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Uvod

Lidé s mentalnim postizenim jsou gasti nasi spotmosti. V dnesni dabneni teba je
nikde schovavat jako tomu bylorqe rokem 1989. ZaslouZi si rovné &stbjné
zachézeni a pomoc ze strany okoli. Mnozi z nds®eajespa jednou v Zivot setkali
s mentald postizenym ¢lovékem nebo détem. Jist nas vtomto okamziku ani
nenapadlo, Ze bychom se k takovéwiavéku meli otocit zady nebo mu dokonce
odmitnout pomoc, o kterou nas Zada.

VSichni lidé s mentalnim postizenim byBtchi a tudiz byli a jsou s@asti rodiny.
Rodie, kterym se narodi dis mentalnim postizenim, jsou v prvnim okamziku; &d
negijemnou skuténost dozédi, zaskdeni. Vzdy' prece @ekavali gichod zdravého a
krdsného potomka, ktery ponese dal jejich jménaudebjim dlat radost acest ve
spole&nosti. Fakt, Ze jejich ditse bude pomaleji vyvijet, bude nad sebou nestale
potrebovat dohled, bude mozna vypadat jinak astatni dti a bude se jinak chovat, je
pro rodite zdrcujici. V této slozité Zivotni etaotrebuji rodée vlidny gistup a
dostateén¢ etické jednani ze strany odborhjkktei jsou z pravidla prvni, kdo jim
sckluji nepiznivou diagndzu jejich dite. VZzdy zpisob, jakym byla diagnéza r@dim
sklena, si nesou v selkrely Zivot, & uz Slo o citlivy nebo naopak necitlivy postup ze
strany odbornika. Stejnou nebo snad ¢je&itSi oporu paebuje rodina od svych
nejblizSich, Sirsi rodiny argtel. Jsou to velmi wdeziti lidé v zZivot ¢lovéka a tak
zpisob, jakym budou schopnfimout mentalg postizené dé svych gibuznych nebo
kamarad, je dilezity pro zaujeti mista ve spotesti jak dikte, tak celé rodiny. Timto
se dostavam také k postoji SirSi sgalesti, které je rodina s mentélipostizenym
ditétem neodmyslitelnou soasti. | zde je @lezité, jak se k rodichovaiji lidé na ulici,
v obchod, v dopravnim progedku a v Bznych Zivotnich situacich.

Inspiraci pro téma diplomové prace mi byla kamaaadkspoluzéa, ktera ma
mladsi sestru trpici Downovym syndromem. Jednowyprawla, jak jeji mamince
sc&lil 1ékar z genetického centra, Zeka di¢ s Downovym syndromem. Skdteost
byla matce s&lena po telefonu a ihned ji bylo dopdemo thotenstvi perusit. Byl to
pro matku nefijemny zazitek séleny jen tak mimochodem a znovutzdziuji, po
telefonu. Tento fibeh pro ne byl impulsem, ktery ré privedl k mySlence zjistit, zda
byl pristup lékde k mamince jen ojeddty nebo se tak @e i vjinych @ipadech.
Postupg jsem dospla k zavru, Ze & zajima, jak rodie vnimaji chovani i ostatnich



odbornych profesi jako jsou socialni pracovnicjgmogové a nakonec i SirSi rodina a
spole&nost.

Na zaklad studia odborné literatury jsem povazovala @@zité v diplomové préaci
zminit nejprve zakladni pojmy tykajici se etiky, ndiy a empatie. Etické kodexy,
kterym jsem se v praci také&novala jsou zde proto, Ze se mi staly inspiracitpoobu
otdzek rozhovoru s rodinou s mentghostizenym détem. Zaroveé jsou to dokumenty
obsahujici soubor mravnich zasad a etickych prayde vykon odborné profese.
Nasledujici kapitola se e zdat jakoby odtrzena od toho, co jsem v diplodnpraci
dosud psala. Tyka se igobu, jakym |éka rodicim sdluje diagn6zu postizeného
ditéte. Jsem feswdéena o tom, Ze tato kratka kapitola je r&&retickym tématem.
Schopnost, jak stit dostaténé citlivé a gresto jako odbornik diagnézu tykajici se
mentalniho postiZzeni, nevychazi jen z dlouholetéhalia mediciny, alefpdevsim
z osobnosti Iék& a jeho schopnosti komunikace, které se je modnjisté miry nadit.

V dnesni dob dokonce existuje ,navod”, jak se takova diagndmdicam postizenych
déti sctluje.

Protoze je rodina s mentélpostizenym détem cilovou skupinou mé diplomoveé
prace, ¥nuji ji i celou jednu kapitolu. Jsou zde popsangef&yrovnani se rodi
s negijemnou diagn6zou. Jde o zasadni Zivotni etapupktge dilezité absolvovat,
smiit se s ni i s osudem. Zaravéim tak propojuji kapitolu s toutpdchozi, ktera se
tykala zpisobu sdleni diagndzy, po kterémiipozere prichazi i jeji gjeti. V kratkosti
se ¢ten& sezndmi i s néasejSimi druhy mentalniho postizeni. Tyto se potvrdily
v ramci mého kvalitativniho vyzkumu jako nejvicevgskytujici.

DalSi kapitola se tyka socialniho vytmni rodiny s mentatnpostizenym détem.
To miZe byt etickym problémem spéteosti. Tyto rodiny majtasto omezenoucast
nebo pistup ke spokenskému é&ni. Nemusi to byt ovSem nutnen vina ¥tSinove
spole&nosti. Druh postiZzeni dite rodinucasto omezuje ve spakenském ,pohybu®.

Ve vyzkumnécasti jsem si na zaklgdstanoveného cile &ita vyzkumné otazky.
Tyto otazky byly podkladem pro vedeni rozhovorwdimami s mentakh postizenym
ditttem. Interview jsem provéth osob® technikou narativnich rozhowvar
Kvalitativnim vyzkumem jsem zji®vala, jak rodiny vnimajiistup lékad, socialnich
pracovniki, pedagod a socialniho okoli. V podkapitole jsem analyzovatipowdi
rodict na vyzkumné otazky. Celkové vysledky jsem shrilalggehlednych tabulek.

Cilovou skupinu mentaénpostizenych jsem si pro praci vybralgegevsim proto,

Ze jde o oblast, ve které bych &ht pisobit ve svém budoucim z&stnani. Jsou to
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citlivi lidé vyzadujici nalezitou p& ale i slusné chovani a moZzZnostagti na

plnohodnotném spatenském Zivat



1. Zakladni pojmy

Etika a moralka jsou dva pojmy, které lidasto bd’ zanmenuji, a nebo je dokonce
povazuji za totozné. Oba pojmy se ale vzajerdophuji a jeden netive byt bez
druhého. Pokud tedy mluvime o moralce nebo o moralwdomi, automaticky
dochazi ke $etnuti s etikod. Etika je tzv. mravosdnou disciplinou o spravném
jednani. Moréalka se blizi konkrétnim pravith, zatim co etika se snaZzi najit spoke
a obecné zasady, na kterych moralka stoji, /jmguk usiluje o to, aby moralku

zdivodnila.“?

Vzhledem k tomu, Ze se v mé praci zabyvam etickymeetickym a moralnim
nebo nemoralnim chovanim zasttpspol€&nosti Vici rodiné s mentald postizenym
ditétem, povazuji za vhodné pojmy etika a moralka Jethgici casti jen v kratkosti
uvést. Roviz popiSi pojem empatie, ktera jako schopnost vnimahapat druhého

¢lovéka, je @i kontaktu s nim nezbytna.

1.1. Etika

Slovo etika ma sy pocatek vieckém slog ,ethos”, které bychom mohli, v tom
nejjednodussim slova smyslufeZit jako mrav, obsej nebo zvyk Sirsi eklad
tohoto slova ma hnedékolik vyznami. Ethos niiZze znamenat n&pbydlisg, vlast,
Zivotni zpisob¢lovéka, obvyklé chovanélovéka, ale také mravnigdomi, geswdéeni
nebo mravni smysleri charakter. VSechny tyto vyznamy se dalg spolu s vyvojem
lidské spolénosti. Uplre ten nejzakladsi vyznam slova ethos se tykal vazialdi,
kteri Zili kolektivné na jednom mist* ,Ethos* zaved! Aristoteles jako oz#eni pro
teoretickou disciplinu zabyvajici se jednanim lrpozice dobra a zla. &b jit o
instrukce pro Bzny zivot¢loveéka, které nantikaji, co by nélo byt. OvSem nefizeme
chapat etiku jako jagrdané pokyny pro to, jak byt dobrym v Zivotnichuaitich® Etika
za nikoho nerozhoduje. Je jen Hlaveéku a jeho svobodné vaibjak se v dané situaci

zachova.

! Srov. Janotova a kol. Profesni etika. 2005 (&. 1

2BASTECKA, B., GOLDMANN, P Z&klady klinické psychologie. 2001 (str. 350)
% Srov. Jankovsky, J. Etika pro poméahajici prof@siton, 2003 (str. 21)

“ Srov. Semeradova. |. Etikardhled etickych teorii. Hradec Kralové 2005. (sjr. 6
® Srov. Janotova a kol. Profesni etika. 2005 (&. 1
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»Etika je nauka, ¢eni, spisy o lidském jednani z hlediska sf@miské nebo individualni
prijatelnosti  nebo z hlediska spravnosti, které odrdxSeobecné etické

predporozurni.“®

»Etiku chapeme jako nauku o lidskych za&ech, jednanich a vztazich z hlediska jejich
dobrych nebo zlychidledk: pro c¢loveka jako jedinénou osobnost, pro spaieost jako

celek i pro veskerou skit®st, s niz jelovek v kontaktu.”

... S€ zabyva normami lidského chovani, rozhodnytitera lidécini, a zpisoby, jimiz

svou volbu ofvodiuji.“®

.Etika je filozofickou ¥dou o spravném Zpobu Zivota, vychazejici z racionalnich
pristupi a snazici se nalézt, popade i zdivodnit, spoléné a obecné zaklady, na nichz

moralka stoji.”®

Z uvedenych definic Ize vyvodit, Ze etika je naukiara se zabyva spravnym chovanim
mezi lidmi ve spolénosti® Nebo jinak, etika studuje moralku a rozumovévainsni
moralniho jednant: Dalo by sefici, Ze se etika wthto definicich domniva, Ze si jsme
vSichni wdomi toho, co je spravné a jak se mame ve sgpokdi chovat. Eesrgji, Zze
vime, Ze mame dobré konat a zlému se vyhybat. Sskiayl feswdéen, ze ¥domi
toho, co je dobré, séruje nutrgé také k dobrému jednaniidato jsou mezi nami taci,
ktefi si ¢asto nejsou &domi svych ne zcela spravnychugphi chovani a jednani.
Cilem etiky by nélo byt jeji praktické pochopeniggomé a odpasdné jednani. OvSem
jeji cil v sol# jiz neobsahuje narok na eticky spravné jedhagitika nam nefedklada
pravidla chovani jako mravni normy. Jen zkouri#né mravni postoje, aby upozornila
na pgedpoklady, moznosti atdledky konkrétnich zisohi jednani a s nimi spojenych
systént norem (zavaznychipdpisi).*

® Fischer. O., Milfait... Etika pro socialni préaci.nils, 2008 s. 11

"VANEK, J.,Obecna, ekonomicka a infordrd etika.Praha: Wolters Kluwe€R, 2010. s. 9. ISBN 978-
80-7357-504-5

8 Tamtéz, s.11

® Jankovsky, J. Etika pro pomahajici profese. Trigi03 s. 22

1 5rov. Tamtéz. str. 21

1 Srov. MATOUSEK, OMetody afizeni socidlni préaces. 22

12 Srov. Fischer. O., Milfait... Etika pro sociélni piaJabok, 2008. s. 12-13

3 Srov. VANEK, J.,0Obecné, ekonomicka a infordrd etika.s. 9
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1. 2. Moralka

Slovo moralka pochazi z latinského slova ,mos“ré&t@ocestiny nizeme peloZit jako
obytej, zvyk nebo mrav? Predchidcem slova ,mos“ bytecky pojem ,ethos*. Je zde
tedy jasna souvislost mezi&@ha pojmy moralka a etika.ukodni smysl slova ,mos"
byla ville, které jeclovéku déna autoritou ve smyslu zakioa predpisi.’> Moralka ma
konkrétniho nositele, ktery dusam za sebe nebo kolektévnozhodne, jak se bude
v dané situaci chovaf.Morélka oviem nenie jen jedné generace. &&sova mluvi o
tom, Ze moralka je tim, co uchovava spalest pohromatia zaji$uje jeji harmonické
fungovani vSeclelena. | tak je zapdebi jeji oldgasna revize autonomnim subjektem,

ktery tak posouva onen moralni vyvoj v daném so@iatadu’’

.Moréalka je spole’ensky jev, fesrgji oblast... lidské skut@osti vymezena
protikladnosti dobra a zla a snimi spojenymi nommachovani secloveka

v obklopujicim sité, ve spolénosti ve vztahu k jinym lideshk soks.“ *

.Morélka je soubor uznavanych mravnich norem vyajipich z uritého chapani

mravnich hodnot, z jejich povahy a hierarchié.*

.Morélka je systém regulati¥ lidského jednani, ktery je zaloZen na rozliSendapeho
a nespravného a schopnostiegtito intencich prakticky jednatgetre transformace do

oblasti norem, hodnot, vzarpostoji a jednani.<°

Moralka je pednttem etiky a klasifikuje lidské jednart hlediska dobra a zla, a to
v porovnani s lidskym &domim.?* Tzv. mravié dobré jednani je takové, které je v
souladu se sddlomim jednajiciho. V tomtoffpact se jedna jiz ne az tak o moralku, ale
o mravnost danéh@lovéka. Pra¢ mravnost nahlizi na jednatiovéka z hlediska dobra
& zla? Chovani lidi je moZné posuzovat jen z hlediskartoeni ve spolosti

1% Srov. Jankovsky, Etika pro pomahajici profesd@riton, 2003 s. 24

1% Srov. Tamté? s. 24

'8 Srov. Janotova a kdProfesni etikas. 13

" Srov. MATOUSEK, OMetody afizeni socidlni praces. 22

18 Janotovéa a koProfesni etikas. 13

19 Jankovsky, JEtika pro poméahajici profes@riton, 2003. s. 24

2 SVADLENOVA, J., NEEASOVA, M., Etika v pomahajicich profesicls. 92. In. BASTECKA, B.
(ed.).Psychologie encyklopedie: Aplikovana psychologiaha. Portal, 2009. ISBN 978-80-7367-470-0.
L Tamtéz, s. 24

22 Srov. BASTECKA, B., GOLDMANN, PZ&klady klinické psychologie. 2004 349- 350
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danych norem, tudiz moralky. Ta ma hné&dunkce. Prvni poznavaci funkce se tyka
vztahi ¢lovéka ke spolénosti a mezilidskych vztdh Funkce regulativni koresponduje
s potebami spolénosti a chrani hodnoty bezpevzajemnosti a identity.iBdpoklada,
Ze se ve spotenskych vztazich prosadi spravedinost, Ucta a izR&gul&ni funkce
by mgla zajistit spravny gitbéh spolénosti a vztah mezi jednotlivc®® Treti funkce je
humanizéni a zamstena na lidskost. V moralce jde v zasaul to, abyc¢lovek cinil

dobro, ne pro druhé, ale pro sebe sanfého.

1.3. Empatie

Kazdy cloveék je védoma bytost a dokaze pozorovatih veéci s ugitym odstupem.
VSichni si dokazeme ipdstavit, co se &gk ve druhémclovéku. Samogejme, zZe
neumimesist v lidech jako v kniz&> Empatie je souhra porozeni a vcitni umoZrna
vysokou shodou v psychické vykawsSech lidi. Jednd se o &bvou dovednost
pomahajicich profesi, ovSem empatie je schopespalev malé mie, kazdy z nas.
Slovnik socialni prace ji definuje jakglovednost vnimat klieit swt, jako by byl
swtem pracovnika, ficemz pracovnik by nikdy nehetratit kvalitu svého prozitku
vyjadrenou slovy ,jako by?® Ulehla popisuje empatii jaka.zjemrelou a aplikovanou
schopnost pochopit a éwomit si neverbalni komunikaci a metakomunik&ciPod
pojmem empatie si fiteme pedstavit schopnost chapat druhého a porétyeho
pocitim a motivim. Géringova vyuZila ve své knize popsani slozitpharesu vcéni
se od Prekopové, ktery vypada nasleaovn

»" jsem @gipravena vZzit se do tvé situace

= Srovnavam svoje a tvoje pocity

=vytyéuji hranici mezi j a ty, mohu tak \idsituaci pod tvym  zornym thlem
*nezabyvam se sama sebou, mohu tedy dojitréhmsladni s tebou

=vychazim ti vsfc s navrhy a jednanini®

2 Srov. SVADLENOVA, J., NEASOVA, M., Etika v poméahajicich profesicls. 92. In. BASTECKA,
B. (ed.).Psychologie encyklopedie: Aplikovana psychologie.

4 Srov. Tamtéz, s. 24-25

% Srov. KORIVA, K., Lidsky vztah jako s@t@st profese: psychoterapeutické kapitoly pro sodjal
pedagogické a zdravotnické profeBeaha. Portal, 2006. 5. vydani. s. 86. ISBN 80-7B8¥-6

“ MATOUSEK, O.Slovnik socialni praces. 62

2" ULEHLA, I. Un¢ni pomahatPraha. Slon, 2007. 2. vydani. s. 112. ISBN 978-6428-36-6

%8 GERINGOVA, J.Pomahajici profese-tvivé zachazeni s odvracenou stranBraha. Nakladatelstvi
Triton, 2011. s. 73. ISBN 978-80-7387-394-3
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Schopnost empatie nam uniofe chranit i sebe sama tim, Zze umime interpretovat
chovani druhych a odpovidajicim tigwbem na & reagovat. Unit si predstavit
mysSlenkovy stav druhé osoby je dobryrfegpokladem pro rozvoj socialnich siav
NasSe schopnost se vcitit neni podle vyzkwnnas primaré pritomna ani geneticky
podmiréna. Dit si schopnost empatie osvojuje v interakci s matkeloo jinou blizkou
osobou. Takze socialni citlivost a schopnost #@a@ni socialnich roli se vztahuje
k chovani rodii. Empatie rodie se rovna empatii dte >

Od schopnosti vaihi se do pocit druhéhoclovéka se odviji také schopnost
naslouchéni druhému. Skrze naslouchani obohacljeami sebe. \élovéku, kterému
je naslouchano probouzime pozitivni pocity. Skrzé swiovani mize ¢lovek citit
vdécnost za to, Ze je dkdo ochotny ho vyslechnoutiipadré, Ze ho naslouchajici
neodsuzuje ani jinak nehodnoti. Aktivni a empatideslouchani je nespecifickym a
univerzalié lésebnym faktorem v mnoha psychoterapeutickychérech® Socialni
pracovnik steji jako ostatni pomahajici profese se dersffetavaji se slozitymi
problémy klient nebo pacierit ve kterych nejde byt postojovani emocionalé
neutralni. Schopnost vcitit se do problému klieatkonstruktivé ho z&it feSit je
klicovou dovednosti pomahajicich profesi. Kdybykhap. socialni pracovnik oditit
své soukromé a profesionalni jéspbil by na klienta neohodrg.**

Linhartova také mluvi o profesionalni empatii. Teriermin se poprvé obijevil
v roce 2007 a to v souvislosti se specifickou koikaei na onkologickych odtkenich.
Zdravotnicky a lékesky personal ma dbatgrevsim na své vlastni zdravi a chranit se
pied vznikem syndromu vyhieni i tim, Ze nebude s kazdym pacientem sdilet $séto
Profesionalni empatie tedy také &p@ ve vcitni se do aktualnich pogitdruhych,

pristupuje k pacietiim bez pedsudk a uspokojuje jejich peeby?

2 Srov. Tamtéz, s. 74

% Srov. VYBIRAL, Z. Psychologie lidské komunikaderaha. Portal, 2000. s.101. ISBN 80-7178-291-2
31 Srov. MATOUSEK, O.Slovnik socialni praces. 190

%2 Srov. PTAKEK, R., BARTUNEK, P. a kol. Etika a komunikace v medieéirPraha: Grada Publishing,
2011.s. 74 ISBN 978-80-247-3976-2
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2. Aplikovana etika

Jak je vySe popsano, etika néika, jak bychom se @&l chovat. OvSem nedava nam to
piikazem. To jak se v dané situaci zachovame, jealrodiu volbou nas samych. Pokud
jsou nam v naSem Zivbtznamy mozne ffistupy a tzné hodnotové stupnjak resit
Zivotni situace, pak jsme schopni zvolit vhodiistopy a zpsobyieSeni &chto situaci
a uz se tykaji viejnych, soukromych nebo pracovnich oblasti. Schsipéoveka
rozhodnout se pro spravny a zodgawy postoj v dané situacitheme v odbornéeci
nazvat aplikovanou etikoti.Jde o naukyo morélce v Zivot v souvislosti s konkrétnimi

situacemi, se kterymi s#ovek setkava v ramci svého realného Zivota.

2.1. Profesni etika

Profese je slovo pochazejici z latinského profesgitiznani se k povolani, #emesiu.
Také je mozné tento pojem chapat jako odborngiprgvou podloZzené povolani.
Profese, jejichz vyznam spada pod pojem slova psadejsou ty, které vyzaduji
absolvovani konkrétniho studijniho programu a praxe

Profesni etika vychazi z aplikované etiky a zabye etickymi normami a
hodnotami a naslednjejich zachovavanim v konkrétnich profesich. Jed®a o
kolektivni etiku uplaiovanou v praxi danych profesi, nejvice vSak v @is dilezitych
pomahajicich profesich. Krammorem a hodnot, které poméhajiciingSi profesni
etika, je také dlezité si u¢domit, Ze se lidé ip vykonu svého povolani pohybuji
V Urcité roli. | tato role niZe byt téircem profesnich etik. Rofe pro cloveka pinasi
spol&nosti definovana @kavani, kterymi se osoba s jistym statusem nebi@lagm
postavenimidi3’ Profesni etika méa velky vyznam pro zajiit odpowdnosti
profesnich skupin ied spolénosti. Aby spolénost pozitivk vnimala a fijala tuto
profesni skupinu, nesmi profesionalregnostiovat své osobni zajmy nad zamy
profesni skupiny, jiz jeclenem. Pokud dojde k poruSeni profesni etiky, véaole
k pochybnostem a nédére ve spolénosti. Resrgji profesni etika je tlezitym

% Srov. Disertani prace. Zapletalova, D. s. 39-40

% Tamtéz, s. 40

% Srov. MATOUSEK, OMetody arizeni socialni praces. 22

% Role poméahajicich pracovriiknaji wtsinou ze strany spalrosti jasi dana pravidla adekéavani. B
otdzce ,Jak siiedstavuji pracovnika poméahajici profese?* nasledyjet Sesti viastnosti jako jsou:
ochotny, vlidny, klidny a vyrovnany, empaticky, aémy pro ¥c a nél by mit rad svou praci.
(Géringova, 2011)

%" Srov. GERINGOVA, JPomahajici profese-tvivé zachazeni s odvracenou straneu3s
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regulatorem odborn&nnosti @i vykonu konkrétniho povolani. Jeji pravidla, noray
hodnoty se vyvozuji z mravnich norem sgalesti a zarowvie jsou utvdeny i z poznatk
socialnich, politickych a pravnich otiof® Profesni etika je pibna tam, kde jednani
profesiondla fekraiuje hranice jindy &nych situaci, ve kterychugtavaji lidé bez
potrebné ochrany. ikladem niize byt poteba a #kdy i nutnost ¢glesného kontaktuip
|ékarském jednani nebo socialnicpé®

Profesni etika finasi navod, jak se ma profesional chovat v sitigckteré jsou
eticky komplikované a problémoveTim umozuje a napomaha vykonavat citou
profesnic¢innost dole, v souladu s normami moralnimi, v souladu &tou profesni
hrdosti, se cti a pocéV* *° Tim, Ze profesional kona svou praci na zaklpcbfesniho
kodexu, tim dava najevo, Ze naleZi kiténé profesni skupin* Profesni etika tykajici

se konkrétni profese ma podobu profesnich etickgclex.

2. 2. Etické kodexy

Obecrk mizeme kodex chapat jako ugpdany souborfpdpigi n¢jakého oboru nebo
prava’? Eticky kodex je ,dokument stanovuijici zakladninpipy etického chovanf?
Je to vyznamny regulator etického jednani a wasne dob také upednoshovana
podoba institucionalizované etiky. Jde o soubarkgtih pravidel a norem, ktery vznika
tam, kde by mohla byt zneuZita moc a privilegiavykonu profesé? Etické kodexy
obecr se zabyvaji tématy ,respektovani jediné hodnoty a tktojnosti kazdé lidské
osoby, podpory sebeateni klienta a podporou socialni spravedinosti afgsr

integrity“*°

Eticky kodex je vysledkem hledani medijgtelnym etickym chovanim
¢lovéka na jedné str@&na moralnim standardem na stragruhé. SlouZi tedy jako
ochrana ped moznymi druhy korupce nebo poSkozovanim aapsob. Zajisuje ale i
prijatelné chovani profesi, lidi i celych aftvi. Etické kodexy maji i dalSiutkzity
vyznam a to, Ze utw@ji prostor pro vSechny gzastrené, ktéi tak maji moznost

piemySlet o svém poslani, povinnostech a o poziogrokt zaujimaji vzhledem

% Srov. Janotovéa a kdProfesni etikas. 15-17

%9 Srov. STUDENT, J-CH., MHLUM, A., STUDENT,U.Socialni prace v hospici a paliativni ¢&
Nakladatelstvi H&H VySehradska, s. r. 0.,2006.26.1SBN 80-7319-059-1

“0 Disertani prace. Zapletalova, D. s. 40

“LSrov. Tamtéz. s. 40

42 Srov. GOLDMANN, R., CICHA, MEtika zdravotni a socialni praceniverzita Palackého

v Olomouci. Olomouc, 2004. s 9. ISBN 80-244-0907-0

3 Slovnik abzhttp://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovossii-kodex[online] 29. 11. 2011
“ Srov. Fischer. O., Milfait..Etika pro socialni praciJabok, 2008. s. 75

S MATOUSEK, O.Metody afizeni socialni praces. 42
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k zajmovym skupinarf® Eticky kodex pinasi nejen fehled podeni v oblasti etickych
dilemat, ale i chrani profested vrgjsim usngriiovanim?’

Ohledre typi kodexa mizeme mluvit ofiech zakladnich typech podle ambici:
m aspir&ni kodex — formuluje idedly, ke kterym byh¢loveék skrze své chovani dojit
m vychovny kodex — obsahuje instrukce a komintgk jednat
m regul&ni kodex — obsahuje konkrétnigolpisy, jak méa vypadat chovani a zatoye

navodem Kedeni stiznostt

VySe uvedené varianty etickych kodejsou jen zakladni. Diky jejich vzajemnym
kombinacim pak vznikaji dalSi varianty etickych keil VZdy jde ale o soubor
predpidi a wcnych Gvah, jak bychom se ¢élita mgli chovat®®

V okamziku, kdy je eticky kodex profesni skupinotijgl, stava se zavaznym a

normy tvdicim dokumentem pro v&echny pracovniky v dané ahiagodniku

Funkce etického kodexu

Eticky kodex nize mit d¥ formy, pisemnou a Ustni. Pisemna, ktera jéasgjsi, je i
nejpraktétéjSi. U psaného kodexu totiz néhe dochédzet ke zkreslovani nebo
zpochyliovani jeho jiz napsanych norem. Z&kladni funkcickéfho kodexu je
usneriiovani chovani podnikatelskych subjeRt Od této hlavni funkce jsou vyvozeny
dalsi jako: ,ridici, preventivni, vychovna, podporna, kieia antistresujici,

informativni“®?

Kriticky nadhled na eticky kodex

Pti vykonu profese maji odborni pracovnici jistou neoprivilegia, ktera ovSem mohou
byt zneuZita, proto existuji etické kodexy, kteigtym zpisobem usrrnuji jednani
gleni profesni komunity® Tedy, i kdy? jsou etické kodexy vramci fungovani

odbornych profesi velmitdezité, kritika se jim nevyhyba. Ta poukazuje ridignou

¢ Srov. Janotova a kdProfesni etikas. 18

" Srov. Fischer. O., Milfait..Etika pro sociélni praciJabok, 2008. s. 84
“8 Srov. Tamtéz, s. 19

4 Srov. Janotova a kdProfesni etikas. 19

0 Srov. Tamtéz, s. 20

®1 Srov. Janotova a kdProfesni etikas. 18

%2 Tamtéz, s. 19

%3 Srov. MATOUSEK, OMetody arizeni socialni praces. 41

16



pevnost kodek, kterd neni az tak spravna v tom smyslu, Ze etprkécipy mnohdy
nevyplyvaji z etickych teorii a pravidla pro sprévednani zase nevychazeji z etickych
principi. Skrze kodex je etika davana profesidgnalen z vijSku, @i tom je patrné, ze
odborni pracovnici vkladaji do vykonu praxe svébmgdndividualni hodnoty. Vzdy
klienti, jakozto zadavatelé, dijit aby sluzby, které jsou jim poskytovany byly
poskytnuty na zakladejich vlastnich hodnot a nikoliv hodnot profesidmi skupiny>*

Otazkou je, jak se maji profesionalové jako indpkai, socialni pracovnicii
psychologové chovat, kdyz jejich odborny vykon tdegi eticky kodex, zaroveale
také poZzadavek klienta a organizace, ve které pradupraxi to pak vypada tak, Ze
kodex fika odbornikovi, aby jednal vzdy v nejlepSim zajilienta a to i z hlediska
perspektivy jeho dlouhodobych zajmNa druhé strahklient od pomahajicihocekava
jasnou a ihned realizovatelnou radu. V neposléaiki chce organizace (nebo yipact
lékae pojifovna), v niz je odbornik zaistnan, co nejkratSi afiptom nejlevigjsi
sluzbu> Pokud se vratime napk poZzadavku etického kodexu, podle kterého ma
profesional jednat v nejlepSim z4jmu Klienta, i, Ze to vzhledem k ekonomickému
tlaku nebo omezenosti zdtopeni tak Gpls mozné®

Kritika vidi v etickych kodexech jistoutpkdZzku v samostatném a odpdmém
rozhodovani odborného pracovnika. KdyZz by s# profesional ve své préadidit
striktn¢ jen etickym kodexem, mohlo by dojit k tomu, Zeggdostup bude neuvazeny a
vedeny jas& danymi a dost mozna i univerzalnimi pravidly nastmitoho, aby byla
situace promyslena a podrobena etické reflexi. étikprofesnim zivat by nela
korespondovat s etikou celkového Zivota profesimMaNekteré etické kodexy maji
jisté pozadavky, které nemusi byt prdehké uskuténit. Mohou byt totiz chapany jako
hlaSeni se k profesnimu idealu, o kterém se vigzdovékem nedosazitelny. Zadny
eticky kodex n&ka profesionalm co maji dlat, kdyz se jim tjaky poZzadavek nedfia
naplnit. Socialni pracovnik se ve svém kodexu tegokdyZ je nap v rozpacich
z kontaktu s homosexualem neba@rm mit averzi u¢i néjaké etnické skupih Aby
socialni pracovnik igstal sam v sabvnimat tuto negaci, je malo. Problém by se¢jest
zhorSoval. Kopiva pro tento fipad @inasi navrh zasady, ktera v kodexech zatim neni

zanesenaPomahaijici je pipraven kdykoliv vnimat a akceptovat svou nedokastal

> Srov. Fischer. O., Milfait..Etika pro socialni pracis. 91

% Srov. SRAJER, J., MUSIL, LEtické kontexty sociélni prace s rodinsu84
%% Srov. Fischer. O., Milfait..Etika pro socialni pracis. 91

" Srov. Tamté?, s. 91-92
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slabost a zranitelnost, kterou pomahani vyjevujggomoci sebereflexe a supervize
napomahat vyvoji k lep&imu stavu, ne? je tedamy>®

Etické kodexy jsou zcela jisidilezité, protoze obsahuji zakladni hodnoty té které
profese. Jak jiz bylo napsano vyse, jeho funkciegulace chovani podnikatelskych
subjekfi. Co v nich ale chybi, jsou navody na vedeni vecigky problematickych
situacich, které se jistymi drobnostmi lidiigad od pipadu. Eticky kodex neni, jak
literaturatika, kucha&kou podle které kuclidbezmysSlenkovit vari. Naststi diky tomu
méa odbornik prostor pro vlastni tsudek a moZnosbaeodnout svou vlastni hlavau.
Je totiz rozdilné podle etickych a uSlechtilycharhgit a nebo je jen hldsat a uznavat.
Pouha existence etickych zasad a jejich pozadavek dodrZzovani je dost
zjednoduSenyniieSenim problému vztahu mezi pomahajicim pracovnifiddientem.
Profesional by il pracovat pedevsim se svym vlastnim prozivanim, ma-Ii tytoketi
zasady nejen uznavat, ale podle nich i ditibvek, ktery se fipravuje rékolikaletym
studiem na vykon pomahajici profese, musidpvsim chtit tuto praci vykonavat ze své
podstaty. Ner#él byt tim, kdo studiem jen usiluje o titukgd jménenti za jménem a
pomahajici profesi pak vykonava jen proto, Ze dainyr vystudoval, ovSem bezasti,

empatie a ambicidkomu pomocf’®

2.2.1. Eticky kodex socialnich pracovnik & Ceské republiky

Tzv. etika socialni prace oztige soubor mravnich zasad, kterymi by s& pracovnik
v socialnich sluzbéackhidit. Dnes je tento soubor sjednocen do podobyigeawnebo
standard schvalenych profesnimi asociaceii.Ceské republice vydala Spotest
socialnich pracovnik eticky kodex 1. ledna 1995. Kodex zavazuje sotaln
pracovnika k odpadnosti nejen @i sokg, ale také uci spole&nosti, klientim a
kolegim.®* Eticky kodex socidlnich pracovrifkse snaZi respektovat klienty a jejich
pravo na sebesenf? vychazi zjedingnosti kazdéhoclovéka, napoméhat ip
seberealizaci klienta, pomah& mu hledat moZnostilevho k vlastni odpé&dnosti,

zapojuje klienta deeSeni problému, aft.

8 KOPRIVA, K., Lidsky vztah jako s@tst profese: psychoterapeutické kapitoly pro sodjal
pedagogické a zdravotnické profese91

9 Srov. Fischer. O., Milfait..Etika pro socialni pracis. 93

%0 Srov. KORIVA, K., Lidsky vztah jako s@t@st profese: psychoterapeutické kapitoly pro sodjal
pedagogické a zdravotnické profese92

®1 Srov. MATOUSEK, OSlovnik sociélni pracdraha. Portal, 2003. s. 62. ISBN 80-7178-549-0
%2 Moznosttlovéka ukovat své chovani a moréalni ciglovnik sociélni préce, s. 196

%3 Srov. MATOUSEK, OSlovnik socialni pracéraha. Portal, 2003. s. 62. ISBN 80-7178-549-0
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Eticky kodex méa d¥ ¢asti:

1. Etické zasady —éthto @t bodi piipomina socialnim pracovnik, ZzZe
socialni prace je zaloZzena na hodnotach demokadaiskych prav. Socialni
pracovnik zachovava jeditr@ost kazdéhalovéka a to bez ohledu na jeho
zdravotni stav, sexualni orientaci, politické i oabnské feswdéeni, rasu
nebo barvu pleti... Socidlni pracovnik pomaha jakngglivcim, tak i
skupindm, komunitam a rodinam. Skrze své znalogkiuSenosti a
dovednosti se socialni pracovni&astni na rozvoji d@esSeni konflikéi svych
klienti se spolénosti. VeSkeré sluzby poskytuje sociélni pracovni
nejvyssi odborné Udrovni a vzdy davaiegnost své profesionalni
odpowdnosti fed soukromymi zajm§*

2. Pravidla etického chovani socialniho pracovfiikaopstovne zde najdeme
pét ¢asti vymezujici vzdy vztah socialniho pracovnika ke

1) klientovi

2) zamgstnavateli

3) kolegim

4) ke svému povolani a odbornosti

5) spole&nosti

Vzhledem k zameni diplomové prace se budu podrgbrzabyvat jen gkterymi
¢astmi etického kodexu socialnich pracovnikKvalitativni vyzkum, ktery jsem
provedla formou rozhovoru srodinou s mentalpostizenym déem, se tykal
piedevsim etickych zasad, vztahu socialniho pracavaiklienta a vztahu socialniho
pracovnika ke svému povolani a odbornosti. Zatggem v rozhovoru vychazela i z

casti etického kodexu tykajiciho se vztahu soci@mtacovnika ke spalaosti.

% Srov.Eticky kodex socialnich pracoviikeské republikyin. GOLDMANN, R., CICHA, M.Etika
zdravotni a socialni pracélniverzita Palackého v Olomouci. Olomouc, 2004 7%.ISBN 80-244-0907-
0

% Srov. Tamtéz, s. 47

19



Etické zasady — Eticky kodex socialnich pracovnik Ceské republiky

Socialni pracovnik je povinen dbat na dodrzovatskiych prav u skupin i jednotlivic
vzdy podle toho, jak jsou uvedeny v mezinarodnickudnentech, konkrétnv Chart
lidskych prav a svobod OSN a v Umtue pravech déte. Stejis tak sefidi i zakony
naseho statu.

