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prace

Prostfednictvim kazuistickych studii se bakalarska prace zaméii na zkuSenosti rodin, které
pecuji o dit¢ s mentdlnim postizenim. V praci bude popsano, jaké potieby mély rodiny s
détmi s mentalnim postiZzenim ¢i s détmi s opozdénym psychomotorickym vyvojem v dobg,
kdy vnimaly prvni problémy, hledaly pomoc, co prozivaly a s ¢im se potykaly po sdéleni
diagnozy, kde hledali pomoc. Jak vnimali pomoc rané péce, pomoc od statnich instituci, kde
hledali dalsi informace, které se tykali jejich problémd, jaké maji moZnosti odpocinku a
relaxace pro celé jejich rodiny, jakou pomoc jim poskytly poradenska zatizeni a dalsi

pracovnici z fad pomahajicich profesi.
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disabilities. Hradec Kralové: Pedagogical Faculty, University Hradec Kralové, 2013. 66 pp.
Bachelor Degree Thesis

Through case studies the thesis will focus on the experiences of families caring for a child
with mental disabilities. The work will describe what needs, families with children with
mental disabilities or with children with delayed psychomotor development at a time when
first perceived problems, seek help, and what you experienced been struggling for
communication of diagnosis in search of help. As perceived early care assistance, help from
state institutions, where they sought additional information that pertained to their problems,
what options they have rest and relaxation for the whole family, the help they have provided
counseling services and other staff from the helping professions.
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Uvod

Tato prace teSi problematiku rodin pecujicich o dité¢ s mentalnim postizenim. Denné se
setkdvam s rodici, kteti pecuji o déti s télesnym i mentdlnim postizenim. Tato narocna péce

pfinasi riiznd uskali. Narozeni jedince s postizenim poznamena rodinu na cely zivot.

Cilem této bakalaiské prace je zjistit, s jakymi problémy se potykaji rodice ditéte s t€z§im
mentalnim postizenim. Snazi se obsdhnout nékteré oblasti, do kterych narozeni postizeného

ditéte zasahuje.

Prvni kapitola je zaméfena na vymezeni pojmu mentalni retardace a na vyvoj jedince s

mentalnim postizenim od narozeni po adolescenci.

Druha kapitola popisuje rodinu ditéte s postizenim. Je zde popsan vliv rodiny na Zivot ditéte.
Naésleduje feseni problematiky narozeni ditéte s postizenim vcetné popisu jednotlivych fazi

adaptace rodi¢l na situace. Zavér kapitoly je vénovan riznym zptisobtim podpory rodiny.

Tieti kapitola se vénuje poradenskému systému v Ceské republice jako napiiklad rané pééi,

pedagogicko- psychologickému poradenstvi a $kolskym institucim.

Ctvrtd kapitola je v této praci stéZejni. Jeji naplni je vyzkum, ktery byl proveden ve
vybranych rodindch. Pivodné mél byt pouzit vyzkum pomoci kazuistickych studii. V
priabéhu vyzkumu bylo zjisténo, ze pro toto téma bude vhodnéjsi studie pomoci rozhovort.
Snahou je ziskat co nejvice informaci a obsahnout Siroké spektrum riiznych aspektii Zivota

rodiny s ditétem s postizenim.



TEORETICKA CAST

1. Mentalni retardace

1. 1 Mentalni retardace — vymezeni pojmu

Mentalni retardaci Ize vymezit jako vyvojovou poruchu rozumovych schopnosti, ktera se
projevuje snizenim kognitivnich, pohybovych, fecovych a socidlnich schopnosti
S prenatalnim, perinatdlnim i esné postnatalni etiologii, kterd oslabuje adaptacni schopnosti

jedince (Valenta, Michalik, Le¢bych a kolektiv, 2012).

Cadilova, Jan, Thorova (2007) uvadi, Ze mentalni retardace je stavem vrozenym, pii némz
nedoslo k tiplnému rozvoji mentalnich schopnosti. Jsou tudiz omezeny rozumové a adaptivni
schopnosti ¢lovéka. Pacientovo jednani neodpovida jeho véku a neni schopen jednat v ramci
kultury. Kognitivni funkce jsou u pacientd vyrazn¢ snizeny oproti pruméru. Pfitomnost

mentélni retardace se odhaduje u bézné populace na 3%.

Vagnerova popisuje ze: ,,Nejcastéji je mentdlni retardace definovina jako neschopnost
dosahnout odpovidajiciho stupné intelektového vyvoje (méné nez 70% normy), prestoze byl
takovy jedinec prijatelnym zpiisobem vychovné stimulovan. Nizkd uroven inteligence byva
spojena se snizenim Ci zménou dalSich schopnosti, odlisnosti ve strukture

osobnosti “(Vagnerova, 1999, str. 146).

Pipekova ukazuje, ze se mentéalni postizeni nejvice projevuje v oblasti procesu uceni.
., Mentalni retardace je stav charakterizovany celkovym sniZenim intelektovych schopnosti
(schopnosti myslet, ucit se a prizpiisobovat se svému okoli), k néemuz dochazi v pritbéhu
vyvoje jedince. Jde o stav trvaly, ktery je bud’ vrozeny nebo casné ziskany /do 2 let Zivota

ditete/” (Pipekova, 2010, s. 289).
Hlavni znaky mentélniho postizeni dle Vagnerové (1999) jsou:

» Postizeni trvalé a vrozené, i kdyz v zavislosti etiologii mize nastat urcité zlepSeni.

Dosazitelna horni hranice je dana nejen pfiCinou defektu, ale také jeho zavaznosti.

Mimo to jsou dulezité také terapeutické a vychovné vlivy.
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» Nizké uroven rozumovych schopnosti ma za nasledek nejen omezenou schopnost

uceni, ale také nedostatecny rozvoj mysleni a adaptaci na bézny Zivot.

1.2 Klasifikace mentalni retardace

Svarcova uvadi, ze ,pro klasifikaci urovné rozumovych schopnosti existuji riznd pojeti.
Mezi nejznaméjsi a stale uznavané patri klasifikace podle Wechslera vychazejici z rozlozeni

inteligence v americké populaci v prvni poloviné 20. stoleti.

Tabulka ¢. 1- Klasifikace inteligence

1Q Klasifikace inteligence Procenta v populaci
130 a vyse Znaén¢ nadprimérna 2,2

120- 129 Nadprimérna 6,7

110- 119 Mirn¢ nadpriimérna 16,1

90-109 Pramérna 50

80 -89 Podpriimérna 16,1

70-79 Hrani¢ni inferiorita 6,7

69 a nize Slabomyslnost  (mentalni| 2,2

retardace)

Mentalni retardace predstavuje vyrazné snizenou uroven inteligence. Pri jeji klasifikaci se
V soucasné dobé uziva 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci, zpracovand Svétovou
zdravotnickou organizaci v Zenevé, kterd vstoupila v platnost od roku 1992. Podle této
klasifikace se mentalni retardace deli do Sesti zakladnich kategorii: lehka mentalni
retardace, stredné tezka mentalni retardace, tézka mentalni retardace, hluboka mentalni

retardace, jind mentalni retardace a nespecifikovanda mentalni retardace “ (Svarcova, 2006,

str. 33).
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Podle 10. mezindrodni klasifikace nemoci, kterou vydala Svétova zdravotnickd organizace

(WHO), je mentalni postizeni klasifikovano do Sesti kategorii.

F70: lehka mentalni retardace (IQ 69 — 50),

F71: stiedné t€Zka mentalni retardace (IQ 49 — 35),
F72: t¢Zka mentalni retardace (IQ 34 — 20),

F73: hluboka mentalni retardace (IQ 19 a nizsi),
F78: jind mentalni retardace,

F79: nespecifikovana mentalni retardace

(zdroj: MKN — 10 /online/ dostupné z: http://www.uzis.cz/cz/mkn/index.html)

Vagnerova (1999) charakterizuje stupné mentalni retardace takto:
Lehka mentalni retardace (F70)

Postizeni dovedou v nejlepSim piipadé¢ uvazovat na Grovni déti stfedniho Skolniho veku.
Respektuji néktera pravidla logiky, ale nejsou schopni uvaZovat abstraktné, i1 v jejich

verbalnim projevu chybi vétSina abstraktnich pojmu, uzivaji jen konkrétni oznaceni.
Stiredné téZka mentalni retardace (F71)

Uvazovani postizenych lze pfirovnat k mysleni pedskolniho ditéte. V jejich slovniku chybi i
méné beézné konkrétni pojmy. Verbalni projev byva chudy, agramaticky a Spatné
artikulovany. Dovedou se ucit jen mechanicky pfedevSim na praktické urovni. Jsou schopni
zvladnout bézné navyky a jednoduché dovednosti (napt. sebeobsluhu, pracovni ukony

apod.).
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TéZka mentalni retardace (F72)

Ve vétsin¢ pripada jde o kombinované postizeni (motoriky, zraku apod.). Postizeni dovedou
v nejlepsim piipad€ chapat zakladni souvislosti a vztahy, zhruba na Grovni batolete. Jsou
schopni si osvojit jen nékolik Spatné artikulovanych slovnich vyrazil, které navic pouzivaji
nepiesné, resp. generalizované. Nékdy se nenau¢i mluvit vibec. Jejich uceni je znacné
omezeno a vyzaduje dlouhodobé usili , i tak zvladnou pouze zakladni tkony sebeobsluhy a

plnéni nékolika piikaza.
Hluboka mentalni retardace (F73)

Byva zpravidla provdzena i1 defektem pohybovym. Poznavaci schopnosti se témét
nerozvijeji, postizeni dovedou v nejlepsim ptipadé diferencovat zndmé a neznamé podnéty a

reagovat na n¢ libosti ¢i nelibosti. Artikulovanou fec¢ nezvladaji.
Svarcova (2006) jesté uvadi tyto dva typy mentalni retardace:
Jina mentalni retardace (F78)

Tato kategorie by se méla pouzivat pouze tehdy, kdyz stanoveni stupné intelektové retardace
pomoci obvyklych metod je obzvlasté nesnadné nebo nemozZné pro piidruZené senzorické

nebo somatické poskozeni.
Nespecifikovana mentalni retardace (F79)

Tato kategorie se pouziva v pfipadech, kdy mentalni retardace je prokadzana, ale je
nedostatek informaci, aby bylo mozno zafadit pacienta do jedné ze shora uvedenych

kategorii.
Etiologie mentalni retardace

Mentalni retardace je vzdy spojena suréitym posSkozenim, odchylnou strukturou ¢i

odchylnym vyvojem centralni nervové soustavy. Nasledky poSkozeni mozku se oznacuji

Mwe

jako encefalopatie. Pfi¢iny poSkozeni mizeme rozdélit na endogenni (vnitini) a exogenni
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(vné&jsi). Endogenni pficiny jsou zakddovany jiz v systémech pohlavnich bunék, jejichz
spojenim vznika novy jedinec, jsou to pfiCiny genetické (genové mutace, chromozomové
aberace). Exogenni pfiCiny mohou zpusobit mentalni retardaci, mohou byt vSak pouze
Cinitelem, ktery spousti geneticky zakddované patologie, ¢i jejich prabéh modifikuje. Podle
doby piisobeni lze exogenni pri¢iny déle d€lit na ptiiny prenatalni, ptisobici od poceti do
narozeni, perinatalni, pusobici tésné pred, béhem a tésné po porodu a ptiiny postnatalni,

pusobici po narozeni.

Mezi nejcastéj§i pfi¢iny mentalni retardace patii nasledky infekci a intoxikaci (napf.
zardénkova embryopatie, kongenitalni syfilis, zadnét mozku, toxémie matky, otrava olovem,
kongenitalni toxoplazmédza), nasledky urazu nebo fyzikdlnich viivii (mechanické poSkozeni
mozku pfi porodu, novorozeneckd hypoxie), poruchy vymeny latek ristu, vyZivy (napft.
mozkova lipoiddza, hypotyredza, fenylketonurie, glaktosémie, Wilsonova choroba a dalsi),
makroskopické 1éze mozku (novotvary, degenerace, postnatalni skler6za), nemoci a stavy,
zpusobené jinymi a nespecifickymi prenatdlnimi vlivy (naptf. vrozeny hydrocefalus,
mikrocefalie, kraniostenéza), anomalie chromozomi (napf. Downlv syndrom), nezralost,
vazné dusevni poruchy, psychosocialni deprivace a jiné nespecifické etiologie (Svarcova,
2000).

U déti s Downovym syndromem je nalezeno vice odliSnosti nez podobnosti. LiSi se
piedev§im co do vzhledu, povahy i schopnosti a kazdy jednotlivec je jedinecnou osobnosti.
L<Downitv syndrom je vrozené postizeni, pri némz je v genetické vybavé o jeden 21I.
chromozom vice (trizomie 21) v diisledku non-disjunkce chromozomui pri meioze. Vzdacné jde
o translokaci 21. chromozomu na jiny chromozom ¢i o mozaicismus“ (Vokurka, 2005, s.
205).

