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Problematika socidlnich sluzeb pro rodiny s détmi s Downovym
syndromem

Abstrakt

Tématem bakalarské prace je problematika socidlnich sluzeb pro rodiny s détmi
s Downovym syndromem, jakozto cilovou skupinou pro socialni sluzby. Teoreticka cast
vymezuje pojmy tykajici se Downova syndromu a s nim spojené mentalni retardace,
pojmy tykajici se socialnich sluzeb, vzdélavani a jeho propojenost se systémem socialnich
sluzeb v Ceské republice. Teoreticka &ast obsahuje vy&et socialnich sluzeb a jejich
poskytovatelt, které mohou rodiny s détmi teoreticky vyuzit spoleéné s dalSimi
pomahajicimi organizacemi. Tato Cast bakalafské prace napliluje dva cile: zmapovat
socialni sluzby pro rodiny s détmi s Downovym syndromem a zmapovat poskytovatele
téchto sluzeb. Tteti cil prace, zjisténi zkuSenosti rodin se socialnimi sluzbami, napliiuje
prakticka cast bakalarské prace, ktera byla realizovana formou kvalitativniho vyzkumu
za pomoci metody polostrukturovaného rozhovoru s rodinami s ditétem s Downovym
syndromem. K dosazeni vysledka byly stanoveny tii vyzkumné otazky: Jaké organizace
v CR poskytuji socialni sluzby rodinam s ditétem s Downovym syndromem? Jaké
socialni sluzby tyto rodiny realn€ vyuzivaji? Jsou tyto socialni sluzby vnimany rodinami
jako dostacujici? Z vysledkl Setfeni je patrné, ze rodiny s détmi s Downovym
syndromem mayji povédomi o socialnich sluzbach a jejich poskytovatelich a néktefi z nich
je vyuzivaji nebo vi, ze do budoucna budou. Dale je patrné, ze pokud vyuziti socialnich
sluzeb spoji jeste se sluzbami pomahajicich organizaci zamétujicich se pfimo na déti
s Downovym syndromem, jsou timto jejich potfeby v oblasti sluzeb aktualn€ uspokojeny

a sluzby jsou diky dopliiujicim poméhajicim organizacim vnimany jako dostacujici.
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organizace; Ovecka, o0.p.s; DownSyndrom CZ, z.s.



The Issue of Social Services for Families with Children with Down
Syndrome

Abstract

The topic of the bachelor thesis is the issue of social services for families with children
with Down syndrome as a target group for social services. The theoretical part defines
the concepts related to Down syndrome and associated mental retardation, concepts
related to social services, education and its interconnection with the social services system
in the Czech Republic. The theoretical part of the thesis includes a list of social services
and their providers that families with children can theoretically use together with other
helping organisations. This part of the bachelor thesis fulfils two objectives: to map social
services for families with children with Down syndrome and to map the providers of these
services. The third objective of the thesis, to find out the experiences of families with
social services, is fulfilled by the practical part of the bachelor thesis, which was carried
out in the form of qualitative research using the method of semi-structured interviews
with families with a child with Down syndrome. To achieve the results, three research
questions were set: What organisations in the Czech Republic provide social services to
families with a child with Down syndrome? What social services do these families
actually use? Are these social services perceived by families as sufficient? The results of
the survey show that families with children with Down syndrome are aware of social
services and their providers and some of them use them or know that they will in the
future. It is also evident that if they combine the use of social services with the services
of helping organisations that focus specifically on children with Down syndrome, their
service needs are currently met and the services are perceived as sufficient thanks to the

complementary helping organisations.

Key words
Down syndrome; mental retardation; social services; parent helping organizations;

Ovecka, o.p.s; DownSyndrom CZ, z.s.
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Uvod

Tématem bakalarské prace je problematika socidlnich sluzeb pro rodiny s détmi
s Downovym syndromem (déle jen DS). Na myS$lenku tohoto tématu me ptived! rozhovor
s matkou ditéte s DS, u kterého jsem ve specialni zakladni Skole jako asistentka pedagoga.
Usoudily jsme, ze nas obé tizi otdzka dalsi aktivizace a budouciho zivotniho i profesniho
uplatnéni ditéte s DS. Myslim si, ze s touto problematikou by mohly pomoci prave
socialni sluzby a rozhodla jsem se ve své bakalarské praci problematiku zmapovat
teoreticky i prakticky s rodinami s détmi s DS. Downuv syndrom patii mezi nejcast€ji se
vyskytujici vrozené syndromy. Jedna se o nejb€znéjsi poruchu chromozomu a byva také
nejvice rozpoznatelnou pri¢inou mentéalni retardace. S DS se poji mimo mentalni
retardace také velka fada zdravotnich problémd. DS muzeme diagnostikovat jiz
v prenatalnim stadiu, a v fadé pfipadi diky vcasné diagnostice dochazi k umélému
preruseni téhotenstvi. Presto se néktefi rodiCe rozhodnou dit€ s DS pfivést na svét a
potfebuji informace a pomoc s péci o takové dité. Zde mohou na tadu pfichazet
organizace poskytujici socidlni sluzby. V systému socialnich sluzeb nalezneme mnoho
nestatnich neziskovych organizaci, které se zabyvaji pomoci rodinam s ditétem s
postizenim. Zalezi jen na roding€, jak moc chce pracovat s ditétem a také jakou formu
pomoci potiebuje. U déti s Downovym syndromem rodiny nej¢astéji vyuzivaji pomoc
organizaci rané péce, ktera hraje velkou roli hlavné pied nastupem do Skoly. Dale pak
mohou vyuzivat sluzeb osobni asistence v ramci doprovodu ¢i zajiSténi péCe. Zajem je
také o aktivizaci déti, ktera casteCné probiha ve Skolach, do kterych dité s DS dochazi,
zde se jedna o bézné 1 specialni Skoly. Rodice vSak maji potfebu své dité s DS rozvijet
vice v ramci riznych zajmovych krouzka ¢i aktivizacnich sluzeb. Do budoucna se déti
s DS pozdéji v dospélosti mohou potykat s potfebou chranéného bydleni ¢i chranénych
dilen, kde mohou najit alespon ¢astecné pracovni uplatnéni a do jisté miry mohou byt
samostatnéjSimi. Kromé organizaci poskytujicich registrované socialni sluzby nalezneme
i organizace spiSe svépomocné, vzniklé z iniciativy rodict déti s Downovym syndromem,
ale neméné dalezité. Casto jsou velmi vyuZivany zejména pro setkavani se s dal§imi
rodinami s détmi s Downovym syndromem a predéavani si informaci mezi sebou. Cilem
mé bakalarské prace je tuto problematiku socidlnich sluzeb zmapovat a zjistit, jaké
potteby rodin v této oblasti jsou, zda jsou naplnény a zda jsou pro né socialni sluzby

dostacujici.



1 Downiiv syndrom

V nasledujici Casti je charakterizovan pojem Downuv syndrom (dale jen DS) a spole¢né

s DS jsou vysvétleny i zakladni zdravotni a socialni souvislosti a pojmy s DS spojené.
1.1  Etiologie Downova syndromu

Downuv syndrom (dale jen DS) byl jako onemocnéni poprvé oficialné popsan roku 1866
anglickym pediatrem Johnem Downem, podle n¢hoz byl také pojmenovan (Kroupova,
2016). DS povazujeme za nejCastéji se vyskytujici vrozeny syndrom, se kterym se poji
nejen zdravotni komplikace, mentalni retardace a poruchy feci, ale také specificky vzhled
(Valenta et al., 2018). Kroupova (2016) i Valenta et al. (2018) uvadi, ze ptic¢inou DS je
trizomie 21. chromozomu, kterd znamena jeho ztrojeni — bézna zdrava burika lidského
téla obsahuje 46 chromozom, kdezto burika osoby s DS obsahuje chromozomi 47, jedna
se tedy o genetickou odchylku, takzvanou numerickou aberaci. Neni zifejmé, co je
pfic¢inou odchylky — Casto se jako divod uvadi vyssi vék matky — pokud se jedna o rodice

mladsi, povazuje se vznik DS za genetickou poruchu (Kroupové, 2016).

Pokud mluvime o specifickém vzhledu osob sDS, mluvime o takzvaném
charakteristickém fenotypu, vyznacujicim se postavou zavalitého tvaru s mohutnéj§im
krkem, kratSimi koncetinami, zplostélou hlavou s kulatym obli¢ejem, o¢ima mandlového
tvaru s vyraznou kozni fasou a velmi Casto pootevienou pusou z divodu zvétSeného
jazyka (Valenta et al., 2018). Mezi dalsi viditelna specifika patii opici ryha na dlani ruky

a obloucek na vnitini strané chodidla (Roztocil, 2017).

Jak konstatuji Kroupova (2016) a DownSyndrom CZ (2021a), s DS se poji velka fada
zdravotnich problému a komplikaci, a to zejména vrozené srdecni vady, zhorsena funkce
Stitné zlazy, snizena imunita, Casty vyskyt alergii, poruchy sluchu a zraku a vétSina osob
s DS ma pohyblivé)si klouby a snizené svalové napéti v dolnich koncetinach. Antonarakis
et al. (2020) dale ve vyzkumu popisuje spankové obtize, epilepsii a vétsi nachylnost
k Alzheimerové chorobé ve vys§§im véku. Jmenované zdravotni komplikace maji také vliv
na délku zivota osob s DS, kdy Roztocil (2017) popisuje, ze jedna polovina narozenych
déti s DS zemie do péti let zivota na pfidruzené zdravotni komplikace a nejcastéjSim
divodem umrti jsou vrozené srde¢ni vady. AvSak ne vSechny zdravotni komplikace se
projevi hned v raném véku, mohou se projevit také pfi naslednych vysettenich ve véku

pozdgjsim ¢i se neobjevi viibec (Roztocil, 2017). V dalsich kapitolach v této souvislosti



popisuji klasifikaci DS a také uvadim klasifikaci pro mentéalni postizeni, které se
v souvislosti s DS vyskytuje vzdy, kdezto zdravotni komplikace se vyskytnout nemusi

(Matousek, 2016).
1.2  Klasifikace Downova syndromu

DS je zarazen do Mezinarodni statistické klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich
problémi — MKN, v ptivodnim znéni publikovan Svétovou zdravotnickou organizaci.
Nyni je stale aktualni 10. revize MKN zna¢ena MKN-10. Dle této klasifikace nalezneme
DS pod kodem Q90, ktery je tazen do kapitoly vrozenych vad, deformaci a

chromozomalnich abnormalit. Dle této klasifikace délime DS na tfi druhy viz tab. 1.

Tab. 1 Downuv syndrom Q90 dle MKN-10

Q90.0 | nondisjunkce nadbyteCny tfeti 21. chromozom je volné | 95%

21. chromozomu | v jadfe buriky ptipadi
Q90.1 | mozaika nadbytecény tfeti 21. chromozom je pouze | 1%

21. chromozomu | v nékterych burikach v tele piipadu
Q90.2 | translokace nadbytecny tieti 21. chromozom se piipojil | 4%

21. chromozomu | k jinému chromozomu piipadu

(MKN-10, 2021; DownSyndrom CZ, 2021a)

Od 1. ledna 2022 je svétové aktualni 11. revize této klasifikace, v Ceské republice se jeji
preklad a zavedeni planuje do konce roku 2022 (11. revize MKN, 2021). Dle originalu
11. revize je DS veden pouze pod jednim kodem L.D40.0 Complete trisomy 21, ktery je
spojen s 6D85.9 Dementia due to Down syndrome (ICD-11, 2021).

1.3 Downiiv syndrom a mentalni postizeni

Kromé jiz vySe uvedenych zdravotnich komplikaci doprovazi DS zpravidla také mentalni
postizeni, které neni u vSech osob s DS stejné — mentéalni postizeni u osob s DS se
pohybuje vétSinou v pasmu od lehké do stiedné tézké mentalni retardace (Matousek,

2016).

Dle klasifikace MKN-10 (2021) nazyvame mentalni postizeni mentalni retardaci, kterou
dale délime do nékolika skupin, viz tab. 2, které se deli na zakladé urCeného
inteligencniho kvocientu I1Q. Stupenn mentalni retardace odpovida urcitému mentalnimu

véku, kterého lze v dospélosti dosahnout (MKN-10, 2021).



Tab. 2 Mentalni retardace I'70-79 dle MKN-10

Kod | Nazev 10 Mentalni vék v dospélosti
F70 | lehk& mentalni retardace 50-69 9-12 let

F71 | stfedné tézka mentalni retardace 35-49 6-9 let

F72 | tézk4 mentalni retardace 20-34 3-6 let

F73 | hluboka mentalni retardace <19 pod 3 roky

F78 | jina mentalni retardace

F79 | neur¢ena mentalni retardace

(MKN-10, 2021)

Dle originalu 11. revize klasifikace MKN doslo ke zméné€, kdy se nebude hovofit o
mentalni retardaci ale poruse intelektu — 6A00 Disorders of intellectual development

(ICD-11, 2021).

Pojmy mentalni postizeni a mentalni retardace jsou vymezovany riznymi definicemi od
raznych autort. Valenta et al. (2018) vymezuje mentalni retardaci jako vyvojovou
poruchu rozumovych schopnosti, ktera se projevuje zejména snizenim kognitivnich,
fecovych, pohybovych a socialnich schopnosti a dovednosti, pficemz oslabuje 1 jeho

adaptacni schopnosti.

Jelikoz se osoby s DS vétsSinou zatazuji do lehkého az stfedné t€zkého stupné mentalni
retardace, je dulezité jim i v tomto ohledu poskytnout dostatecnou podporu v zaclenéni
se do spolecnosti a pomoc s rozvojem schopnosti a dovednosti, coz jsou také cile socialni
prace s touto cilovou skupinou osob (Matousek et al., 2010). U osob s DS se v 10-15 %
vyskytuji spolecné s mentalni retardaci také PAS — poruchy autistického spektra a
v piiblizn€ 6 % ADHD - Attention Deficit Hyperactivity Disorder (Antonarakis et al.,
2020).

