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UvVoD

Problematika vyuziti volného ¢asu u jedinci s postizenim je v soucasné dobé velmi
diskutovanym tématem. Mnoho jedincl s postizenim si st€Zuje na velké mnoZzstvi volného
Casu a nedostatek smysluplnych volnoc¢asovych aktivit. Lidé s Downovym syndromem nejsou
vyjimkou.

v v

Pro né&které rodi¢e muze byt narozeni ditéte s Downovym syndromem velkou pfitézi
a pro jiné, naopak, velkou vyzvou. Rodice, kteti se ztcastnili Setfeni, se rozhodli si dité
s Downovym syndromem ponechat, starat se o néj a pfijali je do své rodiny. Jejich zkuSenosti
mohou byt v mnoha ohledech podobné a v jinych ohledech tplné rozdilné. Dulezity je fakt,

ze jejich zkuSenosti mohou pomoci ostatnim rodi¢tim, jez budou podobnou situaci prozivat.

Diplomova prace se zabyva problematikou vyuziti volného Casu u dospélych osob
s Downovym syndromem v roding. Je ¢lenéna na dv¢ hlavni ¢asti — teoretickou a praktickou.
Teoreticka ¢ast prace zminuje pri¢iny Downova syndromu, jeho klasifikaci a dal$i specifika
spojend s timto postizenim. Déle charakterizuje osobnost dospélého jedince s Downovym
syndromem a jeho rodinu. Zamétuje se také na moznosti vyuziti volného ¢asu z pohledu

riznych statnich resorti.

Praktickd c¢ast prace se vénuje moznostem naplnéni volného ¢asu u jedince
s Downovym syndromem, ktery zije se svou rodinou. Tato ¢ast prace je zmapovana z pohledu

rodiny jedince a z pohledu jedince samotného.

Cilem diplomové prace je zjistit, jakym zpiisobem je napliiovan volny ¢as dospélého
jedince s Downovym syndromem v roding. V ramci praktické casti diplomové prace se tuto
problematiku pokusime zmapovat z pohledu nejblizsi rodiny jedince i z pohledu samotného
jedince s Downovym syndromem. Dil¢im cilem prace je zjistit, zda je v rodinném prostiedi
mozné zajistit smysluplné vyuziti volného ¢asu pro jedince s Downovym syndromem. Dale
se pokusime zmapovat, zda je mozné, aby si byl dospély jedinec s Downovym syndromem

schopny sdm smysluplné naplnit sviij volny cas.

Autorka diplomové prace se vymezenou problematikou zabyva proto, Ze jeji starsi sestra
se narodila s Downovym syndromem. Jeji rodina se vzdy snazila jedince s Downovym

syndromem zaclenovat a chovat se k nému jako k jedinci bez postizeni.



V soucasné dobé neni spousta lidi s postizenim, tedy i lidi s Downovym syndromem,
spokojena s nabidkou volnocasovych aktivit. Tito lidé si Casto st€Zzuji, Ze maji velké mnoZzstvi
volného Casu, ale nemaji k dispozici dostatek volnocasovych aktivit, které¢ by jim pomohly
smysluplnym zptisobem volny c¢as naplnit. Tato skuteCnost nds piivedla k zamysleni,
zda je v rodinném prostiedi mozné volny ¢as smysluplnymi aktivitami vyplnit, ¢i nikoliv.
Velmi zajimavé by jisté bylo srovnat situaci v rodin€ a napiiklad v domové pro osoby
se zdravotnim postizenim, ale na to bohuzel, z diivodu rozsahu diplomové prace a s ohledem
na jeji vymezeni, neni prostor. Zminéna mySlenka vSak miZze byt namétem ke zkoumdani

pro jiné vyzkumniky.

Autorka pfedpoklada, ze diplomova prace bude piinosem pro rodiny s jedinci
s Downovym syndromem. Dale bude k dispozici odborné veiejnosti, mize byt zdrojem
informaci pro jedince, ktefi se o problematiku Downova syndromu zajimaji a v neposledni

fadé mize byt podnétem k dal$im vyzkumim.



TEORETICKA CAST

Teoreticka Cast prace charakterizuje Downliv syndrom, zabyva se jeho klasifikaci, etiologii
a dale se zaméfuje na osobnost jedince s Downovym syndromem a jeho rodinu. Je diilezitou
soucasti diplomové prace, protoze teoreticky, na zaklad¢ odbornych teorii, vymezuje specifika

zkoumané problematiky.

1 DOWNUV SYNDROM

Downtiv syndrom je jednou z nejcastéji se objevujicich chromozomalnich vad. V soucasné
ceské populaci se vyskytuje pfiblizn€ u jednoho ze 700 — 800 Zivé narozenych déti. Jedna
se o nevylécitelnou vadu, charakteristickou svymi symptomy, kterd se projevuje ihned

po narozeni.

V této kapitole se budeme zabyvat etiologii Downova syndromu, jeho symptomy
a mentalni retaradaci, ktera je jednim z nejCastéji se objevujicich pfidruzenych postizeni
tohoto syndromu. Vymezeni vyjmenovanych oblasti je velmi dilezité pro ndsledné pochopeni

dalsich ¢asti diplomové prace.

1.1 Nahled do historie a vymezeni Downova syndromu

Je téemer jiste, ze lidée s Downovym syndromem tu byli vidycky.” (Selikowitz, 2005, s. 38)
Jiz v roce 1505 byla v némeckych Cachach nalezena podobizna osoby, jeZ byla vyobrazena

s charakteristickymi rysy Downova syndromu.

Jako samostatna diagnéza byl vSak Downlv syndrom uzndn az v roce 1866,
kdy anglicky 1¢kat, John Langdon Down (1828 - 1896), poprvé charakteristické rysy tohoto
syndromu popsal. Lékat Down vS8ak pficinu popsané diagnozy neznal. AZ v roce 1959, tedy
93 let po Downové popisu, dokazal Lejeune se svymi kolegy, ze Downiiv syndrom souvisi

s jednim nadbyte¢nym chromozomem. (Selikowitz, 2005, s. 38) Jiz od roku 1959 se patra



Mrwe

objasnéna. (Svarcova, 2006, s. 143) ,,Syndrom je soubor piiznakii, projevujicich se spolecné.
Pokud se u clovéka vyskytuje soucasné nékolik priznakii typickych pro urcity syndrom,
Fikame, ze jedinec trpi danym syndromem.” (Selikowitz, 2005, s. 37) D¢ti 1 dospéli
s Downovym syndromem maji krom¢ svych individualnich vlastnosti i vlastnosti a rysy, které
jsou spole¢né pro osoby s timto syndromem. A praveé spolecné rysy jsou pro dany syndrom
charakteristické. Downtiv syndrom vznika v duasledku abnormalniho vyvoje plodu a patii

k porucham, které jsou zfejmé ihned po narozeni. (Selikowitz, 2005, s. 37 — 39)

1.2 Etiologie a klasifikace Downova syndromu

Pro pochopeni vzniku Downova syndromu je tieba vymezit jednotlivé stavebni ¢asti téla,
jimiz jsou buiiky, geny a chromozomy. Zékladni stavebni jednotkou v lidském téle je buiika.
., Veskere bunky v téle pochazeji z jedine burnky, ktera vznikla spojenim vajicka matky
a spermie otce.” (Selikowitz, 2005, s. 45) Kazda z bunék obsahuje malé jadro, které dale
obsahuje geneticky material (geny). Jednotlivé geny jsou seskupeny do fetézca,
jez se nazyvaji chromozomy. Kazdd buiika se skladd z 23 parti chromozomu, kdy kazdy

par obsahuje chromozom od otce a chromozom od matky.

,,Downiiv syndrom nastava v pripade, Ze na 21. misté je nadbytecny jeden chromozom.
Tento chromozom vzhledem ke svému genetickému obsahu zpiisobuje, zZe se v burice vytvareji
urcité nadbytecné bilkoviny. Tim se porusi normalni rust tela plodu. O které konkrétni

bilkoviny jde a jak presné piisobi, zatim nevime.” (Selikowitz, 2005, s. 47 — 48)

Downiiv syndrom muize mit troji podobu. Tyto tfi formy je nutné rozliSovat, protoze
forma Downova syndromu, kterou dité¢ ma, miize ovlivnit miru postizeni ditéte a také mtze
ovlivnit ptedpoklad, zda budou mit rodic¢e dalsi dit¢ s Downovym syndromem. K témto tiem

formam patii trisomie 21. chromozomu, mozaicismus a translokace.

® Trisomie 21. chromozomu

Jedna se o nejbéznéjsi formu Downova syndromu. S touto formou se narodi az 95% déti

s Downovym syndromem. Tyto déti maji nadbyte¢ny cely 21. chromozom v kazdé bunce téla.



Trizomie 21. chromozomu vznikd v ptipadé, kdyz jeden z rodicu pteda ditéti z vajicka nebo
spermie misto obvykléhé jednoho 21. choromozomu chromozomy dva. Za normalnich
okolnosti se pifi vzniku spermie nebo vajicka bunka ve varleti nebo ve vajecniku rozdéli,
aby vznikly dvé nové bunky, kdy kazdd z nich obsahuje polovinu plvodniho poctu
chromozomu. Ale v ptipad¢ trizomie 21. chromozomu je toto déleni odlisné a vajicko nebo
protoze 21. parovy chromozom z puvodni bunky se neodd¢li
(d¢leni = disjunkce), ale zlistdva kompletni v jedné z novych bunék. Timto zplisobem vznikne
jedna bunka obsahjici oba 21. choromozomy a druhd bunka, ve které neni ani jeden

21. chromozom. Takova bunka nemuze piezit a zakratko se rozpadne.

V soucasné¢ dobé nejsou védci schopni vysvétlit, jak k nondisjunkci dochazi.

Pravdépodobné se nejedna pouze o jedinou pficinu. (Selikowitz, 2005, s. 49 — 51)

® Translokace

V tomto piipadé¢ neni pfi¢inou Downova syndromu cely nadbytecny 21. chromozom,
ale pouze jeho nadbytecnd cast. Pii této poruSe dochazi k odlomeni malych Ccasti
21. chromozomu a casti jiného chromozomu. Zbyvajici Casti téchto dvou chromozomu
se spoji dohromady. ,, Tento jev prilnuti segmentu chromozomu na jiny chromozom se nazyva
'translokace’.” (Selikowitz, 2005, s. 52) Bohuzel doposud nevime pro€ k translokaci dochazi.
Vime, Zze na rozdil od nondisjunkce ve€k rodi¢ti nehraje Zadnou roli. V translokaci
s 21. chromozomem se vyskytuji pouze nékteré chromozomy. Jednd se o chromozomy
13, 14, 15 nebo 22. U vSech déti s Downovym syndromem je tfeba provést geneticky test
a zjistit, zda se nejedna o translokaci. ,,U jedné tretiny téchto déti se totiz zjisti, Ze nositelem

Downova syndromu je jeden z rodicu.” (Selikowitz, 2005, s. 53)

® Mozaicismus

Pfiblizné u jednoho procenta déti s Downovym syndromem se objevuje nadbyteény
21. chromozom pouze v nékterych télovych buikach. Ostatni buiiky v téle jedince jsou
normalni. ,, Rikame, Ze se u nich projevuje mozaicismus, protoze buniky v jejich téle jsou jako
mozaika poskladany z riznych kouskil, nékteré jsou normalni, jiné maji nadbytecny

chromozom.” (Selikowitz, 2005, s. 54) Oproti ostatnim formdm Downova syndromu nema



mozaicismus tak zjevné piiznaky, protoze vedle "trizomickych" bunék se v téle objevuji

1 buniky intaktni. (Selikowitz, 2005, s. 54)

Vyskyt Downova syndromu neni, dle védeckych poznatkii, zavisly na zdravotnim stavu
matky, kvalité stravy, pfisunu vitaminQ, ani na zpisobu mat¢ina Zivota v dobé t€hotenstvi.
,,Ani alkohol, nikotin a drogy, které mohou zpiisobit ruzna jind zavazna poskozeni plodu,
vznik Downova syndromu neoviiviiuji.” (Svarcova, 2006, s. 143) Souvislost se vznikem
Downova syndromu byla prokézana pouze u véku rodict. Bylo vyzkoumano, ze riziko vzniku

je vyssi u matek starich 35 let a u otcti starsich 50 let. (Svarcova, 2006, s. 143)

1.3 Symptomy Downova syndromu

VSsichni lidé s Downovym syndromem mayji charakteristicky vzhled, ktery zptsobuje urcitou
vnéjsi shodu mezi nimi. Obdobné, jako je tomu u vSech ostatnich lidi, jsou fyzické znaky
osob s Downovym syndromem ovlivnény jejich genetickou vybavou. Kazdé dit¢ zdédilo
urc¢ité geny od matky a od otce a z toho diivodu se bude do jisté miry podobat svym rodi¢tim,
napiiklad stavbou téla, barvou vlasi, o¢i a nékterymi daldimi rysy. (Svarcova, 2006, s. 140)
,,Vzhledem ke specifické genetické vybave, predurcené ztrojenim 21. chromozomu maji vsiak
deti s Downovym syndromem nékterée rysy, které je odlisuji od jejich rodicu, sourozencii
i od ostatnich lidi.” (Svarcova, 2006, s. 141) Tyto specifické fyzické rysy ditéte s Downovym
syndromem jsou dulezité zejména pro I¢karskou diagnostiku, nikoli k neetickému odliSovani
lidi s Downovym syndromem od vétSinové populace. ,,U Downova syndromu bylo popsano
vice nez 120 charakteristickych priznakii. Mnoho déti jich nemd vic nez Sest nebo sedm.
S vyjimkou jistého stupné mentalniho postiZeni neexistuje ani jeden priznak, ktery by se musel
vyskytnout u vsech postizenych.” (Selikowitz, 2005, s. 40) I kterykoli intaktni jedinec muze
mit jeden ¢i dva vngj$i pfiznaky, jimiZ se vyznacuje Downlv syndrom. Jedna se o normalni
situaci, kterou neni tfeba spojovat se syndromem. V ziadném piipadé to neznamena,

ze by ¢lovek syndrom "ptenasel” nebo jim byl jakkoli postizen. (Selikowitz, 2005, s. 40)

V minulosti se piikladala znacna vaha nevyznamnym piiznakiim souvisejicim
se syndromem. Bylo tomu tak proto, Ze az do roku 1959 neexistovala z4dn4 testovaci metoda,

pomoci které by bylo s kone¢nou platnosti mozné stanovit diagnézu Downova syndromu.
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Dle Selikowitze (2005, s. 41- 43) uvadime piiznaky, které jsou bud zvlast dulezité

pro rozpoznani diagnézy Downova syndromu a nebo tyto pfiznaky maji, dle autora, urcity

vyznam pro rodice.

Oblicej. Pti pohledu zepfedu miva dit¢ s Downovym syndromem vétSinou kulaty

oblic¢ej. Pti pohledu ze strany je jeho profil vétSinou plochy.

Hlava. Rada lidi s Downovym syndromem ma hlavu vzadu lehce oplostélou. Jedna

se o jev, kterému se tika "brachycephalia".

O¢di. VétSina lidi s Downovym syndromem mé o¢i mirn¢ zeSikmené vzhtru. Navic
se u nich cCasto vyskytuje mald kozni fasa probihajici vertikalné mezi vnitfnim
koutkem oka a kofenem nosu. Riké se ji "epikanticka fasa" nebo "epikantus". Casto
je tato fasa patrna i u zdravych novorozencli. Zminka o ni je diilezitd zejména z toho
diivodu, Ze pokud je epikanticka fasa velkd, mize vyvolat mylny dojem Silhani.
U zdravych déti 1 u déti s Downovym syndromem se po Case ztraci a mize Casem

vymizet uplné. (Selikowitz, 2005, s. 41- 43)

,,Dlouho se tradoval predsudek, ze déti s Downovym syndromem maji Sikmé
oci. Ve skutecnosti maji oc¢i deti s Downovym syndromem vetSinou normalni tvar.
Pouze jejich ocni vicka jsou ponékud uzka a Sikma a ve vnitrnim koutku
oka je u vétsiny deti vyrazna kolma kozni rasa (bilateralni epikantus), coz dava jejich
ocim charakteristicky tvar.” (Svarcova, 2006, s. 141)

Oc¢i mohou mit po okraji duhovky, coz je barevna ¢ast oka, bilé ¢i lehce nazloutlé

te¢ky. Jedna se o "Brushfieldovy skvrny". Mohou je mit i zdravé déti. Casto postupem

¢asu zmizi. Stejn¢ jako epikantickd fasa ani Brunhfieldovy skvrny nebréani vidéni.
Vlasy. Lidé s Downovym syndromem maji vétSinou rovné a jemné vlasy.

Krk. Novorozenci s Downovym syndromem mohou mit na zadni stran¢ krku volnou
ktzi, kterd se obykle béhem rlstu vyhladi. Star$i déti a dospé€li mivaji Casto kratky

a Siroky krk.

Usta. Ustni otvor u lidi s Downovym syndromem byvéa o néco mens$i nezZ je bézné,
jazyk je naopak o trochu vétsi. Tato kombinace miize mit za nasledek, ze si n¢které

déti zvyknou obcas vyplazovat jazyk.
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* Ruce. Ruce byvaji Siroké, Casto s kratkymi prsty. Malicek mlize byt lehce ohnut
smérem k ostatnim prstim. Jedna se o jev, ktery se v nékterych rodinach vyskytuje
bez souvislosti s Downovym syndromem. Na dlani byvé jedna pfi¢na ryha. Pokud jsou

na dlani ryhy dvé, tdhnou se obé€ rovné, napfic dlani.

* Svalové napéti. Krk a koncetiny malych déti s Downovym syndromem byvaji
ochablé. Zminéna svalové ochablost se nazyva "hypotonie". Svaly mohou byt ochablé,

ale Casto nebyvaji slabé. Tyto déti maji vétSinou norméalni svalovou silu.

* Velikost postavy. Déti s Downovym syndromem obvykle vazi pfi narozeni méng,
nez je, dle priméru, obvyklé. Lidé s Downovym syndromem se obecné dortistaji
mensich vysek nez by se dalo, dle rodinnych dispozic, ptredpokladat. V détstvi rostou

rovnomérné, ale pomaleji nez déti bez postiZzeni. (Selikowitz, 2005, s. 41- 43)

U deéti s Downovym syndromem se Castéji nez u jejich nepostizenych vrtevnikii objevuji
smyslové vady. Uvadi se, Ze mnoho deti md problémy se zrakem, asi 50% z nich
Je krdtkozrakych a dalsich 20% dalekozrakych, pomérné znacny pocet jich ilhd.” (Svarcova,
2006, s. 142) Velmi dulezité je pravidelné vysetfeni o¢nim Iékafem, protoze zrakové postizeni
mutiZe jedinci s Downovym syndromem ztiZit proces uéeni a celkové omezit jeho vyvoj. Casté
jsou také sluchové vady, které mohou narusit psychicky a zejména emocionalni vyvoj jedince.

Proto je nutné, aby byly sluchové schopnosti téchto déti pravidelné testovany.

Velmi c¢asté jsou u jedinci s Downovym syndromem také srdecni vady. ,,A4si jedna tietina
deti s Downovym syndromem se rodi se srdecni vadou.” (Selikowitz, 2005, s. 97) Srde¢ni
vadu, souvisejici s Downovym syndromem, ma dité uz od narozeni. Existuji rizné srde¢ni

vady, které¢ maji riizny vliv na komplexni fungovani organismu jedince.

Déti a dospéli s Downovym syndromem maji casto poSkozeny imunitni systém a diky
této vlastnosti jsou castéji nemocni. Nehledé¢ na pokrok v medicinské péci, mnoho déti
s Downovym syndromem zemie v détstvi nebo v rané dospélosti, ¢asto kvili srde¢nim
vadam. Fakt, ze rodi¢e maji dité, které je Casto nemocné a u které¢ho je pravdépodobnost,
ze zemie velmi brzy, musi byt pro rodiny velkym utrpenim, ale pro mnoho rodicu je to také

vyzva. (Cicchetti, Beerghly, 1990, s. 33, vlastni preklad)
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1.4 Downtiv syndrom a mentalni retardace

Mentalni retardace je jednim z pfidruzenych postizeni Downova syndromu a proto

v této kapitole blize charakterizujeme jeji specifika.

Mentalni retardace se ve spojeni s Downovym syndromem nemusi vyskytovat vzdy,
ale je velmi Casta. ,,V literature se udava, ze lidé s timto syndromem tvori okolo 10% vsech
lidi s mentdlnim postizenim.” (Svarcova, 2006, s. 140) Jak uz bylo zminéno v predchozi
kapitole, u Downova syndromu bylo popsano vice nez 120 charakteristickych ptiznaka
a jedinym znakem, ktery se v rozdilné mife vyskytuje u vSech jedinci s Downovym

syndromem, je pfitomnost ur¢itého stupné mentalniho postizeni. (Selikowitz, 2005, s. 40)

,,Mentalni retardace je souhrnné oznaceni vrozeného postizeni rozumovych schopnosti,
které se projevi neschopnosti porozumét svéemu okoli a v pozadované mire se mu prizpiisobit. ”
(Véagnerova, 2008, s. 289) Dle Vagnerové (2008, s. 306) byva mentalni retardace majoritni
spolecnosti Casto chdpana jako stigmatizujici postizeni. Hlavnim problémem u osob
s mentalni retardaci je obtiznost dorozumeéni se s témito lidmi, omezené¢js$i moznost odhadnuti
jejich reakce, které nebyvaji vzdy standartni, jejich snizend schopnost sebeovladani, ze které
vyplyva odliSnost chovani od ocekédvané normy. Méné standartni reakce a zvySena zavislost
na okoli vedou k podceniovani osob s mentdlnim postizenim a k jejich negativnhimu
hodnoceni. ,,Casto jim nejsou prisuzovina stejnd prava jako ostatnim, ale nejsou
na né kladeny ani stejné pozadavky. Socidlni status mentalné postizenych byva velice nizky,
pro ostatni jsou to mnohdy jen 'blbci', kteri stejné nic nechapou a na néz neni tieba brat
zretel.” (Vagnerova, 2008, s. 306) Zminénd socidlni stigmatizace byva pfimo Umérna
napadnostem chovani i vzhledu osob s mentalni retardaci, respektive mife jejich odliSnosti

od ocekavaného standartu.

Na mentélni retardaci lze nahlizet z riznych thla pohledu. Dle Kozakové (2005, s. 21)
lze mentélni retardaci klasifikovat podle nejriznéjSich kritérii. Mezi tato kritéria napiiklad
patfi: pfi¢iny mentalni retardace, klinické symptomy, vyvojova obdobi, hloubka postizeni
¢i stupen inteligence. ,,Za mentalné retardované (postizené) se povazuji takovi jedinci (deti,
mladez i dospéli), u nichz dochdzi k zaostavani vyvoje rozumovych schopnosti, k odlisnému
vwvoji  nekterych psychickych vlastnosti a k porucham v adaptacnim chovani.”

(Svarcova, 2006, s. 28) Hloubka a mira postizeni jednotlivych funkci je u kazdého jedince
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individualné odlisna. Pfi¢inou mentalni retardace je organické poSkozeni mozku vzniklé
v dtsledku strukturalniho poskozeni bunék mozku a nebo v dasledku abnormalniho vyvoje
mozku. ,, Mentalni retardace predstavuje snizeni tirovné rozumovych schopnosti v psychologii
oznacovanych jako inteligence.” (Svarcova, 2006, s. 31) Obecné definice vétsinou vymezuji
inteligenci jako schopnost ucit se z minulé zkuSenosti a pfizplisobovat se novym situacim
a podminkam.

Nejznaméjsim a  nejvice  pouzivanym  vyjadfenim  urovné  inteligence
je inteligencni kvocient, ktery zavedl W. Stern. Inteligen¢ni kvocient (IQ) vyjadiuje vztah
mezi dosazenym vykonem v ulohdch odpovidajicich uritému vyvojovému stupni, tedy
mentalnim vékem a mezi v€kem chronologickym. ,,Vyznam stanoveni inteligencniho

kvocientu spociva v tom, zZe informuje o celkové rozumove urovni jedince.” (Svarcova, 2006,

s. 32)

V soucasné dob¢ se pro rozliSeni jednotlivych stupii mentalni retardace uziva rozdéleni
dle hloubky postiZeni jedince. Pro tuto klasifikaci se uziva 10. revize Mezinarodni klasifikace
nemoci. Jedna se o dokument, ktery byl zpracovan Svétovou zdravotnickou organizaci
v Zenevé a vstoupil v platnost od roku 1992. ,,Svétovd zdravotnickd organizace (WHO)
posuzuje hloubku postizeni (retardace) podle toho, jak dalece se jedinec vzdaluje
od modalniho priimérného vykonu, ktery ma hodnotu 1Q 100. Za hranici mentalni retardace

WHO povazuje 10 70.” (Siska, 2005, s. 8 - 9)

Dle zminéné klasifikace se mentalni retardace déli do Sesti kategorii: lehkd mentalni
retardace, stfedni mentalni retardace, t€zka mentalni retardace, hluboka mentalni retardace,
Jind mentalni retardace a neur¢end mentalni retardace. Dle Mezinarodni klasifikace nemoci
je mentalni retardace: ,,Sav zastaveného nebo nelplného duSevniho wyvoje, ktery
je charakterizovan z2viaste poruSenim dovednosti, projevujicim se beéhem wvyvojového
obdobi, postihujicim vsechny sloZky inteligence, to je poznavaci, recové, motorické
a sociélni schopnosti. Retardace se miZe vyskytnout bez, nebo soucasné s jinymi somatickymi
nebo duSevnimi poruchami.” (MKN-10, 2011, s. 242 - 243)

., Vymezeni jednotlivych stupiiii mentadlni retardace neni jednoduchou zdleZitosti,
Jak by se na prvni pohled mohlo zdat. K urceni diagnozy je treba brat v uvahu i dalsi aspekty,

jak je napr. mira socialni adaptace, prakticka zrucnost a uroven socializace. Diikladnym

pozorovanim a zkoumanim projevit v nejriuznéjsich Zivotnich situacich je mozné urcit horni,
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dolni nebo stredni pasmo prislusného stupné mentalni retardace.” (Kozakova, 2005, s. 23)

Hloubka mentéalni retardace u osob s Downovym syndromem byva riznd, nejcastéji
se vSak pohybuje v rozmezi lehké a stfedni mentalni retardace. (Cerna, 2008, s. 90) Jedinci
s Downovym syndromem, ktefi se Gi€astnili Seteni, se ve zminénych dvou pasmech mentalni
retardace pohybuji. Z tohoto diivodu jsme se blize zamétili pouze na charakteristiku lehké

a stifedni mentalni retardace.

e Lehka mentalni retardace

IQ se pohybuje piiblizné mezi 50 az 69, coz u dospélych odpovidd mentalnimu véku
9 az 12 let. ,,Stav vede k obtizim pri Skolni vyuce. Mnoho dospélych je ale schopno prace

a uspesné udrzuji socialni vztahy a prispivaji k Zivotu spolecnosti.” (MKN-10, 2011, s. 242)

V télesné stavbé se jedinec s lehkou mentalni retardaci nelis$i od populace s b&znym
intelektem. Opozdéni vyvoje ditéte byva malé, retardace se stava zjevnou az na vysSich
vyvojovych urovnich (ve vys$im veku). Diagnéza lehké mentalni retardace byva casto
stanovena az v predskolnim véku nebo po nastupu do Skoly, kde dité selhava. Tito jedinci
mivaji vétSinou problémy se Ctenim a psanim a pfi teoretické praci, protoZze maji sniZzenou
schopnost abstrakce a logického usuzovani. Maji opozdény vyvoj feci a socialnich navykt.
vétSinou dokazi postarat. Osoby s lehkou mentalni retardaci se ¢asto vyuci v prakticky

zamétenych ucebnich oborech a vykonavaji nenaro¢nou manualni praci.

(Kozakova, 2005, s. 29)

e Stiedni mentalni retardace

IQ dosahuje hodnot 35 az 49, coz u dospélych odpovidd mentalnimu véku 6 az 9 let.
., Vysledkem je zretelné vyvojové opozdeni v détstvi, avSak mnozi se dokadzi vyvinout k urcité
hranici nezavislosti a sobéstacnosti, dosahnou primerené komunikace a Skolnich dovednosti.
Dospéli budou potrebovat rizny stupen podpory k prdaci a k cinnosti ve spolecnosti.”
(MKN-10, 2011, s. 242)

,,Moznosti edukace se omezuji na trivium, rec je jednoducha a obsahove chuda

i v dospélosti, nekdy dokonce zistava na nonverbalni urovni.” (Miller, Valenta, 2003, s. 45)
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U osob se stfedni mentalni retardaci byva opozd’ovani vyvoje zachyceno jiz v kojeneckém
nebo nejpozdé€ji v batolecim obdobi. Jedinci maji omezené chapani situaci, jejich
fe¢ je obsahové chudd, agramatickd a zaCina se rozvijet teprve v predskolnim obdobi.
Artikulace byva casto neobratna. V prib&hu Skolni dochédzky si jedinci se stfedni mentalni
retardaci osvoji Casto pouze zaklady psani, ¢teni, pocitani, ndroky bézné skolni dochazky vsak
nezvladaji, vétSinou navstévuji zakladni Skolu specidlni. Obtizné si osvojuji pojmy
1 s konkrétnim obsahem a nejsou schopni abstrakce. Vychova sméfuje predevsim k rozvoji
motorickych dovednosti. Tito lidé jsou schopni vykondvat jednoduchou manuélni praci
nejlépe pod odbornym dohledem. VétSinou nejsou schopni se o sebe plné postarat
a v dospclosti je u nich ziidka mozny uplné samostatny zivot. Jejich socidlni schopnosti jsou
castecné omezeny, t¢zko dokdzi zformulovat své myslenky a vyjadiit obsah svého vnitiniho

svéta. (Kozakova, 2005, s. 30)

S ohledem na zminéné specifika mentalni retardace je nutné¢ podotknout, ze kazdy jedinec
je svébytnou bytosti se svymi charakteristickymi vlastnostmi a je tfeba zde zduraznit, ze vySe
zminéné kategorie mentdlni retardace jsou uméle vytvofené a Ze nejsou uréeny k tomu,
aby tvorily striktni mezniky, které by urcovaly Zivotni drahu jedince s mentdlni retardaci

ve spolecnosti. (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 32)
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2 DOSPELY JEDINEC S DOWNOVYM SYNDROMEM A RODINA

cey

Je velmi dilezité si uvédomit, Ze vSichni lidé, at’ uz Z7iji s n&jakym druhem postiZenim
¢i nikoli, jsou svébytnou a jedinecnou osobnosti. Stejné¢ tomu je i u lidi s Downovym
syndromem. Osobnost kazdého jedince je ovlivnéna jeho vnitinim i vnéj$im okolim. Downlv
syndrom urcitym zpusobem ovliviluje osobnostni charakteristiky kazdého jedince s timto
postizenim a také jeho okoli. Nejbliz§i socialni skupinou, kterd je po narozeni c¢lovéka
s Downovym syndromem v jeho bezprotfedni blizkosti, je jeho rodina. Jakym zplsobem
proziva rodina pfitomnost takového jedince a v ¢em je osobnost jedince s Downovym

syndromem specifickd? Na tuto problematiku se v nasledujici kapitole zamétime.

2.1 Osobnost jedince s Downovym syndromem

V soucasné dob¢ existuje velké mnozstvi definic osobnosti ¢lovéka. Dle Hartla, Hartlové
(2000, s. 379) je osobnost nejcastéji definovana jako celek dusevniho Zivota clovéka.
G. W. Allport (in Hartl, Hartlova, 2000, s. 379) ve své definici z roku 1937 vymezuje
osobnost jako dynamickou organizaci psychofyzickych systémi v jedinci, kterd urcuje
jedincovu adaptaci na prostfedi, jeho -charakteristické zplsoby chovani a prozivani.
H. J. Eysenck (in Hartl, Hartlova, 2000, s. 379) povazuje osobnost za pomérné stalou jednotu
charakteru, temperamentu, intelektu a t¢la, coz umoznuje jeji adaptaci na prostredi.
Dle Vagnerové (2008, s. 70) lze osobnost definovat jako dusevni celek, charakteristicky,
mimo jiné, svou individualni specificnosti a odliSnosti od jinych osobnosti. Tento celek

je charakteristicky svou strukturovanosti a vnitini jednotou jeho dil¢ich slozek.

Jakékoli postizeni se neprojevi pouze poruchovu funkce jednoho organového systému,
ale ovlivitluje rozvoj celé osobnosti jedince s postizenim. Nékteré psychické odchylky
¢1 napadnosti mohou byt podminény zdravotnim postizenim, ale jiné na ném nemusi pfimo
nebo vlbec zaviset. ,,Psychické zviastnosti lidi s urcitym typem postizeni maji celou radu
spolecnych  znaku,  ale  zaroven  jsou  vidycky  individudlné  variabilni.”

(Vagnerova, 2008, s. 162)

Valenta, Miiller (2007 in Eisertova, Svestkova, 2011, s. 34 - 35) uvadi determinanty,
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jez urCuji osobnostni strukturu jedince s mentalnim postizenim. ,,Jedna se o zvySenou
zavislost na rodicich, infantilnost osobnosti, emocni otevienost, pohotovost k uzkosti
a nahlym, svou dynamikou a intenzitou neadekvatnim, emocnim reakcim, o sugestibilitu
a rigiditu chovani, nedostatky v osobni identifikaci a ve vyvoji ja', opozdeni
psychosexudalniho vyvoje, nerovnovihu aspirace a vykonu, zvySenou potiebu uspokojeni
a bezpeci, poruchu interpersondlnich vztahu a komunikace, malou prizpusobitelnost
k socidalnim a Skolnim pozZadavkum, impulzivnost, hyperaktivitu nebo hypoaktivitu, citovou
vzrusivost, zpomalenou chdpavost, ulpivani na detailech, malou srovndvaci schopnost,
snizenou mechanickou a logickou pamét, tékavou pozornost, poruchu vizuomotoriky

a celkové pohybové koordinace.” (Eisertova, Svestkova, 2011, s. 34 — 35)

., Iypickymi znaky osob s mentalnim postizenim je kromé nizsi inteligence opozdeny
psychomotoricky vyvoj, opozdeni reci, sebeobsluhy, porucha mysleni, percepce, pozornosti,
pameéti, koordinace, citova a volni nevyzrdlost, stereotypni projevy, vyssi zavislost na okoll,
zpomalenti socialnich dovednosti, nedostatek zabran. Cim nizsi je u jedince stupern mentdlniho
postiZeni, tim jsou uvedené oblasti postizeny vice a zpravidla se zvySuje také pocet kombinaci

s dalsimi vadami.” (Vagnerova, 2005 in Eisertova, Svestkova, 2011, s. 35)

Vyse uvedend specifika osobnosti u jedincli s mentalni retardaci nelze pojimat jako
obecné platné pravidlo. Kazdy jedinec s mentélni retardaci ¢i s Downovym syndromem
je svébytnou a individuélni bytosti a vyjmenovana specifika se u ného mohou, ale také nemusi

projevovat.

Dle Vagnerové (2005 in Eisertova, Svestkova, 2011, s. 35) se jedinci s Downovym
syndromem casto vyznacuji velkou schopnosti socidlni adaptace, byvaji obvykle

"mili a pratelsti”. (Vagnerova, 2005 in Eisertova, Svestkova, 2011, s. 35)

Downliv syndrom je mozné zaclenit do kategorie vrozenych postizeni. Skute¢nost,
zda je postizeni daného jedince ziskané ¢i vrozené ovliviiuje ve vEtsi ¢1 mensi mife vyvoj
ditéte. Vrozené postizeni neni subjektivné tak traumatizujici, protoze jedinec s vrozenym
postizenim je na svlj handicap adaptovan. Postupem casu si uvédomuje, ze ostatni 1idé maji
urcité $irSi moZnosti, které on nemd a samoziejmée by si je mohl pfat, ale Casto si ani neumi

realn¢ predstavit vyhody, které by ziskal.

Kazdy clovek se vyviji pod vlivem prostiedi, ve kterém zije. Nasledkem omezeni, kterd jsou
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dana zdravotnim postizenim, plisobi vnéjsi prostiedi na Cloveéka jinak, nez za normalnich
okolnosti. Pro jedince se smyslovym ¢i motorickym postizenim nejsou dostupné vSechny
informace a nebo je jedinec nemuize piijimat standartnim zptisobem. Jeho predstava o svéte
se muze vytvorit jinak, mize byt chudsi a méné piesna. Jedinec neméa moznost ziskat vSechny
bézné a pro jeho rozvoj potiebné zkusSenosti a z toho diivodu se mu muze svét jevit hlie

srozumitelny.

Rozvoj osobnosti ditéte s postizenim je zavisly na mite piijeti ditéte rodi¢i, na zptasobu
vychovy, ktera byva v pfipadé déti s postizenim Casto extrémnéjsi, na mife kontaktu s okolim
¢i na moznostech ziskat riizné role a s nimi spojené socialni zkuSenosti. ,,Mnohé probléemy
postizenych déti vznikaji v dusledku neadekvatni vychovy a bylo by mozné je odstranit. Miize
Jit o neprimérenou a pretrvavajici zavislost, nesamostatnost, egocentrismus vypéstovany
hyperprotektivni vychovou, pocity nejistoty a ménécennosti vzniklé jako reakce na odmitani

a podcenovani apod.” (Vagnerova, 2008, s. 164)

Kazdy clovék s Downovym syndromem je individuem s vlastnimi kvalitami. ,,Déti
s Downovym syndromem mohou mit vSechny zname odchylky nebo jenom néekteré, mohou
byt tézce mentdlné postizené nebo mit témer primérnou inteligenci, mohou byt obézni nebo
hubené, kazdé dite s Downovym syndromem je vsak jedinecnou osobnosti.” (Bartoniova,

Bazalova, Pipekova, 2007, s. 113)

2.2 Specifika vyvoje osobnosti jedince s Downovym syndromem

Osobnost kazdého jedince se vyviji cely Zivot a stejné tomu je i u jedince s Downovym
syndromem. ,, Vyvoj déti s Downovym syndromem byva vétsinou rovnomeérny, ale zpomaleny
v porovnani s vyvojem jejich zdravych vrstevniki. Timto postizenim je méne ovlivnena
emocionalni a socialni stranka ditete, zatimco motoricky vyvoj a vyvoj 7eci jSou poznamenany
vice. VZdy musime brét zetel na Groven intelektovych schopnosti techto deti.” (Bartonova,
Bazalova, Pipekova, 2007, s. 113) ,,Cilem vyvoje deti s Downovym syndromem

Jje stejné jako u normalnich deti dosazeni samostatnosti.” (Selikowitz, 2005, s. 55)

Déti s Downovym syndromem dosahuji jednotlivych vyvojovych stadii pozdé&ji nez déti

bez postizeni. (Selikowitz, 2005, s. 105) ,,V porovnani s ostatnimi detmi proto jejich chovani
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neodpovida veku ani telesné zdatnosti. Obdobi vzdoru, které se normalné projevuje mez

druhym a tretim rokem, se u ditete s Downovym syndromem dostavi aZz kolem ctyr
let.” (Selikowitz, 2005, s. 105)

Dle Bartonove, Bazaloveé, Pipekové (2007), délime vyvoj jedince s Downovym syndromem

do nékolika oblasti:

Hruba motorika. Predstavuje rozvoj dovednosti jako jsou obraceni, sezeni, lezeni,

stani, béh, skoky a slouzi k ovladani pohybu a polohy naseho téla.

Jemna motorika. Do této oblasti miiZzeme zafadit dovednosti, jako je uchopovani
predmétd, stavéni z kostek, kresleni. Jednd se o cCinnosti, ve kterych je nutna

koordinace prace rukou a o€i, prostorova piedstavivost a prostorova orientace.

Osobnostni a socialni vyvoj. Jedna se o oblast, do které mizeme zatadit rozvoj
sebeobsluznych a socialnich dovednosti jedince. Mezi sebeobsluzné ¢innosti fadime
piti z hrnku, zachazeni s pfiborem, chozeni na toaletu, myti, oblékéani a spoustu dalSich
¢innosti, které se tykaji péce o vlastni osobu. K socidlnim dovednostem bychom mohli
zatadit schopnost kooperace s ostatnimi jedinci v kolektivu, v détstvi se jedna
o schopnost hrat si s ostatnimi détmi, dale je velmi dulezité rozliSovani pratel

a neznamych osob a celkové zac¢lenéni jedince do spolecnosti.

Komunika¢ni vyvoj. Vyvoji samotného jazyka ptedchazi aktivity, jako jsou vykfiky,
broukani, Zvatlani. Re¢ posuzujeme podle jeji zietelnosti a plynulosti a je tieba také
zminit, ze nezastupitelnou roli v komunikaci hraji prvky neverbalni komunikace, jako

je napiiklad mimika, gestika nebo drzeni téla.

(Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 113)

Také Svarcova (2006, s. 146) uvadi, ze: ,,Pro dalsi vyvoj déti s Downovym syndromem

md mimorddny vyznam rozvoj jejich reci.” Kuéera (1981 in Svarcova, 2006, s, 146) uvadi,

ze ,,pri sledovani jejich mluvy (feci) probihaji dva soubézné jevy: vyvoj mysleni a rozvijeni

mluvy jako 'ndstroje’ myslené reci.” (Kuera, 1981 in Svarcova, 2006, s, 146) U ditéte

bez postizeni ptedbihd vyvoj mysleni moZnostem artikulace, tvofeni hlasu a dal§im prvkam,

které si zdravé dit€ pomérné snadno osvojuje. Naproti tomu dité¢ s Downovym syndromem
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se techniku fe¢i u¢i velmi obtizn¢ a vyzaduje znacnou pomoc logopeda. Prace logopeda
je v tomto piipad¢ velice naro¢nd, nebot porucha se u takového jedince nachazi
v mozeCkovych funkcich, které zajist'uji napiiklad jemnou motoriku nebo koordinaci pohybt.
,,Obdobi mez relativné dobrou lokomoci a rozvijgjici se reci je v Zivoté ditéte s Downovym
syndromem nesmirné dilezité.” (Svarcova, 2006, s. 146) V tomto obdobi se formuji jeho
zékladni vlastnosti jako socidlni bytosti, utvaii se veédomi vlastnitho "J&", dité
se uci podiizovat se a pracovat a celkové nabyva stale veétsi samostatnosti. V tomto obdobi
se u déti vytvareji predpoklady pro jejich integraci do spole¢nosti. ,,VSechno dalsi,
tj. vysledky ve Skole, prohlubovani socialisace (kézern, vytrvalost, odpovednost), stuper
samostatnosti a schopnosti pracovat, se opira o vysledky vychovy v prvnich Sesti letech
Zvota.” (Kucera, 1981, s. 76)

Dle Bartoniové, Bazalové, Pipekové (2007, s. 113) je u déti s Downovym syndromem
nesmirn¢ dalezité vcasné zahajeni odborné péce. ,,U deti s Downovym syndromem je viivem
zpomaleného vyvoje snizena i zvidavost a potieba poznavat. Viéasnou péci je mozno podporit
zejména senzomotoricky a socidalni vyvoj kojencu a stimulovat procesy jejich uceni.
Primérenym cvicenim a péci je mozné ovlivnit télesné a mentdlni omezeni téchto deti. Z toho
duvodu je nezbytné tyto procesy soustavné stimulovat.” (Bartoniova, Bazalova, Pipekova,

2007, s. 114)

Vlivem kvalitngjsi péce, kvalitnéjSiho vzdélavani a novych moznosti mediciny se dramaticky
zlepsilo "mentalni fungovani" (the mental functioning) a vSeobecné zdravi lidi s Downovym
syndromem. Primérna délka Zzivota clovéka s touto vadou se za poslednich tiicet
let zdvojnésobila. Dle amerického Centers for Desease Control and Prevention (CDC) vzrostl
pramérny vék u jedince s Downovym syndromem z 25 let v roce 1983 na 49 v roce 1997.

(Margulies, 2007, s. 30, vlastni pieklad)

2.3 Dospélost jedince s Downovym syndromem

Nejprve je tieba vymezit pojem dospélost. Na dospélost 1ze nahliZet z pohledu mnoha védnich
oborti. Z pohledu vyvojové psychologie, ktery uvadi Vagnerova (2007, s. 9), neni

v na$i spolecnosti pocatek dospélosti jednozna¢né, néjakym specifickym meznikem nebo
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ritudlem, vymezen. ,,Jedinym, alespor priblizné takto definovatelnym faktorem je dosazeni
pravni dospélosti, Zetilosti.” (Vagnerova, 2007, s. 9) Biologické vymezeni dospélosti
je vazano na uroven fyzické zralosti. ,,Dospélym, ve smyslu vzdélavani dospelych je osoba,
jgliz hlavni socialni role se daji charakterizovat statusem dospelého a ktera zarover: ukoncila

svou vzdélavaci dréhu ve formalnim vzdelavacim systému. ” (Benes, 2003, s. 15)

Hartl, Hartlova (2000, s. 120) definuji dospélost jako obdobi vrcholu zrani urcité funkce
nebo souboru funkci. Dle uvedenych autorti byva dospélost obvykle délena na dospélost

biologickou, emocionalni, socialni ¢i kognitivni.

Dle Sisky (2005, s. 39) je sjednoceni definic dospélosti velmi obtizné, protoze je tieba
rozliSovat mezi dospélosti biologickou a dospélosti duSevni, ale zaroven je tieba respektovat

systémové, socio — kulturni a pravni faktory.

Kazdy dospély €lovek s Downovym syndromem je svébytnou bytosti a je k nému potieba
pfistupovat individualné, stejné¢ jako ke kazdému jinému clovéku. Neni pravda, ze vSichni lidé
s mentalnim postizenim nebo s Downovym syndromem jsou stejni. Je tfeba si uvédomit,
ze mezi dospélymi lidmi s Downovym syndromem existuji zna¢né rozdily v povaze
i individualnich schopnostech. ,,VZdycky vSak tito lidé budou pro Zivot mez ostatnimi
potiebovat vetsi pomoc nez prumerny clovek. Mira pomoci miiZze byt ruzna. Nekdo potrebuje
pomoci s financnimi zaleZitostmi a p7i jednani s Urady, jinym lidem je tieba venovat stalou
péci.” (Selikowitz, 2005, s. 157)

Selikowitz (2005, s. 158) uvadi, Ze kazdy jedinec s Downovym syndromem ma dvoji
"veék". Veék fyzicky (chronologicky) a vék mentilni. Mentdlni vék odpovidd urovni
mentalnich schopnosti. Jednd se vSak o dosti nepfesné oznaceni. Je pravda, ze chdpani svéta,
socidlni a sebeobsluzné dovednoti mohou byt u takového jedince podobné jako u mladsi
osoby, ale jeho schopnosti se s piibyvajicimi zivotnimi zkuSenostmi dale méni.

(Selikowitz, 2005, s. 158)

V minulosti se rodi¢tim déti s Downovym syndromem doporucovalo, aby se ke svému
ditéti chovali imérné¢ jeho mentalnimu véku. Nebylo tedy vyjimkou, ze byli dospéli lidé
s Downovym syndromem oblékani jako déti a také se s nimi stejnym zpisobem mluvilo
i zachézelo. Selikowitz (2005, s. 158) uvadi, ze v Sedesatych letech 20. stoleti se proti tomuto
zpusobu jednani s lidmi s dusevnim postizenim zvedla vlna odporu a vzniklo hnuti zvané

"normalizace", které zastavalo nazor, ze by zptsob péce o lidi s postizenim m¢l byt imérny
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fyzickému véku jedince. (V tomto ptipad¢ Selikowitz zminuje podminky, ve kterych
7il. Popisuje situaci v Sedesatych letech 20. stoleti v Americe, nikoli v Ceské republice)
,Dospely clovek s Downovym syndromem se ma oblékat jako jini dospeli téhoz veku,

m¢el by mit moderni Uces a dudivy odév. Méli bychom ho predstavovat jako 'pana Olivera

Ve vl

Brauna', ne jen jako 'Olivera’. Mé¢l by se bavit tak, jak se 'bezné' bavi jeho vrstevnici. Navic,
pokud je to mozné by mél wyuzivat standartni sluzby a zasfizeni.” (Selikowitz,
2005, s 158) Tyto normaliza¢ni zasady mély a dodnes maji za nasledek tadu zlepSeni

v kvalité zivota lidi s Downovym syndromem i osob s jinym duSevnim postizenim.

