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Anotace

Tato bakaléfska prace pojednava o zivoté¢ lidi s Downovym syndromem dfive a nyni.
Cilem teoretické Casti je sdelit Ctenaii zakladni informace o Downové syndromu. V praci
jsou popsany stupné mentalni retardace a formy Downova syndromu. Pozornost je véno-
vana organizacim, které¢ pomahaji takto postizenym lidem. Diiraz je kladen na 1é¢bu tohoto

postizeni a dale pak na moznosti vzdélavani déti i dospélych.

Prakticka ¢ast obsahuje kvalitativni vyzkum. Cilem je ziskat informace piimo od ro-

din a lidi postizenych Downovym syndromem. Rozhovory mély zjistit rozdily v postoji

vvvvvv

vvvvv

Annotation

This bachelor thesis deals with the lives of people with Down syndrome earlier times
and present. The aim of the theoretical part is to provide readers with basic information
about Down's syndrome. The work describes levels of mental retardation and forms of
Down syndrome. Attention is paid to organizations that help such affected people. Em-
phasis is placed on the treatment of this disability and on the possibilities of education of

children and adults.

The practical part includes qualitative research. The goal is to get informations di-
rectly from families and people affected by Down syndrome. The interviews were to find
out the differences in the attitude of society towards these people in earlier times and pre-
sent. Part of the work is two case studies to bring readers closer to people with Down syn-

drome.
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Seznam zKkratek

CR = Ceska Republika

Dr. = Doktor

DiS. = Diplomovany specialista

DS = Downtiv syndrom

IQ = Inteligen¢ni kvocient

MS = Matefské $kolka

OMJ = Z4ci s odlisnym matefskym jazykem
ORT = Orofacionalni regula¢ni terapie
VOS = Vyssi odborna $kola

7S = Zékladni $kola



Uvod
Uvop

Bakalaiska prace nese nazev ,.Zivot s Downovym syndromem dfive a nyni“. Podng-
tem ke zpracovani bakaléiské prace byla stdz v prvnim roéniku na stfedni pedagogické
Skole Futurum, kde jsem vykondvala praxi v zafizeni Specidlni Mateiské Skolka Sulanské-
ho - Haje. Zde jsem se poprvé setkala s ditétem postizené Downovym syndromem. Mohla
jsem poznat tuto problematiku a pozorovat integraci téchto déti. Pro mé to byla obrovska
zkusenost, protoze jsem o tomto onemocnéni do t¢ doby neméla zadna znalosti. Po ukon-
¢eni praxe jsem si uvédomila, ze by mé tato problematika vrozenych vad velmi zajimala a

chtéla jsem ziskat vice informaci o této nemoci.

Domnivam se, Ze mnoho rodic¢i trpi strachem z pfedstavy, aby se jim nenarodilo dité
s Downovym syndromem. A ¢eho se podle mého nazoru obavaji jesté vice, je strach z to-
ho, jak se bude chovat spolecnost nejen k jejich postizenému ditéti, ale i k nim samotnym.
Osobn¢ si myslim, ze v dnesni dobé¢ je toto postizeni uz chapano zcela jako bézné a pro
vétSinu spolecnosti neni problém se s t€émito nemocnymi lidmi vyrovnat mnohem lépe nez

napiiklad pted tficeti (padesati) lety.

Hlavnim cilem bakalatské prace je poskytnout ¢tenafi, pokud mozno ty nejdilezitéjsi

informace o Downovu syndromu a srovnat diivéjsi postoje spolecnosti se sou¢asnymi.

Cilem teoretické casti je shromazdit a utfidit informace o problematice Downova
syndromu. Zaméfila jsem se na to, jak spolecnost chdpe a vyrovnava se s lidmi postizeny-
mi Downovym syndromem a zda vilbec maji znalosti o této nemoci. V teoretické praci
popisuji stupné mentalni retardace, formy Downova syndromu a instituce, které pomaha;ji
takto postizenym lidem. Zaroven popisuji 1 historii této problematiky. Zaméfila jsem se 1

na lécbu tohoto postiZeni a dale pak na moznosti vzdélavani déti i dospélych.

Cilem praktické casti je ziskat informace piimo od rodin a lidi postizenych Downo-
vym syndromem. Dale poukazat na rozdily v postoji spoleCnosti k t€émto lidem v diive;si
dobé a soucasnosti. V praktické ¢asti jsem se nejdiive zabyvala vymezenim pojmu kvalita-
tivni vyzkum. V dal$i ¢asti mé prace jsou ptiloZeny rozhovory s rodici, kteti maji ¢i méli
déti s timto syndromem. Po kazdém rozhovoru nasleduje moje shrnuti. A v zavéru prace se
zabyvam piipadovou studii a celkovym porovnanim postoji spolecnosti a jak slozité je

s timto syndromem se do spolecnosti vilbec zapojit.



Teoreticka ¢ast

TEORETICKA CAST

Kazdé¢ dité, které se narodi, ma vzdy mnoho jedine¢nych rysu, které velmi ¢asto dédi
po rodicich. Nékteré déti se vice podobaji matce, jiné zase otci ¢i babicce a dédeckovi. Lisi
se barvou vlasii i o¢i. Chcei tim poukdzat na skutecnost, ze ¢lovék ma fadu osobitych ryst,
diky nimz se od sebe lidé navzajem lisi, a kazdy ¢lovek je originalni. To samoziejmé plati 1
0 povaze a nejruznéjsich schopnostech. Totéz se tyka i déti s Downovym syndromem. N¢-
které jsou aktivngjsi, jiné méné energické. U vSech déti s mentalnim postizenim zalezi, na
jaké trovni mentalniho postizeni jsou. Lidé s Downovym syndromem jsou zna¢n¢ odlisi-

telni, co se ty&e povahy, schopnosti, vzhledu.!

1  Co je Downiiv syndrom?

V uvodu této kapitoly bude vymezen pojem syndrom. Je to soubor ptiznakii projevu-
jicich se spole¢né. Downiiv syndrom patii mezi vrozené syndromy, se kterymi se clovék
narodi. Vznik4 neobvyklym vyvojem plodu. Kazdy mésic se objevuji nové vrozené syn-
dromy. Tyto syndromy jsou nazyvané podle lidi, kteti je jako prvni vylicili. Jako prvni
Downiiv syndrom popsal doktor J. L. Down. 2

Downtiv syndrom neni nemoc v klasickém slova smyslu, ale je to genetickd anomalie
s disledky na cely Zivot. Downlv syndrom ma mnoho typickych ptiznak, jako jsou Sikmo
posazené oci, kratky krk, niz$i postava apod. Tyto pfiznaky budou v dalsi kapitole vice
popsany. Ma také nachylnost k nemocim, jako jsou srde¢ni vady, sniZend imunita, poruchy
zraku a sluchu, zménéna funkce §titné Zlazy. Rodice, ktefi maji dit¢ s Downovym syndro-
mem dokladaji, Ze vyvoj ditéte je vcelku normalni, ale je mnohem zdlouhavéjsi a daleko
pomalejsi. Proto jejich vychova a vzdélani vyZaduje individualni pfistup. Zakladni diagno-
za ovliviluje min emocionalni a socidlni stranku ditéte. Nejvice je poznamenan motoricky
Vyvoj a vyvoj feéi.?

»~Podle nejnoveéjsich udajii se na celém svété rodi kazdorocné priblizné 100 000 no-
vorozencii s DS- tzn. Ze na kazdych 700 zivé narozenych deti pripada jedno dité s DS.
V Ceské republice se v poslednich letech rodilo rocné priblizné 70 déti s DS, coz predsta-

vuje jedno dité s DS na 1500 zivé narozenych déti. Avsak pres znacné uspéchy prenatalni

' SELIKOWITZ, Mark. Downiiv syndrom. Praha: Portal, 2005, s. 37. ISBN 80-7178-973-9.
2 SELIKOWITZ, Mark, ref. 1, s. 37.
3 Downiiv syndrom [online]. [cit. 2017-02-23]. Dostupné z: http://www.downuvsyndrom.wz.cz/
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diagnostiky, zejména vyvojem novych screeningovych vysetreni, je behem tehotenstvi odha-
lena pouze neceld polovina pripadii této chromozomdlni aberace. V CR se napiiklad v roce
1995 narodilo 66 deti s Downovym syndromem a ve 46 pripadech bylo na zdkladeé prena-

talné diagnostikované anomdalie Downiiv syndrom téhotenstvi ukonceno.

* Downiiv syndrom [online]. [cit. 2017-02-23]. Dostupné z: http://www.downuvsyndrom.wz.cz/
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2 Historie

Lid¢ s timto postizenim zili od nepaméti. Prvni oficialni zminka o téchto osobach by-
la nalezena v oltafi v Cachach v Némecku v roce 1505. Ale diagndza postizeni byla uznana
az vroce 1866. Doktor John Langdon Down, ktery pracoval v Surrey, jako prvni popsal

charakteristické rysy DS. P¥i¢inu Downova syndromu vsak anglicky doktor Down neznal.’

Publikoval taky neznamé¢jsi knihu ,, Observations on an Ethnic Classification of 1di-
ots (London Hospital Reports, 3, s. 259-262, 1866) po kterém je také syndrom pojmeno-

van. “0

V roce 1932 pfisel doktor Waardenburg s myslenkou, Ze pficinou by mohl byt chro-

mozomalni zvl4stnost. Ale trvalo to jest& n&jakou dobu, neZ se jeho myslenka potvrdila. ’

, Teprve v roce 1959 byla za pricinu Downova syndromu oznacena trisomie chro-
mosomu 21. ZaslouZil se o to francouzsky genetik a pediatr Jérome Lejeune, ktery své vy-
sledky shrnul v praci ,, Etude des chromosomes somatiques de neuf enfants mongoliens. *
Vyzkum Downova syndromu vsak timto nebyl (a stale neni u konce). Kromé dalsich speci-
fickych cytogenetickych forem, ktere byly objeveny v priibéhu nasledujicich let, byl a dod-
nes je vyzkum zaméren i na molekularné genetické hledisko a identifikaci genu, jejichz

trojndsobnd pritomnost je za rozvoj typického fenotypu zodpovédna. “®

O lidech postizenych Downovym syndromem, lze fici, Ze trpi mongolismem. Toto
oznaceni vzniklo proto, Ze lidé s Downovym syndromem maji podobné oblicejové rysy

jako asiati. Toto oznaceni je v dnesni dob& uz zastaralé.’

5 SELIKOWITZ, Mark. Downiiv syndrom. Praha: Portal, 2005, s. 38. ISBN 80-7178-973-9.

® Downtiv syndrom. Historie Downova syndromu [online]. Informaéni portal o vrozenych vadach a jejich
vyskytu v CR, 2008 [cit. 2017-02-13]. Dostupné z: http://www.vrozene-vady.cz/vrozene-
vady/index.php?co=downuv_syndrom

7 SELIKOWITZ, Mark, ref. 5, s. 38.

8 Downilv syndrom. Historie Downova syndromu [online]. Informaéni portal o vrozenych vadach a jejich
vyskytu v CR, 2008 [cit. 2017-02-13]. Dostupné z: http://www.vrozene-vady.cz/vrozene-
vady/index.php?co=downuv_syndrom

® SELIKOWITZ, Mark, ref. 5, s. 38.
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3  Jak se pozna a jak vznika Downtuv syndrom?

Vétsinou se tato diagndza da stanovit ihned po narozeni ditéte. U narozenych déti se
déla vysetieni chromozomil a podle vysledkl se diagndza potvrdi nebo vyvrati. Ani zkuSe-
ny lékat nedokaze rozpoznat syndrom. U déti s timto postizenim bylo popsano 120 charak-
teristickych ptiznakli. Mnoho déti nema vic jak Sest nebo sedm ptiznakli. Rodice se také
strachuji, ze jejich druhé dit¢ mlze byt postizené, nebot’ ma jeden ¢i dva vnéjsi priznaky
Downova syndromu, coz je Gpln¢ normalni a v dnesni dob¢ bézné. To ale neznamena, ze

by jejich druhé dité bylo postizené.!°

Mnoho rodict si klade stejnou otazku: Jak se to mohlo stat? Pokud chceme pochopit
vznik tohoto postizeni, tak bychom si méli nejdiive pfipomenout stavebni ¢asti naseho téla.
Naptiklad geny, bunky a chromozomy. Kazdé lidské télo je slozeno z bunék. Kdyz se spoji
vajicko matky a spermie otce, tak z toho vzniké4 buika. Z této builky se objevuje v téle
stale vice a vice bunék. Jadro v sob¢ ukryva ptiblizné 100 000 genti. Tento fetézec se jme-
nuje Chromozomy. Chromozomy muzeme pozorovat v laboratofi pod mikroskopem
z odebrané krve. Dvacet dva dvojic chromozomu se vétSinou ocisluji od nejvétsiho po ne-
jmensi a to proto, abychom je mohli identifikovat. Pary, které nejsou ocislovany urcuji,
jaké dité se narodi, zda to bude hol¢i¢ka nebo chlapec. Tyto chromozomy oznacujeme X a
Y. Zeny maji dva chromozomy X, které dédi po jednom od kazdého z rodi¢t. Muzi maji

dva chromozomy X a Y. X pfijimaji od matky.!!

., K Downovu syndromu se schyluje, pokud na 21 misté je navic jeden chromozom.
Coz znamend, ze se v buiice objevuji urcité bilkoviny, které jsou tam navic. Kvili tomuhle
problému se normalni rust téla plodu porusi. Dité, které se s Downovym syndromem naro-

di, ma uz viechny tyto rozdily. Tyto zmény jsou uz pied narozenim a jsou nevratné. '

3.1 Priznaky
Oblicej: Kdyz vidime dit¢ s Downovym syndromem, tak zepiedu ma kulaty oblice;.
Ze strany je jeho profil vétSinou plochy.

Hlava: Déti 1 dospé€li maji tak zvanou brachycephalia. To znamend, Ze maji lehce

oplostélou hlavu.

10 SELIKOWITZ, Mark. Downiiv syndrom. Praha: Portal, 2005, s. 40. ISBN 80-7178-973-9.
' SELIKOWITZ, Mark, ref. 10, s. 45.
12 SELIKOWITZ, Mark, ref. 10, s. 40.
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O¢i: Oc¢i mivaji mirné Sikmé. Také se u nich vyskytuje kozni fasa, ktera probiha ver-
tikaln€ mezi vnitinim koutkem oka a kofenem nosu. Tomu se tiké epikaticka fasa. Je velmi

dulezité se o ni tady zminit, nebot’ pokud se zvétsi, mize to vyvolat dojem, Ze Clovek Silha.
Vlasy: Vlasy mivaji jemné a rovné.

Krk: Novorozenci mohou mit hned po porodu na stran¢ krku volnou ktzi, ktera se
ale ¢asem vyhladi. Dospéli a starsi déti maji kratky a Siroky krk.

Usta: Usta mivaji mensi a jazyk mohutn&j§i. Tyto dvé kombinace maji za nasledek,
ze déti Casto vyplazuji jazyk. Tomu vSak rodice ditéti mohou pomoci a to tak, ze je uz od
malicka budou ucit zavirat tsta.

Ruce: VétSinou jsou Siroké s kratkymi prsty. Malicek mize mit také jeden kloub
misto dvou. Na dlani mtze byt jedna nebo 1 dvé pticné ryhy, ale pokud jsou tam dvé, tak

stejn€ se tdhnou rovné napfic¢ dlani.
Nohy: Nohy jsou silné a ¢asto je tam mezera mezi ukazovackem a palcem.

Svalové napéti: Krk a koncetiny u déti byvaji ochablé. To se nazyva ,,hypotonie* a
znamena to ,,maly tonus®. Svaly mohou byt ochablé, ale ne slabé. Tonus znamena napéti —

odpor svali proti pohybu ve volném stavu.

Velikost postavy: Déti ¢asto vazi daleko méné, nez je normalni primér. Jsou mensi

a rostou daleko pomaleji. Cca 145 az do 168 cm muzi a zeny 132 az 155 cm.

13
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4  Ruzné formy Downova syndromu

V ptedchozi kapitole je uvedeno, Ze vSechny déti maji Downiiv syndrom, pokud na
21 misté¢ je navic jeden chromozom. Mnozstvi 21. chromozomu a zptsob, kterym porucha
vznika, mize mit az tfi podoby a to Trisomie 21. chromozomu, translokace a mozaicismus.