Downuv syndrom patii k porucham, které jsou ziejmé hned od narozeni. Nejedna se o
nemoc Vv klasickém slova smyslu, je to vrozend chromozomalni vada s disledky na cely

zivot jedince. (Struskova, 2000).
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Chovani ditéte s Downovym syndromem

V souvislosti s Downovym syndromem neexistuji zadné vychovné problémy, které by byly
pro tyto jedince charakteristické. S problémy, které nastanou, se mizeme setkat i u
normalnich déti mladsiho véku, protoze u déti s Downovym syndromem je jednotlivych
vyvojovych stadii dosazeno pozdéji. Na chovani déti s DS existuji dva protichtidné nazory.
Jeden tvrdi, ze se jedna o lidi klidné, snadno zvladnutelné a druhy naopak tika, ze to jsou
jedinci tézko zvladatelni a Uporni. Protoze se jeden od druhého liSi, je pravda nékde
uprostred. Jedni rodice déti s DS ftikaji, Ze se tyto déti daji zvladnout dokonce 1épe, nez déti

zdravé, druzi se naopak potykaji s velkymi vychovnymi problémy (Selikowitz, 2011).

Specifické projevy chovani jedincti s Downovym syndrom popisuje Selikowitz (2011) tyto:

Vystrkovani jazyka - v disledku vétSiho jazyka a mensich ust mivaji tyto déti ve zvyku
jazyk vyplazovat. Odstranéni tohoto problému spociva v disledném slovnim upozornéni
vzdy, kdyz dité jazyk vystrci.
Slinéni - z divodu nizkého svalového napéti maji déti sklon nechévat oteviena usta a slinit.
Tento zlozvyk miizeme odstranit neustalym pfipominanim, aby polklo. Ve velmi vzacnych
ptipadech se problém fesi operativné pfetnutim nervu slinné Zlazy na strané jedné a na druhé
stran¢ se zlaza odstrani nebo se vyusténi slinnych 714z prevede do zadni ¢asti Ust.
Hyperaktivita — od patnacti mésicu do tfi let je normalni, Ze jsou déti nesoustiedéné,
neustale aktivni a neklidné a to z divodu nesoustfedéné pozornosti na jednu ¢innost.
Problém lze fesit zapojovanim ditéte do aktivnich her — plavani, trampolina, pobyt venku.
Dale je potieba ditcti davat pfimétené tkoly a Casovy interval postupné prodluZovat.
Selikowitz (2011) také doporucuje stanovit ditéti pevny denni rezim. Pravidelné ritualy na
dit¢ piisobi uklidiujicim zplisobem.
Utikdani — malé déti s DS mivaji tendence utikat od rodict, je lepsi posadit je do kocarku.
Vétsim je vhodné potidit ndramek se jménem, adresou a telefonem.
Zachvaty vzteku — projevuji se tehdy, je-1i dité nespokojené nebo se mu néco nelibi.
Selikowitz (2011) doporucuje zachvat piehlizet, dokud to vydrzite. Pokud mate pocit, ze
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vybuchnete, zvolte techniku ,,oddechovy Cas* — odejdéte. Zachvaty se zpravidla upravi se
zlepSenim Komunikacnich dovednosti ditéte.

Bouchani a kousdni ostatnich déti — byva vétSinou projevem narusené komunikac¢ni
schopnosti a touhou komunikovat. Dité se bohuzel od svych vrstevniki setkava s negativni
reakci, coz je pro néj lekce, kterou mu rodice dat nemohou.

Destruktivni chovdni — pokud ma dité tendence nicit piedméty, hracky snazte se je umistit
mimo jeho dosah. Hracky vybirejte odolné, velké. Kiehké véci, dekorace radéji umistéte
vysoko. Pokud dité néco znici, neroz¢ilujte se, snazte se pozornost ditéte pfesunout jinym
smérem — hrou venku, apod. Mistiim, v kterych hrozi destruktivni chovani, se radé¢ji

vyhybejte (Selikowitz, 2011).

1.3 Kombinované postizeni

Tato kapitola se vénuje kombinovanym postizenim, ktera se tykaji mych respondentt.

Poruchy autistického spektra

mentalniho vyvoje. Jedna se o vrozenou poruchu nékterych mozkovych funkci, ktera vznika
na neurobiologickém podkladé. Disledkem poruchy je, Ze dit€ dobie nerozumi tomu, co
vidi, slySi a proziva. Pfitomnost poruchy autistického spektra zptisobuje doZivotni handicap
zejména v oblasti komunikace, socidlni interakce a piedstavivosti (tridda postizenych oblasti
vyvoje u poruch autistického spektra). PAS doprovazi specifické vzorce chovani (Thorova,
2006).

Jedna se o tzv. pervazivni vyvojové poruchy. Slovo pervazivni znamend vSe pronikajici a
vyjadiuje fakt, ze vyvoj ditéte je narusen do hloubky v mnoha smérech. Jednd se o skupinu
poruch, které se diagnostikuji na zéklad¢ projevli chovani. Stupeni zdvaznosti poruch byva
rizny, typicka je také znaCna promeénlivost symptomul. Kazdé dit€¢ s diagnostikovanou
poruchou autistického spektra je jiné, u Zadného se nevyskytuji v§echny symptomy. Porucha

se diagnostikuje bez ohledu na pfitomnost ¢i nepfitomnost jakéhokoli piidruzeného
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chorobného stavu, vzdy na zakladé celkového vzorce chovani ve specifickych oblastech.
Specificky projev deficitti charakteristickych pro PAS se méni s vékem déti. (Cadilova, Jin,

Thorové a kol., 2007).

Détska mozkova obrna

Détska mozkova obrna (dale jen DMO) je ran¢ vzniklé poSkozeni mozku, projevujici se
pievazné v poruchach hybnosti a vyvoje hybnosti. K poSkozeni dochazi v dobé pied
porodem, béhem porodu nebo kratce po ném (Pipekova 2006). Kraus popisuje (DMO) jako
Lhepostupujici, lec ve svych projevech nikoli neménné postizeni vyvijejicitho se mozku, které
postihuje motoricky systém, sestupna nervova vidkna z mozkové kiry a casto se spojuje

S neurokognitivnimi, senzorickymi a senzitivnimi poskozenimi** (Kraus 2005, s. 21).

Poskozeni mozku v uvedenych obdobich mé za nésledek nejen poruchy hybnosti, ale i
poruchy psychomotoriky, poruchy intelektu a poruchy védomi (epileptické zachvaty). Pii
DMO je podle Kébeleho (1988) pfima souvislost mezi poruchami hybnosti a poruchami feci,
nebot’ to jsou v podstaté poruchy hybnosti mluvnich organti. Ve vyvoji fe¢i déti s DMO

dochazi v leh¢ich ptipadech k opozdéni v tézsich pripadech az k omezenému vyvoji.

U déti s timto postizenim se objevuje 1 zvySeny vyskyt pfidruzenych problémi, nazyvajici se
kombinované postizeni. Ty se tykd zejména poruch zraku, sluchu, fe¢i a sniZenym
intelektem. Détskd mozkova obrna mé nékolik forem, které se déli dle zptsobu a rozsahu

postiZzeni (Bednatik, 2010).

S vékem ditéte se meéni i zplisob péce /predsSkolni déti naptiklad navstévuji stacionare, ve
Skolnim veku déti chodi do specialnich tfid nebo jsou integrovany do tfid zakladnich Skol,
Vv adolescenci po skonceni Skoly je tfeba vyfteSit odhad jejich schopnosti pro zaméstnani a

sestaveni vhodného planu péce/(Kraus, 2005).

Vhodnou péci o jedince s DMO je 1é¢ebnd rehabilitace. Mezi nejzndméjsi a nejpouzivané]si
terapie jedinci s DMO patii Vojtova reflexni terapie, Bobathova terapie a Petoho terapie

(Vitkova, 2006).
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1.4 Vyvoj jedince s mentalnim postiZenim

Vyvoj jedince je obecné dan vysledkem interakce dédi¢nych dispozic a vlivu vnéjSiho
prostiedi. Dulezitym cCinitelem psychického vyvoje kazdého jedince je jeho aktivita.
Psychicky vyvoj je realizovan prostfednictvim ¢innosti, ve kterych se rozviji psychickeé
procesy, vlastnosti a osobnost ditéte. Vyvoj urCeny dédi¢nosti a vnéjsimi vlivy se realizuje

prostiednictvim zrani a uceni.
Pipekova (2006) uvadi tii1 hlavni oblasti psychického vyvoje:

» biosocialni vyvoj, ktery zahrnuje télesny vyvoj a veskeré zmény s nim spojené,

» kognitivni vyvoj zahrnujici vyvoj vSech psychickych procesti spolupodilejicich se na

lidském poznani, mysleni, rozhodovani, u€eni,

» psychosocidlni vyvoj, ktery je ovlivnén vnéjSimi faktory a zahrnuje zplsoby

prozivani, osobnostni charakteristiku, mezilidské vztahy, socialni pozice jedince.

Podle Vagnerové (1999) prochéazi vyvoj postizeného ditéte stejnymi fazemi jako vyvoj ditéte
zdravého, jen v nékterych obdobich je zvySené riziko vzniku dal$i odchylky, vétSinou spiSe

sekundarniho charakteru.

Kojenecky vék

V kojeneckém veku je potieba dit€ s postizenim dostate¢nym zptisobem stimulovat a citove
akceptovat, protoze jeho rodice jeste nejsou s jeho postizenim vyrovnani. Psychicky vyvoj je
do zna¢né miry ovlivnén dynamikou dvou zakladnich psychickych potieb: potieby jistoty

stability, a potieby proménlivosti, jeZ souvisi se zvidavosti.

Végnerova (1999) uvadi, ze pro dit€¢ s postizenim mé vét§i vyznam potieba stability a
bezpeci, protoze jejich moznosti jsou omezeny a orientace v prostiedi néjak ztiZzena - bud’

proto, ze nemaji o svété¢ dostatek informaci (jsou-li smyslové nebo pohybové postizené),
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anebo proto, ze nedovedou tyto podnéty pfiméfenym zplsobem zpracovat (jestlize jsou

postizené mentalng).

Podle Cerné (2008) se u dé&ti smentalnim postizenim vtomto véku setkavame s
vegetativnimi poruchami, zaostavaji pohybové funkce, porusena je i jemnd motorika a

senzomotoricka koordinace.

Kojenecké obdobi je za normadlnich okolnosti charakteristick¢é prudkymi vyvojovymi
zménami motoriky a kognitivnich procesti, oznaCuje se proto také jako obdobi
psychomotorického, resp. senzomotorického vyvoje. Je dulezité stimulacné podporovat
vSechny slozky psychického vyvoje, ale stejné nezbytné je zabezpeCovani socidlniho
kontaktu, ktery je dualezity pro vytvofeni citové vazby ditéte se stabilni pecujici osobou,
nejcastéji matkou (Pfinosilova, 2007).

Vagnerova (1999) uvadi, ze pro rozvoj jakéhokoli ditéte je dulezity citovy vztah s matkou.
Ale vztah matky k postizenému ditéti mize byt odlisny od normy. Je vétsi riziko, ze takové
dit¢ nebude ptijatelné citoveé akceptovano.

Vyvoj postizeného ditéte v kojeneckém véku je tedy zatizen:

» vétSim rizikem citové deprivace, resp. subdeprivace;

S 4

pravdépodobnosti vzniku vyvojového opozdéni takového ditéte.

Batoleci vék

Batoleci vék zahrnuje druhy a treti rok Zivota ditéte. Dochdzi ke kvalitativnim zménam
psychickych projevl v oblasti chovani a prozivani, s psychickym vyvojem souvisi i1 fyzicky
rozvoj. Opozdéni celkového vyvoje u ditéte s mentdlnim postizenim je v zévislosti na jeho
stupni a poSkozeni centrdlni nervové soustavy. Dé&ti v pasmu lehké mentéalni retardace
vykazuji opozdéni celkového vyvoje o rok az rok a pil, déti s téz§im stupném postizeni
V pasmu stiedni a t€¢zké mentalni retardace jsou opozdény ve vyvoji tak vyrazng, jako by se

viibec nerozvijely. DéEti jsou inaktivni a zcela zavislé na druhé osobé& (Pipekova 2006).
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V obdobi batoleciho véku se dité uvoliluje z mnoha vazeb, které¢ uz ztratily sviij vyvojovy

vyznam a dale by blokovaly jeho dalsi rozvoj. Pro postizené dité je takové osamostatnéni

vvvvvv

postizeni. Postizené dit¢ je z nejriznéjSich diivodii na rodicich zéavislejsi. Pro dalsi vyvoj
ditéte je vyznamny vzajemny vztah dvou zakladnich psychickych potieb: potieby zavislosti
a potfeby samostatnosti. Zavazné postizené batole je v nékteré oblasti natolik vyvojove
opozdéné, ze se celkove jevi spisSe jako kojenec a stava se socidln¢ napadné. Je to doba, kdy
se rodi¢e musi vyrovnavat s riznymi reakcemi lidi ve svém okoli. Dité je v této dobé

obycejn¢ oznaceno jako defektni nejenom medicinsky, ale 1 socialng. (Vagnerova, 1999)

V tomto obdobi 1ze podle Cerné (2008) diagnostikovat lehkou a stiedné t&zkou mentélni
retardaci. U téchto pacientll zaostava motorika a fe¢. DéEti nespravné vyslovuji néktera slova,
$patné skladaji véty. Navic si §patné osvojuji hygienické navyky. Casto se jim musi pravé pii
této Cinnosti pomahat. Stejné je to i s krmenim. Proto jsou v mnoha ohledech zavisli na
dalSich osobach a nejsou tak samostatné. Rozvoj déti s lehkou mentalni retardaci je o rok

opozdén od vyvoje zdravych déti.