Socialni pracovnik zachovava jedinest a pravo kazdéhoilovéka na
seberealizaci, ovSem jen v takovém rozsahu, vetiktdrsy nedochazelo k omezovani
prav druhych osob. Stejrtak ¢ini i bez ohledu na lidskygvod, etnickou fislusnost,
rasu, barvu pleti, 8k, sexualni orientaci, matky jazyk, zdravotni stav, nabozenskeé a
politické preswdceni, ekonomickou situaci a @b, jakym se tentdlovek podili na
Zivote spole&nosti.

Socialni pracovniki pomoci vSem jednotliviam, skupinam, komunitam i rodinam
a spoléenskym organizacim vyuziva svych znalosti, dovetinakusenosti. Snazi se
zaji¥ovat rozvoj svych klierita pomaha jim { reSeni konflikii jakoZto jednotliva se
spolg&nosti a jejich dsledki. V neposlednirad® dba socialni pracovnik na svou
profesiondlni odpasdnost, kterou kladeipd osobni zajmy. Sluzby, které poskytuje

museji byt vzdy na nejvy$si mozné arothi.

Pravidla etického chovani — Eticky kodex socialniclpracovniki Ceské republiky

Vztah sociélniho pracovnika ke klientovi

Socialni pracovniksobi na klienta vzdy tak, aby siadomoval odpovdnost za sebe
sama. Zaroue chrani jeho dstojnost a lidska prava. Socialni pracovnik pomiaéa
rozdilu se stejnym Uusilim a bez diskriminace vSelenkim. Diskriminaci taktéz
nepodporuje a ani se ji n&stni. Sociélni pracovnik chrani klientovo soukramie
vazan mienlivosti ohleds informaci klienta. Tyto informace o klientovi negkytuje
nikomu bez jeho osobniho souhlasu. Vyjimkou ohteshitlovani informaci jsou pouze
osoby s omezenou &gobilosti k pravnim ukam nebo pokud by mohly byt ohroZzeny
dalSi osoby.Sociélni pracovnik také dohlizi, aby klient dostalvesSkeré sluzby i
davky sociélniho zabezpé&eni, na které ma narok. Tyto davky Fipadné i sluzby

ma klient narok dostavat jak od zangstnavatele, tak i z jinych gislusnych zdroji.

% Srov.Eticky kodex socialnich pracoviik'eské republikyin. GOLDMANN, R., CICHA, M.Etika
zdravotni a sociélni pracs. 47
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Klient musi byt také pouten o pravech i povinnostech vyplyvajicich z&thto davek.
Sociélni pracovnik se v neposledadt také snazi zapoijit klienta do procésgeni jeho

vlastnich problém.®’

Vztah sociélniho pracovnika ke svému povolani a odionosti

Socialni pracovnik hledi na zvySovani prestize gvphvolani. Stejh tak se snazi
zvySit nebo alespoudrzet Urové odborné socialni prace a uglage nove pistupy a

metody v praci s klientem. Své kompetence zvySuggissvnym celozZivotnim
vza&klavanim a vycvikem,cimz pini gedpoklad udrZzeni Gro¥nodborné prace a
schopnostiesit etické problémy a dilemata. Odbortigtrsocialni pracovnik zvySuje i
skrze vyuzivani znalosti a dovednosti svych kiblagodbornik. Naopak zase své

dovednosti a znalosti propaguje socialni pracovriklé oblasti socialni praég.

Vztah sociélniho pracovnika ke spoknosti

Socialni pracovnik ma upozotiovat na moznost spravedliveho rozéleni
spola&tenskych zdroji a zaroveai také na potebu zabezpéit pristup k témto
zdrojum pro ty, kdo to potfebuji. Zarovein ma socialni pracovnik mit vliv na
moznosti a prilezitosti zvySeni kvality Zivota pro vSechny lidi,piedevsim pro

znevyhodréné a postizené osob¥i skupiny.®®

2.2.2. Eticky kodex Ceské |éka Fské komory

Eticky kodexceské |ékeské komory je stavovskymigdpisemé. 10. (Einnosti nabyl
1.1. 1996. Jedné se o eticka pravidla pro poskyiioékaské pée.” Eticky kodex byl
vydany ffedstavenstver@eské lékeské komory a to v souladu se zakonerd20/1991
Sh. a v souladu se stavovskyitegpisent. 1. Podle vySe uvedeného zdkona § 3 musi

byt kazdy lék# ktery vykonava lékaké povolani na Uzentieské republikylenem

®7 Srov.Eticky kodex socialnich pracoviikeské republikyin. MATOUSEK, O.Metody afizeni
socialni praces. 370

® Srov. Tamtéz, s. 371

% Srov.Eticky kodex socialnich pracoviikeské republiky.In. GOLDMANN, R., CICHA, M.Etika
zdravotni a socialni pracs. 49

" Srov. Eticky kodexCeské Iékeské komory [onlinehttp://www.clk.cz/oldweb/zakpred/predpis10.html
[cit. 27. 1. 2012]
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Ceské lékeské komory. S¢lenstvim vCeské Iék#ské komée souvisi i povinnost
kazdého lékee sefidit pravidly etického kodex(t.
Eticky kodexceské |ékiské komory” obsahuje §t ¢asti:
1) Obecné zasady
2) Léka a vykon povolani
3) Léka a nemocny
4) Vztahy mezi lék&
5) Léka a neléka
Opet vzhledem k zawteni diplomové prace rozepisi jetkteré ¢asti etického kodexu

Ceské lékeské komory.

Obecné zasady

Obecné zéasady &uji, Ze povinnosti lIéke je p&ovat o zdravi jednotlivic i celé
spole&nosti vzdy v souladu se zasadami lidskosti. Eékasi vZzdy respektovat lidskou
dustojnost a to od g@tku az do konce Zivotdoveka. Pacient ma pravo na svobodnou
volbu lék&e. Léka chrani zdravi, Zivot a mirni utrpeni vzdy bez dhbl@a barvu pleti,
narodnost, rasu, politickowiglusnost, nabozenské vyznani, sexualni orierdacialni
postaveni, rozumovou Uravevék a powst pacienta nebo osobni pocity l&kaRi
vykonu svého povolani ma lékanat aridit se zakony a zavaznymiqupisy. Pokud je
ale |ékad preswdcen o zakonechi predpisech, které by ve svycligledcich naruSovaly
lékaskou etiku nebo ohrozovaly z&kladni lidska praeamusi se citit byt vazaanhito

pravidly. Lékd je ve svych profesionélnich rozhodnutich nezéwastgpovdny.”

Vztah lékaF a nemocny

§ 3 etického kodexuCeské I|ék#ské komory ufuje, jak ma léka pristupovat
k pacientovi, jak s nim jednat a komunikovat. Liékddy plni wici pacientovi své
profesionalni povinnosti zahrnujici ¢Eona opdateni, které vyzaduje zdravotni stav
nemocného. i# kontaktu s nemocnym se lékahova vzdy korek#) s pochopenim a

trpelivosti. Bere ohled na prava nemocného a v Zadnépags se nesnizi k hrubému

" Srov. zakort. 220/1991 Sb. Geské lékeské komae, Ceské stomatologické korfm Ceské lékarnické
komae, ve zini pozd;jSich pedpidi

2 Srov.Eticky kodexCeské |ék#ské komory [onlinehttp://www.clk.cz/oldweb/zakpred/predpis10.html
[cit. 27. 1. 2012]

"3 Srov. Eticky kodexCeské Iékeské komory [onlinehttp:/www.clk.cz/oldweb/zakpred/predpis10.html
[cit. 27. 1. 2012]
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nebo neslusnému chovani. Léks®e nepovySuje nad nemocného a respektuje ho jako
rovnocenného partnera i &domim, Ze pacient sdm je zodpday za své zdravi.
Ukolem lékde je nemocného nebo jeho zakonného zastupce sitehuininformovat o
zdravotnim stavu, ffpadré o I&ebnych a diagnostickych postupectew® jejich rizik.
Stejrg by nengl |ékaf zapomenoutiici nemocnému nebo jeho zastupci o mozné
prognéze a dalSich okolnostech, které by mohigem I&eni nastat. #sto eticky
kodex léka umoZiuje zadrzovat informace o niémivé diagn6ze nebo progndze
pacienta a to na zakladekarovy Gvahy a vlastniho gdomi. V této situaci musi Iéka
informovat alespd rodinné pislusniky nebo pacientovi blizké. Pacientoviavada

v lékaie nesmi byt zneuzita zZadnymizpbem’*

" Srov. tamtéz
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Eticky kodex socialnich pracovniki Ceské republiky versus Eticky kodexCeské

|ékarské komory

Po prostudovani obou kodexde v kratkosti uvedu, co maji oba dokumenty sree

Tab. 1

ETICKY KODEX " SPK™® CR ETICKY KODEX CLK
Respekt Socialni pracovnik respektuje_éka’ chrani zdravi, Zivot @
jedineénosti jedingnost kazdého ¢lovéka bez| mirni  utrpeni vzdy bep
kazdého ohledu na jeho lidskyiwod, etnickoul ohledu na barvu pleti,
¢lovéka prislusnost, rasu, barvu pleti,éky | narodnost, rasu, politickqu

sexudlni orientaci, mateky jazyk,
zdravotni stav, nabozenské a politi
pieswdceni, ekonomickou situaci

zpasob, jakym se tentélovek podili
na zivot spole&nosti.

piislusnost, néboiens(lﬁe
kéyznani, sexualni orientad,
asocialni postaven
rozumovou urovie, vék a
powst pacienta  nebp
osobni pocity 1ékie.

Profesionalni
odpowvédnost

Socialni pracovnik dba na sv
profesionalni odpasdnost, kterou
klade ged osobni zamy. Sluzb)
které poskytuje museji byt vzdy 1
nejvyssi mozné uarovni.

plLékar je  ve
profesionalnich
yrozhodnutich nezavisly
n@dpowdny.

svych

A

Ml éenlivost

Socialni pracovnik chrani klientov
soukromi a je vazan «#nlivosti
ohledr¢ informaci klienta. Tyt
informace o Klientovi
nikomu bez jeho osobniho souhla
Vyjimkou ohledrg scElovani
informaci  jsou  pouze  osok
s omezenou ZAsobilosti k  pravnin
Ukonim nebo pokud by mohly by
ohroZeny dalSi osoby.

neposkytujeVyjimkou

d_éka je povinen v zajmi
pacienta zachovavat
lekarské tajemstvi
jsou pacienti
sUteri  jsou omezeni K
pravnim ukodm nebo ti cq
yékare mkenlivosti sam
zbavili. Stejré tak nize byt
itmlic¢enlivost |ékde zruSeng
zédkonem.

Celozivotni
vzdélavani

Socialni pracovnik své kompetenckeéka vykonavajici

zvySuje soustavnym  celozivotni
vzklavanim a vycvikemgimz plni
piedpoklad udrZeni Uro¥nodborné
prace a schopnostiteSit etické
problémy a dilemata.

SV4

npovolani je také zavazan
cely Zivot odborg
vzklavat.

Uéast na kvalité
Zivota celé
spol&nosti

Socialni pracovnik ma vliv n
moznosti a filezitosti zvySeni kvality
Zivota pro vSechny lidi, igdevSim prg
znevyhodgné a postizené osobyi

pLéka si je i

vykonu
povolani w¥dom své ulohy
a vlivu na okoli.

skupiny.

> Srov. Eticky kodex socialnich pracoviikeské republiky

"6 Socialni pracovnik

" Srov. Eticky kodexCeské Iékeské komory
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2.2.3. Eticky kodex pedagoga

V naSi zemi je mnoho profesi, které maji etickéekyd Dokument stanovujici zakladni
principy etického jednani maji knihovnici, zdraviogestry, novind, psychologové a
jes& mnoho daldich. Co €eské republice ale chybi je eticky kodex pedagwgamych
zemich je takovy dokument saniiegnosti.Napr. Slovenska republika je v tomto &m
dale nez my. NZeme zde najit Eticky kodexidg’anského pedagogaDalSi
elektronické zdroje uvagl, Ze inspiraci ke vzniku takového dokumentu vemasstat
by mohl byt Code of Ethics, nebo-li americky etidkgdex. Samazjme, Ze i tvorbe
ceského etického kodexu jegeba klast draz na naSe tradice a na nasisgb
vzaklavaciho systém{f Trochu problematické Geské republice je, e u nas neni
zadna ,pedagogicka komora“, ktera by mohla nejeedmout prestiz pedagogického
povolani, ale také prosazovat zajmy svytdna, vzclavat je aiteba se i podilet na
vzniku a vydani profesniho etického kodexu.r@bd brat v potaz, Ze zajem &talské
povolani tady vzdy byl a bude. Neni tedy tak Spatapad, aby v nasi zemi vznikla
organizace, fesriji profesni komora chrénici a hajici zajmy tohotwqiani’®

Otazkou je, co by i takovy kodex obsahovat. Zcela fisby nengl byt takovy
dokument jen roz&nim pracovnihofddu. Také by nesh byt Zadnou ,hrozici
autoritou”. Eticky kodex ¢&itele by n&l obsahovat moralni normyatkZité pro vykon
pedagogické&innosti. Je totiz nutné si gdomit, Ze ditel skrze své chovani a §v
zpasob vyuky ovliwiuje moralku vSech generacicitél si nese se svym povolanim i
velikou zodpo¥dnost nejen za sebe, ale i za druhé. Dnegaieghnizovana doba
piinasi velké mnozstvi informaci, ale i socialnicholpémi tykajicich se celé
spole&nosti a tedy i rodin. Zadiime-li se na stale zvysSujici se rozvodovost nebo
nefunknost rodin, je pedagogasto nucen reagovat a hledatigpby, jak problémy
piekondvat. Na ditele je ¢asto vyvijen tlak ze strany spoétosti, proto by bylo na
mis&, aby fed sebou i urcity vzor, teba pra¥ ve forme etického kodexd’

"8 Srov.Desatero pedagoga — eticky kodeitele. Dostupné na:
http://www.klickevzdelani.cz/Pedagogi%C4%8Dt%C3%ABmvVN%C3%ADci/Sborovna/Desateropeda
goga.aspXAktualizovano rok 2010. [online] [cit. 29. 01. Z]1

" Srov.Pedagogicka komora a eticky kodeitele. Autor: SARKOZI, R. Dostupné na:
http://blisty.cz/art/22108.html Aktualizovano 21.2005. [online]. [cit. 1. 2. 2012] ISSN 1213-279

8 Srov. Tamtéz
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Code of Ethics — Americky eticky kodex pedagoda (vzor pro inspiraci)

= Pedagoditi pracovnici rozvijejidlesnou, socialni, intelektualni i spdémskou stranku
studenta

= Pedagoditi pracovnici utvéeji vhodné progedi k vyuce

= Pedagoditi pracovnici dbaji na rozvoj svych schopnostitbgtné se vzadlavaji

= Pedagoditi pracovnici spolupracuji v zajmu w#évani svych studetiti s dalSimi
kolegy a profesionaly

= Pedagoditi pracovnici uznavaji pravo na soukromi, spolugpjias rodti a mistni
komunitou a vytvéeji si k nim divéru

= Pedagoditi pracovnici gsobi na intelektualni a etickou stranku studentmsgbnosti

K témto bodim jsou v elektronickém dokumentu bezuceni.blogspat. gipsany jest
dalSi body, o které by ¢hbyt ¢esky eticky kodex roz&in.

Pedagoditi pracovnici nesii zneuzivat svou poziciiki studenim. Ri vykonu
sveého povolani se hlasi kidéd demokracie a vtomto smyslu maji mit vliv na
vychovu studerit Ucitel by mél své povolani brat jako poslani, nikoliv jako omu
nouze ctnost, jak tomu v dnesdni dalsto byva. Pedagog ma byt moegdbezuhonny a
je si wdom, Ze jeho chovani itde a ma byt vzorem pro studenty.citel
neugednosiiuje Zadného studentargal ostatnimi, je spravedlivy a uplaje rovny

pristup ke viem studeirh.®

Eticky kodex kireg’anského pedagoga

Zdruzenie kreganskych pedagégov Slovenska a Komisia pre kateahizaSkolstvo p
biskupské konferenci Slovenska vydalo 3@ezma 2005 Eticky kodexiés’anského
pedagoga weny vSem &itelim, vychovatalm a katecheém.

Smyslem a cilem etického kodexie&’anskych pedagag(dale jen kodex) je
uréovat etické normy nutné pro vykon profesionalni gugajické cinnosti. Kodex
umoziuje Wwitelam pozitivni orientaci v mravnich aspektech a seh#ektu vSech, kdo
vykonavaji profesi titele. Pra¢ pedagogicka profese je povolani, které zcel& jist
eticky kodex pdgbuje, protoze ditel je ten, kdo svym chovanimigobi na utvéeni
etickych vlastnosti a mravniho jednani mladych. ligiicky dokument slouZi i jako

81 Srov.Eticky kodex pedagogBostupné nahttp://bezuceni.blogspot.com/2008/03/eticky-kodex-
pedagoga 3029.htrfnline]. [29. 01. 2012]
% Srov. Tamtéz
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pozitivni pracovni motivace a také proédemeni si, jak moc je pedagogicka prace
dulezitd. Cilem kodexu je dpsnit moralni povinnostiditele a sodasré byt meiitkem
jejich posuzovani. Zaroviese snazi titeli usnadnit jeho vlastni sebehodnoceni a
pomaha mu se branit niari neopravené kritice ze strany @anské nebo rodovske
spol&nosti, popipads statnich a samospravnich orgaebo organizadt
Eticky kodex keg’anského pedagoga obsahuije:
1) preambuli» smysl a cil etického kodexu pedagoga
= filozoficko-etické vychodisko
= charakteristika pracetitele
» pedagog aifled’anska vira
2) Prvni dil — Uvodni zivodreni
3) Druhy dil — Zakladni vztahy a povinnosti pedaajog
= povinnosti a vztah Bohu
= povinnosti a vztahici soke
= povinnosti a vztah k Zakn
= povinnosti a vztahici Skole a spolupracovniin
= povinnosti a vztah k rodiim zaki
= povinnost a vztah ke spdéleosti
4) Treti dil — Odbornost pedagoga:
= kreativita
» poznatky jako zdrajinnosti
= pedagogicky fistup
= pedagogicky model
5) Ctvrty dil — Profesni etika pedagoga
= respektovani prav die
= respektovani prav rodiny
= ochrana integrity Skoly
= ochrana profesionality
6) Paty dil — Poslani pedagoga

7) Sesty dil — Z&tretné ustanoveni

8 Srov. Eticky kodex kreanského pedagéggonline]. [cit. 4. 2. 2012]. Dostupné na:
http://www.kpkc.sk/data/skolstvo/down/kodex.pdf
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Popisovat cely obsah kodexu zde nepovaZuji za natv@em gkteré jehocasti zde
piece jen zminim, protoZe si myslim, Ze by mohly @grem pro vznik etického

kodexu pedagagv Ceské republice.

Filozoficko etické vychodisko

Kazdy ¢lovék je bytosti obdé&nou distojnosti a svobodou. ProtoZoveék neni jen
produktem prosedi, n€l by byt jeho Zivot chr&ny celou spolénosti.VSechny dkti
bez rozdilu maji pravo ziskat vzdlani, které odpovida jejich schopnostemV ramci
vzklavani potebuji diti vedeni ve své orientaci a poznavani. Toto vedegém neni
mozné chapat jako ideologickou manipulaci neboéextri volnost. Jiz vySe vyjéeha
dustojnost a svobod&oveéka, jakozto i diské osoby, fedpoklada pomoc spdleosti
pii vychow a vzdlani jako zakladniho principu, ktery slouzi osobmidobru digte a
vefejnosti. Vychovailoveéka k ¢innostem skrze moralni vzory a aktivni zvliadaniiav
je povazovano za spravnou cestu keélendhni vedouci ke svobediloveka a osobni

zodpowdnosti.

Povinnosti a vztah witele k Zakam

Dulezitym a podle kodexu i vzneSenym ukoletitele je podat pomocnou rukgtém a
mladezi po dobu jejichistu a v dospivani a dovést je tak k pravdivé ducha
hodnotové orientaci. Oif jakoZto stvéené bohem, je rozumnou lidskou bytosti, ktera je
svobodna ve svém rozhodovani a ve swyitech. | gesto di¢ potrebuje ®jakou
autoritu, kterd ho povede a butldit. Ulohou autority je tak zabezfie dobro lidské
osoby a spolmosti. LEitel ma doprovazet mladé na cektnezavislosti a pracovat na
vytvareni svobodného vztahuitele a Zaka. Pedagog se svymi Zaky nemanipuleje b
je jako svépravné osoby a vede je k samostatnastdpowdnosti. MEl by pro dti byt
piirozenou autoritou, ktera jeiupriznat vinu, omluvit se a pozadat o odgns$t Vedle
vedeni Zak k odpoednosti také itel prispiva k uspokojovani jejich zékladnich
Zivotnich poteb, ale také peééb psychickych, socialnich, fyzickych a spirituémi
Ucitel by mél kazdého svého Zaka d@bznat a objevit jehoipdpoklady, schopnosti,
talent a to vde mu pomoci déle rozvijet. Stdpk respektuje slomi svého Zaka. ZAci
jsou za suj vykon wwitelem pravideld hodnoceni, ficemz jsou jim s#8ovany a
zdiavodnovany chyby, kterych se dopustili. Pedagaq déti sebekontrole, spravnému
chovani ale i kritickému sebehodnocerti.rBznychc¢asto nefijemnych pilezitostech a

situacich, do kterych se¢til ve svém Zivat dostavaji, se ditel déti snazi vest
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k jejichieSeni a fipadre k prekonavani d&chto nepijemnosti, aby tak &i ziskaly
potrebnou toleranci k frustraci. didel své Z2aky informuje otuznych spoléenskych
nebezpeéich, rozviji jejich sebesddomi a schopnost se&nito nebezp&m vyhnout,
piipadré vaci nim zaujmout ochranny postoj.i&’ansky pedagogétem giblizuje
JeZiSe Krista a jeho radostnowgiva roz§uje tak zakm duchovni obzor. Vedestd k
védomi, Ze ukotenim Skolni dochazky vSe nekidnale Ze procesceni stale pokrauje
a je celozivotnim usilim. Kazda pracecmnost je proclovéka obohacujici lidskou

zkuSenosti. Keg’ansky @itel je svym zakm pritelem az do doby neZ opusti Skolu.

Povinnosti a vztah (itele ke spol€nosti

Kieg’ansky pedagog projevuje svym Zivotem a postojilsiudejen Zak a Skole jiz je
clenem, ale také celé spoimsti. Witel pasobi jakozto kegan v kultde a
spol&enském Zivat lidi, stavi spolénost na hodnotach své viry a pomociiesi
problémy, které lidi trapi. Pedagog je povinen upbavat spolénost na vyznam a
pottebu vzaélavani pro lidstvo. Zaroveupozotiuje na mladezi hrozici problémy ve
spole&nosti, se kterymi rwe gijit do styku. V oblasti vychovy, vzatavani a
mezilidskych vztah zaji¥uje pedagog pro blaho sp&iesti prostor pro cirkev. ditel
piedava mladé generaci kulturnédictvi a podili se na tvoébsowasné i budouci
kultury naroda, coz fedpoklada jeho kreativitu a wddnost. Jak vyplyva
z predchoziho, titel by se mil angazovat kulturh i politicky v lidském a osobit

kieg'anském duchu a inspirovat své chovani u jedn&yihincitela a krezi.

29



3. Sdélovani nep Fiznivé diagnozy rodi €am

V této kapitole se chci&novat zgisobu, jakym mze a ndla by byt sdlena diagnéza
rodicam, jejichz dit je postizené. Hned v &atku uvadim, Ze se v tétasti diplomové
prace budu zabyvat pouze konkrétnostmi tykajicimi psistupu lékée k rodirg
s mentaly postizenym détem a jeho schopnosti a povinnosti, jalledat negiznivou
diagndzu.

Pri scklovani ma dlezitou dlohu umni komunikace. Schopnost komunikovat
s druhymi lidmi by ngla byt proc¢lovéka samoejmosti, i proto, Ze se jicuod dststvi.
Od lékau jako odbornik, ktefi maji ¢asto nas Zivot ve svych rukouwtsinou jako laici
otekadvame, Ze nas budou dostateinformovat o naSem zdravotnim staviippdré o
stavu naSich blizkych. MoZn& dokonceékieri ocekavame, Ze se bude Iéka&novat
pouze nam s maximalnim zaujetim a zapominame, [B&ijen nés, a Zze mozna nas
piipad neni zdaleka tak zavazny jaképpd jinéhatloveka. Dokonce i vysokoSkolské a
tedy odborné vzidani Iékai miaze u nas laik budit dojem, Ze téut partnerska
komunikace s pacientem je pro lé&aamoizejmou, spravnou a etickou schopnosti. Zde
je ale dilezité si uedomit, Zze i pro |ék&e je kazdy tento fipad specificky a
komunikace s pacientem nebo jeho rodinou je petonpsychicky narna a
nestandardni. &ktefi jsou nadani komunikovat s pacientem v&sSy jini v menSi

mire 34

3.1. Psychologicky p Fistup knemocnému a jeho blizkym

osobam

Vztah |ékde a pacienta neupravuje jen eticky kodexisslpSné zakony, ale je za
potrebi také psychologickéhdiptupu ze strany Iéka. Pod psychologickymi{stupem

si v Iékdaské praxi nizeme pedstavit,zamerné vyuzivani psychologickych prestki
léka'em k ustanoveni dobrého pracovniho sgemstvi a  psychoterapeutickému
pusobeni. Utva se tak optimalni vztah mezi Iékan, nemocnym a‘padre nekterymi
vyznamnymi osobami, z jeho Zivot&il§pzni, patelé apod.). Zarovenavozuje jejich

dobrou spolupraci.?®

8 Srov. HASKOVCOVA, H., Etika a komunikace v |¢k&é praxi. In. PTREK, R., BARTUNEK, P. a
kol., Etika a komunikace v medieirPraha: Grada Publishing, 2011. s. 27. ISBN 978480D-2976-2
8 VYMETAL, J. Léka'ska psychologiePraha. Portal 2003. 3. vydani. s. 129. ISBN 80-724@-X
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V psychologickém fistupu jde pedevSim o autoritu a pravdivost lé&ao schopnost
Ucty a respektu ke druhému a usili mu porogur@ilem by nél byt dobry pracovni
vztah |ékde, pacienta a blizkych fipuznych. Tento pracovni vztah ma mit i
psychoterapeutickéigobenf® Léka samozejmé miZze byt dobrym lék@m, nap.
kdyz spini atestace, soustawse vzdlava a zvySuje tak svou prestiz &iléa urovni.
Takovy ¢lovék maze byt dobrym odbornikem, jiz si ale nédemuje, Ze mu jde jen o
lécent, nikoliv o konkrétni paciengy.

Léka je ve vztahu k pacientovi a jeho blizkym autorjtkiera nese odpédnost a
stard se o druhé. Autorituteme chdpat jakofipozenou pevahu, které se druhy
podvoluje. Podle Vyrtala ma autorita ysobit uklidiujicim dojmem a vytvét vztah
davery. V praxi by takovato autorita v poddlékare mela mit uz jen svouifitomnosti
tzv. uzdravujici vliv a mirnit pacientovy problémgychazejici z jeho zdravotniho
stavu®® Presto se v praxi vzdy s takovymto kl&dautoritativnim zachézenim ze strany
lékae nesetkdvame. Ruku v ruce jde s autoritou i pvaat] ktera k lidskému jedinci
bytostré pati. Leka by mel byt schopentici pacientovi a jeho blizkym pravdivé
informace o zdravotnim stavuéetre progndzy a diagnostickych ac&bnych opaeni.
Skrze sdlovanou pravdu vznik& spolehlivy vztah mezi léa a pacientem. Léka
ktery IZe nebotikd jen polopravdy neniugéryhodny. Bylo prokazano, Ze dobra
komunikace mezi Iékem a pacientem vede k @Spé |€b¢ pacienta,cimz je
ovlivnéna nap. i délka trvani 18by a s tim spojené nizsi naklatii Iékaav projev
sclovani diagndézy musi byt lidsky a transparentndtqie v okamziku, kdy se |ékev
vyraz a gesta rozchazeji s obsahegioséného, klesa i jeho osobnostdiah pacienta
a blizkych. Pro navozentipgpmného pracovniho a profesionalniho vztahu nmekaém
a pacientemi jeho rodinou je zapéebi Ucty a respektu jako zakladnich hodnot
paticich k lidské individualit. Samozejm¢ to znamena, Ze k dcth respektu nutn
pati i vlidné zachazeni a komunikace. | rdzné vystapowa jednéni I€éka, pokud neni
sobecké a manipulativni, v sbniZze zahrnovat Uctu a respekt. TakZze pokud chcé Iéka

dosahnout dobrého pracovniho sgelestvi a psychoterapeutickéhaispbeni na

% Srov. Tamtéz. s. 129

87 Srov. KORIVA, K., Lidsky vztah jako s@t@st profese: psychoterapeutické kapitoly pro sodjal
pedagogické a zdravotnické profese90

%8 Srov. VYMETAL. J.,s. 132

8 Srov. PTKEK, R., BARTUNEK, P. a kol. Etika a komunikace v mediéirs. 37
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pacienta i jeho blizké, projev Ucty a respektu jaatnou podminkou postoje a jednani

lékare
3.2. Sdélovani nep fiznivé informace rodi ¢dm postizenych d éti

Lékar, krone 1éEby pacienta, je také povinen vést rozhovor nejeins ale také s jeho
rodinou a blizkymi lidmi. Nkdy je samoiejmé nezbytné informovat osoby, které jsou
zainteresované do procesuldg a diagnostiky jejich blizkého, i o velmi rg§pmnych
skute&nostech. ProtoZe |ékajsou také ,jen lidé", mMize pro ® byt tato povinnost
stresujici. Nkteri se mohou této situaci dokonce i vyhybat a nelbarimace sdli jen
tak mimochodem necitlivym a neprofesionélninisagbem, ktery pakijvodi problém i

u nemocného a jeho blizkych.

V rozhovorech, které jsem provedla s rodinami,vhdy zajimalo, jak jim byla stkna
skute&nost, Ze jejich déje mentald postizené. Vzdy jsem se ptala, jak by zhodnotily
zpisob sdleni této informace, zda byli u oznameni oba dediebo jestli jim byla
nabidnuta nasledna g a pomoc odbornika organizaci. Proto povazuji zaleité
zde uvest zfisob, jakym ma byt podle Vytala tato nefjjemna situace rodim
sElovana.

V praxi by nelo byt k&Zné, Ze |ékapediatr informuje jako jeden z prvnich réelio
zdravotnim stavu jejich dite. Saleni takového neafjemného faktu rodiim je pro
lekare jis€ velmi t€Zky ukol. O to &ZSi je, pokud ani Iékana takovou situaci neni
dlouhodots odborr pripravovan® Léka: mize v tomto pipads sdsleni oddalovat nebo
dokonce jim zmaiovat jiného kolegu. NMize podavat neuplné informace a nebo jen tak
,0d stolu” sclit diagndézu roditm. Sdleni diagndzy, ktera je v tomtofipact
nezvratna, vyzaduje silnou osobnost fékagprofesionalitu a osvojenou komunika
dovednost zagtenou na takovyto okamzik, ktery je prosatirany rozhovoru sloZity?

V této obtizné situaci, kdy je nutné&itrodicam negijemnou pravdu, ma zcela jist
sveé uplatini i schopnost empatie. Tzv. empaticky rozhovapgezitelny pro vSechny
pomahajici profese. V tomto rozhovoru jde o skwmbel pomoc vSech zastrénych.

Lékar by se ndl snaZit vcitit do situace rotli a toto vcigni projevit ugimnym zajmem,

autenténosti a vnimavosti. Ratk by n€li mit pocit, Ze jsou ze strany lélegg gipadre i

% Srov. VYMETAL. J., s. 132-135

%L Srov. Tamtéz, s. 159

92 Srov.RICAN, P., KRELIROVA, D. a kol.,Détska klinicka psychologi€®raha. Grada Publishing,
1995. s. 56. ISBN 80-7169-168-2

% Srov. VYMETAL, J. Léka'ska psychologie. 463
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dalSich odbornik akceptovani, a Ze jsou rovnocennymi partnery \nosoru. Cilem
empatického rozhovoru je vyjasri problému, ktery narozenim postizenéhostdit
rodicam nastaP* MoZznym opatenim, jak zmirnit trdpeni matky (rédj, které vychazi
ze sdleni nepiznivé diagndzy jejiho dite, je profesionalni chovani porodajk
pediatfi, zdravotnich sester a neonatdlogV choulostivé situaci musi odbornik
poskytnout matce oporu a ochranu. Nppc potreby by ng&li zasahnout i jini odbornici
jako nap. psycholog nebo psychiatr, kieby mohli zamezit rozvinuti negativniho
vztahu matky k déti.*>> Jak potvrzuje literaturd, velka ¢ast matek odpasdéla, Ze po
narozeni ditte by si pedstavovala poporodni §éo ni a dit vice profesiondlni a
zWastrenou ze strany odbornik Psychicky Sok nasledovany i Sokem fyzickym (ztréat
nebo nedostaveni laktace), ktery se u matek rokpmuajiseni, Ze s jejich détem neni
vSe v pdadku, by si zcela jist zaslouzil pomoc psychologa. Stejmak negativiy
hodnoti maminky i chovani zdravotnického a i&k&ho persondlu, ktery se kontaktu
s matkou Bkdy uUplné strani, jen aby ndp léka nemusel sd#it diagnozu ditte.
Naprosto nefyjatelna je také situace, kdy neni mamince o sthtate feceno vibec nic,

o problému se nemluvi. Stgjtak nepijatelna je i situace, kdy je vada, kterowedipi
bagatelizovana.

Ve vztahu pomahajiciho a matky (réi maji své misto emoce, které&kdy
mohou byt picinou nezdastrtného a moZzna i neslusného chovani ze stany
profesionala. Schopnost pracovat s vlastnimi emobtgmmela byt dilezitou sodasti
duSevni hygieny kazdého pomahajiciho pracovniktua&e, kdy je pdeba sdlit
rodicim negfiznivou zpravu o jejich diti, jsou okamziky, ve které je poméhajici
vystaven emocim ze strany rodli Stat tvdéi v tv& lidskému utrpeni, pracovat se
strachem nebo zoufalstvim druhych neni jednodudPi@&sto se d@mto silnym
emocionalnim situacim nedoka#wvek vyhnout, naopak v &m vyvolavaji emoce
vlastni. Cilem ale neni se oprostit aghto emoci. Pomahajici pracovnik by s& m
umet naukit dobre rozungt svym emocim a rozpoznéavat je. Tim, Ze tento aktddne
zane byt citliwjsi k prozivani a emocim ostatnithNekdy je dokonce poeba hiv

rodict vychazejici z ndjljemného sdéleni tolerovat, & uz je zlost oprawna ¢i ne.

% Srov. GERINGOVA, JPomahajici profese-tvivé zachazeni s odvracenou stransuzs

% Srov. MATEJCEK, Z., DYTRYCH, Z.,Déti, rodina a stresPraha: Nakladatelstvi Galén, 1994. s. 32.
ISBN 80-85824-06-X

% Srov. Kvalitativni vyzkum + Tamtéz, s. 27

" Srov. GERINGOVA, JPoméhaijici profese-tvivé zachazeni s odvracenou stransus4
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Rodikim se niize réekdy i ulevit, kdyZ jejich nepodloZenou zlost odbidrruzna a

pomiZe jim tak Iépe zvladnout vypjatou situdti.

Hlavni zasady rozhovoru s rodéi postizeného dikte®:

1)

2)

3)

4)

5)

sz

Nepiznivou diagnézu a jeji ifpadné dsledky sdluje neprodlet po jejim
zZjisténi obima rodtum sowasré oSetujici léka. Pritomnost obou rodii by
méla byt nezbytnd, protoZze manZzelé si jsou vzajenupmarou a zarovese tak
shizuje riziko komuniké&niho skreslovani — svadi viny jednoho na druhého.
Praw svadni viny miZze byt i divodem k poz&Simu manzelskému rozvratu,
kterym je rodina s postizenym &igm vyrazg ohrozZena.

Vv s

Pokud je totiz fitomen |éka jeS€ spolu se socialni pracovnici a psychologem,
vytvéii spolu prosedi vhodné pro zodpéreni gipadnych rodiovskych
otdzek. Také zde platéeni, Ze vic lidi vic vi. Socialni pracovnice takize
piimo na mist poskytnout informace, které Iékatibec nema. Podobné je to i
s psychologem a jeho informacemi pro tedi

U prvniho rozhovoru lékainformuje rodée jen o tom, co je v dané chvili
potvrzené a aktualni. V zadnéniigad® nemystifikuje rodie o Wcech, které
jeS€ nejsou lékesky podloZzené. Rode maji pravo ¥dét, co je s jejich détem,
protoZe i budouci spoluprace s tymem pomahajiciitomiki je zaloZzena na
pravdivosti situace. (Neredlné rgalve smyslu ,ono to doZzene" zde nejsou na
mist)

V rozhovoru musi byt vymezeny prostor, ve kterékeilé@ekne rodium, co
mohou dale pro své ditudklat. Pocit bezmoci je proénsklicujici. Zevrubna
analyza a rozvinuti témat o konkrétnich postupesdu jpoditem pro dalSi
setkdvani se s rodinou. Timto také égpadrécuje ke spolupréci celou rodinu,
minimalné oba manzele, coz mé& pozitivni vyznamti ppireklenovani
negiznivych obdobi v jejich Zivet

Jak jiz vyplynulo z pedchoziho bodu, je nutné mit na setkani vymgn

dostatek casu, ktery léka vénuje rodéim pro zodpowzeni vyéenych i

% Srov. KUBLER — ROSS. E Hovory s umirajicimiNakladatelstvi Signum unitatis, 1992. s. 25. ISBN
80-85439-04-2
% Srov. VYMETAL, J. Léka'ska psychologie. 463
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nevyréenych otdzek. Nd&potazka typu Kdo za toime? (vys¥tlit problematiku
dédi¢nosti, nebezp# postiZzeni i u druhého dfe...)