Proto je velmi ddlleZité tyto formy od sebe rozeznavat a zjistit jakou formou dité trpi.'3

4.1 Trisomie 21. chromozomu

Jako prvni formu budu popisovat Trisomie 21. chromozomu. Tuto formu ma 95% li-
di, ktefi maji Downtiv syndrom. Jedna se o nadbytecny cely 21. chromozom v kazdé buiice
jejich téla. Pricinou je, Ze jeden z rodicu da ditéti z vajicka nebo spermie misto jednoho
(21. chromozomu), chromozomy dva. VétSinou se buiika ve vajicku nebo ve varleti rozd¢-
li, aby vznikly dvé nové buiiky, kazdéa s polovinou piivodniho poc¢tu chromozomi. Tento
proces se nazyva nondisjunkce, protoze 21 chromozom, ktery je z ptivodni buiiky se neod-

déli, ale zfistava v jedné nové bunce.'*

Béhem vytvéreni vajicka nebo spermie se dva 21. chromozomy pivodni buiiky jesté
pfed bunénym délenim spoji. Kazdy chromozom by se mél sdm osamostatnit a stat se
soucasti noveé vznikajici buiiky. Misto toho oba chromozomy jdou stejnym smérem do no-
v¢ buniky spolecné. Takto vznika jedna burika, kterd mé oba 21. chromozomy a v té¢ druhé

bufice neni ani jeden 21. chromozom.”’

,, Trisomie nelze lécit, ale souhrn jeho duSevnich, fyzickych a genetickych moznosti
[ze vhodnou a véasnou stimulaci a vychovnou péci posunout na horni mez. Podddnim se

nemoci a nezvratnosti vyvoje lze stav clovéka fatalné poskodit. « 19

Aby nondisjunkce nastala, musi na to plsobit n€kolik faktort. Je uvedeno mnoho
pfi¢in jako je napfiklad genetika, pfitomnost tyroidnich protilatek v krvi apod., ale nejvy-
nou je vzdy vidét v tabulkach, jak s v€kem matky stoupa riziko, ze se ji narodi dité
s Downovym syndromem. Nondisjunkce neni vzdy jen u matky, jak se dfive Casto uvadelo.

Také 20 % ptipadl, ktery maji nadbytecny chromozom, pochézi ze strany muze ze sper-

13 SELIKOWITZ, Mark. Downiiv syndrom. Praha: Portal, 2005, s. 49. ISBN 80-7178-973-9.

14 SELIKOWITZ, Mark, ref. 13, s. 49.

15 SELIKOWITZ, Mark, ref. 13, s. 50.

1 NOVOTNA, Marie a Marta KREMLICKOVA. Kapitoly ze specidlni pedagogiky pro ucitele. Praha: peda-
gogické nakladatelstvi, 1997, 69 s. ISBN 80-85937-60-3.
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mie. Tim mtZzeme s urcitosti potvrdit, Ze pokud se narodi dité s jednim chromozomem na-
vic, nemusi to byt chyba matky i kdyz je zfejmé, Ze pro tuto formu je hlavnim zakladnim
faktorem veék matky. Mnoho rodict se vzdy pta pro¢ je dulezity vék matky, nikoliv vék

otce.””

., Pokud se narodi holcicka, vSechna vajicka, ktera vajecniky behem jejiho zivota vy-
produkuji, jsou jiz v nezralé podobé hotova. Jejich dalsi vyvoj je pak potlacen az do doby,
kdy nastane konkrétni cyklus, pri nemz se vajicko uvolni. To znamend, Ze vajicka zustdavaji
v nezralém stadiu po dobu 20 az 40 let. Neni proto prekvapivé, ze se v tak dlouhodobém
procesu vyskytuji poruchy. Cim je Zena starsi, tim je proces delsi, a proto je i pravdépo-

dobnost poruchy vyssi.«!8

4.2 Translokace

Druhou formou je Translokace. Tady neni pfi¢inou Downova syndromu cely nadby-
te€ny chromozom, ale pfebytecnd ¢ast 21. chromozomu. K tomuto dochdzi, pokud se ulo-
mi malé vrcholky 21. chromozomu a zbyvajici ¢asti obou chromozomu se spoji. Tento jev
pfilnuti segmentu chromozomu na jiny chromozom se nazyva ,translokace®. Zde je proka-
zano, ze u této formy syndromu nezdlezi na véku rodicl,, na rozdil od nondisjunkce.
V translokaci s 21. chromozomem se vyskytuji pouze urc¢ité chromozomy. Jsou to chromo-
zomy 13, 14, 15 a nebo 22. O détech s DS, které jsou postiZzeni translokaci, lze fici, ze se
od déti s trisomii nijak nelisi.”’

Dulezité je zdiraznit, Ze ve dvou tfetinach ptipadii ma dit€¢ Downliv syndrom zptso-
beny translokaci a nositelem poruchy neni Zadny z rodi¢ii. Translokace je velmi vyjimec-

nou udalosti, proto je miziva pravdépodobnost, Ze by se pfti dalsim t&hotenstvi opakovala.?’

4.3 Mazaicismus

Tteti formou je Mazaicismus. Tato forma je velmi ojedinéla. Dit€¢ s Downovym syn-
dromem ma nadbyte¢ny 21. chromozom pouze v nékterych télovych buiikach. Jinak
vSechny ostatni buiiky jsou normalni. Buniky v jejich téle jsou jako mozaika poskladany

z ruznych kouskl, nékteré jsou normalni a nékteré maji prebyte¢ny chromozom. Proto to-

17 SELIKOWITZ, Mark. Downiiv syndrom. Praha: Portal, 2005, s. 51. ISBN 80-7178-973-9.
18 SELIKOWITZ, Mark, ref. 17, s. 51.
19 SELIKOWITZ, Mark, ref. 17, s. 51.
20 SELIKOWITZ, Mark, ref. 17, s. 52.
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mu fikdme Mozaicismus. Pfiznaky nejsou zjevné, nebot’ proti poruse stoji i normalni bun-
ky. Lidé s touto poruchou nemaji, tak stejné fyzické ptiznaky. Horsi vSak u této formy po-

stizeni je stupeti intelektovych schopnosti.?!

2l SELIKOWITZ, Mark. Downiiv syndrom. Praha: Portal, 2005, s. 54. ISBN 80-7178-973-9.
16



Teoreticka ¢ast

5  Odborny posudek

Kazd¢ dité, kter¢ ma Downliv syndrom, ma vzdy jak slabé, tak i silné stranky. Je
velmi dulezité potteby kazdého ditéte vyhodnocovat. Odbornik zhodnoti schopnosti ditéte
a dale doporuci dalsi vhodné kroky. V celkovém posudku by mély byt zahrnuty zdravotni
potieby ditéte. VétSinu informace k posudku poskytuji rodice ditéte, dale terapeuti a ucite-
1é. Posudek provadi vzdy vzdélany odborny tym. VétSinou jsou v tomto tymu psychologo-

vé, pediatii a socialni pracovnici. 2

Psycholog by mél zhodnotit vzdy slabé a silné stranky, které se tykaji intelektualniho
vyvoje ditéte. Dllezité je také zhodnotit jeho vzdélavaci potieby. Mél by mit také odborné
znalosti tykajici se oblasti fizeni chovani a mize rodicim poskytnout podrobnéjsi informa-

ce.”?

Pediatr mé na starosti zjistit jakékoliv télesné postizend, které by mélo vliv na vzde-
lani ditéte. Také muize sehnat potifebnd Iékaiska vySetfeni a pomoc rodi¢im v piipadé,

kdyby znova chtéli mit dit&.>*

Posudek od socialniho pracovnika vzdy doplni informace k psychologovi a pediatro-
vi. Déle socialni pracovnik poskytuje rodi¢lim 1 celé rodin€ dal§i vhodnd opatieni, jako je
napiiklad vybér Skol a zajisti, aby rodice vZdy byli o vS§em informovéani. Pokud rodina bude
mit zdjem, muze je socidlni pracovnik doprovazet pii navstévach Skoly a dal§iho zafizeni.

Poradi, na jaké socidlni davky maji rodi¢e narok a jak si o né¢ maji zazadat.

51 Kdy je vhodny udélat posudek?

Prvni posudek se déla ve ctyfech mésicich Zivota ditéte, dale v Sesti a pak
v dvandctimési¢nich intervalech. Trva az do doby, kdy dité nastoupi do skoly. Bohuzel do
¢yt let v€ku odbornici nejsou schopni fici, jak na tom dité¢ s budoucimi schopnostmi bude.
Samoziejmé se rodina mtize obratit na odbornou pomoc, ktera jim pomuze a poradi a zaro-
ven upozorni na vhodné sluzby. Po néstupu ditéte do Skoly, ale vySetieni nekonci. Terminy

vySetfeni jsou stanoveny podle potieb rodicl a pozadavkl zemé, ve které rodina Zije. Na-

22 SELIKOWITZ, Mark. Downiiv syndrom. Praha: Portal, 2005, s. 119. ISBN 80-7178-973-9.
2 SELIKOWITZ, Mark, ref. 22, s. 120.
24 SELIKOWITZ, Mark, ref. 22, s. 120.
25 SELIKOWITZ, Mark, ref. 22, s. 120.
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ptiklad ve Velké Britanii Skolsky zakon stanovi, Ze vzdélavaci organizace musi testovat

déti kazdy rok a novy posudek se musi udélat mezi 12 a 14 lety.?®

52 1Q

Déti a dospéli, kteti maji IQ pod 70 jsou chapani jako mentalné postizeni. V dnesni
dobé¢ se pouziva mnoho termind, jako je napiiklad: mentalni postizeni, intelektudlni poru-
cha, mentalni retardace apod. VétSinou o tom, co jednotlivé poruchy znamenaji a jak se
charakterizuji, maji lidé vzdy jiné pfedstavy. Lid¢, kteti méli v rodiné nékoho s timto po-
stizenim, maji jiné predstavy nez spolecnost, kterd se o tomto postizeni dozvi z novin nebo
internetovych stranek. Nekteti 1idé s timto postizenim dokaZou vést normélni Zivot. Jini
zase naopak potiebuji velkou péci a staly dohled. Proto je diilezité popisovat tyto poruchy

podle stupn& mentalni retardace a podle toho, jak moc jsou vazné.?’

26 SELIKOWITZ, Mark. Downiiv syndrom. Praha: Portal, 2005, s. 120. ISBN 80-7178-973-9.
27 SELIKOWITZ, Mark, ref. 26, s. 123.

18



Teoreticka ¢ast

6  Klasifikace mentalni retardace podle stupné postizeni

Jednotlivé stupné mentalni retardace se velmi tézce vymezuji, neni to tak jednodu-
ché, jak se na prvni pohled zda. Nejcastéjsim kritériem pfi posuzovani urovné mentalni
retardace je vétSinou vysledek psychologického vysetieni, ktery je vyjadienim inteligent-
niho kvocientu. Pro intelektudlni uroven jsou velmi dillezité faktory, jak prakticke, tak 1

socialni a dale pracovni dovednosti jedince s mentalnim postizenim.?*

Nize jsou uvedeny tabulky, ze kterych je vidét stupné IQ a kvalifikace mentalni re-

tardace.

Tabulka 1: Kvalifikace inteligence

130 a vyse Znacné nadprimérna 2,2
120-129 Nadpriimérna 6,7
110-119 Mirn¢ nadprimérna 16,1
90-109 Primérna 50

80-89 Podpriimérna 16,1
70-79 Hrani¢ni inferiorita 6,7
69 a nize Slabomyslnost (mentalni retardace) 2,2

(Zdroj: SVARCOVA, Iva. Mentalni retardace. Vydani tfeti. Praha: Portal, 2006, 33 s. ISBN 80-
7367-060-7.)

Tabulka 2: Kvalifikace mentalni retardace

Koédova cisla
(MKN-10) Slovni oznaceni Pasmo 1Q
F 70 Lehk4a mentalni retardace 50-69
F71 Stfedn¢ t€zka mentalni retardace 35-49
F72 TéZka mentalni retardace 20-34
F 73 Hluboka mentalni retardace 0-19

(Zdroj: FRANIOK, Petr. Vzdélavéani osob s mentdlnim postizenim. 2008. Ostrava: Ostravska uni-

verzita v Ostravé, 2008, 37s. ISBN 978-80-7368-622-2.)

B FRANIOK, Petr. Vzdélavani osob s mentdlnim postizenim. 2008. Ostrava: Ostravskd univerzita v Ostrave,
2008, s. 38. ISBN 978-80-7368-622-2.
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6.1 Lehka mentalni retardace

Prvni uvedeme lehkou mentalni retardaci. Takto postizeni lidé maji IQ okolo 50 az
69. U dospélych lidi tento stupent odpovida véku 9 az 12 let. Diive se tento stupent oznaco-
val jako debilita. Dité se vétSinou na prvni pohled zda velmi ¢ilé a zdravé. Dokéze dokonce
fict 1 fikanku nebo pisnicku. Kde mizeme ocekavat velmi nizky vykon, tak to je u déti,
ktery bud’ nemaji rodinu nebo u déti, které pochazeji ze socialn¢ slabsich vrstev. Lidé, ktefi
jsou timto stupném zasazeni mohou vést vétSinou bézny zivot s mirnym odbornym dohle-
dem. Jedinec se nauci Cist a s ur€itym omezenim i psat a pocitat. Mlize se u nich projevit i
dyslalie, coz znamena poruchy vyslovnosti. Lidé s timto stupném mentalni retardace jsou
zcela vychovatelni a ¢asteéné vzdélavatelni. Mohou navstévovat zékladni Skolu praktickou
a vykonavat intelektudlné¢ méné narocné prace. Maji opozdéné mysleni a Casto se piizpi-

wewvr

sobuji druhym lidem. Nejsou schopni orientovat se ve sloZit&jsich situacich.?’

6.2 Stiredné tézka mentalni retardace

Dals$im stupném je stiedné t€Zka mentalni retardace, u které se 1Q pohybuje mezi 35-
49. U dospélych lidi tento stupeit odpovida veéku 6 az 9 let. Diive se tento stupeit mentélni
retardace nazyval imbecilita. Dité s timto stupném si za¢ind pozdé&ji sedat a chodit. Nauci
se vSak jist a udrZovat si osobni Cistotu a také pozna nejblizsi osoby. Vyvoj feci je velmi
opozdén a slovni zasoba je chuda. Vétsinu véci vyjadiuje jednoduchymi vétami. Clovéka
s timto stupném miZzeme povaZovat za nevzdélaného, a i tézZko vychovatelného. Mysleni je
nepiesné, velmi jednoduché az primitivni. Ueni je omezené a jakykoliv nacvik trva velmi
dlouhou dobu. U téchto lidi je velmi vyrazné poskozena vyslovnost. Dospéli s timto posti-
Zenim uz potiebuji pravidelny dohled, pomoc pii nakupovani, vafeni a cestovani. Pravé

détem s timto postizenim by se mélo dostavat co nejvice pozornosti, nebot’ tito jedinci byli

vvvvvv

6.3 Tézka mentalni retardace

U tézké mentélni retardace se IQ pohybuje okolo 20 az 34. V tomto stupni se dospély

Clovek chova jako 3-6 leté dité. Ve starsi terminologie je toto postizeni nazyvano jako idi-

2 FRANIOK, Petr. Vzdélavani osob s mentalnim postizenim. Vydani tfeti. Ostrava: Repronis Ostrava, 2008,
s. 38. ISBN 978-80-7368-622-2.
30 FRANIOK, Petr, ref. 29, s. 39.
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ocie prostd. U né¢koho se i vyskytuji kyvavé pohyby hlavy a trupu. Bohuzel se tito 1idé na-
uci jen zékladnim tkondm a nékolika pfikaziim, a to jen v pfipad¢, kdyz mu bude poskyto-
vavana specidlni pedagogicka péCe a vhodné socialni prostiedi. Zde uz je také dualezity

pravidelny dohled. 3!