1.4  Diagnostika Downova syndromu

DS lze diagnostikovat jiz v prenatalnim obdobi téhotenstvi, jelikoz je zplsoben
genetickymi faktory (Slowik, 2016). Zakladni vySetfovaci metodou veskerych
téhotenstvi je metoda ultrazvukova, ktera se bézné provadi spolu s pravidelnym
vySetienim teéhotné, a praveé pomoci ultrazvuku 1ze urcit nékteré vrozené vyvojové vady,

avSak neni dostate¢ny pro diagnostiku chromozomalnich vad (Roztocil, 2017).
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Pro diagnostiku DS je dualezité spojeni vysledku ultrazvukového vySetieni, véku Zeny a
vysledku biochemického screeningu z krve Zeny — spojenim té€chto vysledkt urci
odbornik kone¢ny odhad rizika DS (Roztocil, 2017). Screeningové vySetieni plodu je
podle Slowika (2016) fazeno do sekundarni prevence a je doporuceno zenam v rizikovych
skupinach: vyssi veék, zvysené riziko genetickych vad nebo problematickd predchozi
téhotenstvi. Roztocil (2017) popisuje riziko vyskytu DS v zavislosti na véku zeny pfi

otéhotnéni viz tab. 3, ve které je uveden odhad rizika.

Tab. 3 Riziko vyskytu DS v souvislosti s vékem Zeny

Vek zeny Riziko DS
20 let 1:1923-1340
30 let 1:909-780
40 let 1:110-94

(Roztocil, 2017)

Muzeme tedy fict, ze v€k t€hotné zeny ma velky vliv na riziko DS u narozeného ditéte a
je doporuceno vysetfeni preventivné k vylouceni postizeni podstoupit. Po nékolika
vySetienich se odbornik dozvi, jak vysokeé je riziko DS u ditéte a informaci musi predat
téhotné zené€. Pokud je riziko velmi vysoké a zena chce urcit riziko jest€ presnéji, lze
provést invazivni geneticka vySetieni, jako je napiiklad odbér plodové vody, kde je

vysledek presnéjsi (Roztocil, 2017).

S diagnostikou DS souvisi také sdéleni diagnozy a podani informaci, protoze ne vSechny
matky maji tak silné povédomi o DS, aby mohly ucinit dal§i dualezita rozhodnuti.
V zahrani¢ni studii, kde se rozhovorti Gcastnilo 43 matek ve tfech vékovych kategoriich
(pod 25 let — 4 Zeny; 25 az 35 let — 17 zen, vice nez 35 let — 22 zen), byly matky s détmi
s DS dotazovany na jejich zkuSenosti pfi sdélovani diagnozy a ve vice nez poloviné
ptipadu uvedly, ze byly informovany negativné, velmi medicinskymi terminy a bez
podani bliz§ich informaci potfebnych k rozhodnuti (Buyukavci et al., 2019). Podobné
vysledky nalezneme i v dalsi zahrani¢ni studii, kde matky také hovofily o zmateni

z diagnodzy a nedostatku informaci ze strany 1ékatt (Suza et al., 2020).

Téhotna zena pii potvrzeni diagndézy DS celi rozhodnuti, zda chce dit€¢ s DS piivést
na svét, nebo téhotenstvi ukoncit. PokraCovani v t€hotenstvi vétSinou neni lékarfi

a odborniky doporucovano z divodu, Ze se jedna o zavazné postizeni s velkym
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mnozstvim a rizik. Rozhodnuti, zda se dité€ narodi nebo ne, mizeme nazvat krizovou ¢i
zatézovou situaci, kterou doprovazi proces zvladani, ktery je délen rGznymi autory
do nékolika typickych fazi (Slowik, 2016). Napiiklad Valenta et al. (2018) uvadi pét
typickych fazi zvladani krizové situace, viz obr. 1, kterd v tomto pfipadé nastdva po

sdéleni diagndzy po genetickém vySetreni.

( N ( N ( 3. faze N ( N ( )
1. faze adaptace a 4. faze 5. faze
Soku a 2. faze vyrovnavani smlouvani "

popieni - bezmocnosti ses - nadgje na Smirent -
nepiijmuti - pocity viny diagnézou - pozitivni RV k teto
faktu zvySeny zajem o informace azi dojit

. O\ NG nformace /L AN J

Obr. 1 Faze zviddani krizové situace (Valenta et al., 2018)

Zminéné prozivani potvrdil vyzkum Anikeeva et al. (2020), kde rodice déti s DS uvedli,
Ze prvnimi pocity po zjiSténi diagndzy ditéte byly pocity viny a hanby, poté vztek
a bezmoc, a nakonec pocit zodpovédnosti za dité a pochopeni dulezitosti vyhledat pomoc
odbornikti. Rodi¢e z vyzkumu Braga et al. (2021) popisuji, ze pozd€jsi soustiedéni se
na péci o dité je zaroven zpusobem, jak zvladnout situaci a vyrovnat se s narozenim ditéte

s DS — viz vySe zminéné vyrovnavani se se zatézovou situaci.

Jak jiz bylo uvedeno, pokud je plodu diagnostikovan DS, jedna se o geneticky vadny
vyvoj plodu a matka se mize rozhodnout, zda téhotenstvi ukonc¢i, nebo se rozhodné€ v ném
pokracovat. Celé rozhodovani mize mit Ctyfi vysledky: umélé preruseni t€hotenstvi,

spontanni potrat, narozeni ditéte bez DS nebo narozeni ditéte s DS.
1) Umélé preruseni téhotenstvi — interrupce

Interrupce je prferuSeni téhotenstvi na zakladé zadosti, ktera musi byt pisemnd a

odavodnéna a provadi se vétsinou do 12. tydne od poceti, pokud se nejedna o ukonceni
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téhotenstvi z divodu genetickych vad, pak muze byt provedena pozdé€ji (Matousek,

2016). Umélé pierueni v Ceské republice upravuje zakon &. 66/1986 Sb.. 0 umélém

preruSeni téhotenstvi, v platném znéni, kde je v §5 uvedeno, ze zena muze zadat

o ukonceni t€hotenstvi také z davodu geneticky vadného vyvoje plodu. Na zaklad¢ jiz
zminéné v¢asné prenatalni diagnostiky Casto dochazi k umélym prerusenim téhotenstvi,
nicméné rozhodnuti o interrupci zalezi vzdy na matce, ktera by méla byt o vSech rizicich

informovana od 1ékare.

K problematice umélého preruseni téhotenstvi se vyjadiuje také registrovany spolek
Hnuti Pro zivot CR, z.s., ktery nabizi osvétu a poradenstvi v oblasti potratd a interrupci
(Hnuti Pro Zivot CR, z.s., 2022). Hnuti Pro zivot CR také odmita snahu o vymyceni DS
a odmita preruseni t€hotenstvi z davodu této diagnozy — spolek zastava nazor, ze déti s
DS maji dostat Sanci zapojit se do spolecnosti a spole¢nost se od nich také mize mnohé
naugit (Uchag, 2018). Kromé& Hnuti Pro Zivot CR se negativné k umé&lému pierueni
téhotenstvi stavi také néktera nabozenstvi a nékteré staty ani nedovoluji té¢hotenstvi
jednodus$e ukoncit 1 pies to, Ze omezovani rozhodnuti o preruseni t€hotenstvi v nekterych
zemich vede k nelegalnim interrupcim bez lékarského odborného zakroku, které Casto
vedou k ohrozeni zivota matky (Matousek, 2016). Matousek (2016) dale také uvadi, ze
pokud matka nemiiZze podstoupit umélé preruseni t€hotenstvi napiiklad z nabozenského

divodu, nékteré cirkevni organizace zprostiedkovavaji nahradni rodinnou péci o dite.
2) Spontanni potrat

V ptipadé tehotenstvi s oCekavanym ditétem s DS je také velké riziko spontanniho
potratu, Rozto¢il (2017) uvadi, ze az 75 % plodt s podezienim na vyskyt DS se béhem
téhotenstvi spontanné potrati. Lze pfedpokladat, ze pokud Zena spontanné potrati, bude
potfebovat dal§ich odbornych sluzeb k potfebnému vyrovnani se s dalSi nastalou

krizovou situaci — ztratou ditéte.
3) Narozeni ditéte bez Downova syndromu

Jak zminuje Roztocil (2017), pfi diagnostice vady se téhotné zen¢ sdeluje procentualni
Sance, ze dit€¢ bude mit Downuv syndrom. Pokud lékat sdéli, Ze je Sance mensi nez
stoprocentni, muze se stat, ze se narodi dit¢ bez DS. Nejistota, ktera plyne z oznameni
Sance na piitomnost DS, ktera vSak neni stoprocentni, mize Zenam velmi ztézovat

rozhodnuti se, zda téhotenstvi prerusit.
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4) Narozeni ditéte s Downovym syndromem

Pokud se matka rozhodne pro nepferuseni t¢hotenstvi a dité s DS tspé$né donosi, bude
pravdépodobné potiebovat pomoc s péci o takové dité nejen ona, ale cela rodina. S péci
o dité mohou rodiné¢ pomoci nejen zdravotnicka zarizeni, ale i socidlni sluzby. Pro
predstavu o jak velkou cilovou skupinu se jedna, uvadi DownSyndrom CZ (2021a), ze na
800-1000 zive narozenych déti pripada jedno dit€ s DS — rocné se tedy jedna priblizn€ o
50 nové narozenych déti s DS, které potiebuje spolu s rodinou pomoc a podporu. Rodina
je pro dité tim nejpfirozengjsim prostiedim a pro jeho vyvoj je podstatné zabezpeceni
zakladnich funkci rodiny, kterymi jsou funkce biologicko-reprodukéni, socialné-
ekonomickd, socialné-vychovna, ochranna, emocionalni, relaxacni a rekreacni (Kraus,
2008). Pro dit€ s postiZzenim je o to vice dalezité, aby byly rodinné funkce naplnény i pres
to, Ze jeho postizeni zasahuje do vSech oblasti zivota rodiny a smifeni se s jeho postizenim

neni pro rodinu a jeji blizké okoli jednoduché.
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2 Systém socialnich sluzeb pro déti s Downovym syndromem

v Ceské republice

V nasledujici &asti je vysvétlen soudasny systém socialnich sluzeb v Ceské republice a
jeho vyvoj se zaméfenim na déti se zdravotnim postizenim, véetné déti s Downovym
syndromem (dale jen DS). Zaroven je také predstavena aktualni legislativa, ktera se tyka
systému socialnich sluzeb v Ceské republice. Cilem systému socialnich sluzeb pro rodiny
s détmi se zdravotnim postizenim je obecné prispéni ke zvySeni kvality zivota ditéte se

zdravotnim postizenim a také zvySeni kvality zivota rodiny jako takové.
2.1 Vyvoj socidlnich sluzeb pro déti se zdravotnim postizenim

Pred rokem 1989 byla péce o déti se zdravotnim postizenim postavena vyhradné na

ustavnich zafizenich — ustavech socialni péCe a ustavech pro télesné a mentalné
retardované, kam byly tyto déti nejcastéji umistovany (Matousek et al., 2010). Socialni
péce byla zeyména v rukou statu, ktery sluzby zabezpecoval prostiednictvim ministerstev
(Matousek, 2012). Pokud se jedna o déti s DS, bylo matkam doporucovano dité odlozit
do ustavu a ,,poridit si dit€ nové, zdravé™ — poukazuje na to publikace Défi z planety D.S.

(Matousek et al., 2010).

Po politickém pievratu roku 1989 se zacaly objevovat nové socidlni problémy a socialni

prace zacala byt predavana zrukou statu do rukou nestatnich a cirkevnich
organizaci —tento trend nazyvame deinstitucionalizaci socialnich sluzeb, jehoz
nasledkem byl vznik tisice nestatnich organizaci, které se soustfedily na konkrétni
socialni oblasti, ve kterych poskytovaly sluzby (Matousek, 2012). Nové vzniklé
organizace mély myslenku dneS$nich nestatnich neziskovych organizaci, chybéla vSak
legislativa, ktera by oSetfovala jejich neziskovost, kvalifikaci osob poskytujicich sluzby
a chybélo také zajiSténi kvality poskytovanych socialnich sluzeb ve vzniklych

organizacich (Matousek, 2011).

Jak jiz bylo zminéno, péce o déti se zdravotnim postizenim probihala zejména v ustavnich
zatizenich, a pravé z divodu chybéjici ¢i nedostacujici legislativy se i po roce 1989
v mnohych pfipadech v ustavni péci o déti pokracovalo — chybgjici legislativa totiz
nezabezpeCovala dostatecCnou finan¢ni podporu pecujicich osob a stara legislativa sice
zabezpecovala prispévek na péci o osobu blizkou, jeho vySe vSak ani zdaleka nestacila

na pokryti vydaju rodiny (Matousek, 2011). Tato ustavni zafizeni ale prosla také zménami
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a zacal se klast diraz na ochranné prostedi a aktivizaci déti — napfiklad zacala byt
poskytovana sluzba denniho a tydenniho stacionare spolu s chranénymi dilnami, kde
mohly déti byt cely den nebo tyden a zde probihal rozvoj dovednosti a zvySovani
samostatnosti (Matousek et al., 2010). Nejednalo se tedy uz o pasivni piijimani péce jako
takové ale o aktivni podporu samostatnosti ditéte a jeho rozvoj. Pokud mluvime
konkrétné o détech s DS (jakozto o détech s mentalni retardaci bez vétsiho télesného
postizeni), mohly byt umistény do Gstavi pro mentalné postizenou mladez ve veéku

od 3 do 26 let, kde se Casto 1 vzdélavaly (Matousek, 2011).

