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UvVOD

Ke zpracovani bakalafské prace jsem si vybrala téma z bézné¢ho Zivota, zabyvajici
se problematikou Downova syndromu a piijeti déti s timto syndromem do spole¢nosti
intaktnich vrstevniki a kolektivu celé¢ matetfské Skoly - tedy jejich integraci do bézné
matefské Skoly. Inspiraci pro tuto praci jsem ziskala z vlastni, le¢ kratkodobé zkuSenosti s
hol¢ickou predskolniho veéku s diagnézou Downova syndromu, ktera byla uspésné

integrovana do logopedické tiidy v bézné matetské skole.

Cilem prace je pohlédnout na integraci ze ¢ty riznych pohledt - dvou piislusniki
rodiny ditéte s Downovym syndromem a dvou pedagogickych pracovnik, ktefi s t€mito
détmi pracuji na odborné urovni. Souhrn téchto pohledii na proces integrace dava

dohromady velmi zajimavy koncept.

Préace je rozdé€lena na dva oddily - na teoretickou a praktickou ¢ast. Prvni kapitola
teoretické Casti predstavuje tuvod do problematiky Downova syndromu. Popisuje historii
a etiologii Downova syndromu, charakterizuje jeho formy a nabizi nahled na prognozu
pro dalsi déti v rodin€. V neposledni fad¢ poukazuje na fyziognomické zvlastnosti ditéte

s Downovym syndromem.

Druha kapitola zachycuje situaci narozeni ditéte a jeho ptijeti do rodiny. Popisuje

postupné piijeti ditéte 1 jeho postizeni a podrobné charakterizuje vyvoj ditéte od narozeni.

Ve tteti ¢asti bych rada poukazala na otazku, jejiz zodpovézeni zlistava na rodicich.
Umistit dit¢ se specialnimi vzdélavacimi potfebami do matetské Skoly specidlni, nebo
se jej snazit integrovat do bézné matetské skoly mezi intaktni vrstevniky? Jako vrcholna

moznost vzdélavani ditéte s postizenim je zde v kratkosti popsana inkluze.

V druhé c¢asti prace dokladdm vypracovanou piipadovou studii dvou déti
s Downovym syndromem, Snimiz jsem se seznamila v mateiské Skole, kde jsem
vykondvala specialné¢ pedagogickou praxi. Je mi jasné, Ze vychova ditéte neni snadna
a co teprve vychova ditéte s postizenim. Ob€ rodiny mi ukézaly, Ze 1ze vychovavat dité
S postizenim 1 zcela odliSnymi styly vychovy. Proto bych zde rada poukazala na to,
co kazdou rodinu ditéte s postizenim spojuje. Na obtize, s nimiz se rodina potyka
pfed a po narozeni ditéte s postizenim, pii vyvoji, socializaci, vychovné vzdélavacim

procesu a integraci.



Jako budoucimu specialnimu pedagogovi mi zpracovani tohoto tématu ptineslo

novy pohled na samotny syndrom i na rodice, jako obdivuhodné osobnosti.



1 DOWNUV SYNDROM

vrwe

Zménou. Je to porucha trvald, nevratnd, kterd mize byt diagnostikovana jiz pfed narozenim

ditéte. Patfi k nejrozsirenéjsim dosud znamym formam mentalni retardace.

Incidence Downova syndromu v CR stoupa a pravdépodobné se na tom podili
jak lepsi a v€asna diagnostika, tak vyssi pramérny vék rodi¢ek (Vrozene-vady.cz [online]).
Ze zdravotnické statistiky z roku 2009 (uzis.cz [online]) vyplyva, Ze nejCastéji
diagnostikovanou chromozomalni aberaci byl Downliv syndrom (48%). Na 10 000 zivé
narozenych déti bylo chlapcii s Downovym syndromem 2,82:10 000 a divek s Downovym
syndromem 5,17:10 000. Podle struktury vrozenych vad u Zivé narozenych déti v roce
2009 zaujimali chlapci s Downovym syndromem mezi ostatnimi chlapci s vrozenymi
vadami 0,5 % a divky s Downovym syndromem zaujimaly mezi ostatnimi divkami
S vrozenymi vadami 1,2 %. Podle Selikowitze, (2011) se vyskytuje primérné u jednoho

ze 700 narozenych déti (u matky nad 45 roka 1:40) ve vSech etnickych skupinach.

1.1 Terminologie

Dtive se pro Downlv syndrom pouzival termin ,mongolismus®, osoby
Htrpici mongoloismem®, ,,mongoloidni jedinci®. Sdm John Langdon Down oznacil tento
syndrom terminem ,;mongolskd idiocie”. VSem témto terminim byly inspiraci
fyziognomické zvlastnosti, diky nimz maji jedinci s Downovym syndromem fenotyp a rysy
podobné asiatim. ,,OvSem mohou mit wvibec jedinci s Downovym syndromem
s prislusniky mongolskych kmenti jest¢ néco jiného spolecného? ,Skutecné nejde

0 podobnost s rasovymi znaky* (Cernay, 1982, str. 6).

Dnes je jiz tato terminologie zastarald, ma totiZz pejorativni nadech. Oficialné
se nepouziva ani termin ,,Downova choroba® nebo ,,morbus Downi*, protoze nevystihuje
exaktné danou diagnézu a individualng dané rozdily (Sustrova in Sustrova, 2004). Proto je
jedinym spravnym, a ve svété uznavanym terminem ,,Downiiv syndrom®. , Novodobé
tendence 20. stoleti se odrazily i v terminologii ,,050by s postiZenim*, (Franiok, 2005,
str. 45) anglicky ,,people first language® (Saratkova in Kolektiv autori, 2006). Timto

terminem zdUraziiujeme, ze osoby s mentdlnim postizenim jsou piedevs§im lidské bytosti,
9



osobnosti a teprve na druhém misté osoby s postizenim (Franiok, 2005). ,,V nasi zemi
se pro oznaceni lidi s postizenim uziva terminit clovék postizeny, znevyhodnény, zdravotné
postizeny, handicapovany, clovéek se specialnimi potiebami, vyjimecny, dité se specialnimi
vwchovnymi a vzdéldvacimi potiebami a dalsich pojmii* (Saratkova in Kolektiv autort,

20086, str. 9).

1.1.1 Downiiv syndrom v historii

Casto padne otiazka od rodi¢h déti sDownovym syndromem smérem
k odbornikiim: Je Downlv syndrom stary jako lidstvo samo, nebo byl objeven teprve
V posledni dobé? Jedina relevantni odpovéd’ je, Ze se lidé s mnohymi genetickymi
chorobami, ke kterym muzeme fadit také Downtv syndrom, v na$i historii objevovali
uz od nepaméti. Toto tvrzeni podpofil také archeologicky ndlez anglosaské détské lebky
ze 7. stoleti, ktera vykazuje urcité strukturdlni zmény podobné tém u Downova syndromu
nechali ke své praci inspirovat détmi s Downovym syndromem. Po piezkoumanich vsak
nebyly tyto domnénky nikdy potvrzeny. A pies vSechny snahy nebyl do devatenactého
stoleti pfedlozen zadny diikaz o osobach s Downovym syndromem také kvili jejich brzké

umrtnosti.

Jako prvni popsal typické znaky Downova syndromu anglicky pediatr John
Langdon Down v roce 1866, po kterém syndrom nese jméno. Down vyvodil nasledujici:
., Vlasy nejsou tak cerné, jako maji pravi Mongolové, nybrz jsou vice hnédé, rovné a ridke.
Oblicej je rovny a Siroky, oci jsou posazeny Sikmo a nos je maly. Tyto déti maji
pozoruhodny napodobovaci talent” (Pueschel in Pueschel, 1997, str. 27). Mimo jiné m¢l
Down také zasluhu na popsani nékterych ,klasickych zvlaStnosti, ¢imz odlisil déti
s Downovym syndromem od ostatnich déti s mentalnim postiZzenim. Jeho zvlastni zasluhou
bylo zejména rozpoznani télesnych znakl, které popsal jako ohranieny jednotny
celek- syndrom (Pueschel in Pueschel, 1997). Pavod této chromozomalni aberace byl
doloZen teprve roku 1959, kdy francouzsky badatel Jérome Lejeune uvetejnil zpravu
o svém zjisténi, ze byl nalezen v karyotypu téchto déti ptebyte¢ny chromozom 21
(Svarcova, 2003).
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1.1.2 Syndrom

Termin syndrom je slozen ze dvou feckych slov. Ze slova syn, které znamena
s, spolu a slova dromos, které vyjadiuje béh ¢i drahu. Je to relativné fixni, diferencovany
soubor piiznaki symptomu, které se vyskytuji casto v kombinaci a jako celek poukazuji

na ur¢itou vadu (Pogady in Vasek, 1994).

Jedinci s Downovym syndromem maji rysy spoleéné pro vSechny osoby s timto
syndromem. Diky nim dokdZeme nezaménitelné rozpoznat dany syndrom. Vzhledové jsou
si jedinci s Downovym syndromem podobni diky podobnému fenotypu. OvSem genotyp
zdédény po predcich, je odlisuje a déla z nich jedineénou osobnost, s prednostmi i chybami

sob€ vlastnimi.

1.2 Charakteristika jedince s Downovym syndromem

Kazdy ¢lovek je osobnost a z hlediska biologického, psychologického ¢i socidlniho
prostiedi je ,,jiny*“. Obcas jde o rozdily mal¢, jako napiiklad ve spoleCenském postaveni,
nékdy uz jsou rozdily vyraznéjsi. Kazdy z nds ma pravo byt jiny- a Casto s témito fakty
pocitdime bez pozastaveni se nad nimi. Tolerujeme a akceptujeme pravo kazdého
,byt jiny*. NaSe tolerance ma ovSem i své hranice ur¢ené zvyklostmi ¢i spoleéenskymi
normami socialni skupiny, ve které Zijeme. Za jejimi hranicemi se meéni tolerance
v odmitani, odsuzovani, nalepkovani (labeling), negativni hodnoceni (Sustrova

¢

in Sustrova, 2004). , Idedlni by bylo, kdyby se hranice mezi ,,jiny“ a ,, horsi“ vytratila

TEL

uplne, abychom byli vsichni schopni priznat druhému absolutni pravo ,,byt jiny

(gustrové in Sustrova, 2004, str. 16).

Ve stiedu toho se nachazi jedinci s postizenim, s Downovym syndromem.
Na rznych tGrovnich se odlisuji od ,, spolecensky dané a akceptované normy®, ale nejsou
hor$i. Neméli bychom proto nikdy zapominat, ze i osoby s Downovym syndromem jsou
jedine¢né, mimofadné osoby S dobrymi vlastnosti, jako je piatelskost, nesobeckost,
ptitulnost, loajalita, upfimnost. VSechny déti s Downovym syndromem maji své limity a je
velmi dilezité, aby se je rodi¢e naucili rozpoznat. I na téchto détech se podepisuje vychova
rodi¢li ¢i samostatnost vrozhodovani, kterd by jim méla byt ponechana. A jejich
bezprostfednost, radost z riznych ¢innosti ¢i srdecnost by nds neméla nechat chladné,
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ale aktivizovat, abychom vyuzili jejich potencial, naptiklad pomoci specialni schopnosti
jim vlastni, a sice napodoby. A konec¢né, jsou to obcané stejného statu a maji stejna prava
jako intaktni spole¢nost. Neméli bychom jim tato prava odpirat, ale spiSe je podnécovat

a podporovat, aby byl jejich Zivot plnohodnotné;si.

Shrnout to muizeme slovy Heinricha Behra adresovanymi rodi¢im jednoho
mentaln¢ postizeného ditéte: ,,Jiné je tvé dite. Jiné je ve svéem dusevnim bohatstvi, jiné
V rozvoji svych schopnosti, jiné ve vztazich ke svétu, jiné ve svém jednani a pocinani, jiné

Vv béznych reakcich. Je jiné, ale ne horsi (Sustrova in Sustrova, 2004, str. 17).

1.3 Vyznam Downova syndromu

Downiv syndrom je vrozenou chromozomalni vadou patiici k takzvanym
genomovym chorobam, (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007) vznikajicim v ptipadé,
kdy se objevi na 21. misté jeden nadbyteény chromozom (Selikowitz, 2011). Pfitomnost
tohoto nadbyte¢ného chromozomu v burfice je ¢asto nazyvana trizomii 21, coZ neni zcela

presny termin. Nazyva se tak totiz ten nejrozsitené;jsi ze tii typti Downova syndromu.

Jde o vrozenou chybu, jejiz pfi¢inou je nadbytecny chromozom, ktery vznika
nerozdélenim — nondisjunkei - homologickych chromozomii béhem dé¢leni bunky
(MiSovicova in Sustrova, 2004). V ptipadé Downova syndromu nedochazi pii déleni
bunky k pfesnému rozdéleni po¢tu chromozomu na dvé poloviny, ale v jedné poloviné je
24 chromozomu, tedy jeden navic, a v druhé je chromozomu 22. Prvni bunka s nadbytkem
chromozomt, tedy uz chybna buiika, se miize oplodnit, ¢imz vznika jedinec s Downovym
syndromem, ovSem druhd buiika s men$im poCtem chromozomi nesta¢i na vyvoj,

a proto odumira (Cernay, 1982).

Chromozomy, tedy nosice genil, se nachazeji v jadfe buiiky. Maji velmi dtlezitou
ulohu pfi déleni genetického materialu béhem bunécného déleni. V prubé¢hu bunééného
cyklu maji chromozomy riéizny tvar. Clovék ma charakteristicky poet, tvar i strukturu.
To se za normalnich okolnosti, v pribé¢hu Zivota neméni. Konstrukce sloZena
z chromozomil se nazyva karyotyp (MiSovicova in Sustrova, 2004). , Piitomnost
nadbytecného chromozomu negativné ovliviiuje Zivotnost plodu: 80% takovych téhotenstvi
konci potratem ** (Selikowitz, 2011, str. 48).
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1.4 Formy Downova syndromu

Uréeni chromozomalni aberace je velice dulezit¢ pro dalsi vyvoj ditéte
i pro dostatecnou informovanost rodici ¢i progndézu pro nasledujici dit¢ v rodiné
(Selikowitz, 2011). ,,Vsechny deti s Downovym syndromem maji ve svych burkdch
nadbytecné kritickée mnozstvi 21. chromozomu. Mnozstvi 21. chromozomu a zpiisob,
Jjimz porucha vznika, miize mit troji podobu** (Selikowitz, 2011, str. 49). Mezi tyto formy

patfi trizomie 21. chromozomu, translokace a mozaicismus (Selikowitz, 2011).
Formy Downova syndromu uvedeny podle MKN 10. revize

e Q90.0 Trizomie 21, (meioticka nondisjunkce)

e Q90.1 Trizomie 21, mozaika (mitoticka nondisjunkce)

e (90.2 Trizomie 21, translokace

e Q90.9 Downtiv syndrom nespecifikovany

1.4.1 Trizomie 21 (nondisjunkce)

%

Trizomie chromozomu ¢. 21 je pomérné ¢astd u Downova syndromu. Pfiblizné
se tato chromozomalni aberace vyskytuje u 95% déti s Downovym syndromem

(Pueschel in Pueschel, 1997).

Pohlavni buiiky- spermie a vajicka- maji pouze polovi¢ni pocet chromozomu, tudiz
je 23 chromozomti ve vajicku a 23 chromozomti ve spermii. Pfi spojeni vajicka a spermie,
tedy pii poceti, ma bunika 46 chromozomul. Poté se zacne délit. Bunky, které vznikaji
nasledn¢ z d€leni, maji vzdy 46 chromozomi. Ma- li vSak jedna zdrode¢na burika,
tedy vajicko ¢i spermie, 23 chromozomi a druhd zarodecnd buitka nadbytecny,
24. chromozom, vznikne nova burika se 47 chromozomy. Jedna- li se 0 21. chromozom,
ptichazi na svét dit¢ s Downovym syndromem (Pueschel in Pueschel, 1997). ,, Tomuto
procesu se Fika nondisjunkce, protoze 21. chromozom se z pdarové bunky neoddeli
(déleni= junkce), ale ziistava v jedné z novych bunék kompletni* (Selikowitz, 2011,
str. 49-50). ,, Pritomnost nadbytecného 21. chromozomu se oznacuje v karyotypu muze
47, XY,+21 a Vv karyotypu zeny 47, XX,+21“ (MiSovicova in Sustrovél, 2004, str. 43).

13



Proces déleni bun¢k pokracuje stejnym zplisobem a dit€¢ ma po porodu vSechny buiiky

obsahujici 47 chromozomu (Pueschel in Pueschel, 1997).

V soucasné dobé nedokdzou odbornici vysvétlit, pro¢ k nondisjunkci dochazi.
S velkou pravdépodobnosti nema pouze jednu ptic¢inu, ale aby nondisjunkce nastala, musi
pravdépodobn¢ pusobit tfada faktort. ,,Nejvyznamnéjsim faktorem se zda byt vek matky.
Nondisjunkce nema piivod vyhradné u matky. Asi ve 20% pripadit pochazi nadbytecny
chromozom ze spermie. Tuto informaci je mozné ziskat pomoci specialniho testu, jimz lze

puvod nadbytecného chromozomu urcit“ (Selikowitz, 2011, str. 50-51).

Tabulka €. 1 Vyskyt Downova syndromu v zavislosti na véku matky

V¢eék matky Vyskyt Downova
syndromu
30 12900
31 12800
32 1ze720
33 12600
34 1 ze 450
35 12350
36 12300
37 12250
38 12200
39 1ze 150
40 1ze 100
41 1280
42 1ze70
43 1260
44 1250
45 1ze40
46 1230
47 1225
48 1z20
49 1z10

(Selikowitz, 2011, str. 50)
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1.4.2 Translokace

, U dalsich 3-4% deéti s Downovym syndromem se objevuje dalsi chromozomalni
vada, takzvana ,, translokace” tedy premisteni (Pueschel in Pueschel, 1997, str. 33).
U tohoto procenta ptipadi, jez se translokace objevuje, neni pti¢inou Downova syndromu
cely nadbyte¢ny chromozom, ale pouze nadbyte¢na cast 21. chromozomu. K této poruse
dochazi pouze tehdy, kdyz se odlomi malé vrcholky 21. chromozomu a jiného
chromozomu a zbyvajici ¢asti obou chromozomil se spoji. A prestoze nevime, z jakého
divodu k translokaci dochazi, vime alespon, Zze v€k rodi¢ii u translokace nehraje zadnou

roli, na rozdil od nondisjunkce (Selikowitz, 2011).

., U téchto deti je celkovy pocet chromozomii v burice 46, navic chromozom ¢. 21
je pripojen k dalsimu chromozomu, takze celkové jsou zde opét tri chromozomy 21,
pritomné v kazdé burnice. Rozdilem je v tomto pripadé to, Ze treti chromozom ¢. 21 neni
,volny“, ale je spojen nebo presunut K dalsimu chromozomu *“ (Pueschel in Pueschel, 1997,
str. 33). ,, V'translokaci s 21. chromozomem se vyskytuji pouze urcité chromozomy. Jsou to
chromozomy 13, 14, 15 nebo 22, pripadné jiny 21. chromozom (nejcastéji to ale byva 14.
chromozom). Vsechny chromozomy maji malé geneticky neaktivni vrcholky,
které se mohou bez jakéhokoli Skodlivého ndsledku odlomit a zaniknout* (Selikowitz,
2011, str. 52). Déti s Downovym syndromem zpusobenym translokaci, a déti s trizomii,
jsou na tom, co se tyka rozsahu postizeni, stejné. Pies to vSechno je velice dilezité nechat
udélat u vSech déti s Downovym syndromem test, jehoz tukolem je zjistit, zda nejde
0 translokaci. U jedné tfetiny déti s Downovym syndromem totiz test prokaze,

ze nositelem tohoto syndromu je jeden z rodi¢u (Selikowitz, 2011).

»Nositel translokace* je fyzicky 1 mentalné zdrava osoba, bez jakychkoliv
pfiznaki ¢i fenotypovych projevii Downova syndromu. Ani jeji pocet chromozomd,
tedy 23 parovych chromozomt, neni mimo normu. Translokace mize byt ,,familiarni®,
to znamena, ze se mize po generace pienaset v rodiné. U ,nositeld* Downova syndromu
je vyssi priimérna pravdépodobnost narozeni ditéte s Downovym syndromem. Pfestoze ma
nositel pocet parovych chromozomu V potadku, ,,jeden z jeho 21. chromozomii je spojen
S jednim z ostatnich chromozomii. Toto nepiisobi nositeli Zadné potize, ale kdyz prijde doba
Kk produkci vajicka nebo spermie, je obtiznéjsi rozdélit pocet chromozomii rovnocenné

prave kvili onem dveéma chromozomum *“ (Selikowitz, 2011, str. 53).
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1.4.3 Mozaicismus

Jelikoz autofi Pueschel a Selikowitz uzivaji ve svych publikacich
rozdilnou terminologii tfeti chromozomalni poruchy u Downova syndromu, rozhodla jsem

se pouzivat termin ,,mozaicismus* od Selikowitze (2011).

Tretim, méné béznym typem chromozomalni poruchy je u déti s Downovym
syndromem mozaicismus. Asi 1% déti s Downovym syndromem ma nadbyteény
21. chromozom pouze v nékterych télovych bunkach (Selikowitz, 2011). ,, Ostatni bunky
Jjsou chromozomalni. Rikdme, Ze se u nich projevuje mozaicismus, protoze buiky v jejich
tele jsou jako mozaika poskladany z riznych kouskii, nékteré jsou normdalni, jiné maji

nadbytecny chromozom ** (Selikowitz, 2011, str. 54).

Piedpokladem je, Ze mozaicismus vznika na podkladu chybného prvotniho déleni
oplodnéné zarode¢né bunky (Pueschel in Pueschel, 1997). U ditéte stimto typem
chromozomalni poruchy je moZno nalézt pozd€ji po narozeni nékteré bunky se 47

chromozomy a jiné s normalnim po¢tem 46 chromozomi (Pueschel in Pueschel, 1997).

Lidé s mozaicismem maji méné zietelné¢ fyzické piiznaky a rysy Downova
syndromu. ,,Jejich vyvoj a projevy se blizi obecnému priuméru “ (Selikowitz, 2011, str. 54).
., Intelektudlni vykon je v priméru lepsi nez u déti s trizomii 21 (Pueschel in Pueschel,
1997, str. 34), ,,avsak normdlni uroven intelektovych schopnosti maji jedinci s timto typem

Downova syndromu velmi zridka *“ (Selikowitz, 2011, str. 54).

1.5 Prognoza pro dalsi dité v rodiné

Vétsina rodici se pta po pravdépodobnosti, s jakou bude mit jejich dalsi dité takeé
Downtiv syndrom. Jejich starost je naprosto pochopitelnd. Progndza nasledujicich
sourozenci zavisi na chromozomové aberaci ditéte s Downovym syndromem (MiSovicova
in Sustrova, 2004). .,V soucasné dobé jedinym zpiisobem, jak predejit narozeni ditéte
S Downovym syndromem, je vySetrit, zda nemd embryo nebo plod nadbytecny

21. chromozom ““ (Selikowitz, 2011, str. 185).