,, Celkové vzato Ize dosahnout u takto postizenych urcitych navykii, pokud jde o sebe-
obsluhu a elementarni pracovni cinnosti trvajici kratkou dobu a pod stalym dohledem.
Zaroven vSak musi byt umoznéno témto jedincum ziskat alespon zaklady Skolniho vzdélani.
Ve skolské legislative by mélo byt pamatovano rovnéz na to, ze psychika téchto jedincii se

rozviji mnohdy pri vhodnych podnétech az pozdéji v dospélosti. “3?

6.4 Hluboka mentalni retardace

Hluboka mentalni retardace ma okolo 0- 19 1Q. Také dfive nazyvano jako hluboka
idiocie. Jedinci s timto postizenym uz opravdu potfebuji trvalou pé¢i a odborny dohled.
Tito lidé se pohybuji i v dospé€losti na urovni tfilet¢ho ditéte. Uceni je velmi primitivni.
Re¢ velmi Gasto chybi a je naopak nahrazovana nonverbalnimi znaky. Velmi je zde posko-
zena slozka empatie, porusend oblast citi. Vede to nékdy i k sebeposkozovani a
k zachvatovym projevim. VétSina déti s Downovym syndromem se pohybuje ve stupni
lehké nebo stfedné tézké mentalni retardace. AvSak nékteré rozumové schopnosti mohou

byt a7 na hrani¢nim pasmu.?

3L FRANIOK, Petr. Vzdélavani osob s mentalnim postizenim. Vydani tfeti. Ostrava: Repronis Ostrava, 2008,
s. 40. ISBN 978-80-7368-622-2

32 FRANIOK, Petr, ref. 31, s. 41.

3 FRANIOK, Petr, ref. 31, s. 41.
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7  Lécba a prevence Downova syndromu

V této kapitole se zaméfim na 1éCbu a prevenci, i kdyz se vi, ze Downtliv syndrom je
geneticka vada a 1é¢it se bohuzel nedé. Je ale velmi dulezité diagnostikovat a 1é¢it projevy
a komplikace. S Downovym syndromem jsou spojeny riizné choroby, nejcastéji choroby
srdce. Nekteré mohou byt 1éCitelné jiné naopak nikoliv. S dikladnou 1é¢bou by se mélo
zacit uz od narozeni ditéte. Dité, které ma DS, by se mélo podrobit kardiologickému vyset-
feni. Srdce u téchto déti vétSinou hlidaji 1ékatfi pomoci ultrazvukového piistroje, nebot
pokud dit¢ jenom posloucha, tak nemiize zjistit, zda mé n¢jaké srde¢ni vady. Mezi nejdule-
stranky rodica a ditéte, tak mohou navstévovat specializovanou psychoterapii a zvlastni
vzdélavaci programy. Samoziejmé, nejlepsi 1écba, co se tyce ditéte, je vychova vlastnimi
rodici, kteti projevuji k ditéti lasku a dokazi mu dat specialni péci. Naopak daleko hif jsou

na tom déti, ktery jsou umistény do specializovaného tstavu.>*

Nejdulezitéjsi procedura u déti s DS je orofacionalni regula¢ni terapie neboli ORT.
Tato terapie pomahd détem udrzet jazyk v ustech. Dulezitou soucasti je, aby déti umely
spravné sat a polykat, regulovat jeho zvykaci funkce, upravit a stimulovat dychéni, rozvijet
fe¢ a celkovy psychomotoricky vyvoj. Pokud hovofime o prevenci, tak je velmi dilezita
hlavné prevence v dob&, kdy matka je t€hotnd. Rizikovym faktorem je také skutecnost,
pokud je matka strasi 35 let. Po 14 tydnech téhotenstvi se matce muze vzit krev a
z vySetfeni zjistit, zda se objevuji latky, které poukazuji na genetickou poruchu. Jako jeden

v

z nejspolehlivéjsich testll v dnesni dobé je uvadén odbér plodové vody.>

34 Prevence Downova syndromu. Downiiv syndrom [online]. 2009 [cit. 2017-02-20]. Dostupné
z: http://www.downuvsyndrom.cz/prevence-downova-syndromu/
35 Prevence Downova syndromu. Downiiv syndrom [online]. 2009 [cit. 2017-02-20]. Dostupné
z: http://www.downuvsyndrom.cz/prevence-downova-syndromu/
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8 Vzdélavani s Downovym syndromem

Vsechny déti, které maji Downliv syndrom, mohou studovat skolu a ziskat nové do-
vednosti. Déti s Downovym syndromem naopak téSi prace s ostatnima détmi, kde maji 1
pravidelny denni program a odmény za uceni. VétSina déti se uci napodobou. Déti se jed-
noduse uci tim, ze pozoruji okolni svét a zapojuji se do néj. Jako je naptiklad cestovani,
nakupovani, komunikace s ostatnimi détmi, péce o sebe, samoobsluha apod. To ale déti
s Downovym syndromem mayji téz$i. VSechny tyto véci se musi systematicky naucit, aby

v dospélosti nebyly zavislé na ostatnich. 3

V ptedSkolnim veéku by déti mély mit moznost navstévovat matetské Skolky, at’ uz
specialni nebo urcené pro déti s riznymi druhy postizeni, nebo také bézné matetské Skolky
v misté svého bydlisté. Je velmi dulezité, do jaké skoly dit€¢ s Downovym syndromem bude
chodit. Skola musi vyhovovat individualnim vzd&lavacim a socialnim potiebam ditéte.
Dité¢ s Downovym syndromem ma rizné vzdélavaci potieby, které se ¢as od ¢asu méni.
V Ceské republice se déti s timto syndromem mohou vzdélavat v zakladni $kole praktické,
diive se toto zafizeni nazyvalo zvlastni Skola a pak také v zakladni Skole specialni, diive
pomocnd Skola nebo mohou byt integrované do béznych zékladnich kol v misté¢ svého

bydlists. 37

8.1 Zakladni Skola prakticka

V zakladni Skole praktické jsou vyu€ovany déti s lehkym mentalnim postizenim. Dl-
lezité je u praktickych Skol, Ze se snazi vybavit absolventy takovymi védomostmi, doved-
nostmi a ndvyky, které pfipravi dit€ na odborna ucilisté, praktické Skoly a v soucasné dobé
také na stiedni odborna ucilisté. V této Skole se klade velky diraz hlavné na manudlni

zruénost a fyzickou zdatnost. 3

Zékladni Skoly praktické 1ze rozdélit do nékolika stupiiti. Prvnim jsou tfi postupné
rocniky, ktery maji ndzev nizsi stupeil. Dale je to stiedni stupen, ktery je od ¢tvrté do Sesté
ttidy a posledni je vyssi stupeii, ktery je od sedmé do devaté tiidy. Na kazdém stupni se uci
odlisné vyucovaci pfedméty. Od prvniho ro¢niku az do devaté tiidy jsou do vyuky zataze-

ny pfedméty jako jsou: hudebni a vytvarna vychova, ¢esky jazyk, matematika, télesna vy-

36 FRANIOK, Petr. Vzdélavani osob s mentdlnim postizenim. Vydani tfeti. Ostrava: Repronis Ostrava, 2008,
s. 139. ISBN 978-80-7368-622-2.

37 FRANIOK, Petr, ref. 36, s. 140.

3% FRANIOK, Petr, ref. 36, s. 52.
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chova. Ostatni pfredméty jsou zatazeny do tfi po sob€ nasledujicich postupnych roc¢niki.
Od prvni az do tieti tfidy se déti u¢i prvouku a fe¢ovou vychovu. Ctvrty az Sesty roénik méa
vlastivédu, ptirodovédu, feCovou vychovu a doplnovaci hodiny. Sedmy az devaty ro¢nik

zahrnuje d&jepis, zemépis, piirodovédu, obanskou vychovu, fyziku a chemii.”’

8.2 Zakladni Skola specialni

Ve specialnich skolach se vzdélavaji déti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami. Je-
jich rozumové schopnosti jsou velmi nizké a do béznych skol se nemohou jit vzdélavat.
Zde jsou zatrazeni déti predevSim s mentalnim postizenim sttedniho stupné. Vzdélani ve
Skole je desetileté. S témito détmi je prace velmi narocna, proto je zde odborna specialné
pedagogické péce, ale také jsou zde upravené podminky pro tyto déti. Mezi tyto podminky
patii: maly pocet déti ve tiidé, tiidy musi byt pfizptisobeny potfebam ditéte, specialni
ucebnice a pracovni sesity a pfizplisobeny pracovni rozvrh.*

,, Cil a teziste prace spociva ve vychovné a vzdélavact cinnosti, ktera Zakum umoZnu-
je, aby si ve vhodné upravenych podminkdach a pri odborné specidalné pedagogické péci
osvojili elementarni védomosti, dovednosti a navyky potrebné k uplatnéni v praktickém

Zivoté a aby dosahli maximadlni mozné miry samostatnosti a nezavislosti na péci druhych

osob. “!!

Dulezité je také naucit déti zakladnim védomostem a dovednostem, coz znamend na-
ucit je Cist, psat a pocitat. Mezi vyu€ovaci predméty patii: rozumova, smyslova, pracovni,
vytvarna, télesnd a hudebni vychova. Co je nové u zakladnich specialnich Skol, je to, Ze
absolventi maji moznost pokraovat ve svém vzd&lavani a to v praktické $kole. Reditel
muze zakiim piizplsobit u¢ebni plan podle potieb zakl. Déti, které maji t€zké a hluboké
postizeni se spiSe vzdélavaji v rehabilitacnich tfidach v zakladnich specialnich Skoléch.
Skola je rozdélena do ti stupiiti. Nejnizsi stupefi a stfedni stupen trva tii roky. Vyssi stupeii

a pracovni stupeti je vétsinou na dva roky.*

3 FRANIOK, Petr. Vzdéldvani osob s mentalnim postizenim. Vydani tfeti. Ostrava: Repronis Ostrava, 2008,
s. 52. ISBN 978-80-7368-622-2.
40 FRANIOK, Petr, ref. 39, s. 58.
41 FRANIOK, Petr, ref. 39, s. 58.
4 FRANIOK, Petr, ref. 39, s. 60.
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8.3 Rehabilita¢ni tfida zakladni Skoly specialni

Tyto tfidy se zamétuji na oblast vzdélani déti s tézkym zdravotnim postizenim, které
diky tomuto tézkému postizeni nemohly byt dosud vzdélany. Jsou zde zarazeny také déti,
které absolvovaly tiilety cyklus pifipravného stupné specidlnich skol, ale nejsou schopni
zvladnout pozadavky nizsiho stupné. Vzdélani lidi je desetileté. V rehabilitacni tiidé jsou
Ctyti az Sest zakt. Ucebni plan ma rozsah deseti hodin tydné. Specialni pedagogové za spo-
lupréace psychologl a logopedt poskytuji vychovnou a vzdélavaci péci. Dulezitou soucasti
je také vybaveni rehabilitacni tfidy. Vhodné prostiedi tvofi ucebna a druha mistnost, slouzi
k individudlni préci s Zaky s kombinovanym postizenim. Druh4 mistnost také slouzi k rela-
xaci a k hrani. Dalsi ¢ast je vybaveni mistnosti, kde je dilezity ndbytek a kompenzacni
pomucky. Hodnoceni zakli v rehabilitacnich tfidach je spiSe slovni, formou pochvaly a
odmény. Spousta tiid také pouziva formu obrazkl a razitek, kde déti za spravné splnéni

tkolu, dostanou razitko ¢i obrazek. 4

8.4 Odborné ucilisté a prakticka Skola

Po ukonceni Skolni dochdzky v zdkladnich Skolach praktickych a specidlnich mizou
Zaci pokracovat ve svém vzdélani v odbornych ucilistich nebo v praktickych Skolach. Prak-
ticka Skola mé dvouletou nebo jednoletou ptipravou. Praktickou Skolu s jednoletou ptipra-
vou mize navstévovat zak, ktery bude mit ukoncenou povinnou $kolni dochazku a ziska
ucelené vzdélani na Grovni jako je specidlni a prakticka Skola. Cilem jednoleté piipravy je
rozs§ifit teoretické a praktické vzdélani. Dvouleta ptiprava je pro Zzaky s kombinovanymi
vadami, kteti ukon¢ili Skolni dochazku jako absolventi praktickych a specidlnich Skol. Ci-
lem je poskytovani zakladnich védomosti a dovednosti pro vykon jednoduchych ¢innosti v
praktickém zivoté. Odborné ucilisté se snazi poskytovat zaktim profesni pfipravu. Ve Skole
maji zaci Sirokou skélu oborti, které si mohou vybrat. Délka studie na odbornych ucilistich

je dva nebo tii roky**

3 FRANIOK, Petr. Vzdélavani osob s mentdlnim postiZzenim. Vydani tfeti. Ostrava: Repronis Ostrava, 2008,
s. 65. ISBN 978-80-7368-622-2.
4 FRANIOK, Petr, ref. 43, s. 68.
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8.5 Specialné pedagogické centrum

V dnesni dob¢ se snazime d€ti s mentalnim postizenim normalizovat do soucasné
spoleCnosti. Proto specialni pedagogické centrum pomahd rodindm téchto déti nejen po
strance zdravotni a socialné pravni, ale také po strance pedagogické. Centra pomahaji rodi-
nam s jejich aktualnimi problémy a snazi se jim poskytnout v€asnou odbornou pomoc. Ve
specidlnim pedagogickém centru by neméli chybét zakladni ucebnice pro ptislusny typ
specialnich skol, psychodiagnostické testy, hracky a specialni pomicky. Centrum mize
také lidem s mentalnim postizenim pomoct hledat dalsi vzdélani. Pro dosp€lé to miizou byt

vecerni §koly ¢i rizné kurzy®

45 FRANIOK, Doc. PaedDr. Petr. Vzdéldvani osob s mentalnim postizenim. Vydani tfeti. Ostrava: Repronis
Ostrava, 2008, s. 71. ISBN 978-80-7368-622-2.
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9  Integrace déti s Downovym syndromem

Déti s Downovym syndromem mohou navstévovat béznou zékladni Skolu. Tato
moznost v nasi zemi zatim neni moc vyuzitd a stale se o tom jen spekuluje. Ale rodiny,
které¢ maji dit€¢ s DS umisténo v bézné zakladni Skole maji s integraci do béznych skol po-
zitivni zkugenosti. Usp&$na integrace zalezi na mnoha faktorech a rodi¢e by se méli poradit
vzdy s odbornikem, se kterym spolupracovali v pfedskolnim véku ditéte. Zalezi na stupni
mentalni retardace, dale na schopnosti ditéte komunikovat s vrstevniky. V bézné zékladni
Skole je vétsi pocet déti ve tiide€, nez kdyby dité chodilo do praktické skoly, coz by rodice
m¢eli brat také v potaz. Dité se vétSinou uci podle individualniho vzdélavaciho planu, ktery
vypracovava specialni pedagog ze specidln¢ pedagogického centra. S timto pedagogem
spolupracuje jak rodina, tak i ucitel a také psycholog. Po ukonceni $kolni dochazky maji
déti s Downovym syndromem moznost pokracovat ve vzdélavani na stiednich odbornych
ucilistich a déle v praktickych Skolach, které jim maji pomoc ziskat dalsi védomosti a do-
vednosti potfebné k praktickému uplatnéni. Pro dospélé lidi s Downovym syndromem,
kteti se celozivotné vzdelavaji, jsou ziizovany vecerni Skoly a kurzy pro doplnéni vzdélani.

V nich si osvojuji a prohlubuji ziskané védomosti a dovednosti.*

Vychova a prace s détmi, které maji Downilv syndrom, je velmi ndrocna a obcas i

dost vycCerpavajici. Sebemensi tspéch je vSak vzdy vykoupen velkou davkou trpélivosti a

péce piedeviim ze strany vychovatelfi a rodict. */

46 FRANIOK, Doc. PaedDr. Petr. Vzdéldvani osob s mentalnim postizenim. Vydani tfeti. Ostrava: Repronis
Ostrava, 2008, s. 143. ISBN 978-80-7368-622-2.

