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Uvod

Tematika vzacného onemocnéni a jeho propojeni se socialni inkluzi v dospé€losti
byla vybrana z divodu pfibyvani diagnostikovanych 0sob s Williamsovym syndromem.
Celkovy pocet diagnostikovany nelze zjistit, k dispozici jsou pouze udaje ze spolka
Williamsova syndromu. Pfi zrodu némeckého sdruzeni s nazvem Bundesverband
Williams-Beuren Syndrom e.V. v roce 1989 bylo 24 zakladajicich rodin, v soucasnosti
ma sdruzeni okolo 500 ¢lent (Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom e.V. [online]).
Cesky spolek Willik mé&l v roce 2006 $est zakladajicich ¢lent a o devét let pozdéji ma
&lend priblizné 50. Roéné v Ceské republice pribyva &tyfi az pét novych ¢lent spolku,
které odpovidaji prevalenci Williamsova syndromu, kdy v Ceské republice by se roéné
mélo narodit pét az Sest déti stimto vzacnym onemocnénim (Williamsiv syndrom:
Obcanské sdruzeni Willik [online], 2006). Diagnostikovani jedinci pozvolné dozravaji
do dospélosti a jejich rodi¢e casto zajima, zda mohou jejich déti vést kvalitni
plnohodnotny dospély zivot.

Autorku diplomové prace spojuje S tématem Williamsova syndromu mimo jiné i
osobni diivod, nebot’ jeji bratr pravé toto onemocnéni ma. Spolu s pfibyvajicim vékem
roste potfeba socidlni inkluze, které jsou si védomi 1 lidé s Williamsovym syndromem,
navzdory svym omezenim, jez jsou zpusobena jejich onemocnénim. Tato potieba je
reflektovana nejen v teoretické Casti prace, ale predevSim v jeji vyzkumné c¢asti a
predstavuje nabizené moznosti aktivni participace v Ceské republice a ve vybranych
zemich Spolkové republiky Némecko — v Dolnim Sasku a Badensku-Wiirttembersku.

Cilem diplomové prace bylo identifikovat potieby spoleCenské participace
z pohledu o0sob s Williamsovym syndromem a popsat moznosti jejich zafazeni
do spole¢nosti v Ceské republice a ve vybranych zemich Spolkové republiky Némecko.
Vzhledem k odlisnym edukacénim i socialnim systémiim tato prace neprovadi hodnotici
komparaci, ale analyzuje rtiznd vychodiska a moZnosti, které porovnava s potfebami
dospélych osob s Williamsovym syndromem.

Diplomova prace se sklada z péti kapitol. Prvni kapitola se zabyva definici
vzacnych onemocnéni, charakterizuje Williamsiiv syndrom a jeho kognitivni profil a
také zminuje dal$i ze vzacnych onemocnéni — syndrom duplikace 7q11.23. Druha
kapitola se veénuje socialni inkluzi. Ptredstavuje pojem participace, zamétuje Se na
psychologické aspekty rodiny s ditétem s postizenim a moznosti intervence v Ceské

republice a Spolkové republice Némecko.



Treti kapitola pfesouva pozornost na vzdélavani, vysvétluje pojem inkluze,
zabyva se vzdélavacimi moznostmi v Ceské republice a Spolkové republice Némecko.
Mimo jiné popisuje moznosti profesniho uplatnéni v danych zemich. Ve ¢tvrté kapitole
se lze dozvédét o cilech, metodach a pribéhu vyzkumu. V posledni kapitole jsou
interpretovany vysledky vyzkumu v rodinné, socidlni a produktivni oblasti. Data jsou

nadale shrnuta v zévérech a doporucenich pro praxi.



1. Teoreticka vychodiska
1.1 Vzacna onemocnéni

Vzacna onemocnéni jsou onemocnéni s nizkym vyskytem v populaci. Evropska
unie definuje jako vzacné onemocnéni to, které ma prevalenci niz§i nez 5 narozenych
déti 210000 (Ceska asociace pro vzacna onemocnéni [online], 2013-2014). Né&které
nemoci mohou byt definovany jako mimoiadné vzacné, u nichz byva uvadén vyskyt
v poméru 1:500 000 i vice (Michalik, J. 2012). Celkovy pocet vzacnych onemocnéni je
ptiblizné 6 000 a postihuje 6 — 8% evropské populace (srov. EURORDIS: Rare Disease
Europe [online]. 2009; Eucerd Joint Action, 2014). Ro¢né se v Ceské republice narodi
az 3000 novych pacientii se vzacnym onemocnénim. Pfi¢iny a disledky téchto
onemocnéni jsou riznorodé. Setkame se tak s onemocnénimi, jejichz dusledky jsou
resitelné relativné jednoduchou upravou prijmu potravy (napr. celiakie), tak i
S onemocnénimi, kterd jsou ve své podstaté nelécitelnd a vedou k predcasnému umrti

ditéte (napr. nekteré typy Mukopolysacharidoz) (Michalik, J. 2012, s.7).

Charakteristika vzacnych onemocnéni

- Vzdcné onemocnéni je casto chronické, progresivni, degenerativni a casto zZivotu
ohrozujici.

- Vzacné onemocnéni je omezujici: kvalita Zivota pacientii je casto ohroZena
nedostatkem nebo ztrdtou autonomie.

- Vysoka mira bolesti a utrpeni pacienta a jeho/jeji rodiny.

- Neexistujici efektivni lécba.

- Existuje 6 000 az 8 000 vzacnych onemocnéni.

- 75% vzacnych onemocnéni postihuje deéti.

- 30% pacientii se vzacnym onemocnénim zemie do veku 5 let.

- 80 % vzacnych onemocnéni je genetického puvodu. Ostatni onemocnéni jsou
diisledkem infekci (bakterialnich nebo virovych), alergii a environmentalnich
pricin, nebo jsou degenerativni a proliferacni.

(EURORDIS: Rare Disease Europe, 2007, p. 3)



Priciny vzniku

Vétsina vzacnych onemocnéni jsou genetického ptivodu (az 80%), u nekterych
onemocneéni je etiologie neznama. Jako dalsi kategorie mizeme uvést vzacné rakoviny,
autoimunitni onemocnéni, kongenitalni malformace, toxické a infek¢éni choroby,
metabolické poruchy a dal$i (srov. Eucerd Joint Action, 2014; Ministerstvo
zdravotnictvi, 2010). Znalost etiologie vzacnych onemocnéni je vSak nezbytna pro
jejich predchéazeni. K tomu slouzi 1 novorozenecky screening, ktery se vSak zameétuje

pouze na urcité dédicné metabolické a endokrinni poruchy.

Situace v Ceské republice
Ceska republika piijala smérnice Evropské Unie a v sou¢asné dobé se vénuje
implementaci jednotlivych bodld. Prvnim legislativnim dokumentem bylo usneseni
vlady Ceské republiky o Narodni strategii pro vzacna onemocnéni na léta 2010 — 2020
ze dne 14. gervna 2010 ¢&. 466. Dalsim dokumentem je usneseni vlady Ceské republiky
ze dne 29. srpna 2012 ¢. 633 o Narodnim ak¢énim planu pro vzacna onemocnéni na l1éta
2012 — 2014 nasledovano Narodnim ak¢énim planem pro vzacnd onemocnéni na léta
2015 — 2017, ktery bezprostiedné navazuje na piedchozi plan (srov. Eucerd Joint
Action, 2014; Ministerstvo zdravotnictvi, 2015).
Cile pro Ceskou republiku vychazi z obecnych cilii Evropské Unie:

1) zlepsit identifikaci vzacnych onemocnéni

2) podporovat rozvoj zdravotni politiky v dané oblasti a zefektivnit péci

3) rozvijet evropskou spolupraci, koordinaci a regulaci v této oblasti.

(Ministerstvo zdravotnictvi, 2010, s. 5)
Dokument ministerstva zdravotnictvi (2010) se zaméfuje na Sest hlavnich cilii. Prvnim
bodem je zlepSeni informovanosti nejen pacienty, ale i odbornou vefejnosti. Dale se
zabyva vzdélavanim v oblasti vzacnych onemocnéni, zlepSenim diagnostiky a
screeningu, zlepSenim lécby a kvality péce, podporou socialni inkluze a v neposledni
fad¢ podporou védy a vyzkumu v oblasti vzacnych onemocnéni.
prevenci, zlepSeni dostupnosti péce, podporu vyzkumu, organizaci vzacnych
onemocnéni a podporu mezinarodni spoluprace. Zminuje také meziresortni a
mezioborovou spolupraci a sjednoceni a rozvoj sbéru dat a biologickych vzorkl o
vzacnych onemocnénich (srov. Ministerstvo zdravotnictvi, 2012; Ministerstvo

zdravotnictvi, 2015).



1.2 Williamsiv syndrom a syndrom duplikace 7q11.23

Nezavisle na sobé popsali na zacatku Sedesatych let novozélandsky kardiolog dr.
J. C. P. Williams a némecky specialista na srdecni onemocnéni prof. A. J. Beuren
syndrom se supravalvularni aortni stenozou, mentalni retardaci a zvlastnim vzhledem
(Regionalgruppe Bayern-Sid, 2010, S. 3). Proto se pfedevsim v némecky mluvicich
zemich uzivd nazev Williams-Beurentiv syndrom. Diive se tento syndrom nazyval
rizné napt.: elfin face syndrom, syndrom supravalvularni aortni stendzy nebo syndrom
idiopatické hyperkalcémie. Svij nazev Williamsiv syndrom ziskal po odhaleni
genetické pii¢iny (Casopis 1ékatt Eeskych, 2002).

Williamstv syndrom se fadi mezi vzacna onemocnéni. Jeho prevalence ¢ini 1:20
000 narozenych déti. V Ceské republice bylo zatim diagnostikovano né&kolik desitek
jedinct. Predpoklada se, ze vzhledem k prevalenci syndromu by mohlo byt v Ceské
republice az nékolik set osob s Williamsovym syndromem. Tito jedinci vSak
pravdépodobné bud’ nemaji stanovenou zadnou diagn6zu, a pokud ano, tak z velké ¢asti
nespravnou (Michalik, J. 2012).

Genetickou pfi¢inou tohoto onemocnéni je mikrodelece asi 20 genl na
chromozomu 7q11.23 (Mervis, B. C. in Molfese D., 2003). Mikrodelece jedné alely
vznikd v téméf vSech piipadech ,,de novo™ = ndhodné a vytvaii charakteristické rysy.
Pii zjistovani tohoto syndromu se pouziva metoda FISH = fluorescent in situ
hybridization. Jedna se o krevni vySetieni, kdy se nasledné zabarvi elastinovy gen na
DNA. Pokud elastin na 7. chromozomu chybi, 1ze potvrdit Williamstiv syndrom (srov.
Pediatria, 2009; Scheiber B., 2003). Narozeni dalsiho ditéte s Williamsovym
syndromem stejnym rodi¢im je velmi nepravdépodobné, vyjimka jsou vSak
jednovajecna dvojcata. Jedinci s Williamsovym syndromem vSak maji 50% Sanci na
narozeni ditéte se stejnym onemocnénim (Regionalgruppe Bayern-Siid, 2010).

Barbara Scheiber (2003) popisuje 18 typickych nasledujicich znak?i:

Tab. 1: Znaky Williamsova syndromu

Onemocnéni srdce Potize s pfijmem potravy
Vyborna dlouhodoba pamét Vynikajici slovni zasoba

Nizka porodni vaha Potize s (prostorovou) orientaci
Velmi dobra pamét’ na obliceje Vasen pro hudbu

Vyvojova opozdéni Nizky vzrust

Privétivé osobnosti Malgé, Siroce posazené zuby
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Prilisna pratelskost Modré duhovka hvézdicovitého tvaru

PotiZe v u€eni Narusena jemna motorika

Neobvykla mira soucitu Dobr¢ verbalni schopnosti

Z medicinského hlediska je nejtypictéjsim symptomem srdecni onemocnéni ¢i
onemocnéni velkych cév, jez je nejcastéjSim podnétem pro provedeni FISH testu. Mezi
nejCastéj$i onemocnéni patii zGzeni aorty v blizkosti srdce (supravalvuladrni aortalni
stenoza) a zazeni plicnice (periferni pulmonalni sten6za), piipadné kombinace obou
(srov. Willik, 2010; Regionalgruppe Bayern-Siid, 2010). Supravalvuldirni aortdlni
stendza je nejtypictejsi vaskularni anomalitou Williamsova syndromu. Je to zuzeni
ascendentni aorty riizného stupné, vychazejici z horniho okraje Valsalvovych sinusii.
Nejcastejsi je tzv. typ presypacich hodin s vyraznym zrubnutim aortdlni médie, méné
casty je hypoplasticky typs uniformou hypoplazie celé ascendentni aorty a nejméné
casty je membranovy typ S malym centralnim nebo excentricky uloZenym otvorem
(Pediatria, 2009 s. 245). Michalik (2012) popisuje cetnost kardiovaskularnich
onemocnéni u  80% osob s Williamsovym syndromem a u konkrétnich onemocnéni
nasledovné: supravalvularni aortalni stenéza (75%), Supravalvuldrni plicni stendza
(25%), periferni plicni arterialni stendza (50%), Stendza reanalni artérie (45%), jiné
arterialni stenozy (20%), defekt komorového septa (10%), hypertenze (50%). (Michalik,
J. 2012 s. 124).

Zavaznost srdeCnich vad je riznd. Pouze cast déti vyzaduje operacni nebo
katetrizacni zakrok, vzacné se vyskytuji vady neslucitelné se Zivotem. U vétSiny jedinci
jsou vSak nutnd pouze urCitd opatieni (omezeni télesné namahy, pravidelné
kardiologické kontroly apod.). Obecné jsou déti s Williamsovym syndromem ve vy$§im
riziku ndhlého tmrti (Willik, 2010).

Dal§im zavaZznym problémem je opozdéni psychomotorického vyvoje, ktery je
¢asto spojen s mentalnim postizenim — nejcastéji v rozmezi lehkého az stredné tézkého
postizeni S velmi nevyrovnanymi schopnostmi v jednotlivych oblastech. Obecné
zaCinaji déti s Williamsovym syndromem pozdéji sedét, chodit i mluvit. Byvaji
drazdivé, maji potiZe s piijmem potravy a se spankem. Objevuje se také hyperkalcémie,
kterd pravdépodobné souvisi s odmitanim potravy. Casem vsak zpravidla vymizi.
V obdobi skolniho ve€ku je oblast hrubé motoriky v normé, ale objevuji se poruchy
Skolnich dovednosti (srov. Willik, 2010, Michalik, J. 2012; Pediatria, 2009; Williamstav
syndrom: Obc¢anské sdruzeni Willik [online], 2006).
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Williamstv syndrom je také charakteristicky fyzickymi rysy, kdy jedinci jsou
Casto vice podobni navzdjem mezi sebou nez vlastnim sourozenctim. Mezi typické rysy
patii protahly oblicej, Siroka usta, plné rty, mala brada, nizky kofen nosu, vypouklé
tvaie a hvézdicovity vzor duhovky u modrookych nebo zelenookych déti. Jednotlivé
rysy se nékdy nazyvaji jako ,elfi oblicej, ktery je vice napadny s pfibyvajicim vékem
(Bundesverband William-Beuren-Syndrom e.V., 2006; Williams Syndrome Association
[online], 2014).

Zajimavosti u Williamsova syndromu je tzv. hyperakusis = zvySena citlivost
sluchu. To znamend, Ze nékteré tony slysi hlasitéji nez bézna populace a to az o 20 dB.
Nékterymi zvuky jsou fascinovani (napf. sirénami, ohiostroji), jiné jim mohou
zpusobovat 1 bolest (napft. riizné spotiebice, détsky plac, boutky atp.). U téchto zvuki si
Casto pokladaji ruce na usi nebo placou ¢i se vztekaji. Tato citlivost na zvuky se
projevuje u 95% osob s Williamsovym syndromem a piedev§im v raném véku muze
pusobit potize (Michalik, J. 2012) Ve vychovné vzdélavacim procesu vsak muze byt
vyuzita 1 jako zdroj pozitivni motivace ve formé rytmizace, hudebniho doprovodu a
celkového zatazeni hudby.

Mezi ostatni znaky lze zafadit: poruchy rustu, problémy pohybového aparatu,
poruchy funkce ledvin, dysfunkce $titné zlazy, zrakové vady, Stomatologické vady,

zanéty stfedniho ucha, pfed¢asné Sedivéni vlast (Willik, Daniskova, M. 2011).

Duplikace 7911.23

Jako dalsi ze vzacnych onemocnéni 1ze zminit syndrom duplikace 7q11.23, téz
nazyvan jako duplikace oblasti Williamsova syndromu (duplication of the Williams
Syndrome region), ktery byl poprvé popsan roku 2004 (University of Louisville
[online], 2015).

Zajimavy je predevSim z genetického pohledu, kdy stejnd cast sedmého
chromozomu neni vymazéana, jako je tomu u Williamsova syndromu, ale naopak
duplikovana. Ackoliv se mize zdat, Ze symptomy téchto syndromil budou totoZné, je
tomu pfesn€ naopak. Projevy zminénych syndromi jsou velmi kontrastni.

NejcCastéjsi priznaky:
- Opozdeni reci a jazyka.
- Casto pouze lehké nebo nanejvys stiedné tézké potize v uceni. Vizuo-prostorové

uvazovani (porozumeéni vzorum a prostorovym vztahum) byva nenaruseno.
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- Obvykle normalni vzrust (ackoliv nékteri jedinci maji ristove opozdeni v déloze
a po narozeni).

- Chovani podobné porucham autistického spektra, zahrnujici maly ocni kontakt
nebo socidlni interakci a stereotypni zajmy.

- Predpoklady k nahlym vzkostem.

- Obvykle zadné viditelné vrozené vady. Malé procento déti se miize narodit
S rozstépem ust nebo rtii (rozstép patra nebo rtu).

- Obvykle zdravi. U minority déti se objevuji zachvaty.

- Jemné rysy v obliceji.

(Rare Chromosome Disorder Support Group, 2013 p. 5)

Mezi typické rysy patii Siroké celo, rovné oboci, Siroky nos, tenky horni ret,
asymetrie obli¢eje a hypotonie téla. VEétsina déti méa opozdény psychomotoricky vyvoj a
intelektové schopnosti se pohybuji v pomérné¢ Sirokém spektru — od stfedné tézkého
mentalniho postizeni aZ po nadprumérné IQ (srov. Opening Autism [online]; Velleman,
S., Mervis, B. C., 2011).

Témétr vSichni jedinci stouto duplikaci maji signifikantni opozdéni feci,
v nekterych pfipadech se jednd i o velmi tézké postizeni a oralni apraxii. Oproti
Williamsovu syndromu pievysuje receptivni slozka fe¢i nad expresivni (University of
Louisville [online], 2015). N¢ktefi jedinci mohou mit také rizné druhy fobii, véetné
socialni fobie. Kromé tizkosti ma 50% jedinci ADHD a u 20% byla diagnostikovana
porucha opozi¢niho vzdoru. Casta je i diagnéza autismu vzhledem k feové poruse a

asocialnimu chovani (Velleman, S., Mervis, B. C., 2011).

1.3 Kognitivni profil osob s Williamsovym syndromem

Literatura casto uvadi, ze kognitivni profil u jedinci s Williamsovym
syndromem je velmi nevyrovnany. To znamend, Ze kognitivni profil je heterogenni
S riizn€ narusenymi kognitivnimi doménami. ,,Studie mentalniho vyvoje déti s Williams-
Beurenovym syndromem naddle ukazuji profil schopnosti s individudlnimi stupni
silnych stranek (napr.: rec¢, muzikalnost), ale také slabych stranek (napr.: matematika,
rysovani, prostorova orientace). V této spojitosti hovorime také o mentdlni asymetrii u
Williams-Beurenova syndromu (Hilgenberg, M. 2011, s. 20). Karmiloff-Smith, Brown,

Grice a Paterson (in Molfese, D. 2003) navic udavaji poznavani tvaii jako silnou
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stranku a vizudlné¢ prostorovou orientaci, planovani a feSeni problémi jako slabou
stranku. Podotykaji také, ze nelze charakterizovat tyto domény jako plné, nybrz jako
relativné silné a slabé stranky.

Studie Helen Porter a Melanie Dodd (2011) byla prvni rozsahlou studii
zabyvajici se kognitivnim profilem déti s Williamsovym syndromem v del§im ¢asovém
useku. Zavéry z této studie Ize rozdélit do tfi hlavnich bodu. Zaprvé bylo zjisténo, ze
intelektové 1 specifické kognitivni schopnosti u déti s Williamsovym syndromem
nasleduji typickou vyvojovou trajektorii. To znamend, ze v porovnani se zdravymi
vrstevniky zlstal stav ve zkoumanych oblastech shodny. Zadruhé, v nékterych
oblastech byl zaznamenan pokrok, nckteré vysledky subtestii stagnovaly, nicméné
ptedeslé schopnosti byly zachovany. V poslednim bodé¢ bylo stanoveno, ze vysledky
standardizovanych testll a osobni profily silnych a slabych stranek zstaly konzistentni
v pribéhu ¢asu. Nebyla tedy potvrzena prvotni hypotéza, ze jazykové schopnosti u déti
s Williamsovym syndromem klesaji v priitbéhu Casu.

»Do dnesniho dne ziistdva otdzkou, zda jsou kognitivni funkce u osob
S Williamsovym syndromem jednoduse opozZdény nebo zda je vyvoj u Williamsova
syndromu zretelné odlisny od bézné populace reflektujici odchylny vyvoj mozku (Porter,
H., Dodd, M. in Molfese, D. 2011 s. 270). Nékteti vyzkumnici povazuji kognitivni
vyvoj u Williamsova syndromu jako obvykly, ale opozdény. Oproti tomu Karmiloff-
Smith a Peterson (in Molfese, D. 2011) povazuji tento vyvoj za atypicky a podstatné
odlisny od bézné populace. Zatim nelze utvafet jasné zavéry, pro¢ dochazi k tak
nevyrovnanému vyvoji kognitivnich funkci, je vSak nezbytné podpofit dalsi

longitudinalni vyzkumy u osob s Williamsovym syndromem.

Kognitivni profil u osob se syndromem duplikace 7q11.23

Kognitivni profil u osob s duplikaci 7q11.23 prozatim nebyl zkouman v zadné
budou téZ velmi nevyvazené presné tak, jak je tomu 1 u Williamsova syndromu. Stejné
tak nelze v soucasné chvili zjistit, zda vyvoj mozku je atypicky oproti vétSinové
populaci nebo stejny, ale v ur¢itych oblastech pomalejsi.

Velleman a Mervis (2011) zkoumali intelektové schopnosti u tfinacti déti
s duplikaci 7q11.23 a Vv jejich zavérech lze pozorovat stiedni vyvojové opozdéni az po
bézny vyvoj. Nejvice bodil ziskaly ve slozce vizudlni recepce (neverbalni uvazovani) a

Vv receptivni slozce fe¢i. Naopak v expresivni slozce feéi bylo primérné zaznamenano
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studii byly zaznamenany vysledky v pdsmu bézného vyvoje v oblasti verbalniho a
neverbalniho uvazovani a prostorového zpracovani (spatial cluster), v hranicnim pasmu
byly zjiStény oblasti pracovni paméti a rychlost zpracovani.

