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Anotace

Bakalarska prace se zabyvd problematikou matek pecujicich o dit¢ s Downovym
syndromem (DS). V teoretické ¢asti objasiiuji proces piijeti ditéte s DS, utvareni vychovnych
postoju k ditéti s DS. Dale popisuji jak miize existence takového ditéte ovlivnit partnerské ¢i
sourozenecké vztahy a jakym zpisobem matku péce o né zatézuje. Cilem této prace je nastinit
situaci téchto matek a ukézat jaké formy pomoci jsou pro n¢ vhodné.

V praktické Casti jsem zjiStovala, pomoci rozhovoru s matkami i s jejich détmi, vychovné
postoje matek k détem s DS. Hlavni hypotézy se zakladaly na pfedpokladu, Ze vychovny
postoj matek je nadmérné ochranitelsky a matky jsou zaméfeny zejména na Skolni vykon
ditéte. Dalsi hypotéza predpokladala pfilisSné soustfedéni matek na dit¢ s DS. V posledni
hypotéze jsem usuzovala, ze matky zazivaji s timto ditétem i mnoho radosti. Vyhodnoceni

rozhovori tyto hypotézy ¢asteéné potvrdilo.
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Annotation

The bachelor thesis focuses on stressful situations encountered by the mothers of
Down’s syndrome (DS) children and their management. In the theoretical part of this work I
describe a parental reaction to the birth of DS child and different kinds of their educational
attitudes. Mothers become the primary carers and supports of a child with DS, which impacts
family relations and family lifestyle. The purpose of this work is to sketch the situation of
mothers who experienced a birth of a mentally handicapped child and to point out what forms

of help are needed for them.

In the practical part I used as an exploratory method an interview with mothers and
children to find out about attitudes of mothers to education of children with DS. My main
hypotheses were based on premises that educational attitudes of mothers to children with DS
are overprotective and mothers are focused above all on the school achievements of their
children. In one of my hypothesis I presumed that mothers of DS children are too much
concentrated on them. On the other side they experience a lot of joyful and satisfying

moments as well. Evaluation of interviews confirmed my hypotheses.
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Uvod

., Mila Olgo,

Nikdy jsme si nepredstavovali, Ze bys mohla nebyt normalni, jak se obvykle #ikd. Reknu ti
to uprimné: nepredstavovali jsme si nic, nepredstavovali jsme si té zadnym zpusobem. Mél se
nam narodit syn, nebo dcera — nic vic.

Zdalipak vis, Olgo, na kolik nepotiebnych starosti jsi nam pomohla zapomenout v tomto
Zivote?

Ne, nepredpokladali jsme, Ze bychom mohli mit dceru jako jsi ty.

Mozna, Ze dnes je na svete vic lidi, kteri si uvédomuji tuto moznost, protoze se o vas vic
mluvi a vychazite vic do ulic, Zijete déle a postupné je vase pritomnost vic prijimana. Dnesnim
rodiciim miize snad moznost narozeni ditéte s Downovym syndromem délat starost, my v roce
1954 jsme si to dopredu ani nedokazali predstavit.

Jedno mi je od jisté doby zcela jasné: prvni pravo, které nalezi détem, jako jsi ty, je, aby
mély normalni rodice.

Kdyz Fikam normalni, myslim tim rodice, kteri prijmou své dité s postizenim jako lidskou
bytost, jez se véleni do jejich Zivota, jez ho nedestruuje.

Normalni znamena takové rodice, kteri chdpou, Ze vztah k ditéti musi byt slucitelny
s prirozenym vztahem ke zbytku rodiny, k pratelum, k celéemu svétu.

Normalni znamend ty rodice, kteri se nehrouti pod nestéstim, nybrz uméji mit radi vSechna
ta mala, nebo velka potéseni, ktera Zivot poskytuje.

Normalni jsou ti, kteri misto aby kvuli viastnimu patologickému svédomi Zivili svou
rodicovskou mimoradnost, Zivi konstruktivné svou osobni normalnost.

Tvi pratelé a ty, Olgo, potiebujete rodice schopné se smat, nadchnout se pro kdejaky plan,
Jit tancit a veceret s prateli, byt veseli, aby vas nakazili radosti a ne zarmutkem, aby vds
obohatili predevsim dobrymi pocity a ne uzkosti. Protoze vy potrebujete rodice, kteri jsou
mentalné i citove otevieni a zdravi.

Vic nez ostatni déti potrebujete normalni rodice. *

Josef M. Espinas: Jmenujes se Olga. Praha, Zvon 1994

Tento citat z dopisu otce své dcetfi s Downovym syndromem jsem si na uvod vybrala
proto, ze jsem stejné jako otec Olgy dospéla k nazoru, Ze déti s Downovym syndromem (dale
DS) potiebuji normalni rodie. Sama jsem matkou ditéte s DS a zhruba v jeho Ctyfech letech
jsem byla na pokraji svych psychickych i fyzickych sil. Pravé v této dob¢ jsem si uvédomila,

ze takto synovi nijak neprospéji.



Bakalaiska prace Stresové situace matek déti s Downovym syndromem a jejich zvladani

V dnes$ni spolecnosti se zacinaji zlepSovat podminky pro vychovu a vzdélavani déti
s mentalnim handicapem. Spole¢nost uZ upustila od segregacnich tendenci viici témto lidem,
a dnes je naopak aktudlni téma integrace a inkluze mentalng postizenych. I déti a dospéli s DS
jsou dnes vice vidét v ulicich, v obchodech, ve Skolach. Détem s DS jsou nabizeny jiz od
narozeni razné terapie a programy pro podporu jejich rozvoje, je jim umoznéna integrace do
Skolskych zafizeni mezi zdravé déti. Jist¢ se mnohé zlepSilo a spolecnost se pomalu uéi, jak
s takovymi lidmi zit. Stale se vSak odbornici vice soustfedi na dité¢ a jeho postizeni neZ na
problematiku rodiny, zejména matky, na které vétSinou lezi nejvetsi zatéz péce a vychovy
postizeného ditéte. Pravé nadmérné zatézi matek pecujicich o dité s DS se ve své praci vénuji.

Tato prace analyzuje proces pfijeti ditéte s DS, zvladani této zatézové situace a rtizné
vychovné postoje rodicl k takovému ditéti. Je zaméfena 1 na zachyceni zmény rodinnych
vztahl pod vlivem existence ditéte s DS, a to vztahl partnerskych, sourozeneckych i vztahti
v $irsi rodin€. Vénuje se nadmérné zatézi péce o postizené dit€ pro matku a je zde uveden
také prehled moznosti pomoci a podpory rodiny s ditétem s DS. Pro matku neni postizené dité
jen zdrojem stresu a ztraty, a tak se zabyvam i jeho piinosem pro osobni rozvoj matky. Na
tuto kapitolu navazuje praktickd ¢ast mé prace, coz je vyzkum zaméfeny na analyzu

stresovych situaci matek déti s DS a na jejich vychovné postoje k détem Skolniho véku.
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Teoreticka cast

1. Charakteristika Downova syndromu

Downtliv syndrom jako prvni samostatné diagnostikoval v roce 1866 anglicky 1ékat J. L.
Down, ale az v roce 1959 byla, diky objeviim Lejeuna, jako jeho pficina uvedena souvislost
s jednim nadbyte¢nym chromozomem. Dit¢ s DS ma nadbytecny chromozom ¢. 21, ktery
ovlivituje jak rozvoj specifickych fyzickych ryst tak vyvoj mozku jehoz duasledkem je
omezeni intelektudlniho vyvoje ditéte. Vyskyt syndromu je spojovan s vyssim vékem matky,
tj. ¢im starsi matka, tim vétsi riziko poceti ditéte s DS. V praméru ptipada na 700 narozenych
déti jedno dit¢ s Downovym syndromem (Selikowitz, 2005, s.39).

Vétsinou je DS diagnostikovan ihned pii narozeni nebo kratce po ném, protoze jeho
ptiznaky jsou velmi zjevné. Patii mezi né kulaty, plochy oblicej ditéte, zeSikmené oc¢i a
epikanticka tasa, kratky a Siroky krk, mens$i usta a vétsi jazyk, hypotonie atd.

Lidé s DS trpi nejriiznéj$imi zdravotnimi problémy. Pueschel (1997, s.42) uvadi, ze
ptiblizné u 40% déti se vyskytuje srdecni vada, mohou byt i vrozené¢ anomadlie travicich
organti, zrakovd a sluchova postizeni, rizné formy epilepsie, chybna funkce §titné zlazy,
zmény na kostie, veétsi nachylnost k infekcim hornich cest dychacich, castéjsi je vyskyt
leukémie a u dospélych s DS Alzheimerova nemoc.

Vyvoj ditéte s Downovym syndromem je sice omezeny, ale je nepfetrzity. Déti si osvojuji
dovednosti pomalej$im tempem nez déti normalni a potiebuji k tomu vétsi oporu a trpélivost
od dospélych, podnétné prostiedi a v€asnou odbornou péci. VétSina déti a dospélych s DS
spada do pasma lehké az stfednd t&zké mentalni retardace. Dle Ri¢ana (2006, s.60) byvaji
postizeni DS klidni az bradypsychicti, téZkopadni a ulpivavi, avSak emocionaln¢ dobte ladéni
a prizpusobivi.

Postizeni ditéte DS znamena pro n¢ i rodiCe piekazkovy béh na dlouhé trati. Rtizné obtizné
prekazky jsou dany tim, Ze déti s DS se Spatné€ orientuji v Case, prostoru, nejsou schopny
myslet v souvislostech a pfijimaji jen jednotlivé informace. Problémy jim ¢ini vytvareni
analogii, nauc¢ené poznatky casto nedokazi aplikovat v novych situacich, nedokazi se poucit z
vlastnich chyb. Nedostatecnd koncentrace pozornosti je dal§i prekazkou, nebot’ déti jsou
znaén¢ impulsivni v jednani 1 mySleni. Rizn€ obtizné piekdzky lze vSak zdarné
systematickou, odbornou péci rodict a uciteld prekondvat a omezovat tak deficity c¢i

handicapy téchto déti.

-10 -
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2. Rodicovstvi ditéte s Downovym syndromem

Jak piSe pan profesor Matéjcek (2000, s.1): ,, neni vétsi bolesti, nez dojit k poznani, Ze
viastni dite se nebude vyvijet tak, jak jsme ocekavali, a Ze jeho postizeni bude trvalé a
zavazné... AvSak i tu nejvétsi bolest je nutno prekonat a zvladnout — kdyby pro nic jiného, tak
pro nase postizené dite samotné. Chceme prece pro né udélat vSechno, co je v nasich silach.
Chceme, aby v mezich svych moznosti bylo v Zivoté Stastné. To bychom nikdy nedokazali,
kdybychom my sami jeho rodice tuto tézkou, pretezkou skutecnost neprijali a sami se s ni
dobre nevyrovnali. *

Vétsina rodici, kteti se dozvédi, ze jejich narozené dit€é ma Downtliv syndrom, zaziva Sok,
citi hrizu, zmatek a zoufalstvi. Podle Matéjcka (2001) ma prozitek rodi¢t spojeny
s narozenim ditéte s postizenim povahu traumatu. Okamzik sdéleni této zpravy piindsi
rodi¢lim zklamdni, zborceni jejich nad¢ji a také nejistotu, co bude dal.

Pro rodice je dulezité i to, jakym zplisobem se diagnézu dozvédi. Prizkumy prokazuji, ze
vétSina rodict dava prednost tomu, aby se to dozveédéli co nejdiive, spolecné, a aby dité bylo
v té chvili u toho (Selikowitz, 2005, s.15). Rodice Casto vycitaji persondlu odmitavy pfistup,
neucast a snahu uniknout pfed pfimym kontaktem. Matkdm vadi, ze jim zdravotnici
neodpovidaji na jejich ptimé dotazy. Tato vznikld komunikacni bariéra zvySuje napéti rodict,
jejich uzkost eventudlné hnév (Vagnerova 1999, s.85). Nékteti rodice jest¢ dlouhd 1éta citi
bolest z toho, jak se s nimi v této tézké chvili zachazelo. Blazek a Olmrova (1988, s.20)
upozoriiuji na to, ze zpusob, jakym se rodi¢im diagnoéza sdeli, ovliviiuje nejen to, jak se této
situaci prizpisobi, ale i to, jak s ditétem budou v raném tidobi jeho zivota zachézet. Naproti
tomu Kucera (in: Blazek, Olmrova, 1988) je nazoru, ze ,, nikoliv obsah a nikoliv forma
sdéleni diagnozy, ale osobni vlastnosti rodic¢l jsou rozhodujici pro jejich zékladni postoj
k ditéti. Ostatni okolnosti tvofi jenom kulisu k tomuto rozhodnuti.*

Lékati a zdravotnici si Casto neuvédomuji, ze po sdéleni diagnoézy neni tim nejvice
ohrozenym dité, které je vétSinou fyzicky zdravo, ale ohrozena je predev§im matka ditéte,
ktera je v prvnich dnech po porodu svou situaci tak ochromena, Zze nemuize bez opory svych
nejblizsich zdrave a véené uvazovat.

Svou situaci v prvnich tydnech po porodu ditéte s DS popisuje jedna matka takto: ,, Nebyla
jsem schopna logicky myslet. Projevovalo se to napriklad tim, zZe jsem pri nakupu v obchodeé
nedokazala spocitat, kolik penéz mi maji vratit, neuvédomovala jsem si, kolik je devet krat tri
nebo které je hlavni mesto Slovenska. Nejvetsi problémy jsem méla u detskych lekaru:
nedokdzala jsem prekonat stres a soustredit se na to, co mi Fikaji. Stavalo se mi bézné, Ze

vdanou chvili jsem ani nevédéla, kdy se dité narodilo, kolik méri a vazi. VSechno diilezité

-11 -
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jsem si proto musela psat. Ocitla jsem se v situaci, kdy moznosti mého mozku byly jakoby
omezené pouze na prekonavani stresu a na nic jiného uz se nedaly vyuzit. *“ Struskova (2000,
5.43)

V nékterych piipadech dokonce 1ékafi jesté v porodnici doporucovali rodicim dat dit¢ do
Gistavni péce, zejména difve. Svarcova (2003, s.137) upozoriiuje, Ze nékteré matky déti s DS,
byly jiz v porodnicich lékafi a dal§imi zdravotnickymi pracovniky pfesvédCovany, aby si dité
nebraly dom, aby si na n¢ nezvykly a hned po narozeni je ptedaly do tstavni péce.

Maminka dcery s DS vzpomina po deseti letech na jeji narozeni takto: ,, Narozeni naseho
druhého ditete byl ukrutny Sok. Byla jsem uplné na dné, chtéla jsem si néco udélat, kdyz mi
Fikala deétska lékarka, Ze dité nebude zdravé, Ze bude postizené Downovym syndromem, a
proto nebude vhodné si ho vzit do vychovy v rodine, mozna nebude ani chodit a udrzovat
cistotu. Tohle vSechno jsem si musela vyslechnout jesté pred tim, nez mi moji holcicku poprvé
donesli ke kojeni — asi si vitbec neuvédomovali, jak tim prerusili pouto mezi matkou a
ditétem. “ Plus 21. Rocnik VI/2001, ¢.2, s. 9

Jak pisi Blazek a Olmrova (1988, s.70), jestlize rodi¢e daji déti do Ustavu, vynaSeji nad
nim néco jako rozsudek, pfi¢emz v nich zlstava do konce Zivota duSevni trauma; rozhodnou-
li se vzit si dité domd, bude to tézka zkouska jejich rodinnych vztaht, ptipravi je to na mnoho
let o vétSinu volného Casu a zejména zeny to Casto zbavi vyhlidek na odbornou kariéru.
Markova a Stredova (1987, s.20) uvadéji, Ze roli pfi tomto téZkém rozhodovani hraje, kromé
osobnich vlastnosti jednotlivych ¢lent rodiny, miry jejich ambicidéznosti, problematického
studu za dité, které se nikdy nebude moci vyrovnat ostatnim, i prestiz rodici a prarodict.
Nékdy rozhoduji 1 problémy socialni, situace uvniti rodiny, vztahy jednotlivych cClena
navzajem, pracovni zafazeni, bydlisté, hmotné poméry, zdravotni stav rodicti a mnoho dalSich
faktort.

Rodi¢e mentalné postizenych déti jsou vyrazné ovlivnéni tim, jak spolecnost jejich déti
piijimd. V prvni poloviné dvacatého stoleti doporucovali odbornici rodi¢im déti
s intelektovym postizenim vyhradné tstavni péci jako variantu, kterd je pro jejich dité nejvice
prospésnd. Vancura (2007, s.14) hovoii o naléhavém pozadavku odbornikli, podlozenym
udajnym zijmem ditéte, piipadné prospivanim jeho zdravych sourozencti nebo zijmem
rodiny. Po ,,sametové revoluci® doslo v nasi zemi k vyznamnym zménam v oblasti péce o lidi
s mentalnim postizenim a k prekondvani segregacnich tendenci. O téchto lidech se daleko
vice piSe nebo mluvi v médiich. Vznikla fada instituci, které umoziuji odlisny zptisob péce,
nez jaky se uplatituje v diive dominantnich ustavech socialni péce. Na vzniku téchto novych

instituci nabizejicich nové formy péce se velice Casto podileli praveé rodice déti s postizenim.
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Pti pohledu do nedavné minulosti je zfejmé, Ze prave aktivita této relativné malé skupiny je
velmi ¢asto hybnou silou celospole¢enskych zmén.

Viagnerova (2004, s.306-307) fadi mentalni retardaci mezi postizeni, které byva majoritni
spoleCnosti ¢asto chapano jako stigmatizujici. Mezi divody uvadi obtizné dorozuméni
s témito lidmi, omezenéjsi moznost odhadnout jejich reakce, které nebyvaji vzdy standardni,
jejich snizenou schopnost sebeovladani a z toho vyplyvajici odliSnost chovani od ocekdvané
normy. Jejich limitované, resp. méné standardni reakce a zvySena zévislost na okoli vedou
k jejich podcefiovani a k jejich negativnimu hodnoceni. Casto jim nejsou pfisuzovana stejna
prava jako ostatnim, ale nejsou na né kladeny ani stejné pozadavky. Jejich socialni status byva
velmi nizky. V rodin€ je Casto sniZzen pocit pohody, zhorSuje se emocni ladéni a zvySuje se
potieba obrannych reakci. Goffman (in: Vancura, 2007) popsal tendence pfenosu stigmatu ze
stigmatizovaného na jeho blizké, ktefi se stigmatizovanym sdili urcitou cast prozivaného
zahanbeni.

Matéjcek (2000, s.10) uvadi, ze vétSina rodicii déti s postizenim se citi ohrozeni, byvaji
n¢kdy az precitlivéli na zdjem druhych lidi, na jejich zvédavé pohledy, nejapné poznamky,
rozpacité chovani apod. Mnohdy nesndsSeji ani projevy litosti a Ucasti, byt by byly minény
velice upfimné. Je to pfirozené, protoze jejich zivotni jistota je oslabena. Bolest, kterou
prozili, je ¢ini vii¢i vSem projeviim ciziho zdjmu zvySené¢ vnimavymi. Stava se pak, ze ziji
v jakémsi neustéale zvySeném napéti, jakoby ¢ekali utok odkudkoliv a kdykoliv.

Rodi¢e vnimaji velmi citlivé i1 pfistup profesionalii, ktefi Casto selhavaji v uznani
skute¢nosti, ze 1idé s intelektovym postizenim maji svoji identitu, kterd je pro né dulezita. Pro

rodic¢e byva takovy pfistup profesionalli zdrojem rozcarovani.

