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nezis$tn€ odpovidaly na mé otdzky a pomohly tak k napséani praktické casti prace. Zaroven
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ABSTRAKT

Tato bakalarska prace pojednava o Zivotech Ctyf rodin s ditétem s Downovym
syndromem. Cilem teoretické Casti je sdélit ¢tenafi zdkladni informace o Downové
syndromu. V préaci je popsana jeho historie, vznik, a formy. Dale se prace vénuje
prenatalni diagnostice, osobam s Downovym syndromem a jejich charakteristickym
rystm, rodiné, ale také socidlnim sluzbam pomahajicim t€émto rodindm. Zminény jsou

zde 1 moznosti vzdélavani.

Prakticka Cast je zalozena na kvalitativnim vyzkumu. Obsahuje dva vyzkumné
nastroje, a to rozhovor a ptipadovou studii. Pfipadové studie uvadéji zdkladni informace
o danych osobach s Downovym syndromem, rozhovory pak ukazuji, jaky zivot

s takovymto ditétem je.

KLICOVA SLOVA

Downtiv syndrom, dité s postizenim, rodina, prenatalni diagnostika.



ABSTRACT

The bachelor’s thesis deals with four families of children with Down syndrome.
The purpose of the theoretical part is to tell the readers basic information about Down
syndrome. It’s about history, origin, and forms are described in this study. Furthermore,
the study addresses to prenatal diagnostic testing, people with Down syndrome and their
characteristic features, families and social services supporting these families. The

possibilities of educations are also mentioned in this study.

The practical part is based on qualitative research and contains two research tools
such as interviews and case studies. Case studies refer to the basic information of these

people with Down syndrome, and interviews show what life with such a child looks like.
KEYWORDS

Down syndrome, child with a disability, family, prenatal diagnostic.
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Uvod
Tato bakalafska prace s nazvem ,,Zivot rodiny ditdte s Downovym syndromem®

se zaméfuje na popis Ctyt rodin vychovavajicich dit¢ s Downovym syndromem.

Cilem prace je reagovat na mnozici se ¢lanky ze zahrani¢i o vymycovani
Downova syndromu. V téchto zemich se ¢lovék s DS bere spiSe jako zatéz pro spolecnost.
Préace ukazuje, ze zivot s osobou s DS mitize byt plnohodnotny a jak pozitivni vliv mize

¢lovék s DS mit na své okoli.

Prvni ¢ast teoretické ¢asti se vénuje popisu Downova syndromu, jeho historii,

formam, charakteristickym znaklim a prenatélni diagnostice.

Druhé ¢ast je zaméfena na rodinu ¢lov€ka s DS. Presnéji na pfijeti ditéte rodinou,
specifika Zivota s ditétem s DS ¢i na sourozence a jejich vzajemny vztah se sourozencem

s postizenim.

Dalsi cast teorie se zabyva socialnimi sluzbami a jejich pomoci rodin€. Popisuje
detailné rizné typy sluzeb a jejich moznosti vyuzivani.

Posledni teoretickd ¢ast se vénuje moznostem vzdelavani osob s DS. Popsana je

zde inkluze a systém podplrnych opatifeni.

Prakticka cast je zaméfend na Zivot Ctyf rodin s ditétem s DS. Zajima se o piijeti
ditéte rodinou, jeho zaclenéni i vliv na ostatni ¢leny rodiny. Vyuziva se zde kvalitativnich

metod, a to kazuistiky a rozhovoru.

Zavérem budou shrnuty zjisténé informace pii rozhovorech a popsana doporuceni

pro praxi.



Teoreticka ¢ast

1  Downiv syndrom

Syndrom je soubor ptiznaka projevujicich se spolecné. Neznamena to vsak, ze

u kazdého jedince se vyskytnou vSechny ptiznaky najednou.

Pueschel (1997) uvadi, ze Downiv syndrom (morbus downi) je vrozené geneticky
podminéné onemocnéni, jehoz vysledkem je mentdlni postizeni a specificky vzhled
jedince. Downtiv syndrom (DS) patii mezi nejznaméjsi a nejCastéjsi syndromy zptisobené
chromozomalni aberaci. To znamena, Ze ¢lovek s DS mé o jeden chromozom navic (nebo
muze ¢ast chromozomu chybét/ piebyvat) ve vSech nebo v nékterych bunkach. I ptes
specifika DS a jeho zjevné znaky je ¢lovek s DS jedine¢nou osobnosti. Kazdé dité¢ s DS
je néc¢im odlisné. Nemlizeme proto generalizovat a fict, ze kazdé dité s DS ma rado hudbu,
nebo Ze je stale usmevavé. Jak piSe Selikowitz (2011, s. 37) ve své knize Downiv
syndrom: ,, Mezi deétmi s Downovym syndromem nalezneme vice odlisSnosti nez

“«

podobnosti.

1.1 Historie Downova syndromu

Prvni podoba osoby s charakteristickymi rysy DS byla nalezena v Céchach
v Némecku s dataci 1505. Downiiv syndrom byl poprvé popsan jiz v roce 1866 Johnem
Langdonem Downem. Popsal spole¢né znaky jako napiiklad: kulatd tvaf se Sikmyma
o¢ima, plochy zatylek, kratké Stétinaté vlasy, maly nos ¢i tlusty jazyk. Chybné se ale
domnival, ze pfic¢inou syndromu muze byt tuberkuldza rodi¢i ¢i navrat k primitivnimu
mongolskému etniku. AZ v roce 1932 pfiSel doktor Waardenburg s mySlenkou, Ze pfi¢ina
DS by mohla byt chromozomalni abnormalita a v roce 1959 francouzsky genetik a pediatr
Jérdme Lejeune spole¢né se svymi kolegy tuto mySlenku potvrdil a oznacil za pficinu

vvvvvv

nazvy DS patii akromikrie nebo Langdonova-Downova nemoc (Kucera, 1981).

1.2 Geneticky zaklad DS

DS je zplGsoben chromozomalni aberaci (odchylkou). Ta mutze byt bud

numerickd, nebo strukturdlni. V kazdé¢ bunce je 46 chromozomi, tedy 23 pard,



usporddanych dle velikosti. 23. par urCuje pohlavi — XX Zena, XY muz. Polovina

chromozom je zdédéna od otce, polovina od matky (Pueschel, 1997).

Numerickd aberace vznikd pfi rozchodu chromozomii do dcefinych bunék.

Ve vysledku je zménén celkovy pocet chromozomi (u DS 47 misto 46).

- aneuploidie je zména v poctu jednotlivych chromosomil — trisomie

- polyploidie je zména v poc¢tu chromosomalnich sad — triploidie

Strukturalni aberace je nasledkem chromozomalnich zlomu, kvili kterym
nasleduje jakasi ptestavba chromozomu. Vznikaji bud’ spontanné, nebo jako nasledek

vngjsich faktord. D¢li se déle na dva typy:

- balancované — je zachovano plivodni mnozstvi genetické informace, ale ¢ést se
pfesmykne — translokace
- nebalancované — ¢ast genetického materialu chybi, nebo naopak prebyva — delece

(Chromozomov¢ aberace, online, cit. 2020-03-16).

1.3 Formy Downova syndromu

Downtiv syndrom, jak jiZ bylo fe€eno, je porucha spojend s 21. chromozomem.

Délime ji na tfi skupiny — trisomie, translokace a mozaicismus (Selikowitz, 2011).

Trisomie

VétSina déti s Downovym syndromem ma nadbyte¢ny 21. chromozom (trisomie)
v kazdé burice téla. Je to tedy nejcastéjsi forma DS, kterou ma asi 95 % osob s DS. Vznika
tak, Ze jeden z rodicii preda ditéti misto jednoho 21. chromozomu rovnou dva. Tomu se

fik4 nondisjunkce' — chybné rozestoupeni chromozomii pti mitdze> nebo meidze>.

Pro¢ k nondisjunkci dochazi, neni dosud zcela znamo, ale nejspi§ se jedna

o ptisobeni vice faktorti. Jednim z nich je naptiklad v€k matky — zatimco u matky ve véku

! Nondisjunkce je proces chybného rozestupu chromozomi, pii kterém vznikaji chromozomalni
abnormality. Do jedné zralé gamety piejde 22 chromozomtl, do druhé 24 (Kucera, 1981).

2 Mitdza je nejéastejsi typ jaderného déleni, pii kterém z jedné buiiky matei'ské vznikaji dvé rovnocenné
dcefiné (Mitoza, online, cit. 2020-03-16).

3 Meidza je proces redukéniho déleni buriky, pii kterém jsou vysledek bufiky s haploidnim podtem
chromozomti (Meidza, online, cit. 2020-03-16).
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20 let je u ditéte vyskyt DS 1 z 2000, u matky ve veéku 49 let je to uz 1 z 10 (Selikowitz,
2011).

Translokace

V této forme DS neni nadbytec¢ny cely 21. chromozom, ale pouze jeho ¢ast, ktera
se po odlomeni vrcholku spoji s jinym chromozomem (nejcastéji 14., kterému se také
odlomil vrcholek). Odlomené vrcholky se spoji, a stane se z nich tzv. ,,ztraceny segment,
ktery vSak ned¢€la v buiice zadné potize (tato cast neni geneticky dulezitd). Asi u jedné
tretiny déti s timto typem DS jde oznacit jednoho z rodi¢l za nositele syndromu (sadm
vSak nema zadné potize). Pro ptipadné dalsi t€hotenstvi je proto dllezité po narozeni
ditéte s DS zjistit, jakou formu ma pravé ono a ktery z rodicii je nositelem (Selikowitz,

2011).

Mozaicismus

Jde o formu, ve které ma ¢lovék nadbyte¢ny 21. chromozom pouze v n¢kterych
bunkach. Vznikd chybnym dé¢lenim jadra v asnych fazich vyvoje a jeho dopad na
celkovy vyvoj osobnosti byva mirnéjs$i nez u zbyvajicich dvou forem DS. Zpravidla plati,
ze ¢im pozd¢ji k nondisjunkci dojde, tim mé ¢Elovék nizsi podil trisomickych bunék

(Kucera, 1981).

1.4 Prenatalni diagnostika

Prenatalni diagnostika je soubor metod a postuptl, které slouzi k diagnostice
vrozenych vad u jesté nenarozeného jedince.

V Ceské republice je dle zakona &. 66/1986 Sb., o umé&lém preruseni t&hotenstvi
interrupce mozna z vlastniho rozhodnuti do 12. tydne téhotenstvi. Pokud je vSak pfi
prenatalni diagnostice odhalena vyvojova vada plodu, je mozné t€¢hotenstvi pterusit az do

24. tydne.

1.4.1 Neinvazivni metody

Mezi neinvazivni metody v pribehu t€hotenstvi patii ty metody, které neohrozuji

zdravi matky ani ditéte. Radi se sem napf. biochemicky screening (tzv. triple test*) nebo

4 Triple test je vySetieni ptitomnosti biochemickych latek v krvi matky. Provede-li se spole¢né s nim
ultrazvukové vysetfeni, jde o tzv. kombinované vysetfeni, dnes Castéjsi a pfesnéjsi.
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ultrazvukovy screening®. Pokud néktery z testli vyjde pozitivn€ (jsou pfitomny latky

predikujici vyvojovou vadu), je matce doporuceno vysetieni invazivni.

Pfi neinvazivnich vySetfenich se pii odbéru krve zjistuje hladina urcitych

hormontl. Downiiv syndrom miize signalizovat niz$i hladina AFP &i vy$si hladina hCGS.

1.4.2 Invazivni metody

Mezi invazivni metody v prib¢hu téhotenstvi fadime ty metody, které spocivaji
v ziskavani vzorkli z embrya. Nesou s sebou urcité riziko, proto jej podstupuji pouze
matky, u kterych je vétsi riziko narozeni ditéte s vyvojovou vadou. Patii sem napiiklad
amniocentéza, kordocentéza nebo odbér choriovych klki (Prenatdlni diagnostika

vrozenych vad plodu v otdzkéach a odpovédich, online, cit. 2020-03-16).

v

Amniocentéza — patii mezi nejCastcj$i invazivni metody prenatalni diagnostiky.
Ziskava se ptini 15-20 ml plodové vody, pfi¢emzZ plod je pod stadlou kontrolou ultrazvuku.

Provadi se mezi 15.—16. tydnem téhotenstvi.

Kordocentéza — je odbér krve piimo z pupecniku. Krev je néasledn¢ podrobena
riznym vySetfenim.
Odbeér choriovych kikii — je mozny po celou dobu téhotenstvi, nebot’ jsou soucasti

placenty. Provadén je pod stalou kontrolou plodu ultrazvukem (Hajek, 2014).

1.5 Charakteristika ¢lovéka s Downovym syndromem

Selikowitz (2011) uvadi, Ze u osob sDS je popsano vice nez 120
charakteristickych znakd, avSak vétSina osob jich nema vice nez 7. Spojujicim ptiznakem
byva mentalni postizeni, které se vyskytuje u vétSiny osob (u mozaicismu se vyskytovat

nemust).
1.5.1 Fyzickeé rysy

o Hlava osob s DS byva vzadu lehce oplo§téla — tzv. brachycefalie ’.

5 Ultrazvukovy screening ndm pomiize detailng prohlédnout celé télo ditéte a mize odhalit rlizné typy
malformaci.

¢ Alfa — fetoprotein, choriogonadotropin (Prenatalni diagnostika v I. Trimestru, online, cit. 2020-04-01).

7 Brachycefalie je vrozena deformace lebky, pfi které se pred¢asné uzavie korunovy Sev, coz vede
k nadmérnému bocnimu ristu hlavy (Selikowitz,2011).
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1.5.2

Oblicej je zeptedu kulaty, ze strany vSak plochy.

Oc¢i jsou zesikmené vzhiiru, ¢asto se vyskytuje tzv. epikantus®, ktery vsak miize
¢asem vymizet.

Krk byva kratky a Siroky, u novorozenct pokryty nadbyte¢nou kizi, ktera se ale
s ristem vyhladi.

Usta mohou byt o néco mensi, jazyk naopak vétsi, neZ je b&zné.

Ruce jsou Siroké, s kratkymi prsty. Malicek muze byt lehce ohnut k ostatnim
prstim a nékdy dokonce miize mit jen jeden kloub. Na dlani je jedna pticna ryha,
kterou nazyvame tzv. opi¢i (Cerna, 2008).

Svalové napéti je u osob s DS mensi. Casto jsou hypotoniéti, zvla§té v prvnich
letech zivota.

Velikost postavy je asi na spodni hranici priméru — u muzii 145-166 cm, u Zen
pak 132-155 (Selikowitz, 2011).

Pueschel (1997) uvadi, ze otisky prstii lidi s DS jsou odlisné a diive se vyuzivaly

ke zjisténi DS.
Symptomy vyskytujici se s Downovym syndromem

VétSina déti s DS trpi obvyklymi détskymi chorobami, které nijak nesouvisi se

syndromem. AvsSak na né€které choroby jako jsou zicpa, infekce hornich cest dychacich

nebo sucha pokozka mohou byt nachylInéjsi (Selikowitz, 2011).

