Jak dal v integrach

Charlotte Cage

V roce 1933 zorganizovalo v USA pct
matek protest proti vylouceni jejich retar-
dovanych déti z béznych skol. Jejich usili
Je dovedlo az ke zrizeni specialni tridy,
kterou samy musely sponzorovat. V roce
1950 ctyricet dva rodicii zalozili Narodni
asociaci rodici a pratel (National Asso-
ciation of Parents and Friends) a do Zi-
vola vstoupila Asociace retardovanych
obcanii (Association of Retarded Citizens
- ARC/USA).

Pozvolna preména mistni organizace,
zalozena kdysi péti matkami, v organiza-
ci narodni tedy trvala sedmnact let. V ro-
ce 1964, o ctrnact let pozdeji, dosahl po-
cet c¢lemit narodni organizace cisla 100
000 (Turnbull, 1990).

Jak je vidno, byla aktivitapomahat men-
talneé retardovanym na pocatku velice
mala. Clenové asociace se viak nevzdali,
ani se nenechali zastrasit nedostatkem za-
Jmu, podpory a legislativy, a tak pocet c¢le-
mi ARC je znacné vysoky a vse, o cem
v roce 1933 snilo pét matek, je dalece pre-
konano.

Dnes bych rada pohovorila o tom, jak
spolupracujeme s rodici, rodinami a dal-
Simi lidmi, zainteresovanymi na zkvalit-
néni zivola, vychovy a vzdélavani proble-
movych lidi.

RODICE JAKO PARTNERI

V minulych Sedesati letech jsme se
v USA naucili, jak nahlizet na mentalné
postizené. Znacna cast soucasnych po-
znatku je také nacerpana z nasich chyb.
Doufam, ze nékteré z myslenck a informa-
ci, které Vam chci predat, budou jednim
z pramenii, ze kierych budete moci cer-
pat a pomohu Vam vyvarovat se nekterych
chyb, kterych jsme v USA dopustili.

Nasi hlavni chybou byl predpoklad, ze
rodice maji cas a energii ucit handicapo-
vané déti doma i presto, Ze dité je zaraze-
no do specialné vychovné tridy ve skole.
Posléze jsme to shledali nemoznym v mno-
ha pripadech. Cas a stres v kazdodennim
boji o preziti ¢asto brani poZadavku pra-
coval s ditétem doma. Mnozi rodice ne-
byli schopni prozivat stésti se svymi det-
mi, umét se radovat z jejich malych po-
krokii. Donuceni rodicu vyucovat déti
doma v nich prohlubuje pocity viny vyvo-
lané uz samotnym faktem narozeni posti-
Zencho ditéte. Proc k tomu pridavat cosi,
co si Cini zvlasini naroky na jejich cas,
energii a Zivolni zajem.

V nasich snahach angazZovat rodice
Casto zapominame na fukt, Ze mit postize-
né dité neni problém jen v zivoté rodicii.
Dité s mentalnim handicapem ovliviuje
celou rodinu v rozlicnych smérech. Rodi-
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ce citi opomenuti a zklamani se poji s ne-
dostatkem pocitii zasluh a vlastniho oce-
néni. Studie Gatha (1977), Murphyho
(1982) a Reeda (1965) poukazuji na to,
Ze rozvody, manzelska disharmonie a od-
chody manzelu jsou mnohem vyssi v ro-
dinach s problémovym ditétem. Olcové
caslo citi stud za to, Ze maji postizené dité,
zvlasté jedna-li se o chlapce. Matky mno-
hem castéji nachazeji smysl v péci o dite,
citi odpovédnost i emocionalni vypeéti, kte-
ré z pritomnosti postizeného ditéte v ro-
diné vyvera. Stud a pocit viny rodici, kteri
se musi o mentalné retardovancho vice
starat, muze byt vyvolan iza ,,pomoci*
nepostizeny'ch bratri a sester. Sourozen-
ci casto trpi zlosti ¢i strachem, Ze i oni by
mohli byt mentalné postizeni. Starsi sest-
ry byvaji povazovany za ly, které by se
meély starat o postizené bratry a sestry.
Sourozenci se také casto strachuji o svou
viastni budoucnost, o miru své odpovéd-
nosti k handicapovanym sourozencum.

Zatimco néekteré studie hovori o napéti
v manzelstvi zpiisobeném narozenim po-
stizencho ditéte, jiné uvadéji pritomnost
pozitivaiho a upevnujiciho faktoru ve vza-
Jjemnych rodinnych vziazich (Lazat a Mar-
sin, 1984). Proto se tedy automaticky ne-
predpoklada, ze manZelstvi a sourozenci
trpi pritomnosti problémového ditéte v ro-
diné. Musime se ucit naslouchat rodinam,
byt k nim citlivi a pomahat jim v oblas-
tech, ve kterych pomoc potrebuji. Nestaci
si_jen povzdechnout ci zkonstatoval, ze
kazdému z nich nyni nastal tézky cas vy-
rovnani se s postizenim.

