Univerzita Palackého v Olomouci

Cyrilometodéjska teologicka fakulta

Katedra krest’anské socialni prace

Charitativni a socialni prdace

Barbora MarinCova

Socialni dopady mentalniho postizeni na rodinu s mentalnée
postizenym ditétem

Bakalarska prace

vedouci prace: Mgr. Pavlina Valouchova, Ph.D.

2015



Prohlasuji, Ze jsem praci vypracovala samostatné a Ze jsem vSechny pouzité informacni
zdroje uvedla v seznamu literatury.

V Olomouci dne 20.3.2015

Barbora Marin¢ova



Podékovani

Na tomto misté bych chtéla podékovat Mgr. Pavliné Valouchové, Ph.D. za odborné
rady pii psani této prace. Dale také vSem, ktefi mé¢ v prub&hu psani prace podporovali —
zvlasté pak mé rodiné.



.. Jiné je tvé dite.

Jiné ve svém dusevnim bohatstvi,
Jiné v rozvoji svych schopnosti,
Jiné ve vztazich ke sveétu,

Jiné ve svém jednani a pocinani,
Jiné v béznych reakcich.

Je jiné, ale neni horsi.

Heinrich Behr
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Uvod

Tato bakalaiska prace se zabyvd mentalnim postizenim a dopady mentalniho
postizeni na rodinu majici dit¢ s Downovym syndromem. V praxi socialniho pracovnika se
s touto cilovou skupinou mizeme setkat pfi praci v riznych zatfizenich socialnich sluzeb-
denni stacionaf, rand péfe a dalSi. Prace stouto cilovou skupinou vyzaduje ziskani
specifickych dovednosti a védomosti, napiiklad specifika komunikace a chovani vici

lidem s mentalnim postizenim.

Cilem této bakalatské prace je zjiSténi, jak mentalni postizeni ditéte ovlivnilo Zivot
rodiny, jaké byly kritické uzly a také jak jim mulze byt ndpomocna socidlni prace
a jeji nastroje — systém sociadlnich davek a socidlnich sluzeb. Stanoveni cile prace je
dalezité, jelikoz se od né&j odviji obsah celé prace, je urcujicim bodem pro teoretickou

i empirickou ¢ast.

Prace se sklada z teoretické a empirické Casti. Teoretickd Cast je rozd€lend na tii
hlavni kapitoly, oblasti, které jsou: postizené dité- rozebiram situaci narozeni (postizeného)
ditéte do rodiny, definuji zédkladni pojmy, jako je naptiklad rodina a jiné. Postizené dité
ajeho rodina tvofi zdklad mé prace, proto tuto kapitolu davam na prvni misto
Vv teoretickém ramci. Druhou hlavni kategorii teoretické ¢asti je problematika mentalniho
postizeni — vymezeni zdkladnich pojmd, Downliv syndrom- jeho projevy, rozdéleni
a co to pro rodinu znamena mit za syna/dceru dit¢ s Downovym syndromem. Ve tieti ¢asti
teoretického ramce se zabyvadm konkrétnimi mozZnostmi pomoci ze strany socialni prace-
systému socialniho zabezpeéeni Ceské republiky- socialnich davek, vhodnych nejen
pro osoby s mentalnim postizenim, ale se zdravotnim postizenim obecné a dale vybrané

socialni sluzby pro mentalné postizené v détském veéku.

Empiricka ¢ast ukazuje socidlni dopady mentalniho postizeni — konkrétn€ Downova
syndromu na rodinu s ditétem majici tento syndrom. Metodou vyzkumu je piipadova
studie. Nejprve popisi vyzkumnou oblast, coz je v ptipadé¢ této prace rodina ditéte majici
Downtiv syndrom. Daéle pouzitou metodologii vyzkumu, uzivané techniky sbéru dat
a analyzy vysledkt. Vysledky vyzkumu budou tvofit stéZejni Cast celé této bakalaiské
prace. V zavéru empirické ¢asti se budu zabyvat tim, jak se mi podatila naplnit vyzkumna
otazka, a dojdu k nezbytnému zavéru celého vyzkumu — zjisténi hlavnich socialnich

dopadi Downova syndromu na rodinu majici chlapce s timto syndromem.



1. Postizené dité

1.1 Postizené dit€ v rodiné

V této kapitole se zamétuji na podstatu rodiny a jeji funkce jako takové. Dale také
na moznosti pfijeti zpravy o postizeni ditéte rodi¢i. Zamétuji se také na to, jaké styly
vychovy rodiCe mohou zaujimat vaci svému ditéti a také na to, jak dité
S postizenim ovliviluje své sourozence a naopak. Dale nastifluji stigmatizaci
ditéte s postizenim a jeho rodiny jako fenomén, kterému musi ¢elit. Vzhledem k empirické
Casti prace, rodina jako takova v ni zastava vyraznou roli. Proto také zafazuji tuto kapitolu

na téma rodina a postizené dit¢ jako prvni.

1.1.1 Rodina, funkce rodiny

Definici pojmu rodiny existuje celd tada. Jde 0 pojem problematicky,
jelikoz jej kazdy zna, ale pfedstavu o rodiné ma kazdy jedinec odliSnou, utvafenou
vlastnim Zivotem a zkuSenostmi. Zarodinu se vSeobecné poklada mald spolecenska
skupina lidi, ktera je slozena ze dvou dospélych lidi opa¢ného pohlavi a jejich déti. Rodina

udrzuje styk s ptibuznymi, ktefi jejich Zivot ovliviuji (Prevendarova, 1998, s. 11).

Dle Michalika je rodina zaklad spole¢nosti, ktery zastavd nenahraditelné funkce

(Michalik, 2013, s. 10). Funkce rodiny popsany nize.

Velky sociologicky slovnik rodinu vnima jako:

vvvvvv

zakladnim  c¢lankem  socidlni  struktury  izakladni  ekonomickou jednotkou
a jejimiz hlavnimi funkcemi je reprodukce trvani lidského biologického druhu a vychova,
respektive socializace potomstva, ale 1 pfenos kulturnich vzorcli a zachovani kontinuity

kulturniho vyvoje.” (Linhart a kol., 1996, s. 1627)

Z legislativniho pohledu pojem rodina upravuje obcansky zakonik, zakon ¢.89/2012
Sb., vplatném znéni. V tomto zakoné nenajdeme konkrétni definici rodiny, nybrz je
zde psano, ze ,,hlavnim spolecenskym tcelem manzelstvi je zalozeni rodiny a vychova

déti.“ (Zakon obcansky zakonik, § 650)

Lze tedy fici, ze definovat rodinu lze jen velmi obtizné, rizni autofi tento pojem

objasfiuji odlisné. Obecné vSak lze fici, ze vjednom se definice shoduji — jde



0 spolecenstvi lidi, ktera ve spole¢nosti plni nezastupitelnou, klicovou roli. Rodina plni
tyto funkce:

Funkce rodiny

Rodina plni nékolik zékladnich funkci. Patfi mezi né¢ predevSim ekonomickd
funkce, slouzici k materidlnimu zajisténi rodiny; biologicko-reprodukéni, slouzici
k rozmnozovani a pokracovani rodu; vychovna a socializa¢ni slouzici k zafazeni jedince

do spole¢nosti (Prevendarova, 1998, s. 30).

Ekonomickd funkce rodiny miize byt naruSena, Casto obvykle matka stoji
na rozhrani toho, jestli ma své pracovni ambice vénovat na tkor péce o dité. Funkénim
opatifenim by mohlo byt zaméstnani na c¢asteCny tuvazek, coz by umoznilo idedlni
skloubeni rodinného a pracovniho Zivota, v Ceské republice je takto zaméstnano
ale jen 5% zaméstnané populace (Ktizkova, Vohlidalova in Sociologicky ¢asopis 2009,
s.51).

Rodina s handicapovanym ditétem ma dalsi ztizené specifické funkce, které musi
vykonavat. Postizeni ma vyrazny vliv na rodinny rozpocet, jelikoZ se zvySuji naroky
na spotebu (lécba ditéte, riiznad vysetfeni, uéebni pomiicky a podobnég). Jeden z rodict
Casto nevykonava své povolani a vénuje se péci o dité. Prevendarova dale uvadi funkci
télesné péce, kdyje narocné obstarat dit€ po strance fyzické, pokud nemd zékladni
samoobsluzné navyky. Funkce odpocinkovd a regeneracni je pro rodinu dulezita
z toho duvodu, Ze péce o dité s postizenim je velmi vyCerpavajici a naro¢na. Socializacni

funkce je dalezita z hlediska vztahu k rodi¢tim a sourozenctim (Prevendarova, 1998, s. 30).

Citové zdzemi je pro rodinu klicové, vzdyt pravé rodina by méla byt zdrojem
utéchy a nové energie. V sebedeterminacni funkci je stéZejnim pojmem ,,ja* a pocit vlastni
hodnoty, hrozi pocit selhani v rovin¢ lidské, ale piedevS§im rodi¢ovské. V roviné
poradenské a viidcovskeé hraji kliCovou roli vztahy mezi sourozenci — i1 zdravy sourozenec
se miZe od postizeného ditéte leccos naucit. Vychovnou funkci plni vSechny rodiny
s détmi, zdiraznovan je recipro¢ni charakter, kdy se déti u¢i od svych rodici, postizené
dité¢ od zdravého sourozence a naopak. Ptiprava na povolani je do znacné miry omezena
handicapem ditéte. Rodina pomaha pii vybéru povolani dle vlastnich moznosti a limitd,

jez poskytuje spole¢nost (Prevendarova, 1998, s. 31-32).



1.1.2 Piijeti ditéte se zdravotnim postizenim

Narozeni ditéte je dlouho ocekdvanou udalosti, ktera s sebou nese riizné predstavy
0 vzhledu ditéte, jeho ristu a vyvoji. Pokud se ovSem narodi dité s postizenim, dochazi
ke zhrouceni idealu, jez si rodi¢ vytvofil ve svém nitru. To sSebou nese spoustu
nepiijemnych pocitl a prozitki — tzkosti, deprese, zklamani a dal$i. Obdobi nelibych
emoci trva u kazdého rodice jinak dlouho. Souvisi to s individualnimi zvlastnostmi- 0Sobni
zkusenost, zkuSenost s handicapovanym ditétem v okoli a podobné. V této etapé existuje
zvySené riziko partnerskych neshod ato ztoho divodu, ze smifeni se skutecnosti

U kazdého z rodi¢ti mize probihat riznou dobu (Fitznerova, 2010, s. 51).

Rodice se velmi Casto rozhoduji o tom, zda si maji dit¢ odnést domd, ¢i odevzdat
do péce kojeneckého ustavu. Je velmi tézké cCelit otazce, zda je nezbytné umistit dité
do Gstavni péce nebo jej ponechat vrodiné. Jde o rozhodovani, kdy se stfetava cit
s rozumem. Rozhodujici vliv na rozhodnuti maji také socialni podminky rodiny — finan¢ni
situace, stud rodiny za postizené dité, prestiz ¢lend rodiny. Znacény vliv mize mit
také zdravotni stav rodi¢d, ¢i zkusenost s vychovou postizeného ditéte (Markova, Stfedova,

1987, s. 20).

Rodina spostizenym ditétem (¢i jinym ¢lenem rodiny) se dostava
do velmi nestandardni situace ve vSech ohledech a pro vSechny ¢leny rodiny. Samotné
narozeni ditéte s handicapem je natolik naro¢nou udalosti, kterd byva dokonce nékdy
pfirovnavana naptiklad s imrtim ¢lena rodiny. Rodina prochdzi krizi, jejim tkolem se
stava feSeni mnoha dulezitych problémi a otazek, musi zménit fadu svych ideji

a rozhodnuti, srovnavat se s novymi zazitky (Vagnerova, 1999b, s. 103).

Rodina s postizenym ¢lenem (at’ jiz ditétem, ¢i dospélym) ma vedle béznych potieb
sveé specifické potfeby, jez vyzaduji naplnéni. Dotyka se to napiiklad socialni pomoci
a podpory (financni pfispévky, socidlni sluzby, ale také moralni ocenéni a spolecenské
pfijeti), ucasti na bézném spolecenském Zzivoté (pfedevs§im v mistni komunité), kontaktu
s rodinami nachazejici se v obdobné ¢i totozné situaci- nutnost podpory, sdileni se,

spoluprace (Slowik, 2007, s. 35).
Rodice po zjisténi diagnoézy ditéte prochdzi témito fazemi:

Féze Soku a popteni
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Rodiné se rozplynou nadéje a o¢ekavani o vlastnim ditéti. Rodina nékdy odmitd uveétit
diagnoéze a jeji nezménitelnosti (doufani v zazrak ¢i probuzeni z no¢ni miury, zlého snu).
V této fazi je dilezit¢ velmi citlivé jednani a poskytovani dostateného mnozstvi
informaci. Jiz v této fazi by méla byt rodiné zprostfedkovana rana péce. Nutno podotknout,
ze diky prenatalni diagnostice mtze rodina ¢asto rozhodovat o narozeni ¢i interrupci
postizeného ditéte, jde vSak o velice psychicky i eticky naro¢nou otdzku (Vagnerova,

1999b, s. 103).
Féaze akceptace a vyrovnavani se s problémem

Féaze uceni se pfijimani redlného stavu véci a postupného vyrovnani se se skutecnosti.
Jde o obdobi hledani vinikl a vzdjemného obvinovani partnerd. Tato faze je fazi kritickou,
hrozi rozpad rodiny, proto je vhodnd intervence odbornikli (socidlni pracovnik, 1ékafi,
psychologové, specialni pedagogové a jini). Byt napomocné a podporujici miize byt roding

i blizké okoli - rodina, ptibuzni, ale i pratelé a znami (Vagnerova, 1999b, s. 104).
Faze smifeni a realismu

Podstatné v této fazi je uvédoméni si reality, které vede kjejimu pfijeti,
ke skutecnému nahledu na situaci celé rodiny, pfedevS$im na postizené dité samotné,
najeho moznosti, pfedpoklady z hlediska mozného vyvoje jeho diagndzy. Osobnostni
stabilita jednotlivych €lent rodiny zavisi na samotné rovnovaze celé rodiny, ale da se
zobecnit tvrzeni, Ze pokud az do této faze rodina svou Zivotni situaci zvladla, jeji koheze je
obvykle posilena- a to dokonce tak vyznamné, Ze riziko zéniku rodiny se na rozdil
od rodiny v obvyklé spole¢nosti snizuje. Velmi kli¢ovy je i ptistup ostatnich ¢lent rodiny

k handicapovanému ditéti (Vagnerova, 1999b, s. 105).