2.1. Proces prijeti ditéte
zivotnich obdobi. Vagnerova (1999, s.78) oznacuje tuto dobu dokonce jako krizi rodicovské

identity a uvadi, Ze pfijeti postizené¢ho ditéte probiha v nasledujicich fazich:

1. Féaze $oku a popieni. Sok je prvni reakci na subjektivné nepfijatelnou, traumatizujici
skute€nost, Ze dité je trvale postizené. Lze ji charakterizovat vyroky rodi¢ii ve smyslu
»l0 neni mozné, to nemize byt pravda®. Matéjcek (2000, s.2) uvadi, ze tento stav
psychického Soku ¢i otfesu muize trvat u jednotlivych lidi rizné dlouho — hodiny, dny
tydny, mésice. Situace je natolik tiziva, Ze ji nelze piijmout a proto vesmeés dochdzi

k popteni. Rodice prozivaji stres, ktery se méni na deprivaci jejich potieby
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seberealizace v rodiCovské roli, oteviené budoucnosti a pocitu bezpeci. Matka tesné
poté, co ji détska lékarka sdelila, Ze jeji syn ma DS ,, Tocila se mi hlava, nemohla
Jjsem pochopit, co mi to vSechno rekla, nemohla jsem se z té hruzy vzpamatovat. Béhem
nekolika minut jsem prisla o dite a cely svet se mi zhroutil...manzel plakal, drzel mé za
ruku a tise opakoval: ,, Proc¢ prave my, pro¢ prave ty, kterd jsi nikdy nikomu nic
neudélala“. Struskova (2000, s.13)

2. Faze postupné akceptace reality, vyrovndvani se s problémem. Tato faze zavisi na
raciondlnich a emociondlnich faktorech, je umoznéna ziskdnim vétStho mnozstvi
informaci, pochopenim charakteru postizeni dité¢te a moznosti jeho dalSiho, byt
omezené¢ho rozvoje. VétSinou dochdzi ke vzniku nejriiznéjSich psychickych obran.
Typické jsou mechanismy ttoku a obrany. Utok znamena tendenci n&jakym zpiisobem
bojovat s ohrozujici a nepfijatelnou situaci. MlZe se projevit napt. jako agresivita viici
zdravotnickym pracovnikiim. Pasivnéj$i varianta obrany vede k uniku ze situace,
kterou rodice nedovedou Uspésné zvladnout nebo se s ni vyrovnat. Krajnim tnikem je
odloZeni postizeného ditéte do ustavu. Dalsi techniky tiniku jsou racionalizace, Uinik
do fantazie, ¢i substituce. Pokud se rodice vzdaji moznosti zlepsit stav ditéte a pfijmou
negativni variantu feSeni, ze nelze nic délat, pak jejich forma obrany je rezignace.
Mohou také pouzit tnik do izolace nebo regresi. Jako priklad uvadim jednu matku,
ktera se také zabyvala riznymi zpiisoby uniku z reality: ,,Dlouho jsem se zabyvala
myslenkou uniku na pusty ostrov. Lakala mne predstava nemuset s nikym
komunikovat, nechodit na zadné lékarské prohlidky, nemuset nikomu vysvetlovat, pro¢
dité jeste nemluvi a nedéla to, co jiné deti v jeho veku beézné délaji... Zacala jsem
dokonce uvazovat o ukonceni zivota jak svého, tak Jardaskova.* Struskova (2000,
s5.44)

3. Faze realistického postoje. Vétsina rodict akceptuje dité takové, jaké je a jsou ochotni
je rozvijet v mezich jeho moznosti. U nékterych rodicti se bohuzel zafixuji nékteré
neadekvatni, maladaptacni varianty (ty slouzi jako obranny mechanismus). Jsou to
napf. hyperprotektivni, nekritické, ochranitelské postoje, nebo ambiciozni a
nepiimétené vychovné postoje, které nerespektuji omezeni ditéte, pretézuji je. Matka
ditéte s DS vypovida o prijeti tohoto ditéte: ,,Vzala jsem ho z postylky, pritiskla ho
k sobé a poseptala mu: ,,Neboj, my to spolu zvladneme. Nedopustim, aby ti nékdo
ublizoval, a ty mi za to budes jednou oporou.“ A bylo to. V téchto nékolika slovech

bylo mé smireni s celou situaci. “ Struskova (2000, s.132)
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Valenta (2007, s.208) uvadi, jako jednu z moznych reakci na diagnézu DS u svého ditéte,
psychologicky model chronické bolesti/utrpeni. Podle tohoto modelu mohou rodi¢e prochazet
fazemi smutku i v pozdéjsich letech Zivota ditéte, aniz by to znamenalo, Ze jsou nedostatecné
vyrovnani se situaci. Jinymi slovy, chronicka bolest/utrpeni a pfijeti postizeného ditéte mohou
koexistovat.

Adaptaéni schopnosti rodiny jsou velmi individualni. Dle Matéjcka (1986) jsou zpravidla
jen tak silné, jak je silny nejslabsi ¢lanek rodinného spolecenstvi: pokud ma naptiklad matka
vysokou adaptacni schopnost a otec nizkou, pak rodina jako celek unese jen takovou zatéz,
jakou unese otec. Pokud naroky ptekro¢i jeho prah unosnosti rodina ziskava znaky
dysfunk¢nosti, nebo se uplné rozpadne.

Adaptace rodiny postizeného ditéte zavisi i na takovych faktorech, jakymi jsou napf.
stupen inteligence a vzdélani rodici, nebo jejich socidlnéekonomické postaveni. Farber (1970,
s.118-124) zjistil, ze nejtézsi je adaptace na postizené dit€ u matek ze stiednich a vysSich
vrstev, protoze retardované dité ohrozuje jejich vlastni (ale 1 rodinné) cile a aspirace, na rozdil
od matek s niz8im socialnéekonomickym statusem, které se vyrovnavaly se situaci pomérné
rychle a dobie. M¢ly vSak vétsi problémy s organizovanim chodu domécnosti.

Souzitim s postizenym ditétem se rodice nepochybné mnohému uci a vnitin€ vyspivaji.
Jejich zivotni zkuSenost zahrnuje mnoho piekdzek, mnoho nesplnénych nadéji, mnoho
necekanych naroki, jednostrannych zatézi atd. To mize vést k tomu, Ze se uzaviraji do sebe,
svych bolesti, jedine¢nosti svého postaveni — €ili Ze se od spolecnosti sami izoluji. Matéjcek
(2001) také varuje pied prozivanim postizeni svého ditéte jako ,,neStésti“, protoze to vede
k pasivité a uzavieni se do sebe. Pokud situaci svou a svého ditéte piijmeme jako Zivotni
zkousku a ukol, pak pfejdeme do aktivity, sebereme vSechny své vlastni sily a soucasné se
snazime vytvofit atmosféru spoluprace v okruhu svych nejblizS§ich a vcelém svém
spoleCenském prostiedi.

K ptekonani negativnich prozitkli mize hodné pomoci zapojeni rodi¢ti do svépomocnych
skupin. V ptipadé¢ dlouho pfetrvavajicich probléml zvladani faktu postizeni jednim nebo

ob¢éma rodi¢i je namisté i pomoc psychoterapeuta (rodinna terapie, ale i individuélni terapie).

2.2. Zpusoby zvladani zatézové situace — resilience
Rodinné fungovani v rodindch s mentalné postizenym ditétem souvisi se schopnosti
zvladat zatéz. Termin rodinna resilience se podle Sobotkové (2004, s.2) vztahuje k ovladacim

strategiim a adapta¢nim procestim v rodin¢. Nejedna se o vlastnost, stabilni charakteristiku
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rodiny, ale o dynamickou vlastnost rodinného systému. Sobotkova ji popisuje jako
regenerativni silu, kterd pomahé udrzovat ¢i obnovovat harmonii v roding.

Walsh (1998, in Bayat 2007) definuje resilienci jako schopnost vydrzet utrpeni, odrazit se
od nestésti, a stat se tak siln¢jSi a odolngjsi. Dle Walshe jsou kli¢ovymi faktory, které
ovliviiuji rodinnou resilienci :

e hledani smyslu utrpeni

e potvrzeni sily a udrzovani pozitivniho zivotniho postoje
e spiritualita a hodnotovy systém

Pravé o hledani smyslu utrpeni pise Lukasova(1998, s.85): ,, Zadné utrpeni nemiize zdolat
cloveka, ktery je ochoten smysl tohoto utrpeni hledat a neni myslitelna Zadna ztrata, ve které
by se nedala najit néjaka moznost smyslu.

Posledni vySe zminény faktor - spiritualita - patii mezi nové objevené a zkoumané oblasti
ve zvladani rodinného stresu.

Podle Sobotkové (2004, s.3) navic mira resilience rodiny zavisi na zavaznosti stresoru,
zranitelnosti rodiny, typu rodinného fungovani, zptisobu hodnoceni stresové situace rodinou,
strategiich feSeni problému (,,problem solving skills*), na strategiich zvladani zatéze (,,coping
strategies®), osobnosti rodi¢ii a zdrojich odolnosti rodiny, které autorka rozliSuje na vné&jsi
(napf. socioekonomicka stabilit rodiny ¢i socidlni podptrna sit’) a vnitini (rodinné/systémové
— tj. soudrznost a flexibilita rodiny, sdilena duchovni orientace, apod., a osobni/individualni —

tj. inteligence, znalosti, sebedtvéry, apod.).

2.3. Vychovné postoje k ditéti s DS
Pro rodi¢e mentalné postizené¢ho ditéte neni snadné vyrovnat se s touto skuteCnosti a
zaujmout k ditéti priméfeny postoj a brat dité takové, jaké je. Kostal (1982, s.31-32)

poukazuje na to, ze se rodice Casto zaméfuji pievazné na zabezpeCeni a uspokojovani

wevr

vvvvvv

postupovat, n€kdy neznaji ani moznosti rozvoje.

V rodinach s postizenym ditétem se velmi ¢asto vyskytuje hyperprotektivni styl vychovy.
Prevendarova (1998, s.45-47) upozoriiuje na to, Ze pfili§ starostlivi rodice dit€¢ zahrnuji
nadmérnymi projevy lasky a péce, Casto za dit¢ rozhoduji, konaji 1 mysli, ¢imz ochromuji
jeho iniciativu a rozvoj. Disledkem toho potom je, Ze dité se nevyviji ani tak, jak mu to jeho
handicap umoziuje, stava se nejisté, nesamotné, ma pasivni receptivni postoj k zivotu, nebo

naopak — je nadmiru neptizptisobivé a od svého okoli ocekava, ze bude plnit jeho pozadavky.
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Nekteti rodice zase piistupuji ke svym détem pftilis perfekcionisticky. Snazi se, aby se dité
s postizenim vyrovnalo zdravym bez ohledu na své moznosti, aby bylo ve vSem uspésné.
Takto jednaji hlavné rodice, kteti nedokazi akceptovat postizeni jako redlnou skutecnost. Dité,
které nemuize splnit jejich ocekavani a naroky, soustavné pretézuji a neurotizuji. Disledkem
byvéa maladaptace ditéte, pocit trvalé nedostateCnosti a negativni ptistup ke vzdélani, resp.
k uceni zcela obecné.

Jsou 1 rodice, ktefi maji odmitavy postoj k postizenému ditéti. Tento postoj miva Castéji
skrytou formu, projevujici se navenek podrazdénosti, nadmérnou kriti¢nosti, nepfimérenym
omezovanim a trestanim ditéte, nebo vyhybanim se odpovédnosti za jeho vychovu. Takovéto
chovani ¢asto rodi¢e odiivodnuji nedostatkem poznatkl a informaci o problematice postizeni
a odvolavaji se na to, Ze v z4jmu psychického zdravi rodiny je potieba umistit dit¢ do ustavu.
V extrémnich piipadech negativni vztah k ditéti preriistd do otevieného nepfatelstvi, projevuje
se hrubym zanedbavanim nebo dokonce tyranim. Takové déti jsou emociondlné a socialné
deprivované, zaostdvaji ve vychov€é nejen v porovnani se zdravymi, ale 1 se stejné
postizenymi détmi.

Nékteti rodice maji k détem ambivalentni postoj — netrpélivost a odmitani stfida pocit viny
a snaha odCinit negativni projevy nadmérnou povolnosti a projevy lasky. Vysledkem této
vychovy je osobnostni nevyrovnanost ditéte a problémy se socidlni adaptaci. Muze dojit i
k nejednotnosti vychovy, tj. postoje rodicl a jejich projevy jsou diametralné odlisné. Potom
vzniké u ditéte zmatek v sebepojeti, se kterym se tézko vyrovnava.

Nejvhodnéjsi ptistup k vychoveé postizeného ditéte maji ti rodiCe, ktefi akceptuji postizeni
ditéte, maji k nému laskyplny a zaroven pifiméiené¢ pozadujici ptistup. Akceptovani ditéte a
snaha realizovat adekvatni vychovny program pifi nélezitém uspokojovani emocionédlnich
potfeb Kolldrova (1991) nazyva raciondlné-emocionalnim piistupem. Takovato vychova
umoziuje ditéti maximalni rozvoj jeho osobnosti a rozvijeni pozitivnich socialnich vztaht.

Vzijemné vztahy mezi rodic¢i a détmi jsou ovlivnény 1 mezipohlavnimi rozdily, tj. existuje
specificky matetsky a specificky otcovsky ptistup k ditéti, ovlivnény navic i pohlavim ditéte.
Matky mivaji tendenci vytvaret velmi Uzké, uzaviené vztahy se svymi postizenymi détmi.
Tim je izoluji od pfiméfenych socialnich kontaktd a brani tak pfirozenym projeviim jejich
nezavislosti. Dle Vagnerové (1999) matky nejednou pouzivaji v souvislosti s ¢innosti ditéte
nebo sjeho prozivanim vyraz MY (,, ted pijdeme papat®... ,plaCeme, protoze nds boli
btisko*). Symbioticky vztah s matkou ma svlij velky vyvojovy smysl, je nesmirné dulezity
hlavné v ranném détstvi, avSak jiz ve Skolnim véku a zejména pii dospivani a v dospélosti

muze postizeného jedince brzdit ve vyvoji. Mnohé matky se tak védomé ¢i nevédomé brani
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osamostatiiovani ditéte. K tomuto postoji je vede uzkost, strach o dit€, neinformovanost o
jeho skuteénych potfebdch a moznostech, kompenzace vlastnich pociti viny apod.
Steinmannova studie (1988, s.348) krom¢ jiného ukazuje, Ze matky postizenych déti prozivaji
svou situaci jako vice stresujici nez otcové. Je to pfirozené, kdyz si uvédomime, ze prevazné
ony nesou nejveétsi bifemeno péfe o postizené dité. Vztah otce k postizenému ditéti byva
odli$ny. Jak uvadi Lamb (in: Hartman a kol., 1984), jsou otcové ve vztahu ke svym détem
prevazné zdrZenlivéjsi. Vice v sobé city skryvaji, nevyjadiuji je navenek. Na rozdil od matek
je vice znepokojuje budoucnost déti a to, jaky vzd€lanostni status dosahnou. Také se jich,
podle tohoto autora, vice dotyka vnéjsi vzhled ditéte. Pro otce je velmi tézké nevyzadovat od
ditéte vykon a neporovnavat ho se zdravymi détmi. V béznych rodinach zastavaji otcové
ptevazné klasickou roli zivitele, ochrance a vidce, ktery je pfirozenou autoritou, v rodinach
s postizenym ditétem naopak otcové nehraji témef zadnou roli, nebo jen okrajovou. Kucera
(in: Blazek, Olmrova, 1988) uvadi, ze v rodinach, kde ma dit¢ Downiiv syndrom, existuje
mnoho pecujicich, podporujicich a ochranujicich otcli, hodné jich vSak casem od rodiny
odchazi, nebo se uchyluji do ,,vnitini emigrace. To znamend, ze Ziji svym vlastnim Zivotem
oddélené od rodiny a jejich problémd, a tak ve skute¢nosti ve vztahu k ditéti sehravaji jen
okrajovou roli. Dost ¢asto je to i proto, ze je matka k ditéti nepusti, oni tam nemaji Zadnou
roli.

Mentalni retardace mé vliv na cely socializacni proces ditéte, zejména v ¢asném véku

o

dité€ obtiznéji vyvolava reakce rodicii (opozdény usmev, déti pozdéji rozlisuji matku od okoli),
pro navazani kontaktu s dité¢tem je nutné vétsi usili rodict. A prave proto byvaji, dle Svobody
(2001, s.406), rodice postizenych déti aktivnéjsi ve snaze zapojit dit€ do hry a podpofit jeho
vyvoj. Rodice také vice fidi spole¢nou hru a tato jejich snaha je vice védoma. Soucasné vSak
rodi¢e méné Casto podporuji a posiluji vlastni iniciativu ditéte. To je do jisté miry podminéno
skute¢nym nedostatkem iniciativy u postizeného ditéte, ale soucasné jesté i snahou rodi¢ti mu
pomoci. Snaha dité ,,ucit* pfinasi totiz matce uspokojeni, ze pro dité néco déla, a tento pocit
matku pro obtiznou komunikaci jisté posiluje, i kdyz takovy zptsob uceni je pro dité spiSe
nevyhodou. Pro matku je t&z$i ditéti porozumét také proto, ze mentalné retardované dité méné
Casto uziva gesta. Vzajemna interakce je obtiznéjsi. Pii mensi reaktivité ditéte miize u matky

vzniknout pocit, Ze dit¢ nema o kontakt zajem.
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3. Zména rodinnych vztaht pod vlivem existence ditéte
s DS

Rodina s postizenym ditétem je pod neustalym stresem. Oba rodi¢e zakouSeji, i po
prekonéni pocatecni krize, zna¢nou uzkost a deprese, negativné byvaji ovlivnény manzelské
vztahy. Rodina musi omezit své individudlni potfeby a vyrovnat se se specifickou socialni
pozici rodiny i1 eventuelni izolaci. Tato zkuSenost vSak neni spojena jen se stresy, ale i
s dosazenim psychické, resp. emocni satisfakce (Lustig, 1997). Rodic¢e maji pocit naplnéného
smyslu zivota a uspokojivého sebeocenéni, protoze se dokazali stouto zatézi vyrovnat.
Znaény vyznam ma, zda rozhodnuti pecovat o mentaln¢ postizeného potomka chapou jako
vlastni volbu. Dulezitymi faktory usnadiiujicimi adaptaci na zatéz jsou spolehlivost emocni
podpory vramci rodiny, uritd mira pruznosti v rozdéleni roli, povinnosti a pravomoci,
schopnost pfizplsobit své ocekavani realité, resp. socialni opora, kterou poskytuje nejblizsi
okoli ¢i spole¢nost. Pro rodinu s mentalné postizenym ditétem je dilezité, kdyz si udrzi své
postaveni v ramci Sir§iho spolecenstvi, vyznamna je pro né i fakticka podpora dana nabidkou

nejruznéjsich sluzeb (napf. denni stacionar). (Vagnerova, 2004, s.310)

3.1. Zatéz pro partnersky vztah

Narozeni postizené¢ho ditéte vystavuje partnersky vztah rodictu velké zatézi. Je zkouskou
jejich osobni zralosti, trpélivosti, tolerance a schopnosti spolupracovat. Podle Prevendarové
(1998, s.33-37) je kromé osobnich kvalit manzeld dulezita i stabilita vztahu, ne vSak ve
smyslu strnulosti, ale naopak schopnosti pruzné¢ reagovat na zatézové situace. Vliv
postiZzen¢ho ditéte nelze hodnotit jen negativné. Objevuji se studie, které zdiraziiuji zvySenou
pevnost a soudrznost téchto rodin, ale vétSina autord se shoduje na ndzoru, Ze ptichod
postizeného ditéte do rodiny ptedstavuje obrovské riziko naruseni stability manzelského
vztahu.

Podle nékterych studii neptedstavuje dité s DS pro rodice tak vysoké riziko rozpadu jejich
manzelstvi v porovnani s jinymi druhy mentalniho postiZeni, protoze tyto déti maji natolik
socialn¢ prijatelné charakteristiky, které pomadhaji rodicim Iépe situaci zvladat. Urbano
(2007) ve své studii opravdu zjistil, ze rodi¢e déti s DS se rozvadeji méné Castéji nez rodice
déti s jinym druhem postizeni. Pokud se rozvod objevil v rodiné s ditétem s DS, pak k nému
doslo nejcastéji pred dosaZzenim 2 roku ditéte a mél jinou pficinu, Casto zde byla spojitost 1

s niz§im vzdélanim rodicl, zejména otct, kteti méli nizké vzdélani a pochazeli z venkova.
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Dle Featherstona (in: Hartman a kol., 1984) zasahuje postizené dit¢ do struktury

manzelstvi ¢tyfmi rozdilnymi zptsoby:

= Vzbuzuje silné city u obou rodici, soustedi na sebe maximum pozornosti. Manzelé se
nekdy natolik identifikuji se svou rodiCovskou roli, Ze jejich partnerska role ziistava
potlac¢end, nebo na ni uplné rezignuyji.

= Postizené dité predstavuje pro rodice ¢asto symbol selhani. Manzelé nejednou ,,otravi‘
svj vztah neustdlym obvinovanim sebe 1 partnera a verbalizovanymi ¢i
neverbalizovanymi tivahami o tom, Ze ,,moZna s jinym partnerem by se tak nestalo®...

* PostiZzené dité naruSuje organizaci a chod domacnosti. Od partnert to vyZaduje dobré
organizacni schopnosti a vzajemnou spolupraci. Pokud se jeden z manzeli odmita
ucastnit na rodinném zivoté stejné¢ intenzivné jako druhy partner, pak mutze dojit
k postupnému odcizeni, podporovanému navic tnavou a vycerpanim toho, ktery se
vice angazuje.

