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Anotace

Tato bakalafska prace je ¢lenéna do tii kapitol. V prvnich dvou kapitolach se po
teoretické strance zabyvam mentdlni retardaci obecné a nasledné Downovym
syndromem (jeho vymezenim, charakteristikou jeho podstaty i vnégjSich projevi,
diagnostikou atd.) teoretickymi vychodisky, stru¢nou charakteristikou mentalni
retardace. Predmétem zavérecné vyzkumné casti je piijeti ditéte postizené¢ho
Downovym syndromem jeho sourozenci. Vyzkumné Setfeni bylo provadéno formou
rozhovori V prostiedi rodiny vychovavajici pét déti, ztoho jedno s Downovym

syndromem.
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Annotation

This bachelor’s work is segmented into three parts. In the first two parts I am occupied
with mental retardation and Down syndrome (its delimination, its keystone, external
manifestation and diagnostics etc.). The subject of a closing research part is an
acceptance of a child with Down syndrome in his family. The research was carried out

with an interview in family with five childen, one child is with Down syndrome.
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Uvod

Téma pfijeti postizené¢ho ditéte svymi sourozenci jsem si vybrala na zakladé
svého dlouhodobého pratelstvi s mladym ¢lovékem, ktery pochazi z rodiny, kterd ve
svych fadach vychovévala a dosud vychovava dité¢ s postizenim. Timto ditétem, resp.
vlastné jiz dospélym cClovékem, je V., ktery trpi Downovym syndromem. Je druhym
nejmlads$im z péti déti. Mimo n¢j a mého kamarada Vv roding totiz vyrastaly dalsi tfi déti
- divky, které byly rovnéz zcela zdravé, jako uvedeny kamarad. Na prvni pohled na mé
vzdy tato rodina pusobila funkénim a nesmirné spokojenym dojmem. Protoze je vSak
vSeobecné zndmo, ze péfe o dit¢ s jakymkoli druhem postizeni, at’ uz fyzickym ci
psychickym, je nesmirné narocna a ze se dotyké vSech ¢lent rodiny, zajimalo mé¢, jak se
s touto skutecnosti v prubchu let zrovna tato rodina vyrovnavala. Svoji pozornost jsem
se rozhodla zamé¢fit predevsim na sourozence V., protoze se domnivam, ze v rodinach,
které vychovavaji postizené dité, mnohdy dochazi v zajmu zajisténi co nejlepsi mozné
péce o néj, k upozad’'ovani jeho zdravych sourozenct. Zatimco téma pfijeti postizenych
déti jejich rodici bylo podle mého nézoru jiz dostate¢né prozkoumano a popsano, prijeti
ditéte s postizenim jeho sourozenci nepatii k frekventovanym nadmétim. V tomto sméru
spatfuji urcity dluh, ktery bych rada svoji praci alespoii ¢astecné splatila.

Jak jiz bylo uvedeno, cilem mé bakalarské prace je popsat specifika pfijeti ditéte
s Downovym syndromem jeho sourozenci a jejich postaveni vV rodin€. V prvni ¢asti mé
bakalaiské prace, se vSak budu nejprve vénovat teoretickym vychodiskiim — pokusim se
o definici, klasifikaci a popis diagnostiky mentalni retardace obecné. V nasledujici
kapitole zaméfené jiz Cist¢ na Downllv syndrom bude mou snahou stru¢né vymezit, o
jaky druh postizeni se jednd, sumarizovat jeho historické pozadi a popsat podstatu
tohoto postizeni. Soucasti této kapitoly bude rovnéz nastin stadii vyvoje Downova
syndromu a charakteristika vné&jSich projevii (napf. fyziognomie) osob trpicich
Downovym syndromem. Ve tfeti kapitole svoji pozornost zamefim k roding€ s ditétem
S postizenim, byt’ stale jesté v teoretické roviné — vénovat se budu zpisobu, jakym je
V soucasnosti rodi¢im diagnoéza sd€lovdna, moZnostem diagnostiky postizeni a
pochopitelné také integraci ditéte s Downovym syndromem ve spolecnosti a v ramci
rodinného kruhu. Vyzkumné ¢ast, zaloZend na rozhovorech vedenych s jednotlivymi

sourozenci V. individualné, bude uvedena charakteristikou sledovaného souboru (V. a



jeho rodiny) a piehledem otazek, které byly respondentim kladeny. Jejich odpovédi,
které budou Vv zédvéretném oddilu prace vyhodnoceny, by mély pfiblizit jejich celkovy
nahled na postizeného sourozence, proménu jeho 1 jejich vlastniho postaveni v ramci

rodinného kruhu, miru zajisténi jejich vlastnich potieb atd.
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1 Teoreticka vychodiska

1.1 Mentalni retardace

V nasledujicich kapitolach se budu zabyvat pojmem mentalni retardace. Moji
snahou bude spomoci studia odborné literatury nejprve definovat tento pojem,
V navaznosti na to se budu vénovat klasifikaci mentalni retardace a nésledné i jeji

diagnostikou.

1.1.1 Definice pojmu mentalni retardace

Marie Cerna a kolektiv fikaji, Ze lidé s mentalni retardaci patii do cilové skupiny
psychopedie. V soucasné dob¢ se v ramci této discipliny pouzivaji synonyma jako napf.
jedinec s mentalni retardaci, nebo jedinec s mentalnim postizenim. Pojmem mentalni
retardace se pak mysli syndrom jako takovy.*

Cerna déle piipomina, ze se v odborné literatufe ale mizeme setkat s daleko
veétSim poctem terminli oznacujicich jedince s mentdlnim postizenim. Pfi pohledu do
minulosti vsak zjistime, ze se od nékterych difive bézné uzivanych vyrazi z divodu
jejich hanlivého vyznéni V soucasnosti jiz upustilo. Jako ptiklad lze uvést nasledujici
pojmy: mentalni ¢i duSevni zaostalost, slabomyslnost, rozumova ¢i dusevni vada,
mentalni defektnost aj. Vedle téchto, dnes jiz nepouzivanych vyrazi, se vSak pii popisu
0soby s mentalnim postizenim muzeme setkat s pojmem oligofrenie. Toto oznacéeni se
vsak zpravidla vztahuje k jedinci, jehoz snizeni intelekt byl diagnostikovan jiz od jeho
narozeni.” V soudasnosti upiednostiiovany termin ,,0soba s mentalni retardaci* odrazi
proménu pohledu spole¢nosti na tyto jedince, ktera se v nich snazi spatiovat ,, predevsim
lidské bytosti, osoby, osobnosti, individuality* a teprve potom, na druhém misté vyjadrit
skutetnost, Ze se jedna o osoby s postizenim.>

A nyni jiz k samotnému pojmu ,,mentalni retardace”. Uvedeny termin, jak

Slowik uvadi, vychazi z latinského slova ,,mens* (tzn. mysl, duse) a slovesa ,,retardare*

Y CERNA, M. Ceskd psychopedie: specidlni pedagogika osob s mentdlnim postizenim. 1. vyd., Praha:
Karolinum, 2008, s. 75. ISBN 978-80-246-1565-3.

2 (Tamtéz, s. 75). Pod pojmem demence, ktery byva rovnéz v souvislosti s osobami se snizenym
intelektem pouzivan, rozumime jedince, u kterych doslo k ubytku jiz dosazené intelektové wrovné
v pritbéhu pozdgjiiho Zivota.. K vymezeni pojmii mentélni retardace a demence dale napi. také SLOWIK,
J. Specialni pedagogika. 1. vyd., Praha: Grada Publishing, 2007, s. 110-111. ISBN 978-80-247-1733-3.

3 CERNA, M. Ceskd psychopedie: specidlni pedagogika osob s mentdlnim postizenim. 1. vyd., Praha:
Karolinum, 2008, s. 76. ISBN 978-80-246-1565-3.
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(opozdit, zpomalit); doslovny pieklad by tedy znél ,,opozdéni (zpomaleni) mysli“. Ve
syndromatického postiZzeni, které zasahuje nejen psychické neboli mentalni schopnosti,
,,ale celou lidskou osobnost ve vsech jejich slozkach. Ma tedy rozhodujici viiv nejen na
vyvoj a uroven rozumovych schopnosti, ale tyka se rovnéz emoci, komunikacnich
schopnosti, urovne socialnich vztahii, moznosti spolecenského a pracovniho uplatnéni
atd. “*

Cerna upozoriiuje, e snahy o charakterizaci této cilové skupiny (0sob s mentalnim
postizenim) jakozto celku jsou zna¢né problematické, a to z divodu, Ze se jedna o
skupinu heterogenni. Zduraziuje, ze ,,jako vSichni lidé* i 0S0by S mentalni retardaci
,,maji své osobnostni zvldStnosti vyznamné se podilejici na charakteristice kazdého
Jjedince“. Piipomina, Ze roli v téchto pokusech o definici, popis modelt a klasifikaci
skupiny, hraji ,,zvlastnosti jejich psychickych procesii, predevsim v oblasti vnimani,
pozornosti, paméti a mysleni, ale i emocionality a volnich vlastnosti, zavislé do znacné
miry na hloubce a nerovnomérnosti postizeni, na véku jedince i na mire podnétnosti
socialniho prostiedi, v némz Zije* atd. P¥ihlédnout je podle Cerné nutné i k tomu, Ze
tedy tfeba mit stale na zfeteli, ze veSkeré pokusy o definovani pojmu mentalni retardace
budou mit vzdy do jisté miry charakter generalizace.5

Mentélni postizeni l1ze definovat zriiznych hledisek, jak vidime z pfehledu
V nasledujici tabulce:

Tab. €. 1. Pristupy k definovani mentalniho postizeni

Pristup Definice

biologicky postizeni v dlsledku trvalého zavazného organického nebo
funkéniho poSkozeni mozku; syndrom podminény chorobnymi

procesy v mozku

psychologicky primarné sniZzena uroven rozumovych schopnosti meéfitelnych

standardizovanymi IQ testy (tzn. vzhledem k popula¢ni norme)

* SLOWIK, J. Specidlni pedagogika. 1. vyd., Praha: Grada Publishing, 2007, s. 109. ISBN 978-80-247-
1733-3.

> CERNA, M. Ceskd psychopedie: specidlni pedagogika osob s mentdlnim postizenim. 1. vyd., Praha:
Karolinum, 2008, s. 76. ISBN 978-80-246-1565-3.
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socialni postizeni charakteristické¢ dezorientaci ve svété a ve spolecnosti,
ktera omezuje zvladat vlastni socidlni existenci samostatné bez cizi

pomoci

pedagogicky snizena schopnost ucit se navzdory vyuziti specifickych

vzdélavacich metod a postupt

pravni snizena zpusobilost k samostatnému pravnimu jednani (provadéni

slozitych pravnich tkonil a rozhodnuti)

Zdroj: SLOWIK, J., 2007, s. 110.

Slowik ve své publikaci uvadi, Zze pii formulovani novych definic, které jsou
vytvafeny za ucfelem porozumeéni a nalezeni spolecné tec¢i odbornikli, bychom nasli
ur¢it¢ i mnoha dalsi hlediska. Bylo by vSak podle né&j ,,dobré se shodnout na takovém
pojeti, které zachycuje podstatu a specifika byti c¢lovéka s mentdlnim postizenim ve
spolecnosti“.” Za nejrozsiten¢jSi a co do obsahu nejvystiznéjsi
retardace povazuje Slowik definici vydanou UNESCO (United Nations Educational,
Scientific and Cultural Organization) v roce 1993, kterou si dovolim citovat: ,, Mentdlni
retardace je pojem vztahujici se k podprimérnému obecné intelektualnimu fungovani
osoby, které se stava ziejmym v priibehu vyvoje a je spojen0 S poruchami adaptacniho
chovani. Poruchy adaptace jsou ziejmé z pomalého tempa dospivani, ze snizené
schopnosti ucit se a z nedostatecné socialni prizpiisobivosti. “

Ve snaze o0 nastinéni globalniho obrazu mentélni retardace vyjmenovava odborna
literatura nasledujici souhrn ¢initeld urcujicich a spoluvytvaiejicich psychicky vyvoj
jedince v dobé¢ jeho dospivani, které se mohou vyskytovat ,, v nejriznejsi variabilité a
hierarchii . Jsou to: ,, zvysend zavislost na rodicich, infantilnost osobnosti, pohotovost
K tizkosti a neurastenickym reakcim, Sugestibilita a rigidita chovani, nedostatky v osobni
identifikaci a ve vyvoji Ja, opozdeni psychosexudlniho vyvoje, nerovnoviha aspirace a
vykonu, zvySena potreba uspokojeni a bezpeci, porucha interpersondlnich vztahii a
komunikace, mald prizpusobitelnost K Socialnim a Skolnim pozZadavkiim*. K témto
Cinitelim dale patii také ,,impulzivnost, hyperaktivita nebo hypoaktivita, citova

vzrusivost, zpomalena chapavost, ulpivani na detailech, mala srovnavaci schopnost,

® SLOWIK, J. Specidlni pedagogika. 1.vyd., Praha: Grada Publishing, 2007, s. 110. ISBN 978-80-247-
1733-3.
" (Tamtéz).
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snizena mechanickd a logickda pamét, tékava pozornost, porucha vizuomotoriky a
celkové pohybové koordinace “®
Jak Valenta a kolektiv upozoriuji, u ¢lovéka s mentalni retardaci ,,nejde jen o
prosté casové opozdovani dusSevniho vyvoje, ale i o strukturalni vyvojové zmény .
Postizenou osobu proto nelze automaticky srovnévat s mlad$im ,,normalnim* jedincem,
nebot’ tohle neni pouze otdzka kvantitativni, ale pfedevSim i zalezitost kvalitativnich
zmén ve V}'/Voji.9
Thorova charakterizuje mentalni retardaci jako stav, pii némz ,,nedoslo
k primérenému a uplnému rozvoji mentdlnich schopnosti clovéka*. V porovnani
s obvyklym primérem byvaji rovnéz v takovém piipadé¢ znacné¢ sniZzeny i Socidlni
dovednosti, mysleni, feCové a Casto i pohybové schopnosti. Uvedené dovednosti 1ze
méfit standardizovanymi psychometrickymi testy — z nich vyplyva, Zze od pramérnych
hodnot jsou schopnosti a dovednosti ¢lovéka s mentalni retardaci snizeny o minimalné
dvé smérodatné odchylky. Lidé s timto postizenim maji zna¢ny problém s flexibilitou
mySleni a s adaptaci. Retardace S sebou nese ale i jiné potize, jako jsou tieba
behaviordlni, emociondlni a socialni problémy. Jak Thorova upozoriiuje, mentdlni
retardace je bohuzel stav trvaly. Za piedpokladu, Ze je o jedince s mentalnim postizenim
zajiSténa spravna péce, muze dojit i ke zlepSeni jeho stavu; tohoto zlepsSeni je vSak
mozné dosdhnout jen v mantinelech zékladniho handicapu. Ackoli se mize mentalni
retardace v nékterych ptipadech ¢aste¢né piekryvat s autismem, jedna se o dva rozdilné

syndromy.*

1.1.2 Klasifikace mentalni retardace
Jako v kazdé jiné odborné discipliné, i v oboru specialni pedagogiky doslo
V ndvaznosti na potfebu utfidéni poznatkd k vytvofeni klasifikacnich systémil.

Hodnotici kritéria byvaji rozlicna. V soucasnosti existuje dokonce nékolik desitek

8 VALENTA, M. KREJCIROVA, O. Psychopedie — didaktika mentilné retardovanych. 1. vyd.,
Olomouc: Rektorat Univerzity Palackého v Olomouci, 1992, s. 19. ISBN 80-7067-211-0. K tomu také: 88
8 VALENTA, M., MULLER, O., VITKOVA, M., KOZAKOVA, Z., STRNADOVA, L., MUZAKOVA,
M. Psychopedie: teoretické zdklady a metodika. 3. vyd., Praha: Parta, 2007, s. 35-36. ISBN 978-80-7320-
099-2.

% (Tamtéz, s. 36).