Genetickd abnormalita 21. chromozomu s sebou ptinasi zdravotni komplikace, které jsou

vice frekventované pravé u lidi s DS. Jedna se zejména o poruchy endokrinniho systému

¢1 o srdecni vady, které jsou Casto ptiCinou operaci jiz v prvnich mésicich Zivota ditéte

(Zuckoft, 2004).

1.5.2.1 Ucpéni ucha

Az 80 % déti s DS mé lehké az sttedné tézké postizeni sluchu. Mezi pfi€iny se

fadi ptili§ mazu ve zvukovodu, chronicky zanét stitedniho ucha ¢i deformace sluchovych

ktstek (Pueschel, 1997).

8 Epikantus je koZni fasa probihajici mezi vnitfnim koutkem oka a kofenem nosu (Selikowitz, 2011).
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U osob s DS miize dochazet k ucpani Eustachovy trubice a tekutina se zacne
hromadit ve stiednim uchu, ¢imz ovliviiuje slySeni. Toto onemocnéni byva castou
priCinou ztraty sluchu, proto by si lidé s DS méli nechat pravidelné vysSetfovat sluch

(Selikowitz, 2011).

1.5.2.2 Zrakové vady
Uvadi se, Ze zhruba 50 % d¢ti s DS je kratkozrakych, dal$ich 20 % dalekozrakych,
nékterym kojencim mohou chybét slzné kanalky (Pueschel, 1997).

Strabismus — déti s Downovym syndromem Silhaji Castéji nez déti ostatni.
Vétsinou se jedné o konvergentni strabismus, kdy se ob¢ o¢i ditéte staceji smérem k nosu.
Kdyz se zkiizi zrakové osy, dit€¢ nemulze pouzivat obé oci najednou, protoze kazdé
smétfuje jinam. Mozek tedy zacne pohled jednoho oka ignorovat a mize dojit

k tupozrakosti.

Nystagmus — nastava, kdyz mozek neni schopen ptesné fidit pohyby okohybnych
svall. D4 se ¢astecné zlepsit noSenim bryli, ale ve vét$ing ptipadi pretrvava.
Keratokonus — 1idé s DS jim trpi Cast&ji, avSak mirnéjsi formou. Jde o kuzelovité

zakiiveni rohovky, které lze vyfeSit transplantaci rohovky nebo noSenim tvrdych

kontaktnich ¢ocek.

1.5.2.3 Poruchy S§titné Zlazy

Vrozena hypotyreoza — je asi 30x Castéjsi u déti s DS neZ u béZné populace. Je
dilezité ji diagnostikovat co nejdiive po narozeni, protoze pii nedostatku tyroxinu mize
dojit k trvalému poSkozeni intelektu. Projevuje se sniZzenym svalovym tonem a opozdény
vyvojem, coz muze byt u déti s DS povazovano praveé za projevy syndromu.

Ziskana hypotyredza — postihuje asi tfetinu lidi s DS. Nejcastéji vznika v disledku

onemocnéni Hashimotovou tyroiditidou’ (Selikowitz, 2011).

1.5.2.4 Vrozené vady srdce
Zhruba jedna tfetina déti s DS se narodi s n¢kterou srde¢ni vadou. Ty se daji

odhalit ultrazvukem, ktery by se mél provadét u viech déti s DS. Casté&ji se vyskytuji vady

® Hashimotova tyroiditida je chronicky zanét §titné Zlazy (Selikowitz, 2011).
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stiedni ¢asti srdce, mohou se zde také objevit otvory v prepazce ¢i vady srde¢nich chlopni

(Pueschel, 1997).

Defekt predsiniokomorové prepazky — spociva v deformaci piepazek mezi predsinémi ¢i

komorami, zdroven muze byt v chlopnich otvor.

Castecny defekt
- poskozena je pfepazka mezi levou a pravou predsini, kterd je zCasti oteviena
- déti s touto vadou byvaji dusné a lehce unavitelné
- doporucovan je zakrok, okolo 4. roku zivota, ktery upravi chlopen a uzavie otvor
v piepazce
Uplny defekt
- zavazngj$i podoba, dochazi k defektu komorové i predsiiokomorové piepdzky,
ale zaroven dvojcipé i trojcipé chlopné
- vétSina déti podstoupi operaci jiz v kojeneckém veku, aby doslo k odstranéni

defektu na srdci

Fallotova tetralogie — jde o kombinaci Ctyf soucasné se vyskytujicich abnormalit,
kterou trpi asi 1 ze 100 déti s DS. Jedna se o zGzeni plicnice, otvor v mezikomorové
prepazce, nasedajici srdeCnici a zvétSenou svalovinu pravé aorty. V disledku tohoto
defektu se krev jdouci z komor misi v prostoru mezikomorové piepazky a jen malé
mnozstvi dojde do plic. Tyto déti mohou mit cyanézu'® nebo tzv. cyanotické navaly, které

je postihuji hlavné pfi horeckach.

Oteviend Botallova ducej'! — je asi 3. nejcastéjsi srde¢ni vada u déti s DS. Kdyz
se ducej neuzavre, pfi narozeni miminka zacne ¢ast krve pronikat skrz ni zpét do plic,
¢imz plice tuhnou a miZe dochéazet k dusnosti a k infekcim dolnich cest dychacich.
Resenim je jednoduchy zakrok, kdy se dudej (nachazejici se za srdcem) podvaze

(Selikowitz, 2011).

19 Cyandza se projevuje namodralym zbarvenim kiiZe a sliznic, Je disledkem nedostatku kysliku v krvi
(Cyandza, online, cit. 2020-03-16).

! Botallova dudej je tepna, kterd pfed narozenim ditéte odvadi krev z nevyuzitych plic do zbytku téla
(Selikowitz, 2011).
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1.5.3 Klasifikace mentalniho postizeni

Klasifikaci i definici je pro mentilni postizeni (dle WHO retardaci'?) vice.
Naptiklad Slowik (2016) tika, Ze pojem mentalni retardace vychazi z latinskych slov
mens (mysl) a retardare (zpomalit), doslovny pteklad by tedy znél ,,zpomaleni mysli.*
Definice od Valenty (2009) nam tikd, Zze mentalni retardaci lze chapat jako vyvojovou
dusevni poruchu se snizenou inteligenci vyznacujici se pfedevsim snizenim kognitivnich,
feCovych, pohybovych a socialnich schopnosti s prenatalni, perinatalni i postnatalni
etiologii. U Downova syndromu je vyskyt mentalniho postizeni jednou ze zakladnich
charakteristik. K podrobné&jsimu popsani byla vybrana jedna z nejcastéji pouzivanych

klasifikaci, dle MKN 10 — Poruchy dusevni a poruchy chovani, F70-F79.

MKN-10

Mentalni retardace je zde definovana jako stav zastaveného ¢i netplného
dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan hlavné naruSenim schopnosti podilejicich se
na celkové urovni inteligence. Muze se vyskytovat ve spojeni s jinym typem postizeni,

ale 1 bez n¢j (Valenta, 2009).
F70 Lehka mentalni retardace

- Pasmo IQ se pohybuje v rozmezi 50-69, coz odpovida véku zhruba 9-12 let.
- Opozdény feCovy vyvoj, nejveétsi problémy se objevuji pii nastupu do skoly.

- V¢étSina dospélych osob je samostatnd, schopna udrZovat pracovni pomer.
F71 Stredni mentalni retardace

- IQ dosahuje hodnot 3549, coz odpovida v€ku 6-9 let.

- Re¢ i mysleni byvaji vyrazné omezeny, stejné tak sebeobsluha.

- VEtsi Cast osob je schopna byt samostatnd (nebo CasteCné samostatna), ale
potiebuji podporu v oblasti pracovniho uplatnéni a zapojeni do spole¢nosti.

- Vhodné je tedy chranéné bydleni a zaméstnani.

F72 Tezka mentalni retardace

- Rozsah hodnoty 1Q je 34-20, odpovida to v€ku 3-6 let.

12 Retardace se nyni v praxi nahrazuje slovem postiZeni, ale dle WHO je to stéle platny termin.
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- Vyrazné opozdéni psychomotorického vyvoje je patrné jiz v pfedskolnim veku,
moznosti sebeobsluhy jsou vyrazn¢ omezeny.
- Osoby s timto stupném mentalniho postizeni jsou schopny komunikovat (napf.

alternativné), ale vyzaduji stalou podporu.

F73 Hluboka mentalni retardace
- Maximalni hodnota IQ je 19, coz odpovida veku ditéte do tii let.

- Lid¢ jsou nesamostatni, vyzaduji podporu pti pohybu, hygien¢ i komunikaci.

F78 Jina mentalni retardace

- Radi se sem napiiklad lidé s riiznymi typy autismu nebo pfidruzenymi vadami.

F79 Neurcena mentadlni retardace
- Mentalni postizeni je zde sice dokdzano, ale nelze, z nedostatku informaci, osobu

zatadit do urcitého stupné (Valenta, 2009).

1.6 Vyvoj ditéte s DS

Vyvoj ditéte s DS probiha nepfetrzité cely jeho Zivot, avSak pomaleji nez u déti
zdravych. Je také ovlivnén stupném mentalniho postizeni ditéte. Selikowitz (2011) tika,
ze bychom vzdy méli ditéti co nejvice pomoci rozvijet jeho potencidl, ale zaroven by

nem¢lo byt pietéZovano.

Do hrubé motoriky patfi obraceni, sezeni, lezeni, chlize a skoky. Pomoci ni
ovladame polohu a pohyb téla. U ditéte s DS miiZze byt opozdén vyvoj hrubé motoriky

0 mésice aZ roky, coZ se projevuje zejmeéna u zacatku samostatné chize.

Do jemné motoriky fadime dovednosti vyuzivajici pohyby rukou a prstl, jako
napiiklad uchopovani pfedmétii, prendavani pfedméth z ruky do ruky nebo kresleni
(Selikowitz, 2011). Nejvétsi rozvoj jemné motoriky u ditéte s DS je v prvni poloviné roku
ditéte, kdy zacCina uvédoméle uchopovat predméty. Kdyz se dit€¢ s DS dostane do faze
pousténi predméti, Casto se zde na néjakou dobu zastavi ve vyvoji a hazi v§im, co mu

pfijde pod ruku (Chvatalova, 2001).

Vyvoj Feci obsahuje rizné vykiiky, broukani, slova az véty. Behem druhého roku
zacina dit€ s DS rozumét jazyku. Prvni slovo fekne primérné ve véku dvacet tii mésict

a prvni dvouslovnou vétu praimérné ve tiech letech (Selikowitz, 2011). Vyvoj fe¢i u osob
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s mentalnim postizenim mtize byt v diisledku vnitinich ptedpokladi narusen az do takové

miry, ze nedosahne trovné normy (Lechta, 2005).
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2 Rodina ditéte s DS

,Rodina je nejstarsi spolecenskd instituce. Plni socializacni, ekonomicke,
sexudlne-regulacni, reprodukcni a dalsi funkce. Vytvari urcité emociondalni klima,

formuje interpersondlni vztahy, hodnoty a postoje, zdklady etiky a zZivotniho stylu."

(Pracha, Walterova, Mares, 2003, s. 202)

Dle Kucery (1981) je rodina zékladni spole¢enské prostiedi, ve kterém se dité

vyviji a je v ném utvafena jeho osobnost.

2.1 Pryjeti ditéte

Néroc¢nost narozeni ditéte s postizenim spociva v tom, Ze se rodie musi nejen
smifit se ztratou piedstavy zdravého ditéte, ale i vynucenou zménou Zivotniho stylu,
kterou s sebou narozeni ditéte s postizenim pifinasi. Rodice vétSinou zpocatku nevi, co
maji délat. To, co si diive pfedstavovali, uz neni redlné a oni se musi pfizptisobit zcela

novym okolnostem.

Vétsina rodicu jiz dnes diky prenatalni diagnostice vi, ze se jim narodi dit¢ s DS.
Mohou se na to pripravit a nastfadat spoustu informaci jak o syndromu samotném, tak
o moznostech podpory a vzdélavani ditéte. I kdyZz prenatalni diagnostika potvrdi DS,
rodice tomu casto nevéii a doufaji v narozeni ditéte zdravého. DS se da diagnostikovat

hned po narozeni nebo nejdéle do nékolika dnii pomoci genetickych testt.

Velmi dilezity je pro rodice zpusob, jakym jim l€kat sdéli, ze se jim narodilo dité
s postizenim. MéI by to sdélit obéma rodicim najednou, a to citliveé. Také by jim mél fici,
co to pro né¢ znamena a doporudit jim napf. ranou péci. Mnoho rodi¢i nevi, co si pod
pojmem ,,.Downtiv syndrom* ma ptedstavit. Pro rodice byva tézké prijmout fakt, ze stav
jejich ditéte se zdzracné nezlepsi a ze se sice bude vyvijet, ale pomaleji nez déti intaktni

(Végnerova, 2009).

vvvvvv

déti projevuji spokojenost usmévem ¢i broukdnim, zatimco déti s postizenim vydaji
veSkerou svou energii na pohyb rukama ¢i nohama. Rodice tedy potiebuji casto pomoc,

aby porozuméli pomalejSimu vyvoji svého ditéte (Pueschel, 1997).
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Zaroven si musi rodi¢e uvédomit, ze s Downovym syndromem se ¢asto poji rizné
nemoci ¢i vady. Casté navstévy Iékaii a nemocnic byvaji pro rodi¢e velmi Casové

1 psychicky narocné (Vagnerova, 2009).

,, Postizené dite vyvola v kazdé rodinée depresi, stavy zoufalstvi a beznadéje, jenze
zadny plac, vycitky a probdelé noci nemohou na daném stavu nic zménit. Matka potrebuje
moralni a dusevni oporu a na téch druhych je, aby ji pomohli a nalezli konkrétni reseni.

(Markova, 1988, s. 21)

Proces vyrovnéavani se s narozenim ditéte s postizenim, obsahuje typické faze: Sok

a nésledné popieni, postupnd akceptace a vyrovnavani se s problémem, realismus.

V prvni fazi, kdy ¢lovek popird, ze dité s postizenim se narodilo pravé jemu, je
obranna faze vlastni psychické rovnovahy. Rodice se musi s danou zprdvou vyrovnat
ateprve pak mohou pfemyslet o dalSich krocich. Ve fazi druhé narlsta zdjem rodict
o potfebné informace a mohou se rozhodovat mezi vychovou vrodin¢ a tustavni

vychovou. Tteti faze, realismu, je fazi postupného vyrovnavani se s postizenim ditéte.