= Postizené dité a problémy s jeho vychovou jsou zivnou ptidou pro manzelsky konflikt.
Manzelé se (mnohem castéji nez v jinych rodinach) dostavaji do tézko fesitelnych
situaci, coz vyzaduje urCitou souhru postoji a konani partnerti, ale také toleranci

vzajemnych odliSnosti a chyb, stejn¢ jako dobré komunikacni schopnosti.

Zpisob komunikace a interakce v paru je hodn¢ ovlivnén dlouhodobym stresem a tinavou.
Nejde jen o psychickou unavu, ale i o fyzickou zatéz spojenou s celodennim opatrovanim
ditéte. V nasi spolecnosti je pofad nedostatek potiebnych sluZzeb — hlavné v menSich méstech -
potom se mnozi rodice rozhodnou fesit situaci ponechdnim ditéte v celoro¢ni ustavni péci a
jen obc¢as ho navstévuji. Prevendarova dale upozornuje i na dalsi faktory, které zvysSuji
manzelsky stres. Je to zvySend finanCni zatéz, Casova zatéz spojena s Castymi navstévami
I¢kate, rehabilitace, logopeda apod. To vSe redukuje Cas, ktery by mohli manzelé travit
spole¢né piijemnéj$imi aktivitami. ManZelé se mohou také socialné izolovat, prestat se stykat
s prateli a znamymi. To miZe byt zpiisobeno vnéj§imi okolnostmi, ale i vnitinimi — pfedsudky
a zébrany rodi¢i. PriliSna uzavienost a izolace mtize zpusobit ,,inavu* ze vztahu a narusit tak
rodinnou homeostazu. Riziko rozchodu manzeli je vétSi 1 v pfipadé chronické krize

v dusledku nezvladnuti adaptacniho procesu.

3.2. Vliv na sourozenecké vztahy

Po narozeni ditéte s DS je mnoho rodicu nejistych, nevédi jak informovat své ostatni déti,

snazi se je ochranit pied starostmi dospélych. Jak upozornuje Pueschel (1997, s.16) mohou
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mit rodie pfed svymi détmi pocit viny, ze neptiznivé ovlivnili jejich budoucnost, nebot
ptfivedli na svét jejich bratra ¢i sestru s mentdlnim postizenim. Je dileZité promluvit si
s ostatnimi détmi co nejdiive a ptizplsobit formu a obsah rozhovoru véku jednotlivych déti.

Selikowitz (2005, s.27) soudi, ze vétSina déti reaguje na situaci, Ze maji sourozence
s Downovym syndromem, docela dobfe. Casto se mezi nimi vytvoii pevna pouta, a existuji
dokonce i diikazy o tom, Ze sourozenci déti s DS jsou spolecensky obratnéjsi a vnimavéjsi nez
jiné déti. Selikowitz varuje rodice pied tim, aby dité s DS nerozmazlovali, u sourozencii by to
mohlo vyvolat Zarlivost. I dit¢ s DS by mélo mit n¢jaké povinnosti, které zvladne. Kucera (in:
Blazek, Olmrova, 1988) upozoriiuje na to, Ze starSi sourozenec je pro postizené dité¢ Casto
prospésny, stava se jeho ochrancem a piilezitostnym opatrovatelem, pomahd mu zaclenit se
do SirSiho socidlniho prostfedi. Skrtic a kol. (1984, s.215-246) hodnoti sourozence
postizenych déti jako Casto na svilj vek prizplsobivéjsi, zralejsi, zodpoveédnéjsi, tolerantnéjsi a
ochotngj$i pomahat druhym. Na druhou stranu se u nich né¢kdy mohou rozvinout i negativni
povahové vlastnosti a neptatelstvi vlici postizenému sourozenci, a to hlavné v ptipadech, kdy
rodice preferuji postizené dité. Zdravé déti potom bud’ zanedbavaji, nebo naopak — maji na né
nadmérné pozadavky, v souvislosti sjejich chovdnim nebo ucenim. Podle Prevendérové
(1998, 5.52) si zdravy sourozenec nejednou zachovava vici postizenému pocity kiivdy, zlosti
a zarlivosti. Nejenze musi doma poméhat vic nez jeho vrstevnici, ale ani jeho problémiim se
rodi¢e zdaleka nevénuji s takovou véznosti, jako problémim postizeného bratra i sestry.
Musi se proto velmi snazit, aby si ,,zaslouzil* rodicovskou pozornost. Toho dosahuje praveé
v&t§i prizpusobivosti, zodpovédnosti, toleranci a ochotou jak je uvedeno vyse. Zarlivost a
rivalita zavisi také na potradi a pohlavi ditéte. Mladsi sourozenci hiife snéseji pfitomnost
postizeného sourozence neZ starsi. Cast&jsi je i negativni postoj u sourozencli stejného
pohlavi.

Vagnerova (1999, s.164-166) zminuje vyznam sourozence pro socializaéni vyvoj
postizeného ditéte. Sourozenec miize byt pfirozenéjSim modelem pro chovani nez chovani
dospélych. Role sourozence postizeného ditcte, ale miize predstavovat i zatéz. Rodice k nému
mohou vztahovat vétsi o¢ekavani, protoze by mél kompenzovat nedostatky postizené¢ho bratra
¢i sestry. Tato ocekavani mohou zahrnovat i roli garanta dalsi péce o handicapovaného
sourozence v dobé¢, kdy rodice jiz tuto funkci nebudou schopni vykonavat. Proto je tfeba, aby
zdravi sourozenci nebyli traumatizovani a aby 1 oni mohli uspokojovat svoje potieby.

Matéjcek (1997, s.80) upozoriuje, ze zvlasté u mladych manzell, kterym se narodilo
postizené dité jako prvorozené, se objevuje zavazna otazka: ,,Je mozné a vhodné mit dalsi

dité¢? Co kdyz bude taky postizené?* Nékteré rodiCe navic zatézuje predstava, ze dité
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s mentalnim postizenim vyzaduje tolik péCe a Casu, ze si prosté dalsi dit¢ nemohou dovolit.
Rikaji, Ze kdyby se museli starat je§td o jedno, to postizené by bylo o néco ochuzeno —
pfedev§sim o jejich bezvyhradnou citovou pfizen. Dlouha zkuSenost vSak naproti tomu
ukazuje, ze dalsi zdravé dité v rodin€ piindsi v naprosté vétsiné pripadt uklidnéni, vyrovnani
a ozdraveni celého prostiedi. To pfirozené prospiva vSem, vcetné postizeného ditéte.

Postizené dité¢ podnécuje k vétsi samostatnosti a dit¢ ma v mlad$Sim sourozenci i mohutny

zdroj podnétl a vyvojové stimulace.

3.3. Sirsi rodina

Jak uvadi Ri¢an (2006, s. 86), vyskyt zavazného genetického onemocnéni ditéte se ve vétsi
¢i men$i mife dotyka celé¢ rodiny — tedy nejen rodi¢l a sourozenci, ale vztahuje se i na
sourozence obou rodicu a jejich vlastni rodiny, navic pak prarodi¢e z obou stran. Tato rodinna
sit’ vytvaii ohnisko, kde se soustfed’uje interakce nejblizSich osob ditéte. Nejen rodice se tési
na narozeni krasného, zdravého a zcela Stastného ditéte. Také prarodice, strejdové a tety, ti
vSichni prozivaji narozeni ditéte s postizenim jako ztratu planovanych perspektiv ditéte a
rodiny.

Chépajici a rozumni prarodice jsou pro rodi¢e mentalné postizené¢ho ditéte velkou oporou.
Markova a Stfedova (1987, s.23) povazuji hlavné v prvnich tydnech babicku za velmi
potiebnou, zvlast¢ umi-li vnést do rodiny klid a optimismus, a to i za cenu vlastniho velkého
sebezapteni. Zato babicka, kterd jen naiika a neumi mluvit o ni¢em jiném neZ nestésti, které
rodinu potkalo, situaci jen komplikuje. Casto pomoc prarodi¢ii dovoluje roding s postizenym
ditétem zit do jisté miry normalng.

Matka chlapce s DS rika: ,, Dost mi stale pomaha také ma maminka, kterd Zije s nami.
Pohlida nam i deti, kdyz chceme s manzelem nékam vyjit a zapomenout na starosti vSedniho
dne. Mordlné nam také pomdahaji ostatni ¢lenové rodiny uz tim, ze maji o Dana zdjem a chteji
ho casto videét. Tvka se to predevsim jeho druhé babicky, kterou si obzviaste oblibil.*
Sobotkova (2003, 5.106)

Nekteti prarodice postizené dit€ nejen obcas pohlidaji, ale zapojuji se pravidelné do jeho
vychovy, coz matce umozni chodit do zaméstnani.

Pracujici matka t7i synii, z nichz nejmladsi Jarda ma DS: ,, DuleZitou roli v Jardaskove
Zivoté hraji moji rodice, zejména maminka, ktera ho vyzvedava v poledne ze skolky a zbytek
odpoledne s nim systematicky, peclive pracuje. UCIi se spolu pismenka, hraji na vystrizené

hudebni nastroje nebo si spolu kresli. “ Struskova (2000, 5.47)
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4. Nadmeérna zatéz péce o postizené dité pro matku

Matka syna Vaska s DS (9let) a jeho mladsi sestry Alenky velmi oteviené rika: , Myslim si,
Ze ja sama jsem se s tim, Ze VaSek nikdy nebude normalni, jesté nesmirila, nejak se k tomu
nemuzu primeét... Jen porad nechapu, kdyz slysim maminky postizenych déti, zZe jejich dité je o
néco obohatilo. Stale vidim to, Ze jsem zbytecné studovala, Ze Zijeme z jednoho platu od
vyplaty k vyplaté, ze mam malo casu na Alenku, vSechny konicky $li stranou, Ze jsem ztratila
vSechny kontakty s prateli a jsem stale zaviend doma, dostanu se nanejvys na rehabilitaci, ¢i
na logopedii. Ted' nas navic ceka jednani u posudkového lékare. Pokud mi odebere davku
,péce o osobu blizkou*“, coz je pri Vaskovych vysledcich mozné, nevim z ceho budeme Zit.
Prosté stres na kazdem kroku.“ Plus 21. Rocnik VII/2002, ¢.1, s.6-7

V této kapitole bych se chtéla podrobnéji zabyvat stresovymi situacemi matek s ditétem
s DS, v pribéhu jejich spolecného Zivota, od obdobi prenatdlniho az do stafi. Jak uvadi
Vagnerova (1999) ptinaseji nékterd vyvojova stadia vice stresu nez predchazejici, a tak mtize
u matky dojit k opétovnému vyvolani neadekvatnich reakci, které¢ jiz vymizely. Je to
naptiklad obdobi pied nastupem do Skoly, kdy jsou rodic¢e konfrontovani s realitou a dosazena
rovnovaha se znovu dekompenzuje. Na stresové situace matek déti s DS Skolniho véku se
zaméiuji ve svém vyzkumu, ktery je dale uveden v praktické ¢asti této prace.

Stores (1998) ve své studii zjistil, Ze u matek déti s DS je stres vyrazné nizsi v porovnani
s matkami déti s jinym druhem mentalniho postizeni. Presto doporucuje nepodcenovat uroven
stresu u matek déti s DS, protoZze mnohé znich dosdhly kritické Grovné zatéze, kterou
prirovnava k Grovni stresu u zen 1écenych pro deprese.

Nadmérna zatéz, kterou matce ptinasi existence ditéte s DS je podle Vagnerové (2004,

s.307) dana kombinaci né¢kolika faktort, které mohou mit rozdilnou intenzitu

* mira nejistoty ve vztahu k postizeni ditéte, pozd¢jsi diagnostikovani MR, nejistota
zavaznosti tohoto postizeni, spojena s tendenci k nerealistickému oc¢ekavani;

= 74t¢z péCe o mentalné postizené dite, kterd se navic mlize jevit jako bezperspektivni,
nutnost prizpisobit této skutecnosti styl rodinného Zivota a vztahy uvnitf rodiny,
zménit hierarchii hodnot;

* mira socidlni stigmatizace rodiny, kterda mutze byt vétsi nez v pfipadé jiného

onemocnéni €1 postizeni, pocit izolace a ztraty pozice v Sirsi socialni skupiné.
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4.1. Stres matky v prabéhu téhotenstvi

Stres matek déti s DS v nékterych ptipadech nezacind az po narozeni ditéte, ale v mnoha
ptipadech uz pted jeho narozenim, pokud se uz béhem téhotenstvi stanovi diagnéza Downtiv
syndrom. V¢étSinou tomu predchazeji naro¢nd vysSetieni jako odbéry krve, amniocentéza
(odbér plodové vody), geneticky ultrazvuk popt. dalsi. Rodice, ktefi o¢ekavaji narozeni ditéte
s genetickou vadou, jsou postaveni pred nelehké rozhodovani o budoucnosti ditéte i
budoucnosti své. Resi otazku: Chceme vychovavat dité s postizenim nebo pijde Zena na
potrat? Bohuzel, v naSich podminkach jeSt¢ matky nedostadvaji v této nelehké situaci
dostatecné mnozZstvi kvalitnich informaci. V n&kterych zemich jsou na tom Iépe, naptiklad ve
Velké Britanii dostavaji matky brozurku s ndzvem ,,Continuing pregnancy with a diagnosis of
Down’s syndrom®, ve které se vysvétluje, co to DS je, jsou tam zkuSenosti rodict déti s DS i
uzitetné kontakty na pomahajici organizace.

O podobném pribeéhu vypravi kniha Naia se smi narodit. Mladi americti manzelé Greg a
Tierney ocekavaji narozeni ditéte s DS. Lékari se jim v této situaci snazili dat co nejvic
informaci — piijcovali jim knihy o DS, poskytli kontakty na lidi, kteri se rozhodli pro potrat
stejné jako na rodiny, kteri si takové dité nechali. Znovu a znovu s nimi probirali jejich pocity,
nabidli kontakt na Zenu, ktera zprostredkovava adopce déti s DS. Ale az uzkostlivé se snazili
co nejmeéné ovlivnit jejich rozhodovani.

Nekteri rodi¢e se rozhodnou dit¢ s DS donosit a vychovat (¢asto jsou to vérici lidé).
Mnoh¢é matky se potom potykaji s despektem zdravotnikli nechapajicich jejich rozhodnuti.

Velmi bolava zkuSenost jedné verici maminky, kterda se behem téhotenstvi dozvédéla, ze
dité se narodi s DS, presto se rozhodla syna privést na svet. Poté, co své rozhodnuti sdélila
svemu gynekologovi, reagoval na to slovy: ,, Umite si predstavit, Ze nic produktivniho stdtu
nedate? Ze se sama vyradite z pracovniho procesu, protoZe uz nikdy nebudete chodit do
prace? A Ze se nebudete umét ani pordadné smat, protoze porad budete mit pred sebou diteé
které bude vyrustat de facto jako zvirdtko v kleci? Uvedomujete si, kolik to bude stat

spolecnost penéz? “ Struskova (2000, s.109)

4.2. Prvni spoleéné dny a roky

Po narozeni ditéte s DS je matka postavena pted dilema dat své dit¢ do ustavu nebo ho
vychovavat doma. Diive se bohuzel povazovalo za skoro samoziejmé, ze takové dité patii do
ustavu, a tak nebylo vyjimkou, Ze matce 1ékaf jesté v porodnici toto doporucil. Nékteré matky
takovy natlak nevydrzi a dité do Gstavu opravdu daji, ale n€které si ho po urcité dobé vezmou

zpét domul.
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Jak tézké obdobi to je, popisuje matka dvou deti, z nichz starsi dcera ma DS: ,,Na tu dobu
nerada vzpominam. Rok a pul, kdy byla Kacenka v ustavu, bylo nejhorsim obdobim mého
Zivota. Jesté z kojeneckého ustavu jsme si ji zacali brat domii na vikendy, na svatky. A ty
cesty, kdy jsme ji vezli zpatky do ustavu, byly pro mé znicujici, strasné...“ PLUS 21. Rocnik
V72000, ¢.1, 5.12

Pokud kojenec s DS ziistane v roding, nastava pro matku narocné obdobi. Déti s DS maji
vétSinou hypotonii (slaby svalovy tonus) a z toho vyplyvaji potize s jejich kojenim, Spatné
ptibyvaji na vaze, a déale s rozvojem motoriky. Matky zacinaji s kojenci pravidelné nékolikrat
za den cviCit Vojtovou metodou a dochdzeji s détmi na rehabilitaci. Pfes veSkerou jejich
snahu byva motoricky vyvoj ditéte opozdén.

Kojenci s DS jsou spiSe pasivni, proto je matkdm doporucovano déti stimulovat,
podnécovat jejich rozvoj, a to nejen rozvoj motoricky, kognitivni, ale i fe¢ovy. Reé je jednou
z nejproblemati¢téjSich oblasti rozvoje ditéte s DS. Podle Sue Buckley (Plus 21, 2006)
setrvavaji déti s DS dlouho u neverbalnich zptisobti komunikace, u mluvené fe¢i maji potize
s gramatikou a se srozumitelnou vyslovnosti. Opét jsou to hlavné matky, které pomahaji, dle
rad odbornikii, svym détem rozvijet komunikaéni dovednosti a pozd¢ji s nimi navstévuji
logopedické ambulance.

Také pravidelné navstévy u détského l€kare nejsou pro matku lehké. V Cekarné se
setkavaji se Stastnymi matkami zdravych déti, ¢asto s nimi své déti srovnavaji. Podobné

stresujici miize byt pro matku pobyt s dité¢tem s DS napft. na détském htisti.

4.3. Zarazeni ditéte s DS do materské Skoly a jeho dalSi vzdélavani

Kdyz se matky dostanou zkrize vyvolané sdélenim, ze jejich dit¢ bude mentalné
retardované, a piekonaji prvni nelehké roky se svym postizenym ditétem, zacne koloto¢
hledani vhodného predskolniho a Skolniho zatizeni.

Svou trnitou cestu pri hledani vhodné skoly pro svého syna s DS popisuje jedna z maminek
takto: ,,Chteli jsme, aby syn dochazel do bézné materské skoly, neuspéli jsme. Méli jsme
domluvenou Skolku s dramatickou vychovou — MiSa je rozeny herec — ale ztroskotalo to na
rodicich ostatnich déti. Pak ho prijali do Specidalni MS pro vady reci, kde byla sice zvysend
logopedicka péce, ale Michal byl soustavné zarazovan do nizsi vekové skupiny deti. Pri
ndstupu povinné Skolni dochdzky absolvoval zdpis v ZS, kde ho nevzali — kviili formalnim
predsudkiim. Nastoupil do zviastni skoly, kde mél vyucovani, ale odpoledne smél navstévovat
druzZinu pri zakladni Skole. ... Po case jsem nabyla presvédceni, ze pedagogiim ,,vadil* —

ucivo nemél prizpiisobené, ve skole byla celkové zla atmosféra — a taky silné vazla
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komunikace ze strany ucitelii. Pak jsem pro néj hledala skolu, dle moznosti zakladni, ve vsech
okolnich vesnicich a dalsich plzenskych skolach — ale bez uspéchu.” PLUS 21. Rocnik
1X/2006, ¢.2, s.15

Podle Blazka a Olmrové (1988, s.106) hraje Skolni dochazka v zivoté déti s DS a téch
rodicu, ktefi si je ponechali doma, kruté paradoxni roli: v kontrastu k mnoha jinym rodi¢tim,
kteti jsou ke Skolnim vysledkim svych déti lThostejni, oni vyvijeji obrovské usili, aby déti do
Skoly viibec dostali, s nezmérnou trpelivosti se s nimi uci, bojuji o kazdy rok skolni dochazky.
Matéjcek (2001) zase uvadi, ze nékteré matky lpi na Skolnim uspéchu svého ditéte, na
dobrych znamkéch na vysvédceni, prestoze dité k tomu nema piedpoklady. Pak trpi pocity
zklamani a litosti pii srovnavani svého ditéte s détmi zdravymi. Valenta (2007, s.209)
popisuje dobu pocatku povinné skolni dochézky ditéte také jako dalsi zatéz pro rodinu, coz je
dano i tim, Ze je rodina ,,¢im dal tim vic z&visld na Skolnim hodnoceni ditéte.“ V této dobé
jsou rodi¢e naplno konfrontovani s projevy mentalniho postizeni.

I Vagnerova (2005, s.364-365) povazuje nastup do skoly za dulezity socialni meznik pro
rodinu s ditétem s DS a doddva, ze déti s mentdlnim postizenim, vzhledem k celkovému
opozdéni pfichazeji do Skoly obvykle o rok ¢i dva pozdéji, kdy jsou schopné zvladnout
alespon zakladni socidlni a vyukové pozadavky. Matka se musi rozhodnout, jestli je pro jeji
dité¢ vhodng&;jsi integrace do bézné Skoly nebo vyuka ve specialni Skole.