Zavérem studie lze upozornit na spoustu problému v oblasti fe¢i a socialniho
chovani. Dulezita je tedy terapie a v€asna podpora ve form¢ intenzivni specializované
intervence (predevsim logopedické) pro zlepSeni vyvoje osob s duplikaci 7q11.23

z dlouhodobého hlediska (Velleman, S., Mervis, B. C., 2011).
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2. Rodinné a socialni vztahy

2.1 Spoleéenska participace

Definici pojmu postizeni se vénuje mezinarodni zdravotnickd organizace jiz
nahrazeny pojmy poskozeni, aktivita a participace, které definuji vSechny aspekty
funkéniho zdravi. Jedna se o tfi zékladni roviny.

Osoba je funkcné zdrava, kdyz:

1) odpovidaji jeji télesné funkce (véetné mentdlni oblasti) a télesné struktury
zdravemu cloveku (koncept télesnych funkci a struktur),

2) cini vSechno nebo miize cinit to, co se ocekavd od clovéka bez zdravotnich
problémii (koncept aktivity),

3) muize rozvijet svoje byti (existenci, Zivot) ve vSech zivotnich oblastech, které jsou
pro ni diilezité, jak se ocekava od cloveka bez zdravotné podminénych omezeni
telesné funkce nebo struktury, ne aktivit (koncept participace/ucasti na zivote).
(Vitkova, M. 2007 s. 76)

Koncept participace je ¢asto popisovan rizné, prozatim neexistuje jedna dana
definice, ktera by komplexné popisovala vSechny aspekty socialni participace. Obecné
je vSak participace pojimana jako indikator zdravi, pohody a pozitivniho socialniho
chovani. Socidlni participace je povazovana za dilezitou podminku pro vyvoj ditéte,
kdy déti ziskavaji zkuSenosti prostfednictvim interakce s ostatnimi lidmi. U starSich
osob je socialni participace vymezena jako uspéch a zdravé starnuti (Piskur, B., Daniéls,
R., Jongmans, M., Ketelaar, M., Smeets, R., Norton, M. a Beurskens, B. 2014)

Participace se aktualné vyskytuje i ve specidlni pedagogice, kdy se nezaméiuje
pouze na vychovu a vzdélavani zakl se specidlnimi vzdélavacimi potiebami, ale zabyva
se také edukaci a podporou jedince s postizenim béhem celého jeho Zivota. Ve specidlni
pedagogice pojimdme participaci o0sob s postizenim jako nezbytny predpoklad
K naplneni inkluzivniho vzdélavani a také jako cil vychovnych a vzdélavacich a
podpiirnych aktivit a opatieni (Pancocha, K. 2013 s. 26)

Cilem vychovné vzdélavacich aktivit je aktivni participace. Kategorii aktivni
participace jedincii s postizenim tak muZeme vnimat jako idedlni stav, kdy se lidé
S postizenim ucastni ve vSech sférach spolecenského Zivota ve srovnatelné mire jako lidé

bez postizeni (Pancocha, K. 2013 s. 58). Mezi aktivni uCast patii také procesy
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rozhodovaci, spolecenské aktivity (angazovanost v nejriznéjSich oblastech Zzivota) i
procesy politické. Ty se daji aplikovat jiz ve Skolnim veku, kdy zdk mlze byt soucasti
pravidelnych aktivit, které jsou rutinni pro jeho rodinu nebo okoli (srov. Oslejskova, H.,
Vitkova, M. 2014; European Agency for Development in Special Needs Education,
2011).

European Agency for Development in Special Needs Education (2011) také
zminuje piiklady vyzkumt, které poukazuji na participaci ve Skolnim prostredi a které
mohou byt zdrojem méfeni miry participace. Mezi n¢ se fadi pocet zakl navstévujici
béznou zdkladni Skolu, pocet zaki zapsanych ve Skolach jako Zaci se specialnimi
vzdélavacimi potiebami, participaci rodi¢t na déni v edukac¢nim prostiedi — existence a
role rodi¢ovskych sdruZzeni. Dale hodnoti miru socialni inkluze v ramci participace
Vv terciarnim vzdé€lavani, celkového hodnoceni zakti se specialnimi vzdélavacimi
potfebami, participaci Vv planovani, kdy Zzaci pomahajici v identifikaci vlastnich
vzdélavacich plant a ucastni se aktivit mimo $kolni tf¥idu.

Mnoho autort spatfuje ptekdzku v tom, do jaké miry mizeme méfit socidlni
participaci a co vlastné¢ mizeme povazovat jako adekvatni miru c€asti. Déle nachdzime
rozpor mezi obecnou definici participace a tim, co dani jedinci povazuji za aktivni ucast
ve spole¢nosti. Dijkers (2010) navrhuje hodnotit miru participace subjektivné — do jaké
miry jsou jedinci spokojeni s participaci na riznych aktivitich a jakou jim pfitazuji
dilezitost. Metoda subjektivniho hodnoceni neni vSak pfili§ vyuZivana, ackoliv nabizi

rizné kvalitativni metody (srov. OSlejskova, H., Vitkova, M. 2014; Dijkers, M. 2010).

2.2 Psychologické aspekty rodiny s ditétem s postiZenim

Rodina je prvnim socidlnim a také nejpfirozenéjSim prostfedim, se kterym se
kazdé dité setkava. Vysvétleni pojmu rodina se vSak neustale vyviji a méni, proto neni
definice rodiny upevnéna v ¢eském pravnim tadu. Obecné je mozné Fict, ze rodina je
tvorena vztahy riznych druhuit a stupni. Temi nejvyznamnéjSimi jsou vztahy mezi
manzeli a mezi rodici a détmi. Tyto rodinné vztahy potom zakladaji rodinny Zivot, ktery
za urcitych predpokladii pozZiva pravni ochrany. Zvildstnosti rodinépravnich vztahii je
jejich emocionalni a citova vazba. Nejedna se tedy pouze o formalni svazky. Rodinny
Zivot spociva v udrzovani a rozvijeni vzajemnych citovych, moralnich a socialnich vazeb

mezi nejblizsimi osobami (Michalik, J. 2013 s. 6).

17



Narozeni ditéte s postizenim ovliviiuje celkovou sociadlné-kulturni wroven
rodiny. Rodice, ktefi ocekavaji narozeni zdravého ditéte, Casto zazivaji Sok pfi zjisténi,
7e jejich dit® méa n&jaké postizeni. Casto piichazi trauma z presvédéeni o selhani
Vv rodicovské roli. Klicovym momentem je sdéleni diagndzy, po némz Casto nésleduje
dlouhodoby proces ovlivnény také i postoji ve spolecnosti, v niz rodice ziji. Na konci
tohoto procesu by méli rodice dojit k realistickému postoji a pfijeti ditéte (Vagnerova,
M. 2014).

Kiibler-Rosstiv model fazi piijeti ditéte s postizenim:

Popreni — rodice jsou v Soku a odmitaji si ptipustit, Ze jejich dité je postizené.

Vztek — ¢asto manifestovan horlivosti ziskat co nejvice nazort od riznych odborniki
s nadé&ji, Ze nékdo z nich popte prvotni diagndzu.

Smlouvani — rodice akceptuji diagnoézu, ale stdle doufaji, Ze jejich dit€ bude
normalni. Béhem této faze rodice vyjednavaji s doktory a odmitaji véfit nékterym
testim. Nekdy také trpi dit€, kdy rodi¢e na né€j maji ptehnané naroky, nebot jej
nepovazuji za postizeného.

Rezignace a deprese — tato faze pfichazi postupné. Rodice se jiz nemohou vyrovnat
se svoji situaci, vyhybaji se interpersonalnim kontaktim a dokonce i piibuznym.
Prilisna ochrana ditéte vSak zamezuje postoupeni do posledni faze.

Akceptace a reintegrace rodiny, ktera zahrnuje vyznamné promény rodiny. Nékteré
pary jsou posileny a maji dalsi déti, zakladaji svépomocné skupin atd.

(Soponaru, C., lorga, M. 2015)

Teprve na zakladé poznani aspektli vyrovnani se s narozenim ditéte s postizenim
Ize stanovit odbornou pomoc, mezi kterou fadime vhodnou informovanost o stavu
ditéte, kdy rodina ma pravo o postizeni védét co nejdiive; emocionalni podporu — ¢asto
formou psychoterapie; finan¢ni a socialni podporu — dulezitou v praktické oblasti péce o
dité, snahou je predchazet umistovani déti do institucionalni péce, pokud to neni
nezbytné nutné, nadéle se zde fadi zfizovani dennich zafizeni a moZnosti kratkodobého
umisténi mimo rodinu a osvétova ¢innost. S pomoci dal§ich odbornikli je nutné zménit
fungovani rodiny a pfijmout nové ritualy. Idedlni adaptaci rozumime uspofadani
rodinného Zivota tak, aby spliioval nejen potieby ditéte s postizenim, ale i vSech
ostatnich ¢lent rodiny (srov. Bartofiova, M., Bazalova, B, Pipekova, J. 2007; Pipekova,
J. 2010).

Neméné dulezité jsou 1 vztahy mezi sourozenci. Postaveni sourozence
postizeného ditéte je odlisSné a odlisna jsou také ofekavani rodich. Dité si velmi brzy
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uvédomi rozdil v ptistupu rodicl a Casto se rozviji jeho ohleduplnost, vétsi tolerance
k lidské rozmanitosti, citlivost k potfebam jinych a ochota pomoci slabsimu. Na druhou
stranu mohou také pocit'ovat nespravedlnost, tiSe rezignovat €i prosazovat si vlastni
naroky demonstraci potieby vlastni péce ve formé nevédomky vznikajici nemoci nebo
ve form¢ trucovitého az agresivniho chovani. Je Zadouci zajistit, aby zadné dité nebylo
nepiimétrené zatizeno, ale ani naopak pfili§ podceiiovano a timérné dé€lit cas obéma ¢i
vice détem. Je nutné hovofit o vzniklé situaci, aby nedochazelo k pochybnostem a
nesrovnalostem (srov. Pipekova, J. 2010; Vagnerova, M. 2014).

Vztah mezi sourozenci zavisi mimo jiné na druhu a stupni postizeni, na véku
déti a také na poctu déti vrodiné. Pro mladsi déti je slozitéjsi pfijeti role
zodpovédnéjsSiho nez pro star§i sourozence. Obvykle si mladS$i sourozenec osvoji
dominantné-ochranitelskou roli, kdy nedochazi k obvyklym zkuSenostem jako
Vv béznych rodinach. Sourozenec s postizenim neposkytuje vzor svému mlad$imu
sourozenci a vyloucené je i méfeni sil v rdmci soupefeni, nebot’ rodi¢e povazuji tyto
snahy za Spatné chovani. Vytvoreni skutecné vztahové symetrie, kterd je mezi zdravymi
sourozenci béznd, je vtomto pripadé jen tezko dosazitelné. Navzdory ruznym
problémiim se muze mezi sourozenci vytvorit emocné vrely vztah, byt nemd obvyklou
podobu (Vagnerova, M. 2014 s. 162).

Pti vychové ditéte s postizenim je riziko, ze rodie soustfedi veskerou svoji
pozornost na dité s postizenim nebo se naopak soustfedi vyhradn€ na zdravého
sourozence. V ptipad€é koncentrace zajmu na dit€ s postizenim byva zdravy jedinec
odsunut do pozadi a Casto je od n&j vyzadovano zralej$i chovani, nez je pro dany vék
typické. RodiCe ve snaze plné pecovat o dité s postizenim také ocekavaji aktivni pomoc
V pé€i o sourozence a povazuji za samoziejmé, ze zdravé dospélé dité¢ nahradi jejich
péci v prubéhu dalsiho Zzivota eventuelné¢ po smrti rodi¢l. V opaéném piipadé je
postizené dité¢ v rodiné opomijeno a zdravy sourozenec je zatéZovan. Rodi¢e ocekavaji
dosaZeni patfi¢né tirovné vzdélani, nebot’ jeho tkolem je kompenzace socialniho statusu
rodiny. Ze strany rodi¢i se jedna o obranny mechanismus, kdy jim zdravy jedinec
vynahrazuje zklaméani ze znevyhodnéného ditéte. Oba tyto pfistupy jsou rizikové i
Z hlediska vzajemného vztahu sourozencli. Ty ndvazné ovliviiuji vztahy vrstevnické a
mohou znemoznovat socialni adaptaci ve vrstevnickych skupinach. V idedlnim ptipadé
je dobré najit rovnovahu mezi moznostmi obou déti, kdy je nepodceniujeme, ale zaroven
nepiecenujeme, a také mame vyhrazené stejné mnozstvi ¢asu na vSechny déti v rodiné

(Ptinosilova in Opattilova, D., Novakova, Z. 2012).

19



2.3 Socialni a rodinna podpora v Ceské republice

Soucasnou podporu rodicim osob s mentalnim postizenim mizeme rozd¢lit do
nckolika oblasti:

- legislativni podpora — zahrnuje vSechny zékony, vyhlaSky a metodické pokyny
upravujici vzdélavani zaki se specidlnimi vzdélavacimi potfebami,

- financni podpora — predstavuje socialni davky a dalsi formy finan¢ni podpory,

- operativni podpora — materidlni podpora v pribé¢hu vzdélavani a pozd¢jsiho
pracovniho uplatnéni (osobni asistence, kompenzacni pomiicky atd.),

- poradenska podpora — poradenstvi v oblasti lékarské, psychologické a
pedagogicke,

- vzdeélavaci podpora — podpora ulitelim v béznych 1 specidlnich Skoladch a
poradenskym institucim, vypracovani individualniho vzdélavaciho planu,

- informacni podpora — zdroje informaci o typu postizeni a moznostech prace

s ditétem s postizenim, Gstni 1 pisemna forma predavani informaci,

- svépomocna podpora — aktivita samotnych rodicl pro rtiznd sdruzeni ¢i kluby
rodica.

Cely tento systém je zahrnut do konceptu ucelené rehabilitace, kdy rodi¢e maji
moznost vyuZivat sluzeb lécebnych, socialnich, pedagogickych a pracovnich. Cilem
celého procesu je aktivni zaclenéni jedince do spolecnosti (Valenta, M., Miiller, O.
2009).

Cerna (2008) spatfuje moznost zvysit kvalitu podporovanych sluzeb formou
osvéty a spoluprace. Mezi formy osvéty patii primarné osvéta spoleCnosti o
problematice postizeni. Lidé maji stale pfedsudky vici lidem s postiZenim, predevSim
jedna-li se 0 0soby s mentalnim postizenim. Dalsi formou je osvéta rodiny, které velmi
Casto chybi relevantni informace, ackoliv neni znadmo, zda pficinou je nedostate¢na
informovanost ze strany odbornikil, nebo zda se jedna o tzv. vytésnéni problému. Nutné
je také podpofit spolupraci odbornikii s rodi€i a vneseni partnerstvi mezi obéma
stranami. V neposledni fad¢ je také nutna osvéta stavajicich a budoucich pedagogu,
nebot’ po rodiné jsou pedagogové osoby, které piichazi s lidmi s postizenim do styku
nejcasteji. Nedilnou soucésti tohoto déni je 1 osvéta déti, kterou predchazime Sikan€ a
jinym problémum. Zdkladni skutecnosti zistava, Ze snazime-li se 0 inkluzivni

vvr

generaci jiz nezatizenou predsudky (Cerna, M. 2008 s. 135).
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Prvotnim pfistupem pro rodiny s ditétem s postizenim je v€asna intervence.
V Ceské republice je poskytovdna formou rané péfe a to predeviim détem se
smyslovym a kombinovanym postizenim. Rana péce je zakotvena v zdkoné ¢. 108/2006
Sb. o socidlnich sluzbach. Cilem rané péCe je predchdzet postizeni, eliminovat nebo
zmirnit jeho dusledky a poskytnou rodine, ditéti i spolecnosti predpoklady socidlni
integrace. Sluzby rané péce maji byt poskytovany od zjisteni rizika nebo postizeni do
prijeti ditéte vzdeélavaci instituci tak, aby zvySovaly vyvojovou uiroven ditéte v oblastech,
ktere jsou ohrozeny faktory biologickymi, socialnimi a psychologickymi (Spole¢nost pro
ranou péci [online]). Mezi sluzby stfedisek rané péCe patii vcasna diagnostika,
komplexni pfistup a péce o dit¢, medicinsko-terapeutickd podpora a také pedagogicko-
psychologicka podpora (Bartoniova, M., Bazalova, B, Pipekova, J. 2007).

Podpora rodin s ditétem se vzacnym onemocnénim zatim neni pfili§ rozvinuta,
Casto se omezuje pouze na medicinskou pomoc. Déti se vzacnym onemocnénim tak
Casto zadnych sluzeb nevyuzivaji nebo vyuzivaji sluzeb rané péce Ci specidlné

pedagogickych center zamétenych na urcity typ postizeni.

2.4 Socialni a rodinna podpora ve Spolkové republice Némecko

Podpora ohrozenym détem je podobné jako v Ceské republice i v Némecku
nabizena od nejutlej$iho véku. Rané péce (Frithforderung) je ur€ena détem s vyvojovym
opozdénim, hrozicim ¢i jiZz vyvinutym postizenim od narozeni do zacatku Skolni
dochazky. Uzce spolupracuje s rodi¢i a prostfednictvim interdisciplinarniho pistupu je
snahou zabranit ¢i zmirnit nasledky zdravotniho postiZzeni a dotycné déti posilit. Cilem
je také vytvorit prostfedi, které co nejvice podpofi proces inkluze. Tato sluzba je
bezplatna (Ministerium fiir Arbeit und Sozialordnung, Familie, Frauen und Senioren.
[online]).

Rané péce stoji na holistickém pfiistupu, kdy je ditéti poskytovana medicinska,
psychologicka, socialni a pedagogicka podpora. Dité je podporovéano v jeho roding€ a
bezprostfednim okoli. Jako hlavni slozky intervence nabizi rana péce: diagnostiku,
terapii, pedagogickou podporu, poradenstvi, vedeni a podporu rodica.

Do rané péce jsou tak zapojeny ruzné profesni skupiny, jako jsou napiiklad
pediatii, psychologové, specialni pedagogove, logopedi, fyzioterapeuti, ergoterapeuti a
dalsi. Diky interakci odbornikil z riznych oblasti je jednodussi vykonavat specidlni

podpurna opatieni (Kindergesundheit-info.de [online], 2015).
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Stanoveni diagnézy je klicové pro piipravu planu rozvoje ditéte. Zkouma se
nejen psychomotoricky vyvoj a inteligence, ale i neurologické vySetfeni, psychologické
nalezy, pravdépodobné piiCiny vzniku postizeni a jeho dalsi pribéh. Do zkoumani je
zahrnuto 1 socialni a emocionalni chovani ditéte ¢i rodinné prostiedi. Na zakladé téchto
informaci je spolecné s rodi¢i vypracovan individualni plan. Péce o dit¢ probiha
V domacim prostfedi nebo v tzv. ranych intervencnich centrech, kterd umoznuji také
kontakt s ostatnimi rodi¢i. V pfipadé nutnosti je mozné poskytovat pomoc i matetskym
Skolam, do kterych klienti dochazi (Kindergesundheit-info.de [online], 2015).

Hlavnimi pilifem rané péce v Badensku-Wiirttembersku je interdisciplinarni
ptistup. Ten se sklada z péti hlavnich pfistupt. Prvnim z nich je celistvost — dit¢ je
chépano jako jednotnd osobnost v uréitém socidlnim prostfedi a v ném je rozvijeno.
Dal$im bodem je orientace na rodinu, kdy rodic¢e jsou o vSech krocich informovéni a
rozhoduji 0 poskytovani veskeré péce. Tretim bodem je interdisciplinarita, kdy
odbornici z n¢kolika oblasti (medicinské, pedagogické, psychologické) kooperuji
v rAmci jednoho spoleéného tymu, nikoli jako samostatné jednotky. Ctvrtou zasadou je
decentralizace, kdy ve vSech spravnich celcich v ramci spolkové zemé& Badensko-
Wiirttembersko je dostupnd rand péce pro déti i pro rodice. Poslednim pilifem je
kooperace a koordinace veskeré pomoci. Ta spociva v jednotnosti péce vSech
interdisciplinarnich slozek a poskytnuti péce od co nejvétsiho mnozstvi odbornikii a jiné
podpory pro vsestranny vyvoj ditéte (Ministerium fiir Arbeit und Sozialordnung,

Familie, Frauen und Senioren. [online]).
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3. Vzdélavaci a produktivni ¢innosti

r r

3.1 Inkluzivni vzdélavani

V Ceské republice fungoval velmi dlouhou dobu jednotny systém vzdélavani,
kdy zaci se specialnimi potfebami byli vzdélavani formou segregované vychovy — ve
specialnich nebo internatnich Skolach. Cilem této vychovy sice byla integrace, ale az po
ukonceni segregované edukace. Celosvétovd zména platformy vSak pfiméla zménit
pfistup k détem s postizenim smérem k integrativni a nésledné i inkluzivni edukaci
(Lechta, V. 2010).

Velkou zménu piinesl 1 Skolsky zakon (zékon ¢. 561/2004 Sb.), ktery stanovuje
Skolni dochazku povinnou pro vSechny. Vychazi z Listiny zékladnich prav a svobod,
ktera zmifiuje pravo kazdého Clovéka na vzdélani. Vzdélani je v Ceské republice
bezplatné v zakladnich, stiednich i vysokych §kolach. Zaci se specialnimi vzdélavacimi
potiebami maji navic narok na riznou miru podpory dle stupné jejich postizeni
(Michalik, J. 2013).

Cesta k inkluzi je zpravidla dlouhodobou zalezitosti, kdy pfistupy k edukaci déti
S riznym typem postizenim prochdzi témito fazemi:

Exkluze = odmitnuti; déti s postizenim jsou kompletn¢ vylouéeni ze vzdélavaciho
procesul.

Segregace = akceptace, benevolence, charita; déti jsou rozélenény dle predem
vymezenych kritérii na uréité podskupiny. Zakim je poskytnuta podpora v CO
nejhomogenizovanéjSich skupinach. Cely systém se skladd ze dvou zakladnich
subsystému — soustavy béznych skol a soustavy specidlnich Skol. Ty se potom dale
rozc¢lenuji.

Integrace = porozumeéni, specialni vzdélavaci potieby; stile existuji rozdilné
podskupiny, ale déti s postizenim mohou navstévovat bézné skoly (s urcitou podporou).
V ptipadé netspésné integrace je mozné se vratit do specialni Skoly. V této fazi mize
existovat 1 tzv. kooperace, kdy partnerské tfidy z béznych 1 specidlnich Skol spole¢né
oslavuji Véanoce, vymeénuji se urCité vyuCovaci predmety nebo maji nékteré¢ predméty
spole¢né.