47 NOVOTNA, Marie a Marta KREMLICKOVA. Kapitoly ze specidlni pedagogiky pro ucitele. Praha: peda-
gogické nakladatelstvi, 1997, s. 70. ISBN 80-85937-60-3.
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10 Pomoc pro rodice a péce o déti s Downovym syndromem

V<casna neboli rana péce o déti s DS ovliviiuje jejich dalsi vyvoj. Rodina, ktera si po-
nechala dit¢ s DS, byla postavena do velmi tézké situace. Mnoho rodicu se pta ,,Pro¢ zrov-
na my?“ ,,Jak je to mozné?* V¢asna komplexni péce je velmi dulezitd, protoze podle nej-
nove¢jSich poznatkli se nervovy systém novorozenct s DS velmi malo 1isi od nervového
systému normalné vyvinutych déti. Neurologické nalezy se projevuji az ve vyssim véku.
Pokud s ditétem rodina pracuje hned od narozeni, mohou byt vyuzity jeho potencialy a
v budoucnu toho dokdze mnohem vice. Samoziejmé nejlepSim Iékem je rodinna péce, kte-
rou ani vynikajici ustavni péce nemlze nahradit. Mnoho rodin podléha psychickému stre-

su, nebot’ sami nevédi, jak danou situaci fesit. *®

., Na pomoc rodicim déti s mentdlnim postizenim, které vyzaduji véasnou péci se na-
priklad zaméruje organizace Specidlné pedagogické centrum Dité pri Specialni materské
Skole Stibrové ulici v Praze 8, Klub rodicii a piatel déti s Downovym syndromem. Specidl-
né pedagogické centrum Dité pii Specidlni mateiské Skole Stibrové ulici v Praze 8 bylo
zaloZeno v roce 1992. Jeho aktivita smérovala na rodiny s détmi s DS. Pracovnici této or-
ganizace vychdzeli z celosvétového trendu péce o déti s DS, kterym je zrizovani svépomoc-
nych rodicovskych skupin, kde si rodiny navzdjem sdéluji své zkusenosti a poskytuji si vza-

Jjemnou podporu v této neocekdavané, nelehké, ale zvladnutelné situaci. “ *

Pro rodice, kteti maji dit¢ s Downovym syndromem je velmi dilezité védst:>°

e 7e kdyz je dité jiné jak vzhledem, tak 1 mentaln€ se 1i$i od ostatnich, ma

schopnost napodobovat, pozndvat, u€it se, vyvijet se a projevovat city.
e pii spravném vedeni a odborné pomoci se déti nauci ¢ist, psat a pocitat.

e dospély clovek, ktery trpi Downovym syndromem je schopen téméf samo-

statného zivota.

e vSestranna pomoc, pomuze prodlouzit Zivot osobam s DS.

4 STRUSKOVA, Olga. Déti z planety D. S. Praha: G plus G, 2000, s. 162. ISBN 80-86-103-31-5.
4 STRUSKOVA, Olga, ref. 48, s. 163.
50 STRUSKOVA, Olga, ref. 48, s. 163.
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11  Organizace pro déti s Downovym syndromem a jejich ro-
dice
Kluby, které pomahaji rodindm s détmi s DS:
e Klub rodici a ptatel déti s Downovym syndromem
e Klub rodic¢u a ptatel déti s DS pti SPMS Brno

e Klub Downova syndromu ISPMP

Spolecnost a stirfediska pomoci déti s DS:
e Spole¢nost Downova syndromu
e Stiedisko rané péce
e Stiedisko rané péce v Praze
e Stfedisko ,,DAR* — poradny rané péce, rehabilitace

e Kiestanské stedisko Diakonie CCE ,,Radost

Centrum pro déti s DS:
e D¢étské centrum ,,paprsek*

e Centrum komplexni péce pro déti s poruchami vyvoje

Dalsi organizace, které pomahaji:
e SPC-Duha

e Linka davéry. Diakonie

11.1 DownSyndromCZ

Tato spolec¢nost vznikla hlavné diky rodi¢tim a ptatel déti, které maji Downliv syn-
drom. Cilem spolecnosti je zlepsit zivot rodicim, osobam a détem, ktery maji DS. Tato

spolecnost byla zaloZena v roce 1996. V dnesni dobé¢ spolecnost sdruzuje vice jak 260 ro-
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din, které maji dité s DS. Tyto rodiny si navzajem pomahaji, pfedavaji zkuSenosti, a ptede-
v§im se spolecné snazi zvladat naro¢né zZivotni situace. D¢laji také rozhovory s odborniky,
ktefi zlepsuji podminky pro rozvoj déti s Downovym syndromem od nejranéjSiho véku az
po dospélost. Také se snazi o integraci déti do predskolnich a Skolnich zatizeni 1 do spo-
le¢nosti. Tato Spolecnost se také snazi o informovani vefejnosti o této problematice
Downova syndromu. Spolupracuje také s organizacemi a s odbornou veiejnosti podobného

zaméteni v Cesku, ale také i v zahrani¢i.”’

11.2 Détské centrum ,,Paprsek*

Détské centrum s ndzvem Paprsek bylo zalozeno v roce 1994 jako zafizeni pro kom-
plexni péc¢i o déti a mladez s mentalnim a kombinovanym postizenim. Organizace je umis-
téna v Praze a nabizi socialni sluzby, denni stacionafr a chranéné bydleni. PfedevSim se
vénuje terapii a odbornému poradenstvi v oblasti psychologie, logopedie, rehabilitace a
pedagogiky podle velmi slavné italské pedagozky jménem Maria Montessori. Toto zatizeni
poskytuje sluzby zejména formou denniho pobytu, nabidkou poradenskych sluzeb, odbor-
nou péci poskytovanou piimo v rodinach. Ani po dovrseni 18 let veéku ditéte tim vSe ne-
kon¢i a tato organizace vyzaduje cilenou podporu a kontinuitu péce i za ramec véku mla-

distvych.’

5! Downsyndromez. O nds [online]. Cerny Most: Spoleénost rodiét a pratel déti s Downovym syndromem, z.
s, 1996 [cit. 2017-02-13]. Dostupné z: http://downsyndrom.cz/mise-a-cile.html

52 DC Paprsek. Historie DC Paprsek [online]. 2009 [cit. 2017-02-13]. Dostupné z:
http://www.dcpaprsek.org/zakladni-informace/historie/historie-dc-paprsek
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PRAKTICKA CAST

V praktické casti bakalatské prace je popsana vyzkumna ¢ast. Pro vyzkum byla zvo-
lena jednak metoda rozhovoru, kterd prevazuje a dale metoda kazuistiky neboli ptipadové

studie. Ob¢ tyto metody patii do kvalitativniho vyzkumu.

Nejdiive je vymezen cil rozhovorii a kazuistik. Poté je popsana metoda kvalitativni-
ho vyzkumu, rozhovoru a ptipadové studie. Nasledné je pozornost zamétena na vysledky a
shrnuti rozhovort a interpretovani dvou piipadovych studii. Zavér této Casti je vénovan

shrnuti kazuistik a celkovému zéveéru provedeného vyzkumu.

12 Cil vyzkumu

Cilem rozhovort bylo ziskat informace o této problematice a porovnat, jaké jsou
rozdily ve vnimani DS v soucasné dob¢ a v minulosti. Cilem praktické ¢asti je sestavit pfi-

padové studie o lidech, ktefi trpi Downtv syndromem a pfiblizit tak ¢tenafi jejich Zivot.
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13 Kvalitativni vyzkum

Kyvalitativni vyzkum je oznacovan jako studie, kterd nepouziva statistické metody a
techniky. Zabyva se hlubS§im porozuménim a zkoumanim dané skutec¢nosti. Realizuje se v
delSim Casovém useku a velmi Castym kontaktem s jedinci ¢i skupinou. Typy dat obsahuji
piepisy poznamek z rozhovort, pozorovani, fotografii, ufedni dokumenty a videozaznamy.
Obsahuje vSe to, co ndm muiize nejvice piiblizit zivot konkrétnich lidi ¢i danou problémo-
vou situaci. Kvalitativni vyzkum neposkytuje pfesnd numerickd data, 1ze ho zobecnit na

populaci a je pomérné rychly ve sbéru dat.>

13.1 Pripadova studie

Ptipadovou studie se fadi do kvalitativniho vyzkumu. Tuto studii lze nazyvat také
kazuistika. V kazuistice je dilezité zkoumat dany ptipad, coZ znamend vyhlédnout si ob-
jekt naseho vyzkumného zdjmu. Objektem muze byt osoba ¢i skupina nebo organizace.
Veskeré informace, které ziskdvame od respondentl, zdiraziuji komplexnost piipadu.
Sbirani informaci 1ze provadét pozorovanim klienta, nastudovanim spisové dokumentace

nebo rozhovorem.>*

rowr

V praktické ¢asti jsou uvedeny dvé pripadovée studie, ve kterych jsou sdéleny pravdi-
vé ptibehy lidi s Downovym syndromem. Vzhledem k citlivosti tématu je tato metoda
vhodna. U kazuistik si ¢loveék Iépe predstavi danou situaci a 1épe porozumi tomu, jak lidé s
postiZzenim Ziji a jak je toto postiZzeni handicapuje v jejich vyvoji a zivoté.

Obe¢ kazuistiky se tykaji starSich divek ve véku 30let a obé trpi Mozaikovou formou
DS. V kazuistice jsou sdéleny jejich osobni a zdravotni anamnézy, vzdélani, komunikace a
uroven sobéstacnosti. Ve zdravotni anamnéze je uvedeno velké mnoZstvi nemoci a pro-
blémi, kterymi divky kvili DS trpi. Ve druhé kazuistice je uvedeno i dosazené vzdélani
divky, kterd 1 ptes své zdravotni postiZzeni vystudovala vysokou $kolu a pozoruhodna je jeji

ctizadostivost a chti¢ néco dokazat.

Materidly a informace pro vytvoreni prvni kazuistiky byly sdéleny osobnim setkanim

matky a divky. U druhé kazuistiky byly informace ziskany pravidelnymi navstévami ve

53 HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zakladni teorie, metody a aplikace. Ctvrté, prepracované a rozsifené
vydani. Praha: Portal, 2016, s. 46-48. ISBN 978-80-262-0982-9.

54 MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pristup a metody v psychologickém vyzkumu. Havli¢kav Brod: Grada,
2006, s. 94-98. ISBN 80-247-1362-4.
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sdruzeni spole¢nosti Downsyndrom a studovanim osobnich spist divky a zaroven i osob-
nim kontaktem s divkou a matkou. Jména divek jsou podle domluvy s rodi¢i nahrazeny

jinymi kiestnimi jmény.

13.2 Rozhovor

Dalsi pouzitou metodou je rozhovor, ktery se fadi také do kvalitativniho vyzkumu.
Délka rozhovoru se uptesiiuje pied nebo v priabéhu rozhovoru, podle toho, o jaky typ roz-
prolomit psychické bariéry a zaopatfit od respondenta souhlas se zpracovanim. Pro spravné
vedeni rozhovoru je dilezité dodrZzovat n¢kolik danych zasad. Prvni zdsadou je spravné
naslouchat a odpovidat tak, aby dotazovany véd¢l, ze tazajici ma o respondenta zajem. Je
dilezité vzdy nechédvat dostatek ¢asu na odpovéd’. Dale je dalezité, aby tdzajici byl velmi
pozorny a citlivy k tomu, jak je dotazovany ovlivnén rozhovorem a jak odpovida na dané
otazky. Nakonec by t4zajici m¢l ziskané poznatky zkontrolovat, zda jsou kvalitni a kom-

pletni.>

V praktické ¢asti jsou uvedeny Ctyfi rozhovory s pravdivymi informacemi ze zivota
lidi s Downovym syndromem. Jsou uvedeny 1 zékladni rozdily v diivéjsi dob¢ a v soucas-
nosti. Je nutno podotknout, Ze dva rozhovory jsou vedeny s divkami ve véku 30 let a dalsi
dva s détmi ve véku od 5 do 7 let. VSechny jména jsou podle domluvy s rodi¢i nahrazeny
jinymi kiestnimi jmény.

Prvni rozhovor byl proveden s matkou, ktera méa dceru Lenku s Mozaikovou formou
DS. U této divky je podstatné, kde vyriistala a jak s ni spole€nost jednala. Druhy rozhovor
je sméfovan na matku divky jménem Klara, kterd je ve véku 5 let a ma formu DS Trisomii
21. T¥eti rozhovor je z ¢asti veden piimo s divkou jménem Sarka a z &asti dopliiovan jeji
matkou. Sarka mé také Mozaikovou formu DS a dokazala vystudovat VOS a ziskat diplom
Dis. Ctvrty rozhovor byl uskute¢nén s matkou, jejiz osmileta dcera Silva ma formu DS

Trisomii 21.

55 HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zakladni teorie, metody a aplikace. Ctvrté, prepracované a rozsifené
vydani. Praha: Portal, 2016, s. 170-173. ISBN 978-80-262-0982-9.
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14 Vyhodnoceni rozhovori

14.1 Kolik let je vasemu ditéti a jakou formu DS ma?

Respondentka ¢. 1 ma 3 dcery. Jeji nejstarsi dcera se jmenuje Edita, prostfedni je
Kristyna a nejmladsi je Lenka. Lenka se narodila s postizenim s Downovym syndromem.

Momentalné je ji 30 let. M& Mozaikovou formu DS.

Respondentka ¢islo 2 ma malou hol¢icku jménem Klarka. Je ji 5 let a ma DS Triso-
mii 21.
Respondentka ¢. 3 ma dceru Sarku, které je 30 let, md Mozaikovou formu DS.

Posledni respondentka mé dceru Silvu, ktera je stara 8 let a od narozeni trpi formou

Downova syndromu Trisomie 21.

Podle odpovédi dotazovanych je znamo, Ze se nam tu vyskytuji dvé formy DS a to

Trisomie 21 a Mozaicismus.

14.2 Kady jste se dozvédéli, Ze Vase dité bude mit DS a jak Vam tato in-

formace byla sdélena?

Respondentka €. 1 uvedla, Ze informaci o narozeni ditéte s Downovym syndromem,
se hned nedozvédéla. Po narozeni Lenky ji na porodnim séle pouze tekli, ze jeji dcera je
jind a od ostatnich se 1i8i. Otec hned tusil, Ze néco neni v potadku. Zdravotni sestra mu jen
sdelila, ze jejich dité asi brzy zemte. Kdyz Sel ptimo za primatkou a chtél védet, co se déje.
Priméika mu odpovédéla, Ze to neni zcela pravda, Ze sice Lenka je jind, ale bohuZel nemu-
ze sdélit bliz8i informace do doby, neZ budou znamy vysledky testli. Sama primatka zasta-
vala nazor, ze v Sesti nedélich se tato informace nema sdélovat, ale kdyz uvidéla zoufalého
otce, fekla mu, ze se domnivaji, Zze ma jejich dit¢ Downlv syndrom, ale radéji chtéji pockat

na vysledky.

Cela rodina se domluvila, Ze by bylo nejlepsi, kdyby to zatim matce netekli, pokud to
nebude potvrzené. Po 3 mésicich §la matka s Lenkou k détskému 1ékati a ten ji sdélil, ze
vysledky jsou bohuzel pozitivni a Ze Lenka m& Downtiv syndrom. V tu chvili tomu matka
nemohla uvéfit a vse $la fict manzelovi a roding, ktera vSak uz na danou skute¢nost, diky
pfedbéZznym informacim primaiky z porodnice, byla pfipravena a matku plné podpofili a

podrzeli.
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Respondentka €. 2 se danou véc dozvédela ve 4 mésicich veéku ditéte. K tomu, jak ji
byla tato informace sd€lena, se nechtéla vyjadrit, jen dodala: “bylo mi to sdéleno velmi
Spatné. Pristup ze strany lékaru nebyl viibec profesiondlni.* Zde je vidét, ze pro respon-

dentku to byla velmi nepfijemna situace a nerada o ni hovofi.