PredsSkolni vék

Toto obdobi je diilezité hlavné svym koncem, kdy se rozhoduje, na jakou Skolu bude dité
chodit a jak bude vypadat dals$i rozvoj ditéte. Proto se lehkd mentalni retardace Casto

diagnostikuje az pravé v tento moment.

Pro déti v predSkolnim v€ku s mentélni retardaci je hra stejné dilezita jako pro ostatni déti.
Dle Cerné (2008) vystupuji u tdchto déti na povrch poruchy vnimani, uvaZovani a

nenavazuji tolik socialnich vztahi kvili $patné komunikaci.
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Obdobi Skolniho véku

Obdobi, které je u intaktni populace v rozmezi Sest az patnacti let, se u déti s mentalnim
postizenim prodluzuje v zavislosti na stupni postizeni. PInéni povinné skolni dochazky je
devitileté, jak stanovuje Skolsky zdkon, u déti s tézkym stupném mentalniho postiZeni je
moznost tuto dobu o rok prodlouzit. Vedle elementarnich znalosti trivia je nesmirné dalezité
zvladnuti socialnich dovednosti pro dal$i vyvoj zivota. ,, Tato oblast je v edukaci Zakii s
mentdlnim postizenim podcenovana, ale zejména u zZaku s tézsim stupném mentalniho
odpoutani od rodiny, ale dité ziistava zavislé na rodicich - ¢im je stupen postizeni tézsi, tim
je vazba na rodinu vétsi. Fyzické zrdani je v rozporu s mentalnim deficitem a socidlni
nezralosti. “ (Pipekova, 2006, str. 70). MoZnosti dalSiho vzdélavani na stfednich skolach jsou
diferencované podle stupné postizeni a je potieba u rodici a zakl ze strany odbornik
podporovat a vice diferencovat, aby zéci ziskavali na stfednich Skolach takové védomosti a
dovednosti, které by jim v pozdé¢jsich obdobich zivota pomahaly zvladat socidlni situace,

zejména v oblasti pracovniho uplatnéni a socidlni integrace do spolecnosti intaktni populace.

Adolescence

Pfechod do dospélosti — ,.charakterizujeme jako dosazeni plného rozvoje télesnych a
dusevnich schopnosti. U zdravé populace trva priblizné od 15 do 21 let. U osob s mentalnim

postizenim je situace v tomto obdobi zavisla na stupni postizeni. “ (Pipekova, 2006, str. 70).

Osoby s lehkou mentalni retardaci jsou schopny se za urcitych podminek vyucit na
odborném ucilisti, ziskat vyuéni list pro ur¢itou manualni ¢innost a zatadit se na trh prace,
postizeni, kdy je potieba pii volbé pracovniho uplatnéni hledat nové moznosti, jako
naptiklad formy podporovaného zaméstnavani s asistenni pomoci, chranéné dilny vznikajici
pii nestatnich neziskovych organizacich. Uspokojovani potieb osob s t€Zkym mentalnim
postizenim v tomto obdobi ziistdva v zavislosti na jejich bezprostfednim okoli, vyuzivani
volného ¢asu musi byt nékym koncipovano. Je snaha o normalizaci Zivota 0osob s mentalnim

postizenim tak, aby se co nejvice podobal zivotu intaktni spole¢nosti.
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Vagnerova (1999, str. 113) tika: ,,Postizeny pubescent mnohdy nemd vsSechny potrebné
kompetence, bud’ z ditvodu defektu, nebo v diisledku nevhodné vychovy. Mentdlné postizeny
jedinec nema ani potrebu osamostatnéni, jeho rozumovy vyvoj nikdy nedosdhne takové
urovné, aby byl schopen uvazovat o ruznych moznostech a sam o sobé rozhodovat.
Dospivant je obdobim hledani viastni identity. Je ziejmé, Ze pro postizené jedince je tento

proces mnohem obtiznéjsi a riziko selhani vetsi.*
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2. Rodina s ditétem s mentalnim postiZenym

2.1 Rodina a jeji funkce

Rodina je nejdulezitéjsi socialni skupina, kterda jedinci nabizi uspokojovani potieb,
poskytovani zdzemi ke spolecenské realizaci, je zdrojem zkuSenosti a vzorem chovani.
Rodina plni biologické, ekonomické, socidlni a psychologické funkce. Nedostatkem téchto
funkci dochézi k negativnimu vyvoji, poruchdm chovani nebo socidln¢ patologickym jeviim

(Fischer, Skoda, 2008).

Podle Mat¢jcka (1986) je dulezité, aby se k jedinci dostaval dostatek vyvojovych podnétu,

uspokojovaly se potieby socialniho uceni, citovych oblasti a spole¢enského zapojeni.

Viagnerova (1999) uvadi, ze dité je prostfednictvim urCitého dospélého, nejcastéji matky,
informovéano o okolnim svété. Matka, pozdéji celd rodina, je pro dit€¢ zdrojem jistoty a
bezpe¢i. Rodina dit¢ stimuluje, rozviji jeho schopnosti a dovednosti a uc¢i ho uréitému
hodnotovému systému. Pokud jsou vztahy v rodiné narusené, zkresluji ditéti predstavu o
realité. Rodinu tvofi jedinci, ktefi zastupuji urCité role a vytvaii mezi sebou rozmanité

vztahy, které odrazi styl chovani a komunikaci.

Vitkova (2006) charakterizuje rodinu jako socidlni jednotku, ktera plni funkci pokracovani
naroda a nese odpovédnost za vychovu potomkl. Musi vSak zajiStovat vedle biologické
funkce 1 socidlni a spoleenské vztahy. Rodina je zdkladni ekonomicka jednotka statu, ma

svoji privatni oblast a nabizi emocionalni bezpeci.

2.2 Zmény v rodiné s narozenim ditéte s mentalnim postiZenim

2.2.1 Rodice ditéte s mentalnim postiZenim

Nejistota, obavy a n¢kdy az stres v rodiné zacinaji zpravidla jest¢ diive, neZ je postiZeni
diagnostikovano. Rodice tusi, ze jejich dité neni v potfaddku, a Ze se nevyviji standartnim

zpusobem. Rodice Casto apeluji na lékafe a pozaduji podrobnd lékaiska a psychologicka
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vySetfeni. Byvaji ve svych obavach neziidka piehlizeni ¢i povrchné uklidiovani (Cerna,
2008).

Rodina, kterd pecuje o sit€¢ s postizenim, je nécim vyjimecna. Tato vétSinou negativné
hodnocené odlisnost se stava soucasti sebepojeti rodict i zdravych sourozencu. Existence
ditéte s postizenim je pficinou toho, Zze se urCitym zpiisobem zméni zivotni styl rodiny,
protoze byva prizptisoben jeho potiebam a moznostem. Diisledkem toho je, Ze se meéni
chovani ¢lent rodiny nejen v jejim ramci, ale také ve vztahu k $ir$i spole¢nosti (Valenta,

Michalik, Lec¢bych a kolektiv, 2012).

Reakce rodi¢l maji typické projevy. Chovani, prozivani a postoje rodili jsou v tomto
obdobi vétsinou neadekvatni a ¢asem se méni. Typické jsou pro tento proces nasledujici

faze:

1. Faze Soku a popieni

Prvotni reakci na sdéleni o postizeni ditéte je Sok, iracionalni mysleni a citéni, kdy rodice

Casto prozivaji pocit zmatku a derealizace a mohou reagovat nepiimétené (Pipekova 2006).
2. Faze bezmocnosti

V tomto obdobi rodi¢e trapi pocit viny vici ditéti, ale také se obavaji reakci okoli. Jsou
vrzeni do zcela nové situace, se kterou si nevi rady. Nemaji jasnou ptredstavu o tom, co by
méli délat, o¢ekavaji pomoc, ale nevi, jak by méla vypadat. Jsou velmi citlivi k chovéani a

jednani druhych. (Vagnerova, 2008)
3. Faze adaptace a vyrovnavani se s problémem

Tato faze je charakteristickd touhou po informacich. Rodice chtéji znat pfiCiny postiZeni,
moznosti vyvoje ditéte, progndézu do budoucna, ale také jak pecovat o dit¢ a jaké jsou
moznosti rehabilitace. Bohuzel emoce vétSinou brani rodi¢lim raciondlné uvazovat a
zpracovavat informace. V tomto obdobi stale pfetrvavaji negativni emoc¢ni reakce (pocity
smutku, uzkosti, strachu vychézejici z uvaZovani o budoucnosti, pocity hnévu na
predpokladaného vinika atd.). RodiCe v této fazi zaCinaji zpracovavat a zvladat stav jejich

ditéte, zaCinaji se postupné orientovat v problematice a snazi se nalézt feSeni. Existuji
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copingové strategie (strategie zvladani problému). Strategie mohou mit dvoji charakter:
aktivni, pasivni. Aktivni zplsob zvladani charakterizuje tendence bojovat se vzniklou
nepfijatelnou situaci. V tomto piipad¢ rodice hledaji moznosti 1écby, rehabilitace, rozvoje
svého ditéte. Pasivni zptlisob je charakterizovan néjakou formou utéku z neptiznivé situace,
ze situace, kterou  nejde uspokojiveé zvladnout (Vagnerova, 2008).
Pipekova (2006) uvadi, ze Castou reakci rodi¢t v tomto obdobi je dale hluboky smutek,
sebelitost a zejména pocit viny. Agrese vétSinou vyusti do stadia deprese. Nékteii z nich

mayji sklony k sebeobvinovani, studu a ¢asto danou situaci fesi tim, ze se strani spolecnosti.
4. Faze smlouvani

Dochéazi jiz k akceptaci skute¢nosti o postizeni ditéte, avSak snazi se usmlouvat alespon
Castecné zlepSeni zdravotniho stavu. Je to dulezitd prechodova faze k celkovému piijeti
situace. Je znakem kompromisu, jde o signal pfijeti diive zcela odmitané skutecnosti. V této
fazi jiz vétSinou nejde o trauma, ale dlouhodoby stres, ktery je doprovazen tnavou a

vycerpanim spojenym s péci o postizené dité (Vagnerova, 2008).
5. Faze realistického postoje

Pipekova (2006) toto obdobi popisuje jako stadium reorganizace, kdy rodi¢ tuto situaci
piijima, rodi¢e se pomalu vyrovnavaji s faktorem nemoci a berou své dité takove, jakeé je.
Hledaji vhodné cesty do budoucna. V mnoha pfipadech dochazi k rozchodu rodict,

prekondni této krize naopak rodinu stmeluje a posiluje v jinych oblastech.

.....

1. Sok je faze, kdy rodiée &asto reaguji neadekvétné, protoZe prozivaji pocity zmatku.

2. Popieni se také oznacuje, jako faze ut€ku ze situace. Rodi¢e nemohou uvéfit tomu, ze je
prave jejich dité postizené. V této nové stavajici situaci si nepamatuji informace sdélené
odbornikem a tvrdi, ze o postiZzeni svého ditéte nevedeli.

3. Smutek, tzkost, zlost a pocit viny je obdobim, kdy maji rodi¢e vztek na cely svét a snazi
se najit vinika.

4. Stadium rovnovahy je fazi, kdy se rodice smifuji s postizenim svého ditéte a hleda;ji

moznosti, jak mu co nejlépe pomoci.
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5. Stadium reorganizace je stadiem piijeti ditdte takového, jaké je (Cernd in Krejéifova

1997).

2.2.2 Sourozenci postiZeného ditéte

Dité s postizenim neznamena zatéz pouze pro rodice, ale i pro jejich sourozence, proto je
velmi dilezité vysvétlit jim pfimétené a pfijatelnym zpisobem postizeni jejich mladsiho ¢i
starSiho sourozence. Zdravy sourozenec vétSinou piijima ochranitelskou roli ve vztahu
Kk postizenému sourozenci. Od sourozenci se o¢ekava pomoc, kterd mize byt omezujici.
Reakce sourozencll na tyto situace mohou byt od tiché rezignace pifes demonstrativni
prosazovani vlastni osoby po trucovité az agresivni chovani. Pfemira pozadavkd na péci o
postizeného sourozence vede casto k odmitnuti postizeného ze strany jeho zdravého
sourozence, proto je dilezité poskytnout zdravému sourozenci dostatek volného Casu a

moznost setkavat se s jeho vrstevniky (Bartoniova, 2005).

Viagnerova (1999) upozoriiuje na vyskyt extrémnich postojui a o¢ekavani rodict ve vztahu ke
zdravym potomkim. Mohou nastat dvé extrémni varianty, kdy se koncentrace pozornosti a
zdjmu vztahuje na postizené dité, nebo na zdravé dité. V situaci, kdy se rodic¢e orientuji
pouze na postizené dité, nevénuji dostatecnou pozornost zdravému ditéti a o¢ekavaji od n¢ho
zralej8i chovani. Tento jev neni dan nezdjmem rodici o své zdravé dité€ ale nedostatkem casu
a energie rodi¢d. Pokud rodiCe upiraji svoji pozornost pouze ke zdravému jedinci,
kompenzuji si nespokojenost, kterou jim pfineslo narozeni postizeného ditéte. Zdravy
jedinec jim kompenzuje strddani a potize s postizenym jedincem. I v tomto piipad¢é vSak
rodi¢e pozaduji od zdravého jedince nepfiméteni naroky, které dité nemtize zvladnout, ¢imz

znacné komplikuji rozvoj identity zdravého ditéte.