Inkluze = znalost, vzd€lavani pro vSechny; heterogenita se principialné chape jako

normalita. Zbytky starého Skolského systému postupné zanikaji.
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Riiznorodost je normalni = Scholz (in Lechta, V. 2010) chéape toto stadium jako
dovrseni procesu inkluze, kdy inkluze se stdva samoziejmosti. Heterogennost zaka ve
ttidach je jednou ze zakladnich charakteristik inkluze.

(srov. Bartonova, M., Vitkova, M. 2014; Lechta, V. 2010)

Definice inkluze je oproti integraci Sirsi koncept, kdy vSechny déti maji pravo na
to byt vzdélavany v bézném vzdélavacim systému. Inkluze zahrnuje uzndani rozmanitosti
lidi v Sirsim slova smyslu, ne pouze lidi s postizenim nebo se specidalnimi vzdeélavacimi
potrebami, ale vsem — déti a dospélych, kteri jsou ohroZeni socialni exkluzi (Dimitriadi,
S. 2014 s. 62). Autorka povazuje za zadouci zajistit inkluzi v co nejvéasnéj$im veéku a
zlepsit vzdélani nejen déti, ale i jejich uciteld. Primarnim cilem by mélo byt zvySeni
ucasti na vzdéldvacim procesu samotnymi détmi, ¢imZz zajistime efektivni Skolni
dochéazku vSech déti.

V inkluzivni t¥id€ se jiz zaci nedé€li na ty, ktefi maji specidlni potfeby a ty, kteti
je nemaji, ale kazdy je vniman jako osobnost s individualnimi potiebami. Tato tfida
pfijima zaky nehled¢ na jejich pohlavi, narodnost, rasu, jazykovy ptvod ¢i socidlni
pozadi. VSichni tito Zaci mohou byt vzdelavani se svymi vrstevniky ve Skolach nejblize
svému bydlisti. Kazdy z téchto zakti mé narok na individualni podporu. Pro spolecné
vyucovani jsou uplatiiovani principy samostatnosti, orientace na jednani, uceni
stimulované vice smysly a socialni uéeni. Zaci jsou aktivni, navazuji socialni kontakty,
a tim je poskytnut prostor pro jejich samostatné objevovani. Zaroven se vSichni
ucastnici vychovné-vzdélavaciho procesu podili na vlastni evaluaci a také hodnoceni
Skoly. Vz4jemna spolutcast a kooperace podporuje proces uspesné skolni inkluze, ktera
je prvnim krokem k socidlni inkluzi a celkové aktivni participaci ve spole€nosti (srov.

Bartonova, M., Vitkova, M. 2013; Ekins, A., Grimes, P. 2009; Lechta, V. 2010).

3.2 Vzdélavani osob s Williamsovym syndromem v Ceské
republice a Spolkové republice Némecko

Novelou ¢. 82/2015 Sb. se méni Skolsky zdkon €. 561/2004 Sb. a nabyva
ucinnosti 1. kvétna 2015. Timto zdkonem se méni nadhled na zaka se specialnimi
vzdélavacimi potiebami. Ditétem, zZdakem a studentem se specialnimi vzdélavacimi
potiebami se rozumi osoba, kterda k naplnéni svych vzdélavacich mozZnosti nebo k
uplatnéni nebo uzivani svych prav na rovnopravném zaklade s ostatnimi potrebuje

poskytnuti podpurnych opatieni. Podpiirnymi opatrenimi se rozumi nezbytné upravy ve
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vzdelavani a Skolskych sluzbach odpovidajici zdravotnimu stavu, kulturnimu prostiedi
nebo jinym zivotnim podminkam ditéte, Zaka nebo studenta. Déti, zZaci a studenti se
specialnimi vzdeélavacimi potrebami maji pravo na bezplatné poskytovani podpiirnych
opatieni Skolou a Skolskym zarizenim (Cesko, 2010-2015 §16). Dale ma Zak pravo na
vzdelavani ve spadové skole, tudiz ve Skole, kterd je nejblize jeho bydlisti.

Vzdélavani ve Skole nejblize bydlisti je formou integrace individualni nebo
skupinové. Pti individualni integraci je zak integrovan do bézné zakladni Skoly nebo do
speciadlni Skoly uréené pro zaky s jinym typem postizeni. Obdobné je tomu tak i pii
skupinové integraci, kdy je zfizena tfida pro zéky se zdravotnim postizenim pii bézné
Skole nebo pii specidlni Skole uréené zaklim s jinym typem postizeni. Pfi individudlni
integraci je zékovi vypracovan individudlni vzdélavaci plan dle jeho intelektovych
schopnosti. Ten vychazi z rdimcovych vzdélavacich programil. Témto zaklm také nélezi
podplirna opatteni, jako napf. zajisténi asistenta pedagoga, zajiSténi specialnich
didaktickych pomtcek atd. (srov. Bartonova, M., Bazalova, B., Pipekova, J. 2007;
Cesko, 2010-2015)

Lid¢ s Williamsovym syndromem maji dobré ptredpoklady pro vzdélavani
Vv integraci. Rodi¢e se vSak mohou rozhodnout pro vzdélavani ve specidlni Skole
piislusného typu. Zaci s lehkym mentélnim postizenim mohou navitdvovat zakladni
Skolu praktickou, Zaci se stfedné tézkym mentalnim postiZenim mohou navstévovat
zakladni Skolu speciélni.

Ve Spolkové republice Némecko je vzdélavaci systém slozit€j$i, nebot’ ve
vetsing spolkovych zemi funguje lehce odlisny vzdélavaci systém. V nékterych zemich
byly specidlni Skoly zruseny ve prospéch inkluze, V jiznich zemich (napi. Badensko-
Wiirttembersko) jesté stale pretrvava systém béznych a specialnich Skol podobné jako
v Ceské republice. Tendence pfechodu kinkluzi viak pievazuje nad tradi¢nim
modelem. Roku 2009 doslo k posileni pfistupu inkluzivniho vzd€lavani zakd se
specialnimi vzdélavacimi potiebami nasledujicimi cily: zajistit Zaklim se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami bezbariérovy pfistup ke vzdélavacimu systému, a tim umoZnit
rovnopravnou, sebeurcujici a aktivni Gcast na vzdélani, praci a zZivoté ve spolecnosti;
posilit kompetence Skol hlavniho vzdélavaciho proudu Vv ptistupu k heterogenité zak;
rozsitit specialné pedagogické nabidky v inkluzivnich Skoldch; piipravit podminky
persondlni, materidlni a organizatni k dosazeni cile inkluzivniho vzdélavani.

(Bartonova, M., Vitkova, M. 2010)
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3.3 Pracovni uplatnéni osob s Williamsovym syndromem v Ceské
republice a Spolkové republice Némecko

V obdobi mladé dospélosti je bézné, ze ¢loveék piijima urcitou variantu profesni
role. Vagnerova (2007 s. 49) uvadi, Ze prijeti stabilni profesni role odpovidd ocekavani
Ceské spolecnosti a napliiuje tak jeji normu, timto zpusobem potvrzuje jedinec svou
vazbu na spolecnost. Potvrzeni normality vSak neni jedinym aspektem divodu hledani
prace. Byt zaméstnan poskytuje ekonomickou nezavislost a uréity Zivotni standard,
pozitivné ovlivitluje sebeurCeni Cloveéka; pozitivné ovliviiuje postoje k lidem
S postizenim obecné¢, lidé s postizenim tak maji lepsi vyhlidky na pfijeti ve spolecnosti;
pracovni misto je prostiedkem pro vytvafeni a rozvijeni socialnich interakci; je
ptilezitosti pro dalsi uceni a rozvijeni kompetenci a je jednim z aspekti dosaZeni statusu
dospélosti. (Dolezel, R., Vitkova, M. 2007).

Pti pfechodu ze vzdélavaci instituce do pracovniho procesu potiebuji jedinci
S postizenim ur¢itou miru podpory. Ta primarné spociva v diagnostice, kdy zjistujeme
inteligencni urovenn jedince, jeho dil¢i schopnosti a dovednosti, jeho zajmy a
V neposledni fadé vySetiujeme i jeho osobnost. Pti vySetieni téchto funkci lze pouzit
standardizované testy, ale je nutné je doplnit o individualni vySetfeni. Cerna (2008)
doporucuje tento postup predevsim u testl inteligence.

Neméné dilezitou podplirmou soudasti je i kariérni poradenstvi. V Ceské
republice lze vyuzivat poradenskych sluzeb jiz pfi zakladni Skole, kdy vychovny
poradce poskytuje informace o stfednich Skolach a uplatnéni na trhu préace. Pfipravou na
povolani je téz oblast Clovek a svét prace, kterd je soucdsti vSech rdmcovych
vzdélavacich programi pro zdkladni Skoly. Vyuzit lze 1 sluzeb pedagogicko-
psychologickych poraden a specialné pedagogickych center (Friedmann, Z. 2011).

Jiz pt1 vzdélavani na stfednich Skolach nebo odbornych ucilistich 1ze vyuzivat
tranzitniho programu. Tento program vychazi ze zajmu zéka a jeho rodiny, kdy jeho
principem je sjednani praxe Vramci studia. Tato praxe odpovidda moznostem a
schopnostem jedince s postizenim, nabizi pomoc se zvladnutim vyzadovanych
pracovnich dovednosti, zajistuje doprovod a piitomnost asistenta na praxi. Vyhodou je
moznost piijeti zédka do pracovniho poméru po ukonceni praxe/stiedni Skoly.
(Opattilova, D., Prochazkova, L. 2011).

Prvni moznosti pro vstup na trh prace je vstup na otevieny trh prace. Jedinec je

zamestnan bez jakékoliv specidlni podpory a ma stejna prava a povinnosti jako ostatni
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zaméstnanci. Osoby s leh¢im postizenim mohou vyuzit podporovaného zaméstnani, kdy
na zékladé¢ dohody mezi Gfadem prace a subjektem je vyhledano pracovni misto na
otevieném trhu prace. Toto pracovni misto musi byt provozovano nejméné po dobu
dvou let. Nékteré neziskové organizace nabizeji asistentské sluzby klientim vyuzivajici
podporované zaméstnani. Dale muze ¢lovék byt soucasti chranéné dilny. Chranéna dilna
je pracovisté ptrizptisobené pro osoby se zdravotnim postizenim. V celé diln€¢ musi byt
vymezuje zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. tzv. socidln¢ terapeutické dilny.
Jejich cilem je dalSi rozvoj jedince, jeho socializace, nastoleni denniho rezimu a
smysluplné traveni dne (srov. Bartoiiovd, M., Bazalova, B., Pipekova, J. 2007
Opatiilova, D., Prochazkova, L. 2011; Oslejskova, H., Vitkova, M. 2014).

Spolkova republika Némecko nabizi podobné jako Ceska republika moznost
zamé&stnani na otevieném i chranéném trhu prace. Pfi obou typech zaméstnani ziskavaji
podporu od ufadd prace nebo integrativnich odborovych sluzeb, coz jsou organizace
poskytujici pracovni asistenci a poradenstvi. Systém sluzeb je pfedevS§im v jiznich
zemich velmi propojen, tyto organizace spolupracuji se Skolami, Gfady prace, svymi
klienty, ale také spolu navzajem. Vzdy se snazi vyjit vstiic potfebam jedince a pomahaji
mu zmenit praci v pfipadé nespokojenosti nebo zmény bydlisté. Chranéné dilny jsou
velmi Casto dilny vétsiho rozsahu, kde nachazi uplatnéni osoby s lehkym i tézkym
stupném postizeni. Nejprve jsou po ur€itou dobu Skoleni a poté se zapojuji do
vyrobniho provozu, kde je pravidelné¢ obménovana napli prace, aby prace nebyla pftilis
stereotypni. V pracovnim zafazeni ma osoba s postizenim také narok na asistenta.
Asistent je vSak placen jeho penézi (srov. Prochdzkova in Friedmann, Z. 2011;

Bundesverband Williams Beuren Syndrom e.V. 2010).
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4

Metodologie vyzkumného projektu

4.1 Cile a metody vyzkumu

Aktualni vyzkum volné navazuje na vyzkum provedeny v ramci bakalaiské

prace, jehoz cilem bylo odpovédét na nasledujici otazku: ,,Jaké jsou moznosti jedincii

S Williamsovym syndromem participovat ve spolecnosti a jak mizZeme proces inkluze

podporit? “. SouCasna otdzka zlstava stejna, lehce odlisSny je vSak vyzkum. Ten se ze

Slovenska piesunul na tizemi Spolkové republiky Némecko a zménilo se také zaméfeni

diplomové prace na analyzu moznosti podpory pro socialni inkluzi a participaci osob

s Williamsovym syndromem v ramci zkoumanych zemi.

Zakladni metody vyzkumu muizeme rozdé€lit na kvalitativni a kvantitativni.

Patton (in Svec, S. 2009. s. 45) odlisuje kvalitativni vyzkum od kvantitativniho

nasledujicimi deseti body:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Naturalistické zkoumdni — studium realnych Zivotnich situaci tak, jak se
prirozené projevuji, bez zdsahii do jejich pribéhu a bez jejich ovladani.
Induktivni analyza — umozinuje ponor do podrobnosti a specifik udajii se snahou
objevit diilezité kategorie, dimenze a vzdajemné vztahy. Jde spis o zkoumdani
otevienych otdzek nez o overovani teoreticky odvozenych hypotéz.

Holisticky pohled — zkouma se celostni jev jako komplexni systém, ktery je vice
nez sumou svych casti.

Kvalitativni udaje — poskytuji podrobny popis s hlubokym ponorem. Pouzivaji se
V nich i primé citace zachycujici osobni pohledy a zkusenosti.

Osobni kontakt a vhled — vyzkumnik ma primy a uzky kontakt s osobami,
situacemi, jevy. Jeho osobni zkuSenost a vzhled do zkoumané problematiky jsou
duleZitou soucasti zkoumani a rozhodujicim faktorem porozuméni jeviim.
Dynamické systémy — pozornost se vénuje procesum. Vyzkum predpoklada
stalou zménu a pokracovani déji, at’ je v ohnisku pozornosti jednotlivec nebo
cela kultura.

Orientace na jedinecnost pripadu — kazdy pripad osoby ¢i socialni skupiny se
poklada za specificky a unikatni. Zkoumdni na prvni urovni je zaméreno na

detaily jednotlivych pripadii.
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8) Citlivost ke kontextu — zjisténi se umistuji do spolecenského, historického a
dobového kontextu. Moznost nebo smysluplnost casovych a prostorovych
generalizaci se posuzuje skepticky.

9) Empatickd neutralita — uplnd objektivita neni moznd. Vyzkumnik se snazi
pochopit jevy Vjejich celku a slozitosti, nedokazuje ani neobhajuje osobni
program, ale pokousi se jeviim porozumeét. Zahrnuje sice osobni zkuSenosti a
empaticky vhled do udajii, ale zaujima neutralni, nehodnotici stanovisko.

10) Flexibilita projektu vyzkumu — vyzkum je otevieny prizpiisobeni se, pokud se
méni situace, nebo kdyz to zavisi na porozumeni; zamita rigidne uzaviené plany,
které vylucuji reagenci na okoli; snazi se o nové cesty objevovani, pokud se

zmeéni podminky.

Jiny pohled na zékladni rozdil v pedagogickém vyzkumu miize byt v zaméteni
se na Cislo nebo slovo. Dle nekterych autorti nelze pedagogické jevy mechanicky
shrnovat a scitat a nasledné jejich zavéry Siroce zevseobechovat (Gavora, P. 2010).
Hendl (2005) uvadi chépéani kvalitativniho vyzkumu nékterych metodologi jako
dopln¢k tradi¢nich kvantitativnich strategii, jini autofi povazuji tyto dvé metody za
protip6lné. V piipadé této prace se zaméiujeme predevsim na slovo a piimé vypoveédi
informant.. Nasim cilem je sblizeni se zkoumanou osobou, jeji pochopeni a z toho
vychazi nasledny popus osoby. Kdyz zlistaneme u autorova popisu, mizeme citovat:
hlavnim cilem kvalitativniho vyzkumu je porozumét c¢loveku, tedy predevsim chapat jeho
viastni hlediska — jak on vidi véci a posuzuje jednani. (Gavora, P. 2010, s. 36). Pro
ucely této prace je tedy vhodngjsi kvalitativné orientovany vyzkum, kdy se miZeme

zaméfit na samotného jedince, holisticky jej zkoumat a projevit miru empatie.

4.2 Vyzkumné otazky a techniky sbéru dat

Pted realizaci vyzkumu Si autorka prace polozila hlavni vyzkumnou otazku ,, Jak
participuji 0s0by s Williamsovym syndromem v ceské a némecké spolecnosti? “, od niz
se odvijely nasledujici dil¢i otdzky:

,,Jakd jsou Zivotni prani a ocekavani osob s Williamsovym syndromem? *

wJak travi lidé s Williamsovym syndromem volny cas v némeckych zemich a

v Ceské republice?
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-, Jak vnima jedinec s Williamsovym syndromem své misto v rodinném prostiedi
V ceském a némeckém kontextu? “
-, Jak probiha vzdélavaci a pracovni cinnost jedincii s Williamsovym syndromem

v Ceské republice a ve vybranych zemich Spolkové republiky Némecko?

Techniky sbéru dat

Pro ucely tohoto vyzkumu byl zvolen kvalitativné orientovany vyzkum.
Kvalitativni vyzkumna orientace predstavuje odlisny a v jistem smyslu protikladny
zpiisob vyzkumu, nez je kvantitativné orientovany vyzkum. Hlavnim rysem kvalitativniho
vyzkumu je mimo jiné dlouhodobost a (anebo) intenzivnost. Pozorovatel zaznamenavda
skoro vsechno, co se v daném prostredi odehraje. Miize pritom zhotovovat i audiofonni
zaznamy, které potom analyzuje (Gavora, P. 2010, s. 181).

Pfi provadéni vyzkumu musime vzdy dodrzovat nékolik krokl. Mezi etapy
pedagogického vyzkumu patii: informacni priprava — studium literatury, konzultace
s odborniky a dalsi; projektovini pedagogického vyzkumu — kde, kdy, koho a jak
budeme zkoumat; realizace vyzkumu, sbér a zpracovani udajit; zhodnoceni vysledkii a
vyuziti vystupii v pedagogické praxi (Cébalova, D. 2011, s. 90-91). V ramci
kvalitativniho vyzkumu mizeme vyuzit nékolika typt zkoumdni. Mezi né patii
kvalitativni dotazovani (kvalitativni rozhovor, strukturovany rozhovor, neformalni
rozhovor, narativni rozhovor, fenomenologicky rozhovor, skupinova diskuze);
pozorovani; ptipadové studie, kazuistické metody (kazuistika, anamnéza, katamnéza) a
pozorovani (srov. Hendl, 2005; Gavora 2010; Svec, 2009; Skutil 2011). Pro uéely
diplomové prace autorka zvolila metody rozhovoru (v nékterych literaturach nachazime

pod ndzvem interview).

Rozhovor / Interview

Dotazovani obecné zahrnuje riizné typy rozhovori, dotazniku, Skal a testu. Dvé
krajni formy dotazovani predstavuji na jedné strané dotazniky s pevné danou strukturou
otazek a uzavienymi otazkami, na druhé strane volné rozhovory, jejichz struktura neni
predem dana a které maji mnohdy podobu volného vyprdvéni subjektu. Pak existuje
urcita stredni cesta v podobé polostukturovaného dotazovani, jez se vyznacuje
definovanym ucelem, urcitou osnovou a velkou pruznosti celého procesu ziskavani
informaci (Hendl, J. 2005, s. 164). Velmi Casto je interview spiSe nestrukturované,
vyzkumnik ma vSak pfedem ptipravené urcité schéma a cil interview. Hovofii prevazné
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zkoumana osoba, casto mize rozhovor prejit do souvislého povidani ¢lovéka a stane se
tak monologem. Vyzkumnik se béhem téchto chvil snazi porozumét skrytym a pfitom
naznacovanym vyznamum a adekvatné¢ na né reagovat. Je dobré vyuzivat stejnych
vyjadfovacich prostfedkl (ve smyslu jazyka — oznacovani jevi, postoju a situaci) jako
pouziva zkoumand osoba. Pii nedodrzeni tohoto postupu hrozi, ze zkoumana osoba
pfevezme po tazateli jeho postoje a ndzory, nebot’ je povazuje za ocekavané. (Gavora,
P. 2010)

Rozhovory zpravidla d€lime na nestrukturované (volné) interview,
polostrukturované interview a strukturované interview (srov. Miovsky, M. 2006, s. 157;
Skutil, M. 2011, s. 90-91). Toto dé€leni zavisi na mife strukturace. Mezi dalsi techniky
interview muiZeme zafadit naptiklad narativni rozhovor, vyzkum zivotniho ptibéhu,
neformdlni rozhovor, fenomenologicky rozhovor ¢i skupinovou diskuzi, které mohou
byt uvadény jako piiklady strukturovaného ¢i nestrukturovaného rozhovoru (srov.
Gavora, P., 2010, Hendl, J. 2005).

Pro vyzkum byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru. Tento druh
interview je ¢astené ptipraveny. Vyzkumnik ma k dispozici ramcové otazky, ale nedrzi
se jich pevné. Prizpuisobi je podle vyvijejiciho se obsahu interview, priibézné reaguje na
podnéty ze strany respondenta (srov. Gavora, P. 2010, s. 202; Skutil, M. 2011, s. 91).
Miovsky (2006) definuje rdmcové otazky jako schéma, které je pro tazatele zavazné.
Okruhy otazek je vSak moZzné dle potieby upravovat abychom dosihli maximalniho
vytézku z interview. Muzeme vyuzit techniky inquiry, ktera vyzaduje upfesnéni a
vysvétleni odpovédi Gcastnika. Hendl (2005) nazyva polostrukturované interview jako
rozhovor pomoci navodu a vyzdvihuje strukturu provadéni vyzkumu jako pomicku pro
jejich srovnani. Zaroven vSak mulZe dotazovany uplatnit vlastni perspektivy a
zkuSenosti. Dilezitost upravovani formulace otdzek a jejich potadi je v naSem piipade
obzvlast’ dilezita, nebot’ rozhovory byly provadény s lidmi s mentalnim postizenim. Pri
rozhovoru s klientem s mentdlnim postizenim je nutno vést dialog na mentdlni vurovni
klienta (Valenta, M., Miiller, O. 2013, s. 67). Pokud tedy pfi rozhovoru zjistime, Ze je
nutné modifikovat otazku z divodu snizené mentalni irovn¢ informanta nebo z jiného
aktualniho diivodu, tento typ vyzkumu tuto moZznost nabizi.

Ptehled zakladniho schématu pro vyzkumnou ¢ast. Otazky byly rozclenény

do tfi hlavnich oblasti na zaklad¢ dil¢ich otazek vyzkumu.
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Tab. 2: Zakladni schéma vyzkumné ¢asti diplomové prace

Socialni aktivity

Rodina a vztahy

Produktivni ¢innost

Jak travis svij volny cas?
Wie verbringst du deine

Freizeit?

Povidej mi o své rodin€.
Erzéhl mir etwas liber deiner

Familie.