Jedna z tézkych véci pro rodice byva, ze DS je vizualné napadny a mize vyvolavat
negativni reakce okoli. Casto je proto piepadne stud a snaZi se dité skryvat a nechodit
mezi lidi. Je proto dobré, dochazet do skupin, jako naptiklad Spole¢nost rodich a pratel
déti s Downovym syndromem, z. s.'3, které nabizi rodi¢tim moznost sdilet své zkugenosti
a seznamit se 1 s jinymi rodinami které proZivaji totéz. Pro rodice to byva uleva, kdyz
vidi, Ze 1 jiné rodiny maji obdobné problémy a védi, ze se na né¢ mohou obratit s dotazy

(Valenta, 2009).

Pti narozeni ditéte s postizenim Casto rodi¢e nevi, jak o tom informovat své okoli.
Obavaji se, ze by na dit€¢ mohlo byt nahlizeno jinak nez na dit¢ zdravé. Pokud rodice
otaleji se sdélenim, mize v rodiné nastat situace, kdy ostatni ¢lenové vyciti napéti
a smutek rodi¢ii, budou védét, ze néco neni v pofadku, ale budou se bat o tom mluvit. Je
tedy na rodi¢ich, aby tuto zpravu sdélili Setrné vSem piibuznym. Je vhodné dodrzet

obvykly sled udalosti, jako dité vyfotografovat a oznamit pfibuznym narozeni miminka

13 Spole¢nost rodi¢i a piatel déti s Downovym syndromem, z. s. byla zaloZena v roce 1996 a nyni sdruzuje
vice nez 260 rodin vychovavajicich dité s DS (Downiv syndrom, online, cit. 2020-03-16).
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a nasledné pti osobnim setkani jim fici o DS. Hlavné prarodic¢im ditéte by se rodi¢e méli

snazit vSe vysvétlit a vyvratit tak jejich obavy (Pueschel, 1997).

2.2 Specifika Zivota s ditétem s DS
»Ive dité je jiné. Jiné ve svém dusevnim bohatstvi, jiné v rozvoji svych schopnosti,
jiné ve vztazich k svétu, jiné ve svém konani a pocinani, jiné v béznych reakcich. Je jiné,

ale ne horsi.* (Heinrich Behr in Valenta, Miiller 2007, s. 3)

V pribéhu prvnich tii let po narozeni ditéte se vétSina matek s faktem, ze ma dit¢
s postizenim, do urcité miry vyrovna. Avsak v prib¢hu dalSich let se objevuji stale nové
a nové problémy, které souvisi s riznymi fazemi vyvoje ditéte. Patii sem naptiklad

hledéani a vybér vhodného ptedSkolniho a nésledné i Skolniho zatizeni.

Hlavnim problémem rodict skoldkd s DS byva neuspokojivy vyvoj intelektu
ditéte. Vétsina matek se shoduje, ze v predskolnim zatizeni nejsou mezi détmi az takové
rozdily, ale Casem se zvétSuji a rodice po urcité dobé pochopi, ze i kdyz se budou ditéti

vénovat a snaZit se, nedosahne takovych vysledk jako jeho spoluzaci (Vagnerova, 2009).

Casto u rodict, zvlastd pak u matek, pretrvava zvysena precitlivélost na reakce
okolnich lidi. Laicka vefejnost se nechova vZdy ohleduplné a s respektem. Proto se matky
mohou snazit vyhybat n€kterym situacim, jako je jizda ve vefejné dopravé nebo
nakupovani. Lidé nerespektuji odliSnosti, neuvédomuji si, ze jde o dité s postizenim

a reaguji stejné, jako kdyby Slo o dité nevychované.

Velmi pozitivni je u lidi s DS socialni chovani, které je ¢asto rozvinutéjsi nez jiné

oblasti. Zpravidla jsou to lidé usmévavi a pratelsti.

2.3 Sourozenci ditéte s DS
Vztah mezi dit¢tem s DS a jeho zdravym sourozencem je rozhodné velmi
specificky. Ptistup rodi¢li by mél byt pro sourozence ditéte vzorem, jak se k nému chovat.

Uz od zacatku je tfeba dit¢ zapojovat do rodinnych aktivit a radovat se z jeho tspéchil.

Je dulezité, jak ditéti rodice sdéli, Ze bude mit sourozence s danym typem
postizeni. Malé déti do tii let zfejmé nepochopi podstatu DS, ale vyciti naladu rodict
a miiZe si myslet, Ze za negativni pocity mize ono samo. Proto mu musi rodice vysvétlit,

Ze jsou smutni, ale Ze ono za to nemuZe.
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Kdyz je dité starsi, od tfi do dvandcti let, je uz schopno pochopit, co to Downtv
syndrom je. U sdéleni sourozenci by méli byt oba rodice i pravé narozené dité s DS. Neni
vhodné pouzivat slova jako ,,nemoc®, nebot’ by se dit¢ mohlo domnivat, ze po urcité 1écbé

se sourozenec vylé¢i. Vhodné je uzit praveé termin ,,Downtiv syndrom‘ nebo ,,handicap®.

Mladsi sourozenci déti s DS mohou mit pocit provinéni za to, Ze svého starSiho
sourozence predhanéji v nejriznéjsich aktivitach. Je proto dulezité mladsi dité chvalit,

aby si nemyslelo, ze déla néco Spatné.

v

Pokud je ditéti vice nez dvanact let, mize vyzadovat podrobnéjsi informace

o syndromu a také mlize prozivat podobné pocity jako jeho rodice.

Je velmi dilezité, aby dit¢ nemélo pocit, Ze se bude muset o sourozence s DS
v budoucnosti starat. Musi v&dét, Zze je moznost riznych sluzeb, které se v piipade
potteby o dité postaraji. Také by zdravé dité nemélo byt nuceno hlidat sourozence pfili§
dlouhou dobu. Je samoziejmée dulezita uréita odpovédnost, ale mélo by to byt jen o trochu
vic nez u déti se zdravym sourozencem. Rodice by si méli udélat ¢as na kazdé dité zvlast
a vénovat se vyhradné jemu. Je dok4zano, Ze sourozenci déti s DS jsou vnimavéjsi vici

svému okoli nez ostatni déti (Selikowitz, 2011).

Casto se star$i zdravy sourozenec stava jakymsi ochrancem mladsiho sourozence
s DS a poméaha mu zaclenovat se. Zdravy sourozenec byva pro dit¢ s DS pfirozenéjSim

modelem chovani nez dospélé osoby (Matéjcek, 1997).

2.4 Potieby rodict déti s DS

Jak bylo jiz zminéno vyse, je dilezité, aby zprava o narozeni ditéte s DS byla
rodic¢im sdélena Setrné¢ a aby byli dostatecné informovani, o co se jednd. Je dokonce
doporucovéno, aby pii sdéleni této zpravy byl s rodi¢i dalsi blizky rodinny pfislusnik,

¢imz se navodi atmosféra vzajemné opory (Kucera, 1981).

Dalsi, jiz zminénou potiebou je moZnost sdileni svych pocitii a zkuSenosti

s nékym dalsim, k ¢emuz mohou byt dobré rizné spolky ¢i psycholog.

Mezi dalsi potieby rodic¢t miZzeme zafadit socialni a finan¢ni podporu. Posledni
roky je snaha o deinstitucionalizaci, tudiZ se tvofi sit’ dennich ale i tydennich stacionaiti

a odleh¢ovacich sluzeb (rodiny tak maji moznost si na néjaky ¢as odpocinout). Piispévek
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na péci je poskytovan osobam starSim jednoho roku, které jsou zavislé na jiné fyzické

osobé¢. Vyse piispévku se lisi podle stupné zavislosti osoby.

Poradenskou podporu déli Valenta (2009) na 3 typy — lékaiské, pedagogicke,
psychologické. Poradenstvi v oblasti specialné pedagogické je poskytovano predevsim

pedagogicko-psychologickymi poradnami a specidlné pedagogickymi centry.

Prvni volbou v oblasti poradenské podpory u rodict déti s postizenim byva rana
péce, kterd pracuje s détmi jiz od narozeni, az po nastup do skoly. Pomaha rodi¢lim naucit
se spravné se o dité starat a rozvijet ho. Mlize zaptijcovat specidlni pomiticky ¢i literaturu,
doporucovat 1ékaiské odborniky ¢i zprosttedkovavat kontakty na rodice déti se stejnym

¢i podobnym postizenim.
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3 Sociélni sluzby

Socialni sluzby jsou jistou alternativou a doplnénim sluzeb poskytovanych
rodinami — ,,neformalni péée!**. Zakladnimi principy socidlnich sluzeb jsou dostupnost,
efektivita, kvalita, bezpecnost a hospodarnost. Métitkem kvality socidlnich sluzeb jsou —
ochrana lidskych prav, individualizace sluzby, odbornost a provozni zabezpeceni.
Miuizeme je delit do tfi kategorii z hlediska formy poskytujici — poradenstvi, péce,
prevence a do dalsich tfi z hlediska formy poskytovani — pobytové, ambulantni, terénni

(Valenta, 2018).

Pobytové

Tento typ sluzby je nabizen uzivateli pro delsi ¢asové obdobi. Mtze se jednat
o celoro¢ni sluzby (domovy pro osoby se zdravotnim postizenim) ale i o tydenni pobyty
(stacionare).

Ambulantni

Ambulantni sluzby jsou ty, za kterymi osoby dochazi do zafizeni socialni sluzby,
ale bez ubytovani (denni stacionare).

Terénni

Terénni sluzby se poskytuji v prostedi uzivatele socialni sluzby, jde naptiklad

0 osobni asistenci ¢i pecovatelskou sluzbu (Valenta, 2018).

3.1 Socialni poradenstvi

Poradenstvi je zakladni sluZzba v socidlni préci, pii které socialni pracovnik
predava rodiné s ditétem s postizenim informace a nabizi jim mozna feSeni. Délime ho na
zakladni a odborné. Zakladni poradenstvi je soucasti kazdého poskytovatele socidlnich
sluzeb, odborné pak piedstavuje samostatnou socidlni sluzbu. Odborné poradenstvi
poskytuji poradny, které se zamétuji na specifickou cilovou skupinu osob (seniofi, osoby
s mentalnim postizenim) nebo na urcity socialni jev (domaci nasili, ekonomické

poradenstvi). Oba druhy poradenstvi jsou poskytovany bezplatné.

14 Neformalni péce je oznadeni pro podporu poskytovanou, vétSinou, rodinou. Naopak ,,péée formalni“ je
poskytovana registrovanymi poskytovateli, vénuje se ji zakon ¢. 108/2006 Sb. (Valenta, 2018).
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3.2 Sluzby socialni péce

Sluzby socialni péce reaguji na jiz vzniklou socialni udalost (zdravotni postizeni,
socialni vylouceni) a jsou pfipraveny je fesit. Oblasti pomoci je vice, jako naptiklad
bydleni, pecovatelskd pomoc ¢i asistence. Jsou zpravidla poskytovany za thradu

(ubytovani a strava, vlastni sluzba péce).

Osobni asistence
Osobni asistence je poskytovana dal$i osobou terénni formou, v pfirozeném
prostfedi osoby se zdravotnim znevyhodnénim. Napomdahd zvladani béZznych dennich

¢innosti — hygiena, stravovani, uplatnovani prav.

U ditéte s postizenim je mozné vyuzit osobni asistenci pii zaclenovani do
matetské ¢i zakladni skoly, kdyz je jasné, ze by n¢které ukony dité¢ nezvladlo samo. Podle

miry postiZzeni se rozhodne, jaké aktivity bude dité¢ vykonéavat s dopomoci a jaké samo.

Podpora samostatného bydleni
Podporované bydleni je terénni sluzba, poskytovand v domacim prostredi osoby
se zdravotnim postiZenim. Poskytuje pomoc osobam, které¢ vyzaduji v domacnosti pomoc

jiné osoby.

Odlehcovaci sluzba

Cilem odlehéovaci sluzby je pomoci osobdm, které pecuji ve své domdacnosti
o n€koho jiného. Sluzba miize byt terénni, ambulantni i pobytova a zahrnuje veSkerou
péci o danou osobu (zakon ¢. 108/2006 Sb., §38, §39, §43, §44).

Odleh¢ovaci sluzba se déli na 4 typy. Prvni z nich je poskytovan v domacim
prostfedi klienta asistentem, kterého si rodina vybird sama. Ve druhém typu je dité na Cas
(az na meésic) umisténo do tzv. péstounské rodiny, ktera je pro tyto ucely proskolena. Tteti
typ péce je poskytovan ve stacionafich a centrech dennich sluzeb. Pro déti je to pfinosné,
protoze jsou mezi vrstevniky. Posledni typ je nepfetrzita péce od profesionald, ktera je

poskytovéana zejména v nemocnicich a pecovatelskych zatizenich (Novosad, 2006).

Denni a tydenni stacionafe
Denni stacionafe nabizeji ambulantni sluzby osobam, jez jsou zdvislé na jiné
fyzické osobé z dlivodu veku, chronického onemocnéni €1 zdravotniho postizeni. Sluzba

obsahuje pomoc pii osobni hygien¢, stravovani a ostatnich béznych dennich ¢innostech.
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Tydenni stacionafe maji podobnou néapln jako denni, ale je zde zahrnuto
1 ubytovani. Osoby zde tak mohou byt napiiklad od pond¢€li do patku a na vikend jet
k rodin¢.

Aktivity nabizené stacionafem maji vychovnou, vzdélavaci a aktivizaéni funkci.

Zahrnuji psychoterapii, zooterapii, ergoterapii a rizné druhy cviceni.

Chranéné bydleni

Chranéné bydleni je pobytova sluzba, vétSinou ve formé skupinového bydleni.
Zajistuje ubytovani a pomoc pii dennich ¢innostech. Je vhodné pro osoby, které potiebuji
osoby se zdravotnim postizenim. Klienti jsou v kazdodennim kontaktu s asistenty ¢i
pecovateli. Takovyto typ bydleni se vétSinou nachdzi v bézné zastavbé a majitelem

budovy je poskytovatel sluzby (Matousek, 2008).

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim

Tento typ sluzby socidlni péce poskytuje pobytové sluzby osobam, které maji
snizenou sobéstacnost z divodu zdravotniho postizeni a vyzaduji tak pravidelnou pomoc
jiné osoby. Sluzba obsahuje ubytovani, poskytovani stravy, pomoc pii zvladani
kazdodennich ¢innosti, v¢etné¢ hygieny, ale také pomaha uplatiiovat prava osob se

zdravotnim postizenim a obstaravat osobni zalezitosti (zdkon ¢. 108/2006 Sb., § 48).

3.3 Sluzby sociélni prevence

Pomahaji predchézet vzniku socidlniho vylou€eni osob, které jsou timto ohroZeny

z divodu né&jakého znevyhodnéni. Jejich cilem je pomoci osobam piekonat tuto situaci.