9 THOROVA, K. Poruchy autistického spektra: détsky autismus, atypicky autismus, Aspergerivv
syndrom, dezintegracni porucha. 1. vyd., Praha: Portal, 2006, s. 284-285. ISBN 80-7367-091-7.
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moznych klasifika¢nich systémi, avSak na nésledujicich fadcich bude pojednano pouze

o téch nejéast&ji uzivanych.'! Pati k nim:

1.1.2.1 Kilasifikace podle etiologie

Etiologicka klasifikace usiluje o hodnoceni mentalni retardace podle pficin
jejiho vzniku, na némz se mnohdy podili celd fada riznych faktort, které se vzajemné
prolinaji, spoluptisobi a podmifiuji. RozliSujeme mezi faktory endogennimi (tedy
genetickymi, jinymi slovy dédi¢nymi), které jsou zpusobeny spontanni mutaci nebo
mutaci v zarodeCnych bunkach a faktory exogennimi, kterymi rozumime vlivy
prostiedi, jako je napt. poskozeni oplozeného vajicka, Spatnd vyziva, abnormélni porod,
postnatélni Girazy nebo Urazy v détstvi. Pfi¢inou vzniku mentalniho postizeni mohou byt
jak jevy biologické, tak i jevy fyzikalni, chemické, socialni ¢i Zivotni zkuSenosti jedince
atd. Odborna literatura v§ak upozoriiuje na skute¢nost, ze se jedna o klasifikaci znacné
problematickou, protoze hranice mezi vySe uvedenymi jevy jsou mnohdy nejasné a
protoze neni mozné vzdy s jistotou uréit, ¢im je postizeni zpﬁsobeno.12

Nejen u nds, ale i ve svété vzniklo mnoho klasifikaénich systémi, které jsou
zalozeny na etiologii. Jeden z téchto klasifika¢nich systému, ktery je dle Penrose z roku

1963 si ted’ znazornime v nasledujici tabulce.

Tab. ¢. 2. Klasifikace etiologickych faktorii (Penrose, 1963)

Pric¢iny endogenni (genetické, dédicné)

7 r

1. déavné Zpisobené spontanni mutaci v zdrode¢nych bunkéch

2. Cerstvé Spontanni mutace

w

Priciny exogenni (vzniklé vlivem prostiedi)

1. vraném téhotenstvi Poskozeni oplozeného vajicka

2. Vv pozdnim t¢hotenstvi | Intrauterinni infekce, Spatna vyziva, inkompatibilita

3. intranatalni Abnormalni porod

4. postnatalni Nemoci nebo trazy v détstvi, neptiznivy vliv vychovy

Zdroj: KOZAKOVA, Z., 0. KREJCIROVA, O. MULLER, 2004, s. 34.

1 KOZAKOVA, Z., KREJICIROVA, O., MULLER, O. Uvod do specidlni pedagogiky osob s mentdlnim
postizenim. 1. vyd., Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2013, s. 25-26. ISBN 978-80-244-3716-
3

12 (Tamtéz, s. 26, 32-34), In: BLECHOVA, I, 1978, s. 13; In: CERNA, M. et al., 1995, s. 18; In:
PIPEKOVA, J. In: VITKOVA, 2004, s. 294.

13 (Tamtéz, s. 36).
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1.1.2.2 Klasifikace symptomatologicka

Tato klasifikace hodnoti mentalni postizeni na zékladé typickych ptiznaki
vztahujicich se napi. k chovani postizeného ¢lovéka, jeho osobnostnich a specifickych
somatickych ryst (tzn. vzhledu), motorickych schopnosti a psychického Vybaveni.14
K ¢asto uvadénym klasifikacim z této kategorie patii klasifikace podle chovani jedince
(klasifikace podle psychickych symptomil), v jejimz ptipad¢ rozliSujeme dva zakladni

typy: eretické (hyperaktivni) a torpidni (hypoaktivni).

1.1.2.3 Kilasifikace podle vyvojovych obdobi

Tato klasifikace vychazi z porovnavani jednotlivych vyvojovych obdobi u osob
s mentalni retardaci. Témito obdobimi rozumime piedskolni veék, mladsi a starsi skolni
vék, obdobi dospivani a adolescence, dospélost a staii se vSemi jejich specifiky.
Nezbytnosti je pii této klasifikaci vychazet ze znalosti jednotlivych vyvojovych obdobi

tzv. intaktni populace a ze zékonitosti, kterymi se procesy tohoto vyvoje fdi."®

1.1.2.4 Klasifikace dle stupné (hloubky, zivaznosti) mentalniho postiZeni

Tento typ klasifikace posuzuje 0soby s mentalnim postizenim podle miry tbytku,
resp. podle miry zachovani jejich kompetenci, které¢ jsou srovndvany s tzv. normou.
Stupné mentalni retardace se urcuji pomoci psychologické diagnostiky inteligence — tzn.
pomoci stanoveni inteligen¢niho kvocientu (1Q). Mentalni retardace je v tomto piipadé
charakterizovéna jako disproporce chronologického a mentalniho véku ¢lovéka. Jedinci
s mentalni retardaci zpravidla vykazuji hodnotu 1Q nizsi nez 70.%

e Lehka mentalni retardace (IQ 50-70)

Touto formou trpi pfiblizn€ asi kolem 80% mentaln€ retardovanych jedinci.
V détském veku je vyvoj €loveka opozdény — déti S mentalni retardaci mluvi pozdé&ji
nez déti zdravé, tec si ale nakonec osvoji. Dale maji tyto déti ¢astéji problémy s ucenim,

ale ucivo zakladni $koly by méli byt schopni zvladnout do trovné 10-11 let véku. Pti

Y KOZAKOVA, Z., KREICIROVA, 0., MULLER, O. Uvod do specidlni pedagogiky osob s mentdlnim
postizenim. 1. vyd., Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2013, s. 26. ISBN 978-80-244-3716-3.
1> (Tamtéz).

1% (Tamtéz).
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sebeobsluze jsou naprosto samostatni, vV adaptovaném prostiedi dokazi velice uspésné a
trpélive pracovat.17

e Stiedné tézka mentalni retardace (IQ 35-49)

Tyto déti vétSinou za dobu Skolni dochazky zvladnou elementarni zéklady trivia.
Ke svému zivotu potiebuji trvalou asistenci. Pti sebeobsluze jsou vétSinou samostatné,
avsak stale potfebuji neustaly dohled a pomoc. Jejich troven feCi je variabilni a u
mnoha z nich byva soucasné diagnostikovan détsky autismus, ktery bohuzel snizuje
adaptivitu a vyuziti schopnosti. Tyto jedinci, kteti jsou postizeni jak mentalni retardaci,
tak i autismem, maji Casté a nevyhnutelné problémy s fe¢i a jejich slovni zasoba je
omezena. Pokud je fe¢ ptitomna, byva komunikace snimi minimalni. Rozumové
schopnosti byvaji velice nerovnomérné.*®

e T¢&zka mentalni retardace (1Q 20-34)

Tento stupen je obdobou stfedné tézké mentalni retardace, potize déti jsou vsak
VvV tomto piipadé ale vyrazngjsi. Déti si sice nedokazi osvojit znalosti trivia, ale jsou
schopné si 0svojit alespont nékteré dovednosti. Potebuji vSak vétsi miru pomoci. Tyto
déti, které maji t€Zkou mentalni retardaci, jsou vétSinou nemluvici. Pokud je u nich
piitomna fe¢, ma pouze minimalni komunikaéni funkci. Casté viak byvaji echolalie &i
slova bez komunika¢niho kontextu. U déti se vyskytuji ¢asté pohybové stereotypie.19

e Hluboka mentalni retardace (1Q < 19)

Schopnost porozuméni fec¢i a zakladnim instrukcim je dosti omezena a velmi
Casto byva 1 naruSena hybnost. U lidi spadajici do této kategorie je znatné obtizné
diagnostikovat autismus. Zakladni neverbalni komunikace a jistd roven socidlniho
chovani je b&zna.?

1.1.3 Diagnostika mentalni retardace

Diagnostika mentalni retardace a mentalniho postizeni obecné se vyrazné zlepsila
teprve v poslednich desetiletich, ackoli genetické konzultace byli mozné jiz diive. Diky
posunu a rozvoji modernich technologii, jako je aminocentéza, biopsie chorionovych

kld, vySetfeni ultrazvukem atp., doslo rovnéz k vyraznému posunu v oblasti prenatalni

Y THOROVA, K. Poruchy autistického spektra: détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriiv
syndrom, dezintegracni porucha. 1. vyd., Praha: Portal, 2006, s. 285. ISBN 80-7367-091-7.

8 (Tamtéz).

19 (Tamtéz).

2 (Tamtéz).

17



diagnézy. Diky témto metodam dnes mohou relativné rychle 1ékafi a geneticti poradci
pfipravit rodice na mozné komplikace a presnéji je informovat o stavu jejich ditéte.
V piipadé Downova syndromu, piestoze se neda postizeni plodu Iécit, je diagnostika
oproti jinym formam postizeni pomérné snadna. Informovani rodici je vsak, stejné jako
u jakychkoli jinych druht mentalni retardace, dosti problematické. Mentélni retardace
s sebou nese celkové poskozeni neuropsychického vyvoje jedince, které piinasi fadu
osobnostnich zvlstnosti.?*

Ze zavéru odborné literatury poslednich let vyplyva, ze v tuto chvili neexistuje
zcela presna diagnostickd metoda, ktera by dokazala jasné stanovit stupen mentalniho
postizeni.??

Z dotaznikovych Setieni a z vypovédi samotnych matek postizenych déti je
patrné, ze pies veSkeré medicinské pokroky mulze jasné stanoveni diagnézy a stupné
mentalni retardace trvat velmi dlouho. Samotné matky popisuji chvile pfi stanovovani
diagndzy jejich déti jako velmi stresujici, nebot’ jsou vystavovany dlouhodobému
procesu, ktery podléha vyvojovym stadiim ditéte. Jediné tak lze totiz presvédcivé a
pfesné podat informaci, kterd by charakterizovala pfipadnou mentalni retardaci ¢i jiné
mentalni postiieni.Z?’

Jak jiz bylo feceno, v psychickém vyvoji 0sob s mentalnim postiZzenim
zaznamenavame fadu odchylek. Psychicky vyvoj jedince je realizovan prostfednictvim
¢innosti, u kterych se rozviji psychické procesy, osobnost jedince a jeho vlastnosti.
Vyvoj, ktery je ur€eny dédi¢nosti a vnéj$imi vlivy, se uskuteciiuje prostfednictvim uceni
a zrani.?*

Vagnerova® uvadi tii hlavni oblasti psychického vyvoje:

e Biosocidlni vyvoj, ktery zahrnuje télesny vyvoj a vSechny zmény S nim

spojené.

e Kognitivni vyvoj, ktery zahrnuje vSechny psychické procesy, které se podileji

na lidském poznani, mysleni, rozhodovani a uceni.

2L VAGNEROVA, M., VALENTOVA, L. Psychicky vyvoj ditéte a jeho variabilita: Skripta pro posl. Ped.
fak. Univ. Karlovy. 1.vyd., Praha: Karolinum, 1991, s. 8., ISBN 80-7066-384-7.

22 (Tamtéz).

23 (Tamtéz).

 (Tamtéz).

2 (Tamtéz, s. 9).
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e Psychosocialni vyvoj, ktery je ovlivnén vnéj$imi faktory, mezi néz miuzeme
zahrnout vSechny zplisoby prozivani, osobni charakteristiku, mezilidské
vztahy a socidlni pozici jednice.

Z vymezeni téchto vyvojovych oblasti je tedy zfejmé, ze diagnostika mentalniho

postizeni je opravdu spojena a dlouhodob¢ vazana na vyvoj ditste.”®

Stupné mentalni retardace méiime nejcastéji standardizovanymi testy inteligence.

Nékdy mohou byt testy nahrazeny Skalami, které urcuji stupen socidlni adaptace
vV daném prostfedi. Diagnoéza bude rovnéz zaviset na vSeobecnych intelektovych
funkcich, jak je urci Skoleny diagnostik.27

Végnerové28 dale pfipomina projevy a faktory, které zptisobuji mentalni retardaci.

Mentalni retardace je porucha centralni nervové soustavy, jejiz pfi¢iny byvaji rizné a
které 1ze shrnout do nékolika zékladnich skupin:

e Dédi¢né podminéné postiZeni

Vznika na zékladég, ve struktute a funkci genetického aparatu. Pokud je pficinou vzniku
mentélni retardace dédicnost, patii do této kategorie genova ¢i chromozomalni postizeni
(napf. pravé Downlv syndrom, ktery je disledkem zmény poctu chromozomi). Dalsi
typickou kategorii je polygennim zplisobem dédi¢né snizeni dispozic k rozvoji
mentalnich schopnosti. Takto postizeni lidé maji nizky pocet funkénich gent, které jsou
dileZitou soucasti pro rozvoj inteligence. V tomto piipadé byvaji obdobné postiZeni jak
rodige, tak i sourozenci.?®

e Pisobeni teratogennich vlivii v prenatilnim véku

Prostfednictvim organismu matky, ktery je primarnim prostfedim plodu, mohou
v obdobi téhotenstvi puasobit 1 jin¢ faktory poSkozujici normalni vyvoj ditéte
(teratogenni faktory). Jsou to vlivy fyzikalni (napf. ionizujici zateni) a chemické (napf.
nekteré 1€ky, alkohol, drogy) a pochopitelné také biologické (napft. virové a mikrobidlni
teratogeny). Typicky ptikladem teratogennich vlivii jsou tfeba zardénky, které narusi

vyvoj embrya hned v nékolika oblastech. K poskozeni mize dojit ale i pii samotném

% VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese: variabilita a patologie lidské psychiky. 3.
vyd., Praha: Portal, 1999, s. 147. ISBN 80-7178-214-9.

2’ BARTONOVA, M., BAZALOVA, B., PIPEKOVA, J. Psychopedie: texty k distancnimu vzdélavani. 2.
vyd. Brno: Paido, 2007, s. 150. ISBN 978-80-7315-144-7.

% VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese: variabilita a patologie lidské psychiky. 3.
vyd. Praha: Portal, 2002, s. 147. ISBN 80-7178-678-0.

2 (Tamtéz, s. 148).
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porodu, napf. vlivem nedostatecného pfisunu kysliku (asfykticky syndrom) nebo
mechanickym stlacenim hlavicky. Druhy zuvedenych ptikladd je spojen s rizikem
krvaceni do mozku ditéte (tzn. perinatalnim poékozenim).30

e Postnatilni poSkozeni mozku

K postnatalnimu poskozeni mozku, které ma za nasledek naruSeni vyvoje
rozumovych schopnosti ditéte, muze samoziejmé také dojit. Dohodou vsak bylo
stanoveno, ze do diagnostické skupiny mentalnich retardaci budou zahrnovana pouze
takova postizeni, ktera vznikla v pribshu prvnich osmnacti mésicii Zivota ¢loveka.®!
PostiZeni, kterd vzniknou pozd¢ji, jsou ozna¢ovana jako ziskana. Toto vymezeni, které
muzeme do jist¢é miry vnimat jako nepfesné, je ddno znacnou obtiznosti rozliSeni
pripadného ubytku jiz dosazené trovné vyvoje ditéte od vyvoje primarn¢ omezeného jiz
v raném véku.*?

Specifickou kategorii mentalni retardace, ktera nepatii do vySe vymezenych
skupin, je pseudooligofrenie. Ke vzniku tohoto druhu postizeni mize dojit vlivem
nedostateéného a nepfiméteného vychovného pisobeni, tzn. v disledku zanedbané
vychovy. Bylo by mozné ji také definovat jako socialni poskozeni vyvoje rozumovych
schopnosti. Pfi¢inou neni totiz naruSeni centralni nervové soustavy ale nedostatek
pfimétenych podnétl. Znamena to, Ze pseudooligofrenie je stavem ziskanym, ktery je

mozné, za predpokladu Ze se dit¢ dostane do podnétnéjSiho prostiedi, zlep§ovat.33

1.2 Downiiv syndrom
Downiiv syndrom je nejrozsifenéjsi ze vSech dosud znamych forem mentélni
retardace. Odborna literatura udava, ze lidé s timto syndromem tvoii okolo 10% vsech

lidi s mentalnim postiienim.34

% VAGNEROVA, M., VALENTOVA, L. Psychicky vyvoj ditéte a jeho variabilita: Skripta pro posl. Ped.
fak. Univ. Karlovy. 1.vyd., Praha: Karolinum, 1991, s. 21-22. ISBN 80-7066-384-7.