6) Na zawr setkani leékarodice uijisti, Ze jim bude i do budoucna oporou, nadkder
se mohou vzdy spolehnout a obratit. Jestlize mat Ippwdomi o moznych
svépomocnych rodovskych skupinachi¢Sici podobny problém), vybavi rodi
kontaktem na tyto skupinyfipadré s nimi zprostedkuje kontakt.

Je dilezité, aby p kontaktu, ve kterém je lékav roli autority, vytvdil pracovni
spol&enstvi, kde budou rog&k schopni pracovat, pokud to bude jen trochu mozné,
samostat&’®® Ohledré problémi v komunikaci mezi blizkymi fbuznymi a |ék#
existuje rkolik, bohuzel pravdivych zjighi. Nag. léka poskytuje obech meérg
informaci rodéam i pacientm, piipadré pii sckleni pouziva odborny jazyk, kterému
rodice nerozunyji. Ponerné problematické mze byt i vybaveni si informaci, které
rodice od lék&e dostali. Pak fi¥e dojit k nedorozugmi ohled scéinych informaci
mezi olEma z&astrenymi stranami. OdliSné mohou byt poZadavky na mface u
rodict a jiné u lékée. Nap. léka povazuje za ilezité sdlit diagnézu a mozné
privodni znaky nemoci, zatim co rédi chgji védét vice o I€bé a vyhlidkach do
budoucnosti. S timto souvisi i dalSi problematikeownunikaci |€k&e a pacienta/rodi.
AZ tii ¢tvrtiny rodici pry nengly moZnost vyslovit své otdzky a zasadni obaW.
Lékai odpovidaji jen na malé mnozstvi otazek. Na drubiwanu vzdlavani lékan v
jejich komunik&nich dovednostech a schopnostech je vramci studediciny
minimalni. Stejg tak ani dovednost empatie nemusi byt Busowasti |ékdovy
osobnosti% | pres tyto ne fli§ pozitivni informace o nedost&teé komunikaci |ékie

s rodti musime mit na paéhi, Ze ne vzdy a ne vSude tomu tak opravdu je. VZzlgzi

naclovéku jako takovém a jeho osobnosti.

10 5roy. VYMETAL, J. Léka'skéa psychologies. 164

1 5rov. PTAEK, R., BARTUNEK, P. a kol. Etika a komunikace v mediéirs. 41

192 5r0v. BARRY, C. A., BRADLEY, C. P., et. aPatiens unvoiced agenda in general praktice
consultations: qualitative studgMJ, 2000. ISSN 09598138. In PTEK, R., BARTUNEK, P. a kol.,
Etika a komunikace v medieirPraha: Grada Publishing, 2011. 528 s. ISBN 97880-3976-2
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4. Rodina s mentaln é postizenym dit étem

Rodina je nejstarSi spa@kenskou instituci. V literate existuje mnoho definic, které se
mohou liSit. Zalezi na tom, kdo z odborihnike o rodig vyjadiuje. Jina definice je
v sociologii, jind v pedagogice a jina v socialrg.

V socialni praci se mluvi o rodinjako o malé primarni spalenské skupif
zaloZzené na svazku muze a Zeny, na pokrevnim vataditt a dti ¢i vztahu jej
substituujicim (osvojeni). Slovnik sociélni praégepo skupia lidi pokrevré spojenych
piibuzenskymi nebo pravnimin@tek, adopce) svazky.ékidy je za rodinu povaZzovana
i skupina lidi, kt&i si jsou velmi blizci. Vzhledem k tomu, Ze se radv pfibéhu doby
sveé existence také vyviji, je pro ni a jégny typicka po ufitou dobu nap i spol&na
domécnost nebo pini roli ¢lend, které vyplyvaji ze spotenského eekavani a
rodinného souzitf® V ramci pedagogického pojeti rodina formuijeitér emocionalni
klima, utvé&f interpersonélni vztahy, postoje a hodnoty, Zivetyl a zaklady etiky®*
Psychologie mluvi o rodinopet jako o spoléenské skupi& spojené manzelstvim nebo
pokrevnimi vztahy, a ktera je zardveazana odpasdnosti a vzajemnou poma@f. Pro
vSechna tato vyst#ieni je spoléné, Ze rodina je nejstarsi spi#askou instituci, kterou
tvoii manzelé (Zena a muz) a jejicttidptipadré déti osvojené.

Narozeni ditte se zdravotnim postizenim do rodiny jegjigelkou zatZi nejen pro
rodice a blizké fibuzné, ale také pro personal, ktery se ¢ dizaatcich stara. Zcela
jist¢ to znamena i z#mu hodnot rodiny a jeji mozné obohacefitipazejici v podob
utuzeni vztahu manZépartnefi. Bohuzel se rizeme v Zivat setkat i se situaci, kdy se
manzelé/partrieé rozejdou, protoZe situaci spojenou s postizengpich ditte jeden

z nich neunest®

Postupné fFijeti nepriznivé diagndzy postizeného dite
V zivot¢ manzelh je doba, kdy &ekavaji pichod svého potomka, jednim
z nejkrasijSich obdobi jejich spoteého Zivota. Je to obdobi, ve kterém sni o

dokonalém a zdravém chlag@vi nebo krasné heéicce. Oba seiBi na spoléné chvile,

193 Srov. Matousek, OSlovnik socialni praces. 187

1% Srov. PRICHA, J., WALTEROVA. E., MARES, JPedagogicky slovnileraha. Portal, 1995. s. 189.
ISBN 80-7178-029-4

19 Srov. HARTL, P.Psychologicky slovnileraha. Nakladatelstvi Budka, 1994. s. 181. ISBN@A5
49-0-5

19 5rov. JANKOVSKY, J. in SRAJER, J., MUSIL, Eticka dilemata v sociélni praci ve vztahu

k rodire. s. 111
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kdy jich bude o jednoho vic. Co kdyZ ale v tomta mpdie velmi intenzivnim obdobi
silného @ekavani, fijde zprava o tom, Ze jejich ditrpi po narozenidakou vrozenou
vadou. Pro rode je to ohromna rana, kterdgmbi na jejich psychiku a nasleédmize
pasobit i na jejich zdravl®’ Literatura uvadi, Ze narozeni takovéhdtditje pro rodie
natolik stresujici situace, Ze je srovnavanai.repmrtnim blizkéhelovekal®

Narozeni a nésledna & o dit se zdravotnim nebo kombinovanym postizenim
znamena pro rode mimaadnou zatz. Jankovsky mluvi o tzv. zlomové Zivotni krizi.
Ta je charakteristicka bolestnym pocitem nenapdho @ekavani roditt z narozeni
zdravého ditte, které neuspokojilo jejichapodni vysiné tuzby a fedstavy*®® Tezka
Zivotni krize vznikl4 nasledkem oznameni, Ze j& ddstizené. fnasi to sebou slozity
a komplikovany postup vyrovnani se stouto skobsti. Doba i stupe dosazené
adaptace na né&pemnou skuténost nmize byt ovlivienatradoucinitelt ze strany rodii
i ze strany postiZzeného é&i¢. Z pohledu psychosocialniho je mozné rozliSispejitosti
s postizenim déte rekolik dimenzi: Vaznost vady — stres rodia je tim wtSi, ¢im je
postizeni ditte zavazyySi. Zjevnost vady se tykd pedevSim obtiejovych vad.
PostiZzeni ditte je na prvni pohled pro okoli patrné, nasledkemoz se dé stava pro
matku tzv. spolk&ensky nechlubitelnéNastup vady u ditte - doba kdy, se postizeni
projevi, ma velky vyznam pro nasledné vyrovnaniosie se skutinosti.Cim diive se
vada objevi, tim horSi a pomalejSi je rozvoj éoslského pilnuti k diteti. Reparabilita
vady (opravitelnost) je kiovym faktorem souvisejici hlagns dobou fijmuti nebo
nefijmuti ditéte. RedevSim dti celoZivotreé t¢Zce postizené jsou ohroZzeny rggim
rodice a naslednym odkéazanim na Gstavii.p&

Prijeti negijemné informace rodinou je velmiZky, dlouhodoby a tiZivy proces.
Proces vyrovnani se (tzv. coping) jiz popsala E. blEiiRoss v #kolika
charakteristickych fazich. |1 kdyz se E. Kubler-Rogabyvala lidmi smrtekn
nemocnymi, jeji faze vyrovnani se s figgmnou informaci tykajici se n#pnivého
zdravotniho stavdloveéka, dokazal Jankovsky vztahnout i na tedpostizeného dite

a jejich schopnosti se vyfmat s touto skuteosti*'*

197 Srov. MATEJCEK, Z., DYTRYCH, Z.,Déti, rodina a stresPraha. Nakladatelstvi Galén, 1994. s. 23.
ISBN 80-85824-06-X

1% Srov. SLOWIK, J.Specialni pedagogik#®raha. Grada Pulishing, 2007. s. 33. ISBN 978-80-24
1733-3

199 5rov. JANKOVSKY, J. in SRAJER, J., MUSIL, Eticka dilemata v socidlni praci ve vztahu
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195rov. MATEJCEK, Z., DYTRYCH, Z.,Déti, rodina a stress. 25

1 5rov. JANKOVSKY, J. In SRAJER, J., MUSIL, Eticka dilemata v socialni praci ve vztahu
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NiZze popsané faze procesu vyrovnavani se 8jeemou diagn6zou, jsou popsany
v literatue na vice mistech. VSechny faze vychazeji z popis&. Kibler-Ross, které
byly poprvé zavedeny v roce 1969. Vzhledem k toheuautdi jeji popis vztahli k jiné
cilové skupig, a to krodig s mentald postizenym détem, mizeme objevit mirné
odliSnosti v interpretaci i ¥azeni jednotlivych féazi. V této praci jsem vychazel
piedevsim z pojeti PhDr. Jankovského, Ph,D., ktemd jdoplnila o informace z dalSich
knih.

Faze pijeti neptiznivé diagnézy™?

1. Nulitni faze

Jde o okamzik, kdy si rotk jeSt plné neuvdomuji, co se vlastnstalo. Na pichod
miminka se &Sili a tak nepipousg;ji, Ze by mohl nastat problémii€hazi péatesni Sok,
ktery ochromi dosavadni Zivot rodiny. Reéelipoctuji ztratu spojenou scekavanim
dokonalého a zdravého éie. Ztratili vSechny své sny, ngd a @¢ekavani vychazejici

Z noveého Zivota. Tato Sokujici faze je velméegpavajici pro oba rodk.

2. Faze pogeni

»tonouci se stébla chyta“. Radi jeSt stale nech¥i pripustit, Ze se &co cEje. Délaji si
zbytetné nadje, Ze to co jintikaji vysledky vySdeni ditte je jen omyl nebo dokonce
zanena s jinymi vysledky. Je dokonce mozné se zde setkgsrenim informaci ze
strany rodit, kteff pak mohou tvrdit, Ze jim lékanic neekl.**® Oba manZelé se uiij,

Ze se odbornici zmylili. Diagn6zu se snazi ¢eddd dikte ale i od sebe odehnat. Toto
odhargni se neobjevuje jen vtomto okamZiku, aléZm se opakovat i pogil*'*
Dulezité v této fazi je citlivé jednani a podani @akti informaci roditm a pokud to je
jen trochu moZné zajistit jim moZnosti rann&@¥> Odbornik na strategii rogi, Ze
informace jsou mylné, nesmfigtupovat. V Zadnémifpadt by nengl odbornik — |ék&a
rodicim slibovat nesplnitelné, protozZe je tim jen oslabav jejich nage na zlepSeni

situace. A nagje, jak seika, ,umira“ vzdy posledni.

12 5rov. JANKONSKY. In. SRAJER, J., MUSIL, L. et &ltické kontexty socialni prace s rodingu.
108-111

13 5rov.RICAN, P., KRELIROVA, D. a kol.,Détska klinicka psychologi®raha. Grada Publishing,
1995. s. 55. ISBN 80-7169-168-2

“**Srov. KUBLER — ROSS. E Hovory s umirajicimiSignum unitatis, 1992. s. 15. ISBN 80-85439-04-2
15 Srov. SLOWIK, J.Specialni pedagogika. 34
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3. Faze smlouvani

Rodie si z&inaji uwkdomovat vaznost situace digpasobuji ji hodnotovy systém
rodiny. Matka i otec se snazi zlepSit zdravotniv slééte. Mnohocasu a sil ¥nuji
hledani jinych odbornik I&titela a alternativnich simi mediciny s natji, Ze se snad
dozwdi priznivejSi informace. Nkdy se vtéto fazi mohou ragi uchylovat k
naboZenskych nebo mystickych poétnj smlouvaji s Bohem. \&thto zamdtenich

mohou nalézat d@asné vychodisko z n&emné situacé®

4. Faze agrese, zloby

Necheni prijmout rodiéi nepijemnou skuténost je vystidano zlobou, nevraZivosti a
zavisti*'’ Porérng prirozena reakce, ve které berou t@dnepijemnou skuténost jako
nespravedlnost. Zoufalstvi r@dije doprovazeno v této fazi pocitem osobniho sélhan
viny. Krejeitova uvadi, Ze prévpocitem viny a sebelitosti trpi az 25% vsechdindfi®
Casto se zlobi na své nejbliz&i a ani vzajemné noléini se mezi partnery neni
vyjimkou. Rodte chtji za kazdou cenu najit toho, kdo taigpbil, tzv. oznait vinika.
Agrese a zloba byva rgjstji namirena na odborniky, kitejsou empatiti, vsticni a
snadno zranitelniCasto jsou rodie nastvani na léka a jsou peswdéeni o tom, Ze
chyba byla pré&¥v jeho poskytované pié

5. Faze deprese

Rodike zachvéti hluboky smutek, ktery je jespordd doprovazen pocity viny,
sebeobviovanim, selhanim a bezrigid Rodic si klade za vinu, Ze stav, kterym trpi
jeho dit zpisobil on. Nkdy se niize stat, Ze vina a pocity selhani v todizbudi
dojem, Ze se za své postizen& ditydi. Nasled# se z&ne stranit ostatnim lidem a
muze dojit i k socialni izolaci celé rodiny. \ékterych gipadech se dokonce rddi
mohou pokusit o sebevrazdu a nebo na ni ateppmysleji. V takovéto situaci je nutné
rodiné pomoci a najit &gaky zachytny bod, od kterého bude mozné se odeaziit
problémiesit. Cilem by rdlo byt pomoci rodiim pochopit, Ze to co je potkalo neni jen
tézky zZivotni aal, ale ukol, ktery m&esSeni. Je iezité pomoci rodiim najit zgsob,
jakym mohou i pes vSechnyefkosti Zit smysluplny Zivot, pomoci jim nastalotusici
pfijmout a z&it utv&et jiny Zivotni standart odvijejici se od postizggjich ditte.

“®Srov.RICAN, P., KRELIROVA, D. a kol.,Détska klinicka psychologie. 55
" Srov. KUBLER — ROSS. E Hovory s umirajicimis. 23
18 Srov.RICAN, P., KREZLIROVA, D. a kol.,Détska klinicka psychologis. 55
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V této fazi by &l odbornik, nejlépe psychiatrapobit i na manzela/partnera Zeny a
vyswtlit mu, jak manzelce/partnerce zvysit selmi, byt ji oporou a nenechat ji

s problémem samotndt’

6. Faze akceptace

Zpusob, jakym mohou rodé prijmout Zivot s postizenym ditem, je tizny. Mohou mit
vaci ditéti ambivalentni vztah. Odmitaji, Ze jedjakkoliv jiné nebo ho mohou umistit
do trvalé Ustavni @& a tim se oddno distancovat. Je ale také mozny a ne ofyglin
zpasob, ve kterém rodé nebo hlavéh matka vidi Zivot s postizenym d#ié¢m jako
mnohem krast)Si a smysluplgsi nez se zdravym diem. Rozhodé celd situace
rodice ukitym zpisobem formuje atase zachovaiji jakkoliv, nic z toho codlaji, neni
odsouzenihodné. V této fazi je manzelsky/partnexsdtgh ohrozeny rozpadem, takze
pomoc blizkého okoli, SirSi rodiny a nebo dokondearniki je dilezitd. Vztah obou
partneti je zde, pokud spoluistanou, utuzen zvlaSproto, Zze pé& o0 postizené dit
vyZzaduje jejich vzajemnou spolupraci. Dokonce sgkterych gipadech mze v této
fazi mluvit o dosazeni &Si ,moudrosti“, ktera je spojena se @mou hodnot a

viv s

kvalitn&j&im socialnim porozugmim *2°

4.1. Psychické dopady na rodinu spojené s diagnozou mentaln é
postizeného dit éte

Prvni, kdo se o postizeni &i¢ dozvida, je ve &Sir¢ pripadi matka, ktera si vysSe
popsanymi stadiicasto prochazi sama sn&pi asti a jen za ftomnosti
manzela/partnera, fjpadré blizSi rodiny. Richod postizeného dfe na s¥t muze
naruSit rodiovskou identitu matky. Udalost ihe pro ni znamenattulaz o jeji
reproduktivni neschopnosti a pocit, Zze je to jejpav Pé€e o dit sebou pnasi
nekonéné tézkou duSevni, finami i télesnou zatZz casto spojenou s ukoéenim
pracovni kariéry matky’* V pribshu Zivota diéte se rodie potykaji siiznymi
problémy spojenymi s vychovou dijptim di€te do Skoly. Jsou to starosti spojené

s asto &zkym mentalnim postizenim jejich &, se kterym rode zistavaji samt?

119 5rov. KUBLER — ROSS. EHovory s umirajicimis. 49

120 5rov.RICAN, P., KRELIROVA, D. a kol.,Détska klinicka psychologis. 56

2 Srov. MATEJCEK, Z., DYTRYCH, Z.,Déti, rodina a stress. 28

122 5rgv. SVARCOVA, I. Mentélni retardace: vzdavani, vychova, socialni pé.Praha. Portal, 2006. 3.
vydani. s. 185. ISBN 80-7367-060-7
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Nejen matka, ale i otec die si prochazi velmi¢gkym obdobim. Od otce se v dané
chvili otekava, Zze bude manzelce psychickou oporou. Zdeugeme setkat ¢kdy s
téZkosti otce tuto roli zvladnout, coziie nepiznivé pasobit i na stav matky. iBsto
jsou ale pary, jejichz manZzelstvi je naslednoueapalu p€i o postizené ditjest vice
upevréné. DalSim vyznamnym faktorem owuijjicim vztah matky ke svému dit je
reakce tchy& na narozeni postizeného viete. Ta dit bud’ prijme nebo se kému
otoci zady. Ani reakce okoli na narozeni postizenéhé&tedinemusi byt pro matku a
celou rodinu pra¥ prijemné. Nasledkem odmitavych positokoli mize matka vyrazh
omezit kontakt se znamymi #4peli*?®

Nep‘iznivé ijeti ditte matkou, SirSi rodinou ale i okolimuge zpisobit u ditte
nefiznivé znény v jeho osobnosti a deprivadl Vstup do Zivota ma ditztizeny nejen
svym postizenim, ale také psychickymi a socialngkolnostmi. Di§, které je tzv.
nemazlitelné psychicky i fyzicky, je vystavovanmathodobému stresu. Uspokojovani
zakladnich pdtb ditte, jako je padeba jistoty, bezpgé a identity, nize byt naruSeno
praws chovanim rodii, pribuznych i okolf*°

Neprijemna situace spojena s postiZzeninttditasto startuje nové obdobi, kdy
vznikaji nové vztahy v rodih Vychovatelé, tedy rode by n€li z pasivity gejit do
aktivity v tom smyslu, Ze postiZeni &# pro © nesmi pedstavovat jen Zivotni nezdar,
ale naopak zivotni ukol. Samejme, Ze k tomuto poznani nemohou raidojit sami.
Pro tento zasadni obrat pelbuji oba rodie dostatelkéasu a vhodné a cilené pomoci

nejblizsiho okoli-*

4.2. Mentalni postizeni

Mentalnim postizenim se rozumi vrozené a trvalékgoéni osobnosti, které se
projevuje nizkou mirou rozumovych schopnosti, ogis vyvojem rkterych
psychickych vlastnosti a poruchami v ad&pten chovani. DalSimi projevy mentélniho
postizeni jsou ndp nizka kontrola emocionality a schopnost odhalovistni
moznosti, vysoka pttba akceptace, stereotypni chovani, nizka schopomatret fedi

v £ V)

nebo ji pouZivat, poruchy hybnosti, atdiidthou mentalniho postizeni nebo také

22 Srov. MATEJCEK, Z., DYTRYCH, Z.,Déti, rodina a stress. 29

124 Stradani a nedostateé uspokojovani zakladnich pelb. Deprivace biologické, motorickd, smyslova a
citova. Pedagogicky slovnik, s. 34

125 Srov. MATEJCEK, Z., DYTRYCH, Z.,Déti, rodina a stress. 30

126 Srov. MATEJCEK, Z., Psychologie nemocnych a zdrawpostizenych dti. Jinasany. Nakladatelstvi
H&H, 2001. 3. vydani. s. 26. ISBN 80-86022-92-7
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mentalni retardace e byt @&dicnost nebo organické poSkozeni mozkislddkem
strukturalniho poskozeni mozkovych Bknnebo abnormalnim vyvojem mozku.
K poSkozeni mozku mohlo dojithem nitro@lozniho vyvoje, p porodu nebo v kratké
dobs po narozent?’

U mentalniho postizeni se ademe setkat s pojmem oligofrenie oaméci
opozdny vyvoj vznikly v pibéhu prenatalniho, perinatalniho netasré postnatalniho
obdobi*?® Pojmem demence se ozng aZ pozdi v Zivoté se objevujici poskozeni
mozku Gzného druhu (Uraz, onemaen mozku), nejasgji az po dovrsSeni druhého
roku wku ditte!® DileZitym znakem mentélniho postiZzeni je jeho trviald@kze
mentélni postiZzeni je typické trvalym sniZzenim mopwych schopnosti vzniklych
nasledkem poskozeni mozku. Je tedie#ité si u¢domit, Ze mentalni postizeni neni
nemoc, ale trvaly stav z#pinény ndeSitelnou nedostatrosti nebo poskozenim
mozku®*°

Jiz vySe zmidny termin mentalni retardaceiie byt povaZzovan za synonymum
mentalniho postizeni. Mentalni retardade@si Fedstavu jen d&asného opa¥ovani
ve Vyvoji a na rodie pisobi toto ozn&ni vice optimisticky nez pojem postiZeni, které
sebou pinasi pocit trvalosti a nezmitelnosti stavu déte. Mezinarodni liga asociaci
pro osoby s mentalnim handicapem (ISLMH) povaZueateni mentald postizeny
nebo mental retardovanylovék za neetické. Naopak dopduje pouzivat ozngeni
»Clovék s mentalni retardaci (s mentalnim postizenimintd ozngenim chce ISLMH
poukdzat, Ze mentalni retardace nenicésti clovéka, ale je jednim z jeho mnoha
osobnostnich rys™*

Lidé s mentalnim postizenimiaqustavuji jednu z nejgetnsjSich skupin mezi
vSemi postizenymi. | kdyZz neni znamiepny péet mentald retardovanych lidi v nasi
spolenosti, da se podle Svarcové odhadnout, Ze v ro66 B§la mentalni retardaci
postizena asi 3% obyvatel. ¥gpaitu to znamena ifblizné 300 tisic lidi vCeské
republice’*?

Lidé s mentalni retardaci jsou bytosti s charagtiekymi osobnostnimi rysy, které

maji v ukité mire podobné znaky. Zalezi vzdy na hloubce jejich @alaftto postizeni,

127 Srov. MATOUSEK, O.Slovnik socidlni prace. 106. SVARCOVA, I.Mentalni retardace:
vzatlavani, vychova, socialni pé.s. 28.

128 5roy. SVARCOVA, |. Mentalni retardace: vz#avani, vychova, socialni pé.s. 28.

129 5rov. MATOUSEK, O.Slovnik socilni praces.106

130 5rov. SVARCOVA, |. Mentalni retardace: vz#avani, vychova, socialni pé.s. 29.

31 Srov. SVARCOVA, |. s. 30

32 Srov. SVARCOVA, |. s. 39
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na rozvoji psychickych funkci a na rovndmosti jejich psychického vyvoje. Mentalni
retardace fedstavuje u jedince vzdy snizenou utovmteligence. Mezinarodni
klasifikace nemoci ve své 10. revizi réhge retardaci do Sesti kategorii: lehk&edte
tézka, €zkd a hlubokd mentalni retardace, jiné mentalrdrdecce a nespecifikovana
mentalni retardace. V nasledujicim bliz§im popiednptlivych kategorii uvedu jen
prvni 4 nefasgjSi druhy mentalni retardace, se kterymi sgeme v naSi spaiaosti

setkat.

Lehk& mentalni retardace

IQ 50 — 69

Lidé pohybujici se v pasmu lehké mentalni retargeme schopni osvojit diec, kterou
pak i &elné pouzivaji v kazdodennim Zivot Vyvoj feci i ostatnich psychicky i
fyzickych funkci byva zn&né opozdny oproti nornd. Presto jsou tito lidé schopni
dosahnout Uplné nezavislosti v sebeobsluze a \ipkskh domacich¢innostech.
Bézné vykony spojené s mytim, oblékanintippavou jidla nebo Uklidu doméacnosti
jsou tedy u lehce retardovanych osob samjomsti. K vyraznym potizim dochazfi p
teoretické praci ve Skole, kde se objevuji problésgyctenim a psanim. Prév
vzklavani dti zaneiené na rozvijeni dovednosti a kompenzovani neddgepro r&
velmi blahodarné. Lidé s timto druhem retardacengZné v dosgosti zangstnat spiSe
praktickou praci zahrnujici nekvalifikovanou nelem jmalo kvalifikovanou manualni
praci. V socialnich kontaktechétéinou nefisobi lehkd mentalni retardacéoveéku
vazrejsi problémy. V gkterych gipadech dokonce nemusi byt druh tohoto postizeni
odhalen. Jako u jinych drihmentalniho postizeni, tak i zde jsou mozit@rmpzeni
dalSich chorobnych stava poruch. Nap epilepsie, poruchy chovéniglésna

postizeni. 3

Stiredné tézka mentalni retardace

IQ 35-49

Oproti predchozimu stupni maji lidé v této kategorii vyrampozdny rozvoj chapani a
uzivanireci. Konetné schopnosti jsou v oblasti uzivdati velmi omezené. Stefntak
je velmi omezena i schopnost sebeobsluhy anmst. Lidé se sédre téZkou mentalni
retardaci jsou omezénvzcklavatelni. Diky existenci specialniho évani jsou

133 5rov. SVARCOVA, I. s. 34
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neékteri z nich schopni se néii zaklady ¢teni, psani a pdtani. Dospli lidé s timto
stuprem mentalni retardace téinnejsou schopni vést samostatny Zivates®o jsou
vétSinou plré mobilni, fyzicky aktivni acasto undji navazovat kontakty s druhymi
lidmi. U nekterych jedind je mozné, aby se néii vykonavat jednoduché manualni
¢innosti, které jsou if@sré strukturovany a je nad nimi zagst odborny dohled. Ve
skupirg stredrg téZké mentalni retardace jsou velmi vyrazné rozdéysehopnostech
jednotlivai. Nektefi dosahnou powmné vysokého miry v senzoricko-motorickych
dovednostech, ale verbalni schopnosti jsou velmemdaopak jini nemaji problém
s navazovanim kontakt ale jejich motorické schopnosti jsou pro manugbnaci
nedostaujici. Podobné je to i s rozvojeneci. Nékteri lidé se nadi mluvit celkem
dole a jsou schopni jednoduché konverzace, jini & domluvi a nebo se nendu
mluvit vibec. | zde jsodasto gidruzena izna onemoaini nebo poruchy. Gp se zde

miZeme setkat s epilepsiélésnym postizenim, ale také s autismém.

Tézka mentélni retardace

IQ 20 - 34

Tento stupg mentalni retardace je \kterych organickych poskozenich a

pridruzenych stavech podobny jakdesire t¢Zka mentalni retardace. OvSem Unbve

schopnosti je v tomto stupni velmi omezena. Tilé imaji Spathvyvinutou motoriku a

casto pidruzené &zké fyzické i organické vady. lies velmi omezené vtvani lidi

s €Zkou mentélni retardaci praxe ukazuje, Ze @sopeni systematické kvalifikované

rehabilita&ni, vzctlavaci a vychovné @é je mozné fispst k rozvoji jejich motoriky,

komunikanich dovednosti, ale i rozumovych schopnosti aakrzlepsit i jejich kvalitu
135

Zivota: ™ Tito lidé ale nejsou schopni samostatného Zivogayviku sebeobsluhy ani

uplatréni na oteyeném trhu préce.

Hluboka mentalni retardace

IQ nizSi nez 20.

Lidé s hlubokou mentalni retardaci jsou v&tsSin¢ pripadech pla nebo casteéné
imobilni a témdt vzdy inkontinentni. Schopnost osvojit ¢ je tén&f nulova a
schopnost porozugh pozadavikm nebo jim vyhout témei neexistuje. Osoby s timto
stuprém mentalni retardace jsou schopny uzivat jen oméezewverbalni komunikaci. Je

134 Srov. SVARCOVA, I. Mentélni retardace: vzdavani, vychova, socialni pé.s. 34-35
%5 Srov. Tamtéz, s. 35
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zde ale moznost dosdhnout nejzakigdiich zrakovych prostorovych dovednosti.
K pfidruzenym porucham a onemaaim téngi vzdy pati omezena hybnost, epilepsie,

poskozeni zraku a sluchu a atypicky autisiifis.

4.3. Down Qv syndrom

Downav syndrom je porucha, ktera je znatelnd ihned poozemi ditte. Lidé

s Downovym syndromem tvb nejpaetnrgjSi skupinu lidi trpici chromozomalni
poruchou. Také se jedna o lidi s nejlépe rozpommatiexricinou mentalni retardace. Az
10% vSech lidi s mentalnim postizenim jsou osopicimpra¥ Downovym syndromem
(DS)**" Typické pro DS je charakteristické vzeri gchto lidi. Jedna se, jak jsem se
vySe zminila, o chromozomalni onemdei které se vyzriaje prebyt&nym

21. chromozomem — tzv. trizomie 21. chromozorfiu.

Fyzické rysy dti s DS jsou zfisobeny jejich genetickou vybavou a jsou velmi
dulezité pro lékéskou diagnostiku. #esto jsou tyto &i v mnohém podobné svym
rodi¢cim, nag. barvou vlas, oci nebo stavbowla. V ramci DS bylo v popsano az na
120 charakteristickychifznaki, ovsem mnoho @i jich ma teba jen Sest nebo sedm.
Pro vzhled ¢ti s DS je typicka kulata hlava a s ni spojeny pjooblicej, ci jsou
normalni, ale wka jsou Uzka a Sikma, cozude budit dojem, Ze maji tytostl Sikmé
oci. Déti s DS mivaji také tzv. Epikantickdiasu, ktera rniwe pisobit dojmem, Ze dit
$ilha'*® Dals§im znakem je mohutj$i krk, mensi usi adkdy i Gzké usni kanalky.
Zoubky rostou poziji, a jejich kazivost neni vySi nez u jinycletd Jazygek ¢asto
vycnivajici z ust neni velky, jak sasto lidé mild domnivaji. Co je zde mensi, je ustni
dutina, a vyplazeny jazyk je jen nasledkem maléralosého nagti, které je rovaz
typickym znakem pro DS. Té&f polovina dti s DS trpi gkterou vrozenou srdei
vadou. Ruce jsou malé &t¥inou maji viditelnou jen jednu ryhu rigpdlani**® Také
jsou tyto d@ti vice ohroZzeny zrakovym a sluchovym postiZzenim. si samoizejmeé
vyZaduje ¥asné lékeské vySaeni a mozné odhalenichto smyslovych poruch, které
by jinak neodhalené mohly ztiZit proce®ni a celkovy vyvof*!

%® Srov. SVARCOVA, I. s. 36

137 Srov. SELIKOWITZ. M.,Downiv syndromPraha. Portal, 2005. s. 39. ISBN 80-7178-973-9
138 Srov. SVARCOVA, |. Mentalni retardace: vz#iavani, vychova, socialni pé.s. 140

139 Srov. SELIKOWITZ. M.,Downiv syndroms. 41

10 Srov. Lidsky rozrar ,21%. Vydano obec# prosgsnou spolénosti OVECKA, o. p. s. vCeskych
Budgjovicich. 2008. Nepublikovany rukopis.

141 Srov. SVARCOVA, |. Mentélni retardace: vzdavani, vychova, socialni pé.s. 141
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74

Co je zajimavé, jeiftina vzniku DS. To, Ze jej Zigobuje pebyteny
21. chromozom, je Iékam a diagnostikm jasné, ale pro k tomu dochazi, zatim
objasréno neni. Ve vyzkumech nebylo potvrzeno, Ze by obstin jako jsou nap
piislusnost rodit k urcitému etniku, alkoholové, nikotinové a drogové ssti,
zdravotni stav matky, stravovaci navykyispn nebo nedostatek vitamira jiné,
zpiasobovaly vznik DS#? Jediné, co bylo prokazano jako souvislost se \mibS, byl
vék rodica. Konkrétré vék Zeny gesahujici 35 let a muzi nad 50 let jsou narozenim
ditéte s DS ohroZeni vice nez mladsi pary. Ke vznikodsymu dochazi v okamziku
poceti. Neznamena to ovem, Ze &8 ¢ DS rodi jen starsim péan.**®

U déti s DS se vzdy vyskytuje jedna z forem mentaltardace, népsgji pak
hlavre stupeé lehké a dedre t¢Zké mentalni retardace. OhlédduSevnich schopnosti
déti s DS se fedpokladalo, Ze jejich hodnoty budou ¢&em klesat. Ale po
dlouhodobém pozorovani skupinytd nebyla tato informace potvrzen&im dsti
nejéastji trpi, je porucha koncentrad&’ Dalsi, co dti s DS zpomaluje v jejich vyvoji,
je svalova ochablost nebo nizké svalovéétiagyto déti maji svalovou silu normalini,
ale svaly jsou samy o sdlchablé"*> Ohledr& vyvoje motoriky jsou &t opoZdné asi
0 polovinu nez &i nepostizené. Podmé velky problém pedstavuje ve vyvoji &i
s DS rozvojieci. Tyto ckti s technikou a rozvojerteci velmi zapasi a péebuji péi
logopeda. Problém je v tom, Ze porué¢ba je obsazena v mogzkovych funkcich, které
zarove zaji¥'uji koordinaci pohyb a jemnou motoriku. Velkéasti lidi s DS je Spatn
rozumet, coz je stresujici fpdevsim pro & vzhledem ktomu, Ze se nemohou
domluvit*°

Pravo na vzélavani maji dti s DS Uplr stejné jako ostatni¢t. Nenel by byt
problém, aby tyto &i zataly navSévovat matéskou Skolu & uz kEZnou nebo specialni.
Ohledrg povinné Skolni dochazky jsowtds DS zalenovany bul’ do zakladnich Skol
specialnich nebo do normalnich Skol¢asti osobniho asistenta. Na zakladniélémi
maji dti moznost navazatéebnim oborem nebo ziskaji zakladniipbhé dovednosti
v praktickych Skolach. Z praxe je znamo, Zz&sSina €chto dti navstvuje, bez

vazrsjsich problén, bsZznou zakladni koltf’

12 grov, Tamtéz, s. 143

143 Srov. SELIKOWITZ. M.,Downiv syndroms. 39

144 Srov. Lidsky rozrar ,21%. Vydéano obec# prosgsnou spolénosti OVECKA, o. p. s. vCeskych
Budgjovicich. 2008 Nepublikovany rukopis.