., Kazde dité s klinickym podezienim na Downiiv syndrom se podrobuje genetickému
vySetieni. Klinicky genetik vySetri dité a podrobné zaznamend vSechny fenotypové znaky.
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Chromozomova analyza potvrdi, ¢i pripadné vyvrati Downutv syndrom a zaroven upresni
typ chromozomalni aberace. Po genetickém vySetieni ndsleduje konzultace s cilem
informovat rodice o prognoze vyvoje ditéte a o genetické strance pro dalsi potomstvo *
(MiSovicova in Sustrova, 2004, str. 56). Pokud se ukaze, Ze je nalez pozitivni, je mozné
ukoncit te€hotenstvi, coz je velmi citliva otazka, na niz ma pravo odpoveédét pouze rodina.
., Nasteésti je pro valnou vétsinu rodicii riziko narozeni dalstho ditéte se syndromem nizsi

nez Sance mit zdravé dite “ (Selikowitz, 2011, str. 185).

Riziko narozeni dalSiho ditéte s Downovym syndromem je v zavislosti na typu
Downova syndromu, se kterym se ptedchozi dit€ narodilo. Je to trizomie 21, translokace

a mozaicismus.

Tabulka €. 2 Vyskyt Downova syndromu v zavislosti na véku matky

Typ Downova syndromu Chromozomy rodic¢t Pravdépodobnost
opakovaného vyskytu
trizomie 21. chromozomu normalni 1 ze 100, je-1i matka mladsi 40

let, je-li matka starsi 40 let, je
pravdépodobnost 2x vyssi, nez
je bézné pro dany veék (viz tab.

1)
translokace s chromozomem normalni Pravdépodobnost obvykla pro
13, 14, 15 nebo 22 dany vék matky (viz tab. 1)
nositelkou je matka 128
nositelem je otec 1240
translokace s jinym 21. normalni Pravdépodobnost obvykla pro
chromozomem dany v€k matky (viz tab. 1)
jeden z rodicu je nositelem 100%
mozaicismus Normalni Neni znama, pravdépodobné

bézna obvykla pro dany vek
matky (viz tab. 1)

(Selikowitz, 2011, str. 187)
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1.5.1 Trizomie 21

., Nejcastejsi  pricinou Downova syndromu je trizomie 21. chromozomu *
(MiSovicova in Sustrova, 2004, str. 56). Pravdépodobnost opakovaného vyskytu Downova
syndromu u dalsiho ditéte je u matky mladsi 40 let 1:100, a to bez ohledu na vek, a je-li
matka star$i 40 let, je pravdépodobnost dvakrat vyssi (jednd se o odhad, protoze neni
dostatek zaznamii o Zenach, kterym by se po Ctyficatém roce narodilo druhé dité
s Downovym syndromem), nez je béznd pro dany veék. V pripadé trizomie 21.
chromozomu nemusi rodi¢e podstupovat vySetieni vlastnich chromozomd, které se provadi

z krve, protoze nemohou byt pienaseci (Selikowitz, 2011).

1.5.2 Translokace

Pokud se jednd u ditéte s Downovym syndromem o translokaci, je dulezité,
aby se zjistilo pomoci cytogenetického vySetfeni, zda jsou rodice pienaseci,
nebo translokace vznikla pouze dal§i mutaci. ,, Pokud maji oba rodice normalni karyotyp,
translokacni trizomie u ditete vznikla novou mutaci a riziko pro dalsi dité je malé*
(MiSovicova in Sustrova, 2011, str. 57). ,,Pak tedy pravdépodobnost narozeni dalsiho
ditéte s Downovym syndromem neni vysSSi neZz béZna, v zavislosti na véku matky*
(Selikowitz, 2011, str. 186). Pokud je ale potvrzeno u jednoho z rodict, Ze je nositelem
translokace, ,,je riziko pro dalsi dité zvySené a zdvisi na typu pohlavi nositele
(MiSovicova in Sustrova, 2004, str. 57). Je dulezité zjistit, zda je 21. chromozom pfipojen
na jiny 21. chromozom. Pokud tomu tak neni, coZ se nestava Casto, je riziko narozeni
dalsiho ditéte s Downovym syndromem 1:8, je-li nositelem matka, a 1:40, je-li nositelem
otec (Selikowitz, 2011). Pokud jsou tedy rodie nositeli translokace, méli by navstivit

specialné pedagogické poradenstvi.

1.5.3 Mozaicismus

Ma- 1i dité¢ mozaicismus, je pravdépodobnost narozeni dalSiho ditéte S Downovym
syndromem niz8i, neZ kdyby mélo trizomii 21. chromozomu. ProtoZe je mozaicismus

velmi vzacny, neni pro vypocet piesné pravdépodobnosti dostatek udajii (Selikowitz,

2011).
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1.6 Etiologie

,,Od roku 1959, kdy bylo zjisténo, Ze pricinou Downova syndromu je nepdarovy
chromozom 21, se pdtrd po tom, co je pricinou toho, Ze se tento neparovy chromozom
tvori“ (Svarcova, 2003, str. 125). Ani dnes to viak neni objasnéno. V priibéhu badani byla
zavrzena spousta teorii, jako je vliv prostfedi, alkoholismus ¢i virovd onemocnéni. | tyto
vlivy mohou sice zpusobit jind vazna poskozeni plodu pii jeho prenatalnim vyvoji, ale neni
dokazano, ze podminuji ¢i ovliviiuji vznik Downova syndromu. Ani piislusnost k urcitému
etniku, misto bydlisté ¢i socidlni postaveni, jak poukazuji soucasné védecké poznatky,

nemaji vliv na vznik tohoto nadbyte¢ného chromozomu.

Je prokazéno, ze starSi v€k rodi€ mize mit urCitou souvislost s Downovym
syndromem. Riziko Downova syndromu pro dité matky do tficatého roku je nizké, ale po
tticatém patém roku se rapidné zvySuje. Nyni je ovSem pozorovan také zvySena incidence
Downova syndromu u matek ve velmi mladém véku (MiSovicova in Sustrova, 2004). ,, Vliv

véku otce na vznik trizomie 21 nebyl potvrzen “ (Misovicova in Sustrova, 2004, str. 48).

. Napric intenzivnimu vyzkumu nebyl poskytnut jednoznacny diikaz o vilivu vnéjsich
a vnitinich faktorii na nondisjunkci" (MiSovicova in Sustrova, 2004, str. 49). Zda se tedy,
7ze v€k matky je zatim jedinym znamym faktorem, ktery by mohl zapfi¢init vznik
trizomie 21. Proto je cCasto genetickymi poradci doporucovano téhotnym matkam
ve vyS§im veéku podstoupeni prenatdlnich testt, jejichz ukolem je co nejspolehlivéji urcit,
zda bude plod postizeny ¢i ne. Po zjisténi prenatdlni diagndézy by meéli tito rodiCe

navstévovat genetickou poradnu.

1.7 Fenotyp a fyziognomické zvlaStnosti
1.7.1. Fenotyp

Termin genotyp zahrnuje terminové aspekty organismu, které se tykaji dédi¢nosti,
a je odvozen od zakladni genetické mapy jedince. Jinymi slovy je genotyp soubor vSech
alel daného jedince. Genovy produkt urcitého genu- nazvany fenotyp, odpovida
za venkovni projev tohoto genu, tedy vytvoreni vady nebo dédicného znaku. Terminem

fenotyp tedy miZeme vyjadfit pozorované vné&jSi znaky jedince, jeZ jsou odrazem
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jeho genotypu (Sustrové in Sustrova, 2004). ,, Rozlisujeme genotyp jako soubor genetické
informace a fenotyp jako soubor skutecné konkrétnich vlastnosti jedince. Vztah mezi
genotypem a fenotypem vyjadiuje rovnice: genotyp + prostiedi= fenotyp“ (Sustrova
in Sustrova, 2004, str. 66).

1.7.2 Fyziognomické zvlastnosti

Vzhled i funkce vsech bytosti jsou uréovany geny (Sustrova in Sustrova, 2004).
Také fyzické rysy ditéte s Downovym syndromem jsou ovlivnény jeho genetickou
vybavou (Pueschel in Pueschel, 1997). Dité se bude do jisté miry podobat rodi¢tim, protoze
zdédilo jejich geny (Svarcova, 2003). Ale zhledem ke specifické genetické vybavé maji
déti s Downovym syndromem také rysy, které je odliSuji od rodicl, sourozencii
i od ostatnich piibuznych. (Svarcova, 2003) Chromozom ¢&. 21 se nachdzi v buiikach
kazdého ditéte s Downovym syndromem a ma shodny vliv na stavbu téla 1 na fyzické rysy
u vSech déti se stejnym syndromem. Proto jsou si tak vzidjemné podobné

(Pueschel in Pueschel, 1997). Ale pfesto je dit¢ s Downovym syndromem podobné

jakémukoliv primérnému ditéti vice, nez se od né&j odlisuje (Pueschel in Pueschel, 1997).

Hlava ditéte s Downovym syndromem je men$i, Casté je zploStélé zahlavi,
(Sustrova, in Sustrova 2004) &imZ je ovlivnén jeji kulaty vzhled (Svarcova, 2003).
Novorozenci s Downovym syndromem maji zvétSenou velkou a otevienou malou
fontanelu diky vétsimu odstupu sagitalnich Svii. Proto se fontanely uzaviraji pomaleji nez
u ostatnich déti. Ale pravé oteviend mala fontanela je nejlep$i mistem pro podezieni

na trizomii 21. V téchto mistech ¢asto chybi vlasy (Sustrova in Sustrova, 2004).

Obli¢ej ma vzhledem k nedostatecné vyvinutym oblicejovym kostem a malému
nosu ponckud plossi rysy (Pueschel in Pueschel, 1997). Nedostate¢né vyvinuté
hypoplastické lice a plochy nosni mustek zapficiniuji typicky vzhled déti s Downovym
syndromem. Oviem ne viechny déti maji plochy nos (Sustrové in Sustrova, 2004). Mnohé

maji kvuli potlatenému nosnimu mustku Uzké nosni prichody (Pueschel in Pueschel,
1997).

‘

,,Dlouho se tradoval predsudek, zZe déti s Downovym syndromem maji Sikmé oci‘

(Svarcova, 2003, str. 123). O maji b&zny tvar, oviem postaveni oc¢nich viek
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je uzké a $ikmé s piidavnou kozni fasou ve vnitinim koutku, (Sustrovéa in Sustrova, 2004)
¢imz ziskavaji jejich o€i typicky tvar. Na okrajové casti duhovky se nachézi typické bilé
skvrny- Brushfieldovy skvrny. USi byvaji o néco mensi (Svarcova, 2003) a horni okraj
ucha je Casto ptelozen. ,,Stavba ucha byva nékdy mirné pozmenéna- usni kandlky jsou

uzké “ (Pueschel in Pueschel, 1997, str. 38).

Usta jsou mala a byvaji oteviend, protoze jazyk je v poméru k velikosti ustni
dutiny veliky (Sustrova in Sustrové, 2004). U star$ich déti si miizeme v§imnout vras¢itého
jazyka (Pusechel in Pueschel, 1997). Batolata a kojenci maji doli stazené koutky, coZ je
patrné predevsim pii placi a mimice (Kucera, 1981). Chybné postaveni nékterych zuba je
zapri¢inéno malym patrem a niz§imi ¢elistmi Zuby maji nizkou kazivost a jejich rust byva
opozdén (Svarcova, 2003). Krk je §ir§i a mohutngji. V predskolnim véku jsou na obou

stranach krku napadné kozni zahyby, které se s vékem ztraci (Sustrova in Sustrova, 2004).

U nékterych déti ma hrudnik zvlastni tvar (Pueschel in Pueschel, 1997). Uvadi se,
7e a7 40% déti s Downovym syndromem trpi vrozenou srde¢ni vadou (Svarcova, 2003).
,V oblasti bficha je nejcastejsim rysem snizeny svalovy tonus primych brisnich svalii
a pupecni kyla, kterou ma az 90% deti. Veétsinou vsak nevyzaduje chirurgické resSeni,
protoze se uzavie spontinné béhem ristu ditéte (Sustrova in Sustrova, 2004, str. 69).
Vhitini organy nejsou nijak naruseny a ani genitalie nebyvaji postizeny. Mohou byt jen
mensi (Pueschel in Pueschel, 1997). Také horni i dolni kon¢etiny déti s Downovym
syndromem jsou Vv potadku. Jsou §irsi, silnéjsi a krat$i. Téméf u poloviny déti pozorujeme
pouze jednu ryhu pies dlané. I otisky prsti se odliSuji od stiskd intaktni vrstevniki
(Svarcova, 2003). ,, Prsty na nohou jsou kratsi, mezera mezi palcem a ostatnimi prsty
Jje irsi* (Sustrova in Sustrova, 2004, str. 69). Mnohé z déti s Downovym syndromem maji
Z divodu nedostatecné pevnosti Slach ploché nohy. Je proto vhodné navstévovat ortopeda
a nosit ortopedické boty. Vzhledem k ochablosti vazi maji volné klouby, coz nezptsobuje
vétsi problémy, pokud nedojde k vymknuti kolene nebo kyéle. To casto vyzaduje
chirurgicky zasah (Pueschel i Pueschel, 1997). Mnoh¢é z déti s Downovym syndromem
maji slaby svalovy tonus, mensi svalovou silu a omezenou koordinaci, ale to se miuze

zménit v priibdhu jejich vyvoje (Svarcova, 2003).

Plet’ je svétla az skvrnitd. V zimnim obdobi je kize suchd, ruce a tvare snadno

popraskaji. Star$i jedinci maji ktizi na omak hrubou (Pueschel in Pueschel, 1997). Rist
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déti s Downovym syndromem je pomalejSi nez u intaktnich vrstevnikd a je podminén
genetickymi a etnickymi faktory, vyzivou, hormony a jinymi zdravotnimi podminkami
i vlivem zivotniho prostfedi. Primérné dorustaji muzi do délky 147-162 cm a Zeny 135-

155 cm. Télesna vaha zavisi na zptisobu vyzivy (Svarcova, 2003).

U déti s Downovym syndromem jsou casto pridruzené i smyslové vady. Stale vice
déti ma problémy se zrakem- nejvice S poruchou kratkozrakého vidéni, dalekozrakého
vidéni a se strabismem. Mnohé z déti s Downovym syndromem jsou az stiedné¢ tézce

sluchové postizené (v literatuie uvadéno az 60%) (Svarcova, 2003).

Ne kazdé dité odpovida vySe zminénym charakteristikdm. U jednoho je dany jiny
rys dominantné&j$i neZ u druhého. Vyplyva z toho, ze déti s Downovym syndromem jsou
docela snadné rozpoznatelné podle vzhledu a jeho typickych ryst, avSak nejsou stejné!
I mnohé z ryst se mohou u ditéte s Downovym syndromem zménit (Pueschel in Pueschel,
1997).

V dnesni dob¢ jiz dokazou chirurgové drobnym operativnim zakrokem odstranit
kozni fasu ¢i ¢ast jazyka. ,, Zastanci plastické chirurgie argumentuji, Ze deéti s Downovym
syndromem byvaji po operaci spolecnosti lépe akceptovany“. ,, Odpiirci téchto metod
se domnivaji, ze lidé S Downovym syndromem musi byt akceptovani takovi,
jact jsou, a jako takovym jim musi byt zajisténa vSechna obcanska prava a respektovana

jejich lidska diistojnost* (Svarcova, 2003, str. 125).

2 DITE S DOWNOVYM SYNDROMEM V RODINE

V nasledujici kapitole se vénuji vyvoji ditéte s Downovym syndromem od narozeni
a problematice spojené s touto diagndzou. Nejprve se zminim o narozeni ditéte a bolesti
z diagnézy 1 radosti zpfijimdni a poznavani narozeného ditéte v rodiné.
Dale poukazu jak na potfebu v€asné informovanosti pfibuznych i okoli o syndromu, tak
i na dulezitost jejich podpory smérem k rodiné postizeného ditéte. A v neposledni fadé
charakterizuji jedince s mentalni retardaci, v jejimz pasmu se Downliv syndrom nachazi

a také vyvojové zvlastnosti typické pro jedince s popisovanym syndromem.
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2.1 Narozeni ditéte

.....

americka spisovatelka Emily Perl Kingsley, k naplanované cesté do Benatek.

" Tak, jak se na narozeni svého potomka tésime, pripravujeme si plany na krasnou cestu
do Benatek. A tu nas nahle prekvapi zména: béhem letu do Benatek nam oznami, Ze italska
letisté neprijimaji a pldnovand cesta se meni. Letadlo pristava v Amsterdamu. Jste
zaskoceni a smutni. V Holandsku vsak pravé kvetou tulipany. Vnimdte nadheru
riznobarevnych zahonii plnych svézZich tulipanu, nasavdte krasu severského pristavu.
Objevujete néco nového, jiného nez jste ocekavali, ale pékného jinym zpiisobem. Obdobné
pocity mate i po narozeni ditéte s Downovym syndromem. Ma sice jeden chromozom navic

a je jiné, ale je téz pékné a zejména moje* (Sustrova in Sustrova, 2004, str. 10).

., Narozeni ditéte je v Zivoté kazdé rodiny vyjimecné diileZitou udalosti* (Pueschel
in Pueschel, 1997, str. 13). Deset lunarnich mésict si rodi¢e své vytouzené dité pouze
piedstavuji, sni o ném a Ze je to opravdu dlouha doba ¢ekani. Konaji se praktické piipravy
tykajici se prostor, zafizeni a vybaveni pokoje, péfe konfrontujici S finan¢nimi,
ekonomickymi a socialnimi potfebami rodiny jako celku (Sustrova in Sustrova, 2004).
Neékteré z rodi¢ti mohou v tomto relativné Stastném obdobi suzovat obavy, Ze by ,,vSechno
nemuselo dopadnout dobie”, ale tyto starosti jsou podvédomé potlaceny ¢i mizi

(Pueschel in Pueschel, 1997).

Po dobu tehotenstvi je rodi¢im k dispozici mnozstvi prenatalnich testti. Nékteré
Znich jiz v téhotenstvi, jiné pozdé€ji. Pokud je vysledek testu na zjisténi Downova
syndromu pozitivni, stoji rodice ,,face to face” rozhodnuti, které je vyhradné na nich.
Pokud se rozhodnou dité si ponechat, je pro né¢ dilezité ziskat co nejvice hodnotnych
informaci o této chromozomdlni aberaci. Ty mohou ziskat od jinych rodict déti
s Downovym syndromem i od profesionalti, ktefi maji velké mnozstvi zkuSenosti
a znalosti, které mohou poskytnout naptiklad prostfednictvim Spolecnosti rodicl a pratel
déti s Downovym syndromem. Dal$i moznosti jsou rodi¢ovské organizace, které mohou
rodice s Downovym syndromem objevit diky navazani kontaktu sranou pééi v misté

bydlisté (Sustrova in Sustrova, 2004).
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U vySetieni z odbéru krve, takzvaném triple testu, ktery je primarné zaméien
na odhaleni Downova syndromu, se matka dozvi, zda a jak velkd je pravdépodobnost,
ze pocala a bude mit dit¢ s Downovym syndromem. Ne vzdy se ale prognoza tohoto testu
spolehlivé vyplni. Proto si vétSina rodic¢l, diky neuplné spolehlivosti tohoto testu,
nepfipousti az do posledni chvile, ze by jejich dité¢ mohlo byt opravdu postizené, coz je
ptipad rodiny Alenky, jez podrobné popisu v kazuistice v praktické ¢asti. Pro matku ov§em
neni, V ptipad¢ pozitivniho vysledku testu povinnosti, podstupovat vySetfeni za pomoci

triple testu ani navstivit genetickou poradnu.

Vyvrcholenim dlouhého obdobi ocekévani je porod, ktery je sdm o sobé
pro oba rodice vyCerpavajici. ,, Tisice Zen prozivaji po porodu onen zdzracny a zavratny
pocit vrcholného stésti, kdyz jim jeste na porodnim sdle lékar oznami, Ze maji zdravé dité
(Markova in Markova, Sttedova, 1987, str. 17). OvSem rodi¢e ditéte s Downovym
syndromem nemohou ani zdaleka prozivat podobné pocity. Misto toho zaZzivaji pouze
nejistotu, strach, obavy a bolest. Také matka ditéte s postizenim potiebuje péci, jako kazda
matka Vv Sestinedéli. Navic, potiebuje jest¢ velkou duSevni i moralni podporu.
A podobna, ne-li intenzivnéjsi péce by méla byt od porodu vénovana i ditéti s postizenim
(Markova, Stredova, 1987). Toto obdobi je jedno z nejbolestnéjSich, ale pro partnery

navzajem muze byt 1 jedno z nejintenzivnéjSich.

2.2 Sdéleni a prijeti diagnozy

Narozeni ditéte s postizenim je samo o sobé velmi citliva udalost. Lékaii
a zdravotnicky personal by méli k rodi¢iim piistupovat s pochopenim a co nejohleduplIné;ji

Vv v

rychle vyciti, Ze se néco dé€je, Ze néco neni v potadku.

Pro oznadmeni diagnézy neexistuje fadny standardni postup. Povinnosti l¢kate
je informovat rodi€e o narozeni ditéte s postizenim pravdivé a co nejdiive (Markova,
Stiedova, 1987). Véci se ovSem jeSté vice komplikuji zpisobem, jakym je rodicim
diagnoza sdélena, (Selikowitz, 2011) protoze ne kazdy odbornik je schopen odhadnout
situaci a pouzit pfiméfenou a vhodnou formu, k obezndmeni rodicii s diagndézou jejich

ditéte. Je dobré sdélovat diagndézu ob&ma rodicim najednou, V pfitomnosti jejich
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novorozené¢ho ditéte s postizenim. Déle by mél odbornik upozornit na problémy, které
souvisi s diagnostikovanym Downovym syndromem a mohou v blizké dobé nastat.
AV neposledni fadé by mél zminit také pozitivni stranky jedincii s Downovym syndromem
(Sustrova in Sustrovd, 2004). Forma sdéleni by méla byt pro rodi¢e srozumitelna

a odbornik by nemél zaml¢et zadnou informaci.

Reakce rodi¢ti na sdélenou diagnézu byvaji riizné- nékteii se snazi vyhnout realité
a neustale se ujistuji, ze to byl pouze omyl a jina vysetieni tuto diagnostiku jisté vyvrati.
Jini obvinuji sebe, partnery ¢i odborniky. Jsou to pfirozené reakce, slouzici jako obranné
mechanismy v zatézové situaci. Pro partnery je v téchto chvilich dialezité, aby se dokazali
vzajemné podpofit a pochopit. Jediné piijetim ditéte takového, jaké je, mohou piijmout

skute¢nost a piekonat obranné mechanismy.

V minulosti si rodice své déti s diagnostikovanym Downovym syndromem brali
domt jen velmi ziidka. V dnesni dobé jiz vétSina déti s timto syndromem vyrlstd ve svych
rodinach, ale pfesto je malé procento rodicl, kteti si své dit€¢ z riznych divodi domil

neodnesou nebo se pro néj naopak vrati (Selikowitz, 2011).