Dospéli lidé s Downovym syndromem by méli mit stejnou svobodu jako ostatni dospéli
lidé a m¢li by mit moznost vénovat se tomu, co je pfitahuje a bavi, i kdyz se to ostatnim lidem
muze Casto zdat "détinské". Je tfeba si uvédomit, Ze i spousta jedinct bez postizeni ma takové

zaliby, které bychom mohli nazvat "détinskymi". (Selikowitz, 2005, s. 158)

Rodic¢e byvaji Casto ptekvapeni kdyz zjisti, ze jejich dit¢ s Downovym syndromem
doséhlo plnoletosti a oni za néj prestavaji nést zodpovédnost. Rodi¢e se samoziejme¢ mohou
o dit¢ dale starat, i kdyz je dosp€lé, ale osoba s Downovym syndromem ma plné pravo jejich
rady nebo pfani neuposlechnout. ,,Pokud je dospely s Downovym syndromem schopen cinit
ve svych viastnich zalezitostech kvalifikovana rozhodnuti, pomohou mu rodice nejlépe
tim, Ze prijmou jeho nezavislost.” (Selikowitz, 2005, s. 159) Pokud dospély jedinec
s Downovym syndromem neni schopen zvladat své vlastni zalezitosti, je tfeba mu poskytnout
ochranu.

»Je jasné, Ze lidem, kteri se nevyznaji ve svych zalezitostech, by meéla byt poskytnuta
urcita pomoc. Ve vetSine zemi jsou takové pripady legislativne oSetreny. Legidativni predpisy
pro opatrovnictvi jsou v riznych zemich rizné.” (Selikowitz, 2005, s. 159) Hlavnim cilem
opatrovnictvi je poskytnuti pomoci a podpory c¢lovéku pii jeho zdsadnich rozhodnutich.
Opatrovniky byvaji Casto ustanoveni rodice. Mize to byt i kterdkoli jina osoba. Soud ustanovi

opatrovnika a uvede pravomoce opatrovnika, tedy rozsah jeho prav a povinnosti.
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2.4 Jedinec s Downovym syndromem a rodina

V diivéjSich dobach (at one time) poskytovali 1ékafi rodicim malou nadéji, ze jejich dite
s Downovym syndromem bude moci Zit se svou rodinou, chodit do $koly a pozdéji také
do zaméstnani. Misto toho mnoho Iékaid naléhalo na rodice, aby umistili své dité
do instituciondlniho zafizeni. V soucasné dob¢ nektefi neinformovani 1€kafi takové rady stale
podavaji. Zda se, Ze tito 1ékafi nevi, Ze existuje fada programli na pomoc détem s Downovym
syndromem. (They seem unaware that a range of programs exists to help children with Down
syndrome.) Rodiny vétSinou potiebuji cas k tomu, aby se pfizplsobily situaci,
ze se jim narodilo dit¢ s Downovym syndromem. Je to proto, Ze diagnéza Downova
syndromu je neocekévand. Rodi€e maji mnoho ptedpokladl, jaké jejich dit¢ bude nebo
co bude v Zivoté delat. Downliv syndrom tyto pfedpoklady zméni. Pokud se rodiny jednou
"ptizptisobi" (once families adjust to the idea of Down syndrome) mysSlence Downova
syndromu, obvykle se nauci své dit¢ milovat. Dit¢ s Downovym syndromem ptinasi obdobné

radosti a strasti jako kazdé jiné dite.

(Brill, 2007, s. 32 — 33, vlastni pteklad)

Rodina je pro clovéka s Downovym sydromem velmi dualezitou socialni skupinou.
V soucasné literatuie je mozné nalést mnoho definic rodiny dle obort a odbornikt, ktefi
se touto problematikou zabyvaji. ,,V ngjSirSim pojeti muiZzeme chapat rodinu jako praisecik
vztahui jejich cleni s nejriiznejSimi komponentami prostredi ar’ blizkého ¢ vzdalenejSiho,
prirodniho a zviaste spolecenského.” (Jarosova, 2007, s. 49)

Jednim z hlavnich posléni rodiny je vzajemna péce a ochrana jednotlivych jejich Cleni.
Rodina umoznuje fyzickou, duSevni a duchovni existenci jednotlivych ¢lend, dodava pocit
jistoty, bezpeci a domova v kruhu nejblizSich osob. Podle Hartla a Hartlové (2000, s. 512)
je rodina spoleCenska skupina, kterd je spojend nejen manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy,

ale také odpovédnosti a vzajemnou pomoci.
Rodina jako primarni nositel kultury poskytuje, at’ uz jedinci bez postizeni nebo jedinci
s Downovym syndromem, ziklad norem a hodnot dané spolecnosti. Vede dité

ke spolecenskému Zzivotu v prosttedi, ve kterém vyrtstd, u¢i ho orientovat se ve svété

symbolti. Rodinnad vychova seznamuje dit¢ s kulturnimi vzorci, kterymi jsou naptiklad
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tradice, zvyky, zdkony, mravy. Dité se uci respektovat pozadavky rodicti a je sankcionované
za jejich nesplnéni. To je princip socializace v rodiné. (Sollarova, 2008, s. 50) Dité
s Downovym syndromem se tyto pozadavky nauci respektovat zejména s ohledem na svij
individudlni potencidl. Pfedchozi vétou je zdiraznén fakt, ze kazdé dit€ se do spolecnosti
nezapoji stejnym zpusobem, mira socializace je u kazdého jedince, a jinak tomu neni

ani u jedincti s Downovym syndromem, vysoce individualni zalezitosti.

»,Rodina s postizenym ditetem ma jinou socidlni identitu, je nécim vyjimecna. Tato spise
negativné hodnocend odlisnost se stava soucasti sebepojeti viech jegjich cleni: rodicu
i zdravych sourozencii.” (Vagnerova, 2008, s. 164) Narozeni ditéte s postizenim do rodiny
je pfi¢inou zmény zivotniho stylu celé rodiny. Rodina se musi pfizplisobit moznostem
a potiebdm ditéte s postizenim. V dusledku toho se méni i chovani jednotlivych c¢lent
a to nejen v ramci rodiny, ale také ve vztahu k §irs§i spolecnosti. Tito lidé se mohou v ramci
obrannych reakci projevovat pro spolecnost jinym zpiisobem nez diiv, nebo se od ni dokonce

1zolovat.

Jako vSechny ostatni déti jsou 1 déti s Downovym syndromem Stastnéjsi a zdravéjsi pokud ziji
v laskyplném domové. Jako ostatni déti také potiebuji stimulaci a mnoZzstvi socialnich
kontaktd. Vyzkumy ukazuji, ze déti s Downovym syndromem vyrUstajici v rodinich
se rychleji vyvijeji a dosdhnou "vyssiho stupné" nez déti s timto postizenim, které vyrustaji
v instituciondlnim zatizeni. Profesionalové v zafizenich, nezédlezi na tom, jak dobfe jsou
vzdélani nebo znali v oboru, nejsou v péci o dit¢ lepsi nez ¢lenové rodiny.

(Cicchetti, Beerghly, 1990, s. 32, vlastni pteklad)

Rodice ditéte s postiZenim

Reakce rodicti na postizeni jejich ditéte, zptisob zvladani situace a pftijeti urcitého zptisobu
feSeni této situace zavisi na mnoha okolnostech. Je velmi diilezité, jaké byla o¢ekdvani rodict
ve vztahu k rodicovské roli. ,,Narozeni postizeného ditete predstavuje zatez, obvykle
neocekavanou. Je traumatem vyplyvajicim z pocitiz selhani v rodicovské roli a viny, které
se vztahuji k postizenému diteti. Vedomi neschopnosti zplodit zdravého potomka vede
ke ztrate sebediivery a k pocitzm ménécennosti.” (Vagnerova, 2008, s. 164) Reakce rodi¢t
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na takové trauma je velmi ovlivnéna také prevazujicimi postoji spolecnosti, ve které rodina
zije. Dulezité je, jak rodi¢e hodnoti své soucasné postaveni a jak se s reakcemi okoli dokazi
vyrovnat. S negativnimi projevy okoli se mohou rodiCe setkat zejména v pfipade,
kdy jde o vrozené a na prvni pohled napadné postiZeni jejich ditéte, jehoZ plivod neni mozné
jednoduse vysvétlit, naptiklad infekci ¢i urazem. Za téchto okolnosti bude chovani rodict
k ditéti jiné, nez kdyby dité bylo zdravé. ZvySuje se pravdépodobnost hyperprotektivniho
pristupu, ale na druhou stranu také moznost odmitani potomka s postizenim. Tyto postoje
mohou zbyte¢né zbrzdit rozvoj jedince s postizenim. ,,V pripadé rodin, jez maji clena
s mentélni retardaci, se v3ak veétSinou da o adekvatnich rodicovskych pristupech hovorit
az po z2viadnuti tizivé situace, kterd se vznikem postiZzeni nastava.” (Miiller, Valenta,
2003, s. 237) Tato situace byva obdobna pfi narozeni jakkoli postizen¢ho ditéte, 1iSi se pouze
podle doby vzniku postizeni. U nékterych druhi postizeni dochazi k jejich "propuknuti"

az po jisté dobé bézného vyvoje.

Végnerova (2008, s. 165) uvadi proces akceptace ditéte s postizenim rodici, tento proces

ma pét typickych fazi:

I. Faze Soku a popieni

Predstavuje prvni reakci na nepfijatelnou skuteCnost, ze dit¢ neni zdravé. Popteni
postizeni ditéte je projevem obrany vlastni psychické rovnovahy rodice. V této dobé
nechtéji rodiCe slySet nic o moznostech péce a vychovy o své dité, protoze se dosud
nesmifili ani s existenci jeho postizeni. Postupem casu dochdzi k pfijeti této

informace.

II. Faze bezmocnosti

Rodic¢e se dostavaji do faze, kdy nevédi, co by méli délat, protoze se nikdy
s podobnym problémem nesetkali s nedovedou jej fesit. Prozivaji pocity viny, které
se vztahuji k ditéti a soucasné prozivaji pocity hanby, které se vztahuji k ocekavanym
reakcim jinych lidi. Prozitky rodi¢i byvaji v tomto obdobi ambivalentni,
kdy se rodice boji zavrzeni a odmitnuti a zaroven ocekavaji pomoc, ale nevédi, jaka

by ta pomoc méla byt a v ¢em by méla spocivat.
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I1I. Faze postupné adaptace a vyrovnani s problémem

Toto obdobi je typické zvySenim zajmu o dal$i informace. Rodi¢e cht&ji veédét,
jak postizeni jejich ditéte vzniklo, jaké je jeho podstata a jak by meéli o své dité
spravné pecovat. Zajimaji se i o jeho budoucnost. V této fazi jde zejména
o zpracovani a zvladani zdkladniho problému, kdy lidé uzivaji rtzné "copingové
strategie". Jednd se o obranné reakce, které mohou byt z raciondlniho hlediska
nepochopitelné, ale maji vyznam pro rodiCe, protoze pomahaji urzet jejich psychickou
rovnovahu a zachovat piijatelné sebehodnoceni v oblasti rodiCovské role. Tyto obrany
se predevSim vztahuji k predpokladané pticiné postizeni. Volba uréitého zpusobu
zvladani takové zatézové situace nebyva ndhodna. Zptisoby, které se béhem Zivota
cloveéku osveédcCily, maji tendenci se fixovat a v extrémnich situacich se opakuji.
Rodi¢e v této fazi nejen zpracovavaji dany problém, ale postupem Casu by se méli
uchylit k postupnému vyrovndni se s jeho existenci a k hledani moznych feSeni.
Rodi¢e védi, ze dit€¢ nebude nikdy zdravé, ale Casto si nedovedou piedstavit,
jak se jejich dité muze vyvijet. V tuto chvili potiebuji informace o moznostech péce

o dité s postizenim, o jeho dalsi 1é€bé, moznostech vzdélavani apod.

IV. Faze smlouvani

Dostavame se k obdobi, ve kterém rodic¢e jiz akceptuji skutecnost, Ze jejich dité
je postizené. Rodi¢e maji tendenci ziskat alespoi néco, malé zlepSeni, kdyz uz neni
mozné, aby se jejich dité zcela uzdravilo. Naptiklad si pteji, aby dité alesponi chodilo
s berlemi. Smyslem je vyjadfeni urcité nadéje, ktera je znakem kompromisu, ktery
lze chapat jako signédl pfijeti diivé bezvyhradné odmitané skutecnosti. Méni
se charakter zaté¢ze, v této dob¢ jiz nejde o trauma, ale spise o dlouhodoby stres, ktery
je spojeny s Unavou a vycerpanim z narocné péce o dité s postizenim. (Vagnerova,

2008, s. 165)

V. Faze realistického postoje

Rodi¢e pomalu zaCinaji akceptovat skutecnost, ze maji dit¢ s postizenim a pfijima;ji
je takové, jaké je. ZacCinaji se chovat pfiméienéjSim zplsobem. Ke smifeni

s postizenim ditéte nedochdzi u vsSech rodicl, jejich postoj mize Casem kolisat
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v dusledku nové vzniklych zatézi. (Vagnerova, 2008, s. 165)

Chovani rodicu, ktefi maji dit€¢ s postizenim mutze byt odlisné od normy. Nékdy se takové
reakce objevuji pouze v urcitych obdobich nebo naro¢néjsich zZivotnich situacich. Je téeba tyto
reakce rodiCli chapat jako reakci na komplexni a dlouhodobu z4téz s niz se rodiCe musi

vyrovnavat a ne vzdy ji zvladnou tak, jak by bylo zadouci.

Sourozenci ditéte s postiZenim

Role sourozence ditéte s postizenim je naro¢néjsi a predstavuje pro zdravého sourozence
uritou zatéz. Pfitomnosti sourozence s postizenim se postaveni zdravého sourozence
v rodiné méni. Tato situace mize ovlivnit oCekavani rodicd, ktera ke zdravému sourozenci
maji. Védomi odliSnosti rodiny mize urcitym zplisobem ovlivnit postoje a chovani zdravého
sourozence, at’ uz v pozitivnim nebo negativnim sméru. Ze strany rodict je velmi dilezité

si uvédomit, Ze jejich pristup k ditéti s postizenim je pro zdravé sourozence vzorem.

Vztahy s vrstevniky u déti s Downovvm syndromem

Vyznamnost vztahii s vrstevniky byla popsana mnoha vyznamnymi teoretiky jiz pted lety.
Piaget (1932 in Cicchetti, Beerghly, 1990, s. 369, vlastni pieklad) ptidélil rozhodujici roli
v teorii kognitivniho vyvoje pravé vrstevnikim jedince. Dle Piageta mezivrstevnicka
interakce nabizi ditéti moZnost rozliSit pohledy, hlediska, kteréd se 1i8i od pohledi, které ditéti
piinaseji rodie. Tento "kognitivni konflikt" pomahd ditéti v jeho vyvoji. V pribéhu vice
rovného kontextu vrstevnickych vztahii je pro dit¢ jednodu$si provétrovat, analyzovat
a reflektovat na bazi pfirozenych mezilidskych vztaht. (Cicchetti, Beerghly, 1990, s. 369,
vlastni pieklad)

Vyse uvedené modely jsou pouze teoretické. V praxi se jedna o velice individualizovanou
zalezitost. Kazdy rodi¢ ¢i sourozenec muze specifickou situaci pfijeti a souziti s jedincem

s Downovym syndromem zvladat svym vlastnim, individualnim zptisobem.
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3 AKTIVIZACE A VYUZITI VOLNEHO CASU

Nasledujici ¢ast diplomové prace vymezuje aktivizaci, jeji ucel v zivoté cloveka
s Downovym syndromem a dale se zabyvd moZnostmi aktivizace ¢i moznostmi vyuZiti

volného ¢asu u jedince s Downovym syndromem.

Aktivizace je pro Clov€ka s Downovym syndromem velmi dalezitou oblasti, ktera
mu poskytuje prostor pro seberealizaci, moznosti smyslupného naplnéni volného casu ¢i také
prostor pro naplnéni osobnich cilli, pfedstav a pfani. Je velmi dileZitou soucasti Zivota

kazdého jedince, protoze rozviji osobnost ¢lovéeka.

3.1 Vymezeni aktivizace

Aktivizace je pro jedince s Downovym syndromem velmi dilezitym aspektem zivota. Stejné
jako u ¢lovéka bez postiZeni je také u cloveka s postizenim nezbytné, aby se v pritbéhu celého
zivota rozvijel a uc€il novym dovednostem a schopnostem. Proces aktivizace pftispiva
k rozvoji schopnosti a dovednosti lovéka. Clovék je "aktivizovan" vSemi procesy, které
provadi. Miuze to byt prace (zaméstnani), vzdélavani, sportovni aktivity, kulturni

¢i spolecenské udalosti, péce o sebe sama a dalsi ¢innosti.

Aktivizace, aktivizovani je proces uvedeni do ¢innosti, rozvinuti nebo zesileni ¢innosti.
(Hartl, Hartlova, 2010, s. 9) ,,Pojem aktivizace patii v socidalni praci, ale napriklad
i v socialni pedagogice k nejuzivanéjsim.” (Gulova, 2011, s. 33) ,,Blizkym pojmem
je i aktivace ve smyslu uvedeni v cinnost, vétsiho zapojeni centralniho nervového systému
v dusledku patricného stimulu. Pojem aktivizace se promitd do prdce se seniory, ale i s detmi

a dospéelami pochazejicimi ze socidlné znevyhodneného prostredi.” (Gulova, 2011, s. 33)

Aktivitu l1ze chapat jako vysledny produkt procesu aktivizace. Dle Miillera (2006, s. 36)
je lidska aktivita fenoménem, ktery je Siroce pouzitelny a zna¢né¢ mnohovyznamovy. Aktivitu
s postizenim. Aktivita vSeobecné¢ piispiva k veétsi zivotni spokojenosti odvijejici
se od kladného subjektivniho prozitku naptiklad z dobfe vykonané prace, dobfe vyuzitého

casu apod. Aktivita také pfispiva k udrzovani télesné 1 duSevni vykonnosti
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a tim 1 ke smysluplnému zapojeni jedince do spolecnosti.

Aktivizace velmi uzce souvisi také se socializaci jedince. Dle Sollarové (2008, s. 49) ptichazi
lidsky jedinec na svét pouze jako potenciondlni clovék a Clovékem se stava v procesu
socializace. Vysledkem zminéného procesu je ziskani specificky lidskych zpisobt
psychického reagovani, vnimani, mysleni, citéni a konani, tedy jinymi slovy osvojeni
si vlastnosti, které clovéku umoziiuji Zivot ve spolecnosti. Podstata socializace spociva
v procesech uceni, kterymi si jedinec osvojuje urcity obsah socializace a také v regulac¢nich
procesech pusobeni Cinitelli socializace. ,,Ucenim se a socidlnim rizenim jedince se realizuje
predavani a prijimani urcitého obsahu socializace. Cinitelé socializace piisobi svymi
regulacnimi zdsahy na procesy uceni jedince tak, aby dospél k pozadovanym ciliim
socializace.” (Sollarova, 2008, s. 50) Funkci Cinitell socializace mohou plnit, dle Odehnala
(1988 in Sollarova, 2008, s. 50) nejriznéjsi skupiny, do kterych je jedinec zaclenén,
¢1 nejruznéjsi osoby, se kterymi jedinec vstupuje do rtiznych vztaht ¢i interakce. Hlavnimi
Ciniteli socializace jsou ty socidlni skupiny, do kterych je jedinec relativné pevné
a dlouhodobé zaclenény a které proto maji moznost dlouhodobého a piimého pulsobeni
na jedince. Dle Kollarika a kolektivu (2004 in Sollarova, 2008, s. 50) se z tohoto hlediska
nejvetsi vyznam prisuzuje rodin€, Skole, skupinam vrstevnikd, socialnim skupinam
na pracoviSti a dale hromadnym komunika¢nim prostiedkiim. Z vyse uvedené¢ho vyplyva,
ze aktivizace je prostfedkem k socializaci jedince, tedy k jeho plnohodnotnému zaclenéni

do spolecnosti.

Aktivizace dospélého jedince s Downovym syndromem muze probihat v ramci riznych
institucionalnich zafizeni nebo v domacim prostiedi, miize rozvijet pouze nékteré slozky
osobnosti jedince nebo muze byt komplexni, miize byt zaméfena individudlné¢ nebo také
skupinové. Existuje mnoho moznosti. Prostfednictvim aktivizace se osobnost jedince
s Downovym syndromem nejen aktivizuje, ale také rozviji, mizeme fici, ze se dany jedinec
"vzdélava". A pravé moznostmi vzdélavani po celou dobu Zivota jedince s Downovym
syndromem, které jsou prostiedkem jeho aktivizace a socializace, se budeme zabyvat

v nasledujici kapitole.
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3.2 Celozivotni vzdélavani u jedinc s Downovym syndromem

Celozivotni vzdélavani je jednou z forem a také diillezitym prostfedkem aktivizace pro osoby
s Downovym syndromem. CeloZivotni vzdélavani je velmi dilleZitym procesem, ktery jedince
s Downovym syndromem udrzuje v kontaktu se socidlnim prostiedim, poskytuje mu mozZnost
seberealizace a naplnéni dalSich dilezitych potieb. Jak jiz bylo zminéno v ptedchozi kapitole,
aktivita prispivd k udrzovani télesné i duSevni kondice a celkové k Zivotni spokojenosti

cloveka s postiZzenim 1 ¢loveéka bez postiZeni.

V tivodu vymezime celozivotni vzdélavani obecné a déle budou charakterizovany moznosti

celozivotniho vzdélavani u jedincii s Downovym syndromem.

Celozivotni vzdélavani predstavuje zasadni zménu v pojeti vzdélavani. VSechny moznosti
uceni, at’ uz v tradicnich vzdé€lavacich institucich v rdmci vzdélavaciho systému €1 mimo
né, jsou chéapany jako jeden propojeny celek, ktery dovoluje rizné ptechody mezi
vzdélavanim a zaméstnanim a ktery umoziluje zéaskat kvalifikaci a kompetence rliznymi
cestami a kdykoli béhem zivota. Formalni vzdélavaci systém vytvaii nezbytné zaklady pro
takové pojeti celozivotniho uceni, ale tvofi pouze jeho ¢ast. Dle filosofie celozivotniho
vzdélavani by mél byt kazdy Clovék moznost vzdélavat se v rtiznych etapach svého zivota
v souladu se svymi moZznostmi, potfebami a z4jmy. Celozivotni ufeni chdpe uceni jako

nepierusenou kontinuitu "od kolébky az po zraly vék".

Dle néarodniho tustavu odborného vzdélavani (2007, s. 8) lze celozivotni uceni rozclenit

do dvou zakladnich etap, které¢ oznacujeme jako pocatecni vzdélavani a dalSi vzdélavani.

Pocatecni vzdélavani zahrnuje:

» zakladni vzdélavani — mé vSeobecny charakter a zpravidla se kryje s dobou plnéni

povinné $kolni dochazky.

* stifedni vzdélavani — ma vSeobecny nebo odborny charakter, je ukonceno maturitni
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zkouskou, vyucnim listem nebo zavére¢nou zkouskou. Soucasti stfedniho vzdélavani
v Ceské republice je i1 nastavbové studium pro absolventy stfedniho vzd€lavani

s vyu¢nim listem ukoncené maturitni zkouskou.

* terciarni vzdélavani — zahrnuje Siroky sektor vzdélavaci nabidky nasledujici
zpravidla po uspé$ném vykonani maturitni zkousky. Poskytuje specializované
vzdélani. K této oblasti nalezi vysokoSkolské vzdélavani uskuteciiované vysokymi
Skolami, vyssi odborné vzd€lavani uskuteCiiované vyssimi odbornymi Skolami

a ¢astecné 1 vyssi odborné vzdélavani uskuteciiované v konzervatoftich.

Pocatecni vzdé&lavani probihd v mladém véku clov€ka a miZze byt ukonceno kdykoli

po splnéni povinné skolni dochazky.

Dalsi vzdélavani probihd po dosaZeni urcitého stupné vzdélani ¢lovéka a miize byt zaméfeno
na riznorodé spektrum védomosti, dovednosti, kompetenci dulezitych pro uplatnéni
v osobnim, obcanském ¢i pracovnim Zivoté. CeloZivotni vzdélavani usiluje o neustdlou
ptipravenost ¢loveka ucit se a vychazi ze zasady, ze konkrétni ziskané kompetence nejsou
tak cenné jako sama schopnost jedince ucit se. Mluvi se tedy spiSe o celozivotnim uceni
z divodu zdlraznéni ucebnich aktivit jedince, které nemaji organizovany rdz. Jedna
se o samostatné uceni naptiklad pfi praci, pfi pohybu v piirod¢, na kulturnich akcich

a pti dalsich jinych aktivitach.

Celozivotni uceni tedy zahrnuje:

* Formalni vzdélavani, které je realizovano ve vzdé¢lavacich institucich, zejména
ve Skolach. Jeho cile, obsahy, organiza¢ni forma a zplisoby hodnoceni jsou vymezeny
konkrétnimi pravnimi ptedpisy. Zahrnuje ziskdvani na sebe navazujicich stupn
vzdélani — zékladniho vzdé€lani, stfedniho vzdélani, stfedniho vzdélani s vyucnim
listem, stfedniho vzdélani s maturitni zkouSkou, vyssiho odborného vzdélani
v konzervatofi, vy$$iho doborného vzd€lani a vysokoskolského vzdélani. Absolvovani
jednotlivych stupiit formdalniho vzdélavani je potvrzeno piislusSnym osvédéenim

(vysvédceni, diplom). (Narodniho ustavu odborného vzdélavani, 2007, s. 8 - 10)
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* Neformalni vzdélavani je zaméfeno na ziskdni védomosti, dovednosti a kompetenci,
které mohou jedici pomoci zlepsit jeho spoleCenské i pracovni uplatnéni. Toto
vzdélavani je poskytovano v =zafizenich zaméstnavatell, vzdélavacich instituci,
nestatnich neziskovych organizacich, ve Skolskych zafizenich a v dalSich
organizacich. Do oblasti neformalniho vzdélavani miizeme zatadit volnocasové
aktivity, kurzy cizich jazykd, rekvalifikacni kurzy, pocitacové kurzy, prednasky,
kratkodoba skoleni. Podminkou pro realizaci tohoto druhu vzdélavani je ucast
odborného lektora, ucitele ¢i proskolen¢ho vedouciho. Tato forma vzdélavani nevede

k ziskani stupné vzdélani.

* Informalni vzdélavani je chapano jako proces ziskavani védomosti, osvojovani

si dovednosti a kazdodennich zkuSenosti a ¢innosti v praci, v rodin¢ a béhem volného

Casu. Informalni uceni zahrnuje také sebevzdélavani, v ramci kterého nema jedinec

moznost ovérit si nabyté znalosti. Na rozdil od formalniho a neformalniho vzdélavani

jde o neorganizované, vétSinou nesystematické a instituciondlné nekoordinované
vzdélavani.

Celozivotni uceni (vzdélavani) predpoklada prolinani jednotlivych forem v pribehu celého

zivota. (Narodni ustav odborného vzdélavani, 2007, s. 8 — 10)

S ohledem na specifika osobnosti jedincti s Downovym syndromem se celozivotni vzdélavani
jevi jako nejlepsi forma aktivizace a socializace takového jedince. Moznosti celozZivotniho

vzdélavani jsou velmi Siroké a kazdy jedinec si miize vybrat to, co mu individualné vyhovuje.

3.2.1 Moznosti podpory v oblasti resortu Ministerstva Skolstvi, mladeze
a télovychovy

Pokud jedinec s Downovym syndromem neni schopny prospivat v béZzném skolském systému,
zakon ¢. 561/2004 Sb., o ptedskolnim, zakladnim, stfednim, vys$Sim odborném
a jiném vzdélavani (Skolsky zakon) hovoti také o vzdélavani specialnim, které je urceno

osobam s riznymi druhy postizeni.
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Dale budeme vychazet z rozd€leni, které uvadi ve své publikaci Krej¢itova (2007).
Od 1. 1. 2005 vesel v platnost zakon €. 561/2004 Sb., o predSkolnim, zakladnim, stfednim,
vysSim odborném a jiném vzdélavani (Skolsky zakon). V souladu s timto zdkonem vydalo
Ministerstvo Skolstvi, mladeze a t€lovychovy vyhlaSku €. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zaka
a studentd se specialnimi vzdé€lavacimi potfebami a déti, zadkd a studenti mimotadné
nadanych, kterd rus$i vyhlasku ¢&. 127/1997 Sb., o specidlnich Skolach a specidlnich
mateiskych skolach. Tato nova vyhlaska nabyla G¢innosti dne 17. 2. 2005.

Dale v textu bude vyuzivana terminologie dana timto zakonem (zékon ¢. 561/2004 Sb.,
Skolsky zdkon). V zavorce jsou uvedeny také diivéjsi nazvy jednotlivych skolskych zafizeni.
Diivodem soubézného uvadeéni také diiveéjsi terminologie je jeji uzivani respondenty, kteti
se zucastnili Setfeni. Tito respondenti prosli vzdélavacim systémem dle pivodni terminologie

a proto je jimi tato terminologie, v rdmci provedenych interview, uZivana.

Diplomova préace se, dle svého ndzvu, zaméfuje na moznosti aktivizace dospé€lého jedince
s Downovym syndromem. V nésledujici kapitole jsou uvedena zafizeni, jez mohou jedinci
s Downovym syndromem vyuzit v obdobi détstvi a dospivani. Prace neni na oblast détstvi
a dospivani primarn¢ zamétena, ale v ramci Setfeni jsou tato zafizeni respondenty zmiflovana

a proto je opodstatnéné konkrétni zafizeni vymezit 1 v teoretické casti diplomové prace.

Specialnépedagogicka centra (SPC). StéZejnim ukolem specialné pedagogickych center
je pravidelna a dlouhodobé prace s ditétem s postizenim od nejranéjSiho veéku az do ukonceni
Skolni dochéazky a také prace s jeho rodici, kterd se provadi bud’ ambulantné v centru, nebo

ve Skole ¢i v rodiné ditéte.

Mateiska Skola specialni. Koncepce matefskych kol specidlnich ma sva specifika odrazejici
a respektujici problematiku postizeni déti 1 situaci rodin, ve kterych tyto déti ziji. Zakladnim

obsahem ¢innosti matetské Skoly specialni je diagnostické, vychovné a socialni poslani.

Zakladni Skola prakticka, diive zvlastni Skola. Vychovny a vzdélavaci proces se v téchto
Skolach ptizplisobuje Urovni psychofyzického rozvoje 7akh. V zdkladni Skole prakticke

se vzdélavaji zejména déti s lehkou mentalni retardaci, pfipadn€ s jinou urovni snizeni
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rozumovych schopnosti. ,, Vzhledem ke znacné variabilité jejich schopnosti a dosazené urovné
vedomosti, dovednosti a navyku je nezbytné uplatiiovat pri jejich vzdélavani individualni

pristup, odpovidajici jejich vyvojovym a osobnostnim zvlastnostem.” (Krej¢itova, 2007, s. 9)

ZS praktické jsou ¢lenény na dva stupné: 1. Stupeti: 1. — 5. roénik, II. Stupeii: 6. — 9. ro¢nik.
(Zvlastni Skoly byly vnitiné ¢lenény na tfi stupné: nizsi stupeit 1. — 3. rocnik, stfedni stupeii

4. — 6. rocnik, vyssi stupen 6. — 9. ro¢nik.)

Krejcitova (2007, s. 9) také zdlraznuje, ze pozadavkem integrace déti s mentalni retardaci
je, ze tyto déti maji byt vSude, kde je to mozné, vychovavany spolu se svymi vrstevniky
bez postizeni. ,, Vyjimku tvori pouze proces jejich vzdélavani, ktery probiha odlisné od procesu
vzdelavani ostatnich Zakii, a proto vyZaduje specialni ucebni metody, vhodny vybér uciva
a individualni pristup ucitele, podminény snizenim poctu zaku ve tride. Tyto pozadavky
je v ramci pocetné tridy bézné skoly velmi obtizné splnit. Navic déti s mentalni retardaci
zpravidla trpi poruchami koncentrace pozornosti a poruchou adaptacnich schopnosti,
coz jejich vyuku v béznych tridach velmi ztéZuje. ” (Krej¢itova, 2007, s. 9)

Zato pti mimoSkolnich ¢innostech, pfi hrach, sportu a riznych druzich zajmovych aktivit
je, dle Krej¢itové (2007, s. 9), velmi prospé€Sné umoznit détem s postizenim kontakt s détmi
bez postizeni. Je tieba brat na zfetel, ze i pro déti bez postizeni byva piinosem,

maji-li moznost kontaktu se svymi vrstevniky s riznymi druhy postiZeni.

Zakladni Skola specidlni, difive pomocna Skola. Vzdélavani je desetileté a je strukturdlné
déleno do dvou stupiiti: 1. stupen: 1. — 6. ro¢nik, II. stupeni: 7. — 10. rocnik. (Pomocna skola
byla d€lena do ¢tyt stupiti: nizsi — 3 roky, sttedni — 3 roky, vyssi — 2 roky, pracovni — 2 roky:.)
Zakladni Skola specialni vzdélava zaky s takovymi nedostatky v rozumovém vyvoji, pro které
se tito jedinci nemohou vzdélavat dle vzdélavacich programii bézné zakladni Skoly ani vyse
zninéné zakladni Skoly praktické. ,, Obsah vychovné — vzdélavaci cinnosti se zaméruje
na osvojovani a rozvijeni primérenych pozmnatkii a pracovnich dovednosti, rozvijeni
komunikacnich a motorickych schopnosti a vypéstovani navykii a dovednosti samostatnosti
a sebeobsluhy, potiebnych ke snizovani zdvislosti na péci dalSich osob.” (Svarcova,
2006, s. 78 —79) V téchto Skolach jsou vzdélavani vétSinou zaci s mentalni retardaci sttedniho

az tézkého stupné.
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Piipravny stupen zakladni Skoly specialni. Je koncipovan pro zaky, kteii by vzhledem
k téz§imu stupni mentéalni retardace, piipadné zdravotnim a socidlnim divodim nebyli
schopni prospivat na nizS§im stupni zékladni Skoly specialni, ale u nichz jsou patrné
ptedpoklady rozvoje rozumovych schopnosti, které by jim perspektivné mohly umoznit

absolvovat zakladni skolu specidlni nebo alesponi jeji ¢ast.

Rehabilitacni tiida zakladni Skoly specialni

V rehabilita¢nich tfidach zakladni Skoly specialni se vzdé€lavaji zaci s tak zdvaznym
mentalnim postizenim, které jim znemoziuje vzdélavani na zdkladnich Skolach praktickych
a zakladnich skolach specialnich. Rehabilitacni tiida jim umoznuje, aby si v pfizptisobenych
podminkach a za odborného specialné¢ pedagogického vedeni osvojovali nékteré zakladni
védomosti, dovednosti a ndvyky, jez jim umozni ziskat alesponl ur¢itou miru sobéstacnosti,
pomohou jim najit nékterou vhodnou formu komunikace s okolim a budou napomahat rozvoji
jejich motoriky. Rehabilitacni tfidy by mély umoznit zaktim s t€zkym mentalnim postizenim,
¢i zaklim s vice vadami, uplatnit jejich Ustavou garantované pravo na vzdélani a realizovat

rozvoj jejich télesného i dusevniho potencialu.

Profesni priprava

Po ukonceni povinné Skolni dochazky v zakladnich skolach praktickych a zakladnich Skolach
specidlnich, v ptripad¢ zakl integrovanych v zdkladnich Skolach, maji mladistvi lidé
s mentalnim postizenim moznost pokracovat ve vzdélavani v odbornych ucilistich nebo
v praktickych Skolach. Zde je nutné zminit, Ze absolvent vySe uvedenych typt S$kol
ma moznost se pfipravovat na jakékoliv stfedni Skole za ptedpokladu, ze vyhovi podminkdm

pfijimaciho fizeni dané Skoly a pak dale pozadavkim Skoly.

Specificka profesni piiprava je zajisténa na odbornych uéiliStich, jez jsou dvouletd a tileta

a na praktickych $kolach jednoletych a dvouletych.

Vsichni lidé s mentalnim postizenim, tedy i lidé s Downovym syndromem, maji, stejné
jako vSichni ostatni lidé, pravo na celozivotni vzdélavani. Vzdélavani je pro tyto lidi u¢innou

terapii jejich handicapu, kterda jim muize pomoci co nejlépe rozvinout jejich potencial
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ve vSech smérech, zejména v oblasti rozumovych schopnosti, coz jim Iépe pomize

v zaclenéni do spolecnosti.

,Systém celozZivotniho vzdelavani lidi s mentalnim postizenim u nds zatim nebyl vytvoren.
Reseni tohoto tikolu je aktudlni zejména nyni, kdy je mnoho Zdakii s tézkym mentdlnim
postizenim po dovrseni dvacatého roku veku vyrazoviano ze Skolni dochazky, zpravidla
bez jakékoli moznosti ndvazného vzdélavani.” (Svarcova, 2006, s. 107) Diky aktivité riznych
spoleCenskych organizaci vznikaji ve spolupraci se specidlnimi Skolami nékteré formy
vzdélavani pro lidi s postizenim. Nejzndméjsi jsou vecerni Skoly, kurzy k doplnéni vzdélani

¢i aktivaéni centra.

Vecerni $koly jsou jednou z forem celoZivotniho vzdélavani pro dospélé osoby s mentalnim
postizenim. Jsou zaméfeny na dal§i vzdélavani absolventll pomocnych ¢i praktickych skol
a dale jsou otevieny tém, ktefi povinnou Skolni dochizku neabsolvovali. Obvyklym
ziizovatelem vecernich Skol pro dospélé osoby s mentdlnim postizenim jsou obcanska
sdruZeni. Jejich zfizovani ¢asto iniciuji rodice €1 pracovnici domovil pro osoby se zdravotnim
postizenim (dale jen "domovy"), kteti maji zdjem své klienty ¢i rodinné pfiislusniky dale
systematicky vzd¢lavat. Ve€erni Skoly jsou realizovany zpravidla ve Skolnich budovach tam,
kde neni odpoledni vyucovani. Nékdy se vyucuje i v prostorach domovi, ale pro jejich klienty
je ptinosné;jsi, jestlize mohou opustit prostfedi domova, kde travi vétsinu svého zivota a ptejit
jinam. ,, Ve vecernich skoldach se vyucuje vétsinou dvakrat tydné po trech az ctyrech hodinach.
Nebyva to vecer, jak by vyplyvalo z ndzvu téchto skol, ale spise odpoledne, zpravidla
od 14 do 17 nebo 17.30 hod.” (Svarcova, 2006, s. 107) Dospéli lidé s mentalni retardaci maji
o dal8i vzdélavani mimofadny zdjem. Rozvrh vyuky jim pomahd strukturovat jejich cas.
,,Mnozi si preji chodit do Skoly i o prazdninach a svatcich a tézko se jim vysvétluje, ze maji
volno.” (Svarcova, 2006, s. 108) Obsahy vzdélavani vychazeji ze zajmu studentl
a také z dosazené Grovné jejich predchoziho vzdélani. Zadné vzdélavaci programy
pro veéerni $koly nejsou predepsany. Ze zkusenosti nékterych $kol jsou, dle Svarcové (2006,

s. 108), mezi vzdélavaci oblasti fazeny tyto okruhy:

1. Rozvijeni komunikacnich dovednosti a rozvijeni schopnosti vyjadiovat své poznatky,
nazory, pocity, zkuSenosti, ale také své potieby. Dale je velmi dulezité¢ zdokonalovani

schopnosti komunikovat s ostatnimi lidmi.
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2. Opakovani uciva, zejména na urovni zakladni Skoly specidlni, kdy mtze k inspiraci
poslouzit Vzdélavaci program zakladni Skoly specidlni a piipravného stupné zakladni
Skoly specialni. V téchto dvou programech je ucivo strukturovano podle narocnosti.
Vhodné je také vyuzivani ucebnic a pracovnich seSitl pro zékladni Skolu specidlni.
Velmi dilezitym aspektem je zabavnost vyuky, aby byli studenti motivovani v dal$im
studiu, nenudili se a aby je vyuka neodradila v pfipad¢, kdy jim uceni ptijde velmi

pomalu.

3. Dalsi oblasti je orientace v okolnim svéteé a zivoté. Cteni novin, knizek, vystfihovani
zajimavych ¢lanku, obrazkl (n¢kdo sbird a lepi si do seSitu napiiklad auta, nékdo jiny
obrazky zvirat, pst, kvétin — dle svého zajmu). Velmi oblibené je i psani dopist
blizkym osobam ¢i kamaradim v jinych zafizenich, pohlednic k svatku nebo

narozeninam.

4. Prace s pocitacem. Pokud jsou k dispozici pocitace a jednoduché pocitacové
programy, dle Svarcové (2006, s. 108) se s nimi studenti vétSinou rychle nauéi

zachazet.

5. Vychovné umélecké predméty, napiiklad hudebni vychova, vytvarnd vychova,

dramatické vychova, télesna vychova.

6. Vyuka cizich jazyki. Studenti se toho nau¢i pomérné malo (pozdravy, zékladni fraze,

&islovky), ale i toto jim udéla radost. (Svarcova, 2006, s. 108)

Néplni vyuky ve ve€ernich Skolach mohou byt dalsi oblasti dle zdjmu studenti
a zaméfeni vyucujicich. Méli by zde vyucovat kvalifikovani uditelé, nejlépe specialni
pedagogové. Cinnost téchto $kol vétsinou financuje & né&jakym zpiisobem podporuje
Ministerstvo $kolstvi, mladéZe a télovychovy Ceské republiky. Provoz vedernich kol neni

pfili§ finanéné ndkladny a lze vyuzit i sponzorskych prostredka.

Vecerni $koly pro dospélé lidi s mentalni retardaci dnes plni nezastupitelnou funkei.
Umoznuji témto lidem doplnit a prohloubit si vzdélani, hodnotné¢ vyuzit volny
c¢as a v neposledni fadé¢ plni i socializa¢ni roli. Umoziuji lidem s mentalni retardaci

navazovani pratelstvi s jinymi lidmi. (Svarcova, 2006, s. 107 - 109)
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Kurzy k doplnéni vzdélani

Dalsi formou vzdélavani dospélych lidi s mentalni retardaci jsou kurzy k doplnéni vzdélani,
které jsou poskytovany zakladni Skolou praktickou a zakladni Skolou specidlni, jez jsou
v soucasné¢ dob& otvirany pii mnoha Skolach tohoto typu. Tyto kurzy navstévuji casto
i obyvatelé domovl pro osoby se zdravotnim postizenim, ktefi dosud neméli moznost ziskat
vzdélani, které by odpovidalo jejich schopnostem. Tyto kurzy se li§i od analogickych kurza
tim, ze umoznuji nejen doplnéni jiz zapocCatého vzdélani, ale poskytuji moznost ziskat
vzdélani ve specidlni zakladni Skole i tém jedinciim s mentalni retardaci, kteti dosud neméli

moznost své vzdélani zapodit.

(Svarcova, 2006, s. 109)

Aktivaéni centra

Aktivaéni centra jsou Skolska zafizeni, kterd poskytuji celoZivotni vzdélavani mladistvym
a dosp€lym osobdm se zavaznymi formami mentalniho postizeni, kteti nemohou vyuzivat jiné
formy celozivotniho vzdé&lavani, jez jsou urCeny intaktni populaci. , Aktivacni centra
by meéla poskytovat dalsi vzdelavani obcanum s mentdalnim postizenim, kteri absolvovali
specialni zakladni vzdélani a nenasli moznost dalsiho vzdélavani nebo uplatnéni ani na trhu
prace, ani na chranéném pracovisti, pripadné tuto moznost z ruznych duvodu ztratili.”
(Svarcové, 2006, s. 109 — 110) Obsah vzd€lavani je zaméfen na ziskdvani védomosti
a praktickych dovednosti v riiznych oborech lidské Cinnosti, k rozvijeni komunika¢nich
schopnosti jako predpokladu zaclenéni do spolecenského zivota. Vyucovani je realizovéano
nejcastéji formou jednoroc¢nich kurzli a je realizovano nejcastéji v prostiedi specialnich Skol,
ale neni to podminkou. Rozsah vyuky je pfiblizné¢ 12 — 16 hodin tydn€. Vyucujicimi jsou
kvalifikované specialni pedagogové, ucitelé odbornych predmétii a jini lektofi, mohou jimi
byt 1 studenti vysokych Skol. Kurzy maji obecnou a praktickou ¢ast. Obecna ¢ast je zamé&fena
na ziskani a rozvoj urcitych dovednosti ¢i schopnosti. Praktickd cast je zaméiena
na osvojovani praktickych dovednosti v riznych oborech ¢innosti. Oblasti, ve kterych jsou
lidé v aktivacnich centrech vzdélavani odpovidaji oblastem, které byly uvedeny v ramci
vecernich skol. Jedna se naptiklad o rozovj komunikacnich schopnosti, socialnich dovednosti,

kulturnich a pohybovych aktivit a jiné.

(Svarcova, 2006, s. 109 — 110)
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3.2.2 MoZnosti podpory v oblasti resortu Ministerstva prace a socialnich
véci

Resort Ministerstva prace a socialnich véci pfirozené¢ dopliiuje resort Ministerstva Skolstvi,
mladeze a télovychovy a navazuje na Skolsky systém poskytovanim rtzné¢ zameétrenych
socialnich sluzeb. Pro jedince s Downovym syndromem se jedna o velmi zajimavou nabidku
sluzeb, kterda miize témto jedincim pomoci naplnit a smysluplné¢ vyuzit volny cas a nebo

si mohou najit zaméstnani na volném nebo chranéném trhu prace.

V soucasné dobé existuje, dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, velké
mnozstvi instituci, jeZ jsou vymezeny timto zdkonem. Pro ucel diplomové prace
se v nasledujicim textu zabyvame pouze vybranymi socialnimi sluzbami, které¢ mohou jedinci
s Downovym syndromem vyuzit. Divodem tohoto vybéru je rozsah a zaméteni prace. Jedna
se o soubor sluzeb u kterych ptedpokladame, ze mohou byt jedinci s Downovym syndromem
nejcasteji vyuzivany. Neni vSak vylouceno uziti také ostatnich socidlnich sluzeb. Socidlni
sluzby dle zékona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, jsou soucasti pfilohy
¢. 1. Dle individualnich potfeb vSak mohou lidé s Downovym syndromem vyuZivat jakoukoli

sluzbu poskytovanou (podle zadkona ¢. 108/2006 Sb.) jak statnimi, tak 1 nestatnimi

organizacemi.

Oblast socialnich sluzeb

Socidlni sluzba je Cinnost, kterd je realizovdna poskytovateli socidlnich sluzeb. Znamena
to, ze pokud rodinni pfislusnici zabezpecuji podporu a pomoc své blizké osob¢, neni tato
¢innost povazovana za poskytovani socidlni sluzby. Stejné tak se nepovazuje za socialni
sluzbu Cinnost, kterd je osob¢ poskytovana subjektem, jeZ neni registrovan jako pokytovatel
socialnich sluzeb. ,, Poskytovatelem socidlni sluzby je prdvnicka nebo fyzickd osoba, kterd

md k této cinnosti opravneéni podle tohoto zdakona.” (Hutat, 2009, s. 195)

Osobni asistence. Osobni asistence je terénni sluzba poskytovand osobam, které maji
snizenou sobéstacnost z davodu svého véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni a jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba je poskytovéna

bez casového omezeni, v pfirozeném socialnim prostiedi osoby a pii Cinnostech, které dana
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osoba potiebuje.

Odlehéovaci sluzby. Odlehcovaci sluzby jsou terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby
poskytované osobam se snizenou sobéstacnosti z divodu véku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postiZzeni, o které je jinak peCovano v jejich pfirozeném socidlnim prostredi.

Cilem sluzby je poskytnout pecujici fyzické osob&/osobam nezbytny odpocinek.

Centra dennich sluZeb. V centrech dennich sluzeb se poskytuji ambulantni sluzby osobam,
které maji snizenu sobéstacnost z divodu veku, chronického onemocnéni, zdravotniho

postiZeni. Situace téchto osob vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby.

Denni stacionare. V dennim stacionafi se poskytuji ambulantni sluzby osobam, které maji
sniZzenou sobé&stacnost z divodu v€ku nebo zdravotniho postizeni, osobdm s chronickym
duSevnim onemocnénim, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby.
Jedinec s postizenim do denniho staciondie dochézi kazdy den a jsou mu zde poskytnuty tyto
¢innosti: pomoc pii zvladani tkont péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené nebo
poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy, vychovné, vzdélavaci
a aktivizani Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim, socialné
terapeutické ¢innosti a pomoc pii uplathovani prav, opravnénych zajma a pii obstaravani

osobnich zalezitosti.