Povidej mi o matetské Skole.
Erzdhl mir etwas iiber den

Kindergarten.

S kym travi$ sviij volny cas?
Mit wem verbringst du deine

Freizeit?

Kdo jsou ¢lenové tvoji
rodiny?
Wo sind die Mitglieder von

deiner Familie?

Vypraveéj mi o zakladni skole.
Erzdhl mir etwas iiber die

Grundschule.

O co se zajimas?

Wofiir interessierst du dich?

S kym bydliz?

Mit wem wohnst du?

Navstévoval/a jsi stfedni
skolu?
Hast du die Mittelschule

besucht?

Navstévujes néjaké krouzky
nebo zafizeni?
Besuchst du

Freizeitsbeschéftigungen?

Kolik ¢asu travis se svou
rodinou a jak?
Wie viel Zeit verbringst du

mit deiner Familie und wie?

Co délas v soucasné dobe?

Was machst du gerade?

Chodis do kostela?
Besuchst du eine Kirche?

Jsi spokojen/a s tim, jak travis
¢as se svou rodinou nebo si
chtéla néco zmenit?

Bist du zufrieden, wie du die
Zeit mit deiner Familie
vebringst oder mochtest du

etwas dndern?

Hledas si praci? Jak?
Woas suchst du fiir eine
Arbeit? Wie?

Chtél/a bys svilij volny Cas
travit jinak?
Mochtest du deine Freizeit

anders vebringen?

Chtél/a bys mit vice
kamaradu?
Mochtest du mehr Freunden

haben?

Jaka je tvoje vysnénd prace?

Was ist deine Traumberuf?

Je néco, co bys zmenil/a?
Gibt es etwas, das du dndern

wirdest?

Chtél/a bys mit vlastni
rodinu?
Mochtest du eine eigene

Familie haben?

Mas néjaké pracovni
zkuSenosti?
Hast du schon

Arbeitserfahrungen?

Mas n¢jaké prani nebo sen?
Hast du einen Wunsch oder

Traum?

Chtél/a bys mit vlastni
bydleni?
Mochtest du eine eigene

Wohnung haben?

Pracujes nekde jako
dobrovolnik/dobrovolnice?
Arbeitest du wie ein

Freiwillige?
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4.3 Vybér vzorku a realizace vyzkumu

Jiz pti ptipravé vyzkumu byly nejprve uvazeny etické principy pedagogického
vymezeni objekti ¢i subjekti, ktefi budou zahrnuti do vyzkumu. Vzhledem
k celkovému nedostatku informantt byla stanovena pouze dvé kritéria a to nasledujici:
Jedinec s Williamsovym syndromem musi byt dospély (tudiz star$i osmnacti let) a mél
by mit dobré vyjadiovaci schopnosti, aby bylo mozné ziskat co nejvice dat pro vyzkum.
Jedna se tedy o zamérny vybér, ktery se uskutecnuje na zdklade urceni relevantnich
znakil, tj téch znaki zdkladniho souboru, které jsou diilezZité pro dané zkoumadni (Gavora
in Svec, S. 2009, s 61). Struktura vybéru je pfedem dana a stanovené parametry se
zohlednuji. Vyzkumnik se opira o své zkusenosti, védomosti a tisudek. Na zakladé toho
ziskavame kvalifikovany vybér, kdy vyhledame skutec¢né ty osoby, které se vyznacuji
uréenym znakem. Kritéria, kterd jsou pfedem zndma4, jsou vSak nezavisla na vysledcich
vyzkumu (srov. Hendl, J. 2005; Svec, S. 2009).

Pouzitou metodu vybéru vzorku mizeme oznacit i jako vybér vzorku metodou
sn¢hové koule. Jedna se o kombinaci Gcelového vybéru a prostého nahodného vybéru.
Jejim principem je nejprve kontakt se skupinou osob, kterd ndm zprostiedkuje soubor
potencialnich ucastniki vyzkumu. Z nich poté vybereme konecny vzorek vhodny pro
nas vyzkum, ktery ndm ovSem da svoleni k provedeni vyzkumu (Miovsky, M. 2006).
Tuto metodu autorka pouzila v ptipadé némeckych informantd, kdy na zakladé

doporuceni vhodnych kandidath vybrala tfi, ktefi odpovidali stanovenym poZadavkim.

Realizace vyzkumu

Po dikladné ptipravé vyzkumu se ptechazi k jeho naplnéni. Pti ziskavani dat je
nutné postupovat dle doporucenych fazi interview. Miovsky (2006) dé€li jednotlivé faze
nasledovné:

Pripravna a uvodni cast interview — Hlavnim cilem je navéazat kontakt
S potencidlnim Uc€astnikem, informovat jej, pro¢ Zaddme o Cas a co od UcCastnika
oc¢ekavame. Informujeme jej o nasi praci a ucelu interview. Nasleduje ziskani souhlasu
s provedenim interview a dohodnuti o jeho realizaci.

Vzestup a upevnéni kontaktu — V této fazi se zamefujeme na témata obecného

charakteru a zjiStujeme méné citlivé udaje. Zaméfujeme se na otazky, jez se tykaji
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neproblémovych skute¢nosti. Velky prostor dostdvd i motivacni prace. Postupné
bychom se z této predevsim popisné faze méli dostat do jadra interview.

Jadro interview — V této chvili se snazime ziskat informace o interpretacich,
nazorech a pocitech jedince. Otazky jsou piimo spojeny s cily vyzkumu a vyzkumnymi
otazkami. V této fazi uplatiujeme rizné strategie. Nejdiive klademe otazky tykajici se
pfitomnosti, teprve poté se tdzeme na budoucnost nebo minulost. Dulezitymi
strategiemi jsou postup od béznych a méné osobnich udajii az k intimnim a citlivym
tématim a signifikantni nebo vice konfliktni témata, kterd se prokladaji méné
dilezitymi a nekonfliktnimi tématy. Celkové nespojujeme velké mnozstvi narocnych
okruhi.

Zaver a ukonceni — Cilem této faze je ukoncit zapocata témata a uzaviit kontakt
s ucastnikem distojnou formou. Informant by nemél byt pocit, Ze je pouze zdrojem dat
pro vyzkum, ale méli bychom jej respektovat a chovat se slusné tak, jak jsme se chovali
pied provedenim interview. V Zadném piipadé by nemél byt informant traumatizovan.
Nasim cilem je, aby obé¢ strany mély dobry pocit z provedené¢ho interview a byly
ochotny piipadné znovu spolupracovat (srov. Hendl, J. 2005, s 169, Miovsky, M. 2006,
S. 163 —169).

U vyzkumu feSime celou fadu etickych otdzek. Jednou z nich je udrZeni
anonymity informanta. Bell (2008) definuje anonymitu nasledovné: kdyZ reknete, Ze
informant bude anonymni, poté nemiize byt za zadnych podminek identifikovin (Bell, J.
2008, p. 48). Mimo jiné doporucuje neménit pouze jméno ucastnika, ale zpracovat
vyzkum tak, aby nebylo poznat, ktery informant udavd dané odpovédi. O zpisobu
zachovani identity by mél byt respondent obeznamen v ramci tzv. informovaného
souhlasu. Informovany souhlas znamend, Ze osoba se zucastni studie, pouze pokud s tim
souhlasi. Predtim musi byt plné informovana o pritbéhu a okolnostech vyzkumu (Hendl,
J. 2005, s. 155). Soucasti souhlasu je nejen anonymita, ale i moznost odmitnuti.
Informanti maji pravo neposkytnout data pro vyzkum piipadné vyzkum kdykoliv
ukoncit.

Zaveérecnou fazi vyzkumu je vyhodnoceni jeho dat. Rozhovory byly v celém
rozsahu nahrdny na diktafon a nasledné zpracovany metodou transkripce. Termin
transkripce oznacuje proces prevodu dat do lépe zpracovatelné podoby (Skutil, M.
2011, s. 216). Ze vsech typu transkripci byl zvolen typ doslovné transkripce, kdy byly
celé rozhovory doslovné piepsany. Nasledné piichazi proces zpracovani a organizace.

Stovky ruznych castecek informaci nebudou pro vyzkumnika nic znamenat, pokud nejsou
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kategorizovany a interpretovany. Neustdile hledame spolecné a rozdilné znaky pro
seskupeni, vzory a prvky urcité signifikance (Bell, J. 2008, p. 203). Vyzkumnik casto ¢te
odpovédi a pfifazuje k nim koédy. Jedna se o Cisla, pismena nebo barvy, z nichz kazdy
kod znamend jeden typ odpovédi. Takto vzniknou kategorie, které se v nasledujicich
krocich slou¢i do vétsich celku nebo naopak rozdeli do celkii menSich. Tuto Cinnost
nazyvame postihovanim vztahii mezi kategoriemi. Proces zpracovani dat je zakoncen
jejich naslednou interpretaci (srov. Gavora, P. 2010; Skutil, M. 2011).

Dalsi metody zpracovani dat déli dle strukturovanosti napi. Robson (in Hendl, J.
2005, s. 225) na: kvazistatické metody, metody pomoci Sablony, editovaci Sablony a
postupy na zaklade proniknuti do textu. Miovsky (2006) se zamétuje spiSe na hledani
souvislosti a vztahli mezi daty. Z nichZ nam nejlépe vyhovuje metoda vytvateni trsi.
Jejim principem je seskupovéani a konceptualizace urcitych vyrokd do skupin dle
rozliSeni urcitych jevi, mist, ptipadi apod. Tyto skupiny by mély vznikat na zdklade
vzdjemného prekryvu (podobnosti) mezi identifikovanymi jednotkami. Timto procesem
vznikaji obecnéjsi, induktivné zformované kategorie, jejichz zarazeni do dané skupiny
(trsu) je asociovdno s urcitymi opakujicimi se znaky. Spolecnym znakem takového trsu
miize byt napriklad tematicky prekryv, tj. kdyz vyhledavame ve vyrocich osob vsechny
takové pasaze, které se tykaji jednoho uzce ohraniceného tematu (Miovsky, M. 2006, s.

221). Vysledna témata se poté interpretuji.

Popis vyzkumného vzorku a priubéhu vyzkumu

Celkovy pocet vyzkumného vzorku je Sest informantt. Polovina z nich pochazi
z Ceské republiky, zbyla polovina ze Spolkové republiky Némecko. Prevazuje ucast
muzl nad Zenami. Pfed provedenim vyzkumil byly peclivé dodrzeny piipravné faze
vyzkumu a také zasady provadéni interview. JeSt€¢ pied zahdjenim Setfeni byli
informanti informovani o jejich moznosti kdykoliv interview ukoncit a také o zachovani
anonymity. Od vSech tcastnikti byl ziskan informovany souhlas, ve vét$iné ptipadu i
svoleni rodi¢l. VSechny rozhovory byly s povolenim nahrany na diktafon a néasledné
pouze pro ucely této prace prepsany. Jména, kterd jsou pouzita v nasledujici ¢asti prace,
jsou ndhodné vymyslena. Ackoliv nékteré rozhovory byly jiz pouzity v bakalaiské

praci, pro ucely diplomové prace byla zvolena jména jina.
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Informant ¢. 1 — Michal

Rozhovor s Michalem probéhl jiz vroce 2012 ve Spanélsku. Spoledné
s autorkou se zucastnil mezinarodniho taboru pro osoby s Williamsovym syndromem a
jejich rozhovor probéhl v pomémé neidealnich podminkach na letisti v Madridu.
Rozhovor byl pomérné kratky a struény. Michal odpovidal pohotove, kratce, pfili§ své
odpovédi nerozvadél. Odpovidal vSak presné na dané otazky a neodbihal k jinym
tématiim. Pfi rozhovoru byl pomérné nervdzni, Casto se otacel a netrpélivé cekal na
odlet do Ceské republiky.

Michal je v dobé rozhovoru 21 let stary. Bydli se svoji matkou a 0 dva roky
mlad$i sestrou nedaleko Prahy. Otec Zije v Praze, rodi¢e jsou rozvedeni. Michal
absolvoval zakladni Skolu praktickou a pokracoval na odborném ucilisti v Praze v oboru

kuchat. Po ukonceni studia ziistdva ve stejné Skole a uci se v ptibuzném oboru pekar.

Informant ¢. 2 — Erik

Rozhovor s Erikem probéhl téz jiz v roce 2012, tentokrat v poklidné atmosféie
domaciho prosttedi. Erik byl zpocatku nejisty, nevédél, jak reagovat na otdzky ohledné
autorky — svoji mladsi sestry. V pribéhu rozhovoru nejistota odeznéla a rozhovor plynul
dal. Erik byl velmi Casto nekonkrétni ve svych odpovédich, Casto zacinal vétu ,,To
zalezi na ...*“. Druhy spole¢ny rozhovor prob¢hl na podzim roku 2014, tedy o dva roky
pozd¢ji. Tento rozhovor mél spisSe doplnujici charakter, spolecné s autorkou se vénovali
predevsim zalezitostem, které se od posledniho interview zménily. Rozhovor byl kratky
a pomérné emocionalni. Erik pfed rozhovorem prochézel t¢Zkym zivotnim obdobim,
kdy blizky ¢len rodiny mél zdravotni problémy.

Erik Zije se svymi rodi¢i ve mésté¢ Brné. Je mu 24 let a v ramci svého vzdélani
chodil po ro¢nim odkladu $kolni dochazky do bézné zakladni $koly i zakladni $koly
praktické. Jeho studium pokra¢ovalo odbornym udilistém, kde se vyuéil nejprve
zdravotnim pecovatelem a nasledné tkalcem. V soucasnosti studuje poslednim rokem

ucebni obor zahradnik na stfedni Skole pro osoby s télesnym postiZzenim.

Informant €. 3 — Aneta

Rozhovor s Anetou probéhl o letnich prazdninach roku 2014 na rekondi¢nim
pobytu osob s Williamsovym syndromem ve Slovenské republice. Rozhovor probihal za
klidnych podminek v hotelovém pokoji bez distrakci. Aneta byla z provadéného

rozhovoru velmi nervozni, trvalo dlouhou chvili, nez se osmélila a nékteré informace
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sdélila teprve az po skonceni rozhovoru. Odpovidala piesné na to, co Se autorka ptala,
neodbihala od tématu. Po skonceni rozhovoru se zeptala, zda autorce pomohla a jestli
byly jeji odpovédi spravné.

Aneta Zije ve mésté Ceské republiky, které ma ptiblizné 30 000 obyvatel. Zije se
svoji matkou, kterd je rozvedend. S otcem se témet nestyka, obCas komunikuji pomoci
telefonu. Aneta nemd zadné sourozence. Béhem Zivota chodila do bézné zdkladni Skoly,
nasledoval ucebni obor zdravotni peCovatelka a Vvsoucasné dobé se vénuje

dobrovolnické ¢innosti.

Informant ¢. 4 — Magnus

Magnus byl prvni némecky informant, se kterym autorka provadéla rozhovor.
Vyzkum probéehl v listopadu roku 2013 v domé Magnusovy matky, kterou 0 vikendu
pravidelné navstévuje. Toto misto je pro n¢j stejné¢ doméaci a pohodové jako jeho byt.
Na rozdil od ¢eskych informantt, se kterymi se autorka velmi dobte znala jiz nékolik
let, s Magnusem se setkala poprvé. Béhem rozhovoru s nimi sedéla u stolu i Magnusova
matka, ktera pomahala, aby autorka i informant vzajemné ptekonali jazykovou bariéru.
Velmi Casto ji podrobnéji vysvétlila rozdily napf. v némeckém Skolském systému,
pripadné lehce navedla Magnuse na vyznam otdzky. Pokud to vSak nebylo nutné, do
rozhovoru nezasahovala. Rozhovor byl pravdépodobné nejdelsi z aktualnich rozhovort,
pfinesl vSak cenné informace. I pfes nékolik menSich nedorozuméni pramenicich
Z nedostatecnych jazykovych schopnosti byl Magnus klidny a trpélivy.

Magnus 7zije vtéméf stotisicovém mésté v Badensku — Wirttembersku
V chranéném bydleni s n€kolika dalS§imi spolubydlicimi, ktefi maji rlizna postiZeni.
Vikendy travi se svoji matkou, otec jiZ zemfel. Nevlastni otec pochazi z Nizozemi, kde
aktualné Zije. Magnusovi je 43 let a ma jednoho starSiho bratra. Béhem Zivota
navstévoval specialni Skolu, poté nastavbu specialni Skoly a od ukonceni Skolni
dochazky aktivné pracuje. Pracoval jiz v nékolika dilnach z dtvodu stéhovani a

Vv soucasné dob¢ pracuje v chranéné diln¢ nedaleko svého bytu.

Informant ¢. 5 — Elena

Rozhovor s Elenou probihal v kvétnu roku 2014 pii celonarodni konferenci
némecké asociace Williamsova syndromu (Bundesverband Williams Beuren Syndrome
e.V.). Konference se konala na pocest 25. vyro¢i zalozeni asociace. Na konferenci se

sjeli jedinci s Williamsovym syndromem z celé republiky a jejich blizci. Rozhovor
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probihal v konferen¢ni mistnosti po skonceni odbornych prednasek. Pti rozhovoru byly
ucastnice jedenkrat vyruseny, ale Elenu to nevyvedlo z miry. Ochotné odpovidala na
otazky, béhem rozhovoru a po jeho skonéeni kladla autorce také otazky. U Eleny byla
pocitovana jista nerozhodnost v zivoté, vétSinu zivotnich kroki ma vSak jasné
naplanované.

Elen¢ je pravé 20 let a jesté navstévuje specidlni skolu odpovidajici praktické
Skole dvouleté. Aktualné je v poslednim rocniku a dale by chtéla pracovat v chranéné
diln€. Elena Zije se svymi rodic¢i a mladSim bratrem V republice Dolni Sasko. Bydli ve
mésté majici okolo 120 000 obyvatel. M4 i starSiho bratra, ktery se jiz osamostatnil, ale

1 nadale se vidaji.

Informant ¢. 6 — Richard

Richarda, podobné jako ostatni némecké informanty, potkala autorka poprvé.
Setkali se na jiz zminované konferenci a interview provedli v hotelovém pokoji
Vv klidné, neruSené atmosféte. S Richardem neméli zadné komunikaéni potize, perfektné
si vzajemné rozuméli. Richard odpovidal dlouze, ale jasné. Vzdy odpovidal piesné na tu
otazku, na kterou byl tazan. Udrzoval o¢ni kontakt a ptisobil velmi uvolnéné po celou
dobu provadéného rozhovoru.

Richard pochazi z okoli Hannoveru, do kterého se ptest€éhoval v dob& zahajeni
Skolni dochéazky, aby mohl navstévovat tamni specialni Skolu. V tomto mésté zlstal a
nadale zije v chranéném bydleni. Pracuje nedaleko svého bydlisté v diln€ chranéného
typu. Je mu 30 let a nemad zadného sourozence. Otec mu zemiel a s matkou se

pravidelné vida.
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5 Interpretace dat

Interpretovana data jsou rozlozena do tii hlavnich tematickych celki — socidlni
inkluze, rodina a socidlni vztahy a vzdélavani a kariéra. Nésleduje podkapitola
odpovidajici na vyzkumné otazky reflektujici ziskané informace. Do témat jsou
zafazeny odpovédi na piedem piipravené otazky, ale i dilezita fakta, jez vyplynula
spontanné béhem rozhovort. Ackoliv metodologicka terminologie rozliSuje mezi
terminy informant a respondent, v textu jsou vyrazy pouzity jako synonymum z divodu

plynulejsi Ctivosti textu.

5.1 Socialni inkluze

V podkapitole socialni inkluze je popsano, jak lidé s Williamsovym syndromem
vnimaji participaci ve spolecnosti. Dlraz byl kladen piedevS§im na jejich celkovou
spokojenost, zda maji touhu néco zménit a jaké jsou jejich Zivotni sny. Soucasti tohoto
tematického celku jsou i volnocasové aktivity osob s Williamsovym syndromem. Dale
je zde zahrnuto vnimani svého postizeni z hlediska primarniho i1 sekundéarniho
handicapu a sdileni jej s ostatnimi ¢leny komunity (v ramci obCanskych sdruzeni a

spolkii).

Participace ve spole¢nosti

Lidé s mentalnim postizenim, které je i symptomem Williamsova syndromu,
nevnimaji otazku socialni inkluze tak komplexné, jako lidé bez mentalniho postiZeni.
Z jejich pohledu je vétSina aspektl tzv. ¢ernobila — bud’to jsou nebo nejsou spokojeni.
Vétsina nerozliSuje, zda jsou spokojeni ¢aste¢né nebo jen s nékterymi aspekty Zivota.
To bylo potvrzeno i v ramci rozhovord. Mnozi respondenti jsou spokojeni s takovym
zivotem, jaky je, jak vypovida Magnus, 43 let: ,,Jsem moc spokojeny.” a nemaji potiebu
jej ménit.

Pokud by vSak chtéli néco zmenit, jednd se vétSinou o drobnosti. Zménu
nezadaji v dilezitych zalezitostech, jako je naptiklad bydleni, partner, zaméstnani atd.
podobné¢ jako Michal, 21 let: ,, Chtél bych béhat a tak . Dle jeho nazoru ma nedostatek
Casu pro zahdjeni nové volnoCasové aktivity. I Elena vnimé nedostatek Casu jako
prekazku. Elena v rozhovoru zminila, ze by chtéla 1épe umét némecky, aby si vice

rozuméla s rodici. Dle jejiho nazoru je rodina ve stresu, nebot’ rodice chodi do prace a
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nemaji dostatek Casu pro sblizeni a povidani si. Pfi¢inou mize byt opravdovy
nedostatek Casu rodi¢t, nebot’ se musi vénovat i1 dalSim dvéma sourozenctim. Potieba
vice si povidat v§ak muze vychazet i z véku divky, kdy po ukonceni faze puberty zacina
vice vnimat rodi¢e jako rovnocenné partnery pro diskuzi a tudiz ma potiecbu s nimi
travit vice Casu. Déle je mozné, Ze jeji postizeni ji limituje v porozuméni s rodici a nevi,

jak situaci vyfesit.

Zivotni pi4ani a touhy

V zivoté¢ kazdého cloveka je dilezit¢ mit urCité cile, kterych se snazime
dosahnout a posouvame se tak dal. Mlize se jednat o drobnosti ¢i velké cile, které jsou
vice ¢i méné realné. Kromé téchto cili ma vétSina z nds i n&jaké nepftili§ redlné
splnitelné sny (napfi. setkani se slavnou osobnosti, vynalezeni 1éku na rakovinu atp.).
Tyto sny rozviji spiSe nasi fantazii nez vuli, ale neni nezddouci rizné sny mit. Sny maji
samoziejm¢ ve vetsi ¢i mensi mife 1 lidé s postizenim, jak pravi Michal, 21 let: ,, Tak
chtél bych se nékdy proletét nadzvukovou stihackou . Velmi obdobné touhy maji i Erik,
24 let: ,,Svézt se v zachranarském aute.* s Richardem, 30 let: ,, Jednou bych se chtél
svezt ve Ferrari (jako spolujezdec) .