Matka dvou dcer, starsi Nanynka ma DS: ,, Ani ted, po nékolika letech nejsem pritelem
integrace ,,za kazdou cenu.“ Myslim, Ze Nanynka by musela byt v bézné skole dost nestastna.
Fakt, Ze Nanynka pujde do specialni Skoly, jsem prijala jako danost, nijak mé to netrapilo.
Mozna nejsem dostatecne ambiciozni rodic... “ Chvatalova (2001, s.104)

Nékteré maminky trvaji na $kolni integraci svého ditéte za kazdou cenu. Casto si
neuvédomuji jaké by to mohlo mit nésledky pro jejich dité¢ s DS. Vagnerova upozoriiuje také
ditéte a odolnost k zaté¢zim. Ani vztah k vrstevnikim nemusi byt bez problémul, mize se
dostat do role pecovaného a chranéného spoluzika, ale stejné¢ dobie miize byt odmitano,
izolovéano a n¢kdy i Sikanovéano. Pokud tuto zatéz zvladne, miize mu toto souziti se zdravymi
vrstevniky pfinést uzitecné socializa¢ni zkuSenosti. Pokud, ne mtize byt zbyte¢né stresovano.
Zarazeni do specialni Skoly ma vyhodu mens$iho poctu déti, zkuSenost specidlniho pedagoga,
zpisob vyuky a jeji tempo odpovidd moznostem takovych déti.

Zatazeni ditéte s DS do Skoly je pro matky velmi dulezité. Vagnerova vSak doporucuje
zvazit stupen postiZzeni, miru vyuzitelnosti zachovanych schopnosti, ale i typické vlastnosti

osobnosti postizen¢ho ditéte (napt. schopnost adaptace, miru drazdivosti). Specidlni Skola je
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prizptisobena moznostem a potfebdm mentalné postizenych déti, integrace do bézné skoly je
Zatéz.
Matky se Casto uci se svymi Skolnimi détmi i n¢kolik hodin denné. Ptaly by si pro své
déti kvalitni Skoly a kvalitni pedagogy.
Zajimavy je nazor maminky, ktera ma ti'i dcery, z nichz prostiedni ma DS: ,, Nesouhlasim
s tim, Ze veSkeré své snazeni mam venovat diteti s DS. Nemam pedagogicky cit, navic sviij cas
chci délit mezi zajmy a potieby vSech svych tri déti a taky sebe. Domnivam se, Ze rodic dokaze
hodné, ale nemiize po celou Skolni dochazku suplovat vzdelavani ve skole, pokud k tomu nema
predpoklady profesni a jiné. Rodicum, kteri maji dité s DS, by méla byt nabidnuta moznost
vychovavat dite v kvalitnich Skolnich zarizenich (pokud mozno v urcitem kontaktu se Zaky
beznych skol) u profesionalu, protoze maminka urcite udéla pro rodinu, pro spolecnost a
v konecném dusledku pro dité s DS vice, kdyz se bude realizovat ve svéem zaméstnani (a pri
svych zalibach), prispivat do rodinného rozpoctu (tj. omezit zavislost na socialnich davkach)
a zit zivotem normalni rodiny, ve které se vyskytuje dité se specifickymi potrebami.“ Plus 21.

Rocnik VII/2002, €.1, 5.7

4.4. Dospivani a osamostatnéni dospélého s DS od rodiny

Obdobi dospivani je obtizné nejen pro dospivajiciho s DS, ale i pro jeho matku. Podle
Végnerové (2004, s.311-313) dochazi v rodiné ¢asto k zafixovani konstelace urcitych roli a
z nich vyplyvajicich vztahl, mentaln¢ postizeny zde byva v pozici zavislého ditéte, o némz
rozhoduji jini. Matky casto ani nenapadne, ze by mohly podporovat jeho osamostatiiovani a
ucit je riznym domdacim cinnostem. V dusledku toho byvaji mentalné postizeni adolescenti
¢asto velmi malo sobé&stacni a neumé;ji ani to, co by se naucit mohli. Tento fakt byva zna¢nou
piekazkou adaptace na zménu prostiedi, k niz dochazi po smrti rodict.

Matky casto trapi otazky a tvahy jejich dospivajicich déti s DS jako: Kdy se budu
zenit/vdavat? Chci pracovat a bydlet sam. Uz se t€8im az budu mit miminko a rodinu. Chtél
bych mit spoustu kamaradii... Jako matky chtéji pro své déti to nejlepsi, ale jak to s jejich
détmi bude v oblasti partnerskych vztahti a rodi€ovstvi, to si vétSinou neumé¢ji predstavit.

Vagnerova (2004, s.312- 313) hovoii o tom, Ze potfeba partnerstvi se nevytvaii vzdy,
mentalné postizeny mize byt zcela saturovan vztahem s matkou, resp. dal§imi ¢leny rodiny.
Nékdy neni prilezitost k navdzani kontaktu s potencidlnim partnerem. Rodice nékdy

partnerskému vztahu mentaln€ postizenych brani, pfipadd jim to nepatficné a zdiraznuji
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rizika nezadouciho rodiCovstvi, tim vSak brani svému ditéti v obohaceni se o novou
zkuSenost, ktera jej mize dale rozvijet a pfispet k dosazeni vét§iho osamostatnéni.

4.5. Problém starnoucich rodi¢t dospélého s DS

Mnoho starnoucich matek déti s DS se boji okamziku, kdy jim dojdou sily a nebudou
schopné se o svého dospélého syna nebo dceru postarat, poptipade, kdo se o dité postard az
zemiou. Vagnerova (2004, s.310) uvadi, ze matky pocitovaly mensi obavy, pokud mély
dostate¢né socialni zazemi a pocit jistoty dosazitelné pomoci, pokud by potiebovaly — at’ uz
Slo o poskytnuti pottebnych informaci, faktickou pomoc ¢i emoc¢ni podporu (Hong a kol.,
2001). Zpravidla 8lo o dlouhodobé vztahy, kde byl kladen diraz na jejich spolehlivost, matky
pecujici o mentalné postizené dit€¢ ani nemaji tolik pfilezitosti k rozSifovani kontaktt. Ke
zhorSeni pocitu jejich psychické pohody piispivalo védomi ubytku vlastnich kompetenci,
osamélost dand imrtim partnera, pfatel a Casto 1 financni problémy souvisejici s ovdovénim.
Védomi zavislosti mentalné postizeného potomka, kterého stale akceptuji jako dité, byt je
dospély ¢i starnouci, mize mit rizny vyznam: mize poskytovat urCity smysl jejich Zivotu, a
zaroven vyvolavat obavy z nezvladnuti tohoto tkolu. VEtsi pocit pohody mély matky, které

ptedpokladaly pfevzeti péce o mentalné€ postizeného syna ¢i dceru jejich sourozenci.

4.6. Vzhled ditéte jako stresujici faktor

Dité s DS ma svij typicky vzhled, ¢asto ma pooteviena usta, ze kterych vysunuje jazyk.
Jak uvadi Svarcova (2003, s.124), v n&kterych zemich, zejména v Némecku, Australii, Izraeli,
v mens$i mife 1 v Kanad¢ a Americe, se provadéji chirurgické zadkroky na obli¢ejich lidi s DS
za i¢elem zlepseni jejich vzhledu.V Cesku uz zadinaji tyto tendence taky. Zastanci plastické
chirurgie argumentuji tim, ze déti s DS byvaji po operaci spolecnosti 1épe akceptovany.
Odpureci téchto metod se domnivaji, ze lidé s DS musi byt akceptovani takovi, jaci jsou, a jako
takovym, jim musi byt zajiSt€éna vSechna obCanska prava a respektovana jejich lidska
distojnost.

Pro nékteré matky je velmi stresujici chodit se svym ditétem s DS nakupovat, jezdit ve
vetejnych dopravnich prostfedcich atd. Vadi jim uptfené pohledy jinych lidi, vyvolané
odlisnosti jejich ditéte.

Jak zoufalé reakce matek takovy stres vyvolava ukazuje tento pripad: ,, Na tu jednu jsem
vyplazla jazyk. ProtoZe ona tak koukd...Ja uz to nevydrzel, protoze ona porad a porad, tak
jsem na ni vyplazila jazyk, jednou v zZivoté. ZazZijete hrozné scény v tramvaji. Ted jsou uz ty
sedadla, ale kdyz byly takhle proti sobé, no tak to si neumite predstavit, to vam bylo uplné
Spatné.*“ Blazek, Olmrova (1988, s.121)
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Neékteré matky se proti takové netaktnosti citi bezmocné, jiné maji své obranné strategie,
y N i v < VT TP :
napt. doporucuji divat se také zvlast iporné na hledici pani, jind matka to fesi tim, Ze si mezi

sve dit¢ a hlediciho stoupne.

4.7. Ekonomicka situace

Postizen¢ dité zatéZuje rodinny rozpocet dvéma zplsoby: jednak zvySuje naroky rodiny na
spotiebu (1é¢ebné a vyucujici pomticky, dopravni naroky atd.), jednak odebiraji ¢ast rodinné
ekonomické kapacity. Je to vétSinou matka, kdo zlstava s ditétem doma a nemutze po fadu let
vykonavat své povolani pokud se k nému vrati, miva jiz nizsi kvalifikaci.

Vypoved' jedné maminky, ktera chce Zit se svym synem Jakubem s DS — ale ne jako ,,za
trest*. Pise: ,,Pro¢ milujici matka, ktera se stara 14 let o svého syna s mentalnim postiZenim,
ma ,,k ruce* 3712 Ké? Vidyt kdyby byl chlapec zdravy, mohla jsem davno pracovat a urcité
za vic nez je tato almuzna. Proc, kdyz délame mamu, pradlenu, osetrovatelku, vychovatelku,
pro¢ nemiizeme my matky, pecujici o tyto své deti, dostat vice? Protoze milujete své dité
s postizenim a snazite se Zit Zivot s nim, musite trpét i vy! Nemiizete do spolecnosti protoze
nemiiZete nechat 14 leté dite samotné doma? Vas problém! Nemdte na dovolenou, na vylety?
Vas probléem! Jste unaveni, nemocni, potiebujete vysetieni? Vas problém! Ale naslo se prece
jen reSeni — vilada umoznila, Ze si miizeme privydélat. ...Bydlime v malé vesnicce, kde neni
viakové, ani autobusové spojeni. Ja jsem prodavacka. Kde si mam privydélat, je-li Jakoubek

2x tydné na 90 minut ve skole? “ Plus 21. Ro¢nik VIII/2003, ¢.1, 5.9

Jako velikou zat¢z, nékdy dokonce jako trest, povazuji matky castd Giedni jednani.

Matka syna Tadease s DS si stezuje: ,, Jedind véc, ktera mé za cela ta léta s Tadedsem
trapi, jsou socialni podminky. Rekla bych, Ze od roku 1989 az do soucasnosti se témér
nezmenily a Ze veskera financni pomoc je smérovana k tomu, aby se postizené deti umistovaly
v ustavech a nevychovavaly v rodiné. Pritom dite v ustavu stoji denné vic nez doma a stat na
to cely jeho zivot prispiva. Doma se rodice snazi, aby byly déti co nejvice sobéstacné a
alespon trochu dle svych schopnosti spolecnosti prospésné. ... Urazi mé, ba pripada mi pod
lidskou dustojnost stale nékam chodit doprosovat se financni vypomoci ¢i ulev, na které by
meél mit ¢lovek samozrejmy narok. Prvni socialni pracovnice mi poradila, at jdu treba uklizet
a Tadeadse si vodim s sebou. Dalsi socialni pracovnice byly jiz vlidnéjsi, ale také mi nebylo
prijemné, zZe prisly kdykoliv k nam do bytu presvédcit se, jak s TadedSem Zijeme. Pritom jsme

s veSkerymi prispévky jiz sedm let na zivotnim minimu! Priznam se, prisla chvilka, kdy jsem

-20 -



Bakalaiska prace Stresové situace matek déti s Downovym syndromem a jejich zvladani

6

pomyslela na to, Ze se Zivotem skoncujeme, ja i Tadeds, abychom nebyli nikomu na obtiz.

Struskova (2000, s.124)

4.8. Nebezpeci syndromu vyhoreni

Podle Kallwasse (2007, s.88) si matky postizenych déti Casto prdvem piipadaji
pretézované. Museji se seznamovat s vécmi, které mnoha lidem zidstanou nezndmé: napt. se
musi postarat o finan¢ni davky, coz je ponizujici a nepiijemné jednani. Ale hlavné se musi o
své dité neustale starat. Dité vyzaduje trvalou pfitomnost a pozornost rodicli a sourozencti.
Vétsinou jsou to pravé matky, kdo s ditétem absolvuji fadu rGznych vySetfeni, terapii,
komunikuji se Skolou, s ufady. Rodi¢e samoziejmé svému ditéti chtéji vybojovat co nejvyssi
moznou kvalitu zivota, a pfedevs$im co nejvétsi moznou samostatnost.

Casto se matky pro své dité doslova obétuji! Ale jak upozoriiuje Matgjéek (2000, s.5), je
tteba spiSe obétavosti nez sebeobétovani! Prace s mentaln€ postizenym ditétem je malo
proménlivd a jde stale dokola, znovu a znovu. A to samoziejm¢ vychovatele vyCerpava.
Rodice casto mivaji predstavu, ze je jejich povinnosti se obétovat do krajnosti. Avsak
vycerpani a obétovani lidé nejsou dobrymi vychovateli, proto je povinnosti vychovatele ditéte
s postizenim udrzet se v dobré télesné i dusevni kondici. Proto je dilezité praci s ditétem a
péci o né¢ od pocatku vrodiné rozdélovat, nenechdvat ji pouze na jednom clovéku!
Samoziejmou zasadou by mélo byt, Ze ¢lovek, na némz lezi hlavni pracovni a Casova zatéz
v péci o dité, by mél po urCitou ¢ast kazdého dne délat néco jiného, nez jen peCovat o dité.
Stejné tak by mél mit béhem roku del§i dovolenou v celku, a to spiSe dvakrat nez jednou.
Vyboceni z kolotoce kazdodenni rutiny, moznost zrelaxovat se a nacerpat nové sily, pisobi
jako prevence syndromu vyhoteni.

Matka dvou dospélych synii, z nichz jeden ma DS: ,, Téma déti je pro mé dnes nepodstatné,
protoze ja jsem se vtomto sméru vydala. ... Zapomnéla jsem sama na sebe, coz je
trestuhodny. Proto jsem se dopracovala do stidia invalidniho diichodu a unavového
syndromu, protoze jsem nevédéla, ze prvoradou povinnost ma clovek viici sobé a pokud

zapomene sam na sebe, tak ani nemiize myslet na lidi kolem sebe. *“ Sommerova (2003, s.109)
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5. Moznosti pomoci a podpory

Rodic¢e ditéte s DS potiebuji podporu svych nejblizsich, pratel i celé spoleCnosti. Maji
moznost ziskat urcitou pomoc a podporu jako jsou napt. rizné socidlni davky, poradenské
sluzby, socidlni sluzby a v neposledni fad¢ i rodicovské organizace svépomocnych skupin.

Mezi relativné nové socidlni sluzby patii respitni péce, osobni asistence, chranéné a
podporované zaméstnani a chranéné a podporované bydleni. Napiiklad program respitni péce,
kterou nabizeji pfedev§im neziskové organizace, znamend pro mnoho rodin i¢innou podporu.
Organizace se o postiZzené dité postaraji bud’ doma nebo né€kde jinde, na par hodin nebo i na

nékolik dnti. Diky nim si mohou rodiny dopiat dovolenou nebo si prosté jen na par hodin

oddechnout.

5.1. Finanéni pomoc — socialni davky

Rodi¢lim pecujicim o dité stézkym zdravotnim postizenim napomahd i systém statni

socialni podpory a diichodového pojisténi ( www.mpsv.cz ).

Statni socialni podpora:

pridavek na dité

rodicovsky prispévek ( pozn. u zdravotné postizenych déti je narok Cerpat tuto davku

az do 7 let véku ditéte)
socialni ptiplatek

prispévek na bydleni

davky péstounské péce
porodné a pohiebné
odmeéna péstouna
piispévek pii prevzeti ditcte

ptispévek na zakoupeni motorového vozidla

Davky socialni péce pro osoby se zdravotnim postiZenim:

jednorazové prispevky na opatieni zvlastnich pomucek
ptispévek na tpravu bytu

piispévek na zakoupeni motorového vozidla

ptispévek na celkovou opravu motorového vozidla
prispévek na zvlastni ipravu motorového vozidla

ptispévek na provoz motorového vozidla
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= prispévek na individualni dopravu
= ptispévek na uhradu za uzivani bezbariérového bytu
= piispévek na tthradu za uZivani garaze

= prispévek uplné nebo prakticky nevidomym obcantm.

Vedle davek socialni péce se poskytuji rovnez:

* mimoiadné vyhody (priukazy TP, ZTP a ZTP/P)

* bezarocné pujcky.

5.2. Poradenska sluzba
Situace rodin s postizenim je velmi naro¢na - poc¢ate¢niho vyrovnani se s faktem postizeni
az po kazdodenni zvladani péce o postizené dité bez naruseni celého rodinného systému. Mezi

sluzby, kter¢ tyto rodiny potiebuji patii:

Sluzby zdravotnické:
* bézna pediatrickd a stomatologicka péce
= odborni Iékafi (neurolog, o¢ni 1€kafr, foniatr, alergolog, psychiatr, klinicky psycholog,
genetické poradenstvi a dalsi)
» specidlni terapie pro dité (rehabilitace, zrakova stimulace, psychoterapie)

= alternativni terapie (hipoterapie, rehabilita¢ni plavani apod.)

Sluzby poradenské:
* vyvojové a antisipacni poradenstvi (ofekdvand vyvojova uskali a zmény potieb i
rodiny i otazky budouciho zaméstnani, rodi¢ovstvi ditéte, piiprava na reakce okoli)
» socidlni a pravni poradenstvi

= pedagogické a pedagogicko-psychologické poradenstvi

Sluzby pedagogické:
= Casna stimulace

= predskolni a Skolni zatizeni

Sluzby socialni a komunitni:

» chranéné bydleni, specializované domovy
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= kojenecké ustavy a ustavy socialni péce

* podporované zaméstnani a chranéné dilny
= asistencni a respitni péce

= doprava

= rekreace, zajmové a sportovni aktivity

Sluzby pro rodice a sourozence:
» rodi¢ovské skupiny
* rodinnd a individualni psychoterapie
= sourozenecké skupiny
* svépomocné a rodi€ovské organizace (emocni podpora, sdileni zkuSenosti a problémii,

odpocinek a rekreacni programy, informace)

Koordinator péce:
= zejména pokud nejsou sluzby soustfedény v jediném centru, je dilezité je organizovat

tak, aby se navzajem dopliiovaly a byly zaméteny k spolecnému cili.

Nabizené sluzby by mély odpovidat potfebdm a moznostem téchto rodin. Rodice mohou vzdy
nabizenou sluzbu odmitnout, a pfesto by jim méla byt oteviena moznost dal§ich kontakti.

Krejéifova (in: Ri¢an 2006, s. 551-552)

5.3. Svépomocné rodicovské skupiny

Obecné si pod pojmem svépomoc predstavujeme nékolik lidi, ktefi se spolu stykaji
v malé skuping a sdileji své problémy. Svépomocné skupiny se stavaji pro rodi¢e bezpeénym
mistem, které jim poskytuje jistotu, pochopeni, ptijeti a zvladnuti zatézové situace. VSichni
maji podobné zkuSenosti a zazitky, a proto jsou schopni navzajem si porozumét. Pfijimani, ale
zarovei 1 poskytovani pomoci dodavé ¢lenlim pocit, Ze nejsou v dané situaci sami a Ze jsou
nécim uzitecni. Svépomocna skupina tim napomaha socialni integraci jedince do spole¢nosti.

Rodice déti s Downovym syndromem zalozili v roce 1996 celostatné plsobici obcanské
sdruzeni Klub rodic¢t a pratel déti s Downovym syndromem. Jeho poslanim je mimo jiné:
poradenska ¢innost, krizova intervence, nabidka programti v€asné péce pro déti s DS, podpora
zaclenovani déti a dospélych do kolektivli vrstevnikll a integrace do spolecnosti, aktivizace
rozvoje sluzeb zvySujicich kvalitu Zivota rodinam pecujicich o osoby s DS, osvétova ¢innost.