31 (Tamtéz).

%2 VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese: variabilita a patologie lidské psychiky. 3.
vyd. Praha: Portal, 2002, s. 147. ISBN 80-7178-678-0.

%% (Tamtéz, s. 148).

% SVARCOVA-SLABINOVA, 1. Mentdini retardace: vzdélavani, vychova, socidlni péce. 3. vyd. Praha:
Portal, 2006, s. 198. ISBN 80-7367-060-7.
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1.2.1 Vymezeni pojmu Downova syndromu
Vokurka definuje Downtv syndrom jako vrozenou chorobu, pfi niz je v genetické
vybavé o jeden 21. chromozom vice (tzv. trizomie 21) v dusledku non-disjunkce
chromozom pfi meidze. Vzacné jde o translokaci 21. chromozomu na jiny chromozom
& o mozaicismus.*® Podobné k definici Downova syndromu pfistupuje i Struskova,
kterd zduraznuje, Ze se nejednd o nemoc v klasickém slova smyslu, ale ze jde o
vrozenou chromozomalni vadu s disledky na cely zivot. Provazi ho celé fada typickych
ptiznakti — mj. vyssi nachylnost k nemocem a vzdy je pfitomna i mentalni retardace
riizného stupné. (Podrobné k diagnostice Downova syndromu v piislusné kapitole).*®
V ditéti, které se s timto syndromem narodi, je vada pfitomna zpravidla jiz od
okamziku poceti. Jak jiz bylo uvedeno, Downiiv syndrom je zpiisoben piitomnosti
jednoho nadbytecného chromozomu, a to chromozému ¢. 21. Chromozémy jsou
molekuly deoxyribonukleové kyseliny (v Ceském jazykovém prostiedi oznacované
zkracen¢ jako DNK nebo podle anglického ,,deoxyribonucleic acid“ znamé pod
zkratkou DNA). Chromozomy jsou pfitomny v kazdé bunice lidského téla a jsou nositeli
zdaznamu o veskerych dédi¢nych vlastnostech a charakteristikach jedince. Tyto zdznamy
jsou zapsany ve formé kodovanych zprav — geni — pravé ve strukture DNA (1
chromozém = 1 molekula DNA). V kazdé lidské buice se nachazi 23 dvojic
chromozomi, celkem tedy 46 chromozémi. Pro piehlednost byly pfi jejich zpracovani
na zadkladé mezinirodnich dohod chromozémy sefazeny podle velikosti a oznaceny
Cisly od 1 do 22. Posledni — 23. par — ptedstavuji tzv. pohlavni chromozémy XX nebo
Xy ¥
Downiv syndrom (nékdy zvany téz jako ,,morbus Downi*), ktery je povazovan,
jak jiz bylo zminéno, za nejrozsifené&jsi formu mentalni retardace, je nejCastéjsi
chromozomalni aberaci vyskytujici se kdekoliv na svété. Rocné se narodi ptiblizné sto
tisic déti s Downovym syndromem, v nasi zemi se s timto typem postiZeni rodi pifiblizné
sedmdesat déti rocné. V této souvislosti by bylo vhodné vysvétlit termin ,,syndrom®.
Syndrom je soubor ptiznakl, které se projevuji spolecné. ,,VSichni dospéli i déti trpici

uréitym syndromem maji navzdory svym individudlnim odliSnostem charakteristické

% VOKURKA, M.; HUGO, J. Velky Iékarsky slovnik. 5. vyd. Praha: Maxdor, 2005. s. 999. ISBN 80-
7345-058-5.

% STRUSKOVA, O. Déti z planety D. S. 1. vyd. Praha: G plus G, 2000. s. 165, ISBN 80- 86103- 31-5.

3 PUESCHEL, S. M. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. Praha: Tech-market, 1997, s. 32-33. ISBN
80-86114-15-5.
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rysy a vlastnosti, které je poji s danou skupinou stejné postizenych lidi. Pokud se u
clovéka soucasné vyskytuje nékolik pfiznakt, které jsou pro urcity syndrom
charakteristické, Ize konstatovat, ze jedinec trpi danym syndromem.“38

Vrozeny syndrom, a je to pfipad i Downova syndromu, patii k porucham, které
jsou ziejmé ihned po narozeni a které vznikaji v disledku abnormalniho vyvoje plodu.
Az do soucasnosti bylo identifikovano mnoho tisic rtiznych vrozenych syndromt, a
piesto se kazdy meésic stale objevuji nové. Obvykle byvaji pojmenovavany po lidech,
ktefi je popsali jako prvni. V tomto ohledu neni ani Downiiv syndrom vyjimkou. Toto
postizeni bylo poprvé popsano roku 1866 Anglicanem Johnem Downem, ktery
v uvedeném roce uveiejnil odbornou praci, v niz popsal typické znaky syndromu, jez
nyni nese jeho jméno (viz kapitola Historie Downova syndromu). Pii popisu
postizenych déti si John Down vsimal jejich specifickych fyziognomickych rysa. Pro
tyto typické fyziognomické zvlastnosti, o nichz bude pojedndno v nasledujicich
kapitolach, se proto diive toto postiZzeni oznagovalo jako mongolismus.*®

Mezi détmi s Downovym syndromem nachdzime vice odliSnosti nez podobnosti.
Kazd¢é dit¢ ma tadu jedine¢nych ryst, které dédi po svych rodicich a predcich.”® To
viak neplati pouze 0 jejich fyzickém vzhledu, ale i o povaze a schopnostech.* Viem je
ale spole¢na jista mira mentalni retardace — zatimco u nékterych déti se mutize jednat o
postizeni lehké, u jinych miize byt citelngjsi. Veskeré pokusy o generalizace je nezbytné
ignorovat.*? Je vysoce nepravdépodobné, ze by podobna zobecnéni platila pro vSechny
déti sdanou diagnozou. Je tfeba mit na paméti, ze déti i dospéli s Downovym
syndromem se zna¢né liSi co do vzhledu, povahy i schopnosti. Kazdy =z takto

v o s s+ e , 4
postizenych ziistava jedine¢nou osobnosti. 3

%8 CECH, E. a kol. Porodnictvi. 2. vyd. Praha: Grada Publishing, 2006. s. 544. ISBN 80-247- 1313-9.

¥ (Tamtéz).

0 (Tamtéz). Jen pro nazornou ilustraci 3ife t&chto moznosti si pfipomefime, 7e mize mit vlasy rezavé,
tmavé nebo blond’até. O¢i mize mit modré, hnédé, zelené nebo Sedé. Plet’ mlize byt svétla ¢i tmava atd.
Existuje zde tedy skute¢né velmi Siroka skala ryst, kterymi se od sebe lidé mohou vzajemné odliSovat.

* (Tamtéz). Stejné jako zdravé déti i déti s Downovym syndromem mohou byt klidné nebo umin&né.
Nékteré mohou mit rady hudbu, jiné viibec nezajima. Nékteré jsou energické, jiné méné aktivni.

2 CECH, E. a kol. Porodnictvi. 2. vyd. Praha: Grada Publishing, 2006. s. 544. ISBN 80-247- 1313-9. Na
mysli mame napf. generalizace typu: ,,vSechny déti s Downovym syndromem jsou klidné a maji rady
hudbu*

* (Tamtéz).
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1.2.2 Historie Downova syndromu

Pravdépodobné nejstars$i antropologicky dukaz existence Downova syndromu
souvisi s archeologickymi vykopavkami: anglosaska détska lebka ze 7. stoleti
vykazovala strukturdlni zmény, se kterymi se setkdvame u déti s Downovym
syndromem. N¢kteii historici se domnivaji, Ze osoby trpici Downovym syndromem,
byly v minulych dobach pfedmétem zajmu malift a sochait, ktefi je zvé¢nili na svych
dilech. Jako piiklad mtizeme uvést obli¢ejové rysy plastik tzv. olmécké kultury, ktera se
na uzemi soudasného Mexika objevila jiZ okolo r. 1200 pf. n. 1.** Je viak tieba dodat,
ze podrobné recentni zkoumani téchto rysi na sochéach se spise kloni k vyvraceni téchto
domnének nez k jejich potvrzeni.

Pokusy identifikovat na historickych malbach déti s Downovym syndromem
ucinil Hans Zellweger. Autorem dila, kterym se Zellweger dosti podrobné zabyval, byl
malif Andrea Mantegna, piisobici v 15. stoleti pfevazné na Gzemi severni Italie. Tento
umélec vytvoril nékolik obrazti zobrazujicich Pannu Marii s Jeziskem. Na jednom
znich je maly Jezi§ zachycen v podobég, kterd ndpadné pfipomina deti postizené
Downovym syndromem. Dal$im obrazem, ktery podnitil podobné domnénky, je dilo
,»Klanéni pastyiu“ od vlamského mistra Jacoba Jordaense z roku 1618. Zellweger vsak
nakonec dospél k zavéru, Ze u osob na nich zachycenych nelze Downtuv syndrom
s tplnou jistotou diagnostikovat. Podobné je tomu také u obrazu Sira Joshuy Reynoldse
zroku 1773, ktery pfedstavuje “Lady Cockburnovou a jeji déti.“ Na prvni pohled se
zda, Ze ve tvafi jedno z vyobrazenych déti, pozdé€jsiho Sira George Cocburna, lze
rozpoznat rysy Downova syndromu. Vzhledem ktomu ale, Zze se toto dit¢ stalo
V dospélosti britskym admiralem, jevi se uvahy o tom, Ze by mohlo trpét Downovym
syndromem jako nepravdépodobné.*

Je smutnou realitou, ze 1 ptfes Cetnost podobnych domnének a historickych
naznaki se az do 20. stoleti nesetkdvame s zadnou skute¢né vérohodnou obrazovou
dokumentaci ani védeckymi zpravami o osobach s Downovym syndromem. Je tieba
fici, ze k této skutecnosti prispélo hned nekolik divodd. Za prvni z nich je mozné
oznacit fakt, Ze vychazel jen omezeny pocet renomovanych odbornych Iékatskych

casopisu. Dale je dulezité si uvédomit, ze se velice malo 1ékait a védcl zajimalo 0

4 PUESCHEL, S. M. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. Praha: Tech-market, 1997, s. 26. ISBN 80-
86114-15-5.
*® (Tamtéz, s. 26).
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problematiku déti s genetickymi poruchami, protoze pozornost na sebe pfitahovalo
mnoho jinych vaznych chorob. Svoji roli sehralo rovnéz i to, ze ptezivsich matek
star§ich 35 let bylo o polovinu mén& neZ v soucasnosti.** A konetné je tieba vzit
V potaz, ze mnoho déti postizenych Downovym syndromem, které ptiSly na svét, ziejme
nepiezilo kojenecky vek.*’

Prvni zminka o ditéti, které pravdépodobné trpélo Downovym syndromem,
pochazi z roku 1838 od lékafe Jeana Esquirola. Kratce poté, r. 1846, popsal lékaf
Eduard Séguin détského pacienta, jehoz znaky odpovidaly dne$nimu fenotypu
Downova syndromu.*® Seguin toto postiZeni oznagil za ,.strupovitou idiocii“.** Roku
1866 psal Duncan o divce, ktera ,,méla malou kulatou hlavu, ¢insky vyhlizejici oci,
velkd Usta a ztéchto Gst vycnival jazyk“*®. Divka disponovala jen malou slovni
zasobou.

Jako samostatna diagnéza byl v§ak Downuv syndrom uznan az v roce 1866, kdy
doktor John Langdon Down (1828-1896), anglicky Iékai pracujici v Surrey,
charakteristické rysy tohoto syndromu poprvé popsal. Pfi¢inu této diagnozy vsak doktor
Down neznal. Downovi se podafilo piesné popsat klasické symptomytohoto syndromu a
tim odlisit déti s Downovym syndromem od déti jinak mentalné postizenych, predev§im
od téch, které trpély kretenismem. Jeho zasluhou bylo, Ze dokazal jasné rozpoznat
télesné znaky a popsat je jako ohraniceny jednotny celek.>

Je znamo, ze v této dobé bylo mnoho autord ovlivnéno Darwinonovou teorii o
vyvoji druhd. To se projevilo i v Downové ptipad€, nebot’ véfil, ze stav, ktery dnes
oznacujeme za Downlv syndrom, predstavoval zpétnou pieménu clovéka na
primitivnéj$i rasovy typ. Vzhledem k tomu, ze takto postizené déti mély lehce asijské
vzezieni, uZival Down pii jeho popisu, jak jiZz bylo uvedeno v pfedchézejici kapitole,

terminy ,,mongolsky®, ,,mongoloidni“ a ,,mongolismus®. Jeho domnénku, ze Downiv

4 PUESCHEL, S. M. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. Praha: Tech-market, 1997, s. 26. ISBN 80-
86114-15-5. Z hlediska cetnosti vyskytu Downova syndromu je toto zasadni informace, ponévadz se
tento druh postizeni vyskytuje ve zvysené mite prave u déti matek starSich 35 let.

7 (Tamtéz).

& Downiiv syndrom. Jeden chromozom navic. [online], vyhledano 18. 1. 2017. Dostupné z:
http://www.downuvsyndrom.wz.cz.

4 PUESCHEL, S. M. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. Praha: Tech-market, 1997, s. 26. ISBN 80-
86114-15-5.

%0 (Tamtéz, s. 27).

1 PUESCHEL, S. M. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. Praha: Tech-market, 1997, s. 27-28., ISBN
80-86114-15-5.
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syndrom je navratem k primitivnimu mongolskému etnickému plemeni, brzy zavrhl
jeho syn Reginald Down, taktéz 1¢kar.>

Uplynulo né¢kolik let od prvotniho popsdni Downova syndromu, nez dvojice
védcu, J. Fraser a A. Mitchell, seznamila vefejnost s novymi poznatky. Doslo k tomu
konkrétn¢ roku 1876. Ve své I€karské zpravé hovofili o osobach s Downovym
syndromem jako o ,.kalmickych idiotech®. Mitchell upozorioval mj. na jejich malou
hlavu a rovnéz si povsiml vysSiho véku matek téchto déti v dobé jejich porodu. Nové
zaveéry a poznatky vychazely z pozorovani vice jak Sedesati osob postizenych timto
syndromem. O rok pozdéji, v roce 1877, vyjadiil G. E. Shutthewortha, pfi zkoumani
ditéte s Downovym syndromem domnénku, Ze se jedna o ,,nehotové dite*, jehoz vzhled
odpovida jedné z vyvojovych fazi plodu.*®

Cetnost popisti a lékatskych zprav vénujicich se Downovu syndromu narista se
zavérem 19. stoleti. V tomto obdobi naptiklad jiz védci u déti s Downovym syndromem
zaznamenali vétSi pocéet vrozenych srde¢nich vad. Diskutovalo se Sice o moznych
pfi¢inach, avSak pokroku V poznani se podafilo dosdhnout az pozd&ji. Doktor
Wardenburg pfisel v roce 1932 s myslenkou, Ze pticinou Downova syndromu by mohla
byt chromozomalni aberace, trvalo vSak jesté n¢jaky Cas, nez se jeho hypotéza
potvrdila. Teprve v roce 1959, tzn. 93 let po prvotnim popsani Downova syndromu,
demonstroval Jerome Lejeune spolu se svymi kolegy v Pafizi, ze jeho vznik souvisi

s jednim nadbyte¢nym chromozomem.**

1.2.3 Trizomie 21

Downliv syndrom je nej€astéjSim genetickym syndromem, s nimz se v prenatalni
diagnostice setkavame. Tento syndrom je v 95 % ptipad zpusoben tzv. volnou trizomii
21, kterd je zapfi¢inéna poruchou v meiotickém nebo v mitotickém d¢leni, tzv.
nondisjunkci. Kucera trizomii 21 vysvétluje nasledujicim zpusobem: ,, Diislednym

rozdelenim 23 parii chromozomit na dvé sady jednotlivych chromozomii 1-23 vznikaji

%2 PUESCHEL, S. M. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. Praha: Tech-market, 1997, s. 27-28., ISBN
80-86114-15-5. Mnoho odbornikti se dnes shoduje, Ze oznaceni typu ,,mongolsky®, ,,mongoloidni* a
»mongolismus* by mohly ohrozit integraci déti s Downovym syndromem do spole¢nosti, moznost
pedagogické pomoci a vzdélavani. Je dilezité upozornit, Ze oznaeni ditéte postizeného Downovym
syndromem za ,,mongoloidniho idota“ je nesmirn¢ ponizujici a je v souCasnosti vnimano jako urazka jeho
bytosti, nebot’ se jedna o cloveka, ktery je schopen se do urcité miry vzdélavat a v ramci kazdodennich
ukontl dosdhnout jistého stupné samostatnosti.