Vyrazné a dlouho ocekavané zmény v oblasti socialnich sluzeb ptinesl rok 2006, kdy byl
pfijat zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjSich predpist,
sucinnosti od 1. 1. 2007. Novy zakon o socialnich sluzbach upravuje podminky
poskytovani pomoci a podpory zejména osobam v nepfiznivé socialni situaci, a to
prostfednictvim poskytovanych sluzeb, upravenych timto zakonem (zakon ¢. 108/2006
Sb., ve znéni pozdé&jSich predpisi). Zakon mimo jiné upravuje piispévek na péci,
vymezuje jednotlivé socialni sluzby, zarucuje inspekci poskytovani socialnich sluzeb
organizacemi, mlCenlivost pracovnika i klientdl, vymezuje zpusob financovani socialnich
sluzeb, definuje prestupky, urcuje predpoklady pro vykon profese socialniho pracovnika
a pro ¢innost v socialnich sluzbach a upravuje akreditaci vzdélavacich programt (zakon

¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozd¢€jSich predpisi). Zakon o socialnich sluzbach je

doprovazen vyhlaskou ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéji nékterd ustanoveni zakona o

socialnich sluzbach, ve znéni pozd¢jsich predpisu.

Lze tedy konstatovat, ze po roce 2006 se zménila i vySe zminéna ustavni péce, kde
v piipadé€ péce o osoby s DS hovofime o domovech pro osoby se zdravotnim postizenim
a domovech se zvlastnim rezimem — v téchto novych typech ustavni péce se klade velky
diraz na aktivizaci zaméfenou na individualni potfeby osob se zdravotnim postizenim
(Matousek, 2011). Autor také popisyje, Zze s novou legislativou vznikaji nové moznosti
poskytovani péce détem s DS mimo Gstavy — denni stacionafe, peCovatelska sluzba ¢i
odleh¢ovaci sluzba, osobni asistence, socialné aktiviza¢ni sluzby, poradenské centra,

svépomocné skupiny a jiné sluzby uvedené dale.

Dal§im vyznamnym dokumentem, ktery se soustied'uje na rovnopravnost a zajistuje
osobam se zdravotnim postizenim uplatnéni vSech lidskych prav bez vyjimky je

Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim — v Ceské republice ratifikovana
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roku 2009, jejimiz principy jsou definovat, obhajovat, chranit a zajistit prava osob se
zdravotnim postizenim, kde mezi tato prava patii zejména nediskriminace, rovny pfistup,
rovnost prilezitosti, zaclenéni do spolecnosti a respektovani rozvijejicich se schopnosti
déti se zdravotnim postizenim (Umluva o pravech osob se zdravotnim postiZenim, 2009).
Zaclenéni do spolecnosti, rovny pristup ¢i diiraz na rozvoj schopnosti déti se zdravotnim
postiZzenim jsou zaroven i principy, kterymi se mohou fidit organizace poskytujici socialni
sluzby — cilem socialnich sluzeb muze byt pravé zaclenéni jedince do spoleCnosti

(Matousek et al., 2010).

V neposledni fadé€ je nutné zminit zakon €. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam

se zdravotnim postizenim, ve znéni pozdéjSich predpist, upravuje poskytovani davek

osobam se zdravotnim postizenim ke zmirnéni socialnich dasledki jejich postizeni
a k podpote socialniho zaclenéni. Jedna se o prispévek na mobilitu (pokud se osoba
pravidelné v mésici dopravuje ¢i je dopravovana) a prispévek na zvlastni pomicku (pro
osoby s tézkou vadou sluchu, zraku ¢i pohybového ustroji) a prikaz osoby se zdravotnim
postizenim, na ktery ma narok osoba starSi jednoho roku s dlouhodobé nepfiznivym
zdravotnim stavem, ktery omezuje jeho pohyblivost ¢i orientaci (zakon ¢. 329/2011 Sb.,

ve znéni pozde€jsich predpist). Tento zakon je doprovazen vyhlaskou ¢. 388/2011 Sb.,

o provedeni nékterych ustanoveni zakona o poskytovani davek osobam se zdravotnim

postizenim, ve znéni pozdéjSich predpist.
2.2 Soucasny stav socidlnich sluZeb pro déti se zdravotnim postiZenim

Soucasny systém socialnich sluzeb vychazi stale pravé zjiz zminéného zakona
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozd¢jsich predpisi. Socialni sluzby
rozdélujeme dle zakona o socialnich sluzbach na sluzby socialniho poradenstvi, socialni
péce a socialni prevence, do kterych jsou pak zarazovany konkrétni poskytované sluzby
— sluzby konkrétné vhodné pro rodiny s détmi s DS 1 jejich déleni jsou uvedeny v tab. 4.
Socialni sluzby mohou byt poskytovany formou pobytovou (instituce, kde klient pobyva
na urcitou dobu), ambulantni (do zafizeni socialnich sluzeb se pravidelné ¢i nepravidelné
dochazi) ¢i terénni (sluzby poskytované v pfirozeném prostiedi klienta) (Valenta et al.,
2018; zakon ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozd€jsich predpist). Pomoc socialnich sluzeb
nepotiebuje osoba s DS pouze jako dit€, ale také pozdéji v dospélosti. V dospélosti muze
mimo jiné a jiz zminéné v tab. 4 vyuzit také napiiklad chranéné bydleni ¢i socialné

terapeutické dilny.
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Tab. 4 Rozdéleni socidlnich sluzeb pro rodiny s détmi s Downovym syndromem

Rodiny s détmi s DS mohou mimo jiné vyuZzit:

Socialni péce osobni asistence, peCovatelska sluzba, centra dennich sluzeb,
odleh¢ovaci sluzby, denni stacionafe, tydenni stacionare,
domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, socialni sluzby

poskytované ve zdravotnickych zafizenich

Socidlni prevence rand péce, socialné aktivizacni sluzby pro osoby se zdravotnim

postizenim, socialni rehabilitace

Socialni poradenstvi | Odborné socialni poradenstvi se zaméfuje na potieby
jednotlivych socidlnich skupin a zahrnuje téz socidlni praci
s osobami se specifickymi potiebami, kam dit¢ s DS patfi.

Soucasti mohou byt také ptjcovny kompenzacnich pomucek.

(zakon ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozdéjsich predpisii)

I pres Siroky vycet poskytovateli socialnich sluzeb, je mnohdy pro rodinu obtizné
kontaktovat nékterou ze sluzeb, a pokud rodina neobdrzi informace ihned po sdéleni
diagnézy ditéte, napiiklad od lékare, bude pravdépodobné vyhledavat informace
na internetu. Pro poskytovatele socialnich sluzeb je v dnesni dobé dilezité vést aktualni
webové stranky a starat se o viditelnost organizace i poskytovanych sluzeb (Lopez, 2019).
Veskeré poskytovatele registrovanych socialnich sluzeb 1ze naptiklad podle druhu sluzby
vyhledat prostfednictvim internetového Registru poskytovateld socialnich sluzeb, ktery
je ziizovan Ministerstvem prace a socialnich véci (Registr poskytovatel socialnich

sluzeb, 2021).

Kromé socidlnich sluzeb, které mohou rodiny s détmi s DS vyuzivat, jsou rodiny
podporovany také ze systému socialniho zabezpeceni. Systém socialniho zabezpeceni je
tvoren tfemi pilifi: socidlni poji§téni, socialni podpora, socialni pomoc — rodiny mohou
v ramci systému socialni pomoci pro dité zadat prostiednictvim Utadu prace napiiklad
o pritkaz pro osobu zdravotng postizenou & o piispévek na pé&i (Celedova, 2019). Rodige
déti s DS v rozhovorech uvadéji, ze péce o dité s postizenim zasahuje také do financni
oblasti rodiny, jelikoz je tézké mit zaméstnani a zaroveti plné peCovat o dité s postizenim,
jelikoz péce také vyzaduje prostiedky (Braga et al., 2021). Ve financni oblasti muze

rodicim pomoci uvedeny prispévek na péci, ktery je zahrnut do statni socialni pomoci
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ve formé financni davky osobam, které jsou z divodu nepiiznivého zdravotniho stavu

omezeni na sob&statnosti a potiebuji pomoc druhé osoby (Celedova, 2019).

Soudasny systém socialnich sluzeb v Ceské republice také garantuje kvalitu
poskytovanych sluzeb, ktera je kontrolovana Inspekci poskytovani socialnich sluzeb. Tuto
inspekci provadi krajsky urad ¢i Ministerstvo prace a socialnich véci a zamétuje se
zejména na plnéni povinnosti uvedenych v zdkoné o socialnich sluzbach, a pravé
na kvalitu poskytovanych sluzeb, ktera je zajisténa Standardy kvality socialnich sluzeb,
uvedenymi ve vyhlasce ¢. 505/2006 doprovazejici zakon o socidlnich sluzbach
(Matousek, 2016). Kvalitu nékterych typt socialnich sluzeb také oceriuje od roku 2011

Znacka kvality v socidlnich sluzbdach organizovana Asociaci poskytovatelii socialnich

sluzeb CR (Znagka kvality v socialnich sluzbach, 2021).
2.3 Socialni sluzby pro rodiny s détmi s Downovym syndromem

Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim zaruéuje, e budou mit vSechny osoby
stejné Sance do zapojeni se do bézného zivota — u déti se zdravotnim postizenim, stejné
tak u déti s DS, tomuto zapojeni se do spolecnosti mohou vyrazné pomoci pravé socialni
sluzby, a to zejména sluzby rané péce, osobni asistence, odlehCovaci sluzby, sluzby
socialni rehabilitace €i socialn€ aktivizacni sluzby pro osoby se zdravotnim postizenim

(Dostupnost socialnich sluzeb po déti s postizenim a jejich rodiny, 2020).
Rand péce

Sluzby rané péce se fadi dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o sociadlnich sluzbach, ve znéni
pozdéjsich predpist, do sluzeb socialni prevence, které napomahaji zabranit socialnimu
vyloucCeni. Rana péCe je definovana jako terénni ¢i ambulantni socidlni sluzba
poskytovana détem se zdravotnim postizenim do 7 let veéku, kterd je zaméfena na vyvoj
ditéte a podporu rodiny prostfednictvim vychovnych, vzdélavacich a aktivizaCnich
Cinnosti; zprostredkovanim kontaktu se spoleCenskym prostiedim; socialné
terapeutickych Cinnosti a pomoci pfi uplatiiovani prav, zajma a obstaravani osobnich

zalezitosti (zakon ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozd€jsich predpist).

Rana péce neni jen zalezitosti socialni prace, ale také zalezitosti zdravotnictvi a Skolstvi
— souvislost se zdravotnictvim nalezneme ve spolupraci socialni sluzby rané péce
a sluzbami zdravotnickych zafizeni, jelikoz rand péce informuje a odkazuje na dalsi

oblasti, které ditéti pomohou, napfiklad rehabilitace, fyzioterapie, psychoterapie,
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logopedie a dalsi (Freibergova, 2021). V souvislosti se Skolstvim se jedna o informace ze
strany pracovnika rané péce ohledné volby vhodné matefské a zakladni Skoly, kdy muze
rand péce uzce spolupracovat napiiklad také se specialné pedagogickym centem

(Freibergova, 2021).

Poskytovatele rané péCe lze dohledat pfes Registr poskytovatelt socialnich sluzeb
a nalezneme je zejména ve vétSich méstech, jak poukazuje Vyzkum vetejného ochrance
prav za rok 2020. Vyzkum zaroveni poukazuje na pretizenost socialni sluzby rané péce
napfi¢ republikou, kdy jsou poskytovatelé z divodu pretizenosti nuceni odmitnout
az ¢tvrtinu zadosti o poskytnuti sluzby (Dostupnost socialnich sluzeb po déti s postizenim

a jejich rodiny, 2020).

Mezi poskytovatele rané péce pro déti se zdravotnim postizenim (v€etné DS) patii
napfiiklad Spolecnost pro ranou péci, z.s., ktera mé sva pracovisté v Praze, Karlovych
Varech, Ceskych Budgjovicich, Brné, Zliné, Olomouci a Ostraveé; Diakonie
Ceskobratrské cirkve evangelické s pracoviti v Praze, Vrchlabi a Uherském Hradisti;
v JihoCeském kraji nalezneme naptiklad organizaci ARPIDA, centrum pro rehabilitaci
osob se zdravotnim postizenim, z.i. v Ceskych Bud&ovicich (Registr poskytovatel®

socialnich sluzeb, 2021).

Osobni asistence

Osobni asistence je socialni sluzba dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach,
ve znéni pozdgjSich predpist, fazena do sluzeb socialni péCe. Sluzba je v pripade déti
s DS poskytovana z divodu snizené sobé&stacnosti a spo¢iva v pomoci s béznymi dennimi
¢innostmi v piirozeném prostiedi klienta (zakon €. 108/2006 Sb., ve znéni pozd¢jsich
predpisit). S osobni asistenci se setkavame nejen kdyz ji rodice vyuziji jako formu
odlehceni, ale také ve Skolstvi, kdy je ditéti s DS prostfednictvim socidlni sluzby osobni

asistence poskytovana podpora pfi vzdelavani a pomoc s péci o vlastni osobu ve skole.

Osobni asistenci détem se zdravotnim postizenim poskytuje naptiklad Maltézska pomoc,
o.p.s. ve méstech: Praha, Brno, Olomouc, Mélnik, Zatec & Jesenik nebo Charita Ceskd
republika v mnohych méstech v Ceské republice — v JihoGeském kraji pak napiiklad
Ceskobud¢jovickda ARPIDA, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotmim postizenim, z.it.;

1COS Cesky Krumlov, op.s. & Ledax o.p.s., pusobici v Ceskych Budgovicich,
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Prachaticich, Trhovych Svinech a v Tyné nad Vltavou (Registr poskytovatelt socialnich
sluzeb, 2021).

Odlehcovaci sluzba

Odlehcovaci sluzba je socialni sluzba dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach,
ve znéni pozdé€jsich predpist, fazena do sluzeb socialni péce a obdobné jako sluzba
osobni asistence pomaha klientovi (zde ditéti s DS) s béznymi dennimi ukony — sluzba
probiha terénni formou, ambulantni i pobytovou a pomahd zejména pecujici osobé
¢i rodin€ tim, ze ji umoziuje odpocinek (zdkon ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozdejsich

predpist).

