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Anotace

Diplomova prace se zabyva pohledem spole€nosti na vychovu jedincu
s Downovym syndromem a to jak z teoretického, tak i praktického hlediska. Teoreticka
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pojmu, etiologii, fyziognomii a vyvoj ditéte. Nasledujici kapitola pfiblizi vychovu ditéte
vrodiné a vliv souziti jak na rodinu, tak i na dité. DalSi kapitola nastini
problematiku ustavni péce, jeji vyhody a nevyhody, rizika, ale i moznost vyuzivani
odleh¢ujicich sluzeb. Prakticka ¢ast se bude zabyvat zjiSténymi fakty z dotaznikového
Setfeni a pfiblizi pohled spole€nosti na rodinnou a Ustavni vychovu z pohledl muz( a
zen rizného véku. Pro pfesnéjSi a detailnéjSi porovnani budou popsany i nazory a
zkuSenosti rodi€i a odbornikd, ktefi se Uzce potykaji s problematikou Downova

syndromu.
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This diploma thesis deals with society's views on the education of individuals
with Down syndrome, both from theoretical and practical points of view. The theoretical
part outlines the issues concerning individuals with Down syndrome, namely definition
of terms, etiology, physiognomy and a child development. The following chapters deal
with the child's upbringing in the family and the impact of cohabitation on a family, and
the child. The next chapter outlines the issues of institutional care, its advantages and
disadvantages, risks, but also the possibility of using relieving services. The practical
part will deal with the facts determined from the survey and introduce the view of the
society on a family and the institutional care from the perspectives of men and women
of different ages. For more accurate and detailed comparison will be described
opinions and experiences of parents and professionals who work closely with

individuals with Down syndrome.
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UvoD

., Downiv syndrom neboli. M&é ne a vas taky ne.
UZivejme si spole¢né nas Zivot.“

(citat od Lisi Mairové)

Témér kazda Zena potvrdi, ze do konce zivota nezapomene ten den, kdy ji IékaF
potvrdi tu §tastnou zpravu - ,,jste téhotnd“. VétSina zen a rodin se na svého potomka
tési a jiz jako par centimetrd malému c&lovi€kovi planuji budoucnost v nejjasnéjsich
barvach. Planuji si rodinny zivot piny lasky a skvélych zazitkd. Kdyz pak najednou, at
uz béhem téhotenstvi, na porodnim sale, nebo po porodu lékafr vyfkne pro snad
vSechny rodie zdrcujici ortel - ,,vase dité ma Downlv syndrom®. Po tomto zjisténi asi
kazdému rodic¢i naskoCi mnoho otazek. Pro¢ zrovna my? Co ted budeme délat? Jak to
budeme zvladat? Tyto otazky jsou zajisté zcela bézné a nevyhnou se zadnému rodici,
kterému se narodi handicapované dité. Nicméné pfes prvotni pocity strachu a bolesti,
se rodi¢e s novou situaci vyrovnavaji a jsou nuceni fesit praktické kazdodenni radosti a

starosti, které kazdodenni péce o jedince s Downovym syndromem pfinasi.

Drive byli tito jedinci ihned po narozeni pfemisténi do ustavu, aby lidem zmizeli
z o€i, na coz bylo nahlizeno jako na nejlepSi mozné feSeni. Handicapované dité, bylo
brano jako zklamani rodi€¢l a ostuda pro celou rodinu. Dne$ni doba se vSak zasadné
zménila v tom, Ze témto jedincim dala Sanci. Dala moznost zaclenit se do spole¢nosti
mezi ostatni lidi a Zit plnohodnotny Zivot. MoZna i diky tomu, Ze v dnesni dobé jiZ neni
problematika handicapovych déti spoleCenskym tabu, je stale vice rodin, které pfijmou
své handicapované dité okamzité bez jakychkoliv obav. Jako napfiklad pani Klara,
ktera fika: ,,Natalku jsem milovala od prvni chvile, kdy jsem ji poprvé spatfila, védéla
Jjsem, Ze bude jina, ale jina neznamena, Ze pro mé nebude dokonala®“. Nicméné stale
zde maji rodi€e moznost umistit dité s Downovym syndromem do ustavni péce, kde se
pocita, Zze o né bude odborné postarano. A témto dvéma odliSnym pohlediim se vénuje

cela prace.

Diplomova prace ma za cil pfiblizit problematiku jedince s Downovym
syndromem, jeho narozeni, vyvoj, zvlastnosti a pfedevsim vychovu v prostredi rodiny a
v prostiedi institucionalni péce. PouZité nastroje se budou snaZit najit odpovéd na

pohled dnesni spolecnosti na problematiku vychovy jedince s Downovym syndromem.



Prace bude rozdélena na Cast teoretickou a Cast praktickou. Teoreticka ¢ast bude
rozdélena do tfech hlavnich kapitol, na které budou navazovat jednotlivé podkapitoly
tykajici se dané problematiky. Prakticka ¢ast bude popsana v zavérecné kapitole, ktera
se bude vénovat ziskanym informacim v dotaznikovém Setfeni, bude doplnéna o
poznatky rodi¢u déti s Downovym syndromem a nazory odbornik(l Uzce spolupracujici

s témito rodinami, ale i ustavy socialni péce.

Prvni kapitola je vénovana Downovu syndromu obecné. Budou tedy vymezeny
zakladni informace, které jsou nutné pro spravné pochopeni dané problematiky.
V ramci podkapitol je vysvétlen historicky vyvoj Downova syndromu, od prvnich
informaci po pocatky péce az po soucasné moznosti péCe a vychovy, vymezeni a
klasifikaci, pfi€iny vzniku tohoto postizeni a vyvoj jedince v zakladnich vyvojovych

etapach zivota, tedy od narozeni az po dospélost.

Druha kapitola je vénovana rodiné. V podkapitolach bude popsano fungovani
rodiny a role rodinnych pfislusnik. Budou popsany faze, kterymi si prochazeji rodice i
cela rodina po zjisténi handicapu svého ditéte. Dale se podkapitoly budou vénovat
typdm vychovnych styll, ale i pohledu na vychovu a souziti s jedincem s Downovym

syndromem.

Treti kapitola teoretické Casti se bude zabyvat ustavni péci. V podkapitolach
bude feSena problematika historického vyvoje i sou€astnych trendu. Budou rozebrany
moznosti a typy Ustavni péce, ktera je poskytovana jedincim s mentalnim postizenym

a to v souvislosti se zakonem o socialnich sluzbach.

Prakticka ¢ast bude vénovana analyze dotaznikového Setfeni s ohledem na
odpovédi muzd a Zen ruzného véku a vzdélani, ktera bude doplnéna o poznatky
zrozhovord srodi¢i a odborniky, ktefi se kazdodenné potykaji s popisovanou

problematikou a setkavaiji se s jedinci s Downovym syndromem.
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1. DOWNUV SYNDROM

,LDownuv syndrom je jednim z nejéastéjSich vrozenych syndromu. Patfi k
nejbéznéjsim chromozomalnim porucham a je také nej¢astéji rozpoznatelnou pfi¢inou
mentalni retardace. Vyskytuje se v priméru u jednoho ze 700 narozenych déti ve

vSech etnickych skupinach”. (Selikowitz, 2005, str. 39)

Na svété se za jeden rok narodi cca 100 000 déti s Downovym syndromem,
v Ceské republice se hovofi o poétu 70 déti za rok. Vétsi procento narozenych déti
jsou chlapci, pfestoze i u divek se s Downovym syndromem setkat mizeme. P¥ic¢ina
vétSiho vyskytu chlapci s Downovym syndromem neni znama. Downlv syndrom je
Uzce spojen s mentalnim postizenim, nebot je prokazano, ze vétSina jedincu
s Downovym syndromem ma inteligencni kvocient mezi 35 — 49 body, tedy v pasmu
stfedné tézké mentalni retardace. Nicméné se mizeme setkat i s jedinci s jak lehkym
mentalnim postizenim tak i t&ézkym, dokonce i s primérnou mentaini inteligenci, ovSem

ne prilis Casto, spiSe vyjimecné. (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007)

Svarcova (2011) se o primérné inteligenci nezmifiuje a uvadi, Zze se jedna o
nejrozsifenéjSi ze v8ech dosud znamych forem mentalni retardace, ktera tvofi okolo

10% vSech lidi s mentalnim postizenim.

1.1. Historie Downova syndromu

~Je témér jisté, Ze lidé s Downovym syndromem tu byli vZdycky. Prvni
zaznamenana podoba osoby s charakteristickymi rysy této diagndzy byla nalezena na
oltari v Cachach v Némecku, s datem 1505 (Selikowitz, 2005, str. 38).

Podle nékterych autorud, ktefi se historii Downova syndromu zabyvaji, Ize v
historickych uméleckych dilech pozorovat nakresy déti s Downovym syndromem.
Znaky a rysy pfipominajici Downdv syndrom se napf. objevily na obraze s nazvem
Panna s ditétem od malife Andrea Mantegna, nebo na obraze od Sira Joshuu
Reynoldsa zroku 1773 s nazvem Lady Cockburnova a jeji déti, kde se taktéz u
jednoho ditéte typické znaky objevuji. OvSem vzhledem k tomu, Ze se praveé toto dité
pozdéji stalo britskym admiralem, je velmi nepravdépodobné, ze by se opravdu jednalo
o dité s Downovym syndromem. | pfes vSechny tyto domnénky nebyl az do 19. stoleti

znam zadny podlozeny pfipad, ktery by Downlv syndrom u jedince potvrdil a to
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pfedevsim z téchto dlvodu. Prvnim ddvodem bylo velké mnozstvi infekénich chorob a
podvyZziva, tudiz zajem lékafu o genetické problémy a dédi¢né choroby nebyl nikterak
velky. DalSim divodem byla vysoka umrtnost déti, které pravdépodobné na svét
s Downovym syndromem pfiSly, v nizkém véku. Neopomenutelna je i skuteCnost, ze
dfive pfeZila jen polovina matek své 35. narozeniny, coz jak se pozdéji ukazalo, je

rizikovym faktorem vzniku Downova syndromu.

Az roku 1866, kdy anglicky lékaf John Langdon Down, zvefejnil praci, kde
popisuje typické znaky Downova syndromu. Popsal nasledujici fakta: ,,Vlasy nejsou tak
cerné, jako je maji pravi Mongolové, nybrz jsou vice hnédé, rovné a fidké. Obli¢ej je
rovny a $iroky, o€i jsou posazeny Sikmo a nos je maly.” (Pueschel,1997, str. 27) Ve své
praci pro ¢asopis popsal mongoloidni typ déti, pfestoze neznal diivod vzniku tohoto
syndromu, charakteristika zvlastnosti mu umoznila odliit déti s timto postizenim od
ostatnich déti s mentalni retardaci. John Langdon Down kvuli asijskému vzhledu tento
stav nevhodné pojmenoval ,mongolska idiocie“. Jeho domnénku, ze Downuv syndrom
je navratem k primitivnimu mongolskému etnickému plemeni, brzy zavrhl jeho syn
Reginald, téz lékaf. (Selikowitz, 2005).

Nasledné se problematikou Downova syndromu zabyvalo nékolik autord, napf.
J. Fraser a A. Mitchell, ktefi upozorfiovali na zmensenou hlavu postizenych jedincu a
vysoky vék matky. G. E. Shuttleworth tvrdil, Ze tyto déti jsou nehotové a narodily se
v jedné z vyvojovych fazi plodu. V roce 1932 predstavil mySlenku chromozomalni
abnormality doktor Waardenburg. Tuto myslenku potvrdil v roce 1959 francouzsky
biolog Jerome Lejeune, jako pfitomnost nadbyteCného chromozomu 21. Toto zjisténi

bylo pro Down(v syndrom kli¢ovy poznatkem. (Pueschel, 1997)

1.2. Klasifikace a formy Downova syndromu

Downlv syndrom je klasifikovan podle uznavané Mezinarodni statistické
klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problém0d (MKN-10). Konkrétné
v kapitole - Vrozené vady, deformace a chromozomalni abnormality (Q00-Q99) a
podkapitole - Abnormality chromozomuU nezafazené jinde (Q90-Q99) dle citace
(WHO/UZIS CR [online], 2014) takto:

Q90.0 Trisomie 21, meioticka nondisjunkce

Q90.1 Trisomie 21, mosaika (mitoticka nondisjunkce)
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Q90.2 Trisomie 21, translokace
Q90.9 Downuv syndrom NS (nespecifikovany)

Cadilova, Jan a Thorova (2007) uvadi, Ze se jedna se o genetickou poruchu,
ktera vznika jako nasledek nadpocetné ¢&asti 21. chromozomu. Misto bé&Znych 46
chromozomu, ma jedinec s Downovym syndromem v kazdé bufice chromozomu 47.
Vysledkem této genetické poruchy je mentalni retardace se specifickymi fyzickymi
znaky, coz potvrzuje i autorka Bazalova (in Pipekova 2010), ktera uvadi, Ze se jedna o
nejrozSifengjsi formu mentalni retardace se specifickymi fyziognomickymi zvlastnostmi
jedince, jako napf. hlava ditéte je v porovnani s ostatnimi jedinci menSi, obliCej s
plochymi rysy, oéni vi¢ka jsou uzkého tvaru s kolmou kozni Fasou ve vnitfnim koutku

tzv. bilateralnim epikantusem apod.