Béhem prvnich dnit az tydnli nelze stanovit u vétSiny piipadi celkovy rozsah
postizeni. Piece jen jsou také déti s timto syndromem, které jsou schopné zvladnout vétsi
nebo mensi ¢ast toho co déti intaktni (Markova, Stiedova, 1987). ,, Konecné, lékar nemiize
vedet, kolik péce, lasky, trpélivosti, vynalézavosti a energie budou rodice schopni
do vychovy svého postizeného ditéte investovat. To z pocdtku nevédi ani rodice sami,
protoze si budoucnost jesté neuméji predstavit. Zatim prevlada jen bolest a zklamani*

(Markova in Markova, Stiedova, 1987, str. 18).

2.3 Dité v rodiné

., Pocity ztraty a smutku nikdy uplné nezmizi, ale mnozi lidé vypraveji, Ze podobna
zkuSenost mad i pozitivni efekt. Ze ziskali novy smysl Zivota a novou schopnost vycitit,
co je skutecné diilezité. Nekdy miiZe takovato nervy drdsajici situace napomoci

i ke sjednoceni a posileni rodiny *“ (Pueschel in Pueschel, 1997, str. 14).

25



2.3.1 Poznavani a sblizovani se s ditétem

Nékteti rodiCe se zpocatku boji dotknout svého ditéte nebo se na néj jen podivat
(Sustrova in Sustrova, 2004). Jini si nejsou jisti, mohou-li dat svou lasku ndkomu, kdo
zatim piines] vice trapeni nez radosti (Pueschel in Pueschel, 1997). Ulohou odbornikt je
nasmérovat rodiCe, aby se svym ditétem co nejvice komunikovali - hladili ho, mluvili

na n&j nebo se tieba jen usmivali (Sustrova in Sustrové, 2004).

Jakmile rodi¢e piekonaji svou nelibost a navazou s ditétem urcity télesny kontakt,
byvaji ¢asto udiveni a mile ptekvapeni, Ze navzdory svému postizenim se jejich dité vSem
ostatnim détem podoba a jen malo se odliSuje (Pueschel in Pueschel, 1997) Ze u né&j taktéz
prevladaji vlastnosti podobné jako u ostatnich déti nad rysy, které odbornici oznacili jako
odliSnosti, odborné feceno fenotypové rysy trizomie 21. Rodice taktéz zacinaji dité
pozorovat a hledat spoledné znaky se sourozenci, srodiéi a prarodi¢i, (Sustrova
in Sustrova, 2004) i jeho zvlastnich vlastnosti. , Casto jsou rodice natolik nadseni
ze vzhledu a chovani svého potomka, aZz zapominaji uverit, Ze je néco v neporadku
(Sustrova Sustrova, 2004, str. 15). Nékteii rodi¢e potiebuji vice Gasu zvyknout si na dité
a naucit se s nim komunikovat, jinym to jde bez problémi a okamzité a jen malé procento

rodi¢u je neschopno navazat vztah s ditétem s postizenim (Pueschel in Pueschel, 1997).

A4

2.3.2 Podpora nejblizSich a informovanost okoli

NejzakladngjSim je pro vychovu ditéte harmonické prostiedi a vzajemny vztah
rodi¢ti. ,,Rodic¢ovstvi je vyznamnym  projevem  generativity dospélého  veku,
ale i specifickym zpusobem naplnéni intimity“ (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009,
str. 193). Role rodi¢e vyznamné ptispiva k dal§imu osobnostnimu rozvoji dospélého
¢lovéka a to i tehdy, jestlize je dité n&jak handicapované. Usp&né zvladnuti
nestandardniho rodiovstvi muizeme povazovat za zkouSku partnerské soudrznosti

a spoluprace (Vagnerova, Strnadova, Krejcova).

Zalezi mnoho na matce. Ale u silné, zdravé Zeny se vyvine silné pouto k ditéti
S postizenim stejné jako k ditéti intaktnimu. Zatimco otcové se musi naucit vypéstovat

si tento opravdovy vztah k ditéti s postizenim nejlépe v prvnich tydnech. V moment¢, kdy
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se dit¢ zaCina projevovat, reagovat a délat pokroky a za¢ina s nim byt uz i zabava, prestoze

je kolem n¢j spousta prace, ziska si i otcovu lasku (Markova, Stfedova, 1987).

Rodice byvaji Casto nejisti, protoze nevi, jakym zplisobem fici svym dal$im détem
0 sourozenci S postizenim. Mnozi z nich povazuji za nepfijemné o tom se svymi détmi
hovotit. Casto tim ale podcefiuji citlivost svych déti a jejich schopnost vycitit emoéni
ladéni svych rodi¢l a rozpoznat vzhledové ¢i vyvojové odchylky miminka. Je tedy dulezité
promluvit si s ostatnimi détmi, co mozna nejdiive (Pueschel in Pueschel, 1997). Vétsina
déti reaguje na narozeni sourozence s Downovym syndromem dobie a dokaze si k nému
vytvofit silné citové pouto (Selikowitz, 2011). ,, Sourozenci potiebuji pochopit podstatu
Downova syndromu, potrebuji citit péci svych rodicu, musi se umét vyporadat
S poznamkami a postoji jinych deti* (Selikowitz, 2011, str. 28). Pokud je sourozenec
mladsi a za¢ne predhanét svého starSiho sourozence s Downovym syndromem, miize mu
pomoci a vyvojoveé ho tdhnout vpied. Tyka se to predevSim jemné a hrubé motoriky ¢i feci

(Blazek, Olmrova, Kucera, 1988).

Kdyz se rodi¢e dozvi, ze je jejich ditéti diagnostikovan Downiiv syndrom, nabizi se
otazka, zda je vhodné fici okoli o diagnéze svého ditéte a kdy je na to ten spravny
okamzik. Pokud rodice toto sdéleni neustale odkladaji, je to jen dalsi ukazatel, Ze oni sami
jesté své dité s postizenim neakceptovali (Pueschel in Pueschel, 1997). ,, V obdobi, kdyz se
rodina rozhoduje, jak oznamit diagnozu okoli, mnozi z blizkych uz zpozorovali nékteré
zvldstnosti na detatku ci jisty smutek a napéti rodicu. Proto by obé strany mély zacit
otevirene hovorit o problému i Vv pritomnosti ditéte a postupné prekonavat prekazky “

(gustrové in Sustrova, 2004, str. 15).

Prarodice jsou pro rodinu s ditétem s postizenim velmi dtlezitym zdrojem pomoci
i emocionalni podpory (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009). | oni by méli byt
informovani o narozeni vnoucete s Downovym syndromem co nejdiive (Selikowitz, 2011).
Postoj prarodi¢ti neni ovlivnén pouze charakterem samotného postizeni, ale také vzhledem
ditéte s postizenim a jeho projevy chovani. Jakdkoliv ndpadnost postizeni méa predevsim
socialni vyznam. Ani prarodi¢iim nejsou reakce okoli lhostejné. Také ony mohou posilovat

jakkoliv negativni vztah k ditéti (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Rici pfibuznym a pratelim o narozeni ditéte s Downovym syndromem zistava

vvvvvv
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po vyslechnuti této informace mohou citit nejisté a ¢asto nevi, co fici. Jejich reakce mohou
byt nevhodné, ptestoze mohou byt dobfe minény. A jediné castym navstévovanim
spolecnosti s ditétem miize okoli zjistit, ze dit€¢ s Downovym syndromem je vlastné moc
pekné a roztomilé (Selikowitz, 2011). Dulezitou roli maji pti socializaci ditéte s postizenim
také pifbuzni a pratelé a je vhodné dopfedu informovat také jejich déti (Sustrova

in Sustrova, 2004).

2.4 Dité s mentalni retardaci

U vsech déti s Downovym syndromem se vyskytuje mentalni retardace. Urovei

rozumovych schopnosti je rtizné hluboké a ma rozmanita specifika (Svarcova, 2003).

Termin mentalni retardace je odvozen z latinskych slov mens, které znamena mysl,
rozum, a retarde, které znamena opozd’ovat se (Franiok, 2005). ,, Mentalni retardace neni
nemoc, ale je to spiSe stav charakterizovany celkovym sniZenim intelektovych schopnosti,
ktery vznika v prubéhu vyvoje jedince a je obvykle doprovizen poruchami adaptace,
tj. nizsi schopnosti orientovat se v Zivotnim prostiedi” (Sustrova, 2004, str. 168).
Vseobecné se uvadi, ze v populaci jsou 3-4% o0sob s mentalnim postizenim, a oproti
minulosti je evidovan narust poruchy, jejiz pfi¢iny jsou zna¢né diskutabilni (Valenta
in Valenta, Miiller, 2009). U jedinct s mentalni retardaci (déti, mladeze i dospélych)
dochazi k zaostavani vyvoje rozumovych schopnosti, dale k odlisnému vyvoji nékterych
psychickych vlastnosti a také k porucham adapta¢niho chovani. Hloubka a mira postizeni
jednotlivych funkci je dana individuadIng (Svarcova, 2003). Vétsinou se déti s Downovym
syndromem pohybuji po cely Zivot ve stejném pasmu IQ. V radmci néhoz na tom mohou byt
nékdy Iépe, nékdy hute. Do pasma lehké (IQ 50-70) nebo stiedné tézké mentalni retardace
(IQ 35 az 50) spada vétSina déti i dospélych jedincti s Downovym syndromem. Jedinci
s mozaicismem, se mohou pohybovat i v hrani¢nim pasmu a pouze malé procento trpi

tézkou ¢i hlubokou mentalni retardaci (Selikowitz, 2011).

Intelektové schopnosti ditéte se daji méfit testy inteligence, jehoz vysledky jsou
stanoveny inteligen¢nim kvocientm (Selikowitz, 2011). Inteligenéni kvocient vyjadiuje
vztah mezi mentalnim a chronologickym vékem- 1Q = MV/CHV x 100. (Svarcova, 2003)
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Vysetteni provadi psycholog. Vice o klasifikaci mentalni retardace viz Valenta in Valenta,
Miiller (2009, str. 39-40).

Je znamo, Ze vy$si urovné intelektudlnich schopnosti dosahuji spise déti
vychovavané v rodinach nez ty, které ziji od raného véku v kojeneckych zafizenich.
(Svarcova, 2003) Odbornici pracujici s détmi s mentalnim postizenim potvrzuji, Ze je
mozné ovlivnit jejich télesné i mentalni omezeni pfiméfenym cvicenim a starostlivosti
(Sustrové in Sustrova, 2004). Izraelsky psycholog profesor Feuerstein dokazal pti své praci
S détmi s Downovym syndromem, Ze je moZno zvySit Uroven inteligence spravnou
stimulaci, uéenim a pééi. | jedinci s problémy v uceni maji podle néj vétsi schopnost ucit

se, nez se predpokladalo (Sustrova in Sustrova, 2004).

2.5 Vyvoj ditéte

Individuélni rozdily biologickych vlastnosti, funkci a talentu jsou dany kazdému
¢lovéku (Pueschel in Pueschel, 1997). Dité¢ s Downovym syndromem se vyviji po cely
zivot a rok od roku je télesné, intelektualné i emociondlné zdatnéjsi. Cilem vyvoje déti
s Downovym syndromem je, stejné jako u intaktnich déti, dosazeni samostatnosti

(Selikowitz, 2011).

Nasledujici ptehled by mél byt chapan pouze orientaéné. Vychdzi z vyvoje deti
vychovavanych doma, kterym se dostalo nékteré z forem rané intervence. Vyvoj divek
s Downovym syndromem je v priméru o néco rychlej§i nez vyvoj chlapt s timto

syndromem. Rozdily jsou ovSem nepatrné (Selikowitz, 2011).

2.5.1 Hruba motorika

Po narozeni je dit¢ s Downovym syndromem ponékud hypotonické. V disledku
nizkého svalového tonu se muze i hruba motorika Vv prvnich Sesti mésicich rozvijet
pomaleji nez ostatni oblasti, ovSem na konci jednoho roku uz je schopno sedét bez opory
(Selikowitz, 2011). Déti maji velmi rady melodické a rytmické pohyby. Jiz v kojeneckém
obdobi miizeme p¥i hudbé pozorovat rytmické pohyby, které se podobaji tanci (Cernay,
1982). Kolem druhého roku dit¢ s Downovym syndromem samostatné sedi, leze, ovsem
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bez pomoci chodi az od tietiho roku a na jeho konci dokaze jit s drzenim po schodech.
Chiizi ze schodt se stiidanim nohou zvlada az v sedmi letech. Jiz od tfetiho roku umi kopat
do mice a v péti letech dokaze koordinovat pohyb pii béhu a zvladd zménu sméru

i prekonavani piekazek (Selikowitz, 2011).

2.5.2 Jemna motorika

Novorozenci s Downovym syndromem i bez n&j mivaji vétSinou zatnutou pést.
Diky uchopovému reflexu chytnou pevné, co jim rodice vlozi do dlani. V poloving prvniho
roku se jiz dité natahuje po okolnich pfedmétech a uci se s nimi hrat- hracky vklada do ust,
ttepe a boucha s nimi. Dité se uci s predméty manipulovat a to je velice dilezité obdobi.
A na konci prvniho roku si uz pfedméty predava z jedné ruky do druhé. V druhém roce
zaCina pouzivat Spetkovy tchop a ukazuje ukazovakem. Na jeho konci je schopno sestavit
jednoduchou skladanku a jednoduché véze z kostek. Ve tietim roce je schopno otevtit viko
od sklenice krouzivym pohybem a napodobit svislou, a na konci ctvrtého roku
1 vodorovnou ¢aru. Kolecko se nauci kreslit kolem patého roku. Ve ctvrtém roce zvlada

navléct koralky (Selikowitz, 2011).

2.5.3 Osobnostni a socialni vyvoj

Kiik ditéte s Downovym syndromem byva obvykle jemnéjsi diky tonu
mezizebernich a bfisnich svalli a ze stejného diivodu je naruSen také saci reflex. Behem
prvniho roku se zvySuje schopnost reagovat na okoli a ve dvou az tfech mésicich
se objevuje usmév. Od tfetiho mésice rozeznava dit¢ znamé tvaie a v jednom roce
je pribojngjsi. Po prvnim roce zacind piehnané reagovat na cizi lidi. Na konci druhého
roku ho bavi hry ve dvou, napiiklad ,tleskand®, a zvldda pit z hrnicku. Po druhém roce
nastdva etapa, ktera je potfebnd pro zvySeni sebevédomi- obdobi negativismu. Typické
jsou zmény nalady a zachvaty vzteku. Od ctvrtého roku se dité uklidni. Chozeni na no¢nik
se nacvicuje asi od tficatého mésice, ovSem je potieba to ditéti Casto pfipominat a pocitat
s drobnymi nehodami je$té nasledujici rok. Nacvicovani hygienickych navykl pretrvava

do patého roku, kdy je dité¢ schopné natdhnout si kalhoty a umyt ruce. V péti letech jesté
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dominuje hra paralelni. Mezi tfetim a ¢tvrtym rokem se jiz dit¢ odpoutava od rodict, kteti

stoji pted rozhodnutim, zda je ¢as poslat dit¢ do matetské skoly (Selikowitz, 2011).

2.5.4 Vyvoj jazyka a rFeci

Vyvoj feéi je u ditéte s Downovym syndromem vyrazné opozdén (Sustrova, 2004).
Morotv reflex je obvyklou reakci novorozencti s Downovym syndromem na hlasité zvuky.
Pti feci rodice napodobuji déti svymi koncetinami rytmus jeho hlasu. Béhem prvniho roku
dokaze dit¢ placem vyjadrit libost ¢i nelibost a Vv postylce u ditéte Casto pozorujeme
»povidani si svou vlastni fe¢i. ,,Prvni slivko* mizeme u ditéte s Downovym syndromem
zaznamenat aZ po druhém roce zivota. Ve tomto roce se dité u¢i rozumét feci a rozumi
ucelu znamych predmétt (hifeben dava do vlasti). Ve tietim roce dochdzi k vyraznéjSimu
rozvoji jazyka. Dit€ rozumi a na konci tietiho roku sklada dvouslovné véty. V predskolnim
véku se dité¢ dokaze predstavit a pojmenuje mnoho véci ze svého okoli. D¢la stéle
gramatické chyby, vyslovuje Spatné ¢i vypousti nékterd slova ¢i hlasky a je schopné
poslouchat a opakovat slozit€jsi fikanky a pohadky. Kolem Sestého rok pirichazi obdobi
otazky: ,,Co? Co je to?*“(Selikowitz, 2011). Pro dalsi fe¢ovy vyvoj ditéte je velmi dulezité,

aby rodi¢ kazdou spole¢nou ¢innost s ditétem komentoval.

2.5.5 Kognitivni vyvoj

Od Sestého mésice zacina byt patrné, Ze dité s Downovym syndromem zacina
zietelnéji myslet a pamatovat Si- rozliSuje napiiklad znamé tvare, a ve druhém roce ma
jiz ucelen€j$i predstavu o tvaru, kterou vyuziva pii vkladani ,kulatého predmétu
do kulatého otvoru®. Stale vice si uvédomuje, Ze predméty nepfestaly existovat, a tak je
usilovné hleda (zabaleny bonbon). V pfedSkolnim véku ditéti 1épe slouzi pamét. Pozna
rozdil maly - velky, uspéchu dosahuje metodou pokus - omyl a dokaze teSit problémy

(Selikowitz, 2011).

V kojeneckém obdobi maji déti problém s pfibiranim na vaze. Maji problémy
S pfijimdnim potravy i diky nevyvinutému sacimu reflexu. Od druhého a tfetiho roku vaha
rychle narlistd a problémem se stava spiSe nadvaha. Je vSeobecné znamo, Ze tyto déti

rostou pomaleji nez intaktni déti a jejich rozdilny rist zavisi na genetickych
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a etnickych faktorech, na vyziv€, hormonech ¢i dal§ich vrozenych poruchach, jinych

zdravotnich podminkach a urcitych vlivech okoli (Pueschel i Pueschel, 1997).

3 DITETE S DOWNOVYM SYNDROMEM V INTEGRACI

Kazdé dit¢ ma pravo na vzdélani stejné jako na Zzivot a je tedy povazovano
za vzdélavatelné. Vzdélavani neprobihd pouze institucionalné od ur¢ité¢ho veku, ale po cely
zivot a pouze V takovém rozsahu, které¢ho je dany jedinec schopen. V nasledujici kapitole
se budu zabyvat moznostmi pfedskolniho vzdélavani déti se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami. Tedy vzdélavanim v matetfskych Skolach specidlnich 1 integraci a inkluzi

V béZnych matetskych Skolach mezi intaktnimi vrstevniky.

Z divodu humanizace, se v psychopedii méni stejné jako terminologie také nahled
na jedince s postizenim. V popiedi pozornosti jiz neni postizeni, ale sama osobnost daného
jedince s postizenim. Kromé terminu jedinec s mentalnim postizenim muzeme hovofit
o jedincich s Downovym syndromem také jako o jedincich se specifickymi (specialnimi)
vzdélavacimi potiebami. Podle paragrafu 6 Skolského zdkonu je ditétem, zakem
¢i studentem se specialnimi vzdélavacimi potiebami osoba se zdravotnim postizenim,
zdravotnim znevyhodnénim ¢i socidlnim znevyhodnénim. Tyto déti, zaci 1 studenti maji
ze zdkona dané pravo na vzdélavani, jehoz obsah, metody a formy by mély odpovidat

jejich individualnim zvlastnostem.

3.1 Predskolni vzdélavani

V soucasné dobé neni pochyb, ze déti s Downovym syndromem maji stejna prava
na vzdélavani jako jejich intaktni vrstevnici. V predskolnim v€ku by mélo mit dit€ moznost

navitévovat matei'skou kolu a nejlépe v misté bydlisté (Svarcova, 2003).

Vychova v predskolnim zafizeni je vymezena kurikularnim dokumentem,
Réamcovym vzdélavacim programem piedskolniho vzdélavani (dale jen RVP PV),

jez vymezuje hlavni poZadavky, podminky a pravidla instituciondlniho vzdélavani déti
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predskolniho veku, (Pipekovd, 2006) Hlavnim zamérem RVP PV je, aby dité ziskalo
na konci predskolniho obdobi pfiméfenou fyzickou, psychickou a socialni samostatnost.
Zamérem tohoto pedagogického dokumentu neni urcovani ptimych a presnych postupii
prace, ale podpora tvotivosti a kreativity pedagoga (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007).
~Ramcové cile a zamery predskolniho vzdélavani jsou pro vzdélavani vsech déti spolecné “
(RVP PV, 2004). V neposledni fadé¢ je vymezena zakonem ¢. 561/2004 Sh.,
o predskolnim, zakladnim, stfednim, vy$$im odborném a jiném vzdélavani (dale jen
Skolsky zakon) a jeho provadéjicimi vyhlaskami ¢&. 43/2006 Sb., ¢. 72/2005 Sb.
(o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych zafizenich)
a vyhlaskou ¢. 73/2005 Sb. (o vzdélavani déti, zaku a studentl se specialnimi vzdélavacimi

potiebami a déti, zakl a studentl mimoradné nadanych).

V¢ék od 3 do 6 let je obdobim, které je vyvojovou psychologii nazyvano obdobim
piedSkolnim. Od 3 let je dit¢ schopno vychovného vedeni ve skupiné s dalsimi détmi

(Kvétotiova-Svecova, 2004).

Ptestoze neni predSkolni vzd€lavani soucasti systému povinné Skolni dochéazky,
je velmi dulezitym bodem ve vychovné - vzdélavacim procesu kteréhokoliv ditéte
(Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007). Matetska Skola je dalSim dulezitym krokem
v zivoté ditéte a Vv jeho vSestranném rozvoji, samostatnosti ¢i schopnosti adaptovat
se. Nabizi ditéti nové socidlni vztahy, prostfedi, zpisoby hry a napomaha mu rozvijet
kreativitu ¢i fantazii za pomoci novych postupt, pomicek, metod a zplsobi. ,, Predskolni
vzdelavani podporuje rozvoj osobnosti ditéte predskolniho véku, podili se na jeho zdravém
citovém, rozumovéem a télesném rozvoji a na osvojeni zakladnich pravidel chovani,
zakladnich Zivotnich hodnot a mezilidskych vztahii. Predskolni vzdélavani vytvari zakladni
predpoklady pro pokracovani ve vzdelavani* (§ 33 Skolského zakona, upravujici cile
predskolniho vzdélavani). Dité ziskava nové zivotni zkuSenosti. Pozvolna se podiizuje
autorité ucitele i kolektivu ostatnich déti (Sobotkova in Kvétotiova- Svecova, 2004).
. Ukolem predskolniho vzdélavani je dopliiovat rodinnou vychovu a ditéti tak zajistit

dostatek podneéti k jeho rozvoji* (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007, str. 60).

