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Anotace

Bakalétskd prace se zabyva vychovou a vzdéldvanim jedince s Downovym
syndromem. V teoretické ¢asti jsou charakterizovany zdkladni pojmy, historie,
etiologie, symptomatologie mentélni retardace a Downova syndromu. Dile
jsou zde popsany formy vychovy, vzdelavéani, profesni piipravy a pracovniho
uplatnéni takto postizenych jedincl. Praktickd ¢dst je zaméfena na zatazeni
jedinctt s Downovym syndromem do spolecnosti. Cilem prace je uvést
poznatky, které se tykaji Downova syndromu, didle zmapovat vychovu

avzdélavani jedince s timto postizenim a podat struény piehled moZzZnosti

vzdélavani a jejich podminek.
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Annotation

The bachelor thesis deals with the upbringing and the education of the person
with the Down’s syndrome. In theoretic section there are defined the basic
terms, the history, the aetiology, the symptomatology of the mental retardation
and the Down’s syndrome. Here further there are described the ways
of the upbringing, the education, the vocational preparation and the job using
of the persons handicapped in that way. The practice section is focused
on the integration of the persons with the Down’s syndrome into
the community. The goal of the thesis is to give the knowledge covering
the Down’s syndrome, further to map the upbringing and the education
of the person with this handicap and to introduce the brief summary

of the education possibilities and their conditions.
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d

Na svété se narodi pfiblizn€ 100 tisic déti s Downovym syndromem
rocn€, u nds se rodi piiblizné¢ 70 déti. Je to trvalé postizeni, povazované
za nejrozsifenéj$i formu mentdlni retardace. Jako jeden z moZnych vliva

Vv

na vznik tohoto postiZeni se uvadi vySs$i vék rodicli, a to predev§im matky.
Downtiv syndrom a k nému pfidruZend mentdlni retardace pfindSi postiZenym
jedincim mnoho uskali ve vychovné vzdélavacim procesu, ¢im vyssi je stupeil
postiZeni, tim obtizné&ji probihd uspéSna vychovné vzdélavaci Cinnost.

Cilem prace je uvést poznatky, které se tykaji Downova syndromu.
Déle pak zmapovat vychovu a podat stru¢ny ptrehled moZnosti a podminek
vzdélavani jedinci s timto typem postiZeni.

Bakalarskd préace je rozdé€lena do dvou zédkladnich Casti. Tvoii ji ¢ast
teoretickd a praktickd. Doplnénim této prace jsou piilohy vztahujici
se k danému tématu.

Teoretickd cast je rozdélena na tfi hlavni kapitoly. Prvni kapitola
je vénovana historii, klasifikaci, mentdlni retardaci, charakteristice a etiologii
Downova syndromu. Dale popisuje fyzické rysy, které jsou pro takto
postizeného jedince typické. Také jednotlivé zdravotni komplikace, u nichz
je vyssi pravdépodobnost vyskytu, jsou zde bliZe rozepséany.

Druhd kapitola je vé€novdna rodiné. Mapuje jeji reakce na dité
s postizenim a jeho nelehkou vychovu. Zdiraznén je také vztah mezi rodici
a odborniky a jejich vzajemnd spolupréce, potfebna pomoc a podpora.

Posledni kapitola se zabyva vyvojem jedincl a ranou intervenci, jez
je détem s Downovym syndromem poskytovdna. RovnéZz jsou zde uvedeny
jednotlivd  Skolskd zafizeni, mozZnosti vzdélavani takto postiZzenych
od predskolniho véku po vzdélavani v obdobi povinné Skolni dochazky.
V zévéru kapitoly je nastinéna profesni piiprava, pracovni uplatnéni a mozZna
vychova v zafizenich socidlnich sluzeb.

V praktické ¢&asti prace jsou uvedeny kazuistiky Zakd s Downovym
syndromem v obdobi stfedniho a starStho Skolnitho véku, které jsou zaméfeny

na celkovy vyvoj a zafazeni téchto jedinct do spolecnosti.



Motto:

., Kdo se jako clovek narodil, md byt jako clovek vzdeldvdn

Jan Amos Komensky
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TEORETICKA CAST

1. VYMEZENI POJMU

1.1 Downiiv syndrom

Downlv  syndrom (trisomie 21. chromozomu) je vrozena
chromozomalni odchylka, kterd je nejrozsitenéjs$i ze vSech dosud znamych
forem mentélni retardace. Lidé s timto syndromem tvoii okolo 10% vsech lidi
s mentdlnim postizenim. (Svarcovd, 2006) V sou¢asné dobé& se vyskytuje
pfiblizné u jednoho ze 700 Zivé narozenych déti ve vSech etnickych skupindch.
Chlapcii s Downovym syndromem se rodi o néco vice nez divek, rozdil je vSak
nepatrny. Divod mirn€¢ vysS§iho vyskytu syndromu u muZzii neni zndm.
(Selikowitz, 2005)

Syndrom je soubor pfiznakl, rysi a vlastnosti spole¢ny jedincim
sdanym onemocnénim. VSichni postizeni maji charakteristicky vzhled
zpusobujici mezi nimi urcitou vnéjs$i shodu, spole¢n¢ s defektem rozumovych
vlastnosti - mentalni retardaci. (gustrové, 2004)

Downtiv syndrom patii k poruchdm, které je moZzné diagnostikovat jiz
pfed narozenim. Vznikd jako ndsledek abnormdlniho vyvoje plodu. Pfi¢inou
tohoto syndromu je pfebytecny chromozom 21. (Selikowitz, 2005)

Dle Viégnerové (2008) nejde pouze o mnegativni vliv jednoho
nadbyte¢ného chromozomu. Bylo zjiSténo, Ze u zarodku s touto trisomii chybi
celd jedna skupina gent, podilejici se na diferenciaci neurontl a tvorbé synapsi.
Jde o geny pro urcity transkripéni faktor, ktery pusobi predevSim v obdobi
vyvoje (v dospélosti se uplatiiuje pouze selektivné) v téch oblastech CNS, které
jsou spojeny s paméti a u¢enim.

Lidé postizeni Downovym syndromem maji typicky habitus, tzn. jsou
na prvni pohled télesné odlisni. Tato odlisnost miZe zvySovat riziko socidlniho
odmitini, resp. vyhranén¢j$iho piistupu ostatnich lidi. Na druhou stranu ale
byvaji vzhledem ke své socidlni adaptabilité¢ akceptovdni spiSe pozitivné.
Jedinci s Downovym syndromem byvaji klidni az bradypsychiéti, ulpivavi

a tézkopadni, dobfe emociondln¢ ladéni a pfizpisobivi. V chovdni ani
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v proZivani nemivaji vétsi vykyvy. (Vagnerova, 2008) ,, U¢i se sice pomalu, ale
dovedou své schopnosti vyuZit. . Rodice téchto déti jsou rovnéZ zdravi, a tak
i jejich vychovné prostiedi byva dostatecné, obcas aZ nadmerné stimulujici.
(Vagnerova, 2008, s. 305)

,Downitv  syndrom je velice zajimavé postizeni. Musime ale
konstatovat, Ze predstavy lidi o ném byvaji znacné zkreslené. Vétsinou
vychdzeji z faktu, Ze osoby s Downovym syndromem jsou mentdlné postiZené,
a ji nezohlednuji jejich vybornou schopnost socializace. Vidyt podivejme
se na to, co nékteri z nich dokdzi! Prikladem miiZe byt Jiri Sedy a jeho knihy

z <«

nebo Denisa Stiihavkovd. “ (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007)

1.2 Historie Downova syndromu

V historii  lidstva se jiZz od praddvna objevovaly bytosti, které
se vymykaly béZznym, byt i primitivnim kritériim. Je velmi pravdépodobné,
Ze mnohé ze zndmych geneticky podminénych nemoci a chromozomdlnich
abnormalit, véetné Downova syndromu, se vyskytovaly jiz v pfedchozich
tisiciletich. K zaznamendni a popsani vyvojovych poruch doSlo teprve
s pokrokem lékatskych véd. Prvni védecké zpravy o osobach se syndromem,
dnes zndmym pod jménem Downiiv, se objevily v poloviné 19. stoleti. V roce
1838 popsal lékar Jean Esguirol vzhled ditéte, jehoZ znaky odpovidaji
dnes$nimu fenotypu Downliv syndrom. Podobny poznatek popisuje v roce 1846
Edouard Séguin. (Pueschel, 1997)

Jako samostatnd diagnéza byl Downliv syndrom uznén aZ v roce 1856,
kdy doktor John Langdon Down (1828-1896), anglicky 1ékaft, charakteristické
rysy tohoto syndromu poprvé popsal. (Selikowitz, 2005) ,Jeho zvidstni
zdsluhou bylo zejména to, Ze jasné rozpoznal télesné znaky a popsal je jako
ohraniceny jednotny celek — syndrom. (Pueschel, 1997) Ptiinu popsané
diagnézy vSak neznal. Jeho domnénku, Ze syndrom je ndvratem
k mongolskému primitivnimu etnickému plemeni, brzy zavrhl jeho syn

Reginald, ktery byl rovnéz 1€kat. (Selikowitz, 2005)
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O néco pozd¢ji v roce 1932 pfiSel doktor Waardenburg s mySlenkou,
Ze pri¢inou Downova syndromu by mohla byt chromozomdélni abnormalita.
Trvalo vSak jest¢ né&jaky cCas, neZ se jeho ndvrh potvrdil. Po plvodnim
Downové popisu, vroce 1959, coz je az za 93 let, demonstroval Jerome
Lejeune se svymi kolegy v PafiZi, Ze Downiiv syndrom souvisi s jednim
nadbytenym 21. chromozomem. (Selikowitz, 2005) Bylo tak zjiSténo,
7ze Downllv  syndrom je chromozomdlnim onemocnénim —  trisomii
21. chromozomu. (SVaI'COVfl, 2006)

Termin Downtliv syndrom nebo také trisomie se nyni pouZivd misto
difve uZivaného pojmenovini ,,mongolismus“, nebo ,,mongoloidni“, které
vzniklo na zdklad¢ urcitych fyziognomickych zvlaStnosti téchto jedinct.

(Svarcovd, 2006)

1.3 Kilasifikace Downova syndromu

Déti 1 dospéli jedinci maji kromé svych individudlnich vlastnosti i rysy,
které jsou spolecné také ostatnim osobdm s danym syndromem. A pravé tyto
spolecné rysy jsou pro konkrétni syndrom charakteristické.

Syndrom je soubor piiznaki projevujicich se spolecné. Pokud
se u Cloveéka vyskytuje soucCasné¢ nekolik piiznakd typickych pro urcity
syndrom, fikdme, Ze jedinec ,,trpi danym syndromem®. Vrozeny syndrom, jako
je napiiklad Downlv syndrom, patii k poruchdm, které jsou ziejmé ihned
po narozeni ditéte. Vznikd v disledku abnormdlniho vyvoje plodu. Existuje
mnoho tisici rznych vrozenych syndromt. Obvykle byvaji pojmenovany
po lidech, ktefi je popsali jako prvni. V piipadé Downova syndromu to byl
doktor John Langdon Down. (Selikowitz, 2005)

VSechny déti, narozené s Downovym syndromem, maji ve svych
bunikdch nadbytecny 21. chromozom. MnoZstvi 21. chromozomu a zpUsob,
jimZ porucha vznika, mize mit troji podobu. K témto tfem formam patii

trisomie 21. chromozomu, translokace a mozaicismus.
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Trisomie 21. chromozomu

Velka vétSina déti s Downovym syndromem (asi 95%) ma nadbytecny cely
21. chromozom v kazdé buiice svého téla, tato porucha se nazyva trisomie 21.
chromozomu. Jde o nejbéznéjsi formu Downova syndromu u déti narozenych
matkdm riizného veku. ,,Vznikd tim, Ze jeden z rodicii predd ditéti z vajicka
nebo spermie misto obvyklého jednoho 21. chromozomu chromozomy dva.
Normdlné se pri vzniku vajicka nebo spermie buinka ve vajecniku nebo
ve varleti rozdeli, aby vznikly dvé nové bunky, kaZdd s polovinou puvodniho
poctu chromozomii. 'V pripadé trisomie 21. chromozomu je toto delent
abnormdlni a vajicko nebo spermie obdrii jeste jeden nadbytecny
21. chromozom. “(Selikowitz, 2005, s.49) Tomuto procesu se fika
nondisjunkce, protoZze se 21.chromozom zplvodni buiikky neoddéli
(disjunkce = déleni), ale zlistane v jedné z novych bunék kompletni. Takto
vznikne jedna butika obsahujici oba 21. chromozomy a druh4 buiika, v niZ neni
ani jeden 21.chromozom. Druhd builkka nemlZze pifezit a rozpada
se. V souCasnosti nedokdzeme vysvétlit, pro¢ k nondisjunkci dochazi, ale

Move

pravdépodobné nemd jen jedinou pti€inu. (Selikowitz, 2005)

Translokace

Ptiblizné ve 4% piipadi neni pii¢inou Downova syndromu cely nadbyte¢ny
chromozom, ale pouze nadbytecnd €ast 21. chromozomu. K poruse dochazi,
Ze se odlomi malé vrcholky 21. chromozomu a jiného chromozomu a zbyvajici
¢asti obou chromozomu se spoji. Tento jev se nazyva translokace. Proc
k translokaci dochédzi doposud nevime, vime vSak, Ze v tomto piipad¢ na rozdil
od nondisjunkce veék rodici Zadnou roli nehraje. V translokaci s 21.
chromozomem se vyskytuji pouze n€které chromozomy. Jsou to chromozomy
13, 14, 15, 22, ptipadné jiny 21. chromozom. Nejcastéji to byva chromozom
ctrndcty. (Selikowitz, 2005) ,,VSechny chromozomy maji malé geneticky
neaktivni vrcholky, které se mohou bez jakéhokoli Skodlivého ndsledku odlomit

a zaniknout. “ (Selikowitz, 2005, s. 52)

14



Mozaicismus

Asi 1% déti s Downovym syndromem ma nadbyte¢ny 21. chromozom pouze
v nékterych bunkach a ostatni bufiky jsou normdlni. (Selikowitz, 2005)
. Rikdme, Ze se u nich projevuje mozaicismus, protoZe buiiky v jejich téle jsou
Jjako mozaika poskldddny z riznych kouskii, nékteré jsou normdlni, jiné maji

nadbytecny chromozom. “ (Selikowitz, 2005, s. 54)

Trisomie 21. chromozomu a chromozomdlni mozaika nejsou dédicné.
Okolo 4% déti s Downovym syndromem ma4 ale translokacni typ Downova
syndromu. V tomto piipadé¢ by rodi¢e méli podstoupit geneticky test, aby
se zjistila mira rizika narozeni dalSiho ditéte s touto chromozomaélni odchylkou.