Rana péce

Rana péce je terénni sluzba, doplnéna o ambulantni formu, jejiz cilovou skupinou jsou
rodiny s détmi s opoZdénym ¢i ohroZzenym vyvojem ve véku od narozeni do sedmi let.
Jejich ukolem je podpora rodiny a podpora vyvoje ditéte. Rand péce uci rodice, jak
s dité¢tem komunikovat, ale 1 pracovat a zaroven zprostiedkovava kontakt se
spoleCenskym prostiedim. Rodice si vybiraji ze sluzeb — naslouchani a provazeni,
posuzovani vyvoje ditéte a navrhovani Cinnosti pro jeho rozvoj, pijcovani hracek,

pomiicek ¢i literatury atd. (Rané péce, online, cit. 2020-03-16).
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Socialné aktivizaéni sluzby pro rodiny s détmi

Tato sluzba probihd terénni ¢i ambulantni formou a obsahuje vychovné,
vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti. Je uréena pro déti, jejichz vyvoj je ohrozen v diisledku
dlouhodobé obtizné socialni situace a rodice ji nejsou schopni bez pomoci piekonat. Také
se zamé&fuje na vhodné traveni volného Casu déti a upravuje podminky tak, aby byly

vhodné pro vzdélavani (Matousek, 2013).

Socialné terapeutické dilny

Tento typ ambulantni sluzby je uren pro osoby se sniZzenou sobé&stacnosti
z diivodu zdravotniho postizeni. Podporuje tvorbu pracovnich navyk, ndcvik péce o sebe
a sobé&stac¢nost. Pomoci pracovni terapie si ¢lovek zdokonaluje své pracovni navyky

a dovednosti.

Socialni rehabilitace

Socialni rehabilitace je sluzba, kterd pomaha rozvijet samostatnost osob, rozvojem
specifickych dovednosti a nacvikem b&znych dennich ¢innosti. Je poskytovana formou
terénnich, ambulantnich, ale i pobytovych sluzeb. Podporuje kontakt klienta s okolnim
prostfedim, pomaha uplatiiovat jeho prava a také obstaravat jeho osobni zalezitosti. Dale
se jedna o vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti, které napomahaji klientovi ke
zlepsSeni socialnich, psychickych ale i motorickych schopnosti a dovednosti (zdkon

&.108/2006 Sb., §70).

V nynéjsi dobé, kdy se vi, ze déti s DS jsou vzd€lavatelné, maji rodice mozZnost
volby. Mohou si vybrat mezi specialnim a b&znym $kolstvim. Skolsky zakon fika:
»VyzZaduje-li to povaha zdravotniho postizeni, zrizuji se pro déti, Zaky a studenty se
zdravotnim postizenim Skoly, popripadé v ramci skoly jednotlivé tridy, oddéleni nebo
studijni skupiny s upravenymi vzdélavacimi programy. Zdci se stiedné tézkym a tézkym
mentdlnim postizenim, Zdci se soubéznym postizenim vice vadami a Zdci s autismem maji
pravo se vzdelavat v zdkladni skole specidlni, nejsou-li vzdelavani jinak.* (zdkon

& 561/2004 Sb., §16)
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4 Vzdélavani osob s DS

Dtive se osoby s DS povazovaly na nevzdélavatelné z divodu mentéalniho
postizeni. Nyni se vSak od vysp€lé spolecnosti ocekava, ze jsou osoby s DS zaclenény ve
spoleCnosti a maji moznost vzdélavani a rehabilitace. Také se predpoklada, ze tyto osoby
nejsou nuceny zit mimo svij domov nebo v prostfedi bez moznosti seberealizace

(Struskova, 2000).

4.1 Inkluze osob s DS

., Inkluze je nikdy nekoncici proces, ve kterém se lidé s postizenim mohou v plné
mire zucastnovat vSech aktivit spolecnosti stejné jako lidé bez postizeni* (Slowik, 2016,
s. 32). Hajkova a Strnadova (2010, s. 12) definuji inkluzi: ,, Pojem inkluze vychazi z angl.
inclusion, coz znamenda zahrnuti, v Sirsim pojeti prislusnost k celku. Inkluze neni jen
optimalizovand a rozsirend integrace. Jedna se o koncept, podle kterého by vsechny déti
mély navstévovat tridy hlavniho vzdélavaciho proudu. A to bez ohledu na stupen

postizeni.

Zakladni postoj inkluze spoc¢iva v presvédéeni, ze vSichni lidé si jsou rovni —
v distojnosti 1 pravech. Osoby s postizenim by tedy mély byt v inkluzi zapojovany do
vSech béznych Cinnosti, stejné jako lidé bez postiZzeni. Snahou je spole¢né vzdélavani
vSech vrstevnikil s miniméalnim vyuzitim specialnich pfistupti a metod, nebo pokud je to
mozné (a ku prospechu ditéti s postizenim), zcela bez nich. V tom mizeme vidét zasadni
posun od integrace, kterd spociva praveé v zajistovani specialnich prostfedkd a podpory,

aby se nasledné lidé s postizenim mohli zapojovat do béznych Cinnosti (Slowik, 2016).

V inkluzivnim vzdélavani jde tedy pfedev§im o to, aby zici se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami navstévovali bézné zakladni Skoly, a to bez ohledu na jejich

znevyhodnéni. (Priicha, Walterova, Mares, 2003).

Héjkova a Strnadova (2010) uvadi, ze zdsadni posun nastal v tom, ze jiZ neni

kladen dliraz na typ postizeni, ale na miru podpory, kterou dana osoba vyzaduje.

Od roku 2016 novéa Skolska legislativa zavadi pro Z&ky se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami systém podpirnych opatieni (PO). PO ptedstavuji podporu

pedagoga pfi praci s zakem, ktery v né¢jaké mitfe potiebuje upravit prubéh vzdelavani.
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Cilem téchto uprav je vyrovnani podminek ke vzdélavani zakl se specidlnimi

vzdélavacimi potiebami.

Podpiirna opatieni se fadi do péti stupiili, vzestupné podle potfebné miry podpory.
Prvni stupen PO uplatiiuje Skola nebo Skolské zafizeni bez doporuceni Skolského
poradenského zafizeni. Je poskytovano zadkiim s mirnymi obtizemi, jako je napf.
pomalejsi tempo prace nebo drobné obtize ve ¢teni. Od druhého do patého stupné PO je
pro jejich uplatnéni potfeba pisemny souhlas zakonného zastupce zaka a doporuceni
Skolského poradenského zafizeni, coz muze byt bud’ specialné¢ pedagogické centrum,
nebo pedagogicko-psychologicka poradna. Tato PO jsou poskytovéna zakiim s vétSimi
obtizemi ve vzdélavani (paty stupen je napi. u zakid vyuzivajici komunikacni systém

neslysicich a hluchoslepych osob).
Podpiirna opatfeni tvofi napf.:

- poradenska pomoc Skoly a skolského zatizeni

- uprava podminek piijimani ke vzdélavani a ukoncovani vzdélavani

- Uprava organizace, obsahu, hodnoceni, forem a metod vzdélavani a Skolskych
sluzeb, v€etné zabezpeceni vyuky predméth specidlné pedagogické péce a véetne
prodlouzeni délky stiedniho nebo vyssiho odborného vzdélavani az o dva roky

- vyuziti kompenza¢nich pomticek, specidlnich ucebnic a specidlnich u¢ebnich
pomtcek

- vyuziti dal§iho pedagogického pracovnika (pfiloha €. 1 k vyhlaSce €. 27/2016
Sb.).

Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., § 16, fika, ze PO druhého az patého stupné vyhodnocuje
Skola priib&zné ve spolupraci se $kolskym poradenskym zafizenim (SPZ), Zikem
a zdkonnym zastupcem. SPZ nejdéle ve lhuté jeden rok od vydani doporuéeni
vyhodnocuje PO obsahujici vyuziti asistenta pedagoga, tlumoc¢nika ¢i jiného dalSiho

pedagogického pracovnika.
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5 Piistup k diagn6ze Downtliv syndrom

V nékterych zahranicnich statech, zvlast€ v poslednich letech, ubyva poctu

narozenych osob s Downovym syndromem. Jako typicky ptiklad je zde uveden Island.

Island ma skoro 360 000 obyvatel, avSak lidi s DS zde piibyva velmi malo (Island:
Zékladni charakteristika teritoria, ekonomicky ptehled, online, cit. 2020-04-01).
V primeéru to je jedna az dvé osoby s DS roéné (¢ast z nich je narozend kvili neptesnosti
prenatalnich test)). Cim je to zptisobené? Na Islandu, jako i v nékterych jinych statech,
maji 1ékafi povinnost informovat nastavajici matky o moznosti prenatalni diagnostiky.
80 % — 85 % z nich se pak rozhodne prenatalni screeningové testy podstoupit. Téméer
100 % zen, kterym vysel pozitivni test na pfitomnost vrozené vady (patii sem i DS) se
rozhodne si dit¢ nenechat a podstoupit interrupci. Tyto testy jsou vSak spolehlivé asi jen
na 85 %, takze 1 kdyz test vyjde negativné, je moZnost, Ze se matce narodi dité¢ s néjakou
vrozenou vadou — napiiklad DS. Nékteré nastavajici matky uvedly, Ze citily urcity natlak
od 1ékarti, aby podstoupily prenatalni diagnostiku. V ptipad¢ pozitivniho vysledku testu,
pak citily natlak znovu, a to, aby podstoupily interrupci (CBSN on Assignment, online,

cit. 2020-04-01).

Dal$im ptikladem negativniho pfistupu k Downovu syndromu je Nizozemsko,
kde jsou o0 ném uvadeény nepravdivé informace. Neékolik narodnich novin vydalo seznam
»nhejdrazsich nemoci a chorob®, ktery ma ptivod v jinak divéryhodném zdroji, tudiZ mu
lidé véti. BohuZel seznam uvadi Downlv syndrom na hornich piickach, coz ale neni
pravdivé. Na seznamu napiiklad neni rakovina, kterd je nejen hlavni pfi¢inou Umrti
v Nizozemsku, ale podle Amerického institutu pro vyzkum rakoviny je 1 financ¢né
nakladnéjsi nez jakékoli jiné onemocnéni ¢i choroba (A Moral Duty To Abort, online, cit.
2020-04-01). Lidé se po preCteni tohoto seznamu spiSe pfikloni k interrupci nez

k ponechani si ditéte s Downovym syndromem.

V Ceské republice vySel &lanek na podobné téma. Pise se zde naptiklad
o procentech ukoncenych t€hotenstvi po pozitivnim vysledku testu na vrozené vady — na
Islandu, jak je zminéno vySe, je to t¢émét 100 %, v Dansku 98 %, ve Velké Britanii 90 %.
Ceska republika takovéto statistiky nevede, ale i pfesto je olividné, Ze i u nas podty

narozenych déti s DS stéle klesaji. Dale se zde vSak piSe, Ze i pfes zdravotni obtize,
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snizenou inteligenci ¢i Castéj$i zapominani dokazi osoby s DS svou jinakosti velmi
obohatit své okoli. Rodiny s détmi s DS uvadi, ze souziti s takto postizenym c¢lenem

domaécnosti je napliujici a stastné (Tiesnak, online, cit. 2020-04-01).

V dal$im ¢eském clanku autorka uvadi, ze pii jejim druhém téhotenstvi ji vysla
Ctytikrat vyssi pravdépodobnost, nez je norma vzhledem k jejimu véku, na moznosti
narozeni ditéte s DS. Lékar automaticky pocital s tim, Ze nastavajici matka podstoupi
aminocentézu. Kdyz odmitla, divil se s tim, ze vétSina déti s DS se u nés rodi ,,omylem*

a to matkam, které o tom nevédély (T€hulkovsky konec svéta, online, cit. 2020-03-08).

Z téchto ¢lanki je patrné, ze 1€kati v riznych zemich svéta maji tendence nabadat
budouci matky k interrupci. I kdyZ to neni v téchto zemich povinné, matky maji ¢asto
pocit, ze je do interrupce Iékati tla¢i. Na Islandu je bézna praxe, ze 1ékat doporuci
interrupci a matka ji podstoupi. Je to bohuzel Casto z divodu neznalosti a mylnych
informaci — a to jak na stran¢ 1€kate, tak na stran¢ nastavajici matky. Lékati ¢asto zkresluji
informace, které podavaji matkam, aby si dit¢ nenechaly. Bohuzel, vétSina lidi svym
1ékartim véii, a kdyz jim feknou, ze dité bude nevzdélavatelné a bude je stat hodné penéz,

matka radsi interrupci podstoupi.

V Ceské republice se bézné déti s Downovym syndromem rodi. Aviak i u nas je
Caste, Ze 1€ékati doporucuji novym matkam umistit dit€¢ do kojeneckého tustavu. Od roku

1989 se u nas situace stale zlepSuje a dnes je vétSina déti s DS vychovavana v rodinach.
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Prakticka cast

6 Cil vyzkumu
V praktické casti této bakalaiské prace je popsana jeji vyzkumna ¢ast. Zvoleny

byly metody kvalitativniho vyzkum, a to pfipadova studie neboli kazuistika a rozhovor.

Nejprve je popsan cil celé bakalaiské prace, poté metody v ni pouzité — jiz vyse
zminény rozhovor a pfipadova studie. Dale jsou zminény vyzkumné otazky a nasledné

z nich zjisténa fakta od rodin. Zavér prace se vénuje shrnuti vysledkli vyzkumu.

Cilem této bakalarské prace, zvlasté pak jeji praktické casti, bylo reagovat na
mnozici se zahrani¢ni ¢lanky o tzv. Down free!> stitech a ukézat, Ze Zivot s osobou
s Downovym syndromem ma pfedevs§im pozitivni stranky a Ze rodiny, které vychovavaji
tyto déti, jsou Stastné a spokojené. Zaroven by tato prace méla byt napomocnd pro
nastavajici maminky ditéte s DS. Jsou zde shrnuty zakladni teoretické, ale i praktické

udaje, které mohou rodindm pomoci.

15, Down free state” se pieklada jako ,,stat bez osob s Downovym syndromem®.
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7  Charakteristika vyzkumu
7.1 Kvalitativni vyzkum

Kvalitativni vyzkum je velmi Siroké oznaceni pro rozdilné piistupy a neexistuje
jednotnd definice. Ne¢kteti metodologové chapou kvalitativni vyzkum pouze jako
dopln¢k vyzkumu kvantitativniho, jini ho definuji jako vyzkum, jehoz vysledki se

nedosahuje pomoci statistickych metod.

V obvyklém piipadé si vSak kvalitativni vyzkumnik na pocatku ur¢i vyzkumné
téma a vyzkumné otazky (VO). VO mohou byt upravovany v pribé¢hu vyzkumu,

a dokonce 1 béhem sbéru dat.

Vyzkumné otazky
Pro vyzkum byly stanoveny tyto vyzkumné otazky:

1. Jak probiha pfijeti ditéte v roding?

2. Jaké socidlni sluzby pomahaji k Zivotni spokojenosti rodin s détmi s DS?
3. Jak pobiha pfijeti ditéte s DS do spole¢nosti?
4

Jaka pozitiva spattuji rodice na Zivoté s détmi s DS?
Popis vyzkumného vzorku

Pro vyzkum byly vybrany ¢tyfi rodiny s ditétem s Downovym syndromem. Dvé z nich

.....