>3 (Tamtéz).

> (Tamtéz, s. 28-29).
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Z progament zralée gamety. Je to déj slozity, nazyva se redukcni deleni a probihaji za
meiozy. Splynutim dvou gamet vznika zygota se 46 chromozomy (23+23) — zdklad
nového jedince. Trisomie 21 je dusledek neoddéleni (nondisjunkce) 21. paru pri
meiéze. “* Jednoduge fedeno, vznik Downova syndromu je zplisoben tim, ze ,,jeden
zrodict predd ditéti zvajicka nebo spermie misto obvyklého jednoho 21
chromozommu chromozomy dva.”® V kazdé butice je tedy na 21. misté nadbytecny
jeden chromozom, ktery zpusobuje, ze se v ni vytvareji urCité nadbytecné bilkoviny,
které porusuji normalni rast téla plodu. Dochazi k pomalejsimu déleni télovych bunék,
je narusena jejich migrace a tim i utvafeni riznych &asti t&la, a to zejm. mozku.”’ U
vSech jedinci trpicich Downovym syndromem dochazi ,.k nadbyte¢nému kritickému
mnozstvi 21 chromozomu.“*® Je tomu tak i Vv nésledujicich ptipadech. Nepatrnd mala
¢ast osob s Downovym syndromem (asi 4% z nich) je postizena transloka¢ni formou,
coz znamena, zZe je V kazdé bunice chromozom 21 pienesen na néktery z akrocentrickych
chromozomu (jeden z chromozomi fady D, tj. na 13. — 15. par, ptipadné na 22. a 21.
par), nejcastéji na chromozom 14. Ve vétSiné piipadl je nosi¢em translokovaného
chromozomu jeden z rodict.>® Pouhé 1 % jedincti mé trizomickou linii zastoupenou
pouze v n¢kterych buiikach.®® V takovém pfipad€ hovotime o tzv. mozaicizmu. Jedna se
o piipady, kdy doSlo k formaci Downova syndromu az v preimplanta¢ni a v rané
postimplantacni fazi zygoty. V dusledku toho pak, jak Kucera uvadi, ,, najde cytogenetik
V kulture cast bunék se 46 chromosomy (euploidnich) a cast bunék se 47 chromosomy
(aneuploidnich). Zalezi na poradi mitozy, pri které se neoddeli 21 par chromozomii: ¢im

vy

nechal opét jednoduSe wvysvétlit tak, Ze bunky takového jedince s Downovym

® KUCERA, J. Downiiv syndrom model a problém. 1. Vyd. Praha: Avicenum 1981, s. 9-10. Halkova
sbirka pediatrickych praci; Sv. 28

® SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom: definice a priciny, vyvoj ditéte, vchova a vzdélavani, dospélost.
Vyd. 1. Praha: Portal, 2005, s. 49. ISBN 80-7178-973-9.

" (Tamtéz, s. 47-48). Dit& s Downovym syndromem se tedy vyznaduje mensim podtem mozkovych
bunék a odlisSnou stavbou mozku — proto bude i jeho uceni pomalejsi.

%8 (Tamtéz, s. 49).

% KUCERA, Jifi. Downiiv syndrom model a problém. 1. Viyd. Praha: Avicenum 1981, s. 11. Halkova
sbirka pediatrickych praci; Sv. 28

% CALDA, P. Ultrazvukovd diagnostika v téhotenstvi: pro praxi. Praha: Aprofema, 2007, s. 204. ISBN
978-80-903706-1-6.

8 KUCERA, J. Downiiv syndrom model a problém. 1. Vyd. Praha: Avicenum 1981, s. 11-12. Héalkova
sbirka pediatrickych praci; Sv. 28
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syndromem jsou riizné — n&které maji nadbyteény 21 chromozom, jiné jsou normalni.®?
Procento zastoupeni bun¢k s patologickym karyotypem se lisi ptipad od ptipadu, proto
je pii diagnostice typu Downova syndromu tieba zhodnotit vétsi pocet bunék — alespon
100 — a to nejlépe metodou FISH. Projevy postiZzeni u pacientli S mozaicismem jsou
zpravidla mirngjsi. Trizomii 21 lze v soucasnosti dobie diagnostikovat metodami FISH
nebo aminoPCR metodou na nekultivovanych bunkach. Jak jiz bylo uvedeno, riziko

narozeni ditéte s trizomii 21 stoupa umérn¢ s vékem ma‘[ky.63

1.2.4 Vyvoj ditéte s Downovym syndromem

Vyvoj ditéte s Downovym syndromem sice probiha nepfetrzité, avSak pomaleji
neZ u ostatnich déti. Vyvoj takto postizenych jedincii je nejenom pomalejsi, nez je
bézné, ale je také méné kompletni, a proto tito jedinci i v dospé€losti potiebuji mnohem
vétsi pomoc a podporu nez zdravy ¢lovek. Vyvoj ditéte je fizen mozkem, avSak mozek
déti postizenych Downovym syndromem je utvaien ponékud odlisné. Proto je u nich
proces uceni méné efektivni, jednotlivych stadii vyvoje dosahuji pozdéji nez zdravé déti
a také na nich setrvavaji delsi dobu. Vc¢asné zahajena odborna péce u déti s Downovym
syndromem je nesmirné dilezitd. Pfi spravném vedeni se vSak déti s Downovym
syndromem mohou vyvijet rychleji, nez se dfive piredpokladalo, avSak vysledku
srovnatelnych se zdravymi détmi dosahnout nedokaZou. Obdobi vyvoje stiidaji faze,
kdy se zd4, ze dit¢ zddné nové dovednosti neziskava. Opak je ale pravdou. Jedinec si
upeviuje a procvicuje dosavadni znalosti a zaroven si ,, zacina pripravovat komponenty
pro nové dovednosti“.

Selikowitz uvadi®, ze vyvoj 0s0b s Downovym syndromem Se Zz popisnych
divodi obvykle déli do nékolika oblasti:

e Hrubd motorika: Pfedstavuje rozvoj dovednosti zapojujicich velké svalové

skupiny (obraceni, sezeni, lezeni, stani, b¢h, skoky, které nam slouzi

k ovladani polohy a pohybu téla.)

62 SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom: definice a pFiciny, vyvoj ditéte, vychova a vzdélavani, dospélost.
Vyd. 1. Praha: Portal, 2005, s. 49. ISBN 80-7178-973-9.

% CALDA, P. Ultrazvukovd diagnostika v téhotenstvi: pro praxi. Praha: Aprofema, 2007. ISBN 978-80-
903706-1-6.

% SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom: definice a pFiciny, vyvoj ditéte, vchova a vzdélavani, dospélost.
Vyd. 1. Praha: Portal, 2005, s. 58-59. ISBN 80-7178-973-9.
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e Jemna motorika: Do této oblasti patii schopnost ovladat ruce a prsty
(uchopovani predméti, stavéni z kostek, kresleni atd.) Prace rukou musi byt
Vv takovych pfipadech koordinovana s oc¢ima, prostorovou piedstavivosti a
orientaci.

e Osobnostni a socidlni vyvoj: Do této skupiny fadime rozvoj sebe-obsluznych
dovednosti (piti z hrnku, zachazeni s pfiborem, chozeni na toaletu, myti a
oblékani) a socidlnich dovednosti (schopnost hrat si s ostatnimi, rozliSovani
ptatel od neznamych osob apod.)

e Vyvoj jazyka a feCi: Vyvoj samotného jazyka predchédzi vykiiky, zvatlani a
broukani. Re¢ posuzujeme podle jeji zietelnosti a plynulosti, pfi¢emz velkou
roli pti komunikaci hraje také gestikulace, mimika a drzeni téla.

o Kognitivni vyvoj: Jednd se o schopnost porozumét urcitym pojmim, feSit

problémy, porozumét abstraktnim pojmam.

Potencial kazdého jedince S Downovym syndromem by mél byt ve vSech vysSe
uvedenych oblastech vyvoje a po celou dobu jeho Zivota maximaln¢ rozvadén a
vyuzivan, ale zaroven bychom se méli mit na pozoru pied tendenci tlacit tyto osoby za
hranici jejich moznosti. Stres, kterému jsou déti s Downovym syndromem v takovych
situacich vystavovany, plisobi spiSe kontraproduktivné - vysledkem byva skute¢nost, Ze

si vedou hiife nez lépe.65

1.2.5 Fyziognomie Downova syndromu

Downtv syndrom je lidskym okem velmi dobie rozpoznatelny. Vedle projevi
mentalni retardace stfedniho az téZkého stupné rozpozndvame typicky vyraz tvare a
jednotlivé charakteristické rysy dalSich casti téla. Popsano sice bylo vice jak 120
pfiznakl, avSak u nékterych déti se jich nemusi vyskytovat vice jak 6-7. Zaroven
neexistuje jediny pfiznak, ktery by se musel nutn¢ vyskytovat u kazdého z nich.

K nejtypic¢téjsim znakim Downova syndromu patii mensi hlava ditéte, jejiz plossi

zadni Cast zpusobuje kulaty vzhled. Oblicejové kosti jsou nedostateCné vyvinuté, coz

zptisobuje ploché rysy obliceje. Sikmé vicka a vyrazna kolma kozni fasa nachézejici se

% SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom: definice a pFiciny, vyvoj ditéte, vchova a vzdélavani, dospélost.
1. vyd., Praha: Portal, 2005, s. 55-58. ISBN 80-7178-973-9.
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ve vnitinim koutku oka jsou dalsimi typickymi pifiznaky. U nékterych osob
s Downovym syndromem byly zaznamenany mensi usi, jejichz horni okraj byl mirné
pielozen a uzsi usni kanalky. Rty jsou pomérné malé a uzké, kotfen nosu zplostély, sta
byvaji Casto polooteviena, ve vétsing piipadi z nich vy¢niva masity jazyk. Rist chrupu
je znaéné opozdény, zpravidla chybi jeden nebo vicero zubl, které byvaji mensi
velikosti a jsou chybné postavené. Vlasy jsou rovné a jemné. Krk je mohutnéjsi, kratsi a
Sirsi. U malych déti je mozné pozorovat volné zahyby kiize, které se vyskytuji po obou
stranach krku. Tvar hrudniku je atypicky, prsni kost mize byt vpa¢ena nebo naopak
muze vycnivat. Bfi$ni svaly byvaji ¢asto velmi oslabené, coz je pti¢inou vycnivajiciho
sttedu bficha. Zhruba 90 % déti s Downovym syndromem trpi malou pupecnikovou
kylou, kteréd se spontdnné uzavie s riistem ditete.%

Tvar hornich i dolnich koncetin je ve vét§ing€ piipadl naprosto normalni, typickym
znakem je vsak jejich mohutnost a kratsi délka. Postava téchto jedinci je mala a
zavalita. Déti maji chabé drzeni t€la, coz souvisi s niz§im svalovym napétim a zvySenou
kloubni pohyblivosti. Jejich chlize je kolibava, télo byva lehce naklonéno doptfedu a
jejich kroky jsou kratsi a rychlé. Svalovou ochablost by se vsak v pribéhu vyvoj ditéte
meéla zlepSit a stabilizovat. Ruce se vyznacuji kratSimi prsty, malicky jsou mirné
zakiivené smérem dovnitt pésti, na dlanich se objevuje pfi€na ryha, ktera je téz
nazyvana opici. Prsty u nohou jsou také krats$i, mezera mezi palcem a dal§im prstem je
podstatné SirSi. Diky nedostatecné pevnosti §lach ma vétSina postizenych ploché nohy.
Velikost osob s Downovym syndromem zavisi na vné&jsich i vnitinich podminkach,
celkové je vSak oproti zdravym jedinciim vyrazné pomalejsi. Muzi v pruméru dorostou
do vysky 147 — 162 cm, Zeny doristaji do vysky 135 — 155 cm.®’

K pfidruzenym vadam, Snimiz se 0soby s Downovym syndromem potykaji,
patii vady srdeéni, které se vyskytuji pfiblizné u 40 % déti. Cast&jsi jsou rovnéz vady
smyslové — asi 50 % déti trpi kratkozrakosti, 20 % jich je dalekozrakych, vétSina z nich
silha. Kolem 60 % déti je sluchové postizenych, ¢imz muze byt ohrozen jejich
emocionalni vyvoj. Lidé postizeni Downovym syndromem maji vy$$i nachylnost

Kk nejriznéj$im infekcim, zhruba u 3 % narozenych se objevuje Sedy zakal, ktery je

% SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom: definice a pFiciny, vyvoj ditéte, vychova a vzdélavani, dospélost,
1. vyd., Praha: Portal, 2005, s. 40-43. ISBN 80-7178-973-9.

¢7 (Tamtéz). In: CERNA, M., In: I. STRNADOVA, In: J. SISKA, In: B. TITZL, In: T. KAINOVA, Ceskd
psychopedie specidlni pedagogika osob s mentdlnim postizenim, 1.vyd., Praha: Karolinum, 2008, s. 90.
ISBN 978-80-246-1565-3.
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nutno operovat ihned po narozeni. K Castym znakiim patii také porucha imunitniho
systému, kterd je spojena se snizenou Cinnosti §titné zlazy. U 0sob s Downovym

syndromem je také vyrazné vyssi riziko vzniku leukémie.®®

1.2.6 Legislativni ramec

Socializaci a vychovu déti s Downovym syndromem upravuje v Ceské republice
zékon €. 561/2004 Sb. Z hlediska legislativy je v tomto sméru rovnéz dualezita vyhlaska
¢. 72 /2005 Sb. o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych zafizenich.
Druhym, neméné dulezitym legislativnim dokumentem, je vyhlaska ¢. 73/2005 Sb. o
vzdelavani deti, zakt a studentl se specidlnimi vzdélavacimi potiebami a mimoiadné

nadanych studentd.®

1.3 Prijeti ditéte s Downovym syndromem rodinou

V okamziku, kdy vstoupi dit€¢ S mentdlnim postizenim do rodiny, znamena to
predevsim velkou zménu v pravech a povinnostech dosavadnich ¢lent rodiny, ale i
zménu v jejich asovém rozvrhu. Budeme-li tedy vénovat pozornost rodinam S détmi
S postizenim, tak zjistime, Ze jsou daleko vice vychovné zatizeny nez rodiny
S nepostizenym ditétem.”® Zatizeni rodiny se v pribéhu vyvoje ditéte kvalitativné méni,
protoze urcité vychovné problémy vstupuji do popiedi az v ur¢itém vyvojovém obdobi.
Ve specialni pedagogice je toto téma stile znacné diskutovano. Pouze Cast odborné
lieratury se zabyva nejen postizenym ditétem, ale i jeho rodinou a zkoumad jejich
interakci a problematiku jejich spoleéného souziti ze spoleCenského a védecko-

teoretického pohledu.71

%8 SVARCOVA- SLABINOVA, 1. Mentdini retardace: vzdélavani, vichova, socidlni péce, 3. vyd.,
Praha: Portal, 2006, s. 141-143., ISBN 80-7367-060-7.