Pueschel (1997) poukazuje na to, Zze se nejedna o cely chromozom 21, ktery je
zodpovédny za symptomy Downova syndromu, nybrz jen o jeho malou ¢ast dlouhého
ramene. Podle Selikowitze (2005, s. 49): ,V8echny déti s Downovym syndromem mayji
ve svych burikach nadbytecné kritické mnoZzstvi 21. chromozomu. MnoZstvi 21.
chromozomu a zpusob, jimZz porucha vznika, muze mit troji podobu. K témto tfem

formam patfi trisomie 21. chromozomu, translokace a mozaicismus*
Trisomie 21. chromozomu

Jedna se o nejcastéjSi typ a je jim postizeno az 95% pacientu. Tito jedinci maji
nadbytecny cely 21. chromozom a to v kazdé bunce svého téla. Vznika v disledku
toho, Ze jeden z rodi¢u preda plodu misto jednoho 21. chromozomu chromozomy dva.
V béZzném pfipadé se pfi vzniku vajictka nebo spermie bufka rozdéli a vzniknou dvé
nové bunky, které maji kazda polovinu puvodniho poc¢tu chromozomu. V pfipadé
trisomie 21. chromozomu dostane vaji¢ko nebo spermie jeden 21. chromozom
nadbyte€ny. NejvyznamnéjSim faktorem, pro€ k nondisjunkci dochazi se zda byt vék

matky, je to vSak jen jeden z mnoha faktoru. (Selikowitz, 2005)

Néktefi jedinci mohou mit soubézné s trisomii 21. chromozomu jesté dalSi
chromozomalni aberace. Jedna se pfedevsim o Klinefelterdv syndrom nebo o Turneriv
syndrom. Tyto syndromy vznikaji v disledku chybného rozdéleni monozomu(pohlavni
chromozomy), pfi oogenezi (tvorba vajiCek) a spermiogenezi (tvorba spermii). (Jelinek,
Zichacek, 2007)
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Translokace

Vyskytuje se asi ve 4 % pripadd. V tomto pfipadé se nejedna o cely nadbytecny
21. chromozom, ale pouze o jeho &ast. K translokaci dochazi v pfipadé, Zze se odlomi
pouze malé vrcholky 21. chromozomu a jiného chromozomu (nejCastéji 14.
chromozomu) a zbyvajici €asti se spoji. Rozdilem od volné trisomie 21. chromozomu je
to, ze vtomto pfipadé neni tfeti chromozom ¢. 21 volny, ale je spojeny s jinym

chromozomem, proto je celkovy pocet chromozomu 46. (Pueschel, 1997)

Zajimavosti je, Ze oproti trisomii 21. chromozomu, kde vék rodi¢l hraje

vyznamnou roli, v pfipadé translokace vék rodi¢ll zadnou roli nehraje.
Mozaicismus

S timto pfipadem je spojeno pouhé 1% pacientl. Jedna se o poruchu, kdy je
21. chromozom nadbytecny pouze v nékterych bunkach a ostatni bufky jsou normaini,
zdravé. Jedinci s timto typem Downova syndromu nemaji tak zjevné pfiznaky, nebot
oproti bufikdm postizenym stoji bunky naprosto normalni. Vyvoj a projevy se blizi
priméru, nicméné pramérné intelektové hranice dosahuji tito jedinci velmi zfidka.
(Selikowitz, 2005)

1.3. Fyziognomie jedince

Stejné jako u kazdého zdravého jedince, tak i u jedince s Downovym
syndromem je Clovék ovlivnén geny, které mu piedali jeho rodiCe. To znamena, Ze
jedinec zdédil geny jak po matce, tak i po otci a bude jim do jisté miry podobny napf.
barvou vlasl, o€i apod. Kromé této genetické vybavy dostanou vsichni jedinci
s Downovym syndromem genetickou vybavu v podobé 21. chromozomu, ktery tim
zpuUsobi spole¢né fyzické rysy téchto jedincl. (Pueschel, 1997) Tento fakt potvrzuje i
autorka Sustrova (2004, str. 67): ,Vyvoj a funkce vSech Zijicich bytosti jsou uréovény
geny. ProtoZe fyzické znaky kazdé lidské bytosti jsou dané Sirokou S$Skalou jeho
vlastniho genomu, budou mit i déti s Downovym syndromem vlastni fyzické podobnosti
S jejich biologickymi rodi¢i, od kterych ziskali geny. Také budou mit ale shodné znaky s
ostatnimi lidmi s Downovym syndromem, které jsou zapri¢inény pfitomnosti

nadbyteéného 21. chromozomu*

ZkuSeny lékar dokaze tedy diagndzu urcit témé ihned po porodu a to diky témto

spoleénym rysiim a vzhledu ditéte. V pfipadé, Ze si lékar neni diagndzou jisty, je nutné
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podezieni potvrdit &i vyvratit vySetfenim chromozom(. Stava se velmi zfidka, Ze nejsou

pfiznaky natolik zjevné, aby je zkuSeny |ékaf nerozeznal. (Selikowitz, 2005)
Typické znaky mizeme rozdélit na esencialni, typické a specifické.

Esencialni znaky - na prvni pohled je poznat, Zze se jedinci s Downovym
syndromem fyzicky odliSuji od zdravych jedincu. VSichni kupodivu vypadaji, jako by si
,Z oka vypadli“. Maji totiz hodné spole¢nych znaku, které jsou typické pro tento
syndrom. Nasledné budou uvedeny znaky, na kterych se shoduje vétSina odbornikd —
Pipekova (2010), Selikowitz (2005), Sustrova (2004), Svarcova (2011).

Hlava — v porovnani s hlavou zdravého ditéte je menSi a zadni ¢ast je plossi,
coz zpuUsobuje jeji kulaty vzhled. Tomuto jevu se fika brachycephalia. Mékké casti
lebky byvaji vétsi a trva déle, nez se uzaviou. Ve stfedni Casti lebky je Casto mékkeé

misto tzv faleSna fontanela, kde nékterym détem chybi vlasy.

Obli¢ej — pfi pohledu ze strany je obli¢ej, vzhledem k nedostateéné vyvinutym

obliCejovym kostem, ponékud plossi rysy.

O¢i — jsou u téchto jedincd mirné zeSikmeny a maji normalni tvar. O¢ni vicka
jsou uzka, ve vnitfnim koutku byva pfitomna kozni fasa tzv. eppikanticka fasa, ktera
zeSikmeni jesté vice zdlrazriuje. Okrajova Cast duhovky miva bilé nebo nazloutlé

skvrny - tzv. Brushfieldovy skvrny.

Usta — byvaji oproti ostatnim jedincdm mala s naopak vétsim jazykem, coz
vede velmi Casto ke zlozvyku plazeni a vystrkovani jazyka. Rist chrupu byva opozdén.

Obcas jeden nebo vice zubl chybi a nékteré mohou mit odlisny tvar.

Krk — byva ponékud S$ir§i a mohutnéjsi. U menSich déti jsou napadné volné

zahyby klze na obou stranach vzadu na krku, které se mohou b&éhem dospivani ztratit.

Hrudnik — u nékterych pfipadl miva zvilastni tvar a dit¢ maze mit vpacenou
prsni kost, pfipadné mulze tato kost vy¢nivat. U téch déti, které maji srdce vétsi vlivem

vrozené srdecni choroby, se hrud na levé strané jevi pIngjsi.

Koncetiny — mivaji obvykle standardni tvar. Dlané a chodidla byvaji mensi, ale
pusobi mohutnym dojem. Mnoho déti s timto postizenim ma kratsi prsty a mali¢ek
zakfiveny mirné dovnitf. Prsty u nohou jsou kratSi, mezera mezi palcem a ostatnimi
prsty byva u starSich déti vétSi, na plosce nohy se objevuje ryha. Mnoho déti s

Downovym syndromem ma z divodu nedostatecné pevnosti Slach ploché nohy.
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Svalovy tonus — je slaby, mnoho déti s timto postizenim ma mensi svalovou silu
a omezenou svalovou koordinaci. Tato svalova ochablost se nazyva hypotonie neboli

maly tonus.

Rlst — byva u déti s Downovym syndromem pomalejsi nez u déti bez postizeni.
Dospéli muzi dorustaji do vySky 147 az 162 cm, vySka dospélych zen byva 135 az 155

cm.

Télesna vaha — byva u kojencu nizsi v dusledku poruch pfijimani potravy. Od
druhého a tfetiho roku dochazi k rychlému narGstu hmotnosti, pokud rodi¢e nedbaji o
spravnou vyzivu, dité snadno zaéne trpét nadvahou. V pfipadé Ze se dospély Clovék s
Downovym syndromem vhodné stravuje a ma dostatek pohybu, vétSinou si udrzi

normalni hmotnost.

Pfestoze, bylo u Downova syndromu popsano vice nez 120 charakteristickych
pfiznak(, mnoho jedincu jich nema vice nez sedm. S vyjimkou mentalniho postizeni
neexistuje zadny spolecny symptom, ktery by se u jedince s Downovym syndromem

musel vyskytovat. (Selikowitz, 2005)

Typické znaky - typické znaky u Downova syndromu jsou pfitomny ve vSech

zarodecnych listech, tedy v ektodermu, entodermu, i mezodermu. (Kucera, 1981)

Ektoderm - wuspofadani koznich ¢&ar na prstech, dlanich a ploskach
(dermatoglyfy) se vyznacCuji velkym podilem ulnarnich smyc€ek. Ulnarni smycky jsou
bud na vSech deseti prstech, nebo na jednom nebo dvou prstenicich. Dale se objevuje
vypadavani vlasu, které postihuje chlapce okolo 10 let. Nehty na rukou a nohou se
Casto lamou. Dentice mlé¢nych i stalych zubl je opozdéna. Dale je typicky nizSi pocet

neuronl a atrofie mozkové kary.

Entoderm — nejzavaznéjsi jsou zmény na stfevni sliznici. Jsou typické tvarové

odchylky &titné zlazy (zvétSeni stitné zlazy — struma) a slinivky.

Mezoderm — objevuje se dislokace atlanto-axialnino spojeni, nékdy ageneze

(nevyvinuti) 12. Zebra.

Specifické znaky - mezi specifické znaky patfi vrozené vady a zhoubné
nadory. Co se tyCe Cetnosti vrozenych vad, na prvnim misté jsou srdec¢ni vady, ty se
vyskytuji az u 40 % jedincd s Downovym syndromem, €asté jsou i smyslové vady.
Uvadi se az 50% jedincd s Downovym syndromem a zarover se zrakovym postiZzenim,

pfedevsim kratkozrakosti. Casté se vyskytuje i sluchové postizeni. Dale atresie
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(vrozena nepruchodnost) nebo stenosa (zUzeni prasvitu) dvanactniku, atresie

konecniku, jaterni cirrhosa, atd. (Kucera, 1981)

1.4. Pfi¢iny vzniku Downova syndromu

Jiz od roku 1959, kdy Jeane Lejeunen stanovil za pfi€inu vzniku Downova
syndromu chromozomalni aberaci, se lékafi i védci snazi pfijit na davod ztrojeni 21.
chromozomu. BohuZel do dnesSniho dne nebyla zjisténa pfima priCina této
chromozomalni mutace. Jak uvadi Svarcova (2011) toto postiZzeni neni zpUsobeno
dédiénymi chorobami ani zdravotnim stavem matky a jejim stravovanim a zplsobem
zivota po dobu téhotenstvi. Je dokazano, ze ani faktory jako alkohol, drogy, nikotin a
dalSi navykové latky, které jsou mnohdy pfi€inou postiZzeni, nemaji na vznik Downova

syndromu vliv.

Selikowitz (2005) uvadi jako nejCastéjsi pfi€inu vzniku trisomie 21 meiotickou
nondisjunkci (abnormalni déleni chromozomu). Toto tvrzeni potvrzuji i Nussbaum,
Mclnnes a Willard (2004, str. 356), ktefi uvadi, ze ,K meiotické nondisjunkci
zodpovédné za vznik trisomie vétsinou dochazi béhem meiézy u matky (asi v 90 %
pfipadd), a to prfevazné v prvnim meiotickém déleni. MuzZe se vSak vyskytnout i
v prubéhu meiézy u otce (asi u 10 % pfipadd), zde vSak vétSinou ve druhém

meiotickém déleni.”