Odlehcovaci sluzby détem se zdravotnim postizenim poskytuje naptiklad Centrum pro
zdravomé postizené Libereckého kraje, o.p.s.; Centrum socialnich a zdravotnich sluzeb
Podébrady, o.p.s.; v JihoCeském kraji poskytuje pobytovou odlehcovaci sluzbu ARPIDA,
centrum pro rehabilitaci osob se zdravotim postizenim, z.ii. v Ceskych Budgovicich
& Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické — stiedisko Rolnicka v taborském regionu

(Registr poskytovatel socialnich sluzeb, 2021).

Socidlné aktivizacni sluzby pro osoby se zdravotnim postizenim

Socialng aktivizaéni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim podporuji
nezavislost, minimalizuji dopad zdravotniho postizeni na osobu a zprostfedkovavaji
kontakt se spoleCenskym prostiedim — poskytuji se ambulantné ¢i terénné (zékon ¢.

108/2006 Sb., ve znéni pozdé€jSich predpist).

Socialng€ aktivizacni sluzby pro déti se zdravotnim postizenim poskytuje naptiklad
organizace VCELKA socidlni sluzby, o.p.s. na mnoha mistech v Ceské republice;
Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické v Praze; v Jihoteském kraji pak Asociace
rodicii a pratel zdravotné postizenych déti v CR, z.s. pobocny spolek Klub Krtecek v Pisku
(Registr poskytovatel socialnich sluzeb, 2021).

Socidlni rehabilitace

Socialni rehabilitace je soubor specifickych Cinnosti smétujicich u ditéte se zdravotnim
postizenim k dosazeni samostatnosti, nezavislosti a sobéstacnosti — sluzba je poskytovana
ambulantni, terénni 1 pobytovou formou (zakon ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozdéjSich

predpisti). Socialni rehabilitace dosahuje téchto cila prostiednictvim rozvoje specifickych
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schopnosti, dovednosti a socialnich kompetenci, posilovanim navykt a nacvikem

béznych ukont pro samostatné zabezpeceni svych potieb (Matousek, 2016).

Socialni sluzbu socidlni rehabilitace poskytuji pro déti se zdravotnim postizenim
napiiklad organizace: CENTRUM HAJEK zii. u Plzng, MELA, o.p.s. vKoling
a Sedlcanech; Centrum pobytovych a terénnich socialnich sluzeb Zbuch u Plzng;
v JihoCeském kraji pak ARPIDA, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim postiZzenim,

z.i. v Ceskych Bud&jovicich (Registr poskytovateld socialnich sluzeb, 2021).
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3 Dalsi odborna i laickda pomoc rodindm s détmi s Downovym

syndromem

Kromé¢ vyse uvedenych poskytovateltl registrovanych socialnich sluzeb, které poskytuji
vSeobecné socialni sluzby a pomoc rodinam s ditétem se zdravotnim postiZzenim, tedy
i rodinam s ditétem s DS, nalezneme jesté nékolik organizaci, které jsou zde pfimo pro
rodiny s détmi s DS. Velké zastoupeni v poskytovanych sluzbach témito organizacemi
pro rodiny s détmi s DS maji zejména nestatni neziskové organizace jakozto svépomocné

skupiny a spolky ¢asto vznikl€ z iniciativy rodin s ditétem s DS.
Mezi takové organizace patii naptiklad:

Ovecka, o.p.s. v Ceskych Budé&jovicich a Vseting, Sifici osvétu, ktera ma za cil pomoci
rodindm s ditétem s DS dit€ maximaln€ rozvinout pro co nejlepsi zaclenéni se do
spoleCnosti; organizace se také cilené zaméfuje na vzdélavani déti s DS riznymi

specifickymi metodami uvedenymi v nasledujici kapitole (Ovecka, o.p.s., 2021).

DownSyndrom CZ, z.s. v Praze — dfive Spolecnost rodicii a pratel déti s Downovym
syndromem, z.s., kterd ma za cil zlepSeni zivota osob s DS a jejich rodin (DownSyndrom
CZ, 2021d). Spolecnost DownSyndrom CZ, z.s. poskytuje poradenstvi, sdruzuje rodice,
porada seminare a prednasky pro rodice déti s DS, porada spolecenské akce a pobyty pro
rodiny s détmi s DS, zvySuji informovanost o DS, chrani prava osob s DS a vydavaji

casopis PLUS 21 (DownSyndrom CZ, 2021d).

Usmévy — spolek pro pomoc lidem s Downovym syndromem a jejich rodindm v Brng,
ktery pomaha ziskavat informace rodiciim déti s DS, poradaji setkavani rodin s ditétem
s DS, délaji osvétu a organizuji terapie pro déti s DS — muzikoterapie, logopedie, rozvoj
kognitivnich funkci, psychologické poradenstvi ¢€i online konzultace pfi procesu uceni

(Usmévy, 2021).

Agility Rdjecko, z.s. pro pomoc détem s Downovym syndromem a jejich rodindm v obci
Rajecko (Jihomoravsky kraj), ktery sdruzuje rodiCe déti s DS, spolupracuje
s organizacemi podobného zaméfeni, komunikuje s vefejnosti a vénuje se osvétové

¢innosti o problematice DS (Agility R4jecko, z.s., 2021).

Spolecnost pro podporu lidi s mentdlnim postizenim v Ceské republice, z.s. — Poboéné

spolky Klub Dowmitv syndrom a Sekce Dowmitv syndrom v Jablonci nad Nisou
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Nékteré z téchto organizaci rodic¢im poskytuji nejen registrované socialni sluzby, jako
napiiklad odborné socialni poradenstvi, ale primarné se zamé&fuji na potreby rodin déti
s DS, jako zejména setkavani se mezi sebou, sdileni zkuSenosti a doporuceni na

vyhovujici socialni sluzby, odborniky ¢i zpisoby vzdélavani.
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4 Vzdé&lavani déti s Downovym syndromem v Ceské republice

Rodiny s détmi s DS se ¢asto nezaobiraji jen otazkou socialnich sluzeb — ta jde Casto ruku
v ruce s otazkou vzdélavani téchto déti, protoze tyto dveé slozky péce od sebe nelze
oddélit. Organizace, které poskytuji rodinam s détmi s DS vétSinou nabizi nejen sluzby
socialni, ale také sluzby Skolské. Jak uvadi Matousek (2016) do pomoci rodinam s détmi
s DS zahrnujeme také otazku jejich vzdélavani, jelikoz DS vzdy doprovazi mentalni

postiZeni a s tim jsou také spojena jista specifika vzdelavani téchto déti.

Rodice déti se zdravotnim postizenim, v&etné déti s DS, maji v Ceské republice moznost
volby, zda se jejich dité bude vzdélavat v béznych §kolach za pomoci inkluzivni
pedagogiky (zacClenéni ditéte s postizenim do bézné Skoly), ¢i ve Skolach a tfidach

specialné urcenych pro déti se zdravotnim postizenim za pomoci specidlni pedagogiky

(Lechta ed., 2016). Umluva o pravech osob se zdravotnim postiZzenim umoziiuje détem
se zdravotnim postizenim navstévovat bézné skoly, jelikoz zaru€uje nediskriminaci,
rovnost prilezitosti a moznost se zaclenit do spolecnosti — pfi vzdélavanich v béznych
Skolach se pro rovnost pfilezitosti vyuzivaji podpurna opatfeni pro zéky se specialnimi
vzdelavacimi potfebami — SVP (Kiecek, 2021). Rodice déti s DS mohou podptirnych
opatfeni na bé&znych Skolach vyuzit, anebo mohou své dit€¢ dat do Skoly, ktera
se specializuje na zaky se zdravotnim postizenim — tab. 5 predstavuje moznosti
vzdélavani v Ceské republice. Je viak potieba velice zvdzit, zda je inkluze pro kazdé dité
se SVP vhodna a zda ma Skola podminky a dostatecné persondlni obsazeni (poctem,
kvalifikaci, pripravenosti i odbornym persondlem), aby nedochdzelo k poSkozeni ani

Jedné strany edukacniho procesu (Safrankova, 2019, s. 117).

Tab. 5 Moznosti vzdéldvani déti s Downovym syndromem

Predskolni vzdélavani |- matefska skola bézna s vyuzitim podpirych opatieni

- matefska Skola pro zaky se zdravotnim postiZzenim
Zakladni vzdélavani |- zakladni Skola bézna s vyuzitim podpirnych opatfeni

- zékladni Skola pro déti se zdravotnim postizenim
Stredni vzdélavani - stfedni Skola bézna — gymnazium, stfedni odborna skola,

stfedni odborné ucilisté — s vyuzitim podparnych opatieni
- prakticka Skola jednoleta ¢i dvouleta
- individudlni vzdélavani
Tercidlni vzdélavani |-  vySsi odborné Skoly a vysoké skoly s vyuzitim podpory
pro studenty se zdravotnim postizenim — neni zde
specialni varianta

(Slowik, 2016, s. 39)
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S vySe zminénymi dvéma proudy vzdélavani lze kombinovat a dopliiovat je jesté
alternativnimi metodami vzdélavani, které jsou pro déti s DS osvédcené a vhodné
(DownSyndrom CZ, 2021d). Jednou z téchto alternativnich metod je Feuersteinova
metoda, kterou se zabyva napiiklad Ceskobudéjovicky spolek Centrum Kognitivni
edukace — COGITO. Spolek mé za cil rozvijet mySleni a schopnost ucit se a jednou
z cilovych skupin této vzdélavaci organizace jsou prave déti s DS, pficemz zarover Skoli
v kurzu |, Vyuziti Feuersteinova piistupu pii vychové a vzdélavani déti (nejen)
s Downovym syndromem* (COGITO, 2022). Tento pfistup je pojmenovan po Prof.
Reuvenu Feuersteinovi, ktery se mimo jiné vénoval otazkdm Downova syndromu
a poruch autistického spektra a jeho metoda je zalozena na stimulaci kognitivniho vyvoje,
ktery umoziuje nejen Skolni ale i socialni, emo¢ni a osobnostni rist (ATC Reuven
Feuerstein, 2022). Dalsi metodou vhodnou pro doplnéni vzdélavani mize byt matematika
podle Netty Engels, coz je metoda specialné¢ vytvorena pro zaky se specidlnimi

vzdélavacimi potiebami a u déti s DS se velice osvédcila (DownSyndrom CZ, 2021¢).
4.1  Skolskd legislativa a podpiirnd opati'eni pro déti se zdravotnim postiZenim

Skolskou legislativou se zabyva zakon & 561/2004 Sb.. o predskolnim, zakladnim

stfednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani (Skolsky zakon), ve znéni pozdéjSich

predpist. Skolsky zakon zahrnuje veskerou hlavni legislativu tykajici se $kolstvi
a vzdélavani. Pokud se jedna o vzdélavani déti s DS, je stézejni §16 tohoto zakona, ktery
se vénuje podpofe vzdélavani déti, zaku a studentd se specialnimi vzdélavacimi

potfebami. Skolsky zakon doprovazi vyhlaska & 27/2016 Sb.. o vzd&lavani zakd

se specialnimi vzdélavacimi potiebami a zak nadanych, ve znéni pozdéjsich predpist,

ktera se vénuje zejména podpirnym opatienim a postupy s nimi spojenymi, organizaci

vzdélavani a zatazovani zaka do skol zfizenych dle §16 skolského zakona.

Podpuarna opatieni jsou tpravy ve vzdélavani, které odpovidaji podminkam ditéte, zaka
¢i studenta (zakon €. 561/2004 Sb., ve znéni pozdg€jsich predpist). Podptirna opatieni
nalezneme blize specifikovana ve zminéné vyhlasce, kde je uvedeno jejich rozdéleni
do péti stupna a blizsi specifika k nim. Tato opatieni jsou pro déti s DS urcena z divodu
zdravotniho stavu a spocivaji v poradenské pomoci; Upraveé organizace, metod a obsahu
vzdélavani; upraveé podminek piijimani a ukoncovani vzdélavani; pouziti kompenzacnich
pomucek a specialnich pomicek; upravé ocekavanych vystupt; vzdé€lavani podle

individuadlniho vzdélavaciho planu; vyuziti asistenta pedagoga ¢i jiného dalsiho
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pedagogického pracovnika; umoznéni pusobeni jinych osob ve skole a technické upraveé

prostredi (Bartoriova et al., 2016).

Podnét k zavedeni podpurného opatieni podava zakonny zastupce ditéte a t€chto opatieni
rozhoduje Skolské poradenské zatfizeni — specialné pedagogické centrum, které provadi
diagnostiku a poskytuje poradenské sluzby détem, zakiim i studentim se specialnimi
vzd€lavacimi  potfebami a také pedagogim a Skole, kam Zzak dochazi
(Bartoriova, et al., 2016). Pasobeni Skolskych poradenskych =zafizeni je upraveno

ve vyhlasce €. 72/2005 Sb.. o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych

poradenskych zafizenich.

4.2  Propojenost se systéemem socidlnich sluZeb

Déti s DS casto navstévuji stiediska rané péce, kde je poskytovana sluzba rané péce
od raného véku do véku 7 let — na tuto sluzbu pak navazuje (i soubé&zné probiha)
predskolni vzdélavani a predpoklada se, ze sluzba rané péce bude rodice informovat
o dalSich moznostech vzdélavani (Slowik, 2016). Moznosti vzdelavani déti s DS jsou
vymezeny v predchozi kapitole. Propojenost socialni sluzby a vzdeélavaciho systému
nalezneme také v poskytovani sluzeb osobniho asistenta ve Skole, ktery se dle §kolského
zakona povazuje za dal$i pusobici osobu poskytujici podporu, coz je soucasti podpturnych

opatfeni (Bartonova et al., 2016).