Sdruzeni také spolupracovalo na vydani publikace ,,Mild maminko, mily tatinku“. Tuto
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informacni brozurku, obsahujici uzitecné rady a kontakty, by mély dostat vSechny maminky,
kterym se prav€ narodilo dit¢ s DS, jiZ v porodnici. SdruZeni dale vydava periodikum
sndzvem PLUS 21, pfindSejici aktudlni informace o ¢innosti Klubu, odborné a metodické
¢lanky k tematice Downova syndromu, zkusSenosti a nazory rodi¢ta apod. Klub také potrada
zimni a letni rekondi¢ni pobyty s programem na podporu socidlniho chovani, mentalniho
rozvoje a pohybovych dovednosti déti s DS. Rodice pti spole¢nych setkanich maji ptilezitost
si vyménovat své zkuSenosti, sdilet sympatie, dodavat si odvahu a hovofit o spole¢nych
problémech. Velmi dilezity je pro né¢ i pocit, ze v takové situaci nejsou sami, Ze neni
nefesitelna a Ze se za ni nemuseji stydét.

V roce 2006 Klub zahajil projekt s ndzvem ,,Rodina rodiné*“. Tento projekt funguje tak,
ze rodina, ktera se pravé dozvédela, ze jejich dité ma DS, si na webovych strankach Klubu tj.

www.downsyndrom.cz v sekci Pro nové rodice muze vybrat ze seznamu rodin, které staly

pfed par lety na zacatku stejné cesty. Vybranou rodinu mohou po domluvé navstivit. Na
klubovych strankéch novym rodi¢tiim doporucuji ,, vyuzijte nabidky komunikovat i s otcem,
babickou, dedeckem, sourozenci...Vime, Ze pohled maminky se nékdy miize dost lisit od
pohledu tatinka, a co teprve babicek a dédeckii. Radi vam reknou, jak to zvlddli, poradi vam,
kam se v regionu obratit, kde hledat odborniky. Zalezi jen na vas jestli se chcete setkat

6«

osobné, nebo si jen mailovat, telefonovat...*. Cilem projektu je podpora novych rodin
v domaéci péci o dité s DS.
Podobnych sdruzeni, jako je to prazské, ale sregionalnim dosahem, je v Ceské

republice asi devét (napt. v Ostraveé, Brné, Pardubicich, Jablonci nad Nisou).
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6. Pfinos zkuSenosti pro osobnostni rozvoj matky ditéte
s DS

., Jestlize se vam pravé narodilo dité s Downovym syndromem, mohu s vami sdilet
hlubokou bolest, kterou pocitujete v kazdem kousicku svého téla, toto trpké zklamani,
zranénou hrdost, hrozivy strach z neznama. Mohu vam ale také z viastni zkusenosti Fici, Ze
vam proziti této svrchované bolesti pomuze rychle a lépe se vyrovnat s kazdou Zivotni
situaci.

Claire D. Canning (in: Pueschel, 1997, s.10)

Narozeni ditéte s DS nepfindsi matce jen tézkosti a stres. Nékteré matky se zminuji 1 o
pozitivnim pfinosu, které jim jejich specifické matetstvi ptindsi. Podle Vancury (2007, s.11)
to je napiiklad zménénd zivotni perspektiva, vétsi tolerance a porozuméni pro druhé lidi,
ocenéni vlastnich vztahti a mnohé dalsi.

Matka dcery s DS (18 let) sdéluje: ,, Nikdy jsem nelitovala, Ze se Monicka narodila. Dava
mi tolik Stésti a nadéji, ze nikdy nebudu sama. Diky ji jsem jiz davno prehodnotila své Zivotni
priority.“ Plus 21, Rocnik VI/2001, ¢.3, s.14

Matka dcery s DS: ,, Dostala jsem se diky ni i k vire — takové ,,své*. Dospéla jsem zkratka
k nazoru,ze vsechno se déje pro néco. Myslim, zZe Nanynka je tady proto, abych se ja néco
naucila, néco na tomto sveté udelala. Ona mi v tom ma pomoci. Rozsirila mi rozhodné okruh
zdjmii i miru tolerance k ostatnim a to jsou moc dobré véci pro spokojeny Zivot.*“ Chvatalova
(2001, 5.37)

V disledku prozitého traumatu z narozeni mentalné postizeného ditéte mize dojit u matky
ke zméné hodnoceni sebe sama a okolniho svéta. Pokud v této souvislosti je hodnoceni
negativni, pak se matka stavi do pozice obéti, ale mlize také nahlizet na ziskanou zkusenost
pozitivné a vyuzit tuto zkusenost pro sviij osobni rast. Jak uvadi Vancura (2007, s. 62), lidé,
kteti aktudlné celi krizi v disledku prozitého traumatu, se nezajimaji o jeji potencionalni
ptinos. Tento pozitivni zisk mize byt zpravidla vniman az retrospektivné. Matky si tak az

s postupem casu uvédomuji, Ze narozeni ditéte s DS ma pro né i pozitivni ptinos.
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Prakticka ¢ast

7. Zameéreni Setreni v rodinach s ditétem s DS

Setfeni je zaméfeno na zkoumani stresovych situaci matek déti s DS a na strategie jejich
zvladani. Déle sleduje vychovné postoje matek k jejich postizenému ditéti 1 to, jakad oekavani
maji matky ohledné budoucnosti svych déti s DS. Cilem préce je zjistit, jestli matky déti s DS,
mohou kromé& ndro¢nych situaci zazit i pozitivni zkuSenosti se svymi détmi.

Testované hypotézy:
1. Pristup matek k vychové ditéte s DS byva nezdravé soustfedén na toto dité.

2. Vychovny postoj matek je nadmérné ochranitelsky.

3. Matky se prehnané soustiedi na Skolni vykon ditéte.
4

Matky zazivaji s takovym ditétem i mnoho radosti.

7.1. Metodologie Setieni

Vzhledem k cilim Setfeni jsem pouzila jako néstroj Setfeni semistrukturovany rozhovor,

ktery byl hodnocen kvalitativnim zptisobem, s matkami a s détmi.

7.2. Proces Setreni

Matky byly kontaktovany osobné na setkani Klubu rodict a ptatel déti s DS. Byly
seznadmeny s cili a podminkami vyzkumu i s tim, Zze bude zachovana jejich anonymita. Matky,
které¢ projevily zdjem o spolupraci, byly pozd€ji kontaktovany a osobné jsme se setkaly
k rozhovoru. Se svolenim matky byl proveden také rozhovor s jejim ditétem s DS, celkem u 5
déti se vSak rozhovor nepodatilo uskutecnit z diivodu jejich nadmérného studu pied cizimi

osobami nebo kvuli $patné komunikaci ditéte.

7.3. Ugastnici Setfeni

Experimentalni skupinu tvofilo 20 rodin déti s DS ve véku 9 — 19 let. Ve zkoumaném
vzorku bylo 10 rodi¢t chlapcii a 10 rodict divek.

Rozhovoru se ucastnily pouze matky a déti. VE€kovy primér matek byl 45,25 ve v€kovém
rozmezi 35 — 59 let. Z celkového poctu 20 zicastnénych rodin je 16 rodin uplnych. Ve
Ctyfech pripadech jsou rodice rozvedeni, z toho 3 matky ziji osaméle a 1 matka zije s druhem.

Z 20 oslovenych matek ma 7 vysokoskolské vzdélani, 11 sttedoskolské a 2 matky jsou
vyucené. Celkem 12 matek nechodi do zaméstnani, 1 matka je na fadné matetské dovolené, 2
jsou zaméstnany na ¢astecny tvazek a 5 na uvazek cely.
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Tab. 1: Charakteristiky zkoumané¢ho souboru matek

Matky
n=20
n %
Vék do 40 let 4 20
40-50 let 13 65
50 a vice let 3 15
Vzdélani ucebni obor 2 10
stfedoSkolské 11 55
vysokoskolské 7 35
Rodinny stav vdana 16 80
rozvedena 3 15
s druhem 1 5
Zaméstnani cely tvazek 5 25
Castecny Uvazek 2 10
matefska dovolena 1 5
bez zaméstnani 12 60

Co se tyCe poctu déti v zacastnénych rodinach, pak v 9 rodinach maji celkem tfi déti, v 6
rodinach dvé déti, 3 rodiny maji po Ctyfech détech, v 1 rodiné€ je jen jedno dité, v 1 rodiné pét
déti. Nejcasteji se dité¢ s DS narodilo jako druhé v potadi, celkem v 9 rodinach, prvorozené
jsou 4 déti s DS, jako ¢tvrté v potadi se narodily 4 déti, jako tieti v poradi 3 déti. Nejvice déti
bylo v dobé $etieni integrovano do b&zné ZS (celkem 10 déti s DS), 6 déti navitévovalo skolu

specialni, 3 déti Skolu pomocnou a 1 dité Skolu praktickou.

Tab. 2: Charakteristiky zkoumaného souboru déti

Déti
n=20

n %

Vék 9-11let 6 30
12-15let 11 55

15-19 let 3 15

Pohlavi divky 10 50
chlapci 10 50

Pocet sourozencu 0 1 5
ditéte s DS 1 6 30
2 8 40

3 4 20

4 1 5

Poradi ditéte s DS prvni 4 20
druhé 9 45

treti 3 15

Stvrté 4 20

Druh Skoly z&kladni 8kola 11 55
specialni Skola 5 25

pomocna Skola 2 10

prakticka Skola 2 10
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ey

Pro srovnani jsem ud¢lala dva rozhovory i s otci, Zijicimi s détmi s DS osaméle. Jeden je

vdovec, druhy je rozvedeny. V praktické ¢asti je uvadim jako kasuistiky.

Tab. 3: Charakteristiky zkoumaného souboru otcii

Otcové
n=2

n %

Vék do 40 let 1 50
40-50 let 0 0

50 a vice let 1 50

Vzdélani ucebni obor 0 0
stfedoskolské 2 100

vysokoskolské 0 0

Rodinny stav Zenaty 0 0
rozvedeny 1 50

vdovec 1 50
Zaméstnani cely Uvazek 2 100
Castecny Uvazek 0 0

bez zaméstnani 0 0
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8. Prehled vysledkl Setreni a jejich interpretace

8.1. Rozhovor s matkou

Okruhy rozhovoru byly spojeny s fadou oblasti tykajicich se kvality zivota matky s ditétem
s DS. Mezi n¢ patii naptiklad:

» situace matky bezprostiedné po oznameni diagnozy ditéte

» zisky a ztraty spojné se spole¢nym Zivotem s ditétem s DS

* postoje matky vici svému ditéti s DS

» vychovné postoje matky a zkuSenosti se Skolou ditéte

= ocekavani budoucnosti ditéte

Uvodni okruh otazek byl zamé&fen na obdobi t&sné po narozeni ditéte s DS. Odpovédi na
dané otazky mély zjistit, v jaké situaci se matky nachazely, kdy se dozvéd¢ly, ze jejich diteé

Otazky cislo 5 a 6 mély odhalit, v ¢em matky jejich postiZzené dité¢ nejvice omezuje a co
naopak diky tomuto ditéti ziskaly, co se diky nému naucily.

Otazky cislo 7, 8, 11 a 12 jsou zaméfeny na zkoumani vychovnych pfistupli a strategii
matek k jejich postizenym détem, na zjiSténi problému tykajicich se Skolniho vzd€lavani déti
s DS.

Jaké jsou pozitivni a negativni postoje matek vici svému ditéti s DS zjist'uji v otazce Cislo
9, 10.

Posledni otazky maji zjistit, ceho se matky nejvice obavaji v blizké budoucnosti ditcte,

z ¢eho maji radost a na co se tesi.

1. Kdy jste se dozvédéla, Ze vase dité trpi Downovyvm syndromem?

Nejcastéji matky odpovédely, ze se o postizeni svého ditéte dozveédély ihned po
porodu, takto odpoveédélo celkem 8 matek.
,,Hned po porodu. “ M5

Druhy a tieti den po porodu se o nemoci svého ditéte dozvédelo 7 matek.

Tt matky véd€ly o tom, ze jejich dit€¢ bude mit DS, jiz v t€hotenstvi. Zajimavé je, Ze
z dal$iho rozhovoru s témito tfemi maminkami vyplynulo, Ze jsou véfici, coz ovlivnilo
jejich rozhodnuti dit€ 1 ptes jeho postiZeni ptivést na svét.

,, Ve tietim mésici tehotenstvi. “ M6
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Dv¢ matky uvedly pouze, Ze se o nemoci ditéte dozvéde€ly v porodnici, aniz by to blize

konkretizovaly.

Graf ¢.1: Kdy se matka dozvédéla, ze dité trpi DS

10%

@ ihned po narozeni
40%
° m2.a3.den

O béhem téhotenstvi

O v porodnici

35%

Shrnuti: Z odpovédi matek usuzuji, ze diky typickym rysim Downova syndromu, je
matkdm diagnéza ditéte sdélena velmi brzy po porodu. To je jisté pozitivni napi. pro
zapoceti v€asné péce o toto dité. Zaroven je matkdm tato skute¢nost sdélovana v obdobi,
kdy jsou celkové po porodu zeslablé, maji zménénou hladinu hormona a jsou mnohem
citlivéjsi nez jindy. Pro 17 matek to byla situace neocekdvand. Také jednoznacnost a

nezvratitelnost sdéleni nijak neulehCuje matce jiz tak tézkou situaci.

Co pro vas bvlo v této dobé nejtézsi?

Matky za nejtéz$i povazovaly nejcastéji pfijmuti informace o postiZzeni svého ditéte a
vyrovnani se s celou situaci. Celkem toto uvedlo 8 matek.
,, PFijmout tu informaci, vyrovnat se s tim.“ M17

Dv¢ matky nemély dostatek informaci o nemoci svého ditéte.

,, Neméla jsem dostatek informaci o nemoci“. M8

Graf ¢.2: Mira informovanosti
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W nedostatek informaci
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90%
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Nékteré matky pocitovaly obavy ztoho, Ze situaci nezvladnou, Ze nebudou moci
chodit do prace nebo se baly reakci cizich lidi. Pro jednu matku bylo tézké sdélit vse
manzelovi, jiné vadilo to, ze neméla u sebe dit¢ ani své blizké, ze byla sama v cizim
prostiedi. Pro dalsi matku byl tézko pfiijatelny zpiisob jakym ji byla diagnoza sdélena,
trapilo ji pfesvédcovani 1ékart, aby dala své dité do Gistavu. Matka, kterd védéla, Ze dit€ se
narodi s DS uvadi, Ze méla zkaZenou radost z t€¢hotenstvi. Ptitisknout a pfijmout dité bylo
., Kdyz mi lékari 7ekli, Ze ho mam dat do ustavu. “ M9
., SmiFit se se skutecnosti — jak se budou chovat ostatni lidé (posmivat se atd.). Z toho, zZe

nebudu moct chodit do prace. “ M20

Shrnuti: Z rozhovort s matkami vyplynulo, Ze nejtézsi je pro né pfijmout samotny fakt,
ze jejich dit€ je postizené, tedy samotnd diagndza DS. V mensi mife byly tézkosti spojeny
s chovanim lékail — toto by se jisté dalo zlepsit laskavéjSim a profesiondlnéjSim piistupem
zdravotniho persondlu. To, Ze 1€kat doporucil dat dit¢ do ustavu je zélezitost minulosti,
v dnesni dobé by se to uz nemélo stavat. Pro matku je velmi traumatizujici pocit, ze
takové dité je opravdu tézko vychovatelné a nedd se s nim nic délat. Také neni vhodné,
aby matka sama musela sdélit manzelovi, Ze jejich dit¢ ma DS, matka by neméla byt
»poslem Spatnych zprav®, toto bfemeno by mél nést 1ékat. Matka miize rovnéz trpét tim,
ze v dobé, kdy je ji tato zdvazna informace sd¢lena, neni pfitomen jeji manzel, ktery ji
muze byt velkou oporou.

Obavy z budoucnosti, ze spolecného Zivota s ditétem s DS plynou pravé z toho, Ze

matky nemaji dostatek informaci a nevédi, co obndsi zivot s ditétem s DS.

Kdo vam tehdy nejvice pomohl?

V této tézké dobé nejvice pomohl matkdm jejich manzel a rodina, a to celkem v 10
ptipadech.
,ManZel a rodina. “ M14
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Graf ¢.3: Manzel a rodina jako opora matky

B manzel a rodina

50% 50% o
O jiné
Své rodice uvedly tii matky jako ty, kdo jim nejvice pomohli.
,,ManZel a rodice. “ M14
Casto matkam pomohli jejich piatelé, takovou oporu mély 4 matky.
,, Vira v Boha, dlouhodobd kamarddka (od dob studii) a mé dcery. “ M20
Graf ¢.4: Pratelé jako opora matky
20%
W pratelé
O jiné
80%

Dale byla jedenkrat uvedena jako pomoc vira v Boha. Zaznamenala jsem i1 odpovéd’
matky, které nejvic pomohl pediatr. Jiné pomohla 1é¢itelka, ne vSak tim, ze by jejiho syna
1é¢ila, ale tim, Ze od ni vZzdy dostavala lidskou podporu. Tti matky odpovédély, ze jim
nepomohl nikdo, ale jedna z nich dodava, Ze po dvou letech ditéte ji pomohl Klub rodict a
ptatel déti s DS.

,» Okoli se snazilo pomoct, ale clovék je v tom stejné sam, takZe vlastné jsem si musela
pomoct sama. “ M6

Shrnuti: Je ziejmé, Ze matkdm v dobé po narozeni ditéte s DS miliZze nejvice pomoci
manzel a $irsi rodina. Rodina je tedy pro matku v této t€zké dob¢ velmi dilezitou oporou.

Prekvapivé je i celkem vysoké procento pratel, ktefi nase matky podporovali.
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4. Jakym zpusobem zménilo toto dité vas Zivot?

a)  Vé&tsina matek na tuto otazku odpovida ve spojeni s pocitem negativni zmény.

Celkem Sest matek uvedlo, ze je dit€¢ omezilo v moznosti chodit do zaméstnani.

,,Nemohla jsem do prdce - pokud jsem se ji chtéla plné vénovat. “ M5

Graf ¢.5: Omezeni matek déti s DS v jejich pracovni kariéfe
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O jiné
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Dalsi skupina 6 matek uvadi narozeni ditéte s DS jako zdsadni zménu ve svém Zivoté,
vnima ji ztratu perspektivy budoucnosti, zménu stylu rodinného Zivota.
., Od zdkladu, otocilo to nas Zivot na ruby! Nemiizeme Zit Zivot jako normalni rodina.
Neustdle musite o néco zZebrat, aby dité zaradili do MS apod. “ M3

., Vyradilo nas to z bézného zivota. “ M13

Graf €.6: Zasadni zména v zivoté matky ditéte s DS

0,
30% W zasadni zména rodinného Zivotniho
stylu

O jiné

70%

Jedna matka se citi diky svému postizenému ditéti vice izolovana, jiné vadi neustalé
,Zebrani“ nap¥. o zafazeni ditéte do MS apod. Dalsi matka pocituje omezeni v neustalém
dohliZzeni na své postizené dité. Jedna matka se kvuli tomuto ditéti s DS nemohla tolik
vénovat jeho sourozenctim.

,, Urcité omezeni. Citim neustdly psychicky tlak, strach jestli dobre vyresi bézné denni

situace jako oblékani, zamceni dveri, cesta do skoly).“ M2
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,,Hodné, vse bylo mnohem narocnéjsi (casto byl nemocny), pomaly vyvoj... nemdam Zadny
volny cas, potrebuje neustaly dozor. “ M6

b)  Jiné matky uvad¢ji i pozitivni zmény, napiiklad v pohledu na svét, na lidi, zménu

hodnot a jedna z nich se diky této zkuSenosti vice obratila k vifte.
., Ziskala jsem vétsi socidlni citéni a jsem vice ekonomicky zodpovédna. “ M15
Neékdy se pozitivné zménily 1 vtahy s lidmi, dvé matky takto ziskaly nové pratele, dalsi
uvedly, ze tato udalost vice upevnila jejich vztah s manzelem. Pro dvé matky to byl diivod
poridit si dalsi dité.
,,Hodné. Musim byt trpélivejsi.Vic nas to spojilo s manzelem. Rozhodli jsme se mit hned
dalsi dite.“ M1
,, Obohatil mé, naucil mé mnoho véci. Jsem ted’ silnéjsi. “ M10
Jedna matka se po narozeni ditéte s DS zacala profesionaln¢ vénovat této oblasti.
) Dv¢ matky uvedly, Ze jim tato udalost nijak Zivot nezménila, neprozivaji Zadnou
zménu po narozeni ditéte s DS.
,Nezménil, delam svou praci plus mnoho veci dalsich, které by me pred tim asi
nenapadly. “ M14
Shrnuti: Pro matky ma narozeni ditéte s DS negativni dusledky, jako je zejména ztrata
moznosti zaméstnani nebo zasadni zmeéna zivotniho stylu rodiny. To jist¢ souvisi
s enormni zateéZzi, kterou vychova takového ditéte vyzaduje. Matka potom nema tolik Casu,
kolik by si ptala, nejen pro sebe, ale ani pro svého partnera ¢i dalsi zdravé sourozence.
Pokud matky projdou tou nejtéz§i dobou a dit¢ nakonec akceptuji, ¢asto maji i
zkuSenosti pozitivnich zmén ve svém zivoté. Matky pocit'uji zménu v oblasti hodnot, vétsi
toleranci k lidem, urcity nadhled. Tato zkuSenost je posilila a obohatila. Zajimava je i
pozitivni zména ve vztazich, upevnéni partnerského svazku, navazani novych pratelstvi.
Nékdy chtéji matky pro dit¢ s DS i1 zdravého sourozence, kterého jinak uz neplanovaly,
Casto v€ri, ze zdravy sourozenec bude postizeného stimulovat ve vyvoji.
Matky, které uvedly, Ze tato udéalost nijak nezaséhla do jejich Zivota, ji mohou mit jesté

nezpracovanou a je to vlastn¢ zptsob jejich obrany.