Podrobné k morfologickym vlastnostem fenotypu Downova syndromu také KUCERA, s. 37-49.

%9 Zakon &. 561/2004 Sb. Ze dne 24. Zaii 2004, o piedskolnim, zékladnim, stiednim, vy$§im odborném a
jiné vzdélani (Skolsky zakon): Shirka zdkonii, ¢ 72 a 73 Ceské republiky. 2005, &astka 20, s. 490 — 507.
Dostupné z http://www.msmt.cz/dokumety/vyhlaska-c-72-2005-sh-1, 26. 1. 2017

O PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 3., ptepracované a rozsitené vyd. Brno: Paido, 2010,
s. 43. ISBN 978-80-7315-198-0

™ (Tamtéz).
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1.3.1 Vymezeni pojmu rodina jako primarni skupina

Rodina je zakladni spoleCenska skupina, ktera je uznavana zakonem. Rodina
vznika na zékladé¢ manzelského a pokrevniho svazku. Rodinu tvofi jeden par, muz a
zena. Jde 0 monogamni svazek. Predstavuje komplex specifickych vztaht vztahti mezi
muzem a zenou, mezi rodi¢i a détmi, mezi rodinou a spolecnosti. Je to primarni

skupina, prvofadé prostedi, do kterého se &lovek zafadi.”

1.3.2 Diagnostika ditéte s Downovym syndromem

Tento syndrom se v minulosti vyskytoval u jednoho z 600-800 zivé narozenych.
V soucasnosti je prenatalni diagnostika na takové urovni, Zze se v Ceské republice
vyskytuje pouze jeden piipad na 2000 zivé narozenych déti. Tento syndrom lze
diagnostikovat uz v kratkém case, a to zadhy po narozeni.” V magazinu PLUS 21, ktery
se zabyva problematikou Downova syndromu v Ceské republice, se do¢itame o zptisobu
identifikace karyotypu trizomie. Tento karyotyp se ziskavé ze vzorku krve & tkang.™ |
ptes pokrok v soucasném lékaistvi se vSak stdle nedafi najit jednu univerzalni metodu
pro diagnostiku plodu postizeného Downovym syndromem. V rdmci prenatalni
diagnostiky jsou uzivany jak neinvazivni, tak i invazivni metody, které se lisi mirou
rizika pro plod a spolehlivosti vysledku. Jak jiZ bylo zminéno, dosud neexistuje jedna

univerzalné¢ pouzitelnd metoda prenatdlni diagnostiky, ale jednotlivé postupy se

navzajem vhodné dopliuji.”

1.3.3 Seznameni rodici s diagnézou ditéte s Downovym syndromem
Downtiv syndrom jako jedno z méla onemocnéni, které je provdzano s mentalni
retardaci, 1ze diagnostikovat jiz kratce po narozeni. Rodice, ktefi maji dité postiZzené
jinou intelektualni nedostate¢nosti, jsou vétSinou uSetfeni onoho nepiijemného a
obtizného obdobi po porodu, na rozdil od rodicu s ditétem postizenym Downovym

syndromem. Rodi¢e déti trpicich Downovym syndromem vSak na druhou stranu maji

"2 Rodina jako primdrni, neformalni, socialni skupina. [online]. 4. 10. 2010

[cit. 2017-03-02]. Dostupné z: http://www.unium.cz/materialy/0/0/rodina-jako-primarni
neformalni-socialni-skupina-m20737-p1.html.

" CECH, E. a kol. Porodnictvi. 2. vyd. Praha: Grada Publishing, 20086, s. 422. ISBN 80-247- 1313-9.

" PLUS 21. Praha: Klub rodicii a prtel déti s Downovym syndromem, 2009, &. 3.,'s. 18. ISSSN 1213-
1466.

> CECH, E. a kol. Porodnictvi. 2. vyd. Praha: Grada Publishing, 2006, 544 s. ISBN 80-247- 1313-9.
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prilezitost své dit€¢ poznat a vyrovnat se s touto skutecnosti dfive, oproti rodicim
s ditétem jinak intelektualng postizenim.”®

Diagnozu — fakt, ze dit¢ bude postizeno Downovym syndromem — se rodice
Casto dozvidaji v okamzicich, kdy jsou velmi zranitelni. Jejich stav se mize pod tihou
téchto informaci jesté zhorsit, popt. zkomplikovat. V soucasné dobé neexistuje zadny
spolehlivy navod, jakym zplsobem rodicim takové informace sdélovat. Z pruzkumu
vsak vypliva, Ze vétSina rodic¢i dava prednost tomu, aby se tuto diagnézu dozvédeli co
nejdiive spolecné. Ve studiich se dale uvadi, Ze rodice vyjadiily nespokojenost se
zpusobem, jakym jim byla diagndza jejich ditéte sdélena. V tadé¢ ptipadi se informaci
dozvédél pouze jeden zrodici a byl pozadan, aby o této situaci informoval svého
partnera. Rodi¢e si také stéZzuji na necitlivé zachdzeni, nedostatek soukromi
v piislusném okamziku a na minimélni ¢as vyhrazeny pro dotazy. Vyzkum dale
prokazal, ze si 1¢kafi stale vice uvédomuji nevhodny zptisob, jakym rodic¢e s diagndzou
jejich ditéte trpiciho Downovym syndromem seznamuji. Ve snaze o odstranéni
podobnych nesvarti je proto v soucasnosti v otazce citlivého pfistupu k pacientim a
zpusobu podavani informaci vzdélavan veskery zdravotnicky personal — instruovani
jsou v tomto sméru jiZ studenti mediciny.’’

Prvni sdéleni diagnozy vyvolava u rodici zpravidla Sok, uzkost, smutek a vede
k rozvoji fady obrannych mechanismu. V tuto chvili se dostanou rodi¢e do neocekavané
reality a prozivaji zklamani. Rodina si projde nékolika fazemi. Prvni faze je zpravidla
spojena, jak jiz bylo uvedeno, se Sokem a S mnoha iraciondlnimi uvahami a pocity.
Rodice v téchto okamzZicich proZivaji velké zklamani, jsou zmateni a mohou reagovat
zcela neptimétené. V dalSich etapach se u nich projevuje tendence k uréitému popieni
informaci a snaha ,,uniknout” z dané situace. Za typicky ptiklad jednani v podobnych
chvilich lze oznacit hledani viny u druhych a jistou agresivitu, kterd mize byt
sméfovana jak vici partnerovi, tak 1 tfeba vii€i zdravotnickému persondlu. Hnév a
agrese u nich muze vygradovat az do stadia deprese. Do jejich chovani se vedle
obviilovani okoli mohou promitnout i vycitky vii¢i sobé samému, pocity viny a hledani
genetické zatéze v rodin€. Nezfidka k ditéti pocit'uji doslova odpor, cozZ je rovnéz jedna

z be&znych instinktivnich reakci. Dalsi z moznych fazi, kterymi si rodice prochazeji, je

" SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom: definice a pFiciny, vyvoj ditéte, vichova a vzdélavani, dospélost.
1.vyd., Praha: Portal, 2005, s. 13-15. ISBN 80-7178-973-9.
" (Tamtéz, s. 15-16).
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faze litosti. Smutek, ktery citi, byva pfirovnavan k Zalu nad ztratou milovaného ¢lovéka.
Rodice oplakavaji ztratu zdravého ditéte, které ocekavali. Snazi se vyrovnat se
sebelitosti a studem, pod jehoz vlivem se ¢asto stahuji do Gistrani.”®

V obdobi, kdy se rodice dozvidaji diagndzu svého ditéte, je dilezité, aby mohli
naplno vyjadfit vSechny své pocity, aby jim byl poskytnut dostatek informaci, prostoru
pro otazky spojené s danou problematikou, i ¢asu, béhem kterého budou mit moznost
nastalou situaci vstiebat. Diulezit¢ je, aby byl v takovych okamzicich projeven

odpovidajici zajem nejen o dité, ale 1 o rodice samotné.”

1.3.4 Integrace ditéte s Downovym syndromem Ve Spole¢nosti
Pristup k problematice zabezpeCovani podminek pro zivot lidi s mentalni
retardaci a uspokojovani jejich poteb zaznamenal v historii téi charakteristicka obdobi —
represivni, charitativni a humanitni. Od pfimé likvidace postizeného clovéka v obdobi
represivnim, pfes prichod kiestanstvi spojeny S hlasanim lasky k bliznimu v obdobi
charitativnim, se dostavame do obdobi humanitniho, které se dale d¢li dle Ml'ihlpachra80
na nasledujici stadia:
e Stadium renesan¢niho humanismu, které¢ se vyznacovalo hledanim lidského
pom¢éru K postizenym.
e Stadium rehabilita¢ni, béhem kterého se pro spolecnost jevilo jako vyhodné;si
najit postizenym pracovni uplatnéni, nez je zdarma zivit.
e Stadium socializacni — v duchu humanismu ma byt postizeny c¢lovék
prostiednictvim rehabilitace uschopiiovan k praci a ke spole¢enskému Zivotu.

e Stadium prevenc¢ni, v némz dominuje snaha ptedchazet vzniku abnormality.

,Socializace je celozivotnim procesem utvareni a vyvoje cloveka ve
spolecenskou bytost. Tento proces probihd ve vzdjemné interakci jedince a

spolecnosti. “BLV/ této kapitole se budeme zabyvat moznostmi zaclefiovani ditéte

" SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom: definice a pFiciny, vyvoj ditéte, vychova a vzdélavani, dospélost.
1.vyd., Praha: Portal, 2005, s. 16-20. ISBN 80-7178-973-9.

" BARTONOVA, M., BAZALOVA, B., PIPEKOVA. J., Psychopedie: texty k distancnimu vzdélavani. 2.
vyd. Brno: Paido, 2007, s. 150. ISBN 978-80-7315-161-4.

80 (Tamtéz, s. 120).

8 VAGNEROVA, M. Zdiklady psychologie, 1. vyd., Praha: Karolinum, 2004, s. 273., ISBN 80-246-
0841-3
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s Downovym syndromem do rodiny, mezi vrstevniky a Cleny tfidy, ¢leny pracovni
skupiny v zaméstnani atd. Uspéch vychovy takového ditéte 1ze poméfovat pravé na mite
jeho socialniho za&lenéni.??

V soucasnosti je jiz ponckud piezitd mySlenka, Ze uspéch spolecenského
zafazeni jedince je piimo umérny jeho inteligenci a rozumovym schopnostem. Tim
nechceme tvrdit, ze by na téchto vlastnostech nezalezelo, nemély by vSak byt
preceniovany. Stejné jako u zdravych déti, 1 u mentalné postizenych hraji diilezitou roli
V otazce jejich socializace povahové a charakterové vlastnosti. (Napt. dité nadprimérné
inteligentni miize mit se spoleCenskym zaélenénim problém, protoze bude vybusné,
zlostné, bude lenivé nebo bude lhat atp.) ,,Z hlediska socialne-psychologického clovek
neni meénécenny‘ proto, Ze md méné rozvinuty rozum. “83 Je rovnez dilezité
pfipomenout, ze na socidlni ptizplisobivost ditéte ma vliv predevsim ,, vhodna vychova,
primérené zarazeni do spolecenskych skupin a primérené spolecenské vyuzivani jeho

r {(84
schopnosti.

1.3.5 Integrace ditéte s Downovym syndromem v ramci rodiny

Vztah mezi rodi¢i a détmi je jeden V nejvétSich predpokladi jak se oni 1 déti
budou vyrovnavat s zivotnimi piekdzkami. Kazdé narozeni ditéte miZze do jisté miry
zvysit napéti mezi partnery a v ptipadé narozeni ditéte s Downovym syndromem je
zatéz pro rodi¢e vyjimeéné velka. Mnoho studii se pokouselo zjistit, 0 kolik vyssi je
nesoulady mezi partnery, ktefi maji dit¢ postizené Downovym syndromem. Ukazalo se,
Ze neexistuje piima umeéra mezi nesouladem partnerd a pocetim ditéte s Downovym
syndromem. Pokud je partnersky vztah silny a kvalitni, narozeni ditéte s Downovym
syndromem jej s nejvétsi pravdépodobnosti nezni¢i. Nektefi rodi¢e uvadéji, ze je to
naopak sblizilo.®* Vztah rodici po narozeni ditéte by mél byt upiimny se schopnosti
komunikace a domluvy. Oboustranna diveéra a nalezeni kompromisu je také nezbytnou
soucasti pro Zivot a vychovu ditéte s Downovym syndromem. Oba partnefi by méli byt

schopni mluvit oteviené o radostech i starostech. Je naivni si myslet, Ze ndzorova shoda

82 DOLEJSI, M. K otdzkim psychologie mentdlni retardace, 3. upr. a dopl. vyd., Praha: Avicenum, 1983,
S. 76. 222 s.

8 (Tamtéz, s. 77).

84 (Tamtéz). Podrobn& k tomu napf. i Vagnerova, ziklady psychologie, 273-283.

8 SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom: definice a priciny, vyvoj ditéte, vychova a vzdélavéni, dospélost.
1. vyd., Praha: Portal, 2005, s. 25. ISBN 80-7178-973-9.
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obou partnerti bude naprosta. Doporucuje se s partnerem dostatecné hovofit o svych
pocitech a emocich. V soucasné dob¢ je manzelstvi pfece jen trochu uvolnénéjsi nez
v dobach minulych a partnerské role se do ur¢ité miry piekryvaji. Oba rodi¢e by se tedy
méli o dit¢ s Downovym syndromem starat spolecn¢é. M¢li by navstévovat spolecné
1ékatské vysetieni, poradny a rozhodovat o tom, jak se bude jejich dit& vzd&lavat a it %

Dit¢ s mentalnim postizenim bezesporu piedstavuje pro rodinu v mnoha
smérech, jak v jejim fungovani, tak i v piistupu k riznym vécem, velkou zatéz. Existuji
samoziejmé piipady, kdy diky pfesnéjsi a modernéjsi diagnostice, rodice jiz pied
narozenim svého ditéte védeéli 0 jeho potencionalnim postizeni. Informovanost je pro
rodinu ditéte s mentdlnim postizenim stézejni. Vzhledem ke znacné psychické zatezi,
které¢ budou rodie v dobé zpracovani nepfiznivych informaci a pfijimani ditéte
S postizenim Eelit, je pro né dulezité predevsim zajisténi emocionalni podpory. Tuto
podporu mohou rodi¢e nalézt u specialistd, nebo jim muze byt poskytnuta formou
psychoterapie. Finan¢ni podpora je rovnéz velmi dulezita, a to predev§im v praktické
oblasti péfe o dit€. Snahou je minimalizovat umistovani takovych déti do
institucionalni péce. V tomto ohledu mohou specialisté rodindm pomoci napi. se
zafizovanim dennich stacionafi, které nabizeji kratkodobého umisténi ditéte
s Downovym syndromem mimo okruh rodiny. Tato osvétova forma cinnosti je
piipravou pro integraci osob s Downovym syndromem do spole¢nosti.®’

Nejenom vztah mezi partnery ale i mezi nimi a jejich détmi je bezpochyby jeden
z dilezitych &initeld.®® Vatsina déti reaguje na informaci o tom, Ze je jejich sourozenec
je postizen Downovym syndromem, kladng. Je znamo, Ze sourozenci déti s Downovym
syndromem jsou daleko vnimavéjsi ke svému okoli, nez déti se zdravymi sourozenci.
Mnozi z nés se jiz mozna setkali s tvrzenim, Ze postizené dité patii do ustavu, aby jeho
sourozenci byli uchranéni pied emocnim vypétim. Je tomu ale pravé naopak. Nejen
rodice, ale 1 sourozenci déti s Downovym syndromem mohou nasledné citit litost a
obvinovat se z toho, ze jejich sourozenec nemohl zit s nimi v rodiné a kladou si to za

vinu.

8 SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom: definice a pFiciny, vyvoj ditéte, vychova a vzdélavani, dospélost.
1. vyd.,, Praha:’ Portal, 2005, s. 25. ISBN 80-7178-973-9.