VétSina odbornych autorl se shoduje, Ze nejkritictéjSim faktorem vzniku
nondisjunkce je vék matky. Selikowitz (2005) tento fakt vysvétluje jako vyvoj vajicek,
ktery je vnezralé podobé u Zeny dokonfen uz pfi jejich narozeni. Tento vyvoj
pokracuje, aZz nastane menstruacni cyklus, kdy dojde k uvolnéni vaji¢ka. Tento proces
tedy trva nékolik let. Vzhledem k tomu, Ze vajiCka zustavaji nékolik let nezrala, je urcita
pravdépodobnost, Ze se mize vyskytnout néjaka porucha. Tim padem, ¢im je vék

matky vyssi, tim se i tato pravdépodobnost zvySuje.

Svarcova (2011) uvadi, Ze urdita souvislost byla dokazana pouze u faktoru véku
matky. Matky starSi 35 let a otcové starSi 50 let jsou narozenim ditéte s Downovym
syndromem ohrozeni vice nez rodiCe mladSi. V nékterych literaturach se uvadi, ze
vySSi riziko se vykytuje i u matek ve véku 15-19 let. Pfesto se vétSina déti s Downovym

syndromem rodi matkam v rozmezi véku od 24 — 30 let, nejedna se o rizikovy faktor,
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pouze se v této kategorii rodi nejvice déti vdeobecné a vzhledem k véku se vétSina

matek nepodrobuje genetickému vysSetieni, které by pfipadné postiZzeni mohlo odhalit.

V pfipadé translokace je pfiCina ve dvou tfetinach pfipadl Cisté nahodna pfi
tvorbé vajiCka nebo spermie, z nichz bylo dité po€ato. U jedné tfetiny déti s translokaci
je jeden zrodicl prenaseCem chybné genetické informace. Tento jev se nazyva
Robertsonska translokace. Dochazi k tomu tak, Ze dva akrocentrické chromozomy, coz
jsou chromozomy, které maji oblast uprostied chromozomu umisténou asymetricky
blize k jednomu chromozomu, ztraceji sva kratka raménka a chromozom je tvofen
dlouhymi raménky téchto chromozomd, které jsou navzajem spojeny, takze jeho
karyotyp je pouze 45 v€etné chromozomu vzniklého translokaci. Ztrata kratkych
ramének nema Skodlivé nasledky, takze je rodi¢ fenotypové a mentalné normalni.
(Nussbaum, Mclnnes, Willard, 2004)

Pfi¢inou mosaiky je nondisjunkce u mitotického déleni, tedy u nepfimého
déleni, po vzniku zygoty v rané fazi ryhovaciho déleni (u oplodnéné zarodecné bunky).
(Nussbaum, Mclnnes, Willard, 2004)

Vzhledem k tomu, Zze Downulv syndrom je vazan na mentalni retardaci, musime
zde zminit i jeji pfi€iny vzniku.

Cerna (1995) uvadi ve své knize déleni podle Penrose:
o Pri€iny endogenni

Endogenni pfi¢iny jsou zakddovany jiz v systémech pohlavnich bunék, jejichz
spojenim vznikd novy jedinec, jsou to pfiCiny genetické (genové mutace,
chromozomové aberace — Downuv syndrom).
o Pri€iny exogenni

Jde o postizeni, které vznika v disledku poskozeni mozku z rGznych pfi€in
vlivem okolniho prostfedi. Nejc¢astéjsi pfi€inou jsou encefalitidy, meningitidy, urazy
mozku, poruchy metabolismu, intoxikace, degenerativni onemocnéni mozku atd.

Exogenni pfi¢iny mohou zpusobit mentalni retardaci, mohou byt vSak pouze
Cinitelem, ktery spousti geneticky zakédované patologie, Ci jejich pribéh modifikuje.
o Pri€iny prenatalni

V pfipadé prenatalnich pfi€in, tedy pfiCiny, které vznikaji b&éhem téhotenstvi
matky, mluvime pfedevSim o infekcich matky béhem téhotenstvi, Spatné vyzive,

uzivani navykovych latek, plisobeni zafeni a toxickych latek nebo Urazech matky.
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o Pficiny perinatalni

Jedna o komplikace béhem porodu a tésné po ném, mluvime o hypoxii plodu,
tedy nedostateCném okysli¢eni, protrahovaném porodu, tedy porodu, ktery trva vice
nez 18 hodin pfipadné o pfekotném porodu, v tomto pfipadé se jedna o porod, ktery

trva méné nez 2 hodiny.
o Pficiny postnatalni

V pfipadé postnatalnich pfi¢in se jedna o pficiny, které vznikaji v pribéhu
zivota. Jsou to infekce zpusobené mikroorganismy napf. kliStova encefalitida,
meningitida, mechanické vlivy - hypoxie, krvaceni do mozku, psychosocialni deprivace

a nadorova onemocnéni mozku.

1.5. Vyvojjedince s Downovym syndromem

Podle zkuSenosti odborniki a rodin mazeme tvrdit, Ze vyvoj téchto jedincl
probiha zcela bézné, pouze je pomalejsi, zdlouhavéjsi a je nutné specifické vedeni a
pFistup. Vice nez emocialni a socialni vyvoj je poznamenan vyvoj motorickych funkci a
vyvoj fe€i. Nicméné v dnedni dobé je jiz ovéfeno, Ze v€asna komplexni pée ma velmi

pozitivni vliv na celkovy vyvoj jedince. (Struskova, 2000)
o Novorozenecké obdobi

Jedna se obdobi trvajici 28 dni od narozeni ditéte. ,Novorozenecké obdobi je
dobou adaptace, béhem niz se jedinec pfizptsobuje novym podminkam. Novorozenec
je vybaven zakladnimi reflexy, vrozenymi zplsoby chovani a schopnosti uceni. Rozvoj

novorozence zavisi na pfiméfeném pfisunu podnétd.“ (Vagnerova, 2000, s. 42)

Déti s Downovym syndromem mivaji snizeny svalovy tonus, je tedy mozné si u
déti vS§imnout napf. mensiho odporu pfi roztazeni nohou a rukou. Stejné jako zdravi
novorozenci maji casto zatnuté ruce v pést, chytaji vSe pevné do dlané. Na rozdil od
zdravych jedinci maji novorozenci s Downovym syndromem jemnéjsi kfik a to
z dlvodu, Ze mezizeberni a bfiSni svaly maji maly tonus. Ze stejného dlivodu muze u
téchto déti nastat problém s kojenim, proto je nutna vytrvalost a trpélivost. Pies tyto

problémy je viak vétSinou mozné dité uspésné koijit. (Selikowitz, 2005)
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o Kojenecké obdobi

Toto obdobi trva od prvniho mésice do jednoho roku. V pfipadé, Ze je u ditéte
zjisténa srde¢ni vada, nebo je malo vyvinuty saci reflex ¢i dychaci ustroji, mohou
nastat komplikace s kojenim a matka musi pfejit na krmeni zlahve. (Markova,
Stfedova, 1987)

Oproti zdravym jedincdm muzeme sledovat pomalejSi rozvoj motorickych
funkci, ktery je spojen s hypotonii. Kolem pll roka se dité zacina natahovat po
predmétech a na konci tohoto obdobi jiz udrzi pfedmét v obou, vétSina déti
s Downovym syndromem je i schopna samostatné sedét a pfi poloZeni na bficho se
snazi lézt. Jiz od 3 mésicl zvlada rozpoznat tvare blizkych, ale az kolem roka dava
najevo nelibost, kdyZz je svéfeno cizi osobé. V této dobé také zacinaji rodie rozliSovat,

o jaky plac se u ditéte jedna. (Selikowitz, 2005)
o Batoleci obdobi

Batoleci vék, ktery trva od jednoho roku do tfi let ma velky vyznam pro rozvoj
védomi o sobé& sebe samého, pro rozvoj vlastni identity. Vlastni Ja se nyni stava
dilezitym pfedmétem. Dité napf. pozna sebe v zrcadle, dovede se pochvalit, snazi se

projevit vlastni samostatnost.(Ri¢an, 2004)

V tomto obdobi také dochazi k dalSimu rozvoji motorickych dovednosti.
V pribéhu druhého roku se vétSina déti s Downovym syndromem propracuje pres
lezeni az ke stani a ke konci tfetiho roku je schopné samostatné chodit. Béhem
druhého roku se také dité uc¢i rozumét feci (Selikowitz, 2005). Nasledné pouzivaji prvni
slova kolem tfetiho roku. Prvni jednoduché véty vSak Casto tvofi az kolem patého roku
Zivota. (Lechta, 2002)

. Predskolni obdobi

V tomto obdobi, které trva od tfi do Sesti let, se nauci dité mnoho véci od svych
vrstevnikl a raduje se z jejich spolecnosti. UCi se jak se délit o véci, uci se jak se

vyrovnavat s novymi situacemi, které nastavaji s nastupem do predskolnich zafizeni.

V této dobé, je jiz hruba motorika na vySSi urovni a dité je schopné napf. vyjit
schody. Nejprve s naslapovanim stejné nohy a nasledné kolem patého roku dokaze
nohy stfidat, chlizi ze schodl zvlada vzhledem k naroénosti az kolem sedmého roku.
Velky rozvoj nastava také u jemné motoriky. Kolem tfetiho roku je dité schopné otacet
listy knih. Po ¢&tvrtém roce zvladne navlékat koralky a kolem patého roku nakresli
kolecko. (Selikowitz, 2005)
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Kolem patého roku je vhodné zaméfit se na spolupraci s psychology,
specialnimi pedagogy, nebot' se dité dostava do véku, kdy je nutné stanovit prognézu
dalSiho vyvoje a s ohledem na ni vybirat i vhodné Skolské zafizeni pro plnéni povinné
Skolni dochazky. (Pipekova, 2010)

. Skolni vék

Toto obdobi je u intaktnich jedinch zavislé na stupni postizeni. Povinna
devitileta Skolni dochazka je povinna pro vSechny jedince, tak jak urCuje Skolsky zakon.
Nicméneé u jedincl s téZSim mentalnim postizenim Ize nastup do vzdélavaciho zazizeni
o rok odlozit. Kromé zvladnuti elementarnich znalosti trivia je nutny i rozvoj socialnich

(Pipekova, 2010)

V tomto obdobi se upevriuje hruba motorika vzhledem Kk zvySujicimu se
svalovému tonusu. Dité postupné dokaze chytat mi¢, houpat se na houpacce nebo i
Splhat. ZlepSuje se i jemna motorika a primérné dit¢ s Downovym syndromem je
v deseti letech schopné nakreslit jednoduchou postavu a kolem dvanactého roku umi
napsat nékolik pismen abecedy a dokaze je rozpoznat, stejné tak i Cislice. ZlepSuje se
slovni zasoba, dité kolem dvanactého roku g&itda prlimérné kolem dvou tisic slov.
Nicméné mysSleni je stéle velmi konkrétni a véci chape doslovné. Pravidla chape velmi

rigidné, proto mize byt zmatené jejich flexibilitou. (Selikowitz, 2005)

Dit¢ s Downovym syndromem je v socialnich oblastech a dovednostech
zdatné&jsi nez bychom podle urovné jejich intelektu oCekavali. Nicméné je dulezité,
abychom pro dal$i socializa¢ni vyvoj jedince zaijistili dulezité zkuSenosti s vrstevniky.
Dit¢ s Downovym syndromem se Casto citi Iépe mezi mladSimi détmi. Pfi vybéru

vvvvvv

(Pueschel, 1997)
o Dospivani

Dospivani se Casto déli na dvé obdobi - pubescenci a adolescenci — a byva
oznacovano jako faze druhé emancipace. Vyvojovy posun v mysleni se projevuje vétsi
kritiCnosti i sebekriticnosti. Postizeny jedinec si v tomto obdobi zacne uvédomovat sva
omezeni v raznych oblastech, v€etné obtizi se za¢lenénim do spole¢nosti. Jedinec se
stava vice zavislym na vztazich s vrstevniky. Vznikaji prvni partnerské vztahy.
(Vagnerova, 2004)
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U vétSiny jedincd s Downovym syndromem se télesné zmény spojené
s dospivanim dostavuji ve stejném véku jako u jejich zdravych vrstevnikd. Nicméné
vzhledem ktomu, Ze jedinci s Downovym syndromem maji problém s abstraktnim
myslenim a celkovou intelektualni nezralosti je pro jedince s timto postizenim Casto

téZké tyto zmény pochopit. (Selikowitz, 2005)
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2. RODINNA VYCHOVA

~Jednim ze zakladnich predpokladt zdravého duSevniho vyvoje ditéte je, aby
vyrustalo v prostredi citové vielém a stalém, coz vyZaduje, aby rodi¢e méli radi své dité

a také aby se méli radi navzajem.“ (Matéjcek, 1986, s. 48)

2.1. Rodina a jeji vyznam

Pokud bychom chtéli pojem rodina definovat, setkdame se s riznymi pohledy a
to s ohledem na védni obor. Definice rodiny z pravnického hlediska bude zaijisté jina,
nez definice rodiny z pohledu psychologického ¢&i sociologického. Napfiklad Hartl
(1993) v psychologickém slovniku uvadi, Ze rodina je spoleCenska skupina spojena
manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzajemnou pomoci. Z pohledu

2002)

Na ¢em se v8ak shodnou vSichni autofi, je fakt, ze rodina ma pro kazdého
jedince velky vyznam. Mimo to, ze ma rodina zakladni biologicky vyznam pro udrZeni
lidské spole€nosti, je nezbytna pro spravny vyvoj jedince. Rodina je prvni model
spole¢nosti, se kterym se jedinec setkava. Zaroven pfedurCuje nejen jeho osobni vyvoj,

ale i vyvoj vztahu k jinym skupinam. Rodina jedinci pfedava nejen hodnoty a zvyky, ale

vvvvvv

vvvvvv

které Clovék zije. V této skupiné dochazi k uspokojovani potieb ¢lovéka, rodina
poskytuje zazemi potfebné ke spoleCenské seberealizaci. Zaroven se shoduji
s Matouskem (2003), Ze je rodina zdrojem zkuSenosti a vzorcl chovani, které jedinec
nemulze ziskat v jiném prostfedi. Kazda rodina je zdrojem specifického systému
hodnot, jejichz preference ovliviiuji chovani €lenu rodiny v interakci se spoleCenskym
okolim. Rodina formuje jedince v pribéhu jeho vyvoje a je nositelem jeho budoucich

spolecenskych roli.