Vétsina déti s Downovym syndromem nema diky své spoleCenské povaze
s adaptaci v matefské Skole vyrazngj$i problémy. Jen malo déti stimto syndromem

do matetské Skoly nenastoupi, vét§inou z diivodu zévaznosti mentalniho postizeni nebo
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nezralosti chovani. Témto détem se nabizi pfedSkolni vzd€lavani v matetskych Skolach
specialnich (Selikowitz, 2011). Od skolniho roku 1989/1990 je détem se specialnimi
vzdélavacimi potfebami umoznéna také individualni integrace do tfid mezi intaktni
vrstevniky (Bartonova, Vitkova, 2007). O piijeti ditéte do matetské skoly rozhoduje feditel
piislusné skoly (§ 34 odst. 3 skolského zakona). Se souhlasem krajského tGfadu muze
feditel ve tfide, ve které je vzdélavano dité se specidlnimi vzdélavacimi potifebami, zfidit

funkci asistenta pedagoga (§ 16 odst. 9, 10 skolského zakona).

Predskolni vzdélavani jedinci se specialnimi vzdélavacimi potfebami muize byt

tedy realizovano v:
e matefské Skole
e specialni tfid¢ pti mateiské Skole
e matefské Skole specialni

V ramci edukace by mél ucitel uplatihovat ke kazdému ditéti individudlni ptistup,

piimétfené jeho veku a schopnostem (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007).

3.1.1 Materska Skola specialni

Diilezitym zafizenim pro vychovu déti s mentalni retardaci jsou matetské Skoly
specialni. V mnoha zahrani¢nich zemich je v€asné specialn¢ pedagogické péci vénovana
velkd pozornost, protoze vyznam poskytnuti vCasné specidlné¢ pedagogické péce

je nezpochybnitelny (Svarcova, 2003).

Koncepce matetskych skol specidlnich mé pro jedince s ment4lnim postizenim své
specifické odliSnosti. Zakladem soucasné piedskolni pedagogiky je V co nejveétsi mite
zachovat piimy vliv rodiny na vyvoj ditéte. Nabidka matetské Skoly by se méla ptizptisobit
potfebam soucasné rodiny. Matetska Skola specialni ve své vychovné-vzdélavaci nabidce
uspokojuje potieby ditéte s mentdlnim postizenim, vytvari tak optimalni podminky
pro jeho rozvoj (Svarcova, 2003). ,, Zajistuje soustavnou individudlni péci v oblasti Feci,
mysleni, hrubé a jemné motoriky, socialnim i citovéem vyvoji, vidy v uzké spolupraci

s rodinou* (Svarcova, 2003, str. 64). Déti jsou zde vedeny k samostatnosti, sebeobsluze
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i odpovédnosti. Soustavné jsou rozvijeny a podnécovany i praktickym dovednostem

1 spravnym zivotnim navyktm.

Také matetské Skoly specialni pracuji s RVP PV. Pro vytvofeni optimdlnich
podminek rozvoje osobnosti jedince s mentalnim postizenim v piedskolnim vzdélavani,
je dulezit¢ ftidit se podminkami stanovenymi timto pedagogickym dokumentem.

Jedna se zejména o:

e zajiSténi osvojovani specifickych dovednosti zaméfenych na zvladnuti sebeobsluhy
a zakladnich hygienickych navykd v urovni odpovidajici véku ditéte a stupni

postizeni
e vyuzivani vhodnych kompenzacnich (technickych a didaktickych) pomuiicek
e zajisténi pfitomnosti asistenta (podle miry a stupné postizeni)

e snizeni poctu déti ve tridé

Pocet zaku ve tiid¢ je dan vyhlaskou ¢. 147/2011 Sb., kterou se méni vyhlaska
&. 73/2005 Sb. Zaku s lehkou mentalni retardaci mize byt ve tiidé 6-14 a na tuto t¥idu
piipadé jeden pedagogicky pracovnik. Dva pedagogicti pracovnici ptipadaji na tfidu se 4-6
zéky se stfedné tézkou mentdlni retardaci. Mateiské Skoly specialni byvaji zpravidla
dostateéné personalné zajistény a jejich sit’ je na tizemi celé Ceské republiky pomérngd

stabilizovana (Svarcové, 2003).

3.2 Integrace v béZné materské Skole

V soucasné dobé s sebou nese oblast péce o jedince s mentdlnim postizenim mnoho
novych poznatkl i prohloubeni znalosti v jiz existujicich poznatcich. Ve vSech smérech

je prosazovana globalni vychova a s ni souvisejici $iroky proces integrace (Franiok, 2005).

Termin integrace pochazi z latinského slovesa integrate a znamena
znovuvytvoreni celku. Vedle pouZiti tohoto pojmu v matematice, politice ¢i ve védeckém

jazyce, v souvislostech spedagogikou jde pfedevSim o vyznam sociologicky
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a psychologicky (Bartonova, 2005). ,, V sociologickéem smyslu se integrace vztahuje
na vznik spolecenskych jednotek tvorenych z urcitého poctu lidi a skupin a popisuje
predevsim stav, kdy bylo néco nebo nékdo integrovan. Ve smyslu psychologickém popisuje
integrace zpravidla jednotu mezi clovéekem a jeho vztahem k okoli” (Bartonova, 2005,
str. 206). V pedagogice je spojovana zejména s pojmy Skola, vzdélavani a vyuka.
(Podrouzek, 2002) Integrace se tyka samotného jedince s mentdlnim postizenim i jeho

socializace (Franiok, 2005).

Z hlediska vlivu integrace na integrujiciho se jedince, skupinu ¢i komunitu

je moznost tento fenomén chapat ve dvojim slova smyslu, a to jako:
e proces zaclenovani jedince do skupiny, komunity do integralni society

e stav zaclenéni jedince, skupiny, komunity do integralni society

RozliSujeme pozitivni a negativni integraci. Pozitivni integraci miize byt naptiklad
uspésné zaclenéni jedince s postizenim do rodiny ¢i skupiny vrstevnikii. Ptipadem
negativni integrace mize byt naptiklad zaClenéni jedince do vézenské society, predevsim

jedna-li se o osobu mladistvou (Miihlpachr in Vitkova, 2004).

Aktualni snahou soucasné ¢eské specialni pedagogiky je pozitivni integrace jedincii
s postizenim do $kolského systému (Miihlpachr in Vitkova, 2004). Integrace déti
s mentalnim postizenim do bézné matetfské Skoly znamena priiblizeni se normalnimu
prostiedi a oslabeni mozné izolace ditéte 1 jeho pifipadného vylucovani ze spoleCnosti
intaktnich vrstevnikli. Usnadiiuje osobnostni a socidlni rozvoj, a také socidlni integraci
ditéte. RVP PV podporuje integraci déti, pokud je to vzhledem k druhu a miie postizeni
¢1 znevyhodnéni ditéte mozné a lze vytvofit a zajistit potfebné podminky. Vyhodou tedy je,
pokud takové podminky plni néktera z matefskych skol v okoli bydlisté rodiny. Matetské
Skoly specidlni se pfeci jen zakladaji spiSe pii vEétSich méstech a navstévovani mateiské
Skoly v misté bydlisté je pro rodice vyhodnéjsi. (RVP PV, 2004) Kromé rodiny budouciho
zaka musi byt pfipravena po vsech strankach také skola (Miihlpachr in Vitkova, 2004).
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V procesu integrace je dulezité snizeni poctu zakl ve tfidé¢ a také materidlni
vybaveni (Mihlpachr in Vitkova, 2004). To by mélo byt na takové trovni, aby byl

co nejucinngji eliminovan dopad postizeni.

Velmi dualezitym faktorem je pripravenost uditele. Predskolni pedagog musi
zvazit, zda je schopen zvlddnout naroky tykajici se podminek materidlnich,
psychosocialnich, personélnich, odbornych a dalSich. Podle toho se musi odpovédné
rozhodnout. Pokud neni dostatecné odborn¢ kompetentni k péci o integrovaného zéka,
vzdy musi uzce spolupracovat s pfisluSnym odbornikem a spole¢né zavéry promitat
do Z4kova individudlniho vzdélavaciho planu 1 své prace (IVP) Pii vzdélavani déti
se specialnimi vzdéldvacimi potiebami by mél pedagog spolupracovat také s dalSimi
odborniky a vyuZivat sluzeb Skolskych poradenskych zatizeni (specialnich pedagogickych
center a pedagogicko-psychologickych poraden) (RVP PV, 2004). Dale se jedna
o pfipravenost pedagoga ve smyslu znalosti ptisluSné oblasti specidlni pedagogiky.
Entuziasmus ani podobné pozitivni vlastnosti ve vychovné-vzdélavacim procesu zcela
nesta¢i. Mnohdy muze ucitel svou neznalosti problematiky ditéte nadélat vice Skod,
nez mu pomoci (Miihlpachr in Vitkova, 2004). Velmi dualezité jsou také vysoce
profesionalni postoje vSech pracovnikli, kteti se na vzdélavani ditéte podili. Pedagog
by mé¢l ditéti ponechavat dostatek samostatnosti a vlastniho rozhodovani, ale s poskytnutim
pozitivni motivace by nemél otéalet. Na potfeby integrovaného Zaka je nutné pamatovat

také pti priprave Skolniho i tfidniho vzdélavaciho programu (RVP PV, 2004).

Jednou z kli¢ovych podminek je prijeti Zaka se specialnimi vzdélavacimi
potiebami mezi intaktnimi spoluzaky. Pied pfichodem nového spoluzaka by méli byt
piipraveny a informovany jak déti, tak jejich rodice. Je dulezité, aby se integrovany zak
nestal ter¢em Utoki nebo kuriozitou tfidy a nebyl tak nasledné¢ socialné izolovan nebo byl
naopak objektem pifehnané péce pedagoga, kterému nezbude na zbytek tiidy cas
(Miihlpachr in Vitkova, 2004). Dit¢ s Downovym syndromem ma vyborné napodobovaci
schopnosti, a tak mu mulze integrace pomoct napiiklad v odpozorovani a napodobeni

sebeobsluznych, hygienickych, stravovacich navykt ¢i ur¢itého vzorce chovani.

Nemlzeme opomenout ani tolik potiebnou spolupraci rodi¢a s pedagogem,
pfi vychovné-vzdélavacim procesu jejich ditéte, kterd funguje na zaklad€ partnerstvi.

Mezi rodi¢i a pedagogy by méla panovat oboustranna divéra, otevienost, vstiicnost,
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respekt i porozuméni. Ukolem pedagoga je chranit soukromi rodiny, ale také do ngj
nezasahovat. Rodi¢e by méli mit moznost podilet se na déni v matefské Skole ucasti
na riznych programech, pldnovani programu Skoly i feSeni aktudlnich problémd.
Je dutlezita jejich pravidelna informovanost o déni v mateiské Skole i individudlnich
pokrocich jejich ditéte v rozvoji i uceni a také domluva o spole¢ném postupu pii vychove
a vzdelavani. Matetska skola podporuje rodinnou vychovu, poskytuje rodi¢tiim poradensky

servis a pomaha rodi¢im v péci o dit¢ (RVP PV, 2004).

3

Skolni integraci chdpeme jako prostiedek, k dosazeni socidlni integrace*
(Miihlpachr in Vitkova, 2004, str. 11). Termin socialni integrace chapeme jako proces
zaclenovani specifickych skupin do vychovné vzdélavaciho 1 pracovniho procesu
a do zivota spole¢nosti (Novosad in Jesensky, 1998). , Integrace je v kontextu péce
o cloveéka a jeho vSestranny rozvoj nejvyssim stupnem socializace jedince, kterou
definujeme jako schopnost zapojit se do spolecnosti, akceptovat jeji normy a pravidla,
vytvdret a formovat k ni pozitivni vztahy a postoje” (Novosad in Jesensky, 1998, str. 35).
Jinymi slovy je socializace ,,proces osvojovani si potiebného spolecenského chovani
Ci potrebnych spolecenskych znalosti a dovednosti viivem vSech moznosti, jez poskytuje

13
l

prostredi (Valenta, Miiller, 2009). Mira socializace neni u vSech jedincu s postizenim

stejna.

3.2.1 Osobni asistence

Sluzby osobni asistence spadaji do socialniho resortu. Hovoii se o nich pfedevSim
v zakoné ¢. 108/2006 Sh., o socialnich sluzbach. ,, Osobni asistence je socidalni sluzba,
ktera pomaha cloveku délat ty véci, které potrebuje ke svému Zivotu a délal by je sam,
kdyby mohl. Poskytuje se bez omezeni mista a casu® (Apoa.cz [online]). Je to jedna

z forem péce o osoby s postizenim.

Osobnim asistentem se muze stat kdokoliv, pokud splni pozadavky konkrétniho
klienta (Uzlova, 2010) a podminky, které urcuje zakon 108/2004 Sb. o socialnich sluzbach.
Témi jsou zplsobilost k pravnim tkonlim, trestni beztthonnost, zdravotni zpiisobilost
a kvalifikacni predpoklady, kdy musi budouci osobni asistent prokazat nejvy$si dosazené

vzdelani nebo absolvovani kvalifikacniho kurzu ovétenou kopii. Zakon ovSem nepozaduje
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absolvovani akreditovaného kvalifikaéniho kurzu a na pivodnim vzdélani klienta taktéz

nezaleZi.

Asistenta si mohou vyhledat a domluvit sami rodi¢e nebo mohou pozadat
o0 zajisténi této sluzby nékterého z poskytovateld socialnich sluzeb. Osobnim asistentem je
zamestnanec poskytovatele socialnich sluzeb. Piesto ze neni pedagogickym pracovnikem
ani zaméstnancem Skoly mulze osobni asistent puasobit pii Skole (podle platnych
legislativnich predpisti). NejCastéji pomaha pii dopravé zdka do a ze Skoly a je taktéz
napomocen pi1 vzdélavacich, vychovnych i sebeobsluznych ¢innostech ditéte s postizenim
(Spurnik in Kolektiv autorti, 2009). V rodinném prostiedi pomaha pii sebeobsluznych
¢innostech, hygiené¢ a pfijmu potravy, pii kompenzaci smysld, hie a dalSich ¢innostech.
Ve skole pomaha osobni asistent ditéti rychle se zorientovat v novém prostiedi, zvladat
nové naroky kladené Skolnim prostfedim i pfi poznadvani vrstevnikli a zapojovani se mezi

n¢ (Uzlova, 2010).

,,Osobni asistent ditéte se zdravotnim postizenim je clovek, ktery ditéti zajistuje
jeho potreby, pomaha mu zvladat bézné cinnosti kazdodenniho Zivota a zprostredkovaiva
mu kontakt s okolim* (Uzlova, 2010, str. 29). Rozsah a obsah poskytované péce zalezi
na domluvé osobniho asistenta S rodiCi a jejich pozadavcich. Uz tim, Ze asistent pecuje
o dité s mentalnim postizenim, pomaha také jeho rodin€. Prace osobniho asistenta jedince
S mentdlnim postizenim je velmi naro¢nd. Osobni asistent by mél byt ditéti s mentalnim
postizenim partnerem, pomocnikem i blizkou osobou. Je dilezité, aby rozmyslel a jednal

predevsim v zajmu ditéte (Uzlova, 2010).

3.2.3 Asistent pedagoga

Podle § 16 skolského zakona muze feditel Skoly se souhlasem krajského ufadu
ziidit ve tiid¢, ve které je vzdélavan zak (vice zaku) se specialnimi vzdélavacimi potiebami
funkci asistenta pedagoga. Podle§ 2 zakona ¢. 563/2004 Sb., o pedagogickych
pracovnicich je asistent pedagoga pedagogickym pracovnikem. Mateiska skola by si méla
vhodného adepta vyhledat a vybrat sama. Pfeneseni této kompetence na rodice

je nepiipustné, ovSem v ramci z4jmu ditéte je Zadouci, aby Skola ptihlédla k nazoru anebo
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doporuceni rodicl, ktery asistent pro jejich dit€¢ vhodny nebo je ptizvala ke spolupraci

pfi vybéru asistenta pedagoga (Uzlova, 2010).

. Asistent  pedagoga  ziskava odbornou kvalifikaci zdkladnim  vzdelanim
a absolvovanim akreditovaného vzdélavaciho programu pro asistenty pedagoga
uskutecnovaného zarizenim dalsiho vzdélavani pedagogickych pracovniki“ (§ 20 zékona
o pedagogickych pracovnicich). Asistent pedagoga je zaméstnancem dané mateiské skoly
a pracuje ve tfidé, do niz je zafazen zak (nebo vice zakil) se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami. Ve tfid¢ je ptitomen od zaCatku az do konce vyucCovéani a piipadné podle
potieby, kterou stanovuje individudlni vzdélavaci plan. Spolupracuje predevsim s ucitelem
Z kmenové tfidy a pomahd mu zajiStovat plynuly chod vyuky (Uzlova, 2010).
Je pod metodickym vedenim pedagoga a taktéz zodpovida za prubéh i vzdélavani ve tride.
Napomaha pii spolupraci se zakonnymi zastupci déti se specialnimi vzdélavacimi
pottebami (Spurnik in Kolektiv autort, 2009) a pisemné nebo slovné informuje rodice

0 prubéhu vyucovani (Uzlova, 2010).

Asistent pedagoga by nemél asistovat pouze jednomu zakovi, jak je tomu
u osobniho asistenta, ale po domluvé s ucitelem by mél sttidavé vénovat svou pozornost
vS§em zakum ve tfidé, podle jejich aktualni potieby. V praxi je tento fakt ¢asto opomijen.
Pokud se asistent pedagoga vénuje pouze jednomu zakovi ze tfidy, nelze mluvit
o uspéSném zaclenéni zdka se specialnimi vzdélavacimi potfebami ani o inkluzivnim

pristupu, ze strany matetské skoly (Uzlova, 2010).

3.1 Inkluze

Osoby s postizenim byly jiz od pocatku vyluovany nejen ze spolecnosti, ale téZ
ze vzdélavani ve vefejném Skolstvi (exkluze). Pocatkem 17. stoleti a predevsim
v 18. - 19. stoleti byly zakladany ustavy pro jedince s postizenim a dochazelo k segregaci,
tedy k odd€lovani 0sob s postizenim od intaktni spole¢nosti. Ve 20. stoleti (u nas v 90.
Iétech 20. stoleti) doslo k piehodnocovani vzdélavani zaka s postizenim a trendem se stala
integrace. Dalsim krokem bylo nahrazeni tradi¢ni kategorie postizeni terminem specialni
vzdélavaci potieby. A téméf paralelné s integracni fazi se stala centralnim pojmem inkluze

(Bartonova, Vitkova, 2007).
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Termin pochazi z latinského slova inclusio, které znamena zahrnuti nebo prijeti
do néjakého celku. ,Inkluze se chdpe jako integrace vsech zikii do bézné Skoly
a v disledcich je spojena se zieknutim se jakékoliv formy etiketovani zakii s transformaci

specialnich zarizeni a specialni pedagogiky “ (Bartonova, Vitkova, 2005, str. 16).

Inkluze se stala trendem 20. stoleti a setkdvame se s ni ¢im dal Castéji. Je dalezité
Sitit trend inkluze dale. Bohuzel je stale mnoho rodict, ktefi se pti snaze umistit své dité se
zdravotnim postizenim do bézné Skoly setkali s odmitnutim. Tyto nepfijemné zkuSenosti

dokladaji, Ze médme pied sebou jesté dlouhou cestu (Uzlova, 2010).

Inkluzivni prostiedi je pratelské misto pIné podnétl, vzajemné komunikace
a kooperace i respektu. U¢i lidi zit spole¢né, ne pouze vedle sebe. ,, Inkluzivni vzdélavani
pomdha Zakim ziskavat sSirsi pohled na svét a na prijimani rozdilti druhych, prispiva
K naplnéni fyzickych a socidlnich potreb jedince* (Bartonova, 2005, str. 215). Inkluzivni
vzdélavani je charakteristické svou snahou poskytnout co nejvyssi miru vzdélani vSem
bez rozdilu a nezavisle na mife jejich schopnosti, naddni ani znevyhodnéni. Rozdilné
vzdélavaci potteby jsou akceptovany a vnimany jako sou€dst rozmanité spole¢nosti a jsou
napliovany pomoci individualnich vzdélavacich plant (IVP). Inkluzivni $kola je oteviena
vSem détem. Velmi diilezita je zde vstiicnost, pozitivni pfistup pedagogickych pracovnikii
i odborna vybavenost. V inkluzivni $kole je odliSnost piijimana. Setkani se s odliSnosti
vybavuje déti do budoucna. Skola je piinosem nejen pro déti, které uéi spolupraci,
komunikaci a vzajemné pomoci, ale také pro pedagogy. Klade na né sice zvysSené naroky,

ale pfedevsim timto zptisobem podporuje jejich profesionalni rist (Uzlova, 2010).

3.1.1 Rozdil mezi inkluzi a integraci

V soucasné dob& se pouzivaji pojmy integrace - inkluze jako synonyma
(Bartonova, Vitkova, 2007). Piesngjsi je ale pojeti inkluze jako vy$siho stupné integrace

tedy vyssi kvality (Uzlova, 2010).

., Inkluzivni Skoly nabizeji napojeni do obce a Skolniho prostredi, jsou bezbariérove,
podporuji spolupraci na vsech urovnich a zastavaji rovnost Sanci zucastnénych. Inkluzi
Ize spatrovat na urovni procesii Skolniho vyvoje v jeji spolecenské dimenzi“ (Bartonova,

2005, str. 214). Také integrace smétuje ke spolecenské ucasti, ale Casto se redukuje pouze
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na spole¢né hrani a uceni ve vzdélavacich a vychovnych systémech (Bartoniova, 2005).
,Inkluze naproti tomu otvira pohled na rozmanité procesy Zivota mimo vychovnd

a vzdelavaci zarizeni** (Bartonova, 2005).

Inkluze se tyka vSech zakt ¢i studentl: jedinct se specialnimi vzdélavacimi
potfebami i ostatnich lidi- rodi¢l, poradenskych pracovnikl, uciteld, asistentti apod.
Naproti tomu se integrace zamétuje na jedince se znevyhodnénim, na jeho potieby, které
se snazi naplnit, napiiklad specialni intervenci nebo zménou prostiedi. Inkluze je
charakteristickd svym zaméfenim na potieby vSech vzdélavanych, na kvalitu vyuky nebo
atmosféru ve Skole (Uzlova, 2010). Inkluze se uZivd ve smyslu nutnosti poukazat
na potiebu rozsifeni integrace a na realizovani optimalni integrace pro kazdého Zdka

se specialnimi vzdélavacimi potiebami v praxi.

Smyslem inkluze je tedy umoznit vSem, aby se rovnocenné podileli na Zivoté
spolec¢nosti, kterd je schopna respektovat a oceiiovat odliSnosti a aktivné se zapojuje

do boje proti diskriminaci a ptedsudktim (Bartoniova, 2005).
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PRAKTICKA CAST

O spolupraci pii vytvareni praktické ¢asti této bakalaiské prace jsem pozadala dvé
rodiny s ditétem s Downovym syndromem, z mého okoli. U obou rodin mam jistotu,

ze informace, které mi poskytly, jsou pravdivé.