8 PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 3. vyd. Brno: Paido, 2010, s. 45. ISBN 978-80-7315-
198-0.

8 SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom: definice a priciny, vyvoj ditéte, vichova a vzdélavani, dospélost.
1. vyd., Praha: Portal, 2005, s. 25. ISBN 80-7178-973-9
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Je dulezité, aby rodic¢e predchézeli témto chybam a své zdravé déti sezndmili s
tim, co je Downlv syndrom za postizeni. Nemén¢ dilezité je vsak i to, aby i sourozenci
postizeného ditéte pocitovali, Ze jsou duleziti, aby se necilili ménécenni a odstréeni. Je
potieba se vénovat vSem détem — individudlni pozornost vénovat i tém zdravym, aniz
by v tu chvili byl pfitomen sourozenec s postizenim. Za timto Gc¢elem lze vyuzivat tzv.
pravidelnou pecovatelskou pé&i o dité s Downovym syndromem.* Tato péce je
skv€lym pomocnikem rodinam s postizenym ditétem, které se diky ni mohou vénovat
svym zdravym détem alesponi ob¢as naplno. Rodiny s ditétem s Downovym syndromem
by se méli fidit nasledujicim doporucenim: ,, Pri kazdé prilezitosti byste se méli snazit,
aby si dité s Downovym syndromem zvyklo na kazdodenni program, a pokusit se
zaclenit ho do rodinnych aktivit. Pokud to mozné neni, snaZte se mu radeji zaridit
nahradni program, nez abyste museli rusit néco, co je dilezité pro zbytek rodiny. Dité

s Downovym syndromem by se nikdy nemélo stat stredem rodinného zivota. «90

Jednou z dilezitych povinnosti rodict je sdélit zpravu o postizeni ditéte
prarodi¢im. V této situaci by si méli vzpomenout na to, kdy a jakym zplsobem jim
samotnym byla tato informace sdélena — snazit se ji sdélit opatrnym a citlivym
zpusobem. PrarodiCe rovnéz potiebuji Cas na vstiebani zpravy a pfileZitost k vyjadreni
svych pocit. I oni si postizeni ditéte mohou klast za vinu a chybné se domnivat, ze
k tomu z genetického hlediska zavdali pfi¢inu. V takové situaci by méli byt durazné
vyvedeni z omylu. Starsi lidé maji o tomto druhu postizeni velmi zastaralé informace,
nabizi se jim proto zprostfedkovat ty recentni, mj. tfeba 1 prostfednictvim nové
literatury. | v pfipadé prarodi¢i muze byt Sok natolik velky, ze je vhodné si sjednat
spolu s nimi schizku s odbornikem — napt. lékafem ¢i odbornikem ze specialné

pedagogického centra.™

8 SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom: definice a pFiciny, vyvoj ditéte, vychova a vzdélavani, dospélost.
1. vyd., Praha: Portal, 2005, s. 27., ISBN 80-7178-973-9

% (Tamtéz, s. 30).

%1 (Tamtéz, s. 32). In: PIPEKOVA, J., 2010, s. 46-49.
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2 Vyzkumna ¢ast:

Cilem mé bakalatské prace je sledovat, jak sourozenci piijimali a pfijimaji svého
postizen¢ho sourozence, ktery mad Downliv syndrom. Z vlastniho zdjmu jsem si vybrala
rodinu mého kamarada, ktery pochazi z 5 déti. Druhym nejmlad$im sourozencem je V.,
chlapec s Downovym syndromem. Cilem této prace je, jak jiz bylo fe¢eno v tvodu,
zachytit specifika pfijeti ditéte s Downovym syndromem jeho sourozenci, jejich
postaveni v roding a pfiblizit obtiZe, s nimiz se sourozenci pii souZiti s takto postizenym

bratrem museli vypotadat.

2.1 Vyzkumné problémy
V souvislosti s vyzkumnym Setfenim jsem si polozila nasledujici vyzkumné

otazky:

e Do jaké miry byly zdravé déti informovany o postizeni svého sourozence a
jakym zptusobem piijali tuto skute¢nost?

e Jak ovliviiuje mentalni postizeni jednoho z déti zdravé sourozence, potazmo
celou rodinu?

e Jak zdravi sourozenci vnimaji své postaveni vV rodin¢?

e Jaké pocity vuci svému postizenému sourozenci zdravé déti chovaji. Jedna se
pouze o pocity negativni?

e Jak nahlizi zdravi sourozenCi na uspé$nost integrace handicapovanych v nasi

zemi obecné a u svého postizeného sourozence?

2.2 Charakteristika sledovaného souboru a zpusob vedeni

vyzkumného Setieni
Ve svém vyzkumném Setieni popisuji ptipadovou studii rodiny s péti sourozenci,
z nichz jeden chlapec je postizeny Downovym syndromem. V dnes$ni dobé¢ je chlapci 23
let a zije v Uplné rodiné. Sourozenci jsou ve véku 31, 28, 27 al7 let. Chlapec se narodil
jako ¢tvrté dite€ v poradi.
Vlastni Setfeni jsem provadéla pomoci rozhovoru pfimo v rodin€ a pro vyhodnoceni

jsem pouzila kvalitativni metodu. Pribéh rozhovoru jsem nahravala na diktafon se
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svolenim jednotlivych respondentl. V rozhovoru jsem se snazila zachytit celkové
pfijimani bratra s Downovym syndromem jeho sourozenci béhem jejich vzdjemného
souziti. V prubéhu rozhovoru jsem respondentim kladla pfedem pfipravené otazky,
které jsou uvedeny v ndsledujicim textu a které budou vyhodnoceny a shrnuty

v zavéreéném oddilu této prace.

2.3 Osobni anamnéza

Chlapec V. se narodil v Praze roku 1995. V tfetim mésici gravidity byla zjisténa
pozitivita krevniho testu na vrozené vyvojové vady. Matce bylo 1¢kaii doporuceno
podrobit se podrobnéj§imu vySetfeni-amniocentéze (odbér plodové vody), ktera tato
vySetfeni odmitla. Zarovent bylo matce doporuceno umelé ukonceni tehotenstvi, coz
také odmitla. Porod prob¢hl v terminu a bez komplikaci. Chlapec po porodu vazil 3100g
a métil 49 cm. V poporodni fazi adaptace ditéte dominoval problém s kojenim, dité
melo chaby saci reflex a muselo byt riznym zplisobem dokrmovano (sondovani a jiné
alternativni zpiisoby krmeni). Z divodu neprospivani a probléml s krmenim byl
chlapec s matkou né&kolikrat hospitalizovan. V piedSskolnim véku byl chlapec
hyperaktivni a impulzivni.

Chlapec setrvaval az do ¢tyf let doma. Poté byla rodi¢iim doporucena specialni
$kolka na Praze 6 — Cerveny vrch, v niZz pobyval chlapec piiblizné pil roku, protoze
Skolka nedokdzala pro V. poskytnout plany k individualni vyuce a ani asistenta, ktery
by se V. mohl vénovat. Chlapec byl proto ze Skolky vytazen. Po dvou letech byl
umistén do specidlni Skolky Jana Masaryka na Praze 2, do niZ v porovnani s pfedchozi
instituci dochazelo mnohem méné zakl a pedagogové tak méli moZnost se V. vénovat.
Do této skoly dochézel nasledujici Ctyii roky. Rodice déle s chlapcem navstévovali
Klub rodict a ptatel déti s Downovym syndromem.

Po dvou odkladech §kolni dochazky byl integrovan do ZS Sazavska s asistentem
pedagoga. Do skoly dochéazel dva roky, ale po odchodu asistentky zlistat opét pouze
Vv domaci péci. Soustavné dochazeni do Klubu rodict a ptatel déti s Downovym
syndromem rodin€ pomohlo s v§estrannym rozvojem ditéte. Po dobu piiblizné¢ sedmi let
se ucastnili letnich pobytli organizovanych timto klubem. Od tfetiho ro¢niku byl
chlapec zatazen do Specialni a praktické skoly Rooseveltova 8 na Praze 6, kterou

navstévuje dodnes. V soucasnosti na urovni zaka 1. — 2. druhé tfidy. Se Skolou jezdi az
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pétkrat do roka na ozdravné pobyty. V soucasnosti ma V. asistentku, kterou piijima a
ma rad. Hyperaktivita u n¢j v pribchu let vymizela.

K aktivitdim a oblibenym cinnostem V. patii Stipani dieva (dozor zastava otec).
Hraje na bici a zpiva podle nahravek. Velice rad jezdi na bézkéch, na kole a hraje fotbal.
Ze samoobsluznych dovednosti zvlada hygienu, je schopen se sdm najist. V oblékani je
pomalejsi.

Chlapec je pravideln¢ sledovan odbornymi Iékaii pro zédkladni diagnozu Downuav
syndrom s psychomotorickym opozdénym vyvojem zejména v oblasti fecového

projevu.

2.3.1 Z psychologického vySeti‘eni ze dne 15. 3. 2016.

Psychologické vySetfeni bylo provedeno na Zadost rodi¢i a doporuceni skoly,
kterou V. navstévuje, z diivodu posouzeni dalsi skolni perspektivy.

,»Chlapec navazal kontakt, dokdzal se odpoutat od matky, v testové situaci se
snazil spolupracovat. Pracoval pomalu, s vyrazné kolisavou pozornosti, zejména ke
konci vysetieni, kdy zacal byt unaveny. Rec je hire srozumitelnd, vyjadiuje se spise
jednoslovné. Potrebuje stalé vedeni a kontrolu.

V oblasti rozumovych schopnosti podal nerovnomerné vykony celkovée
V hranicnim pdsmu lehké a stredné teézké mentdlni retardace. Ve strukture dilcich
schopnosti se ukdzaly vyrazné slabé predevsim jazykové znalosti, schopnost socialniho
porozumeéni a kratkodoba sluchova pamét.

Ze Skolnich dovednosti — Vv pisemném projevu dokaze prepsat i precist nékterd
slova. Pise velkymi tiskacimi pismeny, s velkym tlakem na pero. Nékterd pismena
opakované prekresloval. «92

V zavéru zpravy z vySetieni je konstatovano nasledujici:

,,Chlapec se zavazmym zdravotnim znevyhodnénim, s urovni rozumovych
schopnosti celkoveé v hranicnim pasmu lehké a stredné teézké mentalni retardace,
vyraznou poruchou pozornosti, poruchou reci a pomalym psychomotorickym tempem.

Vzhledem k mozZnostem chlapce doporucujeme pokracovat ve specialnim

vzdelavani v Praktické skole. Pomdahat mu zviddat predevsim praktické cinnosti a

% Cizkova E.: Zprava z vySeteni ze dne 15. 3. 2016, informace poskytnuty rodinou V.
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dovednosti. Potrebuje celodenni péci a dohled dospélé osoby (priubezné vedeni,

podporu a individualni dopomoc).

2.4 Rodinna anamnéza

Chlapec pochazi z uplné rodiny, matka je narozena v roce 1959 a vystudovala
zdravotni Skolu. Otec je narozen taktéz vroce 1959 a ma vysokoskolské vzdélani.
Zdravotni stav rodi¢u je dobry. Nejstar$im sourozencem je sestra M., které je 31 let a je
na matetské dovolené. M4 dv¢ zdravé déti a ma vysokoskolské vzdélani. Jako druhé se
narodila sestra Al., které je nyni 28 let a je téZ na matefské dovolené s prvnim ditétem a
vystudovala Pedagogickou fakultu. Dal§im sourozencem je Vo., kterému je 27 let,
vystudoval Ceské vysoké uéeni technické a nyni pracuje jako programator. Poslednim a
zaroven nejmladSim sourozencem je sestra An., které je 17 let. Studuje na gymnaziu

V Praze. Rodina bydli v panelovém domé, kde vladne ptijemna a klidna atmosféra.

2.5 Dotaznikové Setieni
Otazka ¢. 1: MiiZete se mi trochu vice predstavit? (vék, zaméstnani, zaliby,
studium, aj...)

Tato otazka byla respondentiim kladena z diivodu stanoveni rodinné anamnézy.
Z odpoveédi vyplyva, ze sourozenci s vyjimkou nejmladsi sestry jsou vysokoSkolsky
vzdélani. Dvé nejstar$i sestry jiZz dokonce maji své vlastni rodiny. (Podrobné viz text

vyse).

Otazka ¢. 2: Kdy vam rodice sdélili, Ze budete mit postiZzeného sourozence? Kolik
vam bylo let?

M.: Nevzpomina si pfesn¢ na dobu, kdy si postizeni bratra zacala ptipoustét. Dozvédéla
se to rozhodné az pozdéji. Tvrdi, Ze zjisténi vyplynulo ze situace.

Al: Bylo ji priblizné¢ 8 let, kdyz si zacala uvédomovat, ze je V. postizeny. Uvadi, ze ji
rodice tuto skutecnost nikdy explicitn€ nesdélili. Vzpomina si, Ze jednou na toto téma
vedla s matkou rozhovor, ale to bylo jiz v dob¢, kdy tusila, Ze s jejim bratrem neni vSe

Vv poradku.
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Vo: Nepamatuje si, Ze by mu nékdy rodi¢e sdélovali, ze je jeho bratr postizeny.
Zdivodiuje to tim, ze v dobé, kdy se V. narodil, byl jesté ptili§ maly a na toto obdobi si
tudiz nijak nevzpomina. Vybavuje si, ze V. se vSemi svymi specifiky byl nedilnou
soucasti jeho zivota od pocatku — resp. od jeho ,, védomého ziti .

An.: Ani An., ktera je mladsi nez V., rodi¢e nikdy netekli, Ze je bratr postizeny. V dobg,
kdy si tento fakt zacala uvédomovat, byla zhruba predskolniho véku a tento poznatek
prichazel postupné v prib¢hu let.

Ze shodnych odpovédi sourozenct vyplyva, Ze jim rodi¢e informaci o tom, ze je
jejich bratr postizeny, nikdy explicitné nesdélili. Neznamend to vsak, ze by ji pred
zdravymi détmi tajili. V okamziku, kdy si jejich zdravé déti zacali postizeni V.
uvédomovat a dotazovat se jich, byli schopni o tom s nimi oteviené hovofit. Ponechali

jim vSak Cas a prosto na to, aby se k tomuto zji$téni dopracovali sami a zpracovali jej

postupné.

Otazka €. 3: Jak jste na danou zpravu reagovali?

M.: Na tuto otazku nedokézala odpovédét, protoze s touto informaci nebyla nikdy
piimo konfrontovana. Zjisténi, Ze je bratr postizeny, pfiSlo postupné a vyplynulo
z okolnosti.

Al.: Bratra V. dle svych slov ,, brala takového, jaky je*. Stejné jako star$i sestra M., ani
ona se nemusela sloZit¢ vyrovnavat s informaci o diagnoéze jejiho bratra, ponévadz ji
nebyla pfimo sdélena. Nemusela nikdy v této souvislosti zpracovavat Zadné negativni
emoce, bratra ma rada.

Vo.: Vzhledem k tomu, Ze byl jesté maly a ze si postiZzeni bratra uvédomoval postupné,
nedokéze na tuto otdzku odpovédet.

An.: K tomuto dotazu uvadi, ze byla jesté velmi mala a zavaznost tohoto poznatku,
k némuz se dopracovala postupné, si neuvédomovala. Nemuze proto hovofit, Ze by na
tuto informaci reagovala néjak konkrétné.

Zaveéry plynouci z odpovédi na tuto otazku do jist€ miry souvisi s poznatky
uvedenymi v pfedchozim bod€. Vzhledem ke skutecnosti, Ze rodi¢e svym zdravym
détem nic o postizeni jejich bratra neifikali a Ze se k tomuto zjisténi zdravé déti
dopracovavaly postupné, byli tim do jisté miry uSetfeni negativnich emoci — Soku,

prekvapeni atd.
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Otazka ¢. 4: Jak se zménil Zivot celé vasi rodiny, po narozeni V.?