Pracha, Walterova a Mare§ (2008) dodavaji, Ze rodina jako nejstarSi
spolecenska instituce, plni kromé funkce socializaéni také funkci ekonomickou,
sexualné-regulacni a reprodukéni. VytvaFi emocionalni klima, formuje interpersonalni

vztahy, hodnoty a postoje, zaklady etiky a Zivotniho stylu.
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Soucasna doba klade na rodinu mnohem vétsi naroky, nez tomu bylo kdykoli v
minulosti. Rodi¢e, a s nimi cela rodina, ma odpovédnost za vychovu svych déti. Rodice
za sve déti odpovidaji a jsou povinni zajistit svym détem nejen vychovu a vzdélani, ale
predevsim bezpeci, lasku a podporu. Ke spravnému vyvoji ditéte neni potfeba zajistit
pouze zakladni potfeby ditéte, jako je strava, o8aceni a teplo, tyto potfeby jsou zcela
jisté dulezité, nicméné mnohem dulezitéjsi je pro kazdé dité stabilni prostfedi. Je tedy
nutné, aby rodiCe byli témi, ktefi pro své dité stabilni prostfedi vytvori.

V poslednich letech klesa stabilita manzelstvi a tim i rodiny. Lidé vstupuji do
manzelstvi hlavné tehdy, rozhodnou-li se mit potomka. Klesla i pevnost vzajemné
vazby mezi €leny rodiny, z tohoto dlivodu jsou kfeh¢i a snaze se rozpadaji. Klidna
atmosféra rodiny je vdnesSni dobé& naruSsena strachem zbudoucnosti, ztraty

zaméstnani ¢i nedostatkem finanénich prostfedkd. (Bartofiova 2004).

Z pohledu, ktery uvadi Bartoriova (2004) mulzeme rodinu rozdélit nékolika
zpuUsoby. Rodinu, kde jsou pfitomni otec, matka a déti oznacujeme za rodinu nuklearni.
Rodinu, kde je obsazeno dalSi pfibuzenstvo, jako napf. prarodiCe, sourozenci rodic(
apod. oznacCujeme jako rodinu rozsSifenou. V souasné dobé velmi Castym typem
rodiny, je rodina doplnéna. Jedna se o pripady, kdy byl jeden z rodi€u nahrazen jinym

partnerem.

2.2. Funkce rodiny

Rodina vzdy plnila a stale plni Fadu funkci, které ovliviiuji Zivot ditéte. Jak se
vyvijelo lidstvo, tak i funkce rodiny se v pribéhu ¢asu ménily s potfebami a se stylem
zivota. Nékteré funkce nabyly vétSiho dudrazu, jiné naopak ustoupili do pozadi, Ci
dokonce zanikly. Pro spravny rozvoj a kvalitni zivot kazdého jedince je nezbytné, aby

vSechny tyto funkce byly dostatecné naplfiovany
o Funkce reprodukéni

Jedna se o nejstarsi funkci rodiny. Reprodukéni, neboli biologicka funkce ma
zajiStovat udrzeni zivota prostfednictvim poceti a narozeni dalSiho ¢lovéka. O této
funkci mazeme mluvit jako o funkci zakladni, nebot diky této muze rodina vibec
existovat. V souCasnosti se v8ak ¢im dal vice stava to, ze se tato reprodukéni funkce

uplatiiuje i mimo rodinu. Nejde v8ak jen o samotné zrozeni, ale také o zabezpec€ovani
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zdravi ditéte a o zajisténi nejlepSich podminek pro Zivot. Pro tyto podminky je pravé

rodina tim nejlepsSim feSenim a mistem pro Zivot ditéte.
o Funkce ekonomicka

Funkce ekonomicka je téZ nazyvana funkci zabezpedovaci. Ukolem rodicd je
zajistovat dité jak hmotné (financné), tak také socialné a duSevné. Nejedna se tedy
pouze o materidlni zabezpeceni, jak by se zprvu mohlo zdat, ale o celkové zajisténi
potieb ditéte a vSech &lenu tak, aby nestradali v zadné oblasti, ktera je dllezita pro
jejich zivot. (Mozny, 2002)

. Funkce emocionalni

Emocionalni funkci rodiny je poskytovani citového zazemi, pocitu bezpeci a
jistoty svym ¢lentim. Citovy vztah vici ditéti je velice dulezity, nebot’ dité potfebuje citit
trvaly zajem o svou osobu. Citova vazba a zazemi poskytované rodici, dité provazi

celym zivotem. Tato funkce zaijiStuje harmonickou rodinu a zivotni jistoty.

MatéjCek (1994, str. 196) uvadi, ze: ,PFi trvalém neuspokojovani potfeby lasky,
pozornosti a uznani ze strany rodi¢u vaci ditéti muze u ného dojit k psychické
deprivaci. Ta se pak muze projevit v destruktivnim chovani viéi vSemu hodnotové

odliSnému, neschopnosti spoluprace i slabé vili jedince.”
o Funkce vychovna a socializacni

Socializatné vychovna funkce znamena vychovu a socialni rozvoj ditéte.
Rodi¢e musi pochopit potifeby ditéte a méli by se snazit tyto potfeby naplfiovat. Méli by
ho ucit novym vécem, chovani a jednani a také zivotu ve spolecnosti. Tato funkce je
dilezita pro rozvoj ditéte v tom smyslu, Zze bude umét Zit i mimo svou rodinu v SirSi

spole¢nosti. (Mozny, 2002)

2.3. Rodina a narozeni handicapovaného ditéte

Témér vSechny Zeny potvrdi, Zze na porodnim sale pocituji strach, nejistotu a
zajisté i bolest. VSechny tyto pocity strachu se razem méni na neskute¢ny pocit Stésti a
radosti a to kdyz Zzenam lékaF oznami, Ze dité je zdravé. Jakmile matka drzi dité
v narudci, je si naprosto jista, Zze krasnéjSiho a puvabnéjsiho ditéte nemulze byt. Bohuzel
kromé téchto Stastnych matek se lékafi setkavaji s matkami, které takovymto Stéstim

obdafeny nebyly a porodily dité postizené. Tyto matky, které prozivaly stejné bolesti a
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pocity nejistoty se po porodu musi vyrovnat se skutenosti, Ze prave jejich dité nebude

stejné jako ostatni. (Markova, 1987)

Narozeni mentalné postizeného ditéte je povazovano za jednu
svém ditéti pokraCovatele svého rodu i sebe samého. Vkladame do svych déti sny,
tuzby, nadéje a naplnéni smyslu Zivota. V8echny tyto touhy a nadéje se rozplynou
v prvnim okamziku, kdy je rodi¢i diagnéza mentalniho postizeni, potazmo Downova
syndromu, oznamena. Néktefi lidé si fakt, Ze se jim narodilo postizené dité, nechtéji
pfipustit a jejich nadéje se zaméfuje na chybnou diagndzu. Jini lidé véfi, Ze jejich dité
bude vyjimkou. V8echny tyto reakce jsou naprosto pfirozené, nebot' takovato krizova
situace vyvolava u Clovéka zakladni lidskou potfebu uniknout neunosné situaci. Rodice

se zaroven za tyto reakce i stydi (Pueschel, 1997).

Pueschel (1997) zaroven uvadi poznatky rodicu, ktefi vypravéji o strachu,
nechuti a dokonce i o odporu se k ditéti jen pfiblizit. Popisuji strach a obavy z odliSnosti
a jinakosti. DalSi rodi€e vypovidaji o strachu z pfijeti ditéte, kdy pfijetim budou muset
prevzit i velkou zodpovédnost za jeho budoucnost. Nicméné kdyZz rodiCe prekonaji
vnitfni strach a odpor a zanou si miminko prohlizet, dotykat se ho a chovat ho, jsou
Casto udiveni, Zze se velmi podoba ostatnim détem. Kontaktem s ditétem se stupriuje
pocit pfirozenosti, rodi¢e si brzy zvyknou na jeho vzhled i chovani az téméf nevéfi, ze
néco neni v poradku. Shodné poznatky popisuje i Furnschuss (2007), ktera ve své
knize uvadi pfibéhy rodin, kterym se narodilo dit¢ s Downovym syndromem. VSechny
tyto pfibéhy se shoduji, ze dité je dar a i pfes tézky zacatek a klikatéjSi cestu je i dité
s Downovym syndromem pro svou rodinu darem.

Pfinosilova (in Opatfilova, 2006) popisuje v publikaci nékolik fazi adaptace na

narozeni postizeného ditéte:
o Faze Soku a popfeni

Sok je spolu s popfenim &asto prvni reakce rodi¢d na informaci o postizeni
jejich ditéte. Informace o tom, Ze jejich dité je zdravotné postizené, je pro rodice
nepfijatelna, nastava tedy obrana ve formé Soku a popfeni, kterd ma zajistit psychickou
rovhovahu jedince. V tuto dobu je nezadouci rodiCe presvédCovat a upfesnovat

informace, nebot se jesté nevyrovnali s faktem, Ze je jejich dité postizené.
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. Faze bezmocnosti

V tuto chvili rodiCe nevédi, co maji délat. Situace je pro né nova a neveédi, jak ji
maji fesit, prozivaji pocity viny, hanby, studu a to jak ke svému ditéti, tak i s ohledem

na reakce okoli a spole¢nosti. Nékdy se mlze vyskytovat precitlivélost a podrazdénost.
o Faze postupné adaptace

Rodi¢e jiz zaCinaji pfijimat postizeni svého ditéte a zacinaji shanét nové
informace. Zajimaji se o pfi€iny postizeni a snazi se najit vinika mimo okruh rodiny.

Svaluji vinu na lékafe a nemocni¢ni personal, ale nékdy i jeden partner na druhého.

Stale pretrvavaji negativni emoce, které vedou ke zkresleni reality, ve které se obranné

Dobry vliv na zlepSeni stavu rodiny maji sdruZeni a organizace, kde se rodice
s postizenymi détmi schazeji a navzajem se podporuji. Navzajem si predavaji rady,
zkusenosti apod. Bohuzel ¢ast rodin se nechce v tuto chvili s podobné zasazenymi
rodinami kontaktovat a radéji se uzavira pfed svétem a problémy se snazi fesit ve své
rodiné. Tento stav odbornici nazyvaji pasivni obrana. Dal3i formou pasivni ochrany je
umisténi ditéte do ustavu a vymysleni si ospravedifiujicich teorii, jako napf. Ze tam

ditéti bude lépe.
. Faze smlouvani

Rodi¢e se vyrovnali s postizenim svého ditéte. Snazi se najit cestu k alespon
malému zlepSeni, dulezita je vtomto obdobi nadéje zlepSeni. Rodi¢ se jiz vyrovnal

s traumatem a dochazi k jeho vy€erpani v disledku naro¢né péce o dité.
o Faze realistického postoje

RodiCe pfijimaji dité takové jaké je. Zpravidla trva delSi dobu, nez rodi¢e do
tohoto obdobi dospéji, v nékterych pfipadech k tomuto smifeni nedojde po cely Zivot.
Rodice jiz nepojimaji postizené dité jako nestésti, ale jako zZivotni ukol, ktery byl pfed
né postaven a s nimz se musi vypofadat.

»,Ne nadarmo se fika, Ze postiZeni ditéte znamena postiZeni celé rodiny. Rodina
s postizenym ditétem se musi vyrovnat i srdznymi predem nepredvidatelnymi
reakcemi okoli. Néktefi pratelé a znami odejdou. Treba ani ne proto, Ze by byli zli,
mohou byt pouze zaskocCeni situaci a nevédi, jak reagovat na dité ani jak se chovat
k rodigum.“ (Svarcova, 2003, str. 137)
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2.4. Typy vychovy a vychova ditéte s Downovym syndromem
Psycholog Kurt Lewin charakterizoval na konci 30. let 20. stoleti tfi typy vychovy
na zakladé stylu vedeni. Jedna se asi o nejznaméjsi rozdéleni vychovnych styll vibec.