(Janikova, Dzudrova, 2000)

Tabulka ¢. 1 Formy Downova syndromu

Forma Vyskyt Nalezy na chromozomech Fyzické
(%) priznaky a
mentalni
retardace
Trisomie 21. 95 Nadbytec¢ny 21. chromozom Bé&7Zn4 forma
chromozomu v kazdé bunce
Translokace 4 Premisténi urcitého segmentu Stejné jako u
chromozomu na jiny trisomie
chromozom v kazdé bunce
Mozaicismus 1 Riznost bunék - nékteré maji Mirnégjsi fyzické
nadbyte¢ny 21. chromozom, pfiznaky a
jiné jsou normdln{ mentélni retardace

Zdroj: (Selikowitz, 2005, 5.49)

1.4 Etiologie Downova syndromu
KdyZ se rodice dozvédi, Ze jejich dit¢ md Downlv syndrom, jedna

z jejich prvnich otdzek byva: , Jak se to stalo?“ Pro pochopeni Downova
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syndromu je tfeba nejdiive zniat nejmensi stavebni Ccasti téla: buiky,
chromozomy, geny.

Lidské télo se sklddad z bunék, které jsou viditelné pod mikroskopem.
Jednotlivé bunky funguji jako stavebni kameny. VeSkeré bunky v téle
pochézeji z jedné bunky, kterd vznikla spojenim spermie otce a vajicka matky.
Kazd4d bunka nese ve svém stfedu malé jadro, kde je uloZen geneticky
materidl — geny, které dit€¢ zdédi po rodicich. (Selikowitz, 2005) ,, KazZdy
jednotlivy gen ridi vyrobu jednoho konkrétniho proteinu a tak urcuje jednu
charakteristiku tela. “ (Selikowitz, 2005, s. 45)

Dospély jedinec pouZiva v jednom okamziku pouze 10% genti. Béhem
vyvoje plodu v déloze se souCasné¢ vyuzivd témét polovina genl v kazdém
jadie bunky. Z toho logicky vyplyvd, Ze genetické poruchy mohou mit Casto
za nasledek abnormadlni vyvoj plodu.

Geny nespocivaji v jadru volné, ale jsou seskupeny v fetézcich, kterym
se fikd chromozomy. KdyZ se béhem riistu bunika déli na dvé nové bunky, deli
se i jddra na dvé shodné poloviny. Kazd4d buiika v t€le ma 46 chromozomd,
které jsou uspotfddany ve 23 parech. Kazdy par obsahuje jeden chromozom
od matky a druhy od otce. Pokazdé, kdyZ se buiika rozdéli, obé nové vzniklé
bunky maji stejny pocet chromozomd, coZ je 46. (Selikowitz, 2005)

, Downitv syndrom nastdvd v pripade, Ze na 21. misté je nadbytecny
jeden chromozom.“ (Selikowitz, 2005, s. 48) (Trisomie 21. chromozomu
je zndzornéna v piiloze A, na obrazku ¢. 1) Tento chromozom
vzhledem ke svému genetickému obsahu zplsobuje, Ze se v buiice vytvareji
ur¢ité nadbytecné bilkoviny a tim se poruSi normdlni rast téla plodu.
(21. chromozom je zndzornén v piiloze A, na obrdzku €. 2) Pfi riistu se buiiky
v téle nedéli tak rychle jako normdlné, coz mé za nasledek i mensi dité.
Migrace bun¢k, které se podileji na utvareni riznych casti téla, je naruSena,
a to predev§im v mozku. Jakmile se narodi jedinec s Downovym syndromem,
vSechny tyto rozdily uzma. Dit€ s menSim pocCtem mozkovych bunék
a odliSnou stavbou mozku, sebude ucit pomaleji. Tyto zmény vznikaji

pred narozenim a Zddnym zplsobem nejsou vratné.
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Pfitomnost jednoho nadbyte¢ného chromozomu ovliviiuje negativné
Zivotnost plodu: 80% takovych téhotenstvi kon¢i potratem. Déti, které se piesto
se syndromem narodi, jsou diikazem schopnosti matky podporovat plod béhem
téhotenstvi navzdory této nevyhodé. (Selikowitz, 2005)

Jesté se uspokojivé nepodafilo vysvétlit, pro¢ k Downovu syndromu
vlastné dochédzi. Soucasné védecké znalosti potvrzuji, Ze k chybnému
okopirovani genetické informace dochdzi ndhodné. Dokonce byly zkoumdény
ruzné faktory ve vztahu k Cetnosti vyskytu Downova syndromu. Bylo zji§téno,
Ze prislusnost rodi¢i k etnické rase, socidlnimu prostiedi nebo mistu bydliste,
nemd na vznik Downova syndromu vliv. (Janikov4, Dzirova, 2000)
., Onemocneni matky, kvalita stravy, prisun vitaminu, alkohol, nikotin a drogy
mohou zpiisobit riiznd poskozeni plodu, ale ne Downitv syndrom.“ (Janikova,
Dzurov4, 2000, s. 6)

Byla prokdzdna pouze urcitd souvislost s vékem rodi¢i. Bylo
vyzkoumdno, Ze matky starSi 35 let a otcové star$i 50 let jsou narozenim ditéte

s Downovym syndromem ohroZeni vice nez rodice mladsiho véku.

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

Vék Vyskyt Downova Vék Vyskyt Downova
matky syndromu matky syndromu
20 122000 35 1z 350

21 1z 1700 36 1z 300

22 1z 1500 37 1z 250

23 1 z 1400 38 12200

24 1z 1300 39 1z150

25 1z 1200 40 1z 100

26 1z1100 41 1z80

27 1z 1050 42 1270

28 1z 1000 43 1z60

29 12950 44 1z50

30 1 2900 45 1240

31 1z 800 46 1z30
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32 12720 47 1225

33 1 z 600 48 1220

34 12450 49 1z10

Zdroj: (Selikowitz, 2005, s. 50)

,, Evidentni skutecnost, Ze vétsina deti s Downovym syndromem se nyni
rodi matkdm ve veéku mezi 24 — 30 lety, je vysvétlitelnd tim, Ze v této vekové
skupine se vseobecné rodi nejvice deti a Ze matky nad 35 let se v pribchu
tehotenstvi vétsinou podrobuji genetickému vySetieni, cim? se pocet deti
s Downovym syndromem narozenych starsim matkdm sniZuje.“ (Svarcova,

2005, s. 143)

1.5 Symptomatologie Downova syndromu

., U vetsiny deti s Downovym syndromem lze diagnozu stanovit ihned pri
narozeni nebo krdtce po ném. Lékar je casto schopen se znacnou jistotou
stanovit diagnozu na zdklade vzhledu ditéte. (Selikowitz, 2005 s. 40)

Podoba kazdého c¢lovéka je urCovana geny. DéEti s Downovym
syndromem se do jisté miry podobaji svym rodicm, ale kvili dodate¢né
genetické vybavé v chromozomu €. 21 maji také fyzické rysy, které je cini

odlisnymi od rodictl, sourozenct a déti bez handicapu. (Pueschel, 1997)

e Hilava

Rada lidi s Downovym syndromem mé4 hlavu vzadu lehce oplo§télou. Tomuto
jevu se tika brachycephalia.

¢ Oblicej

Podivame-li se na dit¢ s Downovym syndromem zepiedu, miva kulaty oblicej
a pii pohledu ze strany je profil vétSinou plochy.

e Oci

, Vetsina deti i dospelych s Downovym syndromem md oci mirné zesikmené
vzhuru. “ (Selikowitz, 2005, s. 41) Navic se u nich Casto vyskytuje mald koZni

fasa, kterd probiha vertikdln€é mezi vnitinim koutkem oka a kofenem nosu.
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Rik4 se ji epikantickd Fasa nebo epikantus a je Casto patrnd i u zdravych
novorozencu. (Epikanticka fasa je znazornéna v ptiloze B, na obrazku ¢. 1.)
O¢i mohou mit jest¢ dal$i typicky znak, kterym jsou tzv. Brushfieldovy
skvrny. To jsou bilé, nebo lehce nazloutlé tecky rozmisténé po okraji duhovky.
Stejné jako epikantickd fasa ani tyto skvrny nebrdni vidéni. (Brushfieldovy
skvrny jsou zndzornény v piiloze B, na obrazku €. 2.) (Selikowitz, 2005)

e Usi

Byvaji mensi, horni okraj ucha je Casto pteloZen. USni kandlky jsou tzké.
(Pueschel, 1997)

o Usta

Ustni otvor je o néco mensi, neZ je b&zné, jazyk naopak trochu vétsi. Tato
kombinace ma za nasledek, Ze si nékteré déti obCas zvyknou vyplazovat jazyk.
Zuby rostou pozdéji. Lidé s Downovym syndromem mivaji sklon k zanétim
désni.

e Krk

Star$i déti a dospéli mivaji Casto kratky, Siroky krk. (Selikowitz, 2005)

¢ Hrudnik

V nékterych piipadech miva hrudnik zvlastni tvar a dit€¢ mize mit vpacenou
prsni kost, ptipadné miiZe tato kost vy¢nivat. U téch déti, které maji srdce vétsi
vlivem vrozené srdecni choroby, se hrud’ na levé stran¢ jevi pIn&jsi. (Pueschel,
1997)

* Vlasy

Lidé s Downovym syndromem mivaji vétSinou jemné a rovné vlasy.

¢ Ruce

Ruce byvaji Siroké, s kratkymi prsty. Mali¢ek mize byt lehce ohnut smérem
k ostatnim prstim. Je to jev, ktery se v nckterych rodindch vyskytuje
1 bez souvislosti s Downovym syndromem. Na dlani je obvykld jenom jedna
pficnd ryha tdhnouci se rovné, napfi¢ dlani. (Pficnd ryha na ruce a ohnuty

malicek jsou znazornény v piiloze B, na obrdzku ¢. 3.) (Selikowitz, 2005)
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e Nohy

Prsty u nohou jsou kratsi, mezera mezi palcem a ostatnimi prsty byva u starSich
déti veétsi, na plosce nohy se objevuje ryha. Mnoho déti s Downovym
syndromem ma z diivodu nedostate¢né pevnosti Slach ploché nohy.

e Svalovy tonus

Mnoho déti s timto postizenim md mensi svalovou silu a omezenou svalovou

koordinaci. Vzhledem k celkové ochablosti vazii maji  volné klouby.

(Selikowitz, 2005)

U Downova syndromu bylo popsdno vice neZ sto dvacet
charakteristickych pfiznakli. Mnoho jedinct jich v§ak nemusi mit vice neZ Sest
nebo sedm. S vyjimkou jistého stupné mentélni retardace neexistuje ani jeden
pfiznak, ktery by se musel vyskytovat u vSech lidi stimto postiZenim.

(Selikowitz, 2005)

1.6 Downiiv syndrom a mentalni retardace

Pti klasifikaci mentdlni retardace se v soucasné dobé uziva 10. revize
Mezindrodni klasifikace nemoci, zpracovand Svétovou zdravotnickou
organizaci. Podle té je mentélni retardace: ,, stav zastaveného nebo neiiplného
duSevniho vyvoje, ktery je charakterizovdan zvldsté poruSenim dovednosti,
projevujici se béhem vyvojového obdobi, postihujicim vSechny sloZky
inteligence, to je pozndvaci, Fecové, motorické a socidlni schopnosti.
Retardace se miiZe vyskytnout bez, nebo soucasné s jinymi somatickymi nebo
dusevnimi poruchami. (MKN-10, 2008, s. 236)

Svarcovd (2006), mentdlni retardaci definuje jako trvalé sniZeni
rozumovych schopnosti, které vzniklo v disledku poskozeni mozku. Podle
vyvojového obdobi, v némZz k mentdlnimu postizeni dochdzi, se rozliSuje
oligofrenie (opozdéni dusSevniho vyvoje v prenatdlnim, perinatilnim nebo
¢asné postnatdlnim obdobi) a demence (disledek poskozeni mozku v prib&hu
Zivota jedince, zpravidla po dovrseni druhého roku). (Svarcova, 2006) Pokud

je pticinou vyvojového opozdéni nedostatecnd a nepfimérend vychova, nelze
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mluvit o mentdlni retardaci, ale spiSe o socidlnim poSkozeni vyvoje
rozumovych schopnosti (dfive nazyvaného pseudooligofrenie). (FiSer, Skoda,
2008)

Mezindrodni klasifikace nemoci rozliSuje z hlediska postiZeni intelektu
nasledujicich Sest kategorii: lehka mentalni retardace, stredné tézka
mentalni retardace, téZka mentalni retardace, hluboka mentalni
retardace, jinaA mentalni retardace, nespecifikovana mentalni retardace.
(Svarcovd, 2006)

Svétovd zdravotnickd organizace posuzuje hloubku postiZzeni podle
toho, jak dalece se jedinec vzdaluje od primérného vykonu, ktery ma hodnotu

IQ 100. Za hranici mentdln{ retardace povazuje IQ 70. (Siska, 2005)

Klasifikace mentalni retardace

¢ Lehka mentalni retardace (IQ se pohybuje v pasmu 50 az 69)

Diagnéza lehké mentélni retardace byvad Casto stanovena az v predSkolnim
veéku, nebo dokonce aZ po ndstupu do Skoly, kde dité selhdva. Retardace
se stdva zjevnou az na vySSich vyvojovych drovnich, kdy zacne byt od ditéte
vyuku podle osnov zvlastni Skoly, pfi specifickych dil¢ich dysfunkcich vSak
iony mohou trpét soucasné i specifickymi vyvojovymi poruchami uceni
(dyslexie, dysgrafie). Vétsina téchto déti se po ukonceni Skolni dochdzky vyuci
v prakticky zaméfenych ucebnich oborech nebo se zauci pro jednoducha
zaméstnédni. Pfi dostatecné socidlni opote dosahuji tito lidé v dospé€losti téméf
Uplné samostatnosti.

e Stiredné téZka mentalni retardace (IQ dosahuje hodnot 35 az 49)
Opozd’ovani vyvoje je u déti se stiedné téZkou mentdlni retardaci vétSinou
zachyceno jiZ v kojeneckém nebo nejpozdéji v batolecim obdobi. Opozd’uje
se vyvoj pohybovy, ale zejména vyvoj feCi je prakticky vzdy od samého
pocatku vyrazné retardovan. Nékteré déti zvladaji vyuku podle osnov pomocné
Skoly a mohou si osvojit zdklady Cteni, psani i pocitani. Pfi kvalitnim a cileném
vedeni tyto déti vétSinou dobfe zvladnou dovednosti sebeobsluhy a osvoji

si jednoduché pracovni Cinnosti.
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e Tézka mentalni retardace (IQ se pohybuje v pasmu 20 az 34)

Vyraznd retardace v dosahovéni vyvojovych mezniki je u téchto déti zietelnd
jiz od 1tlého véku. Ve vétsing piipadl jde o postizeni kombinované, k postiZzeni
rozumovych schopnosti se tu pfidruZzuje i téz§i postizeni pohybové nebo
porucha zraku ¢i sluchu rizného stupné. Mnohé z téchto déti se nikdy nenauci
mluvit nebo si osvoji jen n€kolik jednoduchych slov. Kvalitni cilend stimulace
a emocni opora md ovSem 1 zde zfetelné efekty. Takto vedené déti jsou
klidné&jsi, mivaji méné pfidruZzenych problémt v chovani a dospé€losti mohou
byt pod supervizi dobie zapojeny do nékterych dil¢ich pracovnich €innosti.