Rodina s mentalné postizenym ditétem, ale i se zdravotné postizenym ditétem
(¢lenem) obecné, prochazi témito fazemi, které se navzdjem prolinaji. Neni pravidlem,
ze vSemi fazemi si rodina projde, v idedlnim piipadé rodina dosahne faze posledni,

tedy faze s nazvem smifeni a realismus.

1.1.3 Styly rodinné vychovy ditéte s postizenim
Vychovny styl rodiny na dité¢ se promita v celé jeho osobnosti- oblast sebedtveéry,
piekonavani prekdzek, motivace k uceni a podobné. Rodina pti vychoveé svého postizeného

ditéte voli néktery z nize popsanych styli vychovy:
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Protekcionisticky styl vychovy- Dité je sohledem na své postizeni okolim
protézovano, nejsou mu davany premétené kompetence umoziujici feSeni jeho problémd,
dit¢ je obklopovano nepifiméfenou péci, rodina vykonava za dit€¢ i to, co by zvladalo

samostatné (Slowik, 2007, s. 35).

Perfekcionisticky styl vychovy- Na dit¢ jsou kladeny netimérné naroky, dochazi
ke snaze o prilisnou stimulaci k pfekonani handicapu a vlastni stigmatizace (Slowik, 2007,

s. 35).

Realisticky styl vychovy- Motivovani ditéte k dosahovani maximalnich hranic
svého vyvoje, souCasn¢ dochazi k respektovani nepfemozitelnych omezeni vyplyvajicich

z jeho handicapu (Slowik, 2007, s. 35).

1.1.4 Sourozenci mentaln¢ postizen¢ho ditéte

Cast ukolti spojenych s pééi o postizené dité mohou rodie prenaset na sourozence.
V rodinach c¢asto dochazi kuzavirani tichych, ale i vyslovenych dohod,
prostfednictvim kterych je ujednano, ze v pifipadé potfeby sourozenci pievezmou péci
0 svého handicapovaného jedince. To vSak miZze vést ke konfliktim. Je proto potiebné
sourozencim adekvatnim zplsobem vysvétlit, ze rodina funguje jako celek, ktery si musi
pomahat. RovnéZ je obvyklé, Ze zdravi sourozenci chrani svého handicapovaného bratra
¢i sestru pred Utoky vnéjSiho svéta (posmésky, dlouhé pozorovani apod.) a to tim, Ze se
jim snazi vysvétlovat, slovné je napadaji nebo také napadné dlouho ziraji, ¢i dokonce

svého postizeného sourozence brani fyzicky (Blazek, Olmrova, 1988, s. 35).

Nedoporucuje se abnormalni soustfedéni na dité s postiZenim (zdravi sourozenci se
mohou Vv krajnich ptipadech odsouvat do pozadi), ale také nadmérna pozornost upinajici
se na zdravé sourozence, ktefi by pak mohli citit pod natlakem v dasledku ocekavani

rodict plnit ukoly a ambice spojené s handicapovanym sourozencem (Vagnerova, 1999b,
s. 107).

Narozeni postizeného ditéte méa znacny vliv na dité¢ nepostizené. Rodi¢e v ramci
naro¢né péce o postizené dité Casto opominaji své druhé, zdravé dit€. To tuto skutecnost
tézce nese, protoZze nechape divody vétsi ¢asové ndrocnosti a to v zavislosti na véku

sourozence (Prevendarova, 1998, s. 53).
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Sourozenci postizenych déti, snad proto, Ze se citi byt pro svého sourozence
vzorem, se jevi jako flexibilngj$i, zodpovédnéjsi a vyspélejsi nez jejich vrstevnici.
Z pohledu rodi¢u je problematické, pokud vSechny své ambice a idealy vkladaji praveé
do zdravého sourozence. Ten se tak ocita pod velkym tlakem (Blazek, Olmrova, 1988,

s. 37).

1.2 Reakce spolecnosti na mentalné postizené dité

Rodina se setkdva s mnohymi pfistupy ze strany spoleCnosti ke svému ditéti.
Stigmatizace je ziejmé nejcastéjsi reakci. Ackoliv mentalni postizeni nemusi byt na prvni
pohled viditelné, pfi bliz§im kontaktu s mentaln€ postizenym ditétem, lidé vétSinou zjisti,
ze je néco v ,neporadku®. Stigmatizace ovSem neni jedinou reakci, jez mize nastat —
v mnoha piipadech okoli muze ditéti vCetné jeho rodiné nékdy az nadmérné ulehcovat
a nabizet nepfiméfenou pomoc. S postojem okoli viici postizenému ditéti také Gizce souvisi

jeho socializace a integrace do spole¢nosti.

1.2.1 Stigmatizace

Termin stigma Goffmann oznacuje siln€ diskreditujici atribut, jenz ale neni
nositelem Cisté¢ negativnim ¢i pozitivnim. Tvrdi, ze stigma je atribut, ktery je v rozporu
mezi zazitym stereotypem ve spolecnosti — je to néco, co je neobvyklé (Goffman, 2003,
s. 11).

Stigmatizovany ¢loveék je nositelem nezvyklého atributu, néfeho, co vyvolava
rozruch. Goffman rozliSuje tfi druhy stigmat — prvni jsou télesné osklivosti, nedostatky,
které nelze odstranit, jen skryvat. Druhym typem stigmat jsou dusSevni nedostatky
ku ptikladu nizké sebevédomi, slaba vule plynouci ze zavislosti jako je alkoholismus,
ale také naptiklad z divodu homosexuality, nezaméstnanosti, ale také duSevni poruchy.
Ttetim typem jsou stigmata z ditvodu rasové prislusnosti, ndbozenského vyznani. Mentalni
postizeni lze zatadit do kategorie druhé, tedy stigmata pojmenovand jazykem Goffmana

jako ,,dusevni nedostatky* (Goffman, 2003, s. 12).

Stigmatizace je nejCastéj$i reakci spole¢nosti na handicapované dit€¢ a dotyka se
celé rodiny. Cim vétsi je odchylka od normality, tim siln&j§i stigmatizaci a izolaci musi

dit¢ a rodina Celit (Prevendarova, 1998, s. 17).
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Pro spolecnost je postizeni nééim odchylnym, odliSnym. Proto se lidé mohou
jedincim s postizenim vyhybat, tabuizace postizeni muze byt symbolem ohrozeni

(Vagnerova, 19994, s. 29).

Pro rodinu sditétem majici mentalni postizeni je stéZejni rozhodnuti,
zda a kdy svému okoli fici pravdu, nebo se snazit realitu pied okolim zastfit, pfekrucovat.
Nékdy k rozhodnuti zamlCovani skutecnosti piispivd presvédceni rodiny, ze lidé vné
rodiny jsou pouze zli a diskriminujici. To je vSak mylnd pfedstava a rodi¢e si diive
¢i pozdéji uvédomi, ze pravdu nelze natrvalo zamlcet. Je jednodussi (jak pro rodinu,
tak okoli), jestlize se alesponn blizci pratelé dozveédi, co se stalo. Lidé ovSem casto

nevédi, jak se k rodi¢tim ditéte s postizenim chovat. V tomto obdobi se ¢asto vykrystalizuji

pratelské i rodinné vztahy a zlistanou pouze ty kvalitni (Markova, Sttedova, 1987, s. 77).

Stigmatizace ¢loveéku, Casto i celé rodin€, méni socidlni roli, status. Lidé vuci
roding, ktera je stigmatizovana, pouzivaji jiny styl komunikace, mnohdy se méni i identita
rodiny. Samotny postizeny jedinec je diskriminovan spolecnosti — je mu udélovano
jen malo privilegii, je mu piisuzovano vice negativnich charakteristik. V takové situaci
Clovék s mentalnim postizenim miva tendenci k socidlni izolaci a stranéni se zdravé

spolecnosti (Vagnerova, 1999b, s. 100).

2. Mentalni postiZzeni, Downliv syndrom

2.1 Mentalni postizeni

Mentélni postizeni, konkrétné Downliv syndrom, hraje v prostfedi této bakalatské
prace svoji diilezitou ulohu — je to uréujici znak, ktery ovliviiuje celou rodinu a nejblizsi
okoli ¢lov€ka majici Downilv syndrom. Nejprve bych rdda vymezila nékteré zékladni,
stéZejni pojmy jako je samotné mentalni postiZeni, retardace, postizeni, zdravi, a dalsi.
Tyto pojmy pokladam za nezbytné pro tuto praci a zafazeni do kontextu mentéalniho
postizeni. [Etiologie mentalniho postizeni je taktéz soucCasti této Casti prace,
stejné jako déleni mentalni retardace, na které navazuje cast o Downové syndromu.
Downové syndromu se vénuji proto, Ze v empirické ¢asti jako hlavni objekt vyzkumu stoji
chlapec pravé sDownovym syndromem. V této ¢asti seznamuji Ctenafe s projevy
Downova syndromu a jeho délenim. Zavér této kapitoly tvofi informace o ditéti

s Downovym syndromem Vrodiné. Cilem této kapitoly je poskytnout piehled
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0 nejstézejnéjSich pojmech tykajicich se mentalniho postizeni a Downoveé syndromu.

Dale takeé to, co pro rodinu znamena mit dit€¢ s Downovym syndromem - ¢emu musi Celit.

2.1.1. Mentalni postizeni

Mentalni postizeni Ize definovat z hlediska raznych piistupt, napiiklad: Biologicky
pristup- postizeni jako nasledek neménného zavazného organického nebo funkéniho
poskozeni centralni nervové soustavy, syndrom determinovany chorobnymi procesy
v mozku. Psychologicky pristup- snizeni urovné rozumovych schopnosti méfitelnych
standardizovanymi testy (IQ testy). Socidalni pristup- handicap, pro které je
charakteristické dezorientace ve svété, spolecnosti, omezuje schopnost zvladani vlastni
socialni existence samostatné. Pedagogicky pristup-  Snizeni schopnosti ulit se
I pres specifické vzdélavaci postupy a metody. Prdvni pristup- snizena kvalifikace

k samostatnému pravnimu jednani (Cerna, 1995, s. 110).

Dle Lernerové, je obtizné ustanovit jednotnou definici zdravotniho postizeni.
Existuje nepieberné mnozstvi definic, které se vytvarely béhem nékolika let. Za klicovou
je ovSem povazovana ,,Federalni definice®, jenz tvrdi, Ze zdravotné postizeni jsou lid¢,
kteti maji poruchu v jedné a vice ze zakladnich psychologickych procest podminujici
chipani a mluveni. Dale ovliviiuyjici sluch, mySleni, c¢teni, psani, vyslovnost,

ale také napiiklad matematické schopnosti (Lerner, 2003, s. 7).

2.1.2. Zdravi

Svétova zdravotnicka organizace pohlizi na zdravi holistickym pohledem. Definuje

ho jako ,.stav tplné t&lesné, psychické a socialni pohody.*

2.1.3. Retardace

Piivod pojmu mentalni retardace lze hledat v latiné- ze slov ,,mens* (mysl, duse)
a ,retardere” (opozdit, zpomalit). Pfesny pieklad by tedy znél ,,opozdéni mysli®.
postihujici nejenom mentalni (psychické) schopnosti, ale celou lidskou osobnost. Tyka se
tedy vyvoje a Grovné rozumovych schopnosti, emoci, socidlnich vztahti, komunika¢nich

dovednosti, moznosti spoledenského a pracovniho uplatnéni (Cerna, 1995, s. 109).

'World Health Organization. 2008. Definition of Health. Dostupné z: http://www.who.int/suggestions/fag/en/
index.html [on-line] [cit.10.11.2014]

15


http://www.who.i/

Problémovy je samotny vyraz mentélni retardace, jenz v pfekladu znamend duSevni
opozdénost a mohl by mit vice vyznamt, nez v jakém chapeme mentalni retardaci, diive
oligofrenii. Existuji jedinci, ktefi pisobili dojmem mentalniho postizeni, ovSem pozdéji se
mohou vlivem zmény prostiedi a lepsi vychovy, dosahnout zcela bézné mentalni urovne.

Mluvime o tzv. pseudooligofrenii, zdanlivé mentalni retardaci (Langer, 1996, s. 23).

Definice mentalni retardace podle UNESCO, kterd byla vydana poprvé v roce 1983,

hovofi takto:

»Mentalni retardace je pojem vztahujici se k podprimérnému obecné intelektualnimu
fungovani osoby, které se stava ziejmym v prub&éhu vyvoje a je spojeno s poruchami
adaptacniho chovani. Poruchy adaptace jsou ziejmé z pomalého tempa dospivani,
ze snizené schopnosti uéit se a z nedostateéné socialni piizptsobivosti. “(Cernd, 1995,

s. 109)

Dalsi definice mentélni retardace je velmi podobna té piedchdzejici- podle posledni

verze ICD-10 (Mezinarodni klasifikace nemoci, postizeni a handicapt, MKN-10) jako:

»dtav souvisejici s opozdénym nebo omezenym vyvojem mysleni, charakteristicky
zejména snizenim schopnosti, jeZ se projevuje béhem vyvoje, ato schopnosti,
které vytvareji celkovou trovei inteligence- tedy schopnosti poznavacich, komunikaénich,
motorickych a socidlnich. Mentalni retardace se mize a nemusi vyskytovat ve spojeni
s jinymi psychickymi nebo t&lesnymi obtizemi.*

Dle Krhutové je vSak definice WHO (world health organization, svétova zdravotnicka

organizace) spiSe nez definici jako takovou, ale souborem méfitelnych casti (Krhutova

in Socialni prace/Socialna praca 2000, s. 51).

Mentalni retardace se projevuje zejména: pomalejSi chapavosti, jednoduchym
usudkem, malé pozornost, citovou vzrusivosti, navySenou potifebou uspokojeni a bezpeci,
opozdénosti psychosexudlniho vyvoje, poruchami pohybové koordinace, poruchami

komunikace a v mezilidskych vztazich (Svarcova, 2001, s. 33).

2 |CD- 10 Guide for mental retardation. Dostupné z: http://apps.who.int/iris/handle/10665/63000
[cit.13.11.2014] [posl. aktual. neuvedena].
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2.1.4. Inteligence
Mentalni postizeni je spojeno Svysi IQ (inteligenéni kvocient). Inteligencni
kvocient je spjat s osobou A. Bineta, podle n¢hoz jde o pomér mezi mentalnim a fyzickym

veékem jedince (Langer 1996, s. 20).

Svarcova popisuje, Ze existuje vice neZ obecna abstraktni inteligence vyjadiena
inteligenénim kvocientem. Praktickou inteligenci chapeme jako schopnost ¢lovéka Gispésné
tesit komplikované problémy zivota, které nelze vyiesit jednoznacné. Socialni inteligence
ma zéklad v nazoru, Ze inteligence maé i spolecensky aspekt- schopnost porozumét a vcitit

se do druhych, dobie s nimi jednat v mezilidském kontaktu (Svarcova, 2011, s. 32).