Tyto styly byly nazvany autoritarsky, slaby a demokraticky styl.
o Autoritarsky styl

Autoritarsky styl vychovy, je stylem vychovy, kdy rodiCe nerespektuji prani
svého ditéte a neberou v potaz jeho tuzby a potfeby. K dosazeni cilu vyuzivaji tresty,
vyhruzky nebo hrozby a naopak v jejich vychové zcela chybi pochvala nebo odména.
Tento zpUsob vychovy je pro zdravy vyvoj Clovéka absolutné nevhodnym, nebot dité
pfipravuje o moznost volby a vlastniho rozhodnuti. Takto vychovavané dité mize mit
problémy s psychickym vyvojem a mohou se u ného objevovat psychické problémy

jako napf. podrazdénost nebo az agresivita.
o Liberalni styl

Jedna se o pravy opak autoritafského stylu. Rodi¢e v tomto pfipadé kladou na
déti pfilis malé, ba dokonce zadné naroky a pozadavky. V takovém pfipadé vychovy
byva dité Casto nespokojeno, protoze rodie se o ngj pfilis nezajimaji, neorganizuji
jeho Cinnosti, a dité nedosahuje vysledku, po jakych by touzilo. Byva tedy znaéné

nespokojeno se svym vykonem.
o Demokraticky styl

Tfetim typem je demokraticky styl vychovy. Tento styl je hodnocen velice
kladné, nebot pfestoZze rodiCe maji pfi vychové dominantni postaveni, tak uméji
naslouchat potfebam svych déti. Ty mohou projevovat vlastni nazory a jsou schopny
své nazory prezentovat i vefejné. Déti jsou motivovany a chvaleny pfi dobfe odvedené
praci. Dalezitym bodem v tomto vychovném stylu je vzajemna komunikace mezi rodici

a détmi.

Pfinosilova (In Opatfilova, 2006) uvadi, ze vzhledem ktomu, ze se dité
s mentalnim postizenim, tedy i Downovym syndromem vyviji pomaleji, tedy nevyviji se
v souladu s chronologickym vékem, nemuze toto dité dostateéné uspokojovat potieby
rodi¢u. Z tohoto duvodu proto nékdy rodi¢e zaujimaji nadmérné negativné ladéné nebo

naopak pfehnané pozitivni vychovné postoje.
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Pfinosilova (In Opatfilova, 2006) uvadi nékolik druht jednostranné vychovy:
o Zavrhujici vychova

Objevuje se jako nasledek frustrace, kdy dité neni schopné naplinit ocekavani
svych rodi€u. Mize se projevovat trestanim, odmitanim, omezovanim ditéte, coz vede
k jeho rezignaci. Spole¢nost a okoli rodiny si ve vétdiné pfipadd nevSimnou tohoto

problému, nebot’ se ho rodina snazi pfed okolim skryvat.
o Zanedbavajici vychova

V tomto pfipadé rodi€e nevéfi ve zlepSeni situace, proto nedochazi k takove
stimulaci, jaka by byla v pfipadé postizeného ditéte potfeba. VétSinou se projevuje jako
neuspokojovani, nebo malé uspokojovani potieb postizeného ditéte a déti jsou

odkazany pouze samy na sebe, coz u téchto déti neni Zadouci.
o Rozmazlujici vychova

Rodi¢e se maximalné podfizuji ditéti, jeho pfanim i naladam, coz vede ke ztraté
jejich autority. Dité je nesamostatné a nema potfebu dalSiho rozvoje, nebot s nim
rodiCe jednaji stale jako s malym ditétem, které neni niCeho schopné a potfebuje jejich
stalou péci. VétSinou mu nedovoluji postupné se osamostatnit ani v oblastech, kde dité

vykazuje pfislusné vyvojové kompetence.
. Uzkostna vychova

Ditéti je branéno v Cinnostech, které rodi¢e povazuji za nebezpeéné, prestoze
se jedna o Cinnosti, které by dité bez vétSich problému zvladalo. Timto zplsobem nici
jeho vlastni aktivni vyvoj a snahu o nauc€eni se novych véci. RodiCe ditéti brani
v ¢innostech, o kterych si mysli, Ze by mu mohly ubliZit. Z psychologického hlediska se
tento vychovny styl uvadi jako disledek nepfijeti ditéte a snahou o pocit obétovani se
rodicd.

o Perfekcionisticka vychova

Rodi¢e nedokazou presné urcit moznosti svého ditéte. Maji na dité nadmérné
naroky, které dité neni schopné plnit. Vyviji na dité velky tlak, dité by podle jejich teorie
meélo byt dokonalé ve vSech €innostech, bohuzel tak tomu samoziejmé nemulze byt.
Dité je tak velmi pretézovano, coz mlze vést k problémim jako napf. pomocovani,

poruchy spanku apod.
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o Protekéni vychova

Tato vychova vede u ditéte k nezdravému oCekavani, Ze vSe bude samoziejmé
zajisténo v jeho prospéch, Ze ma na v8e narok. Dité se nenauli byt samostatné a
domniva se, Zze ma pravo na ruzna privilegia. Rodi€e se snazi ditéti pfipravit cestu
Zivotem tak, aby byla pro dité bez pfekazek, tuto skutecnost vyZaduji i po okoli a

spoleénosti.

Stejné jako u vSech déti tak i u ditéte s postizenim, je nutné, aby vychova
probihala jiz od prvnich dnu Zivota ditéte.
. Vyvoj mentalné postizeného ditéte, predevs§im ditéte s Downovym

ale bude postupovat kupfedu. Tempo, kterym se dité bude vyvijet, neni divodem

k tomu, abychom vychovu odkladali nékam do budoucna.” (Markova, 1987, str. 27, 28)

Za prvopocatky vychovy mizeme povazovat jiz chovani sester a nemocniéniho
personalu. Vychovou rozumime vSe, co rodiCe s ditétem délaji a jak o né pecuji. Jedna
se pravidelné krmeni, pfebalovani, rozdéleni ¢asu na bdéni a spanek a vztahy
jednotlivych €lenud rodiny k ditéti. Dale se postupuje krok po kroku k dalSim aspektiim
vychovy podle véku a vyvoje ditéte jako je pravidelné cvieni (kvuli ochablému
svalstvu, které ztéZuje pohyblivost a pozdéji i drzeni téla) a nasledné uvolnéni,
relaxace, vybér spravnych hracek, vytvofeni stimulujiciho prostfedi, nacvik oblékani,

vychova k pracovitosti.

PFi vychové ditéte s Downovym syndromem je nutné, aby se rodi¢e obrnili
velkou davkou trpélivosti. Zajisté se objevi situace, kdy a¢ se dité bude sebevic snaZit,
bude nutné pokyny opakovat a objasfovat. V8e co chce rodi¢ dité naucit, mu musi
znovu a znovu ukazovat a doprovazet mirnym a laskavym hlasem. Stejné dulezité je,
aby rodiCe vyvazovali davku citu a rozumu. Kazdy rodi¢ své dité miluje a v pfipadé
handicapu se snazi svému ditéti maximalné pomoci, nicméné jsou situace, kdy cit a
laska k ditéti musi jit stranou a rodi¢ musi uvazovat rozumné a udélat co je pro dité

nejlepsi, a¢ ne nejlehdi. (Markova, 1987)

Drive velka ¢ast rodi€u, zejména pod vlivem obrovského psychického stresu a
zakladnich moralnich neznalosti feSit naroénou zivotni situaci, umistovala své
narozené déti s Downovym syndromem ihned do ustavni péce. Neni pochyb o tom, ze
mentalni vyvoj ditéte opusSténého vlastni matkou a navic jeSté poznamenaného

neménnou diagnézou, ma nesrovnatelné horsi perspektivu budouciho rozvoje, nez dité
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obklopené laskou a kvalitni rodinnou péci. Kdyz ovSem zajistime ditéti, moznost
pracovat na sobé jiZz brzy po narozeni, vyuZije se jeho vrozeny potencial a dosahne se
s ditétem mnohem vice, pfedpokladem je laskyplna rodinna péce, kterou sebelepsi
pécCe Ustavni nemlze nahradit, zvlasté kdyz stav sou¢asné mediciny pomaha détem s

DS pouze omezené. (Klub rodicl a pratel déti s DS in www.dobromysl.cz, 2014)

Cilem vychovy ditéte s mentalnim postizenim by méla byt jeho co nejvétsi
sobéstacnost a co nejvyssi stupen sebeobsluhy. Rodi¢e by se méli snaZit o to, aby dité
bylo Cistotné, zvyklo si na uritou, tfeba i omezenou osobni hygienu (umyti rukou,
pozdéji pouzivani zachodu, vétsi dité by se mélo umét umyt pfi koupani, utfit se,
samostatné najist). VSechny tyto a dalSi ukony sebeobsluhy se dité musi udit
odmalic¢ka, protoze napomahaji i rozvoji jeho duSevnich schopnosti Samoziejmé, ze
v souvislosti s Urovni mentalnich schopni se zvysuiji i cile a naroky, které jsou na dité
kladeny, ale kazdy rodic by mél znat hranici schopnosti svého ditéte a zbyteCné

neprecenovat jeho moznosti. (Markova, Stfedova, 1987).

2.5. Vliv handicapovaného ditéte na rodinu

.Narozeni mentainé postizeného ditéte byva povaZovano za velmi
traumatizujici skute¢nost, néktefi autofi zejména narozeni téZce mentalné postizeného
ditéte povazuji za jednu z psychicky nejbolestivéjSich udalosti, ktera muze ¢lovéka v
Zivoté potkat. Ve svém ditéti uz pred jeho narozenim vétsina lidi vidi pokraCovatele
sebe sama a celého svého rodu, dédice vSech svych schopnosti a dobrych viastnosti“
(Svarcova 20086, str. 156)

Jak jiz bylo fe€eno, vychova ditéte je narocny proces, pfi kterém musi rodice
pfekonavat mnoho prekazek a nastrah, nejinak je to mu i u vychovy ditéte
s handicapem. Kdyz budeme brat v potaz pfimo handicapy ditéte s Downovym
tedy potfeba, aby se na vychové podilela cela rodina, nejen matka, jak to v mnoha
pfipadech byva. Nastavaji pak nepfijemné sumace, které mohou poznamenat nejen
vztah rodiCe k ditéti ale i vztahy mezi sebou. Velky rozdil je mezi pocity, které z
existence ditéte proziva otec a matka. Otec, ktery ve vétSiné pfipadd travi s ditétem
méné Casu nez matka, nebot je Zivitelem rodiny, si po pfichodu z prace s ditétem chvili
pohraje, protoZze je k nému milé a poslusné. Matka je z celodenni péce, ktera je

mnohdy 24hodin denné a 7 dni v tydnu, vyCerpana a reaguje na dité podrazdéne,
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protoZe je s ni cely den, oSetfuje ho, proziva s nim vS8echny starosti a pfitom se musi
vénovat praci v domacnosti. Mnoho otcl reakci matek nechape a nedovedou ohodnotit
praci matky s postizenym ditétem. Po téchto rozdilnych nazorech a pohledech mohou

vznikat hadky, které jsou nezadouci jak pro partnery, tak i pro dité. (Markova, 1987)

DalSim problémem je nedostatek ¢asu partnerli na sebe navzajem. Matka po
celodenni pééi o dité je unavena a manzelsky Zivot se odsouva do postrani, coz muzi
dost €asto nelibé nesou. Nechapou, Ze nejde o nechut a nezajem o partnera ale o
fyzické i psychické vyCerpani. Tuto situaci pak mohou feSit mimo rodinu a razem je
fungovani rodiny v ohrozeni. Tato skute¢nost je podlozena nékolika prizkumy, které
dokazaly, Ze jsou to Casto pravé muzi, ktefi nastalou situaci neunesou a od rodin

odchazeji. (Vagnerova, 2000)

Problém se muze objevit i u vztahll mezi sourozenci. Zdravé dité si uvédomuje,
Ze jeho postizeny sourozenec je privilegovan a jeho projevy byvaji ¢asto tolerovany,
dokonce i tehdy, kdy s jeho handicapem nesouviseji. Dost brzy si uvédomi rozdil v
pristupu rodi¢l. VétsSina déti chape, ze handicapovany sourozenec nemuze zvladnout
totéz co zdravy jedinec a potiebuje vétsSi péci. Nicméné je nutné, aby i rodiCe si
uvédomovali, Ze zdravé dité nemUlze byt trestano na ukor ditéte handicapovaného a ze
je nutné ditéti bez handicapu vénovat stejnou pozornost a lasku jako ditéti
s handicapem, aby tim minimalizovali riziko vzniku problému v jejich sourozeneckych
vztazich. Je samoziejmé, Ze se od kazdého z déti oCekava néco jiného a nejsou stejna
ani kritéria Uspéchu, ale musime brat v potaz, Ze se dité, zejména pokud je malé, mlze

citit zmatené a znevyhodnéné.
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3. USTAVNI PECE

Podle Pipekové (2006, str. 108) je ustavni, neboli institucionalizovana, péce
Jednou ze zakladnich forem socialnich sluzeb. Je vyuZivana v pripadé, ze naro¢nost
potrebné péce o jedince s mentalnim postizenim prekro¢i moznosti rodiny a je nutno

tuto péci prechodné ¢i trvale zajistit.”

