
¥ KOPECKA, A., Osobnost J. Lejeune, Casopis Plus 21, zdii 2006, ¢. 2, s. 20.
2 SUSTROVA, M., Diagnoza:Downiv syndrom, 2004, s. 62 -64.
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téhotenstvi védély o svém ditéti jedinou véc a to, ze se jim narodi postizené dité.
Politicka Sarah Palinova, toho Casu aljasskd guvernérka, se také rozhodla donosit
postizené dit€ a po narozeni prohlasila, ze ,,déti jsou to nejcennéjsi a nejslibnéjsi v tomto
zmatenem svete. Jeji syn Trig neni vyjimkou, i kdyz ma chromozom navic. Ostatné, kdo

Z nds je dokonaly, nebo dokonce normalni? “*

Piesto donosit dité s DS znamena pro matku i nenarozené dité riziko, obdobné
jako jiz zminované vySetfeni prenatalni diagnostiky. Nemluvé o zatézi, kterou narozeni
postizené¢ho ditéte piinasi pro celou rodinu. Ne kazdy zvladne komplikovanou péci

a v mnoha ptipadech se rozpada manZelstvi.?

1.6 Diagnéza Downitiv syndrom a pojem mentalni retardace

Charakterizujeme-li DS, nelze opomenout fakt, ze se vzdy poji S mentalni
retardaci (dale jen MR) rizného stupné. Jeden chromozém navic je pfi¢inou Vrozené
intelektualni nedostateénosti. HARTL?® napsal, ze ,,mentdlni retardace neni duSevni
nemoci, nybrz komplexni vrozenou vyvojovou poruchou rozumovych schopnosti.*
Podle statistickych odhadu ¢inil na pocatku 21. stoleti poc¢et MR v populaci zhruba 3 %
a lidé s DS priblizné 10 % viech mentaln& postizenych osob.?*

Ke zjisténi jeji urovné se pouziva chronicky znamého 1Q testu, jehoz definici
vytvofil némecky psycholog William Stern. Jeho podstatou je pomér odhadnutého
mentalniho véku na zakladé vysledku testu a véku kalendafniho.”® Jak uvadi
PUESCHEL?, 1Q kvocient by se nemél stat méfitkem lidskych schopnosti. SlouZ
k ziskani znalosti o celkové rozumové trovni jedince, ale nefika nic o kvalitativnich
charakteristikich dané osoby. Nezahrnuje vibec slozku emocionalni. ESPINAS?
dokonce tvrdi, ze ,, je to fales prestrojend do cisel. *

Nejvice déti i dospélych s DS se pohybuje v pasmu leh¢i az stfedni MR. Jejich

mentalni defekt je rovnomérngjsi. Jsou klidnéjsi, emocionalné¢ dobie naladéni, bez

21 Zpracovano dle denniho tisku, Politicka matkou ditste s DS, Casopis Plus 21, 2008, &. 2, s. 27.
22 VAGNEROVA, M., Psychologie handicapu, 1999, s. 84-85.

B HARTL, P., Strucny psychologicky slovnik, 2004, s. 134.

# VAGNEROVA, M., Psychopatologie pro pomdhajici profese, 2004, s. 289.

% SVARCOVA, 1., Mentdini retardace, 2003, s. 28.

% PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost, 1997, s. 36.

2T ESPINAS, J. M., Jmenujes se Olga, 1994, s. 24.
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vétsich vykyva v chovani a prozivani. U¢i se pomalu, ale dovedou své schopnosti
vyuzit. V dospélosti 1ze podpofit jejich zapojeni do pracovniho procesu pod dozorem
okoli.?®

Pro predstavu nastinim zakladni rysy a projevy, které jsou pro jednotlivé
kategorie MR charakteristické a které popisuje CADILOVA:*°

Lehka MR, IQ 50 — 70 — nejrozsitenéjsi forma, diagnostikovana cca. u 85 %
mentalné retardované populace. Projevuje se opozdénym vyvojem jiz v détském véku.
Typicka je schopnost respektovani zakladnich pravidel logiky, ale neschopnosti myslet
abstraktn¢. Tito lidé jsou schopni osvojit si fe¢ a jsou vétSinou samostatni
v sebeobsluznosti. Ve znamém prostiedi dokazou uspés$né pracovat.

V pasmu Stiedné téZké MR, 1Q 35 — 49 — pokud je pfitomna fe¢, ma vyrazné
omezeny komunikaéni charakter. Uroven rozumovych a motorickych schopnosti byva
velmi nerovnomérné. K zafixovani ¢ehokoli je zapotiebi ¢asté opakovani. V dospélosti
zvladnou jednoduché manudlni prace, nejlépe v chranénych dilnach. Zadouci je
kazdodenni asistence.

TéZka MR, 1Q 20 — 34 — (zastoupena u 5 %) projevy 0sob jsou podobné s jedinci
v pasmu stfedné té¢zka MR. Potize byvaji vyrazngjsi, nékdy nedoje vibec K osvojeni
feci. Pokud je pfitomna, vyznacuje se nesrozumitelnosti. Takovi lidé se nenauci psat,
Cist ani pocitat. S dopomoci zvladaji zakladni sebeobsluzné tkony. V oblasti motoriky
jsou vyrazné neobratni.

Hlubokd MR, 1Q < 20 — (ptesnou hodnotu IQ nelze zméfit a vyskyt je nizsi nez
u 1 %) — schopnost pochopit, byt jen zakladni pokyny, je zna¢né omezena. Jejich
mentalni vék je niz§i nez 18 mésici a nedovoluje mnohdy ani rozvoji schopnosti

zékladniho symbolického uvazovani. Komplexni zavislost na péci, obvykle ustavni.

%8 VAGNEROVA, M., Psychopatologie pro pomdhajici profese, 2004, s. 305.
2 CADILOVA, V., Agrese u lidi s mentdlni retardaci a autismem, 2007, s. 26 - 29.
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1.7 Osobnost jedince s Downovym syndromem
. Kazdy clovek je individualita, pro niz je charakteristicka urcita skala

b «30

schopnosti, moznosti a potie Neni tomu jinak ani u lidi, ktefi jsou nositelé trisomie

21. Jejich odlisnost je mozna trochu ve vzhledu a zcela urcité v chromozomalni vybave.

«31

Maji néco navic: ,prilis soli v jinak dokonalé polévce ", ale to jim nebrani v mysleni

a schopnosti ucit se.

Vyznamnym meznikem ovliviiujici osobnost je vstup do $koly.** Aby tento
okamzik handicapované dit¢ zvladlo co mozna nejlépe, potiebujeme poznat a podpofit
mnoho z jeho osobnostnich ryst:** psychickou zralost (pfedevsim uroveii myslen,
intelektu, pozornosti, percepce, paméti a vile), zralost pedagogickou (pfipravenost na
Skolni praci, uroven védomosti, dovednosti, navykd, moralni ptipravenost) a nakonec
pFipravenost fyzickou. Nesmime piitom zapomenout dle nejcastéji citovaného autora
DOLEJSIHO*, Ze ,.u mentdiné retardovanych obecné nejde jen o prosté casové
opozdovani duSevniho vyvoje, ale o strukturdlni vyvojové zmeény. Postizené dité tedy
nelze automaticky prirovndvat k mladsimu ,,normalnimu* ditéti, nebot’ to neni jenom
otazka kvantitativni, ale dochdazi i ke zmeénam kvalitativnim.“ MR ma dopad na omezeni
kognitivnich, verbalnich a komunika¢nich dovednosti.

Re¢ a jeji opozdény vyvoj je u jedinct s DS napadny. VYSTEIN® ji definuje
jako ,,produkt vysoce organizované nervové cinnosti clovéeka, ktery se vytvari ze
schopnosti slySeni.“ Pravé potize se sluchem, jak zmifiuje PUESCHEL®, mohou byt
jednim z dtvodd, proc¢ si ji déti s DS osvojuji velmi obtizné. Opozdéni vyvoje feéi
u déti s DS zpusobuji ¢asto téz problémy s motorikou jazyka a tst, nespravné dychani,

problémy s chapanim posloupnosti hlasek a slov.

%0 JESENSKY, J., Integrace - znameni doby, 1998, s. 35.
81 ZUCKOFF, M., Naia se smi narodit, 2004, s. 45.

2 BARTONOVA, M., BAZALOVA, B., PIPEKOVA, J., Psychopedie — Texty k distancnimu vzdélavani,
2007, s. 51.

% DOLEJSI, M., K otdzkiam psychologie mentalni retardace, 1978, s. 28 - 30.
3 tamtéz, s. 37.

¥ VYSTEIN, J., Dité a jeho re¢, 1995, 5.5 - 6.

% PUESCHEL, S. M., Downiv syndrom pro lepsi budoucnost. 1997, s. 111.
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Mezi psychické funkce dilezité pro kognitivni procesy a vykazujici zvlastnosti
u MR uvadgji VALENTA a KREJICIROVA®¥ nasledujici:

Bezprostiedni pozndni a zapamatovani je ovlivnéno podminénosti spoji mezi
korovymi ¢astmi analyzatord. Zdravi jedinci si tyto spoje neboli zkusenosti utvareji
snadno a rychle. Pro mentalné postizené dité je to proces zdlouhavéjsi a probihajici
s mnoha odchylkami. Nedokazou vnimat vSechny detaily, maji zkreslené prostorové

vnimani, snizenou citlivost hmatovych vjemu, nedokonalé vnimani ¢asu a prostoru.

Mpysleni je zatizeno piiliSnou konkrétnosti, je neschopno abstrakce, generalizace,
je nepiesné a Casto chybné v analyze a syntéze. Myslenky vyjadieny slovy jsou casto
deformované. (VAGNEROVA®® upozoriiuje na preferenci podnétového stereotypu,
neschopnost nadhledu, coz se projevuje ve snizené kriti¢nosti a vyssi sugestibilite).

Pameér prevlada mechanicka. Osvojovani vSeho nového je pomalé, vyzaduje
trp€livé opakovani. Piesto vSe byva Casto rychle zapomenuto. Obecné si mentalné
postizeni vybavuji pamétové stopy nepiesné a nabyté veédomosti vyuzivaji v praxi
s Casovym opozdénim. Ke zvlastnostem paméti patii téZ nekvalitni tfidéni pamétnich
stop.

Pozornost je tékava, se snizenou schopnosti rozdé€lit ji na vice ¢innosti najednou.

Jeji maximalni udrzitelnost je cca. 15 — 20 minut.

Emotivita a motivace je totozné rtiznoroda, jako je tomu u zdravych jedincu.
VALENTA a KREJCIROVA® tvrdi, e citova otevienost ma souvislost také s malou
fidici funkci rozumu, ktery prozitky tlumi a pfehodnocuje. V bézném zivoté tak dochazi
Kk ptesunu kladnych emoci na situace, které umi mentalné postizeny zvladnout. Jejich

intenzita umérné s vékem klesa.

Sebehodnoceni (stabilita aspirace) je projevem dusevniho zdravi. U mentalné
postizenych je pozorovatelny posun k niz§i aspiraci nebo naopak k pfeceniovani se. Je
znamo, ze sebehodnoceni neni jen vysledkem vnitiniho ,,ohodnoceni se*, ale je zavislé
také na hodnoceni ze socialniho prostfedi. Osobnost a chovani ditéte s DS je vyrazné

modelovano prostiedim, ve kterém vyristalo. (VAGNEROVA®® zdiraziiuje 3kalu

¥ VALENTA, M., KREJICIROVA, O., Psychopedie - vybrané kapitoly z didaktiky, 1997. s. 29 - 35.
% VAGNEROVA, M., Psychopatologie pro pomdhajici profese, 2004, s. 292.

% VALENTA, M., KREJCIROVA, O., Psychopedie - vybrané kapitoly =z didaktiky, 1997, s. 32.

0 VAGNEROVA, M., Psychopatologie pro pomdhajici profese, 2004, s. 295.
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stejnych psychickych potieb jedinci s MR jako u lidi bez ni. Hovoii o potiebé
stimulace, u¢eni, citové jistoty a bezpeci, seberealizace a zivotni perspektivy.)

Viile jakozto jeden z nejvyznamnéjsich rysti osobnosti, je slozitym
a dlouhodobym psychickym procesem. Za pomoci vile organizujeme c¢innosti tak,
abychom naslednym jednanim dosahli ur¢itého cile. U MR se ¢asto projevuje tzv.
abulie (ztrata nebo nedostatek viile). Projevit se mize napiiklad tak, Ze postizeny neni
schopen podfidit své chovani pozadovanému ukolu. Slabost vile se neprojevuje vzdy

a ve vSem.

Motorické dovednosti, jak uvadi PUESCHEL*, byvaji vraném véku u déti
s DS opozdény primérné o tfi mésice a V porovnani s komunika¢nimi schopnostmi
byva jejich rozvoj vétsinou progresivngjsi. Obecné plati, ze hruba motorika (napf. stani,
sezeni, lezeni a chilize) se vétSinou vyvine diive, nez je dosazeno funkci motoriky jemné

(manipulace rukou a prstu, jako napf. uchopovani, stavéni a malovani).

* PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost, 1997, s. 73.
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2 KOMPLEXNI PECE O JEDINCE S DOWNOVYM
SYNDROMEM

wKvalita spoleCnosti se miife mérit podle zpusobu, jak se stard o své nejzranitelnéjsi

a nejzavislejsi ¢leny. Spolecnost, kterd se o né stard nedostatecné, je pochybena. w2

2.1 Exkurz do historie péce o mentalné postizené
Postizeni se rodili od nepaméti. Byli, jsou a budou soucasti kazdé spolecnosti.
Spolecensky postoj k nim nebyl v pribéhu déjin nikdy jednoznaény. Ve své dlouhé
historii od predvédeckych pocatkli do soucasnosti se zajem a péce o MR proménoval

e v s ., y . . 43
a byl ovlivnén pievazné negativnim pohledem spole¢nosti na né.

Péce 0 MR predstavuje smutnou stranku vyvoje civilizace a ma své vyvojové
etapy. Nejcastéji se uvadi periodizace vztahu spolecnosti k defektnim osobdm uvedena
v SOVAKOVI*, a to jako stadium represivni, stadium zotroCovani, charitativni,

stadium renesancniho humanismu, rehabilita¢ni, socializa¢ni a stadium prevencni.
MICHALIK® varuje, abychom na zakladé tohoto t¥idéni nedospé&li k chybnému
zavéru, kde ,.kazdé stadium vyvoje lidské spolecnosti znamena automaticky zlepseni
podminek zivota postizenych . Miru kvality Zivota postizenych musime vzdy posuzovat
s ptihlédnutim na ekonomickou uroven a stupen organizace spolecnosti, dle existence
a formy jeji spravy.
CERNOUSEK* predklada orientacni, ale zaroven snadno zapamatovatelny,
ptehled piistupu k MR béhem jednotlivych epoch vyvoje lidské spolecnosti:
Anticka doba: 1€kaiska péce je individualni, existuji nejstar§i ustavni instituce tzv.
asklépie, hojné praktikovan ritudl vyobcovani §ilence
Stiedovek: intuitivni péée v malych komunitach, klasterni péce, démonologie, bezcilné
putovani (lykantropie)
Renesance: svoboda projevu Silenstvi — lod’” blaznii, uvéziiovani, Spitaly, véze blazni,

napravné instituce a vS§eobecné nemocnice

*2\WARD, ADRIAN D. in SVARCOVA, 1., Mentdlni retardace, 2003, s. 11.

* CERNOUSEK, M., Historie pojmu dusevai zdravi, 1990, s. 40.

* SOVAK, M., Ndrys specidlni pedagogiky, 1972, s. 38.

* in RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. a kol., Specidini pedagogika, 2003, s. 29.
% CERNOUSEK, M., Silenstvi v zrcadle dejin, 1994, s. 30 - 31.
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Novovék: Gsvit psychiatrické 1écebny
Soucasnost. pozvolna diferenciace tustavni péce, psychoterapie, ambulantni péce,

rozvoj psychofarmakologie

Pokud se na historii pfistupu k MR podivame Konkrétnéji, pak v prvobytné
pospolné spole¢nosti nenajdeme zadnou z forem institucionalni péce. V zajmu
zachovani kmene byli vylouceni vSichni, ktefi zatézovali jeho zivotaschopnost.
Otrokaisky tad prinesl zménu socialni struktury a piima likvidace se zaméfila na
defektni novorozence. Lykurgovy zakony izakony fimské davaly otci pravo zabit
defektni dité. S podobnymi piedpisy se setkavame az do stiedovéku. Ve Sparté bylo
nezdravé novorozen¢ pohozeno v pohoti Taygetos, V Aténach bylo vlozeno do
hlingného hrnce a nechano u cesty.*’ Za nejkrut&ji zptsob zachazeni s nemocnymi
povazuje CERNOUSEK™ jejich vyobcovani z lidské pospolitosti a socidlni izolaci.

Se stfedovékem ptichdzi kiestanstvi, obdobi rozmanitych zplsobli zachdzeni
s dusevné nemocnymi. Byli ¢asto izolovani v tzv. klecich blazni. Cirkev povazovala
duSevné postizené za plody d’dbla. Osud mnohych z nich byl zpecetén v inkvizi¢nich

. v v . ;e 4
procesech, byli kruté muéeni a zabijeni.*’

V obdobi renesance se v postoji k dusevné postizenym odrazi humanistické
nazory. Jsou povazovani za choré, kterym je tfeba pomadhat. Souviselo to také
srozvojem véd a zdmem o Clovéka a jeho dobro. Bylo védecky prokdzéano, ze
poskozeni mozku je trvalym a ni¢im nenapravitelnym stavem. Pozornost se zacala
posouvat smérem k jejich vychové a vzdéldvani. Bezesporu vyznamnou osobnosti,
vénujici se ve svych pedagogickych pracich MR détem, byl Jan Amos Komensky
(1592-1670). Pozadoval vzd&lavani pro viechny déti bez rozdilu.>®

S novovekem pfichézi kritika internacnich zatizeni. V 18. a zvlasté v 19. stoleti
za nastupu kapitalismu vznikla institucionalni zakladna péce o postiZzené, o kterych se
hovofilo jako o slabomyslnych. Snaha pecovat o tyto lidi Se stala spolecensky zadouci.

Radikalni zména v nahlizeni na péci o mentalné postizené je spojovana s francouzskym

' SOVAK, M., Ndrys specidlni pedagogiky, 1972, s. 35 - 36.

*® CERNOUSEK, M., Historie pojmu dusevni zdravi a dusevni nemoc, 1990. s. 43,
* CERNOUSEK, M., Silenstvi v zrcadle dejin, 1994, s. 44 - 45,

% in CERNA, M. a kol., Ceskd psychopedie, 2008, s. 23.
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I¢kafem a zakladatelem moderni psychiatrie Philippem Pinelem (1745-1826), znamym

: - . TSV o 51
jako legendarni osvoboditel blaznt a §ilenct z okovi.

V roce 1828 byl zaloZen soukromy ustav pro slabomysiné v Bicetre u Patize, od
roku 1856 podobny ustav plisobil v Badenu u Vidné. Prvni podobnd instituce
Ernestinum byla v ¢eskych zemich zalozena Spolkem pani sv. Anny roku 1871. Jejim
feditelem se stal prvni ,léCebny pedagog® Karel Slavoj Amerling (1807-1884).
Prosazoval myslenku existence organizace s nazvem Bude¢, ktera by ve svém objektu
poskytovala prostor a sluzby pro péci o mentalné postizené, jako napiiklad vodolécbu,
dilny, poslucharny, laboratofe. Projekt ztroskotal pro nedostatek financnich prostiedkt
a cely objekt byl pfebudovan na soukromé byty. Po cely svijj Zivot Amerling usiloval
o zlepSeni péCe 0 mentaln¢ postizené, byl odpircem telesnych trestli. Pochopil, ze
zlepseni zdravotniho stavu biologickych spoleCenstev je vyrazné zéavislé na Upraveé
socialnich podminek zivota. Prosazoval, aby se vychova a vzdélavani slabomyslnych
zaméfila na porozuméni praktickym cinnostem. Soucasné véfil, Zze hudba pozitivné
ovlivituje dusevni vyvoj ¢lovéka, vytvofil urcitou formu muzikoterapie. Pokusil se na
svou dobu o takika nemoznou véc, chtél, aby dusevné nemocni zili v opatrovnickych

rodinach.*

Po jeho smrti nelze dlouho najit osobnost, ktera by pokracovala ve zkoumani
moznosti vychovy slabomysinych. Za zminku vSak stoji profesor v ustavu pro vzdélani
ucitelek Josef Sauer z Augenburgu a gymnazidlni profesor Jan Kapras. Sauer déli
postiZzené na slabomysIné, na jejichz vzdélani se ma podilet pomocna $kola a blbé, pro
které¢ doporucuje tstav. Vyznamné je SAUEROVO*® pokrokové uvazovani ve smyslu
integrace, ke které tika, ze ,, 1ze-li v dobé mimo vyucovaini opatriti styk zdravé mlideze
S blbymi, muize to miti blahodarny vliv.*

Teoretik defektologie Jan Kapras byl také piesvédcen, Ze duSevné nemocny
jedinec mize byt spravnym vedenim slusné vychovdn a miiZze byt prosp&$ny pfi
jednoduchych praktickych ¢innostech. Zacatkem 20. stoleti se proméiuje pohled na

Clovéka v détském véku. Svédska spisovatelka Ellen Keyova (1849-1936) hovoii

1 CERNOUSEK, M., Silenstvi v zrcadle déjin, 1994, s. 49.
52 CERNA, M. a kol. Ceskd psychopedie, 2008, s. 27-36.
> in CERNA, M. a kol., Ceskd psychopedie, 2008, s. 37.
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o Stoleti ditéte. Vychové, jakozto soucasti péce o mladez, se diky pedologii podatilo

Osud mentalné postizenych ve svétovych valkach je ztélesnénim nejdésivéjsino
obdobi v d¢jindch lidstva. V Némecku byl 14. cervence 1933 piijat zakon
0 zamezeni dédi¢nych chorob u dorostu. Na jeho zakladé se provadéla osobam se
zdravotnim postizenim nucena sterilizace. Jednim z lékaiti zabyvajicim se nehumanni
sterilizaci byl profesor gynekologie Carl Clausber. Vyvijel metodu neoperativni

sterilizace Zen, na zaklad& niz by lékaf za jediny den dokézal sterilizovat az 1 000 zen.>

V fijnu 1939 Adolf Hitler podepisuje vynos, na zakladé¢ n¢hoz jsou postizeni
systematicky vyvrazd’ovani. Program probihal pod oznacenim Aktion T4. Pod rouskou
eutanazie byli zabijeni duSevné nemocni. Do srpna 1941 bylo masové vyvrazdéno téméf
90 tisic osob, mezi obét'mi byli téz vale¢ni veterani z prvni svétoveé Vélky.56 Aktion T4
mélo mnoho odpurci a vyvolala fadu protestii. Mezi odpirci najdeme napiiklad biskupa
Theophila Wurma, braniciho se proti tzv. eutanazii v 1éebném ustavu na zamku
Grafeneck. Nebo feditele ustavu v Bielefeldu ¢i pastora Friedrich von Bodelschwingh.