Respondentce ¢. 3 doporucil 1ékar co nejdiive ot€hotnét, nebot” pii operaci slepého
stieva objevili myomy na déloze. Pokud by neotéhotnéla v co nejblizsi dobé, mohlo by se
stat, ze uz do jin¢ho stavu nepfijde. Celé t¢hotenstvi se opravdu velmi bala. Kdyz se ji na-
rodilo zivé a krasné dit¢ byla Stéstim bez sebe. V této chvili se personal zacal chovat k
matce divné. Z toho matka Sarky pochopila, Ze se néco d&je. Chtéla védét vice informaci,
ale nikdo ji nic konkrétniho netekl. Kdyz porodnik zavolal k novorozenci pediatricku, kte-
ra si Sarku prohlédla a nasledné sdélila matce, Ze jeji dit& neni v poradku, matka byla v
»Soku*“. Doktorka jen ozndmila rodiné, Ze dit¢ bude zaostalé, nevystuduje zddnou Skolu a
ze doporucuje dat dité rovnou do ustavu. Matka tedy védéla hned v porodnici, ze ma posti-
7ené dité, ale vice informaci ji nechtéli fict. Downtiv syndrom se u Sarky potvrdil diky

testim v 6 mésicich.

Informace o tom, Ze jeji dcera ma DS bylo respondentce €. 4 feceno tyden po porodu.
Nejdiive to matce bylo sd€leno samostatné, poté i jejimu manzeli. Primarka, misto podpo-
ry €1 podani informaci, rodice jen utéSovala a tikala: ,, vzdyt' déti s Downovym syndromem
Jjsou takova slunicka, vidy usmévavé a hodné citlivé.“ Ale zéroven rodicim doporucovala
dceru umistit do ustavu. Rodic¢e Silvy se méli ze dne na den rozhodnout, zda si dité pone-
chaji anebo daji dcerku do tustavu. Celkovy pristup nemocnice byl pfiSerny. Viibec nepo-

mohli, neporadili, naopak respondentku premlouvali, at’ si dceru doma nenechavaji.

Z odpovédi vSech respondentl vyplynulo, Ze informaci o tom, Ze jejich dité m4a han-
dicap, se dozvédeli vétsinou hned po porodu. Na vysledky krevnich testl, z kterych vyply-
nulo, jaky handicap déti maji, museli vzdy ¢ekat. Podle reakci jednotlivych 1ékati 1ze usu-
zovat, ze se ve vSech Ctyfech piipadech shoduji a to v negativni reakci k postizenému dite-
ti. Nezalezi viibec na tom, v jaké dobé¢ se dité narodilo, zda to bylo pfed 30 lety nebo v
dnesni dobé, a i pfes mnozstvi informaci, které¢ dnes jsou k dispozici, se nadale doporucuje

dité umistit do ustavu.
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14.3 Jak jste reagovali na toto postiZeni?

Zajimavé je, ze rodina Lenky viibec nevédéla, co je DS za postizeni. V té dob¢ toto
postizeni nebylo viibec znamé. Kdyz byla matka t€hotnd, vidéla v ¢asopise ¢lanek o men-
talnim postizeni. Z toho teda védéla, ze se zen¢ miZe narodit dité s mentalnim postizenim.
Zpocatku byla reakce matky takova, ze dité nechtéla. Nejvetsi podporou pro matku byl jeji
manzel, ktery ji utéSoval a ujisStoval v tom, Ze to bude v porfadku a ze vSe zvladnou. U

manzela méla pocit jistoty, bezpeci a zazemi.

Vzhledem k tomu, Ze ¢lenové rodiny respondentky €. 2 jsou véfici, tak na postizeni
ditéte reagovali velmi pozitivné. Matka svoje dité ptijela s laskou, ale byla velmi nest’ast-
nd. Béla se spolecnosti, jak ona to bude brat a co Klarku vSechno bude ¢ekat. Nikdy neu-
vazovala o potratu, pfijde ji to nespravedlivé, Silené az nelidské. Nikdy by Zivému tvoru
neublizila. Matka Klarky brala na védomi, Ze jeji dité je postizené, ale nikdy by nedopusti-
la a nedopusti, aby se jeji dcera citila, Ze je na jiné koleji nez ostatni déti. Také prozradila,

ze kdyby védéla, jak se porodnice zachova, tak by radéji rodila doma.

O reakci rodiét na toto postizeni odpovédéla také matka Sarky. Hned v porodnici,
kdyz matka védéla, ze ma dite s postizenim, si uvédomovala, ze veskeré jeji ambice museji
jit stranou a ze musi udélat vSe pro to, aby se jeji dité stalo samostatnym a vzdélanym ¢lo-
vékem v ramci moZnosti danych jejim postizenim. Z pocatku byla pouze v Soku, Ze ma dité
s handicapem, ale pozdé&ji ptiSlo obdobi, kdy se neustale sama sebe ptala ,,proc¢?* Manzel s
rozhodnutim, Ze si dité nechaji, souhlasil, ale sou¢asné viak velmi $patné nesl Saréino po-
stizeni. Otec a matka se s timto problémem vyrovnali kazdy po svém. Respondentka ¢. 3
ale nakonec sdélila, ze se jejich vzajemny vztah jesté vice upevnil a vi, Ze 1 v téch nejtéz-

Sich chvilich neni manzel jen vedle ni, ale stoji za ni jako obrovska opora.

U tieti otazky bylo zfejmé, ze respondentka €. 4 zavéhala a tato otazka byla pro ni
velmi nepfijemnd. Sama od sebe sd¢lila, ze z nemocnice nedostali viibec zadné informace,
neposkytli ji ani podporu od psychologa. Sama o DS nic nevédéla, pouze ji bylo zndmo, Ze
toto postiZeni existuje, ale nikdy v Zivoté neméla potiebu se vice o toto postiZzeni zajimat.
Jeji reakce ze zaCatku byla velmi negativni. Vzhledem k tomu, ze kolem sebe slysela stale
ty samé rady, aby dala Silvu do ustavu, tak nakonec 1 u€inila. Silvu umistila na 10 mésict
do ustavu. Ty mésice, kdy byla Silva v ustavu, byly pro respondentku velmi tézké, uzavre-
la se do sebe. Neustéle si kladla otazku: ,,Jak ji tam asi je? A co kdyz jsou na ni zIi.” Po 10
mésicich to jiz nevydrzela a vzala si Silvu zpét domt. Dodnes, se za rozhodnuti dat dceru

do ustavu velmi stydi a nedokaze pochopit, jak to mohla udé€lat. Sdélila, ze po dobu 10
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mésict, kdy byla Silva umisténa v tstavu s nikym nekomunikovala, tak moc ji to bolelo, ze

ee e

Vétsina rodicli na postizeni ditéte reagovala zprvu velmi tézce, byli nestastni z toho,
pro¢ zrovna jim se to piihodilo. Tato situace je pro kazdého velmi tézka a respondenti se s
tim ¢asem vyrovnali velmi pozitivné. Piekvapujici je, ze celé blizké okoli radilo vS§em re-
spondentkam dité¢ umistit do Gstavu a pouze jedna respondentka tak ucinila, ale nakonec
vSechny déti vyristali a vyristaji u svych rodic¢t, nebot’ 1 posledni respondentka si dité
vzala zpét do péce. Respondenti také sd€lili, ze kdyz se jim narodilo dité s handicapem, tak

se jejich partnersky vztah daleko vice utuzil a jsou si vzdjemné vice vzacni.

14.4 Jak jste zjistovali informace o DS?

postizeni nebylo mozné ziskat vice informaci a hlavné se o tom ani nemluvilo, dfive toto
postiZzeni bylo “fabu.“ Nikdo o tomto postizeni nevéd¢l a proto ani zddné knizky o DS

nebyly k dispozici.

Kdyz matka Lenky o tomto postizeni chtéla védét vice, Sla k 1€kafri, ktery ji vSak
pouze poradil, Ze by méli dat Lenku do tGstavu. Po dlouhém povidani s panem doktorem ji
stejné sdélil, Ze by Lenka stejné nic neumela. Pfesto se matka Lenky nevzdévala a chtéla
védet vice. KdyZ byl Lence cca rok, tak jediny, kdo se o né zajimal, byl jejich neurolog,
ktery jim doporucil rehabilitacni sestru. Dle rehabilitacniho planu méla matka s Lenkou
cvicit kazdeé tfi hodiny. I ptesto, Ze zacali s rehabilitaci, az po roce véku Lenky divka zaca-
la chodit. Bylo to velmi narocné obdobi, jelikoZ rehabilitacni sestra rodiné oznamila, ze
Lenka nikdy nebude chodit. Po revoluci rodinu kontaktovala feditelka sdruzeni zdravotné
postizenych déti. Pozvala je na sdruzeni zdravotné postizenych déti v Kladng. Tam se ko-
stizenim. Mama Lenky odjela s nimi na pobyt, kde byly vS§echny matky z tohoto sdruZeni.
Tam si mohla s ostatnimi matkami popovidat o tomto problému. Najednou ji bylo lip, citi-
la, Ze na to neni sama. Reditelka ji davala i kontakty do rtiznych organizaci, které se teprve
zakladali. Dale jim poskytla 1 bliZ§i informace o Downovu syndromu. Na pani feditelku se

mohla matka Lenky obratit i v jinych vécech jako napf. o radu se socialni sluzbou.

Péar informaci o tomto postizeni oznamili respondentce ¢. 2 v porodnici v centru

komplexni pé€e. Dale ji hned dali k dispozici rehabilitaéni sestru. S rehabilitacni sestrou

37



Prakticka ¢ast

hned ¢tvrty den po narozeni zacali rehabilitovat Vojtovou metodou. V dneSni dob¢ existuje
mnoho knizek na téma Downiv syndrom, kde samoziejme i tam ziskavala informace. Co
rodin¢ opravdu velmi pomohlo, byla navstéva rodiny jedné holcicky, ktera také trpi DS.
Od rodicu této divky ziskali neuvétitelné mnozstvi informaci. Matka t¢€ hol¢icky ji ukazala
napiiklad: ¢asopis plus 21, dala ji kontakt na Miroslavu Starou, ktera je lektorka ve sdruze-
ni pro DS. V tomto sdruzeni se setkava rodina Klary s ostatnima rodici, ktefi maji také dité
s DS. Na setkani piijdou vzdy oba pary rodicu, coz ji ptijde uzasné. Setkadni je o to vice

optimistické a pohodové.

Respondentka €. 3 zprvu viibec nevédéla, co Downlv syndrom znamend. Za totality
byly tyto déti zaviené v ustavech, takze obcas néjaké dit¢ s timto postizenim vidéla, ale
vibec nevédéla, co to vSe obnasi a co je ¢ekd. Détska doktorka ji oznamila, Ze se k ni bude
chovat jako k normélnimu ditéti. Sama doktorka neméla Zadné zkuSenosti a tak to pro ni
bylo také vyzva. Jako z prvnich cvi¢ili Vojtovu metodu, matka Sarky si nasla knihu o DS.
Kdyz si ji precetla, zhrozila se, protoze v knizce byla napséna jen samé negativa. Poté méla
taky par knih od Zdetika Matéjcka. Také spolupracovala s dcerou Zdenika Matéjcka, takze

veskeré informace, ziskavala ptfimo od ni.

Respondentka €. 4 sbirala mnoho informaci z knizek a odbornych ¢lankt, které si
pujcovala v knihovné. Tam respondentka ziskala nejvice informaci o DS. Jinak zadné in-
formace nem¢la, kde ziskat. Uvedla: ,, bylo to pro mé velmi tézké a stresujici, nebot’ jsem

’

neméla nikoho okolo sebe, kdo by mél stejny problém jako ja.’

Odpovedi dotazovanych vypovidaji o tom, ze respondentky, které maji déti s DS ve
veku 30 let, sbiraly informace o tomto postizeni velmi tézce. Jak odbornici, tak také spo-
le¢nost s timto handicapem neméli zadné zkuSenosti. A navic dost lidi mélo strach, aby to
»hechytli“. Existovalo sice par knih o DS ale pievazné cizojazycné a té¢Zko dostupné. Takeé
zajimavou skutecnosti je, ze pted 30 lety pomahala Vojtova metoda, ktera pomaha az dod-
nes. Je jednoznacéné vidét, ze jak Sla doba doptedu, tak zacali vznikat nové organizace pro
tyto déti. V dnes$ni dobé mame mnoho organizaci, sdruzeni a vzdélavacich skol, které po-
mahaji rodinam a détem s DS. Dnes mdme mnoho knizek o tom, co je DS, o integraci, o

vzdélani apod.
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14.5 Ma sourozence? Pokud ano, jak to brali oni v té dobé?

Lenka ma dv¢ starsi sestry. Jeji nejstarsi sestra se jmenuje Edita, kdyz se Lenka na-
rodila, bylo Edité 12 let. Jeji prostfedni sestra se jmenuje Kristyna. Ta je o rok a pil starsi
nez Lenka. Edita se na sourozence moc teSila. Kdyz Lenku pfinesli domt, Edita poznala,
ze je jina. Tenkrat to méla Edita hodné tézké, nebot’ v té dob¢, kdyz se do rodiny narodilo
dité s postizenim, tak spoleCnost je brala za ,,blbecky ‘. Proto se velmi Casto stavalo, ze
kdyz si Edita vzala svoji sestru ven do koc¢arku, tak na ni ostatni déti kiiceli, Ze maji doma

blbecka. Ona se, ale nedala, vzdy svoji sestru branila a snazila se ji chranit.

Kristyné byl rok a pul, kdyz se Lenka narodila. Neméla viibec tuseni co se déje, ne-
bot’ byla jest¢ malinka. Kristyna byla velmi Casto odstréend, veSkerd pozornost byla zame¢-
fend na Lenku. Matka na Kristynu neméla ¢as, proto taky Casto Kristyna Zarlila na Lenku a
délala ji samé naschvaly, aby si ji matka nebo otec vSimli. Puberta byla pro Kristynu dost
narocna a v té¢ dobé neméla k Lence viely vztah, dost véci nemohla d¢€lat ¢i podnikat, napf.
chtéla jit ven na diskotéku, ale to chtéla jit i Lenka a proto nakonec Kristyna nemohla jit.

Ale casem se jejich vztah zlepsil, kdyz sama Kristyna celou véc dokdzala pochopit.

Klarka méa Ctyfi starSi sourozence. To, ze je Klara postizend, berou uplné bez pro-
blému. Naopak maji potfebu ji chranit a pomahat. Rodi¢e védéli, ze Klara bude potiebovat
vice lasky a pozornosti, ale nechtéli Zadné dité ochudit. Proto jejich pozornost byla vzdy
rovnomérné rozdélend i na ostatni déti. Sourozenci se za Klaru nikdy nestydéli. Naopak
jeji starsi sestru to tak zajimalo, Ze se chce vénovat specidlni pedagogice. Od toho dne kdy
se do rodiny narodila Klarka, tak sourozenci 1 rodic¢e berou postizené déti, které vidi napfi-

klad na ulici jako na normalni lidi.

Sarka ma mladsiho bratra jménem Tomas. Kdyz se Toma$ narodil, hodné to Sarce
pomohlo. Vlibec na néj nezarlila, spiSe si ho od prvni chvile hned zamilovala. Jejich vztah
byl krasny, hodné si vzajemné poméhali. Sarka se nau¢ila nezabavit jen sama sebe, ale také
i bratra. Sarka se mu hodné vénovala, snazila se na néj i velmi &asto mluvit, tim padem si
zlepsovala i vyslovnost a slovni zadsobu. Nastala také velmi nepiijemna situace, kdy ji To-
mas zadal pfedhandt a byl lepsi nez Sarka. Sarka byla v té dobé v puberté a velmi $patné to
nesla. Zacala radé€ji mluvit s imaginadrnimi postavami. Tim padem se zacala hodné odliSo-
vat od svych vrstevnikil vice nez diive a Tomas to velmi $patné nesl. Zacal se za ni stydét.
Kdyz Tomasovi bylo deset let, matka mu vie o Sarce fekla. Sdélila mu, co viechno Sarka

dokazala a ze by m¢l byt na ni velmi pySny. Tomas byl za zacatku velmi smutny, ale v tu
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chvili pochopil, pro¢ je Séarka tak jini. Z Tomaése je velmi laskavy a hodny bratr, ktery se

chova k Sarce, jakoby byl on star§i. M4 ji rad a velmi si ji vazi.

Silva ma mladsiho bratra Honzu, kterému jsou Ctyii roky. Vzhledem k tomu, Ze
Honza je jesté maly, tak momentalné tomu tolik jesté nerozumi. Spolu se Silvou maji hez-

ky vztah. Silva ho neustale provokuje a on ji to vzdy oplaci.