Velmi mne zaujala rozdilnost ve vychové a pfistupu k ditéti s postizenim. Jan
a Markéta maji o vychovu a vzdélavani Alenky velky zajem. Snazi se v maximalni mite
rozvijet jeji schopnosti. Stale hledaji nové formy a metody, jak s ni pracovat, na rozdil
od Heleny, kterd ptijala svého syna Pavlika, takového jaky je a déla pro n&j to, co je
potieba. Vzdélavani nechava na pedagozich mateiské a nyni zakladni Skoly a asistentovi
pedagoga. Pavlikové 1 Alen¢iné vyvoji napomdahaji také sourozenci, ktefi jsou pro né

pozitivnim vzorem ve vyvoji.

Pti otazkach integrace jsem dale spolupracovala s mistni matetskou Skolou a jejimi
zaméstnanci. Pedagogicky persondl byl velmi vstficny a ochotny odpovédét na vSechny
dotazy. Mohla jsem si také zdokumentovat pomicky, které pouzivali ve vychovné
vzdélavacim procesu déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami. Protoze mne déti znaly,

nijak jsem nenaruSovala chod ttidy.

Rodicim, ucitelkdm 1 asistentim pedagoga jsem dopfedu poslala seznam otdzek,
aby se mohli na rozhovor piipravit. S kazdym z nich jsem vedla rozhovor zvlast. S obéma
ucitelkami a asistentkou pedagoga probihaly nase rozhovory v matefské Skole.
S asistentem pedagoga z Pavlikovy tiidy a s rodici probihaly rozhovory mimo $kolu. V
mateiské Skole jsem pouzila nahravaci zatizeni, které ovsem po chvili selhalo, a tak jsem

naSe rozhovory zapisovala ru¢né.
Vsechna jména jsou pozménéna, pravdivost informaci je zachovana.

Ptipadové studie jsem zacala psat na konci Skolniho roku 2011/2012, kdy byly obé
déti integrovany ve stejné matefské Skole. V soucasném Skolnim roce je Alenka

integrovana v jiné matetské Skole a Pavlik chodi do zdkladni skoly specialni.
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PRIPADOVA STUDIE- ALENKA

S rodinou Alenky se znam rok. Poprvé jsme se setkali v matetské Skole, kde byla
Alenka integrovana v logopedické tfid¢, mezi Ctrnacti détmi, a ja zde byla na specialné

pedagogické praxi.

Rodinu Alenky tvoii otec, matka a tfi déti. Srodi¢i se mi velmi dobie
spolupracovalo a bylo pro mne velmi piinosné pozorovat, jak se o svou dceru s postizenim
staraji a maji velky zdjem o jeji vzdélavani. Proto jsem se rozhodla pozadat je o nazory
a zkuSenosti s vychovou 1 integraci a tyto informace jsem s jejich plnym svolenim
zpracovala. ProtoZe spolu mame piatelsky vztah, bylo pro rodi¢e jednodussi svéfit mi
citlivé udaje a odpovédeét na vSechny otdzky. Nase povidani jsme rozdélili do dvou

rozhovora.

Pii prvnim setkani probéhlo pouze s matkou. Tento rozhovor, pii kterém jsme
rozebiraly mj. také pfedporodni a poporodni stav, byl velmi emotivni a bylo ziejmé, ze vSe,
o ¢em matka hovofi, znova proziva. Pfi tomto setkdni jsem sméla nahlédnout také do vSech
material, které matka obdrzela pifi absolvovani  kurzii  tykajicich se
problematiky Downova syndromu, a taktéZ jsem méla moznost zdokumentovat Alenciny
pomiicky k vychovné vzdéldvacimu procesu, tedy k ukolim, kterymi rodi¢e pomahaji
jejimu rozvoji doma. Rozhovor trval dvé hodiny a v§echny informace jsem zaznamenavala

rucné psanou podobou.

U druhého rozhovoru byli pfitomni oba rodi¢e. Rozhovor trval téméf 2 hodiny a byl
zaznamenan nahravacim zafizenim. Bylo vidét, Zze se rodiCe opravdu aktivné zajimaji
o Downlv syndrom a vSechno, co se tyka Alenky a jejiho vzdé¢lavani, integraci

1 socializace peclivé promysli.

RODINNA ANAMNEZA
Matka

Markété, matce Alenky, holCicky s Downovym syndromem je nyni 39 let. Pfi

narozeni prvniho ditéte, syna ji bylo 31 let. O dva roky pozdéji, ve 33 letech se narodila
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dcera Alenka s Downovym syndromem a minuly rok, tedy ve 38 letech se ji narodila druha
dcera, Terezie.

Markéta vystudovala gymnazium a po 3 letech studia na vysoké sSkole, odesla
z pedagogické fakulty, oboru ucitelstvi pro 1. stupeii. Po $kole pracovala rok
jako vychovatelka v détském domové a poté u¢ila 7 let v ZS na 1. stupni. V soucasné dobé

je na matetské dovolené s nejmladsi dcerou, Terezkou.

V 9 letech se jeji rodiCe rozvedli a s matkou a o dva roky mladSim bratrem
se odste¢hovali do Karviné. Jeji matka se podruhé vdala, ale novy manzel Markétu
ani jejiho bratra nikdy nepiijal. Po patnacti letech, se Markétina matka rozvedla také se
svym druhym manZelem a vdala se opét za svého prvniho manZela. Markéta Zila 2 roky
v Karviné a poté se 1 ona vratila zpét, do rodného mésta. Jiz 10 let je vdana a Zije ve svém

rodném meésté s manzelem Janem.

Po narozeni dcery Alenky, si manzelé nechtéli nechat své poznatky a zkuSenosti
S piijjetim a vychovou ditéte s Downovym syndromem jen sami pro sebe, nebot’ nikdo neni
piipraven na to, ze bude vychovavat dit¢ s Downovym syndromem, a mnozi rodice si
Vv této situaci nevédi rady. Chtéli se svymi zkuSenostmi podé¢lit a zaroven i1 pomahat dalSim
rodindm, proto zalozili obcanské sdruzeni. Hlavni mySlenkou této spolecnosti je:
»~Prosazovat integraci techto deti mezi lidi bez postizeni. *“ Pravidelné se zde schazi kolem
10 rodin déti s Downovym syndromem. POmoc je proto zamé&fovana nejen na déti, ale i na
jejich rodice, sourozence a dalsi Cleny jejich rodin tak, aby pro dit€¢ s Downovym
syndromem bylo vytvofeno akceptujici pratelské prostiedi, vnémz bude jeho vyvoj
probihat co nejlépe. Obcanské sdruzeni nabizi rodindam spolecna setkavéani, odborné
prednasky, pobytové akce, osvétu, poradenstvi, vystavy, ale hlavné jistotu, ze na tento
nesnadny ukol, pfijimat a vychovavat dit¢ s Downovym syndromem nejsou sami.
Ptes obCanské sdruzeni je kontaktoval jeden manzelsky par Cekajici dit¢ s Downovym
syndromem. Bylo to jiz jejich 5. dité. Manzel¢ Markéta a Jan tyto manzely spole¢né
podporovali a doprovazeli pii rozhodnuti, zda si dit¢ ponechat, ¢i ne a také pied porodem.
Zpocatku vidéla Markéta v obanském sdruzeni sviij smysl zivota. Pfi zakladani to byl rok
velmi naro¢ny a plny vzdélavani ale velmi ji bavil. Nyni ovSem u¢i syna v domaci skole
a tak se aktivita v ob¢anském sdruzeni zbrzdila. Nyni, po t¥etim ditéti, by potiebovala jesté

néci pomoc k jejimu vedeni.
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V roce 2010 vyhledala oba manzele scéndristka a rezisérka Dagmar Smrzova
volba. Film je o Zenach, kterym byla v té€hotenstvi diagnostikovdna tézka vada plodu,
a staly pted rozhodnutim, jestli svoje dité donosi anebo téhotenstvi ukonéi potratem. Film
je také kritickou uvahou o vyhodach a nevyhodach prenatalni diagnostiky a o ptistupu

zdravotnikd k matkam s timto problémem.

Markéta absolvovala étrnactidenni kurz FIE 1. - Feuersteinovu metodu v Ceskych
Bud¢jovicich a na Slovensku. Tato metoda podporuje u déti s Downovym syndromem
rozvoj kognitivnich schopnosti a mysleni. V Ceskych Bud&jovicich absolvovala kurz
Vliv alternativnich vytvarnych technik na rozvoj poznavacich schopnosti. Dvoudenni
pilotni program YES, WE CAN, ktery je zaméfen na vyucovani matematiky u deti
s Downovym syndromem absolvovala v Praze. Tento program z diivodu rizikového
téhotenstvi vzdala. Zpocatku ucila lektorka, z brnénského obcanského sdruZeni pro pomoc
lidem s Downovym syndromem a jejich rodinam, oba rodice, jak se starat o dceru
S Downovym syndromem Beéhem téhotenstvi neprodélala Markéta Z4dnd vazna

onemocnéni, ktera by jakkoliv ovlivnila zdravi jejiho ditéte.

Otec

Janovi, otci Alenky je nyni 41 let. Pfi narozeni prvniho ditéte mu bylo 33 let.
O dva roky pozd¢ji, ve 35 letech se narodila dcera Alenka s Downovym syndromem.

Minuly rok, tedy ve 40 letech se mu narodila druha dcera.

Jan vystudoval gymnazium, Vys$§i dopravni akademii v Ceské Tiebové, obor
ekonomie dopravy, a nyni studuje obor vetfejnd zprava a regiondlni rozvoj ve 3. ro¢niku
Univerzity TomaSe Bati ve Zliné. Béhem prace v pocitatové firmé si udélal také vyucni

list elektrikare.

Péce o dité s postizenim vyzadovala mnoho c¢asu, a tak Jan odeSel ze zaméstnani
pokousel se o zaloZeni zivnosti. V tu dobu se mu ale naskytlo vybérové fizeni na obecnim

ufadé v blizké vesnici, kde pracuje dodnes jako ucetni.

Pochazi z harmonické, funk¢ni rodiny a ma jednoho svobodného bratra, ktery je

o rok starsi.
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Markétin manzel se vzdélavani zaméfenému na problematiku Downova syndromu
neveénuje tolik, jako jeho zena predevsim proto, ze je zivitelem rodiny. Ale svou manzelku

podporuje i tim, ze pohlida déti.

Rodina

Pti prvnim téhotenstvi Markéta ani nepomyslela na to, ze by jeji dité mohlo mit
jakékoliv zdravotni problémy, a tak Sla, jak tika , podle lajny* Ktestim. Ani prvni
t&hotenstvi oviem nebylo bez problémi. Lékati zjistili, e ma Stépan namisto jedné

ledviny cysty.

Kdyz Markéta otéhotnéla podruhé a ¢ekala Alenku, neméla v imyslu podstupovat
jakékoliv testy. Krevni testy nakonec nedopatfenim podstoupila, ale byla pevné
rozhodnutd, ze nechce znat vysledky. OvSem kdyz dorazily vysledky, pani doktorka
ji tekla: ,, No, pani Markéto, vy asi nemiizete mit Zadné téhotenstvi v pohodeé . Markéta
nato:, 4 co je“? Lékarka ji odvétila: ,, Tak my Vas posleme na genetiku... . ,, My si to jesté
S manzelem rozmyslime,“ reagovala Markéta. Ve vysledcich byla vypocitana
pravdépodobnost 1:210 narozeni ditéte s postizenim. Markéta ani jeji manzel
nepochybovali, ze je to pouze plany poplach. Byli také na vysetfeni Cinnosti srdicka
a vSechno se zdalo byt v poradku. Také proto prozila Markéta celé téhotenstvi bez

jakychkoliv obav, v naprosté pohod¢ a s manzelem se na hol¢icku velmi tésili.

Alenka se narodila o ¢tyii tydny diive a porod probehl bez jakychkoliv komplikaci.
Jen pro jistotu se Markéta po porodu =zeptala: ,Je mongoloidni*“? Doktorka
ji odvétila, ,,znaky ma*. Bezprostfedné¢ po porodu nechtéli Alenku matce predat. Piestoze
vazila 3100 grami, odvezli ji pry€ se slovy, Ze ji potiebuji zahtivat. Markéta si stale mysli,

ze chtéli pouze zjistit, zda to dét’atko chce.

Celé téhotenstvi si Markéta nepfipoustéla, 7e by se ji mohlo narodit dité
S postizenim, neméla o Downovu syndromu zadné informace, ale jeji predstavy o ditéti
s timto syndromem byly jasné: , slintajici dite s velkym jazykem “. Pfi prvnim pohledu
na vytouzenou hol¢icku, uvidéla ,, témer hadrové“, hypotonické dite, s jinymi proporcemi,

placatym oblicejem a ryhami na rukou. V nemocnici musela zustat jesté dalSich 10 dni,
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protoze Alenka méla Zloutenku. Mala nepfibyvala na vaze, protoze neméla saci reflex,

a tak ji museli krmit stiikackou. To bylo matku velmi stresujici.

V porodnici si Markéta uvédomila, jak velmi manzela potiebuje a neni schopna
vSechno zvladnout sama. Naopak ji zaCaly suzovat obavy, zda manzel dité¢ pfijme.
Jiz porodnice napsala vSem svym blizkym, Ze se jim narodila dcera s Downovym

syndromem a k jejimu piekvapeni piiSla zpét spousta povzbudivych zprav.

Sestinedéli bylo velmi naroéné. Markéta ztracela mléko, Alenka nesila a neslo
to zménit. Také z toho pramenila Markétina krize. Pouze tyden dostavala Alenka Nutrilon,
jinak ji maminka krmila odstfikanym mlékem. Pti jednom vySetieni srdicka se Alenka
velmi rozplakala. Na pokyn sestficky se ji Markéta pokusila nakojit a k jejimu prekvapeni

zaCala Alenka sat. Od té doby ji Markéta kojila az do dvou let.

Po névratu z porodnice citili rodi¢e nejistotu, ale dostalo se jim verbalniho ujiSténi
od ptatel, ze pomuizou, kdykoli to bude potieba. To bylo velmi dulezit¢é obdobi
pro Markétu, protoze dokéazala Zuzanku ptijmout takovou, jaka je. Pro prarodice to byl
Sok. Nedokazali piijmout tuto situaci jesté dlouho poté. Pfedevsim diky nemozZnosti kojit

Alenku, byla Markéta dlouho zaviend doma.

Alespon tedy shromazd’ovala informace i knizky, jako naptiklad D¢ti z planety DS.
Viibec prvni informace o syndromu ziskal jesté v porodnici z brozurky ,,Mild maminko,
mily tatinku®. Dal$i informace ziskavala Markéta skrze pracovnici rané péce, ktera za nimi
zaCala dochéazet a velmi matku v jejim rozhodnuti podporovala. V tomto obdobi nechtéla
Markéta pattit do skupiny ,, rodic¢t déti s postizenim* (a také proto se s manzelem vénuji
vyhradné Downovu syndromu). Z pocatku citila Markéta stud jezdit ven s ditétem
s Downovym syndromem. To ji ubiralo na sebevédomi a ptichazely na ni nalady, jak je
Spatnd matka a mivala Casto pocit, Ze maji ostatni matky navrch. Tyto pocity byly jen
docasné a rozplynuly, se po ndvstévé pani feditelky z asociace rodici a ptatel déti

s postizenim, diky niz se sezndmila s maminkou ditéte s Downovym syndromem.
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OSOBNI ANAMNEZA

Alence je 6 let a po porodu ji byl diagnostikovan Downtiv syndrom, typ trizomie
21. Jiz tfetim rokem je v integraci, z toho jeden rok ve vySe zminované bézné matetské

Skole v jeji logopedické ttide.

Pribéh téhotenstvi — tchotenstvi probihalo v potadku bez jakychkoliv zjevnych
komplikaci. Z vySetieni krve, byla zjisténa pravdépodobnost 1:200, ze by dité mohlo byt
postihnuto Downovym syndromem. Rodi¢e se timto vysledkem neznepokojovali a t&sili se

na narozeni zdravého ditéte.

Pribéh porodu — Alenka se narodila 4 tydny pfed terminem. Otec pii porodu nebyl. Porod
vedla porodni asistentka, se kterou celé téhotenstvi spolupracovala a podle Markétinych
slov to byl ten nejlepSi, ze vSech tfi porodi. Po porodu se dozvédéla, ze ma znaky

Downova syndromu. Diagnodza ji byla oficialné sdélena teprve druhy den.

Nemoci — jiz od kojeneckého véku trpi Alenka ¢astymi zanéty sttedniho ucha a dychacich
cest. Kviili potizim s dychanim byla jiz dvakrat hospitalizovana. Protoze se k tomu piidalo
jesté podezieni na zapal plic, zacala chodit na imunologii. Diky u¢inné medikament6zni
lécbé Aeriusem a Rybomunilem prestala byt Alenka nemocna. Od détstvi trpi také

hypofunkei stitné zlazy- hypotyredzou a uziva Euthirox.

Urazy - pii padu si Alenka ¢asto prokousla jazyk.

Hruba motorika- neni oproti vrstevnikiim tak vyrazné opozdéna, jako je tomu u ostatnich
oblasti. Do jednoho roku Alenka jesté nesedé€la a chodit zacala teprve kolem tietiho roku.
Zvlada sttidavou chiizi ze schodl a po vzoru star§iho bratra Alenka vybéhne 1 vySplha

kamkoliv. V tom ma podporu od otce, ktery ji pomaha pii cesté doli. Velmi rada jezdi
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na odrazedle. S matkou navstévovala Sokol, kde se nebala zadnych piekédzek. Je velmi

rytmicka a méa velmi rdda hudbu a tanec. Dobfe se citi také ve vod¢ a na vodnich atrakcich.

Jemna motorika — z pocatku méla Alenka problémy se sacim reflexem. To se asi
po mésici zménilo, a tak ji matka kojila po dobu 24 mésici. Dudlik Alenka nechtéla.

Na prvni usmév 1 o¢ni kontakt si rodi¢e museli pockat témét dva mésice od porodu.

Alenka si velmi rada hraje s kabelkami, taskami a nejrad€ji ze vSeho
se obléka. Obcas ji maminka pfistihne, jak se snazi obléct do oble¢eni pro miminko nebo
rodicli. Taky se rada CeSe a jakkoliv zdobi, coz zajisté vidéla u hol¢icek v matetské Skole.
JiZ od mala se velmi rdda houpe na houpacce a pii tom si zpiva. Je to také jediné misto,
kde vydrzi v klidu. Velmi rada se pohybuje, at’ uz na odrazedle nebo tanci. Alenka si ¢asto
zpiva, maluje a poslouchd hudbu a prohlizi si Casopisy. Naramné si uziva, kdyz ji bratr

postavi domecek. A kdyz ma dobrou néaladu, bavi ji 1 sedét u stolecku a plnit ukoly.

Socialni vyvoj — Alenka poznd a pojmenuje znamé osoby a umi je vyhledat také na fotce.
Kromé¢ blizkych rodinnych ptislusnikti pozna dédu, babicku i1 nékteré déti z matetské

Skoly. Cizich lidi se neboji.

D4 najevo, kdyZ se ji néco nelibi. Rekne razné , ne” a doprovodi to mimikou
i gesty. Alenka je velmi empaticka. ,,Jednou vidéla smutného kluka. tak sla za nim, chvili
mu néco ukazovala a mluvila na nej svym ,,zZargonem “. Smadla se a ten kluk se taky smal. “
Alenka si v§ima lidi a bezprostfedné¢ na n¢ reaguje. Nerada slysi détsky a ¢asto se pii ném
také rozplace. Jinak se stava jen ziidka kdy, ze place. Alenka je velmi tvrdohlava. Rodice

maji snahu vymezovat Alence hranice a byt v tom dislednymi.

Sebeobsluha — Pied odchodem do matefské skoly ji obléka matka, protoze neni ¢as. Jinak
se umi Alenka obléct sama. Casto to byva podminéno jeji ndladou. Kdyz ji matka piichysta
obleceni, Casto byva naStvand. V matei'ské Skole se za dohledu asistentky oblékd sama.
Vi, kam patii kterd ¢asti obleCeni, ale nerozezna rub a lic. Velmi rada si nasazuje naopak

slune¢ni bryle. Boty mé na suchy zip, ktery umi rozepnout i zapnout. Nerozezna strany
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a tak se Casto obouva opacné. Pti ¢isténi zubl potiebuje asistenci, protoze kartacek lehce
jen pozvyka, pastu sni a kelimek s vodou na sebe vylije dfive, nez se stihne napit. Kdyz ma
Alenka potiebu, zajde si bez tikani na toaletu. Po vykonani potieby potfebuje pomoc
s hygienou, protoze papir jen bezdécné nahazi do zachodu a splachne. Dohled potiebuje
také pfi umyvani rukou, protoze si s vodou spiSe hraje, nez aby si potfadné umyla ruce.
Alenka ji samostatné 1zici z hlubokého talife, ale stale ma problém s pievracenim

a vkladanim obsahu 1zice do ust. Pozn4, kdy je plna a talif odnese do kuchynky.

Vyvoj feci a jazyka — rodice méli snahu naucit Alenku vyménny obrazkovy komunikac¢ni
syst¢tm VOKS, ale tento zpiisob komunikace nevyuziva. Pasivni slovni zdsoba obsahuje
asi 40 slov a vyrazné pfevazuje nad slovni zasobou aktivni. N&ktera Alencina slova jsou
srozumitelna pro rodice i1 okoli, Castéji ale pouziva vlastni slova nebo ji nejde rozumét

vubec.

Ptiklady Alencinych slov:,,olej“ — 1€ky, , keme* — d&kuji, ,,sim* — prosim, ,pkaky* —
Spekacky, ,, pata““ — pasta, ,, okikek* - ofisek, ,,azo“ —téta, ,,acho* — bratr... Slova, kterym

je rozumé¢ jsou napiiklad banan, hudba, tata, mama, mimi...

V soucasné dob¢ mluvi Alenka z neznamého diivodu mnohem méné, nez tomu bylo
pied pil rokem. Patrné¢ nema takovou potitebu cokoliv sdélovat. Prestala pouzivat témét
vSechna slova, kterad uméla, vcetné¢ téch, ktera oznaCovala rodinné piislusniky:,, mama*“,
,tata“... Jedind osoba z rodiny, kterou oslovuje je miminko: “mimi‘“. Nyni komunikuje
pievazné tim zptisobem, ze ptijde k ¢loveéku, chytne jej za ruku a ukdze, co chce, nebo jej
k tomu dovede. Také hodné gestikuluje. Alenka zna melodie mnoha pisnicek, ale jejich

text nahrazuje svym ,,Zargonem®. Prosit a dékovat samostatné nezvlada.