Stava se, Ze rodina neni schopna zajistit, nebo nezvlada péci o dité s
mentalnim postizenim. Davodu mlze byt vice - neunese psychickych tlak, v pfipadé
napfiklad matky samozZivitelky nezvlada péci o handicapované dité fyzicky nebo
finan¢né, ¢i maze byt davod uplné jiny. V takovychto situacich se dité stava klientem
Ustavu socialni pége. Ustavy tu jsou, aby slouzily a pomahaly véem klientdm, ktefi

nemohou z jakychkoliv divodd pobyvat v rodinném prostiedi. A tak by se ustavy mély

V souCasné dobé, dochazi ve vétSiné ustavl ke zmé&nam. Méni se pravidla,
styly prace a hledaji se nové a lepSi zpusoby, které by Zivot v Ustavu co nejvice
priblizily Zivotu v béZném Zivoté. Hovofi se o tfech zakladnich trendech v ustavni péci:

humanizace, normalizace, integrace (évarcové 2003).
. Humanizace

Podle slovniku cizich slov se slovo humanizace da vysvétlit jako polidsténi,
zlidsténi, zuSlechtovani lidské povahy. Mizeme tedy mluvit o pfijmuti postizenych

jedincu a poskytovani jim rovnocenné moznosti na zivot.
. Normalizace
Normalizaci si muUzeme vysvétlit, jako o snahu zajistit handicapovanym
jedincim normalni, bézny Zivot, jaky Ziji zdravi jedinci.
° Integrace

Jedna se o zaclehovani jedince do spole¢nosti a snahu o pfekonani segregace

lidi s mentalnim postizenim od svéta zdravych jedincu.

Socialni sluzby v Ceské republice prosly v poslednich letech fadou zmén,
zejména po roce 1989, které ovlivnily a zménily podminky jejich poskytovani. DFivéjsi
pravni Uprava byla rozdélena do ruznych predpisi a vyhlaSek a nebyla jednotna.
Nejednotné podminky k poskytovani socialnich sluzeb méli také poskytovatelé

socialnich sluzeb. K velké zméné v této oblasti doslo s udinnosti zakona ¢. 108/2006
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Sb., o socialnich sluzbach, ktery pomohl sjednotit podminky pro poskytovatele
socialnich sluzeb, zavedl novou kategorizaci socialnich sluZzeb a zavedl zcela nové

pojmy a definice do socialni oblasti.

3.1. Historie ustavni péce

Prvni cirkevni socialni sluzby zacCaly poskytovat klaStery a farnosti, vznikaly
domovy pro sirotky, chudobince apod. Ve stfedovéku =zacala vznikat prvni
institucionalizovana podoba socialnich sluzeb, ktera se zacala odrazet i v zakonech.
Na pfelomu 16. a 17. stoleti vydala anglicka kralovna Alzbéta |. prvni chudinské zakony
(Kodex chudych z roku 1597 a Chudinsky zakonik z roku 1601) a koncem 18. a 19.
stoleti zaCala vznikat velka diferencovana zafizeni pro opusténé déti (sirotCince), pro
staré lidi (starobince), pro lidi nemajetné (chudobince) a lidem trpicim dusevnimi
chorobami byly uréeny tzv. blazince. Dochazelo k tzv. institucionalizaci. (MatousSek,
2007)

V naSich zemich byla za prvni republiky ne€astéjSi formou socialni sluzby
ustavni pécCe. Z ustavnich zafizeni se u nas proslavily zejména Masarykovy domovy -
socialni ustavy hl. mésta Prahy v Kr&i (dnesni Thomayerova fakultni nemocnice), které
patfily k nejmoderné&jSim v Evrop&. Obdobi prvni republiky bylo rovnéz dobou
obrovského rozvoje specializovanych poradenskych sluzeb, napf. poradna pro duSevni
zdravi, méstské socialni poradny, apod. Sedesata léta 20. stoleti formu ustavni péce
kritizovala a pfiklanéla se k budovani novych alternativ. Zacaly vznikat terapeutické
komunity, stacionafe a komunitni centra, rozvijeji se terénni sluzby. Vznika zviastni typ
podpory nazvané chranéné a podporované bydleni a chranéné a podporované
zaméstnavani. Pro lidi s mentalnim a télesnym postizenim je uréena sluzba osobniho
asistenta (Matousek a kol., 2007).

K razantnimu rozvoji v oblasti poskytovani sociélnich sluzeb v Ceské republice
doSlo po roce 1989. V souvislosti s pfijetim zakona &. 482/1991 Sb. o socialni
potfebnosti, ve znéni pozdéjSich predpisl, zacalo vznikat velké mnozstvi socialnich
sluzeb, zejména neinstitucionalniho charakteru a socialni sluzby zacaly poskytovat
rovnéz nestatni neziskové organizace. Svoji ¢innost znovu obnovily cirkevni
organizace (Sladek, 2013). V obdobi pfed rokem 1991 byli lidé s postizenim, stafi,

nemocni nebo umirajici izolovani v ustavech, ve kterych se uplatfioval direktivni

34



pristup, rutinni skupinovy systém pécCe bez jakéhokoliv zaméfeni na individualitu
jedincu. (Malikova, 2011).

V roce 2003 byla vliadou Ceské republiky projednana a schvélena konzultaéni
Bila kniha o socialnich sluzbach. Tento dokument vymezuje principy poskytovani
socialnich sluzeb. Nasledoval novy a stéZejni zakon a to zakon &. 108/2006 Sb., o

socialnich sluzbach, ktery nabyl u€innosti 1. 1. 2007.

Soucasnym trendem je, aby déti a mladez zlstaly ve svém zafizeni i po
prekroCeni hranice 26ti let. Timto se zamezi €asto emoc¢né krutému pfesunu z mista,
ktereé jim |éta nahrazovalo rodinu. Do ustavu pro mentalné postiZzené se Casto pfijimaji
lidé s mentalnim postizenim, ktefi maji zaroven zavazné télesné postizeni Ci

smyslovou vadu.

3.2. Zakon o socialnich sluzbach

Socialni sluzby predstavuji alternativni zplsob nebo doplnéni sluzeb
poskytovanych osobami blizkymi. Velké zmény v oblasti socialnich sluzeb pfinesl novy
zakon o socialnich sluzbach, ktery nabyl ucinnosti k datu 1.1. 2007. Podle Svarcové
(2011, str. 174) zakon 108/2006 Sb. uvadi, ze ,,Socialni sluzba je definovana jako
¢innost nebo soubor ¢innosti, jimiZz se zajistuje pomoc osobam v nepriznivé socialni
situaci. Rozsah a forma pomoci musi zachovavat lidskou ddstojnost, musi ptsobit na
osoby aktivné a motivovat je k ¢innostem, které neprodluzuji nebo nezhorsuji jejich

nepfriznivou socialni situaci, a musi zabrariovat jejich socialnimu vylouceni.”

Sluzby jsou organizovany z hlediska formy jako sluzby poskytujici socialni

poradenstvi, sluzby socialni péée a sluzby socialni prevence (Svarcova, 2011).
Socialni poradenstvi

Socialni poradenstvi se podle zakona &. 108/2006 Sb. rozdéluje na zakladni a
odborné poradenstvi. Zakladni poradenstvi muzeme chapat jako cinnost, ktera
poskytuje potfebné informace, které vedou k feSeni nepfiznivé socialni situace. Oproti
tomu odborné socialni poradenstvi je jiz uréeno jednotlivym socialnim skupinam. Maze
se jednat o poradny urCené pro osoby se zdravotnim postizenim, se specialnimi
potfebami, manzelské poradny, rodinné poradny, poradny pro seniory apod. Soucasti

odborného poradenstvi je i puljéovani kompenzacnich pomucek, zprostfedkovani
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kontaktu se spole¢nosti nebo pomoc pfi uplatfiovani prav. (Socialni sluzby in
http://www.zakonyprolidi.cz/cs/2006-108#cast3, 2006)

Sluzby socialni péce

Tyto sluzby maji za ukol zajistit osobam fyzickou a psychickou sobéstacnost.
Jejich cilem je umoznit osobam se specialnimi potfebami, aby se v co nejvétsi mife
zapojily do bézného Zivota spole€nosti. V pfipadech, kdy toto zapojeni neni mozné, je

cilem zajistit distojné prostiedi a zachazeni. Mezi sluzby socialni pée zakon zafazuje:

o osobni asistenci

o pecCovatelskou sluzbu

o tisfiovou pédi

o pravodcovské a predditatelské sluzby

o podporu samostatného bydleni

o odleh¢ovaci sluzby

o centra dennich sluzeb

o tydenni a denni stacionare

o domovy pro osoby se zdravotnim postizenim

o domovy pro seniory

o domovy se zvlastnim rezimem

o chranéné bydleni

o socialni sluzby, které jsou poskytovany ve zdravotnickych zafizenich ustavni
péce.

(Svarcova, 2011)
Socialni prevence

Zatimco se sluzby socialni péCe snazi osoby co nejvice zapojit do spolecnosti,
sluzby socialni prevence usiluji o zabranéni socialniho vylouc€eni téch osob, které jsou
ohrozeny diky krizové socialni situaci. Cilem sluzeb socialni prevence je takova
pomoc, ktera vede u osob k prfekonani nepfiznivé socialni situace. Podle zakona o

socialnich sluzbach patfi mezi druhy socialni prevence:

o rana péce
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o telefonicka krizova pomoc

. tlumocnicka sluzba

o azylové domy

o domy na pul cesty

. kontaktni centra

o krizova pomoc

o nizkoprahova denni centra

o nizkoprahova zafizeni pro déti a mladez

o nocleharny

o sluzby nasledné péce

o socialné aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi
o socialné aktivizaCni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim
o socialné terapeutické dilny

o socialni rehabilitace

o terénni programy

(Socialni sluzby in http://www.zakonyprolidi.cz/cs/2006-108#cast3 )

Socialni sluzby jsou poskytovany formou sluzeb pobytovych, ambulantnich a
terénnich. Pobytové sluzby jsou spojené s ubytovanim v zafizeni socialnich sluzeb, na
rozdil od ambulantnich sluzeb, které s ubytovanim spojeny nejsou a klient je do
zarizeni socialnich sluzeb dovazen ¢i doprovazen. Terénni sluzby jsou poskytovany v

pFirozeném socialnim prostfedi klienta. (Svarcova, 2011)
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3.3. Druhy ustavni péce a jejich charakteristika

Zakon o socialnich sluzbach popisuje konkrétni typy socialnich sluzeb. Pro ucel
této prace uvadim pouze ty druhy sluzeb, které mohou vyuzit rodiny se zdravotné

postizenym ditétem.
. Denni stacionare

Jedna se o sluzbu, ktera je poskytovana détem i dospélym. Dfive byly
vyuzivany pfevazné jako suplujici zafizeni specialnich matefskych Skol a specialnich
zakladnich kol v pfipadé, Ze dité bylo osvobozeno od Skolni dochazky. Obsah &innosti
je ruzny v zavislosti na potfebach a schopnostech klientll. Obecné se do denniho
reZzimu zafazuji volnoCasové aktivity, rehabilitace, terapie a vychovné c{innosti.
(Svarcova, 2011)

Klientdm jsou poskytovany sluzby, aby mohli délat ¢innosti, které je t€si a na
které staci. Cilem je, aby Kklienti byli co nejvice sobéstacni a nasli podporu a pomoc,
pokud ji potfebuji. Program pro klienty je sestavovan tak, aby vyhovoval jejich
potfebam a pranim. V ramci vychovné aktivizaéniho programu je kladen diiraz na
rozvoj jemné a hrubé motoriky, komunikacnich dovednosti, sebeobsluhy a upevriovani
fyzické zdatnosti. Klienti maji moznost vyuzivat socialné-terapeutické dilny, zapojovat
se do dalSich aktivizaCnich Cinnosti a vénovat se volnoCasovym aktivitam dle svého

vybéru. (Denni stacionaf in www.zahrada-usp.cz 2014)
o Tydenni stacionare

V pfipadé tohoto typu péce bydli klienti pfes tyden ve dvou az ftfilizkovych
pokojich a soucasti stacionafe je obyvaci mistnost, herna, kuchyfika a socialni
zarizeni. V tydennim stacionafi jsou poskytovany sluzby od pondéli do patku, mimo
statem uznanych svatku. Tato sluzba je velice kladné hodnocena rodi¢i klientd, ktefi
maiji naro¢né povolani a v pracovni dny se mu mohou bez problému vénovat. Rovnéz
tak klienti, ktefi védi, ze vzdy na vikend budou s rodinou, jezdi do zafizeni radi a t&si

se na aktivity, které jsou pro né pfipravovany.