195 Srov. SELIKOWITZ. M.,Downiv syndroms. 43

146 Srov. SVARCOVA, I. Mentélni retardace: vzdavani, vychova, socialni pé.s. 142

7 Srov. SVARCOVA, . s. 148
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4.4, Autismus

Autismus je povazovan za jednu z nejza¥gioh poruch mentalniho vyvoje.
Mezinarodni klasifikace nemoci izauje autismus mezi pervazivifi vyvojové
poruchy. Jednd se o poruchukerych mozkovych funkci, kter4 vznikla na
neurobiologickém zaklad*

Pro autismus jsou charakteristické dblasti, kterych se postizeni tykackdly se
muZzeme také setkat s nazvem porucha autistickéhotrapektera se vztahuje k
poskozeni v oblasti socialnich vztahkomunikace a iedstavivosti. Pro blizsi
pochopeni to znamena, Ze lidé s autismem jsou:

1) neschopni vzajemné spoémskeé interakce

2) neschopni komunikace

3) maji omezené a stereotypni pohyby a aktivity
Autismus je onemoemi ponErné vzacné a jehoffina neni znama. Tedy anigsnou
definici v literatde nenajdeme. Charakterizuje se vzdy spiSe soubddamckych
projevi. Védci pouze pedpokladaji, Zze svou roli pro vznik autismu magkteré
genetické faktory, infalni onemocani a chemické procesy v mozku. Jiné nazory tvrdi,
Ze jeho vznik sp@iva v kombinaci zmignych faktofi. VZzdy je ale autismus mozné
diagnostikovat podle Zigohi chovani digte, které se pozoruji véetch vySe zmiénych
oblastech>*

Ad 1) Clovék s poderenim, Ze trpi autismem napnedokaze uzivatéiné formy
vystupovani jako pohled doc¢ip mimiku, gesta a pohybyla. Tento ¢lovék neni
schopen vyjatbvat ani sdilet pocity smutku, radostigsit, bolesti. Nevytvid vztahy
s vrstevniky. Vyhledavaji samotu, iestni se spotenskych aktivit a hel>?

Autista v komunikaci: mize pisobit dojmem, Ze je neslySici, nereaguje na svégme

nemava na rozlaenou ani nigka, co by chil.**?

48 Srov. tzv. v3epronikajici vyvojové poruchy, kteégativié méni motorickou, eméni, volni,
kognitivni afe¢ovou — celou osobnostni a psychosocialni Gtali@te, coz mu zabtaije Usgsre se
adaptovat ve spateosti (Slovnik abz.cz)

199 Srov. PERCHTA KAZI PATAMé di# mé autismusPraha. Grada Publishing, a. s., 2007. s. 113.
ISBN 978-80-247-2185-9

%0 5rov. SVARCOVA, |. Mentalni retardace: vz#iavani, vychova, socialni pé.s. 149

! Srov. PERCHTA KAZI PATAME dit ma autismuss. 113

%2 5rov. SVARCOVA, |. Mentalni retardace: vz#iavani, vychova, socialni pé.s. 151

193 Srov. Détsky autismugonline] Dostupné nahttp://www.autismus.cz/popis-poruch-autistickeho-
spektra/detsky-autismus-2.html Aktualizovano 13. 9. 2007. [09. 02. 2012]

a7




Ad 2) Rozvojieci je opozany a nebo dokonce chybi. Kdyz doveék s autismentec
piece jen 0svoji, neni schopen zahdjit ani udrZzetvéaaaci. VyuZiti jazyka je
stereotypni a opakujici se. Ani pouziti spravnémavani areci v danych situacich neni
u lidi s autismem pozorovatel"¥.

Autista a jeho socialni chovani: ignoruje ostairi, Ineni schopenamiho kontaktu, je
samot#sky a jakoby Zije ve vlastnim &. 1°°

Ad 3) Pro d@ti s poderenim na autismus je typické ulpivani na jedné neioe
¢innostech, které mohou byt zvlastni svyiedgmitem z4jmu (lano, iebik, gumova
hadice). Také stale se opakujici a stereotypni pplgko kyvani, krouzeni aepani
rukama jsou auti8 vlastni. B hie, ktera je samoiska, jsou autisté zaujatétéinou
jen nsjakym detailem naigdmstu.t*®

Autista a jeho chovani: m& zvlastni pohyby a zaghvateku, je fixovan nafedméty
nebo hraky, fadi \&ci dotad a pehnart reaguje nakteré materialy nebo zvuky’

Tento vyet projevi autismu pomahaipstanoveni diagndézy, kdy dimusi vykazovat
najednou alespp Sest piznaki. Piesto nenajdeme ve &¥ dva stejné autisty™®
Diagndza autismu se stanovuje azieeh letech $ku ditte. Tyto dti dobie nerozumi
tomu, co vidi, slySi a prozZivaji.&&ina dti se nejprve vyviji normalnim apobem,
osvojuji si zaklady jazyka, ktery logicky pouzivafiroZivaji emoce v situacich, kdy
jsou na mist, pak ale fijde zlom, kdy smich a jednotliva slova nahradishazvuky,
pl& a Kik. Pohled dite je nanmiien jakoby ,skrze* druhéhélovéka. Autismus byva
spojen je&t s jinymi poruchami fyzického nebo psychického drultiZzeme se setkat
s autistou, ktery ma mentalni retardaci, epilegsiperaktivitu nebo naopak vyraznou
pasivitu, je neschopny sobsténi atd. Nektefi lidé s poruchou autistického spektra
mohou byt agresivni a dokonce se mohou sebepoSafzov jsou spiSe klidni a trpi
jen ,mirnymi“ problémy, nap nemaji radi zrény. Zde se oft potvrzuje teze, Ze nelze

najit dva lidi se stejnymi projevy autismd.

% Srov. SVARCOVA, |. Mentalni retardace: vz#iavani, vychova, socialni pé.s. 151

135 Srov. Détsky autismugonline] Dostupné nahttp://www.autismus.cz/popis-poruch-autistickeho-
spektra/detsky-autismus-2.htmi

%0 5rov. SVARCOVA, |. Mentalni retardace: vz#iavani, vychova, socialni pé.s. 151

157 Srov. Détsky autismugonline] Dostupné nahttp://www.autismus.cz/popis-poruch-autistickeho-
spektra/detsky-autismus-2.htmi

18 Srov. SVARCOVA, I. Mentélni retardace: vzdavani, vychova, socialni pé.s. 151

%9 Srov. PERCHTA KAZI PATAME dit ma autismuss. 115
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4.5. Kombinované postizeni

V piedchozich podkapitolach jsem popisovala jednotlingny postiZzeni, u kterych se
muzeme setkat i struzenymi poruchami nebo onemeéoimi. V tomto gipadt pak
muzeme mluvit o kombinovaném postiZzeni. | terminkpjpostizeni vice vadami nebo
vicenasobné postiZzeni, jso@zb¢ uzivany. V zasadto znamena, Zze se u jednoho
¢lovéka objevi kombinace dvou a vice vad nebo poruChsto je vznik dchto
kombinaci zafi¢cinén genetickymi odchylkami, které se projevuji so@morgiznaki
nazyvanych syndromy. e sem pdit jizZ vySe popsany Dowiv syndrom, ale také
Edwardsiv syndrom, Turndiv syndrom, atd. Hlavni a vlastprimarni postizeni byva
nesnadné stanovit a 74dna kombinace vad neni dgad’®

K ¢astym kombinacim dochazi u mentalniho postizerd mejvice ve spojeni se
smyslovymi nebo desnymi vadami. V praxi secasto setkavame s mentaln
retardovanymi lidmi, kt& maji $patné nebo narusené komudikachopnost®*

K porucham, kterymi trpfastji déti s Downovym syndromem, ganag. poruchy
zraku a sluchu, poruchy §titné zZlazy, leukémie dy\adce. Zrak u&i s Downovym
syndromem je zapitebi castji vySetovat. Tyto dti trpi castji dalekozrakosti i
kratkozrakosti a ¢kdy také Silhanim neboli strabismem. OvSem ¥&iw pripadi
sta’i, aby se #&i nawily nosit bryle. Sluchovymi vadami jsou tyt@&tdohroZeny vice
nez ostatni. Bvodem pro to je uzky usni kandlek, ktery neunuje dostatené
odvadni sekretu ven z ucha. Tzv. ucpani uchazenbyt oldasné, pechodné ale i
trvalé. Uzky udni kanalek itie zmisobovat icasté zadty stedousdi, které rowi
mohou byt dvodem poruch sluchu. | Stitnou Zlazu je di ¢ Downovym syndromem
nutné kontrolovatastji nez u jinych. Mohou trgt jak zvySenou tak i snizenou funkci
Stitné zlazy, ktera fite byt rekdy objevena poztcoz miZze mit za nasledek vySSi
stupdi jiz nevratného mentalniho postizeni. U leukémiaigdvano, ze ji trpi asi jen
jedno ze sta&i s Downovym syndromem. Leukémii Izedehto dti véasré odhalenou
velmi dolie a trvale l&t. Ohledrg srde&nich vad a poruch &i s Downovym
syndromem se udava, Ze az jedisina trpi gjakym problémem se srdcemgtgina

srdenich vad se udi objevi uz pi narozeni a zji&uje se ultrazvukovym vyS@nim.

180 Srov. SLOWIK, J.Specialni pedagogika. 147
181 Srov. Tamtéz
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Nékteré vady jsou vice zavazné a je nutné je oper@yiae jsou zavazné mém stai
jen lékasky dohled. Nkdy se dokonce spolu s vyvojemétié ztrati*®?
Autismus také byv&asto spojen s diagndézou mentalni retardace. Ne )& dye

moZné ob poruchy od sebe odlisit vzhledem k tomu, Ze si oodyt podobné®®

5. Socialni vylou €eni rodiny s mentaln & postizenym
ditétem

V ramci této kapitoly je vhodné v kratkosti speaiivat pojmy jako socialni vylaieni a
marginalizace. Pokud mluvime o socialnim vyeni nebo také socialni exkluzi, mame
na mysli vi¢leréni ¢clovéka ze spolénosti, postaveniclovéka mimo ni. Marginalizace
ma& za néaslede&dsunuti jednotlival nebo slupima okraj spoleénosti. Obé ozn&eni
spolu souviseji, ale nejsou stejiiéS jistym zgisobem vyloteni se setkame v kazdé
spole&nosti, jde totiz o jakysi univerzalni kulturni meetismus. Jen forma a mira
vylouceni se mohou ndig jednotlivymi spolénostmi liSit vtom smyslu, Zeékdo
muze byt vyloden ze spoknosti absoluté a jiny je vylowen ,jen“ z rekterych aktivit
¢i prav. Neexistuje spodaost, kterd by &které své menSiny nebo odliSné skupiny
(telesrg postizené, nemocné...) jistym igobem nediskriminovala. Podobné je to i u
rodin s mentalé postizenym détem, které v zas&dnespadaji ani do jedné z definic
socialni exkluze nebo marginalizacete$lo jsou vzhledem ke svému postizenému
¢lenovi jistym zpgisobem znevyhodmy a omezeny v mnoha svych aktivithich a
moZnostech®® Jakysi ambivalentni postoj k lidem s postiZenirizeme pozorovat ve
spole&nostech v kazdé débNeni Uplg na mist lidem tyto postoje zazlivat, protozé a
chceme nebo ne, je to na%irpzeny projev uWitych pochybnosti ve vztazich
k postizenym lident®®

Termin socialni vyloteni mizeme v literatie chapat jako nedostatg piistup ke
spole&enskym institucim, které zafigji ¢lovéku zakladni blahobyt, zdravi, vddni a
ochranu. Mizeme si pod timifimo predstavit Zivot v chudah Spatnou bytovou situaci,
Zadny nebo maly fjem, nedast na trhu prace a Zzivot v izolaci nebo ve skugina

stejre nebo podob& deprivovanych lidi ocitajicich se na okraji sgolesti. Pojem

12 Srov. SELIKOWITZ. M.,Downiv syndroms. 77-104

183 Srov. SLOWIK, J.Specialni pedagogika. 148

%4 Srov. SIROVATKA, T. (ed.)Mensiny a marginalizované skupingeské republiceBrno.
Masarykova univerzita a Nakladatelstvi Georgeta2@®?2. s. 10. ISBN 80-86251-13-6

% Srov. SIROVATKA, T.s. 11

186 Srov. SLOWIK, J.Specialni pedagogik#®raha. Grada Pulishing, 2007. s. 22. ISBN 978-80-24
1733-3
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socialni vylodeni je komplex#sSi a postupé se jim nahrazuje termin chudoba.
Zahrnuje totiz ekonomickou, socidalni, kulturni ilifokou perspektivu. Dlouhodoby
pocit, Zec¢loveék nezaujima ve spalaosti Zzadné misto @ie vést k chronickému stresu.
Slovnik socialni prace popisujgifiny zpisobené socialnim vylégenim. Je to nap
Spatné duSevni élesné zdravi, nedostéte vzdlani, absence zdravotniho a socialniho
pojistni, vysoka kriminalita v migt bydlis€, nefunkni rodina, zavislost na
navykovych latkach, attf’

Podoba socialniho vyl@eni, které je vySe popsané se ovSentiara vSech svych
dusledcich netyka rodiny, které se narodilo a ktgréhevava postizené ditTo, co je
popsano zde a jinde v literay je casto spojovano spiSe se sgeleskym vylodenim

ey

osob Zijicich rizikovym zfisobem Zivota, a kie nejsou na dosah standardnié sit
socialnich sluzeb. Jsou tasto jednotlivci i skupiny lidi, ki¢ Ziji mimo wtSinovou
spoleénost, a kt& jsou EZnymi metodami socialni pomoci neoslovitelgilenstvi
v takovychto skupinach byva dobrovolné. Vyjimku mahtvait nag. osoby bez
pristresi, které se na ulici ocitly kif $patné ekonomické situals®

Panové Hirt a Jakoubek popisuji socialni vyleni jako ,situaci, kdy clovek,
rodina, domacnost, spalenstvi nebo cela subpopulace jsou wyémy z utitych
socialnich vztal a interakci a z provozu sociélnich instituci, ktgsou @gistupné
vétsinové spolkénosti.“*®® Tato definice je jiz bliz&i socialnimu vylseni rodiny
s postizenym détem. To pedevsSim z @ivodu, Ze rodina je vylaiena jen z uritych®
socialnich vztah a interakci. NeZije totiz ani na okraji sp@iesti, ani jeji¢lenové
nemusi byt nedostate: vzdlani, dokonce jsou za¥stnani a plati si socialni a
zdravotni pojidtni. Zpisob, jakym je tato rodina vyovana z Bzného Zivota, se rovna
spiSe systéemovému znevyhodani. Tykd se skupin nebo jednotlivc
znevyhodovanych,nastavenim podminekésti na véejnych statcich a sluzbach™
Systémové znevyhadvani jednotlivé i skupin m&asto za nasledek Spatné legislativa
stétu.

Vratime-li se je& k socialnimu vyloteni a kjeho vySe zménym ctyfem
dimenzim, je patrné, Ze i rodina s mentajpostizenym dittem je velmi vyrazé

ohroZena touto skutmosti. V oblasti ekonomické dimenzetbe byt tato rodina

57 Srov. MATOUSEK, O.Slovnik socialni praces. 217

18 Srov. MATOUSEK, O. a kol Metody afizeni socialni praces. 173

9 HIRT, T., JAKOUBEK, M. (eds.),Romové“ v osidlech socialniho vyléeni.Plzeai: AlesCerzk,
2006. s. 13. ISBN 80-86898-76-8

O MATOUSEK, O.,Slovnik socialni praces. 235
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omezena v dosahovanicitého Zivotniho standardu, ktery je spwlesti specifikovan.
Omezeni Mze spegivat ve zvySeném fin&nim zaji¥ovani mnohdy nadstandardni
p&e a zakoupeni kompenzdach poniicek pro postizenéhdlena. Socialni oblast
vylouceni miZze rodirt a jejim ¢lenam branit v dosahovani dosténeé (&Easti na
ekonomickych, politickych i kulturnich aktivitacmasledkemé¢eho neniZze rodina
sdilet poZzadované socialni statusy ve spuisti. Politické vylodeni se rodiny
s mentaly postizenym détem az tak tykat nemusi. Skowest, Ze jedno zdi je
mentali postizené jest neznamena, Ze se lia@tec nemze olgansky i politicky
angazovat. Posledni, kulturni vytmni, se rodiny tyka jen omezenTento typ
vylouéeni sp@ivad v odepeni prava na spolupodileni se na kigdfuvzdlanosti a
hodnotach spotaosti. Rodina s mentarpostizenym détem se zcela jistma moznost
podilet na kultie nebo fieba na vytvéeni hodnot spotaosti, ale vzhledem &asoveé,
psychické, fyzické a i finami vytizenosti vyplyvajici z @@ o postizené dittak ilis
asto neini.'"*

Se socialnim a kulturnim vyléanim je spojeny pojem symbolického vydeni.
Symbolické proto, Ze socialni a kulturni dimenzsujspiSe ikonické nez materialni, a
jsou spojené se stigmatizaci socialnich skupinjséy vnimany ¥tSinovou spolénosti
jako odliSné nebo cizi. Kazda spatest utuje totiz, to co maji jeji zastupci sp&ie a
vytvéi tim hranici, za kterou jsou ostatni lidé ,jinBymbolické vylogeni se rodiny
s mentaly postizenym détem takeé tyka, protoze se jedna o vyeni ne na zaklad
celkové Zivotni situace, ale jen jednotlivych agpek které rodiny.’?

| pies omezeni, které rodirz p&e o postizenéholena vyplyva neznamena, ze je
vyloucena vzdy a vSude. Je dobré si takédawnit, Ze rodina madgkdy tendence se
pied okolim ukryvat a nevytvét dalSi kontakty. Tedy vytovani rodiny ze
spole&enskych vztaith nemusi nuté byt jen vinou ¥tSinové spolénosti. Zp@atku se
mozna s¥t vytvoreny touto rodinou jevi jakofijatelny, ale po #jaké dok zjisti, ze
vdemélenam rodiny chybi sociélni kontakty. Zadouci je, abgina kontakt s okolim
nijak neomezovala. &dy mohou bohuzel za skryvanim rodiny stat prggji blizci a
pratelé, ktéi newdi, jak se k problému postavit. N&li, jak maji s rodi mluvit, na co
se jich ptat nebo ra&f neptat, nedivaji se do kérku. To vSe niize rodtum pripadat
jako nezajem jejich blizkych o setkavani se s niitom pra¥ udrZzovani kontaki

s kamarady, ibuznymi ale i s rodinami, které mohou mit stejngbea podobny

1 5rov. SIROVATKA, T. (ed.)Mensiny a marginalizované skupiny'eské republices. 15
12 5rov. Tamtéz, s. 16
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problém, je velmi dlezité?

3 Proto ve spoknosti existuji #zné skupiny a sdruzenf
vznikajici uvnit majority. Tyto skupiny mohou pomoci r@édm nebocasto matkam
postizenych &i pifekonat samotu a smutek, ktery Wateich nefiznivych skuténosti
zakouSeji. Akladem spol&enstvi jsou tizné neziskové organizace sdruzujici rodiny
nebo jednotlivce se stejnym nebo podobnym problémpostizenim, poruchou,
Zivotnim osudem, atd. V naSeniigact miZzeme mluvit nap o organizaci sdruZzujici
rodiny s &tmi s Downovym syndromem, asociace pomahajici lidedutismem nebo
sdruzeni pro osoby se sluchovym postizenim. Poiitia existencié¢chto organizaci,
spol&enstvi ¢i asociaci je, zZe jejicktlenové (v naSem ifpact rodice mentalg
postizenych &i) se zde vzajeminobohacuji o informace a zkusenosti tykajici segra
postizeni jejich &i.!’* Setkavani se ¥thto skupindch rize mit podobu ndp i
skupinové rodinné terapie. Rodizjisti, Ze nejsou se svym problémem sami a mohou
vidét, Ze se da situace zvladnout, dokonékdy i s Usmvem na tvéi. Nehled na to,

Ze setkavani¢thto rodin i v ramci prazdninovych polilymé ozdravujici charakter

nejen pro dti, ale i pro & samotné’®

13 Srov. PLEVOVA, M. Dité se zdravotnim postizenim a zdravotnim znevydmdainv rodinné terapii.
Brno. Masarykova univerzita, 2007. s. 45. ISBN 808210-4372-5

17 Srov. SIROVATKA, T. (ed.)Mensiny a marginalizované skupingeské republices. 13

% Srov. PLEVOVA, M.,Dité se zdravotnim postizenim a zdravotnim znevyimbenv rodinné terapii.
S. 44
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6. Vyzkumna €ast
6.1.Cil vyzkumu

Cilem vyzkumné&asti je zjistit, jak rodina s ment&postizenym détem vnima pistup
a postoj svého socialniho okoli. Jedna se i o étjEistupy a postoje nejen odborfjk
jako jsou Iék#, socialni pracovnici a pedagogové, ale i Sirdimp a spolénosti.

Operacionalizace pojmi
Diplomova prace na téma Rodina s mer#dlastizenym dittem a spolénost zahrnuje
nekolik pojmi, které povaZzuji zatdezité zde vysitlit.

Rodina je podle sociologického slovniforma dlouhodobého solidarniho souziti
osob spojenych /fbuzenstvim a zahrnujiciFipnejmensim rode a dti.“*"® Rodina
vytvari prostedi pro socializaci, sociélni podporu a intimitu.

Mentalni postiZzeni je ozani pro vrozeny defekt rozumovych schopndistvéka.

V dnesni dob je vice zdraziovan pojem ¢lovek s postizenim*®, protoze se vzdy na
prvnim mist jedna pedevsim o lidskou bytost’

Eticky piistup — pojem, ktery se v diplomové préci objevuggen v cili vyzkumu,
ale i jinde v textu. Operacionalizovat pojem etigkistup neni jednoduché. Dovolim si
jej oztejmit v rdmci pojmu prosocialnostJedna se o jednu z prkadych dloh vychovy
spaiivajici v rozvijeni schopnosti ztotoznit se s dnldlovekem a udlat pro rej néco
bez toho, aniz bychom za tgekavali bezprosedni protisluzbu*® V praxi se
muzeme s prosociélnim chovanim setkat véaryych Zivotnich situacich, které viastn
ani nevnimame jako vyjindeé. Velmi dilezité jsou drobnosti jako uvaini mista
v dopravnim progedku, pomoc pani s oblékanim kabatu, r#&astnemocného
spoluzadka nebo nabidka drobné sousedské vypomuaiadem fipadt také ungni
naslouchat rodiim, ktei jsou zaskéeni nevratnou diagnézou svéhoéthta potebu;ji
se vypovidat.

Pojmem odbornik je v naSem jazyce synonymem preréxpznalce, autoritu nebo

mistragi specialistut’®

178 Srov. JANDOUREK, J.Sociologicky slovnikPraha. Portal, 2001. s. 206. ISBN 80-7178-535-0
Y7 Srov.Co znamena pojem ,mentalni postizerjifiline] Dostupné na www:
http://jedensvetnaskolach.cz/download/pdf/jsnsfilifcpestions_94.pdf  [13. 2012]

18 5rov. LENCZ, L.,Pedagogika etickej vychov@statni Gidaje neuvedeny.

179 Srov.Odbornik. http://www.slovnik-synonym.cz/web.php/slovo/odbdrfonline]. [15.3.2012]
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6.2. Vyzkumna metoda

Ke zjis&ni, jak rodina s mentainpostiZzenym détem vnima pistup socialniho okoli,
byla pouzita metoda kvalitativniho vyzkumu. Rrakvalitativni vyzkum umoituje
popis a interpretacitajiz socialnich nebo individuélnich lidskych proivi& Jde o
zpisob, ktery niZze zkoumajiciho dovést k detailnim informacim tikiaj se
problematiky Zivota lidi.
Miovsky kvalitativni vyzkum je&t rozctluje. V rdmci naplani cile mé diplomové
prace jsem pouzila typ terénniho vyzkumu, ktery aimge zkoumat fedn®t, v naSem
pripads rodinu, v jejim nejfirozersjsim prostedi°

Kontakty na rodiny s ment&npostizenym détem jsem ziskavala postupn
Nejprve jsem informovala své znameé o tom, jakéardpnty paiebuji. Od dvou mych
pratel jsem nezavisle na sobostala kontakty na¢kolik rodin, se kterymi jsem se pak
osobré spojila. Nasledovala metoda snow B8l diky které jsem ziskala ostatni
respondenty. Metoda &mové koule je jednou z ngsgji pouzivanych technik
ziskavani kontaktv kvalitativnim vyzkumu®? Pro zji¥ovani informaci od rodin byla
pouzita technika narativniho rozhovoru. Rréato technika umaitije ¢lovéku prejit do

volného vypraeni a neni tak strikthvazan standardizovanymi otazkaftiZkugenosti,

180 Srov. MIOVSKY, M.,Kvalitativni piistup a metody v psychologickém vyzkupmaha. Grada
Publishing, 2006. s. 104. ISBN 80-247-1362-4

8L 5rov. Tamtéz, s. 131

182 principem je kombinaces&lového a prostého nahodného &b DileZité je ziskat prvni kontakt, na
ktery se zénou ,nabalovat” dalsi.

183 Narativni rozvor se skladéa z8y¥ &asti: stimulace, vypr&ni, kladeni otadzek pro vyjasmi
nejasnosti, zoba&ajici otazky.

1) Stimulace — dilezité je subjekt, v tomtoffpads rodice sprava naladit. Nasleduje prezentace tématu a
vymezeni jeho vyznamu.iPtomto prvnim kontaktu je ideZité si ziskat dvéru respondent¥®
Prvokontakt s rodinou bylasto telefonicky nebo preébl pies email. Jiz v telefonu jsem stegstavila,
uvedla z jaké jsem Skoly, jaky obor studuji a jakjmenuje ma diplomova praceimn se v ni zabyvam.
Po tomto Gvodu jsem rotk pozadala, zda by byli ochotni mi poskytnout rezinoZarové jsem vzdy
nabidla moznost, Ze mohiigal mou navévou zaslat rodiitm emailem z#éni otazek rozhovoru, aby se
ujistili, o co pgresr¢ pijde. Této moznosti vyzily celkertyii rodiny. Po souhlasu s rozhovorem jsem se
s rodti domluvila na dni, doba misg, na kterém interwiev préhne.

2) Vypravéni — otazky pro povzbuzeni k vypravovani respondentaiyt Siroké aiesto specifické®®

Pii osobnim kontaktu s rodinou v domacnosti jsemreeva gredstavila a oft uvedla, kde a co studuji a
jakou piSi diplomovou préaci. Tyto informace jsemv@bovala za vhodné znovu uvést, protoZze se
v domacnostéasto v dob mé gitomnosti vyskytovali i jini jej&lenové. Po fedstaveni jsem Zala klast

otazky.
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které jsem ctda od respondeiitzjistit mohly vyjit najevo jen z jejich otéeného a
volného vyprauni, které narativni rozhovor umidie!®* Pii piipraw otazek do
rozhovoru jsem si nejprve dila, co by nglo byt predmétem vypraéni. Tim je
zkuSenost rodin s etickyrii neetickym jednanim odbornika lidi ve spolénosti Vaci

této rodirg. DalSim krokem bylo ziskat subjekty, které budachopné vyprést své

zkuSenosti.

6.2.1 Popis souboru

Zakladnim souborem byly rodiny, které maji mentapostizené dé& Vyzkumny
soubor zahrnoval rodiny s mentélpostizenym détem, které je v domaci, nikoliv
astavni péi.
Pro volbu rodin do vydrového souboru jsem stanovila kritéria:

a) rodina s mentaky pripadré kombinovag postizenym détemci détmi

b) rodina s mentakhpostizenym détem, o které se staraji doma

c) schopnost rodiny mluvit o nastalé situaci a postytrmozhovor
Vek déti v rodinach se pohyboval v rozmezi od 6 do 25Déti starSi 18 let jsem do
vyzkumu zahrnula také vzhledem k tomu, Ze vyZashgjinou péi jako dti mladsi a i
intelektow jsou na niZ8i arovni nez odpovida jejich skatevek. V péti rodinach byly
postizené &i dévéata a v druhychdi rodindch Slo o chlapce. Osm rodin je Uplnych. V
jedné rodig Zije s @&tmi pouze ovdo#ly otec a vjedné se matka znovu provdala.
Trvalé bydlis¢ rodin nebylo nijak omezeno. V kotreé fazi Slo ale o rodiny bydlici na
Uzemi jiznichCech a jizni Moravy. Vyzkum dotazovanych rodin praiive viech
piipadech na zakl&dzprostedkovaného kontaktu.

3) Kladeni otazek pro vyjasréni nejasnosti — V prabéhu vyprae¥ni se ¥tSinou objevuji tjaké
nesrovnalosti ve stbvanych udalostech. Proto se na konci rozhovoazistazatel respondenta doptavat
na tyto nepesnosti-®*

4) Zobeaiujici otazky — V této fazi je mozné klast vypray otazky typu Pro?, které tazateli pomohou
rozkryt informace, které respondent feesdlil a presto jsou pro vyzkumideZité!®* Osobr jsem se
takto doptavala nackteré udalosti, kdy mi n&pnebylo zcela jasné prok nim doSlo. Mé otazky typu:

Prad myslite, Ze tomu tak bylo? Rrayslite, Ze takhle jednal?

184 Srov. HENDL, J.Kvalitativni vyzkum: zékladni metody a aplikaeaha. Portal, 2005. s. 176. ISBN
80-7367-040-2
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Harmonogram vyzkumu
Celkem bylo osloveno 11 rodin, z nichZz 10 se vyzuWuiastnilo. Rozhovory se konaly,
krom¢ jednoho, vzdy v domacim prastli rodiny a na otazky odpovidal vzdy jeden
nebo oba rode, rekdy se @astnili i sourozenci postizenékiena.

Skér dat vyzkumného souboru se konal v &ala prosince 2011 do Unora 2012.
Vyhodnoceni vysledkprobihalo na felomu nésial Unora a bezna 2012.

6.3. Metody a techniky sb éru dat

Data pro napléni cile diplomové prace jsem ziskala kvalitativnigzkumem. Pouzila
jsem metodu narativniho rozhovo@tazky v rozhovoru byly otéené a to zdvodu
piijemrgjSiho navazani kontaktu s rodinou, ktery mohl plgngiejit do vypraeni.
Kontakt s rodinou byl tak ve vSechipadech celkemifjemnym posezenim. Rozhovory
jsem tedy provedla s rodinami osébam odpo¥di jsem si nejprve na mishahrala do
diktafonu a nasledndoma pepsala do pisemné podoby. Vzdy, nez jsem zahajila
rozhovor, jsem se zeptala rédli zda jim nevadi, Ze budu rozhovor nahravat. Z&rove
jsem hned na zatku uvedla, Ze veSkera data a jména budou v dplénpraci
zménéna a tedy, Ze vSe bude anonymni. @as@renych rodin jsem m®la moznost
nahravat a jen jedna rodina si nahravaniréep Z tohoto dvodu jsem rozhovor psala
piimo na mist do programu Word 2003 ve svém notebooku. Rozhtaday neprobihal
tak plynule jako v ostatnichripadech, pesto jsou ziskané odp@li kvalitni. (Rrepsané
rozhovory; Riloha I1)

Rozhovory s rodinami s mentélpostizenym détem byly rozéleny do ti okruhi
a mely 19 otdzek. Otazky rozhovoruifPha 1) jsem vytvéila na zaklad prostudované
literatury, etickych kodeka svych vlastnich myslenek inspirovanych gréteraturou.

Prvnim okruhem (otazkyg. 1, 2) pod nazvenkroces sdleni diagndzy zjistuji
informace o dob a zpisobu sdleni negijemné diagn6zy rodiim postizeného dite.
Patrala jsem, zdaibec kdy byla roditm diagnéza jejich dite sdlena, gipadré kym.
Zajimala jsem se 0 to, jestli onoégehi bylo provedeno dostdt® eticky a citlive.

Druhy okruh(Ne)Spoluprace s odborniky(otazky¢. 3 — 13) jsem dale rotenila
na ti profese, se kterymi rodina s mentélpostizenym détem gichazi nejastji do
styku. Prvni byla l1ékaka profese (otazky. 3, 4). Zajimalo & zda byli u sdleni
diagndzy oba rode a zda byl |Iékaschopen nabidnout moznéigpbyieSeni, jak dale

pracovat s postizenym diém. Pokud |Iékarodicuim néjaké moznosti nabidl, doptavala
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jsem se, zda takové moznosti povazovalidedia spravné. DalSi fad byla profese
socialniho pracovnika (otazky 5. 6, 7, 8 a 9). Zde jsem &pxjistovala informace o
tom, kdy a kde se rodina poprvé setkala se somiapracovnikem. Zajimala jsem se
také o to, jak celé setkani s nim na &edpisobilo. Chéla jsem také &dét, zda maji
rodice i rejakou negativni zkuSenost se socialnim pracovnikaknse k roditm choval
a zda se jim dostate¢ vénoval. Posledni profesi, se kterou rmdia hlave déti
prichazeji do styku, jsou pedagogové (otazkylO, 11, 12 a 13). Zautkzité jsem
povazovala znat, zda nedoprovazely rodintijake nesrovnalosti sipetim jejich
postizeného dite do mateské nebo zakladni/specialni Skoly. Zfigsala jsem, jak
rodice vnimaji pistup pedagag k jejich détem, zda by &o nevytkli nebo naopak
vyzdvihli z hlediska Skoly a v neposlediait jsem ch&la védét, jestli se digti ve Skole
libi.

Treti okruhRodina a jeji okoli (otdzky¢. 14, 15, 16, 17, 18 a 19) byl z&imn na
zjisténi informaci o tom, kdo rodim pomahal s ditem po narozeni/zji&hi jeho
diagndzy. Od této otazky se odvijela dalSitzji€i, jestli se rodié neznénil okruh
znamych po narozeni postizenéhoc¢tgit Rovigz mé zajimalo, s jakymi reakcemi
v okoli se rodina setkavé setkavala. Nakonec &rajimal okamzik, ¥ neboclovek,
ktery mohl pozitivié nebo teba i negativéitzv. ,nakopnout” rodie dogedu.

6.4 Formulace vyzkumnych otazek

Vyzkumné otazky v kvalitativnim vyzkumu nahrazujyplotézy stanovujici se v
kvantitativnim vyzkumu. Vyzkumna otadzka ma byt modWiovského jasna a musi
vystihovat podstatu problému, ktery je ve vyzkuiesen® P tvorbs vyzkumnych
otazek jsem vychazela z definovaného cile vyzkurnsasti. Na zaklagl uréenych
vyzkumnych otazek jsem pak kladla dotazy ¢adi. K jedné vyzkumné otazce
(VO ¢. 3) jsem dosfla aZz postupemtasu pii stale se zvySujicim pédomi o zkoumané
problematice. | festo, Ze tato otazka nebylavodre tim, co bylo dlezité ve vyzkumu
zZjistit, ukazalo se, Ze odpédi na ni je vhodné v praci uvést.

Analyzy odpo¥di rodict se v praci mohou objevovatkolikrat. Je to proto, Ze se

na zkoumanou problematiku divdm v ramci vyzkumng@zek vzdy z vice Ghl

18 Srov. MIOVSKY, M.,Kvalitativni pistup a metody v psychologickém vyzkupmaha. Grada
Publishing, 2006. s. 123. ISBN 80-247-1362-4
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Vyzkumné otazky:

1. Co kazda z rodin s mentélpostizenym ditem povaZuje za neetické jednani ze
strany odborni&?

2. Jak rodina s mentan postizenym détem interpretuje neetické chovani
socialniho okoli?

3. Je to, co povaZuje jedna rodina s mertghostizenym ditem za neetické
chovani neetické i u jiné rodiny?

4. Jak rodée hodnoti zfisob, jakym jim byla diagndza jejich & odbornikem
scklena?

5. Jsou odbornici dostate pripraveni a schopni etickéhotiptupu k rodis
S mentals postizenym ditem?

6. Zmenil se vaci rodiné pristup blizkych a ostatnich lidi v okoli po narozeni

postizeného dite?

6.4.1. Analyza odpov édi na vyzkumné otazky

Analyza odpo¥di na 1. vyzkumnou otazku

Co kazda z rodin s mental@ postizenym digtem povazuje za neetické jednani ze
strany odbornika?

Vyzkumna otazka vychazi z cile vyzkumu.

Rodina ¢. 1 — U lékau hodnotili rodte Spatné chovani k nim ve smyslu negativniho
piistupu k matce dite v ramci hospitalizace. Pedigla dokonce rodiim do @i rekla,
Ze se jejich syn nenduani hrabat listi a nebude tak moci pracovat ateahnickych
sluzeb. Velmi Spatnou zkuSenostlnotec s Iékéem v posudkové komisi, kde |é&ka
jakoby ani neposlouchal, co oté&a, nedival se mu docba nakonec odeSel vilge
hovoru na toaletu.

Socialni pracovnice seqdevsim ve st Vimperku chovaji k rodi& dokre a
vzdy pomohou rodim vSe vyidit. Problém nili rodice jen sjednou socialni
pracovnici, ktera zaponila odeslat Zzadost o figeni invalidniho dchodu pro chlapce.
Na virg zde byl zcela jistlidsky faktor a nedbalost.

Ucitele rodie chvali a nemaji s nimi Zadny problém, ktery bytydel jejich
syna.Cinnost pedagoy rodi¢e oceiuji a jsou z nich nad3eni. Spatné zkuSenosti m
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rodice ve stacionarnim gaeni, kde se personal ktdm choval desr ve smyslu

pohlavkovani &ti.

Rodina ¢. 2 — Matka nemohla dlouho odpustittskée Iékéce zanedbani pé o dceru.
Lékaka byla laxni. To, Ze se hotka nevyvijela, jak ma, dlouhou doburesgila.
zlepSeni jejiho zdravotniho stavu.

Se socialnimi pracovnicemi nema matka divky nijakzKle, ale ani nijak
negativni zkuSenosti. Chovani socialnich pracowmbtodnoti Spath Matce se ale
nelibilo kladeni nesmysinych otdzek gomacim Séeni. Socialni pracovnice, jako by
se snad nikdy nesetkaly s men&lpostizenymclovékem, na kterém jeho postizeni
nemusi byt patrné na prvni pohled.