7.2 Rozhovor

Prvnim typem kvalitativni metody vyuzité v praktické ¢asti je rozhovor. Vedeni
rozhovoru o takto citlivych vécech, jako je narozeni a vychova ditéte s postiZzenim,
vyzaduje urcitou piipravu. Je proto dulezité zvolit spravou formulaci otazek, ale i jejich
obsah a poradi. Zvlastni pozornost je tfeba vénovat zacatku rozhovoru. Nejdiive musime
prolomit ptfipadné bariéry a obstarat si souhlas s pofizenim zdznamu a jeho naslednym
zpracovanim. Je dulezité, aby respondent citil, Ze o néj jevime z4jem. Potieba je také, aby
mél dostatek ¢asu na odpovédi a tazajici byl k nému pozorny a citlivy s ohledem na dané

téma.
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Dle Hendla (2005) je jednim z typii rozhovoru tzv. rozhovor pomoci navodu, ktery
je vyuzit pravé v této praci. Jedna se o rozhovor, pfi kterém méme po ruce navod se
seznamem otazek ¢i témat, které je nutno pti hovoru probrat. Je jen na tazateli, v jakém
poradi a jakym zptsobem informace ziska. Také mize, dle situace, upravovat formulace

otazek.

V praktické c¢asti této prace jsou uvedeny rozhovory se Ctyfmi rodinami.
Rozhovory byly ve vSech ptipadech vedeny hlavné s matkou, obcas dopliiovany otcem.
Vsechny rozhovory probéhly online (pfes Whatsapp) s vyuzitim zvukového zdznamu

a naslednym piepisem.

7.3 Piipadova studie
Ptipadova studie neboli kazuistika, je dalsi z kvalitativnich metod vyuzita v této
praci. Jedna se o detailni studium jednoho ¢i nékolika malo pfipadi. Zkoumanym

objektem muze byt osoba, skupina osob, organizace, ale i udalost (Hendl, 2005).

V praktické ¢asti této prace jsou uvedeny Ctyfi piipadove studie tykajici se rodin
s dit¢tem s DS. Ve vSech pfipadech jsou uvedeny zakladni osobni anamnézy, formy
komunikace osob s DS a dal$i informace dtleZité pro ptedstavu o rodiné vychovavajici

dané dité s DS.

Vsechny informace uvedené v kazuistikach byly ziskany pii videohovorech ptes
Whatsapp, doplnéné komunikaci pres e-mail. Kfestni jména jsou z divodu zachovani

anonymity nahrazena jinymi.
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8 Piipadové studie

8.1 Kazuistika 1

Petr se narodil v €ervenci v roce 1995 ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze.
Matce bylo pii porodu 27 let, otci taktéz. V roce 1998 se jim narodil dalsi syn, zdravy.
V rodiné se zadné postizeni ¢i zdvazné onemocnéni nevyskytlo — jen bratr otce zemiel

ihned po porodu na rozstép patete.

Rodina jiz od narozeni Péti bydli v Praze. Matka je vystudovand specialni
pedagozka ucici na Zakladni skole pro zaky se specifickymi poruchami uceni, otec je

vystudovany inzenyr na CVUT, pracujici v oboru.

Matka behem téhotenstvi podstoupila (kvili jiz zminénému rozstépu patete
v roding otce) krevni testy, po kterych ji bylo sdéleno, Ze vrozena vyvojova vada ditéti

nehrozi. U druhého téhotenstvi matka podstoupila aminocentézu.

Den po porodu Pét'a zmodral a neudrzel télesnou teplotu, tak byl pfevezen do
nemocnice Motol. Tam se také, 10 dni po porodu, dozvédéli rodice konecnou diagnézu —

Downtiv syndrom — trisomie 21.

Petr jako maly prodélal klasicka détska onemocnéni — zardénky, neStovice. V péti
letech byl na operaci obtizky, hlavné z diivodu dalsi hygieny. Jinak je Péta kratkozraky

a ma astigmatismus.

S Pét'ou byla od mala cvicena Vojtova metoda, rehabilitoval ve vodé a dochazel
i na hipoterapii. Diky této péci rodici se jiz ve dvou letech stavél a délal prvni kricky.
Nejvyraznéjsi opozdeni u néj bylo ziejmé v feci a jemné motorice. Ve dvou letech tak byl

na urovni cca 15—-18 mésicu.

Petr navStévoval matefskou Skolu na okraji Prahy, béznou zékladni Skolu

absolvoval tamtéz.

Petr ma mladsiho bratra, se kterym ma skvély vztah. Mladsi bratr byl vzdy veden
k pomoci Pétovi. Nyni, i kdyZ jsou oba dosp€li a mladsi bratr s rodinou nebydli, stale se

moc radi navstévuji.
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Péta ma diagnostikovanou F71 (Stfedni mentalni retardace). Nejdiive zacal
komunikovat pomoci MAKATONu, ale poté rodice zjistili, ze mu vice vyhovuji
piktogramy, které pro n¢j byly jednodussi a 1épe vyuzitelné. Postupné se Péta rozmluvil,
1 kdyZz mu obcas nebylo rozumét, vzdy si umél fict o vSechno, co chtél ¢i potieboval.
Dodnes neumi fict pismeno ,,¢ a to i pfes pravidelné navstévy logopedie. I pies to Péta

velmi rad a Casto povida.

8.2 Kazuistika 2

Pavel se narodil v lednu roku 1990 ve Varnsdorfské porodnici. Matce bylo v té
dobé 25 let, otci o 2 roky vice, 27 let. V rodin€ se nevyskytlo Zaddné zavazné onemocnéni

¢i genetickd vada. V roce 1999 se rodi¢im narodila dcera, zdrava.

Rodina bydli v men$im mésté¢ na severu Cech. Maminka je v domécnosti, ale

vypomaha jako dobrovolnik v cirkvi a v détském centru. Tatinek Pavlika je podnikatel.

Matka v prvnim téhotenstvi podstoupila krevni testy, kde ji vysla vysoké hladina
hCG. Lékaft, gynekolog, fekl, Ze ,.takhle vysokou hladinu hCG dlouho nevidél®, av§ak
matce dalsi vysetfeni jiz nedoporucil. Ani jeden z rodict v té dobé nevédél, co to miize

signalizovat.

Po narozeni Pavla bylo rodi¢im sdéleno, Ze ma CasteCny defekt
predsinokomorové piepazky. Pii propusSténi z porodnice jim lékafi oznamili, ze Pavlik
musi podstoupit genetické testy. Jejich vysledky, a tudiz diagnézu Downova syndromu,

se dozvédeli aZ 6 tydnl po porodu. Pavel méa mozaikovy typ DS.

Prvni pediatr, ke kterému matka s Pavlikem dochazela, nejevil zajem dité néjak
rozvijet. Proto se matka v Sesti mésicich véku Pavlika rozhodla ptestoupit k jinému, ktery

thned doporucil cvi¢it Vojtovu metodu.

Rodi¢e ptisuzovali vSechny abnormality pravé Downovu syndromu, proto
nepiipisovali velky vyznam nereagovani ditéte na zvuky. AZ ve dvou letech véku ditéte

pfisli na to, ze Pavlik neslysi. BohuZel si toho do té¢ doby nevSiml ani zadny lékat.

S Pavlem byla cvi¢ena Vojtova metoda az od ptl roku v€ku. V roce se zacal plazit,

v roce a pul sed€l a ve tiech letech se zacal sam stavét a chodit.
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Pavlik absolvoval dochdzku do matefské Skoly v Liberci, do zakladni Skoly pro
7aky se sluchovym postizenim ho rodi¢e dovéazeli do Ceskych Bud&jovic, kde byl Pavlik
vzdy dva tydny v kuse na internatu. Po dvou letech dochazky se rozhodli najit néco bliz

a Pavel za¢al dochazet do zakladni 8koly specialni ve Sluknové.

Pavlik ma diagnostikovanou F79 (Neur¢end mentalni retardace) — pfesto, ze je
u n¢j mentalni retardace patrnd, z divodu kombinovaného postizeni u né¢j neni mozno

urcit presnéjs$i pasmo inteligence.

Pavel komunikuje pomoci znakli — ¢astecné ze znakového jazyka a Castecné
vytvofenych jim samotnym ¢i jeho rodinou. Jako podporu pfi komunikaci ob¢as vyuziva

1 piktogramy.

8.3 Kazuistika 3

Adélka se narodila v ervnu roku 2018 v Usti nad Orlici. Mamince bylo 24 let,

otci 31. V rodiné se zadné zavazné onemocnéni nevyskytlo. Adélka je zatim jedinacek.

Maminka Adélky je G&etni, tatinek automechanik. Ziji spole¢né v byté v Usti nad

Orlici. Adélku &asto hlidaji babicky, se kterymi ma Ad’a skvély vztah.

Matka podstoupila v t¢hotenstvi krevni testy, jejichz vysledky vysly negativné,

tudiz rodic¢e nepiedpokladali, Ze by se jim narodilo miminko s postizenim.

Diagnéza dcery byla rodi¢lim sdé€lena asi ptl hodiny od porodu, na poporodnim

sale. Adélka ma trisomii 21.

Adélka se vymyka vSem tabulkdm u déti s Downovym syndromem. V pili roce
lezla, v deviti mésicich chodila kolem nabytku, v roce chodila sama a nyni v necelych
dvou letech je velmi aktivni — rada béha. Adélka dochazela jiz od dvou mésicti na cviceni

Vojtovou metodou. Od narozeni rodina vyuziva sluzeb rané péce.

Dcera rodiny €. 3 je jinak zcela zdravd a nemd zadné klasické symptomy

vyskytujici se spolecné s Downovym syndromem.

ProtoZe jsou Adélce necelé dva roky, komunikuje zatim hlavn€ pomoci citoslovci.

Maminka uvadi, ze Adélka vS§emu rozumi a je schopna se domluvit, co zrovna chce nebo
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pottebuje. Také se svymi vrstevniky v détské skupiné ¢i v herné se Adélka dokaze bez

problém domluvit.

8.4 Kazuistika 4

Barca je narozena v 1ét€ roku 2017 v Podolské porodnici. Matce bylo pfi porodu
36 let, otci 45. V téhotenstvi maminka kvili vysSimu veéku podstoupila ultrazvukovy
screening. Lékati matce nasledné sdélili, Ze je pravdépodobnost 1:14, ze miminko bude

mit Downtliv syndrom. Dalsi vySetieni, véetné odbéru plodové vody, rodi¢e odmitli.

Diagnozu sdélili 1€kati mamince ihned po porodu, na zédklad¢ charakteristickych

ryst. Nasledné ji potvrdili pomoci genetickych testti. Bar¢a ma trisomii 21. chromozomu.

Maminka Bar¢i je speciadlni pedagozka, ale nyni jsou spolu doma, protoze

Barunka jesté nechodi do matefské skoly. Tatinek Bar¢i je architekt.

Barunka je sledovana na o¢ni klinice, endokrinologii, neurologii i na
otorhinolaryngologii. VSechny vysledky jsou dobré, takze Barunka nema Zadnou

pfidruzenou vadu.

Rodina s Bar¢ou Zije v okrajové Casti Prahy. Maminka s BarCou od jejich Ctyf
mésict dochazi na fyzioterapii. Do dvou let také cvicili pravidelné Vojtovu metodu.
Barca zacala 1ézt v roce, stoupat kolem ndbytku v Sestnadctém meésici a sama chodit ve

dvaceti mésicich. Rodina od narozeni dcery vyuZziva sluzby rané péce.

Barca zatim komunikuje pomoci znakt a kratkych slov. Je schopna se s rodinnymi
prislusniky domluvit a sdélit, co potiebuje. V zasobé znakli ma nespocet zviratek, ale

1 kazdodennich ¢innosti. Pomalu za¢ind mluvit, s dopomoci znakd.

Barunka ma dvé starsi sestry, se kterymi skvéle vychazi. Ob¢€ sestry maji tendenci
jiochranovat a rozmazlovat ji. Bar€a si s nimi moc rada hraje a travi s nimi ¢as. Ob¢ starsi
sestry spole¢né s rodic¢i a babickami absolvovali kurz od Rané péce, kde se vSichni ucili

zakladni znaky a jak rozvijet Bar¢inu komunikaci.
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9 Poznatky z rozhovoril

Kdy jste se dozvédéla Ze Vase dité ma Downuv syndrom?

Respondentka €. 1 se o pfitomnosti Downova syndromu u svého syna dovédéla az
10 dni po porodu. Mezitim ji propustili z VSeobecné fakultni nemocnice a dité prevezli
do nemocnice Motol. Rodice nic netusili, bylo jim jen sdé€leno, ze dité neudrzi télesnou
teplotu. U sdéleni byli pfitomni oba rodice i Péta. Primarka oddéleni jim to sd¢lila
Sokujicim zplsobem. Maminka vzpomind ,,Prinesla nam fotky, jak slintaji, maji
vyplazeny jazyk...“. Néasledné doporucila rodi¢im kojenecky tstav v Kr¢i, coz vSak oba

rodi¢e odmitli.

Respondentka €. 2 se o diagnoze syna dozvédéla az 6 tydni po porodu. Celou
dobu méla rodina Pavlika doma. V porodnici jim jen sdélili, ze ma Pavel defekt
predsinokomorové prepazky a ze kvili tomu musi podstoupit genetické testy. Rodicim
informaci o Downové syndromu sdélil primat v nemocnici v Usti nad Labem. Sdélil jim
to velmi opatrné a vSe podrobné¢ vysvétlil. Respondentka tekla: ,, Byl to sok, ale pan
primadr nam vysveétlil, Ze to neni nase chyba a ze my za to nemiizeme.* Matka také uvedla,
ze jediny, kdo ji nutil, at’ d4 dité do kojeneckého ustavu, byl jeji gynekolog. Nakonec se

vSak dohodli s manzelem, Ze dité vychovaji v roding.

Respondentka €. 3 se o diagndze dozvédela spole¢né s manzelem, ptil hodiny po
porodu. Sdélili jim to lékafi jako pravdépodobnou diagnézu s tim, Ze musi udélat
genetické testy, které to vSak potvrdily. Maminka vypovédéla: ,, Byl to obrovsky Sok,

protoze prenatalni testy vysly negativne. *

Respondentka €. 4 sdélila, ze narozeni ditéte s DS (kviili podezieni v téhotenstvi)
Cekala. Lékati ji sdélili mamince thned na porodnim sale. Matka uvedla, ze 1 pfes to, Ze
narozeni dcery s Downovym syndromem cekala, byl to Sok. Také ale uvedla, Ze po

porodu se k ni vSichni chovali moc mile, a hlavné zdravotni sestficky ji povzbuzovaly.

