
Jak dál v integraci 

RODIČE JAKO PARTNEŘI 

Charlottě Cage 
V roce 1933 zorganizovalo v USA pět 

matek protest proti vyloučeni jej ich retar-
dovaných děti z běžných škol. Jejich úsilí 
je dovedlo až ke zřízeni speciální třídy, 
kterou samy musely sponzorovat. V roce 
1950 čtyřicet dva rodičů založili Národní 
asociaci rodičů a přátel (National Asso-
ciation of Parents and Friends) a do ži-
vota vstoupila Asociace retardovaných 
občanů (Association ofRetarded Citizens 
-ARC/USA). 

Pozvolná přeměna místní organizace, 
založená kdysi pěti matkami, v organiza-
ci národní tedy trvala sedmnáct let. V ro-
ce 1964, o čtrnáct let pozdčji, dosáhl po-
čet členů národní organizace čísla 100 
000 (Turnbull, 1990). 

Jak je vidno, byla aktivita pomáhat men-
tálně retardovaným na počátku velice 
malá. Členově asociace se však nevzdali, 
ani se nenechali zastrašil nedostatkem zá-
jmu, podpory a legislativy, a tak počet čle-
nů ARC je značně vysoký a vše, o čem 
v roce 1933 snilo pět matek, je dalece pře-
konáno. 

Dnes bych ráda pohovořila o tom, jak 
spolupracujeme s rodiči, rodinami a dal-
šími lidmi, zainteresovanými na zkvalit-
nění života, výchovy a vzdělávání problé-
mových lidi. 

V minulých šedesáti letech jsme se 
v USA naučili, jak nahlížet na mentálně 
postižené. Značná část současných po-
znatků jc také načerpána z našich chyb. 
Doufám, že některé z myšlenek a informa-
ci, které Vám chci předat, budou jedním 
z pramenů, že kterých budete moci čer-
pat a pomohu Vám vyvarovat se některých 
chyb, kterých jsme v USA dopustili. 

Naší hlavni chybou by! předpoklad, že 
rodiče maji čas a energii učit handicapo-
vané děli doma i přesto, že dítě je zařaze-
no do speciálně výchovné třídy ve škole. 
Posléze jsme to shledali nemožným v mno-
ha případech. Čas a stres v každodenním 
boji o přežití často brání požadavku pra-
coval s dítětem doma. Mnozí rodiče ne-
byli schopni prožívat stěstí se svými dět-
mi, umět se radovat z jejich malých po-
kroků. Donuceni rodičů vyučovat děti 
doma v nich prohlubuje pocity viny vyvo-
lané už samotným faktem narozeni posti-
ženého dítěte. Proč k tomu přidávat cosi, 
co si činí zvláštní nároky na jejich čas, 
energii a životní zájem. 

V našich snahách angažovat rodiče 
často zapomínáme na fakt, že mít postiže-
né ditě není problém jen v životě rodičů. 
Ditě s mentálním handicapem ovlivňuje 
celou rodinu v rozličných směrech. Rodi-

Tcnto materiál jc přetištěn ze sborníku příspěvků, přednesených na psychopedické konferen-
ci konané na Pedagogické fakultě UK v Praze dne 19. I. 1993. Konference byla zaměřena 
k otázkám integrace. 



čc cítí opomenuti a zklamáni se poj i s ne-
dostatkem pocitu zásluh a vlastního oce-
něni. Studie Gatha (1977), Murphyho 
(1982) a Reeda (1965) poukazuji na to. 
že rozvody, manželská disharmonie a od-
chody manželů jsou mnohem vyšší v ro-
dinách s problémovým dítětem. Otcové 
často cítí stud za to, že maji postižené dítě, 
zvláště jedná-li se o chlapce. Matky mno-
hem častěji nacházejí smysl v péči o dítě, 
cítí odpovědnost i emocionálni vypětí, kte-
ré z přítomnosti postiženého dítěte v ro-
dině vyvěrá. Stud a pocit viny rodičů, kteří 
se musí o mentálně retardovaného více 
starat, může být vyvolán i za „pomoci" 
nepostižených bratrů a sester. Sourozen-
ci často trpí zlostí či strachem, že i oni by 
mohli být mentálně postiženi. Starší sest-
ry bývají považovány za ty, které by se 
měly starat o postižené bratry a sestry. 
Sourozenci se také často strachují o svou 
vlastni budoucnost, o míru své odpověd-
nosti k handicapovaným sourozencům. 

Zatímco některé studie hovoří o napětí 
v manželství způsobeném narozením po-
stiženého dítěte, jiné uvádějí přítomnost 
pozitivního a upevňujícího faktoru ve vzá-
jemných rodinných vztazích (Lazat a Mar-
sin, 1984). Proto se tedy automaticky ne-
předpokládá, že manželství a sourozenci 
trpí přítomnosti problémového dítěte v ro-
dině. Musíme sc učit naslouchal rodinám, 
být k nim citliví a pomáhat jim v oblas-
tech. ve kterých pomoc potřebuji. Nestačí 
si jen povzdechnout či zkonstatoval, že 
každému z nich nyní nastal těžký čas vy-
rovnáni se s postižením. 