U Williamsova syndromu se ¢asto objevuje fascinace raznymi predmeéty. Jedna
se predevSim o auta, elektrické spotfebice €i zvifata. Dale mivaji oblibend témata jako
katastrofy, nemoci nebo popularni osobnosti. BéZny je i zdjem o néjakou osobu, ¢asto
z blizkého okoli, naptiklad o ucitelku (Williamstv syndrom: Obc¢anské sdruzeni Willik
[online], 2006). Nas vyzkum toto tvrzeni doklada, nebot sny informanti se tykaly
dopravy, predevS§im automobilové. Je mozné si povSimnout, Ze tato fascinace je pro
Williamstiv syndrom typickd bez ohledu na pohlavi osoby, jak fika Elena, 20 let:
,,Chtéla bych mit auto. Brzy si udélam ridicak*. Pro divky intaktni populace nebyva
bézny zajem o dopravu. U divek s Williamsovym syndromem se navic projevuje i
zajem o zvitata ,,Koné, mam hrozné rada kone* (Aneta, 22 let), ktery u muzskych
respondentll vyzkumu nebyl tolik patrny.

Otazka zdravi byla téz Castym tématem: ,, Doufam, Ze dal ziistanu zdravy. A Ze
budu tak stastny* (Richard, 30 let). Lidé s Williamsovym syndromem vnimaji, zZe
aktualniho stavu zdravi. Richard také spojuje dobry zdravotni stav se spokojenosti
v zivote. Pokud bude zdravy, bude Stastny. Zdravotniho stavu se také tyka uvédomeni si

vlastniho postiZzeni a jeho limitd. U lidi s postizenim ¢asto neni zfejmé, do jaké miry si
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omezeni zpusobené primarnim postizenim uvédomuji. Je pravdépodobné, Ze ¢im vyssi
je intelekt jedince, tim vyssi je i uvédomeéni si situace. Elena, 20 let, vnima, ze jeji
onemocnéni ma na ni velky vliv: ,, 4no, ja jsem také tézce nemocna. Mam onemocnéni
srdce. Mam strach, zZe nebude porad spravné bit nebo tak*.

Znalost vlastniho zdravotniho stavu je dulezita. Je dobré znat rizika, ktera
mohou pfindset onemocnéni srdce — zUzeni aorty ¢i plicnice. Lidé s Williamsovym
syndromem by se nem¢li pfili§ namahat, také potiebuji vice odpocivat. Na druhou
stranu je vSak nutné zachovavat co nejvice zdravého pohybu — prochazky, protahovani
apod., aby se predeslo pfipadnému selhani srdce. VétSina osob s Williamsovym
syndromem navstévuje pravidelné kardiologa, ktery kontroluje jejich stav. Neni tedy
nutné ptili§ se zaobirat ptipadnym srde¢nim selhdnim v takto mladém véku. Srde¢ni
vady, které maji jedinci s Williamsovym syndromem, se daji pomérné jednoduchymi
chirurgickymi zakroky odstranit a vétSina jedincl nepotfebuje vice neZ jednu operaci
Vv zivoté. S pribyvajicim poctem tzv. civilizaénich chorob je jist¢ dobré myslet na
prevenci srde¢nich onemocnéni, ale pfipadné uzkosti ze srde¢niho selhdni je vhodné

odbourat.

Vnimani postiZeni

Castedné jiz byla zminéna problematika uvédoméni si vlastniho postiZeni. Erik,
24 let, popisuje své onemocnéni takto: ,, Williamsiiv syndrom, to je viastné néjaka vada.
Vada néjaka vrozend, za kterou clovek nemuze . Erik vnima postizeni jako stav, ktery
je dan a ktery ¢lov€k nemuze ovlivnit. Vzhledem k tomu, ze dlouho navstévoval
specialni Skoly, povazuje 0soby S postizenim za rovnocenné s bé&Znou populaci.
Uvédomuje si také, Ze poSkozeni jemné motoriky jej limituje a mlze se tedy také
povazovat za handicapovaného: ,, Ze kdybych nemél ty Spatny ruky, co mam, tak bych
moznd byl... Nebyl bych, ale Ze mdam takovy Spatny ruky, tak bych se, tak se tak
povazuji ‘. Zminuje také, Ze existuji lidé na vozicku, lidé, kteti Spatné vidi, jsou po
operaci nebo maji postiZzeni od narozeni. Nevnima je vSak odliSné€ nez intaktni populaci.
Navic je se svym postizenim evidentné smifeny, nebot’ jej bere jako pfirozenou véc. Jak
definuje Vagnerovd (2014) pojeti normy je cCasto individudlni a subjektivni. Lidé
s Williamsovym syndromem tak povazuji sebe i ostatni jedince s Williamsovym
syndromem za béznou soucast populace. Vagnerova zduraziuje dulezitost subjektivniho

pojeti normy, nebot’ ovliviiuje cloveéka v jeho chovani.
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Vsichni informanti jsou ¢lenové obcanskych sdruzeni nebo spolkil urcenych
osobam s Williamsovym syndromem, jejich rodinam, pfatelim a odborné vetejnosti.
Tato sdruzeni potradaji pravidelna setkavani ¢lenti, Casto n€kolikrat ro¢n€. Respondenti
vyjadfili vdécnost za tato setkavani, kdy se seznamuji s novymi lidmi, ale také potkavaji
své znamé, jak vypravi Aneta, 22 let: ,, Ze poznam novy lidi, novy déti, rada si s nima
povidam, seznamuju se, je to super”, 1 Richard, 30 let: , Ano, potkal jsem se svymi
kamarady ze Skoly. Jo, to je pekné, kdyz se clovek miize schazet na WBS (pozn. Williams
— Beurenutv syndrom) setkanich a pak se lidé potkaji po case znovu. To je fajn “.

Tato setkavani jsou velmi pozitivni. Jedinci mohou sdilet svoje radosti a strasti
mezi lidmi, ktefi prochézi podobnymi zivotnimi piibéhy. Mohou spolu napiiklad sdilet
vaSen pro hudbu ¢&i zemédé€lské stroje, nebo si promluvit o nepfijemném zvuku
vysavace, ktery intaktni populace nechape, nebot nema hyperakusis. Sdileni stejnych
konickid je dulezité predevsim pro mladé dospélé, kdy tento socidlni kontakt miize
slouzit pravé jako potvrzeni normality. Vagnerova (2007) charakterizuje pratelstvi
v mladé dospélosti jako proces redukce socidlni sité, kdy se sniZzuje pocet pratelstvi
¢lovéka, ale naopak vzrista jejich kvalita. Tito ptatelé tak mohou zlstat ptateli po velmi
dlouhou dobu. Stejné tak jako pro béznou populaci, je i pro osoby s Williamsovym
syndromem piinosné mit dobrého pfitele, se kterym mohu travit ¢as a povidat si.

Neméné dilezita jsou setkani i pro rodi¢e déti s Williamsovym syndromem.
Mohou si vyménovat zkuSenosti Z vychovy déti, s hledanim vhodného vzdélavaciho
systému, hodnotit spolupraci s dal$imi neziskovymi organizacemi, sdilet postup pfi
hledani prace apod. Casto zde také nachazi pochopeni ostatnich rodi¢t a velmi

dilezitou psychickou podporu.

Zajmy

Odborna literatura cCasto uvadi, ze lidé s Williamsovym syndromem maji
specifické zajmy, mezi které patii hasicska auta, vlaky ¢i sekacky na travu. Nékteré déti
prokazuji zajem o kosti a dalsi témata tykajici se lidského téla (Williams Syndrome
Association [online], 2014). Zajem o auta, stroje a techniku mtze potvrdit Erik, 24 let:
,To znamend hasicska a zachranarska technika, méstska hromadna doprava,
zemedéelské stroje, dechova hudba®. 1 Michal, 21 let, projevuje zajem o hasice: ,, Tam
mé zajimaj hasic¢i nebo ohnostroje”. Zajem o dopravu prichazi v atlém véku a je

doprovazen zajmem o hudbu. Chlapci s Williamsovym syndromem casto otaci koly aut
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a poslouchaji jejich zvuk namisto obvyklého jezdéni po zemi. Pfi projizdéni hasi¢ského
vozu je jejich pozornost okamzité odpoutana k projizdéjicimu autu.

Je zajimavosti, ze ackoliv nékteré hlasit¢ zvuky détem s Williamsovym
syndromem vadi, n¢které je naopak zaujmou natolik, Zze si neuvédomuji jejich hlasitost.
Jedna se o vselijaké pristroje — vysavace, pracky, zachranna vozidla, letadla, ohnostroje
nebo kostelni zvony: ,,Jasné, mam rdda kostely. Rada poslouchdam zvony na kostelech
na internetu (Elena, 20 let). Elena ma pomérné nezvykly zajem, ktery u intaktni
populace neni piili§ bézny. Pravdépodobné ji okouzluje jejich zvuk, podobné, jako je
tomu u dfive zminénych fascinaci.

Laska ke zvifatim je také velmi obvykld u osob s Williamsovym syndromem,
Aneta se zajima o koné a psy. Dokonce vlastni psa, kterého si spolu s maminkou vzaly
z utulku. Michal se také pravidelné stara o psy, doma jich maji n€kolik a jezdi s nimi na
vystavy po celé republice. Magnus, 43 let, povazuje svého psa za nedilnou soucast svoji
rodiny: ,, Moje rodina je dobrd a mild a hodna. A muj pes je také na mé moc hodny “.

K z4mim osob s Williamsovym syndromem také neodmyslitelné patii hudba:
wHudba, cteni, cestovani* (Magnus). Jiz od mali¢ka hudbu miluji a vyhledavaji. Radi
poslouchaji hudbu v jejich rodném jazyce, tj. ¢eskou resp. némeckou a naptiklad Erik
ma rad hudbu dechovou. Aneta, 22 let, vyjadfuje svoji emocni citlivost pii poslechu
hudby: ,, Mdm, ale nemiizou byt smutny, jako to brecim. To nemam rdada, ja mam rada
takovy vesely“. Aneta kazdou pisenl proziva, a proto radéji poslouchd pozitivné ladéné
pisng, nebot’ ty smutné na ni maji negativni vliv. Lidé s Williamsovym syndromem
spoustu véci prozivaji mnohem intenzivnéji neZ intaktni populace a byvaji empaticti.
Svoji empatii mohou projevovat pii poslechu hudby, ale také pii jeji reprodukeci.
Hudebni vystoupeni lidi s Williamsovym syndromem byvaji Casto nabitd energii a
prozitkem.

Diky zvySené citlivosti na zvuky maji Casto informanti talent pro hudebni
aktivity. Sami se u¢i hrat na rizné nastroje, nejéastéji podle sluchu. Magnus uvadi: ,,Ja
také hraji na klavesy. Sam jsem se to naucil”. Mezi oblibené nastroje patii
klavir/klavesy a bubny. Naptiklad Richard, 30 let, by si pfal mit bubny doma, ale chce
byt ohleduplny vici svym sousediim: ,, Rad bych mél doma bici, ale to nejde, protoze
jak se rika, mame malo mista a také si myslim, Ze nasi sousedé by s tim nesouhlasili*“.
Muze tedy pouze navstévovat hodiny se soukromym ucitelem. Ty navstévuje 1 Magnus
a vyuziva sluzeb Lebenshilfe, coz je neziskova organizace pfipravujici program pro

0soby s postizenim. Nabizi Sirokou nabidku volnocasovych aktivit, mezi které patii
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hudebni, sportovni a volno€asové aktivity a rizné vylety. VétSina kurzil je zpoplatnéna,
pofadané vylety jsou vétSinou zdarma. Magnus se jejich aktivit pravidelné ucastni.

V Ceské republice zatim chybi systém volnodasové podpory osob s postizenim,
dospéli lidé s Williamsovym syndromem nenavs$tévuji zadné krouzky, nebot’ v jejich
okoli nejsou zadné poskytovéany. Pfi rozhovorech uvedli, ze by zvazili dochazku do
n¢jakého krouzku ¢i kurzu, pokud by byl k dispozici: ,, Treba stolni fotbal nebo néco
takovyho “ (Erik, 24 let).

Mezi Casto uvadéné zajmy vétSinové populace patii cestovani a ani lidé
s Williamsovym syndromem nejsou vyjimkou. I Richard ma rad cestovani: ,,Dovolené.
Co jeste? Rad chodim do kina, hraji na bici, mam vyuku bicich. A rad chodim na
veletrhy a vystavy nebo navstévuji moji pritelkyni nebo moji rodinu, maminy pratele“.
Cestovani je spojeno nejen s poznavanim pfirodnich ¢i kulturnich pamatek, ale také
S pozndvanim novych lidi. Pravdépodobné i proto maji lidé s Williamsovym
syndromem radi cestovani a rizné vystavy ¢i veletrhy. Mohou tak potkat mnozstvi lidi,
se kterymi si mohou povidat a seznamovat se. Casto jim nevadi ani jazykova bariéra,
k dorozuméni pouzivaji gesta a mimiku.

Piekvapivé informanti neuvedli sport jako svij konicek, ackoliv nékolik
respondentl chodi pravidelné plavat. Mize se jednat o pouhé opomenuti tohoto zajmu
nebo sport nepovazuji za svij oblibeny koni¢ek. Mohou ho vnimat pouze jako nutné
zlo, kdy délaji néco pro své zdravi. Nicméné bylo jiz zminéno, Ze je ptihodné vénovat
se n&jakému sportu a plavani je pro osoby s Williamsovym syndromem vhodné. U
hodn¢ jedinct se vyskytuji vady patete — lorddza a kyféza, vadny stereotyp chiize a
obezita (Michalik, J. 2012). Plavani mize napomoci pifedchazet nékterym témto

staviim, ale také zmirnit zhorSeni jiz vzniklého stavu.

Volny ¢as

Volnocasové aktivity vypliuji denni rezim po piichodu ze Skoly/prace a jsou
dilezitou soucasti naSeho Zivota. Koni¢ky provozované béhem tydne se mohou lisit
od téch, kterym se vénujeme o vikendu. Béhem vikendu mame vice Casu a také vice
energie vénovat se sportu, cestovani a dalSim aktivitim. Volnocasové aktivity mohou
byt provadény individualné, ve dvojicich nebo skupinkach. Cilem vSech aktivit by vSak
m¢él byt uspokojujici pocit.

Z vypovédi informantl vyplyva, Ze travi Cas jako vétSinovéa populace. Napiiklad

Michal, 21 let uvadi: ,,Jdu za kamarddem nebo jsem chvilku na pocitaci*. Nav§tévuje
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kamaréada a travi ¢as na pocitaci podobné jako Erik, 24 let: ,, Divam se na televizi nebo
jsem na pocitaci. Nebo navstivim znamy*. Lidé s Williamsovym syndromem radi
navstévuji své pratele, schazi se s kolegy, divaji se na televizi a pomérn¢ velkou cCast
volného Casu travi na pocita¢i. Zde vyuzivaji socialnich siti ke komunikaci S ostatnimi
lidmi, vyhledavaji si hudbu a hraji hry. Pro osoby s Williamsovym syndromem hraje
klicovou roli komunikace. Jsou velmi pratelsti a komunikativni a to se projevuje i ve
zptusobu traveni volného Casu, jak uvadi Aneta, 22 let: ,, Tak si povidame. U prvni
babicky vlastné tam déda ma internet, tak jsem tam na internetu. A ke druhé chodim na
pokec, kecam, na néco se ptam. Je to dobry no. Mame dobrej vztah s babickou a
dedou”. Nejen pro Anetu je velmi dulezité mit moznost setkavat se s rodinnymi
ptislusniky, partnery, kamaraddy a dal$imi zndmymi a mit moznost popovidat si. Lidé
s Williamsovym syndromem jsou ¢asto i zvidavi, vé&tSina respondentl se b&hem
rozhovort ptala dotazovatelky na otdzky ohledné véku, volného ¢asu, partnera apod.

Nezvyklou odpoveéd podal Magnus, 43 let: ,, Sdm na byté“, ktery rad travi volny
¢as sam ctenim nebo hranim na klavesy. Obcas se pifidd ke svym spolubydlicim na
spolecenské hry nebo plavéani. Ale preferuje samotu, ackoliv je také velmi pratelsky.
Zde lze pozorovat, ze lidé s Williamsovym syndromem jsou si velmi podobni, maji
podobné zajmy, ale vzdy zélezi na osobnosti ¢loveéka. Tu ¢asteéné dédime po rodicich a
ani genetické odchylky ji nezméni. Potfeba klidu a samoty mtlize také vychéazet i z véku,
kdy ve stfedni dospélosti lidé jiZ nepotiebuji takovou miru socidlniho kontaktu jako
v mladé dospélosti.

S vékem se denni rezim ¢lovéka postupné vymezuje. To je mozné pozorovat na
ptikladu Richarda (30 let), ktery ma stilou praci a diky tomu muize i pravidelné
provozovat své konicky: ,, Hodné. Jsem pryc. Pondélky chodim na setkani dospélych
(Erwachsenetreff), které se kona pondélky od 16:45 do 19:30. Mezitim ale odjizdim diiv
ze setkani, protoze v pondéli vecer zpivam ve sboru. Proto musim z klubu odejit driv.
Uterky mdam vSechny Ctyii tydny kuzelky. Stiedy byvam doma nebo také nékdy pryc.
Ctvrtky byvam s klubem dospélych na cestich. Chodime na vylety nebo jdeme do
hospody nebo jdeme na kuzelky nebo hrat minigolf nebo se jdeme projit do mésta,
nakupovat a tak “. Zde je dulezita skupina dospélych lidi, ktera se schazi kazdé pondéli
a ctvrtek pii raznych Cinnostech. V této skupiné se schazi predevSim lidé s postizenim,
ale 1 lidé bez postizeni. Setkdvani jsou signifikantni, nebot’ poskytuji kvalitni napln
volného casu, konaji se pravidelné a jsou otevieny vSem lidem. Takovou ¢innost

v Ceské republice ¢asto poskytuji spolky (diive obéanska sdruZeni), vétsinou se viak
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zamé&fuji pouze na jeden druh postizeni/nemoci. Pro osoby s Williamsovym syndromem
muzeme kromé spolku Willik zminit i SPMP (Spole¢nost pro podporu lidi s mentalnim
postizenim v Ceské republice, z.s.), ktera podobné volno¢asové aktivity nabizi.

Richard ma velmi ruznorody program i o vikendech. ,,O vikendu riizné. Bud'to se
setkavam s prateli nebo jedu za matcinou kamaradkou a pomdaham tam, protoze oni
maji obrovsky pozemek a staraji se o néj s jejim muzem a jesté nekolika lidmi, udrzovat
ten pozemek. Nebo jedu na veletrhy nebo vystavy nebo jdu do kina. Nebo jsem doma a
odpocivam a tak. Zalezi na tom, co zrovna mam nebo taky rad jezdim do mésta. Rad se
tam jezdim podivat“. Richard podava velmi detailni odpovédi véetné presnych casi, ze
kterych lze vycist, ze jeho napln volného ¢asu je velmi pestra. Podobné jako Richard, i
Michal, 21 let, pomaha rodi¢um: ,, Takze treba jsme porad na zahradé nebo casto
jezdime do Prahy a tak*.

Vypomoc rodi¢iim a jinym rodinnym pfislusnikim (Casto prarodi¢tim) patii
k nedilné soucasti aktivit vétSiny informanti. Pomahaji s domacimi pracemi a také
Spraci na rodinném pozemku. Tyto pravidelné aktivity jsou dobrou pfipravou na
pfipadné samostatné¢ bydleni i zaméstnani a je vhodné takové cinnosti podporovat.
Plnéni tkold od riznych c¢lend rodiny napomaha socidlnimu kontaktu lidi
s Williamsovym syndromem, ktefi jsou za kazdé popovidani vdécni. Ve volném case je
vSak nutné vénovat se zdlibAm a nejen domacim pracim. Lidé s Williamsovym
syndromem maji pomérné Sirokou $kalu zajmi a konickt a vétSina z nich je lehce
uskutecnitelna.

Jak zminuje naptiklad Richard s Michalem, cestovani je oblibenym konickem o
vikendech. U téchto dvou respondentt je vyhodou bydlisté u velkého mésta, kam maji
moznost vyjet. Rizikem cestovani u lidi s Williamsovym syndromem je problém
Vv orientaci. Vé&tSina jedincli ma problém orientovat se v ¢ase i vterénu a je pro né
snadné se ztratit. PfiliSn4 ptatelskost je také hrozbou pro tyto osoby, nebot’ miiZze dojit
k jejich zneuziti. Je proto vhodné zajistit doprovod rodiny ¢i asistenta.

Zavérem lze fici, Ze lidé s Williamsovym syndromem jsou spokojeni se svym
volnym ¢asem, nachdzeji dostatek pfilezitosti pro realizaci svych z4jmu a nejlépe se citi
v prostiedi, které dobfe znaji — tj. Srodinou nebo blizkymi prateli ¢i kolegy.
Volnocasové aktivity dospélych osob s Williamsovym syndromem je nutné podporovat

a zajistit co nejvice moznosti pro jejich seberealizaci.
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5.2 Rodina a socialni vztahy

Podkapitola rodina a socialni vztahy pojednava o vztazich osob s Williamsovym
syndromem s jejich rodinami a blizkym okoli. Zaméiuje se také na partnersky zZivot a
samostatny zivot, ktery zahrnuje bydleni, vlastni rodinu v¢etné¢ déti. V podkapitole je
mozné se dozvédét, zda jsou lidé s Williamsovym syndromem v této zivotni sféfe
spokojeni a zda jejich plany do budouciho zivota zahrnuji jiz zminéné aspekty

spolecenského ziti.

Rodinné vztahy

Rodina je mistem nejbliz§iho socialniho kontaktu a jiz od utlého détstvi je nasi
zkuSenosti a ma velky vliv na budouci zivot ¢lovéka. U rodin majici dit€ s postizenim je
situace slozit&jsi, kdy se rodi¢e musi vyrovnat s narozenim postizeného ditéte a ne vzdy
do této faze dospéji vSichni clenové rodiny. Pfedev§im pro osoby S mentilnim
postizenim je vSak pfijeti do rodiny klicové a poskytuje mu tak alespon Céstecné
potvrzeni normality.

Podobné jako lidé s mentalnim postizenim, i lidé¢ s Williamsovym syndromem
jsou velmi fixovani na svoji rodinu. Nezvyklé je vSak jejich vnimani rodiny. Do ni
zahrnuji nejen kmenovou rodinu, ale 1 veskeré vzdalenéjsi ptibuzné a znamé: ,, Moje
tety, moji strycové, moje sestienice, moji bratranci, pak jesté moje pritelkyné a jeji
sestra. A mama a pak jesté jeden miij kamarad s jeho sestrou a mamou a tdatou a ja.
Velka rodina* (Richard, 30 let). Nejen Richard povazuje vSechny za nedilnou soucast
rodiny a travi s nimi hodné ¢asu. Velkou ¢ast volného Casu vénuji navstévam prarodici,
jak pravi Erik, 24 let: ,, Tak vétsinou to byva déda Kratochvil, protoze byva sam, kdyz je
babicka v praci. On je vzdycky rad, kdyz se za nim prijdu podivat a pak rovnou za
babickou a druhym dédou“. Mimo prarodi¢e Casto navs§tévuji sourozence rodicli, se
kterymi si radi povidaji a podobné& jako prarodi¢im pomahaji.