Svarcova (2011) uvadi, 7e se jednd o vhodny kompromis mezi domaci a
ustavni péc¢i. Rodina muze béhem pracovniho tydne zit béZznym Zivotem a naplfovat si

své potfeby v€éetné zaméstnani a o vikendu se plné vénovat postiZzenému jedinci.
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o Zarizeni socialnich sluzeb s celoroénim provozem

Hlavnim ucCelem zafizeni je poskytovani socialnich sluzeb dle zakona
€.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Jedna se o poskytovani pomoci a podpory
fyzickym osobam v nepfiznivé socialni situaci prostfednictvim socialnich sluzeb.
Poskytovani pobytovych sluzeb v domové pro osoby se zdravotnim postiZzenim
osobam, které maiji snizenou sobéstatnost z divodu zdravotniho postiZeni, jejichz
situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby a nemohou zit ve spole¢né
domacnosti se svou rodinou. Hlavni napini je poskytnuti ubytovani, poskytnuti stravy
nebo pomoc pfi zajisténi stravy, pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti, pomoc pfi
zvladani béznych ukonl péce o vlastni osobu, pomoc pfi osobni hygiené nebo
poskytnuti podminek pro osobni hygienu, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,
zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostifedim, socialné terapeutické €innosti,
pomoc pfi uplatiiovani prav, opravnénych zajma a pfi obstaravani osobnich zalezitosti,
zajisténi zdravotni péce formou zvlastni ambulantni péce poskytované podle zakona
€.48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojiSténi a o zméné a doplnéni nékterych

souvisejicich zakonU. (Zafizeni s celoroénim provozem in www.usp-pata.cz)

3.4. Zakladni funkce ustavu

Ustavy socialni péée pro déti a mladez pini nékolik zakladnich funkci
(Matousek, 2003)

o Podpora a péce

Tato funkce je v popFedi zafizeni poskytujicich ndhradu za nefunkéni, nebo
chybégjici rodinu (kojenecké ustavy, détské domovy), v Ustavech pro svobodné matky s
détmi, v zafizenich pro tézce mentalné nebo fyzicky handicapované, v domovech pro
bezdomovce, domovech duchodcu, v uteeneckych taborech. V takovych zafizenich je
poskytovano chybéjici zazemi ¢i péce, bez nichz se klient nemuze obejit. Neexistence
takovych ustavd by znamenala nizkou kvalitu Zivota klientd, v nékterych pfipadech by

nebyli schopni v béZnych podminkach pfezit.
o Lécba, vychova a resocializace

Tato funkce je v popfedi v nemocnicich, Ié€ebnych a rehabilitacnich ustavech, v

zafizenich pro rizikovou mladez, v zafizenich pro propusténé vézné. SpoleCnym
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jmenovatelem je usili o zménu stavu. Pfedpoklada se, Ze klient opusti ustav v jiném

stavu, nez v jakém do néj prisel
o Omezeni, vylouéeni represe

S touto funkci se mizeme setkat zejména ve véznicich, v psychiatrickych
zarizenich s nedobrovolnymi pobyty, ve sbérnych taborech pro uprchliky. Spole¢nost je
chranéna pfed kriminalnimi osobami, uprchliky, psychotiky, ktefi vytvafi mozné

nebezpedi pro svoje okoli.

Je nutné pocitat s tim, Zze moderni rodina je stale méné ochotna a méné
pokud jde o vzdélani, pracovni vykon a socialni chovani. Stoupa pocet lidi, ktefi jsou v
nékterém ohledu neschopni zvladat naroky soucasné spolecnosti. Pfibyva naroku a
ubyva ftradi¢nich zdroji spoleCenské opory. V Ustavnictvi se opousti od péce
organizované tradi¢nim, byrokratickym zpusobem a prosazuji se ustavy odvozujici sv(j

rezim z individualnich potfeb klienta.

Ustavnich forem dnes ubyva ve prospéch forem neustavnich. Socialni
pracovnici a jejich nabidka stale vice pfichazi za klientem do jeho pfirozeného
prostfedi, omezuje vytvafeni nového umélého Uustavniho prostfedi. Hranice mezi
ambulantni a ustavni pécCi neni jiz tak ostra, vznikaji zafizeni v individualnim rozsahu

schopna poskytnout podle potfeby oboji - dochazku i pobyt.

Spolecnost uvitala vznik novych alternativnich zafizeni, ktera rozsifuji nabidku
péce a pomoci. | stavajici tradi¢ni ustavy méni svoji koncepci, oteviraji se venkovnimu
svétu, absorbuji nové trendy, profesionalizuje se personal. Pipekova uvadi (2006, str.
302) : “Dochazi k rozvoji ustavni péle jak po strance kvalitativni (v oblasti péce,

bydleni, materialniho vybaveni), tak po strance kvantitativni (¢lenéni tstavi).”
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4. PRAKTICKA CAST

V teoretické Casti byla feSena a popsana problematika Downova syndromu a
vychova jedince s timto postizenim. Nasledujici kapitoly se zabyvaly dvéma zakladnimi
tématy, rodinnou a ustavni vychovou téchto jedincu. Tato témata byla zvolena
zameérné, jelikoz z niz bude vychazeno. V praktické €asti budou prezentovany vysledky
dotaznikového Setfeni doplnéné o poznatky odbornikl a rodicu déti s Downovym

syndromem.

4.1. Cile zkoumani a pouzivané metody

Cilem Setfeni bylo zjisténi pohledu spole¢nosti na vychovu jedincd s Downovym
syndromem. Zjisténi rozdilnosti, €i pfipadné shodnosti Zenského a muzského pohledu
na problematiku rodinné a ustavni vychovy. Duvodem zkoumani byl stale velmi
nejasny, jak mezi laiky tak odborniky, pohled na vychovu jedince s Downovym
syndromem a opakujici se negativni zkusenosti rodi¢t déti s Downovym syndromem

se svym okolim, ale i odborniky.

PFi realizaci byla zvolena kvantitativni vyzkumna metoda — dotaznikové Setfeni.
Dotaznik byl sestaven z 21 otazek, které byly systematicky fazeny a byly jak
uzavieného, tak i otevfeného charakteru. Oteviené otazky byly zvoleny pro ziskani
vlastniho nazorl respondentl. Prvni otazky byly kladeny na ziskani informaci tykajici
se respondenta — pohlavi, vék, vzdélani. Tyto otazky byly zvoleny z ddvodu
nasledného porovnavani pohledd na problematiku mezi jednotlivymi vékovymi
skupinami a pohlavim. Nasledovaly otazky zabyvajici se Downovym syndromem
obecné. Z téchto otazek se volné pfedlo na jiz zmifiovanou problematiku rodinné a
ustavni vychovy. VSechny otazky byly koncipovany tak, ze se tykaji jedince

s Downovym syndromem s mentalnim postizenim lehkého az stfedniho stupné.

Setfeni je dopIln&né i kvalitativni vyzkumnou metodou — rozhovory s odborniky,
ktefi jsou v Castém nebo kazdodennim kontaktu s jedinci s Downovym syndromem
(specialni pedagog, vychovatel v ustavu socialni péce, psycholog) a rodiCi déti
s Downovym syndromem. Tyto rozhovory jsou vedeny pfedevsim s matkami, nebot ze
strany otcl nebylo mozné informace ziskat s ohledem na citlivost tématu. Rozhovory

byly doplnény z davodu prohloubeni informaci a ziskani osobnégjSiho charakteru.
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Otazky s odborniky a rodi€i byly zvoleny v souladu s otdzkami v dotaznikovém 3etieni,

aby byly vhodnym doplfiujicim prvkem celého Setfeni.

VSichni respondenti, ktefi se zucastnili dotaznikového Setfeni, byli vybrani
nahodné bez jakékoli selekce. Vzhledem k tomu, Ze cilem prace je zjistit pohled
spole¢nosti, mohli se dotaznikového Setfeni zucastnit vSichni jedinci bez ohledu na
vztah k Downové syndromu. Timto krokem, chtéla autorka zaruc€it nestrannost a volné
vyjadreni vSech respondentl. Naopak jedinci, ktefi se zu&astnili rozhovoru, museli byt
v uzkém rodinném ¢i pracovnim vztahu, aby bylo mozné doplinit dotaznikové Setfen o
nazory a zkuSenosti jedincl, ktefi jsou sjedinci s Downovym syndromem

v kazdodennim kontaktu.

Z davodu zachovani autenti¢nosti jsou vSechny odpovédi, jak v dotaznicich tak i
rozhovorech, ponechany v puvodnim znéni. Zaroven jsou vSechny jména v praktické
¢asti diplomové prace zménéna a to z divodu zachovani anonymity jedincu, ktefi byl

ochotni se o0 své zkusenosti a nazory podélit.

4.2. Stanoveni hypotéz a €asovy plan

Provadény vyzkum meél za cil zjistit nazor spole¢nosti na vychovu jedincu
s Downovym syndromem. Cilem vyzkumné &asti bylo popsat a vyhodnotit ziskané
odpovédi s ohledem na pohlavi a vék respondent(l. Dle poznatk, ziskanych z &erpani

literatury a sestavenim vlastniho dotazniku, byly stanoveny nasledujici hypotézy

H1 — Zeny, které se zudastnily Setfeni, by volily rodinnou vychovu ve vétSim

procentualnim zastoupeni nez muzi, ktefi se taktéz vyzkumu zucastnili.

H2 — Vice nez 50% vSech respondenti se bude domnivat, Ze jedinci
s Downovym syndromem, jsou vychovavani pfedevSim v ustavech socialni péce, ale

pouze méné nez 25% se bude domnivat, Ze jsou v Ustavu socidlni péce spokojenéjsi

H3 — Vice nez 80% respondentll muzského pohlavi bude odpovidat ve

prospéch Zen u otazky tykajici se vyrovnani se s handicapem ditéte

Zjisténé vysledky byly nasledné vyhodnoceny a zpracovany. A na zakladé

ziskanych informaci byly verifikovany nebo falzifikovany pfedem stanovené hypotézy.
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4.3. Vlastni Setfeni a analyza odpovédi

Tato kapitola pfinese odpovédi na jednotlivé otazky, které byly polozeny vSem
ucastnikim dotaznikového Setfeni. U kazdé otazky budou nejprve vyhodnoceny
vysledky v ramci vSech respondentd. Nasledné bude otazka rozebrana s ohledem na

odpovédi zen a muzu a podle véku &i vzdélani.

4.3.1. Otazka €. 1 — Jste zena nebo muz

Prvni otazky byly sméfovany na osobni udaje respondenta, které jsou nutné
k zajisténi moznosti komparace mezi jednotlivymi skupinami. Z vysledku vyplyva, Ze se
dotaznikového Setfeni celkové zucéastnilo celkové 198 respondentll - 134 Zen a 64

muzu. Jedna se tedy o 67,7% zen a 32,3% muzu. Tento pomér je zpusoben

v v

musime brat i na ochotu vyplfiovani dotaznikd podobného zaméreni.

Tabulka 1 — Respondenti dotaznikového Setfeni

Muzi 64
Zeny 134
Celkem 198

Zdroj: Autor, viastni Setfeni 2015
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Graf 1: Respondenti dotaznikového Setfeni

Muzi
32%

Zeny
68%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

4.3.2. Otazka &. 2 - Jaky je Vas vék

Druha otazka byla zvolena pro zjisténi véku respondentu. Cilem byla mozZnost
komparace nejen podle pohlavi, ale i podle vékovych skupin jak mezi jednotlivci
daného pohlavi, tak i obecné. Respondenti se méli zafadit do jedné ze C&tyf skupin
podle dosazeného véku — do 18let, 18 — 25let, 26 — 45let, 46let a vice. Nejpocetnéjsi
skupinou respondentl byla vékova skupina 26 — 45 let - 78 lidi, tedy vice nez 39%
respondentd. Z toho bylo 62 Zen a 16 muzd. Druhou nejpocetnéjSi skupinou byla
vékova kategorie 18 — 25let, za tuto skupinu odpovidalo 68 respondentl — vice nez
34% vSech respondentd, 41 Zzen a 27 muzl. Za vékovou skupinu respondenttu nad
45let odpovidalo celkem 45 respondentd — 22,7%, z toho 26 zen a 19 muzu. NejmenSi

skupinou byli respondenti do 18 let, pouze 7 jedincl a z toho 5 Zen a 2 muzi.