2. 2. 3 Podpora rodin

Rodice, ktefi maji postizené dité, si Casto mysli, Ze pouze oni jsou schopni se 0 ngj
adekvatné postarat. Nediivétuji svému okoli ani odbornikim a celou tihu situace berou

pouze na sebe. Tento postoj vSak neni dlouhodobé udrzitelny, rodinu tento piistup nadmeérné
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zatézuje. Vznika mnozstvi konfliktnich situaci, které mohou vyustit v krizi. Ta muze
nasledné skoncit rozpadem rodiny. Je tedy nutné, aby rodi¢e byli ochotni pfipustit si, ze
situaci nezvladnou sami, a vyhledali pomoc odborniki, popiipadé se nebali svérit své

postizené dité nékteré ze specializovanych instituci. (Plevova, 2007)

Cerna (2008) uvadi, Ze se setkdvame s riiznymi piehledy o podpore poskytované rodi¢tim
déti s mentalnim postizenim. Muzeme je tedy setadit do nasledujicich skupin:

1. legislativni podpora — ta zahrnuje vSechny platné vyhlasky, zadkony a metodické pokyny

upravujici vzdélavani zakt s mentadlnim postizenim a moznosti jejich dal§iho pracovniho
uplatnéni. Zaroven je potieba povzbuzovat rodice k tomu, aby se nebali sva rodicovska
prava i prava svého ditéte prosazovat.

2. finan¢ni podpora — ptedstavuje davky, socialni ptispévky a dalsi formy finanéni podpory.

3. operativni podpora — zastfeSuje materialni podporu osob s mentalnim postizenim

V prubehu vzdelavani ¢i pozdéjsiho pracovniho uplatnéni. Jedna se zejména o kompenzacni
pomiucky nebo osobni asistenty.

4. poradenska podpora — je v zasadé trojiho typu. Jedna se o poradenstvi v oblasti

pedagogicke, psychologické a v oblasti zdravotni a Iékaiskeé.

5. vzdélavaci podpora — je poskytovana uciteli ve specialnich 1 béznych skolach, dale

poradenskymi institucemi (PPP, SPC). Dalsi diileZitou podporou jsou individualni
vzdélavaci plany, které umoznuji rodi¢lim, aby se podileli na jejich tvorbé a schvaleni.

6. informaéni podpora — pfedstavuje zdroje informaci o typu postizeni, symptomech a

moznostech préce s ditétem s mentalnim postizenim. Informace mohou ziskat ustni formou
(rozhovor s pedagogem, navstéva poradny) ¢i pisemnou (knihy, ¢lanky z odbornych
Casopisl, internetové otazky k problematice mentalniho postizeni a jiné). Neméné dileZita je
1,,laickd” posila, kdy jsou informace pfeddvany mezi rodinnymi ptislusniky ¢i rodin ditéte

S postizenim.

7. svépomocna podpora — je zasteSujici pojem pro aktivity samotnych rodict, pro rizné

kluby ¢i sdruzeni rodict déti s mentalnim postizenim. Jde o vzajemnou podporu rodict ve

stejné Zivotni situaci
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3. Poradensky systém v Ceské republice

3.1 Specializovana poradenska zarizeni

Vyznamné misto ve specialné¢ pedagogické péci zaujima oblast poradenstvi. Specidlni
poradenstvi je komplex poradenskych sluzeb ur€eny jedincim se zdravotnim ¢i socialnim
znevyhodnénim, jejichz postizeni ma dlouhodoby charakter. Ve specidlné pedagogickém
poradenstvi je nutny individudlni, mezioborovy, komplexni a diferenciovany pfistup ke
klientovi (Ludikova in Renotiérova 2006). V soucasnosti je v Ceské republice realizovano
specialné pedagogické poradenstvi prostfednictvim statnich instituci, které spadaji pod
resorty ministerstva Skolstvi, zdravotnictvi a socidlnich véci, podili se na ném vsak také i
soukromé, charitativni, neziskové organizace. Cilem specialné pedagogického poradenstvi je
doséhnout maximdalni samostatnosti klienta a jeho zapojeni do spole¢nosti, dale pak pomoc
pii ptekonavani psychickych problémi klienta a pomoc zamétfena na dalsi ¢leny rodiny

zejména rodice (Opattilova 2006).
Ludikova (2006) zatfazuje mezi zakladni formy poradenské Cinnosti a instituce poradenské
péce:
» ranou pécCi, kterd je jako socidlni sluzba zamétena na pomoc rodindm s détmi
rané¢ho véku od narozeni do 7 let se zdravotnim postizenim, détem které¢ jsou

ohroZeny v socialnim, biologickém a psychickém vyvoji.

» pedagogicko- psychologické poradenstvi jako podsystém Skolské soustavy.
Tvofti jej vychovni poradci, Skolni psychologové a specidlni pedagogové,
pedagogicko- psychologické poradny, specialné pedagogicka centra, stfediska

vychovné péce, institut pedagogicko-psychologického poradenstvi.

» specifické poradenské aktivity, jako napiiklad poradny pro rodinu a
mezilidské vztahy, poradny pii sdruzenich zdravotné postizenych, linky

pomoci a sluzby krizové intervence, centra l1écebné rehabilitace a dalsi
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Vybrané slozky poradenského systému jejich naplii a Cinnosti:

Rana péce

Rana péce je soustava sluzeb a programtl poskytovanych détem a jejich rodindm ohrozenych
v socidlnim, biologickém a psychickém vyvoji s cilem piedchdzet postizeni, eliminovat nebo
zmirnit jeho nésledky a poskytnout jim moznost socialni integrace. Podstatou rané péce je

terénni socialni prace, poradenstvi, krizova intervence a rodinna terapie.

Problematika rané péce je u nas pomérné novou oblasti. Na ivod je tfeba objasnit situaci v
terminologii. Zpravidla je u nas oddélena medicinska ¢ast, kdy se hovoti o ,,v€asné terapii*
(fyzioterapii, medikament6zni terapii, terapie zaméstnavanim) a ¢ast pedagogicka, kde se
muzeme setkat s pojmy v€asnd intervence, v€éasnd podpora ¢i rana intervence, rana podpora

a v posledni dob¢ se ustalil pravé pojem rana péce (Vitkova, 2000).

Sluzby rané péce jsou k dispozici rodinam, které hledaji informace, podporu a pomoc v
souvislosti s nepfiznivym vyvojem ditéte. Mohou je vyuzivat nejen rodiny s détmi s jiz
diagnostikovanym postizenim, ale i rodice, kteti maji n¢jaké pochybnosti o vyvoji svého
ditéte ¢i podezieni na konkrétni postizeni (Opatiilova, 2007). Rana péce je také legislativné

zakotvena jako socialni sluzba, a to v zakon¢ ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach.

Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi (dale jen IPPP)

IPPP mé z povéfeni Ministerstva Skolstvi, mladeze a télovychovy specifické postaveni v
ramci Skolského poradenského systému. IPPP ,,vytvari koncepce skolského poradenského
systemu, provadi analyzy a pruzkumy, pripravuje a vyddava metodické publikace a
informacni materialy, vydava Zpravodaj Vychovné poradenstvi, poskytuje dalsi vzdelavani
odbornym pedagogickym pracovnikiim, koordinuje spolupraci a vyménu zkusenosti skol a
Skolskych poradenskych zarizeni (Freibergova, 2005, s. 3 — 4). Je to organizace, ktera
piisobi na celém tizemi Ceské republiky a jejimz hlavnim tikolem je metodické vedeni a
koordinace systému pedagogicko-psychologického poradenstvi a dal§i vzdélavani

pedagogickych pracovnik.
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Pedagogicko-psychologické poradny

Jejich cinnost je zaméfena na komplexni specidlné pedagogickou a psychologickou
diagnostiku a zjistovani pfi¢in vyukovych a vychovnych problémt u déti a mladeze.

Poskytuji také metodickou pomoc pedagogickym pracovnikiim.
Specialné pedagogicka centra (SPC)

Jsou zpravidla zfizovana pii specidlnich pedagogickych S$koldch. Zaméfuji se na
poradenskou ¢innost pro déti a mladeZz s jednim typem postizeni, ptipadné na déti s
kombinovanym postiZzenim, pro které bylo SPC zfizeno. SPC poskytuje sluzby détem
priblizné od tii let véku az do doby ukonceni Skolni dochazky. Naplni jeho Cinnosti je
provadéni depistaze (vyhledavani) klientdi, specidln¢ pedagogickd diagnostika, poradenska
péce zaméiend na pedagogy zéka s postizenim, na déti samotné a jejich rodic¢e, pomoc pfi
integraci, doporuceni ke stanoveni individualniho vzdélavaciho planu, poradenstvi v profesni

orientaci a socialné pravni poradenstvi. (Bartofiova in Pipekova 2006).

Tym specialné pedagogického centra (SPC) pracuje ve stejném slozeni jako v pedagogicko-
psychologické poradné. Pii praci v centru se propojuji a dopliiuji €innosti psychologa,
specidlniho pedagoga a socialniho pracovnika. Specidlné pedagogickd centra, kterd jsou
ziizovana pro déti a mladez s dominantnim typem postizeni, pomahaji svym klientim fesit
narocné situace spojené s vychovou postizeného a poskytuji jim poradenské sluzby, ale také
zdravotni péc€i a socialni sluzby (Bartoniova, Vitkova, 2007). Typy Skolskych poradenskych
zatizeni jsou uvedeny ve vyhldsce 72/2005 Sb. o poskytovani poradenskych sluzeb ve
S$kolach a 8kolskych zatizenich, § 3 — Skolska poradenskd zafizeni. (Dostupné z:

http://www.msmt.cz/dokumenty/vyhlaska-c-72-2005-sb-1)
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3.2 Systém vzdélavani Zakua s mentalnim postiZenim

Materské Skoly specialni

Mateiska skola specidlni navstévuji déti do tii do Sesti, piipadné do sedmi let. Jeji provoz
byvé polodenni nebo celodenni. Vzdélavani v matetskych Skolach a matetskych Skolach
specialnich probihé dle Rdmcového vzdélavaciho programu pro predskolni vzdélavani (dale
jen RVP PV), ktery pfipravuje Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy. Na zakladé
téchto programi si mohou jednotlivé zafizeni vytvaret své programy zaméfené na stanovené
oblasti: biologickou, psychologickou, interpersonalni, socialné kulturni a environmentalni
(Dostupné z: http://www.msmt.cz/Files/HTM/Soubory/RVPPV.doc).

Hlavni vzdélavaci proces probihd formou hry, ktera je pro déti s mentalnim postizenim
nejprirozenéjsi a stdva se vhodnym néstrojem pro uceni. Vzdélavaci proces je rozdélen mezi
relaxaci, hru a individudlni praci s ditétem. Hlavni pozornost je vénovana rozumovym
schopnostem, smyslovému vnimani, vytvarnym a pracovnim ¢innostem, jemné a hrubé
motorice a komunikaci. Matetské $koly specidlni nabizeji navic fadu terapii, naptiklad

canisterapii, hippoterapii, muzikoterapii, ergoterapii a arteterapii (Cerna 2008).

Ziakladni Skoly praktické

Vzdélavaji se zde Zaci s lehkym mentalnim postizenim, jejichZ vzdélavani nelze s ispéchem
realizovat v bézné Skole. V zdkladni Skole praktické by tedy méli s vyuzitim specidlnich
vychovnych a vzdélavacich prostiedki dosdhnout co nejvyssi urovné znalosti, dovednosti a
osobnostnich kvalit pfi respektovani jejich individuality. Hlavnim cilem je integrace jedince

do spole¢nosti (Svarcova, 2000).

K tomu, aby zaci ziskali potiebné znalosti a dovednosti, je tieba vyuzit specidlni ptistupy,
metody, formy, podpiirnd opatfeni. Dale také zajistit stimulujici prostfedi, ve kterém Zaci
zazivaji Uspéch, uci se pracovat s chybou. Velmi podstatné je kariérové poradenstvi pro
pomoc pii vybéru spravného ucebniho oboru. Skolni dochazka zde trva devét let, je
rozdélena na 1. stupenn (1. — 5. ro¢nik) a 2. stupenn (6. - 9. ro¢nik). V souCasné dobé¢ je

vzdélavani na tomto typu Skoly fizeno Ramcovym vzdélavacim programem pro zakladni
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vzdélavani s ptilohou upravujici vzdélavani zakd s lehkym mentdlnim postizenim. Tento
ramcovy vzdélavaci program je platny od Skolniho roku 2007/2008, kdy byl realizovan v 1.

a 6. ro¢niku (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007).