Tydenni stacionafe. V tydennim stacionafi se poskytuji pobytové sluzby osobam, které maji
snizenou sobéstacnost z divodu véku nebo zdravotniho postizeni, osobam s chronickym
duSevnim onemocnénim, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby.
Tydenni stacionaf je pobytové zafizeni, které nabizi klientim ubytovani, stravovani, pomoc
pii osobni hygiené a pomoc pii pé¢i o vlastni osobu, vychovné, vzd€lavaci a aktivizacni
¢innosti, zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostredim, socidlné terapeutické Cinnosti

a pomoc pii uplatilovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zaleZitosti.

Rana péce. Rana péce je terénni nebo ambulantni sluzba poskytovana ditéti a rodictim ditcte

od narozeni az do 7 let veku ditéte, které je zdravotné postizené nebo jehoz vyvoj je ohrozen
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v dusledku neptiznivé socidlni situace. Sluzba je zaméfena na podporu rodiny a podporu

vyvoje ditéte. Ohled je kladen také na potieby vSech ¢lenti rodiny.

Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim. V domovech pro osoby se zdravotnim
postizenim jsou poskytovany pobytové sluzby osobdm se snizenou sobéstacnosti z divodu

veéku nebo zdravotniho postiZeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby.

Chranéné bydleni. Chranéné bydleni je pobytova sluzba poskytovana osobam se sniZzenou
sobéstacnosti z divodu zdravotniho postizeni nebo chronického onemocnéni, vcetné
duSevniho onemocnéni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Mezi zékladni
¢innosti pii poskytovani chranéného bydleni patfi: poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi
stravy, poskytnuti ubytovani, pomoc pii zajisténi chodu domécnosti, vychovné, vzdelavaci
a aktivizani cCinnosti, zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, socialné
terapeutické cinnosti, pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zdjmi a pii obstardvani

osobnich zalezitosti.

(Hutaf, 2009, s. 202 — 211)

Socidlni sluzby tvofi velmi rozsdhlou oblast, kterd se snazi individudlné pfistupovat

ke kazdému jedinci s postiZzenim ¢i znevyhodnénim a komplexné jeho problém fesit.

Oblast zaméstnavani

NiZe uvedenou oblasti zaméstndvani se v kontextu osob s postizenim v diplomové praci
zabyvame proto, ze muz s Downovym syndromem, ktery se ucastnil Setfeni, byl cely Zivot

zamé&stnan a stale pracuje. Zminénému muZi je v soucasnosti 51 let.

V nasledujici ¢asti prace se zaméfime na moznosti zaméstnavani lidi s postizenim. Jedna
se o obecné informace, které se tykaji lidi s rliznymi postiZenimi, to znamend i lidi

s Downovym syndromem.

Pravni pojeti zdravotniho postizeni je odlisné od pedagogického, psychologického nebo
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socialniho vymezeni zdravotniho postizeni. Pravni normy jsou definované jako obecné
zévazna pravidla chovani, ktera plati pro vSechny osoby stejné¢ a dodrzovani téchto pravidel
je vynutitelné statni moci. Pravo se snazi o vytvafeni obecnych kategorii. Na rozdil
od prévniho pojeti zdlraznuji pedagogické a psychologické sméry nutnost individualizace
v pristupu k cloveku. V Ceském pravnim systému neexistuji pravni normy, které
by se zabyvaly samostatné pradvem osob se zdravotnim postizenim, pravni predpisy vztahujici
se k problematice lidi s postizenim jsou feSeny v ramci obecnych predpist, jez jsou platné

pro celou spolec¢nost.

Zaméstnavanim  lidi,  pracovnimi  podminkami,  povinnostmi  zaméstnanct
1 zaméstnavatell a dalS§imi oblastmi, které vyplyvaji z pracovné — pravnich vztahi
se v ¢eském pravnim systému zabyvaji dvé zakladni pravni normy. Zakon ¢. 435/2004 Sb.,

o zameéstnanosti a zdkon ¢. 262/2006 Sb., zdkonik prace.

(Krejcirova a kol., 2005, s. 6 — 13)

1. Zakon o zaméstnanosti ¢. 435/2004 Sb.

Tento zdkon je ve své podstat¢ zaméfen na vztah stditu a zaméstnavatele. Problematiky

zamé&stnavani osob se zdravotnim postizenim se dotyka v téchto oblastech:

* definuje fyzické osoby se zdravotnim postiZzenim, kterym je na trhu prace poskytovana

zvySena ochrana

* upravuje povinnosti zaméstnavatele pfi vytvareni pracovnich pfilezitosti pro osoby

se zdravotnim postiZenim

* formuluje sankce pii nedodrzeni podminek v oblasti zaméstnavani osob se zdravotnim

postizenim

* vymezuje pravidla alternativnich zplsobd plnéni podminek pro zaméstnavani osob

se zdravotnim postizenim

* definuje kritéria, v ramci kterych je jedinec zafazen do skupiny obcanli se zdravotnim

znevyhodnénim

* urCuje zévazky statu vaci zaméstnavateli, ktery pracovni pftilezitosti pro osoby
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se zdravotnim postizenim vytvaii a ktery pracovni uplatnéni osob se zménénou

pracovni schopnosti umoziuje

(Krejcitova a kol., 2005, s. 6 — 13)

2. Zikonik prace &. 262/2006 Sb.

V obecném méfitku fesi vztahy mezi zaméstnancem a zam¢stnavatelem:

* upravuje podminky pro zaméstnavatele, které musi zaméstnavatel pii zamestnavani

jedince se zdravotnim postizenim v oblasti pracovné pravnich vztahti dodrzovat

* v obecné rovin¢ upravuje podminky, které musi dodrzovat zameéstnanec viici

zameéstnavateli

Dle Listiny zakladnich prav a svobod, jeZ je soucasti ustavniho potadku Ceské republiky,
ma kazdy obcCan pravo ziskavat prostiedky na Zivobyti praci. Pravo na praci je chdpano jako

pravo na zaméstnani a povinnost statu podporovat zaméstnanost a vznik pracovnich mist.

(Krejcirova a kol., 2005, s. 6 — 13)

Dle Pipekové (2006 in Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2006, s. 293) je problematika
zaméstnavani osob s mentalnim postizenim, tedy i osob s Downovym syndromem, jednou
z nejzavaznéjSich otazek, jez se k t€émto osobam vztahuji. Podobny, 1 kdyZ konkrétné;si nazor
sdili také Hutat (2009, s. 82), ktery uvadi, ze ,,zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim
je manazersky nezvladnuty problém. Mam dojem, zZe je dosud povazovano spise
za véc charitativni povahy, nikoliv za véc, ktera muze ovlivnit ekonomické kalkulace.” (Hutar,

2009, s. 82)

Uplatnéni osob s mentalnim postizenim na trhu prace ovliviluje jejich zivotni situaci
z n¢kolika hledisek. Nejde pouze o ekonomickou situaci a socialni statut, Pipekova (2006
in Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2006, s. 293) zdlraznuje také vyznam vlastni
seberealizace Clovéka s postizenim. ,, Prdce je zarazena k zdkladnim potiebam jedince a tato
potireba musi byt saturovana, jinak miuzZe vést k frustraci. Prdce je charakteristickym

atributem dospélosti a samostatnosti kazdého cloveka, bez ohledu na to, jestli se jedna
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o clovéka zdravého nebo zdravotné postizeného.” (Pipekova, 2006 in Bartoniova, Bazalova,

Pipekova, 2006, s. 293)

Pipekova (2006 in Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2006, s. 293) vymezuje vyznam prace

pro ¢lovéka v nasledujicich bodech:
* prace poskytuje ekonomickou nezavislost a vyssi zivotni standart
* prace pozitivné ovlivituje sebeurceni cloveéka a jeho seberealizaci

» statut zaméstnané¢ho c¢lovéka u jedince s postizenim pozitivné ovliviiuje postoje

spole¢nosti k osobam se zdravotnim postizenim

* pracovni misto v integrovaném prostiedi je prostredkem pro vytvafeni a rozvijeni

socialnich interakci pracovnika s ¢lovékem s postizenim a okolim

* prace je jeden ze zpusobl, kterym vétSina lidi pokraCuje v uceni a rozvijeni

dovednosti, kompetenci a intelektovych schopnosti

* placena prace pfispiva k odprosténi se z dlouhodobé zavislosti na podplrnych

sluzbach a péci okoli

Vyse uvedené vyznamy prace charakterizuji praci jako prostfedek aktivizace ¢lovéka.

Poskytnout osobam s mentalnim postizenim zaméstnani neznamenad pouze umoznéni témto
osobam vyde¢lek, ale znamend pfiznat jim jejich socialni postaveni v rdmci rodiny
a spolecnosti. Pracujici ¢lovék s mentalnim postizenim ma mnohem vétsi predpoklady
byt sobéstatnym a vést pomérné nezavisly zivot. ,,Osoby s mentalnim postizenim stiredniho
a tezstho stupné se nejcastéji realizuji  prostrednictvim prace pod dohledem, tedy
na chranénych pracovistich, dalsi moznosti je podporované zameéstnavani. Dospéli jedinci
by meli mit pocit uspokojeni z toho, ze jsou uZitecni spolecnosti.” (Pipekova, 2006
in Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2006, s. 294) Pracovni uplatnéni u osob s mentalnim
postizenim ¢i s Downovym syndromem miize byt prostiedkem lécebné rehabilitace, rozvoje
osobnosti a socialni integrace jedince. Specifickou formou zaméstnadvani jsou chranéna

bydleni a chranénd pracovisté. Zakladnim cilem takového zaméstnani je prostfednictvim
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zacviku pfipravit osoby i s té¢z§im postizenim k vykonavani n&jaké méné narocné profese.
Vétsinou se jedna o profese, které trvale trpi nedostatkem pracovniki, kdy pro jednotvarnost

a malou podnétnost vykonavanych ¢innosti, nejsou tyto pozice ptili§ vyhledavany.

Pracovni rehabilitace

Pracovni rehabilitace je v zdkon¢ o zaméstnanosti ¢. 435/2004 Sb. vymezena jako souvisla
¢innost zaméfend na ziskani a udrzeni vhodného zaméstnani osoby se zdravotnim postizenim.
Tato Cinnost zahrnuje zejména poradenskou ¢innost zaméfenou na volbu povolani, volbu
zaméstnani nebo jiné vydélecné Cinnosti, teoretickou a praktickou pfipravu pro zaméstnani,
zprostiedkovani, udrzeni a zménu zaméstnani a vytvareni vhodnych podminek pro vykon
zam&stnani. Vyznamnou slozkou pracovni rehabilitace je teoretickd a praktickd piiprava
pro zaméstnani nebo jinou vydéle€nou Cinnost osob se zdravotnim postizenim. Tato slozka

zahrnuje:

e pripravu na budouci povolani dle zvlastnich ptedpisit (napiiklad zékona

¢. 29/1984 Sb., o soustavé zakladnich a stiednich $kol),
* pfipravu k praci

* specializované rekvalifikacni kurzy

Pracovni rehabilitaci zabezpecuji na zédklad€ zadosti osoby se zdravotnim postizenim Ufady

prace, které hradi ndklady s ni spojené.

Podporované zaméstnavani

Podporované zaméstnavani je sluzba, ktera je urcena lidem, jez hledaji placené zaméstnani
v béZném pracovnim prosttedi. Schopnosti ziskat a zachovat si zaméstnani jsou u takového
Clovéka z riznych divodl omezeny do té miry, ze potfebuje individudlni, dlouhodobou
podporu poskytovanou pied a po ndstupu do zaméstndni. Smyslem podporovaného
zamé&stnavani je vyrovnavani prilezitosti pro pracovni uplatnéni lidi se ztizenym pfistupem
na volny trh prace v disledku jejich zdravotniho postizeni. Cilem je ziskani a zachovani
si vhodného zaméstnani a zvySeni miry samostatnosti uzivatele podporovaného zaméstnavani.

(Krejcirova, 2005 in Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2006, s. 295)
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Tranzitni program

V nejSirSim smyslu pfedstavuje tranzitni program podporu a pomoc jakémukoli ¢lovéku
pii pfechodu z jednoho obdobi zZivota do dalSiho. Podpora se mtize uskutec¢iiovat pii piechodu
ze Skoly do dalsiho Zivota a soustfedit se na ziskani sobéstacnosti v bé€znych dennich
¢innostech, v bydleni, ve volném case, pfi dalSim studiu a na celkovy rozvoj samostatnosti
jedince. Pokud bychom mluvili o tranzitnim programu v souvislosti s vySe uvedenym
podporovanym zameéstndvanim, jednd se zejména o prechod clovéka, u néhoz
lze ptedpokladat znevyhodnéni na pracovnim trhu (pfi pfechodu ze Skoly do zaméstnani).

(Krejcirova a kol., 2005, s. 36)

Chranéné pracovni misto

Utady prace mohou za splnénych zakonnych podminek poskytnout zaméstnavatelim
pfispévky na vytvofeni chranéné¢ho pracovniho mista pro osobu se zdravotnim postiZzenim.
Prostfednictvim téchto opatfeni podporuje stat rozvoj pracovnich pftilezitosti pro osoby

s postizenim.

Chranéné pracovni misto je misto vytvofené zaméstnavatelem pro osobu se zdravotnim

postizenim na zéklad¢ dohody s tfadem prace. (Krej¢ifova a kol., 2005, s. 43)

Chranéné pracovni misto musi byt provozovano po dobu nejméné tii let. (Dle zakona
¢. 367/2011 Sb., kterym se méni zakon ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti, ve znéni pozdéjsich
predpist,, a dalSi souvisejici zdkony, je povinnost provozovat chranéné pracovni misto
po dobu nejméné tii let. Tento zdkon také sloucil chranéné pracovni misto a chranénou

pracovni dilnu pouze na chranéné pracovni misto.)

(Ministerstvo  prace a socialnich véci Ceské republiky. Zakon 367 2011.pdf.
[cit. 2012 — 06 — 03]. Dostupné na WorldWideWeb: <http://www.mpsv.cz/
files/clanky/11911/zakon 367 2011.pdf >)
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3.4 Vyuziti volného ¢asu u jedincii s Downovym syndromem

Kazdy pfislusnik spolec¢nosti vstupuje béhem svého zivota do riznych prostiedi, v ramci
kterych se Gcastni volnoCasovych aktivit, diky kterym ziskava praktické zkuSenosti a nékdy
i teoretické informace. Jedinec se tak uci poznavat, vzajemné spojovat rizné stranky zivota
a nachéazet v nich moznosti, kter¢ mohou podpofit jeho vstup do novych oblasti zajmovych
a vetejné prospésnych aktivit, ale také uspokojit jeho potieby a rozvinout zajmy. ,,Dosavadni
a soucasny vyvoj vytvari stale priznivejsi predpoklady k tomu, aby se volnocasové aktivity

stavaly vyznamnym celoZivotnim cinitelem.” (Hajek, Hofbauer, Pavkova, 2008, s. 7)

Volny ¢as je cast lidského Zivota mimo Cas pracovni. Pracovni ¢as zahrnuje naptiklad
navstévu skoly ¢i pracovni proces. Existuje také ¢as vazany, ktery zahrnuje biofyziologické
potieby cloveka, jako je naptiklad spéanek, jidlo, osobni hygiena, chod rodiny, provoz
domacnosti, dojizdéni za praci a dalsi dilleZit¢é mimopracovni €innosti. Volny ¢as je dobou,
kterou ma clovék po splnéni potifeb a povinnosti k dispozici pro Cinnosti sebeurcujici
a sebevytvarejici. Dle Hajka, Hofbauera, Pavkové (2008, s. 10), mizeme do oblasti volného

¢asu, mimo jiné, zaradit tyto oblasti:
* odpocinek a zédbava
*  rozvoj zajmove sféry
» zlepSeni kvalifikace
* Ucast na vefejném zivoté

Pro volny ¢as je typicka pfedevsim dobrovolnost a moznost individalni stukturace doby, tedy

Sance byt pfirozeny a nechat vyniknout vlastni schopnosti a zajmy.

Volny ¢as mizeme d¢lit dle druhu ¢innosti na ¢as:
* odpocinkovy (zahrnuje klidné ¢innosti, jez jsou pohybové 1 psychicky nendro¢né)
* rekreacni (typicka je pohybova aktivita jedince)

* zijmovy (jednd se o cilevédomé aktivity zaméfené na uspokojeni a rozvijeni

individualnich potfeb, schopnosti a zajmii)
(Serak, 2009, s. 28)
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Funkce volného ¢asu

Serak (2009) vychazi ptfi vymezovani funkci volného Gasu z Vazanského (1996 in Serak,

20009, s. 28), ktery tyto funkce déli nasledujicim zptisobem:
» rekreace (zotaveni, nashromazdéni psychickych 1 fyzickych sil, uvolnéni, osvézeni)
* kompenzace (rozptyleni, potéSeni, bezstarostnost, védomé zieknuti se pravidel)
» edukace (potieba poznani, dalsiho vzdélavani, touha po zazitcich, zména role)
* kontemplace (potieba klidu, mit Cas sama pro sebe, potfeba rozjimani)

* komunikace (vyhledavani socialnich vztahi, potieba sdéleni a kontaktu, empatie,

laska)

* integrace (potieba spoleCenskych vztahtli, pocit sounalezitosti, emocionalni jistota,

ritudly, tradice, kolektivni védomi)
* enkulturace (potieba kreativniho rozvoje, rist schopnosti, tviir¢i uplatnéni, fantazie)

* participace (spoluprice, potifeba angaZovanosti, potvrzeni sebe samého, vlastni

iniciativa)

Jak autor zaroven upozornuje na jiném misté, uvedené oblasti tvori vzajemné propojeny
celek, v nemz rekreace, kompenzace, edukace a kontemplace maji spise individuadlni
charakter, zatimco komunikace, integrace, participace a enkulturace prevazné vSeobecny.”
(Serak, 2009, s. 30) Z vyse uvedeného je tieba si uvédomit, Ze volny ¢as mé stejné funkce

i u jedince s postizenim.

Pro dosazeni efektivnosti prace s lidmi s mentalnim postizenim ¢i s Downovym syndromem
je tieba dodrzovat zékladni zasady, které vymezuji Eisertova, Svestkova (2011, s. 35).
Autorky vymezuji tyto zasady, které lze aplikovat 1 u dospélych osob s Downovym

syndromem.
Mezi tyto zasady autorky fadi:

* zadavani jasnych a jednoduchych pokyni, jez je tfeba podéavat srozumitelnym

jazykem,
* zpétné oveéfovani, zda jedinec zadani pochopil, porozumél mu,
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* motivaci — mize byt negativni ¢i pozitivni, vhodné&j$i je pozitivni motivace ve form¢e
pochvaly, odmény, vzdy je nutné mit pfedem jasné¢ stanovend pravidla, formy

a zpusoby odménovanti,

* nazornost — je velmi diilezité, aby si jedinec mohl danou véc predstavit, to znamena,
aby ji m&l moznost nejen vidét, ale také si ji vzit do ruky, zjistit, zda vydava néjaky

zvuk, ochutnat atd.,

» stfidani Cinnosti — z divodu nizké schopnosti jedinci s mentalni retardaci udrzet
pozornost a soustfedit se, je vhodné castéji stfidat ¢innost a poskytnout prostor

pro odpocinek,

* Casté opakovani — Casté opakovani podporuje proces zapamatovani a zefektiviiuje
uceni, opakovani je vhodné realizovat zédbavnou a interaktivni formou a divodu

zaujeti jedince.

I pfesto, ze je tfeba k jedincim s Downovym syndromem piistupovat specifickym, vySe
popsanym zpisobem, maji pravo realizovat volnoCasové aktivity ve stejném prostiedi
a stejnym zpiisobem jako ostatni ¢lenové spolec¢nosti. Dle Miillera a Valenty (2003, s. 267)
je podminkou k umoznéni lidem s mentalnim postizenim vykonavat zajmové a rekreacni
aktivity poskytnuti jisté spoleCenské podpory. Tato spolecenskd podpora miize mit podobu
sluzeb jiz uvedenych v piredchozich kapitolach. Jednd se naptiklad o instituce, které
se zabyvaji edukaci osob s mentalnim postizenim ¢i o specializované instituce, které

se zam¢iuji na problematiku smysluplného vyuziti volného ¢asu u osob s postizenim.

Nabidka volnocasovych aktivit pro osoby s postizenim by se neméla liSit od nabidky
pro osoby bez postizeni. V idedlnim ptipad¢ by lidé s postizenim a lidé bez postizeni méli
vyuzivat stejné instituce. Tento nazor sdili také Uzlova (2010 in Eisertova, Svestkova, 2011,
s. 42), ktera se zabyva inkluzivnim prostiedim, které definuje jako ,,misto pratelské ke vsem
Jjedinciim, kteri se zde nachdzeji (vzdelavaji se, travi volny cas, ...). Riiznorodost skupiny neni
prekazkou, ale zdrojem inspirace a vzajemneho obohaceni. Lidé se uci Zit spolecné, ne vedle

sebe.” (Uzlova, 2010 in Eisertova, Svestkova, 2011, s. 42)
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PRAKTICKA CAST

Prakticka cast diplomové prace je zaméfena na Setfeni v pfirozeném prostiedi dospélych
jedinct s Downovym syndromem. Tato ¢ast prace byla zpracovana za pomoci nize uvedenych

metod kvalitativniho vyzkumu.

4 METODOLOGICKA VYCHODISKA SETRENI

Naésledujici ¢ast prace se zabyva formulaci cilti a prizkumnych ptedpokladii praktické casti
diplomové prace a dale metodami, které byly pouzity pii Setfeni. Popisuje také postup Setieni
a postup sbéru dat. Ziskana data budou v dalsi ¢asti prace analyzovana. Jedna se o dulezitou

uvodni kapitolu praktické ¢asti prace, kterd seznamuje s postupy Setfeni a analyzy dat.

4.1 Cil a misto Setreni

Cilem praktické casti diplomové prace je zjistit, jaké jsou moznosti vyuziti volného Casu
u dospélého jedince s Downovym syndromem v rodin€. Konkrétnim cilem je zmapovat

ey

situaci vyuziti volného €asu ve dvou rodinach, které ziji s jedincem s Downovym syndromem.

Prakticka cast prace popisuje dvé rodiny s dospélym jedincem s Downovym syndromem.
Jedna se o rodiny ze StfedocCeského kraje. Pro Setfeni byly vybrany pouze dvé rodiny s jedinci
s Downovym syndromem a to z toho divodu, ze chceme danou problematiku zpracovat

co nejvice do hloubky.

Hlavni vyzkumna otazka:

Jakym zplsobem je napliiovan volny cas dospélého jedince s Downovym syndromem

v rodiné?

Dil¢i vvzkumné otazky:

1. Je mozné v rodinném prostiedi =zajistit smysluplné vyuziti volného casu

pro dospélého jedince s Downovym syndromem?
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Pii formulaci dil¢i vyzkumné otdzky €. 1 jsme piedpokladali, ze rodina neni sama schopna
zajistit dospélému jedinci s Downovym syndromem smysluplné naplnéni volného ¢asu z toho
davodu, ze vSichni ¢lenové rodiny maji své vlastni povinnosti a nemohou se vénovat pouze

jedinci s Downovym syndromem.

2. Je mozné, aby byl dospély jedinec s Downovym syndromem schopen sam smysluplné

naplnit svlij volny ¢as?

Pti formulaci dil¢i vyzkumné otdzky ¢ 2 jsme se domnivali, ze je jedinec
s Downovym syndromem schopen sdm  smysluplné naplnit svij  volny
Cas za predpokladu, Zze je k tomu jiz od détstvi vychovné veden a také pokud
je mu poskytnuto potfebné zazemi. Zazemim je v tomto ptipadé mysleno bezpecné prostiedi,

potifebné kompenzacni, ¢i jiné pomucky atd.

4.2 Metody Setieni a metody analyzy dat

Prakticka ¢ast diplomové prace byla zpracovana prostfednictvim kvalitativnich metod Setfeni
a kvalitativni metody analyzy dat. Nize uvedené metody Setfeni vedly ke zjisténi konkrétnich

dat. Cast ziskanych dat byla dale zpracovana metodou narativni analyzy.

. Kvalitativni pristup v psychologickych védach je pristupem, ktery pro popis, analyzu
a interpretaci nekvantifikovanych a nekvantifikovatelnych viastnosti zkoumanych fenomént
nasi vnitrni a vnéjsi reality vyuziva kvalitativnich metod.” (Miovsky, 2006, s. 17) Jedna

se o ptistup, ktery pracuje s jedinecnosti, neopakovatelnosti ¢i dynamikou zkoumané situace.

Data k diplomové praci byla ziskana prostiednictvim nize uvedenych metod kvalitativniho

vyzkumu:
* pozorovani

* interview (polostrukturované interview s otevienymi otdzkami, nestrukturované

interview)
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* analyza dokumentl (textové dokumenty, kresba, fotografie a jiné materialni lidské
vytvory)
Charakteristika pouzitych metod:

Pozorovani patii mezi nejstar§i metody ziskavani psychologickych poznatkt. ,, Pozorovaini
je zamernym, cilevedomym a planovitym sledovanim smyslové vnimatelnych jevi.”
(Hadj Moussova, 2002, s. 39) Jedna se o =zakladni diagnostickou metodu, ktera
je neodmyslitelnou souc¢ésti vSech ostatnich metod. Pozorovani umoziiuje spolehlivé zachytit
pouze vnéjsi vzhled, chovani ¢i verbalni projev klienta. Je tfeba si uvédomit, Ze interpretace

ziskanych dat zavisi na osobnosti pozorovatele a miize byt ovlivnéna subjektivnimi vlivy.

vvvvvv

V ramci diplomové prace bylo metoda pozorovani pouzita zejména pii rozhovorech
s dospélymi jedinci s Downovym syndromem. Jednalo se o situaci, kdy jedinci prezentovali
své volnocasové aktivity. V ramci prezentace volnocasovych aktivit bylo pozorovano chovani
jedinct, specifika komunikace a hlavni diraz byl kladen na popis a vysvétleni podstaty jejich
oblibenych volnocasovych aktivit. Jedinci uptednostnili spiSe nazorné ukazovani pied

verbalni komunikaci, kterd byla v tomto ptipadé pouze dopliikovym prvkem komunikace.

Metoda pozorovani byla také pouzita pfi interview s rodici jedinct, ale nebyl na ni kladen
velky diraz. Byly pozorovany projevy rodict a jejich citové naladéni pii riznych tématech.

Hlavnim zdrojem dat vSak bylo v tomto pfipadé interview.

vvvvvv

metody pro ziskavani kvalitativnich dat. ,,Z terminologického hlediska terminem interview
oznacujeme takovy rozhovor, ktery je moderovany a provadeny s urcitym cilem a ucelem

vyzkumné studie. Interview je provadéno obvykle s jednou, maximalné tremi osobami.”

(Miovsky, 2006, s. 156)

Metodou, ktera se svymi vnéjSimi znaky podobd béznému rozhovoru, je nestrukturované
interview. Pii aplikaci nestrukturované¢ho interview je kladen dlraz na piirozenost
konverzace, jeji nenasilny prubéh atd., coZ znamend, Ze nemdme pfedem vytvofeny plan
v podobé struktury, které bychom se drzeli. ,,Drzime se predevsim hlavniho tématu, které
nas zajima, a sledujeme jeho rozvijeni v kontextu definovanych vyzkumnych otazek.”

(Miovsky, 2006, 5.157)
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Metoda nestrukturovaného interview byla pouzita soucasné s jiz zminénym pozorovanim pii
rozhovorech s dospélymi jedinci s Downovym syndromem. Bylo vymezeno pouze hlavni
téma, kterého jsme se v ramci interview drzeli. Jedinci méli prostor k vyjadieni toho,
co je k danému tématu napadalo a je tfeba uvést, Ze se nevyjadfovali pouze verbalné, ale také

napiiklad za pomoci obréazki, gestikulace ¢i ukazovani.

Polostrukturované interview je ziejm¢ nejrozsifenéjsi podobou metody interview. Oproti
nestrukturovanému intervview vyzaduje naro¢néjsi piipravu. Tazatel si vytvaii ur€ité schéma,
které¢ obvykle specifikuje okruhy otazek. Toto schéma je pro tazatele zavazné. Je mozné
zamenovat poradi, v jakém se okruhiim otdzek vénujeme. Dle potfeby je také mozna uprava

potadi okruhil z divodu maximalizace vytéznosi interview. (Miovsky, 2006, s.159)

Metoda polostrukturovaného interview byla pouzita v ramci rozhovorti s rodinnymi
piislusniky jedincti s Downovym syndromem. Pii sestavovani okruhu otazek jsme se zaméfili
na oblasti zivota jedince s Downovym syndromem od narozeni az po soucasnost. Struktura

otazek interview je soucasti prilohy €. 2.

Analyza dokumenti

,,Prace s dokumenty tvori velmi specifickou oblast aplikace kvalitativniho pristupu.”
(Miovsky, 2006, s. 189) Materidly existuji nezdvisle na naSi vyzkumné cinnosti
v tom smyslu, Ze je vétSinou nevytvaiime. Nejedna se tedy o metodu ziskdvani dat v pravém
slova smyslu, kdy data v pribéhu vyzkumu rtiznymi postupy a metodami vytvaiime. V tomto
pfipad¢ jsou data jiz vytvofend a my je musime shromazdit. Je zde omezend moZnost
zkresleni a kazdy ma prakticky stejné moznosti. Terminem "dokumenty" se rozumi: textové
dokumenty, filmovy material, fotografie, kresba, malba, grafika, architektonické vytvory

a jiné materialni lidské vytvory (sochy atd.). (Miovsky, 2006, s. 189)

Metoda analyzy dat byla pouZita spolecné s pozorovanim. Zaméfili jsme se na materialy
vytvofené jedinci s Downovym syndromem a také na dokumenty, které byly poskytnuty

rodic¢i k doloZeni konkrétnich faktu.

Cast ziskanaych dat byla zpracovana metodou narativni analyzy. Jedna se o méné obvyklou

metodu, kterd neni v oblasti specidlni pedagogiky tak casto uzivéna. Cilem diplomové préace
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je zjistit, jakym zplisobem je napliiovan volny cas dospélého jedince s Downovym
syndromem v rodiné. Vzhledem k vymezenému cili jsme usoudili, Ze nejvhodnéjSim zdrojem
dat budou interview s konkrétnimi ¢leny rodiny. Téz jsme si urcili, ze bychom se chtéli touto
problematikou zabyvat co nejvice do hloubky. Metoda narativni analyzy se z tohoto diivodu
zda byt nejvhodnéjsi, protoze, jak uvadi Cermak (2006, s. 86), ,, piedmétem narativni analyzy
je pribeh.” (Cerméak, 2006, s. 86) Piibéh jednotlivych &lent konkrétni rodiny
je to, co nas zajima. Dle zminéného autora je piibéh jednim ze zplsobt, jak porozumét
vnitinimu svétu jedince. A prave vnitini prozivani jedinci, tedy jejich pohled na danou situaci

je tim, co nés povede k vymezenému cili.

Narativni analyza je metoda kvalitativniho vyzkumu, pomoci které je mozné zanalyzovat
1 jediny pfibéh, protoze poskytuje nckolik interpretacnich perspektiv. Jedna se o velmi
sloZitou metodu analyzy kvalitativnich dat a proto budeme jejimu vymezeni vénovat vice
prostoru. Vzhledem k zaméfeni diplomové prace, jejimu cili, rozsahu a s ohledem
na rozsahnost postupti této analyzy, byly pro analyzu dat uzity pouze nékteré oblasti narativni
analyzy. Davod wuziti konkrétnich oblasti analyzy je vysvétlen v kapitole 4.3.2, tedy

az po vymezeni specifik této metody.

Narativni analyza byva pouzivana zejména v psychologii, ve specidlni pedagogice
zpravidla uzivana nebyva. V rdmci provedené interpretace dat je znatelné,

ze je na problematiku pohlizeno z pohledu specialné pedagogického.

Teorie narativniho pristupu (narativni analyza)

,,Predmétem narativni analyzy je pribeh. Pribeh je nezbytnou vybavou cloveka

pro komunikaci v kulture.” (Cermak, 2006, s. 86)

vvvvv

jedince. Narativni analyza je pfistupem, ktery ma jedny z nejhlubSich kofend. Jiz odedavna
byly lidské ptibéhy prostiedkem k predavani kulturni tradice, spolecenskych hodnot, popisu
a interpretaci lidskych motivii. Kazdy poslucha¢ téchto ptibéhi, pohadek, baji
atd., je intuitivnim interpretem a kazdy jim svym vlastnim zplsobem rozumi. ,, PFredmétem
narativni analyzy miize byt jakykoli lidsky vytvor obsahujici, resp. zachycujici urcity pribeh

nebo jeho casti, oznacujeme jej jako narativni material.” (Miovsky, 2006, s. 242)
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Piibéh je urcitym vyjadienim zplisobu organizace zkuSenosti a narativitu l1ze z tohoto pohledu
pojmout jako symbolizovany zdznam, jez ma ¢asovou dimenzi (linearitu, ptib¢h, vypravéni),
uspotradani nasi zité zkuSenosti (vyznamove¢ strukturalni dimenzi, prvni interpretacni plan),
ale také oblast komponovanych imaginaci (na védomé ¢i nevédomé turovni) vklddanych

do t&chto piib&hii. (Cermék, 2004 in Miovsky 2006, s. 242)

., Vychozim predpokladem narativniho pristupu je chapani narativni konstrukce jako
principu strukturace zkuSenosti. Skrze svou narativni organizaci dostava Zivot tvar, rad,
souvislost, smérovani a smysl. Prostrednictvim narativni konstrukce je Zivot ztvarnén

a soucasné také interpretovan.” (Chrz, 2007, s. 7)

Dle Cermaka (2002, s. 20) je zivotni piibéh hypotetickym konstruktem, ktery nemize
byt ve vyzkumu zcela zpfistupnén. Zivotni piib&h neni a nemiZe byt stabilnim Gtvarem.
Vyviji se a méni v pribéhu Casu tak, jak se vyviji jeho nositel a proménuji se podminky kolem
n¢j. ,, 7o znamenda, zZe jakdkoli forma fixace dat (plati to obecné prakticky pro jakékoli metody
a postupy v ramci kvalitativniho pristupu) je formou 'statizovani' dynamickych jevii. Jde tedy
0 zachycovani a fixovani néceho, co se stale meni a vyviji, abychom to mohli podrobit

vedeckému zkoumani.” (Miovsky, 2006, s. 242)

,,Budeme-li o Zivotnim pribehu uvazovat jako o zvlastni formé individudlni interpretace
Zivotnich udalosti, prozitkii i Zivotniho smérovani, pak je narativni vyzkum predevsim
procesem interpretace této interpretace, pouzijeme-li termin narativnich psychologii,
pak je prevypravenim vypraveni.” (Miovsky, 2006, s. 242) Pfitom se snaZime porozumét
vyznamim, které do vypravéni vklada jeho autor. Narativni vyzkum je v tomto smyslu,
dle Chrze (2004 in Miovsky, 2006, s. 244), rekonstrukci zplsobu vytvafeni vyznamu
narativnimi prostiedky. ,,Chrz se v této své citované praci pokusil popsat zakladni kategorie
narativni  konstrukce: Zivotni téma, ztvarneni jednani, zapletky a figury, hodnoty
a presvedceni, obrazy sebe a druhych, reflexe a hledisko a diskurzivni kontext.” (Miovsky,

2006, s. 244)

V narativni konstrukci miZeme identifikovat tyto kategorie:
Zivotni téma
Zivotni témata byvaji ucastniky vyzkumu opakované v piibézich vyjadfovana jako

to, "o co se jednd, o co tu jde" a jsou vychozimi tématy narativni (re)konstrukce. McAdams
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(1993 in Miovsky, 2006, s. 244) ,,chape téma jako opakujici se vzorec lidskych prani
a zameriu. Zameruje se tedy na to, co ucastnik v Zivoté chce a sleduje v case (k nécemu

smeruje).” (Miovsky, 20006, s. 244)

Ztvarnéni jedndni

Narativni psychologie vyuziva perspektivu "jednani a jeho diivody", coz znamena, ze jednani
neni "zapfi¢inéno", nybrz zdivodnéno — mit divod, dle Chrze (2004 in Miovsky, 2006,
s. 244), obvykle znamend mit zamér ¢i cil a byt si jich alesponi z ¢asti védom a mit tedy
1 urcitou miru svobody. ,,DiileZitou funkci narativni rekonstrukce je, Ze zduvodnuje
a vysvetluje jednani ve vztahu k ciliim, k nimz toto jednani sméruje. Zpusob ztvarneni jednani
se odrazi ve zpusobu ztvarnéni Zivota. Ve svém vypraveni o zZivoté se clovek obvykle situuje
do pozic spojenych s urcitou mirou odpovédnosti za to, co dela v kontextu toho, co se déje’.
Zpusob ztvarnéni pribehu (vypraveni pribehu) se déje prostrednictvim konstrukce déjové

souvislosti, tedy prostrednictvim zapletky ¢i konfigurace.” (Miovsky, 2006, s. 244)

Zapletka

Zkusenost ma povahu zapletky, aby vSak bylo mozné uvazovat o zapletce, musi alespon
nékteré udalosti vyplyvat jedna z druhé. Podstatné je, Ze fad vypravéni je fadem davodi
a zamé&rl. Narativni zfetézeni udalosti ma logiku jednajicich postav, tedy logiku, kdy kazda
jednajici postava sleduje své zaméry a cile, coZ znamend, ze ke svému jednani ma divody

dané pravé témito zameéry a cily.

Hodnoty a normy

Dle Miovského (2006, s. 245), lze o vypravéni uvazovat jako o urcité form¢ ptirozeného
zpusobu ztvarnéni hodnot a norem. ,,PFi narativni konstrukci hodnotime cile
a zdivodnujeme, vysvétlujeme jednani aktéru smerujici k témto cilum.” (Miovsky, 2006,
s. 245) Normy a hodnoty ztvarnéné v autobiografickém vypravéni, jeZ tvofi jeho pfirozenou
soucast, jsou vnitin¢ spjaty s narativni konstrukci a to jak v "tématu" vypravéni, tak v jeho
sméfovani a  cilech, ve  zpisobu  ztvdrnéni  jedndni 1 ve  figurdch
a zapletkach. (Chrz, 2004 in Miovsky, 2006, s. 245) Vypravéni obsahuji riizné popisy
a vysvétleni toho, co ma né&jakou hodnotu, co je dulezité, o co ma smysl usilovat, o co naopak
nikoli atd. Obsahuji systém norem a hodnot, jeZ jsou interpretovany vypravééem a jejich
kliCovym prvkem je naruSeni bézného, obvyklého nebo ocfekdvaného pribehu udalosti,

pro které je uzivdm termin "potiz". Potiz znamena problém, krizi, nesndze a pravé
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ona je hnacim motorem ptibéhu. (Miovsky, 2006, s. 245)
Sebeobraz

,Pokud bychom vyuzili terminu podle Kurta Lewina, pak vytvorit (sebe)obraz znamenad
definovat (svoji) pozici a roli v poli. Sebe sama definujeme jako aktéra, postavu pribéhu
a definujeme tedy svoji casoprostorovou pozici a vztahy k jinym lidem a predméetium.
(Miovsky, 2006, s. 245) Dle Chrze (2004 in Miovsky, 2006, s. 145) umoziiuje narativni
piistup postihnout dynamickou, kontextudlni, aktivni, k cili zaméfenou a ¢asovou povahu
sebeobrazu, jejimz prostrednictvim lze uchopit dalsi dilezity aspekt sebeobrazu, kterym
je jeho pluralitni a dialogickd povaha, coz znamen4, ze jedinec neni nositelem jediné "verze"
sebeobrazu majici jedinou "pozici". Jedinec je obyvkle nositelem mnoha rGznych pozic
v zavislosti na kulturné€ — socidlnim, psychologickém a Casoprostorovém kontextu v zavislosti
na sméfovani k riznym cilim.

Hledisko a reflexe

V narativni konstrukci je lidskd zkuSenost zachycena tak, jak ji je schopno uchopit nase
védomi, které vytvari "filtr", tedy hledisko. Hlediskem oznacujeme "uhel pohledu", tedy
z jaké perspektivy na zkuSenost nahlizime (kdo vypravi a kdo je divak). Vypravéni mize byt,
ale nemusi, totozné se zdrojem reflexe. ZkuSenost mize byt zachycena z rtznych
hledisek: z vlastni subjektivni perspektivy, z hlediska druhych, z obecného hlediska
¢i zplisobem nezucastnéné "reportaze", kterd teprve ceka na hledisko druhych. (Chrz, 2004
in Miovsky 2006, s. 245) Nase zkuSenosti se vyznacuji rGznou mirou reflexe a porozumeét
zkuSenostem znamena porozumeét zpusobu, jakym jsou jedndni ¢i prozivani utvarena
prostiednictvim presvédceni, pfani a zdméra.

Diskurzivni kontext

Kazdy vypravé¢ tvaruje a strukturuje své vypravéni vzhledem ke svému piijemci
¢i piijemcim. Vypravéni tedy nejsou jen "o néem", ale také "pro n€koho". Lidska zkuSenost
obsazena ve vypraveni je soucasti komunikacni interakce, jejiz u€astnici mohou a nemusi byt
pritomni. Prostiednictvim interakce dochazi ke vzajemnému vymezovani pozic

ucastniki — lovek plisobi na druhé a druzi piisobi na ného.
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Interpretacni perspektivv narativni analvzy

Pro analyzu ptibéhli je mozné pouzit rizné metody ¢i postupy popisu narativni konstrukce.

Pichled perspektiv pro interpretaci narativnich konstrukci popsali ve své publikaci Cermaék,

Hiles a Chrz (2007).

Narativné orientovany vyzkum zacina, dle autorti, vyzkumnou otdzkou. Od vyzkumné

otazky se odviji plan vedeni narativniho rozhovoru. Narativni interview vyzaduje, aby bylo

nahrano. Tak se vygeneruje audio text, ktery je poté piepsan tak, aby byly osobni udaje

participantll zachovany v tajnosti. Pfepisem ziskame hruby transkript, dle kterého muze zacit

analyza dat. Tento piepis vyzaduje opakované cteni, které zaroven predstavuje primarni

troveni interpretace. (Cermak, Hiles, Chrz, 2007, s. 54) Dalsim krokem je vybér vhodnych

interpretacnich perspektiv.

Zminéné perspektivy vychazeji ze tfech klicovych pramenti:

1)

2)

3)

V této interpretacni perspektivé je rozliSovdno mezi obsahem piib¢hu, ktery

je nazyvam fabule a formou vypraveéni, tedy syZetem.

Druhym zdrojem je prace Emersona a Froshe (2004 in Cermak, Hiles, Chrz, 2007,
s. 56). Zminéni autofi nabizeji pfistup kritické narativni analyzy, v niZ je kladen diiraz
na "sensitivitu" k tvorbé vyznamu subjektem, k socidlnim procesiim a interpretaci jako

konstrukci osobnich narativit kolem prtinikli jedincii a jejich socidlnich kontextt.

Tteti oblast interpretanich pfistupi vychazi z Lieblichové, Tuval-Mashiachové
a Zilbergové (1998 in Cermaék, Hiles, Chrz, 2007, s. 56). Piistup zminénych autorek
pfedstavuje Ctyfi interpretacni perspektivy zaloZené na identifikaci dvou zdkladnich
dimenzi: holisticko — kategoridlni (jednotkou analyzy je osoba jako celek — na témata
¢i kategorie zaméfend analyza u vybrané skupiny osob), a obsahové — formalni

(zachyceni ptibéhu jako takového — jak je ptibéh prevypraveén).

., Kategorialni perspektiva predstavuje, podobné jako klasicka obsahova analyza,
pivodni pribeh, ktery je 'rozkouskovan'. Vyseky nebo jednotliva slova nalezejici
do definovanych kategorii jsou vyjmuty z puvodniho celku pribéhu nebo z nekolika
textii, jejimiz autory jsou rizni vypraveci.” (Cermak, 2006, s. 97) Naopak
v holistickém pristupu je piibéh bran jako celek a Casti textu jsou interpretovany

v kontextu ostatnich Casti vypraveéni.
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,,Druha dimenze odkazuje k rozdilu mezi obsahem a formou pribéhu, predstavuje
tradicni dichotomii vytvorenou v souvislosti s interpretaci literarnich textii. Nekteré
interpretace se koncentruji na explicitni obsah, totiz na to, co se stalo nebo pro¢
se to stalo, eventuelné kdo se udalosti zucastnil. Interpretace berou v uvahu predevsim
pozici vypravéce. Jinou variantou pristupu orientovaného na obsah je zaméreni
interpretace na odhaleni implicitniho obsahu. Vyzkumnik exploruje vyznam pribéhu
nebo jeho casti, zajimaji ho zobrazené charakteristiky pribéhu nebo motivy vypravéce,
pripadné predstavy symbolizované vypravécem.” (Cermak, 2006, s. 98) Na opaném
konci spektra se pfi interpretaci obsah  zivotntho pfibéhu ignoruje
a je naopak zdiraziiovana jeho forma: struktura zéapletky, sekvence udélosti,
vypraveécuv vztah k casovému pribéhu, komplexnost a koherence, pocity evokované

pfibéhem, stylem vypravéni, vybérem metafor ¢&i slov. (Cermak, 2006, s. 98)

Z uvedenych dvou dimenzi vyplyvaji ¢tyfi moznosti interpretace narativity:
1. holisticko — obsahova, 2. holisticko — formalni, 3. kategorialn¢ — obsahova,
4. kategorialné — formalni. Cermak, Hiles, Chrze (2007, s. 56 — 64) doplituji tyto interpretaéni

perspektivy jesté o syzet — fabuli a kritickou narativni analyzu.

Interpretacni perspektivy v narativni analyze:
I. SyZet — Fabule

Prvni interpretacni perspektiva zahrnuje rozdéleni pracovniho transkriptu do dvou vzajemné
provazanych casti narace: toho, co bylo pievypravéno (fabule) a jak to bylo pfevypravéno
(syzet). Fabule obsahuje ohrani¢ené¢ motivy, které jsou ureny pievypravénym piibéhem,
syZet obsahuje neohrani¢ené motivy definované jako nepodstatné z hlediska obsahu piib&hu,
jednd se vSak o motivy, které ovliviiuji zplsob vypravéni. Prvnim stddiem analyzy
je podtrhnuti téchto neohrani¢enych motivii. Vysledkem je ptepis, ve kterém je syzet
"uzavorkovan". Testem dobfe provedené analyzy je, pokud lze Cist nepodtrzené Casti textu
jako smysluplny, ackoliv ponékud plochy ptibéh. ,, Tento typ analyzy se sebou miize prinaset
urcitée problémy vzhledem k tomu, ze néktera slova ci fraze mohou spadat jak do kategorie
syzetu, tak také fabule. Napr. cast formy narativity (predevsim struktura zapletky) byva
zakotvena v obsahu a nelze ji proto pojednavat od néj zcela oddélené.” (Cermak, Hiles, Chrz,

2007, s. 58)
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II. Holisticko — obsahova perspektiva

Vyzkumnik se v rdmci této perspektivy zamétuje na Zivotni pifib¢h jedince jako na celek
a predevs§im na jeho obsah. Lieblichova a kol. (1998 in Cermak, Hiles, Chrz, 2007, s. 58)
,,habizi dvé verze tohoto pristupu, nejprve identifikaci Siroké perspektivy obecného tématu,
tak jako v pripadové studii, a poté exploraci toho, jak specifické segmenty textu mohou

vrhnout svétlo na pribéh jako celek. ” (Cermék, Hiles a Chrz, 2007, s. 58)

Lieblichova a kol. (1998 in Cermak, 2006, s. 98) doporuéuji nasledujici postup:
1) Cist text opakované a bez specifického zaméfeni tak dlouho, dokud se neobjevi n&jaka

struktura ¢i smysluplna konfigurace.

2) Prvnimu dojmu ze cCteni dat pisemnou podoba, to znamena pokusit se reflektovat
protikladné epizody, neobvyklé casti piibéhu, tedy vSe, co se zdad byt disharmonické

ve vztahu s koherentnim obrazem ptib&hu.

3) Vybrat si z ptib¢hu takové téma, které je mozné sledovat od zacatku do konce, téma, které

se jevi byt z hlediska ptibéhu jako celku vyznamotvornym ¢i smysluplnym.
4) Vyznacit riizna témata a ta Cist separatn¢ a opakované.

5) Sledovat riiznym zpUsobem vysledek (naptf. sledovani, kdy se téma objevilo poprvé,
kdy se témata kiizi, které téma se jevi jako hlavni a které jako okrajové, zachyceni

kontradiktorickych témat).