Je velmi obdivuhodné zjistit, ze déti, kterym se narodil sourozenec s DS jsou zastanci
a ochranci. VSechny odpovédi respondenti se vice méné shoduji. Zalezi samoziejmé na
tom, zda maji mladsiho ¢i starSiho sourozence. AC to pro vSechny sourozence bylo a je
tézké, nakonec vSichni své ,,nemocné® sourozence pfijali a berou je jako plnohodnotné

¢leny rodiny a kdyz je potieba, chrani je.

14.6 Co bylo typické pro dobu, kdy se dité narodilo?

Typické pted 30 lety bylo, ze spole¢nost neméla viibec zadné informace ani zkuSe-
nosti s DS. Skoro kazdy lékat doporucoval roding, aby dit¢ dali do Gstavu, ze stejné nic
nebude umét. Zadné instituce, ¢lanky, knizky o tomto postiZeni ani nebyly. Jest& pied po-
rodem bylo typické, ze pokud zena byla mladsi 35 let, tak neméla narok na odbér plodové
vody. Pokud byla star$i 35 let, tak musela jit na odbér plodové vody. Lenka se narodila v
listopadu a jeji matce bylo 35 let aZ v prosinci. Tim padem ji 1ékaft fekl, Ze na to nema na-

rok. VétSinou i vychova byla na zenach neZ na muZzich.

Také bylo typické, jak sdélila respondentka €. 3, Ze vSechny déti s DS nemohly byt
integrované mezi zdravé a normalni déti. Spole€nost se snaZzila spiSe tyto déti vytésnit a

uzaviit do Ustavi, jako by viibec nebyli.

V dobg, kdy se narodila Klarka a Silva jsou jiz Skoleni specialni pedagogicti pracov-
nici a instituce, které védi a radi, jak se maji k t€émto détem chovat, a hlavné umi pomoci 1
roding. Ptistup své pediatricky si chvalila maminka Klarky, nebot’ tato 1€katka sama méla
doma dit¢ s Downovym syndromem a tudiz rodin€ a mamince radila, co dé¢lat v jakych

situacich.

V dobé, kdy se Silva narodila, bylo toto postizeni znamé. Proto je spole¢nost brala
bez problému. Matka Silvy odpovédéla: ,,Nikdy jsme se lidi nestranili ani se neschovavali.
Po osklivé zkusenosti, kdy jsem Silvu méla v ustavu a stydéla jsem se za ni, jsem méla po-

’

trebu ji to vratit a ukdzat spolecnosti, Ze i takoveé déti jsou.’
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Je velmi zajimavé, ze diive hned po porodu Iékati doporucovali rodicim dat tyto déeti
do ustavu. Nedokazali rodiné viibec poradit, jak vychovavat takové dité, co je pro né ty-
pické a s ¢im by jim mohli pomoci, aby v budoucnu byli alespon trochu samostatni. Rodice
si sami museli hledat informace, popt. vyuzivali n¢jaka spolecna setkdni. Ojedinéle se na-

Sel lékat, kterého takové dité zajimalo a snazil se rodiné pomoci, napt. piipad Sarky.

Piekvapujicim zjisténim bylo, Ze i dnes 1¢ékati doporucuji dité s postizenim umistit do
ustavu. Nastésti jiz dnes existuje mnoho socialnich pracovnikl a instituci, které nabizeji
rodindm s témito détmi rizna sezeni a odborné poradenstvi. Lékati jiz dnes uméji nabid-
nout urcité 1écebné a rehabilitacni prvky, které t€émto détem alesponi trochu umozni adap-

tovat se do béZzného zivota.

14.7 Pomohli Vam v dobé, kdy se dité narodilo, néjaké organizace?

Obzvlast t&zké to mély matky Lenky a Sarky. Zadna organizace v té dobé& roding

nemohla pomoci, nebot’ zddna neexistovala.

Matce Lenky pomohla az po revoluci feditelka sdruzeni zdravotné postizenych déti.
Rodina Lenky doufala, ze pomoc ziskaji alesponi od 1ékait, ale ti se k tomuto problému

spiSe otaceli zady. Dokonce méli détského l1ékate, ktery se na Lenku bal 1 sahnout.

V dnesni dobé hodné rodicim pomohla Amalka, coZ jsou kurzy plavani v Jedlickové
ustavu spolecné se zdravymi détmi. Hodné jim pomohl a poméha sdruZzeni Downsyndrom.
Do toho sdruzeni chodi Klara od 5 mésicii a zatim jsou velmi spokojeni. Jak sama respon-
dentka sdélila ,, Lidé jsou zde velmi ochotni, mily a pratelsti. “ S touto spolecnosti jezdi 1 na
letni a podzimni tdbory. V dne$ni dobé chodi Lenka i na hypoterapii. Pomohla jim také
organizace Ovecka, kterd sidli v Bud&jovické ulici a zaroven spolupracuje se sdruZzenim

Downsyndromem.

Od tif let Sarka navitévovala Pedagogicko-psychologickou poradnu na Praze 4. Pe-
dagogicko-psychologicka poradna se Sarce vénovala a7 do dospélosti. Déale matka Sarky
vyuzila sluzeb doktorky Bubenitkové. Sarka navitévovala doktorku Bubeni¢kovou od Sesti
let. Cilem bylo zlepsit fe¢ pomoci percepcnich a motorickych dovednosti. I jim velmi po-
mohlo a pomaha ob&anské sdruzeni Downsyndrom. Toto sdruZeni navitévuje Sarka s rodi-

nou uz od malic¢ka.

V misté bydlisté respondentky ¢. 4 nejsou dodnes Zadné organizace pro déti s DS.

Vsechny informace si nacetla z ¢lankli a az pozd¢€ji nasla matka Silvy organizaci Ovecku v
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Praze. V soucasné dob¢ se sama angazuje v riznych mistnich sdruzenich, kde vysvétluje,
jaci tyto déti jsou a jak jim pomoci se zaclenit. Pied 3 lety dokonce nafotila s dcerou ka-

lendar pro dobroc¢innou drazbu.

V dnesni dob¢ je vidét, ze existuje vice organizaci, které pomohou rodictim s ditétem
s Downovym syndromem. Respondentky ¢. 1 sdélila, ze Zadné organizace v té dobé u nich
nebyla, pfitom respondentka ¢ 3, kterd je stejn¢ stard chodila do pedagogicko-
psychologické poradny a do sdruzeni Downsyndromu. Zalezi na tom, kde ¢lovék bydli a
na lidi které potka, nebot’ nékteii maji to Stésti a potkaji nékoho, kdo jim pomiize, jiny to

$tésti nemél.

14.8 Jak to bylo se vzdélanim s ditétem s DS v té dobé?

Lenka navitévovala MS Hotovice. V té dobé, kdy Lenka nastoupila do $kolky, se
otevirala jedna specialni tfida, kde byla jako jedind Lenka s mentdlnim postizenim. Byla
vice mén¢ zatazena do b&zné tfidy, 1 kdyz to feditelka pojmenovala na specidlni tfidu. U¢i-
telka Lenky neméla zddné zkuSenosti, a proto se Lenka ucila normaln¢ s détmi. Rodice
ostatnich déti brali Lenku velmi pozitivné. Usmivali se na ni a ¢asem si zvykli, ze se obcas
chova jinak neZ ostatni déti. Kdyz Lenku ptivedla matka do tfidy, tak vzdy ¢ekala v druhé
mistnosti, nebot’ méla strach, aby jim Lenka tfeba neutekla. Lenka chodila do MS vzdy na

dv¢ hodiny denné.

Pak Lenka nastoupila na ZS Zebrak, kde byla zatazena do specialni tiidy mezi men-
taln€ postizené déti. Lenka neméla k sobé ani asistentku, vSe zvladdala sama. Pani ucitelka
na zakladni skole byla GiZasna. Davala ji 1 navic ukoly, nebot’ byla velmi chytrd a talento-
vand, hlavné€ na ru¢ni prace. Lenka prosla celou zakladni Skolu s radosti a s nadSenim. V
soucasné dobé chodi Lenka do stacionate, kam ji rodice v pondéli odvezou a v patek si pro
ni zase piijedou. Lenka ma dokonce podepsanou i dohodu o provedeni prace ve stacionari,

kde pomaha lidem s postiZzenim.

Naopak respondentka €. 2 momentalné nevi, jak je to se vzdélanim téchto déti. Hol-
¢i¢ku ma jesté malou. Matka Klary se o vzd€lani zatim jest€ nezajima. Do sdruzeni Down-
syndrom ale chodi pravidelné. Tam se uc¢i Klarka jiz 3 roky globalni ¢teni, coz znamena, Ze

se uci ¢ist slova. Do matefské Skolky zatim nechodi.

S naprostou radosti a bez vahani matka Sarky popsala celou jeji studijni sféru. Sarka

v péti letech zagala chodit do bézné MS Mat&chova, kam se diky panim ugitelkam za&leni-
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la mezi ostatni déti. Naucila se spolupracovat, zapojovat se do béznych aktivit. Dokonce se
svoji tfidou jela i na $kolu v piirodé. Po MS zagala Sarka chodit do bézné Zakladni $koly
Polackova. Jeji tfida byla zatizend pro déti s poruchami uceni a pozornosti, tim padem bylo
ve tfid& i méné déti nez v béznych tiidach. Sarka méla velké problémy s pozornosti, ue-
nim, unavitelnosti. Jeji matka byla také velmi vy&erpana, nebot’ se kazdy den s Sarkou mu-
sela u¢it. Sama matka sdélila, Ze bylo pro ni velmi t&7ké naugit Sarku soustfedit se na uce-
ni. Také se setkala se Sikanou a Spatné se zaclenovala do skupiny. Na druhém stupni méla
lepsi pisemny projev nez ustni, jeji vykonnost velmi kolisala, jeji pracovni tempo bylo
velmi pomalé. Diky profesiondlnimu pfistupu pedagogt, ktefi respektovali tyto nedostatky
a v&dali, ze je sikovnd se snazili ji co nejvice motivovat a pomahat. Sarka absolvovala
Stfedni odbornou Skolu sluZzeb na Praze 4. Na stfedni Skole neméla zddné problémy ve
t¥idg, sdélila respondentka &. 3. Diky prodlouzenému limitu zvladla i maturitu. Sarka chtéla
dale studovat, proto se zacala sama pfipravovat na piijimacky na VOS socialné pravni na
Praze 10. Piijimacky a titul Dis. udélala Sarka uplné bez problému, opét diky skvélému
pfistupu ze strany pedagogii i spoluzékii. Na této $kole Sarka zjistila, ze diky svému posti-
zeni a hlavné diky praxi s klientkami s handicapem této préaci rozumi a chtéla se lidem
s postizenim dale vénovat. Jeji cil je pracovat jako asistentka u lidi s mentalnim postize-
nim. Z tohoto diivodu podala piihlasku na VOS pedagogickou a socialni, kam byla piijata
a zaroven ji 1 UspéSné dokoncila. Ve 26 lety délala asistentka pedagoga u vozickaie na
stiedni Skole Aloise Klara na Praze 4. Dale d¢lala asistentku u chlapce ve Specidlni za-
kladni 8kole RuZinovska. Od fijna 2016 az do poloviny ledna hledala praci, momentalné
pracuje v MS Vétrnicek, kde déla asistentku déti cizincti s OMJ. Tam konkrétnd ucéi Sarka

jednoho chlapce z Arabskych Emirati ¢esky.

Silva v sou€asné dob¢ navstévuje normalni zakladni Skolu, kde je v 1 tfidé. Rodina je
s touto Skolou velmi spokojena a nestézuje si. Z reakce respondentky bylo patrné, Ze dalsi

informace nechce sd€lovat.

Je podivuhodné, ze respondentka €. 2 se ani v dnes$ni dob¢ nezajima o vzdélani dite-
te, pficemz méa mnoho moZnosti kam se obratit o radu ¢i spolupraci. Naopak u respondent-

ky &. 3 je vidét velka opora a pomoc matky, ktera se Sarkou kazdy den pracovala.

V diivéjsi dobé zadné Skoly pro handicapované neexistovaly. Postupem Casu zacaly
vznikat specialni a praktické Skoly. Dfive zaleZelo také na rodicich, zda maji silu a chut’

ditéti obétovat veskery Cas a popiipadé ho do n¢jaké organizace odvazet a ptivazet.
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14.9 Jak si myslite, Ze v dneSni dobé toto postiZeni bere spole¢nost?

Respondentka ¢. 1 se domniva, ze situace v dnesni dob¢ je mnohem lepsi. Lidé jsou
vstficnéjsi, ale na druhou stranu samoziejmé existuji 1 lidé, kteti jsou zli a tikaji, Ze by bylo
mnohem lepsi, kdyby se takové déti vitbec nenarodily. Nékteti lidé nevédi, co Cekat a jak
na toto postizeni reagovat. To he podle matky Lenky ten nejvétsi problém. V dnesni dobé
je toto postizeni bézné a je mozno si o tomto postizeni precist ¢lanky, Casopisy, také exis-
tuje mnoho organizaci a sdruzeni, které pomahaji jak postizenym détem, tak i jejich rodi-
nam. Vzdéelavani déti s Downovym syndromem je dnes také velmi odlisné nez diive. Mat-
ka Lenky se domnivé, Ze dnes pro ni toto postizeni neni jiz tak désivé jako pfedtim. Diive

byla opravdu zoufald, nevédéla si rady a nikdo ji nemél z4jem ani pomoci.

Velmi ptekvapujicim zjisténim bylo, Ze respondentka €. 2 si mysli, Ze spole¢nost déti
s DS moc dobte nebere. V dnesni dob¢, pokud matka zjisti, ze ¢ekd potomka a pravdépo-
dobné bude mit Downlv syndrom, pfiblizné¢ devadesat procent zen jde na potrat. Pfitom
existuje tolik organizaci, které by rodindm pomohly. Nutno pfipomenout, ze respondentka

¢. 2 je z veétici rodiny, tudiz vSechny potraty odsuzuje.

U nas v Ceské Republice je to zcela jiné neZ tfeba v Americe. V Americe tyto déti
pfijimaji Gplné jinak. V nasi zemi je hodn¢ pfedsudki a mnoho lidi jim véfi. Tato nemoc je
vidét, neda se skryt. Kdyby bylo mozno toto postizeni skryt, nebylo by tolik viditelné, spo-
le¢nost by je brala tplné jinak. Toto postiZeni je na prvni pohled vidét a normalni lidé, kte-
1 uvidi postizené dit¢ nebo dospé€lého s DS, je radéji piehlizi. Spousta lidi nevi, co DS je.
Tyto déti byly diive zaviené hned po narozeni do ustavu, tudiz se zilo v domnéni, Ze nic
takového neexistuje. Stejné to je 1 s pracovnimi prilezitostmi. Diive tito lidé nebyli vidét, a
tudiz nebyla potfeba mit pro n€ pracovni uplatnéni. Dnes je situace sice jind, ale pracovni
prilezitosti bohuzel jsou stale mizivé. Naptiklad kdyby pracovali v obchodech u kasy, kde

by lidem pomahali davat do taSek ndkupy, tak by je spole¢nost brala mnohem Iépe.

., Dnesni spolecnost to bere mnohem lépe*“ oznamila matka Sarky. Podle respondent-

vvvvvv

zéavislé na pomoci druhych lidi. Je zfejmé, ze spolecnost se v soucasné dob¢ snazi rodindm

s postizenymi détmi vice pomahat.

Respondentka ¢. 4 odpovédéla: ,, Podivejte se na hlavu statu, jakou ma predstavu o

integraci a postizenych. *
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Zde je jednoznacné vidét, jak respondentka €. 2 vycniva oproti ostatnim dotazova-
nym. Jako jedind si totiz mysli, Ze 1 dnes spole¢nost bere tyto déti stejné jako pted lety.
Naopak vSechny dotazované mély nazor, ze v dneSni populace se chova k lidem s DS

mnohem vstiicnéji nez diive.