Protože přítomnosti postiženého dítěte 

může být ovlivněna buď pozitivně či ne-
gativně celá rodina, jc důležité, aby ji pro-
fesionálové zahrnuli do plánů a služeb 
i organizaci zajímajících se o daný pro-
blém. Musíme pamatovat na celou rodi-
nu a její potřeba, začít s programy, které 
slouží celé rodině, nejen handicapovaným 
Tímto získáme větší šanci vyřešit kompli-
kované rodinné záležitosti. 

Skupiny rodičů mohou poskytovat emo-
cionální podporu. ale i informace, mohou 
zajistit potřebnou specifickou pomoc, také 
výchovu celé širší rodiny, která zahrnuje 
sourozence, prarodiče, další členy rodiny, 
zainteresované přátele a sousedy. Rodičov-
ské organizace sc mohou zabývat otázka-
mi práva, výchovy, péče v institucích, spo-
lečenských služeb, osobního výcviku, pre-
vencí nebo otázkami zaměstnáváni. 

Rodičovské organizace také mohou zři-
zoval různá výchovně vzdělávací zařízení 
a snažil se o získáni dobročinné podpory 
od sponzorů. Rodičovské organizace pro-
vozují i potřebné služby, ve kletých půso-
bí rodiče a přátelé. 

Skupiny rodičů však také mohou půso-
bit jako katalyzátory při práci s jinými 
společenskými organizacemi, jako jsou 
stárni nebo soukromé školy, rekreační 
a kulturní agentury, nebo agentury posky-
tující sociální služby. Tohoto by mohlo být 
dosaženo i v Praze vybídnutím umělec-
kých, operních a sportovních nadaci 
k poskytnuti volných vstupenek nu různé 
události pro handicapované dítě, jeho 
sourozence a rodiče. Podniky by mohly 
být požádány o dary ve formě financová-
ni speciálních hodin, hudební, taneční 



výchovy nebo výchovných sportovních ak-
tivit a rekreačních činnosti. 

Dokonce i když se rodiče nezapojí do 
rodičovské organizace, musíme se citlivě 
postarat o jejich získání pro spolupráci. 
Někteří rodiče z počátku mohou být zdr-
ženliví a je na nás nezastrašit je. Pamatuj-
te: začínejte pomalu, využívejte pramen 
pomoci, který máte k dispozici. Zaintere-
sovat mnoho lidi trvá dlouhou dobu. Po-
zvěte všechny členy rodiny, včetně mentál-
ně retardované osoby, pokud možno na 
neformální posezeni. Sourozenci, kteří jsou 
v rodině s mentálně postiženým dítětem 
nejmilejši části rodiného života, potřebují 
pocítit roli hostitele, roli potřebného čle-
na rodiny. Svou aktivní účastí ve prospěch 
handicapovaného dítěte ztrácejís\>új vlast-
ni strach. V USA jsme rodiče zařadili do 
těchto programů až v sedmdesátých letech, 
je to tedy jen několik let od doby, kdy rodi-
če pociťovali svou vinu, stud a pohoršeni 
z narozeni postiženého dítěte. 

My, jako profesionálové, musíme být 
opatrní v podávání informací rodičům 
a sourozencům, jak učit, milovat a vyrov-
návat se s mentálně postiženým dítětem. 
Můžeme poskytnout nabídku výchovy zá-
kladů chování a mnoho dalších námětů 
pro práci s dítětem v domácim prostředí. 
Služby musí být dostupné celé rodině. 
Můžeme poskytnout i informační progra-
my o výchově, advokacii, o domácích pra-
cech a o plánech do budoucna pro men-
tálně postižené dítě. Rodiče, rodiny, a přá-
telé. kteří se musí učit vidět základ ve spo-
kojeném životě, ne v rozdílech s ostatní-
mi (O'Brien, Mount, 1991), by se měli 

zajímat o výcvikové programy využitelné 
v různých situacích. 

Podpora vzniku služeb pro mentálně 
postižené v ČR je finančně omezena. Zdá 
se, že toto omezeni je také v jiných oblas-
tech, a z tohoto důvodu se musí hledat al-
ternativní cesta k řešení tohoto ohromné-
ho problému. Je lehké investovat peníze 
do služeb, ale je již mnohem těžší zaii.te-
resovat se osobně, trávit čas tím, že se sta-
neme přítelem mentálně postižené osoby. 
Mnoho z vás cítí potřebu být lidmi, kteří 
vidi, jak jejich práce zařazuje mentálně 
postižené do společenského života. 