Ziakladni Skoly specialni

Vzdélavani na zakladni Skole specidlni je urceno predevsim pro zaky, ktefi nejsou schopni
vzdélavat se na bézné zakladni Skole nebo zakladni Skole praktické, ale jsou schopni si
osvojit zakladni védomosti, dovednosti a navyky pottebné pro jejich dalsi zivot. K tomu je
ovSem potieba vyuZiti specialnich pfistupl, metod a forem vyuky a zajistit odpovidajici
podminky pro vzdelavani. Jde tedy predevSim o zaky se stfedné tézkym mentdlnim
postizenim, vzdélavat se zde mohou i zaci s tézkym mentalnim postizenim, se soubéznym
postizenim vice vadami a s autismem, popiipade i zaci s hlubokym mentalnim postizenim
(Pipekova, 2010). U¢ivo na této Skole je zaméteno predev§im na zakladni oblasti, jeho obsah
je tedy upraven tak, aby cilem bylo pfedeviim ziskéni praktickych dovednosti. Skolni
dochazka trva deset let a je rozd€lena na 2 stupné /1. — 6. ro¢nik, 7. — 10. ro¢nik/.

(Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007)

Zaci se stiedné tézkym mentalnim postizenim se vzd&lavaji podle Ramcového vzdélavaciho
programu pro obor vzdélani zakladni skola specialni - Dil I a zaci s téZkym mentalnim
postizenim se vzdélavaji podle Ramcového vzdélavaciho programu pro obor vzdélani
zakladni Skola specidlni - Dil II vzdélavani Zzakl s téZkym mentdlnim postizenim a

soub&znym postizenim vice vadami.( RVP ZSS, 2008)

3.3 Poradensti pracovnici na zakladnich $kolach
Vychovni poradci

Vychovny poradce piisobi na vSech zakladnich, stiednich a specialnich Skolach. Tuto funkei
vétSinou zastava ucitel, ktery ma predepsané kvalifikacni studium vychovného poradenstvi.

Ukolem vychovného poradce je:

» vyhledavani zaku, ktefi vyzaduji zvlastni pozornost
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» navrhovat fediteli Skoly a zdkonnym zastupcim dalsi pé¢i o déti, které to
vyzaduji

» predavani déti do péce PPP, SPC nebo SVP

» prubézné sleduje vyvoj zakt vyzadujicich zvlastni pozornost

» pomaha fesit problémy ve vztazich mezi zaky

» spolupracuje s rodinami zakd, jejichz vyvoj, vychova a vzdélavani vyzaduji

zvlastni pozornost.

O své Cinnosti si poradce vede pisemné zaznamy, v nichZ si zaznamenava obsah a rozsah

poradenské ¢innosti a realizovana i navrzena opatieni (Bartoniova, Vitkova, 2007).

Skolni psychologové a specialni pedagogové

Tito poradensti pracovnici maji za kol metodickou pomoc pedagogickym pracovnikiim a
jejich odborné vedeni, cilené a vCasné vyhleddvani zakt se specialnimi vzdélavacimi
potiebami a spoluprdce s PPP a SPC. V neposledni fadé maji také vytvaret podpiirné
programy pro rozvoj osobnosti zaktl a sledovat psychologicka hlediska vzdélavaciho procesu
(Bartoniova, Vitkova, 2007). V soucasnosti plisobi jen na nékterych Skolach. Cilem jejich
¢innosti by mélo byt zaméfeni na snizovani rizika vzniku vychovnych a vyukovych

problémi zaka.

3.4 Ucelena rehabilitace

V pribéhu vyzkumu jsem doSla k zavéru, ze v kazdé rodiné, kde vychovavaji dité

s mentalnim postizenim je nedilnou soucasti ucelena rehabilitace.

Prakticka realizace ucelené rehabilitace je zalezitosti multidisciplinarniho tymu odbornikd,
kterymi jsou odborni 1ékaii (rehabilitacni Iékaf, neurolog, ortoped, pediatr aj.),
fyzioterapeuti, ergoterapeuti, psychologové, specidlni pedagogové s riznym zaméfenim,
socialni pracovnici, protetici, ale i jini odbornici v zavislosti na druhu a stupni postizeni.

Jejich dokonald spoluprace zavisi i na dobré komunikaci, eliminaci moznych kompetenc¢nich

vvvvvv
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ktery pecuje o dité s postizenim, jsou predevsim jeho rodice ¢i zdkonni zastupci. V tomto

smyslu pak hovoiime o tzv. kruhové péci jako jadru ucelené rehabilitace (Jankovsky, 2001).
Ucelena rehabilitace ma podle Novosada (2000) nékolik, vzajemné se prolinajicich slozek:

» Rehabilitace zdravotni (medikace, chemoterapie, operacni naprava, ...)

» Rehabilitace psychologicka (napf. aplikovana psychoterapie — muzikoterapie,

arteterapie, apod.)

» Rehabilitace socialni (materialni zabezpeceni a legislativni ochrana, za¢lenéni

do spolecnosti, socializace, komunitni podpora, apod.)

» Rehabilitace vychovna (vychova, vzdélavani, rozvoj sob&stacnosti, schopnosti

a nadani jedince)

» Rehabilitace pracovni (profesni priprava, kariérové poradenstvi, apod.)

» Rehabilitace volnocasova (sport, kultura, sebevzdélavani, apod.)
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PRAKTICKA CAST

4. Metodologie prace
4.1 Cil prace

Hlavnim cilem této bakalaiské prace je zjistit, s jakymi problémy se potykaji rodice ditéte

S tézkym mentalnim postizenim.

Vedlejsi cile maji za ukol zjistit, jaké jsou vztahy mezi jednotlivymi ¢leny rodiny, jak jsou
vnimany okolim, jak fe$i otdzku bydleni, vzdélavani, jak vyuzivaji poradenskych sluzeb, zda
maji rodice téchto déti psychické, ¢€i zdravotni potize. Maji-li moznost odpocinku,

seberealizace, ucastnit se spoleenskych akci, pfipadné jinak vyuzit volny Cas.
Vyzkumné otazky

» Jaky postoj zaujali rodice, sourozenci a prarodi¢e ve chvili, kdy jim byla
sdélena informace, ze Clen jejich rodiny bude jedincem s mentalnim

postizenim?
S jakymi problémy se potykaji rodice ditcte s tézkym mentalnim postizenim?
Na koho se rodice obraceli a kde hledali informace o postiZeni svého ditéte?

Jaké moznosti maji rodic¢e v oblasti seberealizace a odpocinku?

vV V VvV V

Jaka maji rodic¢e ocekavani o budoucnosti svého ditéte?

4.2 Metody Setieni

» Studium dostupné Skolni dokumentace
» Polostrukturovany rozhovor s rodici zédka

» Dlouhodobé pozorovani formou osobnich kontaktd (jsem pedagogickym

asistentem ve tiidé ZSS)
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4.2.1 Studium $kolni dokumentace

Ze Skolni dokumentace jsem méla moznost vyuZzit zprav ze specidlné-pedagogickych center,
kde bylo mnoho informaci tykajicich se urcit¢ho postizeni, o zdravotnim stavu a o

moznostech dalsiho celkového rozvoje ditéte.
4.2.2 Rozhovor

Podle Chrasky (2007) je rozhovor metoda shromazd’ovani dat o pedagogické realité, ktera
spoCivd v bezprostfedni verbdlni komunikaci vyzkumného pracovnika a respondenta.
Vyhodou je navazani osobniho kontaktu a tim hlub$i proniknuti do postoji a motivl
respondenta. Miizeme sledovat jeho reakce na kladené otdzky a podle nich usmériiovat jeho
dalsi prubeh.

Svatitek (2007) uvadi, Ze polostruktutovany a nestrukturovany rozhovor vychazi
z rozhovoru hloubkového. Polostrukturovany, vyplyva z ptedem pfipraveného seznamu
témat a otazek. Naproti tomu nestrukturovany rozhovor muze byt zalozen pouze na jedné
pripravené otazce a dale se tazatel dotazuje na zdkladé informaci, které mu poskytne

zkoumany ucastnik.
Klasifikace interview podle Chréstka (2007):

» Strukturované interview — tazatel postupuje podle presné piipraveného textu,
podle pfesné formulovanych otazek, bez vlastniho komentatfe. Tazatel pouze

piesné zaznamenava odpovédi respondenta

» Nestrukturované interview — piiblizuje se vice bézné mezilidské komunikaci.
Tazatel ma jasné stanoveno, jaké informace ma od respondenta ziskat a volné

se muze vracet k nejasnym nebo zajimavym bodim

» Polostrukturované interview — jedna se o kompromis vySe uvedenych typt.
Respondentim jsou nabidnuty otdzky s rliznymi alternativami odpovédi,

navic je pozadovano vysvétleni nebo zdivodnéni

» Skupinové interview — uzivame napft. pti zkoumani ,,choulostivych® otazek,
které v tomto pifipad€ nejsou chdpany jako osobni. Vyhodou je okamzita

kontrola odpovédi jednotlivcl, protoze jsou skupinou kontrolovani a
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opravovani pokud se dopusti chyby. Nevyhodou je nestejné aktivni cast

dotazovanych jednak z diivodu rizné tirovné védomosti, stydlivosti, apod.

Pro sviij kvalitativni vyzkum jsem si vybrala pét rodin, které vychovavaji dit€ s t€zsim
mentalnim postizenim. Méla jsem pfipraveno patnact otazek, které jsem postupné kladla
jednotlivym rodicim — Vv pfipad¢ jedné rodiny matce i otci, protoze jsou rozvedeni. Ve
zbylych Etyfech ptipadech jsem hovorila jen s matkami. V pribéhu rozhovoru, kdy mi rodice
odpovidali na konkrétni otazky, se mi podafilo navodit piijemnou atmosféru a diky tomu se
mnozi rodice rozpovidali o svych problémech nad rdmec danych otdzek. VSechny jejich

odpovédi jsem si podrobné zaznamenavala, ptipadné nahravala.

4.2.3 Pozorovani

w~Pozorovani je pravdépodobné jednou z nejtézsich metod sbéru dat v kvalitativnim

vzkumu. “(Svaticek, Sed’ova a kol. 2007, str. 142)
Existuji riizné typy pozorovani. Chrastka (2007) uvadi tyto:
» Pozorovani kratkodobé a dlouhodobé — podle narokli na Cas
» Sebepozorovani a pozorovani jinych — podle toho, kdo provadi pozorovani

» Vlastni a nevlastni — podle toho zda se pozorovatel s pozorovanym setkava

pfimo nebo nepiimo

» Standardizované a nestandardizované - standardizované spoc¢iva v pozorovani
jevl, které nebyly vyvolany zdsahem pozorovatele, pozorovani je
cilevédomé, zdmérné, systematické a relativné objektivni. Nestandardizované
pozorovani je téméf vzdy poznamendno intuitivnim pfistupem a

subjektivitou.
Svati¢ek, Sed’ova a kol.(2007) zase tyto:

» Zucastnéné a nezucastnéné — sledujeme studované jevy piimo v prostiedi, kde

se odehravaji
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» Pfimé a nepifimé — piimé znamena, Ze se pozorovatel ucastni pozorované¢ho
jevu v Case jeho pribéhu, zatimco pii nepiimém sledujeme pouze zaznam

probéhlé Cinnosti naptiklad kamerovy zdznam

» Strukturované a nestrukturované — u strukturovaného pozorovani hledame
odpovéd’ na predem uréené a vymezené jevy, zatimco ucelem
nestrukturovaného pozorovani je ziskat popis jednani, které neni dopiedu

presné urcené

» Oteviené a skryté — pii otevieném rozhovoru vystupuje tazatel oteviené jako

vyzkumnik, zatimco pii skrytém svoji identitu taji

4.3 Charakteristika mista vyzkumného Setieni

Vyzkum probihal v péti rodinach formou rozhovort. Ve Ctyfech ptipadech byly rozhovory
vedeny s matkami a jeden rozhovor byl veden sotcem i matkou (jsou rozvedeni a maji
stiidavou péci). Zvolila jsem prostiedi, které je co nejméné stresujici a proto jsem své
respondenty navstivila v jejich domovech. Ve vSech piipadech se jednalo o velmi piijemné
stravené chvile. Rodice si po dobu naSich rozhovort zatidili 1 hlidani svych déti, coz bylo
velice moudré. Mohli se 1épe soustiedit a ponofit se do minulosti. Velkou vyhodou bylo, ze
vSechny déti z rodin, které jsem oslovila, nav§tévuji stejnou Skolu. Jedna se o zékladni Skolu

specialni v okrese Usti nad Orlici.

4.4 Vyzkumny rozbor

Z diivodu ochrany osobnich dat jsou vSechna jména v této bakalarské praci pozménéna.
Rozbor se tyka péti rodin. Déti navstévuji zakladni Skolu specidlni. Co se tykd veéku déti:
Béara ma 8 let, Ale§ a Amalka maji 14 let, Eliska ma 17 let a Honza 22 let. Amalka (9.
ro¢nik) a Eliska (10. ro¢nik) se vzdélavaji podle Ramcového vzdélavaciho programu pro
obor vzdélani zakladni $kola specialni — Dil I. Bara (2. ro¢nik), Ales (9. ro¢nik) a Honza (10.

ro¢nik) se vzdélavaji podle Ramcového vzdélavaciho programu pro obor vzdélani zakladni
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Skola specidlni - Dil II vzdélavani zaka s t€zkym mentdlnim postizenim a soub&znym

postizenim vice vadami.