Soucasni psychologové jsou toho ndzoru, Ze kazdy ¢loveék je obdaren v rlizné mire
nékolika druhy inteligence — naptiklad hudebni, jazykova, prostorova a dal$i. Americky
psycholog a pedagog Howard Gardner, dlouhodobé zabyvajici se problematikou rozvoje
lidského potenciondlu, definuje inteligenci jako ,,schopnost feSit problémy a vytvaret
produkty, které maji v jednom nebo vice kulturnich prostfedich urcitou hodnotu.*

(Svarcova, 2011, s. 31-32)

2.1.5. Znevyhodnéni

Znevyhodnéni (anglicky handicap) ,se projevuje jako omezeni vyplyvajici
pro jedince z jeho vady nebo postizeni, které ztézuje nebo znemoziuje, aby naplnil roli,
ktera je pro né&j (s ptihlédnutim k jeho v€ku, pohlavi a socidlnim ¢i kulturnim Ciniteltim)

normalni.” (Slowik, 2007, s. 26-27)

2.1.6. Etiologie mentalniho postizeni

Piisobi rizné biologické, socidlni vlivy. Nelze urcit pfi€iny mentalniho postizeni
jednotné, jelikoz kazdé mentdlni postizeni ma jiny pivod. U jedincl S mentalnim
postizenim se objevuji rizné kvalitativni a kvantitativni rozdily v mentdlnim deficitu.
Obtize se také objevuji v tom, ze i pies pokrok v genetice nelze vystopovat vétSinu pficin,
jez maji puvod v chromozomalni sféfe. Jsou znamy pouze nékteré chromozomalni
poruchy, napiiklad Downoviiv syndrom, kterou podminiuje 21. chromozom. Bohuzel
ale nejsou znamy faktory, které ovliviwji intelektovou uroven a jeji specifické typy
z pohledu genetické struktury v zarode¢nych buiikdch u jedinci ,,normalnich*

i patologickych (Langer, 1996, s. 22-23).
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Lze rozdélit pficiny mentdlniho postizeni na vrozené a ziskané, dédi¢né a ziskané,
endogenni a exogenni. U vrozenych pfi¢in rozliSujeme piic¢iny pted a kolem porodu.
Pted porodem maji vliv dédicné, chromozomalni, tj. piisobici v dob¢ gravidity matky.
Kolem porodu jedince mizeme zminit jako jednu z piicin naptiklad détskou mozkovou
obrnu. V oblasti ziskanych pfi¢in mentalniho postizeni se rovnéz pohybujeme ve dvou
rovinach — biologické béhem zivota (napiiklad encefalitida a jiné) a socialni — vliv rodinné

vychovy, §kolni vychovy a mimo rodinné a mimoskolni vychovy (Langer, 1996, s. 35-36).

RozliSeni z hlediska ednogennich a exogennich faktori méa rovnéz vice trovni.
Endogenni pfic¢iny délime na dédi¢né (prostfednictvim genil), pii koncepci (uzivani drog,
vystaveni se radiaci), v pribéhu gravidity, kolem porodu, pozdéji v Zivoté (vliv riznych
nemoci, urazll). Exogenni pficiny lze rozélenit na rodinnou vychovu, Skolni vychovu,
mimoskolni a mimorodinnou vychovu. Dédi¢né a ziskané faktory rozliSujeme na dédi¢né,
ziskané — ptsobeni drog, radiace; V pribéhu gravidity (drogova zavislost matky),
kolem porodu, pozd&ji v zivoté — mozkové piithody a dale vychova — Skolni, rodinna,

spolecenska (Langer, 1996, s. 38).

2.1.7. Rozdéleni mentéalniho postizeni

Mentalni retardaci rozliSujeme dle: 1. Druhu postizeni- F70-79 mentélni retardace
(duSevni porucha projevujici se sniZzenou inteligenci, snizenymi schopnostmi kognice
a adaptace Cloveka). 2. Stupne postizeni - F70 lehkd mentéalni retardace (mild mental
retardation) — 1Q vrozmezi 50- 69, F71 stfedné¢ téZka mentalni retardace (moderate
mental retardation)- 1Q v rozmezi 35- 49, F 72 tézka mentalni retardace (severe mental
retardation)- 1Q  vrozmezi 20- 35~ F73 hlubokd mentilni retardace
(profound mental retardation)- 1Q do 19 bodu. 3. Typu postizeni- typ torpidni, typ ereticky
(Vancura, Miiller, 2003, s. 19).

2.2.  Downlv syndrom

Vzhledem K empirické casti mé prace je kapitola zabyvajici se Downovym
syndromem nezbytna. Empiricka ¢ast se opira o socialni dopad vybraného mentalniho
postizeni - a to pravé Downova syndromu. Zde se zaméfim na druhy Downova syndromu,

projevy syndromu a také na dit€¢ s Downovym syndromem v roding.
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2.2.1. Druhy Downova syndromu

Downliv syndrom je nejCastéjSi vrozena chromozomadlni odchylka. Nékdy se
Downiv syndrom nazyva také jako trizomie 21, pojmenovani ma takovy puvod
z toho divodu, Ze dochazi ke ztrojeni (trizomii) 21. chromozomu, misto obvyklého
zdvojeni. V kazdé dalSi bunce pokracuje stimto chybnym délenim. Ihned po splynuti
pohlavnich bun¢k matky a otce, zastava v prvni bufice chromozom navic. V nékterych
pfipadech (ccaVv 1%) se Downlv syndrom rozviji az pii pozd¢jSim déleni bunék,
prebytecny chromozom se v tomto ptipadé objevuje jen v nékterych bunkach téla jedince —
jde o0 tzv. mozaicismus. Dal§i mozZnosti je situace, kdy piebyteény 21. chromozom je volné
pritomen v bunécném jadie (jde o nejcastéjsi druh Downova syndromu, cca 95% vsech
ptipadll) — tzv. nondisjunkce. Zbylé 4% ptipadi nazyvame tzv. translokaci. Nadbyte¢ny dil

21. chromozomu se napoji na jiny chromozom (ve vét$ing piipadi k 14. Chromozomu).3

2.2.2. Projevy Downova syndromu

Fyzické rysy déti jsou ovlivnény genovou vybavou od otce 1 matky. Geny maji vliv
na barvu vlast, oc¢i, pokozky, ale také na rysy v obli¢eji a stavbu téla. Diky specifické
genové vybaveé jedincli s Downovym syndromem, maji déti rysy, kterymi se odliSuji
od svych rodi¢t, sourozencu, ale i ostatnich lidi. Ve srovnani s ostatnimi détmi maji
tito jedinci mensi hlavu, ktera ma zpravidla plossi zadni ¢ast — to zptsobuje kulaty vzhled
hlavy. Ve spole¢nosti traduje mytus, Ze jedinci s Downovym syndromem maji Sikmé oci.
Ve skutecnosti vSak o¢i maji normalni tvar, jen o¢ni vicka maji uzka a Sikma. Ve vétSing
pripadii maji vyraznou kozni kolmou fasu (tzn. bilaterdlni epikantus), kterd davaji ocim

specificky tvar (Svarcova, 2001, s. 118).

Usta byvaji zpravidla uzsi, stejné jako usi, které jsou mensi, neZ je tomu b&zné
u vétsinové spoleCnosti.  Charakteristické jsou rovnéZz doSiroka oteviend usta
s vy¢nivajicim jazykem mezi zuby, jenz je vétSi. Krk byva kratsi a mohutngjsi.
Problematické jsou vrozené srdeéni vady a vétsi srdce. Dle Svarcové jimi trpi az 40%
jedinct s Downovym syndromem. Zajimavosti je, Ze v minulosti se otisky prstli uzivaly
jako metoda pro zjiStovani tohoto syndromu, jelikoz otisky jsou rovnéz odlisné.

Usvédcujicimi znaky Downova syndromu jsou také: ruce a chodidla, kterd jsou mala

% 7akladni informace o Downové syndromu. Dostupné z http://www.downsyndrom.cz/zakladni-

informace.html [cit.13.11.2014] [posl. aktual. neuvedena].
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a silnd, chybéjici ryha pres dlan, v disledku nedostatecné pevnych Slach plocha chodidla,
volné klouby (Svarcova, 2001, s. 118-119).

Smyslové vady se objevuji Castéji nez u nepostizenych vrstevnikii. Az 50% déti ma
problémy se zrakem — kratkozrakost, az 20% déti je dalekozrakych, velka ¢ast z nich také
Silhd. Problémy se sluchem, pfedevSim nedoslychavost, mize velmi negativné ovlivnit
emocni vyvoj a vyvoj fe¢i. Je nutné podotknout, Ze ne vSechny popsané rysy se vyskytuji
ve stejné mife u vSech déti s Downovym syndromem. Naopak, nékteré z nich maji 1 déti,

jez Downtiv syndrom nemaji (Svarcova, 2001, s. 119).

U lidi s Downovym syndromem je zvySené riziko hypotonie, tj. snizené svalové
nap¢ti. Hypotonie se objevuje od mirného po t€zky stupent této odchylky. S postupem
véku se hypotonie zvySuje, jestlize se projevi jiz dfive. Zajimavy je fakt, ze Alzheimerova
choroba se u jedinci s Downovym syndromem objevuje 3-5x vice oproti bézné populaci.
Objevuje se také diive, jiz kolem 30. roku, zatimco u vétSinové spolecnosti se vyskytuji

prvni pfiznaky az kolem 50. roku Zivota.*

2.2.3. Dité s Downovym syndromem v rodiné

Narozeni ditéte je dlouho ofekavanou udalosti, kterd s sebou nese riizné predstavy
0 vzhledu ditéte, jeho ristu a vyvoji. Rodi¢e maji plné ruce prace s ptipravou prostiedi
pro nového ¢lena rodiny- museji zajistit materidlni podminky jako je prostor, obleCeni
a zafizeni pro dité. Zaroven se potykaji s obavami, Ze jejich dité¢ se nemusi vyvijet dobfte.
Tyto myslenky ale rychle mizi, pokud té¢hotenstvi probiha bez komplikaci a v rodin¢ Zadny
jeji ¢len neni postizeny. Matka i otec maji plno ofekavani, jak jejich dité bude vypadat,
jaké bude, jak se zméni zivot po jeho narozeni. Pii porodu matka dokaze velmi rychle
vytusit, Ze ma dité néjaké postiZeni, vyciti, Ze néco neni v potadku. V takovém moment¢ je
dilezité chovani zdravotniho persondlu. Je odnéj vyzadovdno profesiondlni jedndni

a pristup (Pueschel, 1997, s. 13).

Samotné sdéleni I¢kare, ze ma dit€¢ Downlv syndrom, je pro rodie zdrcujici, jde
o0 velky Sok. Koncentrace na dal$i 1ékafova slova se stavd velmi sloZitou, protoze matka
I otec patraji vpaméti po vSech udalostech, které maji souvislost s Downovym

syndromem. Objevuji se rizné zkreslené ¢i zcela nesmyslné piedstavy o riznych

4 Zdravotni problémy - Downtv syndrom. Jeden chromozom navic. Dostupné Z:

http://www.downuvsyndrom.wz.cz/ Cit. [cit.13.11.2014] [posl. aktual. neuvedena]

20


http://www.downuvsyndrom.wz.cz/

deformacich, neschopnostech ditéte. V této situaci vétsina rodicl popisuje, ze by nejradéji
utekli a jsou plni strachu. Pfemysleji, pro¢ takovy osud potkal pravé je (Pueschel, 1997,
s. 13-14).

Klicovym prvkem je nutnost rodi¢h spolupracovat s lékati a byt aktivni v péci
0 takto postizené dité. Dit¢ se podrobuje Cetnym l€karskym prohlidkdm, jez jsou bézné,
ale také absolvuje dikladné specialni 1ékatrské prohlidky — naptiklad vysetfeni pediatrem,
neurologem, a podle zdravotniho stavu ditéte i kardiologem, o¢nim lékafem ¢i foniatrem

(Markova, Stiedova, 1987, s. 24).

Uloha psychologa je velmi dilezita. Psycholog miize piispét k vyvoji a vychové
ditéte, ukazat rodi¢im smér, jakym by se méla ubirat vychova ditéte. Také pomaha
rodi¢im s vyrovnavanim se s faktem, Ze maji dit€ s postizenim. Je také ukolem
psychologa, popiipadé dalSich odborniki (napiiklad socidlnich pracovnik v riznych
poradnach), aby rodi¢im pomohli s pfijetim skutecnosti, ze Downlv syndrom je

nevylécitelné postizeni (Markova, Stiedova, 1987, s. 24-25).

Dochazi ke zhrouceni idealu, jez si rodi¢ vytvofil ve svém nitru. To s Sebou nese
spoustu nepfijemnych pociti a prozitki — tzkosti, deprese, zklamani a dal$i. Obdobi
nelibych emoci trvd u kazdého rodi¢e jinak dlouho. Souvisi to s individudlnimi
zvlastnostmi- osobni zkuSenost, zkuSenost s handicapovanym ditétem v okoli. V této etapé
existuje zvySené riziko partnerskych neshod a to z toho diivodu, Ze smifeni se skutenosti

u kazdého z rodi¢t muze probihat riznou dobu (Fitznerova, 2010, s. 51).

Doba pro sblizeni se s potomkem je u kazdé rodiny velmi individualni. Po case
vsak kontakt snim navaze vétSina rodicl, jen malé mnozstvi rodi¢i nebude schopna
navazani vztahu k handicapovanému ditéti.  Neustdle se objevuji pocity smutku
a beznad¢je. A to predevsim v situacich, kdy jim jejich dit¢ dokazuje, v ¢em nebude stejné

jako vétsinova détska populace (Pueschel, 1997, s. 15).

Vhodné je promyslet si spravnou strategii, kterou budou uzivat pti komunikaci
s okolim a pfipravit se také nejriizngjsi reakce pii sdélovani oné zpravy. Mezi nejastejsi
reakce patii litost, dale pak hledani vinika. Lidé se také mohou chovat soucitné a viele,
Casto nabizeji svoji pomoc. Tento pfistup ma ovSem také sva rizika, a to zejména ta,

ze nadmérna snaha o wulehCeni Zivotni situace mize puasobit na rodiCe (zejména
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pak na matku) rozc€ilujicim dojmem. OvSem i takové pocity jsou normalni, matka je

,jen Clovékem™ (Fitznerova, 2010, s. 92).

Vhodnou strategii nalezeni jiné matky (rodicii), ktera méa zkuSenosti s podobné
¢i stejn¢ handicapovanym ditétem. Tento kontakt slouzi k vyméné zkusenosti, sdélovani
pocitt, ale také k ziskani pocitu, ze rodi¢e nejsou na svété s takto postizenym ditétem sami

(Fitznerova, 2010, s. 93).