Dalsi moznosti propojeni socialni sluzby a vzdélavani je moznost vzdélavani v ramci
organizaci poskytujicich mimo jiné 1 socialni sluzby — naptiklad Centrum BAZALKA,
o.p.s. v Ceskych Budgjovicich, kde pfi organizaci nalezneme mateiskou a zékladni kolu
specialni. Dal§im piikladem je Materska Skola, Zdkladni Skola a Praktickd Skola pri
centru ARPIDA, o.p.s., kde nalezneme matetskou a zakladni Skolu specialni a jednoletou
1 dvouletou praktickou Skolu. Jak jiz bylo zminéno, vzdélavani probiha i v dalSich
pomahajicich organizacich urenych pifimo pro déti s DS, které maji obdobné cile jako

registrovani poskytovatelé socialnich sluzeb.
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5 Cil prace a vyzkumné otazky

Pro bakalarskou praci jsem stanovila nasledujici tfi cile:

1) Zmapovat poskytovatele socialnich sluzeb pro rodiny s détmi s Downovym

syndromem.

2) Zmapovat socialni sluzby, které mohou rodiny s détmi s Downovym syndromem

vyuzivat.

3) Zjistit zkuSenosti rodin sdémi sDownovym syndromem s poskytovanymi

socialnimi sluzbami.

Cile jsou realizovany prostiednictvim tii nasledujicich vyzkumnvch otazek:

1) Jaké organizace v Ceské republice poskytuji socialni sluzby rodinam s ditdtem

s Downovym syndromem?
2) Jaké socialni sluzby vyuzivaji rodiny s détmi s Downovym syndromem?

3) Jsou socialni sluzby poskytujici pomoc rodindm s détmi s Downovym syndromem

vnimany témito rodinami jako dostacujici?
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6 Metodika vyzkumu
6.1 Vybérovy soubor

Vybérovy soubor je Cast populace, ktera je predmétem vyzkumu (Novotna et al., 2019).
Vybérovym souborem vyzkumu v praktické Casti bakalaiské prace jsou rodiny s détmi
s Downovym syndromem. Vyzkumu se tcastnilo Sest rodin. Pocet informanti se odvijel
od ziskanych informaci a byl zastaven, jakmile se ziskané informace zaaly opakovat
a informanti jiz nepfinaseli nové informace. Vice kontaktovanych informantli nemélo
zajem se rozhovoru zucastnit. Zajem o ucast na vyzkumu meély zejména matky
v JihoCeském kraji. Z jinych kraji mély zajem matky jiz dospélych osob s DS, ktefi zde
ale nejsou vybérovym souborem. Vybér vyzkumného souboru byl tcelovy, jelikoz byla
predem znama dotazovana skupina, ktera ma spolecné specifikum — dité s DS. Ugelovy
vybér je Novotnou et al. (2019) specifikovan jako flexibilni postup vhodny
pro kvalitativni vyzkum z divodu povahy vzorku, ktera je dana jiz znamym vyzkumnym
problémem. Pfi vyzkumu a ziskavani novych informantti pomohla technika ,,snowball,
ktera je popisovana jako metoda, pii které nas ptivodni informant dovede k dalsimu —

matky s détmi s DS doporucovaly dalsi matky s détmi s DS.
6.2  Metody a techniky sbéru dat

Ke zpracovani vyzkumné casti bakalarské prace byl vyuzit kvalitativni typ vyzkumu,
u kterého je kladen diraz na poznani specificnosti zkoumaného se zaméfenim se na detail
(Novotna et al., 2019). Sbér dat kvalitativniho vyzkumu byl uskute¢nén metodou
dotazovani prostfednictvim polostrukturovanych rozhovort (viz piiloha €. 1), u kterych
bylo pfedem urceno nékolik okruhi témat a otazek, kterych se vyzkum drzel.
Polostrukturovany rozhovor neni pouze kladeni otdzek a ziskani odpovédi ale
dle Novotné et al., (2019) se jedna spiSe o ,,povidani“ o tématu a zjiStovani vSech
informaci ale s ohledem na jejich kvalitu. Rozhovor je tedy veden spiSe do hloubky
a nejedna se pouze o zodpovézeni jednotlivych otazek osnovy rozhovoru. Kvalitativni
rozhovor muze odhalit dal$i informace, na které nebyl pfimo kladen dotaz, tyto informace

mohou byt neméné dulezité pro vysledek.
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6.3  Harmonogram vyzkunw a zpusob zpracovani dat

Popsany vyzkum probihal od ledna do konce biezna roku 2022 v¢etné ptiprav k vyzkumu,
osloveni informantt, sbéru dat, analyzy dat a jejich zpracovani. Nektefi z informantt byli
osloveni prostfednictvim organizace Ovecka, o.p.s., kterd pracuje s rodinami s détmi
s Downovym syndromem. Se zajemci o rozhovory byl sjednan termin a realizovan
kvalitativni nahravany rozhovor, ktery probihal osobné ¢i telefonicky. Celé rozhovory
s rodinami byly nahravany a poté doslovné prepisovany do pisemné elektronické podoby.
Jak zminuje Novakova et al. (2019), u polostrukturovanych rozhovori probiha
zpracovani dat jejich analyzou a kodovanim. Prepsané rozhovory byly analyzovany,
kédovany a byla vybrana data podstatna a souvisejici s vyzkumnymi otazkami.
Zapomoci kodovani byla vybrana data kategorizovana do jednotlivych kategorii
dle spole¢nych kod, a nakonec zaznamenana prostfednictvim programu Atlas.ti.
Kategorie koda jsou shodné s podkapitolami v kapitole vysledkd vyzkumu a jsou

znazornéné grafy.
6.4  Etika vyzkumu

Pti realizaci vyzkumu je dualezité brat ohled na etickou stranku vyzkumu a ochranu
informant(. Informanti byli pfedem podrobné seznameni s pribéhem vyzkumu, s jeho
tématem, prubéhem rozhovoru a jeho nahravanim i acelem té€chto informaci. Informanti
pred realizaci rozhovoru podepsali informovany souhlas ucastnika vyzkumu a souhlas
se zapojenim do vyzkumu. Soucasti etiky vyzkumu je udrzeni anonymity informanta,
ktera je zaruCena neuvedenim identifikacnich idaju, jako naptiklad jméno informanta
nebo ditéte s DS. Informantim byla také nabidnuta moznost poskytnuti vysledku

vyzkumu po zpracovani dat, kterou rodiny uvitaly.
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7 Vysledky

Vyzkumu k problematice socidlnich sluzeb pro rodiny s détmi s Downovym syndromem
(dale jen DS) se zucastnilo Sest rodin, které maji dité s DS do 18 let vCetné. Informantem
byla vzdy Zena, jakozto pecujici osoba o dit€. Informantky pochéazely z JihocCeského kraje
a byly osloveny prostfednictvim organizace Ovecka, o0.p.s. Jiné organizace nemely zajem

o zapojeni se do vyzkumu.

V nasledujici tab. 6 jsou specifikovany blizsi informace v souladu s etikou vyzkumu

zejména pro lepsi orientaci ve vysledcich.

Tab. 6 Vybrané sociodemografické udaje vyzkumného souboru

Informantka ¢. 1 - 6 | Veék ditéte s DS Veék matky Kraj

I 3 43 JihocCesky
12 18 48 JihocCesky
I3 10 45 JihocCesky
14 12 45 JihocCesky
I5 16 44 JihocCesky
16 14 46 JihocCesky

(viastni vyzkum, 2022)

7.1 Vyuziti socidalnich sluZeb

Stézejni otazkou pro vyzkum v problematice socialnich sluzeb pro rodiny s détmi s DS
bylo, zda informantky socialni sluzby se svymi détmi s DS nékdy vyuzivaly ¢i nikoli.
Z celkovych Sesti informantek socialni sluzby s jejich ditétem nékdy vyuzivaly dve, dalsi
dvé informantky sluzby nevyuzivaji a zbylé dvé momentalné neciti potfebu vyuzivat
socialni sluzby. Ty, které momentalné socialni sluzby nevyuzivaji, uvadeji, ze se jedna
o momentalni stav a jsou si védomé toho, ze do budoucna budou socialni sluzby
potfebovat. Mysli si, ze potifebu budou pocitovat az jejich dit€¢ s DS vycCerpa veskeré
realné studijni moznosti. Napiiklad 14 uvadi, ze: ,, Aktudlné neresime potrebu néjaké
socialni sluzby... ale jako predpokladdam, Ze do budoucna budeme. AZ bude starsi.*
Informantky vyjadiuji také obavu z jejich rostouciho v€ku a co bude s jejich ditétem,

az tu nebudou — ztohoto duvodu také uvazuji o vyuziti socialnich sluzeb spise

do budoucna, kdy uz nebudou schopni o dité pecovat v ramci rodiny. IS na téma vyuziti
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socialnich sluzeb uvadi: ,, 7ak vzhledem k tomu, Ze jsme uplnd rodina s dal§imi osobami
pecujicimi, jako jsou babicky, dédeckové, teticky, stryckové... tak zatim teda se nam dari

. o e
vSechno zajistit v ramci Sirsi rodiny.

Na obr. 2 jsou znazornény dvé zékladni vétve vyuziti socialnich sluzeb informantkami:
NE — nevyuzivame s odavodnénim a ANO — vyuzivame. Vétev ANO se dale rozdéluje
na konkrétni vyuzivané socidlni sluzby a dale jsou vyobrazeni dva rodinami nejcastéji
vyuzivani poskytovatelé socialnich sluzeb. Jedna se zejména o ranou péci poskytovanou
prostfednictvim budé&jovického Centra ARPIDA, z.u. a sobéslavské organizace
I MY, o.p.s. U zminénych organizaci jsou uvedeny vyhody, které informantky oceiiu;i

na poskytované rané péci u obou téchto organizaci.

HIPOTERAPIE doprovod na vlak
3/4 roku - 4 roky

- ¥ [osos.\“i ASISTENCE ]
-—

3 roky - 7 let

RANA PECE

[zajiiténi v ramci rodiny ]

e )

\/

[\' domacim prostiedi ] [SOCL-'\L\'I' SLUZBY ]

,/[ko;penzaéni pomﬁc‘m

Centrum ARPIDA, z.u.
Al )

[odborné poradenstvi ]

[hraélq' cilené na rozvoj ]

Obr. 2 VyuZziti socialnich sluZeb rodinami s détmi s DS (viastni vyzkum, 2022)

Ranou péc¢i vyuzivaji tfi ze ¢tyt informantek vyuzivajicich socialni sluzby. Osobni
asistenci vyuziva jedna rodina, a to formou odpoledniho doprovodu ze Skoly na vlak.
Jedna rodina pak vyuzivala hipoterapii poskytovanou jako socialni sluzbu. 12 vyuzivajici
osobni asistenci mimo jiné sdélila: ,, Vim, Ze v Plzni, tam mam kamardadku s ditétem s DS,
tam byla randa péce a tam by byli asi ochotni k ndm jezdit, ale my jsme se na to pak
vykaslali. “. Sdélila, ze péce o jeji dité nebyla tak naro€na, aby ji sami nezvladli a primarné
dojizdéli spise na jiné odborné sluzby, jako rehabilitace nebo logopedie, ve kterych vidéla

veétsi dulezitost, jelikoz byla v problematice DS dobfe informovana.
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7.2 Povédomi o socialnich sluzbdach

Ze ziskanych informaci zrozhovorl lze usoudit, ze povédomi rodi¢i o socialnich
sluzbach je vét§i nez jejich redlné vyuziti. Kazda zinformantek znala alespon pét
socialnich sluzeb nebo jejich poskytovateld. Na obr. 3 jsou znazornény Ctyii oblasti,
ve kterych mohou socialni sluzby, o kterych informantky védi, pomoci a nasledné

z téchto oblasti vychazi konkrétni socialni sluzby, které byly informantkami jmenovany.

Prvni oblast mizeme nazvat oblasti bydleni, kde si informantky vzpomnély na podporu
v oblasti bydleni a pfimo sluzby chranéného bydleni. Druha oblast se tyka pracovniho
uplatnéni, kam mizeme zatadit chranéné dilny a podporované zaméstnavani. Treti oblasti
je oblast domaci péce, ktera miize byt uskutecnéna za pomoci rané péce, osobni asistence
¢i odleh¢ovaci sluzby. Posledni oblast se tyka péce poskytované mimo rodinu — denni
a tydenni stacionare pro déti s mentalnim handicapem a domovy pro osoby se zdravotnim

postiZzenim.

[t}"denni stacionaie ] [denni stacioniie ]

b z

stacionar pro det:l s
mentilnim handicapem

(l[no\'(m) podporox ane b v dlel",
Pro
\ pOdp°l a Sﬂmostameho

Te bydleni
(PECE MIMO DOMOV | BYDLENI — o

—

\ / [chrénéné bydleni ]

(SOCIALNI SLUZBY V POVEDOMI |
/ \

PECE DOMA -
[PECE DOMA | UPLATNENI| (oo
1 zameéstnavani

[odlehfovaci sluzby ]

Obr. 3 Socidlni sluzby v povédomi rodin s détmi s DS (viastni vyzkum, 2022)

Samostatnou a specifickou skupinou na obrazku je socialni sluzba odborného
poradenstvi, ktera byva poskytovana spolu s jiz jmenovanymi sluzbami. Informantky
zminuji, ze poradenstvi vyuzivaji i1 laické. Laické poradenstvi je uskute¢fiovano napfiklad
od jinych rodin s détmi s DS, se kterymi se tfeba prostfednictvim socidlnich sluzeb

setkavaji a navazuji kontakty.
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Neékteré z informantky uvedly 1 konkrétni poskytovatele sluzeb, které znaji ze svého okoli
nebo z doslechu. Konkrétni poskytovatelé jsou k vidéni na obr. 4. Cilovou skupinou
téchto organizaci jsou déti i osoby se zdravotnim postizenim, kam déti a osoby s DS, jako
cilova skupina, spadaji. Jedna se o poskytovatele v Tyn¢ nad Vitavou, Sobé&slavi, Taborte,
Ceskych Budgjovicich a Borovanech, coz odpovida tomu, e viechny informantky

pochazeji z JihoCeského kraje.