P&i pedagog matka hodnotila kladnh Vzpomré€la si ovSem na staciohéstejré
jako rodina¢. 1), kde byl personal hodny jen k ,Sikay&im“ détem. Na vychazky si

vychovatelka brala sebou do ruky proutek, kterymdnsovala diti.

Rodina ¢. 3— Konkrétni chovani |éka k chlapci matka nepopisovala. Odpdéla ale,
Ze |ékai byli vzdy v p&i o autistického chlapce neangazovani.

Socialni pracovnice se podle slov matky nechovakgyn Spat. Byly spiSe
neangazované a nezajimaly se. Negativni ohla@p matka k legislati socialni
politiky v Ceské republice. Velky problém spatala maminka v nedostates
vzdélanosti sociélnich pracovnic.

Pedagogové jsou 8pmatkou chvaleni za svou oddansionost, kterou s &mi

vykonavaji. Jsou vAtni a trglivi.

Rodina ¢. 4 — Chovani |ékal matka i postizenych chlagic nehodnotila ani jako
Spatné, ani jako dobrérdsto neurolog matce d@iaekl, ze by se gla jednoho syna
vzdat a umistit ho do Ustavu siwddnénim, Ze ti chlapci na ni budou domaips.

Konkrétni chovani socialnich pracovnic matka nelave@elkow se ji nelibil
piistup Gedniki na tiznych Gadech. Konkréth starosta obce nefinpodle slov matky
Zadné sociélni aihi a mozZnosti, jak matce ukdh pé&i o tii postizené chlapce ji
neposkytoval.

Pedagogové maiji k chlajpo kladny vztah. Gitelky maji pry mnoho energie a

nadSeni pro praci s chlapciieBto se neifi§ doke zachovalaeditelka jedné Skoly,
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kterd chlapce odmitlarijpmout a matceekla, Ze by bylo lepSi dat vSechriydo Ustavu
a vzhledem k tomu, Ze umdsf mizZe trvat i gkolik let, si ma podat Zadost jiz nyni.

Rodina ¢. 5— O Zzadném néfjemném nebo nep@tném chovani I1éka& otec chlapce
nemluvil. Rozzlobeny byl jen nagtskou lékaku, u které nil podezeni, Ze postizeni
chlapci zfisobila pra¢ ona @kovanim. Chovani jinych specialisbhodnotil otec jako
profesionalni, eticky ani jako dobré, ani jako #gat

Socialni pracovnice se podle slov otce chovaly vzdetre. K rekolika
nesrovnalostem ohledrvyiizovani davek pro syna pry mezi otcem s pracowtndio,
ale bylo to vzdy jen drobné nedorozémn které se WeSilo. Otec je dokonce
pieswdéen, Zze on jako muz to mé&ikontaktu se socialnimi pracovnicemi jednodusi,
protoZze se nadpjako na muZze divaji jinak a jsou i vice ochotng pomoci.

Pedagogové ve Skole a ve staciors& chovaji pry dale. Problematicky byl

kontakt sreditelkou 3koly, kam chlapec chodReditelka po smrti chlapcovy matky
s otcem nekomunikovala pr&wejlépe. Tzv. hazela otci klacky pod nohy. VyZaalav
po otci nesmysIn&innosti, kterych nemohl jako zastnany dostatéimz chtla

pravdpodobré poukdzat na neschopnost otce starat se o podtiZeyaa.

Rodina &. 6 — Lékaka z genetického centra se, podle matky, chovalartir Spatnou
diagndézu ditte sctlila jen po telefonu a ihned matce dop®ita t¢hotenstvi perusit.
KdyZz tuto moznost matka odmitla, léka se snaZila ip kazdé dalSi navéee
piedkladat ty nejhorSi scéma o tom, jak bude dcera vypadat, co se né&nawp
nedokaze atd. Svymiigtupem jakoby obyiovala matku, Ze ona je ta Spatna, ktera
dopusti, aby ve spairosti byl tkdo mentalg postizeny.

Socialni pracovnice se nechovaly Sgatdpit se rodttim nelibi socialni systém
v Ceské republice, ve kterém pry nejsou sociélni pmaice dostatené vzoklané a
nedokazou poradit.

Pedagogové se k divce chovali a chovaji ve Skalkele dolie. K dispozici ma
holkiicka i osobni asistentku, se kterou si rozuRdditelka zakladni $koly je ot&na
novym wcem a tak ani sifjetim postizené divky nebyl problém. Naopak sesdiv
postavilacelem a vSechny & ihned informovala o tom, jak je jejich spoldka
postizena a co to pramji znamena. Vysitlila détem, Ze se ji nesji posmivat a Ze ji

budou se vSim pomahat.
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Rodina ¢. 7 — Lékdi se k matce je8tpred porodem nechovali préawnejlépe. Léka
gynekolog se choval k éma rodéum pri nadstandardnim ultrazvukovém vyi&eti
dosti nevybiravym zjsobem. Cely kontakt s Iékamn probihal od z@tku az do konce
hrozre. Matce nepodal ruku na pozdravkaliv mu ji podavala. Lékabyl rozhdcen
tim, Ze rodie si chgji dit¢ i s postizenim ponechat igsto, Ze progn6za nemusi byt
praw prizniva. Na otazky matky lékaodpowdél, Ze se divi, Ze matkuibec rgjaké
postupy vyséeni zajimaji, kdyZz se rozhodla uz davno st diéchat. Os#l matku, ze
plytva jeho¢asem, a Ze mu zabranila plod odiagnostikovat. Ceétdau mluvil o diéti
jako o TO. Lékéa se vyjadil podobreé jako u gedchozi rodiny. Co si vlastrrodice
vabec dovoluji pivést na s¥t postizené d&#? Pongrné nestandartni byl i rozhovor
jiného Iékde s matkou druhy den po porodu. Ten s&lesdm nepijemné diagnozy
piiliS nezdrzoval &kl matce vSe, postaveny ve #éieh nemocniniho pokoje. OvSem
zpisob sdleni tohoto Iék&e nehodnoti matka jako Spatny.

Socialni pracovnice se nechovalybpijak Spatg. Matce se, stefnjako i jinym
rodinam, nelibila legislativa socialniho systém@ingeng. Mrzi ji, Ze nejsou socialni
pracovnice dostate¢ Skolené v urtni komunikace, ktera neni vylozegpatna, ale ani
dobra.

S witelkami ve Skolce a Skole neméa matka ani dceray@doblém. PedagoZky
jsou Sikovné, vstcné a hodnéreditelka Skoly vychazi ve viem rodinstic a neboji

se novych ¥ci. S dochazkou divenky do Skoly nebyl dosud Zguioflém.

Rodina ¢. 8 — V sokasné dob divka v této rodia Iékare nepatebuje. Ovsem vzdy,
kdyZz regjaké vySeteni bylo zapdebi, lékd se nechovali dale. Nag. détska
psychiatrtka slovré napadla matku, Ze se o svécéddostaténé nestara, a Ze je
psychicky labilni,éimz se matky velice dotkla. Psychigka v diagnostickém pobytu
otci scklila diagndzu jeho dcery jen ndlse slovy, Ze kdyz je také vysokoSkolak¢lad
si zawr o stavu divky sam. Podobmegijemny gistup Iékaky doprovazel rodinu i u
posudkové komise. Zde se rozhodovalo o zavazniastii slivky bez jeji fitomnosti a
bez nahlizeni do zdravotni dokumentace.

Socialni pracovnice, konkrétjedna, byla otcem hodnocena kladde to pry
mila pani, kterd se nentiaa vzdy se vSim potZe. Ogt byli rodice zklamani
postavenim socialniho systému u nas.

Pedagogové byli v této rodirhodnoceni az nadmiru klaginJsou hodnoceni

matkou jako perfektni lidé, ktepracuji s dtmi individuélreé a podle jejich pdeb.
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Rodina ¢. 9 — Zde se jednalo ¢po rodinu, kterd ma dits Downovym syndromem.
Diagn6za byla stlena po telefonu. Matka hodnotila nasledné setisalékdaem na
diagnostice jako tu nejhorSi zkuSenost silélaeka se snazil matkuipswdcit, aby
teéhotenstvi perusila a Kil obéma rodéam prognézu Downova syndromu &ch
nejhorSich barvach. Lékaodice téngr nepustil ke slovu, spiSe vedl monolog na téma
Downav syndrom.

Socialni pracovnice, ktera byla na domacimieddt v rodi, byla matkou
hodnocena jakoiffjemna pani. Nic nebylo ze strany socialni pracoemietaktni.

Ve speciald pedagogickém centru se rodi nesetkali s Zadnym Spatnym
piistupem odbornik Ucitelky v matéské Skole se chovaji dish Matka je celym

zarizenim nadSena.dielky s cktmi vSe proZzivaji a pracuji €uni individualre.

Rodina ¢. 10— Ne pra¥¢ pekné se k chlapci s mentalni retardaci chovala psy&halo
Jakym zfisobem se ovSem chovala, matka jiz neuvedlaripdemi gipadali matce i
psychologoveé ve specialnim programu pro megtpostizené éli.

V témze programu bylafffomna i socialni pracovnice, na kterou matka atgap
vzpomina rada. Byl to pry v celémizzeni nejlepsi a nejvlidisi clovek.
Pedagogové se k chlapci chovalzmé. Na zakladni Skole seskteri snazili pracovat

s chlapcem co nejlépe, jini ho odbyvali. Nejholdisenost s ditelkou mel chlapec ve

strednim odbornémadilisti. Ucitelka chlapci sprostnadavala a byla najnoskliva.

Odpovéd’ na 1. vyzkumnou otazku:

Co kazda z rodin s mental@ postizenym digtem povazuje za neetické jednani ze
strany odbornika?

Za neetické jednaniiad Iékau povazuji rodie predevsim nevybirava slova &fujici

k postizenym &em nebo rodiam. Skuténost, Ze se rodé dozedi, Ze jejich di je
mental postizené, je uz tak dosti tiziva. Zcelagigtdy neni nutné, aby lékeaodice
jese dale straSil a nad rdmec informoval o tom, co chiBe je& muze rodte i ctti
potkat v €ch nejhorSich variantach. Existuje i druhd mozmesttického jednani. Je to
nezajem a naiast lékde v p€i o dite. Léka se vyhyb4 &nimu kontaktu s rodem,
ktery mu pra¥ popisuje aktudlni situaci, nepoda ruku na pozdeto IEi ty nejhorsi

scénée daného druhu postizeni.
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Sociélni pracovnice se vetgine pripadech chovaji k rodindm dieb Jejich pistup byl
rodi¢i nejcasgji oznaien jako vaticny. Po osobnostni strAnce jsou socialni pracevnic
po WtSinou kvalitnimi lidmi.

Pedagogoveé jsou v §ieo mentali postizené é&i podle vSeho tleziti lidé, ktei
se dtem téndi vzdy (aZz na rodin&. 10) wnuji s maximalni pé a rozvijeji jejich
potencial. Pro praci sthi jsou nadSeni a davaji jim tasto najevo.

Analyza odpowdi na 2. vyzkumnou otazku:
Jak rodina s mentalré postizenym digtem interpretuje neetické chovani sociélniho
okoli?

Otazka opt vychazi z cile vyzkumné&asti.

Rodina ¢. 1 — Rodte si na Zadné néjemné chovani lidi ve spaleosti nevzpominaji.
K synovi se vzdy chovali lidé diéd. Naopak jsou rote preswdceni o tom, Ze Zivot
v malém ndstt je spiSe vyhodou, protoze se zde vSichni znajié Ly okoli rodie

obdivuji a podporuji je v @o syna.

Rodina ¢. 2 — Matka si na vylozennegativni pistup lidi ve spolénosti k jeji dcé
nevzpomina. festo se &kolikrat setkala s posmivaninetd nebo neadekvatni reakci
pana v obcha# | kdyz byly tyto situace zvlaSpro matku nefljemné a zraujici, vzdy
si s nimi poradila a postw&ckum vyswtlila, jak se ¥ci maji.

Rodina ¢. 3— Maminka v této rodimluvila o tom, Ze reakce socialniho okoli jsou jak
Spatné, tak dobré. Konkrétniildady ale neuvedla. Jefekla, Ze se na n&gmné
zkuSenosti snazi vzdy zapomenout. Na chovani, Kbgranohla rodina povaZovat

za nesludné, si nevzpominaji.

Rodina ¢. 4 — Matka v této rodi& je matkou i t¢Zce mentalé postizenych chlagc
Negativni reakce socialniho okoli se odvijeji gréad jejich pdtu. Lidé jsou,
paradoxs, zavistivi a mysli si, Ze ma maminka diky chiapcdostaténé mnozstvi

pergz. Z paatku tyto reakce matku ztavaly, dnes nad nimi jen mavne rukou.
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Rodina ¢. 5 — Ve spolénosti se otec dkolikrat setkal se zkoumavymi pohledy lidi
zametenymi na jeho postizeného syna. | kdyZ byly pohladgijemné, otec je lidem

nikdy nezazlival. Starsi diiese dti posmivaly, Ze méa postizeného bratra.

Rodina ¢. 6 - S negativnimi reakcemi v okoli se nikdy nesktlspiSe naopak. Tato
rodina Zije na vesnici, vSichni se zde znaji. Net@ divod pro Spatné chovéani ostatnich
soused vudi jejich postizené dde Maly problém ndla z p@&atku babika postizené

divky, ktera se styifla za to, jaka je. Dnes to jiz béka takto neciti a ma viku rada.

Rodina ¢. 7— Chovani socialniho okoli matka v této radimehodnoti jako Spatné. Lidé
byli z patatku spiSe rozgiti a newdeli, jak se chovat &i matce i malé divence. To, ze
s matkou lidé moc nemluvili o nastalé udalosti jizelo, ale nepovazuje to za Spatny

piistup z jejich strany.

Rodina €. 8 — Ani zde se rode nesetkali sdakou zvlag negativni zkuSenosti ze
strany spolénosti. Rodina oft Zije na vesnici. Neni zde s chovanim ostatnianya
problém, naopak vSichni lidé postizenou divku zrejberou ji takovou, jaka je.
SamozZejme, Ze se matka setkala s FHggmnymi pohledy lidi na ulici, ale v Zzadném

piipadt je za & neodsuzuje a nepovaZuije je za zlé nebo neeticke.

Rodina €. 9 — Ani zde matka nemluvila o Zaddném zasadnim nagati pristupu
socialniho okoli. Praro&é byli z p&atku zaskdeni zpravou o tom, Ze jejich prvni
vnuwka bude mentatn postizena a chli, aby si rodée jeS¢ dolre rozmysleli své

rozhodnuti hdlicku si nechat. Po narozeni ji algj@li s maximalnim zajmem a pe

Rodina ¢. 10 — V této rodig se matka bohuzel setkavala sifiemnym gistupem a
reakcemi socialniho okoli. Vadily ji n#g@mné pohledy lidi na ulici, s#ujici

k postiZzenému synovi. Tyto pohledy prépddobr zagicinily i to, Ze se za syna &al
styctt i jeho vlastni otec. MladSiho syna se spoluZzéai pa jeho starSiho bratra, ktery
byl svymi projevy ,jiny". Dost nevybiravym Zisobem se k chlapci chovalgitelka na
ucilisti, kter& mu sprost nadavala. Matka si vSima rigpého chovani &i jejimu
synovi i u svého saiasného manzela. Bohuzel i ona sama se {isfilme, Ze se synem

jedna jinak, nez by si orrgdstavoval.
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Odpovéd’ na 2. vyzkumnou otazku:

Jak rodina s mentalré postizenym digtem interpretuje neetické chovani sociélniho
okoli?

VétSina oslovenych rodin se s neetickym jednanimiraag socialniho okoli nesetkala.
Pohledy lidi na ulici, posmivani malyckttinebo nefijemné reakce lidi ve spdleosti
zangiené na postizeni dfe jsou a byly pro rode tSinou nepijemné, ale ne neetické.
Pouze ve dvou ifpadech mluvi rode o opravdu negativnim chovani lidi ve
spole&nosti, které je osolinzraiuje. Negijemné chovani pochazel@tginou od cizich
lidi, coz bylo zapi¢inéno & uz pa@tem postizenych chlapanebo napadnym fyzickym
projevem digte.

Analyza odpowdi na 3. vyzkumnou otazku:

Je to, co povazuje jedna rodina s mentath postizenym digtem za neetické
chovéni, neetické i u jiné rodiny?

Tato vyzkumna otadzka nevychaziirpo z cile vyzkumnécasti. Ri rozhovorech

s rodinami ale vyplynulo, Ze to co povazuje jedodima za nefljemné chovanitauz ze
strany odbornik nebo lidi ve spolosti, nepovazuje za neetické rodina jina.
V néasledujicim textu nebudu dlouze vypisovat, coksgdé rodia prihodilo, ale
srovnam jen ty rodiny, které se ve svém vyprana hodnoceni liSily, ifppadrEé se jako
jedny z mala shodovaly. Uvedené zkuSenosti jsowvear odpovéd’mi na 3.

vyzkumnou otazku.

Rodina ¢. 1 —V hodnoceni toho, jak byla diagn6za radn Iékaem salena tato rodina
prosla jistym vyvojem. &odni sdleni diagnézy povazovali rotk za Spatné.
S odstupendasu se ale divaji nad&dni ze strany IéKa jinak.,Doktorce nezbyvalo nic
jiného, nez nanfict, co synovi vlasthje. Jako nam to tehdyqiglo hrozr receny, ale
dneska v tom neshledavam nic Spatnyho.”

Rodina ¢. 7 — Zde byl 1éka pii sckleni diagnozy k matce stfmy. OvSem matka jeho
komunikaci s ni nehodnotila jako vyrazépatnou.

Odpovéd
Tyto dw rodiny maji spoléné to, Ze i kdyz jim diagniza byla&eha v ten okamzik

negijemre nebo nedostate¢, nehodnoti tuto udalost s odstupeiasu za §akou
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zvlast neetickou. Rozdil je tedy moZzné zaznamenat veetirpstatnich rodin, které
dosud ani s odstupettasu nepovazuji figob sdleni, pokud jim vibec kdy diagndzu

n¢kdo sclil, za eticky a spravny.

Rodina ¢. 5 — KdyZ otec mluvil o titelich, kt&i kdy s jeho synem pracovali, hodnotil
jejich pristup jako dobry a d@vidné byl s jejich praci spokojen. OvSem, vyslovil se
ohledre¢ zpasobu, jakym by mohlo byt s takto postizenynstndi zachazeno a jak se
s nimi wit. Otec by ndl predstavu, Ze by na postizené&idmohli mit witelé mensi
naroky v tom smyslu, Ze pokud se psieth chce konkrétniée, ktera jim nejde, jsou
z jejiho netdsgchu ve stresu jakati tak i rodice. Rekl, Ze w@itelé by ve $kole nemuseli

byt natolik vzalani, jako byt spiSe vice lidsti.

Odpovéd’:

S timto nazorem jsem se vramci vyzkumu setkalarygo zatim také naposledy.
Predstavy, které ma otec chlapce o vyuce postizedytihnejde povazovat za Spatné.
Stejre tak jako nepovazuje za Spatné zachazeiteld s cktmi ve Skole, kam syn
chodil. Jen je zajimavé, jak r@dpostizeneho dite plemysli nad mozZnou vychovou a
zachazenim pedagbg mentala postizenymi dtmi.

Rodina ¢. 2 - | kdyZz se maminka v této rodimesetkala sdakou zvlag negijemnou
reakci v okoli, pesto si vzpomgla a mluvila nap o posmivani &i ve viaku na Get
dcery Evy, na ndfjemnou reakci pana optika, kterou povazovala z@arasio
neadekvatni nebo na pana, ktery malou Evtikbk obchod. Byly to reakce, které
matku jist vzdy ranily, ale byla vzdy natolik silnd na to,yadituaci okamzit jejimu
aktérovi vys¥tlila tak, aby pocitil pocit viny a studu za tokjae k postizenému

¢loveéku zachovati projevil.

Rodina ¢. 10— Ve spolénosti se matky vzdy dotykalo, kdyz se lidé divétize prsty
na jejiho syna a jeho fyzické projevy. Stejlak se k chlapci neeticky chovala i jiz
vicekrat zde zmigna witelka na @ilisti.

X
Rodina ¢. 5— | kdyZz se otec podle jeho vypalr nesetkal s néggemnym gistupem ze
strany spolénosti uvedl, Ze se witbtvi jeho starSi dcera setkalatkalikrat
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s posmivanim ostatnichétdf které bylo smovano na jejiho mladSiho ment&in
postizeného bratra. kpsto otec uvedl, Ze tyto udalosti dceru zceld jisppoznamenaly.

Rodina ¢. 8 — | zde jsou zkuSenosti s chovanim socialniho iokadici hodnoceny
podobr jako v rodirg ¢. 5. Matka uvedla, Ze i kdyz se setkala sifjemnymi pohledy
lidi na ulici nebo s panem, ktery do jeji dceryistiprotoze stéla, kde netia, nikdy

nehodnotila tyto zfsoby chovani lidi za Spatneé.

Odpovéd’:

Rodiny¢. 2 a 10 se svymi zkuSenostmi shoduji. V z&sdo o pohledy a reakce lidi na
ulici, které byly gedevSim pro ob matky nepijemné. Jako protiklad jsem uvedla
tvrzeni otce z roding. 5 a vypo¥d matky z rodiny. 8, ktéi posmivani jinych lidti

déti nehodnoti jako nijak Spatné.

Analyza odpowdi na 4. vyzkumnou otazku:

Jak rodi¢e hodnoti zpisob, jakym jim byla diagnéza jejich digte odbornikem
sdélena?

Ctvrtd vyzkumna otazka jiz vychazi z prvniho okrubtéizek rozhovoru s rodinou

s mentalg postizenym ditem.

Rodina ¢. 1 — Matka nehodnotila figob sdleni diagndzy jako Spatny,ale ani jako
dobry. S odstuperfasu se matka diva nacgehi ze strany lékety jako na nutnost, jejiz
sckleni nebylo nijak zvlaSprijemné, ale nepovazuje ho za Spatné.

Rodina ¢. 2 — Matka v této rodi& nemohla dlouho odpustit nedostateu péi
pediatrtky o jeji dceru. Na otazku, jakym igobem byla matce diagnéza lékau
sclena odpovwdéla, Ze pistup se ji zdal nedostatey, protoze tehdy fied 23 lety

nebylo tyto dti tolik vidét a ,tak rejak” se s nimi nepéitalo.

Rodina €. 3 — Diagn6zu roditm autistického syna nikdorgsré nesdlil. Vzhledem
k tomu, Ze maminka uz od &aku tuSila, Ze se synem nerta v padadku, postupfise
sama vyrovnavala s touto skénesti. Na zaklatitoho matka uvedla, Zergs veSkera
sva neblaha tusSeni o gmivém zdravotnim stavu syna ani tdekévala zadné zvlastni
sckleni od lékse.
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Rodina €. 4 — Matka tech £Zce mental& postiZzenych chlagicuvedla, Ze sieni |ék&e
nejdiive nechila uwiit. Pristup Iékdi by si matka ufité predstavovala lepsi. OvSem
nehodnoti jej ani jako dobry, ani jako Spatny. Uagdn, Ze to co lekadélaji, je jejich

prace.

Rodina ¢. 5— Sdleni Iék&e a wibec celou jejickinnost hodnoti otec pozitiénJen na
détskou lékdku nevzpominal prév v dobrém, celou situaci s jeho synem pry jen
Zlehtovala. Otec jestdodal, Ze Iéka jsou lidé, ktei se rkdy chovaji dobe a jindy

hat. | tak chovani |ékid hodnoti otec ne jako Spatné, ale jako profesidnaln

Rodina ¢. 6 — Zpisob sdleni diagnozy divky s Downovym syndromem byl matce
lekarem salen po telefonu. Matka tuto metoduékzhi hodnotila jako hroznou. Stéjn
nepijemre pokratovalo i osobni setkani obou rodi s Iékakou, ktera popisovala
Downiv syndrom jako to nejhorSi mentélni postizeni, ktefize ¢lovék mit. Zarové

se k okkma manzdim chovala, jako by byli Spatni, protoze dopusty; &kto postizené

dit¢ privedli na swt.

Rodina ¢. 7 — V této rodig je ot divka s Downovym syndromem. Lé&kanatce
skutenost sdlil jesté v porodnici. | kdyZz rozhovor mezi nim a matkoualryen par
minut, nehodnoti jej matka jako Spatny. Jak se sammaila, byla dosti netypickou
maminkou, protoZze o Downéwsyndromu jiz mnohod&déla z doby svych studii. Prév
proto mozné lékamaminku nepotil o dalSich moznych rizicich vyplyvajicich z tobot

typu postiZeni.

Rodina ¢. 8— Diagndzu dcery se jen z poloviny déd# otec od |ek&y/psychiatréky,
kterd néla dceru vySéit pii Sest tydii trvajicim diagnostickém pobytufiRpropuséni
divky rekla |ékaka otci, Ze méa dceraistre téZkou mentalni retardaci, a Zze kdyz je

otec vysokoSkolak (pedagog), 2asi domysli sam.

Rodina ¢. 9— | v této rodig byla diagn6za sdena matce po telefonu. 8eni, Ze dcera
ma Dowriv syndrom, se matceripS nelibilo uz proto, Ze byldeceno pra¥ po
telefonu. Nasledna sthka s lék&m v genetickém centru byla pro oba teditim

dosud nejhorS§im zazitkem, jaky je mohl ve spojepés o dceru potkat. Qg se Iéka
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snazil odradit matku od toho, aby podogala v €hotenstvi, a popisoval ji Do

syndrom v &ch nejhorSich barvéach.

Rodina ¢. 10—V této rodig diagnozu rodiaim nikdo Fimo nesdlil. Jen psycholozka,
ktera s matkou a jejim mentélpostiZzenym synem pracovala, jednouifm@p sdilila,

co jejimu synovi vilasth je. Mamince se ale nelibil ton, se kterym ji skotest
psycholozka s#lila. Také uvedla, Ze byla na syna oskliva a tatétk specialistce

vickrat se synem nesla.

Odpovéd’ na 4. vyzkumnou otazku

Jak rodi¢e hodnoti zpisob, jakym jim byla diagnéza jejich digte odbornikem
sdélena?

Zpasoby sdleni diagn6zy odbornikem bylyazné. Pokud bylo sdieni hodnoceno
rodi¢i jako Spatné, jednalo ségquevSim o sfleni matce nap po telefonu a to pokud se
jednalo o di¢ s Downovym syndromem. Jedné matcé®@dhla diagndzu psycholozka,
ktera se k ni, ale ani k dit nechovala prav nejlépe. Velmi zvlastni bylo sténi u
rodiny ¢. 8, kde se |ék&a nijak nezdrzovala s bliz§im popisem daného pesti U
rodin, kde bylo séleni povaZzovano za Spatné se ozval nazor, Ze délast se odehrala
jiz pred vice jak 20 lety, a Ze sesiito détmi neunglo pracovat tak jako dnes.

| pfes tyto negativa najdeme ve vygdich rodéu nazory, Ze stleni diagnozy jejich
ditéte se jim pra¥ nelibilo, ovSem nehodnoti ho jako Spatné. Naopaddli, Ze ek

jen Elaji svoji praci a chovaiji se profesionélin

Analyza odpowdi na 5. vyzkumnou otazku:

Jsou odbornici dostaténé pripraveni a schopni etického pistupu k rodiné
s mentalné postizenym digtem?
Vyzkumna otadzka se tyka druhého okruhu vrozhovertodinou s mentain

postizenym diftem.

Rodina ¢. 1 — Lékai, ktefi kdy s rodinou spolupracovali v ramcigeco jejich syna byl
spiSe nefljiemni a zgsob jakym se k chlapci a jeho rédin chovali by mohl byt zcela
jist¢ lepSi. Po navratu z jedné z mnoha hospitalizatichiapec apaticky jako by
medikovany léky pro uklidni. Nemistd se ged rodéi vyjadiila o chlapci i dtska
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|ékarka, ktera zkonstatovala, Ze bude lepsi dat chldpagstavu, protoZze se negaani
hrabat listi. Velmi nefljemné bylo pro otce chovani lékau posudkové komise. Léka
se \ibec osob#& nezajimal, jak na tom posuzovany chlapec je atd2obal se udrZzovat
ani a:ni kontakt s otcem, ktery se s nim snazil kav&odice po tchto nepijemnych
zazitcich s l1ékid odpowdéli, Ze se vSe stalofed 20 lety, a Ze doufaji, Ze je dnes situace
lepsi.

Socialni pracovnice, se kterymiifla zatim rodina do styku jsou hodnoceny
vesnes kladrg. Jen za zminku stoji lajdacka prace socialni pmisice na odboru statni
socialni podpory, kter4d neodeslal&as Zadost chlapce ofignani a vyplaceni
invalidniho dichodu. Timto zpsobila zdrZzeni vyplaceni invalidnihégahodu o &kolik
mesial.

Pedagogové v zakladni Skole praktickeé, kam chlafmehazi, se kdmu chovaji
velmi dolie. Jsou vsicni a se vSim mu pomahaji. Réaliobdivuji schopnoseditelky
Skoly, pedagoly i asisteni vzajemm spolupracovat. Na nefifiS pekné obdobi
vzpominaji rodie, kdyz syn chodil do staciofgg kde se personal choval hroznym
zpasobem k dtem, zvlast pak k €m meérgé SikovrgjSim. Dochazku chlapce do tohoto

zaizeni ukowili rodi¢e po tom, kdy pani ukliz&a uhodila jejich syna do hlavy.

Rodina ¢. 2— AZ na ne filiS aktivni pistup dtské Iékasky, hodnoti matka spolupraci
s ostatnimi doktory @ska psychiattika) spiSe kladh Psychiatiika i poradila, jak ma
maminka s dcerou dale spolupracovat.

Socialni pracovnice byly matkou hodnoceny kkadiako lidé se nechovaly nikdy
Spatrg. Jen matku { domacim Séeni mrzela nedostatea (East socialnich pracovnic
na posouzeni zdravotniho stavu dcery. Ty jakobsrsanepodivaly na postizenéwde
a rekdy se témi nesmysld zeptaly matky na skuteosti, které mohly pouhym
kratkym pozorovanim u divky zjistit.

Ucitelé se kdivce podle slov matky chovaly vzdy i#gobMatka se ovSem
rozpovidala o nefkném gFistupu zamdstnand stacionée, ktery divka jedercas
navstvovala. (Shodou okolnosti je to stejny staciopdko v gredchozi rodid.)
Reditelka stacion# si podle slov matky vzala a¥l velké sousto ohlednvedeni na
Ukor pedagogické prace. Na&tidse zde aZ ifliS spichalo, nepoméhalo se jim s

nekterymi ¢innostmi a pi vychazce nila witelka na @ti v ruce proutek.
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Rodina ¢. 3 — SpiSe nez o léki@h mluvila matka v této rodéno psycholozce, ktera
spolupracovala s autistickym chlapcem, a ktera dyodtila, aby dochazel do centra
pro autisty.

Socialni pracovnice byly matkou hodnoceny ohteghjich chovani klad& Presto
se matce navwdta socialnich pracovnic dom&ils nelibila, protoZe jim pry chybi
znalosti ohled& druhi postiZeni. | kdyZ sociélni pracovnice vi, co jeismaus, zné to
jen v ramci definice, jiz ale netusi coike tento druh mentalniho postizeni obnaset
v reali€. Stejré tak se matce nelibilo, Ze se socialni pracovniceg@macim Seeni na
posuzovaného chlapce téhmepodivaly.

Pedagogové se &pchovaji k chlapci, jak hodnoti matka, debSkola ufena gimo
pro céti s autismem jestpred nastupem chlapce vyslala dodva specialni pedagogy,

ktefi zhodnotili jeho situaci a stav.

Rodina €. 4 — Chovani lékai matka ti chlapd@ nehodnotila jako Spatné, ale ani jako
dobré. Neurolog se nezachoval grgwodle jejich pedstav.Rekl ji, Ze ma jednoho
Z chlapd vybrat a dat do Ustavu, protoZerta ni budou domaiis.

K socidlnim pracovnikm nengla matka zadné konkrétni vyhrady. BohuZzel,
s ostatnimi fedniky [¥ilis pékné zkuSenosti nefta. Konkrétrg starosta obce nebyl
nikdy prilis ochoten matce pomoci v ramci svych kompetenci.

K dochazce do Skoly afigtupem ditela k chlapdm nema matka zadné vyhrady.
JesSt nez byli chlapci fijati do Skoly, jednala matkaieditelkou jiného zdzeni, ktera ji
iekla, Zze bere jenétl vzdélavatelné, a Ze chlapci jsou jako miminka, ktergirogt

dlouho u maminky. Nakonec se jgsislovila k tomu, Ze chlapci patspiSe do Ustavu.

Rodina ¢. 5— Otec hodnotil chovani lIékak jeho synovi spiSe kladnDomniva se, Ze
p&e o postizenédli je dnes lepSi neZive, protoze existuji centra ranéipgktera pry
dokazi tzv. podchytit rodiny gmito détmi véas.

Spolupraci se socialnimi pracovnicemi otec popisspéSe jako dobrou. Pokud
n¢kdy doslo ke konfliktu, bylo to vzdy pry jen nedatoreni, které se vysililo. Otec
ma dnes pocit, Ze se Bmu na tdadech chovaji |épe, protoze je vdovec a muz
samozivitel.

S witeli ve Skolach, do kterych chlapec chodil, nebiddy Zadny problém. Vzdy
se k gmu chovali dobe. Kdo byl ovSem otci chlapcegkazkou, byla panieditelka,

kterd zvIast po umrti manzelky&ala otci naschvaly. Nd&ptrvala na tom, Ze otec musi
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byt ténméi okamzit v dosahu, pokud by aHa néco ieSit. Otec to dodrzoval v rdmci
moznosti svého zatetnani, cozreditelka povaZzovala za nedostaité a pak hrozilo

Z jeji strany uko&eni synovy dochazky do sSkoly.

Rodina ¢. 6 — V této rodig je divka s Downovym syndromem. Vzhledem Kk typu
postizeni byl i pistup lékan krodicim neadekvatni. #@swdcovali matku, aby
tehotenstvi perusSila. Pesto se v porodnici naSel Iék&tery matce podle jejich slov
fandil a za neslusné chovani svych kdlesg omlouval. Nakonec j&Stlonesl matce
materialy o Downo¥ syndromu.

Socialni pracovnice se &pnechovaji Spath Rodite se rozhizili nad postavenim
socialniho systému v naSi zemi a nad nedastabei znalostmi socialnich pracovnic o
ném.

Pristup pedagag a celé Skoly, do které divka chodi je podle ¢bddvyborny.
Ugitelé pracuji s dcerou déd a podle individuélniho planieditelka je otetenéa pro
nove \ci a neboji se integrace postizenyaHi dlo normalnich Skol, do které i tato
divka chodi.

Rodina ¢. 7 — Léka diagnostik se k matce, kterfekala miminko s Downovym
syndromem choval s#sré. Choval se nagmérend a bez jakychkoli pravidel slusného
chovani. Nepodal matce ruku na pozdrav &ibgn Ze plytva jehocasem a peizi
zdravotni pojisovny. To vSe jen proto, Ze se rozhodla porodit stggat se 0 mentain
postizené d& Ovsem jiny Iékg jiZ po narozeni dcery, byl ¥tny a nabidl matce
pomocnou ruku, kdyby cokoliv p@bovala.

Problém s komunikaci aigtupem socialnich pracovnic pry matka gmalespa
pokud se socialnich pracovnic ngad tyka. Divodem ovSem je, Ze se s nimi otec
osobré zna. Zvlastni jiz matcefipadal kontakt se sociélni pracovnidii plomacim
Seteni. Urednice byla jakoby nezéstréna a jen kladla matce otazkyekala na strohé
odpowdi. Matce tedy vadi spiSe nedostat® komunikace, nebo jeji nedostaie
nacvik. Je si ovSemédoma, Ze prostor procani se spravné komunikaci négadech
neni vylenén.

Ucitelé se k divce ve Skolce i Skole chovaji fioh)sou vstcni vici holcicce i jeji
matce a vzdy, kdyZ je p@ba, si na&iuclaji ¢as a proberoutdezité &ci. Divka chodi

do k&Zné zakladni Skoly.
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Rodina ¢. 8 — Rodte divky se sedre téZkou mentalni retardaci néhnnikdy piilis
pekné zkuSenosti sifstupem Iék&l. Nepijemnosti za&aly jiz nelplnym s&8enim
diagndzy jejich dcery, pokéavaly pistupem dtské psychiattiky, dale pak setkani s
negijemnou lék&ou posudkové komise a nakonec &y pristup dtské
psychiatréky v ambulantni p#.

Cinnost socialni pracovnice hodnoti otec kkaddiz od pdatku s nimi na fad
spolupracuje stejna pani, ktera s nimi vzdy jechodegionals.

Ucitelé jsou lidé, kterym by matka divky tzv. pozatirwcicky. Doba Skolni
dochéazky jejich dcery byla pry blazenym obdobim getou rodinu. Witelky byly milé,
UzZasné a schopné vipé@ vzdilavani o postizenéatl.

Rodina ¢. 9 — Zde se off jedna o dalSi divku s Downovym syndromem, kdeilék
sclil diagndézu matce po telefonu. Jiz tento okamz&knsatce nelibil. JeSthorsi byla
konzultace obou manZel tohoto |ék#&e, ktery se je snazil vSemi moznymitzpby
odradit od pokréovani v thotenstvi. S takto néjemnym zazitkem se vsak jiz vickrat
u lekat nesetkali.