Z odpovédi prvnich dvou respondentek je patrné, Ze se o pfitomnosti DS
dozvédély az delsi dobu po porodu. Pfitom obé€ podstoupily prenatalni diagnostiku, ktera

vysla v jednom piipade€ negativné a ve druhém i ptes velkou pravdépodobnost piitomnosti
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DS to 1¢ékar dale netesil. Obéma rodindm byl také nabidnut kojenecky ustav, ale nastésti

se rozhodli vychovat déti doma.

Z vypovédi respondentek €. 3 a 4 je zjevné, Ze oproti prvnim dvéma se dozveédely
diagnézu vyrazné diive. Mezi nejstar§im ditétem respondentll a nejmladsim je vékovy
rozdil 28 let, coZ je v odvétvi diagnostiky hodné znat. Céstedné se od té doby zménil
1 pristup lékaiti, ktefi se jiz snazi zpravu po porodu sdélovat citlivé s ohledem na

ponechani ditéte v rodiné.

Bohuzel i v této dob¢ se nékteii 1ékari priklani k interrupci. Respondentka ¢. 4
byla nabadana, aby podstoupila odbér plodové vody ¢i jiné vySetfeni, které¢ bud’ potvrdi,
nebo vyvrati Downiv syndrom. I kdyz jej odmitla, 1ékafi ji na kazdém vySetfeni sdélovali,
ze stale jest¢ muze preruSeni téhotenstvi podstoupit. Maminka uvedla: ,, Méli jsme
smisSené pocity, spiSe z nedostatku pochopeni ze strany lékari. Bylo nam to lito

) G«

a zanechalo to v nas jistou pachut.

Védéla jste néco o DS jeSté pred porodem, pripadné kde jste se o DS dozvédéla vice
informaci?

Respondentka ¢. 1 uvadi, ze o Downové syndromu védéla jen to, Ze jsou to osoby
s tézkym mentalnim postizenim. Vice informaci se rodi¢e dozvédéli od primate z Usti
nad Labem, ktery jim vysvétlil v§e ohledné Downova syndromu. Matka Péti také zacala

Cist knihy a ¢asem dokonce vystudovala specidlni pedagogiku.

Respondentka ¢. 2 vypovédéla, Ze o Downove syndromu nevédéla nic. Jen diive
slySela nazev ,,mongolismus®, ale dale se o to nezajimala. Po narozeni ditéte ji nejvice
pomohl primat, tak jako u prvni rodiny, z Usti nad Labem, ktery jim vse hezky vysvétlil.
Dale také zacala matka cist knihy, jako naptiklad Domov pro Martany od Martiny

Drivjerové.

Respondentka €. 3 nevédéla o Downové syndromu nic. Nové informace Cerpala
nejdiive od 1€kaiil, pozdéji z knih a skupin na Facebooku, kde si rodiny s détmi s DS radi
a sdili své zazitky.

Respondentka ¢. 4 vystudovala jesté pied t€hotenstvim specialni pedagogiku na
MU v Brné. Proto, kdyz ji 1ékati sdélili, ze je pravdépodobné, Ze se ji narodi dit€¢ s DS,

védéla presné, o co jde. I ptes to, ze informace o Downové syndromu respondentka méla,
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zacala Cist knihy a ¢lanky o zivoté téchto lidi. Také je ¢lenem skupiny na Facebooku (tak

jako predchozi maminka), kde si rodice déti s DS vzajemné vyménuji své poznatky.

Prvni dvé rodiny se shodn& dozvédély vice informaci od primate genetiky z Usti
nad Labem. Vypovédi vS§ech maminek se shoduji v tom, Ze po porodu ditéte s DS zacali

¢ist —jak ptibehy rodin s podobnym osudem, tak knihy s vice informativnim charakterem.

Dvé z matek jsou vystudované specialni pedagozky. Matka €. 4 uvedla, Ze ji to
situaci ulehcilo, protoze nebyla zavisld na informacich od ostatnich. Maminka ¢. 1 si
specialni pedagogiku vystudovala sice aZ po narozeni Péti, ale i tak uvadi, Ze je za to rada

a ze ji to v ur¢itém sméru pomohlo.
Jak reagovala rodina — manzel, déti, prarodice. Zapojovali se do vychovy?

Respondentka €. 1 fekla, ze reakce ¢lent rodiny byly rtizné, ale pro vSechny to byl
velky Sok. Manzel respondentky byl prvni, kdo fekl, ze syna do kojeneckého tustavu
nedaji a nechaji si ho. Matka Péti uvedla: ,, Rodice manzela byli uzasni. Nejvetsi probléem
byl asi u mého otce. Jelikoz to byl cely Zivot pesimista, vidél vSe cerné. Myslim, Ze se s tim
asi nikdy nesmiril, ale naucil se s tim zit.“ S vychovou Péti rodi¢iim pomahala nakonec

celd rodina. Hlavné rodice ze strany otce — ty mél Pét'a moc rad.

Respondentka ¢. 2 se u této otazky lehce zarazila a bylo vidét, Ze ji neni moc
pfijemné na to vzpominat. Poté se ale rozmluvila a uvedla, Ze hlavé jeji rodina to vzala
Spatné€. Nechtéli uvétit, ze za to nikdo nemuze. Uvedla: ,,Davali mi treba za vinu, Ze jsem
pred tehotenstvim kourila. “ Postupné se s tim rodina smifila a nyni vychazi s Pavlikem
skvéle. Hlavné kdyZz byl mens$i, pomahali s dovaZzenim do Skoly, s vyzvedavanim

a hlidanim.

Respondentka €. 3 vypovédéla: ,, Zpocatku to byl pro vsechny sileny Sok. Hlavné
proto, zZe nikdo nevedel, co miizeme od takového ditéte cekat.” Maminka sdélila, ze to
bylo velmi t&zké, kdyz museli s manZelem celé rodiné vysvétlit, co to Downiv syndrom
je. Postupné si ale na odliSnost Adélky vSichni zvykli a nyni se zapojuji do vychovy bez

problémii.
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Respondentka €. 4 uvedla, Ze pfijeti do Sirsi rodiny probéhlo skvéle. Také fekla:
., Previladali obavy z nasi budoucnosti a neustdlé péce bez odpocinku, jak na tom Bara
bude zdravotne, zda budeme moci Zit kvalitni Zivot.* Tyto obavy vSak pramenily
z nedostatku informaci. Za nedlouho se obavy rozplynuly a nikdo z rodiny ted’ ned¢la

rozdily mezi Barcou a jejimi sestrami.

U vsech rodin probihalo piijeti ditéte podobné. Nejdiive to pro n¢ bylo tézké
a nechtéli se s tim smifit, coZ je ale pochopitelné v takovéto situaci. Casem se s tim viak
vyrovnali a vychézi s ditétem s DS skvéle. Také vSechny rodiny uvedly, Ze se do vychovy

bez problému zapojovala skoro celd §irsi rodina.

Vyuzivate/vyuZivali jste nékteré socidlni sluzby?

Respondentka €. 1 uvedla, ze s Pétou dochazela do stacionafe DAR nejdiive jen
na cviceni Vojtovy metody, avSak pozdéji tam zacal dochazet pravidelné na denni
program. Pozdéji zacal Péta jezdit na hory se SpoleCnosti rodi¢ti a pratel déti
s Downovym syndromem. Také se Spolkem Rarach jezdil na rizné vylety a akce. Déle
rodina vyuzivala sluzby neziskové organizace Rytmus a nyni Pét'a dochazi do Spole¢nosti
FOSA, se kterou pracuje hlavné na své samostatnosti. Kazdy tyden se schazi se svou
poradkyni, se kterou spolené sestavuji program, ktery bude Petr nadchazejici obdobi

plnit.

Respondentka ¢. 2 vypovédé€la, ze v roce 1990, par mésicli po revoluci, nebyla
bohuZel v menSich méstech moc velka nabidka socidlnich sluzeb. Proto rodina zacala
vyuZzivat socidlnich sluzeb aZz po dokonceni Skolni dochazky Pavlika. Nyni vyuzivaji
sluzeb denniho stacionafe, kam Pavel dochdzi 3x tydné. Podstupuje zde napiiklad

ergoterapii a jiné aktivizacni ¢innosti.

Respondentka €. 3 fekla, ze jiz od narozeni vyuZzivaji sluzby rané péce. Je velmi
vdécnd, Ze takovato sluzba v nabidce je. Rekla: ,, Hlavné na zacatku nam se vsim pomohli.

Piijcovali nam specialni aktivizacni hracky a velmi nds podporovali. *

Respondentka €. 4 uvedla, Ze hned po propusténi z porodnice kontaktovali Ranou
péci. Pomohli jim hlavné s kontaktovanim odbornikli. Také diky ni ale celd rodina

absolvovala kurz znakovani pro déti, jehoz ted’ vyuzivaji v komunikaci s Bérou.
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Maminka Barc¢i fekla, Ze je moc rada, ze takova sluzba u nds existuje. Rodina je také

¢lenem Spolecnosti rodici a pratel déti s Downovym syndromem.

U téchto odpovédi se prvni dvé rodiny shoduji ve vyuzivanych sluzbach
v dospélosti — ob¢€ vyuzivaji sluzby, které néjak aktivizuji osoby s DS. Je tu ale také vidéet
obrovsky rozdil péti let, kdy v roce 1990 nebylo moc moznosti, ale v roce 1995 uz jich
bylo vice. Také jsou samoziejmé vidét rozdily zivota ve vétSim mésté a na vesnici, kde

bohuzel nemaji tolik moznosti.

U dalSich dvou rodin byla zatim vyuZivana hlavn€ rana péce, a to z diivodu

nizkého veéku déti. Obé rodiny jsou za tuto sluzbu moc vdécné.

Co Vam v nabidce podpiirnych sluzeb chybi?

Respondentka ¢. 1 uvedla, Ze v nabidce podpirnych sluzeb ji nic nechybi. Se

vSemi sluzbami byla a je spokojena.

Respondentka €. 2 fekla, Ze v nabidce postradala sluzby, dnes uz fungujici rané

péce, které v roce narozeni jejiho syna nebyly jesté moc dostupné a teprve se rozvijely.

Respondentka ¢. 3 uvedla, Ze v nabidce ji zatim nic nechybi. S vyuZivanim jiz

vySe zminéné rané péce je moc spokojena.

Respondentka €. 4 uvedla, Ze ji v nabidce sluZeb chybi néjaka odlehcovaci sluzba,
kterd by systematicky s dit€tem pracovala. Dilezita tady je pro matku systemati¢nost
a pravidelnost prace, aby dit€ jen n€kdo nehlidal, ale n€jakym zpiisobem ho i rozvijel.

Také by se pry mohli zaméfit na hlidani zdravych sourozenct a tim rodi¢iim ulevit.

U této otazky bylo opé&t videt, jak se socidlni sluzby rozvijely v ¢ase. Rodiny €. 3
a 4 mély moznost vyuzivat ranou péci jiz od utlého veéku ditéte. Také bylo ziejmé, ze
rodina v Praze m¢éla a stale ma mnohem vétS§i moznosti nabizenych sluzeb nez rodina

z malého mésta na severu Cech.
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Jak probihalo prijeti a nasledna dochiazka do materské Skoly, zakladni Skoly?

Respondentka ¢. 1 odpovédéla, ze prijeti do Skolky probehlo zcela v potradku.
Péta zacal chodit do matetské Skoly v okrajové meéstské ¢asti. Pani feditelka matetské
Skoly se po nastupu Petra zacala zajimat o lidi s DS a celkové€ o riizné postizeni. Maminka
vzpomina: ,, Byla to ta nejhezci doba. Pani reditelka byla opravdu uzasna. Chodime je

navstévovat i dnes.

Maminka také uvedla, ze jejiho syna nejdiive vzali do spadové zakladni Skoly,
avsak jest¢ pfed nastupem do Skoly jim feditel ozndmil, Ze Pét'u nakonec nepfijme.
Nastésti vzali Petra do jiné zakladni Skoly. Maminka fekla, ze méli obrovské $tésti na
tiidni pani ucitelku. Vzala Petra ve tfid¢ jako vyzvu. Vedla od zacatku ostatni déti
k privétivosti, a hlavn€¢ pomoci Pétovi. S pani ucitelkou se dodnes rodina potkava moc

rada.

Respondentka ¢. 2 sdélila, ze obdobi pied nastupem do matefské skoly bylo pro
celou jejich rodinu obtizné. Syna jim odmitli pfijmout do spadové matetské Skoly
a doporugili jim specialni MS v Liberci pro déti se sluchovym postizenim. I tam bohuzel
Pavlika odmitli a odkézali je na tydenni stacionaf pro déti s mentalnim postiZzenim. V péti
letech tedy Pavlik nastoupil do tydenniho stacionafe a domi jezdil jen na vikendy.
Maminka uvedla: ,,To bylo dost teézky, nechat takhle maly dité nékde tak dlouho. Ale bylo
to pro néj. Byl tam skvély kolektiv, tety, vSichni. Pavlik se tam vZdycky po vikendu strasné

tesil.

Maminka uvedla, Ze ve stacionafi, kam dochazel Pavel dva roky, jim pani
feditelka pomahala najit vhodnou zékladni Skolu. BohuZzel jedina Skola, kde byli ochotni
Pavlika vzit, se nachazela az v Ceskych Bud&jovicich, coz bylo pies 300 km od jejich
bydlisté. Pavel zde musel byt na interndtu. Maminka tekla, ze: ,,mél tam kamaradku,
hrozné si rozuméli, moc se na ni vzdycky tésil. “ Bohuzel druhy rok ve Skole zménili
Pavlovi tfidni ucitelku a on to nesl moc Spatné. Respondentka uvedla: ,,tak jsme se
dohodli, Ze prosté najdeme néco bliz, abychom si mohli brat Pavla kazdy den domu.
Nastesti jsme nasli jednu Skolu pobliz nds. Pavel tam dochodil povinnou skolni

dochazku. “
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Respondentka €. 3 fekla, ze diky inkluzi vzali jejich dceru do spadové matetské
Skoly, do které nastoupi v zari 2020. Zatim bude mit Adélka asistenta, ale maminka se
domniva, ze ho nebude potiebovat, nebot’ na sviij vék a typ postizeni je velmi schopna

a samostatna.

Zatim Adélka dochazi do détské skupiny jednou tydné, kde si hraje s ostatnimi
détmi. Zvyka si tak na cizi prosttedi a také na lidi, které neznd. Maminka uvadi, ze Adélka

je mezi détmi $t'astnd a hrani s nimi ji moc bavi.

Respondentka €. 4 uvedla, Ze Bar¢a zatim do mateiské Skoly nechodi (3 roky ji
teprve budou), ale planuji zapocit dochazku do matetské skoly az v zati 2021, kdy budou
Barc¢e skoro 4 roky. Zatim rodina pfemysli, jestli bude pro Barcu vhodnéjsi spadova
matetska Skola nebo specialni. Barca je sice moc Sikovna a na sviij vék sobéstacna, ale
maminka jako specidlni pedagozka chce, aby se vyvijela i nadale co nejlépe, a proto se

ptiklani ke specialni matetské skole, kde pfeci jen umi s détmi s postizenim pracovat Iépe.