[Domov sv. Anezky, o.p.s ] {I MY, o.p. s akka, op.s ]

\ \ / Klicek - Tabor
{Diakonie CCE - stiedisko v

Rolnicka POSKYTOVATELE
SOCIALNICH SLUZEB [Bon’n'ka, Borovany spolek }
V POVEDOMI

/ \ [ Centrum ARPIDA, z.i. ]

Centrum socialnich sluzeb CENTRUM Bazalka,
Empatie 0.p.s.

Rodinné centrum
Pomnénka, z.s.

Obr. 4 Poskytovatelé sluzeb v povédomi rodin s détmi s DS (vlastni vyzkum, 2022)

Mezi poskytovateli, které informantky uvedly, Ze znaji, nalezneme organizace poskytujici
napiiklad: socialni rehabilitaci, socialné terapeutické dilny, podporu samostatného
bydleni, ranou péci, osobni asistenci, denni i tydenni stacionafe, odlehCovaci sluzby,
chranéné bydleni i centra dennich sluzeb — vétSinu z téchto socialnich sluzeb nalezneme

i na pfedchozim obr. 3, kde jsou vyobrazeny vyuzivané socialni sluzby.
7.3 Jsou socidlni sluzby pro tuto cilovou skupinu dostacujici?

I1: ,,Jakoze jo no, mné to docela jako staci. Tak ta rand péce jezdi za Vama, tak to je
super. “ I1 v rozhovoru mimo jiné uvadi, ze socialni sluzby jsou pro ni dostacujici také
z divodu, ze je jeji dit€ jesté malé a tolik socialnich sluzeb nepotfebuji. Vyuzivaji
zejména ranou péci, ktera je pro né velmi dostacujici a informantka je sni velmi
spokojena. Spokojenost plyne hlavné z divodu bezplatného pujcovani kompenzacnich
pomucek pfimo u ni doma, coz vnima jako velkou finan¢ni pomoc. Pozitivné vidi
dostatecnost socialnich sluzeb také 14, ktera sdéluje: ,, Situace se postupné asi lepsi...
Ze zkuSenosti ostatnich rodicit vim, Ze nékteri vyuzivaji sluzeb staciondrii, riizné formy
asistence, u dospélych potom chranéné dilny, podporované bydleni nebo domovy pro

¢

osoby se zdravotnim postizenim. TakZe je to asi lepsi.
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Vétsina informantek uvedla, ze nejsou schopné objektivné posoudit, zda jsou socialni
sluzby dostacujici €1 nikoli. Napftiklad IS uvadi, ze ,, Teoreticky bych Fekla, Ze by to asi
meélo byt dostacujici, protoze téch organizact, téch sluzeb, je tu néjaka Skdla ale prakticky
nevim... “ Fakt, ze informantky nejsou schopné posoudit dostateCnost socialnich sluzeb,
muze vyplyvat také zjejich neznalosti této problematiky. Naptiklad 12 odpovida:
., Je blby, Ze si to ten rodi¢ musi zjistovat sdm...podle mé by bylo idealni, kdyby Vim

113

lékarka dala informace ...

Dale informantky poukazuji na fakt, Ze sice nyni socialni sluzby jejich déti s DS tieba
nevyuzivaji nebo nepotiebuji, ale jsou si védomé toho, ze do budoucna budou — naptiklad
z divodu véku pecujicich osob. Na zaklade budouci potieby vyslovuji obavu, zda sluzby,
které mohou jejich déti s DS v budoucnu potiebovat, jsou dostacujici a zda nejsou jejich
kapacity preplnény. Dale vyslovuji obavu, Ze sice nyni sluzby nepottebuji, protoze je o né
postarano v ramci systému Skolstvi, zabyvaji se ale myslenkou, co jejich déti budou délat

po ukonceni Skolni dochazky — praveé zde vnimaji potiebnost socialnich sluzeb.
7.4 Vyuiiti organizaci pro rodiny s détmi s Downovym syndromem

Mimo registrované socialni sluzby se setkame také s neziskovymi organizacemi, které
mimo socialnich sluzeb poskytuji také sluzby jinak pomahajici, jako naptiklad sdruzovani
rodin ¢i odborné informace o problematice Downova syndromu. VétSinou se jedna
o spolky, jejichz Cleny jsou pravé rodiny s détmi s DS. Tyto spolky také vznikaji
z iniciativy samotnych rodi¢i s détmi s DS. VyuZzivané pomahajici organizace jsou
zobrazeny v obr. 5, o kterych informantky uvedly informace, v ¢em konkrétné jim
organizace pomahaji a jaké jejich sluzby pouzivaji. Nemalou oblasti téchto vyuzivanych

sluzeb je vSestranny rozvoj ditéte, jeho vzdélavani a zeyména aktivizace.

predskolni p¥iprava
.
zamérenych na rozvoj setkavani s dalSimi
v rozvoj, vzdélavani - | aey. ¥ 2 o
rehabilitacni pobyty
N i)

aktivizace

vytvamny krouZek

— [DO“'.\'SY.\'DRO,\I CZ, Z.5. ]H‘
—~
vzdélavani
[driunnlick)" krouzek ] ORGANIAZCE PRO
DETIS DS
/ [ma(ematika Netty Engels ]
[SPOLEK TRIZOMIE 21 ] [Feuersteino\'a metoda J

Obr. 5 VyuZziti organizaci pro rodiny s détmi s DS (viastni vyzkum, 2022)
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16, ktera se svym ditétem navstévuje Ovecku, o.p.s., ve které i pomaha, sdélila: ,, 7ak jsme
se snazili pro né v ramci Ovecky vytvaret i skupinové terapie nebo setkdvani — vytvarny
krouzek, dramaticky krouzek, tanecni a riizné takovéhle jako aktivity zdjmové
i individualni uceni a rozvoj kognitivnich funkci, prosté rozvoj asi takovy v§eobecny no.
Informantky Casto uvadély, ze z té€chto sluzeb vyuzivaly zejména ty vzdélavaci, a to
v dobé pied Skolni dochazkou. I3 sdé€luje: ,, Ovecku tedkon jak chodi do Skoly, tak viastné
nevyuzivame, protoze jsme tam jezdili v dopolednich hodindch, kdy mohli lidi z Ovecky.

Podobng uvadi 16: ,, Clenem Ovecky jsme pordd ale sluzby, které nabizi, tak jsme vyuzivali

prioritné, kdyz jesté nechodila do Skolky ani do Skoly.

Mimo organizace poskytujici pomoc a podporu piim rodindm s détmi s DS, jakozto
cilovou skupinou, vyuzivaji tyto rodiny velmi ¢asto zdravotnicka zafizeni, kam dochazeji
naptiklad na fyzioterapii, rizna rehabilitacni cviCeni ¢i jejich prostiednictvim jezdi na
rehabilita¢ni pobyty. Informantky v této oblasti sluzeb uvadéji napiiklad vyuzivanou
Vojtovu nebo Bobathovu metodu'. Zde lze zvolit i alternativni ,,domaci“ moznost téchto
terapii, jako 14, ktera volila cestu domaci péce takovou, ze se ve vSem radéji sama
proskolila a uvadi: ,,Od mala jsme valnou vétSinu terapii a rehabilitaci provadéli
v domacim prostiedi s obcasnymi konzultacemi nebo kontrolami u prislusnych
odbornikii. “ Mimo zdravotnickych zafizeni informantky vyuzivaji také sluzeb logopedie,
muzikoterapie ¢i ergoterapie, a to zejména prostiednictvim budé&jovického Centra
ARPIDA, z.1i. nebo pak prostfednictvim soukromych pracovist v Ceskych Budgovicich
a Praze. Dalsi organizaci, kterd byla v rozhovorech zminéna je organizace Kontakt
bez bariér, z.u., prostfednictvim které jedno dit€¢ s DS momentaln€ chodi na z&jmovou

aktivitu plavani, ve které se u€astni 1 sout&zi.
7.5  Povédomi o organizacich pro rodiny s détmi s Downovym syndromem

V névaznosti na vyuzivané sluzby pomahajicich organizaci pro rodiny s détmi s DS maji
rodiny s détmi s DS dle vyzkumu v povédomi zejména tyto tfi organizace: DownSyndrom
CZ, z.s. v Praze, Usmévy — spolek pro pomoc lidem s Downovym syndromem a jejich
rodinam v Bm¢ a jihoCeskou organizaci Ovecka, o.p.s., kterou nalezneme v Ceskych

Budéjovicich a ma jesté rozsifujici pracovisté ve Vsetiné zalozené stejnymi rodici, ktefi

! Rehabilita¢ni metody podle Bobathovych nebo podle profesora Véaclava Vojty jsou pouzivany predevsim
u kojencti a mensich déti s neidealnim nebo patologickym vyvojem hybnosti. Nejcastéji jde o déti s
prenatdlnim ¢i perinatdlnim poskozenim nervového systému. Vice na https://www.cadbt.cz/ a na
https://www.vojtovametoda.com/
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dochazeji do budéjovické Ovecky, o.p.s. Informantkam byla v kontextu socialnich sluzeb
a jejich vyuzitelnosti polozena otazka, zda si mysli, Ze tyto vyuzivané i znamé pomahajici
organizace nahrazuji, supluji a dopliuji socidlni sluzby pro rodiny s détmi s DS.
I3 odpovida: ,, Pokud by tu nebyla Ovecka, ktera je v podstaté dobrovolnicka, tak urcité
by to tady chybélo hodné, protoze viasiné v cely Cesky republice jinak chybi. Vsichni
Ovecku zavidi. “ Déle odpovida I5: ,, Hodné nam bylo dano v tej Ovecce, tak jsme védéli,
co mame délat a neméli jsme pak potiebu vyhledavat néjaky dalsi jesté organizace. “ Mezi
informantkami pfevlada nazor, Ze tyto organizace socialni sluzby nahrazuji, a to zejména
z divodu, ze organizace potadaji Casta setkavani rodin s détmi s DS. Diky témto
setkavanim si rodiny s détmi mohou predavat velmi cenné informace, jako naptiklad rady
ohledné vychovy, vzdélavani a péce o dité s DS. Nemalou vyhodou je zde také ziskani
kontakti na odborniky a socialni sluzby od jinych rodin, které jim mohou doporucit
kvalitni sluzby, které jim samotnym né€kdy pomohly. Napiiklad I1 uvadi na konto
organizace Ovecka, o.p.s. ,, Tak treba ta Ovecka jim jako pomdhd stoprocentné. No,
Jakoze si myslim, Ze jako... Ze jako kdyZ se Vam narodi dité s Downovym syndromem

¢

v Jihoceskym kraji, tak mdte docela vyhrdno.

S povédomim o socialnich sluzbach i sluzbach poméhajicich organizaci souvisi také fakt,
jak se rodiny k informacim dostanou. VétSina informantek (I1, I3, 14, IS, 16) k informacim
od lékaru sdélila, ze po genetickém vysetfeni dostaly informacni brozurku organizace
Ovecka, o.p.s., pticemz 13 dostala také informaci o rané péci. Pouze 12 nedostala
informace zadné. Zde hraje také roli, zda matky o diagnoze védi jesté pied narozenim

o, ee

narozenim ditéte.
7.6 Dostupnost socidlnich sluZeb — mistni, ¢asova, finanéni

V oblasti dostupnosti socialnich sluzeb se nazory rodi¢t vcelku odlisuji. Ve vyzkumu
se naleznou informantky, pro které je dojizdéni velky problém z pohledu casu
a dojezdové vzdalenosti od bydlisté. Také se ale naleznou informantky, které dojezdovou
vzdalenost berou a chapou jako potifebnou nutnost, kterou je tfeba absolvovat pro své dité
k dal§imu vyvoji. K tématu dojizdéni informantky uvedly, ze je pro né velkou vyhodou
mit auto. Pokud rodiny musely absolvovat delsi cestu autobusem, nebylo to pro né

komfortni, a to zejména z pohledu Casu.
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Obr. 6 znazornuje tfi oblasti dostupnosti socidlnich sluzeb: ¢asovou, mistni a financni.
Je zde také zohlednéna kvalita poskytovanych sluzeb, jelikoz naptiklad 12 uvadi: ,, Urcité
bych resila, jestli je ta sluzba kvalitni, jestli dostanu to, co potrebuju a jestli mé to stoji
za to — jestli je to pro mé viastné pomoc. To my vesnicani reSime asi hodné no ...
to si ¢lovék sakra rozmysli, jestli to dité ma tahat nékam 70120 km.“ V oblasti kvality
poskytovanych sluzeb daji také rodiCe velmi na radu jiného rodiCe s ditétem s DS.
Ohledné dostupnosti pak informantky spiSe komentovaly dostupnost mistni a ¢asovou,

na rozdil od financ¢ni, kterou vnimaji velmi pozitivné.

| dojizdéni = &as = problém |
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Obr. 6 Dostupnost socidlnich sluzeb pro rodiny s détmi s DS (vlastni vyzkum, 2022)

Finan¢ni dostupnost socialnich sluzeb je hodnocena pozitivné zejména z davodu,
ze socialni sluzby jsou jim poskytovany bezplatn€. Velkou finan¢ni pomoci je také rana
péce poskytovana v domacim prostiedi. To znamend, ze pracovnice rané péce piijede
k informantkam domu, kde jim poskytuje informace a pujci jim zadarmo kompenzacéni
pomucky a hracky cilené na rozvoj. Rodiny zde spatiuji pomoc v tom, ze neplati za cestu
ani za vypujCeni. Socialni sluzba poskytovana v domacim prostiedi je pro rodiny pak

pomoci nejen financni, ale i Casovou.