M.: Z odpovédi nejstarSiho sourozence vyplyva, ze se zivot rodiny zménil hodné.
Vznikly napft. sluzby na hlidani. Rodice se snazili star$i sourozence motivovat penézi.
(Za kazdé hlidani dostavali pét korun.) Vydélek byl sice vitany, ale pfiznava i jista
negativa — jako déti mély kvuli hlidani a dal$im povinnostem kolem bratra mén¢ Casu.
Al.: S narozenim V. se podle jejiho sdéleni museli vSichni ¢lenové rodiny zapojit do
jeho vychovy. Museli se podilet na jeho hlidani, pomahat mu s u¢enim, procvi¢ovat
logopedické cviceni a zpivani s klavirem. Uvadi, ze se zivot celé rodiny ,, hodné tocil
kolem V.. Nékteré veCery s nim musela byt doma a hlidat jej. Dodava vsak, ze ji to ale
nikterak nevadilo.

Vo.: Opét vzhledem ke svému véku nedokédzal posoudit, jak moc se Zzivot rodiny
s narozenim V. zménil. Na obdobi, kdy rodina zila bez V., si nevzpomina.

An: Prestoze se narodila az jako posledni dité v rodin¢ a neni proto schopna proménu
kazdodenniho chodu rodinného Zzivota objektivné zhodnotit, domnivd se na zaklad¢
svych pozdéjSich zkuSenosti, Ze se muselo jednat o zasadni zménu. Uvadi, Ze podstatna
¢ast energie jednotlivych ¢lent rodiny byla vzdy sméfovana predevsim k V.

Star$i sourozenci se shoduji na tom, Ze po narozeni V. doslo k zasadni proméné
rodinného zivota. Postizeni V. zasahlo ¢leny rodiny bez vyjimky, nikdo z nich nebyl
usetfeny. V piipad€ zdravych sourozencii se zmény tykaly pfedevS§im zplisobu traveni
jejich volného Casu, ktery do urcité miry museli vénovat postizenému bratrovi — podileli
se na jeho vychové a vzdélavani. Podobné na chod rodinného Zivota pohlizi 1 nejmladsi
sestra An., prestoze vzhledem k datu jejiho narozeni nemoha toto obdobi zaZit.
Z podobného divodu, vzhledem ke svému nizkému véku a nedostatku vzpominek, si

Vo. na dotaz netroufa odpovédét.

Otazka €. S: Pripadali jste si odstréeni a méné vnimani svymi rodici?

M: Opomijena svymi rodi¢i si nepfipadala. To, Ze se pozornost rodict upirala vice k V.,
se ji nedotykalo. Opét konstatuje, ze ,, to, brala tak, jak to bylo“.

Al.: Nikdy si rozhodné odstréena nepiipadala. Vzdy chapala, ze V. potiebuje vEtsi péci
nez ona a jeji zdravi sourozenci. Uvadi doslova, ze to ,, brala tak, jak to bylo“.

Vo.: Odstrceny si vétSinou neptipadal, a pokud ano, tak jen ,, velmi minimdalné .
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An: Piiznava, ze si odstréend ¢i znevyhodnéna pripadala pomérné ¢asto. S t€émito pocity
musela zéapasit pfedevSim v okamziku, kdy mezi ni a V. vznikl né&jaky konflikt.
Zminuje, ze to vina byla svalovana v takovych chvilich hlavné na ni. Pfipadala si
nepochopena a nespravedlivé odsouzend. Maminka se ji vSak svij postoj v dané véci
snazila vzdy vysvétlit.

Zatimco dva nejstar$i sourozenci si opomijeni svymi rodi¢i nepfipadali,
nepocitovali z jejich strany nedostatek pozornosti a nepochopeni, tieti dité v poradi,
V0., se s podobnymi pocity obc¢as vyrovnavat musel. Dodava vsak, Ze k tomu dochazelo
velmi ziidka. Nejhiie se v tomto ohledu citila nejmladsi An., kterd neméla vzdy
vzhledem ke svému véku nad situaci nahled a pochopeni jako starsi sourozenci. Zvlaste
v okamzicich, kdy vedla s V. né&jaky spor, si pfipadala svymi rodi¢i nepochopena a
nespravedlivé odsuzovana. Jak vSak uvadi, matéinou snahou bylo ji vzdy jeji stanoviska

v dané situaci vysvétlit

Otazka €. 6: Délali jste v minulosti ,,jako déti“, Ze svého bratra neznate?
M.: Nevybavuje si, Ze by se n¢kdy za bratra V. stydéla.
Al.: Nestydéla se.
Vo.: Nestydél se.
An.: Nestydéla se.
Ze shodnych odpovédi sourozenct vyplyvd, Ze se nikdy za svého bratra

nestydéli.

Otazka ¢. 7: Hadali se rodice, nebo naopak drzeli vice pii sobé?
M.: Zminuje, Ze ptestoZze ani jejim rodi¢lim se obcas nevyhnula hadka, jejich neshody
., by spocitala na jedné ruce”. Je presvédCend, ze rodice celkové urcité drzeli vice pfi
sobé¢.
Al.: Domniva se, ze jeji rodice spise drzeli vice pii sobé.
Vo.: Uvadi, Ze se rodi¢e nikdy moc nehadali.
An.: Mysli si, ze se rodice kvuli V. urcité nehadali.
Vsichni sourozenci na tuto otdzku shodné odpovédéli, ze se jejich rodice hadali

pouze minimalné (téméf vibec) a pokud mezi nimi doSlo k rozporu, ze pfticinou
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rozhodné¢ nebyl jejich postizeny bratr. Sourozenci se rovnéz shoduji, Ze V. postizeni a

naroky, které péce o néj na né kladla, rodice spise stmelily.

Otazky €. 8: Stydéli jste se nékdy za svého bratra (jak vypada, jak se chova)?

M.: Nikdy se za bratriiv vzhled nestyd¢la, ale jeho nestandardni chovani se ji nékdy
velmi intenzivné dotykalo. Jako ptiklad uvadi situaci, kdy si jeji bratr lehl na ulici na
zem a ona nevédéla, co s nim ma délat a jak jej pfimét k tomu, aby mohli pokracovat
Vv cesté. Odpoveéd uzavird opakovanim, Ze spiSe nez za jeho vzhled pocitovala stud za
jeho chovani.

Al.: Ve své odpovédi uvadi, Ze ji samoziejmé bylo obcas lito, jak se V. chova. Ptfiznava,
Ze to s postizenym bratrem bylo nékdy opravdu velmi tézké, ale dodava, ze rozhodné
nikdy za jeho chovani nebo vzhled nepocitovala stud. Jednalo se, jak jiz bylo feceno
spiSe o litost.

Vo.: Za bratra se nikdy v Zadném sméru nestydél.

An.: Za to, Ze je jeji bratr postizeny a ze vypada a chova se odlisné€ na rozdil od vétSiny
svych vrstevnikil, se nikdy nestydéla. Vadilo ji spiSe to, jak se oblékd — Ze si vybira
obleceni sam a odmita si nechat poradit. Doslova uvadi, Ze v takovych chvilich méa
pocit, Ze jeji bratr vzdy ,, vypada jako pako ““. Pocitovala nelibost nad tim, ze ze sebe jeji
bratr ,, déla vice postizeného, nez doopravdy je*. Vadilo ji, Ze své postiZzeni bratr obcas
umociiuje napt. i svym nevhodnym odivanim.

Zatimco Vo. se za postizeni svého bratra V. nikdy nestydé¢l, sestry se v reakcich
na tuto otazku ukazaly jako citlivéjsi a vnimavejsi. VSechny tfi se shoduji na tom, Ze se
za bratrovo postizeni a jeho vzhled nikdy nestyd¢ly, ale byly pry chvile, kdy pocitovaly
stud za jeho chovani. Z jejich odpovédi vyplyva, ze sice mély pochopeni pro bratrovo
mnohdy velmi specifické chovani, které jde ruku v ruce s jeho postizenim, ale zaroven
si uvédomovali, Ze je jeho chovani mnohdy ,,horsi*, nez by mohlo byt — Ze je jeho
extremita ovlivnéna V. ponékud nepoddajnou povahou (V. byl hyperaktivni) a

umanutosti (viz V. oblékani).
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Otazka ¢. 9: Vnimali jste, jak reaguje okoli na postiZzeného bratra?

M.: V minulosti postoj okoli vii¢i postizenému bratrovi pfili§ nevnimala — pfesnéji
feCeno reakce spolecnosti a své pocity si v tuto chvili nevybavuje. Zpiisob, jakym se
ostatni lidé vici V. chovaji, vnima spise az v posledni dobé.

Al.: Pfiznava, Ze si reakci okoli byla védoma a Ze ji to bylo obcas neptijemné.

Vo.: Na reakce okoli nikdy nedbal. Nevsimal si jich.

An.: Reakce okoli urCité pocitovala. Zda byla reakce kladna ¢i zaporna zalezelo
samoziejm¢ vzdy na konkrétni spolecnosti. Zatimco néktefi ptratelé se vuci V. chovali
hezky, jini se mu naopak posmivali. Vyjimkou nebyl ani strach — néktefi 1idé se V. bali,
nevedéli, jak se k nému maji chovat.

Dva nejstarsi sourozenci si nikdy reakce svého okoli nevs§imali — resp. jedna ze
starSich sester si reakci okoli, které ji byly nepiijemné, zacala vS§imat az v pozdé&jSim
veéku. Mnohem vnimavéjsi vici reakcim okoli byla nejmladsi sestra. To, zda se jednalo
o reakce negativni ¢i pozitivni zaleZelo vzdy na konkrétni spole¢nosti (na jejim taktu,

empatii a socialni inteligenci), v niz se v daném okamziku pohybovali.

Otazka ¢. 10: Museli jste Celit otazkam (nepFijemnym) od kamaradi a jinych lidi?
M.: Na nepfijemné otazky tykajici se postizeni bratra nikdy odpovidat nemusela.
Rodina 1 8ir§i okruh ptatel o V. postiZzeni véd¢li a byli taktni.
Al.: Ve své odpovédi uvadi, ze nikdy neptijemnym otazkam necelila. Dodava, ze ,,ma
skvélé kamarady “.
Vo.: Nikdy neptijemné otdzky zodpovidat nemusel.
An.: Nikdy neptijemné otazky zodpovidat nemusela.

Vsichni sourozenci se shoduji na tom, Ze jim nikdo zpratel a zosob
Vv nejbliz§im okoli vSetecné a nepiijemné dotazy tykajici se V. nikdy nekladl. I kdyz z
pfedchozi otazky vyplyva, Ze reakce neznamych lidi byla obcas bezprostfedni a ne vzdy

pozitivni, na své nejblizsi pratele si nikdy v tomto sméru stézovat nemohli.
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Otazka ¢. 11: Jak prijali tento fakt vasi prarodice?

M.: Zjeji odpovédi vyplyvd, ze informaci o postizeni bratra pfijali hiife prarodice
Z matciny strany, zatimco prarodice ze strany otce se s ni vyrovnavali lépe. Rodice
matky svoji dceru neustale litovali a fikali ji, ze ji péce o V. zni¢i, Ze bude mit hodné
prace atd.

Al.: Domniva se, Ze V. diagndzu piijali prarodi¢e dobte. Obc¢as hovofili o tom, jaké by
to bylo, kdyby byl zdravi, ale ma za to, ze se s touto skuteCnosti smifili bez vétSich
obtizi.

Vo.: Neni schopen reakci prarodic¢i posoudit.

An.: Nevzpomina si, jak na tuto informaci jeji prarodice reagovali. Vybavuje si jen, Ze
si jim Casto stézovali, ze V. zlobi.

Je ztejmé, ze informaci o postizeni V. pfijali 1épe prarodie z otcovy strany.
Rodice matky se svoji dcerou soucitili, ale svlij soucit nedavali najevo Stastnym
zpusobem. Namisto psychické podpory ji litovali a ¢asto konstatovali, jak ji péce o
postizené dit¢ ni¢i. Obcas si prarodie piedstavovali, jaké by to bylo, kdyby byl V.
zdravy. Opakované stiznosti na chlapcovo zlobeni svéd¢i o tom, ze neméli pftilis

pochopeni pro jeho hyperaktivitu.

Otazka ¢. 12: Pomahali jste svym rodi¢im s bratrem?
M.: Rodictim s péci o bratra pomahali. Byli odménovani penézi.
Al.: Uvadi, Ze rodi¢im spéfi o bratra pomahali. Ucili se snim, procvi¢ovali
logopedicka cviceni, zpivali si s nim, hrali atd.
Vo.: Rodi¢im s bratrem pomahal a dodnes pomaha.
An.: Sbratrem rodi¢im pomdhala. Uvadi, Ze to ovlivnilo celé jeji détstvi. Zatimco
star§i sestry s bratrem Vo. si byli v€kové blizci a drZeli vice pii sobé (vice se spolu
bavili), respondentka jakozto nejmladsi ¢len rodiny naopak travila vice Casu pravé
S postizenym bratrem. VSechny déti jsou hudebné a muzikdln€ nadané, tak nechybélo
ani zpivani u klaviru a jinych hudebnich nastrojt.

Sourozenci se bez vyjimky shoduji na tom, Ze rodi¢im s bratrem pomadhali.
Zatimco pro starsi sourozence byl V. mlad$im postizenym bratrem, o kterého bylo tfeba
se postarat, pro nejmladsSiho ¢lena rodiny byl V. souputnikem. V. a An. si byli vékove

blizci, zatimco 0d starSich sourozencti je oddélovala vétsi vékova distance.
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Otazka ¢. 13: Uprednostiiovali rodice a prarodice vaseho bratra?
M.: Nikdy nepocitovala, Ze by rodice postizené¢ho bratra upiednostiovali.
Al.: Ptiznava, Ze rodi¢e V. trochu upfednostiovali, ale domniva se, ze to tak bylo
Vv poradku.
Vo.: Obcas se musel s timto pocitem vyrovnavat.
An.: Domniva se, ze rodiCe V. do jist¢ miry upiednostiiovali. Pfisnéji vii¢i nému
vystupoval otec, ktery jej dokazal usmérnit.

Z odpovédi zdravych sourozencl na tuto otdzku vyplynulo, ze se rodice snazili
V. neupiednostiiovat na tkor jich samotnych. Nékteré situace vSak jinak feSit mozné
nebylo. Zvlasté starSi sestry uznavaly, Ze V. potifeboval a dosud potiebuje vice
pozornosti. Vo. piipousti, Ze se obcas s podobnymi pocity potykal. Totéz dosvédcuje i

nejmladsi Clen rodiny, ktery dodéava, ze vaci V. dokdzal razantnéji zakro€it a usmérnit

jej predevsim otec.

Otazka ¢. 14: Myslite si, Ze to vasi rodinu stmelilo?

M.: Je ptesvédcena, ze to jejich rodinu stmelilo.

Al.: O pfiznivém dopadu na jejich rodinu nepochybuje. Domniva se, Ze to zménilo
Kk leps§imu i ji samotnou. Jako piiklad uvadi, Zze ji nikdy neslo o vykon (o nejlepsi
znamky), ale pfedevsim o to, aby se uméla ohleduplné a s citem chovat ke slabsim atp.
Vo.: Nevi, zda bratrovo postizeni jejich rodinu stmelilo.

An.: Domniva se, Ze bratrv handicap rodinu stmelil. Dodava zaroven, ze lituje, Ze V.
neni ,, normalni . Ptiznava se, ze ji chybi, ze ji V. nebyl plnohodnotnym vrstevnikem.
Mysli si, Ze by si rozuméli a byli ,, dob#i partaci ™.