II1. Holisticko — formalni perspektiva

Tato perspektiva narativniho vyzkumu je zaméfena spise na formu pfib&hu, nez na jeho obsah.
Pokud se v této perspektivé stane predmétem analyzy obsah, pak pouze z hlediska svych
strukturdlnich komponent. ,, V popredi je predevsim déjova linie a struktura Zivotniho pribéhu
jako celku nebo Zivotnich wuddlosti v souvislosti s celkovou strukturou, dale
pak narativni ladeni pribéehu ve smyslu Zanrové konfigurace, jako je napriklad komedie,
romance, satira (ironie), tragedie. Vyzkumnik miize sledovat, jak pribéh graduje smérem
k soucasnému momentu ve vypravécové zivoté, nebo naopak, jak se od néj odklani. Muze
hledat vrcholy nebo body obratu v pribéhu, coz mu slouzi k objasiiovani celkového vyvoje

Zivotniho pribéhu.” (Cermak, 2006, s. 99) Podle Gergenovych (1988 in Cermék, 2006, s. 99)
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muze byt ptibéh formalné charakterizovan pravé vyvojem svého d¢je.
IV. Kategorialné — obsahova perspektiva

Je znama jako obsahové analyza a zpravidla se postupuje tak, ze se z textu vyberou dil¢i
vyroky, které se seskupuji do kategorii, at’ ptedem vytvotenych nebo definovanych v prib¢hu

analyzy textu.
V. Kategorialné - formalni perspektiva

Je zaméfena na formalni aspekty narativity. Tyto aspekty specificky zahrnuji syzet. Zacina
volbou kategorie nebo subtextli urenych pro analyzu a poté jsou pozorné explorovany

lingvistické prostiedky, vyrazngjsi dirazy a styly vypravéni.
VI. Kritick4 narativni analyza

Kazda z Sesti uvedenych typt interpretace piinesla mirn¢ odlisnou perspektivu k porozuméni
narativnimu vyzkumu. Je ziejmé, Ze mezi jednotlivymi typy analyzy existuje mnoho
interpretacnich piekryvi. Jaky druh porozuméni, popisu svého piibéhu jedinec nabizi? Jak
vymezuje sebe s ohledem na sviij problém a fadu udalosti, které sdéluje? ,, Proto zahrnujeme
do naseho modelu Sestou perspektivu, ktera je nejlépe exemplifikovana v praci Emersona
a Frosche (2004). Svuj pristup nazyvaji kritickou narativni analyzou, kterou charakterizuji
jako psychosocialni, obsahujici kriticke zisky diskurzivni analyzy ... kombinované
se zamérenim na aktivni konstrukci procesu, jehoz prostrednictvim se jedinci pokouSeji
zachytit své Zivoty.” (Cermak, Hiles a Chrz, 2007, s. 58) Pfistup zahrnuje mikroanalyzu fabule
a syzetu a je nejlepsi ho pouzit poté, co byly aplikovany piedchozi zpisoby analyzy.

Dle Cerméka (2006, s. 105) nelze analyzu a interpretaci chapat jako dva oddélené procesy.
Naopak, analyza a interpretace se, dle zminéného autora, vzdjemné prolinaji a dopliuji

a predstavuji neustaly pohyb od casti k celku a naopak.

Narativné orientovand analyza a interpretace by méla Ctenafi rozsifit porozumeéni jeho
vlastniho Zivota a vybavit jistou eleganci ¢i estetickou pfitazlivosti vyzkumné narace,

at’ v pisemné nebo oralni forme.
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4.3 Charakteristika Setreni

Cilem praktick¢ casti diplomové prace je zmapovat moznosti vyuziti volného casu
u dospélého jedince s Downovym syndromem v rodiné z pohledu rodiny jedince a z pohledu
jedince samotného na zakladé stanoveni hlavni vyzkumné otdzky a z ni vyplyvajicich dil¢ich

vyzkumnych otdzek uvedenych v kapitole 4.1.

4.3.1 Sbér dat

Sbér dat pro Setfeni probihal ve dvou rodinach, kterym se narodil jedinec s Downovym
syndromem. Data byla ziskana formou polostrukturovaného interview s rodici téchto jedincti
a na zéklad¢ nestrukturovaného interview s jedinci samotnymi. Vzhledem k tomu, Ze jsme
si vymezili, Ze budeme danou problematiku zkoumat od narozeni jedince az po soucasnost,
zam¢étili jsme se na interview s rodi¢i. Okrajové byla pozornost vénovana také sourozenciim
jedinci s Downovym syndromem. Sourozenci téchto jedincl se v piibézich rodict

samoziejmé objevuji, protoze jsou nedilnou soucasti rodiny.

Na zaklad¢ vymezeného cile byly provedeny rozhovory s rodi¢i jedinct a dale rozhovory
s jedinci s Downovym syndromem. Nejprve byly provedeny rozhovory s rodi¢i, kterym byli
jedinci s Downovym syndromem také pfitomni. Pfitomnost jedince s Downovym syndromem
pti rozhovoru s rodic¢i byla ze strany autorky cilend, protoze jedinec si mohl uvédomit, jakého

tématu se bude rozhovor s nim tykat a mohl se na tuto situaci pfipravit.

Otazky semistrukturovaného interview pro rodice jedincti s Downovym syndromem
se tykaly zivota jedince od narozeni az po soucasnost. Dle svého nazvu by se diplomova prace
méla zabyvat pouze vyuZitim volného c¢asu u jedince s Downovym syndromem
v rodingé. Dle autorky je tieba ziskat cely komplex informaci o daném jedinci a jeho rodiné
z toho divodu, Ze jednotlivé zivotni situace na sebe navazuji a nelze ziskat uceleny obraz

o jedné oblasti Zivota jedince, pokud nebudeme znat oblasti ostatni.

Nestrukturované interview s dospélym jedincem s Downovym syndromem bylo
zaméfeno zejména na oblast vyuziti volného Casu. Tato "rozdilnost" struktury a vedeni

interview predpoklada, ze jedinci s Downovym syndromem jsou lépe schopni popsat
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sveé konkrétni zkuSenosti tak, jak toho nemusi byt schopni jejich rodice. A naopak, vychazime
ze specifik mentalni retardace, kdy jedinci s mentdlni retardaci mohou mit problém
se slovnim vyjadienim svého vnitintho svéta. V pribéhu interview s rodi¢i byl tento
"predpoklad" ovéfen — jedinci s Downovym syndromem byli schopni kladenym otdzkdm
porozumét, ale nebyli obecné otazky schopni zasadit do prostoru a casu, pamatovali si pouze
"Casti" skutecnosti, které jejich rodi¢e popisovali. Divodem dvou odliSnych interview

byl predpoklad, ze takovym zplisobem bude mozné ziskat vice informaci z vice zdroji.

Rozhovory s rodi¢i byly nahrany na diktafon a nasledné fixovany pfepisem a dale

korekturou piepisu.

Rozhovory s jedinci s Downovym syndromem nebyly nahravany z diivodu rusivého vlivu
nahravaciho zafizeni. DalSim divodem byla specifika rozhovorii s jedinci s Downovym
syndromem. Tyto rozhovory probihaly v pfirozeném prostiedi jedinci a zdrojem dat nebyla
pouze slovni produkce jedinct, ale také pozorovani a materidly, se kterymi tito jedinci
v ramci svého volného ¢asu pracuji nebo které ve volném case vytvofili. Pii rozhovorech bylo
dualezité zjisténi informaci, jez se tykaji zajmi a aktivit konanych ve volném case jedince.

Pro ucely diplomové prace byla vSechna pouzitd jména zménéna. Pro ucely diplomové
prace se zena s Downovym syndromem jmenuje Ema, muz s Downovym syndromem

se jmenuje Milan, matka Milana se jmenuje Petra, Emin otec se jmenuje Dan a Emina matka

Karla. Rozhovor s Milanovym otcem bohuzel nebylo mozno, z rodinnych divodi, pofidit.

Prubéh interview

Pfed samotnymi rozhovory byl respondentim vysvétlen tcel rozhovoru a jeho vyuziti.
Autorka vysvétlila, Ze zpracovava diplomovou praci na téma: moZznosti aktivizace dospélého
jedince s Downovym syndromem v roding. Vysvétlila, ze by rdda ziskala informace

od narozeni jedince pies détstvi az po soucasnost.

Autorka pfinesla respondentim na ukazku svou bakalarskou préaci, aby bylo mozné
si utvofit pfedstavu o tom, jak diplomova/bakalarskd prace vypada. Dale bylo vysvétleno,
ze data ziskand v rdmci rozhovorti budou vyuzita pouze pro ucely diplomové prace.
Od jednotlivych respondentii byl ziskan souhlas s uvedenim piepisu rozhovort v pfiloze

diplomov¢ prace. Souhlasy s pfepisem jsou ulozeny v archivu autorky diplomové prace.
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Velky duraz byl kladen na etické aspekty rozhovoru. Respondentim bylo sdé€leno,
ze v prubchu interview bude nasledovat sled otazek tykajicich se jejich syna nebo dcery
s Downovym syndromem a Ze je pouze na nich, na které otazky odpovi a na které nikoli.
V pribéhu interview byla preferovana spontanni produkce respondenta a také byl kladen
diiraz na pfijemnou atmosféru. Autorka méla vytvorenou strukturu rozhovoru a tyto otazky
mohly, ale nemusely byt polozeny. Rozhovory byly nahravany na diktafon a dale prevedeny

do textové podoby. Struktura otazek interview je soucasti ptilohy €. 2.

Provedené rozhovory byly ocislovany a pro piehlednost sefazeny do tabulky dle pofadi,

v jakym s nimi dale bude pracovano.

Tabulka €. 1 Popis vyzkumného vzorku

Poradové cCislo|Osoba Specifika osoby a jeji vztah ke zkoumanému
respondenta jedinci s Downovym syndromem

¢.1 Dan (otec Emy) Rodi¢ jedince s Downovym syndromem

¢.2 Karla (matka Emy) Rodi¢ jedince s Downovym syndromem

¢.3 Petra (matka Milana) Rodi¢ jedince s Downovym syndromem

c.4 Ema Dospély jedinec s Downovym syndromem

¢.5 Milan Dospély jedinec s Downovym syndromem

Interview €. 4 a interview €. 5 nebyla nahravana. Prib¢h téchto interview byl interpretovan

na zakladé pozorovani a analyzy poskytnutych dokument.

4.3.2 Postup Setieni

Pro interpretaci ziskanych dat byly pouZzity vybrané oblasti narativni analyzy. Z davodu
rozsahu a zaméteni prace nebyly uZity vSechny interpretacni perspektivy narativni analyzy,
které popisuji Cermak, Hiles, Chrz (2007). Zaméfili jsme se zejména na narativni
rekonstrukci pfibéhlt a dale jsme se snazili s pifibehy pracovat dle specifik

holisticko - obsahové perspektivy narativni analyzy. V ramci holisticko — obsahové
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perspektivy se vyzkumnik zaméfuje na zivotni ptibéh jedince jako na celek a predevsim
na jeho obsah. Zejména z divodu svého zaméteni byla tato perspektiva pro Setfeni vybrana.
S ohledem na zkoumanou problematiku — mozZnosti aktivizace dospélého jedince

s Downovym syndromem v rodin€ - nas nejvice zajima praveé obsah konkrétnich ptibeht.

Nejprve jsme se zaméfili na narativni rekonstrukci piibéhii. Rozhovory byly nékolikrat
dikladné precteny a dale "systematicky prevypravény" dle kategorii narativni konstrukce,
jez jsou uvedeny v kapitole 4.2. V ptibézich se snazime sledovat zakladni kategorie narativni
konstrukce. Cilem popisu piib&éhu je pokusit se pfiblizit se k individudlnimu zpusobu, jakym

si respondenti strukturuji svlj vlastni ptibeh a jaky v ném nachazeji fad a smysl.

Takto zpracovany ("pfevypravény") rozhovor dale slouzil k vybéru témat,
jez se v jednotlivych pfibézich shodné objevuji a poté k interpretaci téchto témat pomoci

holisticko — obsahové perspektivy narativni analyzy.

Ve snaze zachovat co nejvéEtsi autenticitu piibéhti jsou citovand slova ¢i véty davany

do tvozovek nahote a zdiraznény kurzivou.

V dalsim kroku Setfeni jsme z ptibéha vybrali jejich spole¢na témata. Jednd se o vybér
témat, ktera piimo 1 nepiimo ovlivnila zkoumany fenomén, tedy moznosti aktivizace
dospélého jedince s Downovym syndromem. Mezi tato témata jsem zatadili: sd€éleni diagnézy
Downova syndromu, obdobi nastupu do mateiské a zdkladni Skoly, moznosti zaméstnani
a volny dcas. V tomto pfipadé jsme pro interpretaci ziskanych dat zvolili
holisticko — obsahovou perspektivu narativni analyzy, jez je popsdna v kapitole 4.2. Z ptibéht
jsme vybrali riznd témata a sledovali jsme jejich vyvoj v pribé¢hu celého ptibéhu. Vyse
zminény postup koresponduje s postupem, ktery pfi zkoumani narativii popisuje Lieblichova.

(Lieblichova a kol. in Cermaék, 2006, s. 98).

Za kazdym takto zpracovanym tématem ptibehu nasleduje komentat autorky diplomové

prace, ktery se zamétoval na specifika obsahu zkoumaného tématu.

V poslednim kroku byly zpracovany rozhovory s jedinci s Downovym syndromem.
K jejich zpracovani nebyla pouzita metoda narativni analyzy. Pfi interpretaci téchto dat jsme
vychazeli zejména z pozorovani, z analyzy dokumentl a také z nestrukturovanéh interview

s jedincem.
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5 ANALYZA VYSLEDKU DAT

Nize uvedend cast diplomové prace se zaméfuje na zpracovani dat ziskanych
pfi  nestrukturovaném  interview s  jedincem s  Downovym = syndromem
a pfi semistrukturovaném interview s jeho rodi¢i. Dal§imi zdroji dat bylo pozorovani
v piirozeném prosttedi jedinci s Downovym syndromem a studium dokumentt, které byly

poskytnuty rodinami.

5.1 Charakteristika rodinného prostiedi Emy a Milana

Nasledujici oblast diplomové prace se zabyva charakteristikou konkrétnich jedinct
s Downovym syndromem. Jedn4 se o vybrané informace, které se snazi nastinit specifika

téchto rodinct a jejich rodin.

5.1.1 Rodinné prostiedi Emy

Emé¢ je v soucasnosti 25 let. Ma jest¢ mladsi sestru, Martu. Ema se narodila jako mat¢ino
prvni dité. Rodie narozeni ditéte s postizenim neocekavali. Pfed porodem i béhem porodu

probihalo vSe standartnim zptisobem a tak rodice ptedpokladali narozeni zdravého ditcte.

Lékati si Emina postizeni nevSimli ani pifi porodu, protoze znaky Downova syndromu
nebyly u Emy zdaleka tak ziejmé jako u jinych déti narozenych s Downovym syndromem.
Rodice jest¢ nékolik dni po narozeni své dcery zili v domnéni, Ze je jejich dcera zdrava.
Az po n¢kolika dnech v porodnici si jedna z oSetfujicich lékatek vSimla, Ze s Emou,
dle slov rodi¢l "neni néco v poradku". Své podezieni 1ékarka sdélila pouze otci ditéte, matku
neinformovala. Lékaii Emé odebrali vzorky krve a odeslali je k analyze. Testy potvrdily

Downtiv syndrom.

Ema vyristala s rodi¢i a se svoji mladsi sestrou v rodinném domku na vesnici. Emina

mladsi sestra byla v détstvi pro Emu velkym vzorem. Ema se spoustu véci naucila
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od své sestry. Ob¢ spolu také chodily do mateiské Skoly. Po nastupu Marty do zékladni skoly
zacali rodiCe feSit moZnosti vzdélavani také pro Emu. Pfes zvlastni Skolu (dnes zakladni $kolu
praktickou), kde Ema studium nezvladala (dle slov matky), se rodice dozvéd€li o pomocné

Skole (dnes zakladni Skola specialni), kde si Ema splnila povinnou $kolni dochazku.

Ema je aktivni dospély ¢lovék. Ma tézkou srdecni vadu a jeji mentalni schopnosti byly
diagnostikovany v pasmu stiedné tézké mentdlni retardace (dle nové terminologie
WHO se jednd o stfedni mentdlni retardaci). Zprava z psychiatrického vysetieni

Emy je soucasti pfilohy €. 8.

Ema je schopna se ve svém volném case zabavit sama. Rada sleduje své oblibené potady
v televizi a také velmi rada listuje Casopisy a novinami, ze kterych si vystfihuje a poté lepi
vystiihané fotografie do sesitti. Jednotlivé seSity ma tématicky zaméfeny a sefazeny. Presné
vi, co mé ve kterém seSit¢ nalepeno. Je také velmi spolecenskd a vyhledava piitomnost
druhych lidi. Casto ve spole¢nosti pouze poslouché a aktivné se nezapojuje, ale zmifiovanou

komunikaci vnima a rozumi ji.

Ema se podepiSe tiskacim pismem pouze kiestnim jménem. Diive uméla i piijmenti,
ale to z divodu neopakovani jiz zapomnéla. Cist se nenaucila. Ema je zbavena zplsobilosti

k pravnim ukonlim a jejim opatrovnikem je otec.

5.1.2 Rodinné prostiedi Milana

Milanovi je v soucasnosti 51 let. Ma jesté¢ mladsiho bratra Petra. Milan se narodil jako
matcino prvni dité. Stejn¢ jako tomu bylo v ptipadé Emy, probihalo téhotenstvi bez problému
a rodi¢e neocekavali narozeni ditéte s postizenim. Lékati si Milanova postizeni nevSimli
ani béhem porodu a jak uvedla Milanova matka, I€kafi, s nejvétsi pravdépodobnosti,
o Milanové postizeni védéli, ale rodinu neinformovali. Milan mél v détstvi opakujici
se zdravotni problémy a na zaklad¢ téchto problému byla rodi¢tim sdélena diagndza Downova

syndromu, ktera se zminénymi zdravotnimi problémy tzce souvisela.

Milan vyrustal s rodi¢i a se svym mladSim bratrem v malém mésté. V prabéhu détstvi
spolu oba kluci travili spoustu ¢asu. Po nastupu Milanova mladsiho bratra do zakladni Skoly

se Milan neustale dotazoval, kdy také piijde do Skoly. Nakonec rodi¢e vyhovujici Skolu nasli,
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i kdyZ to nebylo vibec jednoduché. Milan byl velmi dobrym zakem, vSichni ho chvalili.
Nevyhovoval mu vsak internat. A tak se rodic¢e rozhodli ke zméné Skoly. Nakonec navstévoval
béznou zékladni Skolu v misté bydlisté, kde se vzdelaval dle osnov zvlastni Skoly. Milan mél
po dostudovani Skoly potiebu "néco délat" a tak mu matka domluvila zaméstnani ve firmé,

ve které pracovala.

Milan pracuje od svych Sestnacti let az do dneska. BohuZel byl ale nucen zménit

zaméstnavatele a prestal pracovat na hlavni pracovni pomér.

Milan je velmi aktivni €lovek, ktery rad sleduje televizi, kde ho nejvice zajimaji sportovni
potady. Také pravidelné¢ sleduje teletext. Ve svém pokoji ma velkou sbirku riznych
sportovnich Casopisi, kterymi Casto listuje a prohlizi je. V soucasné dob& Milan uklizi
v obchodé¢ svého bratra. Pfi této praci mi pomaha také jeho matka. Jedna se pouze o praci

o vikendech.

Milan mé& velmi vyvinuty smysl pro pofddek. VSe musi byt na svém misté¢ presné

tak, jak je na to Milan zvykly. Pokud tomu tak neni, tak se na "strijjce" problému velmi zlobi.

Milan je velmi rad ve spolecnosti druhych lidi, moc nemluvi z divodu tézké fecCové vady,
ale velmi dobie rozumi. Jeho inteligence se pohybuje, s nejvétsi pravdépodobnosti, v pdsmu
lehké mentélni retardace. Matka tuto informaci piesné nevi, protoze Milan se, dle jejich slov,
nikdy nepodrobil vySetfeni. Pouze jednou, kdy pry diagnostikovali lehkou oligofrenii
(dle tehdejsi terminologie, dnes lehka mentalni retardace). Milan velmi dobie Cte a ¢tenému
textu rozumi, velmi dobfe ovlada psany projev. Milan neni zbaven zplsobilosti k pravnim

ukonum.

5.3 Narativni rekontrukce pribéhi

V souvislosti a narativni rekonstrukei ptibehit je vhodné pfipomenout, Ze Zivotni piib&h
¢loveéka neni neménnym Utvarem. Jeho podoba je zavisla na kontextu, ve kterém je vypraven.
Je nezbytné si uvédomit, Zze pokud by byl piibéh vypravén v odlisSném kontextu, miize vyznit
uplné jinak. Naptiklad dospé€ly ¢lovék bude jinym zpisobem vypravét o narozeni svého

druhorozeného ditéte své kamaradce a jinak svému otci.

Proto je v tuto chvili vhodné si znovu zopakovat kontext, ve kterém respondenti
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své piibéhy vypravéli. Respondenti védéli, ze pfijdou do kontaktu se studentkou, kterd
zpracovava svou diplomovou praci, v ramci které se zabyva problematikou Downova
syndromu z pohledu rodiny. Dale bylo sdéleno, Ze zjisténé informace budou pouzity pouze
pro ucely diplomové prace. Respondenti byli ujisténi, Ze jim vyslednd prace bude poskytnuta

k nahlédnuti. V tomto kontextu respondenti sviij zivotni piib¢h strukturovali a interpretovali.

5.3.1 Respondent ¢. 1 (otec Emy)

!

Jako hlavni a velmi detailné¢ popsané téma Danova vypravéni miZeme oznacit "formu",
kterou se dozveéd€l o postizeni své prvorozené dcery. O postizeni Emy se dozveédél
v porodnici a jak sam uvedl, "bylo to dost takovou zvlastni formou". Lékatka v porodnici
Danovi sdélila, ze jiné (détské) Iékatce se "Emicka nezda" a ze tato lékatka dle nohou
a obli¢eje usuzuje, ze bude Danova dcera postizend. Poté 1ékaii otci oznamili, ze je tieba
provést krevni testy, na zaklad¢ kterych budou o svém piedpokladu schopni fici vice. Velmi
zajimavou informaci v Danové vypravéni je fakt, ze vysledky krevnich testi byly sdéleny
pouze jemu, jeho manzelka o mozném postizeni své dcery nevédéla. "Emicka ma snad
o piil chromozomu vic."

Na zékladé genetického vySetfeni Emy, které potvrdilo Downtlv syndrom, byli jeji rodice
také poslani na genetické vySetfeni. Oba rodice z testu "vysli" negativné. "No tak nas zaver
byl ten, ze jsme se dostali do ty statistiky jeden z osmi tisic'.” Dan si mysli, ze jednim

z moznych vysvétleni vzniku Downova syndromu u jeho dcery muize byt vybuch jaderné

elektrarny v Cernobylu v roce 1986.

StéZejnim rozhodnutim pro celou rodinu bylo, zda si Emu nechaji nebo
zda ji, dle doporuceni lékai, umisti do domova pro osoby se zdravotnim postizenim
(v drivejSich dobach byl pro domov pro osoby se zdravotnim postizenim uzivan termin
"ustav"). "No a jestée nam bylo doporuceno teda, abysme ji zrovna dali do ustavu, protoze
nas bude, jako tu rodinu, Silené brzdit." Rodi¢e zminéné doporuceni 1ékaitt odmitli. Dan toto
rozhodnuti zdivodnil svou zkuSenosti s "ustavy". "Protoze v tu dobu jsem délal v Chirane
a videl jsem, po téch ustavech jsem jezdil, protoZe jsem opravoval inhalacni pristroje,
EKG a ty rehabilitacni pristroje, tak jsem videél, jak to v téch ustavech vypada, tak jsem rikal

Ze ne, no." Jednd se o zkuSenost, ktera Dana motivovala k ur¢it¢ému rozhodnuti a je tfeba
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zdiiraznit, ze zdsadnim zptsobem ovlivnila jak Dantliv Zivot, tak také Zivot celé jeho rodiny.

Ema navstévovala béZznou mateiskou $kolu na vesnici, kde s rodinou bydlela. Matetskou
Skolu zacala navstévovat ve stejné dob¢ jako jeji mladsi sestra Marta. Dle Dana byl diivodem
bezproblémového piijéti Emy do matetské Skoly pfistup teditelky, kterd "s tim celkem nemeéla

problém."

Po mateiské Skole, ve které byla Ema o dva roky déle nez je bézné, nastoupila do zvlastni
skoly, "ale tam byly ty podminky priserny". Ve tiid¢ byla spousta Romu, "ty deéti byly strasné
rozjiveny” a mladd pani ucitelka, kterd nastoupila po matefské dovolené je, dle Dana,
nezvladdala. Ema tuto kombinaci velmi S$patné psychicky snasela. Rodice své dité trapit
nenechali a tak "tam udélali dusno” a pozadovali od feditele $koly prefazeni jinam. Reditel
jejich nazor nesdilel, "on furt, Ze tam Emicka patri”. Rodice méli vSak jiny nazor a zjistili
si informace v Praze, kde jim bylo feeno, ze Ema miize byt pfefazena jinam — do pomocné
Skoly. S touto informaci pokracovali za feditelem zvlastni Skoly a Ema byla, na zakladé této
informace od tfeti osoby, pfefazena do pomocné Skoly. Dan Uspéch s pifefazenim na jinou
Skolu zdavodiiuje tim, ze "tenhleten reditel neveédel, koho v Praze mdame, no tak prosté

nas tam preradil a bylo to".

Ema si ve skole, do které byla pfefazena, splnila svou povinnou Skolni dochéazku.
Z odpovédi, které se vztahuji k pomocné Skole je evidentni, ze byl Dan s touto Skolou

spokojen, zadné negativni zkuSenosti nezminuje.

Dan dale mluvi o tom, Ze Ema v ramci Skolniho programu navs$tévovala také rtzné
"krouzky". Dopoledne se tfi az ¢tyti hodiny vzdélavala a "pak uz méli rucni prace a tyhlety

krouzky a to vsecko".

Od vyuziti volného Casu v zatizeni socidlnich sluzeb (Centrum) se pfesouvame k vyuziti
volného ¢asu v rodin€é. Ema volny ¢as doma s rodinou napliiovala riznymi zptsoby. Rodina
Emu ze zadnych aktivit nevycCleniovala a ani nevyclenuje, jak Dan uvadi: "chodila vsude
s nama". Ema si chodila hrat ven, hréla si se svou sestrou na pisku, jezdila na kole, "hrdly
si ruzné". Pokud Ema nesla ¢i nemohla jit do Skoly, tak ji Dan bral s sebou do prace, "neby!

problem".

Dan o moznostech Emina pracovniho uplatnéni pfemyslel v tom smyslu, Ze by mohla
pracovat v chranénych dilndch a nebo ze by také mohla vyuzivat sluzeb chranéného bydleni,

jez jsou soucasti zatizeni, do kterého chodila do Skoly. K této myslence ho pfivedla "znama",
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jejiz dcera sluzeb chranéného bydleni vyuzivala a tak si myslel, Ze by to stejnym zplisobem
mohlo "fungovat" 1 u Emy. Dan vSak zistal pouze u pfemySleni a v soucasné¢ dobé
uz pracovni uplatnéni u Emy neni, ze zdravotnich divoda, mozné. Rodina dale nevyuzivala
zadné jiné socialni sluzby.

Kamarady, které Ema ma4, jsou vétSinou také absolventi stejné Skoly a také uzivatelé

sluzeb zminéného zatizeni. Mimo Skolu se se svymi kamarady nestyké a ani nikdy nestykala.

Na otazku, jakym zptisobem by Ema s né&jvétsi pravdépodobnosti rada travila sviij volny
cas odpovida jeji otec takto: "No svuj volnej cas by nejradsi travila takhle nékde prosteé
v parté, kdyz se neco déje, ze jo, kdyz je ndakem program, at je to tfeba, ja nevim, naky
spolecensky vyzZiti nebo to, je rada ve spolecnosti, no." Ema je v soucasnosti na Lipniku
(domov pro osoby se zdravotnim postizenim), kde je v kolektivu déti, coz by ji teoreticky
mélo vyhovovat. Ale opak je pravdou, 'protoze ty maly déti zase jsou divoky
a ona uz by potrebovala urcitej klid". Ema travi na Lipniku ¢as od pondéli do patku a poté

je ptes vikend s matkou doma. Obcas je s ni 1 pfes tyden matka doma.

Dan si mysli, Zze je situace, kdy c¢lovék s postizenim pobyva Cast tydne v domovée
pro osoby se zdravotnim postizenim a ¢ast tydne v rodiné, vyhodnd jak pro domov, tak také
pro jedince, ktery "mad néjaky zdzemi a vi, Ze tam nebude muset bejt furt”. Opét jsou
zde zminovany obavy o Emin zdravotni stav a mozna nutnost jejiho umisténi do "domova"
na stalo. "No, spis se obavam toho, Ze to srdicko pak uz nebude moct to zvladnout a Ze, nevim,
jestli nebude pak uz odkdzanda na vozejk nebo na ustav, protoze clovek nebude
moct to zvladnout takhle.” Dan se pii narozeni své dcery rozhodl, ze ji do "domova" neda,
ale v pfipadé, kdy by byla jeho dcera odkézand trvale na invalidni vozik, nevidi jinou
moznost. K takovému feSeni ho sméruje zkusSenost s jeho t€Zce nemocnou matkou, kterd méla

rakovinu a "prosté to neni jednoduchy to posledni stadium".

Na konci interview Dan pfipousti, Ze mu narozeni ditéte s postizenim "néco dalo",
ale také "néco vzalo". "Dalo mi to to, Ze nam uplné jinej nahled na todleto vsechno, na ty lidi
postizeny. No a svym zpusobem to vzalo vlastné tak néjak takovej ten normalni asi rodinej
priibéh, protoze se to vSechno néjakym zpusobem, se bral vétsi ohled vlastné na to postizeny

dite."
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Komentaf autorky diplomové prace

Dan pusobil v pritbéhu interview jako ¢lovek, ktery mé obrovsky nadhled nad celou situaci
a zadna otazka ho neptekvapila. Dle jeho pfistupu mizeme konstatovat, Ze je s postizenim
své dcery smifen a ze si uv€domuje neménnost této situace. Oproti respondentce Karle
(své byvalé manzelce) pisobi velmi chladné. M4 vymezen sviij osobni prostor a nebyl
by ochotny o Emu pecfovat na tkor svych vlastnich potieb. Pokud by to bylo nutné, dokéaze
si predstavit, ze by svou dceru umistil "na stdlo" do domova pro osoby se zdravotnim
postizenim. Béhem interview vyslo najevo, Ze Dan o Emu pecuje spiSe po materialni strankce.

Naopak Karla je zejména "psychickou oporou" dvé dcery.

5.3.2 Respondentka €. 2 (matka Emy)

Karla se o postizeni své dcery dozvédéla pozdéji nez jeji tehdej$i manzel (Emin otec).
Dle jejich slov se o Eminé postizeni dozvédéla az u lékafe v poradné, néjakou dobu
po porodu. Lékaii Karle mnoho informaci o Downové syndromu nepostkytli. ,, ... jenom
prosteé rekl, Ze prosté tyhlety déti jsou zvlastni a Ze tak dosahne druhyho... Kdyz ji budou
dva roky, tak Ze to bude uz prosté strop ty cinnosti co dosdhne a Ze se jako nevyvijej
dal, po ty psychicky strance i tak, takze tak bude ve véku dvouletyho ditéte.” Pediatr rodicim
naznacil, Ze by si Emu neméli nechat a méli by ji "dat" do néjakého instituciondlniho zatizeni.
Karla hovoti 0 moznosti "odlozeni" své dcery do domova pro osoby se zdravotnim postizenim

jako o varianté, kterd ji "nenapadla” a kterou "by psychicky asi nezviadla".

Karla nikdy nevidéla divod se za svou dceru s postizenim stydét a s manzelem
"se k tomu snazili vést i jeji mladsi sestru”. Dle jejiho néazoru jisté existuji lideé, ktefi
"se za to dité stydej ... jsou s nim treba zavieny doma, nechtej s nim vychazet ..." S manzelem

se vzdy snazili délat v§e "normalné”, i s Emou.

Matka od Iékatti zadné dalsi informace o progndéze Downova syndromu ¢i 0 moznostech

socidlnich a jinych sluzeb nedostala a tak se "pidili sami".

Ema navstévovala béznou mateiskou Skolu spolecné se svou o rok mladsi sestrou. Kdyz
Emina sestra odesla do zékladni Skoly, chodila Ema jest¢ dals$i rok do matetské Skoly, takze

byla v matetské skole o dva roky déle, nez je bézné. Dalsi rok to uz vSak nebylo mozné
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a tak se rodice "zacli pidit".

"

Karla uvadi, ze s manzelem chtéli, aby Ema chodila do skoly, protoze "byla spolecenska
a rodiCe ji "nmechteli nechat doma". Rodicim se do rukou dostal dokument, ktery
je informoval o dvou zvlastnich Skolach nedaleko jejich bydlisté. Pro jednu z nich se rozhodli
a Ema tam, dle dohody s vedenim skoly, na rok nastoupila. Po roce bylo rodi¢im ze strany
Skoly fegeno, "Ze na to jako nemd a ze to prosté neni pro ni". Reditel $koly rodi¢tim poradil,
ze pod jeho zvlastni Skolu patii jest€¢ "jedna tiida tehletéch deti”, ktera méla sidlo ve stejném
meésté. Na prani rodi¢li byla Ema do této Skoly pfefazena. Jednalo se o pomocnou skolu
(Centrum — nazev zafizeni), se kterou byli rodi¢e i Ema nakonec velmi spokojeni. Ema

se svymi spoluzéky vychéazela velmi dobie.

V dobé, kdy Ema chodila do skoly, napliiovala vétSinu svého volného casu doma
s rodinou a nebo s rodinou jezdila na vylety, napiiklad i na kole, coz ale v dneSni dobé,

dle slov matky, neni mozné.

Ema reagovala na informaci o jizdnim kole otdzkou na svou matku: ,,Dlouho jsme méli
kolo?” Matka: ,,No, dyt mame jesté kolo, mame, no.” Ema: ,,To je dlouho co jsme

ho dostali.” Matka: ,,My jsme nedostali kolo, to jsme ho koupili, tata ho koupil.”

Rodina si koupila dvojkolo a ve volném case na ném jezdila na vylety. Ema sed¢la
na dvojkole vzdy vzadu a né€kdo z rodi¢ti (nebo i Emina mladsi sestra) sed¢l vpiedu a kolo
tidil. "Ono to mnebyla zadnad sranda to uslapat”, uvéadi Karla, protoze i kdyz se jednalo

o dvojkolo, hlavnim zdrojem energie byl ten, kdo sedél vpiedu.

Vzhledem k Emin¢ reakci na diskusi o kole je evidentni, Ze ji je tato aktivita velmi blizka.

Karla uz by se v soucasnosti bala s Emou na kolo vyjet, protoZze ma strach, ze by Ema spadla.

"

Rodina také "jednu chvili" vyuzivala nabidky rtiznych organizaci, jez potradaly zdjezdy

do zahranici.
Matka téma volného Casu déale nerozvadéla a tak jsme se, dle struktury otdzek, ptesunuli
k moznostem Emina pracovniho uplatnéni. Karla o této moznosti "v duchu" piremyslela,

ale mysli si, ze by Ema "tohodle nebyla schopna". Emina matka by si tuto moznost prala,

ale dle Eminy "praktické stranky" usoudila, Ze by "na to nikdy neméla".

Ema se ve skole naucila psat, zejména podepsat se. V dob¢, kdy se psani ve skole ucila,

tak ho ovladala. Karla si mysli, Ze Ema tuto schopnost jiz zapomnéla a musela by ji znovu

74



cvicit. Dle slov matky by pro Emu bylo ideédlni, kdyby mohla cely Zivot chodit do Skoly

a "porad do kola si to obnovovat".

Prechod z détstvi do dospélosti je velmi dilezitym obdobim. Emina matka uvadi,
ze prechod z obdobi détstvi do obdobi dospélosti u Emy nepocitovala. Je logické, Ze kdyz
Ema pftestala chodit do skoly, jeji volny ¢as musel byt naplnén jinym zplsobem, jak tuto
zménu rodina vyftesila? Matka s Emou byla dlouhou dobu doma. AZ posledni tfi roky chodi
do prace. Dle Karlinych slov si Ema sama dokaze naplnit sviij volny ¢as, tedy pokud méla

Cas sama pro sebe "dokdzala se zabavit sama".

I pfesto, ze se Ema dokaze "zabavit sama", ma velmi rada spolecnost ostatnich lidi.
Jak matka uvedla, ptfes tyden je Ema v domové pro osoby se zdravotnim postizenim (dale
jen domov), kazdy patek si po ni Karla jezdi a vikend travi zejména spolu. V soucasnosti
se Ema vida s kamarady, které ma v domové, "ty holky na ni cekaj, nebo jako se tésej". Matka
hovotila o naplnéni volného ¢asu v domove: ,,Behem celyho dne vétsinou koukaj na televizi.”

(Usmév) ,,Nevim, tedkon. Ted jsi Fikala, Ze jste byli na keramice? ~ (Otizka na Emu)

Ema: , Hm.”

Emina matka si mysli, Ze nejlepsi situace by byla, kdyby jeji dcera byla neustile
s ni doma, protoze doma se dokéze zabavit a v domové nema takové zazemi ani své oblibené
vécl, 1 kdyz si spoustu véci kazdy tyden bere s sebou. Karla si st¢Zzovala, Ze v domové Emu
ani na vylety "neberou". Matka si mysli, Zze je to proto, "protoze je na vozejcku,

tak da vic prace, tak ji radsi nechaj prosté doma".

Jak jiz bylo zminéno, Ema se rdda pohybuje ve spolecnosti druhych lidi. "Jako
Ze se nezapoji do diskuse nebo to, ale rdada sedi a pozoruje. ... A rozumi, rozumi jako, dost.
Hodne vecem rozumi, ale jako nedokaze se vyjadrit a pak nékdy néco pochyti,

co si zapamatuje a néco ji utece. Nebo si to zapamatuje podle svyho."

Matka se v souvislosti s nevyhovujicim chovanim personalu v domové vraci k zatizeni
(Centrum), kde byla Ema pfed domovem a kde se ji 1 rodicim velmi libilo. "7Ten pristup téch
lidi tam maj taky jinej." Z tohoto postoje vyplyva, ze by matka byla spokojené;si, kdyby Ema

mohla byt alesponl v Centru, nez na Lipniku. O této varianté rodina zatim pouze premysli.

Karla si Eminu budoucnost ptedstavuje tak, ze pokud bude "tak nejak schopna,

tak se bude snazit co nejdéle se o Emu starat a "mit ji co nejvic doma”.
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Eminé matce postizeni dcery "pfineslo" zejména novou zkuSenost. Nikdy pfed Eminym
narozenim se s lidmi s postizenim nesetkala, takze "ani nevedéla, Ze néco takovyho existuje".
Karla uvadi, Ze ji narozeni ditéte s postizenim urcCité vzalo moznost vratit se po matetské
dovolené zpét do prace a také moznost "Zit jako normalni”. DalSim z dopadii na jeji Zivot byla

ztrata kontaktu s ostatnimi lidmi, kteti "maj normalni deti".

I ptesto se Karla velmi snazila, aby se Ema citila dobfe. A tak s ni zlistala doma a snazila
se "ji dat co mohla., ... Jednak z ty stranky opatrovat ji, no a jednak z ty stranky, zZe jsme treba
jezdili na ty zdjezdy, nebo riizné jsme chodili, no, Ze jsme toho dost najezdili. Nebo mame dost
rozvetvenou rodinu, takzZe vlastné mezi téma bratrancema, sestrenicema se vidycky cejtila
fajn."

Karla si obecné mysli, ze Ema byla vzdy okolim dobfe pfijimana. Zmiiuje matetskou
Skolu, kde se k Emé& nékteré déti chovaly Spatné a ublizovaly ji, ale jiné ji "chldacholily”
a chovaly se k ni dobfe. Jedinym ¢lovékem, kterého Karla zmifluje a ze kterého "neméla moc
dobrej pocit”, byl odborny lékat — kardiolog. Naopak soucasny odborny lékat — kardiolog
pro dospélé "kdyz videl probléem”, tak byl ochotny pomoci.

Komentat autorky diplomové prace

Karla své dcefi s Downovym syndromem obétovala velkou ¢ast svého Zivota. Nejprve
se rozhodla, Ze si ji ponecha a poté se po mateiské dovolené nevratila zpét do zaméstnani
a zustala s Emou doma. Karla pfijala péci o dit¢ s postizenim jako svou "povinnost"
a je ziejmé, zZe jeji potieby ustoupily do pozadi. Nevime, jaka situace ji v nedavné dob¢ vedla
k ptfevratu a k navraceni do pracovniho procesu. V kazdém piipadé pied nckolika lety,
kdy nastoupila znovu do zaméstnani, zacala znovu zit také "sviij vlastni zivot". Je evidentni,
ze Karle velmi schazel kontakt s "normalnimi" lidmi, ktefi me€li "normalni" déti. Rozhodnuti,
ze po mateiské dovolené s Emou zlstane doma, ji uritym zptisobem odvratilo od okolniho
svéta. Pokud matka zlstane doma a je$té s ditétem s postizenim, prostor k vytvafeni novych
vztaht s ostatnimi lidmi je, oproti matkam, které se vrati do prace, omezenéjsi. Karla se vSak

tomuto problému postavila a po dlouhych letech se opét zapojila do pracovniho procesu.

Karla piisobi jako Clovek, ktery se nepfiznim osudu umi "postavit" a to nejen sama

za sebe, ale také za svou dceru.
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5.3.3 Respondentka ¢. 3 (matka Milana)

Po vysvétleni ucelu rozhovoru byl dén Pette volny prostor. Milanova matka chvili ptemyslela
a jeji pfemysleni prerusil Milan se slovy: ,,Jd jsem se narodil 18. 9. 1960 a je mi 51 let.”
Uvedl s usmévem Milan. Jeho matka pokracovala: ,,Ano, fo je pravda, Milanovi je 51 let.
No, ja nevim odkud bych zacla...Fekni si...” Dale pokracoval Milan s ujisténim, ze si pamatuje
své datum narozeni z paméti: ,,Jd to vim, ja to vim zpaméti.” V tuto chvili predal Milan
iniciativu do rukou své matky, kterd je velmi vytecnd. Pfi Milanové projevu je znatelné,

ze je zvykly, ze Petra "mluvi za ngj" a "srozumitelnéji" dopliiuje to, co chtél fici.

Petra se o postizeni svého syna dozveédéla az po relativné dlouhé dobég, ptiblizné v dobé,
kdy bylo Milanovi ptl roku. Milanovi se bezprosttedné¢ po narozeni opakovaly potize
se zazivanim a s dychanim. Zazivaci problému neustavaly a Milan, jako malé miminko, travil
spoustu ¢asu v nemocnici. Rodi¢e nechépali, pro¢ tomu tak je, protoze se snazili udrzovat
vse v Cistoté. Pii rozhovoru s lékafem se Petfin¢ matce dostala odpovéd: "No a tak
vy to nevite?" Petra tuto otazky okomentovala slovy: "No, tak to uz nasi jako zpozornéli,
Ze asi neni neco v poradku."” Petra si mysli, ze 1ékaii o Milanové postizeni véd¢li, ale rodinu
neinformovali. Petfini rodi¢e Milanovym rodi¢lim tuto informaci nesdélili a jeli se dale
informovat k Milanové détské lékaice, ktera jim sdé€lila: "No, tak jako bude pomalejsi,

ale dobrou vychovou se da hodné udelat.”

Milanovi rodi¢e po zjiSténi této situace potiebovali potvrzeni nebo vyvraceni zjisténé
informace a tak si nasli v Praze pani docentku, ktera jim Milanovo postiZzeni potvrdila
a zaroven zminila, ze "fo bude ale lehci forma". Lékatka chtéla také Milanovi rodic¢e poslat
na genetické vySetfeni z divodu zjiSténi pfi¢iny Downova syndromu a také "kvili dalsimu
diteti”". K vySetfeni vSak jiz nedosSlo, protoze Petra byla tchotnd podruhé, takze

"pak uz to bylo jedno".

Petra v t¢ dob¢ viibec nebyla spokojend s "podporou od doktorit”. Milan m¢l v détstvi
Casto problémy s dychacimi cestami, dokonce onemocnél 1 zdpalem plic a jeho matka
zminuje, ze to vibec nebylo jednoduché, kdyz byl jeden z klukii nemocny, tak musela
oba obléct a jit k 1ékafi s dvémi malymi détmi. Petra hovofila o situaci, ve které se snaZila
I¢kate pozadat, zda by se na Milana nepfisel podivat doma. Lékar ji sdélil: "No, my tady jeste

hodinu budem, privedte ho." Petra by ptedpokladala, ze 1ékat bude "vstricnej, aby treba
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vic mu vénoval nez zdravym".

Déale uvadi, ze predtim, neZ Milan onemocnél zdpalem plic, tak k lékati chodili
pravidelné, ale "furt to nic nebylo, furt to nic nebylo a pak byl zapal plic a bylo to tak, Zze mél
vodu na plicich”. Milan musel po zminéném zanedbani 1é¢by ze strany lékait leZet dlouhou
dobu v nemocnici v Praze, kde k nému, naopak, bylo ze strany persondlu ptistupovéano Iépe.
Pro Petru nebylo vibec lehké Milana v nemocnici ponechat. Milan se ze zéapalu plic
po néjaké dobé vylécil a za dva roky se u n¢ho tato nemoc objevila znovu. Nakonec rodinu
"dostal na strarost" novy lékat, ktery mél uz "takovej jinej pristup"”. (MySleno v pozitivhim

slova smyslu.)

Rodicim nebyly poskytnuty Zadné informace o Downov€ syndromu. Petra pied
Milanovym narozenim "vithec nevédéla, ze néco takovyho existuje”. Rodice ani po Milanové
A . B o en -
narozeni "nic nepozorovali, on nam pripadal normalni”. A okoli jim to pouze potvrzovalo.
"A kdyz to nevis, tak te to viibec nenapadne, Ze neco je." Ani détska lékarka, kterd matku

navstivila po porodu doma, nic nepoznala.

Petra si mysli, Ze bylo velmi dobré, Ze se jeji synové narodili rok po sobé&, "protoze
to, co delal Petr, chtel Milan nebo chtel to delat a my jsme ho v tom tak cvicili,
Ze to dokazal". Petra zkuSenosti s Milanem a jeho schopnosti ucit se demonstruje na nékolika
ptikladech. Jednim z nich je jizda na kole. Popisuje, Ze dité€ bez postizeni se na kole "dvakrat
sveze a jede." Ale u Milana tomu bylo jinak. Rodi¢e s nim jizdu na kole museli cvicit déle,
popisuje, ze "kolik vecerii furt béhali za nim, drZeli za sedlo, no ale naucil se". Milan
se naucil také lyzovat. "VSecko, on vSecko zvladne". Petra s Milanem dfive Casto jezdila
na kole, at’ uz na nakup nebo na vylet. Ale v sou¢asné¢ dobé uz se boji z divodu velkého
provozu ve meésté. Boji se o zdravi obou a nechtéla by si timto zptisobem piivodit starosti

navic. Milan se s touto situaci uz smifil a chodi zejména pésky.

V tuto chvili se do konverzace zapojil Milan se slovy: "No tedkon jsme s brachou jsme
byli.." (Pterusen Petrou.) Petra zminila, Ze Milan Casto jezdil sdm na vylety na kole, kdyz
byl zbytek rodiny mimo domov a nikdo o jeho vyleté nevédél. Byl schopny ujet 1 Ctyficet

kilometru denné. Milan: "To vsecko umim."

Petra mluvila v souvislosti se sportem jesté o dalsi, spiSe negativni zkuSenost s lékafi.
Milaniv bratr se svoji manZelkou pfed narozenim svého prvniho ditéte absolvovali také

genetické testy a oSetiujicimu lékati povidali o Milanovi a o tom, ze se naucil lyzovat. Lékar
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jim odpoveédél: "A jak lyzuje? Date mu lyZze a Soupe nohama?" Lékar pravdivosti této

informace nevéril.

Petra se rozpovidala také o situaci, kdy se Milan ucil lyzovat. "o chvilku trva." Vstoupil
do hovoru Milan. Milana ucila lyZovat zejména Petra, jeji muz ucil mladSiho syna. Milanv
bratr uz s otcem jezdil na vleku a Milan musel neustale jesté vychazet kopec sam. Petra
dodala, Ze byla nejpomalejsim clankem rodiny, Ze doli dojela vzdy posledni a Milan

na to reaguje, ze jezdil "taky Susem”.