V této otdzce je vidét, jak se od devadesatych let nase skolstvi posunulo. Tenkrat
bylo pro vétSinu matefskych, ale i zékladnich Skol neptedstavitelné vzit do kolektivu dité
s postizenim. Ted’, diky inkluzi, je to zcela obvyklé. Zatimco rodiny se starSimi détmi
mély obCas potiz dité nékam umistit, rodiny déti narozenych v poslednich letech uz

takové potiZe naStésti nepoznaly.
Jaké byly reakce spoluzakii v materské/zakladni Skole?

Respondentka ¢. 1 uvedla, ze ho vZdycky mély déti rady a vychédzely s nim moc
dobte. Také mu se v§im pomahaly. Maminka tekla, ,, bylo to hodné pani ucitelkou, ktera

to tem detem hezky vysvetlila. *

Respondentka ¢. 2 uvedla, Ze 1 pfes to, Ze je Pavel neslysici, si vZdy dokazal najit

kamarady. Rika také, ze: ,,je hodné spolecensky a moc rad se seznamuje.

Respondentka ¢. 3 uvedla, ze zatim dcera nenastoupila, ale ze se vSemi détmi
vychazi bajecné. Hlavné v détské skuping, kam maminka s dcerou dochéazi, mé Adélka

kamarady a vzdy se tam moc t&si.
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Respondentka ¢. 4 uvedla, Ze zatim Bara matefskou Skolu nenavstévuje, ale Ze
dochazi na pravidelna setkani détské skupiny. BarCa je vzdycky moc rada, s détmi

vychézi uzasn€. I déti ji berou jako kterékoli jiné dite, ned¢€laji rozdily.

Vsechny rodiny shodné vypoveédély, ze jejich déti nikdy nemély problém se
zaClenit mezi spoluzaky/kamarady. Zaroven se vSechny respondentky shodly na tom, ze
jejich potomci maji moc rady spolecnost jinych déti a Ze 1 ostatni déti jsou spokojeny

prave v blizkosti déti s DS.

Jak dité vychazi s rodinou a VaSimi prateli?

Respondentka ¢. 1 uvedla, ze: ,, S Pétou vychazime lépe a lépe. Driv byl obcas
negativni, ale dnes uz je s nim velkad legrace . Vsichni jejich ptatelé pry ,,berou Petra

Jjako normalniho kluka“ a on si s nimi moc rad povida.

Respondentka ¢. 2 fekla, ze Pavel m& moc rad vSechny jejich ptatele a oni zase
jeho. Matka tekla: ,,VZdycky se hrozné tési na navstévy. Kazdému podd ruku a hezky je
privita.

Respondentka €. 3 vypovédéla, Zze Adélka vychazi se vSemi jejich ptateli skvéle
a doslova: ,, miluje navstevy “. Adélka nema problém ani s cizimi lidmi, rada se seznamuje

s kymkoli.

Respondentka €. 4 tekla, ze Baru vSichni ptijali jako kterékoli jiné dité. Matka
také uvedla: ,, S oblibou Fikame o Barce, Ze je to nds rodinny terapeut. Pokud je u nas
nékdo na nekoho nastvany, nebo se néekomu deje néjaka nespravedinost, u Barci vidy
najde utocisté a pohlazeni. Rada kohokoliv pomazli a pusinkuje, staci pozZadat.*
Respondentka uvedla, Ze 1 s ptateli vychazi Bara skvéle. Neni tak fixovana na matku, jako
byvaly dvé star$i dcery v jejim véku, proto i ¢asto Baru n¢kdo hlida a ona se na to vzdy

tES.

Prvni dvé rodiny zaroven uvedly, Ze po narozeni ditéte o n¢jakeé sve pratele prisly,

protoze nedokazali dit€ s postiZenim pfijmout. Zaroven druhd matka uvedla, Ze ,,v nouzi
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poznas pritele.“ Matky 3 a 4 uvedly, ze jejich déti jsou velmi kontaktni a se vSemi
vychézeji bajecné.

V ¢em miZe byt, podle Vaseho nazoru, prinosna pritomnost ditéte s DS pro jeho
spoluziky a kamarady?

Respondentka €. 1 vypovédé€la, ze: ,Petrova pritomnost je urcité prinosna pro
ostatni spoluzaky a deti v tom, zZe se nauci vaimat rozdily. Uvidi, ze kdyz je nekdo jiny,
nemusi to byt ve zlém. Nauci se byt tolerantni k odlisnostem a k ostatnim lidem celkove.
Také se tim déti uci nebyt tolik sobecké, pomdhat ostatnim a vcitovat se do druhych. “

Maminka také ale fekla, ze vSe zalezi na roding, jak oni sami dité pfijmou a vychovaji.

Respondentka €. 2 vypovédéla, ze podle ni se déti v kolektivu s ditétem
s postizenim naudi si vice vzajemné pomahat. Také tekla: ,,Vsimaji si sebe navzajem
a nejsou tak sobecké. Dokazou pak spis poznat, kdyz nékdo jiny potiebuje jejich pomoc,
i kdyz si o ni nerekne . Zéaroven si podle druhé respondentky pak déti uvédomi, ze kazdy

je jiny, jedinecny a ma své vlastni hranice.

Respondentka ¢. 3 uvedla, ze si déti vice uvédomuji odlisnost. Také se nauci si
pomahat a vnimat lidi kolem sebe. Také fekla, Ze déti mohou zacit vnimat odliSnost jako

néco pozitivniho a Ze 1 dit€ s postizenim muize byt dobry kamarad.

Respondentka €. 4 uvedla, Ze pfinos zaclenéni ditéte s DS vidi naptiklad v rozvoji
empatie vic¢i druhym, ktefi jsou néjakym zplisobem odli$ni, dale pak tieba v tom, Ze se
déti nauci, Ze kazdy je jiny a né€im jinym prospé$ny a ptinosny pro spole¢nost. Maminka
také vypoved€la: , Lidée s DS byvaji casto srdecni bezelstni. Tim mohou nevédomé

3

nastavovat druhym jakési zrcadlo spravného jednani.

Vsechny rodiny se shoduji, Ze ptinos déti s DS v kolektivu je rozhodné pozitivni.

Déti se diky nim nauci si pomdhat, vcitit se do situace druhych a takeé tolerovat odli$nosti.
Jak dité s DS ovlivnilo Vasi rodinu?

Respondentka ¢. 1 vypovédéla, ze jejich rodinu narozeni ditéte s DS zmeénilo

opravdu hodné. Rekla také: ,,Nékdy to nebylo jednoduché, ale je diilezité o tom mluvit.
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Clovek si uvedomi, ze véci, které pred narozenim ditéte povazoval za dulezité, viastné

takové vitbec nejsou. A u ditete s nejakym postizenim si to uvédomite jeste mnohem vic. “

Respondentka ¢. 2 fekla, ze narozeni Pavla absolutn¢ zamichalo jejich rodinnymi
hodnotami. Rekla také ,, Diky Pavlovi jsem zacala premyslet, co je mezi nebem a zemi
a jsem mu za to moc vdecna. Nas Zivot se zpomalil, nikam nespéchame. Mame cas na sebe
na prvnim misté. I kdyz uz jsou ob¢ jejich déti dosp€lé, stale spolu travi hodné casu

vSichni dohromady.

Respondentka ¢. 3 uvedla doslova: ,,Nasi rodinu ovlivnilo narozeni ditéte s DS
nehorazne. “ Podle matky si najednou ¢loveék uvédomi, co mé a zacne si vazit maliCkosti.
Jakykoli Adél¢in posun ve vyvoji rodice moc t€§i. Zaroven maminka fekla, ze od té doby,
co maji Adélku, se doma mnohem vice smé&ji. Rekla: ,,Addélka je neskutecné pozitivni,

¢

porad se usmiva, a kdyz vidi, Ze je nékdo smutny, hned za nim jde a obejme ho.*

Respondentka ¢. 4 uvedla: ,,Urcite ma Barca obrovsky pozitivni viiv na naladu
v rodiné a na snahu vice se radovat z kazdodennosti. V Sirsi rodiné, kde byl casto kladen
diiraz na vykon, bude zkusSenost s Barunkou jisté napomahat k vétsimu pochopeni pro
odlisnost a vnimani vrozenych dispozic. Navic jsme se nové zapojili do soundlezitosti
s dalsimi rodinami s detmi s DS. Snazime se napomahat v osvete ohledné problematiky
DS. Upevnily se nam Zivotni hodnoty, jiz jen tim, zZe jsme dceru prijali, aby se narodila
a museli jsme se tim vymezit viici vétsinove predkladanému ndzoru, ktery témto detem

3

chce znemoznit vitbec na svét prijit a narodit se.

Rodiny se shodovaly, ze musely pfehodnotit zebticek svych hodnot. Také se
shodly, ze dité€ do rodiny vnese pozitivni energii, diky které maji vSichni silu se smat,

1 kdyZ to zrovna neni lehke.

Co byste vzkazala nastavajicim rodi¢um, ktefi ocekavaji dité s DS?
Respondentka ¢. 1 vzkazuje nastdvajicim maminkdm déti s Downovym

syndromem, aby si nacetly literaturu a nebély se oslovit rodiny s témito détmi. Rika také,
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7e kazdé dité s DS je jiné a je dobré je vidét v roding, jak se chovaji. Rekla: ,, Pak uvidi,

Ze se nemaji vitbec ¢eho bat. Dité s Downovym syndromem je viastné vyhra. *

Respondentka €. 2 vzkazala: ,,Urcité aby hodné cetly. Je diilezité vedet, co Vas
ceka. Ale rozhodné at se niceho neboji. Ja jsem moc stastnd, Ze se nam narodil prave
Pavlik, a ne jiné dite . Druhé respondentka také tika, ze dité s DS nauci rodice trpélivosti
a pokofe. Dale pak nastdvajicim maminkdm vzkazuje, Ze takové dité je dar a at’ jsou

Stastny, ze zrovna ony maji to $tésti ho mit.

Respondentka €. 3 uvedla: ,, Nebojte se toho, jsou to takovy slunicka a vse co oni
davaji najevo je uzasné a kouzelné, jsou to fakt zlaticka, clovek, pokud si to nezaZije, nevi,
co ma doma*. Maminka Adélky také vzkazuje, Ze kazdé dit¢ si zaslouzi byt milovano
a at’ se toho nastavajici rodice opravdu neboji, nebot’ je ¢eka milé ptekvapeni, jak krasny

Zivot s témito détmi je.

Respondentka ¢. 4 vzkazuje budoucim maminkam: ,, Chtéla bych jim vict, aby
zahodily obavy stranou a tésily se z pritomnych okamZikii. Aby se na dité nedivaly skrze
jeho diagnozu, ale jako na své dité, které ma prosté nékde jinak prehozené chromozomy.
Bez nich by moznda bylo uplné jiné, ale proto je prave takové s chromozomy navic. I tak
se jim bude velmi podobat jako nase Barca nam a svym sestram. Bude trochu jiné, ale
také dobré, mozna jesté lepsi. Citim, zZe lidé s odlisnosti maji dar a poslani pomahat nam
prekonat nase zabéhlé stereotypy v mysleni a jednani. Ukazovat nam, ze mame mit

pochopeni a shovivavost.

Vsechny maminky uvedly, Ze 1 pfes n&jaké obtiZe by nikdy neménily. Nezavazné na
sobé tfi ze Ctyf tekly, Ze: ,déti s Downovym syndromem jsou slunicka“. VSechny
maminky také opakovaly, at’ se nastavajici rodi¢e opravdu neboji, ze neni ¢eho. Druha

maminka tekla: ,,Pokud ho tak budou brat, bude to dité jako kterékoli jiné.
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10 Vysledky vyzkumu a doporuceni pro praxi
Vyse uvedenymi rozhovory bylo odpovidano na pfedem dané Ctyfi vyzkumné

otazky, a to:
1. Jak probiha prijeti ditéte v rodiné?

Z rozhovort, které byly vedeny s rodinami, vyplynulo, ze dité bylo pfijimano
vSude zhruba stejn€. Shoduje se to i s literaturou, kde Vagnerova (2009), uvadi, ze rodice
se nejdiive musi vyrovnat se ztratou zdravého ditéte a teprve poté mohou plné piijmout
své dite s postizenim. Pro vSechny rodiny to byl ze za¢atku Sok, i kdyz narozeni ditéte
s DS nékteti o¢ekavali (rodina ¢. 4). VSechny rodiny se potykali s vysvétlovanim, zv1asté

doby, nemusi byt pravdivé.

Celkov¢ ale prijeti ditéte probe&hlo ve vSech rodinach dobte. Nyni se vSichni

¢lenové rodiny zapojuji at’ uz do vychovy nebo do jinych aktivit s ditétem spojenych.
2. Jaké socialni sluzby pomahaji k Zivotni spokojenosti rodin s détmi s DS?

Rodi¢e mladSich déti se rozhodné shodli, Ze pro n€ je nesmirné dilezitd Rana
péce. Jejich prace poméha rodinam v prvnich chvilich s ditétem s DS. Rané péce piredava
kontakty na odborniky, doporucuje rodinam, kam s ditétem chodit, ale také miize pomoci

s vybérem mateiské ¢i zdkladni Skoly.

Rodice starSich déti se zminili, Ze kdyby pfi narozeni jejich déti byla taky takova
moznost Rané péce, rozhodné by ji vyuzili. Ob¢€ rodiny jsou moc vdééné nejen za denni
stacionare, ale 1 za riizné organizace, jako naptiklad Rytmus, které pomahaji pfipravit

osoby s DS na bézny zivot.
3. Jak probiha prijeti ditéte s DS do spolecnosti?

Z odpovédi rodin je patrné, ze déti, které se narodily pozdé€ji, maji pfijeti
jednodussi. Spolecnost je tolerantnéjs$i, nez byvala pted tficeti lety. Ale nakonec se
vSechny rodiny shodly, Ze piijeti jejich ditéte probéhlo dobte. Jejich ptatelé (az na dvé

vyjimky u rodin 1 a 2) pfijali déti s DS moc dobie a berou je jako kterékoli jiné déti.

v vwvr
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1 tak se déti nakonec dostaly do Skoly, kde je ptijali jak spoluzici, tak ucitelé. Rodiny
s mladSimi détmi maji tu vyhodu, ze diky inkluzi maji Sir$i vybér, kam by jejich déti
mohly dochazet do matefské i zakladni $koly. Zadna zrodin se nikdy nesetkala
s posmesky ze strany verejnosti, tudiz se nastésti praxe v tomto neshoduje s literaturou,

jako napftiklad Valenta (2009).
4. Jaka pozitiva spatiuji rodice na zivoté s détmi s DS?