Čekáním a spoléháním se na podporo-
vání a legislativu omezujeme sami sebe 
v tom, co nám investice a legislativa po-
skytne později. Brzkým začleněním men-
tálně postižených do společnosti začnou 
základni postojové změny, a tak může být 
zákonodárství výsledkem pozitivních po-
stojů společnosti k mentálně retardova-
ným. Zákony mohou učinit mnoho v hu-
mánním vztahu k postiženým, ale učiní již 
málo ve vývoji dobrých vztahů. 

Legislativa může vyprodukovat normy 
jak žít, které budou nepotřebné, nepouži-
telné či neužitečné v reálných životních 
situacích mentálně postižených. A tak je 
lepši začít sami dosahovat vzrůstu zájmu 
o věc. než čekat na zákon, kletý nám řek-
ne, co dělat. 

I když, ač bychom rádi, nemůžeme uzá-
konit postoje, můžeme udělat cosi, co by 
z této situace zcela odstranilo mýty. Ne-
dostatek znalosti vede ke strachu a stra-
ch může vést k omezení informaci pro ši-
rokou veřejnost. 



Tulo informovanost lze provádět doku-
mentárními pořady v televizi, které posky-
tuji informace a podněcuji zájem společ-
nosti o mentálně retardované děli či do-
spělé či některými programy pro mentálně 
postižené děti a jejich rodiny. Pak by se 
mohlo diskutovat o radostech a obtížích 
spojených s výukou retardovaných dětí 
a s pracovním zařazením dospělých. No-
vinové články by se mohly soustředit na 
informační semináře pro širokou veřejnost 
a práci, která byla již vykonána jak s ve-
řejností, tak i s rodinami postižených. 
Střední generace mentálně retardovaných 
lidí je obrovskou zárukou přijímání tohoto 
problému s hrdinstvím, vytrvalosti a tvoři-
vosti, ale toto je jen jedna strana mince, co 
se týče hodnoty úsilí. Je fantastické vidět 
tyto zapomenuté lidi podnícené k učení se 
číst, jit pracovat, žít, jak normální lidé. 

Vím, že nežiji v Praze tak dlouho jako 
vy, a nejsem tak opovážlivá, abych se 
myslela, že vím vše o společnosti v ČR, ale 
plně doufám, že mi dovolíte sdělit Vám pár 
mých postřehů o vztazích vaši společnos-
ti k mentálně postiženým. 

Můj názor je, že jste nechtěli vidět mno-
ho změn pro mentálně postižené po mno-
ho let, nejen z důvodu dlouhodobosti, po-
malosti a namáhavosti procesu, ale také 
proto, že komunistický režim s sebou při-
nesl více nepříznivých postojů k mentál-
ně postiženým. 

Věřím, že lidé starší padesáti let maji 
předsudky, které se budou měnit velice 
pomalu. Ti, okolo 20 - 50 roků, jsou schop-
ni vědět co chtějí, mohou chtít něco udě-
lal, ale nevědí jak. Lidé z této skupiny jsou 

nejvíce frustrovaní. Lidé mladší 20 let jsou 
ti, kteří vidí rozdíly nejlépe a proto je tře-
ba pracovat nejvíce s nimi. 

Musíme se zajímat o vý'chovu nejen rod-
in mentálně postižených, ale i o výše uve-
denou mladší generaci - seznamovat ji s re-
tardaci, sdělovat poznatky, o její preven-
ci, o vyrovnáni se s ní, o postojích k posti-
ženým ve školách, úsilím o "bourání bari-
ér". Usilujte o domluvu s církevními sku-
pinami, se skauty a dalšími dětskými klu-
by. Mladi lidé mohou navštěvovat ústavy, 
učit se o mentálně postižených, mohou zde 
pracovat jako dobrovolnici; děti, které sem 
přijdou, mohou si hrát s mentálně postiže-
nými. Timto se dá částečně vyřešit i nedo-
statek zaměstnanců v ústavech, neboť li při 
své vytíženosti mají čas viděl jen základni 
potřeby děti, z čehož často vyplývá bolest-
ný nedostatek psychického kontaktu. Sa-
mozřejmě bv se muselo jednat o přísně hlí-
danou aktivitu, skupiny by musely být malé, 
a tak by se předcházelo různým obtížím 
v zařízeni. Také věřím, že jsou i v dalších 
věkově starších skupinách osoby, které stej-
ně jako vy, mají jemná, soucit ící srdce pro 
postižené ti budou dalšími průvodci ke změ-
nám ve společnosti. 

Ještě jednou na Vás naléhám: začněte 
pomalu, najděte a vytvářejte prostředky 
pomoci ve společnosti. Dělejte co můžete 
a nikdy se nevzdávejte. Bude to trvat léta 
a bude Vás to slát mnoho sil vyvinou! pro-
gramy sloužící mentálně retardovaným 
a jejich rodinám. Oni si však pomoc a lás-
ku zaslouží a my jim ji můžeme dát, pro-
tože každý potřebuje šťastnou budoucnost 
a svobodu. 