Protoze pritomnosti postizeného ditéte

muze byt ovlivnéna bud' pozitivné ¢i ne-
gativné cela rodina, je dilezité, aby ji pro-
fesionalové zahrnuli do plani a sluzeb
i organizaci zajimajicich se o dany pro-
blém. Musime pamatovat na celou rodi-
nu a jeji potreba, zacit s programy, které
slouzi celé rodine, nejen handicapovanym
Timto ziskame vetsi Sanci vyresit kompli-
kované rodinné zaleZitosti.

Skupiny rodicit mohou poskytovat emo-
cionalni podporu, ale i informace, mohou
zajistit potrebnou specifickou pomoc, take
vychovu celé sirsi rodiny, ktera zahrnuje
sourozence, prarodice, dalsi ¢leny rodiny,
zainteresované pratele a sousedy. Rodicov-
ské organizace se mohou zabyvat otazka-
mi prava, vychovy, péce v institucich, spo-
lecenskych sluzeb, osobniho vycviku, pre-
venci nebo otazkami zamestnavant.

Rodicovské organizace také mohou zri-
zovat riizna vychovné vzdelavaci zarizeni
a snazil se o ziskani dobrocinné podpory
od sponzorii. Rodicovské organizace pro-
vozuji i potrebné sluzby, ve kterych piiso-
bi rodice a pratele.

Skupiny rodicit vsak také mohou piiso-
bit jako katalyzatory pri praci s jinymi
spolecenskymi organizacemi, jako jsou
statni nebo soukromé skoly, rekreacni
a kulturni agentury, nebo agentury posky-
tujici socialni sluzby. Tohoto by mohlo byt
dosazeno i v Praze vybidnutim umélec-
kych, opernich a sportovnich nadaci
k poskytnuti volnych vstupenek na rizné
udalosti pro handicapovane dité, jeho
sourozence a rodice. Podniky by mohly
byt pozadany o dary ve formé financova-
ni specialnich hodin, hudebni, tanecni



vychovy nebo vychovnych sportovnich ak-
tivit a rekreacnich cinnosii.

Dokonce i kdyz se rodice nezapoji do
rodicovské organizace, musime se citlive
postarat o jejich ziskani pro spolupraci.
Nekteri rodice z pocatku mohou byt zdr-
zenlivi a je na nas nezasitrasit je. Pamatuj-
te: zacinejte pomalu, vyuzivejte pramen
pomoci, ktery mate k dispozici. Zaintere-
sovat mnoho lidi trva dlouhou dobu. Po-
zvéle vSechny cleny rodiny, véetné mental-
né retardované osoby, pokud mozno na
neformailni posezeni. Sourozenci, kterijsou
v rodiné s mentalné postizenym ditétem
nejmilejsi casti rodiného Zivota, potrebuji
pocitit roli hostitele, roli potrebného cle-
na rodiny. Svou aktivni ucasti ve prospéch
handicapovaného ditéte ztraceji sviij viast-
ni strach. V USA jsme rodice zaradili do
téchto programii az v sedmdesatych letech,
Jje to tedy jen nekolik let od doby, kdy rodi-
ce pocitovali svou vinu, stud a pohorseni
z narozeni postizeného ditéte.

My, jako profesionalové, musime byt
opatrni v podavani informaci rodicum
a sourozencum, jak ucit, milovat a vyrov-
navat se s mentalné postizenym ditétem.
Muzeme poskytnout nabidku vychovy za-
kladit chovani a mnoho dalsich namétu
pro praci s ditétem v domacim prostredi.
Sluzby musi byt dostupné celé rodiné.
Muzeme poskytnout i informacni progra-
my o vychove, advokacii, o domacich pra-
cech a o planech do budoucna pro men-
lalné postizené dité. Rodice, rodiny, a pra-
telé, kteri se musi ucit vidét zaklad ve spo-
kojeném Zivoté, ne v rozdilech s ostatni-
mi (O’Brien, Mount, 1991), by se méli

zajimat o vycvikové programy vyuzitelné
v riznych situacich.

Podpora vzniku sluzeb pro mentalné
postizené v CR je financné omezena. Zda
se, Ze loto omezeni je také v jinych oblas-
tech, a z tohoto diuvodu se musi hledat al-
ternativni cesta k reSeni tohoto ohromné-
ho problému. Je lehké investovat penize
do sluzeb, ale je jiz mnohem 1€z5i zainte-
resoval se osobné, travit cas tim, Ze se sta-
neme pritelem mentalné postizené osoby.
Mnoho z vas citi potrebu byt lidmi, kteri
vidi, jak jejich prace zarazuje mentalné
postizené do spolecenskéeho Zivota.