Socialni pracovnice, jak natfade tak i pi domécim Seéeni, byly matkou
hodnoceny kladh Pristup nebyl netaktni, n&¥ta v domacnosti byla matkou dokonce
hodnocena jakoffjemna.

Pedagogové v mateke Skole, kam v s¢asné dob divka chodi, jsou afp kvalitni
lidé, ktai se @tem wnuji a vSe s nimi proZivaji. Ve Skolce matka peomnitihodnoti i
skute&nost, Ze jsou zde na jednom naidéti postizené i zdravé.

Rodina ¢. 10 — Od p@atku s matkou a chlapcem trpicim lehkou mentéaltdardaci
spolupracovali fedevsim psychologové. Jedna psycholozka, kteraemattegimo
sclila diagn6zu chlapce se nechovala graedle matinych predstav. Na chlapce pry
kiicela. OvSem jiny psycholog zase spolupracovalielod rodétim poradil jak
s chlapcem pracovat.

Na Zzadny nefjjemny g@istup nebo kontakt se socialni pracovnici si matka
nevzpomina. Ve specialnim programucamém pro postizenéétl byla socialni
pracovnice, na kterou matka vzpomina jako na jednejlepSich osob celého tymu.

Pristup pedagag v doks Skolni dochazky byl k chlapciizny. Chodil do Bzné
zakladni skoly, kde se kmu rekteri ucitelé chovali dobe a snaZzili se s nim pracovat

podle jeho tempa. Jini se zase né&cltdrZzovat a tak mu velmi ulevovali. S jistym
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druhem Sikany ze stranyitelky se setkal chlapec vefstinim odbornémdilisti. Zde
wcitelka nengla trpslivost a na hocha v jistych situacich zvySovalashdasprost mu

nadavala, kdyz chtodejit na toaletu.

Odpovéd’ na 5. vyzkumnou otazku:

Jsou odbornici dostaténé pripraveni a schopni etického pistupu k rodiné
s mentalné postizenym digtem?

Z vypowdi rodict neni Uplg patrné, zda jsou odbornici, na které se v rozhopbtam
dostatén¢ pripraveni a schopni etickéhaiiptupu. V analyze odpédi je mozné se
doist, jak nepijemni nebo naopakiffemni odbornici k rodinam jsou.

Ve trech gipadech, kde je v rodinditt s Downovym syndromem, se |lé&kafi
scklovani nepiznivé diagndzy nechovali dostatg lidsky. Fi nejmensim byl zfisob
jejich komunikace s rodi velmi neprofesionalni. Vzdy je zde nutn&pomenout, Ze
vypowdi rodiu jsou subjektivni, a Ze i kdyZz jim lékanegipadal dostatine
z(Gastreny, neznamena to, Ze nebyl eticky. diani pro lékée neni okamzik, kdy
sckluji rodicam, Ze jejich dit je mentalg postizené, nijak iijemny a pravépodobré
neni ani rutinni zalezitosti. TakZe tgob, jakym léka s rodinou mluvi, se fite ze
strany rodit zdat nefiméreny a ze strany Iéka dostaténé vhodny.

Socialni pracovnici si ve vypedtich vedli dobe. Jako lidé jsou naprosto neutralni
v kontaktu s rodii. Zadného hrubého jednani se nedopg§udV nekterych rodinach
jsou socidlni pracovnice hodnoceny jako nedo&tatenalé dané problematikyi
socialniho systému ¢R. Tento fakt se oviem neda povaZovat za oc#tpoma
vyzkumnou otazku, zda jsou nebo nejsou odbornitiomai etického fstupu
k rodinam.

Pedagogové se aZz na jedéipad chovaji vzdy ¢kné. S dtmi pracuji podle jejich
moznosti, jsou vsicni, oteweni novym zkuSenostem a jsou schopni kvalitni prace
s postizenymi &mi. VSe nas¥dcuje tomu, Ze vzé&ldvani edevSim specialnich
pedagod je v naSi zemi na vysoké urovni. disaké zalezi na osobnostoveka. Jen
jedna stedoskolska titelka, podle slov matky poSlapavalastbjnost jejiho syna, kdyz
mu pred celouitidou sprost nadavala. Tato vypéd’ se da hodnotit jako neschopnost
etického jednani s mentélpostizenymi gtmi.
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Analyza odpowdi na 6. vyzkumnou otazku:

Zménil se wi¢i rodiné pristup blizkych a ostatnich lidi v okoli po narozeni
postizeného diéte?
Vyzkumna otazka vychazi zetretiho okruhu rozhovoru srodinou s mengaln

postizenym ditem.

Rodina ¢. 1 — RodEam chlapce se po jeho narozeni okrithtel a znamych nezmil.
Dokonce ani s Zzadnymi negativnimi reakceénohlasy ve spolkanosti se nesetkali. Tuto

skute&nost grisuzuji také tomu, Ze ziji v malénsstetku, kde se vSichni ddb znaji.

Rodina ¢. 2 - Okruh znamych se po narozeni dcery rédijak nezngnil ani nengla
matka nikdy pocit, Ze by je¢kdo zavrhl nebo se k nim aiibzady. Reakce, se kterymi
se matka setkavala ve spalesti byly rekdy piijemné a jindy nefjjemné. | kdyz ty
negijemné matku ranily, vzdy byla tolik silnd, abyusiti okamZzZi jejimu aktérovi
vyswtlila tak, Ze pocitil pocit viny a studu za to, jsé k postizenémtlovéku zachoval
¢i projevil. Matka je&t dodala, Ze negativniigtup byl vzdy od lidi cizich.

Rodina ¢. 3 — V této rodig se okruh znamych po narozeni autistického synénitm
Maminka tento fakt vysdlila tim, Ze synovo chovani je nevyzpytatelné. Je
nesoustedny, hlwny a je tedy zapétbi ho neustale hlidat na kazdém jeho kroku

i proto, aby gkomu neublizZil. Spokeensky Zivot nema fedevSim maminka té&h
Zadny. Doma je ji se synem totiZ nejlépe. Lidé glbke rtkdy zachovaji k chlapci a

jeho rodir¢ dokie, jindy hife. Na nefijemné reakce se matka snazi rychle zapomenout.

Rodina ¢. 4 — V rodire se temi €Zce mentalé postizenymi chlapci jsou blizci lidé
opravdu blizci. Redevsim z p&atku sousedky a SirSi rodina mamince Rogomahaly s
p&i o ti kluky. BohuZel lidé ve vesnici, kde rodina by@iou spiSe zavistivi a mysli si,
Ze ze tech chlapt ma maminka jen penize. Jiz je ale nenapadne, Zkunsioji
ohromné Usili se o chlapce starat 24 hodin dearze Zadn#&astka ji nemize init

Sfastnou.
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Rodina ¢. 5 - Otec, ktery je vdovec a stara se @ diti, z nichZ chlapce je ment&n
postiZzeny, je feswdéen, Ze se jejich okruh blizkych razahtmenil. Spoustu volného
¢asu otec ¥nuje p€i o svého syna a vSe mu musizpusobit. S kym se setkava jsou
rodiny, které maji také postiZzenétida to ve staciorid Tento okruh znamych povazuje
za [¥inosny, protoZe si rot vzdjemn vymenuji informace a zkuSenosti ohlegdsvych
déti. S lidmi, které znal otec chlapcéike, se dnes jiZz téth nestykd. Na schazeni se

S nimi uZ mu nezbyvéas. S nefljiemnymi reakcemi v okoli se otec nesetkal.

Rodina €. 6 - Okruh znamych se s narozenim divky EliSky v m&di Zadném fipact
neznenil. EliSku zapojuji vSichniglenové rodiny do vSech aktivit a vSude ji berou
sebou. Je sa@asti jejich Zivota. Ohlednreakci v okoli nemaji rotke Zadné vyhrady.
Vzhledem k tomu, Ze rodina Zije na vesnici, vSictam EliSku znaji a chovaji se k ni
dolre. Jediny problém da ze z&atku babika, ktera se za EliSku st§ld. Dostalo se ji
ale malé vysttleni, Zze to co EliSce je, neni nic hrozného. N&kose baltka se vSim

smiila a méa Elisku rada. Chovani lidi v jejich okaiyzdy pozitivni.

Rodina €. 7 - Okruh znamych se rodimijak nezngnil. Pratelé fistali stejni, jenteba

z pasatku nedéli, na co se mohou a nemohou zeptat. To bylo nayedranu matce
trochu lito, nebo si také chila popovidat o dde (Downiv syndrom) i s jinymi lidmi.
Chgla se pochlubit, protoze i@sto vSechno #ia, z dcerky radost. Reakce v okolic
dcei matka hodnoti spiSe klaginU lidi nejprve vidla, Ze jsou rozpsti, newdéli jak se
zachovat nebo, aby rekli néco Spati. Pratelé byli vzdy vdicni a nabizeli jim svou
pomoc. Co ovSem matku trochu mrzelo, byl pocit,s2eji nikdo na nic nepta a ze
vlastre nema moznost se s nikym @titlo radosti z matiestvi, o pokroky, které dcerka
délad. Ani tuto zkuSenost nehodnoti negativepiSe chape rozpaky, které mohou lidé

pocitovat \ici jejich rodirg.

Rodina ¢. 8 - Okruh znamych se raflim po narozeni dcery nijak neZnil. Také se na
tuto skuténost divaji i z hlediska toho, Ze bydli na vesrkde se vSichni ddk znaiji.
S vyloZzer’ negativni zkuSenosti se rodi nesetkali. Zminili se jen oétskych
posmevaccich, ktei tomu vSemu jesttolik nerozundji. Odwetili, Ze jejich dcera je spise
takovy tichy pozorovatel, ktery nikde nikomu nevadnepekazi. Ani starSi syn podle

slov rodita nentl nikdy problém, ktery by se tykal jeho mladsi sgsfieho kamaradi
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z vesnice sebou dokonce vzali divku parkrat vemaiemvu a do kina. Chovani jinych i
cizich lidi ve spolénosti matka nehodnoti nijak Spatn

Rodina €. 9 - Okruh znamych se rodirpo narozeni dcery s Downovym syndromem
neznenil. Naopak se je8tvice roz§il o pratele z rodin, které maji podobny problém a
se kterymi se stykaji v ramci obe&cprosgsné spolénosti Oveéka sdruzujici rodiny

s d&tmi s Downovym syndromem. S n@pmnym gistupem lidi v okoli se matka nikdy
nesetkala, anebo se ho nevsSima. Ani chovaateb obou manzél se po jejich
rozhodnuti, Ze si dceru it nechat, nezinil. Naopak je oba v jejich rozhodnuti
podpdili.

Rodina ¢. 10 - Okruh znamych se v této rodimircité nezneénil. Matka mluvi i o své
mamince, ktera jeii Jirkovi vZzdy otewend, dodala, Ze je super. Reakce lidi v okoli
nebyly pro matku nijak ifljemné, zvldst proto, Ze se tykaly jejiho syna. Tendlm
obdobi, kdy se ip pocitech radosti projevoval zvlastnimi pohyby ouk Bylo tedy
vidét, Ze neni chlapce po mentalni strance &ipliparadku a lidé okolo & si toho
vSimali. Matka nila pocit, Ze pré¥ toto bylo obdobi, kdy se za synaahstydt jeho
otec a pée o r¥j se vicemé#tivzdal.

Odpovéd’ na 6. vyzkumnou otazku:

Zménil se wi¢i rodiné pristup blizkych a ostatnich lidi v okoli po narozeni
postizeného diéte?

Z uvedenych odpawdi rodicu je Z'ejmé, Ze pouze u rodiny 3 a 5 se okruh znamych
po narozeni jejich postizenyckitdzmenil. Na virg neni fakt, Ze maji postizené &ifen
je p&e o ¢ pro rodte fyzicky i ¢aso¥ nara@na. Casto jim jiz nezbyvéatas na
spol&enské aktivity a setkavani se s znamymi. NeznarteenéSem, Ze by se nestykali
vibec s nikym. Neni vyjimkou, Ze maji i nov&agele a znamé v podébrodici
podobré postizenych éti, se kterymi se setkavaji ve Skolach, stadimmanebo fiznych
programech a akcich agnych pro tyto rodiny. Kroghtéchto dvou vySe zmimych
rodin rodte v ostatnich odp@déli, Ze okruh jejich znamych se v Zadnérfippcd
nezneénil. Na zéklad této skuténosti Ize uvést i odp@d, zda se zrnil pristup
blizkych a okoli k&dmto rodindm. AZ na par drobnych nedorozaimebo rozpétych
reakci znamych &&i rodiné se neda mluvit o tom, Zze by sé&kdo choval Spath

Zkoumavé pohledy zatrené wici postizenému déti nebo posnsSky ostatnich &i
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vétSina rodéa nehodnoti jako Spatné, i kdyZ jsou jim v danéagitunepgijemné. Pokud
je reakceclovéka na ulici proti digti negrimérena, rodie na ® radji bud’ hned

zapomenou a nebo se je snaZese.

7. Vysledky
Okruh a)
Tab. 2
RODINA | PROCES SEBLENI
C. DIAGNOZY
Diagno6za Zpuasob sdleni Kdo sdélil
(datace sdleni) (komunikace lékare diagnozu
s rodinou)
1 Sdlena v 6 letech Spatné Léka
2 Sdlena nepimo Dobré Lékaka
(3 roky)
3 Nesdlena Neutrélni Psycholozka
4 Sdlena postup# Neutralni Lékar
u vSechitech chlapt
(do 1. roku)
5 Nesdlena Neutralni Rehabilitaéni
sestra
6 Scklena Spatné Lékika
(27. tyden &hotenstvi)
7 Sclena Dobré Léka
(2.den po porodu)
8 Sclena jercastens Spatné Lékika
v 5 letech
9 Sclena Spatné Lékika
(20. tyden &hotenstvi)
10 Nesdlena Spatné PsycholoZka

Zdroj: vlastni vyzkum, N = 10
Pozn. Udaje v tabulkach jsou vysledkem subjektigriibdnoceni rodin

m Sedmi rodinam byla diagnodza jejichaiét Iekaem sélena. Z &chto sedmi rodin se
tii dockaly sckleni diagndzy az v poz@Eim wku ditte. Zbyvajicim tem rodinam
|ékari nikdy presrg, alespé ne do ¢i, diagnézu nikili.

m Zpusob sdleni diagndzy nebo Zigob komunikace |éka s rodinou je mozné shrnout
nasledovi:: Pét rodin povazovalo subjektiénzpisob sdleni diagnézy za Spatny,
negijemny nebo nedostatey. Jedna zéthto @ti rodin, konkrétg rodinac¢. 1 sdleni
od Iék&e s odstupensasu nehodnoti jako pr&gpatné. Rode tyto okolnosti zhodnotili

s odstupentasu jako situaci, kteraiipaSi velké nervové vy, na zaklad kterého
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muze séleni |ékde znit jako neomalené.iiTrodiny hodnoti s&leni nebo alespp
komunikaci |Iék&e s rodéi za neutralni nebo neangaZzovanotespeji, ze komunikace
nebyla ani dobra, ani Spatna. Pouze mbdiny ohodnotily séleni Iékae jako dobré.

m Sedmi rodinam il diagnozu léka ¢i 1ékarka. Jedné rodihse o zdravotnim stavu
ditéte zminila rehabiliténi sestra a ve dvou zbyvajicich rodinachi’ mpolupracovala

nebo nefimo sdlila rodicim diagnézu psycholozka.

Okruh b)
Tab. 3
RODINA | (NE)SPOLUPRACE
C. S ODBORNIKY
LEKA RI SOCIALNI PEDAGOGOVE
PRACOVNICI
Diagnéza Zpisob Jejich pristup k | Jejich pristup k
sdélena komu reSeni od rodiné détem
lékaire
1 Matce Nenabidnuty | Dobry Dobry
2 Oba rodée Nabidnuty Dobry Dobry
3 Diagno6za Nabidla Dobry Dobry
nesclena psycholoZzka
4 Matce Nenabidnuty | Spatny Dobry
5 Diagnoza Nenabidnuty | Dobry Dobry
nesdlena, jen
jeji postupné
zjiStovani
6 Matce Nenabidnuty | Dobry Dobry
7 Matce Nabidnuty Dobry Dobry
8 Otci Nenabidnuty | Dobry Dobry
9 Matce Nenabidnuty | Dobry Dobry
10 Nep‘imo Nabidla Dobry Spatny
sdélena matce | psycholozka

Zdroj: vlastni vyzkum, N = 10
Pozn. Udaje v tabulkach jsou vysledkem subjektigriibdnoceni rodin

LEKA RI

m Celkem v sedmi rodinach byla diagnézé&leda vzdy jen jednomu z ragi. Dvéma

Z &chto rodin, konkrétéiroding ¢. 6 a 9, sdili diagn6zu po telefonu. Pouze jedna
rodina uvedla, Ze diagndzu &itl I€kar obéma rodéum sowasré. V jednom pipace

diagndza sélena vibec nebyla a v jedné rodifi postupentasu zji§ovali rodce.
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m Sesti rodinam lékaneporadil, jak dale pracovat s &é&m. Dwma rodindm |ékia
poradil, jak dale pracovat a rozvijet jejichédiDvéma rodindm poradila, jak ssni

pracovat, psycholozka.

SOCIALNI PRACOVNICI

m V tomto okruhu jsem se ptala, jaké maji rodiny Saosti s fistupem socialnich
pracovniki k nim. V deviti rodinach jsem se setkala s kladnyoainocenim fistupu
socialnich pracovnik Z tchto deviti si jen roding&. 1 vzpomina na jeden lajdacky
piistup socialni pracovnice ohleflmyiizeni invalidniho dchodu pro syna. Toto byla
ale jen jedna néfjemna zkuSenost se socialni pracovnici. Vickrat jiZe toto
neopakovalo. Jen v jednontipact z deseti ma maminka Spatnou zkuSenost célkov
s tredniky, se kterymiifisla do styku.

Rodite si vramci této otazky téth vzdy vzpomsli na zkuSenost s domacim
Setenim sociélniho pracovnika ohledpiiznani gispsvku na péi pro jejich dig. Fi
Setenich se socialni pracovnici nechovali Spawi 5 pripadech roditm vSak vadil
Spatré sestaveny dotaznik, ktery Zjife stupé zavislosti postizenéhalovéka.
Dotaznik se zda byt zatteny gedevsSim naétesné postizeni, na mentalni postizeni
jakoby vibec nepamatoval. Rai tak n&li vzdy velkou préaci s tim, jak formulovat své
odpowdi, aby bylo jasné, Ze i kdyz jejich diimi chodit, dote vidi a dokonce i slysi,
piesto na tom neni po mentalni strance takielobby mohlo byt cely den bez dohledu

druhé osoby.

PEDAGOGOVE
m Na otazku, jak hodnoti rat gristup pedagogk jejich ctem, mi 9 rodin odpasdélo
kladre. Cinnosti witelt rodice vyzdvihovali a pouzivali fifom slova jako pkny,
vstiicny pristup, chovali se ddb, Witelky jsou energické a nadSené pro pracktsdl
nebo vSem titelkdm bych pozlatila kicky. Pouze v jednomifpact u rodiny¢. 10
byly problémy s fistupem diteli k chlapci. Jednalo se o chlapce s lehkou mentalni
retardaci, na kterého winé zakladni Skole neitn ucitelé @ilis ¢as, anebo jim bylo
jedno, jak chlapec prospiva. Vzhledem k tomu, Zeyto pred 20 lety, matka chlapce je
pieswdéena, ze v porevolmi dokE byla jeS¥¢ p&e o tyto @ti v zatatcich a nebylo
mnoho lidi, ktéi by byli ochotni se takto postiZzenynitdm vice ¥novat.

Jen pro upesreni: S gijetim déti do Skol a matskych Skolek nebyl v 7 rodinach
Zadny problém. Bti byly pfijaty ve wtSin¢ piipadech do specialnich Skol. ViEdh
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piipadech byl sifjetim déti do Skoly mensi problémfigemz jedna rodina méi tsyny
s €Zzkym kombinovanym postizenim, a tak pféjejich paet a druh postizeni byl
kontraindikaci pro pjeti do Skoly. DalSi rodina & problém s domluvoueditelky

Skoly, proto byl vstup do #&eni mirg problematicky.

Okruh c)

Tab. 4

RODINA C. | RODINA A JEJi OKOLI
Opora rodi ¢ Okruh znamych Reakce v okoli

1 Manzel, Neznenén Kladné
prarodte

2 Prarodie Neznnen Dobré i Spatné

3 Babicka, Zmeénén Dobré i Spatné
ostatni dti matky

4 Babicka, SirSi rodina] Neznmenén Dobré i Spatné
sousedky

5 Manzelé navzajem | Zmeénén Kladné

6 ManZel, ostatnidi | Nezmenén Kladné

7 Manzel Nezrénén Kladné

8 Prarodie Nezmnén Kladné

9 Manzelé navzajem | Zménén k lepSimu | Kladné

10 Manzel Nezrinén Spatné

Zdroj: vlastni vyzkum, N = 10
Pozn. Udaje v tabulkach jsou vysledkem subjektigriibdnoceni rodin

m Po narozeni dite, giipadré po zjiSeni, Ze jeho zdravotni stav neni Gpmparadku,
byl matkam ve vSech desetiipadech oporou vzdyéhdo z rodiny. Jednalo se &iw
manzela, prarode nebo starsi sourozence a Sirsi rodinu.

m V sedmi rodinach se okruh znamychiatpl po narozeni postizenéhoctbtnezngnil.
Ve trech zbyvajicich fipadech rodie zaznamenali, Ze se jejich okrubatel bul
zmenil, zuzil nebo naopak rozfi Ve dvou rodindch zthto # tuto skuténost
prisuzuji rodte faktu, Ze vzhledem k postiZzeni jejichétdt grizpisobuji veSkery volny
cas pra¥ jemu. Na pravidelna setkavaniigeli uz tedy nezbyvaris ¢asu. Ve teti
rodiné doSlo k roz&eni okruhu znamych vzhledem k jejiclenstvi v centru weném

pro ctti trpici Downovym syndromem.
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m Ohledrg zkuSenosti s reakcemi lidi v okoltidr rodiné nebo jejimu postizenému
¢lenovi Sest rodin odp@délo, Ze se nesetkalo se zwlaBegativnim pistupem ve
spolenosti.Casto tuto skutost gfisuzovaly faktu, Ze naprodina Zije v malém st
nebo na vesnici, kde je vSichni znaji. Stejak nepovaZzuji négemné pohledy za
Spatné, ale zaéhnou reakci lidi na setkdni s postiZzenglovekem. Zbyvajicictyfi
rodiny se, bohuzel, s negativnirfigiupem ve spotmosti setkaly. Nkteré maminky se

na tuto zkuSenost snazi zapomenout a jiné si gunbkiboko v soé
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Diskuze

Pfi psani mé diplomové prace zabyvajici se tim, ja#lima s mentakh postizenym
ditétem vnima chovani spaieosti Vici sokg, jsem se stale vice utvrzovala, Ze v naSi
spol&nosti ¢asto chybi tzv. prosocialnost. Tento pojem souidsef chovanim
spole&nosti vys¢tluje Ladislav Lencz jako moznost chovat se k lida jako by byli
nasi potencialni idtelé a mohli jsme s nimi navzajem zachovavat zla@vidlo

mravnosti-&®

Prosocialnost je jiny termin pro dnes velnilakitou, aktualni a postupn
se rozvijejici etickou vychovu.

Téma, kterému jsem se v diplomové praénavala, je myslim velmi aktualni.
V rodinach s mentathpostizenym diétem jsem se totiz setkavala s pozitivni odezvou
toho, co zjiguji. Rodice meli témet vzdy mnozstvi zazZitkk s nepijemnym a neetickym
jednanim ze strany odboriiikzejména vSak |ék& V Zadném fipadt nechci svou
praci napadat |ékské povolani jako nedostare lidské. Bohuzel, problémy
v komunikaci a fstupu mezi |éka a pacienty, v naSemftipact rodi¢i, se mi
nepotvrdily jen ve vyposdich rodid, ale i vtextu Radka Rttal®” Ten vychazel ze
studii zamdfenych na pacienty, kte komunikaci slék&em povazovali za
nedostaténou. Léka nebyl ochoten sdit a dostaténe vyswtlit rodicam diagnozu a
mozné zfisoby terapie, pouzival jazyk rédm neznamy, chyfa mu empatie a nedal
prostor pro otazky. Samigjmg je dilezité chapat toto jednani I&kajako subjektivis
hodnocené respondenty a ne vzdy a vSude se vygkytuj

Ve vypowdich rodét jsem se setkdvalacastymi a negativnimi zkuSenostmi s
posudkovymi komisemi. Jejich prace se opravdu zga pgomerné problematicka.
Posudkovi léka jsou v zasad nejdilezitejSimi lidmi v rozhodnuti, zd&lovéka zaadi
do systému socialni pé. Jak se vyjéil v poradu Ceské televize Ta naSe povaha
seskd®® pan doktor Milan Macek,ipdnosta Ustavu biologie a |¢k&é genetiky, 1éka
v posudkovych komisich jsou typickymiikladem neznalosti v oblasti chronicity a
nel&itelnych onemocéni nebo postiZzeni. Tito |ékia casto sedici jen za stolem, jsou
v zasad ,vytrénovani* k tomu, aby poznali simulant@lovek, ktery tedy pedstoupi

Y

pied komisi a fijde k ni po vlastnich nohach, neslinta, nechybizadna z kotetin a

18 Srov. LENCZ, L.Pedagogika etické vychowlisto vydani neuvedeno. Rok neuveden.
Nepublikovany rukopis

87 Srov. PTAEK, R., BARTUNEK, P. a kol. Etika a komunikace v mediéirs. 40

18 Srov.Vzacna nemod.a nase povahseska.Publicisticky pdad Ceské televize. [online databaze].
Vysilano 7. 3. 2012. [cit. 18. 3. 2012]. Dostupreé http://www.ceskatelevize.cz/porady/1100627%28-t
nase-povaha-ceska/412235100011007-vzacna-nemoc/
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tedy neni na &m na prvni pohled patrné, Ze je nemocny nebo postiZnema podle
komise nérok naifspivek od statu a tedyignani invalidniho dchodu. O to horSi a
vhodna pro zamysleni je i skdtest, Ze komiséasto rozhodne o stavu posuzovaného
¢lovéka bez jeho fitomnosti. Prace |éka v posudkovych komisicliasto sédci o
jejich neznalostitrznych druli onemocsni. Rikladem je vypowd’ socialni pracovnice

CF Klubu Terezy Tegavé ot z padadu Ta naSe povahseska:®

Uvedla, ze si
posudkova komise je schopna sezvat vjeden denhngeposuzovane &i trpici
cystickou fibrézou, pravipodobré proto, aby se jim tam tytoét ,netrousily” treba
mesic. Timto krokem ovSem lékaiskuji, Ze se &i navzajem od sebe mohou nakazit
bakterii, kterd se u nich nachazi v plicichétibhemocné cystickou fibrézou se totiz
nesngji navzajem potkavat. Mudr. Milan Macek se daleloys, Ze by nebylo od &ci,
aby vCeské republice existovala jakasi koordimiacentra, kam se budou moci l&ka
ale i pacienti nebo jejich rotk v gripac nejasnosti obrétit. Timto by bylo mozné dojit
ke snizeni néklad na diagnostiku a &bu, zrychlit cely proces diagnostiky typu
postizeni a tim také snizit trapeni rodin vych&iegjine¢domosti, co jejich dézuzuje.
Musim zde uvést, Ze to co zalmve zmihovaném peéadu Ta naSe povakiaska se mi,
bohuzel, také potvrdilo u rodin astrénych v mém vyzkuma®

Chovani socialnich pracovriilge rodinami hodnoceno vesmkladré. Pri osobnim
kontaktu s rodii jsou p@ivétivi. V ¢em se ovSem ukazali socialni pracovnici jako
nedostaténi odbornici bylo Spatné nebo Zadné informovaninredtom, na jaké davky
jejich d&ti maji nebo nemaji naroR! Eticky kodex sociélnich pracovriilCR%? jasre
iikd, Ze socialni pracovnik ma dohliZzet na to, dmnkdostal sluzby i davky socialniho
zabezpeéeni, na které ma narok. Zardvena zajifovat, aby byly davky ifiznany
spravedli¢ s ohledem na zdravotni staélovéka. V Zzadné ze zkoumanych rodin se
socialni pracovnik sam neangazoval. Dalsi smutagwezny nedostatek byl shledan
v legislativw ohledrg zakona 108/2006. Sh. O socialnich sluzbach. Skast, ktera ani
nebyla givodré zangrem zkoumani, se ukazala jako vazny problém. Jedsal o
nevystihujici podobu dotazniku zji§ici stup& zavislosti posuzované osoby. Dotaznik
casto zohletluje pouze fyzické moznosti posuzované osoby, nikwolentalni. V praxi

je dotaznik vypiovan socialni pracovnici v domacim presti posuzovaného. Ona

189 Srov.Vzacna nemod.a nase povahseska.Publicisticky pdad Ceské televize.

10 Srov. Riloha Il — Rozhovory s rodinami s mentépostizenym détem

1 Srov. Riloha Il — Rozhovory s rodinami s mentélpostizenym détem: (Ne)Spoluprace
s odborniky:Socialni pracovnici.

192 5rov. Eticky kodex socidlnich pracovaiR. Srov. s. 16
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klade otazky, népstji rodicum ditte acekd na pokud mozno jednoslovné a jasné
odpowdi. Ty jsou ovSem podle rafli nedostadujici. Rodte maji patebu socialni
pracovnici vSe vysitlovat, aby bylo #ejmé, jak moc jejich dit je nebo neni

8'9%jako priklad uvedl, Ze si dcera doké&Ze ohlidas, kdy

samostatné. Otec v rodig.
v televizi z&ne pohadka. OvSem, upozornil na to, Ze si divkarjenhanicky pamatuje
jakacisla maji byt na digitalnich hodinach. Dodal, Zeak nema &tbec pojem @ase a
nedokaze si n&pdopaitat kolik hodin musi uplynout od 13:00 do 16:0@ej6¢ je to |
s ndkupem a manipulaci s gen Pokud si divka koupi rohlik, ktery stoji 2,5@ l&
zaplati 20 K minci, na kterou ji pani pokladni vrati, na nasizku kolik rohlik stal,
divka odpovi, Zze 20 K Rodie této divky se nakonec po uvedenydiklpdech
v dotazniku deetli, Ze jejich dcera si dokaze dlouhodgiianovat Zivot a organizovat
cas. Nejen tento ffklad, ale i jiné zkuSenosti ragi s vyphovanim dotazniku
zjistujiciho stupé zavislosti, poukazuje na obtiznost, jak zajistib Fvé mentakn
postizené dé& dostatek pefz ze statni socialni podpory&iéina rodét odpowdéla, ze
jim nakonec nezbyva nic jiného, nez socialnim pvacom do @i lhat a pehargt o
zdravotnim stavu jejich die, jen aby ,uhrali* dostatek bédpotebnych pro uznani
prislusného stugnzavislosti.

Pedagogové se v hodnoceni rodin umistili na do@e prvnim mist mezi
odbornymi profesemi. Pro tgsréni uvedu, Ze se jednalo vet$ine pripadech o
specialni pedagogy. dilel hned vedle rodii zaujima vyznané misto v Zivot
postizeného dite. Zpisobem, jakym ¢&itel s di€tem jedna, pracuje a jak jej formuje je
zasadni v budoucim postavenistiitve spol&nosti. Cinnost w&itel by se dala shrnout
vétou Ladislava Lencze, kteriika, Ze ¢lovék méa schopnost ztotoznit se s druhym
dloveékem, takZe pdeby a radosti druhého proziva jako vlasthiPedagog, ktery ma
radost, by i z malého usfchu ditte a dokaze ji sdilet s rodinou, ma nezastupitelné
misto v zivo& celé rodiny. Specialni pedagogové se v mé dipl@mevaci jevi
jednozné&né jako lidé schopni kvalitniho etického jednani. &koxré jsou Witelé
v Ceské republice profesi, kterda jako jedna z méla &navou ¢innost upravenou
etickym kodexem. Z tohoto faktu si dovolim usuzova vSechny, v diplomové préci,
zmirgné profese se mohou a §istdokazi chovat etickyd&i druhym lidem. Vzdy ale
zalezi na osobnosttlovéka, jeho schopnosti empatie a &mh jednat s rodi

postizenych &i.

198 Srov. Riloha Il - Vypowd’ rodiny. 8.
194 Srov. Ladislav Lencz
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Chovani SirSi spotmosti je rodinami hodnoceno jakdepazig dobré. Lidé ¥tSinou
nedavaji najevo emoceidi, na prvni pohled ment&npostizenému diti. Presto se
najdou v naSi spataosti lidé, ktéi svymi neomalenymi poznamkami mohou ubliZit
ditéti i jeho rodtam. Na druhou stranu jsou mezi nami i taci,ikeokazi dobrym
slovem povzbudit a p&sit.

Pokud se zamyslim nad celkovym etickyiisfjupem odbornik a SirSi véejnosti,
nejmérk etickd se jevi legislativa statni socialni poiitikSkut&né potrebni maji
mnohdy problém feswdcit posudkové komise aifady o opravénosti svého naroku.
Na toto konto se maminka divky trpici tzv. nemoatytich kiidel vyjadila, Ze ti
opravdu patebni jsou statem hazeni do jednoho pytléns,t ktesi pomoc statu jen
zneuZivaji a v zasadi nepotebuji’®® Vychova a pée o mentala postizené détje pro
rodice velice finainé nara@na. Jeden zrodi, z pravidla matka, neiie byt
zamestnan. Pro rodinu je existé&mé nezbytnd finaéni podpora statu. StupeostiZzeni
ditéte je posuzovan soustavou otazek, které dd@skateevystihuji stav jejich dite.
V téchto dotaznicich nemaji r@@ moznost vSe |épe objasnitti Ryhodnocovani
naroku na fispivek na péi jsou malé rozdily ve slovech dotazniku, ale vdiké@ncni

rozdily v giznavanych socialnich davkach.

19%5rov. VzAcna nemod.a naSe povahseska Publicisticky pdad Ceské televize.
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Zaver

Zpusob, jakym rodina s ment&npostizenym détem vnima pistup spolénosti a
odborniki k ni je problematika, kterou se podle vSekitiautofi zatim nezabyva. Za
zminku pesto stoji PhDr. #i Jankovsky Ph.D., ktery seétdm s é&lesnym i
kombinovanym postizenim a jejich rédim venuje nejen v profesnim Zivgtale i ve
svych publikacich. V knihach se autor nezapominéawat ani o rodiich €chto cti.
Ohledrg jinych absolventskych praci na téma podobné jekmé, napsal Mgr. Dalibor
Gazda v roce 2008 na Masarykouniverzig¢ diplomovou praci s ndzvem Etika a
handicap v rodi& V té se autor snazil posoudit, zda se k rodindmarglicapovanym
ditétem gistupuje eticky ze strany pomahajicich profesi.

Cilem vyzkumnécasti mé diplomové prace bylo zjistit, jak rodinansntalré
postizenym ditem vnima pistup a postoj svého socialniho okoli. Jednalo s& m
etické mistupy a postoje nejen odborfiijako jsou Iék#, sociélni pracovnici a
pedagogové, ale ifstupy SirSi rodiny a spalrosti. K naplgni cile jsem pouzila
kvalitativni  vyzkum, techniku narativnich rozhovorprovadgnych s rodinami
s mentaly postizenym détem. Vysledky ukazaly, Ze Iékase kterymi rodinaiichazi
jako prvni do styku po narozeni &#&, jsou nejmén schopni dostate¢ lidského a
etického jednani s rodlj kterym se narodilo mentalrpostizené dé Opst pripominam,
Ze zkuSenosti, které ra@ s Iékéi maji, jsou vzdy subjektivnim pocitem. To ovSem
neopraviuje |ékde, aby rodium do @i sclil, Ze jejich di€ se nebude schopné nikdy
samo najist, Ze se nerédwhodit, nebude udh ani hrabat listi u technickych sluzéb
Ze maji radji jedno z dti vybrat a odlozit do Ustavu. Jestorsi je, kdyz se Iékahova
k rodicim, ktei se rozhodli nechat si dis Downovym syndromem tak, jako by byl
oni ti Spatni, ktd kazi dnes tak dokonalou sp&test tim, Ze do niffjvedou mentalé
postizené d& Vzdy ani lék& nenuize nikdy &dét, jak na tom di s odstupentasu
doopravdy bude. MozZna bytgina z nich byla dnesigkvapena, jak moc se ve svych
scendich predkladanym rodiam pletli.

Socialni pracovnici ve vyzkumu vysli jako lidé, itee k €Emto rodindm chovaji
kladré. Nechovaji se ani Spatnale ani dobe. V pozadavcich a pabach rodin vzdy
vyjdou vstic, ovSem nejsou v tomto ohledu sami aktivni, audilaji pro rodte a
jejich dkti nikdy nic navic. Negativni ohlasy radi byly miteny na socialni politiku

nasSeho statu¢aato problematika nebyla cilem mé préace.
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Pedagogové jsou ve vypdlich a zkuSenostech radikvalitni lidé, kteéi jsou schopni
zajistit potebnou pé& a vzdlani jejich dtem. To vSe je s ohledem na lidskou
dustojnost postizenéhéloveka, ktery je v ¢ich pedagody predevsim individualitou a
osobnosti.