¢ Hluboka mentalni retardace (IQ dosahuje nejvyse 20)

Spolu s postizenim intelektu je u té€chto déti pravidlem i1 velmi tézké postiZzeni
pohybové, Casto jsou zcela imobilni nebo schopny jen minimdlniho pohybu.
VétSinou si neosvoji ani zdklady mluvené fe¢i a porozuméni feci byva
omezeno pouze na nékteré b&Zné pokyny. Komunikace déti s hlubokou
mentdlni retardaci byva globélni — davaji najevo svoji spokojenost celkovou
relaxaci, usmévy a nespokojenost vyjadiuji stoupajicim napétim a plicem,
k emo¢nim podnétim z okoli mohou byt pfitom dosti citlivé.

Pokud jde o vedeni a vyuku déti s té¢Zkou a hlubokou mentélni retardaci, plati
zde stejné principy jako u déti se stfedné t&7kym stupném postiZzeni. (Ri¢an,
Krejcitova, 1997)

¢ Jina mentalni retardace

Tato kategorie by méla byt pouzita pouze tehdy, kdyZ stanoveni stupné
intelektové retardace pomoci obvyklych metod je zvlast€é nesnadné nebo
nemozné pro piidruZzené senzorické nebo somatické poSkozeni (napiiklad
u nevidomych, neslySicich, nemluvicich, u jedincl s t€Zkymi poruchami
chovani, u té€Zce télesné postizenych aj.).

¢ Nespecifikovana mentalni retardace

Mluvime o ni v piipadech, kdy je prokdzdna mentdlni retardace, ale chybi
dostatek informaci k zatazeni jedince do vy3e uvedenych kategorii. (Svarcovi,

2005)
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Primérma hodnota IQ u lidi s Downovym syndromem, na niz
se shoduje vice autorti, odpovida pfiblizn€¢ drovni stfedné téZké mentalni
retardace. ,, Uvddi se, Ze u chlapcii a muZit jsou tyto hodnoty v priiméru o néco
niZsi neZ u divek a Zen. Déti vychovdvané v rodindch vykazuji obecne vétsi
uroven intelektovych schopnosti neZ deéti vychovdvané od casného véku

v distavech. “ (Svarcovd, 2006, s. 145)

1.7 Nejcéastéjsi zdravotni komplikace

Zdravotni potize u osob s Downovym syndromem jsou velice
rozmanité. MlZe byt postiZena fada té€lesnych orgédnd, a proto mivaji jedinci
s touto poruchou vSeobecn¢ vice zdravotnich probléml neZ lidé v intaktni

populaci.

e Srdec¢ni vady

Vyskytuji se asi u 40% jedinci s Downovym syndromem. Nejcastéji byva
postiZena stfedni ¢ast srdce, objevuji se také otvory v prepazce srdecni komory
a vady ve vyvoji srdeCnich chlopni. Dal§imi ¢astymi vadami jsou izolované
defekty komor ¢i predsini, Fallotova tetralogie aj. Je dilezité, aby tyto choroby
byly rozpoznany co nejdiive a byly v€as chirurgicky odstranény.

¢ Vrozené anomalie travicich organu

Asi u 12% kojencii s timto postizenim se vyskytuji vrozené zmény Zaludku
a stiev. Patfi k nim uzavfeni jicnu, Casto se spojenim mezi hltanem a hrtanem,
zuzeny vystup ze Zaludku, uzavieni dvandcterniku, absence nervl ve stfevni
stén€, nevytvofeny fitni otvor a dalSi. VétSina z téchto vrozenych anomalii
musi byt okamzité chirurgicky odstranéna, aby jedinec mohl pfijimat stfevem
vyzivné latky a tekutiny.

e Epileptické zachvaty

Existuji rzné druhy epilepsie u déti s Downovym syndromem, kterymi

je postiZzeno az 8% lidi.
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¢ Spankova apnoe

Spankovd apnoe byvd nejcastéji zplsobena zuZenim hrtanu, zvétSenymi
mandlemi a polypy. Dé&ti pii dychdni sipaji a chrdpou, dochdzi také
ke kratkodobym vypadkiim dychani.

e Zrakova postizeni

Uvadi se, Zze 50% déti s Downovym syndromem trpi kratkozrakosti, dalSich
20% dalekozrakosti. Asi u 3% déti se vyskytuje vrozeny Sedy zdkal. Mnoho
déti Silhd (strabismus), md zanicend vicka (blepharitis) a obcas se objevuje o¢ni
tfas (nystagmus). U mnoha jedincl s timto postizenim se v dosp€lém véku
vyskytuje zakaleni cocky. Zkfiveni rohovky (kerakotonus) se vyskytuje
u 2 az 7% osob s Downovym syndromem.

¢ Sluchové postizeni

Asi 60 az 80% déti s Downovym syndromem je lehce aZ stiedné téZce
sluchové postiZenych. Pfi¢inou mize byt napt. chronicky zanét sttedniho ucha,
veétsi mnozstvi ve mazu ve zvukovodu, hromadéni tekutin ve stifedou$i nebo
deformace sluchovych kistek. (Pueschel, 1997)

¢ Chybna funkce Stitné zlazy

Nesprdavna funkce $titné 7lazy spocivd bud’ v piili§ nizkych hormonélnich
hodnotach nebo ve zvySené produkci hormonu. Ptiblizn€ u 20% lidi majicich
Downtiv syndrom, se castéji vyskytuje nedostate¢nda funkce Stitné zlazy.
Dulezité ulohy, které $titna Zlaza plni, ovliviiuji vyvin intelektu u malych déti.
(Pueschel, 1997) “Optimdlni funkce Stitné Zldzy je totiz duleZitd pro pokroky
v procesu uceni.“ (Pueschel, 1997, s. 45)

e 7Zmény na kostie

Déti s Downovym syndromem mivaji potiZze nejen se sniZenym svalovym
tonem, ale i svolnymi kloubnimi vazy. Proto u nich miZe dochazet
k vykloubeni a vymknuti kolen a ky¢li. Casté jsou zmény v oblasti kréni
patefe, jejichz pricinou jsou slabé vazy v oblasti zatylku. (Pueschel, 1997)

¢ Alzheimerova choroba

Alzheimerova choroba se kromé CcastéjSitho vyskytu u lidi s Downovym
syndromem rozviji také v mladSim véku. (Selikowitz, 2005) , Cetnost

onemocneéni Alzheimerovou chorobou se zvysuje svekem.* (Selikowitz,
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2005,s. 173) Projevuje se zapomindnim, ztritou dovednosti a urcitou

zmatenosti. (Selikowitz, 2005)

Driive lidem s Downovym syndromem chybél dostatek lékaiské péce.
Béhem poslednich let vSak v této oblasti bylo dosaZzeno vyrazného zlepSeni.
Pokud se dostane lidem s timto postizenim dobrého 1ékatrského oSetfent,

vétSina z nich je v dobrém zdravotnim stavu. (Pueschel, 1997)
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2. DIAGNOZA DOWNOVA SYNDROMU V RODINE

2.1 Dité s Downovym syndromem a jeho piijeti do rodiny

V dnesni dobé¢ se rodi minimalni pocet déti s Downovym syndromem
nepoznanym Vv téhotenstvi anebo rodi¢lim, ktefi odmitaji interrupci z jiné
piic¢iny. Rodice, ktefi se dozveédi o svém ditéti, Ze mad Downilv syndrom zaZiji
Sok a hriizu. Mnoz{ se rozhodnou pro ukonceni t€hotenstvi, ale jsou i taci, ktefi
se rozhodnou dité vychovat. (Sustrovd, 2004 )

Narozeni ditéte s Downovym syndromem je pro rodinu velka a obvykle
neocekdvand zitéz. Obdobi, kdy jsou rodie sezndmeni s diagndzou svého
ditéte, mizeme oznacit jako fazi krize rodicovské identity. Jedna se o reakci
na nepfiznivou odliSnost jejich ditéte a jeho perspektiv. Tomu muiiZze predchazet
faze nejistoty, kdy si rodie vS§imaji jistych odliSnosti, ale samotné postiZeni
jesté potvrzeno neni. Toto ddobi mizZe byt velmi kritké a obecné plati, Ze ¢im
drive se rodi¢e o postiZzeni svého ditéte dozvi, tim zdsadnéji se zméni jejich
postoj.

Reakce rodi¢l na fakt, Ze jejich dité je postiZzené, zvladani této situace
a prijeti jejtho feSeni zdvisi na mnoha faktorech. Jsou to pocity velkého selhani
v rodicovské roli, védomi neschopnosti zplodit zdravého potomka, ale také
postoje spolecnosti, ve které Ziji a dalsi.

V pribéhu casu se vétSinou chovédni a prozivani rodic¢l postiZeného
ditéte meéni a prochazi péti typickymi stupni:

1. Faze Soku a popieni

Jednd se o prvni reakci rodi¢li na nepiijemnou skutecnost, Ze maji postiZené
dité. Sok, ktery se projevi strnutim, neschopnosti jakékoli reakce a popienim
informace, jsou projevem obrany psychické rovnovihy. Rodice se postupné
smifuji s existenci skutecnosti, Ze jejich dit¢ neni zdravé. Zpisob a Cas, kdy
se rodi¢e o postizeni svého ditéte dozvédi, ovlivni jejich reakce. Casto jim
chybi emfaticky a sympatizujici piistup 1ékafti a zdravotnického persondlu.
Velice dileZité je, aby 1€kat sd€lil tuto skutecnost rodi¢lim co nejdiive. Sdéleni
musi byt uplné, poskytnuté v soukromi, za dostateCné casové rezervy,

v pfitomnosti ditéte a zdsadn€é obéma rodi¢lim soucasné.
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2. Faze bezmocnosti

V této fazi se rodic¢e brani proti tzkosti. Nevédi, co by méli délat, popiraji
skutecnost a hledaji vinika. Nikdy se nesetkali s podobnou situaci a nedovedou
J1 Tesit. Rodice prozivaji pocity viny, které se vztahuji k ditéti, a pocity hanby,
které vyplyvaji z o€ekdvanych reakci lidi z okoli. Boji se odmitnuti a zavrzeni
a zaroven oCekavaji pomoc, i kdyZ nevédi, jaka by méla byt.

3. Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem

Typické pro toto obdobi je zvySeni zdjmu o dalsi informace. Rodice se zajimaji
o to, pro€ postizeni vzniklo, jakd je jeho podstata, jak by méli o dité pecovat,
zajima je 1 jeho budoucnost. Emoc¢ni ladéni rodi¢t brani raciondlnimu
zpracovani informaci, coZ miZe vést kjejich zkresleni. V tomto stadiu
pfetrvavaji negativni emocni reakce, jako jsou prozitky smutku, deprese
ze ztraty ocekdvaného narozeni zdravého ditéte, strach a tizkost z budoucnosti,
pocity hnévu na osud, ¢i predpoklddaného vinika.

MiuizZeme se setkat také s mnoha negativnimi faktory jako jsou napiiklad
agresivita vuci lékafim, pfeddni ditéte do dstavu, opusténi rodiny jednim
z partnert, upnuti se na povolani.

4. Faze smlouvani

Smlouvédni je prechodnym obdobim, kdy se méni charakter zatéZe. Nejde
o trauma, ale spiSe o dlouhodoby stres, ktery je spojeny s tunavou
a vyCerpanim. Ndrocnost péfe o postizené dit€ miize posilovat pocity
bezvychodnosti a minimdlni efektivnosti vynaloZeného usili, od néhoz
oc¢ekavali mnohem vice. Rodice pfijimaji skutecnost, Ze jejich dit€ nikdy
nebude dplné zdravé, ale maji tendenci ziskat alespoil malé zlepSeni. Tuto fazi
chapeme jako vyjidieni urcité nadéje, kterd neni realistickd a kompromisu,
ktery je signdlem pfijeti dfive zcela odmitané skutecnosti.

5. Faze realistického postoje

Rodice se postupné smiii s realitou a akceptuji, Ze je jejich dité postizené.
Ptijimaji je takové, jaké je. Plany do budoucna jsou redlnéjsi, chovéni rodict
je pfimétené. Ve vSech ptipadech vSak ke smifeni s postizenim ditéte
nedochazi. Postoj rodi¢ii se mize meénit v zavislosti na jeho vyvoji a na nové

vzniklych zatézich, které jsou spojeny s problémy se Skolnim zafazenim,
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volbou povolani apod. Rodice pfestdvaji povazovat postiZzeni ditéte za neStésti,
ale za¢nou tuto realitu bréat jako Zivotni ukol, ktery byl pifed né postaven

a se kterym se musi vypotadat. (Vagnerovd, 2008)

Nékteré studie potvrzuji, Ze ptitomnost ditéte s Downovym syndromem
v rodin€ nijak zvlast’ nenici partnerské vztahy. Mnoho rodic¢ti naopak fika,
ze je dit€ s Downovym syndromem jesté vice sblizilo. (Selikowitz, 2005)

,Je mnoho prikladu, Ze se rodice vénuji svym postiZenym deétem
za zvldstnich, mimorddné ndrocnych podminek a c¢ini to s hlubokym zaujetim
a dokonalou obétavosti. Myslim-li na hrdinstvi, napadnou mé vidy rodice
postizenych déti.“ (Matéjcek, 1986, s. 14)

Oblasti, kde dochazi k velmi podstatnym zménam, je role matky a otce.
Matka ve vétSiné pripada zlstava s dité¢tem doma a musi se zpravidla vzdat
vlastni ekonomické cinnosti. Hlavnim zdrojem obZivy je po dlouhd Iléta
a nékdy 1 stale otec, ,,hlava* rodiny. (Blazek, Olmrovéa, 1998)

wSpolecnd dohoda manZelii o jejich novych rolich md v sobé jeden
pozoruhodny rys: neni to uZ Zivot, ktery se rine samospddem, ale ktery
je smerovdn a formovdn vuli, ldskou, trpéelivosti a obétavosti. Pozoruhodnym
paradoxem téchto rodin je, Ze kruty zdsah ndhody dal jejich dalSimu Zivotu
nendhodny, pevny a zretelny tvar. “ (Blazek, Olmrova, 1998, s. 71)

Po narozeni ditéte s Downovym syndromem mnoho rodi¢l zacind
uvazovat, jaky dopad bude mit tahle skuteCnost na dalsi déti v roding,
na pfibuzné a pratele.

VétSina déti reaguje na situaci, Ze maji sourozence s Downovym
syndromem docela dobte, Casto se mezi nimi vytvoii 1 velmi silnd pouta.
Pro dit¢ s Downovym syndromem mé pfitomnost sourozence velky vyznam
zejména pro jeho vyvoj. Déti s Downovym syndromem jsou velmi sociabilni
a od zdravého sourozence se mohou leccos naucit.