Usnadnujici pro rodice je, pokud se do rodiny po postizeném potomkovi narodi dité
zdravé. Radost, kterou s sebou pfinasi zdravé dité, vnasi do rodinného prostiedi jistou
davku uklidnéni a klidu. Milujici péci a lasku vSak musi rodi¢e rovnomérné rozdélovat
mezi postizené a nepostizené dité. Zdravé déti by se v idedlnim pifipadé mély formovat
do role obrance ditéte s postizenim. Tak jako ostatni déti, i déti S Downovym syndromem
potiebuji ve svém zivoté vielou a milujici péci nejen rodi¢u, ale také prarodici

a sourozencu (Markova, Sttedova, 1987, s. 71-73).

3. MozZnosti pomoci ze strany socialni prace

Konkrétnimi moZnostmi pomoci ze strany socidlni prace se budu zabyvat
v této kapitole, jak jiz jeji nazev napovidd. Zaméfim se na vybrané socialni sluzby,
které jsou vhodné pro 0soby s mentalnim postizenim v détském véku, nebo pro rodinu
takovychto osob (vzhledem k empirické ¢asti prace). Pfispévek na péci je nezbytnym
nastrojem pro rodiny majici mentalné postizené dité, usnadniuje financovani socialnich
sluZzeb a napomaha k lepsi finan¢ni situaci rodiny. V Zivoté rodin majici dit€ s mentalnim
postizenim také hraji dulezitou roli davky pro osoby se zdravotnim postizenim jako je
ptispévek na zvlaStni pomicku, pfispévek na mobilu. Prikaz osoby se zdravotnim
postizenim je také zivot usnadiiujici  nastroj, ktery mnoho lidi se
zdravotnim postizenim vyuziva ke svému kazdodennimu Zivotu — v zivot¢ lidi S mentalnim

postizenim je tomu nejinak.

3.1.  Socialni sluzby pro osoby s mentalnim postizenim

Socialnimi sluzbami se dle zdkona ¢.108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach rozumi
,»cinnost nebo soubor ¢innosti podle tohoto zadkona zajiStujicich pomoc a podporu osobam
zaucelem socidlniho =zaClenéni nebo prevence socidlniho vylouceni.” Socidlnim
zaClenovanim se rozumi proces, kterym je zajiStovano, Ze ,,0soby socidlné¢ vyloucené

nebo socidlnim  vylouenim  ohrozené  dosdhnou  prilezitosti ~a  moznosti,
22



které jim napomahaji plné¢ se zapojit do ekonomického, socialniho i kulturniho zivota
spoleCnosti a zit zplisobem, které je ve spolenosti povazovan za bézny.” Socidlni
vylouceni je charakterizovano jako ,,vyclenéni osob mimo bézny zivot spolecnosti
anemoznost se do né¢j zapojit v disledku nepiiznivé socidlni situace.” Je také vhodné
zminit zdravotni postizeni jazykem zdkona o socialnich sluzbach, ktery hovofi
takto: ,,zdravotni postizeni télesné, mentalni, duSevni, smyslové nebo kombinované
postizeni, jehoz dopady ¢ini nebo mohou Cinit osobu zavislou na pomoci jiné osoby*.
(Zékon o socialnich sluzbach, § 3)

Nyni se zaméfim na konkrétni vybrané socialni sluzby vhodné pro osoby se

zdravotnim postizenim v détském véku:

Rana péce

Jde o terénni formu sluzby, kterda muize byt doplnéna sluzbou ambulantni. Je
poskytovana rodicim ditéte a ditéti do 7 let véku. Dité je zdravotné postizené ¢i ohrozené
Vv disledku dlouhodob¢ neptiznivého zdravotniho stavu. Rané péce slouzi k podpote rodiny
a vyvoje ditéte, to vSe v souladu s jeho specifickymi pozadavky, terapeuticko- socidlni
sluzby, déle ,,pomoc pii uplatiiovani prav, z4jmua a pii obstaravani osobnich zalezitosti.*

(Zakon o socialnich sluzbach, § 54)

Ranad péce je sluzbou nabidkovou. To znamena, Ze poskytovatel této sluzby
zodopovidd za to, ze povédomost o sluzbé bude rozSifend mezi laickou 1 odbornou.
Dle praxe ranych péci se nejcastéji potiebna klientela 0 moznosti sluzby rané péce dozvida
Z internetovych zdroji. Nejcast&jsi jsou vSak informace pfichazejici z fad oSetiujicich

I¢kart- pediatr, foniatr a podobné¢ (Vachulova in Socialni sluzby 2014, s. 14-15).

Denni stacionare

Sluzby poskytované ambulantné osobam majici nizsi sobéstacnost z pti¢iny veéku,
zdravotniho postiZeni, chronického psychického onemocnéni. Jejich stav vyzaduje stalou
dopomoc jiné osoby. V dennich stacionafich jsou poskytovany tyto ¢innosti:

,Pomoc pfizvladani béznych ukoni péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni
hygiené¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy, socialné

terapeutické cCinnosti, zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim, pomoc
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pfi uplatiiovani prav, opravnénych z4jma a pii obstaravani osobnich zalezitosti.“ (Zakon

0 socialnich sluzbach, § 46)

Odlehcovaci sluzby

Jde o ambulantni, terénni ¢i pobytové sluzby. Jsou uréené osobdm majici snizenou
sob&stacnost z pfi¢in veéku, chronické nemoci, zdravotniho handicapu. O tyto osoby je
postaravano V jejich pfirozeném prostiedi. Prostfednictvim této socialni sluzby je starajici
se osob¢ davana moznost odpocinuti si. Poskytuje tyto aktivity:

,Pomoc pfizvladani péfe o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené
nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi
stravy, poskytnuti ubytovani v ptipad¢ pobytové sluzby, dale zprostfedkovani kontaktu se
spoleCenskym prostiedim, socidlné terapeutické c¢innosti, pomoc pii uplathovani prav,
opravnénych zajmi a pfi obstardvdni osobnich zalezitosti, vychovné, vzdélavaci

a aktiviza¢ni ¢innosti.” (Zakon 0 socialnich sluzbach, § 44)

Socialni poradenstvi

Ve vSech zafizenich socidlnich sluZzeb musi byt poskytovano socidlni poradenstvi
nejmén€ na Urovni zdkladniho socidlniho poradenstvi. Cilem zékladniho socidlniho
poradenstvi je poskytnuti nutnych informaci, prostfednictvim kterych by mélo dojit
ke zlepSeni nepiiznivé socialni situace osoby. Odborné socialni poradenstvi je poskytovano
v riznych poradnach — naptiklad ob¢anskych, rodinnych, ale také v poradnach pro osoby
se zdravotnim postizenim a dalSich. Odborné socialni poradenstvi zahrnuje tyto aktivity:
»zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim, socidlné terapeutické cinnosti,
pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmi a pifi obstardvani osobnich zaleZitosti.*

(Zakon o socialnich sluzbach, § 37)

3.2.  Socialni davky pro osoby se zdravotnim postiZzenim

Davky pro osoby se zdravotnim postizenim legislativné vychdzi ze zdkona
¢.329/2011 Sb., o poskytovani déavek osobam se zdravotnim postizenim. Vzhledem
Ktomu, ze lidé smentdlnim postizenim maji Casto pfidruzena i1 jind postizeni,
at’ jiz télesné, dusSevni, smyslové. Jednotlivé piipady osob je potieba posuzovat

individualn¢ a proto uvedu piehled davek pro osoby se zdravotnim postizenim v§eobecné.

24



Vzhledem k charakteru této prace je vhodné uvést, ze pokud je opravnénou osobou
pro piispévky dits, organ piisluiny k rozhodovani (mistné piislugné Utady prace CR,
Ministerstvo prace a socialnich véci), povinen pii rozhodovani o pozadavku na davku
a vysi davky vzdy sledovat dosazeni nejlepSiho zdjmu tohoto ditéte. (Zakon o poskytovani

davek pro osoby se zdravotnim postizenim, § 4-5)

Ptispevek na péci je rovnéz nezbytnou davkou pro osoby se zdravotnim postizenim
a osoby pecujici o tyto osoby. Ackoliv neni soucasti zdkona o poskytovani davek
pro osoby se zdravotnim postizenim, zafazuji ho do této kapitoly spolecné s nimi.

Tento prispévek je legislativné ukotveny v zakon¢ ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.

3.2.1. Ptispévek na mobilitu

Ptispévek na mobilitu je urCen osobam star$i jednoho roku, které jsou drziteli
prikazu ZTP (zvlast télesné postizeny) ¢i ZTP/P (zvlast télesné postizeny s privodcem).
Pravidelné se v kalendainim mésici dopravuji za tthradu, nebo jsou dopravovany. Zaroven
jim nejsou poskytovany pobytové socialni sluzby dle zakona o socialnich sluzbach,
v domovech pro seniory, domovech pro osoby se zdravotnim postizenim, v domovech se
zvlastnim reZimem nebo zafizenim zdravotnickém S tustavni péci. Zakon hovoii
0 vyjimkach, které jsou hodné zvlaStniho zfetele a to osobam, kterym jsou poskytovany
pobytové socidlni sluzby, ale je v kalendafnim mésici pravidelné dopravovana. Piispévek
na mobilitu nélezi ve vysi 400 K& mési¢né, vyplaci se mési¢n¢, na zdkladé dohody mtize
byt vyplacen jednou splatkou za tf1 mésice, za které nélezi. (Zadkon o poskytovani davek

osobam se zdravotnim postizenim, § 6-7)

3.2.2. Piispévek na zvlastni pomicku

Prispévek na zvlastni pomticku je ur€en osobam majici té¢Zkou vadu pohybového
¢inosné ustroji nebo majici tézké zrakoveé postizeni. Tato postizeni jsou povahy
dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu, zdravotni stav osoby nevylucuje piiznani
tohoto prispévku. Piispévek na pofizeni motorového vozidla anebo specialniho
zadrzniho systému maji osoby majici téZkou vadu pohybového, nosného ustroji. Piispévek
na zakoupeni motorového vozidla ¢i specialniho zadrzného systému je uren osobam
s tézkou nebo hlubokou mentalni retardaci, opét pokud jejich stav ma charakter
dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu a jeji zdravotni stav pfizndni piispévku

nevylucuje. Dlouhodobé nepfiznivym zdravotnim stavem je posuzovan takovy stav,
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kdy podle poznatkii 1ékaiské védy trva nebo existuje realna Sance, ze bude trvat déle nez 1

rok. (Zakon o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, § 9)

Zakon upravuje v€kove hranice pro pfiznani ptispévku na zvlastni pomiicku. Osoby
star$i 3 let, je-li zadano o prispevek na potizeni motorového vozidla, schodolezu, stropniho
zvedaciho systému, schodistové sedacky, ploSiny nebo na rtzné Upravy bytu. Osoba,
kterda ma zajem o pfispévek na pofizeni vodiciho psa, musi byt star§i 15 let, v ostatnich
ptipadech musi byt starSi 1 roku. Dale by pomicka méla umoziiovat osob¢é sebeobsluhu,
realizaci pracovniho uplatnéni, umoznit pfipravu k budoucimu povolani, styk s okolim,
ziskani informaci, vzdélani. Podminkou je rovnéz to, ze zvlastni pomicku mize vyuzivat
ve svém piirozeném socidlnim prostiedi. Ptispévek na zvlaStni pomiicku se vypléaci vzdy
do konce kalendarniho mésice nasledujiciho po kalendainim meésici, ve kterém rozhodnuti
0 pfiznani nabylo pravni moci. (Zakon o poskytovani davek osobam se zdravotnim

postizenim, § 9)

Stanoveni vySe pfispévku na jednotlivé pomicky, stejné jako dalsi podminky —
finan¢ni spoluticast, povinnost vratit ¢ast nebo cely prispévek atd. jsou uvedeny v zakoné

0 poskytovani davek pro osoby se zdravotnim postizenim.

3.2.3. Piispévek na péci

Je poskytovan osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby. Piispévek slouzi
ke spolupodileni se statu na zaopatieni socialnich sluzeb nebo dalSich forem podpory
¢lovéka pii zvladani zékladnich Zivotnich potieb. Pravo na piispévek ma osoba majici
neptiznivy zdravotni stav (definovan vyse). Z tohoto diivodu neni schopna si sama obstarat
zékladni Zivotni potfeby v rozsahu Cctyf stupiii, které jsou definovany zakonem
0 socidlnich sluzbach. Dopomoc osobé miize poskytovat osoba blizkd nebo asistent
socialni péce (vice v zakoné o socidlnich sluzbach) ¢i poskytovatel socidlnich sluzeb
zapsany v registru poskytovatelli socialnich sluzeb (ptfipadné détsky domov, specializované
zdravotnické zatizeni hospicového typu). Podminkou pro ziskani tohoto ptispévku je vek

starsi jednoho roku. (Zakon o socialnich sluzbach, § 7)

Rozsah zavislosti na pomoci jiné fyzické osoby je diferenciovany podle veku

zavislé osoby. V zakoné o socidlnich sluzbéch je zavislost odstupniovana takto:

,»Osoba do 18 let véku se povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby ve
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a) stupni I (Iehka zavislost), jestlize z divodu dlouhodob¢ neptiznivého zdravotniho stavu
neni schopna zvladat tii zakladni zivotni potieby,
b) stupni II (stfedn¢ tézka zavislost), jestlize z diavodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat ¢tyii nebo pét zakladnich zivotnich potieb,
¢) stupni III (t€zka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu
neni schopna zvladat Sest nebo sedm zakladnich zivotnich potieb,
d) stupni IV (Gplna zavislost), jestlize z duvodu dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho
stavu neni schopna zvladat osm nebo devét zékladnich zivotnich potieb,

a vyzaduje kazdodenni mimoradnou péci jiné fyzické osoby.“ (Zakon o socidlnich

sluzbach, § 8)

,Osoba starsi 18 let véku se povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby ve
a) stupni I (Iehka zavislost), jestlize z davodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu
neni schopna zvladat tii nebo Ctyfi zédkladni Zivotni potieby,
b) stupni II (stiedné¢ tézka zavislost), jestlize z duvodu dlouhodobé nepiiznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat pét nebo Sest zakladnich zivotnich potieb,
¢) stupni III (t€Zka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu
neni schopna zvladat sedm nebo osm zakladnich Zivotnich potieb,
d) stupni IV (Gplna zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho
stavu neni schopna zvladat devét nebo deset zakladnich Zivotnich potieb, a vyzaduje
kazdodenni pomoc, dohled nebo péci jiné fyzické osoby.* (Zakon o socialnich sluzbach,
§8)

Zakladni Zivotni potieby jsou urCeny takto: mobilita, stravovani, orientace, télesna
hygiena, vykon fyziologické potteby, oblékani a obouvani, komunikace, péce o zdravi,

péce o domacnost a osobni aktivity. (Zakon o socialnich sluzbach, § 9)

Podle stupné zavislosti na péci je financné ohodnocen rovnéz podle véku. Vyse

piispévku dle zdkona o socialnich sluzbach, dle aktualniho znéni:

., Vyse ptispévku pro osoby do 18 let véku Cini za kalendaini mésic

a) 3000 K¢, jde-li o stupen I (Iehka zavislost),

b) 6000 K¢, jde-li o stupeni II (stfedné tézka zavislost),

€) 9000 K¢, jde-li o stupen III (t€zka zavislost),

d) 12000 K¢, jde-li o stupen IV (uplna zavislost).* (Zakon o socialnich sluzbach, §11)
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,» Vyse prispévku pro osoby starsi 18 let €ini za kalendaini mésic
a) 800 K¢, jde-li o stupen I (lehka zavislost),
b) 4 000 K¢, jde-li o stupen II (stfedné tézka zavislost),
c) 8 000 K¢, jde-li o stupen III (t€zka zavislost),
d) 12 000 K¢, jde-li o stupen IV (Gplnad zavislost).“ Castky piispévku na péci lze
v ptipadech uvedenych v zdkoné zvysit mesiéné o 2000 K¢. (Zakon o socialnich sluzbach,
§11)
Vice informaci o pfispévku na péci nalezneme v zakoné o socialnich sluzbach.