Kognitivni vyvoj — Alenka rozumi témef vSemu, co se po ni vyZaduje. Je potieba klast
ukoly kratkymi a srozumitelnymi vétami. Otazkou zlstava, zda chape, co smi a nesmi,
protoze 1 ptes jasny zakaz rodict jde a udéla to. Rodice si mysli, Ze z velké casti zdkazu
rozumi, ale velkou roli zde hraje také neposlusnost. Kdyz nékomu Alenka ubliZi, musi s ni
Clovék jit a vést jeji ruku k pohlazeni, které vyjadfuje omluvu. Naschval nikomu

neublizuje, ale kdyz se s bratrem neshodnou, je schopna jej i kopnout nebo kousnout.
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Nyni se naucdila pouzivat pojmy — ja, ty, které diive nepouzivala. Kdyz tika, ze to bude
délat spolecné s tatinkem, tika: “Jatyjaty....“ Alenka se predstavi tak, ze fekne zkracené

své jméno: “Ali “, ale moc ¢asto to nepouziva.

Alenka rozezna barvy, spravné je podle vzoru roztfidi, ale bezpe¢né¢ pojmenuje
pouze bilou. Zna modrou, zelenou, ¢ervenou, zlutou a bilou barvu. Z geometrickych tvarii

pozna jedin€ kolo.

Soucasny stav — Vv soucasné dob¢ netrpi Alenka zddnymi jinymi zdravotnimi obtizemi
nez bolestmi pravého kolene, které se zacalo vyhazovat z kloubni jamky. Soucasna
asistentka pedagoga ji musi vozit do matefské Skoly kocarkem, protoZe delsi trasy neujde.
Na podzim by méla podstoupit planovanou operaci. Béhem roku Alenka podstupuje
pravidelné Iékatské prohlidky 1 odborna vySetieni na neurologii, kardiologii, ortopedii,
imunologii, na oddéleni usni — nosni — kréni, kde nespolupracuje a proto ji nelze vysetfit.

Stejné tak nespolupracuje ani pii preventivnich zubnich prohlidkach.

Alenka m¢la problémy se spankem, a Vv noci se ¢astokrat budila Po né¢jakém cCase
pojala také neurolozka podezieni na epileptické zachvaty. To se ale nepotvrdilo
a v soucasné dobé ji staci jen uspat, a pak uz spi v kuse 12 hodin. Po tietim roce piestala
spat po obédé, nyni je v klidu a odpociva. Nyni chodi spat v 7 hodin vecer a budi se
uz kolem Sesté hodiny ranni. Na 8 hodin ji rodice vozi do mateiské skoly, kde je az do 12

hodin. Poté ma krouzky a jednou tydne jezdi s bratrem na navstévu za babickou.

Kwvili planované operaci prestala Alenka navstévovat vSechny pohybové krouzky —

tanecky 1 Sokola.

Alencina rodina bydli na sidlisti, v byté panelového domu 3+1. Volny Cas travi
na zahrad¢ u babicky a vylety po okoli. Alenka sdili pokoj s bratrem. Neni obklopena
velkym poctem hracek, ale piesto jich ma dost, aby si vyhrala. Nejvice ¢asu travi u koutku

se zrcadlem a v obyvacim pokoji u CD piehravace.

Rodi¢e podporuji Alen¢ino vzdélavani také doma, praci u stoleCku. Pokud ma
ale individudlni ¢innost ve Skolce, domu uz ten den nepracuji. Pomicky si matka kupuje

nebo vyrabi- hodné barevné kopiruje, laminuje, otec Alenky vyrabi pomicky ze dieva.
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INTEGRACE
Ucitelka

Pani ucitelka pisobi ve skolstvi jiz 33 let, z toho 18 let v souc¢asné matefské skole.
Nyni uc¢i v logopedické tridé. Je ji 51 let a bydli ve stejném meésté jako Alenka.
Vystudovala obor UCcitelstvi pro matefské $koly na Univerzité Palackého v Olomouci.

V matetské Skole ma také logopedickou poradnu.

Asistentka pedagoga

Asistentka pedagoga pisobi v nynéj$i mateiské Skole 9 let. Je ji 45 let a bydli
ve stejném mésté jako Alenka. Ma dokonéené stfedni vzdélani s maturitou
na nepedagogickém oboru a difive pracovala mnoho let v asociaci rodi¢i a pratel
zdravotné postizenych déti. Zde ziskala prvni zkuSenosti s praci s détmi s Downovym

syndromem.

Pocatky integrace

Integrace byla pro rodice jasnou volbou. ,/ntegrace, to bylo to, co jsme chtéli
od zacatku. Poradné jsme si nastudovali - co to je, jak to ma byt, co je pro dité nejlepsi.*
Matetskou skolu rodi¢e vybirali spisSe podle toho, kde méli zkuSenosti s integraci a kde
meéli misto. Prvni matetfska Skola, kde byla Alenka integrovana, byla daleko od mista

Cvwr

s integraci déti se specialnimi vzdélavacimi potiebami.

Reditelka sou¢asné matei'ské $koly jim nabidla zizemi pro integraci Alenky.
,,Z reakct rodicu jsme méli trochu obavy. Myslim, ze manzelka domlouvala s reditelkou,
aby na zacatku roku byly néjaké informace o tom, Ze tam bude dité s mentalnim postizenim,
aby rodice nebyli vystraseni z néceho nového a pak by si to mohli vysvétlovat po svém, “
vyjadiuje své prvotni obavy na pocatku integrace ve druhé mateiské Skole otec.
,,Ale neznam pripad, Ze by nam davali najevo néco negativniho, spis naopak. Rodice byli
fajn. Celkové jsme neméli pri integraci zadné obtize, které by ji ovlivnily. Myslim, Ze se

snazila jak Skolka, tak deti, “ dodava otec.
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,Ja si myslim, ze Alencina maminka konkrétné obavy Z reakci rodici neméla.
Ona se nebdla pustit Alenku nékam do kolektivu a to je dobre,“ dodava asistentka
pedagoga. Diky dobrym zkuSenostem s praci s détmi s Downovym syndromem z minulych
let védéla, co ji ¢eka a na tuto praci se velmi tésila. ,,S Alenkou to byl prelet nad kukaccéim

hnizdem, *“ komentuje prub¢h integrace asistentka pedagoga. ,,Sotva prisla, hned byla zase

v o6

pryc.

Na prvni Alencin den si asistentka vzpomind jen matn¢. ,, Prvni den integrace nebyl
problém. Alenka byla v integraci uz v predchozi materské skole jeden rok a na kolektiv déti

«

byla zvykia, hlavné z té Ovecky a tak rizné. Nebyla Zadné bojacné dite.

Také matka souhlasi, Ze diky zkuSenostem z predchozi mateiské Skoly se Alenka
rychle ptizpusobila. ,, Neméla vitbec Zadny problém. Vrhla se hned do té herny a uz to tam
rovnala, co kde vidéla. V prvni Skolce to bylo torpédo, které nestihali chytat.
Ve druhé skolce to uz bylo uplné v pohodé. Ja jsem méla strach, ze bude néjaka zaseknuta,
kdyz jde o novy prostor, novi lidi, vSechno a ona upiné v kKlidu. 4Ani se nedivala, Ze jsem
odesla. A ja jsem z toho méla veétsi strach a vétsi nervy nez ona. “ V matetské Skole Alenka
neplakala a na déti se vzdy téSila ,,Je spolecenska, akorat je pro ni problém navazat prvni

kontakt. Ale jinak je rada v kolektivu deéti. *

Prijeti ditéte se specialnimi vzdélavacimi potiebami v mateiské Skole

Zuzanka byla integrovana do logopedické tfidy se snizenym poctem déti. HolCicek
bylo v této tfidé velmi malo, s Alenkou Sest. ,, Za devet let jsem se nesetkala se spatnym
chovanim déti k ditéti s postizenim. VZdy bylo prijato do kolektivu a vsechno bylo uzZasné.
Néjaké odstrkovani, to prosté nebylo. Opravdu, za celou dobu jsem se s tim nesetkala.

Déti Alenku mély rady, zastavaly se ji, objimaly ji, ale neskryvaly zlobu, kdyz jim zkazila

hru nebo zbofila stavbu. Alenka si tu nasla 1 kamaradku.

Déti védély, ze je ,jina,“ ale braly ji spi§ jako nékoho prominentniho. ,, Casto
se stavalo, Ze deéti v satné rikaly, ,,babi, to je Alenka*“. Skoro jak kdyby byla néco vic- my
tam mame Alenku a nikdo jiny ji nema. To bylo takové milé, opravdu bylo videt, zZe ji maji
vSichni radi, “ t&1 se z Alencina pfijeti do kolektivu matka. ,, 4 fo je pékna prace téch
ucitelek, jak to dité predstavi, jak ho zapoji do kolektivu, “ pochvaluje praci ucitelek otec.
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,,Je fakt, ze deti se dokazou vcitit. Kdyz je nékdo slabsi, tak ony chtéji pomahat. Kéz by je
to ovlivnilo i do budoucna, az uvidi nekoho takhle postizeného, aby se mu neposmivali, **

dodava maminka a véfi, Ze tato zkuSenost détem doda vice socidlniho citénim.

Ve tiid¢ se aktivné Gcastnila kolektivnich fizenych i nefizenych ¢innosti a dokazala

pfinich vydrzet.

Posun ve vyvoji po nastupu do mateiské Skoly

Alenka se vyviji oproti vrstevnikiim ve vSech oblastech opozdéné. OvSsem nejvetsi
problém byl po strance fecové a v komunikaci. Z pocatku se s Alenkou nedalo témét viibec
domluvit a chvili trvalo, nez si ucitelka 1 asistentka zvykly na Alencin vlastni slovnik.
Ale s mat¢inou pomoci a diky seznamu Alenc¢inych slov, jeZ jim poskytla, nakonec Alence
porozumély.,, A jd uz jsem si to pak diky tomu seznamu vychytala, Ze ,,luld, luld* je Zlutd
a dalsi,* popisuje asistentka pedagoga osvojeni si AlenCina slovniku. ,,Kdyz mluvila
0 mamince, bylo:,,mami,” ,mamino,”“ ,,maminko,” a to ona stihla rict vsechno
najednou:,,mamimaminomaminko. “ U Alenky ptevladala pasivni slovni zasoba a béhem
komunikace vyuzivala gestiku i mimiku. Nejvice se projevovala v okamzicich, kdy na ni
nebyla soustfedéna pozornost. Nejcastéji se takto projevovala po obédé€. ,, Pojedla, umyla
se a vzala si ty svoje pisnicky, které nam maminka donesla:,, prsi,prsi,* , kolo,kolo
mlynské...” a sla si sednout nékam ke stolecku. Vedeéla, Ze tam nikdo nebude nicim
obtezovat. NO a tak si zacala zpivat. To bylo uzasné. S pani ucitelkou, jsme se vzdycky
rozplyvaly. Kdyz na ni nikdo nenaléhal, tak si zpivala i recitovala badsnicky,“ vzpomina
asistentka pedagoga. Pfi ¢emZ rytmus i melodii zachovala, ale text nahradila vlastnimi
slovy. ,, Prali jsme si, aby pani ucitelky pracovaly s Alenkou i logopedicky, ale pani
klinicka logopedka ji vitbec nechtéla vzit do péce.” V ramci tiidy se alespon ucastnila

kolektivnich logopedickych cviceni u zrcadla a pekné reagovala.

Pfi zadani jednoduchého ukolu vétSinou Alenka chépala, co se po ni vyZzaduje
a méla snahu tUkol splnit. , Pouzivali jsme kratké pokyny,” popisuje asistentka,
jako:,, Podej, “ ,, Vezmi, ** ,, Ukaz “. Alenka zvladala ptulené obrazky, vkladani jednoduchych
geometrickych tvarti do vyfezl, piestoze to ji zrovna moc neslo. ,, VSechny cinnosti jsem

vzdy spojovala se slovem a dbala jsem, aby si zafixovala spravné nazvy geometrickych
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tvaru. To je u techto déti velmi diilezité, “ upozornuje asistentka pedagoga na nutnost ucit
déti s Downovym syndromem odpovidajici ndzvy. Dale Alenka tfidila barevné kolicky
a uklada je do krabicek s odpovidajici barvou, kterou barvu pozna, ale nepojmenuje.
Velkym problémem byly pro Alenku, stejné jako pro kazdé dité s postizenim, pokyny:

3

,dej na,” ,,dej pod,* , dej vedle.*

Na procvi¢eni jemné motoriky pouzivala asistentka pedagoga rtzné pytlicky

I3

s vécmi, kdy si Alenka vytahovala pfedméty na pokyny:,, najdi tvrdou drevenou kostku, ‘

“«

,najdi  mékkou plysovou hracku....” Alenka rada navlékala koralky a pracovala
S plastelinou, ze které se snaZila vytvaret valecky, kuli¢ky a placky. Bavilo ji také kresleni
prstem do pisku do piskovny. O kresleni se Alenka pokousela, dokonce méla 1 spravny

uchop, ale nebavilo ji to tolik, jako piskovna.

Alenka zvlada chizi stfidavym krokem do schodil 1 schodl. S chlizi neméla nikdy
problém. Venku se nejrad€ji pohybuje na odrazedle a proléza prolézacky na dvote skoly.
Rada hraje hry s mi¢em, ale chytat ho zvlada pouze vsedé. Je velmi ohebnad a tak

pro ni neni problém sedét ve Siiiife nebo dat nohy za hlavu.

Problém s jidlem Alenka neméla. Reagovala naprosto bézné- kdyz ji jidlo chutnalo
— Sla si prfidat, kdyZ byla plnda nebo na né¢j neméla chut, talit odnesla. Po upozornéni
za sebou zasunula i zidli. Pi1 jidle byla Alenka velmi Cistotnd a dodrzovala hygienu. Nosila
bryndak a necistoty si pii jidle stirala ubrouskem. Jedla 1zici, kterou drzela hornim
uchopem. V mateiské Skole se za dohledu asistentky pedagoga Alenka zvladla sama obléci

i obout, ale s uklizenim obleceni i bot méla problém. To se ji moc nechtélo.

Prinos integrace

Rodice jsou velmi spokojeni s integraci. ,, Integrace je dobrad véc a je dobre, Ze se
o ni mluvi. Urcité je prinosem jak pro zdravé, tak pro ty postizené déti. Samozrejmé
u specialnich $kol je vic casu na praci s ditétem, ale zvlaste pro déti s DS, které se uci

napodobou, je diilezité mit vzory z bézného zivota. *

Rodice nejvice ocekavali, Ze proces integrace podpoii Alencinu socializaci mezi
intaktnimi vrstevniky. UCcitelky 1 asistentka pedagoga se v maximdlni mife snaZily

zapojovat Alenku do programu s ostatnimi détmi, a proto nezbyvalo tolik casu
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na individudlni praci. Velkym pfanim rodic¢i bylo, aby se Alenka naucila pit samostatné
z hrnku. To se sice nepodarilo, ale nevyskytly se zddné potize, které by tento proces

zasadnim zplisobem ovlivnily.

Markétu velmi potéSilo, ze se ve Skole naucila Alenka vétSi samostatnosti.
,,Ona se toho naucila zrejmé dost, ale doma nam to nechce predvést. Asistentka rikala,
Ze se sama obuje - vyzuje, oblece - vyslece, ale doma se nechdva obsluhovat. Libi se mi,
Ze si sama odnese talifek nebo si jde pridat. To je opravdu moc pékné. Ani pri spolecné
prochazce uz mi tolik neutika.” Diky integraci rodiCe zaznamenali zmény také pfii
navazovani kontaktu. ,,Drive neuméla navdzat kontakt, a tak byla nékdy hrubsi.
Ale kdyz vidi, Ze je prijimdana a lidé se na ni sméjou, tak ona se ohlazuje, prestiava mit
obavu z lidi a je na né mild.*“ Matka si v§ima také toho, ze kdyZ je doma a matka se ji
nemuze Vvénovat, nudi se. Nehraje si a chce jen poslouchat hudbu nebo se divat
na pohadky. Je vidét, ze ji Skola chybi. Asistentka pedagoga povazuje za uspéch fakt,
ze Alenka vydrzi u ftizenych ¢innosti az do konce, neodbihd a pfi praci je mnohem

aktivnéjsi.

Markéta s asistentkou pedagoga i ucitelkou hodné spolupracovala. Kazdy den
si pfed odchodem z matetské Skoly pfeddvaly informace o tom, co se ten den délo,
jak Alenka reagovala a spolecné¢ se domlouvaly na dalSich postupech. ,, Maminka ndam
rikala, co si preje, abychom za ten den udélali, nosila nam rizné pomucky, takze
ta spoluprdace byla uplné uzasnda. Tam nebyl vitbec Zadny problém, “ hodnoti asistentka
spolupraci a je velmi spokojena. ,, Bylo to fajn i v tom, Ze jsem napriklad rekla:,, Nedari se
nam ji naucit pit z hrnku. “ 4 tak oni to zacali zkousSet a ucit ji samostatnosti,“ pochvaluje

si matka.

V soucasné¢ dobé je Alenka integrovana v dal§i matefské Skole. Asistentka
pedagoga vodi Alenku z domu do Skoly i ze Skoly. Pro rodiCe je to vyrazné ulehceni.
Ve ttidé je mnoho hol¢icek, které se Alence moc pékné se vénuji. ,, Kdyz prijde rdano
do Skolky, vrhnou se na ni vSechny déti a chtéji se s ni objimat. To je samé:, Alenka,

Alenka!, “ popisuje matka situaci, kterou s Alenkou zazila.
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Alenka se zlepsila v komunikaci a v matei'ské Skole rada opakuje po pani ucitelce
a pamatuje si néktera jména déti. V oblasti grafomotoriky je na tom stale Spatn¢ — zvlada
nakreslit pouze kolecka, Cary, travicku a slunicko. Asistentka pedagoga ji zacala ucit

vybarvovat. Velkym uspéchem je, Ze pochopila, ze se musi Strefit dovnitf.

Alenka byla u zapisu, ale v soucasné dobé se ji vyrizuje odklad povinné Skolni
dochazky. Rodice by chtéli integraci do bézné zakladni Skoly, pokud by se néco naucila.
,Byla jsem hodné zamérena na to, aby se ji podarilo integrovat na té zakladni skole,
ale kdyz ted’ vidim, Ze se ty véci nehybou, tak nevim, co by s ni asistentka v té tride délala,
kdy budou déti probirat jedno pismeno za druhym a Alenka co...," premysli matka.
., Samoziejmé vime, Ze je tam potreba néjaka komunikace, ale to mluveni neni asi az takovy
problem. Muze preci ukazovat.” RodiCe se vyhybaji stanoveni posudku u psychologa.
Nechtéji, aby méla Alenka ,,nalepku,* ale je jim jasné, Ze , Alenka nema ani tu lehkou
mentdalni retardaci,* hodnoti situaci otec. Matka se boji toho, ze pokud nebude Alenka
integrovana do bézné zakladni skoly, ale nastoupi do zakladni Skoly specialni, jeji vyvoj

spiSe stagnuje, nez aby se zlepsil.
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PRIPADOVA STUDIE- PAVLIK

Pavlika jsem poznala jiz dfive, pfi mém pusobeni v matei'ské skole jako asistentka
pedagoga. Scelou rodinou jsem se seznamila teprve pii navazani spoluprace v ramci
vypracovani ptipadové studie. Rodinu tvofi matka a dva synové. Rodice spole¢né neziji,

ale otec jezdi za svymi détmi o vikendech na navstévy.

Piesto, Zze na§ vztah s matkou neni tolik osobni, duvéfovala mi a nebala se
odpovédét na vSechny dotazy a fici svllj nazor. Spole¢n¢ jsme komunikovaly
prosttednictvim Skype. S jejim laskavym svolenim jsem mohla dolozit také Pavlikovy
fotky. Nas hovor trval téméf dvé hodiny a zaznamendvala jsem jej runim piepisem.

S Helenou se mi spolupracovalo velmi dobre.

RODINNA ANAMNEZA
Matka

Heleng, je nyni 38 let. Ve 29 letech se ji narodil prvorozeny syn Pavlik, kterému byl
teprve po narozeni diagnostikovan Downtiv syndrom. O Ctyti roky pozdé€ji se narodil syn
Mat¢;.

Helena vystudovala v misté bydlisté obor s maturitou na stfedni primyslové skole

strojirenské. V soucasné dob¢ je doma a pecuje o své dité se zdravotnim postizenim.

Helena vyriistala v harmonické, funkéni a UpIné rodiné a meéla velmi Stastné

détstvi.

V soucasné dobé Helena se svym partnerem Karlem, otcem obou chlapcii nezije.
Spole¢né¢ maji velmi dobry vztah. Helena vychovava oba syny sama. Spole¢né Ziji
se dvéma psy v malém mésté v byté 2+1. Pavlik ma pokoj sdm pro sebe, protoze jeho

mladsi bratr Matéj jesté stale spi s maminkou v pokoji.

Béhem prvniho téhotenstvi neprodélala Helena Zddnd vaZzna onemocnéni, kterd by

jakkoliv ovlivnila zdravi jejiho ditéte.
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Otec

V soucasné dobé je Karlovi Ctyficet let. Je otcem Pavlika, svého prvniho ditéte,

ktery se narodil, kdyz mu bylo 31 let a Matgje, ktery se narodil v jeho 35 letech.

Studoval na odborném ucilisti a nyni pracuje na stavbach po celé republice a také
v zahrani¢i. Karel je vétSinu tydne na stavbach. Prestoze nebydli spolecné, ma o syny
zdjem a dojizdi za nimi na vikendy, kdy podnikaji rtizné vylety. Citové tihne spise

k mlad$imu, intaktnimu synovi Maté&jovi.

Ani Karel nemél Zadné zadvazné zdravotni problémy, které by mély vliv na vznik

postizeni jeho prvniho syna, Pavlika.

Rodina

Pavlik nebyl planované dité a pro Helenu bylo zjisténi, Ze je tchotnd, velmi
omezujici. Citila se jeSté velmi mladd, méla rada zivot a chtéla byt jesté¢ volnd. Zatim
nechtéla nést tak velkou zodpovédnost. Helena podstoupila vSechna vySetfeni kromé
amniocentézy. Protoze byl Pavlik z dvojcat, nebylo mozné zjistit postizeni plodu ani
z vysetteni krve. RodiCe se tedy v rdmci moznosti t€Sili na narozeni zdravych dvojcatek.
V patém mésici ovSem slabsi dvoj¢e zaniklo. Helena ptiznava, ze kdyby tehdy védéla,

ze Ceka dit¢ s postizenim, rozhodla by se spiSe pro umélé preruseni téhotenstvi.

Porod probihal hladce a Pavlik se narodil v noci, tyden pfed terminem. Karel
u porodu nebyl. Novorozence piinesli Helené teprve druhy den v poledne. S Pavlikem
v naruci ptisla doktorka a ptala se Heleny, zda vi néco o Downové syndromu.
Poté ji sdélila diagnézu jejiho novorozené¢ho syna. Po zjisténi této informace se Helena
rozhodla, ze dité¢ nechce. S postupem casu si ale uvédomila, Ze to neni Pavlikova vina
a stravila ¢trnact dni rozhodovéanim, jestli si jej necha nebo umisti do kojeneckého ustavu.
Karel nechal toto rozhodnuti zcela na Helené. Jeji kone¢né rozhodnuti bylo, Ze si Pavlika
ponecha jeden rok, aby jej mohla kojit, a teprve poté jej umisti do kojeneckého Ustavu.
Helenin otec se stejné jako 1ékafi, pfiklanél spiSe k ustavni péci, kdezto Helenina matka

byla rada, Ze si Pavlika nechaji.
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Pavlik byl Helenino prvni dité, a tak pro ni bylo vSe nové. Prvni dny po porodu
nebylo jednoduché vyjit s ko¢arkem ven mezi lidi. Nevédéla, kdo z okoli je informovan
o Pavlikové diagndze a jaké budou reakce, z nichz citila spiSe rozpaky nez posméch. Pouze
od déti venku Casto slychavala:,, Hele, on je néjaky divny...." Jinak se k nim chovali

vSichni velmi pozorné.