S vyjimkou Vo., ktery se podobnymi ivahami nezabyval a nedokazal odpovédet,
vnimaji V. postiZzeni zbyvajici sourozenci jako pifinos pro rodinu. Al. se na zakladé své
osobni zkuSenosti domniva, Ze toto postizeni napomohlo jednotlivym clenim jejich
rodiny ke spravnému uspofadani Zivotnich hodnot a v jejim piipadé rovnéz vyrazné

zlepsilo jeji pfistup vici handicapovanym ¢i jinak potfebnym.
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Otazka ¢. 15: Mate dnes na véc jiny nazor? Jak to vnimate?
M. Jako dit€ jsem na tuto zalezitost zadny konkrétni ndzor neméla a i ,, nyni to beru, jak
to je“.
Al.: S odstupem Casu bratrovo postizeni a jeho dopad na rodinu nehodnoti odli$n¢.
Vo: Mysli si, Ze pokud Clovék od détstvi vyrlsta v roding, V niz se nachazi jedinec
s handicapem, nepfijde mu na této situaci nic zvlastniho a bere to jako zcela pfirozenou
véc.
An. Za V. je , strasné moc rdada . Je toho nazoru, ze postizeny sourozenec a podil na
péci o né&j ji posunul jak po strance psychické, tak i po strance fyzické. Uvadi, ze byla
vzdy ,,vice klucici* a ze 1 z toho dtivodu je ji lito, ze V. neni ,, normdlni*“, protoze je
pfesvédcend o tom, Ze by spolu dobife vychdzeli. Konstatuje, ze: ,,Je fo tezké, ale
skvelé .

Nazor sourozencl na V. postizeni, jejich vztah k nému a rodi¢im nedoznal s
plynoucimi léty néjakych vyraznéjSich promén. Jak nejen z této odpovédi, ale i
z mnohych pfedchazejicich vyplyva, vSichni vnimaji V. jako nedilnou a pfirozenou

soucast rodiny a maji jej radi.

Otazka ¢. 16: Myslite si, Ze déti s postiZenym jsou dnes dostatecné zairazeny do
spole¢nosti?

M.: Domnivé se, Ze na doméaci piidé nejsou postizené déti odpovidajicim zpiisobem
integrovany. Inkluzi povazuje za dobry krok. Integrace podle ni selhava z diivodu, Ze si
na ni Skoly museji samy shanét finance, které nemaji.

Al.: Mysli si, Ze Vv oblasti integrace déti s postizenim do spole¢nosti ma nase zemé jesté
,,co dohanét*”. Jako pozitivni ptiklad uvadi v této souvislosti Dansko. Uvadi, Ze by
uvitala, kdyby bylo celospolecenskym standardem, Ze by se déti neposmivaly
handicapovanému, ale pfijimali jej bez vyhrad mezi sebe, vazily si toho, ze ony samy
jsou zdravé, ze se mohou vzdélavat atd. Lituje, Ze nefunguje leps$i integrace postizenych
déti do skol alespoil do urcité miry. Uznava, Ze postiZzeni potiebuji individudlni pfistup,
ale uvitala by alesponl integraci handicapovanych na nékteré vybrané predméty atd.
Domniva se, ze by tato §irSi integrace postizenych do Skol, mohla byt pfinosnd i pro
zdravé déti, které by si tieba zacali vice uvédomovat, ze zdravi je dar. Mysli si, Ze se

handicapovani a zdravi lidé potiebuji navzajem. Je pfesvédcend, Ze pomoc neni pouze
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jednostrannd, ze neplyne pouze od zdravych lidi smérem k postizenym, ale Ze i ndm
zdravim dokazi handicapovani prospét — dodéavaji radost, pocit smysluplnosti a
naplnénosti zivota, coz si ne vZdy uvédomujeme.

Vo.: Neciti se byt kompetentni k odpovédi. Tuto otazku povazuje za slozitou a nechce
na ni proto odpovidat.

An.: Mysli si, ze vramci Ceské spolecnosti nejsou déti dostateéné integrovany.
Konkrétné V. by podle jejiho ndzoru lepsi integrace jisté prospéla. Jeho postizeni
kamaradi jej totiz nemotivuji k lepSim vykonim — spiSe od nich pochyti horsi navyky.
Jako priklad uvadi, ze kdyz se n¢ktery z jeho kamarada z praktické skoly kyve, on to
dela také tak a schvalné a nikoli proto, Ze by Slo o jeho ptirozeny projev.

Vyjma Vo, ktery se necitil kompetentni na tento dotaz odpovidat, se vSichni
sourozenci shoduji na tom, Ze integrace handicapovanych neni dostate¢na. Nejmladsi ze
sourozencl poukazuje na skuteCnost, ze by lepsi integrace ve V. pfipadé velmi
pomohla. Domniva se totiz, Ze by jej motivovala k lepSim vykonim a nutila jej na sobé
vice pracovat, protoze by byl v podnétném prostiedi. Na jednom konkrétnim ptikladu
ilustruje, Ze v prostiedi praktické Skoly, kde jsou jeho vrstevniky obdobné postizeni,

zbyte¢né zaostava a nerozviji se natolik, nakolik by to jen bylo mozZné.

2.6 Vyhodnoceni vyzkumného Setfeni
Do jaké miry byly zdravé déti informovany o postiZeni svého sourozence a jakym
zpusobem prijali tuto skute¢nost?

Zatimco odborna literatura pojednava pomérné obsahle o zpiisobu, jakou formou
informaci o postizeni sourozence zdravym détem sdélit, jak citlivé tyto choulostivé
informace formulovat a jak sdéleni uzplsobit konkrétnim okolnostem a véku ditéte,
rodi¢e postizené¢ho chlapce V. se vydali zcela opacnou cestou. Trojici zdravych déti,
kterou jiz m¢li doma, ani nejmladsi dcefi, kterd se narodila az deset let po V., se
rozhodli nikdy explicitné nesdé€lovat, ze je jejich bratr postizeny. Z odpovéedi zdravych
déti vyplyva, Zze V. odliSnost zpocatku viibec nevnimali. K tomuto poznatku se kazdy
Z nich dopracoval individualné¢ na zaklad¢ jistych okolnosti a indicii. Jak vyslovné
nektefi ze sourozenct uvadeji, ,, vyplynulo to ze situace . Piestoze rodice své zdravé
déti o postizeni jejich bratra dopfedu neinformovali, neznamena to, ze by s nimi nebyli

schopni na toto téma vést rozhovor. Nékteré ze zdravych déti si vzpominaji na dialogy
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vedené s rodic¢i (resp. s matkou), poté, co si zacali bratriv handicap pfipoustét, kdy se
chtéli dozveédét vic a zacali se dotazovat.

O svych pocitech, kterymi zdravi sourozenci reagovali na skutecnost, Ze je jejich
bratr postizen Downovym syndromem, nebyli schopni hovofit. Vzhledem k tomu, Ze se
k poznani dopracovali individualné a postupné, nebyli konfrontovani s nepiijemnou
informaci a tudiz ani nebyli vystaveni zadné stresové situaci: Ptistup rodi¢t povazuji
V daném sméru za obdivuhodny a osobné si velmi cenim jejich snahy nerozliSovat mezi
zdravymi détmi a jejich postizenym sourozencem ve snaze nestavét mezi potomky
zadné bariéry, at’ uz skutecné ¢i pomysiné, které by mohly narusit jejich bezprostredni
vztahy. Piestoze se motivace rodi¢t muze zdat na prvni pohled nesmirné sympaticka, je
dualezité si uvédomit, jaka rizika v sob¢ toto feSeni skryva — rizika, kterd mohou nakonec
vést ke zcela opaénym vysledkim, nez jaké byly zamySleny. Neinformovanost
zdravych déti o handicapu jejich sourozence mize ohrozovat jak postizené dité samotné
(zvlaste je-li jeho postizeni fyzického razu a vazného charakteru), ale rovnéz i zdravé
déti, které musi napt. feSit nepfijemné spoleCenské situace bez potiebnych znalosti,

mohou poskodit jejich vztahy v rodiné, posilit nedivéru atd.

Jak ovliviiuje mentalni postiZeni jednoho z déti zdravé sourozence, potazmo celou
rodinu?

Vsichni sourozenci se bez vyjimky shodli na tom, Ze narozeni postizeného bratra
pfedstavovalo pro celou rodinu vcetné jich samotnych zna¢né naruSeni jejich
dosavadniho zivota. Této skute¢nosti se museli ptizpisobit. Sourozenci se zacali podilet
na péci o V. a na jeho vychove. Shodné uvadéji, ze k jejich prednostnim ukoliim patiilo
predevs§im hlidani postizeného bratra, za které byli finanéné odméniovani. Z pomoci jim
vSak neplynuly pouze vyhody, péce o postizeného bratra s sebou nesla pochopitelné i
fadu omezeni — pfedevSim ztratu znac¢né ¢asti volného Casu. VSechny déti v roding jsou
hudebné velmi nadané a sviij talent zroCovali 1 v pé¢i o V. — zpivali si s nim za
doprovodu hudebnich nastroji. K jejich dal§im aktivitam v souvislosti S péci o V.
patfilo jeho doprovdzeni do vzdé¢lavacich =zafizeni, na volnoCasové aktivity,

procvicovani logopedickych cviceni atd.
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Jak zdravi sourozenci vnimaji své postaveni v rodiné?

Zatimco dvé¢ star$i sestry nikdy nepocitovaly, ze by se jim ze strany rodicii
nedostavalo dost pozornosti, Vo. se s t¢mito pocity jiz potykal, byt pouze minimalng¢.
Vsichni tfi uznavaji, ze byl V. v urcitych oblastech upfednostiovan, ale povazuji to za
spravné, protoze jsou si védomi, ze jejich postizeny bratr potfeboval pozornost a péci
rodict vice. Z odpovédi vyplyva, ze usmérnit V. dokazal v piipad€ potieby predevSim
otec. Zrozhovori vyplyva, Ze se ponékud opomijenou a zneuznanou citila byt
predevsim nejmladsi sestra An. Prestoze ji a V. d¢€li desetilety vékovy rozdil, vzhledem
k opozdénému V. vyvoji spolu vyristali prakticky jako vrstevnici a tudiz konflikty mezi
nimi byli ¢astéjsi a intenzivnéji prozivané. Na rozdil od starSich sourozencti neméla nad
situaci takovy nadhled a jisté protéZovani V. ji mrzelo. I pfes nékteré pripominky a
vyhrady v8ak z rozhovori se sourozenci vyplynulo, Ze neciti, Ze by jim n¢kdy bylo

jejich dulezité postaveni v rdmcei rodiny upirano.

Jaké pocity vici svému postiZenému sourozenci zdravé déti chovaji. Jedna se
pouze o0 pocity negativni?

Pfestoze narozeni postizeného sourozence vyzadovalo od vSech ¢lenli rodiny
ur¢ité obé€ti, minimalné v podobé volného casu vénovaného bratrovi, postoj zdravych
déti vaci V. neni negativni. Z jejich, byt nékdy ponc€kud stru¢nych odpoveédi vyplyva,
ze maji V. velice radi a ze jej berou jako nedilnou soucast své rodiny. Zatimco starsi
sourozenci maji pro V. a pro jeho specifické chovani vice pochopeni, nejmladsi sestra,
které¢ je v souCasnosti 17. let, pfiznava, ze ji obfas V. svym chovanim a zejména
oblékanim doslova rozciluje. Tento prilezitostny negativni postoj viuéi V. je vSak zcela
na Urovni béZnych sourozeneckych hadek a neshod a rozhodné nijak nezasahuje hlubsi
struktury rodinnych vztahli. Sourozenci uznavaji, ze péce o V. nebyla vzdy jednoducha,
ale jsou si zaroven védomi toho, ze kazdodenni péfe o postizeného sourozence jim
pomohla k lepsimu nastaveni Zivotnich hodnot a v mnoha ohledech ovlivnila i jejich
uvazovani nejen o sob¢ samych, ale 1 o celé spolecnosti. Velmi milym poznatkem
vyplyvajicim z odpoveédi zdravych sourozencii je fakt, ze péci o postizené¢ho Clena
rodiny nevnimaji jen jako jednostranné obétovani se, ale Ze jsou si védomi V. pfinosu

pro jejich rodinu. Vazi si vice svého zdravi, jsou vdécni za radost ze Zivota, kterou jim
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V. svoji bezprostiednosti zprostfedkovava a v neposledni fadé oceniuji i stmeleni

rodinného kolektivu. Domnivaji se, Ze bratrovo postizeni upevnilo i vztah jejich rodict.

Jak nahlizi zdravi sourozenci na GspéSnost integrace handicapovanych v nasi zemi

obecné a u svého postiZzeného sourozence?

Vyjma Vo., ktery nebyl schopen se k otdzce uspesnosti integrace svého bratra do
spolecnosti vyjadrit, se ostatni sourozenci domnivaji, Ze integrace neni dostateCna.
Podle jejich minéni stale jeSté nase zemé vyrazné zaostava v integraci postizenych do
spoleCnosti za jinymi evropskymi staty. Stale neni podle jejich minéni postizené dité
béznou soucasti spolecnosti, handicapovani jsou stale tercem posméchu, nenavisti ¢i
naopak neopodstatnéné litosti. Dosud neni standardem osvéta spole¢nosti v oblasti péce
a piistupu k postizenym. Z poznamky An., vyplynul velmi zajimavy poznatek tykajici
se integrace jejiho bratra, kterou povazuje za nedostate¢nou, a to i piesto, ze z rodinné a
osobni anamnézy V. vyplyva, Ze bylo snahou rodi¢t poskytnout mu co nejlepsi moznou
péci a vzdélani. Domniva se, Ze V. znalosti a dovednosti by mohli byt na zcela jiné
urovni, pokud by mohl navstévovat podnétnéjsi prostiedi — byt integrovan mezi zdravé

deéti.
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3 Zavér

Bakalafska prace byla zaméfena na piijeti postizeného ditéte svymi sourozenci.
V prvni ¢asti pace jsem se vénovala teoretickym vychodisklim problematiky mentalni
retardace obecné. Nastinila jsem definici mentéalni retardace, jeji klasifikaci vcetné
popisu jeji zakladni diagnostiky.

.....

syndromu jako diagnozy a snazila jsem se stru¢né¢ vymezit specifiku a podstatu tohoto
onemocnéni. Kratce jsem se zminila i o historickém pozadi syndromu a popsala stadia
vyvoje a charakteristiku vnéjSich znakli a projevit osob trpicich Downovym

syndromem.

V dalsich kapitolach jsem v teoretické rovin€ zaméfila pozornost k rodin€ s ditétem
S mentalnim postizenim, k problematice sdélovani diagnozy postiZzeni rodi¢iim a také

K integraci ditéte s Downovym syndromem.
Pfinosem této Casti prace je teoretické zmapovani problematiky tohoto postizeni.

Cilem vyzkumné casti prace bylo zachytit specifika pfijeti ditéte s Downovym
syndromem jeho sourozenci, jejich postaveni v rodin¢ a piiblizit obtiZe jejich souziti s
takto postizenym bratrem. Vlastni Setfeni probihalo formou individudlniho rozhovoru
S jednotlivymi sourozenci piimo v rodiné za pomoci kladeni pfedem pfipravenych

otazek.

Z vyzkumného Setfeni celkem vyplynulo, Ze na rozdil od Vo., ktery ani
Vv prib¢hu rozhovoru pfiili§ nespolupracoval a zda se, ze o téchto vécech ani moc
neptemyslel, byly divky sdilngjsi a vnimavéjsi. Na rozdil od starSich sourozenct, ktefi
méli jiz odstup, bratrovo postizeni zasahlo nejvice nejmladsiho ¢lena rodiny — v jeho
piipadé byly pocity opomijenosti intenzivnéjsi a byly také vice vniméany. To, Ze rodice
své zdravé déti neinformovali o postizeni V., v tomto piipade zafungovalo — zdravé déti
se vuci nému nikdy negativné nevymezovaly, maji hezky vztah a vnimaji jej jako

pravoplatného ¢lena rodiny.

V. postizeni rodinu stmelilo, domnivam se, Ze na ptikladu této rodiny lze ukazat,
ze vychovavat postizené dit¢ nemusi automaticky znamenat, Ze v rodin¢ nebude prostor

pro vychovu a péc€i o zdravé déti. PeCovat o dite s postizenim je mozné, aniz by to bylo
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na ukor téch zdravych. VSichni sourozenci se v zivoté dobie uplatnili, v nékterych
ptipadech jiz zalozili 1 své vlastni rodiny. Nemaji pocit, ze by je blizkost postizeného
sourozence a péfe o n&j Vjejich Zivoté néjak negativné zasahly. Prijmout dité

S postizenim nemusi nutné ohrozit vztah mezi partnery ani jejich détmi.
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