Petra dale zminila, Ze Milan mél sviyj specificky zpisob lyZzovani, dle kterého ho na dalku
vzdy poznala. Milan: "S Centrem jsem jezdil furt." Petra dodava, Zze s Centrem

byl na olympiadé a byl prvni. Milan: "4 tFeti. Mam diplom. Mald Upa."

Milan chodil do matetské Skoly v Praze. Matka se o této mateiské Skole dozvédéla diky
inzeratu v novinach. Petra se vypravila do Prahy za redaktorkou z novin, aby ziskala adresu
matef'ské Skoly. To se ji podatilo a po pocatecnich problémech, kdy Milana do mateiské skoly
nechtéli vzit, protoze nebydlel ve spadové oblasti Skoly, se jim to podatilo. Jednalo
se o matei'skou skolu specidlné¢ zaméienou pro osoby s postizenim. Ucitelky z matetské skoly
Milana neustale chvalily, dle Petry se "divily. ... A on si dojde na zdchod.... A on sam

vi, kde ma ty veci”.

V dobé¢, kdy Milan matetskou Skolu navstévoval ptiSla do Skoly inspekce, ktera testovala
jednotlivé déti a jejich schopnosti. Milan z této zkousky vySel s velmi dobrym vysledkem,
jesté s jednim ditétem byli nejlepsi a feditelka Petfe, na zakladé téchto informaci, sdélila,
ze si mysli, ze je zbyte¢né, aby navstévovali takto vzdalenou specialni matetskou Skolu,

ze by Milan "mohl do normadlni Skolky".

V bézné mateiské Skole Petra Milanovo piijeti nakonec vyjednala, ale také to nebylo
jednoduché, sama uvadi, ze déti s postizenim "nikde nechtej”. Po néjaké dob& navstévoval
Milan se svym mladSim bratrem stejnou matetskou Skolu. Petra v souvislosti s problémy
s nalezenim vhodné matefské Skoly uvedla, ze ji "vidycky pomohli lidi, ktery viibec
nemuseli.” Petra zde mluvi o pani ucitelce v matefské Skole, ktera méla k Milanovi velmi
dobry pfistup a chovala se k nému jako k ditéti bez postizeni. Petra uvedla piiklad takové
situace. Déti v matetské Skole se pripravovaly na vystoupeni a Petra byla ptfesvédcena,
ze Milan bude také vystupovat. Milaniiv otec vSak s touto variantou nesouhlasil. "On radsi

nechtél nikam chodit, takhle vis, a on tenkrat vikal: A to Milan nepiijde.” Petra s nazorem
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svého manzela nesouhlasila a §la za pani ucitelkou a ta ji fekla: "4 proc¢ by nesel?" Petra
si myslela, Ze by nebylo na misté, aby Milan také vystupoval, protoze se oraln€ neprojevoval.
Ucitelka v jeho vystupovani nevidé€la probém. "A tak jako hopsali, meli ndakou cepici
a ona rikala: To on umi, co by nesel, Ze jo." Takze Milan matefskou Skolu bez problémi

zvladl.

Dal$im meznikem v Zivoté rodiny bylo dosazeni Sesti let, kdy by m¢l Milan nastoupit
do zakladni Skoly. "No a museli jsme pred komisi a pred komisi rekli, Ze je to vylouceny,
Ze teda ale do zdadny skoly, jak se to Fekne, no zbavit Skolni dochazky ..." TakZe byl Milan
zbaven povinné $kolni dochazky. S timto rozhodnutim Petra v Zddném pfipad¢é nesouhlasila:
".. ja jsem to nechtéla, takZze oni mi rekli, Ze jediné do pomocny Skoly a ta pomocna Skola
byla Sedlec — Prcice.” Rodice tedy Milana do této Skoly zapsali a "tam to bylo obdobny jako

v ty Skolce, on zase jako byl nejlepsi”.

Reditel $koly si v§iml Milanovy ctizadosti a jeho schopnosti a také jediného jeho
problému, kterym byla fe¢ a doporucil rodicim specidlni Skolu (Petra neuvadi jeji nazev),
ktera méla Milanovi pomoci s jeho feCovou vadou. Milan byl do doporucené Skoly pfijat.
Velkou nevyhodou bylo, Ze $kola byla opét velmi vzdalena od jeho bydlisté a tak tam musel
byt ubytovany na internaté¢ béhem celého roku. Pouze na prazdniny, svatky ¢i Vanoce jezdil

domu za svou rodinou.

Kdyz v pribéhu prvniho roku Milan pfijel doml na Véanoce, byl velmi smutny a i okoli
rodiny si toho vS§imalo. "Milan tam byl nestastnej.” Komentuje Petra jeho situaci. Rodice
se tedy po prvnim roce rozhodli, Zze Milana "pfemisti" do Skoly né¢kde v blizkém okoli,
aby jiz nemusel byt bez rodiny. Nasli Skolu v mist¢ svého bydlisté¢ a "byl ten pan reditel

tak hodnej, zZe rekl, Ze jo, tak ho tam vzali".

Milan tedy nakonec navstévoval béZnou zakladni Skolu. "Ma jako Sest tiid, nékterou
tridu vejs treba byla jina, ktera rekla, Ze ona ho nemiize pustit dal, ze jo, takze jako...
Sel pozdéjs o rok, vysel normalné a ma teda Sest tid."” Milan se vzdélaval dle osnov zvlastni

skoly.

KdyZ vysel ze Skoly, neustdle se matky ptal "co bude deélat”. Milan se svym bratrem
dokoncili zakladni Skolu ve stejny rok, Milan v Sestnécti letech a Petr standartné, v patnacti

letech. Petr pokracoval na stfedni priimyslovou skolu a Milan chtél také "néco délat".

Petra Milanovi neustale vymyslela rizné ukoly, ale Milan se, i pfesto, kazdy den ptal,

80



co on bude délat. "No, tak jsme zacali shanét a rikala jsem - tak jediné nékde spolu..." Petra
byla rozhodnuta opustit svou stavajici praci a jit tam, kam by ji vzali spole¢n¢ s Milanem.
Kdyz piisla za svym nadfizenym a oznamila mu davod svého planovaného odchodu,
nadfizeny ji slibil, Ze se situaci pokusi vyfesit takovym zplisobem, aby Petra mohla zistat.
Dostala jesté za kol vymyslet, co by mohl Milan v jejim zaméstnani vykonavat za pozici.

(Petra v té dobé pracovala v CSAD.)

Milan pravideln€, kazdy rok, chodil do "psychologické poradny"”, kde se také Petra
zeptala na jeho moZnosti po dostudovani zakladni Skoly. Pracovnice ji sdélila:
"No, tak mu poridite kraliky, aby se mél o co starat, koupite mu televizi no a bude doma."
Petra s touto variantou v zadném piipadé nesouhlasila a fekla pracovnici, Ze Milanovi
jiz nasSla zaméstnani. Pracovnice ji sd¢lila, ze to v zddném piipad¢ takto nebude fungovat,

ze prijde o zaméstnani jak Petra tak 1 Milan. "TakZe ty ti nepomohli viibec." Petra Casto

uptednostnila své piesvédceni, i kdyz ji odbornik fekl uplny opak.

Petra se se svym nadfizenym o ndplni Milanovy prace domluvila na zakladé ¢innosti,
které Milan rad vykonaval ve svém volném Case. "On si furt s téma novinama a vystrihuje
si a déld si tabulky." Milan zaéal u CSAD "rovnat stazky". "To byly stazky co vozili Fidici
a vypliovali, Ze jo, kde byli, co delali, co vezli, kolik tun a tak. No a to byl jako predepsanej
tiskopis a takhle nahore byly Sestimistny cisla téch tiskopisu a to on musel zarovndvat.”

Milan: "Prvni t7i." (Milan zdiraznil, ze "stazky" rovnal podle prvnich tfech Cislic.)

Milan byl nucen pracovat systematicky. Nejprve si Sestimistna ¢isla rozdélil dle prvnich
tiech Cislic a pak dale pokracoval a tfadil dle dalsiho troj¢isli. " Treba bylo — zacinala série
123, 124, 125. To sis rozdélila a pak jsi zas mohla jet dal. A zarovnat, zandat do Sanonu,

n

nalepit na to stitek od kteryho cisla do kteryho to je, jo.

Zaméstnavatel Milanovi jeho praci n€kolikrat zkomplikoval, protoZze pfesté¢hoval archiv
do sousedniho mésta, kam musel Milan dojizdét. Vzhledem k tomu, Ze mu sména zacinala
v Sest hodin rano, musel velmi brzy vstavat. Rani vstavani nebylo tak velka komlikace jako
nasledné prestéhovani archivu do suterénu, kde Milan "byl sam s tim archivem"” a nem¢l
moznost si s kymkoli béhem celého dne popovidat. "Tam byl nestastnej.” V této situaci
se Petra rozhodla pozadat zaméstavatele, zda by situace nesla vytesit tak, aby Milan nebyl
celé dny v praci sam. A tak byl nakonec archiv znovu piemistén zpét. "No, ale furt jako

celkem ho brali a co bylo, tak jako nebylo to, to nebyla jako podradna prace, vis, jako bylo
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to docela, jako nékdy zdrava zZenska, ktera na tohle nebyla, tak to nebyla schopna udélat.
On to jako umel.." Pokud bylo tfeba udé€lat n¢jakou véc akutné, Casto byly Milanovi
piedavany instrukce ptes jeho matku, ktera mu Iépe rozuméla a dokazala mu také jednoduseji

a vécnéji vysvétlit, co ma ud¢lat.

Spolupracovnici si na Milana bez problému zvykli a "brali ho". Situace se zacala ménit
v dobé, kdy Petra jiz odeSla do starobniho dichodu a Milan ziistal v praci sam. Pomalu
se zacaly obménovat také zaméestnanci a zménil se majitel firmy. Situace byla stale udrzitelna
az do doby, kdy byl archiv znovu piest¢thovan do sklepa budovy. V tomto piipadé
sam. Matka ho piemlouvala, aby jiz pifestal do prace chodit, ale on stile vytrvaval.
"No a trvalo to rok a ja jsem rikala: Milu, ono té to nebavi, vid? A on rikal, zZe ne. ... Tak jsme
to jako dohodou ukoncili. Délal triatricet roku." Milan tedy po dlouhych letech prestal
pracoval a zazadal si o plny invalidni dichod, protoZze soubézné s praci pobiral pouze
¢astec¢ny invalidni dichod.

Petra je velmi pySna na to, ze mél jeji syn moznost pracovat. "...M¢e neslo o ty penize.
... Ale prosté o to, ze chodil nekam denné, Ze mel napli a chtél, vid, on nechtél bejt doma,
no." Ptfi zadani o plny invalidni diichod se opét rodina setkala s nepfijemnostmi. Milanovi
nebyl plny invalidni diichod pfiznén, dle posouzeni komise m¢l narok pouze na Castecny
invalidni dichod. K zadosti o diichod bylo tieba dolozit psychologické vySetieni, které Milan
absolvoval, ale nelibily se mu otdzky, které mu pani psycholozka déavala a tak ji u n€kolika
otazek tekl: "to je blba otazka". Dle Petry psycholozka Milanovi pokladala velmi abstraktni
otazky o politice a také se ho ptala, jaké je hlavni mésto Brazilie, coz Milan védél. "4 oni ndm

ho kviili tomu posudku nedali.”

Milan zadal o pfizndni invalidniho dichodu za rok znovu. Petra nechtéla posudek
od stejné psycholozky a tak se dostali k psychologovi, ktery "asi nemél takovej pripad prvni”.
Dle psychologického vySetieni se Milanav intelekt pohybuje v pasmu lehké oligofrenie, tedy

(s nejvetsi pravdépodobnosti) podle soucasné terminologie v pasmu lehké mentalni retardace.

Petra se op¢t vratila k avaham o lidech, které béhem Zivota potkala a ktefi ji pomohli
nebo nepomohli v "jeji situaci". Znovu zminuje ze "lidé, kteri nemuseli pomoct, tak pomohli

a ti, co to méli v naplni, tak nepomohli."

V soucasnosti Milan stale pracuje, ale pouze brigddné u svého bratra v obchodé¢.
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O vikendu chodi tento obchod uklizet. Petra Milana doprovazi a mysli si, Ze toto
je v soucasné dob¢ nejlepsi mozna varianta Milanova pracovniho uplatnéni. "On by jinou
praci, Mila, uz nikde nesehnal.”" Petra také doufa, ze bude co nejdéle fyzicky "schopna",

aby mohla s Milanem chodit, protoze "az to nepiijde, tak to musi nechat”.

Dle Petry se Milan dlouhou dobu nemohl smiftit se situaci, kdyz se jeho bratr ozenil.
Milan si zacal uvédomovat "ze je konec". Musel pfenechat svému bratrovi s manzelkou

pokoj, ve kterém doposud bydlel spolecné s Petrem. "Tak to nemohl dlouho prenyst."

Situace se zménila po narozeni Petrovych synt, které Milan casto opeCovaval a vozil
je v kocare. Milan tuto velmi zodpovédnou praci vykonaval svédomité. Jeho Svagrova
je mu za jeho péci dodnes vdécna a je na ného velmi hodna. Dle Petry se Milan vzdy velmi
tési, az si spolu "udélaji kaficko".

Petra s Milanem také cCasto jezdila na zdjezdy a vylety pofddané dvémi organizacemi

poskytujicimi socialni sluzby.

Milan si v soucasné dobé kazdy den kupuje denik Sport. Jak jiz bylo vySe zminéno,
ma velmi rad Casopisy a noviny, zejména ty se sportovni tématikou. Nékdy si jde Casopis
do trafiky koupit sam, jindy mu ho koupi matka. Milan si opravdu kazdy den Sport koupit
musi, "protoze bez toho Sportu, to by se zblazmnil”. Milan si z Casopisit vystiihuje
to, co ho zajima a uklada si to do krabic. Ve svém pokoji ma velkou sbirku sportovnich
casopist.

Milan se sdm nazval "psem”, protoZe je doma schopny zastat vSechny domadci prace.
Velmi rad takovou praci udéld, kdyz jeho matka neni doma. "Prijdu a to je — vSechno
mas hotovy — ubrusy vyklepany, vysato mas, vytreny mads a to on vsechno udéla.” Milan

s Petrou také spole¢né€ pecuji o svou zahradu.

O moznosti umistit Milana do domova pro osoby se zdravotnim postizenim jeho rodice

nikdy neuvazovali.

Pfti rozhovoru s Petrou a Milanem jsme se bohuzel nestihli propracovat k jejich "vyhledu

do budoucna", tedy k tomu, jak si Petra ptedstavuje Milanovu budoucnost.
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Komentaf autorky diplomové prace

Pokud bychom porovnali postoj Karly a Petry k zatéZové situaci — narozeni a Zivot s ditétem
s Downovym synromem, ob¢ zeny se rozhodly si dité ponechat a obé mu "obé&tovaly"
cast svého Zivota. U obou se také objevuji prvky urcité "bojovnosti" za prava ditéte. Petra
i Karla se naucily uptednostiovat sva presvédCeni, protoze si ¢asto uvédomovaly, ze nazor

né€koho jiného, 1 kdyz odbornika, nemusi byt tim nejlep$im a nejpiinosnéj$im pro jejich dité.

Petra pisobi jako velmi aktivni matka, ktera se vzdy snazila "bojovat za prava" svého
syna. I pfesto, Ze se jeji ndzor Casto neshodoval s nazory odbornikli si stila za svym

presvédcenim a snazila se Milanovi poskytnout co nejvetsi prostor pro jeho rozvoj.

5.4 Spole¢na témata pribéhi

Vzhledem k cili diplomové préace a také s ohledem na povahu ziskanych dat jsme jako nastroj
k interpretaci spolecnych témat piibéhti zvolili oblast holisticko — obsahové perspektivy
narativni analyzy, jez je popsana v kapitole 4.2. Dle postupu, ktery pii zkoumani narativii
popisuje Lieblichova (Lieblichova a kol. in Cermak 2006, s. 98), jsme si z piib&hi vybrali

riznd témata a sledovali jejich vyvoj v pribéhu celého piibéhu.

S ohledem na provedend interview jsou autorkou prace vnimana jako nejvice problematicka
tato témata: sdéleni diagnézy Downova syndromu, obdobi nastupu do matefské a zékladni
Skoly, moznosti zaméstnavani a volny cas. Prioritn€ jsme se zaméfili na oblast volného casu,

ktera je hlavnim zkoumanym tématem diplomové prace.

Néktera z vybranych témat mlzeme charakterizovat jako "ptfechodova" mezi dvémi
obdobimi Zivota jedince. Tato témata jsou vymezena jako problematickd zejména z toho
divodu, Ze v prechodovych obdobich se zivotni podminky celé rodiny méni, jeji clenové
si na nové okolnosti nejen zvykaji, ale fesi spoustu novych problémii, kterymi mohou dalsi
Zivotni etapu nasmérovat riznym smérem. U jedincl bez postiZzeni nebyvaji tato obdobi
zpravidla tak problematickd jako u jedincii s postizenim, i kdyz takové tvrzeni samoziejmé
nemuzeme zobecnovat. Snazime se upozornit na fakt, ze v ptipad¢ jedince s postizenim muze

mit obdobi pfechodu mezi dvémi etapami zivota urcitd specifika, kterd se u jedince
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bez postizeni nemusi vyskytovat. Budeme se snazit tato specifika sledovat a dale se zamétime

na vnimani vymezenych obdobi ze strany rodi¢t jedinci s Downovym syndromem.

5.4.1 Sdéleni diagnézy Downova syndromu

Sdéleni diagnodzy, tedy oficidlni potvrzeni faktu, Ze se rodi¢im narodilo dité s postizenim,
byva pro rodice situaci, ktera velmi zasahne jejich Zivoty. Rodice jsou v takovou chvili nuceni
se rozhodnout, jak se k této situaci postavi. Pokud se o postizeni svého ditéte dozvi jeste
v obdovi t¢hotenstvi, mohou se rozhodnout pro potrat a nebo mohou chtit, aby se jejich dité
narodilo s postizenim. Druhou moZnosti je situace, kdy se rodice o postizeni svého ditéte
dozvi aZ po jeho narozeni. V takovém ptipade se mohou rozhodnout, zda si jiz narozené dité

ponechaji, ¢i nikoli.

Moznost volby by méla byt na kazdém konkrétnim paru, oba z partnerd by méli

své rozhodnuti peclivé zvazit a pokud mozno snazit se respektovat rozhodnuti svého partnera.

Obe¢ rodiny, které se ucastnily Setfeni, se rozhodly si dit€¢ s postizenim ponechat a starat

se o né. Takovému rozhodnuti museli samoziejme také pfizpiisobit své zivoty.

Dan

Velmi silnym tématem v Danové ptibéhu bylo sdéleni diagndzy Downova syndromu. Jak sam
uvedl, "bylo to dost takovou zvlastni formou". Pro Dana nebyl zplisob sdé€leni ze strany 1ékartii
pfijemnou situaci. Nejdiivé mu bylo sdéleno podezieni, ze "mozna néco neni v poradku".
Po provedeni krevnich testli se diagnoza potvrdila. Z Danova ptibéhu je patrné, Ze mu chybi
vysvétleni "pro€¢" k této poruse v jejich ptipadé¢ doSlo a sdm pfi¢inu postizeni
své dcery piisuzuje vybuchu ruské jaderné elektrarny v Cernobylu ve stejném roce, ve kterém

se, shodou okolnosti, Ema narodila.

Se sdélenim diagnézy souviselo také doporuceni ze strany lékait, aby svou dceru
s postizenim s manzelkou umistili do domova pro osoby se zdravotnim postizenim
(dle tehdejsi terminologie do ustavu). Dan tuto moZnost, stejné jako jeho manzelka, odmitl

a zdivodnil svou zkuSenosti s "ustavy" tak, Ze v dobé, kdy se Ema narodila pracoval jako
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opravar zdravotnické techniky a mél moznost do chodu "tstavil" nahlédnout a na zaklad¢ této
zkuSenosti se rozhodl, Ze do "istavu" svou dceru neumisti. Je evidentni, Ze zminéna zarizeni

s celoro¢nim pobytem na Dana nepusobily velmi dobrym dojmem.

Karla

Karla, tehdejsi Danova manzelka, se o postizeni své dcery dozvédéla az néjakou dobu

po porodu. Dan ji ani o (jemu sdéleném) podezieni ze strany 1ékaid neinformoval.

Lékar Karle po sdéleni diagnézy jeji dcery ozndmil, ze Ema dosdhne mentalni urovné
dvouletého ditéte a dale navrhl, ze by rodice Emu méli "umistit do ustavu". (Zde je nutné
konstatovat, Ze Iékai bezprostiedné po narozeni nema moznost zjistit, v jakém pasmu
mentalni retardace se kognitivni schopnosti jedince budou pohybovat. Pro takovy zavér
je treba vyjadieni odborného lékate v pozdn€jSim véku ditéte. Dle poskytnuté zpravy
z psychiatrického vySetfeni se Emin intelekt pohybuje v pasmu stiedni mentélni retardace.

Zprava z psychiatrického vysetieni Emy je soucasti ptilohy €. 8.)

Karla o moznoti umisténi své dcery do "ustavu" v Zddném piipad€ neuvazovala, doslova
uvedla, Ze ji takovd moznost "nenapadla”. Karla si mysli, Ze by tuto moznost ani nebyla

schopna psychicky zvladnout.

Karla od I¢kaii zddné informace o mozné prognoze Emina postizeni nebo o moznostech
socialnich sluZzeb neziskala. Rozhodla se sama za Emu 'bojovat' a vSe si zjiStovala sama.

Jak sama uvedla "pidili se sami".

Petra

Petra se o Milanov¢ postizeni dozvédéla az priblizné po pil roce po jeho narozeni. Milanovi
se Casto opakovaly zdravotni potize a zlstaval proto ¢asto sdm v nemocnicich. Rodice si jeho

neustalé problémy nebyli schopni nijak vysvétlit.

O moznosti "n¢jakych problémi" se dozvédeli jako prvni Petfini rodiCe, kteti tuto
informaci déale ovétovali u Milanovy détské 1ékarky, ktera jim nesdélila mnoho informaci
a tak dale pokracovali do Prahy za pani docentkou, kterd jim méla fici vice. Tato Iékaika
jiz rodiné Milanovo postizeni potvrdila, ale zaroven rodinu ubezpecila, ze "to bude ale lehci

forma". Petra v celém piib¢hu uvadi, Ze opravdu neméla zadné podezieni o tom, Ze by Milan
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mohl byt postizeny. Velmi hrdé mluvi o jeho schopnostech a ctizadosti, kterda mu pomohla
ve zvladnuti spousty situaci. Uvadi mnohé piiklady, ve kterych Milan zvladal zadané tkoly

1épe, nez intaktni jedinci.

Petra se svému synovi s postizenim vzdy snazila poméhat a vénovala mu spoustu casu

tak, aby mohl to, co cht¢l, zvladnout.

Komentai autorky diplomové prace

Z interpretovanych pasazi piibéht je znatelné, ze pokud se rodice rozhodli pro piijeti ditéte
s postizenim do své rodiny, nasli ¢i "vzbudili" v sobé timto rozhodnutim energii, kterd, nékdy
1 na ukor jich samych, pomohla jejich ditéti k dalsimu rozvoji.

Dan se, stejn¢ jako kazdy clov€k v zatéZové situaci, snazil pficinu postizeni
své dcery objasnit a tak kdyz mu nebylo odpovézeno ze strany l€kaiti, nasel si své vlastni
vysvétleni. Dan uvedl, ze si mysli, Ze pticinou Downova syndromu v ptipadé jeho dcery byl
vybuch jaderné elektrarny v Cernobylu. Zda je jeho tvrzeni pravdivé ¢&i nikoli by se dalo
dlouhoséhle polemizovat. Je vSak dilezité, ze se s touto situaci urcitym, osobitym zplsobem,

vyrovnal.

Karla neméla, v souvislosti s okolnostmi, za kterych ji byla diagndza jeji dcery sd€lena,
vubec lehkou pozici. Nejen, ze ji 1ékat seznamil s diagn6zou Downova syndromu az néjakou
dobu po narozeni, ale také v tu samou chvili Karle ozndmil nepravdivou informaci
o moznosetech rozvoje jeji dcery a doporucil ji, aby Emu umistila do ustavu. I pfes vyvijeny
natlak si byla Karla védoma, ze by "odlozeni" své dcery do "stavu" psychicky neunesla

a tak se rozhodla sama, dle svych presvédceni.

Petra o moZnosti, Ze by jeji prvorozeny syn mohl byt postizeny, dlouhou dobu nevédéla
a diagnéza byla rodi¢im sdélena za velmi "zvlaStnich okolnosti". O Downové syndromu
se jako prvni dozvédéli Petfini rodiCe a to jeSt€¢ "jen tak mimochodem, mezi feci"

pii komunikaci s Iékafem. Jednalo se, ze strany Iékait, o velmi nestandartni postup.
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5.4.2 Obdobi nastupu do materské Skoly a zakladni Skoly

Obdobi nastupu do matetské skoly byva velmi dilezitym meznikem v Zivoté ditéte. Dité
se poprvé oficidlni formou setkava se svymi vrstevniky a také byva obvykle poprvé na delsi
dobu odlouceno od své matky.

V piipad¢ ditéte s postizenim byva toto obdobi jak pro rodice, tak pro dit¢ samotné, velmi
s postizenim nez pro dit€¢ bez postizeni. Dit¢ s postizenim se uritym zplsobem,
att uz viditelnym nebo méné znatelnym, odliSuje od svych vrstevniki a nemusi
byt kolektivem, ale ani personidlem mateiské Skoly pfijato. Je tu samoziejmé také druha

moznost, kdy dit€ miize byt piijato bez sebemensich problémd.

Pro déti s postizenim existuji také matetské Skoly specidlni, které jsou charakterizovany

v kapitole 3.2.1.

Jaké bylo toto obdobi u rodic¢l, ktefi se Gcastnili Setfeni? M¢li problémy se zapojenim

svého ditéte do vzdélavaciho procesu nebo zadné odchylky nepocitovali?

Dan

Danova zkuSenost s matefskou Skolou je velice pozitivni. Ema navstévovala bé&znou
matef'skou Skolu diky vlidné pani feditelce. Pani feditelka byla tak vstficna, Ze Ema mohla

matetkou Skolu navstévovat o dva roky déle, nez je bézné.

Dan dale popisuje nepiijemnou zkuSenost se zvlaStni Skolou. V této Skole to, dle jeho
slov, bylo "priserny.” Ema byla ve tfid¢, kterou mlad4 ucitelka po matefské dovolené
nezvladala, Dan situaci popisuje tak, Ze "ty deti byly strasné rozjiveny" a kombinace dvou

zminénych faktort zapficinila, Ze Ema tuto situaci psychicky velmi $patné snéasela.

Rodic¢e chtéli vzit Emu pryc¢, ale feditel Skoly byl toho nazoru, ze "tam Emicka patii".
Nevzdali vsak své presvédCeni a nakonec byla Ema ptefazena do pomocné Skoly, ktera
Danovi i Emé velmi vyhovovala. Dan nezminiuje z4dné negativni zkuSenosti spojené
s pomocnou Skolou. Ema v ramci zatizeni, ve kterém navstévovala skolu, travila také cast

odpoledne riznymi volno€asovymi aktivitami, které¢ Dan chvalil.
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Karla

Karla popisuje matetsku Skolu podobnych zplsobem jako jeji byvaly mazel,
Dan. Je evidentni, Ze s matefskou Skolou a jejim personalem byla také spokojena. Kdyz
uz Ema nemohla matefskou Skolu navstévovat z divodu svého vysokého v€ku, zacala Karla
pfemyslet nad Skolou, protoze nechtéla Emu "nechat doma". Karla uvedla, Ze s manzelem
chtéli, aby Ema chodila do Skoly, protoze byla spolecenskd. Je ziejmé, Ze se rodi¢e Emé

snazili poskytnout stejné, nebo alespont podobné podminky, jako méla jeji mladsi sestra.

Karla dale popisuje, Ze Ema nastoupila na jednu ze dvou zvlastnich $kol v okoli bydlisté.
Zde se Danovy a Karliny vypovédi rozchdzeji. Dan uvedl, Ze s touto zvlastni Skolou byli
nespokojeni a Karla uvadi, ze divodem jejich odchodu bylo Emino nezvladani vyuky.
Dle Karly jim feditel poradil pomocnou Skolu, kam byla Ema nasledné ptefazena. Rodice

1 Ema byli s novou Skolou velmi spokojeni a Ema si zde splnila svou povinnou Skolni

dochazku.

Petra

Petra byla velmi aktivni a snazila se Milanovi zajistit co nejlepsi prostiedi a podminky. Milan
navs§tévoval matefskou Skolu daleko od svého bydlisté. Petra se o této matetské Skole
dozvédéla na zaklad¢ inzeratu v novinach. Zjistila si tedy adresu a kontaktovala mateiskou
Skolu. Jednalo se zafizeni ziizené specidlné¢ pro déti s postizenim. Pravdépodobné Petra
béznou mateiskou skolu kontaktovat nezkusila, z rozhovoru nepfimo vyplynulo Ze se bdla,

7e by Milana nepfijali.

Ve specidlni matetfské Skole Milana ze zacatku odmitali pfijmout, protoze nepatfil
do spadové oblasti této Skoly. Nakonec ho pfijali. Milan patfil mezi nejlepsi déti a sami
pracovnici rodi¢tim doporucili béZnou matefskou skolu.

Petra nakonec zvolila matetskou Skolu, kterou navstévoval i jeji mladsi syn. Vydobyt
si ptijeti opét nebylo jednoduché, Petra si na odmitavy postoj okoli zvykla. Také zminila,
ze ji "vidycky pomohli lidi, ktery vitbec nemuseli". Samoziejmé se ji snaZeni podafilo a Milan
zacal navs§tévovat matefskou Skolu se svym bratrem. Petra zde méla velkou oporu v pani

ucitelce.

Prechod z matetské Skoly do zdkladni Skoly byl také velmi narocny. Milan byl pozvan
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pted komisi, kde byl zbaven povinnosti chodit do skoly. Petra s timto rozhodnutim v zadném
piipad€ nesouhlasila a po projeveném nesouhlasu ji bylo feceno, "Ze jediné do pomocny

skoly". Skola se opét nachazela daleko od bydli§té rodiny.

Milan do vzdalené Skoly nastoupil a velmi se mu dafilo, dle Petfinych slov "zase jako
byl nejlepsi". Opét mu ucitelé doporucili prestup na jinou, naro¢néjsi skolu, ale takovou, ktera
by mu pomohla s jeho feCovou vadou. Milan tedy do nové Skoly nastoupil. Musel
byt na internatu, coz znamenalo byt odloucen od rodiny a to pro ného, ani pro Petru, nebylo
piijemné.

Nakonec situace skoncila tak, Ze Milan nastoupil na béznou zdkladni Skolu,
kde se wvzdélaval dle osnov zvlastni Skoly. Hlavnim tuspéchem pro Milaniiv rozvoj
a v neposledni fad¢ pro jeho rodinu byl v tom, Ze se zminovana Skola nachédzela v misté jeho

bydliste.

Komentat autorky diplomové prace

Dle uvedenych skutecnosti byl Dan s obdobim dochazky své dcery do matetské a pomocné
Skoly spokojen. Popisuje pouze jedinou negativni zkusenost a tou je Emin néastup do zvlastni

Skoly, odkud byla nakonec ptetazena.

Karla se k tomuto obdobi vyjadiuje podobnym zpiisobem jako Dan. Je evidentni, Ze se velmi
snazila o to, aby Ema neztlistala doma, ale aby "né€kam chodila", protoze vidéla, ze je Ema

spolecenska.

Jiz u Karliny vypovédi jsme zminili, Ze se Karlina a Danova vypovéd’ v ramci tohoto
tématu ¢asteCné rozchazeji. Dan uvedl, Ze divodem odchodu Emy ze zvlastni Skoly byla
jejich nespokojenost s organizaci vyuky a s persondlem a Karla uvedla, ze divodem odchodu
bylo to, Ze Ema nezvladala vyuku. Zde je patrné, ze kazdy jedinec individudlnim zptisobem
proziva a poté také interpretuje sviy piibéh a postoj k situaci. Kterd z vypovédi je pravdiva
a kterd neni? Nebo jsou pravdiva obé tvrzeni? To neni v tuto chvili podstatné, dilezité

je, Ze se rodice s krizovou situaci vyporadali a Ze ji pfinosnym zpiisobem vyfesili.

Velmi zajimavym faktem v Petfiné piibéhu je opakovani se podobného problému, ktery
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byl také nakonec podobnym zpisobem vyiesen. Milan navstévoval specialni matetskou Skolu,
kde vynikal a tak mu bylo doporuceno odejit jinam. Podobna situace se opakovala také
v piipad¢ dalsi skoly. Nékolikrat bylo potvrzeno, ze je Milan opravdu nadanym c¢lovékem.
Petra jeho schopnosti vzdy odhadla a proto se nevzdavala a snazila se Milana zapojit

tak, aby byl jeho potencial vyuzit.

Z vyse uvedenych zkuSenosti l1ze vycist, Ze rodi¢ ditéte s postizenim musi obc¢as uptednostnit
své pfedvédceni na ukor predvédceni odbornika. Pouze rodi¢ zna své dité nejlépe a i kdyz
si v nékterych ptipadech miize odbornik myslet, Ze jim navrhované fesSeni je nejlepsi, rodic

se muze rozhodnout dle svého presvédceni.

5.4.3 Moznosti zaméstnani

Potieba seberealizace je jednou z dulezitych potfeb kazdého c¢loveka. Jednou z oblasti,
v ramci které mlize byt tato potfeba napliiovana, je zaméstnani. Jedinci s postizenim jsou,
z divodu svého handicapu, velmi znévyhodnéni na trhu prace a proto pro né neni jednoduché

praci ziskat.

Dan

Dan o moznostech Emina pracovniho uplatnéni pouze ptremyslel, nikdy své myslenky
nerealizoval. Mysli si, ze by nejidedln&j§i moznosti Emina pracovniho uplatnéni mohly
byt chranéné dilny ve spojeni s chranénym bydlenim, kde by soucasné bydlela. Dan podobny
piiklad vid€l u jedné své "zndmé" a ptedpokladal, Zze by Ema timto zplisobem byla také
schopna zit. Déale zmifluje, Ze v soucasnosti uz tato moznost bohuzel neni redlnd z divodu
Emina zhorSujictho se zdravotniho stavu. Zprava z echokardiografického vySetfeni,

je soucasti prilohy €. 9. (Tato 1ékarska zprava doklada Emin soucasny zdravotni stav.)

Karla

Karla 0 moznosti zaméstnani své dcery premyslela pouze "v duchu”. Oproti Danovi se k této

situaci stavi velmi jednoznaéné, protoze uvedla, Ze si mysli, Ze by Ema pracovniho uplatnéni
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"nebyla schopnd”, ani v minulosti a samoziejm¢ ani v soucasnosti. Karla by si Emino
pracovni uplatnéni velmi ptala, ale dle svého subjektivniho usudku si mysli,

ze by "na to nikdy neméla".

Petra

Milan se o moznosti svého pracovniho uplatnéni zajimal sam. Po dokonceni Skoly se Petry
neustdle ptal "co bude delat". Petra se snazila Milana v§emi moznymi zpiisoby "zabavit",
ale 1 pfesto jeho otazky neustavaly. Milan vidél, Ze jeho mladsi bratr pokra¢oval po zakladni

Skole na stfedni Skolu a tak chtél, po jeho vzoru, také néco dé€lat. (Potfeba seberealizace.)

Milanovy otazky neustavaly a tak se Petra rozhodla, ze najde firmu, ktera by je "spolu”
zaméstanala. Kdyz takové zaméstnani nasla, rozhodla se, ze ve své souCasné praci poda
vypovéd’. Petra méla velmi vstiicného nadtizeného, ktery ji nabidl, ze miZze v soucasné praci
zustat a ze zde zaméstnaji 1 Milana. V tuto chvili zacal Petfin zaméstnavatel premyslet,
na jaké pozici by mohl Milana zaméstnat. Na zékladé Milanovy oblibené ¢innosti dospéla
Petra se svym nadiizenym k zavéru, ze by Milan mohl "rovnat stazky". Jednalo se o rovnani

a zakladani pisemnych materiala dle potadovych cisel.

Kdyz Petra odesla do starobniho diichodu, Milan ve firmé stale jest¢ pracoval az do doby
zmény vedeni a zmény personalniho obsazeni vétSiny pozic. V souvislosti s personalnimi
zménami bylo jeho pracovisté premisténo do sklepa budovy, kde nepfisel za cely den s nikym
do kontaktu a to ho nebavilo. Po této zkuSenosti se s Petrou dohodl, Ze skon¢i. Milan tuto

praci vykonaval bez problémil tficet tii rokd.

Milan v soucasnosti stale pracuje, ale pouze o vikendech. Je zaméstnany u svého
mladsiho bratra v obchodé, kde mu v pribéhu vikendu uklizi veSkeré prostory. Petra chodi
do prace s nim. Divodem je nutnost zakodovani objektu a jeho zamknuti do skonceni prace.

Petra s Milanem chodi také proto, aby si v tak velkém objektu neptipadal sam.

Komentaf autorky diplomové prace

Petra se v souvislosti s tématem "moznosti zaméstnani" projevuje jako velmi "obétava

vvvvvv

vvvvvv
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presvédceni, ze pro n¢ho bude nejlepsi, kdyz "bude néco délat, kdyz nebude doma".

Z Pettinych postojli a rozhodnuti je znatelné, Ze dokaze velmi dobfe odhadnout moZnosti
svého syna s postizenim, stoji si za svym nazorem a nedovoli nikomu, zejména zadnému
odbornikovi, aby jeji tvrzeni vyvratil. Milanovi se snazi vSemoZnymi prostiedky pomahat.
I v soucasnosti ho do zaméstnani doprovazi a vykonava nad nim urcity "dozor" a to proto,

aby Milan mohl pracovat.

Je velka Skoda, Ze Emé nebyl dan prostor k pracovnimu uplatnéni. Z vysSe uvedeného vyplyva,
7ze oba rodice méli k této moznosti stejny postoj. Je pochopitelné, ze se rodice
o svou dceru ze zdravotnich divodua bali a nadéle boji. I presto, ze Karla uvedla, ze si mysli
ze by na to Ema "nem¢la", jedna se pouze o subjektivni domnénku, ktera je samoziejmée
podlozena tim, ze matka svou dceru velmi dobfe zna, ale jisté¢ by nebylo Spatné, i s ohledem

na dal$i vSestranny rozvoj jedince, moznost pracovniho uplatnéni vyzkouset.

Vzhledem k osobnim ptedpokladiim (at’ uz kognitivnim ¢i fyzickym) byla Milanova vychozi
pozice v oblasti zaméstndni o néco jednodu$si nebo teknéme "vyhodnéjsi”
neZ Emina, protoZe Milan nemd zadné télesné postiZeni, které by ho mohlo pii vykondvani
zamestnani omezovat. Jeho intelekt se, oproti Eminé stiednimu pasmu mentélni retardace,
pohybuje v pasmu lehké mentalni retardace, z ¢ehoz miizeme obecné usuzovat, Ze moznosti

jeho uplatnéni na trhu prace budou $irsi. (Samoziejme nechceme generalizovat!)

Téma pracovniho uplatnéni se v pfib¢hu Dana a Karly objevuje pouze v kratkém useku.
Oproti tomu v Petfiné vypraveéni se toto téma objevuje velmi Casto, Petra od néj na chvili
opousti a opét se k nému v pritbé¢hu rozhovoru nékolikrat vraci. Téma "zaméstnani" v tomto

piipadé prostupuje velkou ¢asti pribéhu.

5.4.4 Volny cas

Volny cas je velmi dillezitou soucasti zivota kazdého ¢loveka. Je prostredkem k odpocinku,
déava prostor k seberealizaci a k naplnéni individualnich snti a cilt jedince. Lid¢ s postizenim
si Casto stéZuji na velké mnozstvi volného ¢asu a na malo moznosti, jak by ho mohli

smysluplné vyuzit.
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V souvislosti s jedinci s postizenim se v soucasné dob¢ jedna o velmi diskutované téma
a proto se na tuto oblast didle zamé&fime. Problematikou volného ¢asu se budeme zabyvat

chronologicky od détstvi po dospélost.

Dan

Dan se vzdy snazil k Emé pfistupovat, jako k ¢lovéku bez postizeni. Cilem celé rodiny bylo
nevyclenovat Emu z Zadnych spole¢nych aktivit, Dan v této souvislosti uvedl: "chodila vsude

s nama."

Béhem détstvi vyuzivala Ema svlij volny ¢as zejména spolecné s rodinou. Casto

si se svou sestrou hrala na pisku, jezdila na kole, dle Dana "si hrdly riizne".

V ramci zafizeni, ve kterém Ema navstévovala pomocnou skolu, travila také cas po Skole,
tedy Cast odpoledne, které¢ bylo vyplnéno zpravidla volnoCasovymi aktivitami s ostatnimi
klienty zafizeni. Dan tyto aktivity specifikuje jako "rucni prace a tyhlety krouzky
a to vsecko". Dan také obCas Emu bral s sebou do prace, pokud nesla do skoly, sam uvadi,

ze s touto moznosti "nebyl problém."

Velmi zajimavou otazkou v ramci interview byla ta, ve které jsme se ptali, jakym
zpusobem si rodi¢ mysli, Zze by jeho dit¢ nejradéji napliovalo sviij volny ¢as. Dan si mysli,
ze Ema by nejradéji vyuzivala svlj volny Cas "nekde prosté v parté, kdyz se néco déje,

Ze jo, kdyz je nakej program”.

Ema v soucasnosti ¢ast svého volného Casu opravdu v "parte” travi, ale je tieba zdiraznit,
ze s touto situaci neni Uplné spokojena. Je "v parté", jejiz slozeni neodpovida jejimu veku.
V domové pro osoby se zdravotnim postizenim, kde travi Cas od pondéli do patku, jsou
z velké casti vétSinou malé déti a to ji, jako dosp€lé Zené€, nevyhovuje. Dan uvadi,
ze "uz by potrebovala urcitej klid." V tomto ptipadé by bylo na misté, dle nazoru autorky,
zvazit prestup do jiného domova pro osoby se zdravotnim postizenim, ktery by poskytoval
sluzby pouze dospélym klientiim. Otec o takové moznosti jiz pfemysli, jak mimo interview

uvedl.

Dle Dana je situace, kdy jedinec s postizenim travi ¢ast tydne v domové pro osoby
se zdravotnim postizenim a ¢ast tydne v doméacim prostiedi vyhodna jak pro domov,

tak pro jedince, protoze jedinec "mda néjaky zazemi a vi, Ze tam nebude muset bejt furt".
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Dan ale nevyloucil moznost, ze kdyby bylo tfeba, ziistala by Ema v domové nepfetrzité.
V takovém piipad€é by bylo jist€ velmi dobré peclivé zvazit vybér konkrétniho domova

pro osoby se zdravotnim postizenim.

Karla

Karla zminuje, ze v dobé, kdy Ema chodila do skoly, vyuZzivala vétSinu volného Casu se svou
rodinou. Rodina jezdila ¢asto na rizné vylety. Karla si pfi rozpravé o volném ¢ase vzpomnéla,
ze dfive s Emou casto jezdili na kole, ale Ze v soucasné dobé to jiz bohuzel neni mozné
z divodu Emina zhorSujiciho se zdravotniho stavu. Ema reagovala na informaci
0 jizdnim kole otazkou na svou matku: ,,Dlouho jsme méli kolo?” Matka: ,,No, dyt mame
jesté kolo, mame, no.” Ema: ,,To je dlouho co jsme ho dostali.” Matka: ,,My jsme nedostali

kolo, to jsme ho koupili, tata ho koupil.”

Rodina si koupila dvojkolo, aby mohla i s Emou vyjizdét na cyklistické vylety. Karla

uvedla, ze uridit a zejména "uslapat” toto jizdni kolo "nebyla Zadna sranda”.

Rodina také obcas vyuzivala nabidek ruznych organizaci, jez potradaly zajezdy

do zahrani¢i. Petra tuto myslenku dale nerozvadéla.

Velmi zajimavou oblasti Emina volného c¢asu, kterou Karla popisuje, je Cas, ktery
ma Ema pouze sama pro sebe. Dokaze se "zabavit sama". Karla t€émito slovy myslela Eminu
oblibenou ¢innost — stithani a lepeni fotografii z ¢asopisii. Pokud je Ema doma, tak ¢asto sedi
ve svém kfesle v obyvacim pokoji. Své kieslo ma "oblozené" Casopisy, vysttizky z ¢asopist
a seSity. Foto Emy pii stfihani a lepeni obrazkl je soucasti ptfilohy €. 7. Ema tuto aktivitu
vykonavala 1 béhem interview s Karlou, pficemz obcas na nékterou ze zmiilovanych oblasti

rozhovoru reagovala.

Rodina Emé kupuje rizné détské casopisy, ve kterych Ema vypliuje tkoly a vymalovava
obrazky. NejoblibengjSim Eminym casopisem byla "Dada", ale bohuZel tento casopis
jiz nevychazi. Ema si pfi plnéni ukoli v casopisech casto opakuje znalosti nabyté
v pomocné Skole, tedy naptiklad psani pismen a ¢islic atd.

Karla se domniva, ze by pro Emu bylo ideéalni, kdyby mohla cely Zivot chodit do Skoly

a schopnosti tam nabyt¢ si neustale obnovovat.

Dalsi specifickou oblasti Emina volného casu, kterou Karla popsala, je ¢as, ktery Ema,
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b&hem pracovniho tydne, travi v domové pro osoby se zdravotnim postizenim. Dle Karly Ema
travi cely den v domové sledovanim televize, pouze obcas je €¢as vyplnén jinym zplisobem,
jako napiiklad praci v keramické diln€. Ema si s sebou do domova vozi své oblibené véci,

zejména pastelky, niizky a Casopisy a "ve své praci" pokracuje i v domové.

Velmi silnym tématem je ta Cast rozhovoru, ve které Karla zminuje, ze personal
Emu vyclenuje ze spole¢nych vyleti potfadanych domovem. Emina matka si mysli,
Ze je to proto, "protoze je na vozejcku, tak da vic prace, tak ji radsi nechaj prosté doma." Tato
situace rodinu velmi pobuiuje a Karla o ni mluvi velmi naStvané. Zminény domov porovnava
s prvnim zafizenim (Centrum), které Ema navsStévovala a kde také chodila do skoly.
Je znateln¢, ze by byla rada, kdyby Ema mohla "Centrum" dale navstévovat, protoze uvedla,

ze "ten pristup téch lidi tam maj taky jinej." (V pozitivnim slova smyslu.)

Karla si mysli, Ze nejidealné&jsi situace by byla, kdyby Ema byla s matkou neustidle doma

a "zabavila by se sama".

Petra

Petra je a vzdy byla dulezitou oporou svého syna Milana. Velmi se snazila a dale snazi,

aby mohl Milan vykonévat rizné aktivity a také aby mohl pracovat.

Velkym ptinosem pro Milantiv rozvoj byl jeho mladsi bratr, "protoze to, co délal Petr,
chtel Milan nebo chtél to delat a my jsme ho v tom tak cvicili, Ze to dokdzal." VétSinu aktivit,
které se chtél Milan naucit, s nim Petra musela cvicit o néco déle, nez by bylo obvyklé
u ditéte bez postiZeni. Petra se snazila Milana v co nejvétsi moZzné mife zapojit do spolecnosti.
A jak sama popisuje, Milan opravdu "vSecko zviddne". Své tvrzeni dolozila popisem nékolika
aktivit, které se Milan naucil. Jedna se napiiklad o jizdu na kole, lyZovani, doméci prace

atd. Milan je schopny na kole ujet i Ctyficet kilometra a lyZovat cely den.

Rodina se setkala s 1¢katem, ktery o tom, ze by Milan byl schopny cely den lyzovat,
velmi pochyboval 1 piesto, ze Milana nikdy nevid€l. Milan se Ucastnil také olympijskych her,

které potadalo zatizeni socialnich sluZzeb. Na téchto hrach skoncil na tfetim misté.

Po uspésném absolvovani zakladni Skoly, kde se Milan vzd€laval dle osnov zvlastni
Skoly, jak Petra uvedla, m¢l touhu "néco dé¢lat". Jeho bratr nastoupil na stfedni primyslovou

Skolu a Milan se neustale matky ptal "co bude délat”. Bylo mu v té dob¢ Sestnact let. Petra
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se Milana snazila rizné zaméstndvat a vymyslela mu vSemozné domaci prace. Milan

s takovou "praci" nebyl uspokojen a ptal se stejnym zptsobem dal.