Pokud jde o protest, zadny z nich nedokézal zastavit zabijeni postizenych.>’

Za 2. svétoveé valky se rozviji védni obor eugenika, jehoz cilem bylo zuslechténi
lidské rasy. Eugenice se v této dobé usilovné vénoval vtom nejkrutéj§im mozném
zpusobu Josef Mengele, pusobici jako hlavni 1ékaf v koncentra¢nim tabote Osvétim.
Jeho vyzkumy se tykaly rasovych znakt a vyvojovych anomalii. Zbyva jen doufat, Ze se
lidstvo jiz nikdy k takovym praktikdm nevrati.”®

Po skonceni 2. svétoveé valky se stale siln€ji prosazuje princip lidskych prav
a koncipuje se pomoc postizenym. 26. ¢ervna 1945 byla zaloZena Organizace spojenych
narodl. Prvofadnym tukolem této organizace bylo vyhotoveni charty lidskych prav.

O rok pozdgji vznikla Komise pro lidska prava, které trvalo dva roky, nez zpracovala

* CERNA, M. a kol., Ceskd psychopedie, 2008, s. 37 - 41.
 GEBHART, J., Kronika druhé svétové vélky, 2000, s. 258.
% tamté, s. 21.

5 tamtéz, . 61.

% tamtéz, s. 253.
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dokument Vseobecna deklarace lidskych prav. Byla to prvni listina, kde byl pouzit
vyraz ,lidské prava“.

V Sedesatych letech zvySujici se zdjem o mentaln¢ postizené ovlivnila Evropska
liga spole¢nosti mentalné handicapovanych. 20. prosince 1971 byla prijata Deklarace
prav mentalné postizenych osob. Na konci 70. let bylo zjisténo, Ze Zadna zem¢ tato
prava pln¢ nerealizovala. V roce 1981 byla piijata Sunbergova deklarace ve Spanclské
Malaze. Prohlasuje, ze kazda osoba s handicapem musi mit pfistup ke vzdélani, profesni
ptipravé, kultufe a informacim. V roce 1982 schvaleny Celosvétovy akéni plan hovoii
o inkluzivnim vzdélavani. Roku 1993 byla stanovena Standardni pravidla pro vyrovnani
ptileZitosti pro osoby s postizenim. Ceské republika téhoz roku vydala Néarodni plan

opatfeni pro sniZeni negativnich diisledkii zdravotniho postizeni.*

Ptislibem skutecné humanizace u nés se stal rok 2006. Zikon o socidlnich
sluzbach ¢. 108/2006 Sh., s tcinnosti od 1. ledna 2007 pfinesl nejvyrazngjsi zménu
systému socialnich sluZeb v Ceské republice (do té doby socialni péée). Nahradil zakon
¢. 100/1988 Sh. Me¢titkem kvality se tak stala pravidla dodrzovani lidskych prav
uzivatele sluzeb, zasada odbornosti, individualizace sluzeb a princip provozniho
zabezpe&eni.” (od 1. 1. 2012 dochézi k socialni reformé, kterd zasadnd zméni systém
poskytovani prispévkii a vyhod pro zdravotné postizené obCany a také oblast

zaméstnavani osob se zdravotnim postiZenim).

2.2 Soucasné formy péce
Zakon o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. tvofi pilit forem péce o jedince
s DS. Dle tohoto zakona jsou vymezeny tfi oblasti socidlnich sluzeb: socialni péce,
sluzby socialni prevence a socialni poradenstvi.62
Sluzby socidlni péfe napomahaji osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou
sob&stacnost (osobni asistence, peCovatelskd sluzba, priivodcovské a predCitatelské
sluzby, podpora samostatného bydleni a jiné). Jsou poskytovany pobytovou formou

(napf. chranéné bydleni, tydenni stacionat), formou ambulantni (napf. denni stacionar)

¥ BARTONOVA, M., BAZALOVA, B., PIPEKOVA, J., Psychopedie — Texty k distancnimu vzdélavani,
2007, s. 15 - 16.

% tamtéz, s. 41-42.
61 MICHALiK, J. akol., Poradenstvi uzivatelium socialnich sluzeb, 2008, s. 6 - 10.
%2 LUDIKOVA. L. a kol., Poradenstvi pro osoby se zdravotnim postizenim, 2007, s. 8.
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nebo terénni. Terénni sluzba ma tu prednost, Ze je poskytovana v pfirozeném socialnim
prostiedi uZivatele, jako je napiiklad osobni asistence nebo pedovatelska sluzba.®
Poradenstvi je zpravidla tymovou praci, jejimz cilem je piekonani nebo
zmirnéni potizi, které brani rozvoji nasi osobnosti. V ramci poradenské ¢innosti o osoby
se zdravotnim postizenim NOVOSAD* definuje specialni poradenstvi, které je
,,komplexem poradenskych sluzeb urcenych specifickym skupinam jedincii, kteri jsou
znevvhodneéni zdravotné ¢i socialné a jejichz handicap miva dlouhodoby nebo trvaly

charakter*.

Dle tého? autora jmenuji n&kolik zakladnich oblasti poradenské ¢innosti:®
Krizova intervence — pomoc lidem v akutnim momentu kritické Zivotni situace.
Lécebné ,,rehabilitaéni“ poradenstvi — zlepSovani zdravotniho stavu, rekondice.
Psychologické poradenstvi a psychoterapie — snaha o prekonani psychické krize,
podpora V problematickych Zivotnich situacich. Zajistuji ptevazné Pedagogicko-
psychologické poradny.

Socidlné-pravni poradenstvi — dotyka se oblasti socialniho zabezpecéeni, podpory
bydleni, zaméstnavani atd.

Specidlné-pedagogické poradenstvi — cilem je komplexni vychova a vzdélavani déti
s jakymkoli postizenim. Je poskytovano ve Specialnépedagogickych centrech.

Profesni poradenstvi — orientuje se na volbu vhodné profese s ohledem na moznosti

zadatele a s pfihlédnutim k situaci na trhu prace.

» Technické* poradenstvi — doporucuje vhodné kompenzacni a edukacni pomiicky.

» Vzdjemné“ poradenstvi — poskytovano zejména sdruzenimi zdravotné postizenych,
ktefi si predavaji své zkuSenosti, jak Zit s postizenim. Cilem je motivace, zvySeni

sebedivéry ostatnim podobné& postizenym.

Sluzby socidlni prevence napomahaji osobdm ohroZzenym socidlnim
vylou€enim piekonat jejich tiZzivou socialni situaci. Velky vyznam s ohledem na vyvoj

osobnosti déti s DS se jevi rand péce (termin pouzivany v CR od roku 1993).

% LUDIKOVA. L. a kol., Poradenstvi pro osoby se zdravotnim postizenim, 2007, s. 9.
% NOVOSAD, L., Ziklady specidlniho poradenstvi, 2001, s. 8.

65 tamtéz, s. 9.
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ZjednodusSen¢ feceno, jsou to terénni sluzby rodindm déti se zdravotnim postizenim do
sedmi let véku. Jeji programy jsou zaméfeny na tfi hlavni oblasti a to podpory vyvoje
ditéte, podporu rodiny a podporu komunity. Ocekava se mezioborova spoluprace
odbornych 1ékaft, psychologl, socialnich pracovnikl atd.®® BENDOVA®’ zminuje
vhodny program rané intervence s nazvem Portage, vhodny pfedevsim pro déti s MR.
Zakladem tohoto modelu jsou pravidelné konzultace ptimo v roding. Spole¢né jsou tak
stanoveny jednotlivé kroky rozvoje ditéte, teoreticky a nasledné prakticky nacvik
pottebnych aktivit.

Stupent vyspélosti statu s ohledem na péci o jedince s MR se odrazi nejen
Vv ¢astce poskytované¢ho ptispévku na péci, ale predevSsim v moznostech edukace.
KREJCIROVA® trefng pise o zkugenostech specialnich pedagogi, ktefi uceni povazuji
za nejucinngjsi terapii MR. Jeden z padnych davoda dulezitosti spravné volby
vzdélavani.

Piedskolni vzdé¢lavani je realizovano v béznych nebo specialnich matefskych
Skolach. Vzdélavani v obdobi povinné skolni dochazky zajist'uji zédkladni Skoly formou
individudlni ¢i skupinové integrace, zdkladni Skola praktickd nebo specidlni (urcena
prevazné zaktim se stiedné tézkou a tézkou MR a s vicenasobnym postizenim). Stiedni
Skolstvi je prezentovano odbornymi Skolami, praktickymi jednoletymi ¢i dvouletymi

$kolami nebo alternativnimi zptisoby pracovni pripravy (zacvikové kurzy).*®

Nasledné pracovni uplatnéni a seberealizaci mohou osoby s MR nalézt
v chranénych dilnéch. Prace je zde ptizplisobena zdravotnimu stavu pracujiciho a za
zvySené ochrany. MozZnosti je rovnéZ podporované zaméstnavani, jehoZ podstatou je
ziskani povolani na otevieném trhu prace za rovnych platovych podminek. NNO,
jmenovité¢ kuptikladu obcanskému sdruzeni Rytmus v Praze patfi pfedni misto

Ve . Cos g T
V prosazovani sluzeb podporovaného zaméstnavani. 0

% LUDIKOVA. L. a kol., Poradenstvi pro osoby se zdravotnim postizenim, 2007, s. 13 - 15.
o7 tamtéz, s. 21.
% in RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. a kol., Specidini pedagogika, 2003, s. 164.

% BARTONOVA, M., BAZALOVA, B., PIPEKOVA, J., Psychopedie — Texty k distancnimu vzdélavani,
2007, s. 60 - 83.

0 tamtéz, s. 87 - 92.
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2.3  Terapie reflektujici potieby osob s Downovym syndromem

Prvofadnym cilem terapie je dle HORNAKOVE™ zlepseni naruenych funkci
jejich ptijemct. Zprostiedkovat jim potfebné zkuSenosti a zazitky. Vytvofit prostor pro
formovani, dozravani a pozitivni zménu u klienta. ,,Namichat“ spravny pomér
vhodnych terapii se mtize podaftit jedin¢ tém, kteti disponuji obrovskou davkou viry ve
schopnosti téchto lidi.

V soucasnosti existuje celd paleta osvédcenych terapii, které dokazou reagovat
na potfeby osob s DS. Za vydatné pomoci maminky ditéte s DS pfedstavuji strucny

vycet osvédcenych terapii a postupti:

Laska v rukdch — masaz, pii které dochazi ke stimulaci krevniho ob¢hu, pokozky

a nervovych zakonceni. Tim se posili hmat, ktery se ze vSech smysli rozviji nejdfive.
Jedna se o dotekovou terapii, podnécujici schopnost vzajemné empatie predevsim mezi

matkou a ditétem.”

Orofacidlni_regulacni_terapie Rodolfa Castilla_Moralese (diale ORT) — reflexni

metodika pro oblast ust a obli¢eje. Ovliviiuje ¢innost obli¢ejovych svall, polykani
a schopnost verbalniho projevu. Jejim cilem je rozvijeni svalové hybnosti st a obliceje,
zejména za ucelem rozvinuti fe¢i. U nés ji propaguje a uspésné provadi PaedDr. Eva

Matg&jickova.”

Vojtizy_princip — funguje na principu reflexni lokomace, ¢ili automatickém pohybu

vpted fizeném vrozenymi reflexy, a to reflexnim plazenim a otaéenim. Harmonicky
posiluje svalstvo celého téla, navozuje spravnou souhru mezi jednotlivymi svalovymi
skupinami. U déti s DS je typicka svalova hypotonie, tj. terapie je vhodna po cely

.- 74
Z1vot.

in PIPEKOVA, J., VITKOVA J., Terapie ve specidlné pedagogické péci, 2001, s. 22.
"2 HASPLOVA, J., Masdze déti a kojencii, 2009, s. 13 - 15.
" MORALES, R. C., Orofacidlni regulacni terapie, 2006. s. 15 - 16.

" \VOITA, V., PETERS, A., Vojtiiv princip, Svalové souhry v reflexni lokomoci a motorické ontogenezi,
2010,s.2 - 6.
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Feuersteinova_metoda_instrumentdlniho obohacovdni (dile FIE) — jejim autorem je

prof. Reuven Feuerstein pochazejici z lzraele. Opira se o 21 cvi¢nych sesitl, které jsou
nazyvany instrumenty a slouzi k rozvijeni kognitivnich funkci. Logem metody je
obrazek chlapce, ktery premysli nad tkolem se slovy ,,Nechte mé chvilku, ja si to
rozmyslim*. Metoda je zalozena na presvédceni, ze neexistuji pfedem dané limity
uceni. Program vyuziva systematického souboru ¢trnécti instrumentti (napt. usporadani
bodd, orientace v prostoru, analytické vnimani, porovnani, kategorizace a dalsi). Jejim

cilem je naucit déti ucit se, premyslet a systematicky pracovat.75

Montessori techniky — jejich autorka, italské narodnosti Maria Montessori, vypracovala

syst¢ém vyuky handicapovanych déti pomoci tfady specidlnich ucebnich pomiicek
zameéteny na rozvoj dusevniho potencidlu. Obsahuje prakticka cviceni z bézného Zivota,
napt. vyuku oblékéani. Ditéti se pfedvede, jakym zplisobem zachazet s pfedmétem. Vse

ve smyslu ,,Pomoz mi, abych to mohl ud¢lat sam*.’

Muzikoterapie — hudba zprostiedkovava emocionalni informace, je pfedpokladem pro
rozvoj feci, jevi se jako existencné lidské potieba k uspokojovéani. Do Zivota MR vnasi
harmonii a krésu, potfebu tvofit néco nového. Pfinasi uvolnéni, zmirnuje agresi a napéti.

O w ~ W 4 4 r 77
Muize doplnovat uvolnovaci cviceni.

Matematika krok za krokem - metodika dle Netty Engels, zaloZzena na

mnohonasobném opakovani a utvrzovani probrané latky, od pfedSkolni vyuky pojmu

’ vro1: ’ S ’ v P 7
a vyznamu cislic po pisemné nasobeni a déleni. 8

Globalni ¢teni — zékladem je postup ¢teni od celku k ¢astem. Na pocatku vyuky je vzdy

slovo doplnéné zobrazenim konkrétniho pojmu. Pozdéji je toto slovo analyzovano na
pismena. Cilem ¢teni neni mechanicky pochod ,,skladani hlasek®, ale myslenkovy, tak

aby dité od zatatku rozumélo obsahu &teného.”

" KAFKOVA, N., Feuersteinova metoda a matematika, Casopis Plus 21, 2010, ¢. 3,5.6 - 9.
"®VOCILKA, M., Vychova a vzdélavani autistickych déti, 1994, s. 19.
""PIPEKOVA, J., VITKOVA 1., Terapie ve specidlné pedagogické péci, 2001, s. 27 - 51.

78 KOPECKA, A., Publicistické dila se vztahem k DS v ¢eském jazyce (1990-2010), Casopis Plus 21,
2010, ¢. 2, s. 7.

" PESKOVA, J., Ad ,rané &teni®, Casopis Plus 21, 2010, ¢.3, s. 7.
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2.4 Rodina jako zaklad péce o handicapované dité
,»Opravdovi rodice ditéte jsou ti, kdo jsou mu schopni dat rodicovskou péci
a lasku. Nemoc ditéte je krizi celé rodiny. Lékar prichazi k ditéti jen v urcitych
okamzicich jeho nemoci, avSak nejvetsi cdast léceni se déje Vrodiné a v SirSim

. , . e 80
spolecenstvi, které je ochotno pomoci“.

Rodina s intelektualné postizenymi détmi je sice vystavena vétsi psychické,
fyzické namaze i vyS§im finan¢nim narokiim, ale nema pied sebou beznadé&jnou
budoucnost, ktera by branila jejich péci a vychoveé v domacim prostiedi. Dle hodnoceni
KERROVE®! viechny déti bez rozdilu potfebuji citovou naklonnost, zdbavu, podnéty
a kazdodenni péci.

Tato kazdodenni péce by méla stat na pevnych zakladech, byt rutinni a v mnoha
ohledech stejna jako je tomu u dé&ti nepostizenych. To V praxi znamena disciplinu
a stanoveni hranic chovani, které jsou pro vSechny déti stejné dillezité. Handicapované

rox IR . Y v .r 82
dité se tak nestava stiedobodem rodiny, ale jeji soudasti.?

Jsou-li vrodiné sourozenci, rodi¢e by jim méli vénovat stejnou pozornost
a dokazat jim vysvétlit diagndézu sourozence s postizenim. Plné si uvédomu;ji odlisnost
,rodinné konstelace®, ktera pozitivné ¢i negativné ovliviiuje jejich postoj K postizenému
sourozenci. Vétsina zdravych sourozenci piijima své postizené sourozence zcela
automaticky a bez ptfedsudkll. Dokézou pochopit, Ze jejich postizeny sourozenec
vyzaduje vice rodiCovské pé(:e.s3

Rodina s postizenym ditétem ma jinou, svym zpusobem vyjimecnou, socialni
identitu. Je ve své podstaté prvni instituce, ktera nabizi ditéti zivotni zkuSenosti a rodice
plni funkci zprostiedkovatele dovednosti. Pokud v rodiné pievladaji harmonické vztahy
a vzajemna podpora vSech c¢lenli, maji konkrétné déti s DS mnohem vétsi Sanci byt
vychovany v samostatné a jedine¢né osobnosti. Maji moznost ziskat rtizné role a s nimi

. co1, v . 84
spojené¢ socialni zkugenosti.?

80 BLAZEK, B., OLMROVA, I., Svéty postizenych, 1988, s. 19.

81 KERROVA, S., Dité se specidlnimi potiebami, 1997, s. 7.

82 STRAY-GUNDRSEN, K., Babys mit Down-Syndrom, 1995, s. 131.

8 VAGNEROVA, M., Psychopatologie pro pomdhajici profese, 2004, s. 169.
* tamtéz, s. 163-164.
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3 VLIV NEZISKOVE ORGANIZACE NA PECI
O INTELEKTOVE POSTIZENE V CR

» VSechna opravdova ochota pomdhat zacina pokornym vitahem k clovéku, kterému chci

pomoci, zacind védomim, Ze chtit pomoci nemd nic spoleCného s chuti panovat, ale s odhodlanim

ve o 85
slouzit. «

3.1 Prostor pro pusobeni neziskovych organizaci a typologie

Jiz z nazvu vyplyva, ze ,, Neziskové organizace (dale jen NO) jsou organizace
nevytvarejici zisk k prerozdeéleni mezi jeho vlastniky, spravce nebo zakladatele. Mohou
zisk vytvorit, ale musi ho vioZit zpét k rozvoji organizace a k plnéni svych cili“.®
Pfidame-li NO status nestatni, bude se jednat o organizace, které nebudou zalozeny
Z iniciativy statu a nejsou jim ani fizeny. NNO jsou tzv. tietim sektorem, ktery vypliuje
prazdné misto mezi statem a trhem.®’

Mnohé charakteristiky NO jsou tak obsirné, ze se v nich laik ,,ztraci”. Proto

uvadim jedinou, a to mezinarodné uznavanou definici neziskové organizace profesorti

SALAMONA a ANHEIERA® v tab. 1.