Lidé v okoli a spolénost jsou rodinou vnimani spiSe jako hodni d@iest. Nekteri
si postizeného dite vSimnou, ale nechovaji se &mu Spati. Jini o #m treba &di, ale
délaji, Ze ho nevidi. Tim postizenyneétdm a jejich rodinam sice nepomahaiji, ale ani
jim neublizuji.

Cil diplomové prace byl napin. To, jak rodina s mentainpostizenym ditem
vnima chovani spodeosti a odbornik k ni, jsem se zcela jistdozwdéla. | kdyz
zjisténi v rekterych oblastech nebylo pr&yrijemné, je pdeba tento fakt brat jako
realny obraz nasSi spaleosti. Nepijemny vysledek tykajici se chovani lék& t€mto
rodinam je, myslim, dobrym argumentem pro zaveddnbSiho studia etiky na
lékaskych fakultach. Tim nemyslim, Ze by¢la byt etika jen jednosemestréini
zalezitosti. Mlo by jit o studium mediciny celkévprovazané s etikou, které by
budouci leké&e lépe pipravovalo naiasto nelehka setkani a jednani s pacienty.illéka
meél byt pripravovan na situace, které mu nejsou ogopifijemné, nebo se kterymi
vnitiné nesouhlasi arpsto by mél byt schopen rode povzbudit nebo §it.

Byla bych rada, kdyby mohly byt vysledky diplomopgce pinosem nap pro
zmeénu Vv socialnim systému, konkrétiv oblasti gispivka na péi. Dotaznik, ktery
Zjistuje stupé zavislosti¢lovéka na péi druhé osoby by mohl byt zcela fssestaven
lépe, aby dokazalipsré vystihnout pateby konkrétniho jedince. Také komunikace
socialnich pracovnic s klienty naagech by rla byt profesionalgsi. Vzdy jde o
osobnosttlovéka, ktery vykonava své povolani. ¥hto profesich by povolani do
byt poslanim a netta by to byt frazelClovék maze wdét, jak se ma chovat a co ma

fikat, ale abychom mu taskili, musi to vychazet z jeho nitra.
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Ptiloha |

Otazky rozhovoru s rodinou s mental# postizenym digtem

Cil DP: Cilem diplomové prace je zjistit, jak rodirs mentalé postizenym détem
vnima gistup a postoj sveho socialniho okoli. Jedna seckéeristupy a postoje nejen
odborniki, jako jsou lék#, socialni pracovnici a pedagogové, ale i Sirglimp a
spole&nosti.

a) Proces sdleni diagnozy

1) Kdo a kdy Vam sdlil diagn6zu VaSeho dite?

2) Jak byste popsali gpob, kterym vam byla diagnéza VaSehdatdisdlena?

m (jen dophujici otdzka) Mli jste pocit, Ze ve stlleni ze strany Iéke je nadje?

b) (Ne)Spoluprace s odborniky:

Lékai:
3) Byli jste ke sdleni diagndzy pozvani oba raei?
4) Nabidl Vam lekangjakeé zpisobyieSeni, jak dale pracovat s Vasintain?

(Povazovali jste tento navrh za spravny?)

Socialni pracovnik

5) Kdy a kde jste se poprvé setkali se socialnirac@rnikem (nebo jinou
pomahajici profesi)?

6) Jak na Vas toto setkanigmbilo?

7) Setkali jste sedkdy s nepijemnym gistupem socialnich pracoviiknag. na
Urack nebo v ®jakém socialnim zZdézeni)?

8) Jak byste zhodnotiliffstup socialniho pracovnika k Vam?

9) Meli jste pocit, Zze se Vam socialni pracovnik (pradé&w socialnich sluzbach)
dostatén¢ vénoval, gipadré jak?



Pedagogoveé

10) Doprovazely Vasdkdy rejakeé nesrovnalosti nebo problémy spojenéijstm
VaSeho ditte do MS nebo z2S?

11) Jak vniméatefpstup pedagagk Vasemu diti? (Byla VAm nabidnuta moZnost
osobniho asistenta?)

12) Je ®co, co byste vytkli nebo naopak vyzdvihli z hledisioly, do které Vase
dit¢ chodi?

13) Myslite, Ze VaSe ditchodi do Skoly rado?
(Pra¢ myslite, Ze tomu tak je?)

b) Rodina a jeji okoli

14) Kdo Vam po narozeni VaSehodtitbyl a je nej¥tSi oporou?

15) Zmenil se po narozeni a@ie rejak Vas okruh znamych? (povazujete tento okruh
za finosny i z hlediska moZznosti setkavat se s soisku, ktera je v podobné
situaci?)

16) S jakymi reakcemi v okoli se setkavate?

17) (Otazka bude polozena jen pokud je v rédest dalSi dié.) Setkalo se ¢kdy
Vase dalSi d&deti s negativnim fistupem spoluzdk a kamarad ohledrg jeho

postiZzeného sourozence?

18) Meli jste rekdy pocit, Ze by se chovanékoho ve spolénosti dotklo negativh
dustojnosti Vaseho dite?

19) Rekl Vam rekdy nskdo nsco, co vas pozitivé (nebo i negativé) tzv. nakoplo
do predu?



Priloha Il
Rozhovory s rodinami s mental@ postizenym dittem

VSechna kestni jména &i byla znénéna.

Rodina¢. 1

UplIna rodina se dima dstmi.

StarSi syn Petr, 21 let.

Diagn6za: psychomotoricka mentélni retardace drstu

U rozhovoru pitomni oba rodie.

Proces sdleni diagnozy

Ohledre scEleni diagn6zy syna Petra rodi uvedli, Ze jim diagnézaiino sdlena
nikdy nebyla. HorSi zdravotni stav idsuzené vadyi komplikace jejich syna, které si
vyZzadovalycasté hospitalizace a naégy |ékard, rodice ujistily v tom, Zze bude syn
s nej\tSi prav@podobnosti mentatnopozdny. OvSem kon&ou diagndézu syna se
rodice dozwdeli az okolo 6. roku ¥ku, kdy jim ji sclila neuroloZzka. Zpsob sdleni
diagndzy matka neozdiéa ani jako dobry, ale ani jako Spatny. SpiSeaeealou udalost
divala s odstuperasu a dnes ji zhodnotila slovyDoktorce nezbyvalo nic jiného nez
namyict, co synovi vlasthje. Jako, nam to tehdyiplo hrozre 7eceny, ale dneska v tom

neshledavam nic Spatnyho.”

(Ne)Spoluprace s odborniky

Leékati:

V rozhovoru n¢ vzdy zajimalo, zda byla diagn6za¢kmha okkma rodéim sowasre
z toho divodu, Ze to vyZaduji zasady rozhovoru &ka rodinou s mentalrpostizenym
dit¢tem. Rodte na tuto otdzku znovu odpmili, Ze vzhledem k tomu, Ze diagndza
stale nebyla jasna, néthani moznost byt u sdeni oba. Na zakladtoho se rozhowudi
o celkovém pistupu Iék&i k nim. Ri hospitalizacich syna, kterému bylo asi poku,
odmitali |ékati piitomnost matky. Po navratu z nemocnice byl syniekat Podobné
negijemné zkuSenosti s Iékangli rodice i jinde. V 6 letech syna bylo radim détskou
|ékarkou sdleno, Ze udlaji nejlépe, kdyZz syna daji do Ustavu. Todastvrdila slovy,
Ze se nenatil ani hrabat listi u technicky sluzeb. Timto pedé&ia vzala rodium jejich



veSkeré nafje na zlepSeni Petrova zdravotniho stavu. Ogliona otazky tykajici se
spoluprace s Iékaoba rodée zakowili tim, Ze vSe co se jim kdyfimodilo bylo uz ped
skoro 20 lety a Ze dnes uZ je to snad lepSi.dsast sodasné dob lékae pro syna
nepotebuji. V paibéhu rozhovoru si otec jeStvzpomrEl a velmi se rozhi@il nad
chovanim lék#&e u posudkové komise. K té Sel se synem oRklgiliznéni invalidniho
duchodu. Léka otce wibec neposlouchal a dival se z okna, byl naprostacastreny.

V poloviné hovoru otce, ktery popisoval, jak na tom jeho ghastre je, se Iékazved| a
odeSel na toaletu. Po navratu Z'ekl otci @ mu grenecha zdravotni dokumentaci od

pediatrtky a Ze mu poSlou vyrozumi.

Socialni pracovnici

Se socialnimi pracovniky se rédisetkali hned nagkolika mistech. Uplé poprvé to
bylo u posudkové komise, kde byla socialni pracoeren jako fisedici a nijak se
neprojevovala. Co ovSem otce u posudkové komisgabio, byl naprosto nepatny
piistup lék&e. DalSi kontakty se socialnimi pracovnicemi prabihna adech ve
Vimperku, kde jejich praci hodnotil otec jako péatiei. VZdy mu vySly vsic a vSe na
co m& a mil syn narok jim piznaly a vyplatily. O gco horSi maji rodie zkuSenost se
socialnimi pracovnicemi v Prachaticich, kde ¥eipiiznani invalidniho dchodu doslo
k témef ro¢nimu zdrzeni piznani a vyplacenéastky. Zde byl na vin lidsky faktor,
ktery svou lajdackou praci neodeslal Zaddstswna vysSi mista. CelkbwovSem rodie

hodnotili piistup socialnich pracovnic klagla to zvla&t na Gad ve Vimperku.

Pedagogové

S @ijetim do Skol, do kterych Petr chodil, n&inrodice nikdy Zzadny problém. | kdyz se
Skolska z#&zeni v pfibehu Zivota Petra gmila, vzdy byl gistup &itela k nému pskny a
vstticny. V sodasné dob navstvuje Petr zakladni Skolu praktickou, kde je maximyél
spokojen a rode celé z#izeni hodnoti velmi kladnh Jsou nadSeni Zigtupu ditel,
asistent i pani reditelky. Obdivuji jejich schopnost vzajemrspolupracovat. Jsou
pieswdceni, Zze syn chodi do Skoly rad, protoZze se tam w#dy a ma tam hodn
kamarad. BohuZel, ma tato rodina i néemny zazitek ohlednpé&ie o jejich syna ve
staciondi, do kterého jededas dojizdl. Pristup personélu byl v tomto iZaeni podle
rodict ottesny. Na dti se pospichalo, nikdo jim nepoméahal s oblékanimsaniim
jinym s¢im oCividné pomoci poitebovaly. Celé obdobi dochazeni Petra do staiona

skortilo okamzikem, kdy otec vid jak uklizetka uhodila syna do hlavy.



Rodina a jeji okoli

Velkou oporou, po narozeni Petra a nasiedo zjiSéni jeho Spatného mentalniho
stavu, si byli navzajem oba manzelé. Velkou podpdrgli obdma i manzelovi rodie,
ktefi v p&i o vnuka velmi pomahali. Z rozhovoru vyplynulo, %e rodéum okruh
znamych po narozeni syna nenmih S Zadnymi negativnimi ohlasy nebo reakcemi ve
spol&nosti se rodie nesetkali. Tuto skuteost gisuzuji rodte také tomu, Ze Ziji
v malém misteku, kde je vSichni dale znaji a k Petrovi se chovaji deb Naopak
obyvatelé malého #sta rodée podporuji a &kdy je pry dokonce obdivuji jak jsou silni,
Ze vSe tak zvladaji. Tyto reakce réalipozitivre posiluji v jejich psychickeé i fyzické
sile. Na otazku, zda ragi nekdy néco negativi nebo i pozitiv ,nakoplo” do edu si
opet vzpomrgli na cétskou lékaku, ktera doportila dat Petra do Ustavu. Za dobu 21 let
ani jednoho zrodii nenapadlo, Ze by &h syna rékam odlozit. Dokonce jsou
pieswdéeni, Ze kdyby to u#lali, mohli by se setkat s odsuzujicinigtupem lidi ve
meéste.

Rodina¢. 2

Uplnéa rodina se dsma détmi.

MladSi dcera Eva, 23 let.

Diagnoza: Sedre t¢Zka mentalni retardace.

U rozhovoru pitomna pouze matka.

Proces sdleni diagnozy

Diagnozu dcery Evy matce dlouho nikdoreild. Vzhledem k tomu, Ze Eva je mladsi
dcerou, ndla matka srovnani, Ze se Eka nevyviji tak dote jako starSi sestra. Na
zaklad toho se maminka snazila upozornit na tyto nestogtiave vyvoji mladsi dcery
détskou lékaku. Ta byla celkem laxni a nijak zvia$e E¥ newnovala. Asi v 9
mesicich byla Eva odeslana na neurologické wgiét V té dob jeS€ nesedla, coz
nebylo v pdadku. Tehdy neurolozkatipla poprvé s moznosti, Zze by Eva mohla myt
lehkou mozkovou dysfunkci. Nijak zviaSe na to ale ohled nebral. AZ po opakovaném
naléhani matkou nattskou Iékaku, Ze neni &co v pdadku, byla s Evou odeslana na
détskou psychiatrii. To uz byly ale Ewti roky. Do té doby pediattka usoudila, ze
jes€ pockaji, az jak se Eva vyvine dal. Nedostatg piistup dtské léekaky ke
zdravotnimu stavu malé Evy nemohla matka pededridlouho odpustit. Zvl&Stpo

tom, kdy se maminka doZeéla, Ze piSly celkem pozd a Ze ani cvieni Vojtovy



metody jiz nebylo aktualni. S odstupemsu matka tentoffstup hodnoti i vzhledem
k dokg, ktera ped 23 lety byla jako dobu, kdy tyt@tdnebyly @ilis vidét a tak jak se

S nimi nepditalo.

(Ne)Spoluprace s odborniky

Lékati:

U sckleni toho, Ze s dcerou neni vSe ¥gmku byli oba rodie. Na dtské psychiatrii
matce lék&a poradila, jak s dcerou pracovat a jakgjt.uPodle slov matky bylo patrné,

Ze zpisob této spoluprace hodnotila spiSe ktadn

Socialni pracovnici:

Matka Evy nema se socialnimi pracovnicemi nijakazvipckné zkuSenosti. Poprvé
socialni pracovnici vyhledala naatk ve Strakonicich, kdyz byly dtieasi 4 roky.
Tehdy nenila matka ani tuSeni, na co maji a nemaji narokidBdgracovnice matce
nikdy samy od sebe neporadily o co siza zazadat a na co ma pravo. Tyto informace
se postupentasu dozvidala kil od rodta podobr postizenych &i nebo od |ékal,
bohuZel ale ne od osob pro toto kompetentnich. Matkfistupu socialnich pracovnic
mluvila takto: ,To fakt mate pocit, jako by ty pracovnice nam dgvty davky ze
svyho.”Vzhledem k tomu, Ze socialni pracovnice nebylyogecte nikdy pedemiict, o
co si mize rodt zazadat, matka Evy by nasledkem toho mohij& p nemalé penize v
socialnich davkach. Ty mohou byt nes$t doplaceny i zginé. Setkani se socialnimi
pracovnicemi nehodnoti maminka Evy jako figgné. Damy se chovaly celkem
slusre, ale néekly nikdy nic navic nez na co se matka ptala. Yemastni zkuSenost
ma Evina matka s nawsou socialnich pracovnic v rdmci domacihor&et, které se
provadi, aby mohl bytlovéku uznan pispivek na péi délici se na 4. stugnpodle
stupré zavislosti postizené osoby. Celéigéef probihalo tak, Zefigly dvé naprosto cizi
pani, které Evu vigly poprvé a mozné také naposledy a vyl dotaznik, v ramci
kterého zjiguji, jak je dana osoba samostatna. Socialni praceyaniz by se podivaly
piimo na Evu, vyplovaly dotaznik jen na zakladvypowdi matky, kterd poprawvd
odpovidala, Ze dcera zvladdanosti s dopomoci. Nasledkem toho bylzpdn Ev
mensi pispivek, nez na ktery #ha opravdu narok. O stuperySSi fispivek byl divce
piiznan az o rok pozgfi po novem Sétni. Ri tomto druhém Séeni kladly socialni
pracovnice natolik nesmysiné otazky tykajici senBvistavu, Ze se zdalo, Ze o

mentalnim postiZzeni nemaji ani ty nejmensi a négzkSi znalosti. V mamince to



vzbuzovalo pocit, Ze pokud neni slavéku vidét, Ze je opravdu djak postizeny, nap
slepy, hluchy nebo nesedi na invalidnim voziku jéakastré zdravy.

Pedagogové:
S pijetim Evy do Skolského #&zeni nendla matka nikdy Zadné problémy. Ve 4 letech

zaala Eva navétvovat na doporéeni psychiatiiky jesle, kde sice moznéa byla trochu
na obtiz, ale zadna Zitelek to tehdy najevo mamince nedala. Podobnéyto b

s matéskou Skolou, kam Evu fpali bez probléni. Nasledovalo nav&tovani
stacion&e urkeného pro &i podobré postizené jako byla Eva. Shodou okolnosti byl
stacion& ve stejné budayvjako specialni Skola, do které¢ata Eva chodit. Poénné
negijemné zkuSenosti ma tato rodina pras dochazenim dcery do stacitmave
Strakonicich, kde nebyla g& o dti praw profesionalni. Vyzdvihovany zde byltil
spiSe SikoviSi a samostatsi. Ty, které nebyly tak schopné, celkemélypprotoze se
jim nesn&lo pomahat ani s oblékanim. Maminka dnes s odstufaesm hodnoti fistup
feditelky stacion& za naprosto odtrzeny od reality.. 7editelka si vzala moc velky
sousto, velkej cil, kterého el dosahnout az byla mimo realituMatka vzpomina, jak
si na vychazku sami ve stacioné brala vychovatelka do ruky proutek. Ve specialni
Skole, kterou Eva podle matky nas&ivala celkem rada, neznamenala zadny zavazny
problém. Witelky se k E¥ chovaly dobe.

Rodina a jeji okoli

| presto, Ze rodina nedéla hned od z&tku, jak na tom jejich druha dcera je, vyloZen
pomoc od druhych nepefbovala. Nicméh maminka Evy mluvi o tom, Ze velkou
oporou ji byli jeji rodée. Okruh znamych se po narozeni dcery rodijak nezngnil
ani nentla matka nikdy pocit, Zze by jetkdo zavrhl nebo se k nim atibzady. Reakce,
se kterymi se matka setkavala ve spiotesti byly rekdy piijemné a gkdy negijemné.
Vzpomina si naip na posmivanidi ve vlaku na et Evy, na neffjemnou reakci pana
optika, kterou povazZovala za naprosto neadekvabb ma pana, ktery malou Evu
okiikl v obchod. Tyto reakce matku jistvzdy ranily, ale byla vzdy natolik silna, Ze
dokazala situaci okamzijejimu aktérovi vysstlit tak, Ze pocitil pocit viny a studu za
to, jak se k postizenénilovéku zachovakti projevil. Tyto negijemné reakce matka ale
vzdy shledavala u cizich lidi, ne u blizkych a zgém Na otazku, zda se setkala i starSi
dcera s gjakym nepijemnym gistupem dti nebo spoluzdk ohledré jeji postizené

sestry, matka odp@déla, Ze si mysli, Ze ne. Rozhadji nikdy nic takového starSi



dcera néikala. Maminka sama pozorovala, Ze kdyZ byla s@desra v pubet mozna
se rekdy za sestru i styda. Lidé v blizkém okoli rozhodnbrali celou rodinu naprosto
normalré. S vyloZze® negativni zkuSenosti ve spahesti se ale matka nesetkala.
Naopak ji, by i na gt minut, vzdy paiSi kdyz ji kdo do @i rekne, Ze ji obdivuje jak

to vSe zvlada.

Rodina¢. 3

Uplna rodina se $estuni.

Nejmladsi syn Jan, 9 let.

Diagndza: [Btsky autistmus,&Zké mentalni postiZzeni a epilepsie.

U rozhovoru pitomna matka a starSi sestra.

Proces sdleni diagnozy

Matka Honzika uvedla, Zze diagndzu syna jako takgivoikdo nesdlil. Odpowdéla, ze
tuSeni, Ze syn bude nemocnyglanuz v zgatcich vzhledem k tomu, Zefga nim
vychovala gt déti. Méla tedy srovnani a byla si jista, Ze syn neni potélei strance
v pa‘adku. Pani je povolanim zdravotni sestra a taltisrau cosi tusila. Po tom, kdy
si jeSt precetla o této poruSe vice, pojala poisd, Ze syn ji prawghodobr trpi.
K Iékari priSla jiz s domginkou, Ze je Honzik autista. L&k jen s doporéenim poslal
dale k jinym odbornitm. Maminka Honzika také uvedla, Ze se s faktemsyie je
nemocny, vyrovnavala sama jiz od¢ptku, kdy to z&ala tusit. Zadné zvlastni &eni
od |éka&e tedy ani netekavala.

(Ne)Spoluprace s odborniky

Lekati:

Oba rodée u sdleni diagnézy nebyli i vzhledem k tomu, Ze jejégné zani nikdy od
nikoho neslySeli. Ohledndoporueni, jak maji dale pracovat se synem, seilékigak
neangazovali. Vsic jim vySla psycholozka, ktera v Honzikovych 4eldt doportila
rodictim, aby za&al navs¢vovat specialni centrum pro autisty. Toto centruokahce
vyslalo k rodig domi dva specialni pedagogy, aby zhodnotili situacitav snalého
Honzika.



Sociélni pracovnici

Se socialni pracovnici se rodina setkala poprvéy kg navstivila doma ohledn
piispivku na péi. Kontakt se socialni pracovnici matka hodnotiSephegativé
Negativa ovSem matka nevidi v chovani socialni @race, ale spiSe v jejich
znalostech ohlednriaznych druli postizeni. Matka to hodnotila slovyyOna neni
nepijemna, jen je straghneznala. Nevim jak se chovéha u jinejch postizenejch, ale
ja mela pocit, ze kdyz tady s ni mluvim, tak Ze se b@kmteba s prodavékou u nas
v obchod, kterej bych musela od Zatku vysvtlit co vlaste autismus je.” DalSi
negativni hodnoceni maminka vztahla na Spatostaveny dotaznik zjigjici stupaé
zavislosti syna. Tento dotaznik je stejny pro végdbez rozdilu postizeni. Snadno pak
muze dochazet k nesrovnalostem ve vysledcich, kteet zaznamenaji, Zze Honzik
chodi do Skoly, ale uz nelze zaznamenat, Ze Slaiata klasicka, kde setil uci ¢ist,
psat a peéitat. Jde o Skolu, kterd pracuje specifickymi matads @&tmi s poruchou
autistického spektra. Podobné je to indps hygienou nebo noSenim plinek, které za
normalnich okolnosti Honzik petouje jen na noc. Aby ale neztratikolik potrebnych
bodi v dotazniku musi maminka uvést, Zze syn nosi plicédy den. Na ,podvodu”
s hodnocenim v dotazniku se musi podilet i psydhkalokterd s Honzikem pracuje
odmala a daie ho zna. Jejim Ukolentgsto je napsat posudek, ktery zaraby dostal
Honzik takovou davku, na kterou ma zcela¢jistarok. Jako dalSi n&gmnou
skute&nost hodnoti matka poZadavek socialnich pracowrdcsyn ma byt ip Seteni
doma. Na navsvé si ovSem socialni pracovnice chlapce ani nevSi8larsi dcera
uvedla, Ze je feswdcena o tom, Ze nara@dech by i sedt odbornici znali
problematiky mentalniho postizeni, fiappecialni pedagogové, kitenemaji natenou
jen jakousi potku o tom co autismus je, aledi co toto postizeni fite obnaSet a

dokonce se s nim vigschu své praxe mohli setkat.

Pedagogové:
S pijetim Honzika do Skoly nebyl podle slov matky zadoroblém. Celé Skolské

zarizeni hodnoti velmi kladn Osobniho asistenta ve Skole nevyuzivaji, aleteagis
pedagoga jsou zde naprostou safejpaosti. VeSkeré pracovniky a pedagogy ve Skole
matka obdivuje, protoze #pob prace a tighvost, kteroutam s&mi maji, je
jedingna. Zda chodi Honzik do Skoly rad, sam nedokébe. Matka ovSem
odpovdéla, Ze je na rezim ve Skole natolik zvykly, Zé&jaké odmlouvani nebo

vzdorovani s nav&tovanim Skoly s nim rtesi.



Rodina a jeji okoli

Po zjistni, Ze je Honzik autista byla matce velkou oporgjil lnaminka a pak také
ostatni dti, které hodd pomahaly. Okruh znamych se celé r@den hlavié matce
Honzika po jeho narozeni jszmenil. Matka uvedla, Ze jsou hodimloma i proto, Ze je
syn vice hldny, nesousedny a jeho chovani je nevyzpytatelné. Musi ho dtdildat,
aby nap. nckomu neubliZil. Spokeensky Zivot je podle jejich slov na bodu mrazu.
Doma je jim spolu pry nejlépe. Doma se mu také velatkizuji. Reakce v okoli jsou
vaci Honzikovi jak dobré, tak Spatné. Rozhédsou vzdy stedem pozornosti. Na
negijemné reakce lidi se snazi maminka co nejrychkgiomenout. Ostatni sourozenci
Honzy se v dtstvi nesetkali s 8im, co by povazovali na neslusn&ivnim nebo jejich
bratrovi. Dcera toto zhodnotila slovy, Ze byly jatkti vZdy schopni o problému mluvit
mezi sebou otgens. Hnacim motorem v @é€o syna je pro matku fakt, Ze natgvjsou

na tom lidé dalekoit nez je Honzik.

Rodina¢. 4

Uplna rodina sétyfmi détmi.

Mladsi chlapci, trajata, 10 let.

Diagnoza: VSichniit maji €zké mentalni postizeni, epilepsie. Jeden z clilgpslepy.

U rozhovoru pitomni oba rodie.

Proces sdleni diagnozy

Diagnoza vSechtit chlapd byla sélena tak gjak postupd. Mentalni postizeni bylo
patrné celkem brzy a epilepsie se postupridavala u kazdého z nich vii€hu
prvniho roku Zivota. Z pgatku maminka sieni Iékae newiila. Bohuzel, veSkera

vySeteni postupé prokazala, Ze to co se nezda byt pravda, prawou |

(Ne)Spoluprace s odborniky

Lekati:

U sdleni diagnézy syin byla matka sama. Lékanatce jen oznamil, co se s chlapci
stalo, jak to s nimi vypada. Propotdtzpravu vlozil matce Iékado ruky a rozlodil se

s ni. Zadné moznosti, jak s chlapci pracovat dahgporadil. Neurolog jeXt na
neonatologii, matce datdiekl, & jednoho ze syinvybere a da ho do Ustavu, protoie t

doma nezvlddne. Na mou otazku, zda by si mamirfkdspavovala lepSiiistup ze



strany lék&il odpowvdéla, Ze asi spiSe ano. Zardvale poznamenala, Ze to céaji je
jejich prace. Z toho bylo patrné, Zéigtiup k nim pravépodobré nehodnoti za nijak

zvla¥ Spatny, ale ani nijak dobry.

Sociélni pracovnik:

Ohledre kontaktu se socialnimi pracovniky se maminkéipnerozpovidala. Celkav
dost negativé hodnotila chovani aifstupy lidi na@znych &adech a v obci. Vzhledem
k tomu, Ze jsou kluciit, je zapotebi i rejakého pispivku urkeného na pé o re.
Znalosti o tom, na co maji chlapci narokélanmatka malé. Sama to ohodnotila slovy:
»Spis si myslim, Ze by to ¢hd nejaky sdruzeni, co si zalozi sami réelico uz #di co a
jak, kde by si takovyeui a informacerekli.” S velkou nevoli se matka setkali p
hledani peéovatelky. Financovani tohoto pracovniho mista bytst problematické.
Urady si matin pozadavek fehazovaly zjednoho na druhy. Néje se matka
dozwdéla, Ze tato kompetence spada pod okres. Po zrudkaed se moZznost
financovat péovatelku pesunula na obce. Prawia obci se rodina setkala s hroznym
piistupem pana starosty, ktery ngrabsolut® socialni ciéni a v ntem nevysel matce
vstiic. P&ovatelka nakonec musela Uplpiestat dochazet do rodiny, protoZze nebylo
mozné ji nijak financovat. Naff{stupu socialnich pracovnic se matce nelibilo, €e s

casto stidaly. Na Sa€ni dont priSla pokazdeé jina pani.

Pedagogové:
S umis&nim kluki do Skoly n&la matka celkem problém. Vzhledem k tomu, Ze j$bu t

a jsou taktodzce postiZzeni, nebylo jednoduché prosehnat vhodné Skolskéizzeni.
Maminka odpowdéla, Ze Skol atrznych center navstivili opravdu hagrale vSude byl
problém s pétem kluki. Jedna panieditelka dokonce matce oznamila, Ze berou jen
déti vzdélavatelné, a Ze Kluci jsou jako miminka, kterd majt dlouho u maminky.
Pokratovala v tom smyslu, Ze chlapce m& dat do Ustaviédem k tomu, Ze se na
umiseni maze ¢ekat i sedm let, ma matka podat zadost uz nynikdlal chlapce
ovSem do Ustavu nedala. Nakonec se na rodinu us$tidid ve specialni Skole pro
postizené &i, ktera je nedaleko. ii3tup pedagag je ve Skole hodnocen matkou
pozitivré. Ucitelky jsou plné energie a nadSené pro pracitsid Presto by ve Skole
negativié hodnotila zngnu Skolnihoradu, ktery vyZzadujeifjezd vSech &i do Skoly
pied 8 hodinou. V opmém gipact se dvée Skoly zavou a matka musi s chlapkat

do doby, nez za z#éenymi dvémi probshne uvitaci ritual s&mi, které gisly véas.



Cekani je velmi nariné jak pro matku, tak pro viechriy kluky. BohuZel pijezd do
Skoly nemize matkatasto ovlivnit vzhledem Eastym dopravnim zacpam vessi. |
pies tyto drobné néfpjemnosti se zda, Ze chlapci chodi do Skoly radikérl proto, ze
pani, ktera tive dochazela do rodiny jako qmvatelka, je nyni za#stnana ve Skole,

kam kluci dojizdi. To, Ze pro chlapce neni cizijg& vyhodou.

Rodina a jeji okoli

Velkou oporou byla po narozeni kiuknatce jeji maminka. Prace si refily a v p&i o
kluky se stidaly. | SirSi rodina se snazila vzdy vyjit ifet Biologicky otec matku i s
chlapci opustil. Hod& rodine pomahaly sousedky. Reakce lidi v okoli jsditivoding
spiSe negativniCasto jsou lidé feswdeeni, Ze ma maminka z chlapgen spoustu
pertz, a Zze doma jen sedicaka na sloZzenku. Dnes uz je matka nadia kdyz se
s rgjakym takovym pistupem v okoli setkd, jen nad tim mavne rukokiv®iji tyto
reakce velmi zngovaly. Jakmile lidé vidi, Ze je matka na prochgecese déma kluky,
hned se ptaji, jestli tohdetiho uz dala p&y Kdo ovSem tuto rodinu pozitigrmotivuje
je pani, ktera na kluky vzdy mysli a kdyzibe, tak pedevsSim materiat) rada ponize.
Nosi jim obl€eni, pomaha shé&nh kompenz&ni pomicky a jiné potebné ¥ci.

Maminka o této pani hovbjako o vzacnosti mezi lidmi.

Rodina¢. 5

Otec vdovec se dwma dtmi.

MladSi syn Adam, 21 let.

Diagnoza: Bzka mentalni retardace.

U rozhovoru pitomen pouze otec.

Proces sdleni diagnozy

Adam se narodil jako zdravé &éitAZ postupentasu zaali rodice pozorovat zgny ve
VYVOji, ve kterém zé&al chlapec zaostavatrddnou diagnozu rotlim nikdo neekl. Vse
zatali zjistovat postupé z riznych vyseteni. Otec si ale vzpomina, Ze fakt, Ze neni se
synem ®co v pdadku, jim poprvé sdila rehabilitani sestra. Chovani |ékahodnoti
otec vesmis pozitivre az na dtskou lékaku, ktera celou situaci pskud zlettovala.
Otec ma poddeni, Ze synovi zpsobila mentalni retardaci pravdétska lékaka
ockovaci vakcinou. O Iéki&ch otec mluvil jako o lidech, kie se rkdy chovaji

pozitivne, jindy ne. Jejich jednani nakonec ogihae jako Spatné ale jako profesionalni.



(Ne)Spolupréace s odborniky

Lékati:

Mozné zpisoby feSeni, jak se synem pracovat dal, ¢edod lékai neslySeli. Otec
uved|, Ze je to stalo hodrusili zjistit, co dal dlat. Informace zjigovali od znamych.
DnesSni dobu hodnoti otec ale spiSe pozi#tiwiysli si, Ze se p& o tyto dti posunula
déle, a Ze diky existenci ranécp§e dnes mozné tzv. podchytit rodinysnito détmi

v ¢as. OvSem, je to jen jeho dosmka.

Sociélni pracovnik:

Se socialni pracovnici se rodi Adama setkali poprvé vipodnim mist bydliSg.
TehdejSi pistup sociélni pracovnice hodnoti otec jako lidggdnani. Pani tehdy
pomohla Adamovi zddit davky, na které i narok. Po pestéhovani se samaéajme
zmenila i socialni pracovnice, se kterou jiz nganrodina tak dobry vztah. Jeji vinou se
Adamovi znenily davky, které do té doby dostaval. Otec uvem, vté dob mgli
n¢kolik neshod s pani socialni pracovnicte$lo odpowdél, Ze nedorozurni ohledr
socialnich davek pra¢godobr nebyla ze strany socialni pracovniggina schvali.
Zpasob, jakym se sociélni pracovnice chovaly k rédiive a nyni se podle otce
vyrazré zmenil po umrti jeho manzelky. Ma pocit, Ze sed&mu jako k muzi chovaji
socialni pracovnice lépe nez kdyz vSefixgvala manzelka. Gododnuje to slovy
.Protoze manzelka mi ufela, takZze jsemistal sam. A to na #npak na déade koukaly
jako celkem pozitivh Myslim si dokonce, Ze jako chlap to mam jednodugn, jak je
na Gradech 90 % Zenskejch, tak tam na mahliZzeji jinak. Tak bycltekl, Ze mam
vyhodu. (Smich!) Aspoco se tyka &ch pristupi.” Pristup socialnich pracovnic
nehodnoti otec Adama nijak Spatrs nepijemnym gistupem socialnich pracovnic se
otec vyloZen nikdy nesetkal. Ani komunikaci s nimi nehodnotgagvns. Pokud gkdy
doSlo k nesrovnalostem, otec jispizuje spiSe Spatné komunikaci mezi nim a socialni
pracovnici. Mluvi v této souvislosti spiSe 0 nedomnméni nez o neochétpomaoci.
V rozhovoru otec socialni pracovnice tmomlouval a mluvil o tom, Ze tyto damy
nemohou wdét vSechno. Uvedl, Ze se mu zdaji bezradné &diguo je prav aktualni.
Proto ani neochotu sociélnich pracovnic poraditigiod, na co vSechno je&Simaji
narok, nehodnoti nijak Spa&nV sowasné dob hodnoti otec fiznavani a viizovani

davek jako vice komfortsi vzhledem k $tSimu p@tu socialnich pracovnic.



Pedagogové:
Prijeti Adama do Skoly provazelo par nesrovnalostd. $pecialni Skoly, kam c¥it

rodice Adama dat, to na poprvé nevyslo. Byla tam Spedndunikace s parieditelkou.
N¢jakou dobu chodil Adam do staciaeaktery byl ale ufen jen pro &ti do 10 let. Po
té rodtte znovu zazadali o umésii do specialni Skoly. Zde to napodruhé jiz vy&hec
uved|, Ze po dobu Zivota manzelky, to v této Sk&tecelkem bez probléim Po Uumrti
manzelky ale zsla tatinkovi feditelka tzv. hazet klacky pod nohyridhazela
s nesmyslnymi pozadavky, kterych nemohl otec jatexyjici caso¥ dostat. Nakonec
byl nucen &jakou dobu platit synovi osobni asistentkéisRip pedagaghodnotil otec
spiSe pozitiva. Jen by nil jinou predstavu, jak s takovymigtmi pracovat. Podledy by
bylo lepSi na ty &i mit mensi naroky. Zastava nazor, Ze pokud sdépech rEco moc
chce, aby dokazaly a ono jim no nejde tak lehég,sg pak mohou trapit a stejiak i
jejich rodice. Uvedl, Ze titelé by ve Skole nemuseli byt tak moc studovakdj&e by
mohli byt spiSe vice lidsti. Celatinnost ve specialni Skole byémpodle otce dlat
¢loveék s nadhledem. Adam podle tatovych slov chodil kolysa v sodasné dob do
stacion&e rekdy rad, jindy nerad. Vzdy zalezelo na tom, kati dcil nebo kdo je nil
ve stacionéi na starosti. Mkdy byl Adam rozruSeny, jindy spokojeny. Co se atig
nelibi, je stéle se &nici persondl, ktery zajigje chod jinak celor&niho stacionge.