14.10 Jak si myslite, Ze to brala spole¢nost pred 30 lety?
téz81 neZ dnes.

Matka Lenky sd¢lila, ze pokud rodina méla v té dob¢ dité s timto postizenim, tak je
kazdy hned odsuzoval. Nejrad€ji by déti s postizenim dali hned do ustavu a viibec by se
nechlubili tim, Ze se jim narodilo dité. Vibec s tim nem¢li zddné zkuSenosti a nikdo nevé-
dél, jak se k ditéti chovat, jak v roding, tak 1 ve spolecnosti. Sami lékati a ucitelé se divali
na tyto déti skrz prsty. Bali se postizenych déti 1 dotknout. Byla to hroznéd doba. Sousedky,
kdyz vidély matku Lenky a Lenku, tak radéji zaviraly okna nebo $ly hned do domu, aby si

s Lenkou nemusely povidat, jako kdyby toto postizeni bylo infek¢ni. Nastésti mezi lidmi

existovali 1 vyjimky, ktefi se rodin¢ snazili pomoci, ale bylo jich opravdu malo.

Matka Sarky uvedla, Ze v té dobé nevidéla ani vozickare. Viechny postizené déti da-
vali do tstavu. Pfitom tito lidé byli tfeba chytii, ale spole¢nost je brala za blbecky. Byla to
opravdu velmi kruta a oSkliva doba. Lid¢, kteti byli fyzicky postizeni, vidéla opravdu také

velmi ziidka.

Zde respondentka uvedla krasny ptiklad: , Kdy? si Sarka prebirala maturitni vysvéd-
Ceni, tak ji vSichni rodice a spoluzaci tleskali. Teprve kdyz si sedla prestali tleskat. Drive
by tohle viibec neexistovalo, nebyly by zadné pozitivni ohlasy. Kdyz ¢lovek vycnival v dob-
rém Ci Spatném smyslu, tak to diive bylo vidy Spatné. Pokud se clovek neudrioval v tzv.

‘

pruméru, tak ho ostatni umlatili cepicemi. *

Respondentka ¢. 4 se domniva, ze diive to muselo byt velmi té¢zké, vzhledem k tomu,
ze spolecnost neméla takové zkuSenosti a znalosti o tomto postizeni. Dale dodala, Ze si
nedokéze ptedstavit narozeni postizeného dité pred 30 lety. Nakonec respondentka povede-

)

la, Ze ,,film Rekviem pro panenku myslim, mluvi za vse.’

Vsechny respondentky se shodly, Ze diive pokud se rodin¢ narodilo dit€¢ s DS skon¢i-

lo vétsinou v ustavu. Existovaly vSak rodiny, které si svoje dit€¢ nechaly, ale vétSinou si
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sami rodi¢e nevédeli rady a tak bohuZzel cviceni zac€inali pozd€ az ve vyssim véku ditéte,

tudiz se s takovymi détmi mnohem hiife pracovalo.
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15 Zavére¢né shrnuti rozhovoru

V kapitole jsou uvedeny celkem Ctyfi rozhovory. V rozhovorech byly dotazovany
rodi¢e déti, které jsou ve véku od 5 do 30 let a maji DS. Cast vyzkumu bylo provedeno na
Cerném Mosté ve spole¢nosti sdruzeni Downsyndrom. Dalgi ¢ast vyzkumu byla realizova-
na v misté bydlisti dan¢ho Clovéka. Cilem rozhovori bylo ziskat informace o této proble-

matice a porovnat rozdily ve vnimani DS v souc¢asné dobé a v minulosti.

Z rozhovora vyplynulo, Ze respondentky maji pocit, ze spolecnost vnima déti s
Downovym syndromem velmi podobné jako diive. Ale jiz existuji instituce a sdruzeni,
které rodinam s takto postizenymi détmi pomahd. Z otazky ¢. 9 je vidét, Ze vétsi ¢ast popu-
lace v dnesni dobé je sezndmena s timto handicapem, ale stale existuji lidi, ktefi tento han-
dicap stale odsuzuji. Z otazky ¢. 10 lze poukazat na to, jak spolecnost tento handicap uz u
porodu odsuzovala a nejradéji by vSechny déti s DS davala do ustavu. Z rozhovort je jed-
noznacné vidét, jak spolecnost pied 30 lety neméla zadné zkuSenosti s timto onemocnénim
ani zajem o takto postizené. V té dob¢ se teprve o tyto déti zacinala zajimat a ziskavat zku-
Senosti a znalosti. Dulezité bylo také to, zda rodina zila mimo Prahu nebo naopak v Praze,

kde méli vétsi moznosti setkani s lidmi s podobnymi piipady postizeni.

V dnesni dobé& existuje mnoho organizaci, které rady pomohou rodi¢iim se vzdélanim
a s rehabilitaci. Prekvapivym zjiSténim bylo, Ze 1 dnes néktefi 1ékati na porodnim séle do-

porucuji Zzenam dat dité s timto handicapem do ustavu.
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16 Kazuistiky

16.1 Kazuistika I ( Lenka - 1987)

a) Osobni anamnéza

Lence je 30 let a je bezdétna. Kdyz bylo Lence 7 let, byla hodné rozpacitd a divoka.
Tézko ptijimala cizi autoritu a velmi Spatné se zaclenovala do skupiny. Byla ¢asto hodné
impulsivni a v té dob¢ fikala spolecnost roding, Ze je jejich dit¢ nezvladatelné. Kdyz si na
néco zvykne, tak se od toho nechce odpoutat. Ma rada tad a stereotyp. Velmi téZce nese

jakékoliv zmény.

b) Zdravotni anamnéza

Po narozeni si matka vS§imla, Ze neni néco v potadku. Lenka byla jak hadrové panen-
ka. Lékafi ji jen fekli, Ze je to vrozené a Ze se nic nezméni, Ze s tim nelze nic délat a at’ ji
daji do ustavu, Ze to pro ni bude nejlepsi. Matka se s tim nesmifila a sama si vyzadala re-
habilita¢ni sestru, kterd ji seznamila s tzv. Vojtovou metodou. Matka s klientkou cvicila
tuto metodu pét let. Dnes klientka chodi sama bez pomoci. Jako mala prodélala nestovice a
spalnicky. Méla také infekéni onemocnéni salmonelu. Trpéla zanéty priduSek a zépalem
plic, které pro ni znamenaly velké nebezpeci. M4 lehkou obezitu, ochablé svalstvo a pro-
blémy s koleny. Jakmile mé jakoukoliv nemoc a zvysi se ji teplota, automaticky to u ni
vyvolava zvraceni. Casto to konéi dehydrataci a musi byt hospitalizovana. Je alergick4 na
bodnuti véelou. V rdmci prevence musi jednou za dva roky chodit na odbér krve, kvili
krevnimu obrazu. Dochazi k neurologovi s koleny, ve kterych ma uvolnéné vazy a proto 1

haf chodi.

¢) Vzdélani

Jako dité navstévovala matefskou Skolu v Hotovicich Na Vétrné. Ve Skole se zacala
szivat s kolektivem, z po¢atku nechtéla pfijimat cizi autoritu. Diky skv¢lé taktice a ptistupu
ucitelek si je Lenka oblibila a respektovala. Po ukonéeni MS piesla na Zakladni $kolu spe-
cialni v Zebrakové. Do Zebrakova dochazela deset let. Lenka byla velmi $ikovna student-
ka, zapojovala se do rtznych aktivit v ramci Skoly. Ve Skole prospivala podle svych
schopnosti a moznosti. Po ukonceni Skolni dochézky nastalo velmi nepiijemné obdobi.

Rodina Lenky nevédéla, co dal. Dva roky byla klientka doma s rodici a tim se zna¢né pro-
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hloubila vzdjemna fixace Lenky a matky. Rodina usilovala o zafazeni Lenky do stacionéfe,
ale kazda takova pftilezitost vyhotela na ptistupu asistentl v jednotlivych zatfizenich. Poz-
déji se rodina klientky dozvédéla o tydennim stacionafi. Diky skvélému ptistupu pracovni-

kt tam Lenka chtéla zlistat a dodnes tento stacionar navstévuje.

d) Komunikace

Lenka je velmi komunikativni, rada si povida s lidmi. Jeji vyslovnost je omezena.
Clovek, ktery neni zvykly na jeji fe€, ji velmi téZko porozumi. Jako mald navitévovala
logopedickou poradnu. Velky podil na vadé ma ztlusténi jazyka. Rada bych uvedla par vét

od Lenky: ,,musu co tit“- mizu to chtit, ,,bime*“- nech mé byt, ,,tac*- ¢aj, ,tale po, olel* —

Karle, pojd’ orel.

¢) Urovern sobéstacnosti

Lenka je velmi sobéstacnd, nepotiebuje zadnou pomoc. Ve stacionaii ji velmi chvali.
Sama si vyhledava praci. U Lenky doma je takovy ritual, Ze kazdy patek se u nich uklizi.
Lenka hned po snidani vezme koS§t¢ a uz zameta, zehli, pere a vytird. Z kazdé Cinnosti, kte-
rad se ji povede, ma ohromnou radost. Potfebuje se citit potfebna, nedokaze jen tak lezet u

televize.
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16.2 Kazuistika IT ( Sarka- 1987)

a) Osobni anamnéza

Sarka se narodila v roce 1987, je ji 30 let a je bezdétna. Narodila se v Praze u Apoli-
nare. Jako dit¢ byla hodné hyperaktivni. M¢la rada spolecnost a lidi. Kdyz se narodil jeji
bratr, hodné se mu vénovala a snazila se o n¢j starat a chranit ho. Kdyz nastalo obdobi pu-
berty, stala se introvertem. Byla hodn¢ uzaviend sama do sebe a do svého svéta. Zacala
mluvit s tzv. Duchy. I ze tfidy utikala na chodbu, kde se schovavala a povidala si s duchy.
Matka Sarky ji oznamila, Ze ji to moc tripi a ona nikomu ubliZit nechtéla a tak toho

v sedmé tfidé nechala.

b) Zdravotni anamnéza

Thned po narozeni Sarka nedokézala sat mléko. Sarka méla velmi ochablé svalstvo,
diky Vojtové metod¢ zacala chodit v 18 mésicich. M¢la problémy s vyslovnosti, proto 8 let
chodila na logopedii. KdyZ se ji narodil mladsi bratr, diky nému se hodné rozmluvila. Jako
mal4 prodélala nestovice a anginy. Do obdobi puberty Sarka neméla problémy s obezitou.

Od prvnich mésicki zacala mohutnét a ma problémy, jak s obezitou, tak i se Stitnou zlazou.

¢) Vzd&lani

Od péti let chodila klientka do MS Matéchova. V MS byla velmi laskava pani fedi-
telka a pani ulitelky. Ve tfid€ bylo zvykem, Ze star$i déti, pomdhali tém mladS$im. Postu-
pem casu si zaCala zvykat na svoje spoluzaky a na pani ucitelky. Dokonce méla 1 ve tride
par kamaradek. Po MS zacala chodit na prvni béznou zakladni $kolu Polackova, kde bylo
ve tfidé pfiblizné 12 déti. Tuto Skolu navstévovali zaci s poruchami uceni a soustfedéni.
Klientka méla rada uspéch. Chtéla byt vzdy lepSi nez ostatni, proto se rada ucila, nebot’
odménou byly pékné znamky a pochvaly. Na druhém stupni v ZS Ohradni byla zatazena
do specializované tiidy pro déti s dyslexii. Zde se klientka poprvé setkala se Sikanou ze
strany spoluzakii. Toto obdobi bylo pro klientku velmi naro¢né a stresujici. Po velmi dob-
rém prospéchu ze ZS udélala piijimacky na Sttedni odbornou $kolu sluzeb Kavéi Hory. Na
této Skole se klientce moc libilo, dokonce si nasla kamaradky a je s nimi v kontaktu az do-
dnes. Nasledujiciho rok po maturité zacala chodit do jazykové Skoly, kde se ucila némecky
jazyk. Dalsi rok udélala ptijimacky na VOSSP Jasminova na Praze 10. Na VOSSP chodila

na praxe, kde se setkdvala s lidmi s mentalnim postizenim. Poprvé ziskala diplom DiS.
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Po absolvovani se rozhodla ptihlasit na obor socialni pedagogika na Vyssi odborné
Skole socidln¢ pedagogické v Evropské ulici v Dejvicich. Ptijimacky udélala bez problému

a tuto Skolu také s ispéchem absolvovala.

d) Komunikace

Je velmi spolecenska a komunikativni. Diky svému mlad$imu bratrovi se hodné
rozmluvila. Navstévovala logopedickou tfidu, kvuli vyslovnosti. V soucasné dobé ma
krasnou vyslovnost a je ji Iépe rozumét, vystupuje 1 na sezeni s rodici, kteti maji dité s DS.
Nestydi se bavit o DS a svych problémech s ostatnimi. Naopak je velmi sdilna a rada vSem

pomuze, poptipadé poskytne jakékoliv informace ze svého zivota.

e) Urovern sobéstacnosti

Vzhledem k tomu, ze klientka méla mladsiho bratra, snazila se spiSe ona pomahat
jemu. Hodné véci si sama d¢lala a snazila se pomahat i matce. Kdyz bylo obdobi puberty,
nebylo to viibec jednoduché. Uzavirala se sama do sebe, ale na jeji sob&stacnosti to nemélo
zadny vliv. Kdyz byla mald, matka ji ucila se sama o sebe starat, naptiklad: uklizet si po
sob¢ nadobi, obleceni, pfipravovat si svacinu atd. V soucasné dobé¢ je vidét jak se to vSe

vyplatilo, nebot’ Sarka je velmi samostatna.
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17 Shrnuti kazuistik

V préci jsou uvedeny dvé pripadové studie, které poukazuji na redlné piibéhy lidi. Na
kazuistikach Ize vidét prolinani teoretické Casti s praktickou ¢asti. V obou ptipadech se
jedna o divky ve véku 30 let. Jedna se o divky, které se narodili s DS. Co je, vSak odlisné
je jejich vzdélani, dale vyslovnost a fe¢. Zaroven se divky shoduji 1 v sobéstacnosti, kde
ob¢ jsou velmi Sikovné a dokéazi se nejen postarat sami o sebe, ale také o své sourozence.
Jejich zdravotni stav se ni¢im moc nelisi, nebot’ ob¢ maji mnoho nemoci, které jsou spoje-

ny s timto handicapem.

Prvni kazuistika byla o Lence, kterd méa DS a je ve véku 30 let. Jeji dosavadni vzdé-
lani je ukonceni Zakladni Skoly. Momentalné¢ navstévuje denni stacionaf. Od mala byla
velmi rozpagita a hodné hyperaktivni. Spatné se za¢letiovala do skupiny a negativné pfiji-

mala jakoukoliv jinou autoritu. Jako malé navstévovala logopedickou tfidu.

Druhé kazuistika pojednavéa o Sarce, ktera ma DS a je ve véku 30 let. Jeji nejvyssi
dosavadni vzdélani je vystudovani dvou Vyssich odbornych $kol. Prvni je VOSSP Jasmi-
nova na Praze 10 a druh4 je VOS pedagogicka a socialni. M4 dva diplomy Dis. V pubertd
se Sarka stala introvertem a zacala se uzavirat sama do sebe, tak, e zagala dokonce mluvit
1 s tzv. duchy. KdyZ se ji narodil mladsi bratr, diky nému se hodné€ rozmluvila. To co se

ucila s matkou, opakovala s bratrem a diky tomu se zdokonalovala.
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casnymi. M¢la jsem moznost ziskat tyto informace nejen z Iékatskych dokumentt, ale i od

lidi kterych se to ptimo dotyka — vSichni dotazovani maji dit¢ s Downovym syndromem.

Teoreticka ¢ast obsahuje zakladni informace o Downovu syndromu. Nejprve je zde
vymezen pojem co je Downiv syndrom a historie DS. Dale jsou popsany ptiznaky dané¢ho
postiZeni a rozdéleny jednotlivé formy Downova syndromu. Pozornost je vénovana odbor-
nému posudku a IQ. Poté nasleduje kvalifikace mentalni retardace, kde jsou jednotlivé
stupné charakterizovany. Nasledné je popsand dostupna 1écba a rehabilitace. Dilezité je
znat moznosti vzdélavani lidi s DS a na zavér je popsand integrace a organizace pro lidi s

Downovym syndromem.