Petra se nakonec rozhodla, Ze si najde takové zameéstnani, kde by zaméstnali
jak ji, tak 1 Milana. Soucasnému zaméstnavateli pfiSla oznamit vypovéd’, piicemz
se ji zeptali, zda je divodem vypovédi pouze to, Ze chce byt zaméestnana spolecné s Milanem.
Petra toto potvrdila a jeji zaméstavatel ji navrhl at’ neodchéazi, Ze se bude snazit najit misto
také pro Milana. Petfin zaméstnavatel byl velmi vstficny a navrhl ji, aby vymyslela, jakou
praci by mohl Milan vykonavat. Na zakladé Milanovy obliby v ¢asopisech dospéli k zavéru,
ze Milan by mohl délat "néco s papirem" a to konkrétné rovnat "stazky". Jednalo
se o organizan¢ narocnou praci. "To byly stazky co vozili Fidici a vypliovali,
Ze jo, kde byli, co delali, co vezli, kolik tun a tak. No a to byl jako predepsanej tiskopis
a takhle nahore byly Sestimistny cisla tech tiskopisii a to on musel zarovnavat." Milan
si nejprve Sestimistné Cislo rozd€lil podle prvnich tfi ¢islic a stejnym zplisobem postupoval
i dale.

Zamgéstnavatel Milanovi jeho praci nékolikrat zkomplikoval. Poprvé kdyz piestéhoval
archiv do jiného mésta, kam musel Milan dojizdét. A podruhé tim, Ze ptest€éhoval archiv
do sklepa budovy, kde se Milan béhem celého dne nesetkal s jinym clovékem. Prvni
z komplikaci Milan bez problémt zvladnul, 1 kdyz musel velmi brzo vstavat. Druha mu ¢inila
vEtsi potize a nakonec po néjaké dobé z firmy odesel. Milan je velmi spoleCensky clovek

a bez kontaktu s lidmi "tam byl nestastnej.” Po odchodu z firmy si zazadal o plny invalidni

duchod.

Petra mluvi o benefitech Milanova zaméstnani ne z duvodu financi, ale z toho duvodu
ze "chodil nékam denne, ze mel napln a chtél, vid, on nechtél bejt doma". Milan ve firmé
pracoval neuvétitelnych tricet tfi let. V soucasné dobé¢ je stale aktivni a i pfesto, ze pobira plny
invalidni dtichod, chodi o vikendech uklizet do obchodu svého bratra. Petra chodi do prace
s Milanem a pomdhd mu. Velmi doufd ve svou dlouhodobou fyzickou zdatnost

a "az to nepiijde, tak to musi nechat”.

KdyZ se Petrovi narodili synové, Milan se o n¢ velmi peclivé staral a velmi pomahal
své Svagrové, protoze déti Casto hlidal a vozil v kocare. Milan tuto aktivitu délal velmi

rad a jeho Svagrova si toho, dle Petfinych slov, dodnes velmi vazi.

Jak jiz bylo zminéno, Milan ma velkou oblibu v ¢asopisech a novinach, zejména v téch
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se sportovni tématikou. Kazdy den si kupuje denik Sport. Nekdy si ho jde do trafiky koupit
sam, jindy mu ho koupi Petra. Milan si opravdu kazdy den Sport koupit musi, "protoze
bez toho Sportu, to by se zblaznil." Milan si z Casopist vystiihuje to, co ho zajima a uklada

si to do krabic. Ve svém pokoji mé velkou sbirku sportovnich ¢asopisi.

Jiz bylo také zminéno, Ze je Milan schopny vykonat rizné domaci prace. Velmi rad takto
pracuje, kdyZ je sdm doma a nikdo mu netika, "jak to ma dé€lat". Jeho matka si jeho aktivity

velmi vazi.

Komentat autorky diplomové prace

V ptipad¢ Petiina piibéhu jsme se dostali k situaci, kdy neni mozné jednoznacné¢ téma
zam&stnani a téma volny cas odliSit. Tyto dv€ témata se prolinaji navzdjem a v nékterych
pasazich by jejich "odtrzeni" mohlo vyustit ve zkresleni ptibeéhu. Ze zminéného divodu jsme
oblast Milanova zaméstnani do této Casti prace zaradili 1 pfesto, Ze o ni bylo pojednavano
jiz v ptedchodi podkapitole. Jednim z divodi je Petiin pfistup k Milanové zaméstnani
a k tomu, pro¢ si ptéla, aby byl Milan zaméstnan. Jejim hlavnim zdmérem nebyly finance,

ale smysluplné napInéni Milanova volného ¢asu.

Petra popisuje Milana jako velmi ctizddostivého Clov€ka a uvadi, Ze Milan chtél sam,
ze své iniciativy "néco délat". Byl Milan veden svou osobni, pfirozenou ctizddosti a nebo
u n¢ho byla tato vlastnost v priibéhu Zivota "vybudovana" na zéklad€ vychovy rodict, ktera
ho nevyclenovala z zadnych aktivit? O divodu takového chovani bychom mohli dlouho
premyslet a polemizovat. Velmi dillezity je fakt, ze se Milan vlivem své rodiny a rtznych
dalsich okolnosti bez problému socializoval do spolecnosti a po odchodu ze Skoly ptejal roli

dospélého cloveka.

Karla se v souvislosti s volnym ¢asem své dcery zminila o tom, ze si mysli, ze by pro Emu
bylo idedlni, kdyby byla se svou matkou neustidle doma a "zabavila by se sama".
Je diskutabilni, do jaké miry Karla do svého nazoru projektuje pouze své vlastni piani a nebo
zda se opravdu jedna také o to, co by si pfala Ema. V kazdém piipad¢ se Karla snazila
a neustale snazi jezdit s Emou na rGzné vylety ¢i kulturni akce a poskytnout ji prostor

ke smysluplnému naplnéni volného ¢asu.
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Je velmi zajimavé, ze Karla, Dan i Petra se ke svému ditéti s postizenim snazi chovat
tak, jako by se jednalo o jedince bez postizeni. Mlizeme pouze spekulovat, zda se jedna
o urCity zplusob obrany v zatézové situaci, nebo situaci opravdu tak vnimaji. Dovolime
si konstatovat, Ze s ohledem na rozvoj osobnosti jedince s postizenim se jednd, ze strany
rodi¢l,, o velmi pfinosny postoj. Opét zde neni mozné generalizovat, ale mnoho jedinct
s postizenim nema rado, kdyZ se s nimi zachazi tak, jako by byli "néjak odlisni". Oni sami
se Casto vidi jako soucast spolecnosti a je pro né tézko pochopitelné, ze se je ostatni snazi

segregovat. Z takového postoje rodicli by si nékteti lidé mohli vzit ptiklad.

5.5 Interview s jedinci s Downovym syndromem

Rozhovory s jedinci s Downovym syndromem byly zpracovany za pomoci pozorovani,
analyzy dokumentl a také na zaklad¢ nestrukturovanych interview. Tato interview nebyla
zpracovana prostfednictvim metody narativni analyzy a to vzhledem ke specifikim
komunikace jedinci s Downovym syndromem. Rozhovory probihaly z c¢asti verbalné,
ale také naptiklad pomoci ukazovani. Milan i Ema v rdmci interview pouzivali neverbalni
prostiedky komunikace a také k vyjadifeni odpovédi Casto vyuzivali materialy, které méli
ve svém piirozeném domacim prostiedi k dispozici. Proto nebylo mozné tato "specificka"

interview vyhodnotit stejnym zplisobem jako rozhovory s rodici.

5.4.1 Interview s Emou

Ema byla pfitomna pfi interview se svoji matkou. Matka se na Emu pfi nékterych otazkach
obratila, protoze si s odpovédi nebyla jista. Napiiklad pfi otazce: ,,A myslite si, Ze, kdyby
si Ema mohla vybrat, chtéla by byt opravdu jenom doma? Protoze jste na zacatku fikala,
ze je spolecenskd.” Matka: ,,No, tak ja myslim, Ze treba jako v tom Centru, jako mezi téma
detma by se ji libilo. Co Emy, libilo by se ti v Centru?” Ema: ,,Hm.” Matka: , Lepsi

nez na Lipniku” Ema: ,,Hm.”

Ema se, v porovnani s Milanem, do diskuse téméf viibec nezapojovala. Dle slov matky
je spolecenska, ale do diskuse se ve spolecnosti lidi nezapojuje. ,,Jo, to ma rdada, spolecnost

druhejch lidi. Jako Ze se nezapoji, do diskuse nebo to, ale rada sedi a pozoruje. To ma rada,
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kdyz je ve spolecnosti. A rozumi, rozumi dost, jako. Hodné vécem rozumi, ale jako nedokaze
se vyjadrit a pak nékdy néco pochyti, co si zapamatuje a néco ji utece.

A nebo si to zapamatuje podle svyho. ”

Autorka diplomové prace a Emy matka se po interview s matkou snazily na téma volného
Casu a jeho vyuziti s Emou hovofit. Ema vétSinou odpovidala slovy ano, ne, nevim,
hm. Pfijemnéjsi pro ni bylo ukazat, co rdda d¢la a jak to d€la a také timto zplisobem popsat

postup své prace pii dané aktivite.

Ema ve svém volné Case, v domacim prostiedi, zejména stiiha fotografie z Casopisii a lepi
je do sesitt. Jeji prace je vysoce strukturovand. Kazdy seSit ma své misto ve skiini
a Ema si pfesné pamatuje, co ma ve kterém sesSité nalepeno. Fotografie vysttihuje z riznych

Casopist, ale predevsim z televiznich programti.

Ema také velmi rdda sleduje televizi, kde ma své oblibené potfady. Fotografie
z televiznich programt, které se tykaji jejich oblibenych televiznich pofadii nebo filma
ma Ema peclivé vystithané a nalepené v seSitech. Kazdy seSit je vyClenén na urcity serial
¢i film. Ema nalepené a vystiihané fotografie v sesit¢ dale "ptekresluje" propiskou. Bohuzel
jsme se nedozveédéEli, jaky divod tento postup prace ma, Ema na otazku pro¢ obrazky
prekresluje, neodpovédéla. Ukédzka z Emina seSitu je soucasti ptfilohy ¢. 6. Foto

Emy pfi sttihani a lepeni obrazkt je soucasti ptilohy €. 7.

Kromé¢ zminénych televiznach programt ¢i novin Ema také rada pracuje s détskymi
Casopisy. Jejim nejobliben¢jSim je casopis "Dada", ktery v soucasné dob¢ jiz neni vydavan.
Ema ma velkou sbirku téchto Casopist. Velmi ji bavi vypracovavat tkoly a vybarvovat

obrazky, které v Casopisem najde. Také se k témto tkolim zpétn¢ vraci a prohlizi si je.

Ema velmi rada mluvi o svych oblibenych poradech, zpévacach a hercich. Ema ma své
oblibené televizni pofady, které pravidelné sleduje. I pfesto, Ze nezna hodiny, tak je Casto
sleduje a dokaze priblizn¢ odhadnout, zda si ma jit jiz zapnout televizi. Karla sama uvedla,
ze nechape zptisob, jakym Ema ¢as odhaduje, ale ze je vétSinou uspéSna. (Tuto informaci

Karla uvedla v prubéhu interview s Emou.)

Také jsme pfi zkoumédni Eminy prace "narazili" na podepsanou fotografii Petra Muka.
Ema sdé¢lila, ze jednou navstivila jeho koncert a ze vlastni velké mnozstvi jeho

CD a ze si k narozeninam pieje dalsi, to, které jesté nema.
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Konverzace s Emou byla ze zacatku velmi rozpacita, Ema byla velmi nervdzni a nepiistupna.
Kdyz jsme se ptfesunuli od obecnych otazek ke konkrétnim, kdy Ema ukazovala svou préci,
velmi se uklidnila a putsobila vesele. Ema vyslovuje urcita slova béznym zpiisobem,
ale n¢kterd slova vyslovuje svym specifickym zpisobem. Obcas bylo nutné ji nékolikrat
poprosit o zopakovani vyféené véty. Pfi druhém opakovani stejné véty uz ptsobila nastvané

a divila se, Ze ji nerozumime, matka se ji v takovém ptipad¢ snazila uklidnovat.

5.4.2 Interview s Milanem

Milan je velmi aktivni muz, ktery v soucasné dob€ vyuziva vétSinu svého volného Casu
v domacim prostfedi. Milan se zGc¢astnil interview s Petrou a na nékteré z polozenych otazek

reagoval n¢kolikaslovnou odpovédi.

V prabéhu interview s Petrou Milan sam navrhl moznost podivat se do jeho pokoje
na jeho sbirku Casopisti a novin. Pete vSak byl pfistup odeptfen. Milan nechtél, aby se jeho

matka ucatnila.

Milan po vstupu do pokoje dosel ke sktini, ve které mél peclivé urovnané riizné sportovni
casopisy. Pomalu prolistovaval ¢asopis za Casopisem. V tuto chvili se role tazatele a role
dotazovaného obratily. Z autorky diplomové prace se stal dotazovany a z Milana tazatel.
Milan vysvétloval, na ktery sport je konkrétni Casopis zaméfen a Ze jeho nejoblibené;si
denik — Sport, se zabyva vSemi sporty. Také se ptal na jména vyfotografovanych sportovcii
a komentoval, jakych Gspéchii dosahli. Pokud si nebyl zcela jisty, precetl si titulek nebo obsah
celého ¢lanku a poté jeho obsah reprodukoval. Timto zptisobem prolistoval n€kolik desitek
Casopist.

Piisobil velmi spokojené, byl velmi rad, ze jeho vypravéni je naslouchdno a obcas
se autorky dotazoval na riizné otazky. Milan se také Casto divil, kdyz autorka neznala dan¢ho

sportovce, vétSinou se tomu i smal a daval najevo, Ze on to vi velice dobfe.

Milan déle sdélil, Ze internet sice nema, ale ze pies televizi, na teletextu, sleduje, jaké
zapasy a ve kterou hodinu se budou hrat. Casto i v noci vstava, aby mu n&jaky zapas neutekl.
Tuto aktivitu také nazivo ptedvedl a obeznamil autorku s tim, na jaké zapasy se ten vecer chce

koukat a Ze se jedna o velmi dilezité zapasy v lize.
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Mimo jiné jsme se bavili o jeho matce. Kdyz Milan mluvil o Petie, nepouzival ekvivalent
matka nebo mama, ale "babc¢a". Milan pfiznal, Ze se na svou matku obc¢as opravdu nastve,

ale Ze se na ni dlouho zlobit nemuze.

Milan si rozhovor velmi uzival a také byl moc rad, ze se autorka vénovala pouze jemu
a jeho povidani. V ramci individudlniho rozhovoru na sebe ptebral iniciativu a cely rozhovor
vedl. Samoziejmé mu k tomu byl poskytnut prostor. Oproti rozhovoru s Petrou byl Milan

aktivnéjsi a mluvil v souvislych vétach.
Petra po pul hodiné pfiSla do pokoje také a byla velmi pfekvapena, Ze Milan stale povida.
Pii jejim pfichodu Milan trochu zvolnil a nebyl tolik aktivni, prostor pro konverzaci

pienechaval Petfe a vétSinou odpovidal ano — ne, obcas takovou odpovéd doplnil

o par dalsich slov.

Komentat autorky diplomové prace

Pokud bychom porovnali rozhovor s Emou s rozhovorem s Milanem, nasli bychom rozdilné
1 shodné prvky, coz je samoziejmé& logické. V této chvili je nutné zdlraznit, Ze nize uvadéné
podobnosti jsou davany do souvislosti pouze na zékladé subjektivniho posouzeni autorky
a také neni mozné tyto zavéry interpretovat jako obecné platné. Podivejme se tedy

na porovnani obou rozhovort z pohledu specialni pedagogiky.

Velmi zajimavym zjiSténim je podobnost zalib obou jedincti s Downovym syndromem.
Ema i Milan se ve svém volném c¢ase ¢asto vénuji praci s ¢asopisy ¢i novinami. Oba maji svijj
oblibeny cCasopis, se kterym riznym zplsobem dale pracuji. Ema se vénuje zejména
televiznim pofadiim a Milan sportu. Oba jedinci si také vystiihuji fotografie z novin

¢i Casopist a individualné strukturovanym zptsobem se ziskanym materidlem nakladaji.

Pro oba jedince bylo, v rdmci rozhovoru o moznostech naplnéni volného casu,
ptijemnéjsi, kdyz méli fyzicky k dispozici materidl, se kterym pracuji. V takovém piipadé
nebylo interview zalozeno pouze na jejich verbalnim projevu, ale oba jedinci si mohli zvolit

takovou formu komunikace, kterd vyhovovala jejich individualnim dispozicim.

Pokud bychom se na ob¢ interview s dop&lymi jedinci s Downovym syndromem podivali
z obecného hlediska tak musime konstatovat, Zze se jedna o velmi podobny zplisob vyuziti

volného c¢asu. Z divodu malého vzorku respondentii neni v nasem piipadé mozné z této
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podobnosti vyvodit obecnéjsi zavér, ale troufame si tvrdit, ze se jednd o zjisténi, které
by mohlo byt zajimavym podnétem pro dalsi vyzkumniky, jez se budou problematikou vyuziti

volného ¢asu u jedincii s Downovym syndromem zabyvat.

5.6 Zavér Setieni — interpretace vysledku

V ramci Setfeni jsme sledovali problematiku vyuziti volného Casu u dospélého jedince
s Downovym syndromem v rodin€. Snazili jsme se na zminénou problematiku nazirat
komplexné a proto jsme se v ramci interview s respondenty nezaméfili pouze na oblast
volného casu, ale snazili jsme se zmapovat celou oblast Zivota jedince s Downovym

syndromem od narozeni aZ po sou¢asnost.

V této casti prace se pokusime odpoveédét na vyzkumné otazky uvedené v kapitole
4.1. Pti interpretaci odpovédi budeme postupovat v potadi, v jakém byly tyto otazky uvedeny

ve zminén¢ kapitole.

Z Setfeni vyplyva, Ze se po narozeni ditéte s Downovym syndromem mnoho oblasti
v zivoté rodiny zménilo. Setfeni odhalilo, Ze néktefi rodide jsou ochotni pfizpisobit cely svilj
zivot svému ditéti s postizenim a snazi se mu timto zplisobem poskytnout co nejlepsi
podminky pro jeho rozvoj, coz muze pozitivné¢ ovlivnit moznosti vyuZziti volného casu

u jedince s Downovym syndromem.

Cilem hlavni vyzkumné otazky bylo zjistit, jakym zptisobem je napliiovan volny
¢as dospé€lého jedince s Downovym syndromem v rodin€. V ramci Setfeni bylo zjiSténo,
7ze volny cas dospélého jedince s Downovym syndromem mize byt napliiovan riiznymi
zpusoby dle moznosti konkrétni rodiny a samoziejmé s ohledem na z4jmy a potieby jedince
s Downovym syndromem. Blize jsme specifika naplnéni volného ¢asu u obou jedinch
s Downovym syndromem, ktefi se ucastnili Setfeni, popsali v niZze uvedenych odpovédich
na dil¢i vyzkumné otazky.

Odpovédi na prvni vyzkumnou otdzku, zda je mozné v rodinném prostiedi zajistit
smysluplné vyuziti volného Casu pro dospé€lého jedince s Downovym syndromem, mizeme
ziskat z rozboru raznych ¢asti ptibéht. Predpokladali jsme, Ze rodina neni sama schopna

zajistit dospélému jedinci s Downovym syndromem smysluplné naplnéni volného casu.
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Respondenti na$ predpoklad vyvratili. Z jejich vypovédi vyplynulo, Ze je mozné dospélému
jedinci s Downovym syndromem smysluplné naplnéni volného €asu v rodinném prostiedi
zajistit. VSichni shodné¢ uvedli, ze se ke svému ditéti snazili vzdy pfistupovat tak, jako
by se jejich dité narodilo bez postizeni. Kazdy z respondentl se k této problematice postavil

svym osobitym zplisobem.

Prvni respondent, Dan, uvedl, ze cilem celé¢ jeho rodiny bylo nevycletiovat dceru
ze zadnych spole¢nych aktivit rodiny. Zminil rizné aktivity, které jeho dcera vykonavala
v détstvi, popsal obdobi jeji dochazky do mateiské Skoly, kdy si v tomto obdobi ve volném
Case Casto hrala se svou mladsi sestrou, dale obdobi Skolni dochazky, kdy jeho dcera chodila
do Skoly. Mluvil také o Case po Skolni vyuce, kdy Ema zlistavala ve stejném zafizeni,
kde ji byly, dle moznosti zafizeni, poskytnuty moznosti k vyuziti volného Casu. Rodice
se se svou dcerou snazili jezdit na vylety, brali ji na zahrani¢ni dovolené, jezdili s ni na kole,
chodili na rizné spolecenské akce. Danova dcera si je také schopna sama najit aktivitu, ktera
Jijeji volny Cas vyplni. Rada sleduje televizi, vystiihuje si fotografie z novin a asopist, které
nasledné lepi do sesiti. Pokud bylo tieba, tak bral Dan svou dceru do zaméstnani, aby nebyla
sama doma. Snazi se v§emoznymi zpusoby co nejlepSim zplsobem naplnit své dcefi volny

Cas a také mu ptizpisobit ten svij.

Druha respondentka, Karla, mluvi o pfistupu ke své dceti podobnym zplisobem jako jeji
byvaly manzel, Dan. Uvedla, Ze se za svou dceru nikdy nestydéla a chovala se k ni vzdy jako
k ¢loveku bez postizeni. Karla vénovala a také stale vénuje své dcefi o mnoho vice ¢asu nez

tomu je v pfipad¢ jejiho byvalého manzela Dana.

Karla zminila, ze jeji dcera v obdobi détstvi vyuZivala vétSinu volného Casu spole¢né
se svou rodinou. Rodina jezdila ¢asto na vylety, také na cyklistické vylety. Rodice koupili své
dcefi dvojkolo, aby mohla jezdit s nimi. Jak jsme uvedli v pfipadé¢ Dana, rodi¢e shodné
popsali, Ze si je jejich dcera schopna ve volném ¢ase sama najit smysluplnou aktivitu, kterou
volny ¢as vyplni. Karla také tuto aktivitu blize popsala. Uvedla, Ze ma jeji dcera velkou
oblibu ve stfihani a lepeni fotografii z novin a Casopisti. Ema ma oblibeny ¢asopis, ve kterém
si sama vypliluje ukoly. Jedna se o détsky Casopis, coz je v dospélém véku velmi zajimaveé,
ale Karla uvedla, Ze si Ema diky tomuto ¢asopisu ozivuje schopnosti nabyté v pomocné skole,

napftiklad psani tiskacich pismen atd.

Karla také popsala sviij postoj k domovu pro osoby se zdravotnim postizenim, ve kterém
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jeji dcera travi pracovni dny, aby matka mohla chodit do prace. Zpusoby, jakymi
zde Ema napliiuje sviij volny ¢as, nejsou pro matku uspokojivé. Karla uvedla, Ze Ema vétSinu
casu vyuziva k sledovanim televize, obCas se v ramci domova sice vénuji néjaké spolecné
aktivité, ale hlavni naplni je zminéna televize. Tato situace matce nevyhovuje a Karla si mysli,
ze nejlepsi by bylo, kdyby s ni Ema byla doma. V pfipad¢, Ze jedou klienti domova na vylet,
Ema s nimi nejede. Matka nevi diivod takového pocinani a domniva se, ze je to z toho
davodu, Ze je pro persondl obtézujici okolnosti to, ze Ema pro chlizi na del§i vzdalenost

pottebuje invalidni vozik.

Tteti respondentka, Petra, mluvi o svém synovi jako o Cloveku, ktery "vse zvladne".
Jiz od détstvi neméla pocit, ze by n¢jak "zaostaval", naopak, obcas méla pocit, ze Milan
vynikal a byl v nékterych ohledech Sikovnéjsi, nez déti bez postizeni. Jako velkou vyhodu
spatfuje v tom, ze se jeji mladsi syn narodil rok po Milanovi, takze si spolu mohli hrat a Petr

Milanovi velmi pomahal v rozvoji.

Petra se vzdy velmi snaZzila, aby mél Milan svlij volny ¢as smysluplné naplnén. Milan
sam k vyuzivani svého volného Casu pfistupoval aktivné a opravdu "chtél néco délat". Diky
Petfin¢ pomoci ziskal praci a této moznosti vyuzil opravdu obdivuhodné. V zaméstnani
u jedné firmy vydrzel pracovat tficet tfi let. Kdyby se podminky ve firmé nezménily,
tak by jisté pracoval az do soucasnosti. I pfesto, ze z uvedeného zaméstnani odeSel, nadale

pracuje.

Odpovédi na druhou vyzkumnou otdzku, zda je mozné, aby byl dospély jedinec
s Downovym syndromem schopen sdm smysluplné naplnit svilj volny ¢as, mizeme ziskat
z rozboru rlznych Casti interview jak s rodi€i, tak také z interview se samotnymi jedinci
s Downovym syndromem. Domnivali jsme se, ze je jedinec s Downovym syndromem
schopen
sdm smysluplné naplnit svlij volny cas za ptredpokladu, ze je k tomu vychovné veden

a ze jsou mu k tomu poskytnuty adekvatni podminky.

V ramci odpovédi na druhou vyzkumnou otazku se nejprve zaméiime na situaci Emy.
Oba jeji rodi¢e shodné uvedli, Ze se svou dceru s Downovym syndromem vzdy "snaZili brat
vsude s sebou" a ze se ji snazili nevyclenovat ze spolecnych aktivit rodiny. Tento postoj

muzeme povazovat za urcity zpisob vychovného piisobeni na jedince.

Dan se o0 moznosti, ze by si Ema byla schopna sama zajistit smysluplnou aktivitu, kterou
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by naplnila sviij volny cas, nezminil. Karla ji vSak blize popsala a Ema svou zalibu dale
rozvedla a prakticky ukézala. Karla o této aktivit¢ mluvila jako o zplsobu vyuziti volného
Casu, kterym se Ema "zabavi sama". Ema, pokud pobyva v domécim prostiedi, Casto vyuziva
svilj volny cas k vystfihovani fotografii z novin a casopisu, které nasledné lepi do sesitt.
Ema mé velkou zalibu v novinach a casopisech. Také velmi rada sleduje televizi a tyto
dve zaliby spojuje dohromady, protoze vystiihuje fotografie zejména z televiznich programu.
Sesity, do kterych lepi fotografie, jsou tématicky zamétfeny. Do kazdého ze seSith lepi
fotografie spojené s konkrétnim televiznim pofadem. Ema si pfesné¢ pamatuje obsah svych
seSitl.

A jak je tomu v pifipadé Milana? Milanovou oblibenou aktivitou je Cetba sportovné
zamefenych novin a cCasopist, kdy si také nékteré cClanky a fotografie vystiihuje
a shromazd'uje do krabic. Tuto oblibenou aktivitu spojuje se sledovanim sportovnich potada,
zejména sportovnich zapast. Jejich hraci ¢asy si ovefuje na teletextu. Milan je také schopny
zastat domdci prace a Casto z vlastni iniciativy doma uklidi, aby své matce uleh¢il praci.
Velmi rad takto pracuje kdyz je sam doma, tedy kdyz ma na uklizeni "klid". Ve svém pokoji

si také uklizi sam.

Pokud bychom shrnuli dolozena fakta k druhé vyzkumné otdzce, tak musime konstatovat,
ze Ema 1 Milan jsou si oba schopni sami smysluplné naplnit sviij volny ¢as. Téz jsme v ramci
druhé vyzkumné otazky dospéli k velmi zajimavému zjisténi. Pfevazujici aktivita, kterou Ema
1 Milan napliiuji svilj volny ¢as v doméacim prostfedi, je u obou jedincli velmi podobna.
Oba jedinci radi sleduji televizi a ve spojitosti s televizi se zajimaji také o noviny a ¢asopisy,
ze kterych si vystiihuji to, co je zajimd. Toto zjiSténi by jisté mohlo byt podnétem k dalSimu
zkoumani specifik a moznosti naplnéni volného Casu u dospélych jedinci s Downovym

syndromem Vv roding.

V ramci Setfeni jsme se zaméfili na dvé rodiny. Diivodem tohoto rozhodnuti byla snaha
o zpracovani vymezené problematiky co nejvice do hloubky. Je tfeba zdlraznit,
ze ze ziskanych dat neni mozné utvaiet obecné zavery. Zaveéry Setfeni se tykaji konkrétnich
osob s Downovym syndromem a jejich rodin a jsou zavislé na individualnich zkuSenostech
a zivotnich piibézich téchto osob. Neni pravidlem, ze by ostatni lidé s Downovym
syndromem nebo jejich rodny méli podobné situace prozivat stejnym zplisobem. Ziskané

informace mohou byt podnétem k dalSim vyzkumim.
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ZAVER

Downtiv syndrom je jednou z nejzndméjSich a nejcastéji se vyskytujicich chromozomalnich
vad. V soucasné dobé je tuto odchylku mozné diagnostikovat jiz v pribéhu t€hotenstvi matky.
Rodice narozeni ditéte s Downovym syndromem zpravidla neoc¢ekavaji a sdéleni diagnozy
pro n¢ Casto vyusti v zatézovou situaci, v ramci které se rozhoduji, zda si dit€¢ s Downovym
syndromem ponechaji a nebo zda dit¢ "odlozi". Lékaii a ostatni odborni pracovnici
by v takovém okamziku méli byt rodiné oporou a méli by poskytnout dostatecné mnozstvi

informaci pro zvazeni obou moznych variant.

Rodice, ktefi se Ucastnili Setfeni, se rozhodli o dit¢ s Downovym syndromem pecovat
1 pfesto, ze rady a doporuceni 1ékaiti byly v pfipadech obou jedincit s Downovym syndromem
sméfovany k "odloZeni" takového ditéte do institucionalniho zafizeni. Predpokladame,
ze takové rozhodnuti viibec neni jednoduché ucinit. Muze byt clovék vibec schopny
odhadnout, jak by se v takové situaci zachoval on sam? Neni jisté¢ jednoduché na takovou

otazku odpovédet, pokud jedinec pied jeji feSeni opravdu neni postaven.

Cilem diplomové prace bylo zmapovat moznosti vyuziti volného ¢asu u dospélého
jedince s Downovym syndromem v rodin€é. Troufime si konstatovat, ze zpracovani
vymezeného tématu piineslo mnoho zajimavych poznatkli. Pohled rodi¢ii a odbornikl
na problematiku vzdélavani, vyuziti volného ¢asu, zaméstnavani a na mnoho dalSich oblasti
zivota jedince s Downovym syndromem miize byt Casto odliSny. Rodi¢e se s touto
"odlisnosti" vzdy néjakym zplisobem vypotadaji a je pouze na jejich uvazeni, zda budou

nasledovat rady odbornikii, nebo zda uptfednostni své osobni piesvédceni.

Rodice, ktefi se zicastnili Setfeni, se v nékterych dualezitych Zivotnich situacich rozhodli
na zékladé¢ svého vnitfniho pfesvédceni i pfesto, Ze jim odbornici radili jinak. Troufame
si konstatovat, ze rodice v takovych situacich né&jakym zplisobem vnimali,
ze by rozhodnuti na zdklad¢ rady odbornika nemuselo byt pro jejich dité "nejpiinosnéjsi".
Kazdy rodi¢ ma pravo rozhodnout se dle svého védomi. Faktem je, Ze rodice si Casto stézuji
na piistup odborniki. Mozn4d by, v nékterych piipadech, bylo velmi ptinosné, kdyby
odbornici, kteti se setkdvaji s rodinami s jedincem s Downovym syndromem, vice naslouchali
potfebam rodiny a samotného jedince a snazili se pfizpsobit svou radu specifické situaci

rodiny. Dovolujeme si zdlraznit, Ze pfi praci s jedinci s postizenim je tieba obecné odborné
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informace prizplsobit individualnim potiebdm jedince (rodiny). Dle uvedenych zkuSenosti
rodin muze byt opomenuti tohoto "pravidla" zdrojem nekompletnich informaci, které mohou
rodinu dovést az k nediivéfe v odborného pracovnika. Nechceme zde v zaddném piipadé
znevazovat sluzby lékarli a dalSich odbornikii. Vychazime pouze z informaci ziskanych
v provedeném Setfeni, kdy si rodiny c¢asto stézuji na ptistup odborniki. Musime vsSak
pfipomenout, Ze rodiCe mnohdy zminuji zkuSenosti 1 nékolik desitek let staré
a za tu dobu se pfistupy riiznych oborti zménily a jak Iékafi, tak naptiklad také psychologové
¢1 specialni pedagogové se k jednotlivym klientiim snazi pfistupovat s co nejvéts§im ohledem
na individualitu jedince. Je nezbytné pfipustit, Ze i pies velké mnozstvi zmén se v dnesni dobé

rodic¢e s podobnymi zkuSenostmi setkavaji.

S ohledem na informace zpracované v jednotlivych kapitolach diplomové prace doufame,
7e prace bude ptinosem jak pro rodiny s jedinci s Downovym syndromem, kterym muze
poskytnout mnoho uzitecnych rad a névodi jinych rodict, tak také pro odborniky
z praxe, ktefi se problematikou Downova syndromu a moZnostmi vyuZiti Casu u téchto
jedinct zabyvaji. Mize byt také zdrojem informaci pro vetejnost, které ptiblizi specifika
souziti s jedincem s Downovym syndromem. Prace mizZe byt podnétem k rozsifeni sluzeb
zaméfenych na moznosti smysluplného vyuziti volného cCasu u jedinci s Downovym
syndromem. Takové sluzby by jisté¢ byly pro rodiny s jedincem s Downovym syndromem
piinosné, protoze by vSem ostatnim ¢lentim rodiny poskytly ¢as pro potiebny "odpocinek".

Dale ptedpokladame, ze diplomova prace bude podnétem k dalSim vyzkumim
v oblasti vyuziti volného ¢asu u jedinct s postizenim. Velmi pfinosné by pro tuto oblat bylo
zmapovat, jakym zplsobem by sami lidé s Downovym syndromem radi vyuzili svilj volny
Cas a na zaklad¢ takového vyzkumu vytvofit sluzby, v ramci kterych by tito jedinci méli

moznost smysluplné sviij ¢as naplnit.
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PRILOHY
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Priloha €. 4 Rozhovor €. 2 s Karlou (Emina matka)
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Piiloha ¢. 7 Foto Emy pfi stiihani a lepeni obrazka

Priloha €. 8 Zprava z psychiatrického vysetieni Emy

Priloha €. 9 Zprava z echokardiografického vySetfeni



Piiloha ¢. 1 Socidlni sluzby dle zékona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach

Socialni sluzby zahrnuji:
a) socialni poradenstvi,
b) sluzby socialni péce,

¢) sluzby socialni prevence.

., Zdkladni formou socialni sluzby je poradenstvi, které musi zajistit kazdy poskytovatel
Jjakéhokoliv typu socialnich sluzeb. Zakon rozlisuje dve formy poradenstvi — zakladni socialni
poradenstvi a odborné socialni poradenstvi. Zakladni socialni poradenstvi by mélo zahrnovat
kromé informaci o socialnich sluzbach také informace o moznosti ziskani pomoci z jinych
socialnich systémii, zejména statni socidalni podpory a pomoci v hmotné nouzi. ... Odborné
socialni poradenstvi je poskytovano se zamerenim na potreby jednotlivych okruhii socialnich
skupin v obcanskych poradnadch, mazelskych a rodinnych poradnach, poradndch pro seniory,
poradndch pro osoby se zdravotnim postizenim, poradndch pro obéti trestnych cinii
a domactho nasili; zahrnuje téz socialni prdaci s osobami, jejichz zpuisob Zivota miiZe vést

ke konfliktu se spolecnosti.” (Hutat, 2009, s. 201)

Mezi sluzby socialni péce patii:

a) osobni asistence

b) pecovatelska sluzba

c) tistlova péce

d) privodcovské a predcitatelské sluzby
e) podpora samostatné¢ho bydleni

f) odlehcovaci sluzby

g) centra dennich sluzeb

h) denni stacionate

1) tydenni stacionare

j) domovy pro osoby se zdravotnim postizenim
k) domovy pro seniory

1) domovy se zvlastnim rezimem

m) chranéné bydleni

n) socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zatfizenich tstavni péce



Mezi sluzby socidlni prevence patfi:

a) rana péce

b) telefonicka krizova pomoc

¢) tlumoc¢nické sluzby

d) azylové domy

e) domy na piil cesty

f) kontaktni centra

g) krizovéa pomoc

h) intervencni centra

1) nizkoprahova denni centra

J) nizkoprahova zatizeni pro déti a mladez

k) nocleharny

1) sluzby nasledné péce

m) socidlné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi
n) socialné¢ aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim
0) socidlné terapeutické dilny

p) terapeutické komunity

q) terénni programy

1) socialni rehabilitace

(Hutat, 2009, s. 202 — 211)



Priloha €. 2 Struktura otazek interview

Struktura rozhovoru:

NAROZENI A DETSTVI

* Kdy jste se dozvédél (a), ze se Vam narodi dit¢ s postizenim a jaké informace
Vam I€kafi o postizeni a prognoze poskytli?

* S partnerem jste se rozhodli si dité s postizenim nechat a neodlozit ho do ustavu,
co Vas k tomuto rozhodnuti vedlo?

* Spolupracovali jste/méli jste k dispozici sluzby jinych instituci, krom lékati, které
by Vam poskytli informace o postizeni VaSeho ditéte?

* Navstévovalo Vase dité matefskou Skolu, zakladni Skolu, stfedni Skolu?

* Zucastnovalo se Vase dit¢ v dob¢ skolni dochazky néjakych volnocasovych aktivit,
at’ uz v ramci Skoly nebo jinych instituci?

* Pokud bylo VasSe dit€ s rodinou, jakym zpiisobem travilo/jste travili volny ¢as?

* Premysleli jste v pribéhu Skolni dochazky nad jeho budoucim profesnim uplatnénim

¢i moznym zaméstnanim?

DOSPELOST — ZIVOT V RODINE, ZAMESTNANI, VOLNY CAS

* Vnimali jste u Vaseho ditéte prechod z détstvi do dospélosti?

* Vykonava (1) néjaké zaméstnani a pokud ano, tak jaké?

* Jakym zplsobem travil(a) Vas/e syn/dcera cas, kdyz uz nechodil(a) do skoly, um¢l(a)
se zabavit sdm/sama?

* Vyuzivali jste nebo stile vyuzivate sluzeb néjakych organizaci, které pomahaji lidem
s postizenim a jejich rodindm? (Ve smyslu socialnich sluzeb, vyuziti volného ¢asu
atd. )

*  M¢él nebo mé Milan/Ema néjaké kamarady, se kterymi by se pravidelné stykal(a)?

* Jak si myslite, ze by Milan/Ema nejradsi vyuzil(a) svilj volny cas?

* Myslite si, ze maji lidé s postizenim dostatek moznosti, jak vyuzit sviij volny ¢as?



BUDOUCNOST A STARI

* Pfemyslite nad Milanovou/Eminou budoucnosti?

* Myslite si, ze Vam narozeni ditéte s postizenim néco dalo nebo naopak vzalo?



Priloha €. 3 Rozhovor €. 1 s Danem (Emin otec)

Vysvétlivky: T — Dan, Emin otec

A — autorka

Kdy jste se dozvédél o tom, ze se Vam narodi dit€¢ s postizenim a jaké informace
Vam byly poskytnuty?

No, tak dozvédel jsem se to kdyz se Emicka narodila, tak v porodnici zrovna ne, jo bylo
to vlastné v porodnici, pardon, bylo to v porodnici, bylo to dost takovou zvlastni formou,
ze ta lékarka jedna, ktera meéla vlastné, ktera Emicku rodila vlastné, jo, tak mi fikala,
ze tam chodi détské 1ékarka, tehdy se jmenovala, ja si to pamatuju do dneSka, ndka pani
doktorka P. a ty Zze se Emicka nezda, Zze podle nozicek, podle chodidel a podle obliceje
vlastn¢, ze vypadd, ze bude postizend, jo, ze uZz ji n&ak zafazovali do toho,
ale.. Nepamatuju si, jestli mi fekla zrovnha Downlv syndrom nebo ne, ale myslim,
Ze to jesté neveédeli presné a ze teda budou délat vlastné krevni zkouSku a na zaklade
ty krevni zkouSky potom budou védét vic. A potom vlastné z ty krevni zkousky mné
vlastn¢ bylo feceno, to vlastné jest¢ ani nefikali manzelce, Ze vlastné ma jinej pocet
chromozomll nez normalni dité¢ nebo normalni clovek, takZe z toho vlastné pak uz oni
usoudili nebo stanovili pfesné tu diagnézu toho Downova syndromu. Emicka ma snad
o ptl chromozomu vic, nebo jak to je, ja uz si to nepamatuju. Bylo to tam néjak napsany.

Ano, ona to miize byt v nékterych ptipadech jen ¢ast chromozomu, ktera to zptisobuje,
nemusi to byt ani cele;j.

Ano, mné¢ vysvétlovali, ze nékdo mize mit min, nékdo vic, Emicka ma vic. A potom,
vlastné po tomhletom uz jsme po kratky dobé¢, vlastn€ to uz jsme potom byli pierazeny,
kdyz uz byla doma, tak jsme byli pfefazeny vlastné¢ k tomu détskému Iékari,
to byl ten doktor K., kterej fungoval zarovei 1 jako kardiolog okresni a tu, vlastné mél
jako druhou atestaci tu kardiologii potom. Jako détskai zacinal a o tu kardiologii
si potom roz$ifil. A na zékladé¢ tohodlectoho nds oni potom poslali do Prahy,
do Klimensky jesté tehdy, protoze krajem jsme patfili do Klimensky, to je Praha 1,
na nabftezi, bejvala vlastn¢ poliklinika, dneska uz tam asi neni, ale to nebudu rozsifovat.
Takze tam nés poslali na genetiku, na genetické vySetfeni.

Vs jako rodice?

—

Nas jako rodiGe, ano. A tam jsme teda byli, tam byla fiaka doktorka Z., to si taky
pamatuju, j& ty jména mam zafixovany takhle. A to byla mladd doktorka. TakZe z toho
genetického vySetieni jsme oba vysli jako Ze — negativné. Takze Zadnej problém Ze tam
neni a jeste se ptali vlastn€ na sourozence a nebo na nékolik kolen zpatky nebo pokoleni
v rodinach obou, jestli tam nakej takovejhle problém nebyl a taky jsme neméli.
No tak na$ zavér byl ten, Ze jsme se dostali do ty statistiky "jeden z osmi tisic", nebo
tak né&jak. No a jest¢ nam bylo doporuceno teda, abysme ji zrovna dali do ustavu,
protoze nas bude, jako tu rodinu, Silené brzdit. No a my jsme to tehdy odmitli. ProtoZe
v tu dobu jsem délal v Chirané a vidé€l jsem, po téch ustavech jsem jezdil, protoze jsem
opravoval inhala¢ni pfistroje, EKG a ty rehabilitacni pfistroje, tak jsem vidél,
jak to v téch ustavech vypada, tak jsem fikal Ze ne, no. (Povzdech) MozZna
7e tam u Emicky hrala trochu roli i ten Cernobyl, Ze jo.

Kdo vi, no.

Jo, tézko ftict. Tam si myslim, Ze u spousty té¢hotenstvi i normalnich, ze tfeba né&jaky
ty lidi do dneska, ktery v tu dobu se narodili, nebo Ze jo, byli jesté¢ v tom prenatadlnim
stavu, tak je mozny, ze naky problémy maji do dneska. Kdyby se néjaka statistika tteba




ud’ala, tak by se spousta véci vyjasnila. Protoze oni to zatloukli, oni to ozndmili
az po urcité dob¢, ze teda to uniklo a ten mrak zrovna Sel bohuzel sem, no.

Navstévovala Ema matefskou Skolu?

!

Ema navstévovala matefskou Skolu, protoze jsme tam méli tu pani feditelku,
s tim celkem neméla problém, S., ale i ta druhd. Ted’ nevim, jak se jmenuje ta ucitelka,
blond’ata. A Emicka jesté v tu dobu na tom fyzicky byla tak, ze vlastné s nima chodila
1 na vychazky, nepotfebovala ani kocar v tu dobu, takze jako S§lo, Slo to. Ona zacla
myslim chodit do matetsky Skoly az se svou o rok mladsi sestrou, nejsem si presn¢ jistej.
Kdyz zacla chodit Marta, tak si myslim, ze se to tam né&jak vyjednalo v tom smyslu,
ze teda zkusej Emu a Ze s tim nemaj problém a Slo to no. V tuhletu dobu uz se to i tfeba
pak co se tyCe ty rehabilitace a tohodlectoho, ty metody reflexni lokomoce Vojtovy
a todle vSechno uz se rozjizdélo, jo.

Vy jste teda cvicili Voltovu metodu?

Ano.

A bylo to oficialni nebo ne?

= > | >

Nebylo to oficialné, ne, ne, ne. Tenkrat ten doktor K., vlastné¢ jeho zena. Manzelka
tenkrat, byla jestli s Martou, jestli marodila, nevim, u doktora, nebo néjaky ockovani
nebo néco a jenom se ji zminila, K. byl marod nebo n¢kde byl a ona zaskakovala,
ona je taky déckarka. No a tak se do ni pustila. "Co jsme si to dovolili je obejit viibec."
Ale pfitom oni ndm viibec zddnou takovou moznost nenabidli.

Myslite pak toho doktora K., zpétné&, Ze se do vas pustil?

No, no, no.

TakZe ona vam to nabidla?

Nenabidla, naopak, ona nas jeste sprdla, co jsme si to dovolili je obejit.

Aha, Ze jste nesli k nim, ze vés tam ten doktor K. nepozval.

H a3 > 1>

Ano, ano. Ale on by nas tam neposlal. My pak jsme jezdili na kardiologii taky
do Klimensky, ne k nému. ProtoZze on se ucil v tu dobu. Ale ta Praha, tam se to ménilo,
tu Klimenskou uz zavirali a do Motola jsme nepatfili, takZe, jo. On byl pro nas obvod,
on si dod¢lal atestaci z kardiologie, takze jsme stejné nakonec zas chodili k nému.
Ale kdyZ bylo néco potieba, stejné jako to, tak jsme bud’ jeli do Motola, nebo se jelo
né¢kam k odbornymu, protoze on nebyl tak uplné kompetentni, snad se bal néco napsat
a vSechno chtél konzultovat. Takze tenkrat, tak jsme byli vzdycky v Motole vétSinou.

A Ema pak po skolce pokracovala dal?

—

Po skolce, to se pak jezdilo do Centra. Takhle, my jsme, zacinalo se ve zvlastni Skole
v M. B., ale tam byly ty podminky pfiSerny v tom smyslu, ze ty déti byly strasné¢
rozjiveny, bylo tam spousta cikdni a Emicka to psychicky straSné Spatné snasela.
A ta tfidni ucitelka, kterd je mecla, tak je nedokdzala spacifikovat, nedokazala
je zvladnout, takze.. Vim, Ze tam manzelka obcas takhle byla, pfiSla diiv nebo cekala
na ni nebo néco a fikala: "To byl takovej sajgon, 1 kdyz jsem tam byla tieba ja, tak
ty parchanti prosté¢ dali straSnou neplechu." A ta ucitelka nebyla opravdu schopna
je.. Ta zacinala po matetsky ucit a takhle to vypadalo. No a my jsme tam udélali dusno,
on furt ze tam Emicka patii a to a my jsme tam udé€lali dusno, fikali jsme: "Ne, podivejte
se, v Praze nam tekli, ze tady v B. je prosté zvlastni Skola, nebo Ze nds muzete pretadit
jinam, do Véclavkovy." Tohle byla pomocnd, byla to néjaka integrovand Skola nebo




néco. Ale Vaclavkova pod né patiila, j4 myslim. A pak se n&jak trhli. Pak vlastné,
i L. pod n¢ patiil, jako co se tyce ty zvlastni Skoly. Oni tam dojizd€li. Tam jezdila
Simona nebo tam jezdila jeSté n€ktera taky na L. ucit. No a tim, Ze jsme fekli, Ze v Praze
nam tohleto tekli, tak tenhleten feditel nevédél, koho v Praze mame, no tak prosté nas
tam pretadil a bylo to. A tim jsme ziistali ve Véclavkovy, zaplat’ pan bh.

Takze tam nebyla z4dna otevienost ze strany toho feditele?

Ne, nebyla, ne viibec ne.