Novakovi — 7iji v malé podhorské vesnici, kde maji postaveny rodinny dim. Rodina je
uplnd. Otec (50 let) pracuje jako stavebni inzenyr v jedné soukromé firmé, je mirné povahy a
rad sportuje. Matka (49 let) pracuje ve stejné firm¢, jako ucetni. Je vesela, pracovita,
obétava, kreativni, ve Skole vede rodiCovskou skupinu a stidle hledd nové moznosti
seberealizace. Nejstars§im ditétem v této rodiné je dcera Eva (26 let). Vystudovala vysokou
Skolu a s rodinou uz nebydli. Je mild, rada zpiva a tan¢i. Vztah k postizenému sourozenci je
viely a empaticky. Obcas brasku pohlida a myslim, Ze pro matku je nejvétsi oporou prave
ona. Prostfednim ditétem je syn Adam (24 let). Je to mily, ale plachy hoch. Studuje vysokou
Skolu, rad zpiva a sportuje. Bydli se svou pfitelkyni v Praze. Jeho vztah Kk postizenému je
vlazny, ale ¢im je Adam stars$i, tim ma vice pochopeni. Poslednim ditétem je syn Ales (14
let). Ma diagnostikovan autismus v kombinaci s téZkym mentalnim postiZenim. Ve tiech
letech se ptidruzila jesté epilepsie. Nekomunikuje verbalné, vydava jen zvuky, ale dovede se
smat. Komunikuje pomoci metody VOKS (tj. vyménny obrdzkovy komunikacni systém).
Nyni navstévuje zakladni Skolu specialni. Rodina si prosla n€kolika krizemi a manzelé

nejednou fesili rozvod.

Hubadlkovi — neuplna rodina. Rodi¢e se pred Cctyimi lety rozvedli. Otec (45 let) Zije s
pritelkyni v panelovém domé na sidlisti. Je to vesely, usmévavy, také starostlivy,
zodpovédny a umélecky zaloZeny clovek. Krasné maluje, pofada vystavy a vyucuje
v Zékladni umélecké Skole. Matka (43let) Zije sama v nedaleké vesnici v rodinném domku.
Je ucitelkou na zékladni Skole. Je pfijemnd, plisobi smutné, ale ve skutecnosti je mila a také
velmi chytra. Stejné jako otec ma i1 ona umélecké sklony. Vyrdbi rizné vazby ze suSenych
kvétin, krasné maluje a ovlada rucni prace. Rodice maji dva syny. Starsi Jirka (25 let) ma
vystudovanou stfedni Skolu a momentalné¢ hledd zaméstndni. Ke svému postizenému
sourozenci se chovd hezky a obCas ho i pohlidd. Mladsi Honza (22 let) ma Lennox-
Gastautitv syndrom (LGS), neboli détskou epileptickou encefalopatii. Je to syndrom, ktery
se projevuje nékolika typy zachvatli, mentalnim postizenim nebo regresi a abnormdalnimi
nalezy pii elektroencefalografii (EEG). U Honzy se zachvaty vyskytuji pfevazné ve spanku a

hlavné v noci. Je to mily chlapec, ktery nekomunikuje verbalné a vydava jen néjaké zvuky.
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Kolem desatého roku ovladal nékolik slov, kterd dnes uz neumi. Komunikuje pomoci
metody VOKS (tj. vyménny obrazkovy komunikacni systém). Nyni navstévuje zakladni

Skolu specialni. Rodic¢e maji domluvenou stifidavou péci.

Majvaldovi — netplna rodina, ktera Zije v malém dvojdomku s velkou zahradou. Matka (39
let) je ticha, uzaviend, ale také spoleCenska. Rada pomaha druhym a ma velké srdce. Do
prace nechodi, ale privydélava si pecenim dortt. Otec (nyni by mu bylo 42 let) pfed dvéma
lety spachal sebevrazdu. Podle matcinych slov, uz neunesl tihu zodpovédnosti a diky
psychickému stavu si sahl na Zzivot. NejstarSim ditétem je Eliska (17 let). Narodila se
predcasné (v sedmém mésici t¢hotenstvi) a byla ji diagnostikovana détska mozkova obrna
(DMO)- kvadrupareticka forma a stiedné téZké mentalni postiZeni. Je tedy plné
odkazéana na invalidni vozik a pomoc druhych. Postupem c¢asu se ptidruZzila epilepsie. Eliska
ma stfedné tézkou mentalni retardaci a momentalné navstévuje Zakladni Skolu specialni.
Eliska ma dvé mladsi sestry Misu, (16 let) kterd navstévuje stfedni odborné ucilisté a Vérku

(15 let), ktera chodi do zdkladni Skoly.

Lesdkovi — rodina Zije v malé vesnicce v Orlickych horach. Matka (43 let) je veseld, mirna
ale presto daslednd, umi naslouchat a tvrdi o sobé, ze je extrovert. Pied péti lety podruhé
vdala. Momentalné je na matefské dovolené. Byvalého manZela osobn€ neznam a matka o
ném moc nemluvi. Z prvniho manzelstvi ma dceru Marii (23 let), kterd nyni studuje vysokou
Skolu. Pét let po svatbé si s manzelem adoptovali syna Marka (16 let), ten jesSté¢ navstévuje
zakladni Skolu. Potom se matce narodila druhd dcera Amalka (14). Améalka ma Downuv
syndrom v kombinaci s téZkym mentalnim postiZenim. Amalka navstévuje zakladni Skolu
specialni. Dalsi dit¢ je Jakub. Rodice si ho adoptovali, kdyz bylo Amadlce dvandct let. Jakub
ma psychické problémy. Je vznétlivy a neumi ovladat své emoce. Casto se u ného vyskytuje
sebeposkozovani. NejmladSim ¢lenem rodiny je Pavlinka (2 roky), kterou ma matka
s druhym manzelem. Podle matcinych slov je to ,,odména na stard kolena.* Pavlinka je
mila, hodné a hlavné déla velké pokroky ve vyvoji, ze kterych ma matka nejvétsi radost.
Soucasny otec je velmi mily, laskavy a mé velké porozuméni pro rodinu. Amalka k nému
ma velmi krasny vztah a dokonce ho oslovuje ,,zati,“ 1 kdyZ si na svého vlastniho otce

pamatuje. Otec pracuje v mensi tovarné jako vedouci vyroby.
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Poldkovi — Gplna rodina. Matka je mil4, usmévava a citlivd. Je kamaradska a moc rada si
povida. Vlastni krdmek s pouzitym oblecenim, a kdyZz ji to ¢as a okolnosti dovoli, sama
v ném prodava. Zije s manzelem a dvéma détmi v rodinném domku. Otec pracuje jako fidi¢
u jedné prosperujici firmy. Je malomluvny, tichy a nevyrazny. Podle slov matky je velmi
obétavy a trpélivy. Prvnim ditétem v této rodin¢ je Petr (12 let). Péta je hodny,
temperamentni, rad sportuje a Spolu s otcem chodi na ryby. Nejmlad$im ¢lenem rodiny je
Bara (8). Narodila se ptedcasné a byla ji diagnostikovana détska mozkova obrna (DMO)-
kvadruplegicka forma a tézké mentalni postiZeni. Pozdéji se u ni zacaly vyskytovat
epileptické zachvaty. Bara nekomunikuje verbaln€, momentalné reaguje jen placem nebo
usmévem. Navstévuje zakladni Skolu specialni, kde zacind pomalu komunikovat pomoci
fotografii. Barunka je velmi ndro¢né dité, ale jeji usmév a projevena spokojenost za to stoji.
Bréska ji ma moc rad a stdle se matky vyptadva na jeji nemoc. Barunka je na néj fixovana a

vyzaduje jeho spolecnost.

4.5 Vysledky vyzkumného Setieni

Novakovi

1. Kdy jste zacali vnimat prvni problémy?

Na prvni otazku odpovidali rodi¢e Alese (autismus v kombinaci s téZkym mentalnim
postizenim) ze, se problémy zacaly projevovat po ockovani (ve tfetim mésici Zivota) tzv.
vakcinou DTP (zaskrt, tetanus a davivy kasel). Ale§ mél zapal plic, misto vpichu bylo oteklé,
mél vysoké horecky, neprospival a hubl. Zacal pomrkavat, ptidala se o¢ni vada — strabismus
a pozd¢ji 1 epilepsie.

2. Kdo Vam sdélil diagnozu?

Rodice se dozvédéli diagndzu od psychiatra.
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3. Jakym zpitsobem Vam byla diagnoza sdélena?

Diagnozu se rodi¢e dozvedéli citlivé, avsak bez dalsi perspektivy. Lékati byli bud’ moc
vécni, nebo prilis tajemni.

4. S ¢im jste se potykali po sdéleni diagnozy?

Zde zaznélo slovo ,,strach.” Také se rodice potykali s tim, jak budou zvladat péc¢i o postizené

dité. Chybely jim také informace a pozitivni odborna podpora. Matka Alese tika: ,,Citila

jsem ulevu, ale na druhou stranu jsem si uvédomila, Ze to bude velmi tézke. Stdle jsme

‘

s manzelem vesili, co bude, az tady nebudeme. *
5. Jak jste to sdélila manZelovi a jak to prijal?

Matka AleSe tika: ,, Manzel byl od zacdtku se mnou, ale nesl to velmi tezce. Myslim, Ze se s

tim nikdy nesmiri.
6. Jak tuto novou situaci prijmula rodina - sOUurozenci a prarodice?

AleSova matka tika: ,,Radili nam, at’ dame AleSe do ustavu, zZe kdyz si ho nechame, tak si
zkazime Zivot. *

Rodice otce postizeni svého vnoucete nesli daleko hiife nez rodic¢e matky. ,,Manzelova matka
nam radila, at’ dame Alese do ustavu. Bylo to pro mé hrozné. “ Mezi AleSem a jeho
sourozenci je velky vékovy rozdil a asi diky tomu byli ke svému mlad$imu sourozenci

tolerantni.

8. Kdo Viam nejvice poradil?

Nevice informaci rodi¢iim poskytli jini rodice, kteti maji stejné postizené dité.
9. Hledali jste informace na internetu?

V dob¢ (r. 2000), kdy rodic¢e hledali vSechny mozné informace, nebyl jest¢ internet na

takoveé urovni.

10. Jakou pomoc Vam poskytla Rana péce, Mateiskda Skola, Specidlni Skola a jiné

instituce?

Maminka AleSe fika: ,, Rand péce byla v nasem pripadé prioritni. V nemocnici v Krci nds

seznamili s tim, Ze néco takového existuje. Do té doby jsem viibec netusila, Ze tato sluzba je.
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Jednou mésicne k nam jezdila pani, ktera nam vozila rizné pomiicky a dobré rady. Az do
Alesovych sedmi let nam byla velkou oporou. “ U AleSe byl také dilezitym meznikem nastup
do bézné matetské Skoly. Matka ftika: ,, Neméla jsem moc na vybér. Jelikoz mdme
S manzelem praci v jednom mesté, tak jsem hledala Skolku praveé zde. Dostal skvélého
asistenta pedagoga a tak jsme byli moc spokojeni.“ Dale byla rodin¢ velkym pomocnikem
zakladni Skola specialni. ,, Spoluprdce se skolou byla a je skvéla, citila jsem, ze je Ales ve
centrem Mozaika v Pardubicich. Jedna se o instituci, ktera se vénuje détem s poruchou
autistického spektra. Z tohoto zatizeni dojizdi kazdy mésic terénni pracovnice za AleSem

domi. Vozi rizné pomiicky, strukturované ukoly, piktogramy a dobré rady.
11. Jakou pomoc Vam poskytl stat (finance, piispévek...)?

Novakovi vyuzivaji ptispévek na auto a ptispévek na péci.

12. Méli jste nebo madte néjaké moznosti seberealizace a odpocinku?

Pro rodice Alese je diilezité zaméstnani. Otec i matka pracuji ve stejné soukromé firmé,
kterd se zabyva prodejem specialnich soucastek k pocitacim. V dob¢, kdy je Ales ve Skole,
tam oba nachazi odpocinek a seberealizaci. Matka AleSe navic cvi¢i jogu a otec b&éha a

miluje horskou turistiku. Musi svou relaxaci realizovat kazdy sam, protoze ten druhy musi

hlidat Alese.
13. Pomahaji Vam néjaké neziskové organizace?

Mamka Alese fika: ,, Ano neziskovky nam moc pomohly. Napriklad Bravo — Isolit (firma na
vyrobu domacich spotrebicu) a Svaz zdravotné postizenych nam pomohl financovat asistenta
ve Skolce. Obcanska sdruzeni Svétluska, Autistik a Soundlezitost nam prispivaji na pobyty u

move iv Cechdch.“
14. Chcete, aby se v budoucnu o Vase dité starali sourozenci?

Matka AlesSe tika: ,, Nechceme déti zatézovat péci o svého postizeného sourozence. ,, Budou

mit vilastni rodinu.
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15. Jak vidite budoucnost svého ditéte?
I kdyz si to rodice jen tézko ptipousti, tusi, ze jejich dité skonci v Gstavni péci. Chtéji se o
syna starat co nejdéle, ale pomalu se zajimaji o instituce, kam by mohli své dit€¢ umistit.

Pribézné navstévuji riizné domovy pro osoby s mentalnim postizenim.

Hubalkovi

1. Kdy jste zacali vnimat prvni problémy?

Problémy se zacaly projevovat po ockovani (v osmnéactém mésici Zivota) tzv. vakcinou DTP
(zaskrt, tetanus a davivy kasel). Honza (Lennox-Gastautv syndrom) dostal vysoké horecky
a neptibyval na vaze. Dale zacal mit epileptické zachvaty.