Problematiku ¢asové a mistni dostupnosti 1ze také dle zkuSenosti I1 a 16 vyfesit pomoci
spojeni dvou aktivit ve stejném misté. 11 uvadi, ze: ,, ... mohli bysme jezdit ddl, ale
to nezvladame, jak je to daleko. Bylo to dobry, kdyz jsme jezdili cvicit Bobatha, Ze se
to spojilo jako s tim.“ Ale sjednoceni dvou aktivit bylo nékdy 1 pro samostatné dité
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narocné jesté ve spojeni s dlouhou cestou. Na toto konto 16 dodava: ,,Ale myslim si,
Ze kdyz clovek chce, Ze se to dd. *“ Jsou ale rodiny, pro které je takové dojizdéni problém
a jak jsem jiz zminila vySe, 14 se rad¢ji ve vSech moznych terapiich proskolila, nez aby
dojizdéla, protoze: ,, Dojizdéni je pro nds problém obecné. ... nez abych travila cas, ktery
nemdm, v auté. ““ Lze usoudit, ze problematika dojizdéni, tedy dostupnost Casova a mistni,
je velmi individualni a muze zalezet na mnoha faktorech. Nakonec mé velmi piekvapila
informace 13: ,,... my jsme zvaZovali, kdyz se narodil, Ze jsme ochotny se treba
prestéhovat do Prahy, kde je vétsi dostupnost lékaru, sluzeb a vSeho ... byli jsme
pripraveni fakt na vSechno. “ Zde byla rodina pfipravena se piestéhovat kvuli lepsi mistni
dostupnosti socialnich sluzeb a 1ékaft v hlavnim mésté. Lepsi dostupnost sluzeb
v hlavnim mést& lze piedpokladat vzhledem ke koncentraci lidi, jak uvadi I4: ,, Rekla
bych, Ze zdlezi na lIokalité. Ve vétSich méstech nebo v jejich blizkosti je to,

¢

si myslim ...dostatecné, mimo velka mésta je to spis§ problematické.
7.7 Chybéjici pomoc ze strany socidlnich sluzeb

V ramci rozhovoru byla zjistovana 1 nenaplnéna potieba ze strany socialnich sluzeb
a co by rodinam napfiklad v jejich situaci pomohlo. Potfebna pomoc je vyobrazena
na obr. 7, kde je rozdélena do Ctyf kategorii: seberealizace matek, odlehCeni roding,

pomoc na ufadech a aktivizace mimo Skolsky systém.

[nalezeni kamarada ]
/ [podpora zameéstnavani matek ]

- e e [odpoledni krouzky J
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S
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Obr. 7 Pomoc rodiné s ditétem s DS ze strany socidlnich sluzeb (viastni vyzkum, 2022)

Obavu o své vlastni budouci zaméstnani vyjadruje 11: ,, Spi§ jakoby vytvorit néjaky ...

Ja treba nevim vitbec jak si najdu tu prdaci potom... jakoZe bych se potiebovala néjak

39



realizovat, jako zaméstnani, ktery bych pak mohla délat i s nim. Uvadi, ze jeji dité je
Casto nemocné a Casto je a bude potieba, aby s nim byla doma. V této souvislosti rozumi
tomu, ze je tézké ji napfiklad na plny uvazek nékde zameéstnat. Naopak 12 vidi dilezitost
v aktivizaci svého ditéte, jelikoz si uvédomuje, ze pokud jeji dité nebude nijak vedeno
k aktivité po ukonceni Skolni dochazky, bude jen sedét doma. 12 tak uvadi: ,, Pak bych asi
resila, co s ni treba odpoledne. Néco, co by ji aktivizovalo jako... mimo ten Skolni
systém... ale néjaky integracni zase jo, néjakej rozvoj jo, néjaky krouzky. V navaznosti
na aktivizaci formou krouzku vyslovuje také obavu, ze jeji dité s DS nemé sobé€ rovného
kamarada, ktery by s ni mohl travit ¢as. Pfi hovoru na toto téma je vidét a citit velka
naléhavost v feseni této situace, kterd rodinu velmi tizi. Doufa, ze prostfednictvim
zajmove aktivity 1 tfeba v socialnich sluzbach, by jeji dit¢ mohlo naleznout nového

kamarada.

Jednou ze zminénych oblasti je také péce o dité. Naptiklad I3 by méla zajem o pomoc
se svym ditétem s DS formou ,,pohlidani“, jakozto odlehCeni ale nedivéiuje odbornosti
nekterych sluzeb. I3 zminuje: ,, ... nemdm ditvéru svérit svoje dité nékomu cizimu, kdo
nent treba zaskolenej na typy diagnoz a vSeho. Maximalné asi tohle hlidani v uvozovkdch,

kdyby to tak bylo.

V dalsi oblasti, co by mohlo ze socilnich sluzeb rodinam pomoci, I5 popisuje negativni
zkuSenost, kdy na uradé pii vyfizovani zadosti o piispévek na péci byla po roce vyzvana,
aby dokazala, ze ma dite stale DS, ktery je samoziejmé jako vyvojova vada trvaly. 15
popisuje potiebu: ,, Jako néjaky pritvodce po uradech a po... protoze je narok na néjakej
prispévek na péci, néjaky ZTP ten prikaz, a tak anebo neni ale prosté... radu no. Ne,
ze bych neuméla jednat na uradech, ale kdyz se pak mate dohadovat s téma doktorama,
Ze kdyz ma dité DS v jednom roce, Ze ho md i rok na to.“ Poukéazani na tuto potrebu
utvrzuje fakt, ze rodiny mohou byt ze strany socialnich sluzeb malo informované a pokud
se samy rodiny neinformuji, informaci se jim nedostane — tuto jejich potfebu poradit
v oblasti piispévkt a pomoci ze strany statu by pravdépodobné zodpovédél kazdy socialni
pracovnik v jakékoli organizaci poskytujici socialni sluzby rodindm s détmi

se zdravotnim postizenim.
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7.8  Vyuiiti socidlnich sluzeb do budoucna

Posledni oblasti vyzkumu je zaméfeni se na pfipadné vyuziti socialnich sluzeb
do budoucna, které potvrdilo sto procent informantek. Kazda informantka se k socialnim
sluzbam do budoucna ale stavi jinak. Nékteré rodiny vnimaji vyuziti socialnich sluzeb
jako prioritu, kterou pro své dité urcité chtéji a nékteré rodiny vnimaji socialni sluzby
pouze jako druhou moznost, kdyby se ,,néco nepovedlo podle planu®“. Napftiklad 16 uvadi:
,,Pokud prosté nebudeme mit stésti a nepodari se ndm najit uplatméni prostrednictvim
Sirsi rodiny, zndmych, kamarddii a nékoho, kdo ji znd a bude ochotnej prosté s ni néjaky
zpiisobem v tom zaméstnani pracovat... ale spi§ teda néjaka ta chranénd dilna.

Myslime i na néjaky chranény bydleni, jestli by toho byla v dospélosti schopna. “ Zajem
o budouci vyuziti socidlnich sluzeb je zndzornén na obr. 8., kde je zajem rozdélen do tfi

oblasti: aktivizace a uplatnéni, bydleni a zajiSténi péce.
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Obr. 8 Budouci vyuziti socidlnich sluZeb rodinou s ditétem s DS (viastni vyzkum, 2022)

Informantky se shoduji, Ze nechtéji, aby jejich dit€ po absolvovani Skolni dochéazky
zustalo doma necinné. Naptiklad 12 si ani nepieje, aby jeji dité s DS dochazelo
do stacionafe, kde sice probiha aktivizace, ale nevidi v ném pfimo uplatnéni. 12 sdélyje:
., Nechci, aby sedéla doma. Nechci, aby chodila do staciondre. Urcité bych stdla o néjaky
chranény dilny nebo o néjakou aktivizaci. ... Potrebuje bejt kazdej den aktivni, potrebuje,
aby ji néco nutilo néco délat, nebo zacne zakriiovat. “ Dale napftiklad 14 popisuje potiebu

osobni asistence do budoucna, pokud by se zménila situace: ,, Mohla by prichdzet v uvahu
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sluzba typu doprovod na krouzky, vyzveddvani ze Skoly a tak.* Jejich nynéjsi situace je

takova, ze zvladaji veSkerou péci o své dit€¢ s DS svépomoci.

Jak jsem jiz zminila, nékteré rodiny neberou socialni sluzby jako prioritu. 15 jakozto
informantka, kde rodina s ditétem s DS nevyuzivala a ani nevyuziva socialni sluzby,
uvadi: ,,My vérime v to, Ze dcera bude sobéstacnd, Ze bude... Ze se vyuci, Ze ziska
zaméstnanti, ktery ji bude bavit. Urcité néjak upraveny a Ze bude prosté bydlet samostatné
nebo s nékym, a to je jako nds idedl. “ Zaroven uvadi, ze: ,, Ale samoziejmé, zZe nékde jako
vzadu, vzadu, hodné vzadu hloda, Ze moznd bude potieba néjaky zarizeni ... chrdnény
bydleni, podporovany bydleni ... ale nent to priorita. “ Naopak tomu, I3 si pieje, aby jeji
dit¢ s DS do budoucna po Skole vyuzivalo chranéné prostiedi — tedy chranéné dilny
a bydleni ale vyjadiuje obavu z kapacit téchto zafizeni. 13 uvadi: ,, ... chrdnény dilny,
chranény bydleni... ale je to nedostacujici, protoZe v podstaté jsou na to dlouhé

¢

poradniky. Aspori si to tak myslim. *
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8 Diskuse

Realizovanym vyzkumem bylo zji§téno, Ze rodiny s détmi s DS sociélni sluzby vyuzivaji
a maji je v povédomi. V teoretické Casti jsem uvedla socialni sluzby, které dle vyzkumu
vefejného ochrance prav z roku 2020 rodiny s détmi se zdravotnim postizenim nejvice
vyuzivaji. Do skupiny déti se zdravotnim postizenim patii 1 déti s DS. Mezi
nejpouzivané§i socialni sluzby zde fadime sluzby rané péce, osobni asistenci,
odlehcovaci sluzbu, socidlni rehabilitaci a socialn€ aktivizacni sluzby pro osoby
se zdravotnim postizenim (Dostupnost socialnich sluzeb po déti s postizenim a jejich
rodiny, 2020). Vysledky vyzkumu tuto teorii potvrzuji, jelikoz rodiny s détmi vyuzivaji
nejCastéji sluzeb rané péce — tii rodiny, osobni asistenci — jedna rodinu a socialné

aktivizacni sluzbu pro osoby se zdravotnim postizenim — jedna rodina.

Rana péce je, jak jsem jiz v teoretické ¢asti zminila, terénni a ambulantni sluzba pro déti
se zdravotnim postizenim do sedmi let véku, kterd se zamétuje na vyvoj ditéte a mimo
jiné poskytuje podporu a informace rodiné€ (zakon ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozdé&jsich
predpist). Vyzkum potvrzuje dulezitost této socialni sluzby a vyplyva z néj, ze je pro
rodiny dilezita predevsim jeji terénni forma, kterou informantky velmi ocenuji. Dilezité
pro n¢ zde bylo odborné poradenstvi, pfedani kontaktti na odborniky a zejména vyptjceni
kompenzacnich pomicek cilenych na rozvoj ditéte. Vypujceni kompenzacnich pomuacek
1ze dle zakona ¢. 108/2005 Sb., o socialnich sluzbach zaradit do jednoho ze tfi druht
socialnich sluzeb — socialniho poradenstvi. Dalsi uvedenou vyuzivanou sluzbou je osobni
asistence, kterou zde rodina s ditétem s DS vyuziva jako doprovod ze Skoly na vlak,
jak uvadi zakon o socialnich sluzbach, sluzba je poskytovana z divodu snizené
sobéstacnosti, kterou déti s DS dle vyzkumu maji. Posledni vyuzivanou sluzbou je
socialné aktivizacni sluzba pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim, kdy se jednalo
o hipoterapii jako socidlni sluzbu dle zakona ¢&. 108/2006 Sb. Hipoterapie
¢i hiporehabilitace je specialni terapie fadici se do zooterapii, ve kterych se uziva kontakt
klienta a zvifete — pokud mluvime o hipoterapii, je zvifetem kaf — v ramci zooterapie lze
vyuzit 1 psa, kdy se tato terapie nazyva canisterapie (Slowik, 2016). Ne vSechny

organizace poskytujici tuto terapii ji vSak maji registrovanou jako socialni sluzbu.

Kromé vyuzivanych socialnich sluzeb bylo otdzkou vyzkumu povédomi o dalSich
socialnich sluzbach, které rodiny s détmi s DS znaji a mohou vyuzit. V oblasti péce o dité

jsem v teoretické ¢asti dle zakona 108/2006 Sb. uvedla, ze rodiny s détmi mohou vyuzit
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denni ¢i tydenni stacionare, centra dennich sluzeb nebo domovy pro osoby se zdravotnim
postizenim. Stacionare i domovy pro osoby se zdravotnim postizenim byly uvedeny jako
socialni sluzby, které maji v povédomi — sluzby ale nevyuzivaji, jelikoz vétSina rodin
z vyzkumu povazuje za dulezité, aby jejich dit€¢ bylo alespori n€jakym zpusobem
zaClenéno do bézného chodu spoleCnosti namisto vyclenéni ve stacionafi. Muzeme
se tedy domnivat, ze rodiny, které se zacastnily vyzkumu, vidi péci o své dité sice
narocnou, ale smysluplnou s cilem integrace do spolecnosti. Integraci Slowik (2016)
definuje jako v dneSni dobé znamy pojem, kterym je oznaCovan nejvysSi stupenl
socializace Cloveka, pricemz opakem je segregace, tedy vyclenéni. Je pochopitelné,
ze tento cil se muze lisit stupném zdravotniho postizeni ditéte — jak jiz bylo zminéno

v teoretické casti, kazdé dité s DS je na tom ve svych moznostech jinak.