Rodice si ale musi byt védomi problému, se kterymi se mohou
sourozenci ditéte s Downovym syndromem setkat, a musi ucinit patficné kroky
k minimalizaci potiZi. Zdravi sourozenci potiebuji pochopit podstatu Downova

syndromu, potiebuji citit péci svych rodi¢l, musi se umét vypotadat s postoji
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jinych déti ajejich pozndmkami a musi mit jistotu, Ze se nebudou muset
o sourozence s Downovym syndromem starat, aZ toho jednou rodi¢e nebudou

schopni. (Selikowitz, 2005)

2.2 Vychova ditéte s Downovym syndromem v rodiné

,,Zdklad pro vychovu mentdlné postizeného ditéte musi byt poloZen jiz
v prvnich tydnech jeho Zivota.“ (Markov4, Stiedova, 1987, s. 41) Dité, zejména
vranych etapich svého vyvoje, potiebuje citlivou matefskou péci, citové
zazemdi rodiny, individudlni piistup a trpélivé vychovné vedeni, které se potom
pozitivné projevi v kvalit¢ a urovni jeho pozdéjSiho Zivota. NejlepSim
piistupem je brat a mit rad dit¢ takové, jaké je.

Vychova mentdlné postizenych déti je pracnd a narocnd. Védomosti,
dovednosti a ndvyky se vytvéreji obtizné¢ a pomalu, postizené déti jsou
nesamostatné a vyzaduji pomoc 1 v Cinnostech, které jiz mnohem mladsi
intaktni déti zvladaji. (Svarcovd, 2006)

Na strané rodici se velmi ¢asto objevuji, vlivem proZitého traumatu pfi
narozeni ditéte s Downovym syndromem, nevhodné vychovné postoje, které
pak spravnému vyvoji ditéte spiSe prekdzeji, nez by jej usnadnovaly. Je vzdy
potfeba na tyto nevyhovujici vychovné postoje rodi¢e postizeného ditcte
darazné upozornit, nebot’ mohou ptinést velmi vazné dasledky. (Fiser a kol.,

1968)

e Zavrhujici vychova

Tento typ vychovy se nejCastéji vyskytuje skryté a to v ptipadech, kdy dité neni
schopno splnit ocekdvani svych rodi¢l. Mezi nejcastéjSi projevy patii
nadmérné trestdni, omezovani ¢i Utlak. Reakci ditéte je obvykle vzdor a protest
nebo naopak rezignace a pasivita.

e Zanedbavajici vychova

U ditéte s postizenim se objevuje predevSim v oblasti neuspokojovéni jeho
potieb. Muize dochézet aZ k celkovému zanedbdvani ditéte. Urovei stimulace

ditéte ze strany rodicll je minimdlni. S timto typem vychovného postoje
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se obvykle setkdvame u rodicl, ktefi rezignovali na moZnosti budouciho
uplatnéni ditéte.

¢ Rozmazlujici vychova

Projevuje se nadmérnym aZ nezdravym Ipénim na ditéti. RodiCe pfistupuji
k ditéti s urcitou litosti. Védomé €1 nevédomé udrzuji dit€¢ v zavislosti na sobé
anedovoluji mu osamostatnit se. Na dit€¢ nejsou zpravidla kladeny z4adné
ndroky, byvd zahrnovdno aZz piiliSnou toleranci ze strany rodic¢l, ktefi
se mu snazi odstranit z cesty vSechny prekdzky. Dité se v situaci velmi rychle
zorientuje a zacne svymi ndladami ovladat rodice, ktefi mu posluhuji. To vede
k tomu, Ze u ditéte postupné ztraceji autoritu, ale souasné mu ani nepredaji
pocit jistoty a sebedtvéry. (Opatiilova, 2006)

e Uzkostna vychova

Projevuje se nadmérnym ochranitelstvim ze strany rodicu, ktefi ditéti brani
v ¢innostech, o nichZ si mysli, Ze by ditéti mohly ubliZit. (Opatiilova, 2006)
, Zdkladem tohoto vychovného pristupu je rovnéZ nezdravé Ipeni na ditéti,
které se projevi zbavenim ditéte jeho vlastni iniciativy a neustdlym omezovdnim
jeho snahy po aktivité. Pricinou tohoto nezdravého vychovného postoje miiZe
byt snaha rodicii kompenzovat své vnitini neprijeti ditete, které navenek
demonstruji jako obétovdni se ditéeti. “ (Opatiilova, 2006, s. 66)

¢ Perfekcionisticka vychova

Tento vychovny pfistup se snazi o nadmérnou dokonalost ditéte. Prvotni
snahou je, aby dit€¢ bylo co nejdokonalejSi ve vSem, co lze vzhledem k jeho
postizeni oCekdvat. Nejvice byvaji rodi¢e téchto déti zamcfeni na dspéch
ve Skole. To vede k permanentnimu pietéZovani ditéte a v disledku toho k jeho
neurotizaci.

¢ Protekéni vychova

Rodice se nesnazi o to, aby bylo jejich dité co nejdokonalejsi, ale aby dosdhlo
téch hodnot a postaveni ve spolecnosti, které rodi¢e povazuji za vyhodné
a vyznamné. Zpusob, jakym je toho dosaZeno, neni podle rodict dileZity.
Proto serodiCe snazi ditéti vSe ulehCovat, odstrafiovat rizné piekdzky
a to vyzaduji 1 od ostatnich lidi, ktefi jsou s ditétem v kontaktu. Dité se timto

vychovnym postojem nauci nezdravému ocekdvani, Ze vSe bude zajiSténo
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v jeho prospéch, Ze m4 na vSe ndrok, nenauc¢i byt samostatné. (Opatiilova,

2006)

»Na kvalitu vychovnych postojit rodicii md vliv skutecnost, zda je dite
jedindckem, ¢i zda md zdravého sourozence. Pokud je v rodiné starsi zdravy
sourozenec, vychovné postoje byvaji zpravidla méné extrémni a rodice
se s postizenym ditétem lépe vyrovndvaji. Pokud se podari a do rodiny
se pozdeji narodi zdravé dite, rovneZ dojde k uklidneni situace. Nejhiire
proZivaji skutecnost postiZeni svého ditéte ty rodiny, které jiZ nemaji moZnost

mit dalsi dité. “ (Opattilova, 2000, s. 67)

2.3 Rodina a spoluprace s odborniky

Rodina a okoli vytvaii svét okolo ditéte, ze kterého cerpa podnéty
k rozvoji. Cilem je resocializace jedince do spoleénosti. (Sustrovd, 2004)
Castym problémem rodin s postizenymi détmi je jejich izolovanost a zna¢né
vysoké ndroky na osobnost, psychickou stabilitu rodici. Pro zefektivnéni
a zndsobeni rodinné péce je nutné kazdou takovou rodinu podpofit nejen
ekonomicky, ale ptredevsSim ji poskytnout odbornou lékairskou a metodickou
pomoc i relevantni psychologicky servis, sméfovany jak k ditéti samému,
tak i k jeho rodi¢iim. PéCe o postiZzené dité predstavuje vysokou miru psychické
a fyzické zéatéze i strest, které mohou naruSovat nejen osobnost rodicl, ale
1 samu stabilitu rodiny. (Novosad, 2000) , To znamend, Ze by mél existovat
ucinny dynamicky systém, v jehoZ rdmci by s rodinou pravidelné konzultoval
nebo do ni primo dochdzel odborny lékar, pediatr, rehabilitacni pracovnik
(metodik), specidlni pedagog, socidlni pracovnik a psychoterapeut. Intenzita
spoluprdce rodiny s témito odborniky je samoziejmé zdvisld na stupni a druhu
postiZeni ditete. (Novosad, s. 26, 2000) Neméné dutlezita je uloha psychologa,
ktery miZze k vyvoji a vychové ditéte podstatné prispét, protoZze ukazuje
rodi¢lm cestu, kam vychovu zaméfit a jak postupovat. (Markovd, Stfedova,

1987)
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Spoluprace rodiny s odborniky je nevyhnutelna. Vzdyt' i sami rodice
se stavaji postupem casu odborniky v rdznych oblastech ve zdravotni
a v osetfovatelské péci, v zajiStovani hrubé a jemné motoriky, v komunikaci
a dalSich oblastech. (gustrové, 2004)

Pro relaxaci ditéte a rodiny jsou rovnéz dileZité volnocasové aktivity.
Rodiny je vhodné podpoiit, aby spolupracovaly s podplirnymi rodi¢ovskymi
skupinami.

KaZzdy zrodict si najde svlij zpisob vyrovndni se s obtiZemi ditéte.
Pro oba rodi¢e je dulezité mluvit spolu a pfizndvat své pocity. K piekonan{
problémti miizou dopomoci rodi¢lim i kontakty s ostatnimi rodici, kteti fesi
stejnou problematikou. Na této trovni ma velice vyznamnou ulohu sdruZeni
rodi¢h postizenych déti. (Seznam spolecnosti, sdruZeni a rodicovskych skupin
je znazornén v priloze F, na obrazku ¢. 1) Pfinosné jsou pro ob¢ strany rodicu,
jedni pomdhaji, vysvétluji a doporucuji, druzi naslouchaji, jsou schopni
komunikovat na stejné drovni, nestydi se zeptat a ziskaji informace piimo
od rodiny, u¢i se ze zkuSenosti. Nemén¢ dileZitou tlohu maji i sdélovaci
prosttedky, predev$im televize. Otcim a matkdm prospivd socidlni kontakt
se svymi zndmymi a prateli. BéZné vztahy jsou potom mnohem jednodussi.
Dulezité je, aby si rodice ud¢lali ¢as sami na sebe, dokdzali relaxovat a aby mél

kazdy z rodict svého konicka. (gustrové, 2004)
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3. FORMY  VZDELAVANI JEDINCE
S DOWNOVYM SYNDROMEM

3.1 Vyvaj jedince s Downovym syndromem

Vyvoj u jedince s Downovym syndromem probiha po cely Zivot. Oproti
ostatni populaci je vSak vzdy vice ¢i mén€ opozdén. Toto opozdéni
se projevuje ve vSech vyvojovych stadiich. Cilem vyvoje ditéte s Downovym
syndromem je stejné jako u normdlnich déti dosazeni samostatnosti.
(Selikowitz, 2005)

wJednotlivé oblasti télesného a duSevniho vyvoje ditéte nepostupuji
vétsinou ve svém vyvoji stejnym tempem. Nejvice opoZdenou sloZkou byvd rec,
nejlépe rozvinutd byvd obvykle celkovd télesnd pohyblivost ditéte. Vétsiny
dovednosti dosahuje dité s Downovym syndromem se zpoZdénim ve srovndni

se zdravymi detmi. “ (Markova, Stfedova, 1987, s. 97))

e Rust

Déti s Downovym syndromem rostou pomaleji nez ostatni. Rozdilny rist zavisi
na genetickych a etnickych faktorech, na vyziv€, hormonech, dalSich
vrozenych poruchéch, jinych zdravotnich podminkdch a urcitych vlivech
Zivotniho prosttedi. Dospé€li muzi s Downovym syndromem dortistaji do vysky
147 — 162 cm, vyska dospélych Zen lezi mezi 135 — 155 cm.

¢ Télesna vaha

Kojenci Casto nepfibyvaji patficnou mérou na vaze, protoZe maji problémy
s pfijimanim potravy. To plati pfedevSim pro déti s vrozenymi vadami
napf. srde¢ni vadou. Od druhého a tfettho roku dochdzi u vétSiny déti
k rychlému nértistu hmotnosti. Pokud rodi¢e nedbaji o spravnou vyzivu, dité
snadno zacne trpét nadvahou.

e Pohybovy vyvoj

Motoricky vyvoj byva u déti s Downovym syndromem vétSinou opozdén.
Existuje mnoho faktorti podilejicich se na tomto opoZdéni: vrozend srdecni

vada a jiné poruchy, biologické i ekologické problémy.
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¢ DuSevni vyvoj

U déti s Downovym syndromem nachédzime jen lehké, pfipadn€ mirné mentalni

postizeni. Nékteré déti se nachdzeji na hranici priméru, jen malo je jich

postiZzeno téZce. (Pueschel, 1997)

Tabulka ¢. 3 Casové schéma ndstupu pohybovych schopnosti déti s Downovym

syndromem

Schopnost Vék Fyziologick4 norma

(mésice) (mésice)

udrzi zptima hlavicku ve svislé 4-5 2-3
poloze
udrzi zdvihnout hlavi¢ku v poloze 4-6 3
v leze
v sed¢€ s oporou udrZzi zptima 5-17 4
hlavicku
prevrati se z bfiSka na zdda 6-9 4
sedi a ptidrzuje se rukama prsti 9-12 6-7
matky
sedi sdm bez opory 11-14 7-8
leze po Ctyfech 12-16 7-9
sam se posadi 12-16 7-9
stoji s oporou 14 -18 10-11

Zdroj: (Kucera, 1981, s. 74)

¢ Novorozenec (0. — 1. mésic)

Novorozenci s Downovym syndromem mivaji ¢asto niZ$i svalovy tonus. Ruce

byvaji vétSinou zatnuty v pést.

Vzhledem k malému svalovému tonu

meziZebernich a bfiSnich svalii miZe byt hlasovy projev novorozenych déti

s Downovym syndromem velmi tichy. Ze stejného diivodu byva oslaben i saci

reflex.
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¢ Kojenec (1. — 12. mésic)

V disledku nizkého svalového tonu se pohybové schopnosti déti s Downovym
syndromem obvykle rozviji opozdéné. V Sesti mésicich se dité¢ zacina
natahovat po predmétech okolo sebe. Hra v tomto stddiu spo¢ivd v manipulaci
s predméty a jejich vkladani do dst. Na konci prvniho roku Zivota je praiméerné
dit€¢ s timto postiZzenim schopné samo a bez opory sedét. Dokédze piendavat
pfedméty z jedné ruky do druhé. S blizkym okolim je schopné komunikovat
vykfiky a Zvatlanim.

e Batole (1. - 3. rok)

Béhem druhého roku Zzivota se primérné dit¢ s Downovym syndromem
dopracuje pres lezeni k moznému stani. Na konci druhého roku jiz dokaze
uzivat Spetkovy uchop. Je také schopno pracovat s jednoduchymi sklddankami
a stavebnicemi. Zacina byt vice nezdvislé na rodicich a Casto vzdoruje jejich
pozadavklim.

e Predskolni vék (3. - 6. rok)

Dité¢ s Downovym syndromem se béhem piedSkolniho obdobi nauci vétsi
koordinaci pohybti. Stavi vysoké véZze z kostek a je schopno navlékat i mensi
koralky. Rozvijeji se u né&j kresebné schopnosti. Dit€¢ se obvykle stava
klidn&jsim a umi 1épe ovlddat své emoce. Vyvoj feéi zistdvd opozdén. Casté
jsou agramatismy a Spatnd vyslovnost. V tomto obdobi se vyrazné zlepSuje
pamét. Dité dokdZe 1épe chépat a fesit problémy.

o Skolni vék (6. - 12. rok)