TakZe tam si Ema splnila Skolni dochazku?

> | >

Ano, tam vlastné¢ dochodila tu povinnou Skolni dochazku, oni to potom ptekopavali
a udélali, Ze ze zdkona ma ndrok, ne povinnost, ale md narok tu povinnou dochazku
néjak splnit, i kdyz uz tfeba v€kové na to nebylo, jo. Takze ona vlastné pfetahovala,
veékové, tu Skolni dochazku, dalo by se fict. Takze si uddla téch asi 9 let. Devét tieba
do osmnacti, nebo tak n¢jak az, jo se to tahlo.

A ona tam navstévovala i n¢jaky krouzky?

!

Oni to méli, ty krouzky oni méli v rdmci toho denniho vlastné¢ programu. Oni méli
dopoledne $kolu, oni méli tieba tfi, ctyfi hodiny Skolu a pak uz méli ruéni prace a tyhlety
krouzky a to vSecko.

Takze jak to fungovalo, bylo to na zdkladé domluvy, jestli bude i na ty krouzky?

Ano a oni tam pro né méli pfipravenej program.

A jak travila volnej ¢as kdyz byla doma, s rodinou?

= > | >

Kdyz byla doma, no tak ze zac¢atku jsme méli ty kola, Ze jo, ona chodila ven, si i hréla,
hrala si 1 na pisku se svou sestrou, hraly si rizn€. Jezdilo se s Centrem do zahranici
a nebo jsme jeli i na individudlni dovolenou, jo. Vzdycky jsme jezdili s ni, nikdy jsme
ji, chodila vSude s nama. I na vystavy do ty Lysy se jezdilo, nebo jsem je vzal s sebou
pracovné kdyz jsem jel. Kdyz nemohla do $koly, tak se mnou obcas jela i do prace, nebyl
problém.

No a vzhledem k tomu postiZeni, ten pfechod z détskyho v€ku a pfemysleni nad néjakym
zaméstnanim, pfemysel jste nad tim n¢kdy, Ze by mohla n¢kde pracovat?

No, ptemyslel, ja jsem si spi§ myslel, Ze v tom Centru by mohla byt nékde v téch
chranénejch dilnach nebo Ze by tam mohla mit i ndky to chranény bydleni eventuelné.
Ale, no ptremejslel jsem o tom, ale zas to bylo hodn¢ vytiZzeny, nebo spi$ tam byl n¢jakej
pofadnik a méli prednost jiny no, tak to viibec nedopadlo.

Ale tam, ona by musela bejt samostatnd, protoze tam si musite udé¢lat spoustu véci sam.

—

Asi jo. J& nevim piesné jak to tam méli. Vim, ze tam byla ta doktorky H. Dcera,
ale ta spi§ z toho divodu, ze se ji stejskalo a ze prost¢ pani doktorka psychicky
nevydrzela, Ze by tam tieba parkrat brecela a pak by si zvykla, jo, tak ji vzala hned domi
a nedopadlo to z tohodle diivodu, jinak vim, ze to tam docela funguje tohlecto. Ema
by tam asi nemohla bejt, no.

A co se tyka prace, myslite, Ze teda chranény dilny jsou jedind moznost?

—

Jedind moznost by bylo néjaky chranény, no, no. Oni tam ale v Centru néco méli.
Ale Ema by asi, myslim si, Ze ona by asi n¢jakou cilenou praci, malinko zodpoveédnéjsi,
nevim, tézko fict, nevyzkouseli jsme to ani. Ono je asi néco jinyho, kdyby byla tam,
v tom kolektivu, jo. To jsme bohuzel nevyzkouseli, to ani nebyla moznost, asi.




A |No a ted’ka, jak jste tikal, tak by to asi ze zdravotnich diivodd nebylo mozné, ze?

T |Ted ze zdravotnich divodii uz viibec ne.

A | Anéjaky sluzby jinych organizaci jste vyuzivali?

T |Ne.

A | Myslim néjaky socialni sluzby nebo néco takovyho.

T |Ne, ja se obavam, ze ani nic takovyho pofadné neni, Ze jediny bylo to Centrum
a tam, kdo se tam dostal tak mél. A dokonce sem i vozili lidi nékde od Prahy
a od Liberce, kdo se sem dostal, protlacil a tak dale.

A | A mé¢la nebo ma Ema né¢jaké kamarady, se kterymi by se stykala?

T | Urcité, ja si myslim, Ze s tou Darinkou urcité, Jirka taky, jesté tam n€kdo byl vic.

A | Takze to bylo spis v ramci Skoly?

T |No, v ramci Skoly, v ramci toho Centra vSeobecné.

A | Podle toho, jak znate Emu, jak si myslite, Ze by nejradsi travila sviij volny ¢as?

T |No sviij volnej ¢as by nejradsi travila takhle nékde prosté v parté, kdyZz se néco déje,

ze jo, kdyz je ndkem program, at’ je to tieba, ja nevim, naky spolecensky vyziti nebo
to, je rada ve spole¢nosti, no. A v sou€asnosti je na Lipniku, tam je v kolektivu, ale jsou
tam maly déti zase, Cili pro ni uz je to nevyhovujici, protoze ty maly déti zase jsou
divoky a ona uZ by pottebovala urcitej klid. Je tam od pondéli do patku, vétSinou
to vychdzi, nékterej tejden je tfeba s ni mdma doma, vezme si i volno, nebo si ji vezme
do préce, jako tfeba tenhle tejden, v€era byly na ty Stitny Zlaze a jinak Ze ji, oni ted’kon
nechodéj ven — mama, délaj néco tam vevnitt, takze tam jako, ze si tam Emu miize vzit,
ze tam muze s nima bejt. A obcas ji vezme do Centra, k ty S., coz teda klobouk dola,
protoze ona si ji tam bere na cerno, mozna Ze vidi prospéch z obou stran,
Ze si na ni ty déti pamatujou.

A | A jak vidite budoucnost, dokazete si predstavit, ze by Sla Ema na potad do ustavu?

—

Tak ona teoreticky tam je napotad vlastné¢ a pomaha to vlastn€ ji a i to pomaha tomu
ustavu, kdyz ten doty¢nej se ma, nebo ma néjaky zdzemi a vi, Ze tam nebude muset bejt
furt, jo a tak dale. Ze ji to psychicky, si myslim, hodn& podporuje. No, spi§ se obavam
toho, Ze to srdicko pak uz nebude moct to zvladnout a ze, nevim, jestli nebude
pak uz odkazana na vozejk nebo na tustav, protoze Clovék nebude moct to zvladnout
takhle. Tak jako tfeba dam ptiklad, ted’ko, ani jsem netusil, Zze vlastné o bejvalyho
prezidenta Havla taky uz se pak staraly jenom ty jeptisky, Ze pani Havlova uz taky
nebyla schopna se o néj postarat, protoze to posledni stddium vlastné ty nemoci
je hrozny, no. Pamatuju si to tfeba i kdyZz marodila mama, ona méla taky rakovinu,
takze, nezabiraj potom ani ty utiSujici Iéky a tak dale, takze prosté to neni jednoduchy
pak to posledni stadium.

A | A na zavér takovy filosoficka otazka, myslite si Ze vdm narozeni ditéte s postizenim néco
dalo, nebo naopak vzalo?

T |Dalo 1 vzalo. Dalo mi to to, Ze nam Upln¢ jinej nahled na todleto vSechno, na ty lidi
postizeny. No a svym zpisobem to vzalo vlastn¢ tak néjak takovej ten normalni
asi rodinej pribéh, protoze se to vSechno néjakym zplsobem, se bral vétsi ohled vlastné
na to postizeny dité.

Rozhovor trval 25 minut.



Priloha €. 4 Rozhovor €. 2 s Karlou (matka Emy)

Vysvétlivky: Z — Karla, matka Emy

E—-Ema
A — autorka

A | Kdy jsme se dozvédéla, ze se Vam narodi dit¢ s postizenim a jaké informace Vam 1ékari
poskytli — o postiZeni, o jeho prognoze?

Z |Kdy jsem se to dozvédela? Tak kdyz jsem byla normalné v poradné, pak potom,
po narozeni, tak mi to asi po dvou, po tiech navstévach rekl.

A | AZ po dvou, po tfech navstévach?

Z |No, ani pfi prvni navstéve, to mi fekl pak jako dyl. Jestli to taky fiak psychicky jako
ne to..

A | A do poradny se chodilo normalné?

Z |Jo, jako k obvod’akovi, vlastné. Jako k détskymu doktorovi.

A | TakZe Ema se narodila, vy jste chodili do poradny a ..

Z | Jako ja nevim, po jaky dobé¢ se §lo do poradny, mdm dojem, Ze pan doktor se tam na nés
byl podivat.

A |V porodnici?

Z | Ne v porodnici, doma. Kdyz se narodila, ptivezli jsme si ji domd, ten pan doktor jako
ud’al navstévu doma a pak jsme, to uz si nepamatuju, po né¢jakym tejdnu, jestli po tejdnu
jsme §li do poradny, tam se chodilo, jestli jednou za mésic, ja uz si to nepamatuju.

A |No a kdyz Vam to oznamili, nebo kdyz jste se to dozvéd¢€la, tak Vam podali néjaké
informace o postizeni dcery?

Z | No, moc ne, jenom prosté fekl, Ze prosté tyhlety déti jsou zvlastni a ze tak dosdhne
druhyho.. KdyzZ ji budou dva roky, tak ze to bude uz prosté strop ty ¢innosti co dosdhne
a ze se jako nevyvijej dal, po ty psychicky strance i tak, takze tak bude ve véku
dvouletyho ditéte.

A | A doptavala jste se tfeba na n&jaky informace?

Z |No, ja uz si ty pocity ani nedokazu to, ale jako, porad jako naznacoval, jako abysme
ji, Ze teda vyfizoval predtim, jako Ze ta rodina to dit¢ dala pry¢, jako pofad nas tlacil.
Jako netek, kdyz jsem se ho teda zeptala konkrétné jako jak a co, tak jako nic moc
nefekl, to jako nebyl konkrétni, no ale vlastné potom, jak ona vyristala, tak jsme
se rozhodli, Ze si ji nechame, Ze ji nikam nebudem, Ze si ji prosté nechame, no.

A | Aco Vas k tomu vedlo? Nenapadlo Vas n¢kdy ji dat do ustavu?

Z | To mé nenapadlo. To jako, ani asi, jako psychicky bych to asi ani nezvladla, nebo,
j& nevim jako, nikdy jsem se za ni nestydéla nebo nikdy prosté. My jsme se k tomu
snazili vést 1 jeji mladsi sestru, ze je proste jina a Ze to tak musi ona 1 lidi brat. Jako jsou
lidi, ktery se za to dité styd¢j nebo nechtéj s nim, jsou s nim tfeba zavieny doma, necht¢;j
s nim vychazet, vid. Ale my jsme se snazili, jako pofdd normdln€, normalné no, jako
prosté aby..

A | A spolupracovali jste s n¢jakyma institucema kromé lékati, ktery by vam tieba podali




néjaky informace, hned po tom narozeni a nebo tfeba pak postupem casu? S néjakyma
institucema, ktery tfeba radéj o co si zazadat atd.?

No to snad ani ne, covece, to si nepamatuju, akorat, to jsme se, jako si nepamatuju,
jak to vzniklo, ale pofadali pro tydle déti nebo s témahle détma jsme jezdili na zdjezdy
rizny, s pani S. a tak, ale jako néjaky informace..

Nebo tieba kontakt na nékoho, tfeba od toho doktora?

N

Ne, to vlibec. To v tu dobu vlibec nic takovyhodle nebylo. Nevzpominam si. My jsme
se pidili spi§ jako sami. Jednou kdyZz, nebo kdyz pak vlastng, kdyz pak jako jeji sestra
zaCla chodit do Skoly a ona je$té rok chodila do Skolky, Ze jo, tak jak pak mé pani
reditelka ve Skolce fikala, Ze uz jako tam nemitize bejt, tak jsem se zacla, nebo jsme
se zacli pidit, kde teda je jaka Skola a kde bysme teda ji mohli, protoZe jsme jako chtéli,
protoze ona byla spoleCenska, méla rada spolecnost, tak jsme ji nechtéli nechat doma.
Tak pak se nam dostal, j4 uZ ani nevim, mozna od ty S. tam fidkej, prosté hiékej papir,
no a tam bylo napsano, ze vlastné tady v Boleslavi je zvlastni Skola a nebo v Hradisti,
tak jsme teda jako s manzelem Ze se tam podivame, tak jsme jeli prve do, jako zvlastni
Skoly. No a to bylo ndk teda jako Ze to zkusime rok. Tak uz jsme do toho Hradisté
ani nejeli. No, takZe tam rok chodila, jenomzZe pak nam jako fekli, Ze jako to pro ni neni.
Ta zvlastni Skola. No, Ze to prosté, Ze na to jako nema a Ze to prosté pro ni neni.
Ale jako pan teditel mi vlastné pak fekl, ze ve Vaclavkové, ze tam je ta G., Ze tam,
ze vlastné to patii pod tuhle zvlastni Skolu, ale v ty Vaclavkovy ulici, Ze tam je vlastné
jedna tfida tehletéch déti. No a pak to vyplynulo tak, Ze ani jsme si nemuseli davat
z4dost a Ze nam, prosté ji tam pievedli, k ty G. Ta byla, zacalo to jednou tfidou, ze tam
vlastn¢ jedna tfida byla, tak tam zacla chodit, ten dals$i. Tehleten rok dochodila,
v ty zvlastni Skole a pak zacla chodit do ty Vaclavkovy. Tam byly vlastné, to byla, tam
to mé¢li nazvany jako - zvlaStni Skola pro déti s vice vadami. Tady to byla jenom zvlaStni
Skola a tudle tfidu méli nazvanou jesté jako..Todleto co my jsme byli jako v ty zvlastni,
tak tam byly nahote tfi tfidy a to byly, j& nevim jestli to byly pravé ty mladsi déti
a pak jesté¢ zas ta Skola méla dole tfidy a tam chodily ty star$i déti, ja uz ted’ presné
nevim, jak to bylo, tydlety nazvy.

No a tfeba s téma détma ve Skole nebo ve Skolce vychazela dobie?

Jo, vychéazela, jako myslim, Ze se zapojovala, jo, jako byli jsme spokojeny.

A ona byla spokojend?

Ona byla taky spokojend, no.

A m¢la tam tieba néjaky svoje kamarady, se kteryma se vidala nebo vida?

N[> N> N>

Ted’kon jak tfeba, obcas ji nechavdm v ty Vaclavkovy, nebo v ty Havlickovce,
tak tam jako ma kamarady. Jako s tim Jirkou se tam bavi a nebo Darinka tam tuhle byla,
vid.

Hm.

Tak jako jo, ma kamarady, co byli diive, co s ni chodili.

Ale Ze by néjak pravidelné se vidali?

N> [N

To ne asi. Tak ono ja si myslim, Ze mé kamarady i ted’ i tady, jako na tom Lipniku,
ze ty holky na ni ¢ekaj, nebo jako se téSej. Jako ty holky nékdy sebéhnou doli a tikaj,
ze Emicka uz je tady.

A kdyz chodila do skoly, tak Ze jo, né¢jakou dobu chodi do Skoly a pak ma néjakej volnej




Cas, tak jak ho tfeba travila? Jestli ho travila v rdmci néjaky instituce, jako je tfeba Dim
déti a mladeze?

Volnej Cas vétSinou travila doma, nebo jsme, jezdili jsme 1 na vejlety rlizny, chodili jsme
1 na prochazky a doma, ona se dokdzala vzdycky, od mala se dokdzala zabavit jako
sama, 7ze jsme nemuseli.. Nebo jsme doma hrali néjaky hry, no a nebo jsme jezdili
na kole. Ted uz to neni mozny, no ja bych se bala, ze ted’ spadne, Ze by spadla.

Dlouho jsme méli kolo?

No, dyt’ mame jesté kolo, mame no.

To je dlouho co jsme ho dostali.

N @ N o

My jsme nedostali kolo, to jsme ho koupili, tdta ho koupil. Koupili jsme dvojkolo
a obcas jsme na ném jezdili. Ema sed¢la vzdycky vzadu a nékdo z nas dospélejch, nebo
1 Marta sed¢€li vepiedu. Ono to nebyla zadna sranda to uslapat, kdyz vlastn¢ Slapal jen
jeden, no, ale $lo to. A nebo kdyz byly maly, tak Marta Emu vozila jest¢ na malym kolu,
na nosici.

Kdyz uz byla Ema pak stars$i, pfemyslela jste nékdy nad tim, ze by mohla dé€lat néjaky
zaméstnani, nebo ze by mohla nékde pracovat?

Ja myslim, Ze asi jako ne, protoze ona jako nebyla tohodle moc schopna. Jako tak néjak
v duchu jo, ale prosté kdyz jsem vidéla tu, konkrétné tu praktickou stranku, nebo,
vlastnég, tak, jako ptala bych si to, ale jako neméla na to nikdy. Jako naucit se jako psat
nebo jako podepsat se uméla, jako spi§ ji ucili jako tiskacim pismem, ale jako
j& si myslim, ze bysme to museli znova cvicit, aby se to znova, ja myslim,
ze uz to zapomnéla. Ale ted’ jsem nasla Casopis, byly tam psaci pismena, vypsany
tiskaci, tak si to obtahla a vSecko pé¢kné vypsala, to tady nékde ma. Jako pro ni,
pro ni by bylo ideélni celej Zivot chodit do Skoly a pofad dokola si to obnovovat a potrad
dokola to.. Jako bavilo by ji to a bylo by to pro ni takovy idealni. Jako celej zivot chodit
do Skoly, protoze takhle kdyz ptestala, tak vétSinu véci zapomene, zapomnéla.

A pocit'ovala jste néjakym zpiisobem u Emy ptechod z détstvi do dospélosti?

J4 nevim, ja myslim, Ze ani ne. Moznd ze jako zaCla o klukach trosku, kluci
se ji tam libili, Jirka se ji tam libil ve Skole. Ale jako fidky, ani jsem nic nepozorovala
snad. No, ja myslim, Ze ne.

A kdyz vlastn€ prestala chodit do Skoly, tak jakym zpisobem travila ten volnej ¢as?
Co d¢lala?

Jo, sama se zabavila, sama. No tak jsme, obcas jsme §li na prochazku nebo to, vid’, nebo
jsme.. Ona se zabavi sama — ma svoje seSity a stiiha si, vid'? Maluje. Ted’ jak jsme jeli
k ty M., tak jsem fikala: " Namaluj M. néjakej obrazek." Tak nechtéla, Ze to je prej moc
na rychlo a z jednoho dne na druhej den, ze ne. Nechtélo se ji. Jako ona se dokaze
od mala zabavit sama, Ze s ni néjak.. Nebo obcCas pexeso jsme si zahrali nebo Clovéce,
to uz jsme taky dlouho ted’ nehrali, vid’? Ale jinak jako se nikdy nak nezlobila nebo nak
dycky sama méla. Nebo s hrackama si, nebo skladala puzzle jednu chvili. Jednu chvili
zase balila krabicky, vid’, ty tam jsou jesté, tam je splnej pefindk, jednu dobu rulicky
na zachod balila a pak si je vymalovavala, furt si nachazela néjaky véci sama.

A kolik ¢asu tieba travila/travi takovou aktivitou?

N

(Usmév) Hm, celej den. Nékdy se zeptam: "Pojedem na vychazku?" Tak nékdy
jo a nékdy zas pfisté. N&kdy fekne: "Jo, tak jedem."A nckdy zas tika: "AZ pfiste."
Nékdy se ji nechce vylist.




A | A co spolecnost druhejch lidi, vyhledéava ji?

Z |Jo, to méa rada, spolenost druhejch lidi. Jako Ze se nezapoji, do diskuse nebo
to, ale rada sedi a pozoruje. To ma rada, kdyz je ve spole¢nosti. A rozumi, rozumi dost,
jako. Hodn¢ vécem rozumi, ale jako nedokaze se vyjadiit a pak n¢kdy néco pochyti,
co si zapamatuje a néco ji utece. A nebo si to zapamatuje podle svyho.

A | A vyuzivate sluzeb néjakych instituci, co se tyce volného Casu?

Z |No, tak akorat, ze je na tom Lipniku, jinak ne. No, jednu chvili jsme vyuZzivali jako
ty zajezdy, co jsme jezdivali jako s t€éma détma, Ze jako po Boleslavi byly riizny, jako
byla S., nebo bylo, ja nevim jak uzZ se jmenuje, taky jsme tam tenkrat u nich byli, taky
mela sdruzeni, taky poradala zajezdy a riizny véci, tak jsme jako obcas s nima jezdili
takhle na ty zajezdy.

A | Na tom Lipniku je teda jak casto?

Z | Na Lipniku je celej tejden, na vikendy jezdi doml.

A | Ajak tam tfeba napliujou ten volnej €as, nebo co tam délaj béhem celyho dne?

Z |Béhem celyho dne vétsinou koukaj na televizi. (Usmév) Nevim, ted’kon. Ted jsi fikala,
ze jste byli na keramice? (Otazka na Emu)

E |Hm.

Z |Ted byli na keramice, no, ale to jako moc neni casto. Ona si tam nosi véci
z domova — seSity, barvicky a zabavi se tam sama, no. Protoze ty sestry mi fikaly jako,
ze Emicka se zabavi sama, to tam jsou déti, ktery prosté ani nedokazou zabavit oni,
zZe jsou jako takovy Zivi a litaj a ne to. A Emicka jako po tydle strdnce nemé problém.

A | Takze prostory a naky dilny tam mayj, ale moc to nevyuzivaj?

Z |No, nevyuZivaj, no. Jeden Cas taky navlikali korédlky, to fikala, to mi fikala i1 jako
ta socialni pracovnice, Ze ta s nima snad navlikala, ale ted’ uz dlouhou dobu nic.

A | Ajezd¢j tieba na vylety, nebo nékam?

Z |Na vylety jezd¢j, ale Emicku neberou. Emicka je vlastné na vozejcku, no, Emicku
s sebou neberou. No myslim si, ze prosté¢ protoze je na vozejcku, tak da vic prace,
tak ji radSi nechaj prosté¢ doma, no.

A |No a jak si myslite, ze by nejradsi travila sviij volnej ¢as?

Z | Nejradsi by byla se mnou doma a zabavila by se sama, no. Tady se ji jako moc nelibi,
na tom Lipniku.

A | A myslite si, ze by, kdyby si chtéla vybrat, chtéla bejt opravdu jenom doma? Protoze
jste na zacatku tikala, Ze je spolecenska.

Z | No tak ja myslim, ze tfeba jako v tom Centru, jako mezi t¢éma détma by se ji libilo.
Co Emy, libilo by se ti v Centru?

E |Hm.

Z | LepsineZ na Lipniku?

E |Hm.

Z | Aten pristup téch lidi tam maj taky jinej, no hlavné ptistup lidi.

A | Ajak vidite jeji budoucnost, dokazete se predstavit, Ze by musela bejt porad v ustavu?

Z |Tak, ja nevim, ja, ja si myslim, ze ne snad, tak pokavad’ ja budu tak né&jak schopna,




tak bych se snazila ji mit co nejvic doma, no.

A | Myslite si, Ze Vam narozeni ditéte s postizenim néco dalo nebo naopak vzalo?

Z | No, tak urcit¢ mi to néco dalo a jako, ze todle, ze vlastn¢ néco takovyho existuje,
to, ne Ze bych si nepfipustila, ale vlastné to jsem, ani mé to nenapadlo, nebo nikdy jsem
se s tim nesetkala, takze jsem to ani jako nevédé¢la, Ze néco takovyho existuje.
No a co mi to dalo? J& se nedokazu vyjadfit. Tak vzalo mi to ur€ité, Ze jsem se nemohla
vratit do prace a ze jsem Zzit jako normalni, nebo lidi, ktery vlastné maj normalni déti,
zZe jo, to mi urcité vzalo, jako ten kontakt zase s lidma a to. No, ale tak na druhou stranu
jsem se snazila prost¢ zase aby ona se cejtila dobfe, aby ona tak né&jak.. Tak jsem prosté
zustala doma a snazila jsem se ji dat, teda, co jsem mohla, no. Jednak z ty stranky
opatrovat ji no a jednak z ty stranky, Ze jsme tieba jezdili na ty zajezdy, nebo rizné jsme
chodili, no, Ze jsme toho dost najezdili. Nebo mame dost rozvétvenou rodinu, takze
vlastn€ mezi téma bratrancema, sestienicema se vzdycky cejtila fajn.

A | A kdybyste si to vzala zpétné€, jak si myslite, ze ji pfijimalo Vase okoli?

Z |Ja si myslim jako normalné, normaln¢, Ze né&jak jako, ja si myslim, ze jako z rodiny,
ze se k ndm choval kazdej normdlné€, nebo kdyz chodila vlastn€ do ty normalni Skolky,
tak ze jako néktery déti se k ni chovaly jako Spatn¢, néktery déti ji ublizovaly, néktery
déti jako ji chlacholily, zase se k ni chovaly dobfe. No a tak nak okoli si myslim,
ze celkem se k ni chovalo dobfe, nebo ta rodina, jako normalne, jako to si takhle n¢jak
myslim, Ze jo.

A | A tfeba neznami lidé, nebo doktofi a tak?

Z |No jako tak co jsme méli jako détskou sestficku, teda doktorku, pani doktorku,
tak se mi zdala, jako. No ale toho odbornyho pana doktora, z toho jsem neméla
moc dobrej pocit, ten prost¢ se mi zda prosté, nebo vzdycky zdalo ze jako
to, Ze je postizena, ze to bylo takovy néjaky, ja nevim, ze se jako k nam nechoval néjak,
ja nevim, jak bych to fekla, jako néjak upfimné, j& nevim, jak bych to tekla. To ted’
naopak, jak mame vlastn¢ toho dospelyho kardiologa, tak ten jako, kdyz vidél problém,
kdyz vidél, Ze jsme s ni tenkrat byli na ty pohotovosti a Ze teda nemohla dejchat,
tak teda jako hned tekl: "Tak ja vas poSlu do Prahy." On se jako ptal, jestli
to Slo az do toho, Ze by byla v bezvédomi, to v bezvédomi nebyla, no ale na tenhleten
popud nas jako poslal.

Rozhovor trval 20 minut.



Priloha €. 5 Rozhovor €. 3 s Petrou (matka Milana)

Vysvétlivky: A - autorka

M - Milan
R - Petra (Milanova matka)

Réda bych Vas poprosila, zda byste mi mohla vypravét Vas piibéh od narozeni Vaseho
syna Milana. Je pouze na Vas, odkud zacnete, zda budete vypravét od narozeni
aZ po soucasnost, ¢i zda zacnete Upln¢ z jiné strany...

J& jsem se narodil 18. 9. 1960 a je mi 51 let.

=

Ano, to je pravda, Milanovi je 51 let. No, ja nevim odkud bych zacla... fekni si...

>

To zalezi na Vas, ja jsem si pfipravila uritou strukturu rozhovoru a otdzek, prvni
je narozeni a détstvi, no a pak mam dospélost a soucasnost...

Ty jsi dobrej, Ze mi odpovidas jesté predtim, nez jsem se zeptala.

J& to vim, j& to vim zpaméti.

Ale prosim T¢, to je jasny, Ze to Vis.

To je dobfe, Ze to vis.

> > | ®m| 2] »

J& mam na uvod otdzku... ale pokud by Vam to nebylo pifijemné, tak urcité
neodpovidejte.. Jak Vy jste se vlastné¢ dozvédéla, ze se Vam narodi dité s postizenim?

Vubec ne.

Ani po narozeni ne?

Ani potom ne.

A kdy jste se to dozvédéla nebo kdy Vam dali ti doktoti nebo n€kdo né&jakou informaci?

Al R >R

Nikdo nic, az jako m¢l Milan ty problémy, jako, jak se to fekne, potize zazivaci nebo
tak, tteba mél prijem a byl malej, Ze jo, tfeba dvoumésicni, tak oni ho vzali
do nemocnice, za tfi dny nebo za pét dni nam ho tfeba dali no a my jsme pfijeli domu
a on za chvili zase, jo. A tak s tim byl nékolikrat v détsky nemocnici, no, pak jako tfeba
byl s tim dychdnim nebo tak no a kdyz mu byly asi ¢tyfi mésice, tak muzav bratr mél
promoci a my jsme jeli na tu promoci a on byl zrovna v nemocnici a ja jsem jako
ze nepojedu a oni stejné to neukazujou, nebo nemiizes k tomu ditéti. Oni nam ho ukézali
kdyz jsme pfisli tak ho ukdzali pres sklo. Jsem fikala tak stejné se nic nestane, tak ja tam
dojedu a jako jed. No a maminka jak tam mluvila s tim doktorem, tak jako
fikala: "A jako jak je to mozny, dyt my vopravdu vyvafime vSechny lahve." To se jesté
vyvarely lahve vid a to vSechno jsme délali jak jsme nejlip mohli a on ji jako
fekl: "No a tak vy to nevite?" ze jako je néco Spatné. No tak to uz nasi jako zpozornéli,
ze asi neni néco v poradku.

Takze oni to jako vedéli?




R | Asi jo, ano, ale nikdo nic netek.

No to je docela hrozny.

No takze nasi pak jako to, nefekli nic mé a jeli za tou jednou pani doktorkou, co byla
jako obvod’acka, détska, Ze jo. No a ona fekla: "No, tak jako bude pomalejsi," nebo to,
"ale dobrou vychovou se dd hodné€ udélat." No tak je tak jako utésila, Ze jo, nebo jak
bych tekla, no a Svagr pravé sehnal v Praze néjakou pani docentku a Ze tam za ni jako
muzeme. No a tak jsme jeli a to bylo Milanovi, nevim, tak do ptl roku, no, tak kolem
pul roku. A jelikoz jsme jako védéli, ze za kterou a do ktery nemocnice a ze jako
ona méla rozstép rtu, takze jako, S. fikal, ze ona vypada takhle, ze ma ten rozst€p nebo
tak. No tak kdyz ona béZela po chodb¢, no tak jsme se jako to a ona tika: "Jo, jo, ja vim,
vy jdete ke mné." A jak jako na néj mrkla, tak povidala: "No, to bude ale leh¢i forma."

Jako Ze vam rekla, Ze..

No, hned védéla o co jde, Ze jo. Ale povidala, Ze to bude leh¢i forma. No a pak jsme jako
u ni byli a ona jesté, jak to mam fict, chtéla proste, jesté nas poslat na vySetieni.

Coz vlastng, tim se to potvrdilo, Ze to opravdu tak je.

No, ale pak chtéla nas — rodice, visS. Jenomze, do toho ja jsem pfisla do jinyho stavu
s Petrem, oni jsou po roce, takze uz to bylo jedno. Ona jako myslela kviili dalsimu ditéti.
Takze pak uz to bylo jedno no.

No tak jsme takhle, jinak viibec ne. Ono se to vyftesilo takhle. No, ale jako, ze by ¢lovék
vidél nakou jako podporu vod doktorti, viibec, vis, jako viibec, viibec. My jsme bydleli
v H., jsme ze B., bydleli jsme u naSich a pak jsme dostali v H. byt a Milan ¢asto
na ty dychaci cesty trpé€l a taky dostal z toho i1 zépal plic a on ale naopak, jako kdyz jiny
dité ma zapal plic, tak lezi, tak Milan na to nevypadal, on naopak, kdyz on byl nemocne;j
a uz byl teda vétsi a hrali si takhle ptes obyvak, méli pravitko a mickem, vis, si pinkali.
A piisla, pfijela Svagrova a povida: "Prosim t& netikej, Ze Milanovi néco je". Jo, kdyz
ho tady takhle vidéla a on mél zépal plic! Takze to. No, ale ten doktor jako kdyz byl jesté
malej a tfeba mél horecku a ted’ ja méla Milana a po roce druhyho a kocarek na jednoho,
ze jo, jsme neméli. Takze j& jsem je vozila v hlubokym kocare oba dva jako, nohama
k sobé a to. No ale ted kdyz mas nemocny déti dvé vypravit, dojet k doktorovi
a to, tak ja tfeba jsem Sla a $la jsem mu fict, ze jako jestli by se nepfisel na Milana
podivat, Ze je nemocnej a on mné fek: "No, my tady jest¢ hodinu budem, pfivéd’te
ho." Vid’, tak ja utikala domt, ted’ dva vypravit, k doktorovi, vid’ no, jako nebyl takove;j
vstiicnej, aby tieba vic mu vénoval nez zdravym. J& jsem vzdycky fikala, kdyz volali
na prohlidku, tfeba na roce, na tiech, ja nevim, tak kdyZ nas volali s tim druhym
jo, tak j& jsem fikala, to je sranda, kdyZ mu nic neni, volat na prohlidku. Ale kdyz
mas takhle néco, néco potiebujes, tak aby ti vySel vStfic ... a nevysel,
vid’. No. Az pak se tam vymeénili doktoii a to uz bylo Milanovi vic, to uz mu bylo tfeba
devét, nebo ja nevim a to on n€kdy taky tamten piiSel, jo, ale takovej byl jako
vodmeétenej a nikdy ne vstiicnej k tomu vid’. A pfiSel novej doktor a toho jsme tenkrat
zavolali a Milan si hrat na magnetaku, vis. A on pfisel a povida: "Jéézisi, pacient si tady
hraje." A to, tak to je takovej jinej ptistup, vid’.




Takze to bylo taky 1 v tom ¢lovéku, kteryho jste potkali v tu dobu..

No, vis, nez kdyz ti jako pfijde a tak vodmétene jenom to. No a on tenkrat to, ho nechali
a on dostal zapal plic a my k doktorovi chodili! A on, jako furt to nic nebylo, furt
to nic nebylo a pak byl zapal plic a bylo to tak, Ze m¢l vodu na plicich. TakZe byl, bylo
mu téch Sest, asi, no necelejch pét asi, pét mu bylo. No a musel potom do Prahy
do nemocnice a tam jako docela byl dlouho, ale tam taky k tomu pfistupovali lip. Tam
jsme byli a pan profesor fikal... Jako to vi$ Ze jsme taky... Zdravy dité ti nejde dobte dat
nékam a kdyZz to.. Tak to je jeSt€¢ horSi. No, tak jsme néco to a on fikal:
"Ne, ja se na to podivam a to budu koukat, abysme jako se jesté podivali na tu, tuhle jeho
zalezitost." A to tak ty byli velice tam ochotny, pfijemny, no, z toho se tam dostal
a ja nevim, za dva roky a zase, zapal plic a no takze ten s tim takhle jako
to... No ale fikdm, Zze bych vidéla vod doktord...

>

A tfeba n¢jaky informace, Ze by vam dali k tomu postiZzeni?

No, no...ne a zZe by ti jako k tomu, ze s tim mas vic prace, pomohli, nebo vstficné vysli,
urc¢ité¢ ne. To jsem fikala, no to je sranda, zdravy dit¢ kdyz tam pfijde ve tfech letech,
namaluje tam néco a jde, vid’. Ale kdyz mas takhle, vid”, tak to je horsi.

>

Mozné ani nevédéli v tu dobu jak piistupovat k takovymu ditéti..

Ja, j4 nevim, je to mozny, dyt ono je to padesat let, ono to je taky... J4 to nemlzu
ted’ srovnavat vono... Tady jedna maminka, j& se zndm zase s jeji matkou a vona fikala,
ze kdy?z jako se ji ta hol¢icka narodila, tak Ze ona si hned zavolala nékde do Prahy a sama
si sehnala, jako vis...

>

Ted’ka n¢kdy to bylo?

=

No, je ty hol¢icce dvacet..

A pak se v porodnici narodil hoSi¢ek a oni se ji prej ptali, jestli mizou ty mamince
dat telefonni ¢islo na ni, jo, takze doktor ji neporadil, poslali ji za tou maminkou, ktera
uz to jako méla, aby ji s tim jako...

No, asponi ze ten doktor predal néjakej kontakt, Ze si mohla ty informace néjak zjistit...
Takze vy jste sami zjiSt'ovali?

No ja viibec nevédéla, Ze néco takovyho existuje, jo, nevédéla. Ja ani viibec to nevédéla,
ze néco takovyho je. No az potom, pravé ten Svagr jako to a takze nam to vyjednal tam
ato...

A co vas vedlo k tomu, ze jste si vlastn¢ to dité chtéli nechat, protoze spousta lidi
se rozhoduje obracen¢, nebo ho chtéj nékam odlozit, nebo jim zase ti doktoii fikaj,
zZe to jako nema cenu si to dité nechévat.

My jsme nic nepozorovali, on ndm pfipadal normalni, my jsme nepozorovali, my jsme
naopak, kdyz jsme méli druhyho, tak vSichni jako doma fikali: "Jéézisi, Milanek, ten
byla takovej p¢knej." A kdyZ to nevis, tak to viibec t€¢ nenapadne, ze néco je. No a dyt’
potom, kdyz ptijdes z porodnice, tak ona pak chodila détska doktorka jako na navstévu,
tu prvni navstévu, kdyz ptijde$ domd, Ze jo, tak vykonala s tou sestrou tu prvni navstévu
a netekla taky viibec nic. Nikdo, nikdo... A my jsme to neznali, takze nas vibec nic
nenapadalo.

A pak kdyZ vam to ta docentka v ty Praze potvrdila, dala vam tfeba vic informaci nebo
treba kontakt na nékoho?

No, tak jako moc ne, ale jako fikala tieba, Ze ma tfeba takovy décko a to bydli v Praze




a v osmi letech uz dokaze tfeba na tom Viaclavaku dojit pro pecivo nebo néco, jo. A pak
ze tam ten herec Robert Vrchota, on je ted’ko uz hraje takovy stary hospodsky, on byl
straSn¢ hezkej za mlada, no a pak néjak ztloustnul a ted’ hraje vzdycky takovyho
hospodskyho nebo néco... No a tak ona fikala, Ze pravé maji taky takhle syna a ze chodi
do prace s maminkou a Ze jako tam jsou v Zenskym kolektivu vlastn¢, kdyZ on tam
s ni chodi a ze ty zensky ho maj radi, ze mu tfeba, ja nevim, k svatku koupéj kravatu
a on zas néco jim takhle a to... No tak jako a to bylo vSechno, jinak nic.

>

Hmm, takze to byly vS§echny informace..

No, jina¢ nic, my jsme jako... Mozna bylo dobry, Ze byli kluci po sobé¢, protoze
to, co délal Petr, cht¢l Milan nebo chtél to délat a my jsme ho v tom tak cvicili,
ze to dokazal, vi§, takze to, co jako...Kdyz mél kolo, no tak kdyz koupi$ ditéti kolo,
on se dvakrat sveze a jede, ze jo. No a my jsme tfeba kolik vecerti furt béhali za nim,
drzeli za sedlo, no ale naucil se. Lyzovat se naucil. VSecko. On vSechno zvladne. Ted’ko
uz 1 v Boleslavi na kole, vis, ja se bojim, ono to je hrozné¢... Provoz velkej, ted’ Milan méa
brejle a ted’ kdybysme jeli spolu, tak vzdycky ten druhej by to vodnes. Kdyz ja zabrzdim,
ten druhej vyleti, Ze jo, nebo to.. A na to, abych ja mu tfeba tikala: "Milane, ted slez."
Nebo néco, to v tom provozu on neslysi, to nejde. A kdyZ pojedu s nasim vnukem, no tak
ten prosté to vidi, Ze jo, Ze uz se tam nevejde nebo néco, ale my musime na kiizovatce
zastavit, ted’ j& sama kdyZ jedu, tak si to odhadnu, ale abys odhadla, ze jesté on za tebou
projede, to je docela blby, to ja uz se bojim..

>

A pak ho tam tfeba nechat, kdyby neprojel a vy jo..

=~

No jo, to je ono, to je hrozné t€zky vis... A on ted’ uz ani mi netika... KdyZ jsme zacali
do kramu chodit, tak on furt Ze by na tom kole, jo, ja fikam Milo... No, kdyz stavéli, tak
jesté tam jezdil na kole, ale ono zase roky ptibejvaj a provoz je ¢im dal vétsi...

>

Aty lidi jezd&j hi a hof..., mi prijde.

=~

No a ja sama mam co dé¢lat, nékdy, ona je stezka udé¢lana ted’, tak, cyklisticka...
K Radouci, jako na tu spojku Debiskou, nebo jak se tam tika, jako k tomu, k Obi
a... Ona tam stezka je, ale jsou boc¢ni ulice a ty jsou prijezdny z obou stran a ty ji
kiizujou jako, takze furt stejné musi§ davat pozor, nemtizes si fict: "Ted’ jsem na stezce."
No a ono n¢kdy i mé se stane, Ze najednou to auto jede a ja& musim skocit. (Milan se
sméje) A kdyz ho budu mit za sebou, tak on do mé vleti, nebo néco, Ze jo. No, to nejde,
jé se bojim. Ja se bojim.

<

To ted’ko jsem, s brachou jsme byli... (Pferusen matkou)

No, on Milan, on jezdil. KdyZz jsme se nast¢hovali sem, on vzdycky kdyz vy¢ihnul, kdyz
jsme jako nékde odjeli, on si proved né&jakou svoji tu, mysSlenku, takze, my jsme tenkrat
odjeli a kdyz jsme pfijeli, tak on, Ze byl v H. na kole, je navstivit ve Skole a ja fikam
a jezi§ a jak jsi jel? A on fika: "Ja jsem si vzal véci s sebou a tak jsem se prestrojil."
Na kolo jel jako jinak a tam se pfestrojil, jo. Takze on jezdil. Do B. z H., to bylo téch
dvacet kilometrli, cesta a to jako dojel, jo, to jezdil. J& se ted’ bojim, viS. Abych
si pridélala néjakou dalsi starost, abych to, tfeba nékdo porazil nebo néco aby se stalo,
to ja se bojim, no. Tak proto nechci. Jinad¢ on umi, lyZoval, vSecko, kdyZz byli...

<

To vSecko umim.

No, kdyZ pak nasi ¢ekali Jifika, tak byli na ty genetice, vi§ a kdyz to fekli tak ten doktor
povida: "A jak lyzuje? Date mu lyZe a Soupe nohama?" A ona fika Radka: "Ne, on jezdi
normdlné v tom, v Rokytnici sjezdovku." A on fikal: "No tak to neni tohle." Vi a kdyz
ho... Nevérili tomu a kdyZ vyndali fotku tak on fikal, "no tak je to teda pravda". To tomu




nevéfili, on opravdu Cervenou sjezdovku, ernou sjezdovku, celej den lyzoval. No, nez
jsme to naudili, to teda...

M  To chvilku trva.

R |...to jsem musela ja, protoZze on muz zas jezdil s Petrem a uz jezdili na vleku a my furt
vystoupat a popojet a to.. A ono ho to taky nebavilo, protoze celej den s tim kdyz
mas stoupat.. A kdyz uz to zaCalo trochu, tak oni fikali: "No, tak Milana vezmeme
na vlek, ale ty nemazes." Ja povidam proc? "No, ty bys to neud’ala." (Milan se Skodolibé
usmiva.) Tak vzali Milana, tak vzali Milana, vid’ a ja jsem se tam tenkrat prdelila,
protoze ono jsme méli, muz délal v Akumé a chatu méli u vleku, vi§ a ja jsem se tam
jako Sla vochomejtat, kdyz uz Milana vzali a fikdm ptfece Ze kdyz tamty vyjedou, tak
snad taky vyjedu.. Tak jsem jezdila pak taky. No jezdila jsem nejpomalejc, ale jezdila
jsem. Ale Milos jako jezdil...

A |Milan to vzal vzdycky Susem dolt, ne?

M|Jo, jo, jo.

R |N¢, umél, jezdil dobte docela, §lo to.

M| Taky Susem.

A | Oni kluci to maj radi Susem.

R | Ale to vis ze tieba kdyZ jsem byla dole pod kopcem a vyhlizela jsem ho jo, tak furt jsem
nevidéla, nevidéla a kdyZz vyjel, tak jsem poznala, ze je to on. Ale jako jezdil,
no. To v8echno zvladnul, ale da to...

M S Centrem jsem jezdil furt skoro.

R |No jo, s Centrem byl na olympiadé¢ a byl prvni vid?

M | A teti. Mam diplom. Mala Upa.

R | Takze on tohle vSechno zvladdnul no a pak teda to, v téch Sesti, kdyZ mél jit do Skoly,
tak ndm ho nechtéli nikde vzit.

A | A do skolky jste zkouseli?

R |J6, dyt my jsme, ja jsem zapomnéla, my jsme byli v Praze ve Skolce.

A | Jak jste to zvladali? Bydleli jste v H.?

R | Ne, byli jsme tam, pil roku jsme tam chodili. Byli jsme tam, u Svagrovy jsme bydleli,
dojizd€li jsme, oni bydleli v MaleSicich a jezdili jsme do Kobylis do Skolky a to jsem
vyjednala tak, Ze v novinach vySlo néjakej clanek, Zze prosté v Kobylisich je Skolka,
je tam pani feditelka Ch., je takhle a takhle zamétfena a bere tam déti, nejenom tohle,
rizny prosté a to byla jenom pro takovy déti s postizenim, vis, nebyla jako pro normalni.

A |V ty dobg, to je docela nezvykly.

R No, to byla mozna takova prvni, vis, no a ona, ta redaktorka napsala, ze ale jako jsou

rodice, ktery tam ty déti nechtéj dat, vis, jako Ze to. No, tak jsem se vypravila do Prahy,
do redakce, za tou redaktorkou a ze teda bych tam dala dit¢ a to a oni se zacali
vykrucovat, ze my nejsme prazsky a Ze oni jako to maji pro Prahu esSté, ja nevim,
ty Kobylisy jsou Praha 8, takze pro Prahu 8. No ale nakonec jsem to dokazala, takze
jsem ho tam dostala, no a my jsme tam pfisli a oni furt, furt ho chvalili. Nebo ja nevim,
jak to mam fict, furt se divili, divili. Kdyz jsem pfisla, tak oni fikali: "A on si sam dojde
na zachod." Jo. A podruhy zas fikali: "A on sdm vi, kde ma ty véci." Protoze jak jsou
ty beruska, slunicko, ze jo a ty obrazky, kde si davas véci,




Ze jo a to. A on si to d4, a on umi tohleto, a on umi tdmhleto... A pak jednou fikali, Ze tam
byla naka jako inspekce a zkouSeli ty dé¢ti, to nezkouSeli takhle tfeba ustné
zZe jo, ale co tfeba dokaZzou nebo dali idkej namét, co se ma délat a takhle a ze jako byl
Milan a jesté jedno dité, ktery véde€li, co maj d€lat. No a tak ta pani feditelka mi fikala,
ze jako na to, Ze tam musim bejt, Ze jo, vozit ho tam... A druhyho jsem méla doma, vid,
o rok mladsiho, takze jako je zbytecny, abysme tam byli, Ze on by mohl do normalni
Skolky. A tak jsem to vyjednala v H. do ty Skolky, vid. A to byl zase problém,
oni to nikde nechtéj. No a tak jsem to vyjednala, jenomze ja jsem taky byla takova, jak
bych fekla, no naivni, tak jsem tieba fekla pani feditelce: "A jako tam je to do schodi?"
A ona mi fekla, ze preci tfilety dit€é uz musi do schodt chodit, ze jo. No a jenomze
on uz Petr tam chodil no a tak chodili jako spolu do toho odd¢€leni a jako zase musim...
M¢ vzdycky pomohli lidi, ktery viibec nemuseli. (Milan se smé&je) Kdo mél to v néplni,
Ze by ti mél néco, tak ten nic jo a ten kdo nemusel, tak mi vSechny... Jako j4 nemizu
si sté¢zovat, ty mi vSichni pomohli. Tak ta pani ucitelka, co je méla po, jako hned
po zacatku, tak to uz byla star$i pani, velice jako pfijemnd, pak byla mladé pani ucitelka,
tenkrat méli néjaky vystupovani a on to muz jako, no moc... On radsi nechtél nikam
chodit, takhle viS, nebo a on tenkrat fikal: "A to Milan neptjde." Vis, ja povidam:
"No ja nevim, pani ulitelka fikala, ze jo." "A to né." No a tak ja jsem ji to §la fict a ona
povida: "Jako pro¢ by neSel?" J& poviddm: "ProtoZze on nemluvi." A ona povida:
"No, ale co, dyt’ oni v ty..." Bylo jim pét, nebo kolik, méli klacek a skakali a zpivali. M¢
to ted’ vypadlo: "Zahrajem si na vojaky..." Ja ted’ ndk nevim, jak to bylo, ale takhle nak.
A tak jako hopsali, méli ndkou tu ¢epici a ona fikala: "To on umi, co by nesel, Ze jo."
Takze nas vSechny tak néjak to, no jo jenomze kdyz mé¢l jit do Skoly a musis pred komisi,
tak oni Ze jako do Skoly ne. My jsme vid¢li, Ze kdyz nemluvi, tak Ze do normalni Skoly
to neptjde. No a museli jsme pied komisi a pted komisi fekli, Ze to je vylouceny, Ze teda
ale do zadny Skoly, jak se to fekne, no zbavit skolni dochazky, ono se to tika jinak.