Tabulka 1: Zakladni rysy neziskovych organizaci

Institucionalizované (organized) maji vZdy alespori zarodky formaini organizovanosti
Soukromé povahy (private) . institucionalné oddélené od statni spravy
Neziskové (non-profit) své zisky nevraceji svym viastnikim nebo spraveim

Samospravné a nezavislé (self-governing) | jsou schopné fidit samy sebe

Dobrovolné (voluntary) uZivaji dobrovolné tcasti na svych ¢innostech

Zdroj: SKARABELOVA®®

8 KIERKEGAARD, S., in Vyro¢ni zprava Klubu rodi¢t a pratel déti s DS, 2001, s. 9.
8 MAULE, J., Servisni nestdni neziskové organizace, 2005, s. 4.

87 REKTORIK, J., Organizace neziskového sektoru, 2001, s. 13 - 14.

8 SKARABELOVA, S., Definice neziskového sektoru, 2005, s. 24.

8 tamtéz, s. 24

29



Neziskovy sektor je soucasti narodniho hospodaistvi, které se z hlediska
principu financovani rozdéluje na ziskovy a neziskovy sektor. Neziskovy sektor
zahrnuje vefejny 1 soukromy sektor a sektor domacnosti.*” Svédsky ekonom

PESTOFF® i soukromy sektor dale roz¢lenil jesté na ziskovy a neziskovy.

Typologie organizaci pusobicich v neziskovém sektoru neni dosud, podobn¢
jako samotna jejich definice, jednozna¢na. Zalezi na tom, jaké kritérium pro jejich
&lendni zvolime. Profesorka SKARABELOVA®* se priklani k déleni podle pravni

normy, globélniho charakteru poslani a podle predmétu jejich ¢innosti takto:

Podle pravni normy — (zakon ¢. 586/1992 Sh., o dani z ptijmu, paragraf 18,

odstavec 7 — definuje tzv. organizaci charakteru pravnické osoby, ktera nebyla ziizena
nebo zalozena za ucelem podnikdni) — zajmova, obCanska sdruzeni, politické strany

a hnuti, registrované cirkve, nadace, obecné prospésné spolecnosti, obce a jiné.

Podle globalniho charakteru poslani

Organizace verejné prospesné — uspokojuji potieby vefejnosti (charita,
vzdélavani, zdravotnictvi).

Organizace vzdjemné prospésné — vzajemna podpora skupin obcand, které
spojuje spole¢ny zajem (realizace aktivit v kultufe, profesni zajmy).

Podle_pitedmétu_&innosti — (pouzivané poradnim organem vlady CR — Radou

vlady pro NNO).

Viadni (statni, verejné) — pirevazné realizace vykonu vefejné spravy
(ptispévkoveé a rozpoctoveé organizace, od roku 2001 kraje ¢i obce).

Nestatni (nevladni, obcanské, soukromé) — vychazi zprincipu sebefizeni

spole€nosti, které je zalozeno na vzdjemné spolupraci lidi zijicich ve vymezeném

prostoru. Snahou je podilet se na vetejné politice v ramci ob&anské spolecnosti.

% REKTORIK, J., Organizace neziskového sektoru, 2001, s. 13.
%in gKARABELOVA, S., Definice neziskového sektoru, 2005. s. 33.
92 SKARABELOVA, S., Definice neziskového sektoru, 2005, s. 25 - 28.
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3.2 Partnerstvi neziskovych organizaci se statnim sektorem

Na NO se obvykle nahlizi z hlediska ekonomického, kde jsou chapany jako
prostor mezi stitem a sférou zisku. Méné dirazu ma hledisko politické, kde jde
0 prostor mezi obCanem a politikou. Nejméné pozornosti si pfipisuje pohled

sociologicky, reprezentujici vztah mezi jedincem a SirSim spole(“:enstvim.93

NO je poskytovatel sluzeb nejriznéjsiho druhu, ktery piichazi s novymi
alternativnimi servisnimi piistupy, které stat nenabizi. To je dostatecny divod k tomu,
aby je stat podporoval. Pokryva mezery v nabidce sluzeb, na které vetejna sprava
nestaci. Navic jsou schopni nabidnout pomoc i v oblastech, o které pro nedostatek zisku

. . . . 94
stat ani komerc¢ni firmy nemaji zajem.

Vztah statu k NO je poznamenam i tim, ze prakticky vSechny sluzby socialni
péce poskytoval stit a oficidlni propaganda vetfejnosti predkladala jenom pozitivni
ucinky statni péce. Diskuze o nedostatcich a nespokojenosti se sluzbami socidlniho
zabezpeceni byla dlouha 1éta u nas zakazana. Ani po sametové revoluci v roce 1989 stat
nevyhlasil zadnou novou koncepci sluzeb socialni a zdravotni péce (dalsi padny dukaz
toho, Ze neziskovy sektor neni povazovan za rovnocenného partnera). Roky oc¢ekavaji
NO lepsi legislativu. V roce 1996 se neziskovy sektor rozsifil o samostatnou pravni

kategorii ,, obecné prospésné spolecnosti“.*

Budovat vzajemné partnerstvi Ize jediné tehdy, pokud dok4dZeme odhalit
piekazky, které mu stoji v cesté. Ve Velké Britanii identifikovali pfi praci na
meziagenturnim vyvoji komunitni péce (NHSTD, 1994) n€kolik z nich. Na prvnim
misté stoji nedostatek vzajemné informovanosti pracovnikli obou sektoru. NO chybi
pfistup k dulezitym osobnostem a procesim statutarniho sektoru. Oba sektory narazeji
na odlisné vnimani hodnot a kultury. Pracovnici stadtniho sektoru maji tendence
zpochybiiovat profesionalitu a odbornost pracovniki v NO. Tam, kde jiz vzijemné
vztahy funguji, pak jsou zpravidla uzce zaméfené na ustanoveni ve smlouvé. Ve

smlouvach chybi moZnost SirSiho vyjedndvani a maji kratkodoby charakter.

93 SILHANKOVA, H., Zakladni informace o neziskovém sektoru v CR, 1996, s. 5.
o4 FRIC, P., Strategie rozvoje neziskoveho sektoru, 2000, s. 19.

% SCRAGG, T., Cesty k partnerstvi: Vztahy mezi neziskovymi organizacemi a vefejnou spravou v oblasti
socialni a zdravotni péce, 1997, s. 11 - 14.
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Dobrovolné organizace volaji po otevienosti a divére. Chtéji byt informovany
o zamérech statniho sektoru a jeho strategii.”®

Pfirozené nelze ptedlozit zddnou pfirucku, ¢im a jak by se mél vztah obou
sektort ridit. Kuptikladu Komise pro budoucnost dobrovolného sektoru (NCVO, 1996)
predlozila ve své zpravé nékolik rad, jak posilit vzdjemnou spolupraci obou sektort.
Uznat jedine¢nost kvality neziskového sektoru a rovnocennost. Budoucnost sektoru je
zavisla na roli uzivateli jejich sluzeb. Dobrovolné instituce by méli byt advokaty svych
Cleni a zaroven partnery statu. Potfebuji profesionalni fizeni, ale zaroven
profesionalismus nesmi ovladnout jejich napln. Ziskavani finan¢nich zdroju musi byt

sr v .. , “ er , . . 97
rozmanité, nebot’ to pfedstavuje jednu ze zaruk pokracujici nezavislosti.

K plnohodnotnému partnerstvi obou sektorti vede naroc¢na cesta, ale rozhodné¢ se
vyplati. Zatimco stat spoléha na politické procesy, disponuje legislativou a vefejnymi
rozpocty, obcansky sektor nutné potfebuje informace o lidskych potifebach. Slova
profesora STREETENA®, e , sila obcanské spolecnosti a zvidsté neziskovych

organizaci nespocivd v tom, zZe konkuruji verejnému sektoru, ale v kooperaci s nim '

jsou platna dodnes.

3.3 Divody existence a funkce neziskovych organizaci

V demokratickych spole¢nostech plni NO fadu funkci bezprostfedné souvisejici
referencni ramec, tj. celou spolecnost. Takové, jejimz prostfednictvim NO komunikuji
S hlavnimi  spoleenskymi subsystémy ekonomiky, politiky, rodiny/komunity.
Konkrétng servisni funkce, budovani komunity a advokace.*®

Pro piehlednost jsem vyuzila tab. 2, ve které jsou shrnuty typické funkce, které
NO obvykle plni. Je ¢itelné, ze u nékterych funkei prevlada shoda autorti, ale napiiklad

o socialnim podnikani hovoii jediny z nich. WOLPERT'® Klasifikuje &innosti NO

% SCRAGG, T., Cesty k partnerstvi: Vztahy mezi neziskovymi organizacemi a verejnou spravou v oblasti
socialni a zdravotni péce, 1997, s. 58 - 59.

% SCRAGG, T., Cesty k partnerstvi: Vztahy mezi neziskovymi organizacemi a vefejnou sprévou v oblasti
socidlni a zdravotni péce, 1997, s. 58 - 59.

% in POTUCEK, M., Nejen trh, 1997, s. 21.

% POSPISIL, M. a kol., Neziskové organizace a jejich funkce v demokratické spolecnosti, 2009, s. 26.

1 7~
00 tamtéz, s. 4.
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uvnitt trojahelniku, ktery tvori filantropie, charita a sluzby. LAND' rozitil pomysiny
trojuhelnik o funkci, kterou nazval pospolitost. Toto schéma narazi na nedostatek jasné
definice pojmu, které jsou uvedenymi autory pouzivany. To piesto nebrani ke stru¢né

ilustraci zakladnich funkci NO.1%?

Tabulka 2: Koncepce funkci NO v odborné literatui'e podle autora

Salamon James
. . Salamon
Funkce/Autor Sokolowski Rose- Wolpert | Land | Frumkin | Kramer | Kendall H
ems
Fri¢ Ackerman
Sluzby/Servisni  funkce/ Poskytovani
sluzeb X X X X X X X X
Expresivni role/ Role strazce hodnot/
Dobrovolnictvi/ Reprezentativni funkce X X X X X X
Filantropie X X
Charita X X
Zlepsovaci a advokaéni funkce X X X X
Role vizionaiska a role prukopnika ve
sluzbach/ Inovacni funkce X X X
Budovani komunity/Pospolitost/
Budovani socialniho kapitalu X X X
Socialni podnikéani X

Zdroj: POSPISIL™

Servisni funkce (jinak t€Z poskytovani sluzeb) je zajiSténa za podminek, kde selhava trh
1 stat. Nutnd je jejich dostupnost a v konecném dusledku neni poskytovani sluzeb
vazano zménou politiky.

Budovani komunity a socidlniho kapitilu ma pevny zéklad v konceptu navazovani
kontaktl a sjednocovani. Aktivni Gi€ast obcanli v mistnich organizacich rozviji socidlni
interakci, posiluje divéru a pocit vzajemnosti. Mize fungovat i opacné jako cesta
k vylouceni téch, ktefi do komunity nepatfi.

Advokacni funkce zahrnuje veSkeré aktivity, které prosazuji a héji spolecenské zajmy

a humanni socialni politiku.

101 in POSPISIL, M. a kol., Neziskové organizace a jejich funkce v demokratické spolecnosti, 2009, s. 4.
192 pOSPISIL, M. a kol., Neziskové organizace a jejich funkce v demokratické spolecnosti, 2009, s. 5-9.

103 tamtéz, S. 5.
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Expresivni funkce nezahrnuji jen aktivity sméfujici ke zméné politiky, ale nabizi
prostiedky k sebevyjadteni kulturnich, profesnich a jinych hodnot.

Charitativni  funkce zahruje aktivity vedouci k prerozd€leni zdrojii smérem
Kk potiebnym.

Filantropicka funkce, jejiz podstatou je zalozeni a fungovani NO.

Inovacni funkce spoCivda v ,proSlapavani cesty” novych mysSlenek, postupt

a sluzeb do praxe.

3.4  Poslani, cile a specifika neziskovych organizaci
Fungovani NO lze trefn¢ pifirovnat ke stavbé budovy, kterou tvoti vzdy dva:'%
1. zakladni kameny — poslani a legislativa
2. nosné pilife — lidé (kvalitativni faktor) a prostiedky (kvantitativni faktor)
3. vysoko poloZena patra — nastroje a ¢innost
NO je zalozena za ucelem naplnéni vetejn¢ prospéSného poslzini.105 Poslani,
jakozto myslenka, ktera reprezentuje smysl organizace, vystihuje dle PLAMINKA%
ucel jeji existence a cile, kterych chce dosahnout. Je jeji vizitkou, urcuje cil a podobu
¢innosti, které obvykle ovliviiuji podminky Zivota lidi ve spole¢nosti. Mohou piichazet
S inovatorskym pohledem na rizné spolecenské konflikty, ptispivat k feSeni sporti. Jsou
motorem vyvoje spolenosti. Diky nim se dafi v€as odhalit jeji problematické aspekty.
Casto dfive nez by se to podafilo subjektim podnikatelského nebo statniho sektoru.
V tom je jejich sila a cena. Poslani byt bezpodmine¢né definovano nemusi. Musi pak
ovSem pocitat s pifipadnymi potizemi v podobé chaotického rozhodovéni
a Vv kone¢ném dusledku to mize vést K jejimu rozpadu.
Pieskocim-li legislativu, které se budu vénovat v nasledujici kapitole, své funkce
a cile miize NO dosahnout vyhradné lidmi a prosttedky. Lidé ztélesnuji bohatstvi kazdé
organizace a k samotné praci byvaji vedeni silnym motivem. Vystizné by vyjadiila

TURNEROVAY":  do neziskovych organizaci prichdzeji prevazné lide, kteri hledaji

104 pLAMINEK, 1., Rizeni neziskovych organizaci, 1996, s. 9

15 TURNEROVA, J., Cesty ke skrytému bohatstvi neziskové organizace, 1997, s. 8.
106 PLAMiNEK, 1., Rizeni neziskovych organizaci, 1996, s. 13-18.

W7 TURNEROVA, J., Cesty ke skrytému bohatstvi neziskové organizace, 2007, s. 48.
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smysluplnou praci, pri niz mohou byt pro nékoho uzitecni. Proto jsou ochotni pracovat
S vysokym nasazenim i za relativné nizsi platy.*

Dle znamé Maslowovy pyramidy lidskych potfeb na vrcholu stoji potieba
seberealizace, které muze byt dosazeno pravé praci pro NO. Nabizi také prostor nalezet
k n¢jaké skupin€, navazovat socialni kontakty, smysluplné vyuziti volného Casu, byt
uznavany a respektovan}'l.108

Ziskéavani prosttedkii, odborné fundraising, se stava béznou soucasti prace kazdé

NO. Fundraising*®

(z angl. fund raising) je obor, ktery se zabyva ziskavanim pen¢z na
¢innost, je neoddélitelné spjat s profesionalizaci NO. Miru tspésnosti ziskavani financi
ovliviiyje dle MAR KOVE® n&kolik faktori — opét na prvnim misté poslani organizace,
dale jeji financni strategie a pldnovani, seridoznost, transparentnost a vhodna délba ukolil

a zasady zachazeni s penézi.

Ve vztahu kNNO diale MARKOVA™' jmenuje jako zakladni zdroje

financovani:

Penize ziskané vlastnimi silami — Clenské ptispévky a dary jednotlivcl, dary
podnikt a firem, ¢i prodej vlastnich vyrobki a sluzeb. Takto ziskané penize reprezentuji
dvoji uzitek — finan¢ni a organizacni. Finan¢ni uzitek nepiedstavuje jen tthradu uct, ale
prinasi nezavislost, pocit jistoty a lepsi soustfedéni na vlastni praci a paradoxné
1 jednodussi ziskavani dalSich penéz. VSichni radé€ji obdarovavaji ty organizace, které
jsou schopné se o sebe postarat. Organizacni uzitek spociva v ovéfeni popularity
programu, rozsifuje se ¢lenska zakladna a publicita.

Penize od instituci (fondy a nadace) — statni fondy CR, ¢eské nevladni fondy
a nadace, mezindrodni vladni ¢i nevladni fondy.

Dilezitym zdrojem v oblasti financovani od instituci jsou jednotliva resortni
ministerstva. Maji své grantové systémy a mozZnost pfidélovani dotaci. Se vstupem
Ceské republiky do Evropské unie v roce 2004 se nasim NO oteviela oblast fondd

a grantt Evropské unie. Z nich lze ziskat obvykle vétsi objem finanénich prostiedkt na

198 pL AMINEK, 1., Rizeni neziskovych organizaci, 1996, s. 29-31.

19 REKTORIK, J., Organizace neziskového sektoru, 2001, s. 88.
“MARKOVA, H., Financni zdroje pro neziskové organizace, 1996, s. 8.
M tamtéz, s. 7-16.
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dobu delsi nez jeden rok. Lze rozvijet nové aktivity, poskytnout pracovni mista pro vice
zaméstnanci. Na druhé strang je Serpani fondt EU administrativng naroéné. ™2

Stejné narocné je strategické planovani, které je spolecné s konkrétni cinnosti
nastrojem fizeni organizace. Jednoduse feceno planovani je souborem dlouhodobych
cili dané organizace. M¢lo by poskytnout odpovédi na tii kli¢ové otazky: kde jsme,
kam jdeme a jak se do cile dostaneme. Planovaci proces je cyklus: vize, poslani, cile —
plany — akce — hodnoceni. Tento cyklus se opakuje, ale méni se v zavislosti na
¢innostech organizace. Vysledky planti vSechny organizace pravidelné¢ posuzuji
a hodnoti. K tomuto ucelu je vhodna vyroéni zprava, ktera je kupiikladu pro obecné
prospésné spole¢nosti dle zakona povinna. Tim, ze je vefejné dostupna a nic
neskryvajici, lze ji povazovat za moralni zavazek vii¢i spolec¢nosti. Piispiva k odstranéni

o W O w* . r b 11
nedivéry a pochyb vii¢i neziskovému sektoru jako celku.'*

3.5 Legislativni ramec neziskovych organizaci

Znalost aktualniho stavu legislativy je jeden ze zakladnich kament uspé$ného
fungovani kazdé organizace. Legislativa vytvaii pravni ramec, klima, v némz
organizace existuje. Jeji zakonem stanovené limity dotvati moznosti NO. Legislativa je
oblasti, ktera se velmi rychle méni a odrézi se v ni spolecenské poméry. Informacnich
zdroju, kde vyhledame jejich ptehled, je celd fada. Jeden z nich je naptiklad vetejné
informacni portal www.neziskovky.cz.'** Zakladem je Ustavni zakon & 1/1993 Sb.,
Ustava CR a Ustavni zakon ¢&. 2/1993 Sb., Listina zakladnich prav a svobod. Ustava CR
je zavazna pro viechny obéany v Ceské republice.

V Ceské republice déle existuji normy, kterymi se Fidi registrace, organiza¢ni
struktura a zanik NNO. Nazyvame je statusové normy neziskovych organizaci, jedna se
0 Nadace a nadaéni fondy (zakon ¢. 227/1997 Sh., o nadacich a nada¢nich fondech)

v

a Obecné prospésné spolecnosti (zakon ¢. 248/1995 Sb., o obecné prospé$nych

spole¢nostech).'*®

112 JANOUSKOVA, M., SKARABELOVA, S., VESELY M., Dopady na cerpdni fondii EU na zmény
Vv organizacni strukture NNO, 2008. s. 16.

U pLAMINEK, 1., Rizeni neziskovych organizaci, 1996, s. 115 - 153.
14 SEDIVY, M., MEDLIKOVA, O., Uspésvnd neziskova organizace, 2009, s. 20.
U HLADKA, M., Piehled legislativy pro neziskové organizace, 2009, s. 4.
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3.6  Problémova pole neziskového sektoru

Bylo by posetilé domnivat se, Ze neziskovy sektor od svého ,,znovuzrozeni“
vroce 1989 méa v celé spoleCnosti otevienou naru¢ a pripisuje si jen uspechy.
Organizovani prostoru pro sdruzovani se, projevovani charity narazi na fadu zavaznych

problému. FRIC!® je shrnuje do Sesti zakladnich problémovych poli, a to:

Oblast _financovdni — nevyhovujici, centralizovany systém vefejného

financovani neziskového sektoru znevyhodiiuje regiondlni NO, ty nemaji moznost
v centru lobovat. To je prostiedi vhodné pro protekcionismus. NO pisobici v oblasti
zdravotnictvi, socialni péce a vyzkumu jsou nezdravé zavislé na statnich prostredcich.
Finanéni podpora ze strany statu nebyva vzdy adekvatné rozdélena a objem dotaci

vubec nereflektuje prudky nartist NO.

Oblast prdavni regulace — klicova je nevhodnost danové regulace. Danové

zvyhodnéni darcli je u nds niz$i nez v zahrani¢i. To stéZuje nejvyraznéji praci NO
pusobicich v oblastech zdravi a socidlnich sluzeb. Soucasné pravni predpisy jsou piisné

a Casto tak nejasné, ze vytvareji ovzdusi takové pravni nejistoty, které lze zneuzit.