Helena neméla zajem o dalsi informace o Downové syndromu. Knihy o vadach
a postizeni ji spiSe odrazovaly. Stejné¢ jako tehdy nema ani dnes zajem sdruZovat
se s dalsimi rodic¢i déti s postizenim. I pfesto ale s Pavlikem, navstévovala jednou tydné
zatizeni provozované asociaci rodi¢i a pratel zdravotné postizenych déti, dokud Pavlik
nenastoupil do matetfské Skoly. Poté nebyl Cas. Do tohoto zafizeni se dostala skrze
Alen¢inu maminku, se kterou se neznaly, ale nahodné se potkaly v obchod¢. Helena
vnimala svého syna Pavlika jako kazdé jiné dité - zdravého. Neméla zajem o to, aby
se Pavlik stykal s détmi s podobnym postizenim. Neprala si, aby jakkoliv vidél déti

S postizenim, protoZe chtéla, aby se Pavlik vyvijel tak jak ma.

Jiz od ran¢ho véku zacala Helena s Pavlikem cvi¢it Vojtovu metodu. Na cviceni
dochazeli pouze po dobu jednoho roku. Protoze cviCili poctivé jen prvni tfi mésice
a Pavlikovi pomahal pouze jeden cvik, diky némuz zacal zvedat hlavicku, se cvicenim
skonCila. Pozdéji zacala s Pavlikem jezdit do Prahy na orofacialné regulacni terapii.
Bylo potieba, aby s nimi jezdil také asistent pedagoga z Pavlikovy kmenové tiidy, ktery by
snim cvicil tuto terapii denné. Kviili ¢asové narocnosti vSak skoncilo i toto cviceni.
V soucasné dob¢ spolupracuje matka se specidlné pedagogickym centrem (SPC) predevsim

pii tvorbé individudlniho zad€lavaciho planu (IVP).

Helena a Karel v soucasné dobé par netvofi. Rozesli se po narozeni druhého syna,

wrwe

velmi dobry vztah a tési se na né;.

OSOBNI ANAMNEZA

Pavlikovi je nyni sedm let a po porodu mu byl diagnostikovan Downilv syndrom,
typ trizomie 21. Do konce Skolniho roku 2011/2012 byl integrovan v logopedické tfidé
b&zné matetské Skoly. Nyni navstévuje 1. ro¢nik zdkladni Skoly specialni.

61



Pribéh téhotenstvi - do patého mésice probihalo téhotenstvi bez jakychkoliv
komplikaci. Jednalo se o Helenino prvni téhotenstvi a ¢ekala hned dvojcata. Helena
pravidelné podstupovala vSechna vysetieni a vSe se zdalo byt v poradku. V patém mésici

ovSem druh¢ dvojce se ptestalo vyvijet.

Pribéh porodu - vse nasvédCovalo hladkému porodu, ale kvili zastatku druhého
dvojcete nemohl prob&éhnout piirozené, nybrz cisaiskym fezem. Pavlik se narodil v noci,
tyden pfed terminem. Mé&fil 50 centimetr a vazil 3500 gramu. Po porodu novorozence bez
jakychkoliv informaci odnesli a druhy den byla Helené¢ sdélena diagndza jejiho ditéte-

Downtiv syndrom, trizomie 21. chromozomu.

Nemoci - jiz od utlého détského véku ma snizenou funkci stitné zlazy, hypotyredzu.
Pavlik trpi dalekozrakosti, a proto nosi brylovou korekci. V jednom roce byl na operaci
se srde¢ni vadou, defektem komorového septa. Kvili problému s vyméSovanim, zacal
jezdit kolem patého roku na gastroskopii do Olomouce. Zuby ma v potadku. Neprod¢lal

z4dné jiné nemoci spojené s diagnostikovanym Downovym syndromem.

Urazy - zatim neprod¢lal zadny zdvazny traz.

Hruba motorika - oproti vrstevnikiim byl Pavlikiv motoricky vyvoj znaéné
opozdén, coz je u jeho diagndzy bézné. Diky cvi¢eni Vojtovy metody zacal zvedat a drzet
hlavi¢ku ptiblizné v pll roce. Chodit zacal teprve po druhém roce. Chodi kolébavé,
ze strany na stranu. Skoky jsou velmi neobratné a nemotorné, ale pravé jejich
prostfednictvim si nejvice vychutnava tanec. Do leticiho balénu se nestrefi tak dobte,
jako kdyz si ho postavi pted sebe a kopne jej z mista. Pavlik ma velmi rad rytmus.
Réd tanc¢i a doprovazi se hrou na rizné nastroje, napiiklad na détsky cimbal, trubku,
foukaci harmoniku a bubny. Je velmi napadity, a proto si Casto vystaci s hrncem

a vareckou. Na odrazedle Pavlik nikdy nejezdil. Nejdiive nebyl ve veku, kdy by se zvladl
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odrazet a nyni je svou postavou v poméru k odrazedlu ptilis velky. Ani jizdu na kolobézce
si ptili§ neoblibil. Teprve s pomoci asistenta pedagoga zacal chodit ze schodl bez drzeni.

Nejradéji se pohybuje ve vode.

Jemna motorika - se sacim reflexem nemél Pavlik od prvni chvile problém,
a tak jej matka mohla kojit az do Sestnactého mésice. Pavlik nikdy nepouzival dudlik,
stejné jako si nikdy nedumlal prstiky. Poprvé se zacal usmivat pfiblizné kolem ptl roku.
Pavlik si jako kazdé dit€¢ velmi rad hraje. Pii hrach je velmi ndpadity. Nejradéji sedi
v tureckém sedu a s vétvickami ¢1 kniZkou mava jako s véjifem. Dlouho si vydrZi hrat
s mokrym hadiikem, ktery si namotava na prst a déla si z néj manasky. KdyZ uz je hadiik
suchy, fekne ,, namocit“ a hraje si dal. Dale si rad hraje s farmou zvitatek, bavi ho skladat
je do stad. Dlouho si vyhraje také s plastelinou. Kresleni nevyhledava, ale spiSe cara
nebo kresli kola. VSechno potom rozstfiha, protoZe radé€ji stiihd, nez kresli. Dominantni

ruka je prava.

Socialni vyvoj - kolem ptl roku az roku zaCal reagovat na znamé tvare.
Nikdy se nebal a ani dnes se neboji cizich lidi. Reakce na jejich ptitomnost byly jiz od
raného veéku vzdy klidné. Piibuzné poznal, ale pojmenoval pouze ty nejblizsi.
Ve spoleCnosti ostatnich déti ¢i dospélych nemusi byt stfedem pozornosti. Rad se
na ostatni déti pii hie diva, ale nenecha se vtahnout do kolektivnich her. VétSinou
na to reaguje utékem, ale poté se znova vrati k pozorovani. Pfi hie spiSe napodobuje,
nez aby plnil, to co se po ném chce. Libost i nelibost dokaze dat najevo velmi zietelng.

Naptiklad, musi vstat rano do Skoly, Casto fekne:,, Nechci,” a prikryje se pefinou.

wvewr

Sebeobsluha - ve $kolce byl v jidle ukaznény vice neZz doma, kde sni pouze to,
na co ma chut. Po tfetim roce zacal Pavlik pit samostatn¢ ze sklenicky, nyni se napije
i Z hrnku. Celym piiborem neji, ale pouziva pouze 1zici. Na no¢nik sam nechodil ani si sam
nefekl. Matka ho musela vybizet. Jest€¢ do poloviny Sestého roku se venku neustale

pomocoval, nyni zvladd dodrzovat hygienu sam. Kolem patého roku, zacala matka
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pozorovat, ze mé Pavlik stale problémy s vyprazdiiovanim a musi nosit pleny po cely den.
Nyni problém témét pominul a pleny nosi uz jen na noc. Pavlik se vétSinou sdim neobléka,
ale obCas se mu povede obléct si samostatné puncochy nebo kalhoty. Pfi oblékéni trika
se Casto snazi provléct hlavu rukdvem, a tak mu matka pomaha tim, Ze mu tricko navlékne
pres hlavu a Pavlik si sam oblece rukavy. ObleCeni si po sobé neuklizi, ale rozhazi
po zemi. Jediné na rozkaz jej alespon polozi na stil. Pavlik nerozezna rub a lic stejné jako
predni a zadni stranu. Zapne jediné€ suchy zip. Zuby si sam Cisti, ale ne ze vSech stran.

Proto potiebuje asistenci.

Vyvoj Fe€i a jazyka - Pavlikova feC je celkové opozdéna. Zhruba okolo jednoho roku
zacal uzivat slova ,,mama*“, , tata” a trvalo dlouhou dobu, nez ptidal dalsi. Cilen¢ zacal
slov pouzivat vice az po druhém roce v matefské Skole. Nyni, kolem Sestého roku
uz smysluplné spoji az tii slova. Tato spojeni pouziva pouze tehdy, pokud chce néco sam

vyjadit.

Ptiklad slovnich spojeni, ktera Pavlik pouziva: Kdyz si chce hrat, fekne mamince:
,Jdi ven. |, Jdi pryc.* Dalsi slovni spojeni: ,, Venku je slunicko.* ,, Venku prsi.* ,, Pada

snih.

U jidla odpovida opét jednoslovné. U Pavlika prevlada pasivni slovni zdsoba
a aktivni ¢ini kolem padesati slov. Drtive, kdyz néco chtél, tu véc donesl nebo ukazal.
Ovsem dnes uz fekne i1 nazev konkrétniho CD s pohadkou. Slova casto doprovazi
gestikulaci. Rad zpiva pisné s kolektivem, protoze ma moznost ostatni déti pozorovat
a napodobovat. Rad si z pisni¢ek dé€la legraci a namisto ,,méla babka ctyri jabka* zpiva
,meéla babka ctyri hrusky . Obcas si vymysli slova a mluvi nesrozumitelné. Kdyz chce
Pavlik néco sd¢lit, ale fekne to Spatn€, zacne se vztekat, protoze vi, co chce fict, ale neumi
to. Doma ma knihu, kde jsou véty slozeny z pismen a obrazkd. Ty cte velmi dobie
a bezchybné. Ma sklon ke generalizaci slov ¢i jejich zdrobiovani, naptiklad pes - ,, Alik*,

slon - ,, slonik*.

‘

Kognitivni vyvoj - co ,smi“ a ,,nesmi“ zafal Pavlik chéapat teprve po nastupu

do matetské Skoly. Kdyz néco provede, poznd, Ze udélal néco Spatné€ a je to na ném poznat.
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At uz z jeho pohledu nebo ze zarazeného postoje. K omluvé se musi vyzvat, ale dékuje
témét vzdy. Kdyz néco vyzaduje, nestaci, aby pouze ukazal, ale je potfeba ho navést
otazkami:,, Co chces?”, ,, A jak se vika? “. Pti vyzve:,, uklid’ to,” mé Pavlik opravdu snahu
poslechnout a vse uklidit. Takze vétSinou rozumi tomu, co se po ném vyzaduje, ale ne vzdy
to vSechno splni. Jiz tfi roky se s Pavlikem procvicuji Ctyfi barvy - ervena, zelena, zluta
a modra. Z geometrickych tvard rozpozna a pojmenuje kruh. Na otazku ,,jak se jmenujes
odpovi prijmenim. V posudku ma Pavlik uvedenou stfedné tézkou mentalni retardaci.
Ptestoze se to Helen¢ nezdd, rozhodnuti psycholozky uznavd a je rada, Ze se s nim

da domluvit.

Pavlik pravidelné podstupuje vySetfeni na endokrinologii v misté bydlisté. Diive
chodil také k ortopedovi kviili pottebé ortopedické obuvi. Do Sesti let nebyl na prohlidkach
u zubare zadny problém. Nyni sice otevie usta, ale kii¢i. Pravidelné navstévuje kardiologii

V misté svého bydlisté a jednou ro¢né v prazské nemocnici Motol.

Soucasny stav - vV soucasné dob¢ se u Pavlika nevyskytuji zadné zavazné zdravotni
obtize. Pravideln¢ bere léky na Stitnou zlazu, chodi na preventivni lékarské prohlidky
a na endokrinologii, neurologii a kardiologii. Na vyzvani jezdi také na kardiologii
do prazské motolské nemocnice. Kviili posudkiim navstévuje pedagogicko-psychologickou
poradnu Vv misté bydlisté. Pii tvorbé IVP spolupracuje matka také s SPC. Pavlik
navstévoval béznou matetfskou Skolu, do jejiz logopedické tiidy byl 3 roky integrovan.
Od zacatku Skolniho roku 2012/2013 navstévuje prvni tfidu zakladni Skoly specidlni

V misté bydliste.

S vrstevniky ma velmi dobry vztah, i kdyz spiSe pasivni. Rad déti sleduje,
kdyZ si hraji, rad si s nimi hraje na honénou, ale do spole¢nych her se pfili§ nezapojuje.
Pti hie je v letoSnim roce Pavlik mnohem samostatnéjsi. Dokdze si sam hrat, sdm si zpiva,
ale kdyz mu do toho zacne zpivat matka, fekne:, Nerus“. Rad si bere knihu, vleze

si ji listuje a prohlizi nebo posloucha pohadky.

Pavlik ma pokoj sam pro sebe a spi na dvoupatrové posteli. Neni obklopen jenom
hrackami, presto jich ma tolik, kolik pottebuje. Nejradéji ma kastroly, které mu slouzi

jako alternativa bubnil, a zacal také modelovat. Velmi rad si hraje s téméf pllmetrovymi
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figurkami, které tanci a zpivaji. Vyleze na postel a tam si s nimi hraje. Nejradé&ji spi pouze

s jednou plySovou hrackou, s Krteckem.

Zamérné ukoly Helena s Pavlikem ned¢la. Podle svych slov na to nema trpélivost
a pres léto neni tolik ¢asu, protoze vétSinu dne travi venku na zahradé. V ramci bézné
konverzace davd Jana Pavlikovi jednoduché tukoly jako ,podej mi Zluty hrnek*.
Je toho nazoru, Ze je pro déti s touto diagndzou lepsi vizualizace a napodoba. Pavlik tedy
vyrostl na televiznim potadu Kosti¢ky, pisnickach Svéraka a Uhlife a Dady Patrasové.

Pavlikovi se Kosticky moc 1ibi a zacal podle nich opakovat slova.

INTEGRACE
Materska Skola

Mateiska Skola je postavena na okraji Gdoli ve stfedu paneldkového sidlisté.
Ze skoly je snadny piistup do mésta i do lesa. Ztizovatelem je méstsky tGfad. Je jednou
ze dvanacti Skolek v tomto malomésté. Ve stejném mésté, kde se nachdzi tato Skolka, bydli
i matka s obéma syny, ucitelka i asistent pedagoga. V mateiské Skole se ¢tyfmi téidami
pracuje osm pedagogt stfidajicich se ve dvousménném provozu a pét nepedagogickych

pracovniki. Dvé z téchto ttid jsou logopedické a jedna je vice zamétena na ekologii.

Matetska Skola ma s integraci zaki bohaté zkusenosti, protoze jako jedna z mala
kol v tomto mésté integruje zaky se specialnimi vzdélavacimi potfebami, a proto je velmi
vyhledavanou Skolou. Vcetné Pavlika a Alenky zde bylo uspésné integrovano pét déti
S riznymi diagn6zami a na rizn¢ dlouhou dobu — tii déti s diagnézou Downilv syndrom

a dve€ déti s mentalni retardaci.

Pavlik 1 Alenka dochéazi do matetské Skoly denné na ¢tyii hodiny dopoledne.

Ucditelka

Pani ucditelka Lenka plisobi v této mateiské Skole ¢tvrtym rokem v logopedické
tfid€ jako kmenova pedagozka a asistentka logopeda. Rok pfedtim pracovala ve stfedisku

volného casu, kde vyucovala angli¢tinu, organizovala cviceni s détmi a vedla Klub
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pro predskolni déti. Je ji 42 let a Zije ve stejném mésté jako integrovany zak. Ziskanim
titulu bakalaf na Univerzité Palackého v Olomouci, ukonéila studium na tfiletém oboru
specialni pedagogika predskolnitho véku, a nyni pokracuje ndvaznym magisterskym

studiem v oboru predskolni pedagogika.

Asistent pedagoga

Asistent pedagoga Martin bydli ve stejném mésté¢ jako Pavlikova rodina.
Nyni je mu 47 let a jiz dva roky pracuje jako asistent pedagoga v logopedicke tfidé vyse
zminované matetské Skoly. Na toto misto nastoupil také diky doporuceni Pavlikovy matky.
Na stfedni Skole vystudoval Ctyflety obor s maturitou zaméteny na chemii. Jiz od svych
patnacti let pracuje s détmi. Dfive byl instruktorem a také vedoucim skautského oddilu.

Jednou ro¢né jezdi na Skolu v ptirod¢ jako pedagogicky dozor.

Pocatky integrace

Ptedskolni vychova ditéte se specialnimi vzdélavacimi potfebami by méla probihat
nejlépe v misté bydlisté. Pokud je to mozné, rodi¢e by méli mit na vybér, mezi zatazenim
ditéte do matetské Skoly specidlni mezi ostatni vrstevniky se specialnimi vzdélavacimi
potiebami a integraci do bézné mateiské Skoly mezi intaktni vrstevniky. Integrace
je trendem, ktery neni ve skolstvi stale jeSté dost zab&éhnuty. Proto si ji musi rodi¢e obcas
takzvané vybojovat. To ale nebyl piipad Pavlika. V jeho okoli se nachazela matei'ska Skola,

ktera méla s integraci zkusenosti i pozitivni ohlasy od rodicti zde integrovanych déti.

Matka byla jiz od zacatku pro integraci a otec se k otdzkdm ptedSkolni vychovy,
nevyjadfoval. Rozhodnuti nechal na matce. , Syna jsem chtéla dat mezi zdravé déti,
ale nejdriiv jsem si zjistila, jestli je to tady u nas vitbec mozné. Do specialni materské Skoly
jsem se byla jen podivat, ale pak jsem si Fikala, Ze ho asi nedam do skoly viibec.*

Na doporuceni zatizeni, kam matka s Pavlikem chodila, se zacala zajimat o vy$e zminénou

Skolu. ,,Kdyz jsem uslySela chvalu na tu Skolku, chtéla jsem to aspon zkusit.

Spoluprace s matetfskou Skolou byla z pohledu matky velmi dobra. |, Vsichni byli

velmi mili a vstricni.* Pavlika zafadili do logopedické tfidy se snizenym poctem déti
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ve tfid€. Ucitelka se na ptichod Pavlika velmi tésila. ,, To mé hodné zajimalo, protoze to byl
vlastné, miij prvni chlapecek s Downovym syndromem On byl uplné v klidku, my jsme
ho meli strasné radi. Myslim si, Ze byl prinosem pro ostatni deti.” Prace s Pavlikem
prindsela ucitelce mnoho radosti. ,, Bavilo mé to moc, je to jina prace. Mozna to bylo dané
i tim, ze byl mily, mirny, ale nékdy i urputny. Hrdli jsme rizné hry, tieba siju boty
do roboty a to se nasmal. Déti s Downovym syndromem maji to, co nemaji jiné deti -
zvlastni kvalitu, jiz obohati déti i nas. “

Martin nastoupil do matetské Skoly jako asistent pedagoga v dalS§im Skolnim roce.
Na praci s Pavlikem se velmi t&Sil. ,, Byl jsem zvédavy. Je fakt, Ze jsem mél zkuSenosti
S ditétem s lehcim stupném mentalniho postizeni, ale nemél jsem Zadné zkusenosti s touto
diagnozou. *“ Martin mé¢l vyhodu, Ze Pavlika poznal jesté pied nastupem do mateiské Skoly.
., Pavlik chodil v ramci OVECKY na cvicent k pani Jiskrové a tam jsem poznal i jiné déti
S Downovym syndromem. Jsou neagresivni a velmi pratelské. Ty déti se ke mne okamzité

«

vrhly a vitbec jim nevadilo, ze mé neznaji. *

Matka neméla na zacatku integrace zadné obavy. Nevédéla totiz, co integrace
obnasi a co mé ocekavat. V kone¢ném vysledku byla velmi spokojena. Velkym pozitivem
pro ni bylo, Ze o chlapce mély ucitelky i déti zajem. ,,Tolik vedeni, individudlniho pristupu
a péce by ve specidlni Skole urcité nemel *“ Pani ulitelku suzovaly obavy, ,jestli je

pro Pavlika to prave, co s nim délame a jak ho usmérnujeme.

Prvni Pavlikiiv den v matefské Skole si matka Helena i ucitelka Lenka pamatuji

jen velmi matné. Jsou to pieci jen tfi dlouhé roky zpét.

., Upiné poprvé mi ho maminka privedla do stiediska volného casu, jestli miize
chodit do krouzku, ktery vedu. Ale nevédeélo se, jestli to bude zvladat, a tak uz neprisii.
Tam jsem ho vidéla poprvé a pak ho maminka privedla sem, do skolky. Prvni den,
mdam pocit, Ze byl Pavlik v pohodé“, komentuje Lenka. Helena vzpomina, ze Pavlik, ,, spise
porad nékam utikal a koukal na ostatni deti. Ale pozdeji, kdyz si zvykl, se zacal do Skolky
tesit. Kdyz jsme vysli do skolky, nechtélo se mu, ale jakmile jsem odesla, byl v pohode.

A kdyz byl dlouho nemocny, zacal Fikat:,, Skolicku!“. “

Martin s Pavlikem prvni rok integrace nestravil, ale vi, ze jiz od zafatku nebyl

zadny problém. Na jednu stranu jej suZovaly obavy, ale na stranu druhou si fikal,
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., kdyz to nezvladnu, tak pujdu od toho. Nejsem typ, ktery se za kazdou cenu drzi néceho,
co nezvladne. Nez jsem tam nastoupil, mel jsem nejvétsi obavu, jak mé tam prijmou,
ale po nastupu s Pavlikem uz jsem obavy nemél. V podstaté jsem navizal na praci

Z minulého roku.

Reakce okoli matka nikdy nefeSila a ani nemusela. Stejné jako venku ani ve Skole
se k nim nechoval nikdo $patné. RodiCe se nepozastavovali nad tim, Ze je sem integrovano

dité s postizenim. Jsou zvykli, Ze je to v této matetské Skole bézna véc.

Asistent pedagoga se shoduje s uéitelkou v tom, ze mé¢li zpo¢atku mirné obavy,

ale vSe bylo mnohem jednodussi diky Pavlikové milé povaze.