Nicméné jde o informace, které pro potieby této prace nejsou nezbytné nutné k uvedeni.

3.3. Prikaz osoby se zdravotnim postizenim

Dle zdkona o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim ma narok
na tento prikaz osoba starsi vice nez jednoho roku. Podminkou je, Ze musi mit duSevni,
smyslové ¢i duSevni postizeni, které ma charakter dlouhodobé neptiznivého charakteru
(dlouhodobé nepftiznivé zdravotni stav je posuzovdn rovnéz podle tohoto zakona).
Toto postizeni znacné osob€ snizuje jeji moznost pohyblivosti, anebo orientace,
vcetné osob majici poruchu autistického spektra. Prikaz osoby se zdravotnim postizenim
rozliSujeme dle tfi stupiiti: prikaz TP — télesné postizeny, prikaz ZTP- zvlast télesné
postizeni a pritkaz ZTP/P- zvlast’ télesné postizeny s privodcem. Podminky pro ziskéni
jednotlivych prikazl stanovi zdkon. (Zakon o poskytovani davek osobdm se zdravotnim

postizenim, § 34)

Ze ziskani pritkkazu osoby se zdravotnim postizenim ve vSech tfech typech, prameni
vyhody, kterych mtize ¢lovek s timto prikazem uzivat. Uvedu piiklad prukazu ZTP, to je:

»Vyhrazené¢ misto k sedéni ve vetfejnych dopravnich prostfedcich pro pravidelnou
hromadnou dopravu osob, s vyjimkou dopravnich prostiedkti, v nichz je misto k sedéni
vazéno na zakoupeni mistenky; pfednost pii osobnich projednavani své zaleZitost,
vyzaduje-li toto jednani del$i ¢ekani, za osobni projednani zaleZitosti se nepovazuje nakup
v obchodech ani obstaravani placenych sluzeb a vysetfeni ve zdravotnickych zafizenich;
dale bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistni vefejné hromadné dopravy osob
(tramvajemi, trolejbusy, autobusy, metrem); slevu 75% jizdného ve druhé vozové tridé

osobniho vlaku arychliku ve vnitrostatni piepravé a slevu 75% v pravidelnych
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vnitrostatnich spojich autobusové dopravy.” Vyhody prikazu TP aZTP/P jsou

dale uvedeny v zakong¢. (Zakon o davkach pro osoby se zdravotnim postizenim, § 36)

4.  Vyzkum, popis vyzkumu

4.1.  Vyzkumny problém

Cilem této bakalatrské prace je prozkoumat a pokusit se rozpoznat a zaznamenat
klicové socidlni dopady, které s sebou nese dit¢ s mentalnim postizenim, s Downovym
syndromem V nejbliz§i rodin€. Socialni dopady Downova syndromu na rodinu jsou
beze sporu obrovské. Chtéla bych se pokusit rozlustit socialni dopady jak na samotné dité-
chlapce, tak také na otce, matku, sourozence. Prostfednictvim rozhovora s pani ucitelkou
a asistentkou pedagozky specialni Skoly, do které chlapec dochazi, nahlédnout na socialni
fungovani rodiny v bézné interakci se spolenosti a zvladani narokt ze strany $koly.
Mym cilem je také zjistit hloubku téchto dopadii na fungovani v kazdodennim Zivoté Clenil
rodiny, co vSechno musi rodina pti planovani volného Casu, ale také pracovniho planu, vzit
V potaz a ohled vici ditéti s Downovym syndromem. Také ¢emu vSemu musi rodina celit
ze strany spole¢nosti, jak se vyrovnava snegativnimi reakcemi ze strany okoli
ajak jim ptredchazi. Cilem je také zjistit, jakych moznosti ze strany socialnich
sluZeb a systému socialniho zabezpeceni rodina majici dit€ s Downovym syndromem
vyuziva. Naopak pokud nevyuziva nabizené moznosti pomoci, zjistit z jakého divodu
apomoci jim rozsifit obzor o socialni sluzby a pomoci ze strany systému socialniho

zabezpecenti, které jsou pro danou konkrétni rodinu vhodné a Zivot usnadiujici.

Problematika mentalniho postizeni je pro mne Osobné velice zajimavou
a z mého tthlu pohledu spolecnosti zanedbdvanou, mnohdy inepodlozené negativne
pfijimanou. K rodiné, kterd je pfedmétem mého vyzkumu, jsem se dostala prostfednictvim
dlouhodobého kontaktu se zakladni Skolou specialni. Ackoliv jsem rodinu do té doby
neznala, byla velmi ochotna v poskytovani v§ech informaci, které jsem do této bakalaiské
prace potiebovala. Umoznila mi provedeni rozhovoru s matkou, jejimi détmi a na zakladé

svoleni matky také s tfidni ucitelkou a asistentkou pedagozky na zakladni Skole speciélni.

4.2.  Cil vyzkumu, vyzkumna otazka
Hlavnim cilem mé bakalaiské cile je zjistit, jak mentalni postizeni ditéte ovlivnilo
zivot rodiny, jaké byly kritické uzly a jak je v zivoté rodiny majici syna s Downovym
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syndromem ndpomocna socidlni prace z hlediska socidlnich sluzeb a systému socialniho
zabezpeceni. Vyzkumna otazka zni: Jaké jsou hlavni socidlni dopady na rodinu majici dité

s Downovym syndromem a jaké byly kliCové momenty v zivoté této rodiny?

4.3. Metodologie vyzkumu

V této casti mé Dbakalarské prace jsem vyuzila metodu kvalitativniho
vyzkumu. S ohledem na téma bakalaiské prace, které se zabyva socialnimi dopady
mentalniho postizeni, jsem se rozhodla pro kvalitativni piipadovou studii, ve které se
zabyvam jedincem s Downovym syndromem, jeho matkou, otcem, sourozenci

a jejich okolim.

4.3.1. Kvalitativni vyzkum
Podstatou kvalitativniho vyzkumu je ,nenumerické Setfeni a analyza socialni
reality. Na rozdil od kvantitativniho vyzkumu, k vytvéieni hypotéz a nové teorie vychdzi

az po vyzkumu samotném (Disman, 1993, s. 285).

Dle Miovského se v kvalitativnim vyzkumu snoubi pojmy jedineCnost
a neopakovatelnost. Pravé proto, Ze prostfednictvim kvalitativniho vyzkumu dochézi
ke zjistovani fenoménu, které jsou bud’ jedine¢né a neopakovatelné, nebo které mohou byt
lidmi vnimény jako rozdilné - v kvalité i riznych rovinach. DalSimi dalezitymi pojmy jsou
procesudlnost a dynamika, které zdtraznuji fakt, ze zkoumany jev vznikl, existuje a zanika.
Zajimavou charakteristikou je 1 reflexivita. Ta upozoriuje na to, Ze vyzkumnik se pfimo
¢i nepfimo angazuje v procesech, které jsou objektem jeho vyzkumu. Dochazi k interakci
mezi vyzkumnikem a zkoumanym jevem- navzajem se ovliviiuji (Miovsky, 2006, s. 17-

18).

Vramci kvalitativniho  vyzkumu vyzkumnik pfedem neurcuje hypotézy,
které by nasledn¢ ovéfoval prostiednictvim vyzkumu. Podstatou kvalitativniho vyzkumu je
pomérn¢ Siroky sbér dat, kdy zpocatku nejsou urCeny zadné proménné. Pouzivana
je metoda indukce. To znamena, ze vyzkum neni zalozeny na ptedchozi teorii, ktera je
jiz vypracovana, ale je sestavena teprve az po samotné realizaci projektu (sbéru dat).
Vyzkumnik patra po uréitych spojitostech, které vyplyvaji ze ziskanych dat (Svaiigek,
Sed’ova, 2007, s. 334).
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Pro volbu kvalitativniho vyzkumu je vhodné, hodla-li se vyzkumnik zabyvat
zivotnimi osudy lidi nebo jejich piibéht (Silverman, 2005, s. 13). To je také duvod,
pro€ jsem se rozhodla pro kvalitativni pfipadovou studii. Pro mne osobn¢ je atraktivnéjsi
pohled na lidsky zivot spiSe prostiednictvim rozhovoru, nez Ccisel, jak jej uchopuje

kvantitativni vyzkum.

4.3.2. Polostrukturované interview

Béhem realizace sbéru dat jsem pii rozhovorech s respondenty vyuzivala techniky
polostrukturovaného interview. Jde 0 jednu z nejpouzivangjSich technik pro sbér dat
vramci kvalitativnitho vyzkumu. Pro vSechny respondenty jsem si dopiedu pftipravila
okruhy otazek, které byly pro vSechny spole¢né — ptala jsem se na reakce okoli, fungovani
jedinci vrodiné i kazdodennim zivoté, zvladani problému, vyhled do budoucna.
Pro rozhovory s matkou jsem si piipravila navic okruh tykajici se minulosti — obdobi
téhotenstvi a po porodu. Prostfednictvim doplilujicich otdzek jsem se ptala ptredevsSim
nato, jak mentalni postizeni syna ovlivnilo a ovliviluje zivot rodiny. Pii realizaci
rozhovord jsem se snazila, abych se srespondenty dotkla vSech okruht otazek (vycet
viz vyse). Pred kazdym rozhovorem jsem si vytvofila tzv. jadro rozhovoru. Tj. minimalni

pocet otazek a okruhti pro rozhovor (Miovsky, 2006, s. 159).

Vyuzivala jsem technik aktivniho naslouchani, kdy jsem opakovala vyicené
a kladla doplnujici otazky. Pfi rozhovorech jsem si nechavala vysvétlovat, jak respondent
danou véc mysli. Ujistovala jsem se, ze feCenému rozumim  tak,
jak respondent svoji odpovéd’ mysli. Mé otazky sméfovaly na zjisténi situace rodiny,
reakci na narozeni ditéte s postizenim, ale také na socialni fungovani v kontextu rodiny

a okoli.

4.3.3. Ptipadova studie

Ptipadovou studii jsem si zvolila jako zakladni koncept mého vyzkumu. Diky tomu
jsem mohla nahlédnout na fungovani rodiny a socialni dopady mentalniho postiZeni
na konkrétni rodinu ve vétsich detailech. Také jsem piipadovou studii pouzila i diky tomu,
ze ackoliv ptipadova studie konkrétni rodiny je jedinecnd aneopakovatelna, lze
V ni nachazet urcité spolecné udalosti a tézkosti, kterym musi rodiny s mentalné
postizenym ditétem celit. Jde tedy v uritém slova smyslu o reprezentativni vzorek

socialnich dopadi mentéalniho postizeni na rodinu.
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V centru zajmu je u ptipadové studie samotny piipad. Pfipadem muize byt chapana
urcitd osoba, vice jedincl, komunita a podobné. Cilem piipadové studie je poskytnuti
komplexniho piehledu o ur¢itém piipadu. Prace na piipadové studii urcitého fenoménu
umoznuje vzit v potaz urcité jednotlivosti pfipadu, které ndm ovSem umoziuje poskytnuti

ptehledu o fungovani celku (Miovsky, 2006, s. 94).

V ramci ptipadové studie je stézejni, aby si vyzkumnik uvédomil, Ze zkoumany
objekt (Cloveék) je soucasti S$irSitho komplexu, at' jde o blizsi ¢i S$irSi rodinu,
spolupracovniky a jinych komunit v jeho okoli. Vzdy je svym okolim ovliviiovan stejné
tak, jako on ovliviiyje ho. Pro naslednou analyzu dat ziskanych béhem vyzkumu je potieba,
aby jich vyzkumnik nasbiral co nejvétsi mnozstvi, aby mohl nachdzet souvislosti.
Tradi¢nimi metodou vyuzivanou v piipadové studii je rozhovor, pfipadné studium

dokumentt (Svaficek, Sed'ova, 2007, s. 334).

4.3.4. Analyzovani dat v kontextu ptipadové studie

Pfed samotnou analyzou dat jsem veSkeré rozhovory s respondenty piepsala
do tzv. transkript, coz mi pfi samotném vyhodnocovani bylo velmi napomocné.
Ptfed vyhodnocovanim ziskanych dat jsem texty nékolikrat procetla, nasledné zvyraznila
pasaze, co ptfipadaji k tématu. Tim jsem vyclenila pasaze textu, které se nevztahovaly
K tématu. Zbyly text jsem rovnéz dal roz¢lenovala — metodou vytvareni trsi. Tato metoda
slouzi k tomu, abychom shromazdili a konceptualizovali uré¢ité podobné ¢i shodné vyroky
do skupin (Miovsky, 2006, s. 221). Prostfednictvim toho vznikaji tzv. trsy,

které jsem nasledné rozdélila do jednotlivych kategorii.