Pratelskost lidi s Williamsovym syndromem napomaha dobrym vztahiim
Vv roding. Valenta a Miiller (2009) vnimaji jako nejvétsi riziko vznik Giplné nefunkénich
vztahii rodi¢i k ditéti, ¢asto z diivodu mens$i srozumitelnosti a zpétnovazebnosti.
K tomu vsak u lidi s Williamsovym syndromem mutize dochdzet v mensi mife, nebot
podobné jako lidé s Downovym syndromem projevuji lasku a naklonnost k rodicim. To

1ze chapat jako velmi dilezity faktor piijeti ditéte s postizenim.
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Vv rodinach neuplnych, jako naptiklad Aneta, 22 let: ,, Tak mamka se rozvedla s tatinkem,
ale volame si jako s tatinkem *“ a ostatni Ziji pouze s matkou, nebot’ otec zemiel. Jedinci
Z neuplnych rodin se se svymi otci schazi, ale ne pfili§ casto. S rodinou situaci jsou vSak
smifeni. Podobné¢ reaguje i Richard, ktery jako jedind¢ek vnima vyhody i nevyhody
,Jjedinacka* takto: ,, Na jednu stranu dobré, ale na druhou jsem si vzdycky sourozence
pral”. S okolnostmi, které jsou dany od tutlého veéku, se lidé s Williamsovym
syndromem smifuji velmi dobfe. Problematické jsou vSak nahlé krizové situace
v roding, kterou si prozila naptiklad Aneta: ,, No, bylo to jako Sok no, prosté. Ja jsem
vlastné ani nevedeéla, ze jako nebude mit viasy ze. Tak jsem zacala pak brecet, ze mi to
rekli. Ze, mamka, oni furt chtéli, aby mamka jela do Mohelnice néco kvuli té skole
zarizovat a mamka rikala, Ze nemiize, Ze prosté nebude mit vlasy, a Ze je hrozné na tom
zle. No tak jsem se to pak dozvédela“.

Ztrata blizkého Cloveka jako naptiklad u Eleny (20 let): ,, Ano. Moje babicka
umrela, moje nevlastni babicka. Tatova neviastni matka. Chteli jsme babicku navstivit,
kdyz jsme $li na prochazku se psem. A tisickrat jsme zvonili, ale neoteviela. Tata pak
prijel. A ona spala. Bratr se moc zlobil, protoze umrela. Uz jsem ji nikdy nevidéla.
Chtéla tu pro nas vidycky byt, kdyz byla mama s tatou pryc. Uz se nevrati. Na to nesmi
clovek myslet. Jsem rdda, zZe jsem tady.“ a jiné krizové situace jako naptiklad zadvazné
onemocnéni v rodiné velmi ovliviluje osoby s Williamsovym syndromem. Jejich
prozivani se stupfiuje s jejich pfimou pfitomnosti u udalosti, jak prozil Erik, 24 let:
., Hrozny pocit, Ze jsme u toho byli, a Ze jsme to vsichni jako, ti co tam byli, Ze jsme to
vidéli. Protoze kdybysme to nevideli moznd, tak by se to zmirnilo. Ale Ze jsme to videéli,
tak to byl hrozny pocit, nevedéli jsme, co mame délat, jak to mame vyresit nebo néeco
takovyho.“ a také s mirou fixace na dané¢ho clovéka. Ta byva Casto intenzivngj$i nez u
bézné populace a lidé s Williamsovym syndromem potiebuji neustale mluvit o tom, co
prozivaji. V tuto chvili je ovSem nutné najit hranici, kdy se jedna o aktudlni smutek
nebo o pouhé zZadani o pozornost a politovani. Lidé s Williamsovym syndromem c¢asto
mluvi o svych pocitech a asto pfehani, aby si ziskali pozornost.

Castou chybou rodi¢i je nepfipravenost jejich déti na krizové situace. Casto si
neuvédomuji, Ze mize piijit ndhld ztrata blizkého ¢lovéka a tim se prodluzuje délka
smifeni se s timto faktem. Sami rodi¢e maji velkou obavu z budoucnosti: ,,Co bude, az
tu nebudu?*, ale svoje déti na to nepfipravi. Zajisténi samostatného bydleni, peCovatele

nebo asistenta je nutnosti nejen pro nezavisly zivot jako takovy, ale jako samostatny
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zivot, az rodiCe zemiou.

Jedna se o velmi citlivé téma a vzdy je nutné volit spravna slova. V ptipadé
méli byt pfipraveni na ztratu rodici, ale i na moznost nutné péce o né. Jednadvacetileta
Aneta musela pomahat mamince, ktera se I1éCila s rakovinou: ,Jojo, jela jsem
nakupovat, musela jsem mamé pichat injekce. Mamka si to pichla do bricha a ja jsem ji
to tam musela dat. Takze jsem musela pomahat takhle no. Nemohla mezi lidi, takze jsem
musela “. Erik zazil mozkovou mrtvici svého otce, ostatni informanti zazili smrt velmi
blizkych osob. S pfibyvajicim vékem informanti se budou podobné udalosti stavat
Cast¢ji a oni na to musi byt pfipraveni. V této chvili je mozné zvazit i psychologickou
pomoc, kdyz si sami nevime rady. Ann Breen (2007) ve své knize uvadi piiklad, kdy
chlapec s Williamsovym syndromem absolvoval po smrti otce terapii jedenkrat za dva
tydny po dobu jednoho a piil roku a tato psychologicka podpora byla dle jejiho nazoru
nedostate¢na. Po nasledné smrti nékolika dalSich blizkych osob byl chlapec
s Williamsovym syndromem lé¢en antidepresivy, nebot’ se pravdépodobné nevyrovnal
se smrti otce a ztrata dal§ich osob pro néj znamenala uvedeni do stavu deprese.

Samotné sdélovani nepiijemnych zprav mize byt také obtizné. Pravdépodobné
zvazujeme, zda svému ditéti s postizenim vibec sdé€lit nepiijemnou zpravu. Nékdy se
navic uchylujeme k tzv. bilym 1zim, kdy je pfesvéd¢ujeme o tom, Ze to bude dobre¢,
ackoliv sami nevime, zda tomu opravdu tak bude. Zde je zkuSenost Anety, kterd se
dozvédéla o onemocnéni matky az ve fazi jeho plné rozvinutosti: ,, 4z potom. Proste, ale
oni to vedeéli v rodiné, jakoze prijde o viasy, ale nechtéli mi to Fict, protoze ja bych
Jjancila*“.

Je na uvazeni rodiny, zda skutecnost, Ze n€kdo blizky méa zavaznou chorobu,
sdéli ¢loveku s postizenim predem. Autorka se domniva, Ze je vhodné sdélit diagnozu
pravdivé a to pied Uplnym vypuknutim nemoci. Je dobré si o nemoci promluvit, zvazit
moznosti, které mohou nastat, ale vzdy je tfeba dbat na intelektové moznosti jedince.
V tomto piipad€ neni nutné sdé€lovat Uplné detaily, ale je dileZité osobu s postizenim
pfipravit na obtizné situace, které mohou v Zivot€ nastat. U nékterych onemocnéni nelze
odhadovat vyskyt ani priib&h pfedem, ale je dobré mit alespoti zakladni znalosti. Casto
nechceme osoby s postizenim stresovat a zatéZovat negativnimi zpravami, pozvolné
zvykéni si na situaci viak mize napomoci jejich smifeni se s konkrétnim stavem. Sok,
ktery nastava, pokud neni sdélena diagndza, mize naopak zplsobit vétsi stres, nez

kdyby byly nékteré okolnosti sd€leny piedem.
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Nepfijemné zpravy jsou stresujici pro vSechny, ale u lidi s Williamsovym
syndromem mohou byt velmi intenzivné prozivany. Je tedy dobré o vSech skutecnost
mluvit, sdélovat pravdivé informace a hledat spole¢na feSeni. ReSenim mizZe byt
naptiklad pobyt u dalSiho ¢lena rodiny, aby nebyl ¢lovek s Williamsovym syndromem
sam, jak tomu bylo u Anety: ,, No, ja jsem byla spis u babicky, aby si odpocinula.* nebo
nalezeni nového konicka, kdy jedinec pfichazi na jiné myslenky, pfipadné vyhledani

odborné pomoci psychologa.

Partnerstvi a déti

Marie Vagnerova (2014) charakterizuje dospélost jako zvladnuti tfi roli — role
profesni, partnerské a rodicovské. Tato Cast prace se vénuje partnerské a rodi¢ovské
roli. Ziskani partnera znamena pro 0S0by S postizenim potvrzeni normality a nabyva na
vétsim vyznamu nez pro béznou populaci. Partnersky vztah byva zpravidla potvrzen
manzelstvim nebo pokracuje ve formé nesezdaného souziti, kdy spolu par dlouhodobé
zije. V obou piipadech maji pary déti. Postoje zdravych lidi k manzelstvi osob
S postiZzenim (pfedevsim osob s mentdlnim postizenim) jsou €asto negativni, a stejné tak
1 k rodi¢ovstvi.

Lidé s Williamsovym syndromem touzi mit partnera/partnerku: ,, Kdyby néjaka
byla“ (Magnus, 43 let). Vétsina z nich aktivné nehleda a spiSe se nebrani partnerskému
vztahu, pokud by se naskytl. Hlavnim divodem pro¢ mit partnera ¢i partnerku je
potieba vzajemné komunikace, jak opét potvrzuje Magnus: ,, Bylo by hezké si povidat “.
Radi by méli nékoho, s kym by mohli jit ven, popovidat si a obecné travit spolecné
volny ¢as. Polovina informantti uvedla, ze aktualné maji partnera/partnerku. Dva z nich
tvoii par a tfeti ma partnerku s jinym druhem postiZzeni nez je Williamstv syndrom. U
obou parti je minimalni vékovy rozdil: ,, Ano. Ona je o rok mladsi nez ja. Letos ji bude
30 (Richard, 30 let).

Vztahy jsou spiSe na urovni pratelstvi: ,, Na vylety jo, vzdycky prijedu za nim a
Jjdeme na muzikal nebo tak* (Aneta, 22 let), ,, Tak si povidame, nékdy si dame pusu
(Michal, 21 let). Obcasné drzeni za ruce a polibek je v tuto chvili v§im, co od svého
partnera zadaji. Béhem rozhovoru nevzniklo pfili§ prostoru pro hovofeni o tematice
sexuality, nebot’ z rozhovori vyznélo, Ze polibek je prozatim nejintimnéjSim aktem
vztahu. Nad pfipadnym zpeceténim vztahu v manzelstvi premysli spiSe muzi nez Zeny.
V soucasnosti zatim manzelstvi nepldnuji, do budoucna jej nevylucuji, ale zaroven jej

nepovazuji za podminku vztahu. Ptijeti manzelstvi je velky krok, ktery je nutné peclivé
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uvazit a konzultovat naptiklad s rodinou. Nicméné patii mezi zakladni lidska prava, a
pokud lidé¢ s Williamsovym syndromem chtéji uzaviit manzelstvi, tento ¢in by jim
nem¢l byt upiran.

Stejné tak jako intaktni populace, i mladi lidé s Williamsovym syndromem
zazivaji rozchody a ,,zlomena srdce: ,, On mé podvedl. Ja mu nic neudelala. Kdybych
ho taky podvaddéla, ale to ne, to neni pravda“ (Elena, 20 let). Ani u lidi s postizenim
neni laska vécna a ne vzdy je partner vhodny pro zivot. Zde je nutné zdiraznit riziko
zneuziti pratelskosti a divétivosti Clovéka s Williamsovym syndromem a dbat na
vCasnou osvetu v oblasti partnerskych vztaht a také sexuality, se kterou souvisi chténé i
nechténé té¢hotenstvi.

., Mozna bysme meéli ty stejny deéti, jako jsme my“ (Michal, 21 let). Informanti si
uvédomuji, Ze jejich onemocnéni ovliviiuje 1 moznost reprodukce. Déti by z¢€asti chtéli,
ale vi, Ze jsou limitovani svym postizenim: ,, Ze by to dité mohlo byt postizeny a ja bych
to asi nezvlddla se o néj starat vitbec* (Aneta, 22 let). Kvili svému postizeni by méli
omezené moznosti pii peCovani o dité, ale navic by dit€¢ mohlo byt také postizené.
U Williamsova syndromu je 50% Sance, Ze dit¢ bude mit téz Williamsiv syndrom
(Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom e.V., 2015) a tito jedinci si tento fakt
uvédomuji. Chapou také, ze narozeni ditéte s postizenim vyzaduje vice péce nez péce
0 zdravé dit¢ a ze ani jednu situaci nemohou zvladdnout. Existuji vzacné ptipady, kdy
lidé s Williamsovym syndromem m¢li déti. Tyto déti mély stejnou poruchu a ve vétsSing
ptipadii byl dospélému rodi¢i diagnostikovan Williamstuv syndrom na zakladé
diagnostiky jejich déti. Tyto piipady jsou vSak ojedin€lé a postoj zkoumanych
informantt k rodicovstvi je tedy velmi racionalni a pfiméfeny k jejich schopnostem.

Z vysledkl vyzkumu vyplyva, Ze idedlnim partnerem je dobie vypadajici ¢lovek,
ktery je hodny, mily, normalni a ma pochopeni pro svého partnera, jak popisuje
naptiklad Elena: , Mél by dobre vypadat, mél by mit kratké blondaté viasy a ne moc
vysoky. Mél by byt mily, hodny. Jestli takovy bude nebo ne, ti ho ukazu, jestli néjaky
bude . Dulezitym kritériem neni pouze vzhled, ale pfedev§im pochopeni. To je
ptedpokladem pro spole¢né ¢innosti, jako je bézné traveni volného ¢asu a povidani si.

Zavérem lze ftici, ze obecné se partnerské vztahy osob s Williamsovym
syndromem li$i od bézné populace v komplikovanosti najit si partnera/partnerku, mirou
intimity ve vztahu a ocekavanich od spole¢né budoucnosti. Ackoliv se n€které aspekty
lisi, partnerské vztahy jsou béznou soucasti Zivota dospélych jedinct s Williamsovym

syndromem.
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Bydleni

Soucasti procesu osamostatnéni se je 1 samostatné bydleni. Pro osoby
s mentalnim postizenim je nutné zajisténi podpory. Mohou tak vyuzivat sluzeb
chranéného bydleni, které spociva ve sdileni jednoho bytu s dal§imi lidmi s postizenim.
Do bytu dochazi asistent, ktery pomaha se zajisténim chodu bytu. Postupné se vsak
snazi o co nejvetsi samostatnost osob bydlicich v chrdnéném bydleni. Jedna se o
socialni sluzbu, veskeré vydaje si jedinec hradi sam.

Ze vsech informantti bydli v chranéném bydleni pouze nejstarsi informant, ktery
bydli v tomto zafizeni jiz nékolik let. Béhem Zzivota Zil i1 v jinych zafizenich chrdnéného
bydleni dle aktualniho bydlisté (naptiklad v Nizozemsku, kam se s matkou odstéhovali).
V tomto obydli Zije pét osob pfedev§im s mentdlnim a télesnym postizenim: ,, Pét. Mam
pokoj pro sebe. Kazdy ma sviyj vlastni pokoj* (Magnus, 43 let). Byt je bezbariérovy,
kazdy ma vlastni pokoj a ostatni prostory jsou spole¢né (koupelny, socialni zaftizeni,
kuchyné s obyvacim pokojem). Autorka tento byt také navstivila a méla moznost
poznat, ze byt se nachazi v ptizemi, kdy v ostatnich patrech jsou bézné byty pro intaktni
populaci. Jedna se o mensi sidliStni bytovy diim, ktery je v dostupnosti chranéné dilny
(vzdalenost je cca jeden kilometr). Mezi chranénou dilnou i bydlenim funguje
dlouhodoba spoluprace.

Ostatni informanti ziji se svoji rodinou podobné jako Elena (20 let): ,,S rodici a
sourozencem“. Vétsina z nich je spokojena s aktualnim stavem a v soucasné chvili
zménu neplanuje. Do budouciho Zivota vSak pfedevSim némecti respondenti planuji
osamostatnéni. Tricetilety Richard by chtél bydlet se svoji pfitelkyni a dokonce
vyhledava projekty zaméfujici se na podporu osob s postizenim pii piechodu do
samostatného bydleni: ,, Prave jsem koukal na projekt s bydlenim. Tam se clovék uci, co
a jak by mél delat v domdcnosti. A tak, tak uvidime, jak to pujde . Tento projekt by
mohl mit velky potencial a mohl by umoznit Richardovi spole¢né obydli s ptitelkyni.
Cesti informanti o moznostech chranéného bydleni doposud neslyseli nebo nad ni
nepiremysleli. Je vSak nutné podotknout, Ze ¢esti respondenti jsou mlads$i nez némecti, a
tudiz maji v sou€asné chvili jiné Zivotni priority.

Ve Spolkové republice Némecko ma chranéné bydleni delsi tradici nez v Ceské
republice. Je tedy pfirozené, ze i lidé s Williamsovym syndromem pocitaji v budoucnu
se samostatnym bydlenim jiz od mladsiho véku podobné jako Elena: ,, To jeste nevim.
Nékdy. Za par let nebo za pét nebo tak“. Jsou na samostatny zivot také pfipravovani

b&hem $kolni dochazky. Na tzv. vy$§im stupni (Oberstufe, v Ceské republice odpovidaji
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praktickym skolam), ktery je soucasti specialnich skol v Badensku-Wiirttembersku i
Dolnim Sasku, se zaci u¢i praktickym dovednostem jako je péce o domdacnost a ptiprava
na povolani. Naptiklad specidlni Skola v Ludwigsburgu si pronajiméa zkuSebni byt a
v ramci studia zde studenti tyden bydli a uci se zit samostatné. VSe za asistence ucitele.
V Ceské republice je také nabizena moznost zkugebnich byti. Tato sluzba viak nebyva
soucasti bézného vzdélavani, ale je zafazena jako socidlni sluzba vyuzivana po ukonceni
Skolni dochazky. Klienti vyuZzivajici tuto sluzbu zde nejsou pouze tyden, ale nékolik
mésicu az ti1 roky (Kocidnka [online], 2015).

Chranéné bydleni vSak nabizi i Ceska republika, zatim jejich sit’ neni tolik
rozvinuta jako ve Spolkové republice Némecko, ale nabizené sluzby jsou obdobné.
Z rozhovori vyplynulo, ze lidé s Williamsovym syndromem by radi bydleli samostatné,
pokud by méli pfilezitost. Je tedy vhodné podporovat jejich zdjem o osamostatnéni a

snazit se najit zptisob, jak samostatného bydleni dosahnout.

Pratelské vztahy

Pratelstvi je dulezitou soucasti Zivota jedince v obdobi mladé dospélosti a vztahy
utvorené v tomto obdobi jsou ¢asto dlouhodobé. Lidé s Williamsovym syndromem jsou
velmi pratelsti, navzdory tomu vSak maji obtize v utvareni pratelskych vztah. Pratelstvi
byva Casto povrchni a je pro né tézké najit opravdového kamaréda. Problém miize byt
ve sniZzené schopnosti udrZet pozornost, ve zvySené impulzivité nebo také ve
vyvojovych obtizich (Williams Syndrome Association [online], 2014).

Ackoliv literatura uvadi jinak, néktefi informanti s Williamsovym syndromem
jsou schopni udrZovat dlouhodoby pratelsky vztah jako napiiklad Elena (20 let):
., lakze, jmenuje se Eva Berger, pochadzi z Bovendenu a kamaradime se uz od skolky.
Chodily jsme spolu do skoly a ted’ mam jesté jednu kamardadku. Jmenuje se Francesca a
ta je také v moji tridé a mé tési, Ze jsme kamaradky ““. Oproti tomu ostatni udrzuji pouze
povrchové pratelské vztahy se svym okolim, jako naptiklad Magnus, 43 let: ,, 4no, v
dilne mam. Hodné kamaradu. V moji skupiné vsechny ““. U informantt, ktefi zmifuji, Ze
maji kamardda/kamaradku jiz od mateiské Skoly a pratelstvi trva témer dvé desitky let,
neni znamo, zda se jedna o osoby intaktni populace nebo 0 0soby s n&jakym druhem
postizeni. Nicméné tyto vztahy napliuji jiz zminované potieby povidat si a travit
s nékym volny ¢as, jak pravi Michal, 21 let: , Tak, Ze ja jdu k nému a povidame si a

tak “. Utastniky pratelskych vztahli ¢asto spojuje misto bydlité a také stejna vzdélavaci
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instituce. Zde si miizeme povsimnout, jak je dilezitd integrace do bézného vzdélavaciho
systému. Lidé s Williamsovym syndromem tak mohou ziskat velmi cennd pratelstvi.
Diilezity neni jen vzdé€lavaci systém, ale 1 chranéné bydleni a pracovni zatrazeni.
V téchto mistech mohou také vzniknout pratelstvi, kdy se spolubydlicimi nebo s kolegy
mohou jit lidé s Williamsovym syndromem ,,na pivo* stejné, jako je tomu u intaktni
populace. Ptatelstvi je mozné udrzovat i vramci riznych skupin ¢i neziskovych
organizacich, jak jiz bylo zminéno v podkapitole socialni inkluze. Zavérem lze fici, Ze
socidlni inkluze napoméha UspéSné participaci ve spoleCnosti. Je nutné zacit od
nejmladsiho véku, kdy lidé s Williamsovym syndromem mohou byt integrovani do
béznych matefskych a zadkladnich Skol. Poté je dilezité poskytnout moznost
individudlniho bydleni a zatfazeni do pracovniho procesu. VSechny tyto procesy
napomahaji aktivnimu spolecenskému Zivotu, ktery je soucasnym trendem ve specidlni
pedagogice. Lidé s Williamsovym syndromem timto potvrzuji smysl inkluze do

spole¢nosti a to nejen ve Skolni a pracovni sféfe, ale v celkovém socidlnim prostiedi.

5.3 Vzdélavani a kariéra

V poslednim tematickém celku vyzkumu se prace vénuje vychovné-vzdélavacim
¢innostem od matefské Skoly po ukonceni vzdélani a nasledné zatazeni do pracovniho
procesu. Popisuje vzpominky informantli na pobyt ve Skolskych zatizenich a zaroven
hodnoti miru inkluze. Déle jsou v tomto celku popisovany pracovni zkuSenosti béhem
zivota (domaci prace, praxe v ramci Skoly, dobrovolnické ¢innosti atp.). V neposledni

fad€ je zminén 1 postup pii hledani prace a nésledna spokojenost po jejim ziskani.