Oblast vztahit NO se statem — stat v zastoupeni politiktl stale nedoceiiuje plné

roli NO. Nechtgji pfijmout skuteCnost, ze jsou vyznamnym investorem
a zaméstnavatelem. Pfisuzuji jim pozici ,,dopliiku® ke sluzbam, které vykondva stat.
V horsim piipad¢ jsou to ti, ktefi je obtéZuji Zadostmi o financni dotace. Konzervativni
postoj statni spravy, kdy se ufednik snazi rozdélit penize v mnoha ptipadech tak, aby
mu vzniklo co nejméné problémi, je alarmujici. Ztoho vyplyvd i1 nedostatecna

schopnost NO vilibec ovliviiovat vefejnou politiku.

Oblast persondlni prdace a managementu — nejistota, nizké mzdy, nedostate¢né

technické vybaveni a nejist¢ podminky samé existence organizace piestavuji méfitko,
pro které je tézké ziskat a jesSté t€z8i udrzet si profesiondlni pracovniky. Proto jsou
suplovani dobrovolniky, ktefi se neshanéji lehko. NadSeni a angazovanost obcanti klesa

S rostoucim konzumnim zplsobem Zivota.

Oblast vztahii s veiejnosti — Ceska vetejnost nedocenuje vyznam NO. Stavi se

k nim rezervované, nékdy az nepratelsky (zvlasté pokud se dotknou jejich obCanského
pohodli). Chyby jsou v této oblasti vzajemné. NO se soustfedi na obsah své prace

a podcenuji prospésnost aktivit a partnerstvi smérem k vefejnosti.

116 FRIC, P., Strategie rozvoje neziskového sektoru, 2000, s. 21 - 40.
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Oblast vzdjemnych vztahu NO — nezdrava rivalita zvlasté mezi ,starymi®

a ,,novymi“ organizacemi. Nové vznikajici organizace jsou piijimany s nelibosti,
protoze pro jiz existujici organizace predstavuji nejen konkurenci, ale hlavné dalsiho
zadatele 0 finance. Mozna i proto nedostateCné vzajemné komunikuji. Izoluji se ve
snaze chranit si zdroje sponzori. Nedobudovana je organizac¢ni infrastruktura.
Neziskovému sektoru chybi akceschopné vrcholové struktury, které by je profesionalné
zastupovaly pfi jednanich s vladnimi predstaviteli a mohly tak pozitivné ovlivnit

legislativni proces.

3.7 Organizace sdruZujici rodiny s détmi s Downovym syndromem

V soucasnosti existuji a vznikaji nové organizace, které¢ se zamétuji na socialni
a zdravotni péci. Patfi k nim také organizace se zaméfenim na podporu rodin, které
vychovavaji dité¢ s DS. Jejich aktualni seznam je ptilohou této prace. Zde muzou rodice
vyhledat pomoc kvalifikovanych odbornikd a specialnich pedagogi. Ti jim poskytnou
psychickou podporu nebo ryze praktické rady ohledné vzdélavani a péce o jejich
znevyhodnéného potomka.

Tyto organizace, které zakladaji vétSinou sami rodic¢e postizenych déti, maji své
specifické postaveni. BLAZEK a OLMEROVA™ hovoii o horizontalni struktufe, tj.
pfijemci jsou na stejné, partnerské urovni stémi, kdo pomoc poskytuji. Jsou
piesvédéeni, ze jim to dava moznost kritického vyjadieni k poskytované pomoci a ke
snadngjSimu piijmuti. Dostava se jim prostoru k vymén¢ informaci o novych metodach
a problémech, které je provazi a budou provazet.

KATZM® vsak prezentuje obavy nékterych profesionalt. Upozoriuje na jejich
negativni zkusenosti. Rodi¢e mohou byt neobjektivni, neschopni akceptovat progndzu
choroby, ani vhodné terapeutické programy. Hovoii o soupefeni s profesiondly. Je
presvédcen, ze pokud by byly potieby pacienti pfiméfené uspokojovany, rodice by
neméli nutnost tyto skupiny vytvaret. KATZY™ doslova fika, Ze ,tam, kde

profesionalové chdpou, co rodice vytrpéli, a kde docenuji, co vsechno se mohou

U BLAZEK, B., OLMROVA, J., Svéty postizenych, 1988, s. 47.
18 in BLAZEK, OLMROVA, Svéty postizenych, 1988, s. 47.
19 tamtéz, s. 48.
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0 detech a jejich potencialu dozvedet od tech, kdo jej znaji nejlépe, od rodicii, tam je
mozna plodna vzajemna spoluprdce.
Rozsah péce o handicapované jedince poskytované statem se neustdle zvySuje.
Ptesto rodice stale pocituji mezery v potiebné péci a snazi se pro své déti vydobyt dalsi
vychovné a 1écebné moznosti. Vyvijeji usili na poli vefejném a bojuji za nové formy
péce. Spojuje je spolecny cil — umoznit svym postizenym détem prozit co nejplnéjsi
zivot.*?
Rodic€ je v podstaté koordinatorem, ktery potebuje mnoho vlastnosti, aby se mu
podafilo zvladnout domdci péci o své handicapované dité. Vystizné feceno: ,, Néco jako
Sikovnost zZongléra, predvidavost vestce, vhled psychologa, znalosti lékare, takt

. . L o7, 121
diplomata, a to vse umocnéno Zeleznou viili.

Paradoxné nejvice podpory za cely zivot potiebuje rodina, jejiz dité s DS
pfekonalo prdh dospélosti. Jeho dospélost pfindsi rodindm ftadu specifickych
problémovych situaci. Rodice starnou a pochopitelné jim ubyva sil, aby zlstali jedinou
oporou svého potomka. Ukon¢i-li jejich ditéte vzdélavani, dochazi k omezeni socialnich
kontaktt. Jako kazdy dospély ¢lovek, i on si pieje zit samostatny Zivot a pracovat.
V obou piipadech narazi na nedostatecnou nabidku jak vhodného bydleni, tak
dostupnych pracovnich mist. Dospéli lidé s DS jsou velmi citlivi. Pokud jsou

zesméSnovani, vyfazovani na okraj spolecnosti, hluboce je to zraﬁuje.122

120 B AZEK, B., OLMROVA, J., Svéty postizenych, 1988 s. 145.
121 KERROVA, S., Dite se specialnimi potrebami, 1997, s. 45.
12 KALALOVA, J., Sluzby na podporu rodin s dosp&lym &lenem s DS, Zkrdcené pii prilezitosti
3. Svétového dne Downova syndromu, 2008, s. 37.
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4 PRAKTICKA CAST

4.1 Vyzkumny cil, metody sbéru dat a popis vyzkumného souboru

Prakticka Cast je zaméfena na dvé organizace, které podporuji rodiny s osobami
s DS v Ceské republice. Pfi¢emz jedna z nich ma celorepublikovou piisobnost a druh4
prevazné regionalni. V zavéru této kapitoly jsou zminované organizace porovnany.

Pii vyzkumném Setfeni jsem pouzila obsahovou analyzu informacnich letdka
(zejména vyro¢nich zprav), ¢asopisu PLUS 21, internetovych stranek obou organizaci,
rozhovory, dotaznik a pozorovani. Nejvice si cenim osobnich zkuSenosti, vyplyvajicich
z mnoha navstév v organizaci Ovecka o.p.s. V poslednich dvou letech jsem zde byla
hostem né¢kolika sobotnich setkani a vyslechla nejednu zajimavou myslenku ke
zkoumanému tématu jak od odborniki, tak zust rodict v rodinach, kde vyrista dité

s DS.

Setkala jsem se rovnéz S obrovskou vstiicnosti vedeni obou organizaci. Byl mi
s velkou ochotou poskytnut nejen potiebny rozhovor, ktery je soucasti vyzkumu, ale
mohla jsem bez obav vyuzit také telefonického nebo emailového kontaktu, kdykoli jsem
pottebovala. Ob¢ organizace mi podaly pomocnou ruku s distribuci dotaznikti. Pozadaly
své ¢leny o vstiicnost a trochu drahocenného Casu, coz povazuji pii sbéru dat pomoci
dotazniki za klicové. Bohuzel i pfes vSechny tyto snahy, se mi vratilo jen 17

vyplnénych dotaznikd, které jsem mohla vyuzit k nasledné analyze.

Metody sbéru dat a charakteristika vvzkumného souboru:

Vyzkumna ¢ast této bakalaiské prace se opird o analyzu ziskanych dat v rdmci
smiSen¢ho vyzkumu. Zvolila jsem si ho proto, Zze obé podoby zkoumani, tedy jak
kvantitativni, tak kvalitativni, jsou sob& naprosto rovnocennymi pfistupy a navic se
navzdjem Gdelnd dopliuji. Jak uvadi REICHEL'?, ukazuje se G&elnym feSenim,
predchazi-li kvalitativni pfistup postupu kvantitativnimu, coz jsem ve své praci

dodrzela.

12 REICHEL, J., Kapitoly metodologie socidlnich vyzkumii, 2009, s. 42.
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Smiseny vyzkum kupiikladu hodnoti HENDL, ktery jeho piednosti shrnuje
slovy: ,,Ma-li rybar k dispozici vice siti, ale kazdou s nekolika obrovskymi dirami,
dosahne patrné lepsiho ulovku, pokud sité navzajem prekryje a pouZije jako jednu

Jjedinou, nez kdyz bude lovit postupné s kazdou z nich. “

Primarni cestou sbéru dat byla zvolena metoda rozhovoru. Rozhovor (piesnéji
a vystiznéji interview) umozinuje shromazd’ovani dat o realité, prostiednictvim piimé
verbalni komunikace vyzkumného pracovnika a respondenta. Jeho vyhody spatfuje
CHRASKA' v osobnim kontaktu, ktery umoZiiuje citliv&jsi pohled do motivi
a postoju respondentd. Jeho uspésnost z velké Casti odrazi vyzkumniktv talent, zda je
schopen navazat s respondenty té€sné&jsi osobni kontakt a tim si vybudovat prostor

vzajemné davéry.

Jsem presvédCena, ze kvalita a mnozstvi ziskanych informaci z osobnich
rozhovorii dokazuje, ze se mi vytvofeni uvolnéné a piijemné atmosféry podafilo.
Rozhodla jsem se pro ¢astecné fzené, polostrukturované interview, a to s feditelkou
Ovecky o.p.s. pani Janou JaroSovou a mistopiedsedkyni Spole¢nosti rodicu a pratel déti
s DS o.s. pani Ing. Monikou Melzerovou. Pokladala jsem srozumitelné a piredem
pfipravené otazky a soustfedila se na obsah vypovédi (otdzky jsou soucésti ptiloh).
K pfedem stanovenym dotazim jsem spontanné kladla dopliujici otazky, které
vysvétlovaly piipadné nejasnosti. Nezapominala jsem ani na moznost vlastniho

vyjadieni respondenta, abych ziskala bohatsi paletu udaju.

12%in REICHEL, J., Kapitoly metodologie socidlnich vyzkumii, 2009, s. 42.
125 CHRASKA, M., Metody pedagogického vyzkumu, 2007, s. 182.
126 REICHEL, J., Kapitoly metodologie socidlnich vyzkumii, 2009, s. 111 - 112.
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Casto vyuzivanou metodou ziskavani dat je dotaznik. Dle GAVORY '’

se jedna
0 ,zplisob pisemného kladeni otizek a ziskavani pisemnych odpovedi. Samotna
konstrukce dotazniku je velmi naro¢na, coz jsem meéla moznost sama si vyzkouset. Pii

jeho sestavovani jsem se fidila pravidly a doporucenimi CHRASKY:*?®

» formulace otazek v dotazniku — jasnost, srozumitelnost a stru¢nost

» otazkami zjiSt'ovat jen nezbytné udaje, které nelze ziskat jinym zptisobem

» pokladat neutralni otazky, nepokladat sugestivni otazky, tj. takové, které ovliviuji,
jak maji byt zodpovézeny

» Opatrné pouzivat dotazu typu ,,pro¢*, piinasi ¢asto zavadéjici odpoveédi

» formulovat jasné pokyny k jeho vypliovani a tvodem vysvétlit jeho smysl — tim

podpofit motivaci a ochotu respondentti

Jo 4

Celkem bylo v obdobi zati 2011 az prosinec 2011 rozdano 150 dotaznik, vratilo
se jich 17, coz je cca. 11 % navratnost. Tato navratnost neodpovidd potiebnému
procentu vzhledem ke statistickému zpracovani. Pfesto povazuji tyto dotazniky za
soucast vyzkumu, a to z diivodu objektivity a podani uceleného pohledu na zvolenou

problematiku. Jde tedy o pohled NO na strané jedné a pohled rodi¢i na strané druhé.

27 in REICHEL, J., Metody pedagogického vyzkumu, 2007, s. 163.
128 CHRASKA, M., Metody pedagogického vyzkumu, 2007, s. 169 - 170.
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Vvzkumnvm cilem bakalarské prace je:

Vyhodnoceni sou¢asné role NNO v péci o jedince s Downovym syndromem

a otevreni otazky mozného smérovani NNO do budoucna.

Zakladni vvzkumna otazka:

Jak vnimaji rodice déti s Downovym syndromem a pracovnici NNO roli

NNO v péci o jedince s Downovym syndromem?

Zvolené vvzkumné otazkyv jsou:

Ovlivnilo ¢lenstvi v NNO piijeti ditéte s DS do rodiny?

Jaky je rozsah nabizenych sluzeb NNO, které se zaméiuji na pomoc rodindm

pecujicim o dité s DS?

Jaké sluzby v NNO Ize povazovat pro jedince s DS za nejvice prospésné a jakych se

jim naopak nedostava?

Jak vnimaji rodice vliv NNO na péci o dit¢ s DS?

Jak hodnoti roli NNO v ramci péce o dit¢ s DS samotné NNO?

Jakou budoucnost maji NNO zamétené na podporu rodin s détmi s DS?
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Spolecnost rodici a piratel déti s Downovym syndromem O. S.

Vznik a vyvoj spolecnosti od doby vzniku po soucasnost:

Vzniku samotné neziskové organizace piedchazela vice nez
tiiletd prace péti vytrvalych a statecnych lidi, kteti se poprvé
setkali v Marianskych Laznich v srpnu 1992. V roce 1993 jejich
zéasluhou vznikla rodicovska svépomocna skupina, kterd o svych

aktivitdich informovala ¢tenafe prostiednictvim interniho ,,obézniku“ a zahgjila

osvétovou ¢innost na podporu déti s DS.

Spole¢nost, ktera je nyni prezentovana jako dobrovolné a nezavislé obcanské
sdruzeni, byla zalozena z podnétu ¢lenské schiize v zafi roku 1996 v Praze. Do roku
2004 fungovala pti Specidlnim pedagogickém centru (SPC) a Specidlni mateiské Skole
Vv Praze 8, Stibrova 1691. V dalgich letech pusobilo sdruzeni v Praze 9, Gen. Janouska
1060. Od pocatku své existence tak organizace vyuzivala prondjmu prostor. Zména
nastala na podzim roku 2008, kdy byla podepsana podnajemni smlouva s o.s. Hefmanek
a vV nové ziskaném prostoru probéhla rozsahla rekonstrukce dle projektu Centrum 21.

Sougasnym sidlem se tak stala Praha 9 — Cerny Most II., Vybiralova 969.

V roce 2009 bylo sdruzeni, dle novych platnych stanov, pfejmenovano na
soucasnou, v zahrani¢i oficialné uznavanou Spole¢nost rodic¢i a piatel s DS, ve zkratce
DownSyndrom CZ. Z klubu doslova ,,dorostla” po¢tem svych ¢lend v opravdovou,
velkou spole¢nost. Z rozhovoru se soucasnou mistopiedsedkyni mimo jiné vyplynulo,
ze impulzem ke zméné byla zamitnutd zddost o dotaci s odivodnénim, Ze oznaceni

»klub nebudi dostatecnou divéryhodnost. *“ (Melzerova)

Organizacni struktura:

Organy sdruzeni tvoifi dle platnych stanov c¢lenska schlze, jakozto nejvyssi
statutarni orgéan, dale vybor sdruzeni a revizni komise. Statutarnimi zastupci jsou
predseda, mistoptedseda a jednatel. Clenové vyboru pracuji dobrovolné, neni jim
vyplacena zadna mzda. Webové stranky www.downsyndrom.cz jsou spravovany jednim
pracovnikem na zakladé Dohody o provedeni prace. Stejné tak v rdmci o.s. pracuje

nekolik lektort, terapeutli, odbornych pracovniki, asistentli a pomocnych pracovnikd,
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vcetné redakéni rady casopisu PLUS 21. Celkovy pocet registrovanych ¢lend je

zpracovan dle vyro¢nich zprav v obr. 1:

Obrazek 1: Graf vyvoje po¢tu registrovanych rodin s détmi s DS

Vyvoj poc¢tu registrovanych rodin s détmi

E Clenstviv letech - Spole¢nostrodicil a pratel déti s DS
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Zdroj: Vyro¢ni zprava S

Spolecnost s celorepublikovou plisobnosti tedy sdruzuje témét 300 Clend.
Melzerova uptesiuje, ze ,,nékteri clenové jsou soubézné klienty nejen této, ale zdaroven
mistni organizace s podobnym zamérenim.” Jeji slova potvrzuje téZ soucasna tfeditelka
mistniho sdruzeni Ovecka o.p.s. Pro¢ tomu tak je? ,,Duvodem jsou stanovy, které
zarucuji dotované ceny sluzeb a terapii pouze svym clenum. Dd se hovorit o urcité

administrativni smycce “ (Melzerova)

129 yyroeni zpravy Spole¢nosti rodi&a a pratel déti s DS, 2008 - 2010
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Poslani organizace:

Hlavnim cilem a posldnim organizace je sdruzovani a podpora rodin déti s DS
nebo s jinym zdravotnim postizenim. Snahou je zprostfedkovani pravidelnych setkani
rodin s odbornou vefejnosti za Gcelem pruzného informovani o novych efektivnich
metodach péce o postizené.

Sdruzeni je soucasné obhajcem prav vsech o0sob sDS nebo lidi sjinym
zdravotnim postizenim. Poskytuje poradenstvi v socialné-pravni problematice a Siii
informace o problematice osob s postizenim. Spolupracuje s ostatnimi organizacemi
S podobnym zamétenim.

Nedilnou soucasti Cinnosti je pfima prace sosobami sDS. Vyviji aktivity
k vyhledavani efektivnich vzdélavacich metod déti a mladeze s DS, usilovné podporuje

integraci déti s DS do vzdé¢lavacich instituci.

Pomoci ptednasek, ptekladem odbornych publikaci, propagaci knih autort s DS,
natacenim videodokumentl a potadd pro vetfejna média posiluji osvétu Siroké vetejnosti
smérem k problematice osob s DS.

Uspéchy organizace:

Obrovskym zdarem organizace je vydavani vlastniho ¢asopisu jiz od jejiho
zrodu, kde jsou publikovany c¢lanky souvisejici s jejim poslanim. Nejdiive to byl
bulletin Zpravodaj, od roku 2001 ¢asopis se zietelnym nazvem PLUS 21. Sdruzeni je od
tohoto roku vedeno na Ministerstvu kultury CR jako vydavatelsky subjekt zmifiovaného
periodika a jinych neperiodickych tiskovin. Sou€asné bylo casopisu ptidéleno ISSN
1213-1466. Postupné se zvySoval rozsah a naklad casopisu. Z ptivodnich 8 stran/200 ks
na soucasnych 30 stran. V roce 2010 vysla 3 ¢isla ¢asopisu, v celkovém néakladu 3 000

ks.

Svou dilezitost prezentuji od roku 1999 téz svym ¢lenstvim v Evropské asociaci
Downova syndromu (EDSA), kterd byla zaloZena v roce 1987. Je pilifem zahranic¢ni

spoluprace a v roce 2008 se stal jeden z ¢lent sdruzeni pokladnikem vyboru EDSA.

Partnerstvi a spoluprdce se zahrani¢im se odrdZeji v mnoha mezinarodnich
projektech a vzajemnych navstévach. Kupiikladu v prvni navstévé lektorky Netty
Engels z Nizozemi v roce 2000. Diky jejimu proskoleni byl zahdjen program podpory
rozvoje mentalnich schopnosti déti s DS. Stal se spole¢né s ORT nosnou terapeutickou

¢innosti. Tésné vzajemné vazby se podafilo navazat se Spolecnosti DS na Slovensku.
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Jeji zakladatelkou byla prof. MUDr. Marie Susterovd, mimo jiné autorka knihy
Diagnoza: Downov syndrom.

Rozsahla publicistickd ¢innost, spoluprace sreziséry a spisovateli, vznik
dokumentarnich filmu, televizni a rozhlasova vysilani, to vse je vizitkou uspé$né prace.
Dokumentarni film rezisérky Olgy Struskové ,,Jeden chromozom navic* (2001) maji
moznost diky své verzi v angliting shlédnout lidé nejen v CR, ale téZ v zahraniGi.
Voln¢ navazujici videodokument ,,Spole¢n¢ ve skole* (2004) ukazal na ptikladu deseti

uspésné integrovanych déti ve véku 5-14 let opravnénost integrace déti s DS.