Timto zpisobem dochazelo ke vzniku obecnéjsich kategorii.
Poté jsem tyto vysledky vyhodnotila a zaznamenala do dvou kategorizaci vysledki-
dle casové chronologizace vyvoje dosavadniho Zivota ditéte s Downovym syndromem
a vyctu hlavnich socialnich dopadi, které ma Downiliv syndrom nejen na toto dite,
ale predevsim na jeho nejblizsi rodinu. Zvolila jsem metodu prostého vyctu,
kterou jsem doplnila o autentické vyroky respondentt. Cislovani a pojmenovani
jednotlivych kategorii vychazi v ¢asovém c¢lenéni dle vyvojovych etap ditéte, v druhém
pfipadé- vyctu hlavnich socidlnich problémt jde o ndhodné clenéni. Pojmenovéni
v tomto vyctu jsem se snazila volit tak, aby co nejvice reflektovalo dany socialni dopad.
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Pomoci dvoji kategorizace vysledki jsem se snazila odpovédét na svoji vyzkumnou
otazku, ktera zni: Jaké jsou hlavni socidlni dopady na rodinu majici dit¢ s Downovym

syndromem a jaké byly kli¢ové momenty Vv Zivoté této rodiny?

4.4.  Objekt vyzkumu

Jako objekt vyzkumu jsem si zvolila rodinu chlapce s Downovym syndromem.
Chlapec Zden¢k ma 12 let, navstévuje Sestou tiidu zakladni skoly specialni, z hlediska
inteligence se nachézi v stupni sttedniho mentalniho postizeni. Konkrétné jsem se zabyvala
socialnimi dopady na tuto rodinu. Rozhovory byly realizovany s matkou, sestrou ditéte
s Downovym syndromem a jeho bratrem. Dale také s tfidni ucitelkou chlapce s Downovym
syndromem a asistentkou pedagozky chlapce. Rozhovor s otcem chlapce nebyl mozny,
jelikoz je velmi pracovné vytizen. Ma na starosti financni zajisténi celé rodiny.
Také jsem se pokusila o vedeni rozhovoru se samotnym chlapcem, ale na otazky
neodpovidal, ac¢koliv jsem se snazila o ptizptusobeni jeho véku a schopnostem- naptiklad
kladeni otdzek prostfednictvim obrazkd v détském cCasopise. V praci neuvadim skute¢na
jména osob, které¢ se v ni vyskytuji. Jednam tak z diivodu intimnosti tématu a ochrany

soukromi respondenti.

Chlapec se m¢l narodit jako zdravé miminko, matka (v dobé téhotenstvi 27 let)
Vv pritbéhu téhotenstvi nebyla poslana na vysetfeni — odbér plodové vody, ktera by odhalila
pfitomnost Downova syndromu. Dle Svarcové (2001, s. 121) je rizikovym vékem

pro vznik Downova syndromu vék zeny vice nez 35 let.

Na podrobné;jsi Iekarské vySetfeni matka posldna nebyla i1 presto, ze 1ékaii ji sdélili,
ze riziko Downova syndromu u chlapce je zvysené (1: 430). Chlapci je dnes 12 let,
do matefské Skoly nastoupil ve véku ctyt let. Do skoly zakladni specialni nastoupil
s ro¢nim odkladem- v sedmi letech. Rodina chlapce zije na vesnici, do $koly maminka
chlapce dovazi v letnich mésicich automobilem, v zimnich jezdi spolecné autobusem.
Matka je nezaméstnand, jelikoz kazdé¢ dopoledne v pracovnich dnech stravi ve mésté,
kde je chlapcova skola, ¢ekanim na to, az chlapci skon¢i vyucovani. Prace na casteCny
uvazek se ji sehnat nepodatila. Otec pracuje v zemédé€lstvi. Sourozence ma chlapec dva —

sestru Denisu starsi o 4 roky, bratra Ondieje mladsiho pouze o 1 rok.
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Rodina Zije v malé obci na Vysocing, do $koly chlapce matka dovazi do cca 14 km
vzdaleného mésta, kde také travi celé dopoledne — riizné po piibuznych &i znamych. Ziji
ve velkém domé, kde s nimi spolecné bydli jesté babicka a dédecek- tchyné a tchan
Zdenkovy matky. Svoji obytnou ¢ast si postupné rekonstruuji, matka se aktivné zapojuje

do praci — napiiklad sama vymalovala vS§echny mistnosti jejich obytné ¢asti.

5. Vysledky vyzkumu

V této kapitole empirické ¢asti mé prace se budu zabyvat konkrétni ptipadovou
studii rodiny chlapce s Downovym syndromem. StéZejni je pro mne zmonitorovani rodinné
sit¢ vztahti, fungovani rodiny, ale pfedevSim socidlni dopady mentalniho postizeni-
Downova syndromu. Obsahem této kapitoly bude ¢lenéni vysledkii vyzkumu do dvou
kategorii — prvni se bude zabyvat Clenénim dle casového vyvoje Zdeiika. Zachytim
tedy obdobi pfed narozenim, po narozeni, nastup do mateiské $koly a pozdé&ji do skoly
zakladni specidlni — ¢imz se dostanu az do soucasné¢ho vyvoje chlapce. V druhém c¢lenéni
se na rodinu podivam nahledem socidlnich dopadi, které se mi podafilo vydefinovat
prostfednictvim rozhovort s jejimi €leny, tfidni ucitelkou a asistentkou pedagozky Zdenka.
Rozc¢lenim tuto Cast na reakce spolecnosti, Zdentkovo fungovani ve Skole, planovani
budoucnosti rodiny a omezeni, které v dusledku mentalniho postizeni Zdetika rodina

pocituje.
5.1.  Clenéni dle ¢asového vyvoje ditdte

5.1.1. Obdobi pied porodem a té&sné po porodu

V obdobi téhotenstvi se Zdenikem matka prozivala silné, opakované zvraceni,
v disledku toho dochazelo k ubytkiim na vaze. VSe dospélo do takového stadia, kdy matce
hrozila hospitalizace v nemocnici. Jak matka sama uvadi: ,,Ze zdravotnich mejch ditvodii
to bylo strasny, protoze jsem méla problémy. No zvracela jsem cely téehotenstvi. Hrozilo mi,
ze kvili tomu, Ze zvracim, budu muset do nemocnice. Jenomze pak jsem pribrala kilo,
tak uz nds nikam neposlali.** Po celou dobu téhotenstvi matce také vychazelo zvySené
na riziko na Downliv syndrom, jak matka tika: ,,Na Downuv syndrom nam vychdzelo riziko
1:430, jenomze my jsme tam méli napsany bud’ anebo. Ze uz to bylo to hranicni, posilali
nas na ultrazvuky, ale nikdy nic nepoznali. A naplodovou vodu nds vitbec neposlali.
Nebo nikdy ndam doktorka nerekla, Ze jsme méli absolvovat plodovou vodu.“  To,

7e neabsolvovala vySetfeni plodové vody, je dle matky jednozna¢né pochybeni 1ékarky:
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»Vsude nas posilala dlouho. Takze nakonec i do specializovany nemocnice na velkej

ultrazvuk nas poslala dlouho a tam nam rekli, ze by jsme to stejné museli donosit.*

To, ze ¢ekaji dit€ s Downovym syndromem, rodice celou dobu té¢hotenstvi neveédeli.
To je z hlediska matky stézejni, pokud by se rodic¢e dozvédéli o Downové syndromu syna
jiz v téhotenstvi, matka by podstoupila interrupci: ,,Kdybych védéla, Ze bude mit Zdenék
Downitv syndrom, nebyl by. Nenarodil by se, to vim urcite. Ale nam rikali furt, Ze je jenom

zvySeny riziko. Kdyz zvyseny riziko, tak s tim nic nenadélame.*

V rodiné matky i manzela se Downtiv syndrom neobjevil, alesponn ne v obdobi,
do kterého spadaji nejstarsi rodinné vzpominky: ,,Ne, v rodiné se to nikdy neobjevilo.
Prosté to mdame jako cistou nahodu. To, co mame my, to neni geneticka vada. Prosté
jsem mohla byt nachlazenda, miize to byt z toho. Miize to byt cokoliv. A jeste jsme viastné

nemeéli vek, bylo mi 27.“

Porod 1ékafi oznacili za pfedCasny, maminka s tim ovSem nesouhlasi: ,,Predcasné
se nenarodil. Jesté jsem se hadala, Ze ctyr kilovy décko nemiize bejt predcasné narozeny.
Mel 4100 g.“ Po porodu mél Zdenck Sest prsti na pravé ruce, lékari ji sdélili,
ze ,tovypada na genetiku“. Toje moment, kdy si rodicka uvédomila, ze je
néco V neporadku. Sesty prst mu byl pozdéji odoperovan. Po té ji 1ékaii sdélili, ze syn ma
tézZkou novorozeneckou Zloutenku. Bylo potfeba nechat Zdenka ptevézt do Brna
do nemocnice. Tam stravil celych Sest tydnt, bez rodi¢i. Matka popisuje: ,,Nemohla jsem
tam s nim byt, to by se muselo sehnat ubytovani. V ty nemocnici podle vseho nebylo misto,
ze tam bylo hodné miminek. Jenom jsme volali, jestli ndam ho uz pusti.” To, ze se synem
nemize byt, nesla psychicky Spatné. NejpalCivéji popisuje to, Ze nemaji z porodnice zadné

fotografie, az po Sesti nedélich, co se maly Zdenék kone¢né dostal domd.

To, ze ma Zdenék Downliv syndrom, se maminka dozvédéla nevhodnym chovanim
sestry v nemocnici: ,,Prilitla na pokoj takovd protivnd sestricka a povidala:
.,V sedmadvaceti a Downiiv syndrom? “ To mné docvaklo. Takhle se t0 dozvédet byl docela
Sok. Ona si myslela, Ze mné to uz rekli, jenomze on nam ani jeden doktor nerekl nic. Vedeli
to vsichni a nikdo prosté nic nerek’.** Jeji reakce byla nasledovna: ,,Ja jsem na riu koukala,

ona se zarazila a zapovidala to. A ja uz jsem védéla, Ze se néco déje. No, a kdyz uz jsme
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ho pak videli, tak jsem rekla chlapovi: ,, Hele, mame Downitv syndrom.* A on mné povida:
Jak mame Dowmiv syndrom?* Ja: ,,Tak se na ného podivej!” Naném to, kdyz byl

malinkej, bylo videt vic nez ted. Hlavné ty ocicka..ty oci.”

Jak na Downilv syndrom syna reagoval manzel, manzelka nevi. Nikdy nedostala
odvahu se ho zeptat. Nicméné: ,,Manzel to vzal tak, Ze do toho skocil rovnejma nohama
a neptal se. Prosté to vzal tak, Ze je to Zdenék a je to. Drzel se, za to ja jsem rvala furt.”
Nejveétsi oporou ji byla tedy psychickd podpora manzela, jejich sester, ale také prarodict
z matciny i otcovy strany: ,,Tenkrat, kdyz jsme si ho privezli dom, tak prijeli vsichni a celd

rodina drzela, no. Délali, co mohli, aby nas podporili.

Kdyz si pro Zderika jeli po Sesti tydnech do nemocnice, mistni 1€karka jim dala list
se seznamem nemoci, které Zdenék bude mit, jak matka popisuje: ,, Doktorka nam dala
velikanskej papir s tim, jaky bude mit nemoci. A ja jsem na to koukala a Fikala jsem si,
jak to mize vedet? Jak muze rict o ditéti, kterymu je Sest nedél, Ze bude mit takovou
a takovou nemoc? A ja rikam, Ze to zacnu resit, az to prosté prijde. Nas t0 hodné vydesilo.
Ja jsem rekla, Ze to nechcu slyset a ten papir, abych pravdu rekla, jsem jesté necetla celej.
Vzdycky jenom kousek a dadl jsem se nedostala. A zatim vétsina z toho, co jsem Cetla,

I3

nebyla pravda.

S manZelem se ovSem neshodli na tom, jestli informaci o postiZzeni Zdenka sdélit
okoli- pfedev§im lidem ze sousedstvi a zndmym a na otazku, jak reagovalo okoli, fekla:
,NO, to jsme se teda s manzelem pohddali! Protoze on t0 nechtél nikomu rict a ja jsem mu
rekla, Ze to teda ne, Ze to rekneme vSem a narovinu! Asi se stydel, nebo se bal. Spis se bdl,
on se nestydel. Bal se reakce toho okoli. Ale ja jsem mu rekla, Ze S tim nebudeme délat
tajnosti. Protoze pak by byly blby feci. Byly by zly feci atojsem nechtéla. Sli jsme
S tim na svétlo hned. Kdyz se ptali, tak jsem ji rekla, Ze jo, Ze ho mame doma, ale Ze je
to Spatny. Proste, Ze nam vySel Downitv syndrom. A neresSila jsem to. To je dle
jejiho nazoru to nejlepsi, co mohli udélat. Jak tika respondentka: ,,Meéla jsem pravdu.

Prosté se to vsem reklo a nikdo uz se na nic neptal .*

5.1.2. Obdobi batolete, pfedskolni a skolni veék
V druhém roce zivota Zdetika, rodice zacali vyfizovat prispévek na péci.
O moznosti pfispévku na péci se rodina dozvédéla prostfednictvim détského Iékate
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a babicky Zdenka: ,,Détskej doktor nam rekl kde co. A pak jsme zkouSeli Zadat o tu péci
(pozn. prispévek na péci). To nam nevyslo, protoze jsme nemeéli psychologii (pozn. matka
ma na mysli psychologicky posudek). TakzZe jsme za rok zZddali znova ato uz nam pak
vyslo, protoze uz jsme méli i tu psychologii. Néco jsem se dozvedeéla iod mamky.
No, zZensky klepy, takhle bych to Fekla. Nejsu v tom tak zbehla, jsou zensky, co si umi vyridit
kde co.

Prispévek na péci byl Zdeiikovi uznany ve tfetim stupni, dle matky na Ctvrty stupeini
mit narok nebude: ,,Ctyika uz ndm nikdy nevyjde, protoze chodi. Rekli, Ze kdyz chodi,

tak nemdme narok. I kdyz je ¢lovek rdad, Ze to chodi.*

Do matefské Skoly nastoupil Zdené€k do malé obce. V mateiské Skole mél
asistentku pedagozky: ,,dsistentka se vénovala primo jen jemu. Pomdhala mu rozvijet
ty jeho dovednosti a hlavné ho hlidala. Protoze jak nezamknuli dvere, tak jim utikal. Zjistil,
Ze jsou otevieny a hned pryc. Vidycky jim vybehl na chodbu.“ Asistentka pedagozky
V matetské Skole méla ulohu i pfi navstéve rané péce. Délala matce se Zdenkem doprovod.
Nicméné o Cinnosti rané péce se matka dozvédéla az v pomérné vysokém veku ditéte-
okolo 5-6 let (ptesny ve€k si matka nepamatuje). V rané péci ji bylo sdéleno, ze je Zdenck
velmi Sikovny, Ze jiZ nenosi pleny, a Ze ostatni déti jsou na tom mnohem hiife nez Zden¢k.
Toto sdéleni bylo pro matku povzbuzujici: ,,Ta pochvala znamenala, Ze jsme dokdzali
aspoit néco. Ze tieba z toho clovéka aspoi néco bude. Ze z toho clovicka piece jen néco
vyroste. Protoze uz jenom ty pliny, Ze Skoncil ve trech letech s plinama, to bylo strasné

dilezity.