Materska a zakladni Skola

Matetska Skola je vétSinou poc¢atkem pravidelného setkavani se s vrstevniky, ale
také s détmi mladSimi 1 starSimi (v pfipad€ heterogennich tfid). V kolektivu déti se
jedinec uci prosadit se, najit si kamarady a fungovat podle urcitych spolecenskych
pravidel. Vstup do matefské a nasledn¢ zakladni Skoly je proto dilezitym meznikem
Vv zivote ditéte. Pro dit€ s postizenim je vstup do Skoly t€z8i z hlediska adaptace. Je pro
déti a velmi zaleZi na prvotnim pfijeti ditéte kolektivem. Cim diive je dité pfijato do

v

kolektivu, tim pfirozengjsi je to pro ob¢ strany a rodi se pocatek inkluze.
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U nékterych informantti zacalo vzdélavani pfirozenym zaclenénim do b&zného
kolektivu, jako naptiklad u Magnus, 43 let: ,,Ne, chodil jsem do docela normalni
skolky“, jini navstévovali matetskou Skolu specialni. Tticetilety Richard se dokonce
prestéhoval do vétsiho mésta, aby mohl navstévovat mateiskou Skolu specialni: ,, Prvné
Jjsem byl v normalni skolce. V Nienburgu, protoze moje mdama odtamtud pochdzi a prvné
jsme bydleli v Kirchdorfu a potom, kdyz mi zjistili, Ze mam Williamsiiv syndrom, jSme se
prestéhovali do Hannoveru, protoze v Nienburgu neni moc moznosti “.

Ptirozené zaclenéni nékterych informanti probihalo pfedevSim z divodu
neexistence podptirnych opatieni, kterych vyuzivame v souasném systému, aniz by se
mu veénoval asistent pedagoga. Dité bylo nenasilnym zplisobem v¢lenéno do kolektivu,
aniz by se mu neustale vénoval specialni pedagog. Pfitomnost asistenta pedagoga miize
byt pfinosem, ale u nékterych piipadl je vhodnéjsi nechat integraci probihat volné, u
déti s Williamsovym syndromem nevyjimaje. Jejich pratelskost a komunikativnost
velmi dobfe napomaha dobrému zaclenéni.

Volba matetské skoly specidlni (svobodna i nucend) ma také pozitiva. Déti
s Williamsovym syndromem casto v détstvi mivaji dlouhodobé zdravotni potiZe, které
je mohou zpomalovat ve vyvoji, a tudiz je pro n¢ individualni pfistup vice profitujici.
Chybi vsak pfitomnost intaktnich déti, od kterych by se mohly udit a rychleji se vyvijet
Vv riiznych oblastech (pfedevsim v socialni oblasti).

ZkuSenost s pripravnou tfidou maji vSichni cesti respondenti: ,,Jd jsem chodila
do nultdku myslim, jsem sla vlastné jakoby o rok pozdéji do skoly” (Aneta, 22 let).
Pfedevsim jejich rodice si tento rok pochvaluji. Jejich détem odklad Skolni dochazky
vyrazné pomohl a v této dobé dospély do zralosti pro vstup do bézné zdkladni Skoly.
Nésledné vSechny déti také na béznou zdkladni Skolu nastoupily, jak nadale popisuje
Aneta: ,, Potom jsem chodila na skolu do Sumperka a méla jsem tam asistenty, jakoze
mné pomdahali a tak*.

Povinna skolni dochézka byla velmi rtiznorodd, néktefi informanti navstévovali
specialni $koly, jako napiiklad tficetilety Richard: ,Skolu pro mentdlné postizené*.
Ostatni navstévovali béznou zakladni skolu. Ale napiiklad Michal, 21 let, v pribéhu
piesel do zakladni Skoly specidlni/praktické: ,,Jad jsem chodil do osmé a pak mi to néjak
neslo, tak meé dali k tém detem postizenym “. Podobnou situaci zazil 1 Erik, pouze Aneta
dokoncila zakladni vzdélavani v bézné tride. Jako jedina také méla ve tfide k dispozici
asistenta pedagoga. Uspé&$nost integrace vSak Gasto nestoji pouze na piitomnosti

asistenta, ale na celkové ochotnosti ucitelského sboru. Pokud se uéitel snazi o kvalitni
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integraci/inkluzi, v ptipad¢ Williamsova syndromu je mozné ji dosahnout. Specialni
Skolstvi viak také ma svoje pfednosti. Zakaim jsou k dispozici specialni pomiicky, maji
dostatek casu pro vyuku, ale i pro odpocinek, mensi kolektiv umoziiuje vétsi
individualizaci ve tiid¢ atp. Dilezitym faktorem je také ,,zaziti tspéchu®, kdy zaci
nejsou témi nejslabsimi nebo nejpomalej$imi ve tfide€, ale jsou rovnocenni ve srovnani
S ostatnimi zaky. Specialni Skoly se vSak ziidka nachazi v misté bydlisté a je nutné do
nich kazdy den dojizdét. To je Casto neekonomické pro rodinu, a navic chybi zakovi
kontakt s lidmi z okoli jeho bydlisté. Ve spadovych Skolach potkava kamarady z ulice,
z mistniho hfisté, sportovniho krouzku atd. Je tedy sezndmen s bezprostfednim okolim,
a to mu usnadnuje orientaci a pozd¢ji 1 proces osamostatiiovani.

Bézna zakladni skola vSak nenese pouze pozitiva, jak poznala Aneta: , Ne. No,
jedna holka mé jako Sikanovala, ale to uz je ddavno jako. Nevim, co uz tam bylo ale*.
Problematika Sikany se ¢asto objevuje u zaku s postizenim, piedev§im hovorime-li
V souvislosti s postizenim mentalnim. Jednd se o zavazny problém a je nutné¢ dbat na
prevenci socidlné patologickych jevli od pocatku Skolni dochazky. Prevenci Sikany
muze byt 1 v€asnd inkluze, kdy déti chodi spoleéné do mateiské Skoly a nasledné do
bézné tridy. Jsou tedy se situaci sezndmeny a tento stav berou jako pfirozeny. Nékdy
vsak ani inkluzivni pfistup nezamezi vzniku Sikany, je tedy nutné dikladné pozorovani
zaki z pohledu uditele a také povzbuzovani zakl k okamzitému nahlaSovani ptipadnych
incidentll. U informantii se ¢asto jednalo o mirnéjsi formu Sikany, kterd byla vyfeSena,
aniZ by zak musel opustit danou tfidu.

Vzdélavani zakt s Williamsovym syndromem dfive probihalo bez specialnich
podpiirnych opatieni a tlev ve vzdélavacim obsahu. Museli tedy absolvovat vSechny
pfedméty a spliovat veSkeré naroky tehdejSiho vzdélavani. Erik, 24 let, tak musel piejit
na zakladni Skolu praktickou z diivodu nezvladani uciva: ,, Tam mné vadila matematika
z diivodu toho, Ze bylo déleni. No na ty zdkladce to neni jednoduchy, protoze tam tieba
mas deleni dvojcifernym cislem, to jsem viibec nechapal, o co jde, mél jsem s tim hrozné
velky problémy to pochopit “.

Situace se vSak méni a z tradi¢niho modelu bézného a specialniho Skolstvi se
postupné sméfuje k inkluzi. Zakam je nabizena podpora v riznych formach — Gpravy
vzdélavaciho obsahu, zajisténi specialnich pomucek, pfitomnost asistenta pedagoga,
slovni hodnoceni a dalsi. To je velmi dilezitym faktorem pro vzdélavani ve spadové
Skole, nebot’ zak je svém piirozeném prostifedi a navic nemusi byt stresovan tim, Ze

nezvlada stejny ucebni obsah jako jeho spoluzéci, podobné jako tomu bylo u Erika a
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Michala. Hlavnim cilem spolecného vzdélavani je socializace a vzdélani je poskytovano
pouze do té miry, kterou jedinec zvladne. Vzhledem k tomu, ze déti, zaci a studenti
s Williamsovym syndromem jsou velmi pratelsti lidé, jsou vhodnymi ucastniky
inkluzivniho vzdélavani. V soucasné chvili jsou ¢lenové spolku Willik ve vétSing
ptipadd integrovani do bézné zakladni Skoly a jsou ve Skolnim prostiedi spokojeni.
Inkluzivni vzdélavani vSak neni univerzalnim feSenim pro vSechny déti s Williamsovym
syndromem. U téz§ich forem, u kterych se navic muze objevovat kombinace s poruchou

autistického spektra, je speciadlni Skolstvi vhodnou volbou.

Stiredni Skola a priprava na povolani

Stfedni vzdélavani bezprostfedné navazuje na zékladni vzdélavani. Rozviji
védomosti, dovednosti, schopnosti a hodnoty a poskytuje $ir§i obecné nebo odborné
vzdélani. ,,Stredni vzdeélavani dale vytvari predpoklady pro plnoprdavny osobni a
obcansky zivot, vede Zaky K samostatnému ziskdavani informaci, pokracovani v dalsim
vzdelavani i k celoZivotnimu uceni a pripravuje je pro vykon povolani nebo pracovni
Ginnosti“ (Svarcova, 1. 2008 s. 76-77). Zakim s mentalnim postizenim jsou v Ceské
republice urc¢ena odborna ucilisté a praktické skoly. Ve Spolkové republice Némecko
navstévuji zaci s mentdlnim postizenim tzv. Oberstufe, kterd je soucdsti specidlnich
Skol, typicky 10. — 12. ro¢nik studia. Obsahovou naplni odpovida ceské praktické skole.

Vétsina informanti je v obdobi mladé dospélosti stale ve vychovné vzdélavacim
procesu. Zatimco dvacetileta Elena teprve dokoncuje stfedni vzdélavani: ,,Jsem ted’ ve
12. rocniku, to je miij posledni rocnik*“, o rok star§i Michal navstévuje sttedni Skolu
z diivodu nedostatku pracovnich mist: ,, Ne, jesté jdu na 2 roky na pekare, tedka od zari
do ty stejny Skoly, co jsem chodil na kuchare“. V podobné situaci se nachazi i Erik,
ktery studuje v potradi jiz teti ucebni obor. Pfiprava na povolani je velmi dilezita a
predevsim vybér vhodného zaméteni je klicovy. Nabidka ucebnich oborti je vsak
pomérné¢ omezena, zvlast jsou-li studenti s Williamsovym syndromem limitovani
naruSenymi motorickymi schopnostmi. Je tedy vhodné konzultovat vybér stiedni Skoly
S poradenskym zatizenim nebo s vychovnym poradcem.

Spokojenost s vybérem skoly je zietelna piedevsim u Erika: ,, Zatim jsem
spokojeny. Mné tam nic nevadi, obédy mi tam chutnaji. Akorat to vstavani je takové
o piil Sesté jet”. Problémem mize byt dostupnost stiedni Skoly. Ty se ¢asto nenachazi

V bezprostiedni blizkosti bydlisté¢ osob s postizenim. V tomto v€ku vSe zdvisi na mife
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samostatnosti studentll, zda jsou schopni dojizdét sami do Skoly nebo budou vyzadovat
podporu rodict, piipadné asistentd. Dojizdéni do Skoly vSak muze napomoci
pozdéjSimu osamostatnéni.

Lid¢ s Williamsovym syndromem vnimaji Skolni vyuku jako spousta béznych
, Uclme se cteni, pocitani a spolupraci, dobre naslouchat a neusnout, kdyz néco
vysvetluji. No a dobre se zapojuji “ (Elena, 20 let). Nedilnou souéasti jsou také spoluzaci
a kamaradi, se kterymi si mohou popovidat. VétSina z nich nasla ve svych tfidach
ptatele, a tudiz se do skoly tési a jsou v ni spokojeni.

V ramci piipravy na povoldni jsou Casto povinné praxe v ruznych casovych
rozpétich. Mohou byt naptiklad kazdy druhy tyden v ramci Skolniho roku nebo se miize
jednat o souvislou dlouhodobou praxi, kterou absolvuje i ¢tyfiadvacetilety Erik: ,, Tedka
viastné chodim. Jak chodim na to zahradnictvi tak my tam rizne delame riizny upravy,
zalévame, délame do kvétinaci“. Béhem praxe ziskaji studenti povédomi o tom, co
prace v jejich zvoleném oboru pfinaSi a zda je tato prace pro n€¢ vhodnd. Naptiklad
Elena pochopila, Ze zaméstnani ve stravovani nebude spravnou volbou: ,, Protoze jsem
byla v jedné Kantyné a to nebylo dobré. “ a radé€ji by se vénovala ru¢nim pracim.

V obdobi stfedoskolského vzdélavani je mozné vyuzit tranzitniho programu.
Ackoliv nikdo z respondentt s timto programem zkuSenost nema, shledava jej autorka
velmi ndpomocnym pii prechodu ze Skolni dochdzky do pracovniho procesu. Kromé
praxe a dobrovolnickych praci, o kterych bude zminka pozdé&ji, 1ze vyuzit zkuSenosti
z domova. Informanti pomahaji s domacimi pracemi, a ty mohou byt pfinosné pro
uplatnéni na pracovnim trhu: ,, Kdyz jsem délal toho kuchare, tak jsem treba tatovi
pomdahal v prdaci nebo tak. Kdyz bylo potieba treba o sobotdch a nedélich*“ (Michal, 21
let). Zkusenosti zdomova mohou byt uplatnény v riznych oborech, 1ze zminit napiiklad
uklidové prace, pomocné prace, peCovatelské prace, vypomoc v obchodech, vypomoc
v restauracich atp. Casto se jedna o tikony, které jedinci s Williamsovym syndromem
dobfe znaji, nebot’ je provadi od malicka, jako naptiklad Elena: , Ano, uklizim svij
pokoj a radné, také moje obleceni ve skiini poskladat a uklizim a vysavam. Umyvam
okno obcas, kdyz je tam prach*. Cim déle tyto &innosti vykonavaji, tim se zvysuje jejich
rychlost a efektivnost a také se zvySuje moznost uplatnéni.

Piiprava na povoldni je nedilnou soucasti zivota osob s Williamsovym
syndromem. V mistech, kde je nedostatek pracovnich mist je trendem ziistavat ve

Skolnim vzdélavani co nejdéle, aby meély osoby s postizenim smysluplnou napli dne.
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Diky tomu mohou studenti ziskat zkuSenosti z nékolika oborl, které jim pozdéji
pomohou Vv hledani prace. Praxe v ramci studia je vyznamnym zdrojem empirie, kdy
lidé s Williamsovym syndromem mohou zjistit, co je opravdu bavi a nasledné
potencialni zaméstnavatel tak mtze ocenit jejich oborové zkusenosti.

Je nezbytné neustale hledat moznosti pracovniho uplatnéni, ackoliv ¢lovek stale
navstévuje stfedni Skolu. Po jejim ukonceni miize byt totiz pozd¢. Jiz behem studia by
studenti s Williamsovym syndromem m¢li vyuzivat podptrnych programii pro zarazeni
na trh prace a navs$tévovat agentury podporovaného zaméstnavani, aby mohli plynule
prejit ze vzdélavani do zaméstnani. Pifi vybéru povolani je nutné piihlizet
ke schopnostem jedincu, ale také k jejich zajmtm. Dilezité neni jen pracovni uplatnéni,

ale i radost ¢loveka z vykonané prace.

Pracovni zkuSenosti a zaméstnani

Nastup do zaméstnani by mél byt plynuly ihned nebo v kratké dobé po ukonceni
Skolni dochéazky. V radmci zaméstndni je mozné uplatnit se na otevieném trhu prace,
avSak lidé s postizenim se vétSinou uplatiiuji na chrdnéném trhu prace. Pro osoby
S mentalnim postizenim je typické pracovat v chranéné diln€, u tézSich stupiti
Vv socidlné terapeutickych dilnach. DalSimi pfiklady mohou byt i chranénd pracovni
mista, brigady ¢i dobrovolnické ¢innosti.

Dobrovolnické ¢innosti se v minulosti v€noval Erik, 24 let, ktery pracoval na
vystaveé spolecné se svoji sestrou: ,,Ano, deélal jsem s tebou, byl na takovy organizaci,
kterd jsme jmenovala chodicilide.cz, bylo to pro handicapovany lidi. Treba kdyz spatné
vidi tak, aby méli néjakou orientaci a tak*. Zde d¢lal asistentské prace u discipliny po
osoby se zrakovym postizenim — showdown. V soucasnosti se pouze Aneta, 22 let,
vénuje dobrovolnictvi a navstévuje domov pro seniory: ,, Tedka chodim k jedné pani,
Jjsem dobrovolnice. Do Sumperka, do domova diichodcii. A ona viastné jako nemiize
vitbec hybat télem, jenom jako hlavou. Takze si povidame a tFeba na vozicku ji vezu a je
to super®. V domové pro seniory méla Aneta pivodné praxi vramci studia oboru
zdravotni pecovatel. Po ukonceni dalSiho studia praktické Skoly nenasla zddnou praci, a
tak zacala chodit jako dobrovolnice do tohoto domova. V soucasné chvili dochazi do
domova jedenkrat tydné, ale chtéla by dochazet Castéji, protoze nemd zadné Skolni
povinnosti. Je tam spokojend a vyhovuje ji, Ze je v kolektivu dal$ich lidi: ,, Me to bavi
prosté. Povidam si S ostatnima a furt se sméjeme .

Dobrovolnictvi je €asto jedinou ¢innosti osob s postizenim, pokud nemohou najit
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zadné jiné uplatnéni. Lidé bez prace tak mohou délat smysluplnou cinnost, jako je
pomahani seniorim atp. Aneta déla spolecnost osamélé seniorce, povida si s ni a bere ji
na prochazky. Sama tim ziskava po ukonceni Skolni dochdzky urcitou napln dne a
aktivitu. To je velmi dualezité, aby jeji osobnostni vyvoj nedosahoval regrese a tipadku.
Skutecnost, ze by chtéla dochazet do domova castéji, znaci, ze ji prace opravdu
naplituje. Casem, az se vice zaudi, by tieba mohla ziskat praci alespoi na Gasteény
uvazek nebo dlouhodobou brigadu.

Organizaci brigady fesil v dobé vyzkumu pravé Erik: ,, No totiz, my jsme, ja jak
to mam. Tedka jsem byla dva dny skola, t7i dny praxe. Tedka pujdu do skoly a pristi
tyden pijdu do praxe, ale jesté zarizujeme praci, abych mohl chodit uklizet. Jenomze
nevim, jestli to piijde, jestli budu moct. On totiz tatka volal do Skoly panu tridnimu
mymu a zkusil to néjak domluvit. A pan ucitel Ze se zkusi s vedenim domluvit a da mné
vedet”. Jedna se o brigddu v uklidové firmé. Tu sehnal prostfednictvim agentury
podporovaného zaméstnavani. V danou chvili fesil, zda mu skola umozni individuélni
vzdélavaci pldn na jeden den v tydnu, aby mohl chodit na brigddu. U intaktnich
studenti by tento postup pravdépodobné nebyl schvdlen, jedna-li se o clovéka
S postizenim, je na misté¢ zvazit jeho Sance na budouci uplatnéni. V ptipad¢ Erika se
jednd o posledni ro¢nik, ktery ma rozlozeny do dvou let a schvéleni individualniho
vzdélavaciho planu by pro né€j znamenalo velky posun na cesté k profesni kariéfe. Erik
nakonec zacal dochazet do firmy v sobotu, po nékolika mésicich vSak musel brigadu
ukoncit z ¢asovych divodu.

Préce formou brigady je vhodna pro studenty obecné, studenty s Williamsovym
syndromem nevyjimaje. Podobné jako u dobrovolnickych praci se nauc¢i urCitému
pracovnimu fadu, ktery je velmi cenny pii uchdzeni se o misto. ZkuSenosti jsou vzdy
vitany a usnadiiuji vstup na trh prace. Finanni odména je téz pozitivhim prvkem
brigady. Clovék ziska alespon ¢asteéné povédomi o hodnoté penéz a je zase o krok blize
k samostatnému zivotu.

Richard a Magnus jsou zaméstnanci chranéné dilny. Tticetilety Richard pracuje
jako zahradnik, ale jeho zaméstnani nebylo vzdy v tomto oboru: ,, 4 prvné jsem Sel do
truhlarské dilny. No a pak uz jsem nechtél ziistat v truhlarstvi. A pak jsem slysel, Ze
existuje jedna zahradnickd skupina a moje mama mi taky trosku poradila. Rekla mi, Ze
bych to meél vyzkouset a viastné od té doby jsem v zahradnickém oddéleni. A jak jsem
rekl, opravdu mé to moc bavi tam pracovat . Naproti tomu Magnus, 43 let, pracuje jako

kontrolor jakosti: ,, Délame tam vsechno. V chranéné dilné deéla kazdy néco, ja skladdam,
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ostatni pracuji se stroji. A délaji takové srouby “. Jeho tkolem je prohlédnout soucéstky,
zda jsou v potadku, a smontovat je. V této dilné pracuje okolo 120 zaméstnanci. Je zde
nckolik odd¢leni, kde je mozné pracovat. Naptiklad Magnus pracuje v oddéleni, kde
vV soucasné¢ dob& montuji hasici pfistroje pro firmu, od které odkoupili zakazku.
Vsechny soucastky je potieba zkontrolovat, slozit a nakonec seskladat do kompletniho

hasiciho pfistroje (viz obrazek 1).

Obr. 1: Hasici ptistroj - vyrobek chranéné dilny

Chréanéna dilna nejprve odkoupi sou€astky a po zhotoveni zakazky proda hotové
vytvory zpét firmé. Zakazky se snazi dilna zhruba kazdého pil roku ménit, aby prace
nebyla pfili§ stereotypni. Podobny princip ndkupt zakézek provadéla i specidlni Skola
v Ludwigsburgu, kterda odkupovala suroviny pro tvorbu miisli a vramci tzv.
»pracovnich dnl“ je mlela a michala. Nasledné cast prodavala svym zdkim jako
svacinovy balicek a zbylou €ast zpét firmé, od které suroviny koupila.

Zajimavym oddé¢lenim dilny je oddéleni pro osoby s téZkym postizenim. Ty
funguji podobné jako Ceské socialné terapeutické dilny. Zde se lidé vénuji manualnim 1
vzdélavacim c¢innostem, které je rozviji. Maji zde prostor pro odpocinek a terapii
V mistnosti zvané Snoezelen. Také se vénuji praktickym ¢innostem, jako je napiiklad

skartovani papiru, piiprava pokrmi a dal$i velmi jednoduché ukony.
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Jak vysvétloval jeden ze zaméstnancii chranéné dilny, némecké chranéné dilny
velmi uzce spolupracuji mezi sebou navzijem, dale sagenturami podporovaného
zamestnavani, ale také s firmami, které¢ hojn€ zaméestnévaji osoby s postizenim. Vzdy se
snazi hledat co nejvhodnéj$i misto pro dané¢ho jedince dle jeho potieb. Spolupracuji
S chranénymi bydlenimi a vyhovuji Zadostem klientl, ktefi napfiklad cht&ji bydlet
ve stejném misté, kde se nachazi dilna apod. Spoluprace funguje i obracené. Firma si
zada pozadavky na zaméstnance a dilna nebo agentura vyhleda vhodného kandidata na
tuto pozici. Z pocatku je samoziejmé poskytnut asistent a pozdéji se zaméstnanec se
zaméstnavatelem dohodne, zda jsou ob¢ strany spokojeny. Pokud ano, zaméstnanec na
této pozici zustava, pokud ne, hleda se optimalni feSeni této situace.