2. Kdo Vam sdélil diagnozu?

‘

Matka fika: ,, To, Ze Honzik trpi Lennox-Gastautovym syndromem, ndam sdélil psychiatr.
3. Jakym zpiisobem Vam byla diagnoza sdélena?

U této otdzky maminka nedokdzala potlacit slzy. Pfipomnéla si, co v té chvili prozivala.
Piekvapila mé slova 1ékatrky. Cituji slova matky: ,,Po téch letech si pamatuji, Ze informace
mi doktorka podala suSe s upozornenim, zZe kdyz se budu v nemocnici hroutit, vyhodi mé a

¢

Honza tam bude sam. *
4. S ¢im jste se potykali po sdéleni diagnozy?

Rodi¢e Honzy citili nejistotu, méli spoustu nejasnosti, malo informaci a 1ékafi na né¢ neméli

Cas. Jesté dodali: ,, Zhroutil se nam cely svét, nikdo nam nerekl, ze to tak ziistane.
5. Jak jste to sdélila manZelovi a jak to piijal?

Honzova matka ptiznala: ,, Manzel byl od zacatku se mnou a myslim, Ze to nesl lépe nez ja.

Je to takovy bohém a moc véci si nepripousti. Je dost nezodpovedny. “
6. Jak tuto novou situaci prijmula rodina - sourozenci a prarodice?

Odpovédi rodi¢i Honzy se zasadné rozchdzely. Zatimco otec tekl, ze to rodina pfijala

S porozuménim, matka podotkla: ,, Moje rodina se se s tim zdanlivé po letech smiFila, rodina
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Z otcovy strany vitbec ne, a stale vykladaji mému starsimu synovi, ze ma byt Honza v ustavu.
Mné to kdysi porad predhazovali s tim, ze Honzitv otec ma zkazZeny Zivot. *“ Star§i bratr se
snazi S Honzou vychéazet a porozumét jeho potiebam a problémim. Obcas ho pohlida nebo

jdou spolecné na prochazku.
7. Na koho jste se obrdtili a kde hledali pomoc?

Honziv otec hledal pomoc u odbornych 1ékaiti z oboru neurologie, ortopedie, chirurgie a

psychologie. Honzova matka spoléhala na 1éCitele a alternativni 1éCbu.
8. Kdo Viam nejvice poradil?

Pro rodi¢e Honzy byla prioritni oporou rand péce. Dostali mnoho odbornych a praktickych

rad, které se tykaly oblékani, stravovani, cviceni a kazdodennich tkoni.
9. Hledali jste informace na internetu?

V dob¢ (1994), kdy Honzovi rodi¢e hledali vS§echny mozné informace, nebyl jesté internet

vSem k dispozici.

10. Jakou pomoc Vam poskytla Rana péce, Mateiskda Skola, Specidlni Skola a jiné

instituce?

Pro rodi¢e Honzy byla velkou oporou rand péce, o které¢ se dovédéli ndhodou od své
kamaradky, ktera pracovala v matetské Skole. Matka rika: ,,Jezdila k nam pravidelné pani,
ktera nam velmi pomahala. A to nejen v tom jak mame s Honzikem pracovat, ale pro me byla
téz psychickou oporou.” Do matefské Skoly nechodil. V Sesti letech zacal navstévovat

zakladni $kolu specialni, kde je dodnes.

11. Jakou pomoc Vam poskytl stit (finance, prispévek...)?

Rodina vyuziva prispévek na auto a piispévek na péci. Nic jiného nevyuzivaji, jelikoz je pro
né vyfizeni zadosti o n&jaky ptispévek velmi nepiijemné. Vadi jim, Ze musi stale dokazovat
postizeni svého ditéte a obCasné podezirani 1 neochota nékterych pracovnikii na ufadech.

Radéji to vzdaji.
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12. Méli jste nebo mdte néjaké moznosti seberealizace a odpocinku?

Honzova matka, kterd pracuje jako ucitelka, fik4, ze diky rozvodu a stfidavé péci, ma na
sebe vice Casu. Chodi pravidelné cvicit a rdda pracuje na zahradce. Otec maluje a porada

«

vystavy. U¢i na Zakladni umélecké Skole vytvarnou vychovu a podle jeho slov je to ,, relax. *
13. Pomahaji Vam néjaké neziskové organizace?

Matka Honzy fika: ,,Kdysi jsem zkouSela kontaktovat velké mnoZstvi subjektii, vétSina

nereagovala nebo mi zavolali s tim, Ze pro mé nemiizou nic udélat. “ Nyni se uz nesnazi.
14. Chcete, aby se v budoucnu o Vase dité starali sourozenci?

Zde se odpovédi rodict Honzy 1isi. Matka na otazku odpovédéla: ,,Ne. Chci, aby mu byl
bratr nablizku, ale musi zit vilastni Zivot. “ Otec odpoveéd¢l: ,,Ano, doufam, zZe az tady nebudu

tak mé muj syn nahradi. “
15. Jak vidite budoucnost svého ditéte?

Honzova matka tika: ,, To je oteviené, vitbec nevim, co bude dal. Neumim si predstavit, Ze by
byl nékde v ustavu a ani nejsou mista. Nemiizu jeho budoucnost naplanovat a to je
nejhorsi. “ 1kdyZ by byl otec radd, kdyby se o Honzu postaral bratr, stejné pfipousti, Ze jejich
syn skon¢i nakonec v ustavni péci, coz pro néj neni nejlepsi vyhlidka. ,, Vim, ze v blizkosti
naseho bydlisté je zarizeni pro takové deti, jako je nds Honza. Byl jsem se tam S nim

nekolikrat a zdalo se mi, Ze se mu tam [ibi, “* ¥ika otec.

Majvaldovi

1. Kdy jste zacali vnimat prvni problémy?

U Elisky (DMO) se zacaly prvni problémy projevovat n¢kolik dni po porodu. Neprospivala,

hubla a chybél saci reflex. Postupem ¢asu se zacala v oblasti motoriky zna¢né¢ opozdovat.
2. Kdo Vam sdélil diagnozu?

Matka se dozvédéla diagnozu v porodnici od pediatra.
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3. Jakym zpitsobem Vam byla diagnoza sdélena?

Matka fika: ,,Rekli mi to velmi citlivé, ale bez dalsi perspektivy. Prislo mi, Ze s tim neméli
zadné zkusenosti. Kdyz jsem se ptala, co bude dal, tak jen bezmocné krcili rameny.

Potrebovala jsem néjaké informace, ale nikdo mi neporadil.
4. S ¢im jste se potykali po sdéleni diagnozy?

Oba rodice citili beznadgj. Zacali fesit bydleni, protoze v té dobé bydleli v bytovce bez

vytahu. Tusili, Ze se EliSka do budoucna bez voziku neobejde.
5. Jak jste to sdélila manZelovi a jak to prijal?

~Manzel byl u toho, kdyz jsme se o tom dozvéedéli. Mél velky strach, ale snaZzil se to skryt,
fikd matka. Pfed dvéma lety spachal sebevrazdu. Neunesl tuto Zivotni situaci a pod tihou

starosti a psychickych problémi si sahl na Zivot.
6. Jak tuto novou situaci prijmula rodina - sourozenci a prarodice?

Rodice Elis¢iny matky jsou véfici, a proto postizeni své vnucky brali pfirozené. Rodice otce
méli stale pocit, ze mamka s Eliskou malo cviéi, a ze déla jen velmi malo proto, aby se jeji
zdravotni stav zlepSil. Dvé mladsi sestry s tim, Ze je EliSka jina, nez ostatni zprvu nemély
zadny problém. Ale fakt, Ze matka vénovala a vénuje EliSce veSkerou péci, zacal plsobit
problémy v dospivani. Star$i dcera zacala koufit, chodit za Skolu a odmitala poslouchat
matku. Ta na doporuceni tfidniho ucitele vyhledala pomoc vychovného poradce. Asi po roce
se problémy zmirnily. Paradoxné si Eliska s touto sestrou rozumi lépe, nez s nejmladsi

sestrou, kterd se dobfe uci a Zadné velké problémy s ni nejsou.
7. Na koho jste se obratili a kde hledali pomoc?

Elis¢iny rodic¢e hledali pomoc u odbornych 1€kaiti z oboru neurologie, ortopedie, chirurgie a

psychologie.

47



8. Kdo Vim nejvice poradil?

., Nejvice informaci jsem ziskala v laznich a to nejen od lékarii a sester, ale hlavné od rodicu

se stejné postizenym ditetem, *“ odpovida matka.
9. Hledali jste informace na internetu?
Rodina v dobé&, kdy byla Eliska mal4, internet neméla.

10. Jakou pomoc Vam poskytla Rana péce, Mateiskda Skola, Specidlni $kola a jiné
instituce?

Ranou péci rodice nevyuzivali. Eliska byla integrovana v bézné matetské skole bez asistenta
pedagoga. Nyni navstévuje Specialni zakladni Skolu a od zacatku ma piidéleného asistenta

pedagoga. Skola je pro matku velkou oporou, fika: ,, Jsem vdécna za v§echny ty ucitele a

‘

asistenty, kteri se ve Skole o Elisku staraji. Jsem rada, zZe je mam. *
11. Jakou pomoc Vam poskytl stdt (finance, prispévek...)?

Matka vyuziva ptispévek na auto, ptispévek na péci, na vozik, boty a specidlné upravené

ortopedické vlozky.
12. Méli jste nebo mdte néjaké moZnosti seberealizace a odpocinku?

Mamka Elisky pobira pfispévek na péci, do prace nechodi, pece dorty a rada pracuje na
zahradce. Také spolecné s maminkou Alese vede rodicovskou skupinu ve Skole, kde se
jednou za mésic sejdou a spole¢né s dalSimi rodici si posedi u kdvy, néco spolecné vyrabi,
ale hlavné si vzajemné sd€luji své problémy i radosti. Nejvice si matka odpocine, kdyz je

Eliska ve Skole.

13. Pomahaji Vam néjaké neziskové organizace?

Rodina nema Zadné zkusenosti s zddnou neziskovou organizaci.
14. Chcete, aby se v budoucnu o Vase dité starali sourozenci?

Matka doufd, Ze se sestry o EliSku postaraji nebo ji alespoii budou navstévovat v Gistavnim

zafizeni.
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15. Jak vidite budoucnost svého ditéte?

,,No, moc o tom nepremyslim. Asi stejné skonci nekde v ustavu, ale dokud budu asporn trosku
schopnd, budu se o ni starat sama. Samoziejmé ji o ustavu nebudu nic rikat,* fika matka.
Spolu s Eliskou navstévuje zafizeni, kde bude mozné Casem dceru umistit. Jedna se o
pobytové zafizeni, které ma omezenou kapacitu a proto nebude jednoduché sehnat volné

misto.

Lesakovi

1. Kdy jste zacali vnimat prvni problémy?

Rodi¢e Amalky se dozvédéli diagndzu jesté v téhotenstvi, kdy byla zjisténa srdecni vada a
abnormalni vyvoj koncetin. Ani ve 20. tydnu testy neprokazaly Downtliv syndrom. Ten byl
zjistén aZ po porodu.

2. Kdo Vam sdélil diagnozu?

VysSetfeni ultrazvukem ve dvacatém tydnu byl u Amalky potvrzen VVV plodu (vyskyt
vrozené vyvojové vady, obracené narostlé nozicky). Soucasné se objevila i srde¢ni vada.

Matka se tedy tuto diagnozu dovédéla od gynekologa. To, Ze ma Amalka Downtiv syndrom

se ukazalo az po porodu a tato diagndza ji byla sdélena pediatrem v porodnici.
3. Jakym zpiisobem Vam byla diagnoza sdélena?

., Ihned mi doporucili interrupci a argumentovali tim, Ze stejné dlouho Zzit nebude a Ze to pro
nas bude utrpeni, “ ¥ika matka. Nebylo to pro ni vibec jednoduché. Potiebovala ze strany

odbornikll n¢jakou podporu a ta bohuZzel neptichazela.
4. S ¢im jste se potykali po sdéleni diagnozy?

Pro rodice Amalky to byla Zivotni zkouska. JelikoZ je ale matka vé&fici, rozhodla se, Ze chce,

aby Amalka Zila. Byla pfesvéd¢ena o tom, Ze to dopadne dobie.
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5. Jak jste to sdélila manZelovi a jak to prijal?

Matka Amalky tika: ,, Prijal to cekem dobre, ale pozdéji to nezvladal, tak jsme se ale
rozvedli.* Podle matky byla na vin¢ otcova sobeckost, ale dodava, ze i ona ma na rozvodu

svij podil. Vénovala veskery cas Amalce a na manzela ¢as neméla.
6. Jak tuto novou situaci prijmula rodina - sourozenci a prarodice?

Matka Amalky odpovédéla: ,, Rodina to nesla riizné. Moji rodice me podporili a manzelovi
odsoudili. Nakonec jsem za vSechno mohla ja.* Sourozenci Amalky jsou podle jejich slov

skvéli. Berou ji jako sob¢ rovnou.
7. Na koho jste se obritili a kde hledali pomoc?

Maminka Amalky se se svym trapenim obratila na Boha. ,, Hodné jsem se modlila a chodila
za panem fararem. Ten mé ujistoval, zZe kdyz se na boha spolehnu, daleko lépe zvladnu sviij
udel. A mél pravdu, byla jsem klidnéjsi a vyrovnanéjsi. Potom jsem mohla byt oporou svym

detem, ** fika matka.
8. Kdo Viam nejvice poradil?