Po absolvovani matetské Skoly ptiSla otazka volby vhodné Skoly zakladni. Nejprve
rodi¢e uvaZovali o umisténi Zdetika do b&zné zékladni Skoly, kterd je nejblize bydlisti
rodiny. Ale po domluvé s vedenim Skoly dospé€li k ndzoru, ze nemaji vhodné podminky
a vyucujici pedagogy pro vzdélavani ditéte s Downovym syndromem. Nutno podotknout,
ze Zdenék mél jeden rok odklad povinné skolni dochazky. Tim se tedy rodina dostala
do situace, kdy by mél Zdenék chodit do jedné tfidy se svym o rok mladSim bratrem

Ondfejem. Rodice se také domnivali, Ze by to ,,nedélalo dobrotu®.
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Vybér zakladni Skoly se do znacné miry snazila ovlivnit psychologicko-
pedagogickd poradna, kterd upiednostiiovala zakladni Skolu specidlni, kterd je
vSak od mista bydlist¢ rodiny vzdalena témét 30 km. To je z hlediska dopravy naro¢né,
obzvlast pokud by meéla maminka se synem jezdit v zimnich mésicich
autobusem: ,,Kdyz by jsme chtéli dojizdet tam, museli by jsme trikrat presedat.
Ato jsem konstatovala, ze teda to teda ne.“ Nakonec padla volba na Skolu, ktera je
vzdalena necelych 14 km a pii jizdé autobusem nemusi nikde ptresedat. Psychologicko-
pedagogicka poradna vSak nadale rodicim doporucovala to, aby Zden¢k navstévoval jimi
navrhovanou skolu. Matka tedy pievzala iniciativu: ,,My jsme prosté vedeli, jakou Skolu
chceme. Kdyby nds v ni nenahldsili, tak bych se nahlasila sama. Ja myslim, Ze by mi nékdo

poradil. Takze tenkrat v ty druhy Skole byli docela nastvany, ale my jsme si stali za svym.*

Z poc¢atku mél maly Zdenék ve Skole problémy s tim, ze Casto utikal ze tridy.
Asistentka pedagozky popisuje: ,,Ze zacdatku byly trosku problémy s vymezenim prostoru.
Asi byl ve skolce zvyklej na dve tridy dohromady, Ze si mohl pobihat. Jenze tady uz je
ve Skole. Ze zacatku jsme museli zamykat tridu, protozZe jsme mu museli ten prostor néjak
ohranicit, vymezit. Aby veédel, ze ted’ bude tady a potom, az je prestavka, tak si mizZe jit
treba do druzinky hrat.” Nyni jiz problémy s vymezenim prostoru nejsou. Na fungovani
Zdenika ve Skole nahlizi tfidni ucitelka pozitivné: ,,Co se tyce ukolu, potrebuje pomoc.
Samostatné dokdze pracovat, kdyz je motivovany a pokud md ucivo dobre procvicené.
Co se tyce chovani ke spoluzdkiim, je velmi kamaradsky. Rekla bych, Ze je velmi srdecny.
Shoduje se to s nazorem matky, i asistentky pedagozky — motivace a jiz znamé ucivo je

pro n¢j alfou a omegou.

Co se tyce kamaradskych vztahl, je Zden€k spiSe samotarsky, ke svym hram
nikoho nepotiebuje. Jeho nejoblibenéjsi hrackou je stavebnice. Ve Skole v soucasné dobe
zadny blizsi kamaradsky vztah nema4, jak tvrdi tfidni ucitelka: ,, VyloZzené blizkou osobu,
kterou by mél rad, tady nema. Ale nevim, jestli by mu to neprospélo. On si prosté hraje
sam. On se dokaze tak uzZasnym zpiisobem zabavit.” Asistentka pedagozky, kterd se
Zdenkovi vénuje od pocatku Skolni dochdzky (u tfidni ucitelky jsou to 2 roky), ma trochu
odliSny nézor: ,, Pred dvouma rukama tady mél holcicku, bohuzel se odstéhovala. Navazali
takovej blizsi vztah. A do ted mu vlastné pise dopisy. Hrozné pékné k sobé prilnuli. Nerekla

bych, ze tady ma primo néjaky blizsi kamaradsky vztah, ale chodi tady vedle za holcickou,
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Downickou. Asi ti Downici k sobé proste maji bliz. On ju hladi, nosi ji veci, pomdhd ji,
oblika ju. Ale myslim si, Ze se nesveruji, oni maji problémy se slovni zasobou. V tom jsou
omezeny.“ Jinak ale Zdenka hodnoti jak tfidni ucitelka, tak asistentka pedagozky

jako kamaradského, velmi srde¢ného a kontaktniho.

Pomoci ze strany socialni prace — socialnich sluzeb, rodina V soucasnosti
nevyuziva. Jde pfedevSim o sluzby denniho stacionaie ve mésté, kam chodi Zdenck
do Skoly (nabidka socialnich sluzeb pro mentalné postizené je v oblasti bydlist¢ rodiny
omezena, nebo hoch nespada do vékové kategorie). Maminka to zddvodiuje takto:
sUvazovala jsem nad tim dennim staciondarem, ale jestli to bude pak povinny, jak to furt
vymyslej..nebo jednu dobu to takhle Slo. A kdybych ho tam davala, tak ho tam stejné budu
muset vozit. “ Vysvétlila jsem mamince, Ze existuje moznost, Ze by stacionai Zdenka domu
privazel svym vlastnim automobilem, na to mi odpovédéla: ,, 4 musela bych to zaplatit, ze?
Jako kdyby pro ného jezdili, tak treba dvakrat v tydnu ano. Jenomze ja jsem rdda, ze odsud
vypadnu a jedu dom. Ted jsem tady cely dopoledne, takze pro mé je to takovy jednodussi.
A ze by Zdenék vyhledaval spolecnost? To se neda rict. Ja jsem si Fikala, zZe spis az by byl
vetsi. On by treba ted viitbec nemusel chodit do skoly, je strasné rad a spokojenej doma.

3

On nevyhledava spolecnost. Ze by musel mezi lidi vylozené, tak to ne. "

RovnéZ ve mésté Zdenkovy Skoly existuje spolek, ktery sdruzuje rodiny, které maji
déti s riznymi druhy postizeni. Dle asistentky pedagozky je do néj néjakym zpisobem
zapojena vétSina rodin, které maji své dit€ v této zdkladni Skole. Rodina Zdeiika se
nezapojila. Ttidni ulitelka si mysli: ,,Miij osobni nazor je ten, Ze na to odpoledne rodice
nemaji cas. Vezméte si, Ze maminka tady ztrati cely dopoledne a pak to musi odpoledne
dohnat.” Se stejnym nazorem se ztotoziuje i asistentka pedagozky: ,,Myslim si, Ze je
to z duvodu casového zaneprazdneéni. Maminka tady stravila pil dne. Ale kdyby byli
tady ve méste, bylo by to o nécem jinym. Urcité by se zapojili.*

Dale také rodina vyuziva davek pro osoby se zdravotnim postizenim a pfispévku
na péci — ve tietim stupni. Z davek pro osoby se zdravotnim postizenim jde o piispévek
na mobilitu, pfispévek na zvlastni pomicku — na motorové vozidlo a vyhody prikazu
osoby se zdravotnim postizenim- zvlast' télesné postizeny- ZTP. Co na systému pomoci

pro mentaln¢ postizené ¢i pro rodiny téchto osob, matka Kritizuje pfiliSnou byrokracii:
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., Papirovani mi vadi, ta byrokracie. To by se mohlo trochu zménit. Protoze ted se zada
0 ZTP, vypisete jeden papir a prijde vam vyrozumeni a musite jit vypsat dalsi dva
papiry, aby vam to vitbec vydali. Zbytecny papirovani. Furt se nas vsichni doktori ptaji,
pro¢ nas k nim porad posilaji, kdyz ten jeho stav se nemeéni. A jajim Fikam, Ze proto,
Ze musim mit novy razitko.” Co se tyCe vyse prispévki, rodina je spokojena, matka tika,

ze vzdy zatim s penézi vysli.

5.1.3. Vyhledy do budoucna

Co se ty¢e budoucnosti, matka pfipravuje svého syna Ondieje a dceru Denisu na to,
ze jeden znich se bude muset o Zdenka pozd¢ji postarat. Pocitd stim, Ze jeden
z nichv dom¢ zistane spolecné se Zdenkem. V soucasné dobé, jak jsem se dozvédéla
od Denisy, to vypada spiSe na Ondfteje: ,, Ondra by tady (pozn. v domé rodicii) chtél ziistat,
tak tady ziistane. Ja bych chtéla pracovat v ZOO, jenze nejblizsi je odsud 60 kilometru,
tak se budu muset odstéhovat. Ted mi to pripada zvlastni. Ale potom to bude asi jiny,
za takovy ctyri roky. Nevim, jak se to jeste zmeni.“ Také to, ze s nim bude muset jeden
ze sourozenct v budoucnu zustat, pro Denisu znamena v soucasnosti predevSim dohled

nad Zdenkem.

Bratr Ondiej Zdenikovu budoucnost vidi predev§im v omezenich: ,, Nemyslim si,
Ze pujde na stredni Skolu, kdyz mu bude osmnact, az skonci zakladku. Ani si nemyslim,
Ze bude nékdy pracovat.” Ve vyhledu na Zdenikovu budoucnost Ondfej vyjadiil obavu,
ze se boji, aby se Zdenkovi néco nestalo: ,,Jd se bojim, zZe se Zdenkovi néco stane... néco
zlyho. Ze tieba spadne a néco se mu stane. Snad se nikdy nezhorsi... doufim, Ze bude fajn
jako vidy.* Sestra se domniva, Ze by na stfedni Skolu ¢i ucilisté jit mél, ,,pokud by
to zvladnul®. Ttidni ucitelka se domniva, Ze by ho do Skoly nikdo nevozil (jde o Skolu,
ktera je ve stejném meste, jako tehdejsi zakladni skola specialni, kam dle pedagogicko-
psychologicko poradny mél Zden¢€k nastoupit), proto si mysli, Ze ve vzdélavani pokracovat
nebude. Maminka se také domniva, ze na stfedni Skolu, ucilist€¢ pokracovat nebude: ,,Ja si
myslim, Ze kdyz neumi cist a neumi pordadné ani psat, tak asi ne. Ja si myslim,
Ze ty specializovany ucilisté jsou pro deti, co jsou na tom lip. Nevim, co z ného bude,
kdyz se jen diva na pohadky, k nicemu ho to nevede. Nezvladame ani cist, neslozi ani ty dve
pismenka dohromady, natoz slovo. To jsSme konstatovali, Ze je to Spatny. Takto asi

nepujde, ze na to mentalné asi nebude mit. *
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Puberta u Zdenka jesté nenastala. Matka, az puberta ptijde ma v zaloze svoji knihu,
ktera se tyka Downova syndromu. O této problematice tika: ,, Zatim dobry. Musim Fict,
Ze zatim dobry. Mam kniZku o Downové syndromu, to mi tenkrat sehnali ze Skolky.
Takze mam o tom celou knizku. Takze kdyz néco, tak listuju. Obcas se musim podivat,

¢

protoze to tam je dobre popsany. Ten mladsi je na tom s pubertou hur, ten uz to ma ted.

Do budoucna se matka pfipravuje 1 na to, ze by si Zden€k jednoho dne nasel
partnerku, predpoklada, ze by to byla Zena rovnéz s Downovym syndromem, dodava:
., Tady v okoli viastné zZadna neni. Jenom ta holcicka ze Skoly. A nikdo jinej tady neni.

3

Ale jak Fikam, tohle se musi resit, az to prijde.
5.2.  Clenéni dle vydefinovanych stézejnich socialnich dopadi

5.2.1. Reakce okoli na Zdenka

Dle zjisténych informaci se nazor na reakce lidi na Zdeiika zna¢né lisi v zavislosti
na tom, s kym jsem rozhovor na toto téma vedla. Dle matky lidé reaguji na Zdenka dobfe,
predevsim lidé z vesnice, kde bydli. To je podle matky zplisobeno tim, Ze si po porodu
obhgjila pfed manzelem to, Ze zpravu o Zdeinlkkové diagndze vSem feknou: ,, Manzel mél
strach to Fict narovinu vSem po dédine. A ja jsem rikala, Ze t0 nebudeme tajit, prosté se
to Fekne najednou. A nebudou zadny kecy. A meéla jsem pravdu, byl klid. Prosté se
narovinu reklo, Ze jo, zZe je postizenej, Zze ma Downitv syndrom. A nikdo se pak uz neptal. **
OvsSem co se tyka cizich, neznamych lidi, reaguji pry rizné. Ptikladem muze byt situace,
kdy rodina nakupuje v supermarketu: ,, Prodavacky se usmivaj. My vidycky, kdyz jdeme
k pokladné, tak dostaneme néjaky balicky, co davaji k ndkupu, navic. TakzZe jako v pohodé.
Protoze ony jsou zvykly, Zetam chodi vic takovyhle décek. Ale zdkaznici se otaci.
Kdyz treba slysi, Ze Spatné mluvi, tak se otocej. JenomzZe na ném Downuv syndrom neni
videt. Jak ma ty brejle, tak to md schovany za téma brejlema. On ma jenom ty ocicka.
P#i negativnich reakcich maminka uz nereaguje: , Clovek se to za ty roky uz naucil
ignorovat. Protoze ja jsem se nikdy netajila tim, Ze mdam postizenyho syna, tak mi to znacné

ulehcilo situaci.

Zajimavy je nahled mladsiho syna Ondfeje. Ten ve skole musi Celit nepfijemnym
narazkdm kvili tomu, ze jeho bratr ma Downiiv syndrom. Popisuje: ,, Okolni lidi se

Mu posmivaj. ProtoZe oni vi, Ze miij brdacha je postiZenej, tak se mu posmivaj prese mé.
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A Fesim to tim, ze jim veétSinou dam pésti a uz vic ne. A nékdy jsem na né vulgarni.*
To, ze je Ondiej fyzicky atakuje, ma obcas za nasledek to, ze se na n¢j spoluzaci domluvi
asnazi se jej fyzicky atakovat tieba i v piesile osmi chlapci. Sestra nic takového
nezazila a nezaziva, tvrdi, ze vSichni Zdeiika pfijimaji bez problému. Matka také poukézala

na to, ze se setkala s tim, ze Downtiv syndrom jejiho syna lidé nazvali ,,mongolismem®.