Jak vyplynulo z rozhovort, jedinci aktivné zapojeni do pracovniho procesu jsou
spokojeni v zamé&stnani a snazi se vidét pozitiva prace. Naptiklad Richard je spokojen se
svoji praci zahradnika, nebot’ je cely den venku a pobyt na ¢erstvém vzduchu je zdravy.
Navic pozitivné vnima i svého zaméstnavatele: ,, Ano, mam skvélého séfa a jsem rdd a
Stastny a pysny, ze mam takovou skvelou praci* (Richard, 30 let). Magnus, 43 let,
ocefiuje dlouhodobou spolupréci s dilnou a jeji dostupnost ke svému bydlisti: ,, Deset
let. Jsem moc spokojeny “. Oba je prace moc bavi, ackoliv jejich vysnénd prace to neni.
Radéji by se vénovali praci, kterd vice souvisi s jejich konicky: ,, Vysnéné povolani?
Ano, néco s moji hudbou, kterou mam rad* (Magnus, 43 let); ,, Vysnénou praci? Jednou
bych chtél pracovat s auty* (Richard, 30 let). Propojeni koni¢ku a prace je idealnim
pracovnim mistem, k jeho naplnéni vSak dochazi zfidka 1 u bézné populace.

Prikladem, ze vysnénou praci mize byt prakticky cokoliv je Erik, 24 let: ,, Treba
takovy zachranar, hasic, traktorista, kombajnista, takovy ty velky jako uplné hrozné
velky sny . Lidé v§ak mohou mit vysnénd povolani, kterd jsou nerealnd, jako napiiklad
u Erika. Oproti tomu Aneta je spokojend se svoji praci dobrovolnice v domové pro
seniory a povazuje ji za idealni zamé&stnani. Michal nema Zadné vysnéné povolani a
Elena by rada pracovala se difevem nebo kovem a vénovala se rukodélnym pracim.

Zavérem lze shrnout, zZe informanti se zatim stale pfipravuji na povolani, nékteti
Z nich se vénuji dobrovolnictvi a brigaddé a ostatni pracuji na chranéném pracovnim trhu.
Celkove jsou s aktualnim stavem spokojeni a snazi se hledat pozitiva souc¢asného stavu.
Pti cesté kariérou jim pomahali pfedevSim rodice, at’ uz se jednalo o vybér skoly, prace
nebo konkrétni pfipravu na jejich povoldni. Pfipravovali je mimo jiné i domécimi
pracemi, které musi vSichni informanti vykonéavat. Ty vSak mohou byt zdrojem jejich

pracovniho uplatnéni podobné jako u Erika, ktery urcitou dobu pracoval jako brigadnik

62



v uklidové firmé€. Veskeré znalosti a schopnosti tak mohou byt vyuZzity na pracovnim
trhu.

Diilezitym prvkem, ktery byl zminén ve vyzkumu, je spokojenost a pycha osob
s Williamsovym syndromem na to, Ze pracuji a ze maji dobrou praci. Své prace si vazi a
lze vycist, ze 1lidé s Williamsovym syndromem opravdu chtéji pracovat a velmi casto
jsou i poctivymi a peclivymi zaméstnanci. Nasim ukolem je najit jim vhodné pracovni
uplatnéni, pfi¢emz miizeme pfitom vyuzit riznych podpurnych programi. Ackoliv se
muze situace zdat neuspokojiva, je nutné nevzdavat se a neustdle se snazit hledat

smysluplné traveni denniho rezimu dospélych osob s Williamsovym syndromem.

54 Zavéry vyzkumu a doporuceni pro praxi

Cilem diplomové prace bylo odpovédét na otazku ,,Jak participuji osoby
S Williamsovym syndromem v Ceské a nemecké spolecnosti? “. Participace je slozity
proces, ktery je té¢zko meéfitelny. Obecné je vSak participace pojimana jako indikator
zdravi, pohody a pozitivniho socidlniho chovani. Lidé s Williamsovym syndromem bez
ohledu na zemi plivodu vnimaji své zdravi jako na relativné dobré urovni, ackoliv se
obavaji zdravotnich komplikaci spojené s jejich onemocnénim srdce. Vice nez o svoje
zdravi se vSak obéavaji o zdravi svych blizkych. Zivotni pohodu vnimaji jako velmi
dobrou. Jsou spokojeni se svym Zzivotem a piali by si zménit pouze drobnosti.
Do pozitivniho socialniho chovani l1ze zatadit aktivni spolecensky Zivot a zapojeni do
pracovniho procesu. V téchto oblastech dosahuje participace primérné miry. Lidé
s Williamsovym syndromem jsou vSak pozitivné ladéni a 1 v této oblasti jsou prevazné
spokojeni.

Cilem vyzkumu nebylo hodnotit pribéh vyzkumu, ale je nutné vyzdvihnout
nékteré poznatky. Ackoliv lidé s mentalnim postizenim maji vétSinou defekt obsahu
feCového sdéleni jako je naptiklad nedostatecnd schopnost rozuméni ¢i mala zasoba
(Valenta, M. 2014), lidé s Williamsovym syndromem jsou vyjimkou. Béhem rozhovoru
se soustfedili na kladené otdzky, byli schopni piesné odpovidat a navic byly jejich
odpovédi Casto velmi obsahlé. Patrné je urcité vytvareni piib&éhd, predevSim u témat,
ktera jsou informantim blizka a ziejmy je i detailni popis situaci. Lidé s Williamsovym
syndromem tak potvrdili, Ze maji velmi dobré verbalni schopnosti, jak je uvadéno

v literatuie a poskytli tak velice pfinosné informace.
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Jaka jsou Zivotni pFani a o¢ekavani osob s Williamsovym syndromem?

Lidé s Williamsovym syndromem jsou pievazné spokojeni se svymi zivoty.
Piemysli spiSe o soucasnosti nez o budoucnosti a jedinym pianim, které bylo ve
vyzkumu zji$téno, je najit si partnera nebo partnerku, se kterym/kterou by mohli travit
volny ¢as. Mimoto lidé s Williamsovym syndromem nevyjadfili néjaké zvlastni touhy
v zivoté. Po velkych zménach také netouzi. Tento fakt je také podminén i specifikem
vychézejicim z jejich postizeni. Lidé s mentalnim postizenim maji radi fad a zméeny je
naopak spiSe vyvadéji z psychické pohody. Dospéli lidé s Williamsovym syndromem
jsou schopni reagovat na drobné zmény v zivoté, ale sami je nevyhledavaji.

Zivotni sny informantd se pohybuji v oblasti hudby a také dopravy. Radi by se
vénovali hudbé i jako svému povolani. Velmi specificky je vSak u Williamsova
syndromu zajem o dopravni prostiedky. Zivotnimi sny informanti jsou touhy svézt se
ve Ferrari, Vv zachranafském auté nebo letét nadzvukovou stihackou. Pro béZnou
populaci jsou tato pfani nezvykld, ale je obecné znamo, ze takové véci jedince
s Williamsovym syndromem fascinuji. Zatim nebylo zji§téno pro¢, ale je
pravdépodobné, Ze fascinace vznika na zdkladé zvuku, ktery zminéné dopravni
prostfedky vydavaji. Chlapci si v détstvi hraji s auticky jinym zptsobem nez vétSina
ostatnich déti. Ty si vezmou auto a posilaji jej kamaradim ¢i jezdi po riznych povrsich,
zatimco déti s Williamsovym syndromem radé&ji to¢i jejich kolecky a poslouchaji jejich
zvuk. Fascinace z détstvi pravdépodobné pretrvava do dospélosti. Nejedna se vsak o nic
nenormalniho, vétSina lidi ma sva potéSeni, kterd jim de€laji radost.

Oblast Zivotnich ptéani lze shrnout tim, Ze je dobré plnit drobna ptéani, aby byli
lidé s Williamsovym syndromem spokojeni, ale na druhou stranu se nesnazit splnit
uplné vSe. Lidé si pak Casto pfestanou vazit toho, co maji, a to je jev nezadouci.
Informanti se nauci, Ze néktera piani jsou nesplnitelna a jsou tu pouze proto, aby o nich

mohli snit.

Jak travi lidé s Williamsovym syndromem volny ¢as v némeckych zemich a

v Ceské republice?

Volny ¢as travi lidé s Williamsovym syndromem c¢asto se svoji rodinou, nejen
stou nejblizsi, ale i vzdalengjsi. Casto pomahaji svym rodiCim a prarodi¢im
pii riznych domacich pracich a dalSich ¢innostech. Vénuji se také svym z4jmim a to

pfedev§im hudb€. Hraji na rozlicné hudebni ndastroje nebo hudbu poslouchaji a
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vyhledavaji mimo jiné i na internetu. Mezi dalsi konicky patii z4jem o hasic¢ska c¢i
zachranatska technika, dopravni prostiedky, navstévy kin nebo divadel, pobyt venku,
cestovani, Cteni, sledovani televize a predevsim komunikace. Lidé s Williamsovym
syndromem si velmi radi povidaji a povidani si s rodinou, dalSimi blizkymi a znamymi
je pro n¢ nejcastéjsi naplni volného casu.

Dalsi ¢astou aktivitou je hra na pocitaci. Nejen ze vyhledavaji hudbu, ale také
hraji hry a vyuzivaji socialni sité¢ ke kontaktu s dalSimi lidmi. To je dobré pro jejich
psychickou pohodu i rozvoj. Pocet hodin stravenych na pocitaci by vSak nemél
dominovat Vv jejich volnocasovych aktivitach. Lidé s Williamsovym syndromem by méli
vice Casu investovat do pohybovych aktivit, jako je plavéani, zdravotni télocvik nebo
alespoil prochdzky po okoli bydlisté nebo v pfirodé. Pohybova aktivita je velmi dilezita
pfi prevenci civiliza¢nich chorob. Srde¢ni vada sice osoby s Williamsovym syndromem
pievazné neohrozuje na zivoté, ale ve spojeni s nezdravym zivotnim stylem by mohla
napomahat srde¢nim onemocnénim a infarktu myokardu. Je tedy nutné myslet na
zdravéjsi zpiisob zivota a zatadit pohybové aktivity do kazdodenniho Zivota.

Daéle by bylo vhodné omezit €as straveny pouze s nejblizsi rodinou. Okruh lidi
by se mél rozsifit i o kamarady z mista bydlisté, ze Skoly a ze zaméstnani. Lidé
s Williamsovym syndromem tak nebudou pfili$ zavisli na svych nejblizsich, coz se jevi
jako problém pfi ndhlych zménach. S pfibyvajicim v€kem informantl ptibyva i vék
jejich rodinnych ¢lent a je tedy dobré neulpivat pouze na nich.

Smysluplné traveni volného ¢asu nabizi riizné neziskové organizace. V Ceské
republice se jedna napiiklad Spole¢nost pro podporu lidi s mentalnim postizenim, ve
Spolkové republice Némecko existuje napiiklad Lebenshilfe, které potadaji Sirokou
Skalu kurzi a dalsi volnocasovych aktivit, jez jsou pro osoby s Williamsovym
syndromem vhodné. Nejen z hlediska kvalitni naplné volného Casu, ale také z hlediska
nezavislosti na nejblizsi rodiné by bylo piithodné vyuzivat jimi poskytovanych sluzeb.

Volba sluzeb by vSak méla vzdy vychazet ze zajmu a potieb konkrétniho jedince.

Jak vnima jedinec s Williamsovym syndromem své misto v rodinném prostiedi
Vv ¢eském a némeckém kontextu?

zivota. Travi srodinou pievaznou vétSinu Casu a za blizkou rodinu povazuji i
vzdalengjsi ptibuzné. Vlastni rodinu vSak lidé s Williamsovym syndromem nemaji a ani

neplanuji. Partnera ¢i partnerku by si ptali, ale déti ne. Podobn¢ situaci vidi informanti,

65



kteti trvaly vztah maji. Uvé€domuji si, Ze jejich dit¢ by mohlo mit také Williamsiv
syndrom, coz by znésobilo jiz tak naro¢nou starost o dité, kterou by pravdépodobné, jak
sami pravili, nezvladli. Potieba zivotniho partnera, se kterym by mohli sdilet volny ¢as
a povidat si, je vSak velkd. Nicméné¢ pftilezitosti potkat dlouhodobého partnera je obtizné
u intaktni populace, u osob s postizenim je pfilezitosti jest¢ méné. Partnera je mozné
najit ve Skole, v zaméstnani, ptfi volnocasovych aktivitich nebo také na setkanich
spolkii, jak tomu bylo u jednoho paru. V soucasné¢ dobé je mozné najit partnera
prostiednictvim ,,seznamky* na internetu, je zde vSak namisté¢ byt velmi opatrny, aby
nebyl jedinec zneuzit.

Velkym tématem se jevi vyrovnavani se S krizovymi situacemi v rodin¢ a to
pfedev§im se zavaznymi onemocnénimi nebo Umrtimi blizkych osob. Lidé
s Williamsovym syndromem maji zvySenou potiebu o situaci mluvit a tim se po svém
vypotradavaji s danymi okolnostmi. Pro ostatni ¢leny rodiny muze byt naro¢né neustale
hovofit o stavech, se kterymi se také snazi vyrovnat. Vyhledani pomoci psychologa je
Vv téchto situacich optimalnim feSenim pro obé€ strany. Odbornd pomoc v naro¢né situaci
muze pomoci vSem zucastnénym a napomoci smifeni se s nemoci/amrtim.

Ptipravit osobu na piipadné imrti v rodin¢ je nelehky ukol, ale nemél by byt
prehlizen. Je nutné vysvétlit, Zze jednou miize jedinec ziistat sdm a musi se o sebe umét
postarat. Je dobré mit nékoho z rodiny nebo asistenta, ktery v takovém ptipadé ¢lovéku
pomiize. Ukolem rodi¢ti je vSak naugit své dité co nejvétsi zodpovédnosti a
samostatnosti. Vhodné je co nejdfive najit chranéné bydleni, kterych je v Ceské
republice nedostatek. Tradice chranénych bydleni je v Némecku dlouhodobéjsi
zélezitosti a déti s postizenim jsou vychovavany k samostatnému bydleni. V Ceské
republice se situace zlepSuje, ale poskytovateld chranéného obydli je mélo. Rodice osob
S postizenim by vSak méli projevovat zdjem o podporované bydleni a uplatiovat prava
svého ditéte na samostatny Zivot a inkluzi do spole€nosti. Pomoci mohou riizné spolky,
sdruzeni ¢i penézni granty, ale v soucasné chvili je to pfedevS§im na aktivité rodi¢u.
Aktudlni nedostatek volnych mist by mél byt feSen i obcemi a kraji, avSak pfi
nedostatku podnétii od rodi¢li neprojevuji obce a kraje pfiliSny zajem o navySovani mist
k bydleni. Ac¢koliv je to velmi naro¢né, rodi¢e by vSak pii neuspéchu neméli vzdavat

svoji iniciativu, nebot” jednou se jim jejich Usili vyplati.
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Jak probiha vzdélavaci a pracovni ¢innost jedinci s Williamsovym syndromem
v Ceské republice a ve vybranych zemich Spolkové republiky Némecko?

Vzdélavani zaku s Williamsovym syndromem probiha formou integrace i
zafazenim do specidlnich Skol. Ob¢ tyto formy maji sva pozitiva, podle kterych
rozhoduji rodi¢e o zarazeni svych déti do povinné Skolni dochazky. Vzdé€lavéani
probihalo velmi podobné v obou zemich, néktefi informanti zazili nepfijemné chvile ve
Skole, ale vétsina z nich vzpomina na $kolu v dobrém. Skola je mistem socialniho
setkavani, které zdkiim s Williamsovym syndromem vyhovuje. Nékdy je tendenci
zustavat ve vychovné vzdelavacim procesu co nejdéle, nebot’ je nedostatek pracovnich
mist. Toto feSeni neni optimalni, ale jevi se jako lepsi varianta smysluplného denniho
rezimu.

Z vyzkumu vyplynulo, ze lidé s Williamsovym syndromem chtéji pracovat a
néktefi dokonce praci hledali, zatim vSak netspésné. Vénuji se vsak i dobrovolnictvi a
brigadam, coz je prvni krok k ziskdvani pracovnich zkuSenosti a hledani vhodného
zamé&stnani. Osoby, jeZ jsou zaméstnany, vyjadiuji pychu a spokojenost ze svého
zaméstnani a potvrzuji tak dualezitost pracovniho uplatnéni. Nejednd se o pouhé
potvrzeni normality, ale o urCitou seberealizaci a napln zivota. Neméné dulezitym
aspektem zaméstnani je i finanéni odmeéna, kterd umoziuje lidem s Williamsovym
syndromem ziskat nezavislost a osamostatnit se od rodict. Ziskdni samostatnosti je
symbolickym zakonfenim Usp&€$né socidlni inkluze, o kterou specidlni pedagogika
usiluje.

Lidé s Williamsovym syndromem jsou piikladem toho, Ze inkluze ma smysl.
Sinkluzi je nutné zacit co nejdiive a pokracovat az do dospélého veku. Vyzkum
prokazal, ze informanti si vazi svého zaméstnani a chtéji se podilet na aktivnich
produktivnich 1 socidlnich ¢innostech. Je ted’ na spole¢nosti, aby inkluzi podpofila a
poskytla co nejvice moznosti pro aktivni participaci. Dobrym krokem se jevi naptiklad
planované zmény ve $kolském zakoné a v zakon& o zaméstnanosti. Skolsky zdkon nové
nabizi systém podpory Zakiim se specidlnimi vzdélavacimi potfebami, kterych mohou
lidé s Williamsovym syndromem vyuzivat. V zdkon& o zamé&stnanosti se zvazuji zmeény
o lepsim zvyhodnéni firem, které zaméstnavaji osoby s postizenim, jez by mohly
napomoci $ir§Simu uplatnéni na trhu prace. Tyto zmény vSak nenastanou, pokud intaktni
populace neuvéti, Zze inkluze ma smysl a nezacnou se sami snazit o socialni inkluzi

vSech osob, at’ uz s postizenim ¢i jinymi odli§nostmi.
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Zavér

Diplomova prace se zabyvala participaci osob s Williamsovym syndromem
v Ceské republice a ve Spolkové republice Némecko. Zamétovala se na dospélé jedince
a vychazela zrozhovoril s informanty. Hlavnim zamérem bylo zjistit, jak oni sami

vnimaji svoje zalenéni do spole¢nosti a zda by v nékterych Zivotnich oblastech

pozadovali zménu.

Teoreticka c¢ast se vénuje vymezeni terminu Vzadcnd onemocnéni a popisem
jejich dvou zastupci — Williamsové syndromu a syndromu duplikace 7ql11.23.
Charakterizuje jejich hlavni pfiznaky a porovnava kognitivni profil u obou onemocnéni.
Dalsi kapitola je zaméfena na rodinné a socialni vztahy, kde je definovan koncept
participace a psychologické aspekty rodin s ditétem s postizenim. Druhé kapitola se také
zaméfuje na rodinnou a socialni podporu v obou zemich. Tteti kapitola vymezuje
vzdélavaci a produktivni ¢innosti z pohledu vzdélavani a pracovniho uplatnéni osob
s Williamsovym syndromem v Ceské republice a ve Spolkové republice Némecko.
Popisuje také aspekty inkluzivniho vzdélavani.

Empirickd cast se vénuje metodologickym nalezitostem jako je popis
vyzkumného projektu, stanoveni cilii a metod vyzkumu. Popisuje techniky sbéru dat a
realizaci vyzkumu. Posledni kapitola interpretuje data ziskana z rozhovort tykajici se
oblasti socialni inkluze, rodinné a socidlni vztahy a vzdélani a kariéra. Zahrnuje také
zavery vyzkumu a doporuceni pro praxi.

Cilem diplomové prace bylo identifikovat potieby participace ve spolecnosti
z pohledu osob s Williamsovym syndromem a popsat moznosti jejich zatazeni do
spole¢nosti v Ceské republice a ve vybranych zemich Spolkové republiky Némecko.
Z vyzkumu vyplynulo, Ze lidé s Williamsovym syndromem jsou pfevazné spokojeni se
svymi Zivoty. K uplné spokojenosti v zivoté nékterych chybi zivotni partner/ka, se
kterym/kterou by mohli trdvit volny ¢as a povidat si. Néktefi informanti vnimaji
nedostatek pracovniho uplatnéni jako bariéru v aktivni participaci. Z rodinného hlediska
je nutné vénovat vice pozornosti potfebam osob s Williamsovym syndromem,
pfedevSim pfi prekondvani krizovych situaci. V téchto situacich je vhodné zvazit i
pomoc odbornikd.

Ziskana data slouzi pfedevsim pecujicim osobam o jedince s Williamsovym
syndromem a spolku Willik, ktery sdruzuje osoby s Williamsovym syndromem a jejich

rodiny. Nadale mohou slouzit dal$im lidem ¢i odborniktim, spolupracujicim s osobami
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s Williamsovym syndromem, ale také s jedinci s odliSnym vzacnym nebo mentalnim
postizenim. Doporucenim pro nésledujici vyzkum je zahrnout dals$i vzacnd onemocnéni
do Setfeni v otazce miry participace a nasledné¢ porovnat potieby informantti a ptipadné

navrhnout opatieni pfi odstraiiovani bariér v procesu socialni inkluze.
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Shrnuti

Diplomova prace se zabyvala spoleCenskou participaci osob s Williamsovym
syndromem. Teoreticka ¢ast se vénovala vzacnym onemocnénim, rodinnym vztahiim a
inkluzivnimu vzdé¢lavani. Prakticka ¢ast popisovala metodologii vyzkumného projektu a
interpretovala data ziskand vyzkumem.

Cilem prace bylo identifikovat potteby spole¢enské participace z pohledu osob
s Williamsovym syndromem a popsat moznosti jejich zafazeni do spolecnosti.
Vyzkumu se ucastnilo celkem $est informantt z Ceské republiky a z vybranych zemi
Spolkové republiky Némecko. Jednalo se o dospélé jedince a prace byla zaméiena
na pohled osob s Williamsovym syndromem na danou problematiku. Ziskana data byla
roz¢lenéna do tfi hlavnich oblasti — socidlni inkluze, rodina a socialni vztahy a
vzdélavani a kariéra. V zavéru praktické casti byla data shrnuta a byla navrhnuta

doporuceni pro praxi.

Summary

The master thesis dealt with the social participation of people with Williams
Syndrome. The theoretical part was focused on rare diseases, relationships among
relatives and inclusive education. The practical part described research project
methodology and interpreted gained data.

The aim of the thesis was to indentify the needs of social participation from the
Williams Syndrome people view and to describe the active participation opportunities.
Overall six people from the Czech Republic and particular states of the Federal
Republic of Germany participated in the research. Informants were adults and the thesis
was focused on their insight of the topic. Gained data were divided into three parts —
social inclusion, family and social relationships and education and career. In the
outcome of the thesis the data were concluded and recommendations were outlined.
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