Prijeti ditéte se specialnimi vzdélavacimi potFebami v materské Skole

,Déti ho mely rady. Byl mily a hlavné byl usmévavy“, popisuje matka své
zkuSenosti. ,Jediné na co se vidy deéti zeptaly, bylo: On nemluvi? “ Také asistent pedagoga
Martin souhlasi, ze s nim déti vychazely vyborné a vSichni ho méli radi. ,,S detmi vychazel
Pavlik vyborné, meli ho vsichni radi. | ti nejhyperaktivnéjsi, kteri si doma se vsemi mavali,
byli s Paviikem nejlepsi kamaradi. Pro draky nebyl konkurenci a pro opacné nebyl
nepritelem. “ Ucitelka se nebala, ze by mohl Pavlik narusit chod tfidy. Bylo to spise
naopak. ,,Mé pripadal trosSicku netypicky. Nebo alespon podle toho, co ja jsem védela
0 Downovu syndromu a o téchto détech. Tak byl hrozné pohodovy, nemél Zadné agresivni
projevy, protoZe vim, ze nékteré decka mely takové projevy. My jsme tady meéli tehdy
Jjednoho problémového chlapce, ktery opravdu mél problémy s agresivitou, ale nemohl
za to. Mel lehkou mentalni retardaci a epilepsii. A i tenhle agresivni chlapecek, ktery
do vSech Zduchal a byl zIly i na holky, byl na Paviika jako kdyby byl z porcelanu.

‘

Opecovaval ho a to bylo hrozné fajn.

Nejen Pavlik tady mezi détmi ziskaval urcité zkuSenosti a néco se naucil, ale i déti
se ucily hodné od né&j. Vycitily, ze se o n¢j musi starat. ,,Décka ho braly a on byl mezi téma

zdravyma detma uplné jak ryba ve vode. Byl mezi nima uplné spokojeny.
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Do kolektivu a her se Pavlik zapojoval, jak umél. Zpocatku zaujimal spiSe pozici
pozorovatele a hral si sam. Postupné a pomali¢ku odkoukaval v§e od déti, a posledni rok
v mateiské Skole se zafal zdsadnim zpisobem zaclenovat do kolektivu. Nechaval
se vtahovat do her a zacinal byt také jejich inicidtorem. Tim ziskdval zkusenosti a pochopil
také prvni hru spravidly - na kukacku. Rad se zapojoval napiiklad do fotbalu
a do télocvicnych ¢innosti. Snazil se, vét§inou mu to s mirnou dopomoci $lo a predevsim

ho to bavilo.

,, Posledni rok jsme délali besidku a tancili jsme kocourky na pisnicku
Z Modroocka. I Pavlik se zapojil a maminka nedavno vikala, Ze to doma tanci pokazde,

kdyz mu to pusti. Pordd to tanci skoro po roce! Ucitelka se velmi té8i z tohoto tspéchu.

Posun ve vyvoji po nastupu do materské Skoly

Pavlik zacal chodit do Skolky pted ¢tvrtym rokem. Oproti svym vrstevnikiim byl
ve vyvoji celkové opozdén, ale nejveétsim problémem byla komunikace. Ma mnohem vétsi
pasivni, nez aktivni slovni zdsobu. ,.Ze zacdatku se moc neprojevoval, hlavné nemluvil,
takze jsme se z ného snazili dostat cokoliv. Rikali jsme takové dopliiovacky: byla jedna-
babka, prodavala - jabka... To on doplnil, jen kdyz mel fakt dobrou ndladu. Kdyz jej
néco nadchlo, dokazal to i slovné vyjadrit. Alespon jednim slovem. * Pti vykladu a zpévu
byla Pavlikova fe¢ méné srozumitelnd, nez kdyz mél dobrou naladu a chtél
nebo potieboval sdm néco sdélit. To mu bylo rozumét mnohem Iépe. Se Spatnou
vyslovnosti, ale mnohem srozumiteln¢ji umél fici slova pes, koza, lev.... ,, Prvni rok zacal
Fikat slovo ,,bac*, kdyz zvonil telefon, rikal ,,bim - bam, “ popisuje ucitelka Pavlikovu fec
Vv prvnim roce ve Skole. Bézné se vyjadioval jednoslovné, posledni mésice ve Skolce
uz pouzival k vyjadfovani 1 dvé nebo tii slova. ,, Mél jsem tu vyhodu, zZe jsem casto mluvil
S maminkou o tom, jak Fika tomu i onomu, takze ja jsem téemér vsemu rozumél. I presto
se ale stavalo, Ze jsem nepochopil, co Fikd, protoze mu nebylo rozumeét, ** popisuje asistent

obtiznou komunikaci s Pavlikem.

Zamérem integrace Pavlika do logopedické ttidy byla soustavna logopedicka péce.
,, Pozdéji jsme zjistili, Ze to nema efekt. Byla spis potreba vystihnout ten spravny moment,

kdy je naladeény,” dodava pani ucCitelka Lenka. A tak se Pavlik ucastnil skupinové
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gymnastiky mluvidel, kterd byla pravideln¢ zatazovana po svaince. Kdyz si ucitelka
vsimla, ze se Pavlik zapojuje do hromadného cvi¢eni u zrcadla, zacala kvili nému
procvicovat hlas napodobovanim zvitecich zvukl: ,,Co déld kocka?“ Zapojila 1 dalsi

I3

cviceni, naptiklad:, Malé tele, hubou mele.* ,, Pavlik nic moc nerekl, ale toto mu Slo.

I3

Opakoval to porad dokola,“ popisuje ucitelka uspéch s logopedickym cvi¢enim.
Obcas zistaval asistent s Pavlikem namisto vychazky ve tfidé a u zrcadla spolu délali
logopedicka cviceni. ,,S pani Jiskrovou komunikoval slusné, se mnou jak kdy. "

Uzavira Pavlikovy feCoveé dovednosti asistent.

Kromé komunikace byl pokrok také pii korigovani vyméSovani, s nimz mél Pavlik
taktéz problémy. ,, Clovek mu musi ddt najevo, Ze to neni dobre, “ kdyz nedodrzi hygienu.
»Myslim si, Ze moc nechdpal, o co jde. Védeél, Ze se mi to nelibi, ale nedokdzal to resit*
popisuje situaci asistent pedagoga. Prvni rok nosil pleny cely den. ,,Druhy rok jsme
opoustéli pleny, ale stavaly se jeste nehody. Kdyz jsme ho posadili na zdachod, malokdy
se to povedlo. Posledni rok vydrzel cely den bez plen, jen obcas byla nehoda. Nékdy to bylo
i cely tyden dobré, ale na to se nedalo spoléhat.” Po celé tfi roky se nepodatilo naucit

Pavlika ovladat vyméSovani. ,, Prosté potreboval dozrat, “ hodnoti situaci pani ucitelka.

Pfi hygiené a Cisténi zubi potieboval Pavlik staly dohled 1 asistenci. S jidlem nem¢l
nikdy problém. Celkové mél ,,velmi dobry apetit”. Zpocatku potieboval asistenci také
pii jidle, ale po par meésicich to uz zvladal sam. ,,Hodné odkoukaval ode mne.
Videl co a jak jim, a tak to délal stejné. Taky jsme se snazili o nauceni spravného drZeni
izicky. Kdyz jsem ho na to upozornoval, snazil se i o spravné drzeni tuzky a nizek.*
Po roce trénovani si Pavlik automatizoval spravny tUchop, popisuje asistent. S pitim

Z hrnku a jeho uchopem nema Pavlik zadny problém.

Protoze Pavlik nebyl z domu zvykly pfi jidle prosit, bylo to mimo jeho chapani,
ale ne Ze by to neumél. Prvni rok ho to asistent ucili stylem: nepoprosi§ - nedostanes.
., Prisel s talitkem, stdl, hledél a my jsme se ho ptali, co chces? Jeho chut k jidlu jsme
vyuzivali k tomu, aby rekl , prosim*“. Nakonec jsSme z néj dostali néco, jako prosim,*
popisuje Lenka metody. Diky tomu doslo druhy rok k posunu a Pavlik mnohem vice prosil
i dékoval. Asistent si ale neni jisty, jestli pochopil, pro¢ to musi. Kazdopadné védeél,

ze to ma udélat. “
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Casto si nebyl asistent jisty, jestli Pavlik chape, co se po ném chce nebo to ma
nacvicené. Rozumél, ale kol splnil, jen kdyz se mu chtélo. Zpoc¢atku neumél adekvatné
reagovat ani na to, kdyz ud¢€lal néco Spatné. Byl zarazeny, vydéSeny a nechépal, co se d¢je.
Kdyz se nékdy nepohodl skamaradem ze tfidy, na vyzvani , béz se omluvit”,

Sel a kamarada alespon pohladil.

Pavlik si zvladne vyzout boty a v opacném sméru si je spiSe nazuje, nez obuje.
Ze zacatku oblékal Pavlika asistent, ale postupné se snazil, aby to zvladl sam. I zde hrala
roli Pavlikova nalada - bud’ chtél, nebo ne. ,, Mél jsem obdobi, kdy jsem odchazel ze satny
a on na to nereagoval. Zustal neobleceny, dokud jsem se nevratil. Mnohdy s nim stacilo

jen promluvit a pak se zacal oblékat. Pracovali jsme i na ukladani véci .

Kazdodennim problémem byla chiize ze schodl. “Pomalu jsme to trénovali.
Nejdriv do schodii za ruku, pak sam a pak pomalu za ruku ze schodii. Nejdriv chodil tak,
Ze prisunoval jednu nohu, pak stridal obé. Chiizi ze schodii zvladl, ale obcas se mu to
muselo pripomenout,““ popisuje asistent pedagoga. Se stfidavou chlizi mé¢l Pavlik stale
problémy na Sirokych nebo neznadmych schodech. ,,Muj ukol byl poskytovat mu dostatek
podnétii, ktere mu maminka neda. Po cesté ze Skoly jsem ho nechal lozit po drakovi

(prolézacce), chodit po nerovnostech, Splhat. Kde se bdl, tam jsem ho drzel za ruku.*

Timto chtél asistent odbourat Pavlikliv strach z nezndmych véci.

S pomoci asistenta se naucil hdzet hornim obloukem a chytat tenisovy micek.
wIrénovali jsme hdzeni a posilani mice, * popisuje ucitelka ,,a je fakt, Ze se v tom hodné
zlepsil. *“ ,, Pavlik hradl rad na kytaru. Ja jsem mackal akordy a on brnkal. Taky moc rad
tancil. “ Ve Skolce si Pavlik rad hral s panacky a balénky. Moc nekreslil ani nemaloval.
Délal jen kolecka, a kdyz jsem mu fekl, nakreslili ¢ary. Zdokonalil se ve stfihani
a obstfihovani. Kdyz jsem u n¢j byl asistent, stfihal kolem ¢ar mnohem pfesnéji. Jemnou

motoriku rozvijeli jesté lepenim, stithdnim a navlékanim vétSich koralki.

Jako pomticky k vychovné vzdélavacimu procesu plné vyuzival asistent pedagoga
zidle, stoly, stromy, pisek k riznym hrdm a opi¢im drahdm ,,Jde mi o to, aby se dokdzal
S Zivotem poprat. S tim, Ze se obcas na néco zaméri, nemiize byt pak zklamany ci nastvany,

Ze se néco nepodarilo, “ popisuje zdmér své prace Martin.
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Pavlik se taky naucil skladat kelimky do sebe a komin, modeloval jednoduché tvary
Z modeliny. Poznaval a ukladal geometrické tvary podle obryst nebo podle tvart. ,, Hodné
jsme s nim trénovali vkladani tvari. Ze zacatku to bylo slozité, ale pak to mél uz naucené.
I to byl uspéch,” t&8i se ucitelka z kazdého Pavlikova pokroku. V poslednim pilroce
si s tim vic hral a bavil se, nez aby se néco naucil a skladat kelimky do sebe uz jej také
nebavilo. Poskladal je viceméné¢ uvédoméle, az na predposledni kelimek. Ten mu vzdy
zustal. (Je vice nez zajimavé, ze v tomto ukolu méla se zafazenim ptredposledniho kelimku
problém také Alenka). ,, Sklddat piilené obrazky zviddal vodorovné i svisle. Ukol poznat,
co je stejné si myslim, Ze taky zvladal. To byla tak jeho oblibena zabava, kdyz ho to
prestalo bavit, tak to mastil...," popisuje Pavlikovu praci Martin. ,,Ddale jsme cvicili
poznavani obrazkii. Ja myslim, ze Pavlik rozumi vSemu, ale pro mé byl problém, ze madlo
komunikoval. Pokud se délaly véci, které chtél, tak to bylo v pohodé. Pokud jsem néco chtél
ja a on ne, tak to byl problém. Asistent s Pavlikem trénoval ¢tyfi zakladni barvy- Zluta,
modra, zelend a Cervena, které tikal. Tyto barvy poznal, ale pojmenovat umél jediné
cervenou, fikal ji ,,nelend”. Nejradéji mél vypravéni piibéhu, v kterém jsem mu déaval
jednoduché tkoly. , Rikal jsem napiiklad- sedéli a jedli... Podej mi jablko,

vyber obleceni- to ho velmi bavilo.

Pavlik byl hodny, ale ¢asto mival také on své nalady. VétSinou tekl ,, nechci*
a dupnul nohou.* Casto jsem mu nahrazoval tatinka, a tak toho Pavlik vic , musel*
nez chtél. A kdyz nechtél, tak trucoval.*“ ,,Nechtél jsem, aby domii chodil porad stejnou
cestou, to byla véc, co se mnou nesouhlasil. Kdyz se mu nechtélo jit tou cestou, daval
to najevo, ze tudy nechce jit.“ Vzdor daval Pavlik najevo mimikou i pohybem. ,,Spise slo
0 to, aby byl schopen v :zacdtcich pochopit, Ze néco ,,musi“. Pozdéji, si myslim,
Ze si to uvedomoval, Ze néco musi. *“ Asistent se snazil délat kompromisy, vyhodné pro obé
strany. ,, Dobre Paviiku, chces si hrat s balonem, tak ale nejdriv si udélame néjaky kol

a pak.... " Diky tomuto pfistupu pochopil, Ze je néco za néco.

. Na konci roku jsme vsSichni breceli. Byl nase slunicko a tri roky jsou dlouhad

doba, ““ popisuje ucitelka Pavlikiiv pfinos ve ttide.
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Prinos integrace

Integrace byla pro Pavlika velkym pfinosem, protoze se mu v rdmci tohoto procesu
podafilo zaclenit do kolektivu intaktnich vrstevnikt. Déti ukazovaly Pavlikovi bézny Zivot,
a on se do toho zapojil, jak nejlépe umél - napodobou. Zacal se uvédoméle a sam o sob&
zapojovat mezi déti pii hie i spole¢né ¢innosti. Spole¢né s nimi se ucil basnicky a pisnicky
a nejradéji mél, kdyz mu asistent Cetl. Posun byl zietelny také v sebeovladani. Kdyz
se Pavlikovi nedafilo, projevoval snahu to zlepsit. Celkové uz nemél sklony k apatii, a byl

vvvvv .

7iv€j$i a spontanng;jsi.

., Spokojenost by mela byt u téchto deti vidy. Nesmite Fict - nejsem spokojeny,
protoze néceho nedosahl. Nespokojeny miizu byt, clovek jen se sebou, ale nikdy

ne s ditétem. “ Hodnoti asistent pedagoga Pavlikovu praci.

,,Spokojenost se spolupraci maminky se mi velmi tézko hodnoti, ale byl jsem s ni
spokojeny“ popisuje asistent piistup matky k vychovné vzd€ldvacim procesu.
Jako pozitivum jsem bral, Ze se ztoho maminka nezhroutila a nebrala to jako obét.
A myslim, Ze ji to extra nevycerpdvalo. Ze to piijala tak, jak to je a netrdpila se tim néjak
zasadne. “ Asistent se ji snazil pti spolupraci také smérovat. ,, S maminkou jsme se stykali

casto a vSechno Tresili, protoze bydli blizko. S pani ucitelkou neméla moc potirebu

spolupracovat, ale v podstaté co bylo tieba, to resila.

Matka byla spokojena s praci asistenta pedagoga 1 ucitelek. ,, Spolecné jsme
si povidali po vyuce a pres den mi bylo psychicky dobre, protoze jsem védéla, zZe je Paviik

V pohodé a Ze je s ucitelkami a asistentem. *

Pfi integraci Pavlika neméla matka Zadna ocekavani, jen velké pfani: aby se naucil
pouzivat zadchod. A to se ji Castecné vyplnilo. Pavlik nyni nosi pleny pouze na noc
a ma mnohem méné nehod. Jedinou zasadni obtizi pfi vychovném procesu je fakt, ze

nemayji tatinka a Pavlik velmi pottebuje maskulinni vzor.

V soucasné dobé navstévuje Pavlik zakladni Skolu specidlni v misté bydlisté.
Diky dobrym zakladiim v mateiské Skole, zacal nyni pouzivat vice slov. Mnohem lépe
dokaze vyjadiit, co se mu nelibi. Matka popisuje:,, Kdyz néco délame a mu se to uz nelibi,

rekne: “Stop!*“. “
74



ZAVER

Problematika diagnézy Downliv syndrom je velmi citlivé téma, a proto jsem se
snazila zpracovat informace poskytnuté v prvni fadé od rodict a dale ucitelek i asistentl

pedagogt s citem a tak, abych snad nékomu nektivdila.

Téma pro mne bylo zajimavé ne jen z pohledu specialniho pedagoga, protoze
predpokladam, ze ve své profesi se setkdm jak s détmi s télesnym, zrakovym, sluchovym,
feCovym ¢1  kombinovanym postizenim, tak s détmi s postizenim mentalnim
a S Downovym ¢i jinym syndromem. Zaujalo mne také z pohledu potencialni budouci
matky, protoze jeden z divodl, pro¢ se mi s matkami tak dobie spolupracovalo, je prave

Jista empatie a obdiv.

(13

Jako velmi vhodné a ,,fér* hodnotim také moznost rodici vybrat si, zda chté;i dité
zafadit do specidlniho Skolstvi nebo integrovat. J& osobné povazuji za nejvhodnéjsi
a nejlepsi volbu integraci, kterd nevytvari détem sklenikové prostiedi, ale naopak odhaluje
jejich rtznorodost, ktera by méla byt v mateiské Skole podporovana. Dité se specialnimi
vzdélavacimi potiebami se pohybuje mezi vrstevniky, ktefi se pro né¢j mohou stat
,tahouny* ve vyvoji i dobrymi vzory. A intaktni déti se nauci novym hodnotam, toleranci,
ale predevsim pochopi, Ze postizeni neni nakazlivd nemoc, které je potfeba se vyhnout,
ale pouze vada, ktera ovlivni vhled ¢i smysleni ¢loveka, ne vSak dobré vlastnosti, milou

povahu a zlaté srdce.
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Ptiloha ¢. 4 - unor 2007 Alenka s bratrem a otcem

Ptiloha ¢. 5 - brezen 2007 fyziognomické zvlastnosti- plossi rysy obliceje,
»Kkulaty vzhled hlavy"

Ptiloha ¢. 6 - kvéten 2007  fyziognomické zvlastnosti- $irsi, silngjsi a kratsi horni
koncetiny

Ptiloha ¢. 7 - biezen 2009  Alenka s bratrem

Ptiloha ¢. 8 - kvéten 2011  procvi¢ovani jemné motoriky

Ptiloha ¢. 9 - prosinec 2011 Alenka s rodinou

Ptiloha ¢. 10 - kvéten 2004  Pavlik par dni po narozeni

Pfiloha ¢. 11 - duben 2004  fyziognomické zvlastnosti- malé usi, hypoplastické lice
Pfiloha ¢. 12 - duben 2006  genotypové rysy- podobnost s otcem
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Pfiloha ¢. 18 - zafi 2011 Pavlik v ZOO
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Ptiloha €. 19 - rozvoj rozumovych schopnosti- tfidéni barev

Priloha €. 20 — rozvoj rozumovych schopnosti- vkladani tvarti, poznavani barev
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Pfiloha ¢.

21 —rozvoj fecovych dovednosti, rozumovych schopnosti, jemné motoriky-

vkladani tvart, poznavani a jmenovani zvitat

Ptiloha ¢.
Ptiloha ¢.
Ptiloha ¢.
Ptiloha ¢.
Ptiloha ¢.
Ptiloha ¢.
Ptiloha ¢.
Ptiloha ¢.
Ptiloha ¢.
Ptiloha ¢.
Ptiloha ¢.
Ptiloha €.
Ptiloha €.

Ptiloha ¢.

22 —rozvoj rozumovych schopnosti — vkladani tava

23 — rozvoj fe¢ovych dovednosti - skladani a popis pribéhu

24 — rozvoj jemné motoriky - navlékani koralka

25 — rozvoj rozumovych schopnosti - tfidéni barev

26 - rozvoj jemné motoriky - hledani cesty

27 - rozvoj rozumovych schopnosti - pfitazovani obrazek - stin
28 - rozvoj rozumovych schopnosti - stavba véze

29 - rozvoj rozumovych schopnosti - dfevéna skladanka

30 - rozvoj jemné motoriky - chytani rybicek

31 - rozvoj rozumovych schopnosti - skladani puzzle

32 - rozvoj jemné motoriky- skladani véze

33 - rozvoj rozumovych schopnosti - skladani ptilenych obrazka
34 -36 - rozvoj hrubé motoriky - jednoduché cviky s basnickami

37 — otazky polostrukturovaného rozhovoru s rodici, u¢itelkami a asistenty
pedagogt
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Ptiloha €. 37- otazky z polostrukturovaného rozhovoru

Otazky rodi¢iim

Obdobi téhotenstvi

Jak probihalo obdobi t¢hotenstvi?

Ktera vysetieni jste podstoupila?

Narozeni dité€te a prijeti diagndézy

Jak probihal porod?

Jakym zplisobem jste se dozvédeli diagnozu?
Jaké vzpominate na toto obdobi?

Co se dé€lo po navratu z porodnice?

Jaké byly reakce vaseho okoli?

Jaky byl vas vzajemny vztah s manzelem/manzelkou, partnerem/partnerkou?

Prabéh integrace

Jak jste uvazoval/a nad piedSkolnim vzdélavanim vaseho ditéte?

Co pro vas znamenala integrace?

Jaké byly prvni dny integrace?

M¢l/a jste obavy?

Byl/a jste spokojena s praci a spolupraci asistenta pedagoga/ucitelky?
Me¢éV/a jste od integrace urcitad o¢ekavani? Splnily se?

Jak se nyni projevuje vase dit&?

V ¢em se diky integraci posunulo dale?



Otazky pro ucitelku a asistenta pedagoga

Integrace

Jaké byly vase reakce pred integraci ditéte s Downovym syndromem?
Me¢V/a jste jiz néjaké zkuSenosti s touto diagnézou?

M¢V/a jste konkrétni obavy?

Objevily se n¢jaké zasadni problémy?

Jaké byly prvni dny integrace?

Jak se dité projevuje v soucasné dobe?
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