V ¢em vas jeho postiZeni nejvic omezilo?

Z celkového poctu 20 matek jich 11 uvedlo, Ze narozeni ditéte s DS je nejvice omezilo
Vv moznosti pracovat.

,,Nemohla jsem jit do prdace. Je nutné na néj neustale dohlizet nebo zajistit dozor. “ M4
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Celkem 9 matek uvedlo, Ze po narozeni ditéte s DS maji mnohem mén¢ volného Casu
na sebe, na ostatni ¢leny rodiny, je pro né obtizné jet napi. na dovolenou nebo jit do
divadla.

., VyZaduje neustalou péci, nemiizu do prace a volného casu pro sebe minimum. “ M12
,»Mda nemocné nohy a nemiiZeme s nim chodit na vychazky, vylety... “ M1

Socialni izolovanost pocit'uji jako velké omezeni 4 matky.

,Je to fyzicky a psychicky narocné. Socidlni izolovanost — nutno omezit navstévy
apod. “M6

Omezeni v oblasti financi udavaji 3 matky.

V' moznosti prdce, financné, nedostatek volného Ccasu, méné setkavani s lidmi
(izolovanost). “ M7 Z rozhovoru je patrné, Ze tato matka je rozvedend, nezaméstnana a
zije s ditétem sama, coz jeji financni situaci ztéZuje.

., Financné. “ M5 Tato matka je také nezaméstnand, je sice vdand, ale jeji rodina je velka,
maji celkem 4 déti, takze chybi-li jeden zdroj financi, pak se rodina snadno ocitne ve

finanéni tisni.

Graf €.7: V éem déti s DS nejvice omezuji své matky
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B nedostatek volného ¢asu
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Z celkového poctu 20 matek 2 matky uvedly, ze je tato udalost v nicem neomezila.
,, V nicem mé neomezil. “ M14
Shrnuti: Matky jsou omezeny postizenim svého ditéte hlavné v tom, Ze nemohou chodit
do prace, protoze vychova a péce o dit€¢ s DS je pro né¢ ¢asové narocna. Dité s DS je ve
svém vyvoji opozdéno a matky se usilovné snazi jeho vyvoj stimulovat, aby dit¢ délalo
pokroky. Matetstvi tak miize zUstat jedinou oblasti, ve které se matka seberealizuje.

Pokud je matka nezaméstnand, pak samoziejmé chybi penize v rodinném rozpoctu, coz

s sebou nese i nizsi zivotni standard (zvlast¢ pokud se jedna o osamélé matky). S nadro¢nou

péci o dit¢ s DS, jez Casto vyzaduje neustaly dozor, souvisi samoziejmeé i nedostatek
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osobniho volna matek, coz vede k jejich pretézovani, kumulovani stresu a ohroZeni
syndromem vyhofteni.
Pri¢inou socialni izolace je nedostatek volného Casu i obavy z toho, jaka bude reakce

vetejnosti na chovani dit¢ s DS napf. pfi navstéve divadla.

Co vas tato Zivotni zkuSenost naudila?

Z celkového poctu 20 matek jich 13 uvedlo, Ze je tato zkuSenost naucila vétsi
trpélivosti.
., Ze clovek nemiize mit vSecko. Tribeni pidtel — nékteri odpadli, kdyz se syn narodil.

Toleranci viici lidem. Zlepsila se ma trpélivost. “ M4

Graf ¢€.8: Matky se naucily vétsi trpélivosti

35%

| trpélivost
O jiné

65%

Dislednosti se naucily 3 matky.
., Byt trpéliva a duslednad. Jinak se chovam i k jeho bratrovi.“ M1

Vétsi nadhled na Zivotni problémy, rozliSovani dilezitych a nedulezitych véci v Zivoté
udavaji 4 matky.
., Trpélivost a vetsi nadhled k urcitym vecem. “ M15
., RozliSovat duilezité véci v Zivoté od neduleZitych. “ M6

Dvé matky se diky této zkuSenosti naucily zvladat Iépe narocné Zivotni situace. Jedna
maminka zminuje, ze se diky své dcefi s DS zacala o tuto oblast zajimat a angazuje se
v ni. Dvé matky se touto zkuSenosti naucily bojovat za své déti, za jejich prava, jinym se
zménil zebti¢ek hodnot.
,, Prekonavat tézke zivotni situace. “ M12
,,Jiny pohled na lidi, na problémy. Veétsi toleranci k nedostatkiim druhych osob (zejména
deti). “ M19

Jedna matka uvedla, Ze ji tato zkuSenost nic nenaucila.
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Shrnuti: Matky se naucily diky svému ditéti s DS vétsi trpélivosti, coz je dasledek toho,
ze déti s DS jsou pomalej$i a matky jim museji v§e mnohokrat opakovat. Také museji byt
v jejich vychové disledné, protoze déti s DS jsou pohodiné, lenivé, a tak kdyby matky
nebyly disledné, déti by jen ziidka dé€laly to, co od nich matky vyzaduji.

Proziti tak traumatizujici udalosti jako je narozeni postizen¢ho ditéte, pak déla matky
siln¢j8imi, s vétSim nadhledem se divaji na problémy, které jini fesi, ale jim ted’ ptipadaji,
ve srovndni s jejich zkuSenosti, malicherné.

Matetstvi postizeného ditéte je zdrojem vétsi tolerance k ostatnim lidem, jejich

chybam, handicapiim. Tyto matky si uz uvédomuji, co takovy problém ptinasi.

V ¢em se zménil vas vvchovny pristup? Co délate jinak, nez kdyby vaSe dité bylo

zcela zdravé?

a) Sest matek uvedlo, Ze se jejich vychovny p¥istup k postizenému ditéti nijak
nezménil, ptipadné, ze je vychovavaji stejn€ jako jeho zdravé sourozence.

., Myslim, Ze jsem ji vychovdvala stejné jako jeji sourozence.“ M5

,Zachazim s ni stejné jako se zdravym ditétem, ale umeérné jejimu mentalnimu véku.
MI11 Tuto matku vedlo narozeni ditéte s DS ke studiu specialni pedagogiky na VS.

Spravné dodala, ze s ditétem se ma zachazet umérné jeho mentalnimu véku.

Graf €.9: Nezménény vychovny pristup

30%

W nezménény vychovny pfistup

ajiné

70%

b)  Tii matky zvolily spiSe pozitivni pristup k vychové svého ditéte s DS. Snazi se dité
motivovat, chvalit, myt s nim trpélivost.

., Musi se s nim trpélivé, po dobrém, potrebuje na vse delsi ¢as. “ M12

,,Chvdlim ho za kazdou malickost, vic se mazlime, uvédomuji si svuj vek, tak se snazim,

aby cas, co spolu mame, jsme si uzili. “ M20

¢) Dalsi tfi matky zastavaji pFisnéjSi vychovné postoje k ditéti s DS, jsou na né tvrdsi,

dislednéjsi.
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., Vsechno musim 100x opakovat, potiebuje vétsi dohled, delsi dobu nez pochopi, co po ni
chci — to je vycerpavajici! Musim na ni byt piisnéjsi, tvrdsi. “ M2 Tato matka se s dcerou
uci az 4 hodiny denné. To svéd¢i o velkych narocich matky na dité.

,,Jsem na néj prisnéjsi nez na zdravé sourozence.“ M10

Dale se 3 matky shodly v tom, Ze jejich déti potiebuji pti vychove vice trpelivosti.
,, Potireba mnohem vice trpélivosti a nizsi naroky. “M19
5 matek musi vénovat vice ¢asu a energie svym détem s DS, vSe jim vicekrat opakovat.
,»Mnohem vic se ji musim vénovat, vSechno ostatni slo stranou. “ M3
, Absolvujeme radu vysetieni, terapii. Na ostatni nezbyva cas. “ M13
Déti s DS potiebuji vétsi dohled - uvedly 2 matky.
., Hodné mu musim pomdahat (obleceni, jidlo), dohliZet na néj stale. “M1
Shrnuti: Matky, které uvedly, ze se jejich pristup k ditéti s DS nijak nelisi od pfistupu ke
zdravym détem, na dal$i otazku odpovidaji, Zze pii vychove ditéte s DS je potiebnd vétsi
disciplina, dislednost, ¢asté opakovani apod. To svédci o tom, Ze 1 ony k vychové svého
postizeného ditéte pfistupuji odlisné nez kdyby bylo dité zdravé, aniz si to zcela uvédomuji.
Matky, které voli ptisnéjsi vychovny pfistup, ztejmé kladou na své dité vysoké naroky, coz
muze u ditéte vést k obrané, k nechuti tkoly plnit.
V kazdém piipadé¢ matky museji vychové svého ditéte vénovat vice Casu, energie a
trpélivosti, protoze dit¢ s DS nevydrzi byt dlouho soustfedéné a neni schopno uvazovat

v souvislostech, takze pottebuje vSe neustale opakovat.

8. Jaka vaSe vlastnost vam bvla p¥i vvchové tohoto ditéte nejvice uzitecna?

vvvvvv

povazuje 8 matek trpelivost.

,, Trpélivost resit situaci v klidu a hned nekricet. “ M17

Graf ¢.10: Pfi vychové ditéte s DS matkdm pomaha trpélivost

40% B trpélivost

60% O jiné
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9.

Cilevédomost uvadéji 3 matky.
,,Snazivost, cilevédomost. “M12

Jako dalsi vlastnost, kterd matkdm pomohla pii vychové ditéte s DS, uvadéji 2 matky
optimismus.
\ Zivotni optimismus, vira v to, ze nds Bith neopusti. ** M4

Jednotlivé pak matky povazuji za uzZite¢né vlastnosti jako: pfisnost, tvrdohlavost ve
smyslu nevzdavani se, vynalézavost a logické mysleni, nesobeckost, lasku k détem. Jedné
matce pomohlo to, Ze je dobra manazerka, jiné zase vira v Boha.
Shrnuti: Opét se zde objevuje trpelivost jako velmi dilezitd vlastnost pti vychove ditéte
s DS — témto détem trva velmi dlouho nez se cokoli nauci napt. néjaké praktické
dovednosti, a jesté déle, nez ziskané dovednosti za¢nou samy pouzivat. Také duslednost a
cilevédomost je pfi vychové a vedeni ditéte s DS potifeba. Pokud by matky nebyly
optimistické, viibec by nevéfily, Ze se jejich dit¢ dokdze vécem naucit, protoze by svou

snahu vzdaly.

Kdybyste méla rict o svém ditéti néco dobrého, ¢eho si na ném nejvice cenite?

Na svém ditéti s DS si matky nejCastéji cenily jejich pozitivni vztah k lidem,
dobrosrdecnost, a to celkem v 10 ptipadech.
,,Dobrosrdecnosti. Sama by se rozdala pro ostatni, rada pomdaha. V tom by si z nich
zdravi lidé mohli brat priklad. “M3

,, Cela je pozitivni, stmeluje rodinu. “ M8

Graf €.11: Matky ocefiuji u déti s DS jejich pozitivni ladéni

50% 50% B pozitivni ladéni ditéte
(1] 0

O jiné

Dalsi skupina 5 matek ocefiuje na svych détech jejich spontdnnost, upiimnost,
bezelstnost.

,,Dobré ndlady, srdecnosti, otevienosti, bezelstnosti, bezprostiednosti. “ M7
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10.

,»Ma rada lidi, spolecnost. Je spontanni.“ M17

Graf ¢.12: Matky ocefiuji u déti s DS jejich upfimnost a spontannost

25%

B upfimnost a spontannost

ajiné

75%

Smysl pro humor, které maji déti s DS, se libi 3 matkam.
. Humor i v napjatych situacich, bezmezné a bezelstné chovani i k lidem, kteri mu ublizi
(odpusteni). Laska ke mné i ostatnim, srdecnost. “M20

Dalsi 2 matky napsaly, Ze oceniuji citlivost a vnimavost svych déti. Jiné 2 matky vysoce
hodnotite, Ze je jejich dité ma rado. To Ze jejich dité existuje si ceni také 2 matky.
»Ma rada lidi, vétsinou se citi dobre. Ma mé rdada bez vyhrad. “M15
., Ze se s ni da vyjit, je vychovatelna, %e je. M16

Dalsi odpovédi ocenovaly vdécnost ditéte, jeho Skolni vysledky, poslusnost,
sobéstacnost a vychovatelnost.
,,Snazi se byt sobéstacénd. Je privétivd, chce se zavdécit. Ze rdada chodi do skoly, uci se,
cte, sama se dopravi do skoly, za mnou do prace, dojde si do kadernictvi, do optiky, ohreje
si jidlo. “ M2
., Vysledki, které dosdahla v 1. ti'idé — nic moc jsme necekali. M13 1 z dalSich odpovédi
této matky usuzuji, ze je zaméfend na Skolni vykon své dcery. Pozitivni i negativni
predstavy nejblizsi budoucnosti se také tykaly Skolniho prospéchu dcery s DS.
Shrnuti: Déti s DS se snazi svym matkdm zavdecit a upoutat jejich pozornost, jsou milé,
dobrosrde¢né apod. Tyto déti nemaji tak zazité spolecenské normy, nemaji zdbrany, proto
se chovaji spontanné¢ a oteviené, coz na nich matky obdivuji. Matky také ocenu;ji
samostatnost a sobéstacnost ditéte, protoze je to vétSinou vysledek jejich trpélivé prace a

navic je pro n¢ samostatngjsi dité mensi zatézi.

A co vas na néj nejvic trapi?

Celkem 7 matek si postesklo nad tim, Ze jejich dité€ je tvrdohlavé.

,,Jeho tvrdohlavost, nekdy nechce poslouchat, neji zeleninu, hrbi se, Spatné mluvi. “ M4
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Graf ¢.13: Matky trapi na détech s DS tvrdohlavost

35%

B tvrdohlavost

O jiné

65%

Dalsi skupinu 5 matek trépilo, Ze jejich dité Spatné mluvi, je s nim t¢zké se domluvit.
,, Cim je starsi, tim je na ném to postizeni vic videt. Spatné mluvi a nedokdaze vyjadrit vse,

co by chtel. “M10

Graf €.14: Matky trapi obtizna komunikace s détmi s DS

25%

W obtizna komunikace

O jiné

75%

Vzhled ditéte s DS trapil 5 matek.
.. Jeji vyraz v obliceji — oteviend pusa, Spuleni, grimasy. Ze si to nehlida a vypada tak hivi
nez na tom je. Ze ma nemocnd zdada a chodi ohnutd. “ M2

. Ze jsme nedotdahli do konce Orofacialni regulacni terapii. Ma pordad oteviend usta.

Vzhled obliceje. “ M8

Graf ¢.15: Matky trapi na détech s DS jejich vzhled

25%

W vzhled ditéte

ojiné

75%
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11.

Dvé matky trapila neposlusnost déti s DS.
., NeposlusSnost “ M6

Matky si stézovaly i na pfidané zdravotni potize, na autistické rysy ditéte, Spatné
soustiedéni, davefivost cizim lidem, chovani v puberté. Jedné matce vadila
nesamostatnost ditéte a dalsi neuspéch ditéte ve Skole.

,, Nesamostatnost v mnoha kazdodennich situacich. Neschopnost sam se zabavit (kromé
TV). To, ze nechce cvicit a je hodnée shrbeny. “ M7

., Ze z mého pohledu trividlni véci nezvlada tak, jak bych si predstavovala. “ M15

Shrnuti: Pro mnohé matky je stresujici vzhled ditéte s DS, protoze tak dit¢ na sebe
upoutava pozornost okoli. Matky s tim ale nemohou mnoho d¢lat, takze nezbyva, nez to
pfijmout jak to je.

Matky stale na détech néco pozaduji, aby zaviely pusu, sedély rovné, uklidily si po
sobé¢, ucily se do Skoly apod. Déti se pak tomu neustalému tlaku ze strany matky vzpouzi
svou tvrdohlavosti.

Pro matku je opravdu velmi stresujici, kdyz je pro ni t¢zké domluvit se se svym
dité¢tem. Dé&ti s DS maji Casto problémy s feci a vyjadfovanim, nékdy je to zplisobeno i
zhorSenou kvalitou sluchu, déti pak nedokazi vyjadrit své potieby, obavy apod.

Neposlusné jsou i déti zdravé, to neni vysada jen déti s DS, zato nesamostatnost
bohuzel doprovédzi déti s DS mnohem déle nez déti zdravé a da se fici, Zze Uplné
samostatnosti nikdy nedosahnou. To je samoziejmée pro jejich matky naro¢né.

Wewrs

Co byste povazovala pii vvchoveé déti s DS za nejdulezitéjSi?

wev

,,Duslednost. Trpélivost. Duvérovat jim, zZe to zvladnou (napr. jet sama viakem) a

nenechat se ovladnout strachem. “ M2

duslednost

45% B dislednost
55%

O jiné
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12.

Trpélivost je pti vychové ditéte s DS potieba podle 5 matek.
., Hodné lasky, trpélivosti, diislednost. “ M17

Vychovavat dité s laskou povazuje za dulezité 5 matek.
., Najit cestu pro individudlni vyvoj kazdého z nich. Aby to pro néj byla radost. Délat to
s laskou. “ M6

Dvé matky uvadély jako diilezité ptijmout dité takové jaké je.
,Aby rodice pFijali a milovali dité takové jaké je, veénovali se mu, ale zaroven to
neprehanéli a mysleli i na sviij odpocinek, volny cas.“ M7

Déle matky jiz jednotlivé doporucovaly pii vychové déti s DS: Casto je chvalit, byt
k nim laskavy, motivovat dité, ucit je praktické zru€nosti, mit na n¢ pfiméfené naroky,
naucit je rozeznat dobro od zla, diivéfovat jim, nechat déti v€as vySetfit 1ékafem.
,,Snazit se vychovat je tak, aby co nejvice splyvaly s majoritou.“ M15
Shrnuti: Tyto matky kladou nejvétsi diiraz na diaslednost, ktera je pti vychoveé déti s DS
skute¢n¢ dulezita, protoze tyto déti potfebuji jednoznaéné a opakované vyjadieni
pozadavkll. Opét se zde objevuje potieba trpélivosti, ale i lasky a citlivého pfistupu
k ditéti.

A4

Co bvlo nejtézsi kdyz zacal/a chodit do $koly?

Zajimavé je, ze pro 3 matky nebyla Skola zadny problém, zatimco jiné 3 uvedly, Ze
,,INebyl problém. “ M5
, Vitbec najit Skolu! Trauma kam s ni! Viazovani do kolektivu, psychicky to tézZce
nesla. “M3

Na spolupraci se skolou a na nedtivéru skoly v jejich déti si sté¢Zzovalo 5 matek.
,, Komunikace s uciteli, rezignovali uz pred tim, nez s nim néco zkusili. “ M4

3 matky mély potize s asistenty.
,,Sehnat asistenta. “M11

Dalsi 3 matky vid€ly, Ze pro jejich dite je tézké zaclenit se do kolektivu zdravych déti.
,,Zac¢lenéni do kolektivu déti, aby ji prijaly. Spoluprace s pani ucitelkou, nez si nasla sviij
system. “ M17

Také dlouhé vzdalenosti do $koly a s tim spojené ¢asové omezeni trapilo 2 matky.
., Dojizdéni do vzddlené Skoly. “ M9

Jiné 2 matky si stéZzovaly na dlouhou domaci piipravu.
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., Akceptovat, Ze nékteré veci, které se mi zdaji trivialni, nikdy nepochopi. U¢it se s nim 3
hodiny denné s minimalnimi vysledky. “ M7

Jedna maminka vidéla hlavni problém v hyperaktivité ditéte, dalsi v pfivykéani ditéte na
disciplinu pii hoding.