U ditéte s Downovym syndromem se v tomto obdobi zvySuje svalovy tonus,
klouby ztraceji ¢ast své abnormdlni hybnosti. Rovnomérné se zvySuje sila,
koordinace a vytrvalost. Do deseti let véku je dité schopné nakreslit lidskou
postavu. Skladdni papiru, stithdni, navlékani a vystiihovani je stdle pfesnéjsi.
Cinnosti spojené se sebeobsluhou dité zvlada bez vétsich problémil. B&hem
Skolni dochdzky se vyrazné zlepSuje i fec. MysSleni ditéte zlstava velmi
konkrétni. Pravidla chdpe rigidné, muze byt zmatené flexibilitou nebo

vyjimkami.
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¢ Dospivani

U vétSiny adolescentli s Downovym syndromem se télesné zmény dostavuji
ve stejném veku jako u jejich nepostizenych vrstevnikli. Vzhledem k absenci
abstraktntho mysleni a celkové intelektudlni nezralosti je pro jedince
s Downovym syndromem casto tézZké pochopit zmény, které se s nimi d¢ji jak
v oblasti fyzické, tak i psychické. V tomto obdobi je pro dité¢ nepostradatelna
emociondlni podpora blizkych osob. (Selikowitz, 2005)

Bylo prokdzdno, Ze u vSech jedinci s Downovym syndromem
se vyskytuje mentdlni retardace. U nékterych takto postizenych osob byl
naméfen intelekt nepfili§ vzddleny od normy, u malého mnoZstvi z nich
se pohybuje v pasmu tézké aZz hluboké mentdlni retardace. U vétSiny lidi
s Downovym syndromem se rozumové schopnosti pohybuji v pdsmu stfedné

tézké mentalni retardace. (gvarcové, 2006)

3.2 Vychova a vzdélavani jedince s Downovym syndromem
Pravo na vzdélavani je zakotveno v Listiné zakladnich prav a svobod,

jakoz i v dalSich zdkonech. Z legislativniho hlediska se ke vzdélavani déti

s mentalnim postizenim vztahuji nasledujici zdkony a vyhlasky:

e Zakon ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zdkladnim, stfednim, vyS$S$im

odborném a jiném vzdélavani

e Zakon ¢. 563/2005 Sb., o pedagogickych pracovnicich

(Cernd a kol., 2009)

e Vyhlaska MSMT ¢&. 147/2011 Sb., o vzd&lavéani déti, 74kt a studentd

se specidlnimi vzdéldvacimi potfebami a déti, Zadkl a studentil mimofadné

nadanych

e Vyhlaska MSMT & 116/2011 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb

ve Skol4ch a Skolskych poradenskych zatizenich

w»doucasnd koncepce vzdeldavdni v Ceské republice spatiuje prioritu

v integraci co nejvétsitho poctu Zdkit a studentii se specidlnimi vzdeéldvacimi

36



potiebami do béinych typii Skol a Skolskych zarizeni. S tim souvisi
i respektovdni prdv na dosaZeni odpovidajictho stupné vzdeéldni a rozvoj
individudlnich  predpokladu  jedincu se  zdravotnim  znevyhodnénim
a zdravotnim postiZenim (viz zdkon ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zdkladnim,
strednim, vyssim odborném a jiném vzdeéldvdni). “ (Ptinosilova, 2007, s. 7)

Podle sociologického slovniku integrace znamena: ,, V uzsim slova
smyslu zarazovdni postiZenych jedincii do majoritni spolecnosti, sniZovdni
hendikepu, tj. dopadii postiZeni na jeho nositele. Plnd integrace i téZce
postiZenych jedincii se oznacuje jako inkluze.” (Jandourek, 2001, s. 109)
Integrace miize byt piinosem v oblasti socializace, osobnostniho rozvoje
a zachovéni rodinnych vztahl, tedy v podobé Zivota, ktery je co nejbliZe
normé. Je tfeba ale védét, Ze situace ve Skole musi byt pro dit€¢ zvladnutelnd,
aby nevznikaly zbyte¢né problémy. (Vagnerova a kol., 2004)

,Zdci a studenti se specidlnimi vzdéldvacimi potiebami, tedy i Zdci
a studenti s mentdlnim postizenim, maji na zdklade legislativy prdvo byt
vzdéldvdni podle individudlniho vzdélavaciho plinu (IVP). (Cernd a kol.,
2009, s.169) Smyslem IVP je respektovani specidlnich vzdéldvacich potieb
Zdka atim pribliZzeni vzdéldvani kazdému jedinci s mentdlnim postiZzenim.
Tvorba individudlniho vzdélavaciho planu vychazi z komplexni psychologické,
specidlné pedagogické a pedagogické diagnostiky. Individualni vzdélavaci plan
stanovi jednotlivé cile, kterych md byt dosaZzeno a konkretizuje vychovné
vzdélavaci opatfeni vcetné sluzeb souvisejicich se vzdélavacim procesem
a zpusob hodnoceni planu. (Cerni a kol., 2009)

Mezi dalSi opatteni, prispivajici k usp€Sné integraci, patii pfitomnost
asistenta pedagoga. Vyhlaska ¢. 147/2011 Sb. o vzdeldvdani deéti, Zdku
a studentii se specidlnimi vzdéldvacimi potrebami a deéti a studentii mimorddné
nadanych, velice strucné v paragrafu 7 vymezuje jeho hlavni ¢innost:
® pomoc Zdkim pri prizpiisobeni se Skolnimu prostredi
® individudlni prdce s detmi
® pomoc pedagogickym pracovnikum skoly pri vychovné a vzdéldvaci

cinnosti

® spoluprdce s pedagogy
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®  pomoc pri komunikaci se Zdky, pri spoluprdci se zdkonnymi zdstupci Zdkiu

a komunitou, ze které Zdak pochdzi.

Pojem vychova a vzdélavani spolu velice tzce souvisi. (Cernd a kol.,
2009) Hlavnim tkolem veskerého vzdélavani je piiprava Cloveéka na Zivot
v dospélosti. Je tedy dulezité, aby dobré vzdelani bylo smésici stéZejnich
vSeobecnych i specializovanych dovednosti. Ty ale musi byt uzpiisobeny
vyvoji ditéte s Downovym syndromem, a proto je duleZzité, aby ucitelé byli
dobfe seznameni s touto problematikou. (Pueschel, 1997)

Vychova ditéte s Downovym syndromem by podle vétSiny odborniki
m¢éla byt dislednd a méla by se dodrzovat urcita disciplina a ad. Predevs$im
by vSak méla dité zafazovat do hierarchie rodiny, kde ma kazdy své postaveni

a roli. (Sustrova, 2004)

Vcasna péce (rana péce)

»Ranou péci se rozumi systéem sluZeb a programii poskytovanych deétem
ohroZenym v socidlnim, biologickém a psychickém vyvoji, détem se zdravotnim
postizenim a jejich rodindm s cilem predchdzet postiZeni, eliminovat nebo
zmirnit jeho ndsledky a poskytnout rodiné i ditéti mozZnosti socidlni integrace “.
(Opattilova, 2006, s. 119) Uceni je nepfetrZity proces, ktery zac¢ina od narozeni
ditéte. U déti s Downovym syndromem je vlivem zpomaleného vyvoje sniZena
pfirozend zvidavost a potfeba pozndvat své okoli, a proto je nezbytné tyto
procesy soustavné stimulovat. Z tohoto divodu by méli rodi¢e vyuzit odborné
pomoci specidlnépedagogického centra jiz v raném véku ditéte. VEasnou péci
je moZno podpofit zejména senzomotoricky a socidlni vyvoj kojenct

a stimulovat tak procesy jejich uéenti. (Svarcova, 2006)

Pi‘edskolni vzdélavani

Vedle Skolského zakona se k predSkolnimu vzdélavani déti s mentdlnim
postizenim vztahuje také Vyhlaska MSMT ¢&. 14/2004 Sb., o piedskolnim
vzdélavani. (Cernd a kol., 2009) , Predskolni vzdéldvdni se organizuje

pro déti ve véku zpravidla od tii do Sesti (sedmi) let. (Ramcovy vzdélavaci
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program pro piedskolni vzdélavani, 2004, s. 7) Jeho ukolem je nejen rozvijet
osobnost ditéte, podporovat jeho télesny rozvoj, napomdhat mu v chdpani
okolniho svéta a motivovat je k dalSimu pozndvédni a uceni, ale 1 ucit je zit
ve spoleCnosti ostatnich a pfiblizovat mu normy a hodnoty spolecnosti
uznavané. V matefské skole se déti vzdélavaji podle Ramcového vzdélavaciho
programu pro piedskolni vzdélavani, coz je kurikuldrni dokument statni
tirovng. (Svarcovd, 2006) Hlavni vzd&ldvaci proces probihd formou hry, kterd
se stavd piirozenym nastrojem uceni. (Cernd a kol., 2009) Rodite déti
s Downovym syndromem mohou zvolit pro svého potomka bud’ béZnou
matefskou Skolu v misté jejich bydliSt€¢ nebo specidlni matefskou Skolu,
uréenou pro déti s riznymi druhy postiZeni. (Svarcovd, 2006)

O odlozeni povinné skolni dochdzky musi podle zdkona 561/2004 Sb., pisemn¢
pozadat zdkonny zéstupce ditéte. Zadost musi byt podloZena doporudujicim
posudkem pfiislusného Skolského poradenského zafizeni a odborného 1€kare.
(Cern4 a kol., 2009)

Prof. Zden€k Matéjcek uvedl: ,,V obdobi od 3-6 let, tedy v dobé, kdy dité
navstévuje materskou skolu, se utvdri u deti zdklad pro vsSe, co zacind
na sou: tedy soucit, soundleZitost, soudrinost, souciteni..., to tedy vndsi novy
pohled na posldni materské skoly. Kdysi byla vychova v teéchto zarizenich
chdpdna jako priprava na Skolu, dnes zde déti pripravujeme na Zivot.*
(Cermékovd, 2006, s. 10)

¢ Integrované predskolni vzdélavani

Integrace déti do b&zné matefské Skoly znamend pfiblizeni se normdlnimu
prostiedi a oslabeni urcité izolace ditéte 1 jeho pfipadného vylucovéani
ze spoleCnosti  ostatnich vrstevnikli. Tato integrace si nese i svd rizika.
Tase tykaji podminek materidlnich, psychosocidlnich, persondlnich,
odbornych i dalsich. (Cermékovad, 2006) ,, Zddrnd integrace neni véci pouze
tridy, kde je dité integrovdno, ale je to véc celého zarizeni, které dite

navstévuje. “ (Cermédkova, 2006, s. 7)
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¢ Specialni piredskolni vzdélavani

Vzdélavani déti v matetskych Skoldch ¢i tfiddch s upravenym programem
podle specidlnich vzdéldvacich potteb déti sndze spliiuje zdkladni povinné
podminky. V mnoha ohledech ziroveii vyhovuje potiebdm déti 1épe nez
prostiedi b&Znych matetskych skol. (Cermékova, 2006)

Vychova v mateiské Skole specidlni by méla zajiStovat osvojeni specifickych
dovednosti zaméfenych na zvladnuti sebeobsluhy a zdkladnich hygienickych
ndvykli v drovni odpovidajici veéku ditéte a stupni postizeni. (Ramcovy
vzdélavaci program pro predskolni vzdélavani, 2004) Tyto Skoly nabizeji navic
fadu terapii, nejCastéji canisterapii, hipoterapii, muzikoterapii, ergoterapii

a arteterapii. (Cernd a kol., 2009)

Vzdélavani v obdobi povinné Skolni dochazky

Dle zavaznosti svého mentalniho postiZeni maji Zaci s Downovym syndromem
v obdobi povinné Skolni dochdzky moZnost vzdélavat se v zdkladni Skole
praktické ¢i v zdkladni Skole specidlni nebo mohou byt integrovany do béZnych
zékladnich Skol v misté svého bydlisté.

e Zakladni Skola prakticka

V zékladni Skole praktické se vzdé€lavaji Zici se specidlnimi vzdéldvacimi
potfebami, ktefi nedosahuji takové urovné rozumovych schopnosti, aby
se mohli uspé$né vzdéldvat v bézné zdkladni Skole.Toto kritérium spliuji Zaci
s lehkou mentélni retardaci, pfipadné Zici, jejichZz intelekt se nachazi
v hraniénim pdsmu. Posldnim zdkladni Skoly praktické je umozZnit Zakim
dosdhnout co nejvyssi urovné znalosti, dovednosti a osobnich kvalit pii
respektovani jejich individudlnich zvlastnosti a moZnosti. Aby vyuka byla
co nejefektivnéjsi, je pocet zaka ve tiidé snizen. Vzdélavani v zdkladni Skole
praktické je devitileté a probiha podle Ramcového vzdélavaciho programu
pro zakladni vzdélavani — piilohy upravujici vzdélavani zaka s lehkym
mentdlnim postizenim. Zaci, kteif nastoupili do prvniho ¢&i Sestého roéniku
diive neZz ve Skolnim roce 2007/2008 se vzdélavaji podle Vzdélavaciho
programu zvlasStni Skoly. Vyucovaci pfedméty vychdzeji z ucebniho planu

bézné zdkladni Skoly, s vyjimkou cizich jazykd.
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e Zakladni Skola specialni
V zékladni Skole specidlni se vzdé€lavaji Zaci se specidlnimi vzdé€lavacimi
potfebami, ktefi nedosahuji takové urovné rozumovych schopnosti, aby
se mohli uspéSn¢ vzdélavat v beéZné zdkladni Skole ¢i v zdkladni Skole
praktické. Toto kritérium spliuji Zaci se stiedné t€zkou, tézZkou a hlubokou
mentdlni retardaci. Obsah vychovné vzdé€lavacich cinnosti se zamétuje
na osvojovani primétenych poznatkli a pracovnich dovednosti, rozvijeni
komunika¢nich a motorickych schopnosti a vypéstovani navykl a dovednosti
sebeobsluhy, potiebnych ke sniZovéni zavislosti ne péci dalSich osob. Pro vétsi
efektivitu vyuky je i zde pocet Zakd ve tfidé vyrazné sniZzen. Vzdélavani
v zakladni Skole specidlni je desetileté a probihd podle Vzdélavaciho
programu pomocné Skoly a piipravného stupné pomocné Skoly. Zici
absolvuji vyuku pfedméta Cteni, psani, pocty, vécné uceni, smyslovd vychova,
pracovni a vytvarnd vychova, hudebni vychova a fe€ova vychova.
Piipravny stupen zakladni Skoly specialni
Ptipravny stupen zdkladni Skoly specidlni poskytuje piipravu na vzdélavani
détem s tézkym mentdlnim postiZzenim, vice vadami nebo autismem. Délka
pfipravy na vzdé€lavani vtomto stupni je jeden az tfi roky. Trida
je naplnovana do poctu Ctyf az Sesti zakll. Obsahovd ndplit vychazi
ze Vzd¢elavaciho programu pomocné Skoly a ptipravného stupné pomocné
Skoly. Vyucovani je rozdéleno na rozumovou, smyslovou, télesnou,
hudebni, pracovni a vytvarnou vychovu.
Rehabilitacni vzdélavaci program
Pokud po absolvovani piipravného stupné neni dit€¢ schopno zvlidat
vzdélavaci pozadavky zdkladni Skoly specidlni, mliZe navstévovat tiidy,
kde se bude vzdélavat podle Rehabilitaéniho vzdélavaciho programu
pomocné Skoly. V rehabilita¢nich tfidach jsou vzdélavani Zaci s tézkou
a hlubokou mentdlni retardaci ¢i s vice vadami. Vyuka zahrnuje vychovu
rozumovou a feCovou, smyslovou, pracovni a vytvarnou, hudebni
apohybovou a zdravotni (rehabilitatni) télesnou. Pfi vyucovani
se vyuZzivaji metody augmentativni a alternativni komunikace a nejraznéjsi

technické a kompenzacni pomicky.
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¢ Integrace v bézné zakladni Skole

Integrace 74kl s mentdlnim postiZzenim do b&éZné zdkladni Skoly miZe probihat
bud’ ve skupinové, nebo individualni formé. Skupinovd integrace probiha
vyucovanim z4ka ve specidlnich tfidach zdkladni Skoly praktické ¢i specidlni,
které jsou zfizeny pii bézné zdkladni Skole. Individudlni integrace znamena
zaClenéni zdka se specidlnimi vzdéldvacimi potitebami do bézné tiidy.