5.2.2. Denni rezim

Denni rezim Zdeiika musi mit pfesny harmonogram, podle kterého se fidi. Denné
vstava v pul Sesté, nerozliSuje, Ze o vikendu nemusi do Skoly. Proto se vzbudi a odejde
Kk rodi¢im do loznice, kde snimi je$té¢ né&jakou chvili spi. Co se tyce konce vyuky
ve skole, také musi trvat presné tolik vyucovacich hodin, kolik v dany den ma mit: ,, Ma
svuj rad. V pondeéli jsem si rikala, Ze bych si ho vzala o hodinu driv, protoze jsem méla
strach, abychom kviili pocasi dojeli dom. A kdybychom tady méli zistat viset v tu jednu
hodinu, a nejel by nam autobus, tak by Zdenek brecel. Co bych snim délala?
Ja bych nevedéla, co s nim. On je prosté na sviij harmonogram a vi, Ze v tu jednu hodinu
jezdi babicka autobusem z prace, takze on na nu, kdyz neusne, cekda. On musi mit takovy

‘

to svoje.

Pokud dojde k naruseni denniho fadu, Zden¢k reaguje negativné, platem. Jednou se
stalo, Ze matce a Zdenikovi nejel autobus. Zden€k brecel: ,, Uz védel, Ze autobus nepojede
dlouho, tak uz byl nervézni a zacal plakat. Musime dodriovat harmonogram. Rikala jsem
mu, at nebreci, Ze ten autobus pojede. Vétsinou se zklidni, kdyZ ne, tak do ného musim

hucet tak dlouho az prestane.

5.2.3. Planovani

Maminka popisuje, Ze co se tyc¢e planovani cehokoliv, vétSinou neplanuji.
Postupem casu totiz zjistili, Ze to, co si naplanuji, vétSinou nevyjde: ,,Jd neplanuju. Ja jsem
tenkrat prohlasila, Ze nebudu nic planovat. ProtoZze vidycky, kdyz jsme zacali néco
planovat, tak jsme to nikdy nedotahli do konce. TakzZe kdyz se néco zacalo planovat,
tak treba jenom tyden predtim, protoze kdyz jsme chtéli jet na vylet nebo nékam,
tak nam vzdycky jeden z klukit omarodil. Jako kdyby citili, Zze mame nékam jet. Kdyz se
néco naskytne, tak se udéla akce hned. Vse se musi pfizpisobovat Zdeiikovi. Matka také
podotyka, Zze na dovolené nebyli, co se s manzelem vzali. ,, Narodila se Denisa, manzel

dela od nevidim do nevidim, je pordd prycé. Pak se narodil jeden Kluk, druhej kluk
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ato uz vithec neslo se dvouma miminkama nékde jezdit. Pak se zjistili, Ze Zdenek
nikde nevydrzi v cizim prostredi. Protoze on kdyz je vcizim prostredi, tak je,

jak kdyz do néj streli.

5.2.4. Fungovani manzelstvi

V manzelstvi maji otec a matka jasné rozdélené role. To znamend, Ze otec pracuje
denn¢ mimo vikendu do pil ctvrté odpoledne od casného rana. Matka musi zabezpecit
vSechny domadci prace, postarat se o déti, psat s nimi ukoly a obstarat zvirata, ktera maji.
Mladsi syn tika: ,, S nami se uci mamka. Tatka ne, ten je do pul ctvrté v praci. Ale vétsinou
si pri psani ukolii pomdhdm i sam. Mamka mi to zkontroluje a treba mi diktuje, kdyz mam

néco psat. “

Narozeni ditéte s Downovym syndromem matka nevnima jako zatéz: ,, Hodné
mi pomohlo, Ze to vzal bez problémii, vzal to tak, Ze to je nas syn, i kdyz je postizenej.
Kdyz to vezme partner bez problému, tak to snad Zddnd zadtéz ani neni. Ale vim,
Ze natom zkrachovalo hodné manzelstvi...” Také ji nejvice uklidnilo to, Ze ten druh
Downova syndromu, ktery Zdenék mé, neni déle pfenositelny v genech, nemusi se
tedy obavat, ze je zvySena pravdépodobnost, ze se jejim détem narodi dit¢ s Downovym

syndromem.

5.2.5. Nezaméstnana matka

To, Ze matka v soucasné dobé nepracuje, ale vénuje svoje pracovni ambice tomu,
aby mohl byt Zdenck vzdélavany, se ve vypovedich respondentl jevilo snad jako nejvétsi
socialni dopad. Asistentka pedagozky tekla: ,, Maminka musi rano dojet a tady nékde travit
dopoledne. Coz je teda taky problém, to je obrovskej socialni dopad na tu rodinu.
Protoze zase jsou to penize, ktery by veénovala nazpdtek, ale ona chce, aby se ucil.
Maminku vidime jako obétavyho clovéka, protoze vlastné pul dne venuje tomu, aby to dite

tady mohlo byt vzdélavany."

Matéina nezamé&stnanost ma za nasledek nizsi pfijem penéz. To vede K vétsi
finanni nejistoté, matka ovSem fik4, Ze vzdy zatim spenézi vySli. K matéiné
nezaméstnanosti lidé obcas pristupuji zavistivé: ,, Zdvidi mi, Ze jsem doma. Ze nemusim
chodit do prdce a oni vSichni musi chodit do prace. No jo, jenomZe oni nevi, co to je.

Oni rFeknou, oni ho vidi, Ze je hodnej vsechno, ale oni nevi, jak se chovd doma, jak se chovd
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Jjinde. Ona samotnd svoji nezaméstnanost vnima jako problematickou v moment¢, kdy je
se Zdenkem doma kvili jeho nemoci: ,,Kdyz jsme neMocni a jsme dlouho doma,
tak ta ponorkova nemoc se teda vyskytne, Ze uz musim mezi lidi. Uz si potrebuju promluvit
S nekym jinym nez s détmi a manzelem. Uz se pak tésim, ze ho dam do skoly a jdu jinam.
Trosku se odreagovat z té domdcnosti. “ Prace ji pry nechybi: ,, NO ja si doma prdacu najdu.

‘

A kdyz se potrebuju odreagovat, tak si hraju s koralkama.

6. Diskuze

Zavérem empirické casti bych rada prostfednictvim diskuze shrnula vysledky
vyzkumu. Cely vyzkum jsem se snazila zrealizovat a nésledn¢ zaznamenat tak,
abych zodpovédéla svoji vyzkumnou otazku, ktera znéla: Jaké jsou hlavni socialni dopady
na rodinu majici dit¢ s Downovym syndromem a jaké byly kli¢ové momenty v Zivoté
této rodiny? Prostfednictvim ¢lenéni vysledkll vyzkumu na ¢asovou rovinu a uspotadani
nejdulezitéjSich socialnich dopada, které se mi podarilo vydefinovat, jsem dle mého nazoru
zodpovédéla tuto vyzkumnou otdzku. Kli€ovymi momenty v Zivoté rodiny majici syna
s Downovym syndromem bylo samotné zjisténi diagnézy syna. Pokud by 0 Downové
syndromu plodu védé€la jiz v téhotenstvi, podstoupila by interrupci. Dal§im zlomovym
bodem bylo rozhodnuti, Ze informace o zdravotnim stavu syna rodi¢e feknou
vSem a pravdiveé, jelikoz otec chtél tuto zpravu pied okolim tajit. To, ze matka stila
za svym nazorem, tedy tim, Ze vSem feknou pravdu a tim pfedejdou dohadiim a pomluvam,
se nakonec ukazalo jako spravné rozhodnuti — okoli tuto zpravu piijalo s klidem a rodina

se tak vyhnula dohadtim a pomluvam.

Tretim kliCovym momentem bylo nalezeni vhodné zakladni Skoly pro chlapce.
Volba padla na zakladni Skolu specialni, ktera chlapci poskytuje individudlni pfistup a ma
zkuSenosti se vzdélavanim déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami. OvSem tato Skola
je od mista bydlisté rodiny vzdalena necelych 14 km. Chlapec neni schopen samostatného
cestovani béZznymi dopravnimi prostiedky. Matka se proto rozhodla, Ze chlapce do Skoly
V letnich mésicich bude dovazet automobilem a Vv zimnich mésicich s nim bude jezdit
autobusem. Z divodu usetieni financi matka pobyva po dobu vyuky ve mésté Skoly —
nepracuje. Ttidni ucitelka s asistentkou pedagozky toto gesto vnimaji jako obétovani se,
aby se chlapec mohl vzdélavat. To, ze matka nepracuje, pro rodinu znamena, ze hlavnim

zivitelem je otec, ktery je Casové zaneprazdnény. Zdenck je schopen ve skole fungovat
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bez rodi¢t. To, ze navstévuje zékladni Skolu, ackoliv specialni, je dikazem uspésné
sekundarni socializace. Tercidrni socializace u néj prozatim dostate¢né neprobiha,
jelikoz se jen obtizné piizptusobuje jakymkoliv zménam — a to je zakladni ptedpoklad

pro tuto formu socializace. (Jandourek, 2012, s. 208- 209).

Clendnim stéZejnich socialnich dopadii prostym vyétem, jsem zaznamenala to,
7e hlavnimi dopady na tuto rodinu jsou reakce okoli na Zdenika. Matka se setkala s tim,
ze jejiho syna nazvali ,,mongolem®. Tento nazev ma svij puvod v druhé poloviné 19.
stoleti, kdy byl Downtiv syndrom svym objevitelem Johnem Langdonem Downem nazvan
jako ,,mongolska idiocie”. V dne$ni dob¢é vSak ma termin mongolismus hanlivy,

stigmatizujici nadech (Pueschel, 1997, s. 27).

Dale je to nutnost dodrzovani denniho harmonogramu, dale planovani, které¢ dle
matky neni mozné a také jasné rozdéleni roli rodi¢i a nezameéstnanost matky,
ktera své pracovni ambice vénovala na ukor vzdélavani a péce o syna. Socidlnich sluzeb

rodina nevyuziva, idajné na né nema Cas a také finance.

Myslim, Ze slabinou mého vyzkumu je to, Ze se mi nepodafilo vést rozhovor
sotcem rodiny a chlapcem samotnym. Rozhovor s otcem rodiny by doplnil vyzkum
onahled na socidlni dopady a fungovani rodiny zpohledu otce a wucinil
ho tak komplexngjsim. Proto bych nahled otce a chlapce s Downovym syndromem nechala
jako dal§i ndmét pro badani. Jako silnou stranku vyzkumu vidim to, ze se mi podatilo
uskuteCnit rozhovory 1 stfidni ucitelkou a asistentkou Zdenka, obohatili tak praci
0 svij nahled. Aplikaci zavéri vyzkumu v praxi bych vidéla v rovin€ nahledu rodin majici
dit¢ s Downovym syndromem na konkrétni fungovani rodiny majici syna
S tymZ postizenim a jako inspiraci pro studenty humanitnich obora pfi psani zavéreénych

praci podobného typu.
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Zavér

Na zéavér bych rada celou svoji bakalafskou praci zrekapitulovala. V prvni Césti-
tj. Cast teoreticka, jsem se zabyvala tim, co to pro rodinu znamena, kdyZz se narodi dité
s mentalnim postizenim. Zabyvala jsem se konkrétnimi moznostmi, jakymi rodina reaguje
na postizené dité, jaké vychovny styl k ditéti mize pouzit. Nezbytnou ¢asti teoretického
ramce se stalo 1 nastinéni jednoho ze stéZejnich socidlnich dopadi, kterému musi rodina
v drtivé vétsing Celit- a to stigmatizaci. Teoreticky ramec se rovnéz zabyva problematikou
mentalniho postizeni jako takového. Tato cast obsahuje vysvétleni pojmi nezbytnych
pro poskytnuti piehledu o problematice mentalniho postizeni. Déle jsem nastinila etiologii
mentalniho postiZzeni a rozdéleni mentalniho postizeni dle druhu, stupné a typu mentalniho

postizeni.

Pohled socialnich sluzeb vhodnych pro osoby s mentalnim postizenim ¢i pro rodinu
majici takto postizeného Cclena rodiny, tvofi dal$i, zmého pohledu nezbytnou Ccast
teoretické rdmce této bakalatské prace. Dotkla jsem se nejen socialnich sluzeb, nicméné
také nabidky pomoci ze strany systému socialniho zabezpegeni Ceské republiky. Tim mam
na mysli pfispévek na péci, davky pro osoby se zdravotnim postizenim a vyhody karet
télesné postizeného, zvlast’ télesné postizené¢ho a zvIast télesné postizeného s privodcem.
Co se tyce diskuze o tématu mentalniho postizeni a jeho socidlnich dopadech na rodinu
Vv Casopise Socialni prace/Socialna praca, z mého prizkumu vyplynulo, Ze tomuto tématu

nebylo do dnesni doby dano mnoho prostoru, ktery by si zaslouZilo.

V praktické casti nejprve Ctenafe seznamuji s metodologii vyzkumu, ktery je
kvalitativni, uzivam pfipadové studie. Tato piipadovd studie meéla za cil
rozlusténi klicovych momenti v Zivoté rodiny, ktera vychovava syna s Downovym
syndromem. Klicovymi momenty v této rodin¢ bylo samotné zjisténi, Ze syn neni zcela
zdrév, ale narodil se s Downovym syndromem — rodice se tuto zpravu oficialné dozvédéli
az po dlouhych Sesti tydnech po jeho narozeni. To bylo pro rodinu zdsadni, protoze pokud
by Downtliv syndrom Iékati diagnostikovali jiz v t€hotenstvi, matka by podstoupila umélé
preruseni tehotenstvi. DalSim klicovym bodem bylo rozhodnuti, Ze zpravu o Downové
syndromu syna rodi¢e feknou vsem a narovinu, aby Se tak vyhnuli dohadiim a pomluvam.
V tomto rozhodnuti nebyli rodi¢e zajedno, otec se bal reakce okoli a proto nesouhlasil

Stim, ze tuto zpravu chce jeho manzelka fici vSem. V zdvéru diskuze také nabizim
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moznost dal§itho rozpracovani tématu a to o to, kdyby se podafilo uskutecnit rozhovor
rovnéz sotcem rodiny — vyzkum by se stal komplexnéjSim. Domnivam se, ze se
mi podafilo zodpovédét na vyzkumnou otazku, ale i cil prace, ktery jsem si stanovila —
vymezeni klicovych okamzikli v zivoté rodiny majici dit¢ s Downovym syndromem,
jeho socialni dopady a poukazani na moznosti pomoci ze strany socidlni prace- systému

socialniho zabezpedeni Ceské republiky.
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