Shrnuti: Problémy se zaclenénim do Skoly vznikaji ¢asto, kdyz matky usiluji o integraci
ditéte do bé&zné ZS. Matky predpokladaji, ze dité bude mit v této Skole vice kvalitngjsich
podnétl od spoluzakt pro svilj rozvoj. Integrace ditéte s DS do bézné Skoly je pro matky
ur¢itym potvrzenim toho, Ze na tom jejich dit€ neni tak Spatné. Pro dité s DS je vSak
mnohem naro¢néjsi nez pro zdravé dit¢ adaptovat se na Skolni prostiedi, na novou skupinu
spoluzékli, ucitele, na novy rezim a povinnosti. Détem s DS se n€kdy ani nepodari
v takové Skole najit si kamarady, sami vnimaji, Ze jsou jiné. A¢ maji déti s DS vétSinou
individudlni vzdélavaci plan, ucitel se jim individualné vénovat nemiize, od toho by m¢l
byt asistent pedagoga. S asistenty maji nase matky také problémy — je tézké sehnat

kvalitniho asistenta a pokud se to podaii, neni z ¢eho ho zaplatit. Obdobi, kdy déti s DS

24

13. Ceho se v nejbliz§i budoucnosti nejvice obavate?

Celkem 7 matek projevilo obavy z ptfechodu svého ditéte s DS na dalsi stupeii ve skole.
,, Prechodu na druhy stupei. “ M14
Jestli dochodi $kolu a jak bude vypadat druhy stupeii ZS? Jak to dopadne s nasim

bydlenim po rozvodu? Jestli se zlepsi jeho rec? “ M4

Graf ¢.17: Ceho se matky déti s DS obavaji v nejblizsi budoucnosti

35%

W obavy spojené se Skolou

o jiné

65%

Dalsi skupina 3 matek se obava o budoucnost svého ditéte ve smyslu, kdo se o né

postard po jejich smrti.
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14.

., Vseho! Aby byla v dobrém kolektivu v Skole, v praci. Ze nebude samostatnd, vidycky
bude nekoho potrebovat. Bojim se, e umi'u a nebude se o ni nikdo starat. Nejistota — co
stat pro nds udela, jaky bude systém péce. M3

Obavy o to, zda jejich dit¢ s DS bude mit praci pocit'uji 2 matky.
,,Co dal po ZS, kam piijde pracovat? “ M5

Z dospivani svych déti s DS mély obavy 2 matky.
,, Puberty. “ M19

Pouze 2 matky uvedly, Ze se neobavaji niceho.
,,Ni¢eho. " M13

Jedna matka ma starosti, jestli 1 nadale bude zvladdat svého syna, aby ji poslechl.
Jednotlivé matky se v budoucnosti obavaji: zdravotnich komplikaci ditéte, jak bude travit
volny c¢as, zda bude mit partnera nebo prtatele, jestli se zlepsi fe¢ ditéte. Jedna matka se
obava o bydleni po rozvodu s manzelem.
., Ze nebude mit partnerku, praci, kamarady, moznost travit volny c¢as smyslupIné.“ M7

Matka ¢islo 2 tika: ,,...Obavam se toho, jak bude dal omezovat mij Zivot. Zdravé déti
se v tuhle dobu uz osamostatiuji od rodiny, travi sami volny cas... “ Tady se matka obava
spiSe o svou budoucnost.
Shrnuti: Obavy z ptechodu ditéte s DS na 2.stupeii ZS mély matky, jejichZ ditd bylo
integrovano na 1.stupni bézné ZS. Matky védi, Ze s pFibyvajicim vékem ditéte bude pro
pro n¢ mohlo znamenat hledani jiné Skoly, pravdépodobné specialni.

Matky trépi i neschopnost déti s DS se o sebe postarat, najit si sam préci, partnera,
bydleni ¢i naplit volného ¢asu. Z toho plynou i obavy o budoucnost svych déti po smrti

rodicu.

Z ¢eho mate v soucasné dobé nejvétsi radost?

Celkem 5 matek ma nejvétsi radost spojenou se Skolnimi vysledky ditéte s DS. Té&Si je,
7ze se déti zaradily do Skolniho kolektivu, Ze maji dobré vysledky a jsou ve Skole
spokojené.

,,Je Sikovny ve Skole, ma vysledky. Pékny vztah se sourozenci. M12
., Ze md vhodnou $kolu a dcera je tam spokojend.“ M17
.. Ze se podafiila integrace. “ M8
Radost z kazdého malého uspéchu ve vyvoji svého ditéte s DS, z toho, ze se jejich

vyvoj nezastavil, ma 5 matek.
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., Ze se Péta porad lepsi, %e se nezastavil ve vyvoji. “ M1
4 matky t¢si, Ze jejich déti maji své z4jmy, kterymi vypliluji sviij volny Cas.
., Ze dcera rada a dobie sportuje.” M15
., Ze Lucka jezdi na kole nebo kdy? si udélame spolecny vylet. M5
Dalsi 3 matky mayji radost z toho, Ze jejich dité samotného je stastné,spokojené.

., Ze ho bavi hrat na kytaru, plavat, je zamilovany. Prosté §Pastny. “ M7

Graf ¢.18: Z ¢eho maji matky déti s DS v soucasné dobé radost

W radost souvisejici s ditétem s DS

0O radost souvisejici snécim jinym

Jedna matka ma radost z toho, Ze zacala chodit do prace, jind z odpocinku pro sebe,
dalsi z toho, ze syna vzali za ministranta a byl u prvniho svatého pfijimani. Dale matky
jednotlivé u déti s DS potésilo: tispéSné piekonand puberta, samostatnost, existence ditéte
samého.

., Tydny volna, kdyz odjede se Skolou k mori nebo na SP. Mohu se pak vice vénovat
rodiné. “ M6

Matky také téSily véci, které piimo nesouvisely s jejich détmi s DS: narozeni vnucky,
vlastni zdravotni stav, studium zdravého sourozence.

Shrnuti: Matky vénovaly hodné usili na to, aby své dité s DS integrovaly do b&zné ZS,
proto je t&si, kdyz se integrace podafila a dit¢ méa dobré vysledky.

Déti s DS délaji pokroky pomalu a dlouho jim trva nez se né¢emu novému nauci, o to
vétsi radost pak maji jejich matky, kdyz vidi, Ze se jejich dité€ stale vyviji.

Hodné¢ matek ma radost, kdyz se dit¢ vénuje néjaké smysluplné volnocasové aktivité,
piredevsim sportu. Déti s DS miluji jidlo a lenoSeni, proto se matky snazi vést je

k pravidelnému pohybu.
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15.

Kdybyste mohla ve svém zZivoté zménit jedinou véc, co by to bylo?

Na tuto otazku odpovédélo 9 matek jednoznaéné, Ze by si ptaly, aby jejich dité bylo
zdravé, nemélo DS.
,, Ubrala bych své dceri jeden chromozom. “ M2
,,Aby byla dcera zdrava. “ M3

Graf ¢.19: Co by matky déti s DS ve svém zivoté zménily

45% B nemoc svého ditéte
55% O jiné

Dvé matky by ve svém zivoté nezménily nic a dal$i 2 napsaly, Ze nevi, co by zménily.
,,Nic.“M10

Jedna matka by zlepgila podminky pro integraci déti s DS do ZS.
., Chtéla bych, aby byla dand zdkonem moznost integrace takovych déti do ZS, i jeji
financovani, aby to slo hladce. M8 Tato matka méla problém s tim, aby pro dceru viibec
Skolu nasla a z vypovédi dcery se zda, ze je zaméfend na Skolni vykon ditéte. Dcera
uvedla, Ze matce udéla radost, kdyz si udéla tkol, matka ji chvali za tkoly, chce aby se
sama ucila a dale aby se naucila Ma, Cj.

,Aby Péta od malinka mluvil. “ To by ve svém zivoté zmeénila matka MI1. I
z ptedchozich odpovéedi vypliva, ze ji Spatnd komunikace se synem trapi. Jeji syn D1 si je
toho dobfe védom, protoze odpovédel, Ze matka si nejvice pieje, aby se naucil mluvit.

Dale vzdy jedna matka by zménila toto: naucila se jazyky, vyhrala ve sportce, zménila
datum svého narozeni, vymeénila garsonku za vétsi byt, zrusila rozvod.
Shrnuti: Piiblizn¢ polovina matek by zménila néco, co souvisi s DS. Nejcastéji by matky
uzdravily své dité, z toho lze usoudit, Ze pro tyto matky je narozeni ditéte s DS a péce o
n¢j stale problém, mozna se s jeho narozenim jeste uplné nevyrovnaly.

Druhé ¢éast matek by zménila ve svém zivoté véci, které s DS bezprostfedné nesouvisi.

U téchto matek lze soudit, ze své dité s DS piijaly takové jakeé je.
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8.2. Rozhovor s ditétem

Uvodni otazky strukturovaného rozhovoru maji zjistit, jakym zptisobem udéla dité s DS
své matce radost nebo ¢im ji naopak rozzlobi. Dalsi otdzky jsou zaméfeny na zpusoby
odmeénovani a trestani téchto deti jejich matkami, a také maji zjistit, za co jsou tyto déti
chvaleny a za co se na n¢ matky zlobi. Dv¢ otdzky maji odhalit, jaké pozadavky jsou na déti
kladeny, co se maji naucit délat samy, bez pomoci, a naopak, s ¢im jim matka nejvic pomaha.
Dale zjist'uji, zda si déti mohou domil pozvat kamarady a jakym zpiisobem travi volny ¢as o

vikendu.

1. Cim mamé udélas nejvétsi radost?

Nejvice déti, celkem 4, uvedlo Ze udéld mamé radost néjakou pomoci v domacnosti,
jako tklidem véci, ustlanim postele, vatfenim, kyddnim hnoje.
., Kdyz ustelu postel. “ D4

Skolnimi vysledKy nebo samostatnou piipravou do skoly pot&si své matky dalsi 4 déti.
, Kdyz budu mit samé jednicky* D18 Specidln¢ u této divky je zfetelné, Ze matka je
zamétend piedevsim na Skolni vykon dcery. Ve svych odpovédich udédva kromé matciny
radosti z jednicek 1 to, Ze matka ji nejvice pomaha s uenim, chvali ji za u€eni a chtéla by,
aby se naucila basnicku. Pfitom matka M18 ma nejvétsi obavy z pfechodu dcery na 2.
stupeit ve Skole. Takovéa perlicka — tato divka se po skonceni rozhovoru neméla
k odchodu, matka, kterd byla ptitomna, mi fekla, Ze by dcera chtéla, abych ji dala jedni¢ku
za rozhovor, takze jsem na svllj poznamkovy list napsala jedni¢ku s hvézdickou a divka
spokojen¢ odesla.
., Kdyz se budu ucit matematiku a cesky jazyk. “ D20

3 déti udélaji matce radost tim, Zze budou hodné.
., Kdyz jsem hodny. “D6

Dalsi 3 potési matku, kdyz ji néjakym zptisobem projevi svou lasku.
., Kdyz ji dam pusu. “ D5
., Budu ji mit rad. “ D7

Jedno dité nevédelo jakym zplisobem matce udela radost.
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Graf ¢.20: Cim dité s DS udéla matce radost

7%

O pomoci vdomacnosti
M Skolnimi vysledky

O projevem lasky

O budou hodné

H nevi

Shrnuti: Podle téchto odpovédi udélaji déti s DS matce radost peknymi Skolnimi
vysledky — to by mohlo napovidat nadmérnému zaméteni matek na Skolni vysledky, které
chédpou jako potvrzeni skute¢nosti, Ze na tom jejich dit¢ neni mentalné zase az tak Spatné,
jako pfislib, ze se nakonec dokaze mnohému naucit. Je to pro n¢ i pozitivni zpétné vazba

jejich usili.

2. S ¢im ti mama nejvic pomaha?

Nejvice déti, celkem 8, si mysli, Ze jim matka poméha nejvic s uéenim.
.S ukolem. “ D17
.S ucenim . “ D18
S doméacimi pracemi a s vafenim pomahaji matky 4 détem.
., Varit. “ D15
., Varit péct, Zehlit, prat, zasivat. “ D7
Jednomu ditéti matka pomahd, kdyZ ma problémy, dals$i si poméha sam. Divce D8

pomaha matka s mytim.

Graf €.21: S ¢im matky svym détem s DS pomahaji

20%
O s u¢enim
53% W s domacimi pracemi
27% O jiné
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Shrnuti: Tyto vypovédi déti s DS vypovidaji o tom, ze matky jsou hodn¢ zaméfeny na
vykon déti ve Skole, ale 1 tom, Ze déti samotné ptipravu do Skoly nezvladaji. Je moZné, Ze

jsou na né& kladeny kolou piilis velké naroky, zv1asté pokud jsou integrovany do ZS.

3. 7Z.a co se na tebe mama nejvic zlobi?

Celkem 3 matky se zlobi na dité s DS za to, Ze si neuklidi své véci.

., Kdyz si neslozim veéci. “ D20
Za to, ze déti hodné jedi a nechtéji cvicit, se zlobi 3 matky.

., Kdyz hodné jim a necvicim. “ D5

Dv¢ déti uvedly, ze nevi, za co se matka nejvic zlobi a 3 fekly, ze se nezlobi viibec.
,,Nezlobi. “ D17

Dale jednotlivé déti uvadély, Ze se na né¢ matka zlobi kdyz néco rozbiji, osklivé mluvi,
perou se, utikaji.

., Kdyz utikam nebo néco rozbiju. “ D1

Graf €.22: Za co se matka na dité s DS nejvice zlobi

O nepofadek
W jidlo a cviceni
OnezZlobise

O nevi

Hjiné

20%

Shrnuti: Matky nejsou spokojeny s vzhledem déti s DS, proto se zlobi kdyZ hodné jedi a
necvici. Cviceni miZze byt spojeno i s vadnym drzenim téla, které je u déti s DS casté —
chodi hodné¢ shrbené. Nespokojenost matek s nepofadnosti jejich déti jisté prameni

v lenosti a pohodlnosti déti s DS.

4., Smis si pozvat domu kamarady?

Na tuto otazku odpovédelo vsech 15 déti, ze si kamarady mohou pozvat domi.
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Shrnuti: Déti s DS si sice mohou pozvat domt kamarady, ale vétSina matek k tomu
jednim dechem dodava, ze by byly velmi rady, kdyby za jejich détmi néjaci kamaradi
chodili, ale bohuzel z4dné nemaji. Mohlo by to byt tim, Ze jsou déti integrovany do

béznych skol, kde si kamarady budou hledat jen tézko.

5. Jak t& mama nejéastéji potresta? Cim?

Zakazem televize je potrestano 6 déti.
,, Nesmim koukat na TV.“ D8

Celkem 5 déti tvrdilo, ze je matka netresta viibec.
,, Netresta. ““ D5

Ctyti déti uvedly, Ze dostanou na zadek.
,,Dd mi na zadek. “ D11
., Nesmim koukat na TV, poslouchat radio, nedostanu veceri, dostanu na zadek.“ D2 Tady
bych chtéla dodat, ze tato divka bezprostiedné odpovédéla...dostanu na zadek. Po zasahu
matky, kterd byla u rozhovoru pfitomnd, spoleén¢ zménily odpoveéd. Matka M6 uvedla
v rozhovoru, Ze je pfi vychové dcery velmi pfisna a na dceru ma vysoké naroky, jak ve
Skole tak v jeji samostatnosti i co se tyce jejiho vzhledu (nejvice ji trapil vyraz obliceje
dcery a velmi dba o jeji stihly vzhled — viz. nedostava veceie za trest). Dcera trpéla asi do
12 let no¢nim pomocovanim, coz by mohlo byt nasledkem matciny piisné vychovy. Tato
matka se také nejvice obavala, Ze ji dcera bude v budoucnosti omezovat svou zavislosti na
ni.

Sladkosti jsou zakazany 3 détem.
,, Nesmim susu. “D10

Jak je matka potrestd nevédély 2 déti.
Shrnuti: Déti s DS davaji prednost pasivni zabavé jako je sledovani TV, proto matky
pouzivaji zékaz TV jako trest. Matky, které déti viibec netrestaji, by mohly byt matky
s ochranitelskym postojem ke svym détem, naopak matky fyzicky trestajici déti mohou

byt zaméfeny na vykon ditéte.

6. Co udéla mama, kdvz je s tebou spokojena, kdyz néco udélas dobre?

Nejvice déti, celkem 9, dostane za odménu néjakou sladkost nebo jinou pochoutku.
,,Dad mi susenku. *“ D20
,,Dostanu coca-colu. “ D1

Pro dalsi 4 déti je odménou pusa od mamy, jeji radost, ¢i pochvala.
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,, Usmiva se, pochvali mé.“ D18
., Dostanu pusu. “ D11
Jedno dité¢ dostava za uceni jako odménu penize.
,,Penize — 2K¢ za uceni.” D6 Matka tohoto chlapce uvedla, Ze je to pro syna jedina
motivace k uceni, dité je hyperaktivni a s pfipravou do Skoly mé problémy.

Jedno dité nevédélo jak ho matka odméni.

Graf ¢.23: Jak matky odméni své dité s DS

O sladkosti

B pochvala, pusa od matky

27% O penize

59%

O nevi

Shrnuti: DéEti jsou nejvice odménovany sladkostmi. Ziejmé je pro né sladkd odména
velka motivace, protoze déti s DS jsou velci jedlici a pozitkafi. Je mozné, Ze déti, které
matka odméni svym tsmévem ¢i pochvalou, jsou tzv. ,,drzeni zkratka® a maji piisnéjsi
dietni rezim, ale mozna jde i o matky, které jsou mén¢ materialn¢ zamétfené a jejich déti

reaguji dobfe na emotivni pohodu.

7. Za co t€ mama chvali?

Za pekné Skolni vysledky dostane od matky pochvalu 7 déti.
., Kdyz uklidim hracky, dostanu jednicku. “ D11
, Abych hezky pracoval ve skole.“ D20

Graf ¢.24: Matky chvali své déti s DS za skolni vysledky

. 47% B Skolni vysledky
53% O jiné
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Stejny pocet déti (7) uvedl, ze jsou chvaleni za pomoc v domacnosti.
., Kdyz nosim drivi. “ D6
., Kdyz pomaham. “ D5
Dv¢ déti jsou chvaleny za pékné chovani a dalsi 2 za to, ze si hraji.
,, Kdyz doma posloucham, jsem hodny.“ D1
., Kdyz si hraju PAT a MAT. “ D15
Shrnuti: Nejvice jsou déti chvaleny za vysledky ve Skole, coz potvrzuje hypotézu, Ze
matky jsou zamétfeny na Skolni vykon ditéte. Z odpovédi déti mizeme usoudit, ze se

zamétuji 1 na to, aby se déti ucily pomahat s domécimi pracemi.

8. Co chce mama abys délal/a sim/a, bez pomoci nékoho jiného?

Na tuto otazku odpovédély 4 déti, Zze mama chce, aby se naucily dovednostem
sebeobsluhy jako napt. oblékani, myti, zavazovani bot.
, Abych sam jedl s priborem.“ D1
,,Oblékat se, pripravit stul.*“ D11

Uklizet domécnost se maji naucit 4 déti.
., Vyluxovat a utvit prach. “ D17

Ti1 déti by si mély bez pomoci nékoho jiného udélat ukoly, ucit se.
., Abych se sama ucila. “ D8

Varit by se mély naucit 2 déti.
,, Varit. “ D20

Podle 2 déti si matky pieji, aby si hraly.
, Abych si hral. “ D4
., Hrat pink-ponk. “ D15

Jedno dité na tuto otdzku neodpovédelo.
Shrnuti: Podle toho jak déti odpovidaly usuzuji, Ze pro matky je dilezité, aby déti byly
samostatné v zakladnich dovednostech sebeobsluhy nebo v domacich pracech. Oboje je
dilezité pro co nejveétsi nezavislost téchto déti na pomoci druhych osob. Tii matky by
rady, aby jejich déti byly samostatné i v pfipravé do Skoly, coz je pro déti s DS nelehky
ukol.

9. Co chce mama, aby ses naucdil/a?

Celkem 10 déti si mysli, Ze matka chce, aby se naucily n¢jaké Skolni dovednosti jako

Cist, psat, delat si ukoly.
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10.