(Svarcovd, 2006)

Poradenstvi ve vychové a vzdélavani

Vychova a vzdélavani ditéte s Downovym syndromem s sebou nesou fadu
specifickych otdzek a problémi. Rodina i pedagogové (ulitelé, vychovatelé)
v béZznych Skolach potiebuji obcfas podporu a radu dalSich odbornika
(psychologti, specidlnich pedagogli). Mohou proto vyuZivat od raného veku
ditéte az do ukonceni Skolni dochazky Skolskych poradenskych zafizeni,
kterymi jsou pedagogicko-psychologické poradny (PPP) a specialné-
pedagogicka centra (SPC). PPP se vénuji zejména diagnostice a poradenstvi
v oblasti specifickych poruch uceni a chovani, vychovnych a vzdéldvacich
obtizi apod. SPC jsou zpravidla zfizovana pfi nékterych specidlnich Skoldch
a zam¢tuji se na déti a zdky s piisluSnym druhem postizeni. Obé poradenska
zafizeni Uzce spolupracuji se Skolami pfi vytvafeni individudlnich vzdélavacich
planit pro integrované Zzdky, pii indikaci specidlnich pomtcek, cinnosti

asistenta pedagoga apod. (Slowik, 2007)

3.3 Profesni piiprava

Po ukonceni povinné Skolni dochdzky maji Ziaci s Downovym
syndromem moznost pokracovat ve svém vzdélavani v odbornych uéilistich
a praktickych $kolach. Zici s vys§i trovni rozumovych schopnosti mohou byt

integrovani do stfednich odbornych ucilist.
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Odborna ucilisté

Odborna uciliSté nabizeji pro absolventy zdkladni Skoly praktické Siroky
rejstifk ucebnich obort. V teoretické ¢asti vyuka navazuje na Vzdélavaci
program zvlasStni Skoly, jehoZ ucivo dopliuje a prohlubuje. Hlavni diraz

je kladen na praktickou pfipravu k povolédni. Délka studia je dva az tfi roky.

Prakticka Skola dvouleta

Vzdélavani v praktické Skole dvouleté umoZznuje absolventim zdkladni Skoly
praktické ¢i specidlni osvojeni védomosti a dovednosti potfebnych k vykonu
konkrétnich jednoduchych cCinnosti. Je zde kladen diraz predevsim

na vypéstovani kladného vztahu k prici a na rozvoj komunikace.

Prakticka Skola jednoleta
Praktickd Skola jednoletd je urCena predevsim Zakim s tézkym mentdlnim
postizenim a vice vadami. Je zaméfena na co nejvetsi rozvoj samostatnosti

74kl a na ziskan{ kladnych pracovnich navykd.

Celozivotni vzdélavani

Pro dospélé jedince s Downovym syndromem a dal$imi formami mentdlniho
postizeni jsou vramci celoZivotniho vzdé€lavani zfizovany vecerni Skoly,
v piipad¢ zajmu mohou vyuzivat také kurzi k doplnéni vzdélani a ptipravuje
se i nova forma dal$tho vzdélavani s pracovnim ndzvem aktivaéni centra.

¢ Vecerni Skoly

Umoznuji lidem s mentédlni retardaci, aby si dopliiovali a prohlubovali své
vzdélani a zaroven navazovali zajimavé socidlni kontakty. Vyucuje
se zpravidla v odpolednich hodinach dvakrat tydné.

¢ Kurzy k doplnéni vzdélani

Predstavuji prileZitost pro mentdlné postizené k doplnéni jiz zapocatého
vzdélani, ale 1 tém, ktefi dosud neméli moznost své vzdélani zapocit.

e Aktivacni centra

Kurzy pro jedince se zdvaznou formou mentdlniho postiZeni, ktefi nenasli

moznost dalsiho vzdélavani nebo uplatnéni na trhu préce. (Svarcovd, 2006)
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3.4 Pracovni uplatnéni osob s Downovym syndromem

Pti volbé povolédni u osob s Downovym syndromem by mély byt brany
v uvahu jeho intelektudlni schopnosti, povahové rysy, zdjmy, moZnost
samostatného dojiZdéni a samozfejmé nabidky pracovnich moZnosti v okoli
jeho bydlisté. Kazdy ¢loveék by mél ze své prace pocitovat uspokojeni a u osob
mentalné postizenych to plati dvojnasob.

Pro jedince s mentdlnim postiZzenim existuji tfi typy pracovniho
uplatnéni. Je to uplatnéni v otevienych pracoviStich, chranénych

pracovistich nebo v centrech pracovni terapie.

Otevi‘ena pracovisté

Toto pracovisté se vyskytuje na otevieném trhu prace. Pracovni misto musi byt
velmi peclivé vybrdno a pfed ndstupem musi byt klient na tuto prici dostatecné
pfipraven. Neékteré osoby potiebuji pfed nastoupenim do prace absolvovat
piipravné pracovni kurzy. (Selikowitz, 2005)

Novinkou v této oblasti je program tzv. podporovaného zaméstnani, kde
se podpora poskytuje jak jedinci s handicapem, tak jeho zaméstnavateli.
Program spocivd v tom, Ze spolecné s klientem chodi na pracovisté i1 jeho
asistent, ktery mu pomdha zvladnout osvojeni potiebné pracovni Cinnosti.
Podpora asistenta se postupné sniZuje a nakonec klient zvlada vie sam. (Cernd
a kol., 2009)

Prace v otevienych pracoviStich nevyZzaduje od osob s mentdlnim postizenim
pouze schopnost plnit pracovni povinnosti, ale i schopnost udrZet si pracovni

misto.

Chranéna pracovisté

Je to pracovni prostiedi, které je specidln€ upraveno pro osoby s mentdlnim
postizenim. Chranéné pracovist¢ by mélo mit dostatek prostoru, svétla
a cerstvého vzduchu. Zaméstnancim musi byt poskytovano Skoleni a potfebna
pomoc. Neméli by vykondvat pouze jednotvdrnou cinnost, pracovni
pozadavky musi byt rozumné a smysluplné. Chranénym pracoviStém jsou

napiiklad chranéné dilny. (Selikowitz, 2005)
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Centra pracovni terapie

Jsou to zafizeni, do kterych mohou dochédzet osoby s mentdlnim postiZenim.
Poskytuji mén€ schopnym osobdm s postizenim fizenou cinnost, ktera
je zabavi a zaroven zaméstnd. Klienti nemusi zhotovit Zadny vyrobek ani
poskytovat zadné sluzby. D¢laji zde pouze to, na co sta¢i. Mohou to byt riizné
hry, femeslné price nebo jen napt. tanec. Centra se zaméfuji na vychovu,

vzdélani a rozvoj socidlnich kontaktt jejich klientd. (Selikowitz, 2005)

,Lidé s Downovym syndromem obvykle rddi deélaji tvorivou prdci
vdilndch atési je kontakt s ostatnimi spolupracovniky. Jejich postaveni

a sebejistota se vetsinou velice zvysi, kdy? zacnou dostdvat pravidelnou

vyplatu. “ (Selikowitz, 2003, s. 166)

3.5 Vychova v zafizenich socialnich sluzeb

Z pohledu Pipekové (2006, s. 301)je jednou z forem socidlnich sluzeb
astavni péce. Prichazi v tvahu obvykle, kdyZ rozsah a naro¢nost potiebné
péce prekroc¢i moznost rodiny a je nutno zajistit prechodné €1 trvale komplexni
péci Clovéku, ktery ji potiebuje. Poslanim ustavu socidlni péfe pro osoby
s mentdlni retardaci je pomoc rodindm s vychovou a pé¢i o déti, mladez
a dospélé s mentalni retardaci.

.,V soucasné dobé existuje néekolik typii (druhit) tistavi socidlni péce.

(Pipekova, 2006, s. 302)

e Ustavy socialni péce s dennim pobytem (stacioniie)

Tato zafizeni zajiSt'uji denni komplexni péci klientiim, zahrnujici vychovné -
vzdélavaci, rehabilitacni, kulturni a zdjmovou slozku.

o Ustavy socialni pé&e s tydennim pobytem

Zajistuji péci od pond€li do patku, vikendy travi klient v rodin¢€. Program
zahrnuje predevSim rehabilitacni a zdravotni péci, vychovné-vzdélavaci

¢innost, kulturni a zdjmovou oblast. (Pipekova, 2006)
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e Ustavy socialni pé&e s celoroénim pobytem

Tento typ zafizeni doslova supluje rodinu, kde je zajiSténa komplexni péce
po cely rok. (Pipekova, 2006) ,,Zde musi byt v maximdlni moZné mire
kompenzovdn naprosty (¢i podstatny) vypadek rodiny (se vSemi jejimi Zivotné
duleZitymi funkcemi predevsim coby nositelky citovych pout a bezpeci).“

(Valenta, Muller, 2009, s. 228)

K zarizenim socidlnich sluZeb, v nichZ miiZe probihat edukace osob
s mentdlnim postiZenim patri mimo jiné domovy pro osoby se zdravotnim
postiZenim.“ (Valenta, Miller, 2009, s. 228) Zakon ¢. 108/2006
Sb. o socialnich sluzbach vymezuje veskeré typy téchto sluzeb.

Nové svétové trendy v péci o jedince s mentdlnim postiZenim pfinaseji
v soucasnosti odklon od instituciondlni péce poskytované ve velkych
zafizenich a sméfuji k humdnnéj$Sim formdm. Tyto formy jsou zajiStovany
v zafizenich rodinného typu, v tzv. chranénych bytech, déile ve spole¢nych
bytech pro nékolik uZivateli nebo za pomoci osobnich asistentl
v integrovaném bydleni umisténém v b&7né méstské zdstavbd. (Svarcovd,
2006)

,Podle zdkona ¢ 100/1998 Sb. o socidlnim zabezpeceni se v listavech
socidlni péce pro mentdlné postiZené poskytuje zejména bydleni, zaopatieni,
zdravotni péce, rehabilitace, kulturni a rekreacni péce, v pripadé potreby
osobni vybaveni a umoZiuje se s prihlédnutim ke stupni postiZeni téZ primérené
pracovni uplatnéni. V vstavech pro deéti a mldde? se md poskytovat také

vychova a vzdeldvdni. (Svarcove’l, 2006, s. 164)
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PRAKTICKA CAST

4. KAZUISTICKE STUDIE

4.1 Cil bakalarské prace a metody

Cilem bakalaiské prace je uvést poznatky, které se tykaji Downova
syndromu. Ddle pak zmapovat vychovu a podat stru¢ny piehled mozZnosti
a podminek vzdélavani jedinct s timto typem postiZeni.

Stanovené cile byly splnény studiem odborné literatury, analyzou
dostupné dokumentace jedincti s Downovym syndromem a zprdv specidlné
pedagogického centra a také rozhovory s rodici a pedagogy.

Pti zpracovani praktické ¢asti bylo pouzita metoda piipadové studie -

kazuistiky. Uvedend jména jedincl v téchto charakteristikich jsou zménéna,

tudiZ neodpovidaji skutecnosti.

Charakteristika metod Setfeni:

Kazuistika je pfipadovou studii konkrétniho jedince s postizenim. Tato
metoda zpracovavd konkrétni piipad od doby zjisténi postizeni
az po soucasnost. Shrnuje vSechny dostupné informace a udaje, pracuje
s vysledky rtznych odbornych vysetfeni Iékafskych, psychologickych,
socidlnich, specidlné-pedagogickych aj. Ddéle vyuZzivd posudky raznych
instituci (napf. pedagogicko-psychologické poradny, specidlné-pedagogického
centra), Skolni vysvédceni, soudni spisy atd. Soucasti informacnich zdroja
o daném jedinci jsou anamnestické metody, zejména takové udaje, které
se vztahuji k jeho vyvoji. (Pfinosilova, 2007)

Pivodné byla kazuistika 1ékaiskou metodou popisujici a rozebirajici
1écebné piipady, pozdéji se postup rozsitil i na ostatni védecké obory. Dnes
hovoifime o pravnické, pedagogické, psychologické ¢i specidlné pedagogické
kazuistice. Takto pojata ptipadova studie zpravidla obsahuje rodinnou a osobni
anamnézu, diagnézu, prognézu, terapeutickou, terapeuticko-formalni
¢i reedukacni intervenci, jejich prub¢h a vysledky, popt. katamnézu (vysledek

ptesetieni ptipadu po urcité dobe po skonceni).
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v 2

Ve specidlni pedagogice autor Vasek nahlizi na kasuistiku jako
na metodu spocivajici v dikladném studiu vSech dostupnych pisemnych
i jinych materidll o postiZzeném ¢i naruSeném jedinci a formulovani zaveéru.

Dostupnymi materidly jsou minény lékarské, psychologické, socidlni
diagnézy ¢i expertizy, pedagogické deniky a vysvédCeni, ddle soudni spisy,
posudky a doporuceni jednotlivci i instituci, protokol o pfijeti na Skolu apod.
Déle sem pocitime 1 obsahy tzv. retrospektivni diagnostiky vazici
se k zvlaStnostem psychomotorického vyvoje jedince, k pfekonanym nemocim,

rodinnému prostiedi, v némz jedinec vyrustal. (Valenta, Miiller, 2009)

4.2 Kazuistika I. - Lenka

Diagnéza Downtiv syndrom (mozaicusmus), hypotonie, lehkd mentalni
retardace
Vek 13 let

Divka navs$tévuje sedmou tifidu béZzné zdkladni Skoly, je vzdélavdna podle
individudlniho vzdélavaciho planu sestaveného podle osnov zdkladni Skoly

praktické.

Rodinna anamnéza

Rodi¢e Lenky jsou zcela zdravy. Divka md starSi zdravou sestru, ktera
navs$tévuje devdtou tiidu zdkladni Skoly. Po narozeni Lenky byl ddn rodi¢iim
kontakt na SPC. Dadle byli 1ékafem informovéni o vlivu v€asné péce na zdarny
rozvoj jejich ditéte. Div¢ino prostfedi je podnétné a klidné, rodice se ji vénuji,
se starSi sestrou chodi ven mezi ostatni zdravé déti. Lenka ma s rodic€i 1 sestrou
velmi hezky vztah.