Prostiednictvim pravidelné i¢asti na veletrhu Non-Handicap, Svétovych kongrest
a mezinarodnich konferenci, specialnich olympiad, metodickych setkani pro ucitele
a asistenty pedagogl se dafi pozitivné ovliviiovat postoje majoritni spolecnosti smérem
Kk postizenym. Jejich zasluhou se tak v roce 2006 konaly oslavy 1. Svétového dne DS za
ucasti zastupct médii a vefejnosti. Ve spolupraci se Spole¢nosti GrECo International se

kona od roku 2008 celoro¢ni prodejni vystava vytvarnych dél déti s DS.

Premiéra divadelniho vystoupeni ,,Chlapec z Planety D.S.“ (volné na motivy
knihy A.S.Exupéryho ,Maly princ®) u piilezitosti 15. ro¢niku Festivalu integrace
Slunce (2009) si od divaki vyslouzila bouflivy potlesk.

Ocenéni za praci ve prospéch handicapovanych byli také jednotlivei. Napiiklad
jedna ze zakladajicich ¢lenek prazské organizace ziskala v roce 2007 cenu Milana
Chaba, kterou kazdoro¢né vyhlasuji spole¢né sdruzeni Rytmus a Quips — spolecnost pro
zmenu.

Podminky pro fungovani a financni zdroje:

K podminkam a finan¢nim zdrojim vyuZiji vyjadieni mistopiedsedkyné, protoze
je povazuji za nejvystiznj$i. ,, Domnivam se, Ze podminky pro fungovani mame.
Finance jsou sice ,,kapitola sama o sobé“, ale presto stdle fungujeme. Pravidelne nds
do roku 2010 podporovalo formou dotace Ministerstvo zdravotnictvi CR. Konkrétné se
jednalo o #% projekty. V rdmci Programu vyrovnavani prileZitosti pro osoby se
zdravotnim znevyhodnénim projekt Casopisu PLUS 21 a distribuce informacnich
materialu s téematikou DS. V ramci Programu grantové podpory pak projekt Rekondicni
pobyt pro rodiny s detmi s DS a projekt Budoucnost pro DS. Bohuzel za osm mésici
roku 2011 organizace neziskala Zadné dotace. Nepodari-li se finance ziskat, budeme

nuceni zdrazit terapie. Da se predpokladat, Ze rodice je prestanou navstévovat, a to

bude mit dopad na vyvoj jejich deti.
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Financni prostiedky ziskavame prostrednictvim organizaci, prdvnickych osob
nebo individudlnich darci. Zpravidla jde o jednorazovy prispévek a jeho vyse se
kazdorocné lisi. Clenské prispévky jsou symbolické, ve vysi 300,- K¢ Dodala bych jeste,
Ze vime, Ze cesta Kziskani darcii je hodné zavisla na propagaci nasi organizace.

Bohuzel na rozsahlejsi kampané nemame prostredky ani energii. *“ (Melzerova)

Ovecka o.p.s.

Vznik a vyvoj spolecnosti od doby vzniku po soucasnost:

Je obecné prospesna spolecnost, kterd sdruzuje rodiny déti s DS.

Byla zalozena v #jnu 2003 v Ceskych Budgjovicich. Jejim zakladatelem

je sbor Apostolské cirkve v Ceskych Bud&ovicich. Sidli na adrese

Plachého 25, Ceské Budgjovice. Reditelka dodava, Ze ,,spolecnost je

prezentovina jako regiondlni, ale postupem let se jeji pusobnost rozsirila do

regionii Vysocina a Jihomoravského kraje.” Pro¢ pravé logo Ovecka? ,, Ndazev byl

vybran nahodne, ale presto trefne. Ovecka je stvoreni, které potrebuje ochranovat,
nikomu neublizi a je uzitecné. Stejné jako deéti s DS. (JaroSova)

Organizacni struktura:.

Statutarnim orgdnem spoleCnosti je dozor¢i, spravni rada a feditel, ktery
spole¢nost zastupuje ve vSech jejich zalezitostech. Aktualné mé 20 ¢lend a na webovych
strankach www.ovecka.eu se nachazi pod nazvem ,,Déti z Ovecky™ poutavé vypravéni
ze zivota nékterych déti, které organizaci s rodiéi aktivné navstévuji. Zivot déti barvité
dokresluji fotografie a komentare rodicu, prarodici, asistentdl déti s DS nebo pedagog.
Piibéhy jsou pravidelné aktualizovany a né€které byly zvetejnény v Casopise Plus 21.
NejmladSimu ditéti je 1 rok, nejstarsi je divka ve véku 15 let.

Poslani spolecnosti:

Spole¢nost vznikla za Ucelem podpory rodin, které vychovavaji dité s DS,
bydlici ptevazné v JihoCeském kraji a okoli. Své poslani spatiuji v poskytovani
vzajemné lidské opory, vyhledavani a prezentaci poznatka z oboru pedagogiky, rodinné
vychovy a lékafstvi. Prosazovani integrace lidi s DS do majoritni spole€nosti je jeji

pfednostni snahou. Chtéji tak prolomit pfedsudky vi¢i v§em postizenym lidem.
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Slovy fteditelky ,, Zvednout rodiciim sebevédomi. Predat jim védomi, Ze jejich
dite neni ménécenné a nema takovy deficit ve schopnostech, aby bylo nevzdeélavatelné.
Odbourat stres. Ukdzat rodiciim smer, jak v klidu pracovat na zaclenéni jejich ditéte do
spolecnosti. Vedeni organizace je v rukou véricich lidi. Vira je vede, posiluje a strezi
Jejich kroky. Nevstoupi jim tak vithec na mysl, ze jejich dité by snad mélo byt horsi nez
Jjiné. Kazdeé dite ma stejnou hodnotu . (JaroSova)

Uspéchy organizace:

Do roka od svého vzniku dokazali spole¢né napsat brozuru urcenou rodi¢im
noveé narozenych déti s DS s ndzvem ,,Lidsky rozmér 21. Publikace nasla své misto ve
vSech knihovnach a mnoha gynekologicko-porodnickych oddélenich nasi republiky.
Dale zorganizovali 1. Integrovany pobyt déti s DS v Lenote, kde probihala prakticka
individudlni prace s détmi a doprovodny odpoledni program pro vSechny zli¢astnéné.

V roce 2005 organizace pfispéla k integraci péti déti do bézné zakladni Skoly
a dv€ osoby uspésné absolvovali kurz ,,Asistent pedagoga“. Rok poté byly za ucelem
vyhledavani dal$ich rodin vytvotfeny webové stranky a zacal pravidelné kazdé pondé€lni
dopoledne pracovat ,,Mimiklub®, tj. setkani déti raného ve€ku, ktery probiha spolecné
s détmi bez postizeni.

Osvétova Cinnost se realizuje prosttednictvim prednasek, rozhlasovych vysilani,
vystav a publikacni praci. Pravidelné jsou navstévy malife a spisovatele s DS p. Jitiho
Sedého s maminkou. Ui déti i dospélé své vytvarné techniky malovani obrazii. Jedna
Z jeho navitév v zakladni $kole v C. Budgjovicich probéhla za p¥itomnosti televize RTA
a Ceského rozhlasu.

Z iniciativy €lenti vznikl film o problematice Downova syndromu a rodinach
z Ovecky, byly vydané knihy ,,Duhové pohadky“, ,Hruba motorika déti s DS —
pravodce pro rodice a profesionaly*, ,,Vlivy alternativnich technik na rozvoj mysleni.*

Zasluhou jednotlivet se konaji dobro¢inné dilny, exhibi¢ni hokejova utkani nebo
beneficni koncerty. Ziskané finance putuji na konto 0.p.s.

Z rukou tehdejS$iho primatora hlavniho mésta Prahy obdrzZela soucasna feditelka
v roce 2006 jednou z cen Martina Palase, ktera se udéluje za piikladnou praci ve
prospéch postizenych.

Za vydatné podpory jihocCeské Ovecky vznikla jeji pobocka Ovecka — Vsetin,

kterd zacala svoji Cinnost na podzim roku 2009 a o necelé¢ dva roky pozdéji se
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osamostatnila. Své webové stranky prezentuji stale prostfednictvim webovych stranek
Ovecky — C. Budg&jovice. V souasnosti ma toto sdruzeni 12 ¢lentl a setkavaji se
Vv matefském centru ve Vseting. Ze spolecné iniciativy obou sdruzeni Ovecky prob¢hla
ve Vseting€ v souvislosti s 21. bfeznem, jakozto Svétovym dnem Downova syndromu,
vernisaz obrazl a fotografii s pfiznacnym ndzvem ,,Nebyt na svété zbyteCny*. Autory
obrazi a fotografii je dvojice muzi s DS. Jejich tvorba a schopnosti jsou zivym

dikazem toho, ze nelze jedince s DS nikterak podcenovat.

Podminky pro fungovdni a financéni zdroje:

V letech 2004 — 2005 byla organizace zcela odkazana vyhradné na sponzorské
dary nékolika darcti. V roce 2006 se zpusob ziskavani finan¢nich zdroji rozsitil
o dotace Magistratu mésta C. Budgjovice. V roce 2007 se kromé& sponzorskych dart
a Clenskych ptispévkll podatilo ziskat finance prostfednictvim smlouvy o reklamé.
Téhoz roku byla cast ziskanych financi vracena, protoze projekt tykajici se vzdélavani
nebyl realizovan. Rok 2008 byl zpohledu ziskanych penéz nejuspeésnéjsi. Piijmy
organizace prostiednictvim dart, dotace od mésta C. Budgovice, smlouvy
o reklamé, grantu JihoCeského kraje, prodeje knih, seminafii a finan¢nich prostfedkii na
mzdu zaméstnance z Utadu prace, dosahly téméi 800 tisic K&. V roce 2010 musela
organizace Vv porovnani s rokem 2008 hospodafit s prostiedky vyrazné nizsimi. Pro
predstavu to konkrétné€ byla suma penéz o 68 % nizsi.

Vyjadieni teditelky ,, Myslim si, Ze podminky pro fungovani mame. Kazdy rok je
Castka na provoz organizace velmi rozdilna. Musime se tomu prizpusobit, jinak to

nejde .
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4.2 Vysledky analyzy rozhovoru a dotaznikového Setieni
Vzhledem k tomu, Ze bylo ziskano jen 17 vyplnénych dotaznikd z celkového
po¢tu 150 rozdanych, bylo vhodné vysledky dotaznikového Setfeni a udaje ziskané

behem rozhovort se zastupci obou porovnavanych organizaci vyhodnotit spolecné.

Vvzkumna otazka ¢. 1:

Ovlivnilo ¢lenstvi v NNO pfijeti ditéte s DS do rodiny?

Presvédcit rodice, Ze narozeni jejich ditéte s handicapem s sebou nepiinasi jen
sama negativa v okamziku, kdy prozivaji pocit zklamani, zmatenosti a strachu
Z budoucnosti, povazuji osobné za kol ,,hodny mistra“. Zjisténi, ze se prave jejich dité
nebude vyvijet standardnim zplsobem, je pro celou rodinu velmi bolestivé a smutné. Je
pochopitelné, Ze se ¢lovek s touto krizovou situaci nedokaze vyrovnat hned. Zkusenosti

¢lentt v NNO jsou duikazem toho, Ze se to postupem ¢asu muze podafit.

Intervence ma smysl prioritné v rodinach, které o ni samy usiluji. Z tohoto
divodu jsem do svého Setfeni zafadila tfi otdzky, které dokresluji klima na pocatku

vzéjemného kontaktu rodi¢ versus organizace.
Jak se rodice o organizaci dozvédéli?

Star§i Clenové se o organizaci dozvédéli vétSinou prostfednictvim brozurek
Snazvem ,Mild maminko, mily tatinku“ (publikace ziskala vroce 2000 1.cenu
v soutéZi o nejlepsi publicistické dilo s tématikou zdravotniho postiZzeni) a ,,Lidsky
rozmér 21%. Ob& pfirucky by mély byt k dispozici ve vsech porodnicich CR. Pii
odchodu je matce ditéte s DS piedan film s tématikou DS. Jiho¢eska ,,Ovecka“
Vv prvnich letech své existence navic vyhledavala rodiny s détmi s DS sama. Jarosova
uvadi, ze: ,, JiZ v roce 2004 se nam podarilo takto navdzat kontakt v péti rodindach. Nyni
se situace obratila. Rodiny, které hledaji pomoc a podporu, si naopak vyhledaji nas.

Trendem poslednich piiblizné péti let je jednoznacné internet, ktery se stal dominantnim

zdrojem informaci a kontaktt.
Kde probiha prvni kontakt s rodinou a jejich ditétem s DS?

Rozhodujici je ptani rodiny. Nabidnuta je vzdy moznost navstévy v rodinném
prostiedi, v porodnici nebo v prostorach organizace. Dfive vétSina rodi¢t uvitala prvni

setkani doma. Posledni roky jednoznacné pievazuje zajem 0 ,,neutralni padu*, kterou je
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prostor organizace. Jevi se pro vSechny idealni a divéryhodny, neni narusovano nici
soukromi. Letité zkuSenosti v obou organizacich ukazuji mimo jiné na skutecnost, ze
pokud se rodi¢e rozhodnou k jejich navstéve, uz to je jistota jejich zajmu.

Pro¢ se rozhodli rodice pro ¢lenstvi v organizaci?

Védomi, ze nejsou a nezistanou na svéte s ditétem s DS osamoceni. Spole¢nost
Jim stéle jejich postaveni pfili§ neulehcuje. Pohlizi na osoby s DS jako jedince, kteti se
vymykaji vétSinové spolecnosti minimaln¢ fyzickym vzhledem a velmi tézko je
piijimaji jako sobé rovné. Nutnost zjisténi, ze jejich dit¢ se dokaze pti spravné Iékaiské
a rodinné péci vyvijet a vzdélavat. Potvrdit si, Ze trpéliva prace s jejich détmi se vyplaci.

Diivodem ¢lenstvi je samoziejmé moznost a dosazitelnost terapii, seminafi,
prednasek a bezplatného poradenstvi. Rada &lend plati pouze ¢lenské piispévky, spokoji
se sodebiranim casopisu Plus 21, kde se mohou seznamit s Sirokym mnozstvim
aktudlnich zprav, tykajicich se viech oblasti Zivota osob s DS. Casté je vyuZivani
emailové poradny. Celorepublikova organizace registruje fadu svych clend, ktefi se
nikdy zadné nabizené aktivity nezucastnili. Zajimavé je, Zze neaktivnimi ¢leny jsou
mnohdy rodiny z Prahy, které nemuseji fesit problematické dojizdéni. U ¢lenti bydlicich
daleko od Prahy je nepfitomnost na pravidelnych setkanich vzhledem Kk velké
vzdalenosti dojizdéni pochopitelna. Mistopiedsedkyné k této otazce dodava: ,,Témto
klientum prioritné postacuje vedomi, Ze existuje nékdo, na koho se mohou na pozadani

obrdtit s prosbou o radu a pomoc. “

Zde spatiuji nepatrny rozdil mezi velkou organizaci a regionalni. V pocetné
mensim kolektivu se snadné&ji udrzuje atmosféra uzsich a pratelskych vazeb. Jihoceska
,»Ovecka® chce svym ¢lenim a rodicim piedat i myslenku, aby si uvédomili, Ze ,, déti
S DS nesmi prekazet, musi se chovat ukdznéne, byt laskavi a pracoviti. V Zadném
pripade nesmi byt piivodcem sporu. *“ (JaroSova)

Rodiné kpfijeti a zaroven vyrovnani se s handicapem ditéte zminované
organizace pomahaji. Poskytuji jim potiebnou bezpodmine¢nou pomoc. Potvrzuji to dveé
tietiny respondentd. Kontakt s dalsimi rodi¢i v organizaci, ktefi prozivaji podobnou
naro¢nou zivotni situaci, se jevi kladnym. PIn¢ zde plati pofekadlo: ,,.Sdélena starost,

polovi¢ni starost a sdélena radost, dvojnasobna radost®.

Do dotazniku jsem zahrnula dvé dopliujici zjisténi ke zkoumanému tématu. Na

prvni z nich, zda organizace ovlivnila vybér l1€kare, kterého dité navstévuje, polovina
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respondentll reagovala kladné. Stejn¢ tak nadpoloviéni vétSina respondentll na

doporuceni organizace vybrala vzdé€lavaci instituci, kterou jejich dit€ navstévuje.

Do jaké miry se rodi¢im podafi pfijmout postizené dit¢ do rodiny, pfes veskeré
snahy okoli zalezi pfedevs$im na rodi¢ich samotnych. Pét respondentt nepotvrdilo, ze by
pfijeti jejich ditéte mélo souvislost s ¢lenstvim v organizaci. V akceptaci postizeného
ditéte se zrcadli mnoho dalSich aspektd, kterych si je organizace plné védoma
a upozorfiuje na né. Svou roli sehrava ekonomicka situace rodiny, moralni hodnoty
a presvédceni o vlastnich schopnostech rodi¢i a v neposledni fadé také vira. Podle
nazoru JaroSové, nabozenstvi posiluje a pomaha rodi¢um, ktefi maji dité s jakymkoli
postizenim. Podpora je nezbytna i ze strany $iroké vefejnosti. VSech 17 respondentt se
v dotazniku vyjadfilo, Ze nejlepsi cestou k akceptaci postizen¢ho jedince, je osvéta

vetejnosti.

Vvzkumna otazka €. 2:

Jaky je rozsah nabizenych sluZeb NNO, které se zaméiuji na pomoc rodinam

pecujicim o dité s DS?

Nejen lidé pracujici v NNO védi o tom, jak naro¢né je vynalozit fyzické
a psychické usili pii péci a vychové o déti S mentdlnim postizenim. S tim se nutné
vynofuje otazka, zdali je nabidka poskytovanych sluzeb natolik dostaCujici, aby se
mohly tyto déti pozitivné vyvijet a vzdélavat.

Obecné lze konstatovat, Ze jsou nabizeny prakticky stabilni sluzby, které se roky
neméni. M4 to své opodstatnéni — programy jsou osvédcené a odrézi se v nich vira
lektorky Netty Engles, jejiz motto citovala feditelka o.p.s. takto: ,, Cemukoli matka veéri,
Ze dité je schopné se naucit, dité dokdze.” (JaroSova). Zahrnuji podpirné terapie
a metodiky nejen pro déti, ale 1 pro dosp€lé s DS, podporu integrace déti s DS do
predSkolnich zafizeni a Skol, metodickd setkdvani pro ucitele, organizaci letnich
a zimnich rehabilitacnich pobytil, socidlné-pravni poradnu (tu poskytuje oficidlné
Spole¢nost rodici a pratel déti s DS 0.s., nikoli Ovecka o.p.s.).

Z rozhovort a dotaznikti vyplynulo, ze nejzadanéjsi terapie je ORT. Terapie jsou
provadény formou instruktaze s rodi¢i za pfitomnosti ditéte. Princip spociva v nasledné

terapii v domacim prostfedi a konzultace jsou individualni, dle potfeby. ORT byl
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prvnim rehabilitaénim programem prazské organizace. Déti z jihoCeské Ovecky na ni
déti s DS podle izraelského profesora Feuersteina se matky uéi prostiednictvim
individualnich nebo skupinovych Skoleni. Pro pana Feuersteina nemaji chromozémy
posledni slovo a jeho terapie je zalozena na ziskavani novych zkuSenosti, ale téz

poznani, ze uceni mize dité bavit a motivovat k dal$imu rozvoji.

Rana péce a dotykové maséaze kojencti a malych déti ,, Laska v rukach® poméaha
matce pfijmout své postizené dit€¢ a rychleji pfekonat pocatecni stres. Je zakladem
skupinové prace v ,Mimiklubu“ v C. Budgjovicich a je inspiraci pro matky, jak
pracovat s ditétem doma. Program je orientovan na rozvijeni poznavacich funkci ditéte
sDS a je sestaveny dle zkuSenosti a odbornych knih. JaroSova dale dodava: , Je
pochopitelné, Ze bez domdci prdace pdr hodin v nasem Mimiklubu neprinasi pro dité
potrebny efekt.

S vékem ditéte se skala sluzeb rozsifuje o feCovou vychovu, cvieni jemné
a hrubé motoriky, hudebné-pohybové aktivity. Do roku 2010 v Ovecce 0.p.s. zajistovali
domaci vyuku déti s DS. ZkuSenosti feditelky bohuzel ukézaly, ze rodi¢e na ni Casto
spoléhali, a o to méné pak pracovali s ditétem sami: ,, Neplatilo, Ze cim lepsi servis, tim
aktivnéjsi prace doma. “ (JaroSova)

V z4sad¢ je podstatné rozvijeni socialnich vztaht, proto je fada aktivit zacilena
na mimoskolni aktivity pro déti s DS. Prazskd organizace potfada vikendové pobyty
v ptirod¢. Cilem je vyplnéni mimoSkolnich aktivit déti s DS a jejich sourozenci.
Z iniciativy sourozencl déti s DS se v Praze v zati 2011 uskutecnilo historicky prvni
»Sourozenecké odpoledne”. Byla tim dana sourozenclm dé&ti s postizenim vyborna
prilezitost. Moznost popovidat si bez rodi¢ti na své ,,détské arovni““ 0 problémech, které
je nejvice trapi.