A¢ byly nékteré rodiny ze zacatku k souziti s ditétem s DS skeptické, nyni jsou
rozhodné vSechny Stastné. Rodice Casto uvadi, Ze jejich déti jsou slunicka, ktera se
neustale sm¢&ji a maji dobrou naladu. Déti s DS jsou dle rodin velmi empatické, dokazi

povzbudit a pomoci v nesnadné chvili. Jsou to lidé vieli a stale pfipraveni pomahat.

Rodiny se diky détem s DS staly trpélivéjsi a rozhodné prehodnotily své Zivoty —
vie v pozitivnim smyslu slova. Cést z respondenti také uvedla, Ze déti s DS jsou hodngjsi

nez jejich sourozenci — neplacou tolik, nevztekaji se a nejsou zavislé na jedné osobé.

Vsichni €lenové rodin — rodice 1 sourozenci — se jednozna¢né shodli, ze 1 kdyby

dit¢ mohli vymenit za jiné, zdravé, neudélali by to, nikdy.
Doporuceni pro praxi

Prvnim doporu€enim pro praxi vychazejicim z této prace je zlepSeni postoje

1€kaiti k narozeni déti s Downovym syndromem.

Lékafi u nas stale maji tendence budoucim matkdm podsouvat riznd vySetieni na
odhaleni Downova syndromu, 1 kdyZ o néj nastavajici matky nestoji. Bohuzel maji také

tendence doporucovat interrupci, i pies jejich pfedevsim jen teoretické znalosti.

Lékati Casto podsouvaji rodi¢im obraz ditéte s DS, ktery si v pribéhu praxe
vytvorfili na zaklad¢ teoretickych poznatkl. Skute¢né souziti s dit€tem s DS se s t€émito

domnénkami ale miji.

Dal§im doporucenim pro praxi je vznik néjaké odlehcovaci sluzby, ktera by
rodindm pomohla nejen v oblasti rozvoje ditéte s postizenim, ale napiiklad aby se
vénovala 1 zdravym sourozenctim. Rodice by totiz potfebovali mit vice ¢asu bud’ na sebe

navzajem ¢i praveé na dité s postizenim. Bylo by skvélé, kdyby tato sluzba byla v ramci

51



Rané péce, aby s détmi netravil ¢as nékdo uplné cizi, ale aby déti osoby znaly a setkavaly

se s nimi castéji.

Sluzba by méla probihat pravidelné, dle prani rodiny. Rodi¢e by si spolecn¢ se
sluzbou stanovili cile, kterych chtéji se zdravym ditétem, ale i s dit€tem s postizenim

dosahnout.

V praxi by také méla probihat néjaka osvéta ohledné Downova syndromu, zvlasté
pak u starSich osob. Kdyz se dit¢ s Downovym syndromem narodi, vétSinou maji rodice

obtize vysvétlit prarodicim ditéte, co od n€¢j mohou ocekévat, jak se bude vyvijet atd.

Proto by mohly probihat n¢jaké seminaie, které by se specializovaly na starsi
osoby a rodinu ditéte s DS. Nejlépe, aby probihaly spole¢né se specialnim pedagogem ¢i
I¢katem a s rodinou vychovavajici dit¢ s timto postizenim, kterd by poslucha¢im byla
ochotna odpovéd’ na dotazy. Ulehcilo by to tak novopecenym rodi¢im, kteti by tak

nemuseli kazdému z rodiny vysvétlovat, co to Downtliv syndrom je.
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Zavér

Hlavnim cilem této bakalaiské prace bylo ukazat vefejnosti, zvlast€¢ pak
nastavajicim maminkdm ocekavajicim narozeni ditéte s DS, Ze zivot s takovymto ditétem
muze byt plnohodnotny a S$tastny. Vedlej§im cilem bylo sepsat teoretickou cast,

srozumitelnou pro $irsi vetejnost, ze které bude moct byt v ptipad¢ potieby Cerpano.

Z vyzkumu vyplyva, ze rodiny vychovavajici déti s Downovym syndromem
vedou St’astny a citoveé bohaty zivot. Nastavajicim rodicim déti s DS doporucuji hlavné

Cist, aby ziskali obecné informace o syndromu a také, aby se vychovy ditéte nebali.

Dale z vyzkumu vychazi, ze lidé s DS jsou pro spolecnost diileziti uz jen pro svou
velmi otevienou a pozitivni povahu, diky které byvaji 1idé v jejich okoli vice empaticti

a vnimavi.

Rodinam by méla byt diikladnéji nabizena infomacni, ale i socialni podpora tak,

aby byly schopny zcela vyuzit potencial svého ditéte s postiZzenim.
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Priloha ¢. 1

0 N v kW

. Kdy jste se dozvédéla, ze Vase dit¢ ma DS?

Védéla jste néco o DS jeste pred porodem, pripadné kde jste se o DS dozvédéla
vice informaci?

Jak reagovala rodina? Zapojovala se do vychovy?

Vyuzivate/vyuzivali jste nékteré socialni sluzby?

Co Vam v nabidce podptrnych sluzeb chybi?

Jak probihala dochézka do matefské/zakladni Skoly?

Jaké byly reakce spoluzaki ve skole?

Jak dit€ vychazi s rodinou, prateli?

V ¢em muze byt, podle Vaseho nazoru, ptinosna ptitomnost ditéte s DS pro jeho

spoluzaka a kamarady?

10. Jak dité s DS ovlivnilo Vasi rodinu?

11. Co byste vzkazala nastavajicim rodi¢lm, ktefi ocekavaji dité s DS?



Ptiloha ¢. 2
1) Kdy jste se dovédéla, Ze ma Vase dité DS?

Odpovéd’ respondentky:

Anamnézu jsem se dovédéla v nemocnici v Motole. Bylo to po porodu. Propustili mé
domt a jeho si tam nechali. Petra ptfevezli z VSeobecné fakultni nemocnice, jelikoz
neudrzel télesnou teplotu. Odvezli ho, aniz by mi to sdélili. Byl sam v takové koji a ja
tam byla s nim. Prodé¢lal si spoustu vySetfeni, ale konecnou diagndézu nadm tekli asi za 10
dni. Bylo to dost stresujici, protoze za nami chodili medici a neustéle si jej prohlizeli,
pofad si povidali (byla jsem vzdy za sklem). Jenom chodit s Pavlikem na vySetfeni byl
zazitek. Sono mozku atd. bylo dost hrozné. U pohovoru ohledné konecné diagnozy jsem
byla ja s manzelem a Pavlik byl v kocarku. Oznamila nam to doc. Blahova dosti Sokujicim
zpusobem. Donesla nam fotografie lidi s DS, jak slintaji, maji vyplazeny jazyk atd. Byl

to Sok. Doporucila nam i1 kojenecky ustav v Kr¢i.

2) Védéla jste néco o DS jesté pred porodem, pripadné kde jste se o DS
dozvédéla vice informaci?

Odpovéd’ respondentky:
O DS jsem nic nevédéla, jen jak ti lidé vypadaji a také, ze je to tézka mentalni vada. Byli
jsme také v Usti nad Labem u priméie genetiky Josefa Kofra, ktery nam vie vysvétlil.

Zacala jsem také hodné Cist a asem jsem 1 vystudovala specidlni pedagogiku.
3) Jak reagovala rodina? Zapojovala se do vychovy?
Odpovéd’ respondentky:

Reakce rodiny byly riizné. Byl to Sok pro v§echny. Ale manzel byl prvni, ktery fekl, Ze si
syna nechame. Rodi¢e manzela byli izasni. Nejvetsi problém byl asi u mého otce. Jelikoz
to byl cely zivot pesimista, vidél vSe ¢erné. Myslim, ze se asi nikdy nesmifil, ale naucil
se s tim Zit. KdyZ byl Petr vétsi, tak vidél, co vSechno se naucil a jaké udé€lal pokroky.

S vychovou mi ale poméahali vSichni.



4) Vyuzivate/vyuzivali jste nékteré socidlni sluzby?
Odpovéd’ respondentky:

Nase znama byla feditelkou stacionafe DARu. Tam jsem s Petrem zacala dochazet na
cviceni Vojtovou metodou. Po urcité dob¢ tam zacal Pét'a dochéazet pravideln€. Vozili mi
jej autem a ja se tak mohla vénovat druhému synovi. Petra tam naucili zékladni véci jako
ve Skolce. Poté ho vzali do Skolky v Liboci. Jezdili jsme taky se sdruzenim Spole¢nost
rodi¢li atd. na hory. Se Skolou jezdil na $koly v pfirodé, v nové Skole na tabory, do
Chorvatska a na rizné vylety. Tamé&;jsi pan ucitel zaloZzil spolek Rarach a s nim Péta jezdil
Casto na ruzné akce. Potom jsme zacali vyuzivat Rytmus, kde jsme zacali pracovat
s tranzitnim programem. Z Rytmusu jsme museli odejit — Pét’a tam byl jiz velmi dlouho.
Ptesli jsme do FOSY. S tou spolupracujeme dodnes. Pracujeme na Petrové samostatnosti.
Schazi se se svou poradkyni kazdy tyden, ma nastaveny program, ktery se vZdy na konci

vyhodnocuje.
5) Co Vam v nabidce podpirnych sluzeb chybi?
Odpoveéd’ respondentky:
V nabidce mi asi nic nechybi, byli jsme vzdycky se v§im spokojeni.
6) Jak probihalo prijeti a nasledna dochazka do matei'ské Skoly/zakladni $koly?
Odpovéd’ respondentky:

Ve skolce byla skvéla feditelka 1 pani ucitelky. Bylo to v Liboci. Co nastoupil Petr, tak se
zacCala pani feditelka zajimat o déti s DS. Ale i celkové o déti s handicapem. Péta se tam
naucil spoustu véci, a i déti s rodici jej ptijali velmi dobfe. Samoziejmé se nasli i ti, kterym
to muselo bylo vysvétleno odborné. Byla to ta nejhez¢i doba. Pani feditelka byla opravdu

uzasna. Chodime je navstévovat 1 dnes. Je to vZzdy velmi pfijemné setkani.

Do ZS nastoupil v 8 letech. Nejdfive jej vzali do §koly v Liboci, ZS Vlastina. Ale v dubnu
nam pan feditel oznamil, ze jej nepiijme. NaStésti jej vzala Skola v Lysolajich. M¢li jsme

také Stésti na pani ucitelku tfidni. Dfive méla pani ucitelka Tomajkova slepou Zakyni. Petr



byl pro ni vyzva. Ze zacatku to byly krusné doby pro ob¢ strany. Ale po urcité dobé si to
vSe sedlo. Naucila se pracovat jak pani ucitelka, tak i Petr. Tato Skola bylo to to nejlepsi,
co nas mohlo potkat. Péta se po urcit¢ dobé socializoval, diky pani ucitelce s nim déti
velmi dobfe pracovaly. Moc mu poméhaly. Ale bylo to hlavn¢ diky pani ucitelce. Jesté

1 dnes se stale navstévujeme a Pét’a ji vzdy rad vidi.

7) Jaké byly reakce spoluzakii v materské/zakladni Skole?

Odpovéd’ respondentky:

Déti 1 rodic¢e byli moc fajn. Vzali Pétu do kolektivu skvéle. Bylo to ale hodn¢ pani
ucitelkou, ktera to tém détem hezky vysvétlila. Spoluzaci Péti mu pomahali, s ¢im bylo

tfeba.

8) Jak dité vychazi s rodinou a VaSimi prateli?

Odpovéd’ respondentky:

S Pétou vychazime 1épe a 1épe. Diiv byl obCas negativni, ale dnes uz je s nim velka
legrace. Jen je trochu liny, a to spolu bojujeme. S naSimi ptateli vychazi velmi dobfe. Sice
jsme kdysi o n&jaké pfisli, ohledné Péti postiZeni, ale ti, co mame, jsou moc fajn a Pétu
berou jako normalniho kluka. Rad se s nimi vidd. VZdycky se na né€ hrozné t¢si a pak si

s nimi dlouho povida.

9) V ¢em muZe byt, podle Vaseho nazoru, pifinosna pritomnost ditéte s DS pro
jeho spoluziky a kamarady?

Odpovéd’ respondentky:

Moc zalezi na rodiné. Aby se neuzavirala, jednala s handicapovanym jako s normalnim.
Brala jej vSude a nijak se nezavirala pfed ostatnimi. KdyZ dité¢ uvidi, ze se k nému lidé

chovaji jako ostatni, nebude mit pottebu se stranit nebo néceho bat.

Petrova ptitomnost je ur¢ité piinosna pro ostatni spoluzédky a déti v tom, Ze se nauci

vnimat rozdily. Uvidi, ze kdyz je n€kdo jiny, nemusi to byt ve zlém. Nauci se byt



tolerantni k odliSnostem a k ostatnim lidem celkové. Také se tim déti uci nebyt tolik

sobecké, pomahat ostatnim a vcitovat se do druhych.
10) Jak dité s DS ovlivnilo Vasi rodinu?
Odpovéd’ respondentky:

Péta nasi rodinu ovlivnil opravdu hodné€. Museli jsme piehodnotit ur€ité véci, uzptsobit
tomu chod rodiny. N&kdy to nebylo jednoduché, ale je dtleZité o tom mluvit. Clovék si
uveédomi, ze véci, které pred narozenim ditéte povazoval za dilezité, vlastné takové viibec
nejsou. A u ditéte s ndjakym postizenim si to uvédomite jesté mnohem vic. Zebiicek
hodnot se Vam uplné zméni. Diiv bych si neuméla predstavit pracovat s ditétem
s postizenim. Nejdiiv ho musite umét pfijmout Vy sami a pak uvidite, jak pozitivnim
zptisobem zamicha VaSim Zivotem. S Pét'ou se sméjeme mnohem vic neZ kdy dfiv. Tyhle
déti jsou srandisti, pozitivni. KdyZ Vs néco trapi, pozna to, jen Vas obejme a ml¢i. Umi

dat tolik lasky, jako snad nikdo.
11) Co byste vzkazala nastavajicim rodicim, ktefi ocekavaji dité s DS?
Odpoveéd’ respondentky:

Ctéte vsechno, co najdete o lidech s Downovym syndromem, at ziskite n&jakou
predstavu, co to obnasi. Hlavné se ale nebojte. Ptidejte se do n¢jaké skupiny, kde si lidé
sdili své zazitky a zkuSenosti. Zkuste se seznamit s n¢jakou rodinou a jdéte se podivat
knim domt, jak to tam funguje. Pak uvidi, Ze se nemaji vibec ceho bat. Dité
s Downovym syndromem je vlastné¢ vyhra. Jde s nim Zit normalni Zivot, 1 kdyz Vam to
tak na zacatku nemusi pfipadat. Jsou to fakt sluni¢ka, co Vam vzdycky zlepsi naladu.

Nikdy bych ho nevymeénila za jiné dité, jsem $t'astnd, Ze ho mam.