Osobni anamnéza

Divka se narodila v terminu, s porodni hmotnosti 3200g, porodni délkou 50cm.
Dva tydny byla sledovdna v inkubdtoru pro potvrzeni diagnézy Downilv
syndrom. Po provedeni obvyklych vySetieni, kterd neprokdzala zadné dalsi

onemocnéni, byla divka propusténa.
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Rodice zahy kontaktovali SPC a od tif mésicti do jednoho roku rehabilitovali
s divkou Vojtovou metodou, upravujici celkovy télesny svalovy tonus. Matka
Lenku 10 mésicti kojila. Ve ctyfech letech byla u divky zjiSténa o¢ni vada,
od této doby dochdzi na pravidelné kontroly, nosi bryle. VySetfeni sluchu bylo
negativni. SPC doporucilo rodi¢tim integrovat Lenku do bézné zakladni Skoly.
Psychomotoricky vyvoj

Divka proSla vSemi etapami psychomotorického vyvoje. Matka zaznamenala
v psychomotorickém vyvoji asi pillroni zpoZdéni za star$i sestrou.

Vyvoj Feéi

Podle vypovédi matky nedoslo ve vyvoji fec¢i k vyrazné€jsSimu opozd’ovani.
Hruba motorika

Lenka se svymi vykony nelisi od ostatnich spoluzdk.

Jemna motorika

Divka preferuje pravou ruku. Velmi rdda kresli, navlékd kordlky, vystithava
obrazky a lepi je. PiSe psacimi pismeny, uchop tuzky je spravny.

Sebeobsluha

Divka je samostatnd, rdida pomédha v domécnosti, na zahrad¢, chodi nakupovat.
Emocionalni a socialni kontakt

V této oblasti neméd divka zddné problémy, nejvétsi piinos spatfuje matka
v integraci. Diky pomérné dobie vyvinuté napodobovaci schopnosti u déti
s Downovym syndromem se Lenka vzdy snazila kopirovat vzory chovani
nepostizenych vrstevnikli a své star$i sestry. Nyni dévce navstévuje jiz tiet
Skolu, protozZe se rodina Casto st¢hovala. Problémy s adaptaci na novy kolektiv
Lenka nikdy neméla, snadno se vzdy pfizpisobila zméndm a navdzala
bez potizi nové kontakty se spoluzdky. S chovanim divky nemaji rodice
problémy.

Skolni prostiedi

Lenka navS$tévovala béZnou matetskou Skolu bez pomoci asistenta. Na zdkladé
vySetieni SPC méla ro¢ni odklad Skolni dochazky. Dochdzku do prvni tfidy
zahdjila rovnéZ bez Ucasti asistenta ve tfid€, protoZe ji ned€lalo problémy plnit
osnovy zdkladni skoly. Také osnovy druhé a tfeti tfidy zakladni Skoly zvladla

bez problémii. Ctvrtou tfidu divka zahdjila dochdzkou v jedné prazské $kole,
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protoZe se rodina prest¢hovala. Lence byl stanoven individudlni vzdélavaci
plén, sestaveny podle osnov zdkladni Skoly praktické a do tiidy ptibyla divce
asistentka. V soucCasné dobé& chodi divka do sedmé tiidy zdkladni Skoly.
S pomoci asistentky v hodiné matematiky a Ceského jazyka se vzdélava podle
individudlniho planu sestaveného podle osnov zdkladni Skoly praktické.
V hodindch matematiky déli divka jednocifernym cislem se zbytkem, seSity
maji velmi péknou upravu. V Ceském jazyce piSe diktaty, zvladne opis, prepis.
V ostatnich hodindch se pani ucitelka maximdlné snazi zapojovat Lenku
do spole¢né prace.

Divka se do Skoly tési, pani ucitelka je pro ni autoritou a Lenka ji m4 velmi
rdda. Podle slov matky méla integrace divky nejvyrazn€j$i vliv v oblasti
socidlniho kontaktu, protoze se Lenka chova stejné jako jeji spoluzéaci. Matka
si je plné védoma toho, Ze Lenka nikdy nebude mit védomosti srovnatelné
s nepostizenymi détmi.

Matce nejvice zdleZi na tom, aby se divka v dospélosti mohla bez problémul
vClenit do spolecnosti, mohla Zit a pracovat. Lenka se zatim ani na jedné
ze Skol, kterymi prosla, nesetkala s dstrky ani Sikanou. Matka vSe popisuje jako
by se ostatni déti snazily divce pomoci, ob¢as pry maji i tendenci délat praci
zani. Béhem vyucovani ji pani ucitelka nechavd odpocivat, po kritké pauze
znovu pokracuje ve vyuce.

Mimoskolni prostiedi

Ve druhé tiidé hrdla Lenka na flétnu, po roce ji to vSak piestalo bavit.
V soucasné dobé navstévuje vytvarny a keramicky krouzek na zdkladni Skole.
Na vyucovani se divka kazdy den pfipravuje se svou matkou nebo starSi
sestrou, s rodi¢i pravidelné dochdzi na konzultace do SPC.

Doporuceni

Celkova uroven rozumovych schopnosti Lenky se pohybuje v pdsmu lehké
mentdlni retardace. Doporucuje se nadile pokraCovat v rozvoji kognitivnich
schopnosti, abstraktniho mySleni, maximdlné zapojit cviceni hrou. Pracovat
Castéji behem dne v krat§ich Casovych intervalech, stfidat dobu soustiedéné

¢innosti s odpoc¢inkem.
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4.3 Kazuistika I1. - Adam

Diagnéza Downliv syndrom (trisomie 21. chromozomu), hypotonie,
sttedné tézka mentdlni retardace, dyslalie

Vék 11 let

Chlapec navStévuje zdkladni Skolu specidlni a je vzdélavan podle

individudlniho vzdélavaciho planu.

Rodinna anamnéza

Adam Zije v uplné rodin€ se tfemi starSimi sourozenci. Oba rodi¢e podnikaji,
na chlapce maji mdlo Casu, proto Adama kazdy den po vyucovéni ze Skoly
vyzvedavd babicka z mat€iny strany. Rodina je plné funkcni, sourozenci
i rodiCe jsou zdravi.

Osobni anamnéza

Chlapec se narodil v 38. tydnu gravidity, porod probehl podle matky bez obtiZzi,
porodni hmotnost 2600g, porodni délka 48cm. Zhruba tfi tydny byl Adam
sledovan v inkubdtoru pro diagnézu Downilv syndrom. Byla mu zjisténa
srdeCni vada, je v trvalé péci kardiologa.

Od jednoho roku navstévoval SPC, byl rehabilitovin Vojtovou metodou
upravujici celkovy télesny svalovy tonus a metodou Orofacidln{ stimulace. Re¢
byla u chlapce rozvijena metodou raného cteni. V predskolnim véku byla
doporucena rodi¢im integrace Adama do béZné matefské Skoly, kterou
navstévoval dva roky s doprovodem asistenta pedagoga. Podle matky mél
pobyt v béZném kolektivu déti velky vliv na socidlni rozvoj chlapce. V fteci
byla obohacena spiSe slozka receptivni, sexpresi ma chlapec problémy
1 v soucasné dobg.

Psychomotoricky vyvoj

Psychomotoricky vyvoj vykazoval znaky opozdéni jiz v kojeneckém véku.
Podle matky zacal chlapec reagovat na zvuky asi ve 4 mésicich a za zvukem
se otacel okolo 6. mésice. V 8 mésicich se poprvé posadil, dlouho se neotacel,
v poloze na biiSku nezvedal hlavicku. Piiblizn€ ve 3 letech zacal Adam chodit

a zvladat kontrolu vyprazdiovani.
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Vyvoj reéi

Podle vypovédi matky byl vyvoj feci vyrazn€é opozdén oproti zdravym
sourozenctm. Zvatlat za¢al chlapec pozdgji, prvni slovicko vyslovil asi
ve 2 letech.

Rozumi funkénimu spojeni mezi obrazky napiiklad pfedméti denni potieby
a jejich slovnim oznacenim. Uk4Ze pojmenovand zvitata, zatim nechédpe rozdil
ve vyrazech: stejny-jiny, daleko-blizko apod. V souCasnosti pfevazuji gesta
nad verbdlnim projevem, chlapec uziva okolo 40 slov.

Hruba motorika

Adam je velice obratny, v chlizi po schodech stfidd obé nohy, nema problémy
s presnosti, ale spiSe s rychlosti provddénych pohybi. Poskoky a seskoky
zvladne bez problémi, nedokdZe jezdit na kole bez opory. Nejvétsi zdlibu
spatiuje v mi¢ovych hrach.

Jemna motorika

Chlapec je pravak, prevlada u néj kieCovity a nespravny uchop psaciho nacini.
V oblasti jemné motoriky ma problémy pii ¢innostech vyzadujicich pfesnost.
Aktivitu, kterd jej nezaujme, se snazi rychle opustit na ukor jeji kvality.
Nejvétsi obtize mu Cini obkreslovani a vystfihovani. Bez problémil navléka
vétsi kordlky.

Sebeobsluha

Umi se sdm obléknout, nezvlddne si zavdzat tkanicky a zapnout knofliky.
Po pouziti WC splachne, umyje si ruce. Adam ji 1Zici, pouziva kapesnik.
Emocionalni a socialni kontakt

Adam vyhleddva kontakt mezi détmi 1 dospélymi. Je pratelsky, kamaradsky
a velmi mily. V kolektivu déti je oblibeny, nikomu neublizuje, rad se rozdéli.
Casto byva tvrdohlavy a urdzlivy, md tendenci prosazovat své zdjmy. Pokud
vykondvd méné oblibeny tkol, je velmi pomaly a neochotny. Pozornost
udrzuje pouze kratkodobé, je brzy unaveny. Jestlize ho nékdo napomene,
uzavie se do sebe a s nikym nekomunikuje. Na jakékoli zmény je velmi citlivy.
Skolni prostiedi

Chlapec byl integrovdn do b&Zné matetské Skoly, kde mu byla nablizku

asistentka. Na zdklad€é doporuceni SPC dostal dvakrit odklad Skolni dochazky.
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Zékladni Skolu specidlni si rodice vybrali pro jeji dostupnost. Tento typ Skoly
zacal chlapec navstévovat dochdzkou do ptipravného stupné pomocné Skoly,
nyni je prvnim rokem vzdélavan podle osnov nizsiho stupné pomocné Skoly.
Na znalosti ze SPC navazuje Adam ve vyuce Cteni, které probihd globélni
metodou. Pii psani vyuzivd pani ucitelka rtznd grafomotorickd cviceni,
slouzici k postupnému uvolnéni zdpésti a rukou, koordinaci pohybt jemnych
svalovych skupin a spravnému uchopu psaciho nacini. Ve smyslové vychové
je procvi¢ovéan cilené¢ fonematicky sluch a sluchovd diferenciace formou
ruznych her, které se ¢asto obménuji. Rovnéz je procvicovana pamét’, mysleni
a pozornost. VSe je provadéno hravym a ndzornym zplisobem s ohledem
na moznosti, zjmy a schopnosti ostatnich déti ve tfidé. Adam navstévuje tiidu,
kde je pét déti piiblizné stejného véku, zhruba ve stejném pasmu mentalni
retardace. Spole¢né s tiidni ucitelkou je zaroven ve tiid€ pifitomna asistentka,
pracujici s jednotlivymi détmi podle pokynt ucitelky.

Mimoskolni prostiedi

Po skonceni vyucCovani chlapce ze Skoly vyzveddva babiCka, rodi¢e jsou
pracovné vytiZzeni. Adamova rodina ptestala udrzovat kontakt se SPC, dochézi
pouze na kardiologii na pravidelné kontroly.

Doporuceni

Celkova droven rozumovych schopnosti se pohybuje v hornim pasmu stiedné
tézké mentalni retardace. Doporucuje se nadéle pokraovat v rozvoji motoriky,
smyslového vnimdni, kognitivnich a volnich vlastnosti. Nadale pokracovat
v intenzivni stimulaci feci, jak po obsahové, tak i po formélni strance a rozvijet
soustavné fonematicky sluch a diferenciaci. U chlapce je nutné vyuZivat
riznych hudebnich motivli, jako ucinného stimuldtoru vyvoje feci. Dle
moznosti se doporucuje rozvijet aktivni fe¢ gymnastikou mluvidel, dechovym
cvicenim apod. Je nutné apelovat na rodice, aby znovu navazali kontakt se SPC

a zacali s Adamem pravidelné a intenzivné pracovat.
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4.4 Kazuistika III. - Amalka

Diagnéza Downliv syndrom (mozaicismus), hypotonie, dyslalie, lehka
mentalni retardace

Vek 9 let

Divka navStévuje treti tfidu bézné zdkladni Skoly, je vzdé€lavana podle

individudlniho vzdélavaciho planu.

Rodinna anamnéza

Amaélka mé jednoho starSiho sourozence, ktery je zcela zdrédv, studuje tretim
rokem na gymndziu. Rodi¢im bylo v prenatdlni poradné¢ sdéleno moZné
postiZzeni ditéte. Abortus vSak odmitli, byli tedy pfipraveni na narozeni ditéte
s postizenim. Narozeni Amadlky tak neznamenalo pro rodice a blizké okoli
velké zklaméni a Sok. Matka pracuje doma, aby se mohla divce plné€ vénovat.
Oba rodice jsou zdravi.

Osobni anamnéza

Divka se narodila v terminu, s porodni hmotnosti 2900g, porodni délka byla
49cm. Kréitce po narozeni byl u ni diagnostikovdn Downtliv syndrom. Lékati
nabidli rodicim moZné umisténi dcery do dstavni péce, ti to vSak rezolutné
odmitli a navdzali kontakt se SPC. Odbornici zahdjili v€asnou péci o rodinu
adite. Amélka se rehabilitovala Vojtovou metodou, byla u ni providdéna
orofacidlni stimulace. Rodice pravidelné a cilené dochézeli na terapie nabizené
centrem. Divka na zdkladé doporuceni SPC zacala navStévovat bé&Znou
matefskou Skolu v misté svého bydlisté.

Psychomotoricky vyvoj

V psychomotorickém vyvoji se divka opoZzdovala od normdlniho vyvoje
vrozmezi pul roku aZ rok. Se zpozdénim prosla vSemi etapami vyvoje.
V soucasné dob& v hodinich télesné vychovy cvi¢i bez omezeni s ostatnimi
détmi, jezdi bez opory na kole, v chlizi po schodech stiidd nohy.

Vyvoj feci

Podle slov matky zacala Amaélka Zvatlat okolo 7 mésice. Kolem 1 roku fikala

jednoduchd slova napft. tata, mama. Po intenzivni stimulaci uceni fe¢i ranym
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¢tenim dosSlo u divky k velkému pokroku jak v obsahové, tak i ve formalni
strdnce feCi. V soucasné dobé dochézi na logopedii, kde se vénuje ndpravé
hlasek r, . Pokroky jiz nejsou takové, vyvozovani hlasek a jejich uzivani
v b&7né fedi trva podstatng déle. Reé je obsahové chudsi.

Hruba motorika

V této oblasti nema Amdlka Zadné vyraznéjsi problémy.

Jemna motorika

Divka uZziva pravou ruku, zvladne piesn¢ vybarvovat, s mensi presnosti stiiha.
Dovednost psani nemd zatim zvladnutou, nacvicuje htlkova i psaci pismenka.
Podle vyjadieni pani asistentky se jeji graficky projev postupné zlepsuje.
Sebeobsluha

Amélka je samostatnd, nevyzaduje pomoc okoli. Zatim nezvlada zavizani
tkanicek, coz matka fe$i ndkupem takového typu obuvi, kterd se nemusi
zavazovat, aby nebyla divka zdvisla na pomoci ostatnich.