., Cist, psat, pocitat, chodit upraveny.“ D7
., Matematiku a cesky jazyk. “ D5

Graf ¢€.25: Matky chtéji, aby se déti s DS naugily skolni dovednosti

M Skolni dovednosti

O jiné

Dalsi skupina 3 déti se ma naucit néjakym dovednostem v sebeobsluze.
., Zavazovat boty. “ D12

Uklizet se maji naucit 2 déti.
, Ukol. Uklizet si skiiri.“ D10

Jeden chlapec uvedl, ze matka chce, aby se naucil mluvit.
L, Mluvit. “ D2

Varit by se mély naucit 3 déti.
., Zemepis, déjepis, starat se o pejska, varit, uklizet. “ D2
Shrnuti: To, ze 67% déti si mysli, ze matka chce, aby se ucilo, udélalo si tkoly,
nasvédcuje tomu, ze matky jsou zaméfeny na Skolni vykon ditéte. Dalsi odpovédi ukazuji,
ze v men$i mife jsou zaméfeny na emancipaci ditéte, na jeho schopnost byt sobéstacny
v sebeobsluze ¢i starani se o domacnost, coz by mélo détem pomoci v dospivani v jejich

odpoutavani od rodiny.

Co délate v nedéli odpoledne?

Nejcastéji déti uvedly, ze chodi s rodi¢i na vylety, na prochazky, na zahradku, jezdi
na kole. Tti déti jdou v nedéli do kostela. Tti hraji hry a nckteré jen odpoc€ivaji nebo
koukaji na TV.

,,Jezdime na kole, na vylet. “ D5

,Hrajeme hry, jdeme do kostela. “ D8

L Jezdime na zahradu. Hrabu listi. “ D12

,,Sedime na zahradé, mamka pije kafe ja minerdlku a povidame si.* D2

., Chodime do parku, na vylety, do bazénu, do cukrarny.* D7
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Shrnuti: Z odpovédi lze usoudit, ze déti s DS travi vikendy vétSinou aktivnim

odpocinkem. Nikdo neuvedl, Ze by se v ned¢li ucil do Skoly.

8.3. Kasuistiky otcu

Prvni ptipad

Otec ¢.21. — je mu 56 let, je vdovec, ma stfedoskolské vzdelani a pracuje na plny tvazek.
S manZelkou maji tii déti, 33, 28 a 14 let. Dcera s DS je nejmladsi. Zije s dcerou sam,
v rodinném domku. Nedaleko jejich bydlisté zije babicka, kterda mu, 1 ptes svlij vysoky vek,
s dcerou pomaha.

Otec se dozvédel o postizeni své dcery 3 dny po jejim narozeni. Za nejtézsi povazuje to, ze
meli nedostatek informaci o nemoci. Vyrovnat se se situaci mu pomohla manzelka a starsi
deéti.

Na otazku — jakym zplsobem toto dité¢ zménilo vas Zivot odpovédél, Zze se snazil vice
pomahat manzelce, coz u starSich déti ned¢lal, také odmitl praci v zahraniéi.

Dcera ho naucila divat se na lidi s postizenim upln¢ jinak, dnes nékteré obdivuje, za to, co
vSechno dokazi svou vili - naptiklad ve sportu.

Oproti star§im sourozenctim, pii vychové dcery s DS neni tak tvrdy, k tomu mu nejvice
z jeho vlastnosti pomaha trpélivost. Na dcefi ocenuje jeji houzevnatost, kdyz se do néceho
zakousne a bavi ji to, tak to chce zvladnout — napft. tanc¢i, nacvicuje s mazoretkami. Otce trapi,
povazuje tento otec, aby déti ziistaly s rodinou a nesly do Ustavu. Bylo tézké pro dceru najit
Skolu. Podle otce mohlo byt hledani skoly ztizeno i tim, Ze jsou z malého mésta. Byl problém
1 sehnat asistenta a finance na n¢j. Ucitelka se zpoc¢atku integrace bala.

V nejblizsi budoucnosti se obava nejvice toho, ze dcera zistane jednou sama. Nejvetsi
radost ma otec, kdyZ srovna dceru s ostatnimi détmi s DS a vidi, Ze je na tom velmi dobfe.

Kdyby mohl ve svém Zivoté zménit jedinou véc, pak by chtél, aby dcera byla zdrava.

Dcera &.21. — je integrovana v bézné ZS. Nejvétsi radost pry otci udéla, kdyz mu nakresli
obrazek. Tata ji pomdha nejvic s koupadnim. Zlobi se na ni, kdyZ se nechce jit umyvat.
Kamarady si doma pozvat mize. Neveédéla, ¢im ji tata trestd. Za odménu dostane cokoladu.
Otec ji chvali za umyté nadobi a uklizeny pokoji¢ek. Také chce, aby si sama skladala obleceni

a naucila se mazoretku. V nedéli odpoledne jdou spole¢né k babi¢ce na obéd.
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Druhy ptipad

Otec ¢.22. - je mu 39 let, je rozvedeny, ma stfedoskolské vzdélani a pracuje na plny tvazek.
S byvalou manzelkou méa dvé dcery, 17 a 11 let, mlad$i ma Downiiv syndrom. Zije s dcerami
ve spolecné domacnosti.

Otec se dozveédél o diagndze své dcery 4 dny po jejim narozeni. Bylo pro néj tézké
vyrovnat se s tim, mé¢l obavy z toho, co bude dal, a to zejména proto, ze v&€dél jak Downliv
syndrom vypada, co tato nemoc ptedstavuje. Nejvice mu pomohla dcera sama, kontakt s ni.

Dale uvadi, Ze mu dcera Gplné¢ zménil Zivot, ndhled na zivot. Také zebfi¢ek hodnot se
zmeénil, pfed jejim narozenim chtél mit auto, dim apod., ale ted’ na tom uz nelpi. Nyni jsou
pro n¢j dilezité vztahy. Postizeni dcery ho omezilo hlavné profesné, diive si chtél zalozit
firmu. Na druhou stranu ho otcovstvi naucilo trpélivosti a toleranci.

Oproti zdravé dcefi musi dcefi s DS vénovat mnohem vice Casu pii jeji vychové. Aby
tento nelehky ukol zvladl, vyuziva sviij optimismus a smysl pro zodpoveédnost.

Na dcefi si nejvice ceni, jak umi davat najevo svou lasku. Uvedl, Ze ho na ni v podstaté nic

vvvvvv

davat jim dostatek podnéti a prostoru. Kdyz dcera zacala chodit do Skoly, bylo pro ngj
nejtézsi, ze nespolupracovala s uciteli.

V nejblizsi budoucnosti se nejvice obava byvalé Zeny, se kterou nema dobry vztah.
Naopak nejvétsi radost mé z deery s DS, ze vSeho, co mu dava.

Pokud by mohl zménit jedinou véc ve svém zivote, neozenil by se se svou Zenou.

Dcera &.22. — Je integrovana do b&zné ZS, kde ji asistenta d&l4 otec. P¥i rozhovoru vypovida,
ze tatovi udela nejvetsi radost, kdyZ mu da pusu. Nejvice ji pomdha pii zapinani knofliki.
Zlobi se na ni, kdyz se pokaka. Kamarady si pozvat dom mtze. Jako trest vidi, ze tata kiici.
Za odménu dostane dcera pusu a pochvalu za ustlanou postel. Mysli si, ze tata chce, aby
dé¢lala bez pomoci nékoho jiného vSechno. Také by se méla naucit nakupovat v misté bydliste.

V nedéli odpoledne si s tatou hraji a zpivaji.
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9. Diskuze

Matky tucastnici se Setfeni se vesmés dozvédély o diagndéze DS u svého ditéte béhem
n€kolika hodin po porodu. Pro v§echny bylo obtizné novou situaci pfijmout a vyrovnat se s ni.
V tomto obdobi jim chybé¢lo dostatecné mnozstvi informaci o tomto onemocnéni a pocitovaly
obavy ohledné spole¢né budoucnosti.

Dité s DS nejcastéji omezuje matky v moznosti jejich pracovniho zatazeni, z cehoz plyne i
horsi finan¢ni situace rodiny, dale si matky stézuji na socialni izolovanost a nedostatek
volného €asu pro sebe.

Vétsina matek uvadi, Ze matefstvi ditéte s DS je ovlivnilo i v pozitivnim slova smyslu,
nejcastéji hovorily o zméné¢ hodnot, jiném pohledu na svét, naucily se vétsi trpélivosti,
toleranci, nadhledu.

Co se tyce jejich vychovného postoje, vétSina matek uvadi, Ze se snazi mit stejny
vychovny postoj k ditéti s DS, jako kdyby bylo dité zdravé. Jen nékteré se snazi tyto déti vice
chvalit a motivovat, jiné naopak povazuji za nezbytny tvrdsi, prisn€jsi vychovny postoj.
dislednost a optimismus.

Z pozitivnich charakteristik ocefiuji na svych détech zejména jejich dobrosrdecnost,
upiimnost, smysl pro humor a jejich celkové pozitivni ladéni.

Naopak nejvice matkam vadily charakteristiky ditéte, které vyplyvaji z jeho postizeni, jako
je napft. vzhled ditéte, jeho Spatné komunikacni dovednosti, ale také si st€zovaly na jejich
tvrdohlavost a vztekani.

Ve vétsing pripadi mély matky problémy spojené s nastupem ditéte s DS do Skoly — napf.
vubec najit Skolu, spoluprace s pedagogy, naro¢na domaci pfiprava nebo zaclenéni ditéte do
Skolniho kolektivu.

Mezi nejcastéjsi patii rovnéz obavy spojené se vzdélavanim jejich déti s DS, hned potom
nasleduji obavy o budoucnost ditéte — napt. kde bude pracovat, jak bude travit volny ¢as, bude
mit partnera, kdo se o néj bude starat po jejich smrti apod.

Zajimavé je, ze 1 kdyz Skola matky stresuje, na druhé stran¢ jim piinasi i radost, a to
zejména pokud se jim podafi dit€¢ s DS zatadit do Skoly i do kolektivu déti, maji radost i ze
Skolnich vysledki ditéte.

V této zivotni fazi jsou rady, ze toto dit€¢ maji, i kdyz vétSina z nich by je, kdyby mély

takovou moc, radéji uzdravila.
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Z rozhovorl s détmi vyplynulo, Ze matky své déti s DS vedou nejvice k sobéstacnosti a
samostatnosti v hygiené, jidle a oblé¢kani, dale k pomoci v domécnosti, ale také k co nejlepSim

Skolnim vykontim.
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Zaver

Cilem této prace bylo ukdzat vliv ditéte s DS na jeho rodinu, zejména pak na matku.
Matky déti s DS museji zvladnout mnozstvi stresujicich praktickych a emocionalnich
problémd, jsou nadmérné zatéZovany uzkostmi, napétim a specidlnimi naroky, jaké piinasi
péce o takové dité, coz u nich vyvolava podrazdénost a depresi. Spolecny zivot s dité¢tem s DS
piinasi mnoho psychickych, socidlnich a finan¢nich problémi, které jsou popsany v teoretické
¢asti této prace.

V praktické ¢asti se potvrdily vSechny hypotézy. Koncentrace matky na dité€ s DS je vétsi
nez obvykle. Matka vztahuje obavy a radosti témét vzdy k tomuto ditéti. Trapi ji vzhled ditéte
s DS, jeho nesamostatnost, obtiznd komunikace a Spatné perspektiva ditéte. To vSe stimuluje
nadmérné ochranitelsky postoj. Nadmérné soustiedéni matek na Skolni vykon ditéte se také
potvrdilo. Matky uZzivaji s takovym ditétem i mnoho radosti. D¢Eti jim oteviené projevuji
lasku, jsou milé a spontanni.

Matky déti s DS potiebuji ihned po narozeni ditéte pomoc, radu a podporu od
profesiondlnich pracovnika (1€katti, psychologt, ucitelti a socialnich pracovnikil) a také od
rodiny, pratel a celé spolecnosti. Vhodné je, aby se matky co nejdiive zkontaktovaly se
svépomocnym sdruzenim nebo se zapojily do projektu ,,Rodina rodiné*. Ackoliv se situace
v nasi zemi v poslednich letech pomalu zlepSuje, pro mnoho matek je stile obtizné ziskat
ucinnou pomoc, radu a podporu, kterou potiebuji. Je dilezité vytvorit vice kvalitnich sluzeb
pro matky s détmi s DS, pfedskolni a Skolni zafizeni, chranéné bydleni, chranéné dilny,
asisten¢ni sluzby, respitni sluzby, poradenské sluzby apod.

Je rovnéz nutné 1épe seznamit vetejnost s problematikou Downova syndromu ve smyslu

prevence odmitavého a nechapajiciho postoje k takovym détem, resp. k jejich rodinam.

- 69 -



Bakalaiska prace Stresové situace matek déti s Downovym syndromem a jejich zvladani

Pouzita literatura:

l.

A

10.
11.

12.
13.
14.
15.
16.

17.

18.
19.

20.
21.
22.

Bayat, M.: Evidence of resilience in families of children with autism. In: Journal of
Intellectual Disability Research, Vol. 51, Part, p. 702-714, September 2007.

Blazek, B., Olmrova, J.: Svety postizenych. Praha, Avicenum 1988.

Blazek, B., Olmrova, J.: Krdsa a bolest. Praha, Pyramida 1985.

Dunovsky, J: Socialni pediatrie: vybrané kapitoly. Praha, Grada 1999.

Espinas, J. M.: Jmenujes se Olga. Praha, Zvon 1994.

Farber, B.: Notes on Sociological Knowledge about Families with Mentaly Retarded
Children. In: Social Work and Mental retardation. Meyer Schreiber. New York, Nakl.
J.Day 1970, s. 118-124.

Hartman, M. L., Drew, C. J., Egan, M. W., Wolf, B.: Human Exceptionality. 3.vydéani
Londyn, Allyn and bacon 1984.

Chvatalova, H.: Jak se Zije detem s postizenim. Praha, Portal 2001.

Janikova, M., Luckd, Y., Zenklova, J.: Mila maminko, mily tatinku. Praha, Triton
1995.

Kallwass, A.: Syndrom vyhoreni v praci a v osobnim Zivoté. Praha, Portal 2007.
Kollarova, E.: Somatopédia pre ucitelov. Bratislava, UK 1991 (vysokoskolska
skripta).

Kostal, F. a kol.: Mentdiné postizené dité v rodiné. Praha, MPSV CSR 1982.
Lukasova, E.: I tvoje utrpeni ma smysl. Brno, Cesta 1998.

Markova, Z., Stiedova, L.: Mentadlné postizené dité v rodiné. Praha, SPN 1987.
Matéjcek, Z.: Rodice a déti. Praha, Avicenum 1986.

Matéjcek, Z.: Rodicim déti s vaznéjsim mentalnim postizenim. Praha, Statni zdravotni
ustav 2000.

Matéjcek, Z.: Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. Jino¢any, H&H
2001.

Matéjcek, Z., Dytrych, Z.: Jak a proc¢ nas trapi déti. Praha, Grada Publshing 1997.
Prevendarova, J.: Rodina s postihnutym dietatom. Nové Zamky, Psychoprof a Artus
1998.

Pueschel, S.M.: Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. Praha, Tech-Market 1997.
Rican, P., Krej¢ifova, D. a kol.: Détskd klinickd psychologie. Praha, Grada 2006.
Selikowitz, M.: Downuv syndrom. Praha, Portal 2005.

-70 -



Bakalaiska prace Stresové situace matek déti s Downovym syndromem a jejich zvladani

23.

24.

25.

26.
27.

28.

29.
30.

Skrtic, T. M., Summers, J. A., Brotherson, M. J., Turnbull, A. P.: Handicapped
Children and their Brother and Sisters. In: Severaly Handicapped Young Children
and Their Families. J. Blacher, Orgando, Academic Press 1984, s. 215-246.
Sobotkova, D., Dittrichova, J. a kol.: Narodilo se s probléemy a co bude dal? Praha,
Grada 2003.

Sobotkova, 1.: Model rodinné resilience. Habilitaéni prednaSka 2004.

Sommerova, O.: O ¢em sni zeny 1. Praha, Slafka 2003.

Steinnmann, M. J.: Stress Associated with Parenting Experiences when the Child has
a Developmental Delay. In: Abstracts 8-th World Congress of the International
Association for the Scientific Study of Mental Deficienty. Dublin, Trinity College
1988, s. 348.

Stores, R., Stores, G., Fellows, B., Buckley, S.: Daytime behaviour problems and
maternal stress in children with Down’s syndrome, their siblings, and
nonintellectually disabled and other intellectually disabled peers. In: Journal of
Intellectual Disabillity Research. Vol. 42, part 3, p. 228-237, June 1998.

Struskova, O.: Déti z planety D.S. Praha, G plus G 2000.

Svoboda, M., Krej¢itova, D., Vagnerova, M.: Psychodiagnostika deti a dospivajicich.
Praha, Portal 2001.

31. Svarcova, I.: Mentdlni retardace. Praha, Portal 2003.

32. Urbano, R. C., Hodapp, R. M.: Divorce in Families of Children With Down
Syndrome. In: American Journal on Mental Retardation, Vol. 112, Numer 4, p.261-
274, July 2007.

33. Valenta, M., Miiller, O., Vitkova, M. a kol.: Psychopedie. Praha, Parta 2007.

34. Véagnerova, M.: Psychopatologie pro pomahajici profese. Praha, Portal 2004.

35. Vagnerova, M.: Skolni poradenskd psychologie pro pedagogy. Praha, Karolinum
2005.

36. Végnerova, M., Hadj-Moussova, Z., Stech, S.: Psychologie handicapu. Praha,
Univerzita Karlova 1999.

37. Vancura, J.: ZkuSenost rodici déti s mentalnim postizenim. Brno, Barrister &
Principal 2007.

38. Zuckoff, M.: Naia se smi narodit. Praha, Portal 2004.

Periodika

39. Plus 21. Klub rodici a ptatel déti s DS. Ro¢nik V, €.1, s.12, Praha: JPM Tisk, 2000.

-71 -



Bakalaiska prace Stresové situace matek déti s Downovym syndromem a jejich zvladani

40. Plus 21. Klub rodict a pratel déti s DS. Ro¢nik VI, €.2, 5.9, Praha: JPM Tisk, 2001.

41. Plus 21. Klub rodict a pratel déti s DS. Ro¢nik VI, €.3, s.14, Praha: JPM Tisk, 2001.

42. Plus 21. Klub rodict a pratel déti s DS. Ro¢nik VII, ¢€.1, s.6-7, Praha: JPM Tisk,
2002.

43. Plus 21. Klub rodict a ptatel déti s DS. Ro¢nik VIII, ¢.1, s.9, Praha: JPM Tisk, 2003.

44. Plus 21. Klub rodict a pratel déti s DS. ¢.1, s.11-14, Praha: JPM Tisk, duben 2006.

Elektronické zdroje

45. www.downsyndrom.cz

46. www.downs-syndrom.org.uk

47. WWW.mpsv.cz

=72 -


http://www.downsyndrom.cz/
http://www.downs-syndrom.org.uk/
http://www.mpsv.cz/

Bakalaiska prace Stresové situace matek déti s Downovym syndromem a jejich zvladani

Summary

Stresové situace matek déti s Downovym syndromem a jejich zvladani
Stressful situations encountered by the mothers of Down’s syndrom

children and their management

Svobodova Miroslava

The purpose of this work was to show the effect of child with DS on the family, especially
on his mother. Mothers of children with DS have to cope with series of stressful practical and
emotional problems. They are overloaded with anxiety, tension and special demands, which
brings living with DS children and that causes irritation of mothers and depression. Looking
after and upbringing the child with DS brings many psychical, social and financial problems,
which are described in the theoretical part of this work.

In the practical part all hypotheses were approved. Mothers of children with DS are far
more concentrated on their offsprings than usually. All their worries and pleasures are related
to their children. They are very much concentrated about the appearance of their child, his
lack of dependence, bad communication with child and his bad prospects. These aspects cause
an overprotective attitude of mothers. An excessive overrating of child’s school result was
confirmed as well. On the other hand, such kids are spontaneous, they show their feelings
therefore it can be fun being with them.

Mothers of children with DS need help, advice and support from professional workers
(doctors, psychologists, teachers and social workers) and also from relatives, friends and the
whole society. It is useful for mothers to connect with self-helping family groups and to join
in project like the “Family to family”. Although the situation in our country has improved in
last few years it is still difficult for many mothers to obtain efficacious help, advice and
support they need. It’s very important to provide a high quality service to mothers of children
with DS, preschool and school facilities, sheltered workshops, community residential
facilities, assistance service, counselling etc.

So it is necessary to arrange more and better services for mothers with DS children and

also to inform the general public better about this kind of handicap.
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	     Matky byly kontaktovány osobně na setkání Klubu rodičů a přátel dětí s DS. Byly seznámeny s cíli a podmínkami výzkumu i s tím, že bude zachována jejich anonymita. Matky, které projevily zájem o spolupráci, byly později kontaktovány a osobně jsme se setkaly k rozhovoru. Se svolením matky byl proveden také rozhovor s jejím dítětem s DS, celkem u 5 dětí se však rozhovor nepodařilo uskutečnit z důvodu jejich nadměrného studu před cizími osobami nebo kvůli špatné komunikaci dítěte. 

	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 