K podpofe socidlnich kontaktd pomahaji také rehabilitaéni pobyty. Vzajemnym
setkanim rodin déti s DS, které se potykaji s podobnymi problémy a moznost piedat si
osobni zkuSenosti se opét ukazuji dle analyzy dotaznikli prospésné. Diky tucasti
odbornikil jsou rodic¢im zprosttedkovany odborné informace z oblasti zdravotni péce,
pedagogiky nebo socialné-pravniho poradenstvi. V kontaktu jsou tak opét zdravi
sourozenci déti s DS. Navazuji nova pratelstvi s témi, kterym neni nutné nic ohledné
svého postizeného bratra ¢i sestry vysvétlovat. Jednoduse si rozumi a chapou své vnitini

pocity. Pobyty jsou pro celou rodinu zdrojem cennych informaci a psychickou
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podporou. Zarovein poskytnou né€kolik dni potfebné relaxace, na kterou rodice
postizenych déti velmi ¢asto zapominaji.

Prostfednictvim rozhovoru jsem se dozvédéla také o projektu prazské organizace
S pracovnim nazvem ,,Ja to dokazu (a mama i tata to preziji)*“. Mistopifedsedkyné 1i¢i:
,»V podstaté jde o vyzvu smerem k rodicuim. Existuje metodika, jak predchazet rizikiim,
se kterymi se mohou deti s DS setkat. Prvni prednaska se uskutecnila v srpnu 2011 na
rehabilitacnim pobytu v Modrinu. Rodice mnohdy védi, Ze to ¢i ono jejich dité dokaze,
ale boji se je to nechat udeélat samostatne. Ukrojit chléb noZem, ohrat si jidlo
V mikrovinné troubé a cela rada dalsich cinnosti, které by jejich dité dokdzalo, ale
opatrnost a obava rodicii prevazi mozné riziko. Za Spicku ledovce, co mohou dokadzat, je
samostatné cestovani. Meéla jsem moznost v zaméstnani absolvovat seminar risk
managementu. Zaujal mne na tolik, Ze jsem se rozhodla zucastnit se soukromé semindre
na téma Prace s rizikem V socidlnich sluzbach. Lektorem byl pracovnik organizace
Duha, ktery zaujaté licil své zkuSenosti s praci s handicapovanymi lidmi, kteri nejsou
samostatni a chteli by byt. Vysvétlil, Ze je nutné stanovit Si Cil, a snazit se odbourat
rizika.

Cestovani jsem vyzkousela s vlastni dcerou a vyplatilo se to. Trvalo to témér dva
a pul roku, nez jsem prekonala své obavy a ma dcera dokdzala samostatné cestovat.
Musela jsem premyslet o vSech moznych rizicich. Kde miize zabloudit, jak najit zachytné
body. Co délat, prekopou-li chodnik nebo bude-li na trase objizd'ka. Zkrdtka natrénovat
v§echny mozné varianty. Dva mésice jsem platila nezavislého pracovnika, ktery ji
kontroloval po celou trasu jizdy. Z pocatku to samoziejmé pro mne nebylo ulehceni, ale
poté ano. Nekteri rodice zajistili svému ditéti s DS samostatné bydleni, casto ve stejném
domé. Také se jim to vypldaci. Jejich dité citi samostatnost. Musi se ovsem vzdy zacit na
tom, kde samo dite chce byt samostatné. Respektovat jejich ,,jd to chci, ja to dokdazu*.

Nesmi to byt pro né v zadném pripadé stresujici. “ (Melzerova)

K vyzkumné otdzce €. 2 jsem zaradila odpovédi na 2 otazky z rozhovoru:
Jste presvédCena, Ze nabidka sluZzeb v oblasti pé¢i o osoby s DS je dostateCna
a vyhovuje Vasim predstavam?

Dostalo se mi shodné odpovédi, ze ,,rozhodné neni rozsah sluzeb dostatecny.

Vzdy je co zlepsovat. “ (Melzerova, JaroSova)
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V Praze postradaji sluzbu hlidani ditéte na urc¢itou dobu. Neexistuje institut, kam
je mozné odvést dit¢ na dvé az tfi hodiny. Existujici hlidaci koutky mnohdy dité
s handicapem nepfijmou. Uvazuji, pro¢ takovou sluzbu organizace neposkytuje.
Dostava se mi vysvétleni: ,, Bohuzel asistencni sluzba je sluzbou socialni a ta podléha
prisnym pravidlum a musi byt poskytovana nepretrzite 24 hodin denné. To nejsme
schopni splnit. “ (Melzerova)

V C. Budéjovicich nenabizi svym &lentim pohybové aktivity. ProtoZe je povazuji
pro vyvoj déti s DS za dulezité, pracuji na tom, aby je nejpozdéji do roka svym ¢lenim
mohli poskytnout. Aktualné se také zaméfuji na novy program vytvarnych technik

a prohloubeni vzajemné spoluprace s Montessori centrem Pomnénka.

Z dotazniku vyplynulo, Ze 16 respondentii je se soucasnou nabidkou sluzeb
organizace spokojeno. 14 respondentu je dostate¢né informovano o vSech jejich
aktivitach. Troufam si tvrdit, Ze dikazem tohoto tvrzeni je skutecnost, ze drtiva vétSina
respondent dokédzala v dotazniku spravné vyjmenovat vSechny sluzby, které
organizace zajiStuje. Neznamena to ale, ze by vSechny vyuzivali. 11 respondentt
navstévuje rekreacni pobyty, informacni seminéfe, klubové aktivity a 10 déti s DS
podpurné terapie.  Méné¢ pak socialné-pravni poradenstvi, logopedickou péci,
psychologickou pomoc. Osm respondent vita moznost zaptjéeni odborné literatury, tii
respondenti pij¢ovani didaktickych pomicek, zprostfedkovani kontakti na odborné
I¢kate a individudlni vzdeélavani déti.

wrwe

V ¢em spatiujete hlavni priciny, pro které nékteré sluzby organizace nenabizi?

V ramci obou rozhovort opét shodna odpovéd’, kterou Ize shrnout takto: ,, Pokud
néjakou sluzbu nenabizime, ditvody jsou bud omezené financni zdroje, nedostatek

proSkolenych pracovnikit a dobrovolnikii nebo nezdjem o né ze stranmy klienti."

(Melzerova, JaroSova)

Potvrzuje to také dotaznikové Setfeni, ze kterého vyplynulo, Ze ani polovina
respondentll nezajistuje zadnou dobrovolnou vypomoc. Navic je mozné predpokladat,
ze dotaznik vyplnili pfevazné rodice, ktefi jsou k organizaci jakkoli vice zainteresovani.
Tudiz je pravdépodobné, Ze pii pocetné rozsahlejsim vzorku by byl vysledek daleko

horsi.
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Vvzkumna otazka €. 3:

Jaké sluzby v NNO lze povazovat pro jedince s DS za nejvice prospésné a jakych se

jim naopak nedostava?

Snahou organizaci je vytvoreni podptrného prostiedi k edukaci, coz lze chapat
neni vybaveno zakladnimi pfedpoklady pro uceni (soustiedit se, premyslet, orientovat
se Vv prostfedi a jiné¢). Vyuka by nemohla piinést patficny uzitek. Organizace se snazi,
aby rodie pochopili, ze by se méli predevsim v otazkéch vzdélavani zaméfit jen na

svoje dité a rozhodné¢ ho nesrovnavat s jeho vrstevniky.

Jakou sluzbu (program) povaZujete pro vyvoj ditéte s DS za nejvice prospé$nou?

Odpovédi bych vyhodnotila opét shodou, ale kazda z nich nabizi trochu odlisny
pohled na véc. V prazské organizaci je klicova intervence smérem na rodinu. Pomoci
rodic¢im co nejrychleji prekonat prvotni Sok z narozeni ditéte s DS. ,,Zduiraznit jim, aby
s ditetem zacali pracovat, aby nepromarnili prvni tri roky jejich zivota. Matka je
S ditétem na materské dovolené, ma tudiz k tomu nejlepsi prilezitost. Ukazat rodicum
svym osobnim prikladem, Ze lze zZit normalné dal a fungovat standardnim rodinnym
Zivotem. Nezbytné je presvédceni o normalité, krizova intervence jeSté spis nez rand
péce. “ (Melzerova)

V jihoceské Ovecce je povazovana za nejefektivnéj$i individualni vyuka,
zejména FIE. Ta klade diiraz na poznavaci funkce a zdsadné podporuje vyvoj ditéte
s DS. Praxe ale ukazuje na problematickou oblast individualni vyuky: ,, nalézt spravny
komunikacni kanal mezi ditétem a vyucujicim. Co jednomu ditéti vyhovuje, jiné miize
odmitat. Pokud se podari najit spravnou cestu vzajemné komunikace, je vytvoreno

idealni podpurné prostredi. A o to preci jde. “ (JaroSova)

Znate dalsi sluzby, které by mohly prispét ke zlepseni péce o dité s DS a organizace

je nezajist'uje?

Vedeni obou organizaci se vyjadiilo, ze nabidka sluzeb, které prokazatelné

pozitivné ovliviiuji péci o osoby s DS, rozhodné neni dostacujici.
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Reditelka poukazala kupiikladu na problém, ktery ,vypluje na povrch®
v okamziku zdpisu ditéte do mateiské a nasledn¢ zakladni Skoly. Dité sice musi byt
pfijato, ale ve skute¢nosti tomu tak neni. Vnimaji-li rodi¢e jiz na po¢atku nedivéru a
nepochopeni ze strany vedeni skol a pedagogii, sami se rozhodnou do takové skoly své
dit€¢ neumistnit. Tady chybi sluzba poradce, ktery by dokazal koordinovat od samého
pocatku vzdélavani ditéte s DS a podpofil jejich integraci v bézné Skole. ,,Bez
spoluprdace s pedagogy tam, kde se naSe déti vzdelavaji, to nikdy nepujde. Mame
zkuSenosti, Ze ucitelky casto chtéji pracovat s ditétem s DS podle svého. Casto ani
asistent pedagoga nema silu prosadit jejich zpuisob vyuky. Trva dlouho, nez se podari
vybudovat vzajemna divera. “ (JaroSova)

Myslenka mistopiedsedkyné se ubirala podobnym smérem: ,, Ve vyspélych
zapadoevropskych statech funguje kontakt mezi statni spravou a rodici. Prijde-li na svét
dite s DS, pracovnik statni spravy kontaktuje rodice zcela automaticky. Vyjadri se - ano,
narodilo se Vam dité s DS, budete se potykat s mnohymi problémy, ale vsechny jsou
resitelné. Jeho snahou je vSestrannd podpora rodiny od samého pocatku. Jednoduse se
zacne o né starat. Sezndmi je s moznostmi, vysveétli jim, kam a jak Zadat o rodicovsky
prispévek, prispévek na péci, kde ziskaji kompenzacni pomiicky a jiné. To u nds
neexistuje a jednoznacné by to prispélo ke zkvalitneni péce o dité s DS. “ (Melzerova)

Z vySe uvedené¢ho je ziejmé, ze si vedeni obou organizaci uvédomuje nutnost
fady dalsich aktivit, které by pro klienty byly prospé$né, ale v organizaci se jich
nedostdva. Pomérné odlisné je hodnoceni pfi¢in, pro které n€které programy nejsou ve

struktufe sluzeb zafazeny.

Z vysledkli dotaznikového Setfeni je evidentni, Ze néktefi respondenti byli
otevienou otazkou 0 existenci néceho, co jim Vv organizaci chybi nebo jaka jsou nejveétsi
uskali organizace, zaskoceni. Usuzuji, Ze o nich mozna dosud nepiemysleli. Odpovédi
byli pfili§ obecné, Ctyfi respondenti nedokazali ani na jednu z nich odpovédét viibec.
VétSina dotazovanych je naklonéna ndzoru, Ze nejvéEtsi problém je nedostatek financi.

Konfrontaci této odpovédi s vedenim organizaci se respondenty uvadéné
finan¢ni potize, jakozto nejvetsi prekazka, nepotvrdily. Organizace se potykaji s fadou
jinych potizi, které si respondenti tolik nepfipoustéji. Realita je takova, Ze nekteré dalsi
sluzby by bylo mozné praktikovat, ale museli by je provadét v ramci dobrovolnictvi
praveé rodice nebo studenti obort specialni a socialni pedagogiky, a to v ramci ziskavani
praxe. Zde nalézam skryté rezervy.
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Vvzkumna otazka €. 4:

Jak vnimayji rodice vliv NNO na péci o dité s DS?

V dnesni postmoderni spole¢nosti je kladen diiraz na atraktivitu a vykonnost
jedince. Zvysit ekonomickou situaci rodiny a kariérni rust se stava pro mnohé métitkem
vlastni GispéSnosti a zéroven zivotni metou. Lze konstatovat, ze k dosaZeni tohoto cile
se nékterym z nas vychova postizeného ditéte nehodi.

Rodice déti s DS se soustied’uji na jiné aspekty. Od narozeni je jejich snahou
péce o jejich handicapované dité, a to za podpory profesionalt z fad 1€kaiti, socidlnich
pracovniki, ale také pravé NNO. Diilezitost prvniho kontaktu s profesionaly mi rodice
potvrdili slovy, ze to, co jim bylo v prvnim okamziku sdéleno, nikdy nezapomnéli.
Dojmy z téchto okamziki jim patrné zdstanou v paméti navzdy ulozeny. Tento moment
muze natrvalo ovlivnit jejich budouci pfistup K ditéti.

Zde vidim spole¢né s rodi¢i svépomocnych skupin nemaly podil vlivu NNO, ktery
se tykéa obrazu mozné péce o jejich dité. Odrazi se v prezentaci osudll téch postizenych,
ktefi navstévuji Skolni zatizeni spolecné s nepostizenymi zaky nebo se uplatnili na trhu
prace. Rodice se svymi détmi s DS V organizaci nalezli misto kde nenarazi na socilni
vylouceni a negativni zkusenosti, vyplyvajici ze vzajemné interakce se spole¢nosti. Tim
napomahaji tomu, aby nedos$lo k zvnitinéni predsudkii o sobé samém a negativnimu
ovlivnéni jejich sebehodnoceni. Jedna z matek se na adresu NNO vetejné vyslovila:
,, Uprimné diky vSem, kdo maji stdle silu a chut jit znovu ,, hlavou proti zdi “, na které je

napis predsudky a neinformovanost. “

Mira vlivu NNO je citelna také v roviné pomoci a podpory s kazdodennimi

starostmi rodi¢i. Nejdiive jsem se zeptala vedeni organizaci, poté samotnych rodict.

S jakymi problémy v péci o dité s DS se nejvice rodiny potykaji?

Nejveétsi piekazkou je zatazeni déti s DS do vzdélavani a zajisténi vhodnych
volnocasovych aktivit. Specialni krouzky pro déti s DS existuji, ale pokud bychom
patrali po zajmovém krouzku kuptikladu v Domé déti a mladeze, az na par piijeti
handicapovaného ditéte byva nutny zpravidla doprovod a pfitomnost rodi¢e. Takovy

krouzek pak ztraci svij smysl. Mistopfedsedkyné hodnoti situaci v Praze: ,, Zkouseli
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jsme spoluprdaci s mistnim Domem déti a mladeze, kde by do vhodného krouzku bylo

‘

zarazeno jedno dité s DS. Nepovedlo se to z obavy a nezkusenosti vedoucich krouzkii.

Abychom byli co mozna nejobjektivnéjsi, musime poukézat také na potize, které
mohou zpisobit svym détem sami rodice. Jejich, zejména psychickou zatéz, lidé
Vv organizaci chapou. Mozna ze vSech lidi v jejich okoli nejlépe. Piesto se k této otazce
kriticky vyjadfuje JaroSova timto zpusobem: ,,Rodice touzi videt rychle vysledky, jsou
netrpéelivi a nekdy nediiverivi. Vyjimecne podcenuji nutnost rady odbornych lékarskych
prohlidek. Meli by si uvédomit, ze se jedna o vySetieni, kterd mohou odhalit skryty
zdravotni problém. Ten by pak mohl byt vcéas lécen a tim by se vyrazné podporil zddarny

vyvoj ditéte s DS.

V névaznosti na toto zji$téni zatazuji vyroky nékolika rodicu:

- Chybi nam sirsi nabidka volnocasovych aktivit pro nase dite.

- Pocitujeme nedostatek odbornikii, kteri by se mohli vénovat nasich détem pravidelne.
- Trapi nds odstup zdravych lidi a jejich stranéni se handicapovanym.

- Vnimani majoritni spolecnosti je stale jesté zkreslené.

- Je malo pracovnikii, kteri by mohli dlouhodobé pracovat s ditétem primo v rodiné.

Vétsina respondentd uvedla, ze ma rozhodné moznost obratit se na vedeni
organizace vzdy, kdyZz potiebuji poradit s péci o jejich dit€ s postizenim a lidem
Vv organizaci pln¢ diveéfuji. Za spoleény cil 16 respondentti uvedlo integraci déti s DS do
majoritni spolecnosti. Klicova zde byla otazka, ktera se tykala role organizace
v starostlivosti 0 jedince s DS. 12 respondentii si mysli, ze vliv organizace na péci
o jejich dité poroste v zavislosti na kvalité poskytovanych sluzeb. Tii respondenti o tom
presvédceni nejsou a jeden respondent se k otazce nedokézal nebo nechtél vyjadrit. Toto
zjisténi by mohlo byt zajimavym podnétem pro dalsi zkoumani.

Roli organizace vnima jeden respondent doslova takto: ,,Rodina dostiva
Vv organizaci ,,manudl* pro své dité s DS. Miize se vydat po jiz proslapanych a jistych
cestickach. Je velmi dileZita pro své praktické Ziti smérem k legislative, socialnim

3

a skolskym institucim. ‘
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Vvzkumna otazka ¢ 5:

Jak hodnoti roli NNO v ramci péce o dité s DS samotné NNO?

Rodi¢e musi byt nepietrzité obrnéni dostatkem trpelivosti a neziStné lasky ke
svému ditéti. To muze vést k rychlejSimu a intenzivnéjSimu vycerpani. Pravé NNO si
jsou této skutecnosti védomy a kladou si za cil usnadnit détem s DS a jejich rodic¢im
soucasny i budouci spole¢ny zivot. Piispivaji K tomu prakticky v§im, ¢im mohou. Neni
to jen Siroka skala poskytovanych sluzeb, ale také ptatelska solidarita, slova pochopeni

a utéchy, ktera se nedaji nikterak penézi zaplatit.
V souvislosti s vyzkumnou otdzkou €. 5 jsem zjist'ovala:
Podafril se za dobu existence NNO navrat ditéte s DS z ustavni péce do rodiny?

Prazskému sdruzeni se to minimalné v jednom piipadé prokazateln¢ povedlo.
Mistopiedsedkyné popisuje situaci takto: ,,Jednalo se o rodinu, kde v porodnici prijali
nabidku umistnit dité do kojeneckého ustavu, ale nevzdali se ho. Nasledné kontaktovali
nasi organizaci a nekolikrat nas navstivili osobné. Brali si zpocatku své dité jednu za 14
dni domii na vikend. Jednou se rozhodli, ze své dité zpét do ustavu neodvezou. Dodala
bych, zZe pokud se rodice po narozeni rozhodli své dité ponechat ustavni péci, ale od
zacatku se s tim nesmirili, pak jsme schopni je podporit v tom, aby si dité vzali zpét

¢

domu. Nemyslim si ale, Ze naSe intervence je tim zasadnim impulzem. ‘

Ovecka o.p.s. podobny piipad neregistruje a navic jeji feditelka prezentuje sviyj
nazor: ,,Jsem presvédcena, ze maminka, kterd prenechd své dité ustavni péci vnitiné
place a pokud se nakonec rozhodne vzit si ho zpét domii, nema na to zadnad organizace

3

vliv. Miizeme jen jeji rozhodnuti urychlit, ale mozna se pletu.
Snazite se podporovat i rodiny déti s DS, ktef'i nejsou ¢leny organizace?
Jednoznacna odpoveéd’: ,, Samozrejmé, pokud rodina projevi zajem.“ (JaroSova)
V Praze existuje, dle slov Melzerové, e-mailova poradna, kde ma moznost dotazu
kdokoli: ,,Odpovida se na vsechny otazky a bez vyjimky vSem. Mozna je rovnéz ucast na
celorepublikovych setkdanich, kterd jsou verejnd.“ V' C. Bud&jovicich registruji pfipady

rodin, které nejsou ¢leny, presto jsou s nimi v kontaktu telefonicky nebo pies internet.
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Jakou dilezZitost sehrava v organizaci prace dobrovolnikii?