Maminka Amalky vyuzila poradenstvi Specialné pedagogického centra, které je zaméfeno
na déti s mentdlnim postizenim. Matka se také snaZila vyhledat rodice s podobnymi

problémy.
9. Hledali jste informace na internetu?

,Ani ne, zacala jsem ale studovat vysokou skolu obor Specidlni pedagogika a tam jsem

ziskala mnoho praktickych rad a informaci, “ tika matka.

10. Jakou pomoc Vam poskytla Rana péce, Mateiska Skola, Specidalni Skola a jiné

instituce?

Matka Amalky tika: ,, Vse jsem si od pocatku musela hledat sama. Dcera byla do péti mésici
V kojeneckém ustavu a pro jeji zdravotni stav nam ji nechteli dat domu. Amalky byla
krmena sondou, protoZe nemé¢la saci ani polykaci reflex. V patém mésici zacala pit z ldhve, a
tak mohla byt propusténa domu. V této dobé matka vyhledala Stredisko rané péce, kde ji byl
ptidélen konzultant, ktery dochazel pravideln€ do rodiny. Potom se matka kvili problémim
steCi napojila na Specialn¢ pedagogické centrum, kde ji byly pfedany informace na
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prediecovou pripravu. Od Sesti let navstévuje Specidlni zékladni Skolu a vyuzivd pomoci

Skolniho psychologa.

11. Jakou pomoc Vam poskytl stdt (finance, prispévek...)?

Rodice vyuzivaji piispévek na auto a prispévek na péci.

12. Méli jste nebo mdte néjaké moznosti seberealizace a odpocinku?

Mamka Amalky do prace nechodi a uziva si rodicovskou dovolenou. Ma totiz dvou letou
hol¢icku. Snazi se podnikat ruzné aktivity. Rada chodi na prochazky se psem, pracuje na
zahradce a poslouché vaznou hudbu. Se svymi détmi navs§tévuje Zakladni uméleckou skolu,

kde se jeji déti vénuji zpévu a hie na hudebni néstroje.

13. Pomahaji Vam néjaké neziskové organizace?

Rodina zadné neziskové organizace nekontaktuje.

14. Chcete, aby se v budoucnu o Vase dité starali sourozenci?

Rodice chtéji, aby jim sourozenci byli nablizku, ale nechtéji na né vlozit plnou odpovédnost.
Proto jiz nyni hledaji vhodné zatizeni, kam dceru jednou umisti. Vzhledem k véku Amalky
(14 let) se snazi najit také chranéné dilny, kde by mobhla jejich dcerka pracovat po ukonceni

specialni zakladni Skoly.
15. Jak vidite budoucnost svého ditéte?

,Ja jsem optimistka a Amadlka ma povahu po mé. Myslim, Ze bude moc pracovat

V chranénych dilnach a Ze si najde i pratele, “ ¥ikd maminka.

Polakovi

1. Kdy jste zacali vnimat prvni problémy?

U Bary (DMO) se zacaly prvni problémy nékolik dni po porodu. Neprospivala a chybél ji

saci reflex. V oblasti motoriky se zacala zna¢né opozd’ovat.

51




2. Kdo Vam sdélil diagnozu?

Rodice se diagnozu dozveédeli v porodnici. Matka fika: ,, Prisel k nam doktor a rekl, Ze to

3

vypada na Détskou mozkovou obrnu. *
3. Jakym zpiisobem Vam byla diagnoza sdélena?

Rodice Bary se o problémech své dcery dozveédéli citlive, ale i tak citili hlubokou beznadg;.
4. S ¢im jste se potykali po sdéleni diagnozy?

Matka tika: ,, Citila jsem zlost, litost, beznadej. “ Stale dokola si opakovala: ,, Proc¢ ja! Proc
moje holcicka. “ U této otazky matka nedokdzala zadrzet slzy. Pozdéji si fekla, ze se nebude

litovat a zacala hledat veskeré informace o DMO.
5. Jak jste to sdélila manZelovi a jak to prijal?

Otec byl od zacatku s matkou. Byl pro ni velkou oporou. I kdyz to prozival dost tézce, snazil

se to skryvat.
6. Jak tuto novou situaci piijmula rodina - sourozenci a prarodice?

V rodiné Bary méli rodi¢e matky velky strach, jak to bude jejich dcera zvladat. Pozdéji se s
tim vyrovnali. Rodina otce neméla ze zac¢atku pochopeni a ani dnes tomu neni jinak. Béara
ma mladSiho sourozence a tem se stale ptal: ,, Prc¢ to Bara neumi? Proc¢ ona miize kiicet a ja
ne? Proc¢ si nemuze sednout? Toto obdobi bylo pro rodice velmi tézké, ale s postupem casu

to bratr zacal chapat.
7. Na koho jste se obratili a kde hledali pomoc?

Matka tika: ,, Stdle jsme se vyptavali svého deétského lékare, ale viibec nam nebyl schopen

poradit. Uklidnoval nas, Ze se to miize zlepSovat.

8. Kdo Vim nejvice poradil?

Oporou rodicim byla rand péce. Kazdy mésic dojizdéla k rodin€ terénni pracovnice, kterd
pomahala rodi¢im s rozvojem jejich dcery.

9. Hledali jste informace na internetu?

Matka byla rada, Ze ma internet k dispozici. Stale hledala nové informace tykajici se DMO a
vyménovala si zkuSenosti S jinymi rodici.
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10. Jakou pomoc Vam poskytla Rand péce, Mateiska Skola, Specidlni Skola a jiné

instituce?

Rodina vyuzivala sluzby rané péce, také specialni matei'skou Skolu a nyni je v péci specialné

pedagogického centra. Navstévuje také druhym rokem zakladni Skolu specialni.

11. Jakou pomoc Vam poskytl stadt (finance, piispévek...)?

Rodina vyuziva piispévek na auto a ptispévek na péci.

12. Méli jste nebo mdte néjaké moznosti seberealizace a odpocinku?

Rodice si nejvice odpocinou, kdyz je Béra ve Skole. VéEdi, Ze je o ni dobie postarano. Tatinek
Bary rad hraje o vikendech fotbal a hokej. N¢kdy se na néj ptijde podivat i Bara s maminkou
nebo s babi¢kou. KdyZ je Bara ve $kole, maminka prodava v obchodé s textilem. Tam, jak
tik4, pfijde na jiné myslenky a psychicky si odpocine.

13. Pomahaji Vam néjaké neziskové organizace?

,,Ne, Zadné organizace, jsme nikdy nekontaktovali. Nemdame potrebu, tika matka.

14. Chcete, aby se v budoucnu o Vase dité starali sourozenci?

Rodice nechtéji, aby zodpovédnost pievzal mladsi bratr. I kdyZ maminka Bary dodava: ,, Ne,

I3

nechci mu pridéldavat starosti, ale nékde v srdci vérim, zZe se o néj postara. *
15. Jak vidite budoucnost svého ditéte?

Rodice tusi, Ze jejich dcera se jednou bez stavni pomoci neobejde. Maminka Bary dodava:
,, Vitbec nevim, Bara je jesté mald a nevim, co prinese cas. Radéji o tom moc nepremyslim,

asi bych se z toho zbldznila.
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5. Zavéry a diskuze

» Jaky postoj zaujali rodiCe, sourozenci a prarodi¢e ve chvili, kdy jim byla sdélena

informace, Ze ¢len jejich rodiny bude jedincem s mentalnim postizenim?

Z vyzkumu je patrné, ze vSechny dotazované matky, se musi spoléhat sami na sebe. I kdyz
v pocatku citily velky smutek, zlost a beznadé€j, s postupem casu se matky smifuji
S postizenim svého ditéte a hledaji moznosti, jak mu co nejlépe pomoci. Veskera
odpovédnost tykajici se péce o dite, je na nich. I za téchto okolnosti berou své dité takové,
jake je.

Otcové ale maji jiny piistup. VSechny oslovené matky se shodly na tom, Ze se jejich manzelé
S postizenim svého ditéte nikdy nesmifili. V jednom piipad¢ spachal otec sebevrazdu a dvé
rodiny se rozpadly. Dva z péti otct si miizou se svym ¢asem nakladat, jak chtéji. Jen jeden

otec bere ohled i na potieby svého ditéte.

Sourozenci se ve tiech piipadech snazi rodic¢tm jejich slozitou situaci néjak ulehcit, a proto
obcas svého sourozence pohlidaji. Dalsi dva na svého sourozence zarli a vyzaduji vice
pozornosti od rodi¢a.

Rodic¢e matky ke svému vnouceti pfistupuji s pochopeni a porozuménim. Ve vSech
pfipadech matky uvedly, Ze se jim snazi pomahat. Ale ani jedna z nich se nemuze na jejich
pomoc plné spolehnout. Vyslo najevo, Ze je podporuji spiSe moralné nez prakticky.

U rodicl otce se odpovédi rozchazeji. VSechny matky uvedli, ze reakce manzelovych rodict,
byly obvykle negativni. Ve dvou ptipadech prarodice radili matkdm interupci.

Ale otec, se kterym jsem vedla rozhovor, uvedl, Ze jeho rodi¢e svého vnuka pfijali a nem¢li
S tim Zadny problém. Jeho manzelka ale uvedla, Ze ji otcovi rodice davali za vinu to, ze

nedala syna do ustavu a tim zkazila synovi Zivot.
» S jakymi problémy se potykaji rodice ditéte s tézkym mentalnim postizenim?

Z vyzkumu vyplyva, Ze rodi¢e musi fesit nékolik zasadnich problémi. Prvni nastdva hned po
narozeni ditéte. Ctyfi z péti oslovenych rodin mélo v zaatku malo informaci nejen o
postizeni svého ditéte, ale hlavné neméli Zadnou psychickou oporu ze strany odbornych
1ékatt. VSichni z dotazanych by prtivitali vlidnéjsi a aktivnéjsi pozornost.

DalSim problémem je nedostatek Casu, ktery by si mohli rodic¢e vénovat vzdjemné. Jedna
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matka uvedla, ze pokud chtéji s manzelem nékam jit, musi si zaplatit asistenta, ktery se o
jejich dité postard. Dvé dalsi matky tekly, ze se vzdy musi s manzelem u svého ditéte
vystfidat, a proto spolecné straveného Casu se jim nedostava.

Nejveétsim problémem je strach spojeny s budoucnosti svych déti. VSichni rodice se shodli

na tom, ze Si nechaji své dité co nejdéle doma. Potom jim vyberou vhodné pobytové

A4

» Jaké maji rodice moznosti seberealizace a odpocinku?

Nejprve se zamé&iim na matky. Dvé z dotazovanych se realizuji v praci. Je to pro né
rozptyleni a relaxace. Tfi maminky rady sportuji a zdroven pracuji na zahraddce. Dalsi dvé
maminky si nejvice odpocinou, kdyz je jejich dité ve skole.

Co se tyka otctl, tak dvé matky uvedly, Ze jejich manzelé si odpocinou aktivné u sportu.
Jeden tatinek relaxuje v zamé&stnani a jediny otec, kterého jsem oslovila, odpociva tim, ze
maluje obrazy.

Ani jednou nezaznéla jako moznost odpocinku spole¢na dovolena.
» Na koho se rodi¢e obraceli a kde hledali informace o postizeni svého ditéte?

Trem rodinam nejvice poradili rodice, se kterymi se setkali v ldznich. Ve dvou ptipadech
sehrala velkou roli rand péce. Jeden zrodiclh si hledal informace o postizeni svého na
internetu. Dva z dotazanych vé&fili radam odbornych 1ékaiti a jedna matka se se svym udélem

obratila na boha.
» Jaka maji rodice o¢ekavani o budoucnosti svého ditéte?

Pét rodich ze Sesti dotazanych ptiznavaji, Ze se jejich dité v budoucnu, neobejde bez tstavni
pomoci. Jedna matka ustavni pé¢i odmita. Jeden z dotazovanych spoléhda na docasnou
pomoc zdravého sourozence. VSichni se shodli na tom, ze se chtéji o své dité starat co

nejdéle. Jedna matka doufa, ze se jeji dcerka uplatni v néjaké chranéné dilné.
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Zavér
V této praci bylo mym cilem upozornit na to, jak je té¢zké pecovat o dit€ s mentalnim
postizenim. Narozeni ditéte s mentalnim postizenim je asi pro 99 procent rodi¢t velkym
Sokem. Takovéto dité je odkazano po cely svilj Zivot na pomoc druhé osoby. Casto rodice
fesi, zda se ditéti obétuji, nebo jej umisti do Gstavu. Tato prace by mohla oslovit vSechny
osoby, které se pohybuji v blizkosti rodin, které¢ pecuji o dité s mentalnim postizenim nebo
pro nastavajici rodice, ktefi si nejsou jisti svym zdravotnim stavem a maji predpoklady, Ze se
jejich dité mtize narodit postizené.
Na zavér mi dovolte jeden citat:

., Milovat to, co je krdsné, neni tézké, ale priznat se k jedincum, kterym osud

vtiskl znak ménécennosti, k tomu je zapotrebi lidi celych, lidi kultury a srdce“.

J. A. Komensky
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