Se zaclenénim ditéte do spolecnosti mohou pomoci i jiné pomahajici organizace, které
rodiny s ditétem s DS dle vyzkumu vyzivaji. Sluzby pomahajicich organizaci nejsou
registrovanymi socidlnimi sluzbami jako takovymi, nicméné hraji v péci o dité s DS
stejné dalezitou roli jako socialni sluzby. Mezi tyto organizace v oblasti DS patii zejména
DownSyndrom CZ, z.s. ¢ Ovecka, o.p.s., které jsou rodinami s détmi s DS casto
vyuzivany. Laické pomahajici organizace poskytujici pomoc a podporu specifické cilové
skuping, jako je DS, dle vysledka vyzkumu dopliuji a v urcitém smyslu zde i nahrazuji
socialni sluzby. Velkd informovanost ohledné diagnozy v téchto organizacich plyne
patrné zfaktu, Zze wvznikaji iniciativou rodici s ditétem stimto postizenim
(DownSyndrom CZ, 2021d). Tedy se 1ze domnivat, ze rodic, ktery stal na pocatku, nemél
dostatek informaci k diagnoze svého ditéte a k péci o néj nebo se k informacim velmi
tézko dostaval. Pravdépodobné tento ptivodni rodi¢ vidél nutnost v piedani ziskanych
informaci dal, aby dalsi rodi¢e neméli cestu tak obtiznou, a to ho mohlo motivovat
k vytvoreni rodi€ovského sdruzeni, ze kterého se pak stala fungujici organizace. Tvrzeni,
ze rodi¢ovské organizace nahrazuji socialni sluzby, podporuje také fakt, ze nékteti rodice
uvedli, ze méli moznost vyuzit pro své dité socialni sluzby, ale nakonec usoudili,
ze sluzeb neni potteba a zvladnou vSe svépomoci. Podobné vytvorena organizace vznikla
z iniciativy rodicu je klub Be Treacher — Collins (Be TCS), ktery je pobocnym spolkem
Asociaci rodicii a pratel zdravomé postizenych déti v CR, z.s., pti¢emz klub sdruzuje,
pomaha a informuje rodiny s détmi se syndromem Treacher Collins (Asociace rodicu
a pratel zdravotnd postizenych déti v CR, Z.S., klub Be Treacher-Collins, 2019).

Dutvodem pro vznik takovychto rodi¢ovskych klubti, sdruzeni a organizaci je ziejmé fakt,
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ze syndromy a onemocnéni, kterymi se tyto organizace zabyvaji jako cilovou skupinou,
jsou malo Cetné a vétsi poskytovatelé socialnich sluzeb ziejmé nespatiuji potrebu vytvaret
samostatné organizace poskytujici socialni sluzbu pfimo a pouze pro tyto cilové skupiny,

kam napftiklad Downtiv syndrom nebo syndrom Treacher Collins patfi.

Myslim si, ze zakladni socialni sluzby jako péci o dit€ zvladnou bézni poskytovatelé
socialnich sluzeb pokryt. Tento nazor mize také podporit fakt, Zze u informanti je veétsi
povédomi o raznych socialnich sluzbach nez jejich realné vyuzivani, coz je ziejmé
ve vysledcich vyzkumu. V oblasti socidlnich sluzeb je jen otazkou odbornost v oblasti
takto specifickych syndromii a onemocnéni — zda maji poskytovatelé socialnich sluzeb
dostate¢né informace o specificnosti u téchto déti. Je pochopitelné, ze rodice déti s DS
vnimaji potfebu vzniku specifickych organizaci pouze pro déti s DS, musime si zde
uvédomit, 7e déti s DS se v Ceské republice rodi malé mnozstvi. DownSyndrom CZ
(2021a) informuje, ze se narodi asi 50 novorozencu rocné, tedy se jedna o velmi
specifickou cilovou skupinu, ktera ma pochopitelné potrebu sounalezitosti s druhymi
a sdileni svych problémt i zkuSenosti. Pravé tuto neméné dulezitou potiebu
sounalezitosti, setkavani a odbornych rad ze strany dalSich rodici momentalné vypliuji

jiz zminéné pomahajici organizace.

Jak jiz bylo zminéno, socialni sluzby vyuzivaji Ctyfi rodiny z Sesti dotazovanych. Zbylé
rodiny, které socialni sluzby nevyuzivaly ani momentalné nevyuzivaji, ale sdéluji
pottebnost socialnich sluzeb do budoucna po vycCerpani vSech studijnich moznosti jejich
ditéte s DS. Jak uvadi Lechta ed. (2016), maji déti se zdravotnim postizenim dvé moznosti
— inkluzivni vzdélavani na béznych typech Skol nebo specialni vzdélavani na specialnich
Skolach. Informantky potvrzuji vyuziti obou proudu vzdélavani, pricemz nékteré déti
prechazely zbézné Skoly do Skoly specialni. Kazdopadné skolni dochazka skonci
a vyvstane otazka, co bude jejich dité delat nasledujicich nékolik desetileti. Odpovédi zde
muize byt jiz zminéna osobni asistence, centra dennich sluzeb, denni a tydenni stacionare,
socialni rehabilitace €1 socialné terapeutické dilny (zakon €. 108/2006 Sb., ve znéni
pozdgjsich predpist). Nekteré rodiny dle vyzkumu uvazuji napriklad o sluzbé socialné
terapeutické dilny, jako moznosti budouciho uplatnéni. K tématu navaznosti socialnich
sluzeb po ukonceni Skolni dochéazky lze zminit novy projekt neziskové organizace
ARPIDA, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim postiZenim, z.u. nazvany
,ARPIDA + campus zivotnich pfilezitosti“. Tento projekt ma za cil podporu piechodu

ze Skoly do bézného dospélého zivota a hlavnim cilem projektu je vybudovat komplex
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snavaznymi socialnimi  sluzbami pro dospélé se zdravotnim postizenim
(ARPIDA +, 2022). Myslim si, ze tento novy projekt by mohl byt velkou pftilezitosti
prave i pro rodiny s détmi s DS, které by prostfednictvim tohoto projektu mohly najit

uplatnéni.

V Cem spatfuji rodiny s ditétem s DS problém a obavu je fakt, ze 1 rodie starnou
auvédomuji si, ze se svymi détmi nebudou cely jejich zivot. Kdyz se podivame
v praktické ¢asti na tvodni tabulku sociodemografickych tidaja o informantech, mizeme
si vS§imnout, Ze dotazovanym matkam je v priméru cca 45 let a détem v rozmezi od 3 let
do 18 let. Sociodemografické udaje z praktické cCasti potvrzuji teoretické tvrzeni
Roztocila (2017), ze vyS§si vék matky ma vliv na vznik DS. Matky si uvédomuyji, ze budou
Casem potrebovat, aby nékdo jejich ditéti do budoucna pomohl, postaral se o néj nebo mu
alespont poskytl néjaky druh podpory v oblasti bydleni. Hlavnim cilem vsech
dotazovanych je dle mého pozorovani vedeni svého ditéte k co nejvetsi samostatnosti,
coz mohu potvrdit i ze své praxe na zakladni Skole specialni, kde u ditéte s DS ptuisobim
jako asistentka pedagoga. I pfes to, ze je dité vedeno k samostatnosti, stale k DS
neodmyslitelné patii jeden ze stupnd mentalniho postizeni (Valenta et al., 2018), 1ze tedy
predpokladat, ze 1 pfi co nejvét§i integraci a samostatnosti bude vzdy potrebovat
pomocnou ruku nebo alespori podporu v riznych oblastech zivota i v dospélosti. Samy
informantky mezi tyto sluzby zatadily sluzby chranéného a podporovaného bydleni, které

patii do sluzeb socialni péce (zakon ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozdéjsich predpisi).

Zaveérem diskuse 1ze shrnout, ze jsem vyzkumem pfiSla na Sirokou Skéalu socialnich
sluzeb, které rodiny s ditétem s DS vyuzivaji nebo o nich alesponi védi, Ze maji v okoli.
I ptes to, ze o socialnich sluzbach v nékterych ptipadech védi, tak je nevyuzivaji. Myslim
si, ze socialni sluzby i pro tuto cilovou skupinu jsou dostacujici primarn€ z divodu, ze
mohou vyuzivat nespocetné mnozstvi ambulantnich, terénnich 1 pobytovych organizaci,
které poskytuji socidlni sluzby pro rodiny s détmi s mentalnim ¢i kombinovanym

postiZzenim.
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Zavér

Z vysledka vyzkumu vyplynulo, Ze problematika socialnich sluzeb je pro rodiny s détmi
s DS aktuélni. Nékteré z rodin socialni sluzby vyuzivaji — zejména ranou péci, osobni
asistenci a socialn¢ aktivizaéni sluzby pro osoby se zdravotnim postizenim. Mimo
vyuzivanych socialnich sluzeb maji rodiny s détmi s DS také v povédomi dalsi socialni
sluzby, které maji v planu vyuzit pro své dité do budoucna — socialné terapeutické dilny,
chranéné a podporované bydleni, odleh¢ovaci sluzby. Nazor na vyuziti socialnich sluzeb
v obdobi détstvi se mezi rodinami li§i. Neékteré rodiny socialni sluzby nyni velmi oceruji
a vyuzivaji a n€které rodiny momentalné neciti potfebu sluzby vyuzivat. VSechny rodiny

se vSak shodnou na vyuziti socidlnich sluzeb do budoucna.

Jak vyplynulo z vyzkumu, rodiny s détmi s DS vyuzivaji i jiné pomahajici organizace,
které nemaji registrované socialni sluzby, ale jsou specializované pfimo na déti s DS.
Tyto organizace mohou dle vyzkumu nahrazovat socialni sluzby, které mohou byt
napiiklad mistné nedostupné. Pro rodiny s détmi je vétSinou problematické dojizdét
do vétsich mést, kde je mistni dostupnost vétsi. Naopak financni stranka socialnich sluzeb
je pro rodiny s détmi s DS vétsinou bezproblémova z divodu bezplatnosti naptiklad rané
péce, ktera je zaroven i terénni, a tedy i ¢asove usporna pro rodinu. Stanovené cile
bakalarské prace jsem splnila Castecné v Casti teoretické a Castecné v Casti praktické.
V teoretické Casti jsem splnila mapovani socidlnich sluzeb teoreticky a poté jsem

informace v praktické ¢asti ovéfila a ptidala zkuSenosti rodin s détmi s DS.

Piinosem bakalafské prace je pravé srovnani teoretickych moznosti vyuziti socialnich
sluzeb s realnym vyuzitim rodinami s ditétem s DS. Pfesahem bakalafské prace do praxe
v socialni praci jsou zde realné zjisténé poznatky ocima rodin, které si touto
problematikou prochazeji. Nejedna se tedy ve vyzkumu pouze o odborna data, ale
primarné o realné zkuSenosti s DS v kontextu socialnich sluzeb. Praci mohou vyuzit
studenti specialni pedagogiky v problematice péce o déti s DS, jejich vzdélavani
a moznosti specializujicich se organizaci. Praci mohou dale vyuzit studenti socialni prace
v problematice organizaci poskytujicich socialni sluzby rodindm s détmi se zdravotnim
postizenim. Informace o socialnich sluzbach uvedenych v praci mohou vyuzit 1 rodiny
s détmi s Downovym syndromem pii hledani organizaci poskytujici socialni sluzby,

podporu a pomoc.
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Priloha ¢. 1 — Osnova polostrukturovaného rozhovoru s rodici

AR S

10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

Kolik je Vasemu ditéti s DS let?

Z jakého jste kraje, okresu, mésta?

Kolik let je Vam?

Vyuzivali jste nékdy socialni sluzby? Jaké? V jakém obdobi véku? Nyni?

Vyuzivali jste nékdy sluzeb nékteré pomahajici organizace, které naptiklad poskytuje
pomoc a podporu ale neni registrovanou socialni sluzbou? Jaké? V jakém obdobi
véku? Nyni?

Znate n¢jaké poskytovatele socialnich sluzeb (i kdyz je tfeba nevyuzivate) pro rodiny
s détmi s DS?

Znate né&jaké pomahajici organizace (i kdyz je tfeba nevyuzivate) pro rodiny s détmi
s DS?

Byly Vam po sdéleni diagnozy poskytnuty informace o socidlnich sluzbach, které
Vam mohou pomoci? Kym Vam byly informace sdéleny?

Je podle Vas pokryti socialnich sluzeb pro rodiny s détmi s DS ve vasem okrese/kraji
dostacujici ¢i byste uvitali vétsi dostupnost sluzeb, které vyuzivate?

Hraje v rozhodovani, jakou socialni sluzbu budete vyuzivat jeji dostupnost? (Casova,
dojezdova vzdalenost, financni naro¢nost sluzby, a to nejen pro jeji cenu, ale tfeba
také proto, ze musite n€kam jezdit, a to stoji penize)

Radi byste vyuzivali nékterou ze socidlnich sluzeb ¢i sluzeb pomahajici organizace
ale nemate na jeji vyuzivani prostiedky? (kvuli jeji dostupnosti — Casové, dojezdoveé,
finan¢ni — jako predchozi otazka)

Jaké si myslite, Ze je pokryti socialnich sluzeb pro rodiny s détmi s DS v Ceské
republice?

Myslite si, ze jiné laické pomahajici organizace zastupuji a vypliuji registrované
socialni sluzby pro rodiny s détmi s DS?

Co by Vam v zacatcich po sdéleni diagnézy pomohlo? Jaké socialni sluzby nebo
pomoc byste uvitali?

Co by Vam pomohlo nyni v oblasti socialnich sluzeb? Jaké sluzby byste ve svém
okoli uvitali, které Vam chybi a pomohly by Vam ve Vasi situaci.

Zamyslite se nad tim, jaké typy socialnich sluzeb by Vase dit¢ mohlo v budoucnu
potfebovat? Myslite si, Ze je pokryti téchto sluzeb dostatecné?
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zdravotnich problému - 11. revize
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obr. obrazek

ozp osoba se zdravotnim postiZzenim
Sh. Sbirky (uvadi se u zakont)
Svp specialni vzdélavaci potreby
tab. tabulka

TCS Treacher Collins syndrom

Z.S. zapsany spolek

z.0. zapsany ustav
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