Rodina a jeji okoli

Po zjiS&ni, Ze syn jedZce mental& postizeny, si byli oporou navzajem oba manzelé.
Otec uvedl, Ze i prarotk to nesli celkem stateé. Otazka, zda se ragim zmenil
okruh znamych po zji8hi synova zdravotniho stavu se otci velmi libila. tdtiz
pieswdéen, Ze se jejich okruh blizkych razantoameénil. Spoustu volnéh@asu otec
vénuje p€i o svého syna a vSe mu musizpasobit. Setkava se ale s rodinami, které
maji také postizenéét, a to ve staciorféd Presto i tento okruh znamych povazuje za
piinosny, protoZe si ro&e vzajems vymenuji informace a zkuSenosti ohledsvych
deti. Lidé, které znal otec Adamdide, se s nim népstali stykat proto, Zze ma takového
syna, ale proto, Ze na schazeni se s nimi uz naztgs. S nefjjemnymi reakcemi

v okoli se otec nesetkal. Zkoumavé pohledy odHalinijak neudivuji a nezazliva jim
to. StarSi dcera se ¥dtvi setkala sdkolika pripady, kdy se ji &i posmivaly, Ze ma
postizeného bratra. Otec to dnes ale nehodnoti ja&o, co by ji itlo poznamenat.
Véc, ktera otce pozitivhZene do fedu je asi on sam. Uvadi, Ze je sice asi sobecgeale

mécasto sdm ze sebe radost, Ze to &é dro syna dokaze. Neciti se jako leppéiek,



ale je svym zfisobem soufivy typ, ktery si dokazuje, Ze tuto situaci zvlédn
Okolnosti, ve kterych se otec ocitl hodnoti slo¥g, ma zkazeny Zivot.i€sto by syna
nikdy do Ustavu dat neciht protoze by si nemohl odpustit, Ze toclad. Také se boji
toho, Ze by dané #iaeni nemuselo v geo syna dostat otcovychrgdstav. Nicméh se

i tak boji, Ze by situace mohla byt je§iorsi.

Rodina¢. 6

Uplna rodina se $estuni.
Nejmladsi EliSka, 11 let.
Diagn6za: Dowiiv syndrom.

U rozhovoru pitomni oba rodie a starSi sestra.

Proces sdleni diagnozy

Skute&nost, Ze matk&eka di¢ s Downovym syndromem se dézkla ve 27. tydnu
teéhotenstvi. Diagnozu ji stila Iékarka z genetického centra a to pouze po telefonu.
Zarover matce hned dopotila, Ze by néla thotenstvi ukoéit. Zpisob, kterym byla
mamince skutinost sdlena, hodnoti matka jako hrozny. Léka z genetiky seip
navseve rodicu chovala, jako by oni byli ti, ki€ dopusti, aby do spaleosti gibyl
dalSi takto postizengloveék. Zarover pri kazdé dalSi navdi¢ se snazila lékéa
rodicam predkladat ty nejhorsi scémaohled® vyvoje jejich dcery. VyloZzehje strasila
tim, Ze se EliSka nikdy nené&wist, psat, chodit, mluvit, neuslysi, nebude s&tilsama
najist atd.

(Ne)Spoluprace s odborniky

Lekati:

U sckleni diagnézy byla matka poprvé sama, protoze iteshost byla sélena po

telefonu. Nasledhbyla pozvana na osobni konzultaci, kam Sla maka nanzelem.
Konkrétni zmisoby feSeni, jak by s dcerou mohla dale pracovat nebakému

odbornikovi dale jit, ji navrzeny nebyly£dné pied porodem se Iékamatky zeptali,

zda si di¢ chce opravdu nechat a nebo ho chce déat rovnowstawuwi Jestv porodnici

byl mlady lék&, ktery si neslusné chovani svych kdlag/édomoval a matce se z& n
priSel omluvit. Zarove ji vybavil pisemnymi informacemi o Down&vsyndromu.

Matka jeho chovani hodnotila slovy, Ze ji fandil.



Sociélni pracovnik:

Se socialnimi pracovniky se rodina setkala pogtalgz [isli na Seteni do domécnosti.
Jejich gistup a chovani nehodnoti rédijako nijak Spatny. Problém vidi spiSe v tom,
Ze socialni pracovnici nejsou dostake zas¥ceni do fungovani socialniho systému u
nas, a Zze nedokdzou poradit, jak a o co Zadat. tNagehodnoti maminka EIiSky i
postaveni dotazniku pro hodnoceni stupavislosti. | kdyz se v literata vSeobech
udava, Zze Dowiv syndrom je nevratné mentalni postizeni,iegpo EliSka z celého
dotazniku vyjde jako zdraveé djtkteré sice dokaze spoustécv samo, ale vzdy
s dohledem agkdy s pomoci druhé osoby. V tomttigmadt piichazi naradu psycholog,
ktery s EliSkou pracuje delSi dobu a napiSe o sugek, ktery ji zajisti kattku vyhod
typu ZTP/P, na kterou ma narok, a kterou opravdstadee. Otec hodnoti cely socialni
systém WCeské republice velmi negatiénJako pinosnou vidi existencitznych

sdruzeni rodit postizenych &i, kte'i si vzajems poradi.

Pedagogové:

PotiZe s fijetim do Skoly rodie malé EliSky doprovazely. Néjae byl probléem ElisSku
piijmout do mateské Skoly, ktera byla v mistbydliS& preplnitnd a zarové vedeni
pozadovalo, aby tam EliSka nastoupila s asistentk&asto nasel otec z vlastni
iniciativy matéskou Skolku, kde asistent nebyl nutny a kam Elipkjali. Dovazeni
Elisky do této Skolky bylo pro otce pry velfasow nara@né. OvSsem pedagozky byly
v této Skolce Sikovné. Dokonce zde s EliSkou pratov logopedka. Sipetim do
bézné zékladni Skoly jiz nebyl u EliSky Zadny probléRodite chvalili feditelku
zakladni skoly, ktera se pry neboji novyckciv S nastupem do Skoly dostala Eliska
asistentku, se kterou si rozumi. iSsfupem pedagdgk EliSce také neni zadny problém.
| kdyz se ji zmdnila tiidni witelka, asistentkaistala EliSce stejna a tudiz i presti se
nijak neznénilo. Skolu hodnoti rode velmi pozitivig. Vzdy v ni vyjdou Elisce a jejim
potrebam vatic. Zvlast paniteditelka je velmi aktivni a jizipnastupu Elisky do prvni
téidy s ni obesSla vSechnyidy a vys¥tlila détem jak se ¥ci maji, Ze se ji nesgi

posmivat a Ze ji maji pomahat. EliSka chodi doyskadla a ma tam i kamaradku.

Rodina a jeji okoli
Oporou po zji&ini Eli&iny diagnézy a naslednpo jejim narozeni byla matce cela
rodina. VSechny &i a manzel drzeli pohromadOkruh znamych se nasledkem udalosti

rodiné v zadném fipadt neznénil. EliSku zapojuji vSichniélenové rodiny do vSech



aktivit a vSude ji berou sebou. Je &asti jejich Zivota. Ohlednreakci v okoli nemaji
rodice zadné vyhrady. Vzhledem k tomu, Ze rodina Zijevenici, vSichni tam EliSku
znaji a chovaji se k ni did Jediny problém #ha ze zaatku babika, ktera se za
EliSku stydla. Po malém vysitleni, Ze to co EliSce je, neni zadny velky prohléim
babicka vSe vzala tak jak je a ma EliSku rada. Chovitii \ jejich okoli je vzdy
pozitivni. Kamaradi ostatnich sourozénse také nikdy nezénili, a nikdy nendli
problém stim, Ze je EliSka postizena. Negatiengesto dopedu posunula v @é o
EliSku matku pra& genetéka, ktera ji svym fistupem v zasadurazela. Matka na tuto

zkuSenost dnes jiz nemysli a do minulosti se uhlfigo

Rodinaé. 7

UplIna rodina se dima dstmi.
Starsi Petra, 7 let.
Diagn6za: Dowifiv syndrom.

U rozhovoru pitomna pouze matka.

Proces sdleni diagnozy

O tom, Zze mala Petra nebude nejspis diplpaadku maminka poznala uz v porodnici.
Ze dig, které nosi ma Dowitv syndrom neddéla, protoze odmitla odib plodové vody.
Vzhledem k tomu, Ze se dcera narodil@éere matka az do rana r&kla nic o jejim
stavu. Pesto naléhala na zdravotni sestry, abkekly pravdu. Vzhledem k tomu, Ze
pani s postizenymi lidmi v minulosti pracovala aojsvdiplomovou praci nila
zaneienou pra¥ na Dowrliv syndrom, jiz tuSila, co ji a jeji dceru potkalsz druhy
den rano piSel 1éka a doslova mezi d¥ei matce sdil, Ze hokicka ma opravdu
Downav syndrom. Cely rozhovor trval jen par minut. Roztwolékae s matkou ji pry
negipadal standardni. Tuto skdtest ale matkaifsuzuje také tomu, Ze ona nebyla ta
typickd maminka, kter4 nevi o tomto syndromibec nic. Lék& uz pgedem od
zdravotnich sester¢dél, Ze na 8 maminka naléhala a #Z&ala, Ze vi co je Dowiv
syndrom. Mozna prav proto matku nepatl o dalSich pipadnych rizicich
vyplyvajicich z tohoto postiZzeni. Podle slov masieyale |ékaSpat nechoval, spiSe se
ocitl pro reho v citlivé a nefijemné situaci. S naprostoiesnym chovani ze strany
lekare se ale matka Petry setkala v ordinaci, kde paogdto nadstandardni
ultrazvukové vySéeni. Toto vySéeni provadl lékar, ktery mimo jiné takée dal

odkéry a diagnostiku plodové vody. Na ultrazvuk Sla kaat s manzelem a cela



atmosféra v ordinaci naénnepisobila pra¥ piijemnrs. lhned po pichodu matka
podavala ruku léka ktery jeji pozdrav ani ne@pval. Kdyz chila védét néco blize o
celém vysdeni, 1ékd se na ni ostl se slovy, co ji to ubec zajima a ptoztraci jeho
cas a penize pojisvny, kdyz tadycekaji jini rodte, ktgi si preji mit zdrave &i na
rozdil od ni. O diti mluvil jako o TO a vgetl matce, Ze mu zabranila TO
odiagnostikovat.

(Ne)Spoluprace s odborniky

Lékati:

Jak jiz vyplynulo z pedchoziho okruhu u skbni diagndzy oba rode nebyli. Navrhy
na mozné zfisoby ifeSeni nastalé situace matk&egt nedostala. festo se ale
s pediatrem v nemocnici domluvila na fest¢kolika dalSich navsvach ohleda
vySeteni srdéniho Selestu malé Petry. S odstup&su si matka vzpomina, Ze ji léka
tehdy nabidl, Ze kdyby cokoliv gebovala, nize se na ¢ho obrétit. Postup tohoto
leékare hodnoti jako dobry a \étny.

Sociélni pracovnici:

Poprvé se s socialni pracovnici setkala matkarae Ukdyz byly PetruSce asi 4 roky.
Bylo to v souvislosti zadosti ofispsvek na péi. Vzhledem k tomu, Ze otec Petry na
Ufack pracuje, zna se vSemi socialnimi pracovniceretr¥ vedouci socialniho odboru.
Zde tedy problém s komunikaci nebyteBto je matkaigswdcend, Ze chyba vifstupu
socialnich pracovnic je oboustrannym problémempjaicovnice tak rodi. K dalSimu
setkani dosSlo ip Seteni v domacnosti, kam figla mlada socialni pracovnice i
s dotaznikem. Celé setkani hodnoti matka jako kaimisom smyslu, Ze neSlo ani tak o
komunikaci jako spiS o strohé kladeni otazeklkéni na jednoslovné odpsmir. Setkani
nebylo matkou hodnoceno jako Spatnéiegto tam citila &co co ji zardZelo. Neddéla
ale co. Opt se v této rodi& setkavam s negativnim hodnocenim dotazniku, kienj
dostatén¢ propracovany. Matka #&ea potebu si se socialni pracovnici vSe vyiagat.
Uvedla, Ze cely dotaznik zjigjici stup@& zavislosti byl u¢eny gedevsSim pro fyzické
postizeni a mentalni postizeni nebr#li v potaz. S odstupektasu dnes matka mluvi
V ramci doptavani jsem se matky zeptala, zda chiowtialnich pracovnic
né¢jakym zmsobem odsuzuje. Matka odpaokla, Z2e ano, Ze svym #pobem je

odsuzuje. Zhodnotila to ale tak, Ze socialnim pragoch chybi vedeni ohledn



komunikace s klientem. Vzhledem k tomu, Ze sans@alni pracovnici, je siédoma,
Ze na nacvik komunikace neni ngadechcas. MladSi tednice sice komunikaci ze
Skoly nacvéenou mit mohou, ale pdiphodu do zastnani, kde je zahnuty réjaky
systém a kde je vSeéasto podiizenim starSich kolegy nema sléna prostor pro
realizaci @&inné komunikace. Socialni pracovnice ngadi mamince nikdy samy
nerekly, na co ma jeji dcera narok a na co ne. VZdyissela matka informovat sama a

nebo se paebné informace dozvidala od kamaradek, které pedgae stejném oboru.

Pedagogové:

Piavodre se zdalo, Ze bude mit rodina probléntigpm Petrusky do Skolky. Kdyz se
matka Sla informovat z#editelkou mateské Skoly, zda je dbec mozné, aby dcera
chodila s normalnimi @dmi, reakce panteditelky byly zprvu rozpété, protoze se
s timto gipadem setkala poprvérddto ale pantfeditelka tuto moznost nezavrhovala.
Po rgjaké dolg byla maminka vyrozugma, Ze Petrusku do Skolkyijmaji a to bez
vétSich obtizi. Z prvniho dne ¢ matka strach, jak to dcerka ditalky ve Skolce
zvladnou. VSe prathlo v naprostém gadku a Petra do kolektivu ostatnicktickrasre
zapadla. Hstup pedagag ve Skolce hodnotila matka velmi kladnA i kdyz tam

s dcerou nikdy nebyla,igsto bylo vidt, Ze tam hdlicka chodila rada, naemz pry
mely zcela jist zasluhu pra¥ pani «itelky. S grechodem do zakladni Skoly nélan
Petra zadné&si problémy. Tuto skuteost vys¥tluje matka také tim, Ze jak Skola, tak
Skolka ma jedno vedeni a tudiz se jiz o Petrugdélor a Zejmeé i pedagogicky sbor si
mezi sebou péebné informace fedal. Trochu problematické se zdalo zapst
asistenta pro Petru. Toho Skola nakonec zajistiatea nastoupila dazbné prvnitidy,
kde ntla jiz spoustu kamar#@dze Skolky. Do Skoly chodi Petra také rada a nema
problém ani s navd&ovanim druziny. Matka hodnoti irigtup feditelky, asistentky i
ucitelek pozitivré. Jsou vSechny otéané novym zkusSenostem, a vychazi jakdtk i

jeji matce ve vSem ust.

Rodina a jeji okoli

Oporou po narozeni dcery byl matce jeji manzepidswdcend, Ze je cela udalost jest
vice stmelila. Okruh znamych rodiny se nijak néaih Pratelé Zistali stejni, jenieba

z paiatku nedeli, na co se mohou a nemohou zeptat. To bylo nayedranu matce
troSku lito, nebt si také chila popovidat o ddei s jinymi lidmi, ch€la se pochlubit,

protoze i pesto vSechno & z dcerky radost. Reakce v okoli¢vdcai matka hodnoti



spiSe klad& Nejprve byvali sice rozgii, newdéli jak se zachovat nebo, abyiekli
néco Spatd. Pratelé byli vzdy vdicni a nabizeli jim svou pomoc. Co ovSem matku
trochu mrzelo, byl pocit, Ze se ji nikdo na nic téep Ze vlasthnema moznost se
s nikym podlit o radosti z matistvi, o pokroky, které Petruskald atd. Ani tuto
zkuSenost nehodnoti negativiSpiSe chape rozpaky, které mohou lidé fmat Vici
jejich rodirg. VyloZere negativni chovaniiti Pete matka nezaznamenalastBké hry
na Histi, kdy se dti Pete sngji, Ze réco Spati vyslovila bere jako &ny a dtsky jev.

Co matku popostilo v p&i o dceru dopedu byla neuroloZzka. K této lék& matka
piiSla s dcerou ohlednzadosti cuiit s Petrou Vojtovu metodu. LéKa se pozastavila
nad tim, pré chce wibec s dcerou cuit, kdyz to u &chto dti pry nema vyznam. lhned
zatala matku znovu informovat o tom, co vliastbowniv syndrom je a pustila se do
piedkladani katastrofického scéeajak na tom asi dcera v budoucnosti bude. Byl to

okamzik, ktery byl matce néjlemny a jiz k této specialistce vickrat s dceregla.

Rodina¢. 8

UplIna rodina se dima dstmi.

Mladsi Lucie, 25 let.

Diagno6za: Sedre téZzka mentélni retardace.

U rozhovoru pitomni oba rodie.

Proces sdleni diagnozy

Lucie se narodila jako zdrave &itAZ s postupnym vyvojem si ragi z&ali vSimat, Ze
jejich dcera asi nebude vigalku. RPesné ztni diagnézy ale rodiim nikdo nesdil. |
kdyZz od dvou let s Luckou dochazela matka wtskibu psychiatrii, konseé zreni
Lucinciny diagndzy se tak naup dozwdél otec az po Sestitydennim diagnostickém
pobytu dcery (Lucii bylo 5 let). Lékka zde otci nazridla, Ze ma Lucie sédre t¢Zkou
mentalni retardaci. Posléze dodala, Ze kdyz jaké vysokoSkolak (pedagog),dld si
zawr sam a vice mu nevy&ila. S nepijemnym gistupem Iék&l se tedy rodina
setkala také jiz nad&tkké psychiatrii, kde psychiatka ozndila Luctinu matku za
neschopnou v @& o dit. Tim se matky velmi dotkla a dovedla ji k slzana kklad
tohoto emeniho vylevu ji |ékdka dale oséila slovy,Vy jste psychicky labilni?‘Od té
doby jiz na dtskou psychiatrii nikdy negsli. Neprijemny g@istup ze strany léka
pokratoval v Lucinych piti letech, kdy s ni otecipdstoupil ped posudkovou komisi,

kterd ji mohla uznat jako ditvyZadujici mim#addnou pé&i. Komise na zaklatitoho co



vidéla, zkonstatovala, Ze kdyZz maddthe ruce a ob nohy, tak Ze mu vliastmic neni a
tudiz nema néarok nafipnani gispévku. S posudkovou komisi, konkrétrs jednou
leékarskou, n&li rodice problém i nadéle. iP opétovné Zzadosti o fznani vyssiho
piispivku na péi se rodée setkavali s léek@ou, kterd s postizenymi lidmi nikdy
predtim nepracovala a ani Lucii nikdy oseébmevictla. O @iznani gispivku lékaka
rozhodovala vzdy bez jakéhokoli nahlizeni do jimkumentace ndpod psycholo.
Situace musela nakonec kgSena pravni cestou, ktera rozhodla ve gasphucie a

byl ji ptiznan gispevek v nalezité vysi.

(Ne)Spoluprace s odborniky

Lekati:

U sctleni diagnozy, ktera nikdyipsré nezazsila, byl pfitomen pouze otec. Jednalo se o
okamzik propudni z diagnostického pobytu. MoznéispbyieSeni, jak s dcerou dale
pracovat, pipadré o co si zazadat, se radidozvidali vZzdy aZ od jinych ragl, které

znali z gipravky na pomocnou Skolu. Od lékase nikdy takovychto rad nedkali.

Sociélni pracovnik:

Se sociélnimi pracovnicemi se réelisetkali poprvé naiad jest, kdyz byla Lucie
mala. Tehdy Sel otec pro formiga Jiz od tohoto prvniho setkani pracuje s rodinou
stale stejna socialni pracovnice. Jgjisfup hodnoti kladh Nikdy se & nemrdila a
vzdy pomohla zadit, co rodte pro Lucku patbovali. Kontakt se sociélni pracovnici
hodnoti rodie jako profesionalni. Samy socialni pracovnice wiledy nenavrhly
rodicim, o co by si mohli zazadat. Tyto informacecopjistovali sami od jinych
rodict. Na co si ovSem otec vzpomirohledre kontaktu se socialni pracovnici bylo
jejich domaci Séeni. Ot se okma rodéuam nelibil dotaznik zjiujici stupé
zavislosti Lucie. | kdyz se rothk snazili vyswtlovat jak dcera vSe zvladne, ale
s dopomoci, jak ma problém s planovariasu, nezna hodnotu pennebo nedokaze
logicky uvazovat, atd. Nakonec se v dotaznikgedlg Ze Lucie si dokaze dlouhodob
planovat Zivot a organizovatas. Na prvni pokus tedy Luciefigpevek na péi
nedostala. festo tato zkuSenost otce s dotaznikem nabudilankt@e si zakon o
socialnich sluzbach nastudoval a jiZd#l, jak mé& se socidlnimi pracovnicemfip

domacim Seééni jednat.



Pedagogové:
S @ijetim dcery do Skoly nedti rodice Zadny problém. Naopak se nad mou otazkou

oba rozzéli a zhodnotili toto obdobi jako blazené. Lucievagvovala specialni Skolu,
kde ntla spoustu kamarad S dtmi se tam pracovalo individuaim i witelky byly
perfektni. Maminka je ohodnotila slovy, Ze by jira §kole vSem pozlatila ¢ieky. Na
otadzku, zda dcera chodila do Skoly rada, odg&ivrodice jednoznénym ano.

Rodina a jeji okoli

Velkou oporou byly v dofy kdy se v p& o Lucinku museli sfdat, oma manzdim
prarodte z otcovi strany. Okruh znamych se tadin nezngnil. Také se na tuto
skute&nost divaji i z hlediska toho, Ze bydli na vesnidge se vSichni ddk znaiji.
S vyloZzerk negativni zkuSenosti se rodi nesetkali. Zminili se jen o¢kych
posmévaccich, ktéi tomu vSemu jesttolik nerozungji. Odwetili, Ze Lucka je spiSe
takovy tichy pozorovatel, ktery nikde nikomu nevadhepekazi. Ani starSi syn podle
slov rodita nentl nikdy problém, ktery by se tykal jeho mladsi sgsfieho kamaradi
z vesnice sebou dokonce vzali Luckékolikrat ven na zabavu a do kina. Chovani
jinych i cizich lidi ve spoknosti matka nehodnoti nijak SpatrSamotejme, Ze se
setkali nap. s nepijemnymi pohledy lidi na ulici. Nebo, Ze do Luckgkdo stgil
protozZe ji ale nedoslo, Zze se ma grahnout. V Zzadnémfifpact ale matka nehodnoti
takové reakce u lidi jako Spatné nebo dokonceM#tku asi ped ctyimi lety pozitivre
motivoval jeden muz, se kterym se setkala a ktewistil, Ze to, jak se o dceru stara
déla dolie, Ze Lucii nic nechybi, Ze co ji oba réglinabizeji ji nabizeji dostéte. Byl

to pro matku velmi silny okamzik. Otec byl naopabktmovan negativnim iistupem
oné posudkove léky, jejiz zpsob jednani tatinka dodid k prostudovani si

piislusSného zakona a naslédnosloveni pravnika.



Rodina¢. 9

Uplné rodina sefémi dstmi.
NejstarSi Alena, 7 let.
Diagnoza: Dowiiv syndrom.

U rozhovoru pitomna pouze matka.

Proces sdleni diagndzy

Diagnozu se matka Alenky dasila jiz v €hotenstvi a to i odbéru plodové vody asi
ve 20. tydnu. Redzwsti, Ze plod nebude asi vigoku, byl vysledek tzv. tripl testu,
ktery ukazal na moznou genetickou vadu. Tuéodidlodové vody bohuZel potvrdil.
Obavu, Ze bude ditpostizené matce poprvé&ith gynekolozka. Definitivni diagndzu
scklila matce po telefonu |€kea z genetiky. S#leni této informace nehodnoti matka
praw nejlépe proto, Ze bylo 8no jen tak mimochodem po telefonu. Nasketyli
oba manzelé pozvani na konzultaci do genetickéhtraceCelou situaci matka popisuje

jako velké nervove vyiti.

(Ne)Spoluprace s odborniky

Lekati:

Jak vyplynulo z pedchoziho textu, u skbni diagndzy nebyli oba rosk. Nasleda
druhy den na konzultaci v genetickém centru jiz bl Navstvu u pana doktora na
genetice hodnoti matka jako tu nejhorsi zkuSemkbstou za Zivota dcery Alenky zatim
meli. Lékar se snazil za kazdou cenu donutit matku, adlyotenstvi peruSila.
Predkladal roditm diagn6zu Downova syndromudch nejhorSich barvach. Vedl spiSe
monolog nez dialog s rafli Matka odpo¥déla, Ze informace od |éka nebyly
rozhodre objektivni. Rodie si den ped sclizkou vyhledali zakladni informace o tom,
co je vlastd Downiv syndrom a tedy &dé¢li, co je mize ale také co nemusi potkat.
Zadna doporéeni léka rodicam nedal. A na otazku manzela, zda ma iékibec

n¢jaké zkuSenosti €mito détmi, pry odpo¥dél, Ze nema.

Sociélni pracovnik:

Se socialni pracovnici se rodisetkali poprvé nairadk prace, kde zadali ofignani
prikazky ZTP/P pro dceru, které byl 1 rok. Naskedadali o pispivek na péi opét ve
stejném wack. Po skotieni platnosti fispivku navstivila socialni pracovnice rodinu

doma. Kontakt se socialni pracovnici matka hodiekd normalni. Brala to jako



nutnost, ktera musi byt, pokud é&fitpro dceru pispivek. Nav&tva ji negfipadala nijak
netaktni, dokonce by se odvaZzifigi, Ze pani byla filemna. OvSem, pokud se tyka
zajmu socialnich pracovnic o rodinu, ten byEbpeangazovany. Kdyby ragi nebyli

v kontaktu s jinymi rodii, ktefi jiz védéli, o co na dadk zadat, mozna by ¢kterée
piispivky dosud ani nesli. Socialni pracovnice samy od sebe bdn neporadi.
Iniciativa vychazela vzdy ze strany roili

Pedagogové:
S @ijetim Alenky do matiské Skoly nerda rodina Zadny problém. Hned ve spedialn

pedagogickém centru dopdili Alenku do Skolky, ktera integrujedti s nejitiznéjSimi
problémy. Ve Skolce jsou zarave déti zdrave. Do Skolky chodi Alena jiz druhy rok a
moc se ji tam libi. Matka je ze Skolky nadSendirmost @itelek hodnoti velmi
pozitivré. VSem dtem se tam &nuji individualré a i sebemensi pokroketd ucitelky
velmi ©3i. Skolku by matka dopotila vdem roditm. Zadné vyhrady nema. Z giaku
mozna ditelkam chvili trvalo nez Alenku poznaly a nez tfis s ¢im ji pomoci. Jako

negativum to ale matka nehodnottitglky s dtmi vSe prozivaji.

Rodina a jeji okoli

Oporou po zjisini, Ze dcera bude mit Doww syndrom, si byli oba manzelé navzajem.
I rozhodnuti, Ze si heoicku nechaji bylo oboustranné a jednaam@a S malym
problémem se setkali radi v SirSi rodid. Po oznameni této skdtesti byli prarodie

z jedné strany mighrozp&iti a snazili se manzéin doporgit, aby své rozhodnuti jest
piehodnotili. Po narozeni Alenky ji ale tito praréelitaké pijali s maximalni laskou.
Pres tento, z patku jen maly problém, &h rodice vZdy oporu ze stranydttel. Ristup
ostatnich k rozhodnuti man&ehechat si dé& s genetickou vadou byl vzdy pozitivni,
coz si matka vysstluje tim, Ze pistup jeji a manZela je také kladny. Okruh znangeh
tedy rodirg v Zadném fipadt po narozeni dcery nezmil. Naopak se je8tvice rozsiil

o pratele z rodin, které maji podobny problém a seykterse stykaji v ramci obeén
pros@sné spolénosti Oveka sdruzujici rodiny saimi s Downovym syndromem.
S nepijemnym gistupem lidi v okoli se matka nikdy nesetkala neboho nevSima.
Odpowdéla, Ze na dad& neni tolik ndpadné, Zze ma Downsyndrom. Sousedé v dém
si pavodre niceho nevSimli. Svym chovanim neni Alenka nijak na@adPozitivni
impulzy dostava rodina hlagre Oveky, kde sefidi vSichni myslenkou, Zeétd maji

byt vychovavany tak, aby nevzbuzovaly ve spotesti pozornost a nebyly nutfejim



sttedem. Druhou mysSlenku nosi matka stale vhldva nézor, Ze by tta rodina
fungovat tak, aby ne#ta nikdy pocit, Ze si od svého postizenéhacstditpotebuje

odpaiinout. Na toto matka dodava, Ze svou dceru nikghouazovali za fitéz.

Rodina¢. 10

Matka se déma ctmi, dnes znovu provdana.
StarsSi syn i, 25 let.

Diagn6za: Lehk& mentélni retardace.

U rozhovoru pitomna pouze matka.

Proces sdleni diagndzy

Diagn6zu matce dho nikdo gesré nesdlil. Jitik byl rozen kle&imi a tak si matka
mysli, Ze mozek ma poskozeny p¥dwili této porodni meto#l Srovnani, Ze syn se
vyviji jinak nez by nil, méla matka se svou néte Zpisob, jakym s matkou hovita
psycholozka, ktera néjmo vyslovila i diagnézu, se ji nelibil. Psycholezkyla pry
oSklivd na syna. Matka k ni jiz vickrat neSla. dlishadji prece jen odbornici matce

dali, protoZe ji ujistili, Ze se budouriinu vwnovat.

(Ne)Spoluprace s odborniky
Lékari:
U scleni diagndzy byla jen matka.tiPspolupréaci s psychology bylo radim i

doporieno, jak se maji najlad s Jirkou tit.

Socialni pracovnik:

Se sociélni pracovnici se matka setkala poprvéneir&pecialniho programu deného
praw pro mentala retardované &i. Osobu sociélni pracovnice hodnoti matka jako
jednoho z nejlepSich lidi v celém programu. Zatoovepomina na psychology, kiese
podle jejich slov chovat neutn Na negijemny @istup socialni pracovnice si matka
nevzpomina. A i kdyZz s ni néha matka moznost tolik jednatfgsto by i to malo
hodnotila jako dobré chovani sociélni pracovnice.



Pedagogové:
S pijetim Jiiho do Skolky a nasledrskoly byl celkem problém. ik navs€voval vzdy

béZnou mateskou a zakladni Skolu. Do métkeé Skoly byl pjat az v 5 letech, kde na
tyto déti nebyly witelky nijak zvla¥ pripravené. Matce pak bylo od jednéitalky
doporweno, & syna nati doma drzet tuzku. Po nastupu dmé zakladni Skoly byl
Jiti zaazen do tzv. vyrovnavackidy, ve které se pracovalo <tohi pomalejSim
tempem. Toto se matcéils nelibilo gedevsim z dvodu, Ze do druh&itly Sel Jii uz
se vSemi ostatnimiétini, které ¥dély, Ze on je ten ,pomalejSi“ a davaly mu dasto
najevo. Celé Skolni obdobi hodnoti matka slovysédam syn trapil. Nelibil se ji ani
piistup panafitdniho Witele, ktery daval Jirkovi azifis velké dlevy. DalSi pani
ucitelka uz ngla k Jéimu jiny pristup a vice ho zapojovalaii§tup pedagagza dobu
synova Skolniho vadavani hodnoti matkaizné. Vzdy zalezelo na&loveku. Nekteri
ucitelé se snazili s Jirkou pracovat a jini nétihnit starosti navic, proto se Jirkyils
nevSimali. V dilisti byla na Jirku ditelka dokonce sprostd a to veécv ¢asgjSich
odchodi na toaletu. Tehdy tuto situaci matka nevydrZet &koly doSla. Odp@déla,
Ze byla v té dobhodre vybojna arekla ve Skole, Ze neni spokojena s jejitistppem
k synovi. Nakonec i na dopafeni psychologa vysla Skola matce i Jirkovificsta
vytvorili mu individualni plan vyuky. Na otdzku, zda byatka réco vytkla nebo
vyzdvihla z hlediska Skol, které syn naw&tval nasmirovala svou odpayd® na
porevol&ni dobu. Pra¥ v této doks totiz Jii chodil do Skoly a matka jergswdcena, ze
tehdy byla pedagogicka g o tyto dti jeS€ v plenkach a byli zde lidé, Kies nimi ani
pracovat neckti. Do Skoly Jii podle slov matky nikdy moc rad nechodil, protesse
tam k imu casto nechovali gkn¢ ani spoluzéaci. To, Ze byl Sikanovany gjife matka

az dnes s odstupetasu. V té dobse ji k néemu takovému syn népnal.

Rodina a jeji okoli

Oporou po narozeniilino byl matce trochu manzel, ale spiSe na to tataas S otcem
Jitiho se rozvedla. Okruh znamych se r@édincit¢ neznénil. Matka mluvi i o své
mamince, ktera bylati Jirkovi vZdy otewvena, dodala, Ze byla super. Reakce v okoli
nebyly pro matku nijak ifljemné, zvldst proto, Ze se tykaly jejiho syna. Tensim
obdobi, kdy se i pocitech radosti projevoval zvlasStnimi pohyby ouk Bylo tedy
vidét, Ze neni Jirka po mentalni strance épirparadku a lidé okolo & si toho vSimali.
Matka n€la pocit, Ze pra¥ toto bylo obdobi, kdy se za synatahstydt jeho otec a
p&e o rEj se viceméd vzdal. MladsSi bratr Jirky se wttvi setkal s negfjemnymi



otazkami spoluzédktykajici se jeho postizeného bratra. Tehdy sedtioptaly, pra je
jeho bratr takovy. Matka se mu tehdy snaZila ¥tlity pro¢ se to asi stalo, ale nebyla si
na tehdejSi dobu jista, zda mu bylo vSe ¥ylewmo jak n¢lo. Matka si mysli, Ze jejimu
mladSimu synovi bylo&kdy lito, Ze nema brachu jako ostatnickdy se za & i stycl.
Dnes uz je ale bratrilino nad ¥ci. KdyZ jsem se zeptala, jestli se chovatkamo ve
spole&nosti dotklo negativé distojnosti Jirky, matka si ihned vzpoa na witelku z
ucilisté. Ta se k Jirkovi zcela jistnechovala dostate¢ dastojns. Stejré tak se matce
nelibi ani chovani jejiho nového manzela k Jirkbvona sama seé¢kdy pristihne, jak

s Jirkou mluvi a jednd, jako by byl miminko, kterg ale davno neni. Své zachazeni si
uvédomuje a posléze to mrzi ji i Jirku. Pozittvmamatku ,hakopl® psycholog ve
specialnim programu, ktery si vyslechl, co ona pr@aiekl ji ,maminko, dilezité je,
abyste ho @la rada a pijala ho takového, jaky je.Tato Wta matce velmi pomohla a

byla rada, Ze s ni tento psychologa® nutré to, co s ni cldi feSit ostatni odbornici.

Abstrakt

VLCKOVA, S., Rodina s mentathpostizenym détem a spolénost aneb pohled na
eticky pistup odbornik a socialniho okoli ¢éima rodiny. Ceské Budjovice 2012.
Diplomovéa préace. Jikmska univerzita Ceskych Budjovicich, Teologicka fakulta.

Katedra praktické teologie. Vedouci prace Mgr. eudialindkova

Kli ¢ové pojmy. Rodina, mentalni postiZzeni, spiest, socialni okoli, odbornik, eticky

pristup, eticky kodex

V diplomové praci se zabyvam tim, jak rodina s rABwtpostizenym détem vnima
pristup sociédlniho okoli a odborriik/ici soké. Prace obsahuje zakladni pojmy tykajici
se zde zkoumané problematiky. Dale je zde uveddy, yyznam maji etické kodexy
odbornych profesi jako jsou lékasocialni pracovnici a pedagogové.igpb, jakym
ma |éka komunikovat s rodi postizeného déte a jak sdlit nepriznivou diagnézu, je
v praci popsan také. Zpob, jak se rode v jednotlivych fazich vyrovnavaji



s diagn6zou svého dfe, jsou roviz uvedeny v praci. Socialni vyldeni, kterym je
tato rodina ohrozena, je obj&sio v kratké kapitole teoretickésti.

Ve vyzkumnécasti je popsan sb dat, ktery byl uskutaén formou rozhovar
s rodinami s mentatnpostizenym détem. Po metodice 8hu dat nasleduje analyza
odpowdi na pgedem stanovené vyzkumné otazky. Korée vysledky jsou shrnuty
v prehlednych tabulkéch.

Abstract

Family of mentally handicapped child and society, 0look at the ethical approach
of professionals and social environment through theyes of the family.

Key words: family, mental disability, society, social enuiroent, expert, ethical
approach, code of ethics

This diploma project deals with how a family witlemal handicapped child perceives
the social environment and the stand of experthemselves. The work includes basic
concepts relating to the issues examined herethidsts also mentions the importance
of ethical codes of expert professions such asogecsocial workers and educators. The
way how the doctors should communicate with thempiarof handicapped child and
how to advise the parents of inconvenient diagndsie thesis also deals with how the
families put up with diagnosis of their child irffdrent stages. Theoretical chapter
explains how the family could be threatened bysthaal exclusion.

The research section describes the data colleatibch) was realized by interviews

the families of handicapped children. The analgsisesponses to predetermined



research questions follows the methodology of dali@ction. Final results are

summarized in tables.