Asi to bylo v ty terminologii jinak, ale to viibec nevadi. TakZe ho vlastné zbavili
povinosti chodit do Skoly.

No ja jsem to nechtéla, vid. No takze jako ne, ja jsem to nechtéla, takze oni mi fekli,
ze jedin€¢ do pomocny Skoly a ta pomocna skola byla Sedlec - Pr¢ice. To je az tam jako,
ted’ tam chodi ten pochod Sedlec - Préice, ale je to az na... Ja ted’ vibec nevim...
Jak se to Milo jmenuje?

Ja taky nevim.

To nevadi. Ale bylo to daleko.

=

No daleko, ale takze tam Milana jsme teda dali, bylo mu Sest, tak Sel tam a tam to bylo
obdobny jak v ty Skolce, on zase jako byl nejlepsi. No a ten pan feditel byl zas takovej
ochotnej a tikal, ze ma strasnou ctizadost, Ze je takovej to a ze tieba kdyz bézej a Milan
neni prvni, tak jako se rozbrec¢i nebo kdyZ ho vezme do auta, tak ze Milan hned
vi ¢im se co pousti, jak je nebo tak a Ze mu teda vadi hlavné ta fe¢ a ze by teda mu cht¢l
néco vyjednat, jestli by $lo, jako specielné¢ na tohle, Ze tam... No to by bylo dobry.

>

Myslite né¢jak mu pomoct s tou feci?

=~

Ano. Tak s ndma jeSt€ tenkrat jel, jeli jsme do Tyna nad Vltavou a tam zase bylo, byla
n¢jaka Skola pravé, tam se jednalo o tu fec, ale zas to bylo.. Tam zas byly zase uplné

jiny..

>

Tak jestli teda byla zaméfené na déti s vadami feci?

No jo, ale oni zase tfeba Cetli knihy, vis, a asi neuméli dobfe mluvit, ale jinak zase Cetli




knihy a vSecko.

Myslite, ze mentaln€ na tom byli dobfe, ale nebyli schopni to vyslovit.

=~

No, asi néco tak. A my jsme tam byli néco kolem prazdnin, na konci Skolniho roku,
protoze na prazdniny jsme si ho brali domi a na konec Skolniho roku jsme tam piijeli
a s tim panem feditelem jsme tam jeli.

Takze Milan tam byl od pondé¢li do patku, nebo celej rok?

Celej rok. Chodil jenom domu jako na Vanoce nebo tak, ale jinak tam byl celej rok.

(Mluvi k Milanovi) Pamatujes si to?

Byl hodnej pan ucitel.

=z|>|" >

No byl, ale Milan tam byl tak neStastnej, on to taky vidél, na ném a tenkrat
ho muz ptivezl na Vanoce domi a on piijel a mél zanét stfedniho ucha a ja jsem rano
ho nechala doma a $la jsem nakoupit a pfisla jsem a uz jsem kficela: "Jsem doma." Nebo
néco a Milan si hrél a vitbec nic. Tak si fikam, Ze to neni mozny, on jesté piestane slySet
jo a on dal$i noc, on mél $pinavej polstat, ono mu to prasklo. Takze jsme byli u doktora
a pak jsem s nim jela, ona byla zrovna zima jako p€kna, takze na sanich jsem ho vezla
a potkali jsme tu pani ucitelku z ty Skolky a ona mné fikala potom: "J4 jsem nevidéla
smutnéjsi dite." Musi jako néco bejt, protoze to na ném je vidét. Ale my opravdu jsme
tam byli tam tfeba ve vedlejsi vesnici nebo tak, kdyz jsme jezdili na navstévu, tak jsme
tam byli na pouti a on byl na koloto¢i a tos taky nevidéla, jako straSn¢ neStastnej,
vis. No, takZe po tom roce jsme ho vzali na ty prazdniny s tim, Ze se tam vrati, ale to byl
Sedesatej osmej, oni piijeli rusaci, vis. A ted’ko vlastné prvniho zafi by tam mél jit a oni
jedna dvacatyho pfisli. Nikdo nevéd¢l, co bude, takze my jsme ho tam taky nechtéli vist,
no a muj tatinek se sebral a doSel tady na Skolskej odbor a jako jestli by nam ho nevzali
tady nékde. No voni taky nevédéli co bude, vid’. (Usmév). TakZe to byla &isté nahoda,
ze se to takhle to a oni se zeptali kde bydli?: "V H.." "No, tak bézte do H., do zvlastni
Skoly a jestli ho tam pan feditel vezme, tak at’ ho tam vezme." No tak jsme §li a tam zas
byl ten pan feditel tak hodnej, ze fekl Ze jo, tak ho vzali tam. No a odlou¢enou tfidu méli
v ty Skole, tam se fikalo ve "stalingradsky", myslim, jako ted’ tam je ta hala vedle toho,
jede se pak doli ke kostelu. No a Milan zase, jsme chodili do prace a my ho neméli kam
dat, vid’, jako do druziny. Tak jsme to vyjednali a on chodil rdno do druziny s Petrem.
Tam mi ho taky nemuseli brat, vid’. ProtoZe co by se starali a brali si starost vo dité, kdyz
nemusej. No jenomZe on nezlobil, ned¢lal nic, takze voni to jako piesli, ze jo. Rano
chodil s Petrem, no ale jenomZe odpoledne, kazdej koncil jinak. No tak a v ty zvlastni
Skole nebyla druZina, Z4dna jo. No tak pan feditel si ho tam nechaval.

>

Jako pan feditel osobné?

=

No, ptesné tak. A jednou mn¢ prave fikal, ze, potfeboval nékam odejit, tak Milana
zamknul ve tiide, néjak, asi mu to fekl, ze jo, ale zamknul ho ve tfidé a Sel. A nez pftiSel,
tak oni se tam predtim déti ucily a jak jsou ty tabule takhle dvoukiidly a na ty jedny
tabuli méli prosté¢ napsany néco, no a Milan vzal kiidu a na tu druhou tabuli to jako
opisoval, vi§. To vi§, Ze to nebylo, no ale mohl by to ¢marat nebo vymazat nebo néco,
ale on to jako opisoval, jo. No a on povida: "No ono to asi plijde, néco tam bude,
tak ono to pajde." No takze do ty odlouceny tfidy mi ho tam dali, no tam se taky, pani
ucitelka byla velice hodna, vstficna, nebylo zadny to. No takze on chodil do Sesti...
Ma jako Sest tfid, nekterou tfidu vejs tfeba byla jina, ktera tekla, ze ona ho nemuze pustit
dal, Ze jo, takZe jako... Sel pozdgjs o rok, vysel normalné no a ma teda Sest tid.

A udil se podle osnov zékladni Skoly, nebo podle osnov zvlastni Skoly?




Ne, ne, ne, podle ty zvlastni Skoly.

>

No a pak dal jste premysleli...?

No a vysel ze Skoly a on furt se mné& ptal co bude délat, vid’, protoze my jsme jako tady
jako stavéli a v H. jsme bydleli, tady jsme stavéli a méli jsme to tak, ze prosté jsme
na ty prazdniny se sem $li st¢hovat, tam jsme jako v H. ukoncili bydleni a nastéhovali se.
A pravé... Jo takhle, Milan chodil do Sestnacti do Skoly, Petr do patnacti a vysli jako
soucasné. On byl o rok starsi, ale ten rok stravil v ty pomocny a to, no takze vysli jako
spolu a sté¢hovali jsme se. A Petr Sel do primyslovky no a Mila se furt ptal: "Mami
a co ja budu délat?" A ja jsem mu fikala: "No, tak ptijdeme n¢kam spolu." No a ted,
on dokud byly prazdniny, tak to bylo dobry, oni byli doma spolu, tak to viibec nevadilo,
ale ten Sel do Skoly a Milan furt se mé ptal, vid’, kazdej den cekal. Ted jsme furt
vymejsleli, tfeba: "Oloupej brambory, ud€lej tamhleto." No ale to nemél na celej den,
vid’. A uz odpoledne zase: "Mami kdy ja ptjdu?" No tak jsme zacali shanét a fikala jsem
tak jediné nékde spolu no a tak jsme se dostali do "Tyby", vis, tady byla ta Tyba, délali
ty, tiskli ty latky v D. No a ony tam byly Zensky, pracovaly, a takovy ty valce s t¢éma
latkama, ty mély tfeba vic nez patnact kilo, zensky mohly nosit patnact kilo, tak tam byl
muzskej, kterej to nakladal na vozejk a odvazel tfeba, Ze jo, nebo takhle. Takze takhle
bych, ja bych tam d’ala a on by tohle vozil. No tak kdyZ jsme to vyjednali, tak ja jsem
Sla v préci fict, Ze budu teda koncit, ze musim jit takhle. No a zas to dobfe dopadlo,
protoze jsem zacala na spravnym konci, Sla jsem za tim nejbliz§im vedoucim, mu to jako
fict a on povidal: "A jako je to jenom tohle, ze jako kviili Milanovi?" A ja povidam:
"No je." A on povida: " No ja to jeste¢ zkusim vyjednat." No a takze Sel, on to vyjednal
jako s tou ekonomkou a s feditelem a tikal: "A co by jako mohl tady d¢€lat, kdyZ bysme
ho vzali sem? Mohl by jit k ty nddvorni parté?" A ja povidam: "Karle nemohl, protoze
to jsou stary chlapi", Ze jo..

>

A vy jste délala..

V CSAD. A tam byla takova nadvorni parta, kterd, ja nevim, zasko¢ila, kdyZ netekla
voda, nebo kdyz z kancelafe volali, Ze jim tam nesviti néco a takhle Ze jo. Takovi
udrzbatfi, ale i tfeba zemni prace zastali nebo tak jo. No a to Milan nemohl, v Sestnacti
letech, ze jo. To by nezvladl. No kdyz jsi §la za doktorem, kterej nas furt
to... To m& hrozn¢ namichli, protoze na Starym M¢sté byla jako psychologicka poradna
a tam nas furt volali. VZdycky jednou za rok nebo tak a vzdycky: "Namaluyj tohle."
No Milan nemaloval, jo, nebo to bylo hrozny. No a zadnej, nic, prosté nic, to meli carku,
ze jo, pozvali nas a kdyz bylo mu téch ¢trnact, asi, tak ja jsem se §la zeptat, ze co teda
dal, kdyz vyjde z ty skoly co dal. No a tak kde bydli a co a ja jsem fikala, Ze se budeme
sem st¢hovat a ona mi fekla: "No, tak mu poftidite kraliky, aby se mél o co starat, koupite
mu televizi no a bude doma." A ja jsem povidala: "No to jako né!" No, Ze nic. A kdyz
jsem povidala, Ze mam tohle misto a ze tam putjde taky, tak ona mi fikala: "No, neptjde
to, pfijdete vy o misto, protoze tady vam to utece a tam to neptjde." Takze to ne. Takze
ty ti nepomohli vitbec nic..

Spis naopak, jesté vas odrazovali.

=~

No, jako kdyby ti fekli: "No zkuste to, tieba to plijde." No jako to ne. A tak v ty praci,
ze by k tydle parté. A ja povidam: "No, to by Karle neslo, mezi né on by nemohl, to jsou
stary rafani, to byli tfeba fidi¢i, ktery nemohli uz jezdit, nebo néco, ale prosté
to. A on fika: "A co on d¢la si takhle doma?" Povidam: "On furt si s t¢éma novinama
a vystiihuje si a déla si tabulky." A on povida: "Coveée, nemohl by rovnat stazky?"
Ja poviddm: "No, mozna jo." "Tak ja to vyjdenam." Tak to vyjednal. A to, ona tam




musela bejt sila na to, to né ze by zacali néco kvili nému, tam sila byla, ale oni
to vyresili, tu silu dali jinam, to byla normaln¢ Zenska, ktera mohla jit na jiny misto nebo
jak bych fekla. A Milana tam na to vzali, vi§. A tim padem to bylo, no tak to vi§ Ze jsem
musela taky ja, to neni, ze by to bylo uplné tieba, Ze by to zastal. Ale kdyz jsem tam byla,
j& nevim, jak bych ti fekla. To byli stazky co vozili fidi¢i a vyplilovali, Ze jo, kde byli,
co delali, co vezli, kolik tun a tak. No a to byl jako piedepsanej tiskopis a takhle nahote
byly Sestimistny cisla téch tiskopisii jest¢ a to on musel zarovnavat. Takze oni jak
to rozdavali fidi¢im, tak n€kdo jel na jeden den, nékdo na pét dni, nékdo jeste dyl.
A ty stazky se rizné vracely, Ze jo a kdyz to vSechno prob¢ehlo kolecko, ze to zpracovaly
mzdovky a vypocitali mzdu a tak. No tak pak se to jako dostalo k Milanovi do toho
archivu a on to podle téch Sestimistnejch ¢isel zakladal.

Prvni tii.

Podle prvnich tfech?

A pak jsi to musela dat, to jsi nestacila zarovnavat.

Ne.

AREIEE

To byly stohy, strasny. Takze ty Sestimistny cCisla, to by jsi nezarovnala, musela
sis rozdélit. Tieba bylo — za¢inala série 123, 124, 125. To sis rozd¢lila a pak jsi zas mohla
jet dal. A zarovnat, zandat do Sanonu, nalepit na to Stitek od kteryho ¢isla do kteryho
to je, jo. No prosté rok tam musel bejt a ¢islo téch dokladu ze jo, ze to bylo tieba pod
123001 az 123100. A pak byla tieba dalsi stovka, takze ono to bylo docela, to nebylo
jednoduchy.

A jak T¢ to bavilo?

<

Jo.

No, ona tam byla jesté takova komplikace, ten archiv byl tady, v Kosmonosich,
tak ho vzali sem, Ze jo, jsem tam byla taky. A po Case mi fikala, jestli by to Milan
zvladnul jezdit do Hradisté. J4 povidam: "No tak zvladnul." A ten archiv odsté¢hovali
do Hradisté¢ a Milan tam dojizdél. A ted’ko to bylo v budové, v poschodi. A jak jsou
takovy, no kancelafska budova, kde byla prostfedkem chodba, pies celou budovu a jedny
dvefe vedle druhejch, Ze jo, ale on tam na tom poschodi byl sdm s tim archivem.
No a Milan tam byl nestastnej. Vi§ on nemél s kym, viibec za celej den se né&jak jako
potkat, nebo promluvit nebo néco, tak furt jako Ze tam nechce pak, fikd: "Mami ja tam
nechci bejt." Tak jsem fikala, no ale jak to udé¢lat, jo? Tak jsem zase musela jit, jestli
by to neslo néjak, vid. No a pak ho teda ptestéhovali sem s tim archivem.

>

Takze oni to stéhovali sem tam?

No, oni teda rizny zmény byly, kdyZ ja jsem nastupovala do CSAD, tak oni tenkrat
vSechny kancelafe méli tady, v K., a najednou prosté udélali to, ze Cast prest¢hovali
do Hradist¢ do budovy a ty Zensky tam vozili, jako pro né¢ byl spoj. Rano tam
a ve dvé domi. No a tim padem, ona tam délala sestra a fikala: "Ono se to sté¢huje
do Hradist¢ a budou n¢koho brat, tak se zeptej." Takze oni mé jako vzali, byla jsem v
tom Hradisti a vydrzelo to snad dva nebo tii roky a zas ty zensky vSechny st¢hovali
do Boleslavi, jo. TakZe oni ty zmény riizny byly, to nebylo zrovna kvili Milanovi,
ale tenkrat ho odsté¢hovali do toho Hradisté a ono se mu to tam nezdalo. Bylo to a esté
jako nemél ani se mnou. Vi§, tady kdyz néco, tak on za mnou pfisel, ze jo. Kdyz néco
neveédél nebo tak, tak za mnou pfiSel, nebo o svaciné tieba piibehl. Ale tam uz nem¢l
vibec. No tak to ona kantyna tam byla, on si tam tfeba mohl... Ale byl tam takovej
ztracenej, vis. Tak tam byl takovej jako nesStastnej a pak se dostal sem, tady zase, oni




zase zacali pocitaCe, vi§, zase byla zména jind jo, takZze ono se to neménilo snad jenom
kvili nému. No, ale furt jako celkem ho brali a co bylo, tak jako nebylo to, to nebyla
jako podtadné préce, vis, jako bylo to docela, jako n€kdy zdravé Zenska, ktera na tohle
nebyla, tak to nebyla schopna udélat. On to jako umél, ale tfeba bylo, byla néjaka nehoda
nebo néco. A vySetfovala to policie, esembaci tenkrat, ze jo nebo to. A ted’ oni tfeba
pottebovali nalizt k tomu stazky takovy, takovy, takovy a jestli tieba nejezdil moc, nebyl
unavenej, Vvi§, prosté potiebovali cely to. No a tak mu to tfeba Milanovi zadali,
on to musel vyhledat vid’, ud¢€lat, pak to tfeba se vratilo. A pak to bylo tfeba po piil roce,
kdyz to vratili a on zas musel do téch Sanontl, kde to bylo, Ze jo, zalozit a to, takze ono to
nebylo jako. No, ale to co, kdyz néco takovyhodle potfebovali nebo tieba jako ten
policajt, oni tam maj uréitej usek, takze on tfeba to CSAD mél, takze tam chodil vickrat,
nemeénili se, chodil jeden, ten si to s Milanem vyfidil, ale tfeba bylo néco jinyho,
tak to tieba vyfidilo to vedeni se mnou. Ze tieba Milan ma udélat tohle a tohle a ja jsem
mu to zprostiedkovala, fekla jsem mu to tieba pomalejc, Ze jo. Tak asi. No a kdyz jsem
Sla do dlchodu, tak fikam: "JéZisi, jak to pijde." No, ona tam byla jeSté sestra, tak
to zas jako Slo, protoze kdyz néco, tak za ni dosel, vid’, ze tam mél jesté potad nékoho.
A pak se to zacalo ménit a ted’ko majitel a vid’, to uz neni... A uz to bylo jinak. No a tak
furt tak nak se to jesté mlatilo a pak me jednou tikali, Ze jako Ze uz by to jako neslo nebo
ze Milan, no zas jest¢ mu ten archiv odsté¢hovali do sklepa a zas tam byl sam, vis.
No a uz nemél viibec nikoho, zase. Za ty roky, ty lidi, ktery ho znali uz odesli a ty novi
za vubec... Takze to bylo... TakZe j4 jsem fikala: "Tak Milane, tak ziistaneS doma."
A on nechtél, za nic nechtél a tvrdil, Ze on tam stejn¢ bude chodit. J4 povidam:
"No to nemizes, ty zistane§S doma, nemuzes." No a trvalo to rok a j4 jsem fikala: "Milu,
ono t¢ to nebavi vid?" A on fikal, ze ne. A ja poviddm: "Tak to ukoncime
aje to." A on uz s tim souhlasil. Tak jsme to jako dohodou ukon¢ili. Délal tfiatficet rokii.

>

No to je teda obdivuhodny Milane, od Sestnacti takhle makat. To malokdo..

No, dyt’ jo, on jim to vzdycky klukiim tikd, vnikiim: "J4 uz jsem ddvno délal." Takze
délal téch tiiatiicet rokl a prosté jsme to ukoncili jako dohodou, ziistal doma a zazadali
jsme o dichod, protoze on bral Castecnej, vis. Ale to jsme taky, to ti nikdo nefekne,
nikdo. M¢ to fekla kolegyné, kterd chodila na tu socialku jako bejvali lajcky ptisedici jo,
kdyz se tfeba rozhodovalo jestli dat dichod nebo nedat, tak to rozhodovalo né&jaky,
nekolik lidi a jako, ona tam chodila jako lajcka piisedici k tomu a to uz Milan délal
moznd Ctyii roky nebo pét a ona mi jedno fikala: "Ty, Petro, on bere néco Milan?"
Ja povidam: "Nebere." A ona povida: "J& jsem tam byla a tam jako bylo takovy dité
a jako bere dichod, zeptej se." Tak jsme se zeptali, oni nas jako pozvali ke komisi,
ale u ty komise mu dali plnej dichod, vis, hned. No jo, jenomze zas byl tenkrat takove;j
ten, ze kdo mé dichod, tak jako uz mé vydélek a nemusi tfeba bejt v zaméestnani, vis.
M¢ se to venku rozlezelo v hlavé a fikdm, no jo, tak ja ted’ budu mit teda penize,
ale Milana budu mit tfeba doma.

>

TakZe oni by mu to nedovolili, aby mél plnej dichod a jeste praci?

=

Mozna jo, ale jako to byl tenkrat takovej trend, Ze by jsi méla dvoje a ze teda kdyz
uz mas dichod, ze bys neméla tfeba zapirat tu praci nebo tak né&jak. A kdyby ho nechali
doma, tak ja bych si nepomohla, mé neslo o ty penize, mé $lo o tu praci. Tak ja jsem jesté
k ty komisi se vratila, znovu, hned ten den a dosla jsem fict, ze teda bych souhlasila
s ¢asteCnym. No tak oni mi to pied’ali na ¢astecnej, co by ne, vid, kdyz jsem to chtéla.
Ale furt lepsi, m& neSlo o ty penize, my jsme tfeba vid neméli ten jeho vydélek
a to. Ale prosté o to, Zze chodil denné nékam, Zze m¢l ndpln a chtél, vid’, on nechtél bejt
doma, no. Tak jsme to, tak on bral ten Castenej a ted’ kdyz jsme, uz jsem vidéla,




Ze zustane doma, tak jsme zaZadali o plnej. Oni ndm ho nedali.

>

Oni vam ho nedali?

Protoze, my jsme museli k obvodacce, ta nas poslala k tomu, k psychologovi
a k psychiatrovi, jo. A ta psycholozka, Milana samotnyho tam chtéla, ze jo. No a Milan
k ni Sel a fikal: "To jsou blby otdzky." A ja povidam: "A co?" A on: "Ona se m¢ ptala
na hlavni mésto Brazilie." No a to Milan védél a zase se ho ptala na néco a to on védél...

Ani ja jsem ted’ka nevédéla..

=~

A pak se ho ptala a to Milan: "To je blba otdzka." Ona ti byla takova, ja nevim, prosté
jako o politice, takova jako abstraktni prosté: "Co si mysli o tom a tom.." No a tak Milan,
Ze to jsou blby otazky a ona ndm napsala posudek..

A tos ji ek, Ze to jsou blby otazky?

<

Jo. (sm¢je se)

A napsala, jeSté m¢ prala, Ze mné pieje, aby nam to vySlo. A oni nam ho kvili tomu
posudku nedali.

>

A nevite, co Vam tam napsala?

Ona ho napsala asi jako ze je schopnej, Ze jo, tak n&jak, asi v tom smyslu. No, tak jsme
to nedostali a musiS az za rok zase Zadat. No a za rok jsme zazadali, ja jsem fekla, Ze teda
nechci tady k ty doktorce no a dostali jsme se k néjakymu psychologovi no a on...
K tomu jsem se objednala, kdyZ jsme pfisli, on Ze tam neni a ze nas davaj k jinymu.
A ja kdyz jsem ho vidéla, tak jsem si fikala, no to jsme si dali, on vypadal hrozné, vis,
oni jsou vSichni takovy troSku. (Smich) A on byl hroznej, ja jsem si fikala no to jsme si
dali, ale on asi nemél takovejhle pfipad prvni, tamto byla psycholozka... Tenhle
asi byl uz takhle... Takze on to napsal asi lip, psychiatricka mi fekla: "Jestli nedaji
na tohle dichod, ja uz teda nevim, co by chtéli." A povidala: "Tak se nezlobte, ja jsem
tam napsala vSechno, co jsem mohla, jako hif, nez to je." No a tak ndm ho dali a zfejmé,
ona se neomluvila, byla jind, oni ty posudkovy se ménéj, Ze jo, tak co ndm ho nedala tam
nebyla, byla jina a kdyz nam to jako pfiznali, tak povidala: "No ono asi tady posledné
nebylo vSecko." No tak asi jako ze jo, by ten diichod ur¢it¢ mél mit, ale prosté no tak
nam ho nedali. Tak jsme ho dostali o rok pozdg;s.

A to jsou tak Ctyii roky zpatky, ze?

Ted’ko co uz byl doma tak, on skoncil, Milo, kdy? 1. dubna jsi ziistal doma, vid’?

To bylo, jo. Sem Sel jeste diiv.

=z|= >

No, jo a pak, tos mél dovolenou, od prvniho dubna jsi byl doma. Pfed tfema rokama, ted’
to budou tii roky.

>

No, to je docela zajimavy, jako Ze to neni tak dlouho, ale ten pfistup psychologi je
docela zvlastni...

Mg v rodiné vSichni fikali, Ze jsem to zavinila j4, no zavinila, sestra povida: "Tys jim tam
prosté vykladala co Milan v§echno umi." Ale ja povidam: "Ale Jifi, jak j4 muzu fikat,
kdyz do ted’ka d€ld v kancelafi kancelafskou préci a ja ted’ budu fikat, ze je tplné to,
Ze neumi Cist a psat." To nemiize§ piece. No a ona ta psycholozka, ona to asi nud¢lala
Spatné€, ona popsala to, jak ho vidi. A tam to nestacilo, no.

A kdyz mu davala ty testy, nevite, kam ho tieba mentalné zatadila? Jestli ho tfeba
nezatadila nékam jinam..




To ja uZ nevim, on mival jako napsany..

Lehkou mentalni retardaci?

Ale ja nevim, lehka.. jesté je to jinak ne? Lehka oliga..

Oligofrenie

No, jo, je to?

> R R | R

No jestli vam to tak fekli, tak je to urcité ono, ta terminologie takovéa diiv byla...
A ted, kdyz to posuzovali, tak to posoudili stejné?

=

Oni moZznd uz tohle ani ne-nefeSili. To oni asi nefeSej. A ta psychiatricka jako,
ta se s vliibec ne to, jako nezabejvala néjak, prosté je to takhle, je to takhle a napsala
to. Jo a pak mn¢ fika: "Ja se musim omluvit, j& jsem tam napsala v§echno mozny a jestli
tohle nezabere, tak uz nic." Jako ze to mél mit hned. No, takze ted’ ndm to je jedno.
S penézma bysme stejné nic nevyvedli, 1 kdybysme jich méli nevim kolik, ndm S$lo
hlavné o to, aby byl v praci. No a to jako bylo idealni. To zas myslim, Ze hned tak neni.
NeslySim, ze by.. Tak tfeba tady v Centru délaji v téch dilnach, ale Ze by v normalnim
pracovnim poméru

Co ja vim, tak hrozné malo kdo a ty lidi se snazej hledat a nikdo je moc nebere... A jesté
aby n¢kdo délal tficet tfi let jako Milan... M¢ pfijde, Ze podle toho, jak o tom mluvite,
ze je fakt strasnej bojovnik, Ze vZzdycky si vSecko jako vybojoval, snazil se, hrozn€ moc...

No, tak jako jo, nemtzu fict, on ted’ tfeba ptijde a fekne, ze jel v autobuse feditel, kterej
tam za nds byl a pfijde a pta se ho, jako tfeba odkud jede, co je, pozdravuj mamu
a takhle, takZe si myslis: "No, ten by vliibec nemusel." No, zaleZi na lidech..

>

Presné, je to ten lidskej faktor, no, ja si to taky myslim, uz dlouho..

No, je, je a fikam, ty, ktery mi méli tieba pomoct, tfeba ta komise, ktera...
J& vz to vim - zbavit Skolni dochazky. A oni, prost¢ - nic jinyho neni
a je to, Ze jo. A to, jestli to dokaze nebo nedokaze, taky ne, protoze oni méli diagnozu..

>

Me¢li diagnozu a podle ty ho zaskatulkovali, prosté nemiize..

=

No, no, tak ty ti nepomiizou a ten kdo nemusel, tak ti pomize. Ze tieba ten pan feditel,
kdyby v H. fekl, Ze ho tam nechce, tak jsem nemohla nic délat. Rekl Ze to zkusej,
no, vidél to, fikal: "Ono to ptijde, ono tam néco je." Byl oblibenej, piisla jind ucitelka
a byl oblibenej, vychazeli, neméli zddny ty, vid. Takze jako fikdm — kdo nemusel,
tak mi pomohl. Nebo tehlecten mij nadfizenej a ja fikam Karel, P., ta byla jako
ekonomka a feditel P., ty mné pomohli strasn€, Ze ho tam vzali, protoze ja bych jinak,
bysme rozhodné hif zkon¢ili, vid’. Tyba uz davno neexistuje a kde bych pak zas ja tteba
hledala misto vid’ a to. No a jako j& jsem ziistala u svyho a Milan tam mohl d¢lat, vid,
takze to bylo idedalni

Pak..

Co pak Milo?

Pak taky to §lo..

No a kdyz ho dali do Hradisté, tak byl takovej nest’astnej z toho no..

Vstavat, vstavat v pét.

Vstéavat v pét jsi musel, na autobus?

/>R LR X

Jo.




No copak to by vSecko $lo, ale ze tam byl takovej ztracene;.

Tam byl osm nebo devét roki, tam...

A uz tam pak ke konci, vi§, byl pak hrozné¢ takovej, no nechtélo uz se mu to.

A spat se mi chtélo.

Spat se ti chtélo? (Gsmév)

No, jako zadny vzriiso a se$ tam, tak jako ono i normaln¢ ¢lovek byl z toho.

No, ono vstavat v pét hodin, to neni zadna sranda.

No, ale pak tam bejt a kdyz s tebou nikdo za celej den nepromluvi, vid’. Tak to bylo.

A dalsi den zase a tfeba takhle nékolik let, Ze jo?

No, téch osm nebo devét, on fikal.

Jo, takze tak to bylo celou dobu?

ARNEINEIEEIEREEIRE

No, osm nebo devét roka jezdil do Hradisté a pak zase byl tady, no tak ono z téch
tfiatficeti, Martinko. (smich)

A | Utika to jak voda, Ze?

=

No ted’ uz stejné, ted’ uz se vSechno jinak, ted’ se déla vSechno strojové, je to uz uplné
jiny, no prosté, rozstépil se ten podnik, uz to nebylo viibec ono. No a ted’, tak, on nejdiiv
si neumél ptedstavit, Ze by byl doma, proto nechtél. Ale kdyz za ten rok ndk sam k tomu
dospél, Ze uz to neni ono, tak jako s tim svolnej byl a tak jsme to ukongili a je to.

>

A ted’ka vlastné, jste fikala, ze d€late u toho syna, vaseho?

=~

No, Milan u néj jako je zaméstnanej na uklid. Tak ja mu tam jako pomahdm a fikam,
aby tam taky nebyl sdm, protoze ja sama jsem tam v ty budove¢ jako ztracena, vis. To ses,
to furt poslouchas, kdybych mé¢la klice jenom ja, tak vim, Ze tam nikdo neni, ale kdyz
tam se$ a vi§, ze tam muzou chodit lidi, jo, tak furt jako poslouchas, najednou slysis
dupat, vid’ a ja fikam: "No Milane, on né¢kdo $el?" "Ja nevim." Ono ani neslysis tieba
a to. TakZe to je takovy nepfijemny, no. J4 sama tam nejsem rada.

>

To se nedivim.

=

TakZze chodime oba, no. Ale jako zaméstnanej je Milan. No, mame to tak, vid.
On by jinou praci Mila uz nikde nesehnal. Kde?

>

Vite co mé jeste napada? Né&jaka chranéni dilna, aspon tieba na Ctyfi hodiny denné.

=

Jenomze, Martinko, ony chranény dilny, ja jsem to taky obtelefonovavala, oni jsou tfeba
a kdyz jsem se tam dovolala, vis, tak oni tfeba rozdélavaj elektro — pfistroje, vis, jo. Tak
si pfedstav, jak na§ Milan... To zase by neslo, aby, ja4 nevim, Sroubovakem a tam nékde,
to by nezastal. Nebo est¢ byla jedna, covece, j4 uz to zapomnéla, j& jsem to kdysi
shanéla, takovy, ja uz nevim, co oni to d’ali.

To nevadi.




Prosté to by jako Milan zas tak plné, vis, takovou drobnou néjakou praci nedokézal, jo.
A tak tohle je takovy, zatim si myslim dobry, protoze — my jim tam Spatné¢ neuklidime,
nemaj tam nikoho ciziho v tom kramku, takZe jako pomiiZzu na ob¢ strany. Oni nemusej
mit to, protoze bud’ by musela ta uklize¢ka chodit v pracovni dob¢, kdyz se prodava
a nebo by ji museli dat kli¢. A kdyZ ti tam vezme néco, na to viibec nepftijdes. Protoze
tam je spousta véci, jo. Oni prodavaj teda kola, oSacenim, ja nevim, rukavice, brejle,
ty rizny dopliiky, Ze jo, boty a takhle. Tak kolo asi by nevzala, ale kdyZ si tam vezme
za patnact set bundu, tak to viibec nepoznas. No, ja nevim, tak tfeba by si vzali n¢jakou
takovou poctivou, to ja nefikam, no ale ted je to idedlni, protoze my jim tam
nic neudélame, zamkneme jim, zakodujem, nenechame svitit, nebo ja nevim. Prosté
to vSecko obhospodaiime no a tak zatim to jde, jeSt¢ aby to Slo mné, mé to nejde.
Tak az to neptjde, tak to musime, Ze jo, nechat. Zatim.

>

No to mate pravdu, ten ¢as utika.

A proto ja kdyz tady jsme a on tady toho vnuka, tak ja fikdim a ono to jako neni
jednoduchy z toho divodu, my jsme tii generace, Ze jo, takZe my nemdame,
my se nehadame, nic, ale prosté jsme tii generace, kazdej to vidi jinak. Oni tieba tady
néco polozej a ja se zeptam: "A co tohleto mas?" A oni: "Furt se néco ptas, to neni pro
tebe." Ze jo. No prosté jsme tii generace a z toho jsou n&jaky jako ty, Ze jo. Kdyz jsme
tady, kdyZ se oZenil, tak tady bydleli jo, a kdyZ jsme jako hospodatili dohromady — oni
mi davali penize a prosté se tady hospodatilo dohromady.

<

J& jsem, ja jsem jim nechal.

No jo, Mila musel odejit z pokojicku, méli spolu s Petrem pokoj, vi§ a on musel jit jinam
a ten jeden jsme jim nechali. To bylo, dlouho nemohl pienyst, kdyZz jako, on védél,
ze je konec vid’. Takhle byli dva a ted’ jak se vzali, tak Milan véd¢l, ze je konec a kdyz
jsme fikali, tak on to furt oddaloval a nechtél a nemohl se s tim jako srovnat.
A ma krasnej pokojicek a vSecko, ale to, ze jako Petr uz... UZ to neni ono, no. Tak
to nemohl dlouho, pfenyst, vid. No ale pak tady kluci oba se narodili, on jim to ohlidal,
udé¢lal, vozil, on dycky fikal: "J4& jdu doma a Radka uz na mé ¢ekd." A tika: "Milo,
ja ti ddm kocarek a jed’." (Smich)

>

Takovyho druhyho tatu mély déti. (Smich) To je hezky.

A pod nami, tam pod tou hlavni je takovej, no on to neni pecovateldk, jsou tam jakoby
garsonky a stary lidi. A tak Milan tfeba jezdil a oni sed€li venku a on k nim a Ze by jim
to ukazal, Ze jo a tohle. A ta jedna pani mn¢ povidala: "Ja jsem zvédava, jestli ta holka
to jednou oceni co on pro ni udé€lal. On tady s nami jako byl a jak se kocarek pohnul,
on uz vyskocil, uz jako sel, co jako je, jestli ona to oceni. "

>

A myslite si, Ze to opravdu ocenila?

Jo, jo, ona byla a i ted’ je na n¢j moc hodna, vid. On vzdycky ftikd, ze v sobotu chodi
dopoledne a oni prodavaj jesté dopoledne, vis, takze tam sdm neni, ale mtize uz uklizet
ty spole¢ny prostory. No, takze tam chodi a on vzdycky fikd: "Bude tam Radka,
to je fajn." Protoze nas Petr je takovej, on neni na néj zlej, to ne, ale neni moc mluvnej,
vi$, on je takove] — co se ho nezeptas, tak ti nefekne. Kdezto Radka s nim jako dobie
zachazi vid’ a ona vZdycky tika: "Mila pfijde, udélame si kaficko." Tak on tam s ni je rad
vid.

Takze kdyz se to tak vezme, tak ten volnej ¢as mél Milan vzdycky néjak vyplnéne;j,
vzhledem k brachovi, ze se kolem potad néco dé€lo, nebo jste vlastné jezdili na zajezdy,
jak jste mi fikala do telefonu.




No, my jsme jezdili s nima (Centrum), ted’ jsme ke konci jezdili s tim sdruZenim
civiliza¢nich chorob. Jak se to jmenuje? Sdruzeni...

>

Jé tak to ja nevim.

=

SPSCH, nebo jak?

>

A Milane, ty jsi, vy jste vlastn€ jezdili s Centrem na z4jezdy a jesté jsi néjak dochazel
do Centra?

<

Ne.

Ne, ne, on vlastn¢ byl zaméstnanej, on nemohl. On byl zaméstnanej, on vibec
ne, my ale jsme v tom sdruzeni... V Centru se to odehravalo, protoze normalné by tieba
to pfes to, jako samostatny sdruzeni no a tady oni to pojali k Centru a tam. Pfines
Milanku kabelku, tam méame legitimace. (Milan odchazi pro kabelku.)

Ono je s Milanem pohoda, ono s tim neni vitbec Zadna ta, jako on potiebuje s nékym
promluvit, Ze jo, ale jina¢ s nim neni zadnej problém, zZe by nékam nemohl, nebo néco
neudé¢lal nebo to.

<

V Centu jsem chodil lyzovat.

No jo, ale nechodils tam, Milo, pracovat, vi§, nebo néco. Ale maj tam jenom zkratku,
ten konec je — civiliza¢nich chorob. A SP je co, to nevim, asi sdruzeni. Asi sdruzeni
postizenych civiliza¢nimi chorobami, jo. No a j4 jsem se k tomu dostala tak, Ze to jsou
lidi, tam jsou jako dvé skupiny — jedny jsou jako vnitini komplikace a jedny jsou jako
pohybovy. No a sestra byla na operaci patete, Cili se tam pfihlasila, jezdila na ty zajezdy,
oni maj 1 jednodenni a pobyty a to. No a tak nékdy mé jako brala s sebou. Jenze oni pak
jako zacali tikat, Ze jenom ti, co jako jsou pfihlaSeny, Cleni, Ze jo. No tak ja jsem
se prihlasila no a pak kdyz to, tak jsem vzala Milana, pfihlasila jsem ho taky, takZze my
jako jsme byli €lenové a jezdili jsme s nima na tyhlecty ty. ProtoZe ja Zadny zvlastni
opatfeni nepotiebuju, abych méla naky pozadavky, nebo néco, ze jo. No a takze jsme
s nima jezdili. Takze my jsme pak uz s Centrem nejezdili, ono mé to trochu
nevyhovovalo v tom, ze vétSinou ty zdjezdy bejvaly pak az v zafi a ja mam hrozn¢ rada,
kdyz je teplo, vi§ a kdyZ to mofe je teply a kdyzZ jako to. No takZe jsme takhle potom
nejezdili, jezdili jsme s témahle téma.

A Milane, kdyz nejsi v praci, kdyz mas volno pies tyden, tak co d¢las? Mamka
uz mi fikala do telefonu, Ze si kupujes kazdy den Sport.

<

Sport, sam, nékdy mamka.

No, kdyz n¢kdy jedu nakoupit, tak tfeba fika: "Kup mi to." Ale kdyz to, tak si jako chodi.
On si ho kupoval kazdej den, kdyz Sel do préce, vi§, takze on uz to mél rdno. No a my
jina¢, ndm pravo chodi, tak ndm ho davaj do schranky. No ale zatim nés nenapadlo,
ze by tteba ten Sport jsme mohli objednat. A na druhou stranu, no to neni od véci, kdyz
on tam dojde, vid. Takze on chodil furt k jednomu panovi si tam do ty trafiky
co nastupoval, ze jo. No, ted’ko uz tieba si chodi k nému, nebo kdyz jsme v Kauflandu,
tak si ho koupi, nebo tadyhle, jak je ta boténka, tam je kram, tak si tfeba dojde, tam jsou
potraviny, ze jo, tak tam maji noviny. No tak tfeba vezme lahve do plast, pfitom
si ty noviny koupi. Tam jde jenom jako ve vSedni, nebo jako doma. No a kdyZ je nemaj,
tak pfijde domd, ustroji se a dojde si tfeba do toho Kauflandu nebo nékam a ono to zas
neni tak Gpln€ marny.

Jeste se projde, chodis rad, vid’, jsi fikal. A koukédm, Ze tady ten Sport je vyrovnane;.

Hm, furt.
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My kdyz nahodou se stane, Ze ho nekoupime, Ze jako, ze ja tfeba feknu: "Koupis
si ho odpoledne" a on tfeba odpoledne neni, jo a my musime tfeba Ctyry trafiky objet,
neZ ho koupime, protoZe bez toho Sportu, to by se zblaznil.

A Milane co vysttihujes z toho?

Chces to vidét?

Ano.

Tak pojd’ se mnou. (vSichni se smé&ji)

A to vystiihuje, nebo 1 lepi?

=|>z[> 2>

Vysttihuje a rovna si to do krabic, ted’ dostal na Vanoce, dojdeme se pak podivat.
On dostal ted’ko na Vanoce jako pékny krabice a jelikoz potfebovali mné déarek zabalit,
tak tu jednu pouzili jako mné a ja poviddm: "Milo, ja Ti ji dam." A on mi povida,
Ze je to stejné jeho, Ze to méli na tohle vymysleny, vis.

A to délam doma vSechno.

Doma déla vSechno.

Pes.

Pes? (Smich)

=|>z|= 2

Déla, no, on mi uklizi, vis, vytfe vSecko, ude€la, jo. Vis, to ptijdes a nejvic kdyz odejdu,
kdyZ jsem ptl dne.

>

Jo, Ze si to mize udélat podle svyho..

<

Sam.

R |On piijdu a to je, vSechno mas hotovy — ubrusy jsou vyklepany, vysato mas, setieny mas

a to on vSechno udé¢la, vis, to on opravdu déla no. Venku musime dé€lat, méme zahradku,
tak on mi to musi zrejt. No, on neumi takovy, abys ho poslala, ze ma nasazet, to neud¢la,
vi§, to Mila neumi, ale jako co je takovy hlubsi, tak to jo. To zas udéld, nebo délame
spolu, ze jo. Posekat travu, no tak sekame, (smich) my toho nemame zas tolik
jo, ale musime natdhnout kabel, protoze neméme benzinovou, tak kabel.
A on by to posekal, ale ja se bojim, aby nepfesek kabel a néco se nestalo. No, to je blby.
Vnuk sekal u nich, nebo stiihal Zivej plot téma elektrickejma ntizkama a pak ja néco
to a fikam: "Covece, jako on se nam fiak ztratil kabel, ja nevim." Tenkrat oni chtdli paj&it
nasi sekacku a jestli jsme vam to dali nebo nedali. A on povida: "J4 ti jeden piivezu."
No piivezl a ja se podivam a on je preseklej. A ja povidam: "Covele.." A Petr:
"Jo, to se stalo m&." Jo, no tak jsme ani nemluvili, j4 jsem to doSla dat opravit,
ono to nebylo, tieba metr od zdsuvky, takze se tak nic nedélo, oni to zkratili, dali
to. No a tak stane se to takhle. A kdyby to Milanovi. J& se bojim. No tak ja jezdim
a Milan mi ten kabel furt piidrzuje. Vis, takhle sekame, no.

Ale to je dobfte, protoze to je bezpecny.

No, no, prosté takhle to délame a je to.

Milan se vzdycky tak hezky uculi. (v§ichni se sméji)

No jo, on Milan neni takovej néjakej zapsklej nebo nakej, to on je takhle to.

Na "Babcu" jo.

“AESE RS

Na babcku se$ nékdy... Nékdy ho roz€iluju, vid'. (Smich)




M | Trosku.

A | To je asi normalni.

R | To on se na mé taky rozzlobi, ale za chvili piijde zas, vid’ a je to. Ale tak ono, jak bych
to fekla, to je vzdycky. Milan je hrozné to, ten vSechno vi. On mi, vi§ co jednou
se mu stalo? Ono teda je to dlouho, jo, bylo mu tieba tiicet. A oni ho, Sel si pro dichod
a oni ho okradli. Zatéhli ho.

A | Kde, tady v Boleslavi?

R |V Boleslavi, byl na ty hlavni poité a Sel jako na Ceskobratrsky a tam do toho staryho

baraku ho zatdhli dva a ten dichod mu vzali. A on nepiiSel domi a ted my furt
pfemejsleli, Ze nejde jako, tak jsme fikali, kam by mohl jit. No mluvili jsme o holi¢ovi,
tak jsme k holi¢ovi, tam nebyl. Mluvili jsme o tomhle — taky ne. No a on kdyZ potom
ptisel, tak... On si hned Sel na Policii to nahlasit. (Smich) Tak my jsme se s muzem
sebrali a jeli jsme tam, jo, to bylo dole v soudu a tam jsme museli zazvonit a fikali jsme,
Zze on tam teda byl Milan a fikali jsme, Ze to jedeme teda vyfidit a on tampovida:
"Co byste vyfizovali, nahlaSeny to je." A tak se s ndma nebavil. No, takZze on vSechno
zaridi, vis.

A | No, tak to je vyborny.

Tak on vi, co a jak a hned se hlasi, Ze tdmhleto vi a todle vi. Takze ted’ko, on si ten
dichod vezme, ale ted’ko to délame tak, ze j& jdu stejné, protoZe tenkrat to tieba bylo
¢trnact set, ted’ uz to je vic a ted’ koho bude$ kde shanét. Je to Skoda, vid, kdyby
ho okradli. A oni si to tam miizou o¢ihnout, Ze on tam ty penize bere, vid’, asi to tak bylo,
oni si to vy¢ihli. A nebo tam na po$t¢ mizou oCumovat, vid¢j, Ze to, si bere, vid’. A pak
jsme s tim méli obihdni, protoze to bylo nahlaSeny, tak nas jako Policie kontaktovala,
ze teda, jestli by to poznal, oni maj takovou databazi, vi§ téch lidi. No a ja povidam:
"No, jestli tam bude, tak Milan to poznd." No tak ho poznal, byl to néjakej cikén,
Ze jo, zacalo se to vySetfovat, no a kdyz jsme tam byli, tak on fikal, Ze nas vyvede radsi
zadnim vchodem, protoze, u policajtli, aby nds ndhodou nevidéli, aby jako si tifeba jesté
na nas nepocihali, Ze jo. No a pak bylo to pteli¢eni a on mél vic véci, néjakou pani tahal
za vlasy, potrhal ji kozich a takhle, viS a to. No a fekli, Ze Milan neni smérodatnej svédek
a §li jsme. Ja jsem byla tak rozzlobena, jesté se nas zeptali, jestli chceme zaplatit ten den,
jé jsem tekla, Ze nechce, ale ze jsme sem museli, to mé upln¢, vid'.

Ale dyt Milan neni zbaven zptsobilosti k pravnim ukontim nebo ano?

Ne, ne, no, tak prosté, tam kdyz jsme Cekali, tak to vidi§ téch cikanii, co tam bylo,
vi§, cela familije.

A kdo tekl, ze neni smérodatnej sveédek?

Ten soudce.

Ale kdyzZ neni zbavenej zpusobilosti, tak ma za sebe zodpovédnost, je jako kazdej jinej
clovek.

No a takze takhle jsme se tam kolikrat dostali, furt jsme kolem toho a nakonec to bylo
uplné na nic. Tak ja se jako ted’ kdyz to, tak j& nemam ucet, protoZe ja stejné mam jenom




dichod, takze mam nosit penize tam na inkaso a nebo si tam chodit pro penize,
tak to je jedno. No a tak musime nosit penize na inkaso a tak vzdyckyy kdyz Milan
ma dichod, spojime to, Ze s tim nejde sam, tak, aby ho neokradli.

Cely rozhovor trval hodinu a 44 minut a dale nésledovala prohlidka Milanova pokoje, ke které

nas on sam vyzval.



Priloha €. 6 Ukazka z Emina seSitu
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Ptiloha €. 8 Zprava z psychiatrického vySetfeni Emy
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Ptiloha ¢. 9 Zprava z echokardiografického vysetfeni
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