Prakticka ¢ast obsahuje oblast vyzkumu, kterd ma ¢tenati ukéazat realny pohled a zis-
kat informace pfimo od rodin a lidi postizenych Downovym syndromem. Nejdiive je vy-
mezen pojem kvalitativni vyzkum, piipadova studie a rozhovory. Poté jsou uvedeny Ctyfi
rozhovory. Rozhovory jsem rozdélila podle otazek, u kazdé otazky je odpovéd’ dotazova-
ného a na zavér je stru¢né shrnuti. Po vSech odpovédich dotazovanych nasleduje kapitola

shrnuti rozhovoru.

Vybér respondentd k rozhovoru byl zamémé vybran dle veéku, nebot jsem
v bakalafské praci chtéla poukézat na to, jak to bylo dfive a jaké je to dnes. Respondentky
jsou dvé matky déti ve v€ku 30 let a dvé matky déti ve véku od 5 do 7 let. Vybér respon-
dentl a nésledny sbér informaci byl opravdu velmi slozity, nebot’ ne kazdy byl ochotny a

vstficny tyto informace poskytnout.

V samostatné kapitole jsou rozebrany Kazuistiky. Ptipadové studie, které jsou v praci
uvedeny, byly vybrané zdmérné, aby Ctenafi vice poznali realny zivot lidi s DS. Na skutec-
nych piibézich je jednoznacné vidét, jak se tato problémova situace dotkne celé rodiny.

Jako posledni je uvedeno shrnuti kazuistik.

Cteni odborné literatury a Eerpani k mému tématu mé bavilo, jelikoZ jsem mohla sbi-
rat vice informaci o této problematice. Zaroven jsem ziskala velky piehled nejen o
Downovu syndromu, ale také o vzdélavani a integraci déti s DS a organizacich pro lidi
s timto handicapem. Setkani s rodinami déti s DS bylo velmi poucné, ale zarovei i obcas

psychicky naro¢né. Ziskala jsem diky tomu mnoho osobnich zkuSenosti.
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Po posouzeni vSech otazek a vysledkl jsem zjistila, ze z pohledu spolecnosti se in-
formace a znalosti o lidech s DS moc nezménily, i1 dnes se totiz najdou lidé, ktefi dané té-
ma berou jako fabu. BohuZzel tomu tak je i z pohledu lékari, ktefi stale doporucuji dité
umist'ovat do ustavu. Ale na druhou stranu je dnes mnohem jednodussi ziskat potfebné
informace k danému postizeni. Diky organizacim a sdruZzenim maji rodiny s ditétem posti-

zenym DS moznost stykat se s lidmi, ktefi maji stejné starosti a problémy.

Diky osobnimu setkani se cleny rodiny si nyni vice uvédomuji danou problematiku,
nejen se zaClenénim déti, ale vSech ¢lenti rodiny. Jsem si vice védoma, co vse tyto rodiny
museli obétovat a ¢im si vSichni ¢lenové rodiny museli projit, kdyz se rozhodli dité
s Downovym syndromem ponechat ve vlastni péci. Je to celozivotni tvazek s nejistym
koncem. VSechny tyto rodiny velmi obdivuji a moc deékuji za jejich vstficnost a ochotu

spolupracovat pfi zpracovani mé prace.
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Ptiloha ¢. 1
1) Kolik let je vasemu ditéti? A jakou formu DS ma?

2) Kdy jste se dozveédéli, ze Vase dité bude mit DS? Jak Vam tato informace byla

sdélena?
3) Jak jste reagovali na toto postizeni?
4) Jak jste zjistovali informace o DS?
5) Ma sourozence? Pokud ano, jak to brali oni v té dob&?
6) Co bylo typické pro dobu, kdy se dité narodilo?
7) Pomohli Vam v dobé, kdy se dité narodilo, néjaké organizace?
8) Jak to bylo se vzd€lanim s ditétem s DS v té dob&?
9) Jak si myslite, Ze v dnesni dobé toto postizeni bere spole¢nost?

10)Jak si myslite, Ze to brala spolecnost pted 30 lety?



Ptiloha ¢. 2
1) Kolik let je va§emu ditéti a jakou formu DS ma?
Odpovéd’ respondentky:

,Mam 3 dcery. Nejmladsi se jmenuje XL prostiedni je LX a nejstarsi XXL. XL se na-
rodila s postizenim s Downovym syndromem. Momentalné je ji 30 let. Formu Downova

syndromu ma Mazaicismus. *

2) Kdy jste se dozvédéla, Zze VaSe dité bude mit DS a jak Vam tato informace

byla sdélena?
Odpovéd’ respondentky:

,,Informace o tom, Ze moje dité ma Downiiv syndrom jsem vitbec nevédeéla. Po naro-
zeni XL mné oznamili na porodnim sdle, Ze je jind, odlisnda. Miij muz to velmi tézce nesl a
hned od zacatku védél, Ze je néco v neporadku. Zdravotni sestra mu sdélila, Ze nase dite
brzy zemre. Kdyz potom utikal za primarkou a chtél vedet, co se déje, sdelil ji informaci,
kterou mu rekla zdravotni sestra. Primarka odpovédela, Ze to neni pravda, zZe XL je jind,
ale bohuzel nemohou vict blizsi informace. Pordd to bylo ve velikém utajeni a nikomu z nas
nechtéli nic Fict. Reknou ndm to aZ budou zndmy vysledky testii. Kdyz jsem se setkala
s primadrkou, sama mné rekla, Ze zastava nazor, zZe v Sesti nedélich se tato informace nema
sdelovat. Kdyz primarka uvidela mého muze, rekla mu, ze se domnivd, Ze mame dité s
Downitv syndrom. Cela rodina se domluvila, Ze by bylo nejlepsi, kdyby mi to nerekli, dokud
to nebude potvrzené. Po 3 mésicich jsem Sla s XL k deétskému doktorovi. Tam mi doktor
rekl, Ze vysledky jsou pozitivni a ze mam dité s Downovym syndromem. V tu chvili jsem
tomu nemohla uverit. Popadla jsem XL a béZela do auta, kde na mé cekal manzel s rodi-

nou. Byla jsem vzteky bez sebe, nechdpala jsem, jak mi to mohla moje rodina tajit. **

3) Jak jste reagovali na toto postiZeni?

Odpovéd’ respondentky:

., Vitbec jsme nevédeli, co to za postizeni je. V té dobé toto postizeni nebylo viibec
znamé. Kdyz jsem byla téhotna, videla jsem v casopise clanek o mentalnim postizeni. Z
toho jsem teda védéla, Ze se Zené miize narodit dité s mentdlnim postizenim, ale jinak nic

vic. Popravdé receno, ani jsem se vice o to nezajimala. Moje prvni reakce na toto postizni



bylo takové, zZe ze zacatku jsem XL nechtéla. Bylo to pro mé velmi teézké. Od rodiny nebyla
zadna podpora, vsichni se mé snazili premluvit, at’ XL dam do ustavu, Ze pokud si ji ne-
cham, tak si na ni zvyknu a pak uz ji nedam pryc. U jediného clovéka jsem méla oporu a to

u manzela, ktery mé utésoval a vikal, Ze to zvliadneme.

4) Jak jste zjiStovali informace o DS?
Odpovéd’ respondentky:

., U nas to bylo hodné tézké vzhledem k tomu, Ze tohle postizeni bylo pro nas uplné
neznamé. Nikdo o tomto postizeni nevédél a proto ani Zadné knizky o tom nebyly. Kdyz
jsem se chtéla dozvédeét vice o tomto postizeni, Sla jsem k doktorovi, ktery mi poradil, Ze
bych méla XL odlozit do ustavu. Po dlouhém povidani s panem doktorem mi stejné sdélil
zpravu, ze by XL neumeéla viibec nic. Pres to jsem se XL nevzdavala a chtéla védeét vice.
Kdyz byl XL rok, tak kdo se o nas nejvice zajimal, byl jejich neurolog. Neurolog nam dopo-
rucil rehabilitacni sestru. Kazdé tri hodiny jsem s XL rehabilitovala, coz bylo pro mé velmi
narocné, nebot LX v té dobé bylo rok a piil. Rehabilitacni sestra mi ozndmila, Ze stejné
neverila tomu, ze by XL chodila, nebot jeji prognoza byla velmi Spatnd. Po revoluci nas
kontaktovala reditelka sdruzeni zdravotné postizenych déti. Pozvala mé a XL na sdruzeni
zdravotné postizenych deti v Kladné. Tam jsme se konecné setkali s rodici, kteri maji stejné
problémy jako my. Ja jsem odjela s nimi na pobyt, kde byly vSechny matky z tohoto sdruze-
ni. Tam jsem si mohla popovidat s matkami o tomto problému a najednou jsem se citila
Jjinak, daleko lépe. Citila jsem, Ze na to nejsem sama, Ze nds je vic. Reditelka mi ddavala i
kontakty do riiznych organizacich, které se teprve zakladaly, nebot zatim stdle nic nebylo.

vy

koliv obratit.

5) Ma sourozence? Pokud ano, jak to brali oni v té dobé?
Odpovéd’ respondentky:

XL ma dve sestry. Jeji nejstarsi sestra se jmenuje XXL, kdyz se XL narodila, bylo
XXL 12 let. Jeji prostredni sestra se jmenuje LX. Ta je o rok a piil starsi nez XL. XXL se na
sourozence moc tésila. Kdyz jsem XL prinesla domu XXL poznala, Ze je jind. Tenkrat to
méla XXL hodné tézké, nebot v té dobé, kdyz se do rodiny narodilo dité s postizenim, tak

spolecnost je brala za blbecky. Proto se velmi casto stavalo, Ze kdyz si XXL vzala svoji



sestru ven do kocarku, tak na ni ostatni deéti kricely, Ze maji doma blbecka. Ona se, ale
nedala a svoji sestru branila. LX bylo rok a piil, kdyz se XL narodila. Neméla viibec tuseni
co se déje, nebot byla jesté malinka. LX byla velmi casto odstrkovanda, nebot’ veskera po-
zornost byla zamérena na XL. Plné si to také uvedomuji, nebot jsem myslela, Ze XL potre-
buje vetsi pozornost. Tedka vim, zZe to byla chyba. Na LX jsem neméla cas, proto taky casto
zarlila na XL a delala ji samé naschvaly jen proto, abych si ji vsSimala. Napriklad: kdyz LX
byla v puberte, tak chtéla jit ven na diskotéku, to vsak XL chtéla, ale také. To byly presné ty
duvody, kdy LX nemohla jit ani s kamardady na diskotéku. I kdyz jednou XL dostala ode
mne na zadek, nebot se mi ztratila v zoo a ja jsem se badla, zZe vleze napriklad k tygrovi do

klece. Nastesti ji XXL nasla. “

6) Co bylo typické pro dobu, kdy se dité narodilo?
Odpovéd’ respondentky:

., Typicke pro tu dobu bylo, Ze spolecnost neméla vitbec zZadné informace a zkusenosti
s timto postizenim. Skoro kazdy lékar nam doporucoval, abychom dité dali do ustavu, Ze
stejné nic nebude umét. Zadné instituce, ¢lanky, knizky o tomto postizeni ani moc nebyly.
Bylo to opravdu silena doba a ten kdo to neproZzil, tak si to nedokdze ani predstavit. Jesté
pred porodem bylo typické, Ze pokud Zena byla mladsi 35 let, tak neméla narok na odbér
plodové vody. Pokud byla starsi 35 let, tak musela jit na odbér plodové vody. XL se narodi-
la v listopadu a mne bylo 35 let az v prosinci. Tim padem mi doktor, vekl, Ze na to nemam

narok.

7) Pomohli Vam v dobé&, kdy se dité narodilo, néjaké organizace?
Odpovéd’ respondentky:

., Zadné organizace nam nepomohly, nebot Zadné nebyly. Jediné aZ po revoluci mi
pomohla reditelka sdruzeni zdravotné postizenych deti. My vsichni z rodiny jsme doufali,
Ze ziskame pomoc aspon od lékari, ale ti se k tomuto problému spise otaceli zady. A to mé
nejvice zklamalo. Dokonce jsme méli detského doktora, ktery se na XL bal i sahnout. A to

mi prislo uplné silené.



8) Jak to bylo se vzdélanim s ditétem s DS v té dobé?
Odpovéd’ respondentky:

XL navstévovala MS Horovice. V té dobé, kdy zrovna XL nastoupila do Skolky,
zrovna se otevirala jedna specialni trida, kde byla jako jedina XL s mentalnim postizenim.
Byla vice méné zarazena do bezné tridy, i kdyz to reditelka pojmenovala jako specialni
tridu. Ucitelka XL neméla zZadné zkusenosti, tim padem se XL ucila normalne s détmi. Ro-
dice ostatnich déti brali XL velmi pozitivné. Usmivali se na ni a casem i zvykli, Ze se obcas
chova jinak nez ostatni déti. Dokonce i na mé byli velmi mili a ochotni. Kdyz jsem XL pri-
vedla do tridy, tak jsem cekala v druhé mistnosti, nebot’ jsem méla strach z toho, aby jim
XL tieba neutekla. XL chodila do MS vidy na dvé hodiny denné. Pak jsme dali XL do ZS
Zebrak, kde byla ve specidlni tridé mezi mentalné postizenymi. XL neméla k sobé ani asis-
tentku, nasteésti vse zvladala sama. Pani ucitelka na zdkladni Skole byla uizasna. XL davala
i navic ukoly, nebot byla velmi chytra a talentovand, hlavné na rucni prace. XL prosla
celou zakladni skolu s radosti a s nadsenim. Z toho jsem byla opravdu stastna. V soucasné
dobé chodi XL do stacionare, kam ji v pondéli odvezeme a v pdtek si pro ni zase jedeme.
XL mi vola vidy kazdy den a ptd se co je nového, uz skoro ani nevim, co ji kazdy den mam
Fikat. XL dokonce ma podepsanou i dohodu o provedeni prace ve staciondri, kde pomaha
lidem s postizenim. Tato prace ji velice bavi a citi se aspon diilezite. Vzdy, kdyz dostane

‘

penize, davam ji to v 5 a 10 korundch, aby méla pocit, Ze ma vice penéz. ‘

9) Jak si myslite, Ze toto postiZeni bere spole¢nost?
Odpovéd’ respondentky:

, Myslim se, Ze situace v dnesni dobé je mnohem lepsi. Lidé jsou vstricnéjsi, ale sa-
moziejmé existuji i lidi, kteri jsou zIi a Fikaji, Ze by bylo mnohem lepsi, kdyby se takové dite
vitbec nenarodilo. Nékteri lidé nevedi, co cekat a jak na toto postizeni reagovat, jak se k
postizenému chovat. To si myslim, Ze je ten nejvétsi probléem. V dnesni dobé je toto postize-
ni bézné a uz je mozno si o tomto postizeni precist clanky, casopisy, existuje mnoho orga-
nizaci a sdruzeni, které Vam pomohou. Dnes jiz toto postizeni nevidim jako néco hrozného,
ale drive ano. Predtim jsem byla opravdu zoufala, nevédela jsem si rady a nikdo nemeél

zdjem mné pomoci. “



10) Jak si myslite, Ze to brala spole¢nost pi‘ed 30 lety?
Odpovéd’ respondentky:

., Pokud jste méla dite s timto postizenim, tak vas kazdy odsuzoval. Nejradeéji by déti s
postizenim dali hned do ustavu a vitbec by se nechlubili tim, Ze se jim narodilo postizené
dite. Viibec s tim neméli zadné zkuSenosti a nikdo nevedel, jak se k ditéti chovat, jak v rodi-
né, tak i ve spolecnosti. Sami doktori a ucitelé koukali na tyto déti skrz prsty. Bali se posti-
zenych deti i dotknout. Byla to hroznad doba. Sousedky, kdyz mé videli s XL, tak radéji zavi-
raly okna nebo sly hned do baraku jen, aby si s XL nemusely povidat, jako kdyby toto po-
stizeni bylo infekcni. Kde jsme hodné potkavali lidi z vesnice, bylo v prodejné, kde tam lidi
poznavali XL.XL byla divokad, hrabala cizim lidem do kabelek, utikala apod. Bylo hodné
videt, ze kazdy na nas koukal a myslel si bith vi co. Nasteésti existovalo par lidi, kteri se

nam snazili pomoci, ale bohuzel jich bylo opravdu velmi malo.