Emocionalni a socialni kontakt

Amidlka je veseld a spoleCenskd. VétSinu déti, s nimiz je ve tiide, znd jiz
z matefské Skoly, v kolektivu nemd Zadné problémy, je oblibend pro svou
ptatelskou povahu. Do Skoly chodi kazdy den rdda, snadno se adaptovala
nanové prostiedi. Asistentka potvrzuje, Ze pokud se divka na néco t&si,
spolupracuje dobife. Pokud je ale naruSen urcity pravidelny sled cinnosti,
na ktery neni divka pfipravena, schovd se do ustrani, urCitou dobu na nic
nereaguje a nekomunikuje.

Skolni prostiedi

Skolni dochézku zahdjila divka na zakladé doporuéeni SPC v b&Zné zdkladni
Skole. Prvni a druhy rok absolvovala ve tiidé se sniZenym poctem Zaki
bez asistenta. V soucasné dob& navstévuje treti tiidu s asistentem pedagoga,
je vzdélavdna podle individudlniho vzdélavaciho planu, na jehoz realizaci
se podileli odbornici ze SPC, tiidni ucitelka a rodi¢e divky. Pani ucitelka
zastava nézor, Ze individudlni pldn je tfeba sestavit tak, aby dévCe rozumélo
tomu, co déld a ziskané dovednosti a zkuSenosti byly né¢im prospéSné.
Nezbytné nutnd je stidld spoluprdce tiidni ucitelky a matky v rdmci domadci

piipravy dévcete. Podle vyjadieni rodi¢ti neméla Amdlka doposud Zidnou
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negativni zkuSenost se Sikanou ve Skole. Pravé socidlni kontakt s vrstevniky
byl prodivku nejvétsim piinosem integrace. VZdy se pohybovala mezi
zdravymi détmi a méla zajem se svym okolim komunikovat.

Mimoskolni prostiedi

Matka se podle zdjmu s divkou kazdy den uci, pravidelné dochazi na logopedii
a na konzultace do SPC. Amdlka navstévuje keramicky krouZek, rada
si prohlizi obrdzkové knizky.

Doporuceni

Celkova drovenl rozumovych schopnosti je v pdsmu lehké mentdlni retardace.
Doporucuje se soustavné rozvijet pocetni predstavy, logické a abstraktni
mysSleni, naddle pokraCovat v odstranovani poruch feci, zaméfit se nejen
na formdlni stranku fteci, ale rozvijet postupné i1 dal§i jazykové roviny.
Vyuzivat hudbu jako ucinny stimulator feci. Pisemny projev u divky zlepsovat
pomoci vhodnych grafomotorickych cvi¢eni a listli. Koncentraci pozornosti

postupné prodluzovat, Cinnosti stiidat s odpo¢inkem.

4.5 Kazuistika IV. - Jakub

Diagnéza Downliv syndrom (mozaicismus), hypotonie, koktavost, lehka
mentdln{ retardace

Vek 14 let

Chlapec navstévuje sedmou tfidu bé€zné zakladni Skoly, je vzdélavan podle
individudlniho vzdélavaciho pldnu sestaveného podle osnov zdkladni Skoly

praktické.

Rodinna anamnéza

Jakub Zije se svymi rodici ve spolecné domdécnosti, Zddné sourozence nema.
Oba rodice dosdhli vysokoSkolského vzdélani. Matka méla problémy
s ot¢hotnénim. V téhotenstvi neprodélala zadné zavazné nemoci, které

by mohly ovlivnit vyvoj a zdravi plodu. V dobé chlapcova narozeni bylo matce
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37 let, otec je o dva roky star$i. ManZzelé se rozhodli o vychovu postiZeného
ditéte v domdcim rodinném prostredi.

Osobni anamnéza

Chlapec se narodil v terminu, porodni hmotnost byla 3100g, porodni délka
49cm. Matka prosla v dobé téhotenstvi riznymi testy, které meély poukazat
na zvySené riziko postizeni plodu, ale vSechny tyto testy byly v normé.
Manzelé ocekdavali narozeni zdravého ditéte, diagn6za Downova syndromu jim
byla sdélena nasledujici den po narozeni Jakuba.

Rodi¢e zdhy navizali kontakt se SPC, kde jim byla poskytnuta vcasnad péce.
Od jednoho roku vyuZivali ob¢anského sdruzeni pro rodice a déti s Downovym
syndromem, kde se jim dostdvalo mnoha uZzite¢nych rad pii vychové syna. SPC
doporucilo integraci Jakuba do béZzné matetské Skoly.

Psychomotoricky vyvoj

Psychomotorickd retardace byla pozorovdna od kojeneckého véku. Chlapec
zacal sedét v 15 mésicich, chodil ve 2 letech. Kolem 3 roku zvladl kontrolu
vyprazdnovani.

Vyvoj reéi

Kuba zacal reagovat na zvuky ve 2 mésicich, ve 4 mésicich se zacal za zvuky
otdcet. V 10 mésicich vyhledaval o¢ni kontakt s matkou, reagoval na zndma
slova a obliceje. Prvni jednoducha slova tata, mama, vyslovil ve 14 mésicich.
Vyvoj feci probihal opoZzdéné, fixace jednotlivych slov trvala déle. V soucasné
dob¢ se chlapec vyjadiuje v jednodussich vétach, chdpe smysl i obsah sdé€lent,
v feci je patrnd koktavost. Po obsahové strance je fe¢ velmi dobte rozvinuta.
Hruba motorika

V této oblasti nema chlapec Zadné problémy. Dobie zvladd koordinaci
slozit¢jSich pohybl napt. skdkani po jedné noze nebo seskoky, pii chizi
po schodech stiid4 obé nohy. Velmi dobie a rad jezdi na kole, plave.

Jemna motorika

Manipulace s mensimi predméty nedé€ld Kubovi problémy. Je pravék, uchop
psaciho nacini je spravny, piSe hiilkovym pismem. Nem4 obtiZe v koordinaci

jemnych svalovych skupin, bez problémi stiiha a presné vybarvuje.
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Sebeobsluha

Chlapec je samostatny, Sikovny. Naucil se pouZivat piibor, sdm se obléka,
zvladne zapindni knoflikd, zipt a zavazovani tkanicek.

Emocionalni a socialni kontakt

Vyhleddavd kontakt zvIast€¢ s dospélymi, zajimd se o okolni déni. Rad
je stfedem pozornosti, musi byt neustdle nékym povzbuzovéan a chvalen. Jakub
se dokdze déle soustfedit na ¢innost, kterd ho zaujme. V kolektivu vrstevnikl
je pratelsky, vstticny, spolehlivy a oblibeny. Adaptace na cizi prostfedi
mu ned¢la veétsi problémy. Na svou matku je velmi fixovany, rdd se mazli.
Skolni prostiedi

Jakubovi byl na zdkladé vySetieni SPC doporucen odklad Skolni dochazky.
V soucasné dobé& navstévuje sedmym rokem bé&Znou zdkladni Skolu v misté
bydlisté, Skola poskytla pro chlapce asistenta pedagoga. Kuba nemd ve Skole
problémy, je snaZivy, ucivo plni podle individudlniho vzdéldvaciho planu
sestaveného s ohledem na jeho schopnosti a moZznosti. Pani ucitelku si velice
oblibil a dokaZe ji respektovat. Zvlada cteni kratkého textu s porozuménim,
opiSe a prepiSe slova a kratké jednoduché véty. Podle diktitu zvladne psani
pismen. Kuba s¢itd a odc¢itd samostatné v oboru do 10, problémy mu &ini
orientace v Case a prostoru.

Mimoskolni prostiedi

Matka dochazi v misté¢ bydliSt€¢ schlapcem pravidelné na logopedii
a konzultace do SPC. Jakub velice rdd srodi¢i navStévuje zajimavé akce
potddané pro mentdlné postiZené jedince, ale i pro intaktni populaci. Béhem
letnich prazdnin se ucastni letnich pobytovych setkdni, které pofadd Klub
rodi¢li a ptitel déti s Downovym syndromem. Na strdvené spolecné chvile
v kolektivu rodin a jejich ptitel se Kuba velice t¢si, pro celou rodinu jsou
velkym piinosem. Ve volnych chvilich jezdi na kole, plave, hraje si venku
se zdravymi détmi.

Shrnuti

Celkova drovent rozumového vyvoje je diagnostikovana SPC v pasmu lehké
mentdlni retardace. Po dokonceni Skolni dochdzky se u chlapce doporucuje

pokracovat specidlni formou nésledného vzdelavani, aby nedochdzelo
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ke stagnaci ¢i tubytku nabytych védomosti a dovednosti. Logopedickou
intervenci zaméfit predevSim na rozvoj formdlni stranky fe¢i a v rdmci
moznosti na odstranovéni feCovych vad. Soustavné rozvijet fonematicky sluch
a diferenciaci, maximdlng aplikovat cvic¢eni hrou. VyuZit riiznych hudebnich

motivl jako ucinného stimuldtoru vyvoje feci.
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ZAVER

V bakalafské praci je nastinéna a shrnuta problematika vychovy
a vzdélavani jedinc s Downovym syndromem. Jelikoz je Downiiv syndrom
spojen s mentalni retardaci, vychova a vzdélavani nejsou jednoduché.

Jedinci s timto postizenim se od intaktni populace 1iSi nejen
fyziologickymi znaky, které jsou patrné na prvni pohled, ale i rozumovymi
schopnostmi a svym chovanim. Pfindsi s sebou také rtzné typy zdravotnich
potizi, které pro zbytek populace nejsou zcela b&zné. RovnéZz vyvoj déti
s Downovym syndromem se li$i tim, Ze byva vice ¢i méné opozdén ve srovnani
s jejich zdravymi vrstevniky. Aby se vSak vyvoj podpofil, doporucuje
se rodiciim zacit s vychovou co nejdiive. Jedinci s timto syndromem byli diive
prohlaseni za nevzdélatelné a umisténi vétSinou do institucionalni péce.

Velky obrat v péci o jedince s Downovym syndromem nastal v Ceské
republice po roce 1990. Zacala se zkvalithovat péce o matku, vznikla celd fada
poradenskych zafizeni, kterd se specializuji na déti s postiZenim a na jejich
rodiny. Vedle poradenskych zafizeni vznikala i zafizeni z oblasti socidlnich
sluzeb. Mezi nejvyznamnéj$i patii stfediska rané péfe poskytujici specidlni
péci jedinciim od pocétku zjisténi diagndzy.

V poslednich dvaceti letech se zménil i piistup spolecnosti k jedinciim
s Downovym syndromem. V soucasné dob¢ jiZ nedochdzi k jejich separaci, ale
naopak velkd vétSina déti vyrlstd v rodinném prostiedi. DalSim dilezitym
krokem bylo uznani jejich prava na vzdélani podle Ustavy CR, proto se dnes
bézné vzdélavaji ve specidlnim Skolstvi, ale roste i snaha tyto jedince
zaClenovat do béZného vzdélavaciho proudu.

Vychova a péce o jedince s Downovym syndromem je velmi ndrocnd,
ale pro pecujici osoby zdroveii obohacujici. Cim vice citu se do vychovy tohoto
ditéte vloZi, tim vice se ho vrati. Castou potfebou rodi¢i ditéte s Downovym
syndromem je védomi, Ze existuji také jiné rodiny s podobnym osudem. Proto
ma pro rodie velky vyznam byt c¢lenem né&jakého sdruzeni, pravidelné
se setkdvat s dalSimi rodi¢i déti s Downovym syndromem a predavat

si vzajemné zkuSenosti a podporu.
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Lidé s Downovym syndromem potiebuji vZdy vice podpory, ohledd
apochopeni nez lidé vostatni populaci. Diky specidlnimu pfistupu
pii vzdélavani jsou vSak schopni vykonavat nékteré price a byt tak prospéSni
celé spolecnosti. Ta by je neméla zavrhovat kviili jejich postizeni, ale méla by

jim pomoci hledat cestu k jejich Zivotnimu naplnéni.
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Spoleénosti, sdruZeni a rodicovské skupiny, podporujici rodiny s détmi
s Downovym syndromem v Ceské republice:

BRNO

/ Usmévy, obtanské sdruzeni pro pomoc lidem s DS, Foltynova 35, PSC 635 00 Brmo,
@ E-mail: marta k! @centrum.cz, tel.: 721 908 838, 546 213 634 (Marta Klementovd)

WWW.USIEVY.C

CESKE BUDEJOVICE
Ovelka, 0.p.s. (Jana Jaro$ova), Plachého 25, PSC 370 01, e-mail: dsovecka@tiscali.cz,
s Tel.: 386 354 383, www.ovecka.eu

. JABLONEC NAD NISOU
SPMP CR - Inclusion Czech Republic, Klub Downova syndromu (Ing. Miroslava Kdlalova),
P.O. Box 137, PSC 466 21, Tel.: 483 314 557, 737 357 661. Archiv: Postovni 10, PSC 466 01

www.downuv-syndrom.cz

_ KOPRIVNICE
Mandlové oti, Erbenova 1118, PSC 742 21, tel. 737 530 585, 604 475 121, 556 810 133
(Obratilovi), e-mail: mandlove.oci@centrum.cz, www.mandloveoci.cz

. OSTRAVA -BOHUMIN
SdruZeni déti s DS CtyFlistek (Katka Adameikova)
e-mail: katkaaivo@volny.cz, Tel.: 605 884 674

5 PARDUBICE
Okénko, Spec.MtS Artura Krause 2344, PSC 530 02, tel. 732 886 517,
e-mail: HouskovaJana@seznam.cz, www.hklub-okenko.wz.cz

PRAHA
Spolecnost rodici a pratel déti s DS: www.downsyndrom.cz
1. Infocentrum Downova syndromu, Vybiralova 969, 198 00 Praha 9 - Cemny Most I1
Tel.: 731 173 384, e-mail: downsyndrom@centrum.cz
2. Centrum rané 2 integracni péce pii SPC, Stibrova 1691, 182 00 Praha 8,
tel. 284 684 968, e-mail: spe@stibrova.cz

_ USTINAD LABEM
f | SPMP - Klub DS (Mgr. Méria Svarcova), Vinatska 14, PSC 400 01
Mgr. Martina Brhelova, e-mail: brh@volny.cz, tel. 472 772 029

Sarka Novakova, tel. 775 133 441

Obrazek ¢. 1 Zdroj: ( Plus 21, €.2/2000, s. 30)

XXVII



BIBLIOGRAFICKE UDAJE

Jméno autora: Ivana Fialova

Obor: Specidlni pedagogika - vychovatelstvi

Forma studia: kombinovana

Nazev prace: Vychova a vzdélavani jedince s Downovym syndromem
Rok: 2012

Pocet stran textu bez priloh: 64

Celkovy pocet stran priloh: 28

Pocet titulu ¢eské literatury a pramenii: 30

Vedouci prace: Mgr. Martina Karkosova