Cekanim a spoléhdnim se na podporo-
vani a legislativu omezujeme sami sebe
v tom, co nam investice a legislativa po-
skytne pozdeji. Brzkym zaclenénim men-
talné postizenych do spolecnosti zacnou
zakladni postojové zmeny, a tak miize byt
zakonodarstvi vysledkem pozitivnich po-
stoju spolecnosti k mentalné retardova-
nym. Zakony mohou ucinit mnoho v hu-
mannim vztahu k postizenym, ale ucini jiz
malo ve vyvoji dobrych vztahii.

Legislativa mize vyprodukovat normy
Jjak zit, které budou nepotrebné, nepouzi-
telné ¢i neuzitecné v realnych Zivotnich
situacich mentalné postizenych. A tak je
lepsi zacit sami dosahovat vzristu zajmu
o véc, nez cekat na zakon, ktery nam rek-
ne, co délat.

1 kdyz, ac¢ bychom radi, nemuzeme uza-
konit postoje, mizeme udélat cosi, co by
z télo situace zcela odstranilo myty. Ne-
dostatek znalosti vede ke strachu a stra-
ch muze vést k omezeni informaci pro $i-
rokou verejnost.



Tuto informovanost lze provadeét doku-
mentarnimi porady v televizi, které posky-
twji informace a podnécuji zajem spolec-
nosti o mentalné retardované deli ci do-
spele ¢inéekterymi programy pro mentalné
postizené deti a jejich rodiny. Pak by se
mohlo diskutovat o radostech a obtizich
spojenych s vyukou retardovanych déti
a s pracovnim zarazenim dospélych. No-
vinové clanky by se mohly soustredit na
informacni seminare pro Sirokou verejnost
a praci, ktera byla jiz vykonana jak s ve-
rejnosti, tak is rodinami postizenych.
Stredni generace mentalné retardovanych
lidi je obrovskou zarukou prijimani tohoto
problému s hrdinstvim, vytrvalosti a tvori-
vosti, ale toto je jen jedna strana mince, co
se tyce hodnoty usili. Je fantastické vidét
tyto zapomenute lidi podnicené k uceni se
Cist, jit pracoval, zit, jak normalni lide.

Vim, zZe neziji v Praze tak dlouho jako
vy, a nejsem tak opovazliva, abych se
myslela, Ze vim vie o spolecnostiv CR, ale
plné doufam, Ze mi dovolite sdelit Vam par
mych postrehii o vztazich vasi spolecnos-
ti k mentalné postizenym.

Muij nazor je, ze jste nechtéli vidét mno-
ho zmén pro mentalné postizené po mno-
ho let, nejen z ditvodu dlouhodobosti, po-
malosti a namahavosti procesu, ale také
prolo, ze komunisticky rezim s sebou pri-
nesl vice nepriznivych postoji k mental-
né postizenym.

Vérim, ze lidé starsi padesati let maji
predsudky, které se budou meénit velice
pomalu. Ti, okolo 20 - 50 rokai, jsou schop-
ni védet co chtéji, mohou chtit néco ude-
lat, ale nevédi jak. Lidé z této skupiny jsou

nejvice frustrovani. Lide mladsi 20 let jsou
1i, kteri vidi rozdily nejlépe a proto je (re-
ba pracovat nejvice s nimi.

Musime se zajimat o vychovu nejen rod-
in mentalné postizenych, ale i o vyse uve-
denou mladsi generaci - seznamovat ji s re-
tardaci, sdelovat poznatky, o jeji preven-
ci, 0 vyrovnani se s ni, o postojich k posti-
zenym ve Skolach, usilim o “bourani bari-
er". Usilujte o domluvu s cirkevnimi sku-
pinami, se skauty a dal§imi détskymi kilu-
by. Mladi lidé mohou navstévovat stavy,
ucit se o mentalné postizenych, mohou zde
pracovat jako dobrovolnici; déti, které sem
prijdou, mohou si hrat s mentalné postize-
nymi. Timto se da castecné vyresit i nedo-
statek zaméstnanci v ustavech, nebot i pri
sve vytizenosti maji cas vidét jen zakladni
potreby deti, z cehoz casto vyplyva bolest-
ny nedostatek psychickeho kontaktu. Sa-
mozrejmé by se muselo jednat o prisné hli-
danou aktivitu, skupiny by musely byt male,
a tak by se predchazelo riuznym obtizim
v zarizeni. Také vérim, Ze jsou i v dalSich
vekové starsich skupinach osoby, které stej-
né jako vy, maji jemna, soucitici srdce pro
postizené ti budou dalsimi pruvodci ke zme-
nam ve spolecnosti.

Jesté jednou na Vas naléham: zacnéle
pomalu, najdéte a vytvarejte prostredky
pomoci ve spolecnosti. Délejte co muzete
a nikdy se nevzdavejte. Bude to trvat léta
a bude Vas to stat mnoho sil vyvinout pro-
gramy slouzici mentalné retardovanym
a jejich rodinam. Oni si v§ak pomoc a las-
ku zaslouzi a my jim ji muzeme dat, pro-
toze kazdy potrebuje stastnou budoucnost

a svobodu.