Z rozhovort vyplyva, ze role dobrovolnikl je s ohledem na péci o osoby s DS
zcela zasadni. Bez jejich prace by organizace jen velmi tézko dosahovala svych tkoli,
které jsou opét zacileny smérem k potiebné starostlivosti o postizené. Dobrovolnici se
zucCastiuji drtivé vétSiny porddanych akci. Jsou to pievazné studenti stfednich skol,
sourozenci déti s DS ve véku zhruba od 13 let a samoziejmé rodice. Spole¢né provadeji
vSechny c¢innosti, které jsou V daném okamziku potfebné. Poméhaji s uklidem. Vitany
jsou vSechny napady ohledné zajisténi zdbavnych her pro déti i dosp€lé na
rehabilitaénich pobytech, pfiprava sobotnich celostatnich setkani, realizace oslav
Svétovych dnt DS, ziskavani sponzorl a jiné. V Ovecce je nejvice dobrovolniki ze
sboru Apostolské cirkve: ,,Hlidaji nase deti v dobe prednasek a semindri pro jejich
rodice, zajistuji zabavné a vytvarné programy na rehabilitacnich pobytech. Nemohu
opomenout samotné rodice. Podileji se na tvorbé programii, realizaci prednasek,
ucastni se prezentacnich a prodejnich vystav, nevyjimaje charitativni sbirky."
(JaroSova)

Stava se, Ze organizaci po néjaké dobé néjaky ¢len opousti?

Mam-li hodnotit postaveni NNO, je vice nez dulezité zamyslet se také nad tim,
co vede ¢leny K rozhodnuti opustit ji. Mohla zklamat jejich o¢ekavani, nepfispéla ke
zlepSeni jejich kvality Zivota, nebo jsou tu jiné divody? K této otdzce se vyjadiila
Melzerova takto: ,, Nejsmutnéjsi a zcela pochopitelnou pricinou takového rozhodnuti je
umrti ditéte s DS. Nekterym je ukonceno clenstvi z nasi iniciativy. Dodrzujeme pravidlo
— pokud kdokoli nezaplati dva roky clensky prispévek a nedoplati ho ani po upozornéni,
jeho clenstvi automaticky zanika.” Ve vyctu divodu pokracuje JaroSova.: ,,Nékteré
rodiny opustily organizaci pro nedostupnost a casovou ndarocnost dojizdéni. Uvést
musim také nedockavost. Nekteré maminky nejsou dostatecné trpélivé a zda se jim, Ze
jejich dité nedéla pokroky a vzdaji se. **

Po celou dobu své existence se podafilo obéma organizacim zkvalitnit svym
handicapovanym klientim rozli¢né oblasti zivota. Nezapominaji pfi tom ani na jejich
rodice, sourozence, prarodi¢e a piatele. Usiluji o legislativni zmény ve prospéch

postizenych. Pomohli vyhledat n€kolik asistentli pedagogt.
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Vvzkumna otazka ¢ 6:

Jakou budoucnost maji NNO zamérené na podporu rodin s détmi s DS?

Je jasné, ze je budoucnost NNO existenéné zavisla na kladném vnimani
vefejnosti a potfebnosti svych ¢lentl. Proto by se méli fidit nékolika pravidly. Stanovit si
cil a poslani, mit vefejné¢ pfistupné¢ informace, Ccitelnou organizacni strukturu,
propracovany systém fizeni a pritkazné hospodafeni. Skutecné jsou to prvky, které

zajisti jejich Zivotaschopnost v budoucnosti?

Pro zjisténi reality ze vSech moznych stran hlu pohledu jsem ve vyzkumné

otazce €. 6 analyzovala vysledKy tii otazek.
Jakym smérem by se VaSe organizace méla vydat v budoucnu?

Neocekavala jsem, ze bych mohla ziskat zapornou odpovéd’ ohledné budouci
existence stavajicich organizaci. Pfinejmensim na poli osvéty vefejnosti bude roky na
¢em pracovat. Presvédcit okoli, Ze stoji za to vénovat témto détem zvySenou pozornost,

bude jeste dlouho trvat.

Piesto je budoucnost NNO zahalena nejistotou. Je pravdou, ze ve svété
pospolitost stale funguje. U nas je spiSe zvykem uzkostlivé si chranit své soukromi
a ztracime tak potiebu komunikovat tvati v tvar. Diive bylo ziskavani novych informaci
mnohem slozitéjsi a lidé tak méli vétsi potfebu osobnich navstév a sdélovani si
divérnych radosti a starosti. V soucasném svété modernich technologii miZzeme mluvit
o jejich kladném, ale v jistém smyslu i zdporném, vyznamu.

Pfi rozhovoru s Melzerovou zaznéla Gvaha: ,,Budoucnost organizace ztélesinuje
velké dilema. Je otdzkou, zda se stat profesiondlni organizaci nebo zistat v poloze
rodicovské. Zda podlehnout tlaku, najmout profesiondlni pracovniky a odborniky. To je
ale véc, kterou jsme pri zalozeni organizace nechtéli. Myslim si, Ze profesionaliim bude
chybet dostatecnda emocionalni zainteresovanost. Naopak, my rozumime rodicum
pecujicich o déti s DS nejlépe, protoze jsme si to take prozili.

V C. Budgjovicich Jarosova hovoii také o potiebné citové angazovanosti: ,,Jsme
mala organizace, kterd se chce i v budoucnu zameérovat vyhradné na podporu rodin
sdetmi s DS. Nechceme ji v Zadném pripadé rozsirovat smérem k jinym postizenim.
Musel by tu existovat dalsi ,, hnaci motor* rozsirit nabidku sluzeb, vybaveni. To uz by

lidé z organizace odpadli vycerpanim. To, Ze organizace stdle funguje, je jejich zdasluha.
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Vedou ji od samého zrodu vzdy rodice ditéte s DS a nikdy jsme neuvazovali o tom, zZe by
to mohlo byt jinak. Podle mého nazoru, nikdo jiny by nebyl tak citove angazovany.

Myslim si, Ze nase role v oblasti péci o deti s DS bude naddle stoupat. *

V této souvislosti jsem pozadala o celkové hodnoceni pfinosu obou organizaci
Vv oblasti péce o jedince s DS stupnici jedna az pét, podobné jako se ocenuji znalosti
zaklt ve Skole. Hodnoceni dopadlo Vv prazské organizaci na vybornou. V Ovecce si
pfipisuji o stupeil hor§i zndmku a cituji odUvodnéni: ,,jednicka patii vire a rodiné,
pokud s ditétem usilovné pracuji. “* Tato slova jisté nepotiebuji dalsi komentar.

V dotazniku respondenti castéji upozornovali na nutnost podpory ze strany

statniho sektoru. Dva respondenti vyjadrili své pocity takto oteviené:

»V dnesni dobé Setreni se stdat chova jako zld macecha a bere nediistojnym zpiisobem
penize postizenym. “
,Spoluprace se statnim sektorem by byla dobrd v oblasti financovani, vzdeélavani,

3

socialnich sluzeb atd., pokud by byla automaticka.

Opravdu je spoluprace se stitnim sektorem nedostacujici? Jakou znamkou je

aktualné hodnocena?

V Praze Vv podstaté¢ se statnim sektorem nespolupracuji, pokud tim nejsou
mysleny dotace, které ziskavaji od Ministerstva zdravotnictvi Ceské Republiky: ,, Zdjem
0 nas ze strany statniho sektoru moc neni. Za zminku stoji jediné spoluprace
s porodnicemi. Objednavaji si prednasky s tématikou DS v ramci vzdélavani lékarii
a sester. Myslim, zZe znamka tri minus by odpovidala soucasné vzdjemné spoluprdci.
(Melzerova) Kooperace funguje od zrodu organizace intenzivné pouze se Specialnim
pedagogickym centrem v Praze. Je smutné, jak dodala Melzerova, Ze: ,.kazdy z dosud
realizovanych projektit musel byt vzdy prosazovan organizaci, nikoli zastupci stdatniho

sektoru “.

vvvvvv

institucemi hodnoti hori jedni¢kou. Uzké spoluprace se rozvinula s Neonatologickym
centrem v C. Budg&jovicich, Pedagogickou fakultou v C. Budgjovicich nebo Stiedni
pedagogickou Skolou v Prachaticich. Za zminku stoji také brozurka s nazvem
,Pritvodce socialni oblasti mésta CB*, kterou v roce 2011 jiz podevaté vydal Odbor

socialnich véci Magistratu mésta CB. Je vydavana zdarma a jejim cilem je informovat
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vefejnost o organizacich a sluzbach z celého spravniho obvodu obce (na s. 47 se

docteme o Ovecce 0.p.S.).
V ¢em by se mohla vzajemna spoluprace organizace versus stat zlepSit?

Zde mi pfipada patficné ponechat vypovéd’ v doslovném znéni, nebot’ je v obou
ptipadech v podstaté stejna: ,, Pokud se ma néco mezi nami a statem zlepsit, pak je to
komunikace a vzdjemna informovanost. Oteviené jednani o davkach a jejich kiizeni.
Odpovidat kuprikladu na dotaz, za jakych podminek se krati prispévky na péci. Je-li
nutné Zadat diteti s DS o diichod, potom poradit kdy, jak a kde. Zabyvat se otazkami
svépravnosti. Jde preci o to, aby tu pro rodice deti s DS byli vzdy lidé a instituce, na
které se mohou s ditverou obradtit. “ (Melzerova, JaroSova)

Na zéavér analyzy vysledkli z vyzkumu jsem si vybrala odpovéd’ respondenta
z dotazniku, jehoz myslenka mne v souvislosti s budoucnosti NNO zaméfenych na
podporu rodin s détmi s DS nejvice zaujala: ,,Nase organizace bude iispésné pokracovat
ve své cinnosti, pokud o to budou mit rodice zdjem a budou se na jeji ¢innosti podilet.
A to bez ohledu na nedostatek financi, statnim sektoru, legislativé. © Tato slova potvrdila

moje presvédceni o provazanosti budouci existence organizace a jeji pottebnosti.
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4.3 Porovnani zkoumanych NNO

Obé¢ organizace maji podobnou nabidku sluzeb, srovnatelnou troven webovych
stranek a svoji organizaci distojné prezentuji na vetejnosti. Z prehledové tabulky je
ziejmé, ze v Praze je navic nabizena logopedickd péce a socialné-pravni poradenstvi
(Tab. 3). V tom je nepatrny rozdil, da se oCekavat, ze se tyto aktivity také brzy objevi
v C. Budgjovicich.

Webové stranky prazské spole¢nosti nabizeji vice informaci predevsim z oblasti
socialné-pravniho poradenstvi. V jihoCeské OvecCce se nebali zvetejnit fotografie ani
poutavé piibéhy ze zivota déti s DS a jejich rodin. Spole¢né organizace nabizeji
moznost ziskani potfebnych kontakti na aktivni organizace u nas. Jejich piehled jsem

zapracovala do mapy Ceské Republiky (Piiloha C).

Tabulka porovnani je natolik podrobna, Ze neni nutné vénovat se kazdé polozce
v ni jednotlivé. Je nepiehlédnutelné, ze nejvetsi nepomér se tykd poctu ¢lent, rozsahu
pusobnosti a dob¢ vzniku. Chtéla bych vyzdvihnout pouze jediny, z mého pohledu
vyznamny rozdil. Zatimco Ovecka o.p.s. teprve vznikala, méla Spole¢nost rodict
a pratel déti s DS o.s. za sebou 7 let prace s détmi s DS. K realizaci a prosazovani svych
cil neméli oporu jiné NNO, protoze neexistovala. M€li pouze moznost budovat svoji
organizaci dle osvédcenych metodik ze zahranici, ale to k Uspéchu u nas nestacilo.
Museli o prospésnosti podpirnych terapii, rehabilitacnich pobytti a vSech dalSich
aktivitach presvédcit rodice s DS, 1ékate, celou spolecnost. Stali se doslova pritkopniky.

V tom to méla jihoc¢eska Ovecka o krucek jednodussi.
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Tabulka 3: Srovnani NNO na zakladé sledovanych oblasti

Spole¢nost rodicu a pratel

Porovnani i
déti s DS o.s.

Ovecka o. p. s.

Sidlo Praha Ceské Budgjovice

Zpisob registrace Ministerstvo vnitra CR Krajsky soud
Vznik

Pocet ¢lent

Webové stranky

Rana péce

Podpirné terapie

Logopedicka péce

Psychologicka
pomoc

Socialné-pravni Rozsifeni na orientaci v systému statni socialni
poradenstvi podpory, socialnich sluzbach, vychovy ditéte
v rodiné a vzdélavani

Informacéni
seminai‘e

Pobytové akce 1x roéné zimni a 1x roéné letni rekondi¢ni

pobyt

1x ro¢né letni rehabilitacni pobyt

Zapijceni odborné
literatury a
pomiicek

| (BRG]  2x roéné sobotni celostatni setkani, sobotni 4-5x ro¢né sobotni setkani rodin,1x tydné Mimiklub,
a klubové ¢innosti setkani pro rodice miminek a malych déti "Nase 1X za 14 dni rozvoj mysleni

malické", 1x za 2 mésice setkani sourozenct

deti s DS

Spole¢né aktivity
déti s DS a jejich
sourozencu

AT 00ttt Casopis Plus 21, broziirka "Mila maminko, Broziirka "Lidsky rozmér 21", DVD o problematice DS,
materialy mily tatinku", filmy "Jeden chromozom navic", preklad odborné knihy "Hruba motorika déti s DS" -
"Spole¢né ve Skole", "Dejte nam Sanci", pieklad z anglidtiny, vydani knihy pi. Sedé "Vliv
soubory pohlednic a kalendate, vyro¢ni zpravy  alternativnich vytvarnych metod na rozvoj poznavacich

schopnosti déti", kniha pohadek autora s DS "Duhové

pohadky"

Osvétové programy
pro verejnost

S0 e EERTTg e Aktivni spoluprace s domacimi i zahraniénimi  Ob¢asna spoluprace piedevsim s domacimi organizacemi

organizacemi organizacemi podobného zaméfeni, médii podobného zaméfeni, aktivni podil na vzniku pobocky
a institucemi (infopartner sekce DS v ramci internetového Ovecka Vsetin, Gizka spoluprace s Jihoeskou univerzitou
projektu Dobromysl, piispévky do mnovin, v CB, s Krajskou neonatologii, piispévky nejen do
porady v televizi) lékaiského Casopisu Vox pediatrie, rozhovory pro radio

Proglas, TV Prima, RTA

Zdroj:Vlastni vyzkum
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5 DISKUZE

Z vysledkl bakalaiské prace je patrné, ze NNO orientujici se na podporu rodin
déti s DS mohou sehravat Vv zivot¢ handicapovaného jedince vyznamnou roli. Za
ZlepSenim moznosti vzdélavani, Sanci na ziskavani zameéstnani, rozSifenim nabidky
volnocasovych aktivit, ptratelskou atmosférou klubovych Cinnosti, zdravi prospéSnymi
rehabilitaénimi pobyty a zajimavymi osvétovymi programy pro Sirokou vefejnost — za
tim v§im se skryva predevsim energickd prace lidi v téchto organizacich. Bez nadsazky
lze fici, ze to v§e vyrazné ovliviiuje a usnadnuje péci o jedince s DS a zlepSuje kvalitu
jejich Zivota.

SELIKOWITZ®® ve své knize uvadi, 7e za&lefiovani osob s DS do spole¢nosti
se dafi ¢im dal lépe. Vyjadiuje zaroven presvédceni, Ze se V poslednich letech znaéné
zménil vztah kjedincim s DS. Pfi¢inu nehleda ve vladni politice, ale spatfuje ji
v davéie téch, ktefi jsou o schopnostech téchto déti presvédceni — u rodiclh. A prave
v jejich hlavach se rodi napad zakladat organizace vzajemné podpory. Vyslovili
zajimavou myslenku 0 vzniku komunit, které vedou odborniky k tomu, aby se na

syndrom zacali divat novyma o¢ima.

KERROVA'! kombinuje ve své knize osobni zkuSenosti matky ditéte
S postizenim a poznatky odbornikll. | ona prostfednictvim vyc¢tu uzite¢nych zkuSenosti
a praktickych rad pfispivd k novému, pozitivnéjSimu pohledu na Zivot s postizenim.
Rodi¢ovska sdruzeni povazuje za zdroj pomoci, ktera mize byt dokonce uzite¢néjsi nez
jakakoli jina. Je totiz velmi pravdépodobné, ze ostatni rodi¢e budou o néco zkusengjsi

a dokazou hovotit oteviené 0 tom, co jim opravdu pomohlo a co naopak ne.

Samotny vyzkum, ktery jsem uskutec¢nila v obdobi zaii az prosinec 2011,
potvrzuje vySe zminéné autory. Z odpovédi dotaznikového Setfeni vyplynulo, Ze rodice,
ktefi jsou Cleny takového rodiCovského sdruzeni, velmi ocenuji prakticka a empaticka
doporuceni, ktera si odnaseji ze spole¢nych setkani. Rodic¢e uvadgéji, Ze lidé v organizaci
rozumi problémuim, které je pfi péci o dit€ s DS provazeji. A t0 mozna nejvice, protoze

Vv jejich konani se vzdy odrazi praxe, osobni a prozité zkusenosti.

B30 SELIKOWITZ, M., Downiiv syndrom, 2005, s. 195.
BLKERROVA, S., Dité se specidlnimi potiebami, 1997, s. 38.
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Reditelka 0.p.s. v C. Budgjovicich je piesvédéena, Ze nikdo jiny nez samotny
rodi¢ ditéte s DS nemuze byt vice citové angazovany. Budoucnost jejich organizace
proto vidi v zachovani roviny rodicovského sdruzeni. Na rozdil od mistopiedsedkyné
prazského sdruzeni neuvazovala nad tim, Ze by organizace mohla piejit do polohy

profesiondlni.

Tim se otvird otazka mozného sméfovani NNO do budoucna (jedna z otazek
bakalarské prace). Priklanim se k ur¢itému kompromisu. Umim si pfedstavit takovou
organizaci, kde by vedeni bylo svéfeno samotnym rodi¢um v kooperaci S nezavislymi
osobami. Pro efektivni fungovani takovych organizaci je nutny vV mnohych piipadech
naopak urCity odstup. Organizace potiebuji profesionala minimalné v oblasti
fundraisingu, coZ jsem se dozvédéla prostiednictvim piedtené literatury. MARKOVA'*
ziskavani penéz na Cinnost NO neoddélitelné spojuje pravé S nutnou profesionalizaci.
PLAMINEK**® hovoii o lidech jako o nosném pilifi NO, zarovefi na stejnou rovinu
klade druhy pilif, a to prostiedky. Zabezpeceni finan¢nich prostfedki by mélo byt

svéteno spise do rukou zkusenych.

PLAMINEK™* zarovei pfirovnal fungovani organizace stavbé budovy, kterad
stoji na dvou zakladnich kamenech, na jejich poslani a legislativé. Poslani ztélesiuje jeji
vizitku, urcuje cil a podobu samotnych aktivit. Z vysledk vyplyva, Ze obé zkoumané
organizace stoji na pevnych, ale nikoli nezni¢itelnych zakladech. Poslani je tim pevnym
bodem. Organizace, ve kterych jsem provadéla vyzkum, maji své poslani jednoznaéné
transparentni. Sdruzovat Se a podporovat rodiny déti s DS. Pozitivné¢ ovlivnit
individualni vyvoj osobnosti handicapované osoby a zmirnit nasledky jejich postiZeni.
Smérem k Siroké vetejnosti prolomit predsudky viici mentalné postizenym lidem.

Legislativa je bohuzel faktorem proménlivym a rizikovym. Navic ji samotné
organizace jen velmi malo ovlivni, pfestoze Se 0 to usilovné snazi. Jeden respondent do
dotazniku napsal: ,,Nemdme legislativné podlozené pravo doporucit styl prdce. Tim
padem nase osvedcenost tkvi pouze na vysledcich deti ve Skolach, rodin
a jejich doporuceni. Legislativu NNO urcuje stat a vSechny se musi danym zakontim
vzdy podrtidit. Na nutnost jeji zmény poukazuji jak samotné organizace, tak jednotlivci

z fad rodic¢i. Nabizi se jednoduchd otazka: Co by rodicim pecujicim o dit¢ s DS

132 MARKOVA, H., Financni zdroje pro neziskové organizace, 1996, s. 8.

133 PLAMiNEK, 1., Rizeni neziskovych organizaci, 1996, s. 10-11.

134 7~
3 tamtéz, s. 9.
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usnadnilo zivot? Nestacilo by kuptikladu jen nevyplitovat mnoho formulait, které jsou
nezbytné k ziskani ptispévku na jejich péci? Musi nutné rodice stat fronty na Gfadech
a stresovat se pied posudkovou komisi, kterd jim klade Casto velmi nepiijemné otazky?
Urcité by jim mohla fada sluzeb byt doporucovéana automaticky.

Mam-li shrnout mozny budouci vyvoj zkoumanych organizaci, vypuj¢im si
odpovéd’ respondenta v dotazniku, nebot’ sdilim stejné piesvédéeni.

,»Nase organizace bude existovat, pokud se najde dalsi generace lidi, kteri v ni

chteji pracovat. “

Budoucnost je obvykle tizce provazana s piitomnosti. Proto jsem si stanovila
prioritné za cil — vyhodnotit soucasnou roli NNO v pééi o jedince s DS. Abych
mohla vytyceny ukol splinit, definovala jsem si pfed zahajenim Setfeni celkem Sest
vyzkumnych otazek. P&t otazek se vztahuje k pfitomnosti a Sesta, posledni z nich se

tykala budoucnosti NNO, kterou jsem analyzovala v piedeslych péti odstavcich diskuze.
1. Ovlivnilo ¢lenstvi v NNO pfijeti ditéte s DS do rodiny?

Vyzkum prokézal, Ze organizace svoji krizovou intervenci po narozeni ditéte
s DS dokéaZou posilit zejména matky, a to po psychické strance. Na pid¢ organizace
maji moznost se presvédCit, Ze nejsou na svéteé jediné, kterym se narodilo
handicapované dité. Dotykové masaze ,,Laska v rukach* jsou vybornou alternativou,
ktera matce pomaha K pfijeti ditéte s DS. Pfimy vliv organizace na akceptaci jejich

ditéte do rodiny se nepotvrdil.

2. Jaky je rozsah nabizenych sluzeb NNO, které se zaméfuji na pomoc rodinam

pecujicim o dité s DS?

Z Setfeni vyplynulo, Ze v obou organizacich jsou nabizeny stabilni sluzby, které
maji dlouhodoby charakter. Konkrétné se jedna o sluzby rané péce, podptrné terapie,
logopedickou péc¢i a socidlné-pravni poradenstvi (jen v prazské organizaci),
psychologickou pomoc, rekondi¢ni pobytové akce, klubové ¢innosti a osvétové
programy pro Sirokou vetejnost. Z rozhovori je patrné, Ze je duleZité vénovat zvySenou
pozornost zejména rozvijeni socidlnich vztahli. Proto organizace hledaji moznosti

mimoskolnich aktivit a spole¢nych programu pro déti s DS a jejich sourozence.
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3. Jaké sluzby v NNO lze povaZovat pro jedince s DS za nejvice prospéSné a jakych

se jim naopak nedostava?

Klicové se jevi nalezeni spravného komunika¢niho kanalu a pfiprava
podpirného prostiedi. Klimatu, ve kterém je poté mozna realizace konkrétni terapie,
vyuky ¢i zajmové aktivity. Aby nemohlo dojit k ovliviiovani respondentti, zafadila jsem
do dotazniku Vv tomto pfipad¢ otevienou otazku. Pozadala jsem respondenty, aby uvedli
sluzbu v ramci organizace, kterou hodnoti jako nejefektivnéjsi. NejveEtsi zastoupeni
m¢ela odpoveéd’ — terapie ORT (potvrzeno i ze strany vedeni organizaci), ale ziskala jsem
mnoho jinych reakci. Cenény jsou kontakty na odborné Iékate, pj¢ovani odborné
literatury, tydenni terapeutické pobyty, psychickd pomoc, individudlni vyuka ditéte.

Prioritni je tedy podpirné prostiedi, nikoli konkrétni sluzba.

Piekvapivé vSichni respondenti (kromé jediného) hodnoti nabidku sluzeb jako
rozhodné (popiipad¢ spise) vyhovujici. V zdsad¢ jim v organizaci Zadnd sluzba nechybi.
Maji moznost je vyuzivat, jsou-li ochotni v nékterych piipadech pickonat napiiklad
tézkosti spojené s dojizdénim. Pokud neni né&jakd sluzba v nabidce, pak z téchto
divodi: neni o né ze strany klientd zajem, dale jsou to dle analyzy rozhovorti omezené
finan¢ni zdroje, nedostatek proskolenych pracovniki a dobrovolnikl. Z dotaznikového
Setfeni vyplyva maly zdjem o dobrovolnictvi. Pouze pét respondentll zajistuje

dobrovolnou vypomoc v ¢lenské organizaci.

4. Jak vnimaji rodic¢e vliv NNO na péci o dité s DS?

Povazuji za logické, Ze pokud v organizaci rodice se svymi détmi naleznou
aktivity jim prospé$né, budou motivovani k jejich vyuzivani. Dvanact respondentl
zastava nazor, Ze role organizace v pé€i o jejich dité poroste v zavislosti na kvalité
poskytovanych sluzeb. Ale nejen to, rodiCe si pln¢ uvédomuji spole¢ny cil, kterym je
integrace déti s DS do majoritni spolecnosti. Zde je mira vlivu organizace podstatné
veétsi, nebot’ prosadit integraci se podafi jednotlivci mnohem hufe. Rodice jsou
prostfednictvim ¢lenské organizace ovliviiovani také v roviné kazdodenni péce o své
dit¢ s DS. Mohou se vyvarovat jiz piedem odhalenych chyb souvisejicich s péci,
vychovou a vzdélavanim jejich ditéte. Rodi¢e vnimaji, ze vlivem NNO dokazou své dité

vychovavat a nestranit se vetejnosti.
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5. Jak hodnoti roli NNO v ramci péce o dité s DS samotné NNO?

Organizace si kladou redlné, dosazitelné cile. Chtéji usnadnit rodicim péci o déti
s DS. Pomoci jim piekonat potize a vyfeSit problémy, které je bezprostiedné trapi.
Rodice, sourozenci, jejich ptibuzni maji kdykoli moznost vedeni organizace kontaktovat
telefonicky nebo pfes internet. Pruznost a dosazitelnost informaci miizeme povazovat za
prednost téchto organizaci. Dalo by se konstatovat, ze jejich role je pfimo umérna
uspokojovani potieb jejich Clent. To by zaroven znamenalo, ze pro ty rodice a déti
s DS, ktefi NNO nenavstévuji, bude vnimani jejich role nanejvys okrajovou zalezitosti.

Na podklad¢ analyzy vysledkii smiSeného vyzkumu soucasnou roli NNO
rozhodné nelze vyhodnotit jako okrajovou. Jejich vyznam nespociva jen v poskytovani
kvalitnich sluzeb, klubovych aktivit, ale zejména v osvété verfejnosti a obhajobé prav
mentalné postizenych. V tom je jejich role nenahraditelnd a mnohdy nedocenénd. UCi

Sirokou vetejnost divat se na DS jinyma oc¢ima.

Daleko dfive, nez jsem zacala psat tuto bakalaiskou praci, navstivila jsem
osobné mistni sdruzeni Ovecka o.p.s. a zG€astnila se pravidelnych sobotnich setkdni. Na
syndrom jsem se zacala také divat jinyma oc¢ima. Od prvniho setkani se pod nim
skryvaji skutecné lidské osudy, kazdodenni Zzivot rodin S postizenym potomkem.
Pochopila jsem, Ze pokud se statu, NNO a samotnym rodi¢lim podaii rozsifit jejich
vzajemna spoluprace, pak se rodinam vychovavajici déti s DS vyrazné uleh¢i péce 0 né.

Uvodni slova mé prace jsem vyjadfila prostiednictvim Dr. Kopecké. Stejné tak
najdou své misto i v této diskuzi. Vede mne k tomu jediny diivod. Myslim si, ze jsou to
véty s alarmujicim podtextem. Diky nim jsem zacala pfemyslet o tom, kdo dalsi, kromé
rodica déti s DS, mize Vv lepsi obratit jejich nelehky Zivotni osud.

KOPECKA™ se vyslovila smérem krodicim sdétmi s DS a lidem
v organizacich takto: ,,Na Zemi zije v soucasnosti nékolik milionii osob s touto
chromozomalni anomadlii. Jeden maly stdt, na jehoz pocest byl v roce 2006 ustanoven
Svetovy den DS. Sviij osud a osud naSich déti mame moznosti a snad i po povinnost na

tomto sveté v dobrém ovlivnit. “

15 KOPECKA, A., Casopis Plus 21, 2009, ¢. 1, s. 3.
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ZAVER

V teoretickych kapitolach byly shroméazdény relevantni informace tykajici se
klasifikace zdkladnich pojmt problematiky, pfi¢in vzniku syndromu a popisu jeho
charakteristickych rysu. Zvlastni diraz je vé€novan vyvoji osobnosti jedincu s DS,
jelikoz ma tzkou vazbu na zaclenéni téchto jedinct do spolecnosti. Je analyzovan vyvoj
pohledu na mentalné retardované jedince béhem historického vyvoje lidské spolecnosti.
Vyznam rodiny je Vtéto problematice nezastupitelny, ale wcCelnd pomoc na
profesionalni trovni jim jejich nelehké poslani vyrazné usnadni.

Byly porovnany podminky ve dvou nestatnich neziskovych organizacich, a to ve
spolecnosti Ovecka o.p.s. se sidlem v C. Bud&jovicich a ve sdruzeni Spole¢nost rodi¢t
a pratel déti s Downovym syndromem o.s. se sidlem v Praze. Bylo zjiSténo, Ze
podminky jsou v obou NNO rovnocenné, rozsah nabizenych sluzeb a aktivit je podobny
a pristup je na vysoké profesionalni urovni, na odborné bazi spolu spolupracuji. Jejich
role je i v aktivnim ziskdvani novych informaci a jejich §iteni mezi rodice déti s DS,
napiiklad tykajicich se 1éceni nékterych pfidruzenych nemocich spojenych s DS. Tim
do urcité miry supluji funkci odbornych medicinskych instituci. Umoznuji predevsim
rychly a cileny pfesun aktudlnich informaci, které rodice pii feSeni nové zivotni situace
nejvice potiebuji.

Béhem setkdvani s pracovniky NNO byl navazan osobni kontakt, vyména
informaci probihala bez problému, podafilo se mi zapojit sSe do Cinnosti regionalni
NNO. Pii kontaktu s rodi¢i jsem se potykala s urCitou uzavienosti vyplyvajici zejména
z feSeni nelehké Zivotni situace a mozna z obav o budoucnost jejich déti. Pouze 17
obdrzenych vyplnénych dotazniki z celkového poctu 150 rozdanych bylo pro mne
zklamanim. Mozna nebyla forma dotaznikd pro navazani kontaktu s rodi¢i a ziskani
informaci tou nejvhodngjsi. Véfila jsem, ze na zakladé ziskanych udaji budu moci
posunout problematiku péfe o mentalné postizené kuptedu a ziskané informace bude
mozné piedat institucim, které se problematikou zabyvaji.

NNO hraji v péci o déti s DS vyznamnou roli, vSichni osloveni rodice jsou
S nabizenymi sluzbami spokojeni a povazuji je za prospésné. Chtéla bych doporucit
vSem rodinam, které nejsou ¢leny téchto NNO, aby se s jejich ¢innosti minimalné

sezndmili. Pro dal$i vyzkum by mohlo byt zajimavé zjisténi, pro¢ nékteré rodiny
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vychovavajici dité¢ s DS nemaji potfebu Se sdruzovat a vyhledavat pomoc NNO, co je
k tomu vede a jaké jim to ptipadné pfinasi vyhody.
Lze konstatovat, ze zlepSeni péfe o déti s DS by pfineslo zejména tyto

skute¢nosti:

- Rodice by velmi ocenili profesionalni piistup a pomoc ihned po narozeni ditéte,

vvvvv

vvvvvv

- Bylo by vhodné, aby se nabizené sluzby rozsitily a aby naptiklad byla mozZnost
na terapie chodit ¢astéji. Nékde se dokonce nabidka vyuziti nékterych ovérenych
terapii snizila.

- Budoucnost NNO je predevSim spojena s dostatkem finanénich prostredkt
a také v tom, jak jejich roli vnima naSe spole¢nost. Pokud se bude jejich role ve
spolecnosti posilovat, da se piedpokladat i jejich rozvoj. Osobné povazuji za
vhodné profesionalizovat zejména oblast propagace a ziskavani financnich
prostfedkli. Soucasni zaméstnanci nebo ¢lenové NNO se predevsim soustied’uji
na oblast péce o déti.

- Je vhodné §ifit informace o ¢innosti NNO mezi vSechny rodi¢e handicapovanych
déti. Jsem piesvédCena, ze NNO mohou u¢inné pomoci témto rodinam

piekondvat fadu prekazek.

Ptala bych si, aby ma bakalarskéd prace dodala odvahu dal$im rodi¢lim s détmi
s mentalnim postiZenim a pfispéla k zlepSeni péce o n€. Doufam, Ze mize byt inspiraci,
podporou a podékovanim vSem, ktefi vkladaji své sily a viru do fungovani neziskovych

organizaci.
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SEZNAM ZKRATEK

DS — Downtiv syndrom

FIE — Feuersteinova metoda instrumentalniho obohacovani
MR — Mentalni retardace

NNO - Nestatni neziskova organizace

NO — Neziskova organizace

ORT - Orofacialni regula¢ni terapie podle Rodolfa Castilla Moralese
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PRILOHA A - OTAZKY ROZHOVORU

© o N~ WNE

11.
12.
13.
14.
15.

16.

17.
18.
19.
20.
21.
22.

23.
24,
25.
26.

217.

28.

29.

30.

Jaky je nazev Vasi organizace?

V kterém roce VaSe organizace vznikla?

Jakou funkci v organizaci zastavate a jak dlouho?

Jaka je pisobnost Vasi organizace (regionalni, krajska, celorepublikova)?
Jaky je pocet Clenti Vasi organizace?

Vite, kde vétSina aktivnich ¢lent ziskala kontakt na Vasi organizaci?
Proc se podle Vaseho nazoru rozhodli stat se jejim clenem?

Jak a kde probiha prvni kontakt s rodinou a jejich ditétem s DS?

Snazite se podporovat i rodiny déti s DS, ktefi nejsou ¢leny organizace? Pokud
ano, jak?

Stava se, ze organizaci po né&jaké dob¢ néjaky ¢len opousti? Pokud ano, mizete
mi prosim uvést divod?

Jaké je poslani a prvotrady cil Vasi organizace?

Domnivéte se, Zze mate vhodné podminky pro fungovéni organizace?
Charakterizujte mi nabizené sluzby, které v organizaci klienti mohou vyuzivat.
Jste pfesvédCena, Ze nabidka sluZeb v oblasti péci o osoby s DS je dostatecna?
Muzete mi prosim sd¢lit, jakou sluzbu (program) povazujete pro vyvoj ditéte
s DS za nejvice prospéSnou?

Znate dalsi sluzby, které by mohli pfispét ke zlepSeni péce o dit€ s DS
a organizace je nezajisStuje?

V ¢em spatiujete hlavni pficiny, pro které uvedené sluzby organizace nenabizi?
Ma organizace placené pracovniky? Pokud ano, jaka je jejich napln prace?
Vyuzivate v organizaci praci dobrovolnik? Pokud ano, jaké ¢innosti provadé;ji?
Spolupracujete se statnim sektorem? Pokud ano, jak spoluprace probiha?

V ¢em by se mohla vzajemna spoluprace organizace versus stat zlep§it?

Podili se rodiny na tvorb& programu Cinnosti organizace? Pokud ano, o jaké
aktivity se jedna?

Jaka je frekvence setkani se Cleny organizace a kde se uskuteciuji?

Kdo urcuje harmonogram schtizek?

S jakymi problémy v péci o dit¢ s DS se nejvice rodiny potyka;ji?

Pomohla organizace za dobu své existence k navratu ditéte s DS z ustavni péce
do rodiny?

Mate piedstavu o tom, jakym smérem by se VaSe organizace méla ubirat
v budoucnu?

Jakou znamkou (1 az 5, stejné jako ve Skole) byste ohodnotila pifinos Vasi
organizace Vv oblasti péce o jedince s DS?

Jakou zndmkou byste ohodnotila spolupraci Vasi organizace se statnim
sektorem?

Zavérem bych se rada dozvédela Vas ndzor na budouci roli NNO v péci o dité
s DS.



PRILOHA B - DOTAZNIK

Mili rodice,

dovolte mi, abych Vam nejdiive vyjadiila uprimné podékovani, zZe jste ochotni vénovat sviij cas vyplnéni
dotazniku, ktery praveé drzite v ruce. Jsem presvédcena, Ze to neni promarnény cas a Vase odpovedi
prospéji dobré véci. Vase ndzory a zkuSenosti rodici, vychovavajici dité s Downovym syndromem,
povazuji za ty nejcenngjsi. Cilem tohoto dotazniku je mimo jiné zjisténi, jak jste spokojeni s aktivitami,
které Vam nabizi ¢lenstvi v organizaci. Mym zamerem je, abychom spolecné odhalili, které oblasti
podpory a pomoci jsou pro Vas Zadouci. Jaké cinnosti v ramci organizace je treba rozvijet a na kterych
pracovat v budoucnu.

Vsechny otazky budou smérovany na Vis a vztahujici se k VaSemu ditéti s Downovym
syndromem. Jedna se o anonymni dotaznik. Odpovedi budou vyuzity vyhradné ke studijnim uceliim mé
bakalarské prdce, ve které se vénuji problematice Downova syndromu a roli neziskové organizace
V péci o takto postizené dité.

Petra Novdkova

DOTAZNIK

1)Vék vaseho ditéte:
2) Jaké je nejvyisi dosaZené vzdélini rodica ditéte?

Matka: [ zdkadni[ vyufen [0 stfedoikolské s maturitou [  vysokoskolské
Otec: [] zdkladni [] wyufen [] stfedoskolské s maturitou [] vysokoskolské

3)Kde jste ziskali podle Vaseho nizoru nejobjektivnéjsi informace tykajici se péce
o Vase dité

O v porodnici [] V odboméliteratute
0 U détského 1ékare 0 Uptibuenych a pritel
] U odbomého lékare [] Jinde, uvedte kde

[] V ¢lenské organizaci

4)Organizace nabizi tyto sluzby (zakiitkujte libovolny poéet policek):

[0 Rekreaéni pobyty 0 Ranou pééi

] Informaéni semindfe [] Osvétové programy pro vefejnost
(] Socidlné-privni poradenstvi (] Klubové aktivity

[] Psvchologickou pomoc [] Zapiijéeni odbomé literatury

[] Logopedickon péé& [l Osobni asistenci

(] Terapie (0 Jinou sluzbu, uvedte jakou_

5) Z uvedenych slufeb vyuiivite spoleéné s Vasim ditétem nisledujici:

(] Rekreaéni pobyty (0 Ranou péd

] Informaéni semindfe [] Osvétové programy pro vefejnost
] Sociilné-privni poradenstvi 0 Klubové aktivity

[] Psychologickou pomoe [l Zapijéeni odbomé literatury

[ Logopedickou pééi [1 Osobni asistenci

[] Terapie ] Jinou sluzbu, uvedte jakou



Zakiizlkujte dle legendy uvedené pod tabulkou 0 1 2 3 4

Organizace nampomechla vyrovnat se snarozenom nageho ditéte.

Mame mofnoest obratit se na vedend orgarizace vidy, kdyz
potfebujemne poradit s pééi o nae dité.

= -1 B =1

Se soufasnounabidkou sluZeb v organizadjsme spokojerm.

Sdrmizuje nas spoleciy cil, mtegrovat nage dité do majoritni
spoleénosti.

10

Zajitfujeme dobrovelnou vypomec v organizaci.

11

W organizaci se nafe dité sethavataks s détminepostiZenyi.

12

Vedeni organizace manaéi pnou divén,

13

Jsounam prezentovany veikers aktivity dostatené.

14

Osvéta vefejnostije nejlep & cestouk akceptaci postiZeného
jedince.

W budoucnuporoste zajemo flenstvi v organizaci orentujici se
na podpom handicapovanychoszob.

14

Crzanizace ovlivnila vybér vzddavad instituce, kterounase dité
navitévuje.

17

Pro mé dité je shuzba osobni asistence nedostupna.

18

Jeme spokojen se souéasnymzphizchem organizovani
rodicovskychsetkani.

19

Ma-h dité ozobniho asistenta, ma mnohemvéti fanci
navitévovat klasickou zakladni Skolu.

20

Orzanizace ovlivnila vybérlékafe, kterého se svym ditétem
navitévjerme.

21

Fole organizace v pééionage dité poroste v zavislostina kvalité
poskytovarrych slufeb.

22

Uvedte, jaké nabizené slufby (progranm, aktivity) v ramci organizace si cenite nejvice:

23

hMiFete se prosim zantyslet nad otazkow, co povafijete za nejvétii nspéch organizace:

24

Pokud existuje néco, co Vam v organizaci chybi, uvedte:

25

Coje podle Vageho nazom nejvétéimiskalim se kterym se organizace musi akhuaing potykat

16

W zawérefné otazce se prosim zantyslete nadbudoucnost Vasi organmizace (spoluprice se statnim
sektorem, financovani legislativa, mira vlivuna pééio Vase dité, jiné.. )

Legenda Suvedsnymvyrokam: 0 —nadokifuposondit
1 —rozhodnéneasouhlasim
1 — spliz nasouhlasim
3 —spifz souhlasim
4 —rozhodné souhlasim




PRILOHA C: Mapa NNO zabyvajicich se pé¢i o déti s Downovym syndromem v Ceské Republice
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