Tabulka 2 - Vék respondentt

Zeny Muzi Celkem
Do 18let 5 2 7
18 — 25let 41 27 68
26 — 45let 62 16 78
46let a vice 26 19 45

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Graf 2 - Vék respondentt

46let a vice;
23%

do 18 let; 4%

18 - 25let; 349

26 - 45let; 39%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Graf 3 - Zastoupeni Zen podle véku Graf 4 - Zastoupeni muzu podle véku
46let a
vice; Do 18 46let a Do 18let;
19% Iet, 4% 18 - VI'CG; 3%

30% 18 -
25let;

42%

26 -
45let; 4slet;

25%

46%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

4.3.3. Otazka €. 3 - Jaké je VasSe nejvyssi dosazené vzdélani

Treti otazkou byla otazka dotazujici se na dokoncené vzdélani respondentd.
Nejvétsi skupinou byli jedinci se stfedoskolskym vzdélanim zakon&enym maturitni
zkouskou s poctem 91 jedincl (necelych 46%) z toho 63 Zen a 28 muzl. Pouze o dva
respondenty méné meéla skupina lidi s vysokoskolskym vzdélanim, tedy 89
respondentt (necelych 45%) z toho 61 Zzen a 28 muzll. Respondentli se stfednim
vzdélanim bez maturitni zkousky bylo 11(5,6%), ztoho 7 Zen a 4 muZi. NejmenSi
skupina 7 respondentl byla skupina jedincl s nejvy$Sim dokonéenim vzdélanim na

urovni zakladniho vzdélani — 3 Zeny a 4 muZi.
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Tabulka 3 - Vzdélani respondent

Zeny Muzi Celkem
Zakladni vzdélani 3 4 7
Stiedni vzdélani bez maturitni zkousky 7 4 11
Stfedni vzdélani s maturitni zkouskou 63 28 91
Vy$§Si odborné a vysokoSkolské vzdélani | 61 28 89

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Graf 5 - Rozdéleni respondentd, podle dosazeného vzdélani

Zakladni Stredni vzdélani;

vzdélani; 4%  go,

VysSi odborné
vysokoskolské
vzdélani; 45%

Stredni vzdélani
s maturitni
zkouskou; 45%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Graf 6 - Zastoupeni zen podle vzdélani Graf 7 - Zastoupeni muzl podle vzdélani
Zakladni Stredni Zakladni Stifedni
vzdélani -\ qgian; vzdélani \zqg)ani

2% 5% 6% 6%

\% .
odb Fedni Vys
vysokos zdélani s odb

ani s

Iské maturitni vysokos ant
vzdélani zkougkou Iské matuvrltm
46% 47% vzdélani zkouskou
44% 44%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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4.3.4. Otazka €. 4 - Vite, co je Downlv syndrom

Ctvrta otazka byla formulovana pro ziskani informaci znalosti respondentti o
Downové syndromu. Kladné na tuto otazku odpovédeélo 190 respondentt (96%), pouze
8 (4%) respondentl odpovédélo zaporné. Mezi zapornymi odpovédmi byla
zaznamenana pouze 1 zaporna odpovéd od respondenta Zenského pohlavi oproti 7
zapornym odpoveédim od respondentll muzského pohlavi. Toto zjiSténi potvrzuje
hypotézu, Ze Zzenska spoleCnost je vtéto problematice vice informovana a
zainteresovana. Zajimavé zjisténi je, Ze pouze jeden jedinec se zapornou odpoveédi,
byl jedinec se zakladnim, nejvy$Sim dosazenym, vzdélanim. Oproti tomu 5respondentu

se zapornou odpovédi je vy8Siho odborného nebo vysokoskolského vzdélani.

Tabulka 4 - Vite co je Downuv syndrom

Zeny Muzi Celkem
Ano 133 57 190
Ne 1 7 8

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Graf 8 - Vite co je Downlv syndrom

Ne; 4%

Ano; 96%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Graf 9 - Vite co je Downlv syndrom -

Graf 10 - Vite co je Downuv syndrom —

zeny/ muzi podle véku

18 - 25let- 26 -45let- 46leta Do 18let
Muzi - ne; 1% ne; 2% vice - ne; ano; 4%
ne; 4% 1%

do 18let -
ne; 0%

h6let a
vice -
ano; 22%
18 - 25let -
ano; 33%

26 - 45let -

ano; 37%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Podle psycholozky Vondrackoveé je stale vice jedincu, ktefi jsou s problematikou

Downova syndromu obeznameni. Zasluhu na tom zajisté ma i stale se vice prosazujici

se integrace téchto jedincu do spolecnosti, coz je ku prospéchu jak spolecnosti, tak

samoziejmé i jedinct s Downovym syndromem.

4.3.5. Otazka ¢. 5 — Setkali jste se nékdy s jedincem s DS

Pata otazka se dotazovala na pfipadné setkani respondentl s jedinci

s Downovym syndromem. Kladna odpovéd byla zaznamenana od 145 respondentd

(73,2%), z toho 108 Zen a 37 muzl. V této otdzce se sekavame s vyrovnanym poctem

zapornych odpovédi od muzu - 27 a zen 26. OvSem v procentuelnim poméru je opét

jasna prevaha zainteresovanosti zen.

Tabulka 5 - Setkali jste se nékdy s jedincem s DS

Zeny Muzi Celkem
Ano 108 37 145
Ne 26 27 53

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015
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Graf 11- Setkali jste se nékdy s jedincem s DS

Ne; 27%

Ano; 73%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni. 2015

Graf 12 - Setkali jste se nékdy s jedincem Graf 13 - Setkali jste se nékdy s jedincem s

s DS - Zeny DS - muzZi

Ne; 42%

ANO; Ano;
81% 58%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

| zde muzeme pozorovat posun spolecnosti k vétSi toleranci pro odliSnost.
Osobni zkuSenost s tim ma pfedevSim pan Hovorka, ktery s klienty ustavu socidlni
péce chodi témér kazdy den do mésta na prochazku. Sam Fika, Zze nastésti jsou jiz
pry¢ doby, kdy byli jedinci s postizenim teréem nemistnych poznamek a stfedem
pozornosti kamkoli pfisli. Dnes se jiZ mohou prochazet po mésté a spolecnost to vnima
jako samoziejmé a pfirozené. To vnima pan Hovorka jako obrovsky posun, nebot’ si
mysli, ze vSichni jsou si rovni, chté&ji byt respektovani a ne hodnoceni podle
dosazeného vysledku v inteligencnich testech apod.

Skute€nost, ze lidé jsou daleko vice pfipraveni na setkani s handicapovanym

jedincem, pfipousti i doktorka Vondrackova. PfestoZe jiz minula doba, kdy spoleénost
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odvracela od handicapovaného jedince oc€i, tak se bohuzel stale se najdou jedinci, ktefi
nevédi jak se chovat v pfitomnosti handicapovanych a jsou z tohoto setkani nervozni a

mu nechat prostor pro vlastni vyjadreni.

4.3.6. Otazka €. 6 — Jak na Vas setkani s jedincem s DS pusobilo

Sestd otazka se =zabyvala pocity respondentll pii setkani s jedincem
s Downovym syndromem. Respondentim bylo umoznéno vybrat z péti moznosti,
zaroven bylo mozné oznadit vice nez jednu odpovéd. Jedna z moznosti byla uréena
respondentim, ktefi se s jedinci s Downovym syndromem nesetkali. Nejvétsi pocet
respondentl uvedl, Ze setkani bylo bezproblémové — 83 respondentt (41,9%) z toho
61 Zen (45% ze vSech Zen) a 22 muzl (34% ze v8ech muzu). Zaroven s touto
odpovédi nej¢astéji respondenti dodavali, Ze pocitovali litost a nevédéli jak se chovat —
49 respondentl z toho 35zen a 14 muzl. Zajimavé je, ze tuto moznost volili pfedevsim
jedinci ve vékové skupiné 18 — 25 let. Jako pfijemné setkani hodnoti setkani
s jedincem s Downovym syndromem 34 respondentl (17,2%) opét je zde jak pocetni
tak procentudlni pfevaha Zzen — 29 Zen (21% ze vSech Zen) a pouze 5 muzl (7% ze
vSech muzl). Naopak jako nepfijemné setkani hodnoti 14 respondentl — 10 zen a 4

muzi. Tato moznost by druha nej€astéjsi v kombinaci s moznosti pocitu litosti.

Celkem 53 respondentl (26,8%) uvedlo, Ze se s jedincem s Downovym
syndromem nikdy nesetkalo — 26 Zen (34,8% ze vSech Zen) a 27 muzl (42,2% ze

vSech muza).

Tabulka 6 - Jak na Vas setkani pusobilo

Zeny Muzi Celkem
Setkani bylo pfijemné 29 5 34
Setkani bylo nepfijemné 10 4 14
Setkani bylo bezproblémové 61 22 83
Nesetkal (a) jsem se s jedincem s DS 26 27 53
Citil (a) jsem litost, nevédél (a) jsem jak se chovat 35 14 49

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

50




Graf 14 - Jak na Vas setkani s jedincem s DS pusobilo

Setkani bylo
prijemné; 15%
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35%

Nesetkal jsem se
s jedincem s DS;
23%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Graf 15 - Jak na Vas setkani s jedincem s

DS pusobilo — zeny

Graf 16 - Jak na Vas pUsobilo setkani s

jedincem s DS — muzi
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Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

4.3.7. Otazka €. 7 — Kdybyste se dozvédél (a), ze se Vam ma narodit dité s DS, co

byste, udél (a)

YT

syndromem. Konkrétné sedma otazka se zabyva moznosti volby, v pfipadé, kdy rodice

zjistili diagnozu jiz béhem téhotenstvi. Opét byla moznost volit z pfedem stanovenych

odpovédi. Odpovédi na otazku vypovidaji o pohledu spole¢nosti jednoznacné a to bez
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ohledu na pohlavi respondentl. Vice jak 68%, tedy 135 respondentu, by v pfipadé
moznosti volilo pferuSeni téhotenstvi. Tuto odpovéd volilo 92 Zen a 43 muzl. Zde
vidime témér naprostou shodu odpovédi u Zen (68,7% ze vSech odpovédi zen) a muzl
(67,2% ze vSech odpovédi muzu). Druhou nejCastéjSi odpovédi byla volba dité
vychovat v rodinném prostfedi — 33 respondentl (16,7% ze vSech respondent(), z toho
25 Zen (18,7% ze vSech Zen) a 8 muzl (12,5% ze vSech muzl). Vice nez 13%
respondentd — 27 odpovidajicich by nejspi§ volilo kombinaci ustavni a rodinné
vychovy. Z toho 17 zen a 10 muzu. Pouze 3 respondenti by dité umistili do vyhradni
péCe ustavu socialni péce. VSichni tito 3 respondenti byli muzi. Zajimaveé je, Ze
neprevazuje zadna vékova skupina, tedy ve vSech vékovych kategorii, kromé kategorie

do 18 let, odpovidal jeden muz.

Tabulka 7 — Kdybyste se dozvédél (a), ze se Vam ma narodit dité s DS,

co byste udélal (a)

Zeny Muzi Celkem
Volil (a) bych preruSeni t&hotenstvi 92 43 135
Volil (a) bych rodinnou vychovu 25 8 33
Volil (a) bych ustavni vychovu 0 3 3
Volil (a) bych kombinaci obou vychov 17 10 27

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Graf 17 — Kdybyste se dozvédél, ze se Vam ma narodit dité s DS co byste udélal

Volil bych
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Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Graf 18 - Zjisténi DS béhem téhotenstvi —

Graf 19 - Zjisténi DS béhem téhotenstvi
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Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Tato otadzka byla polozena i rodi€im déti s Downovym syndromem. Je

zajimavé, zZe ani rodiCe, ktefi si jiz touto zkuSenosti prosli, nemaji stejny pohled na véc.

Presto vétSina dotazanych rodi¢li odpovédéla, Zze by volila preruseni téhotenstvi.

Pouze jeden muz ze vSech dotazanych odpovédél, Ze by si dité opét chtél nechat,

ostatni muZzi by volili pferuSeni t&€hotenstvi. U Zzen by pferuSeni volily pouze dvé, zbylé

tfi by své dité donosily. Z nasledného vypravéni mimo ramec rozhovoru, bylo mozné

vypozorovat, Ze prestoze sveé déti zajisté miluji a snazi se pro né délat vSe co je v jejich
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silach, plné si uvédomuji mozné pfekazky a nastrahy Zivota jak pro samotné jedince

s Downovym syndromem tak i pro jejich rodinu.

4.3.8. Otazka ¢. 8 - V pripadé, ze by se Vam narodilo dité s DS (v pripadé, kdyby
se diagnoéza nezjistila v priibéhu téhotenstvi), jak byste se zachoval (a)
Osma otazka byla polozena pro moznost zjisténi nazoru na moznosti feSeni
Downova syndromu pfi zjiSténi po porodu. Zde méli respondenti moznost zvolit i
radikalni moznost - adopci narozeného ditéte. Tuto moznost zvolilo 10 respondent(
(5,05% vSech respondentll). Zajimaveé je zjisténi, ze tuto odpovéd uvedlo 8 zen (5,9%
z dotazanych Zen) a pouze 2 muzi (3,1% dotazanych muzu). Oba tito muzi byli ve
vékové skupiné 18 — 25 let, u Zzen byla zastoupena vékova skupina od 18 do 25 let 5ti
Zenami a skupina od 25 do 45 let 3mi Zenami. Naopak nejvyssi poCet respondentd —
92 jedincl, tedy vice nez 46% respondentd, by volilo kombinaci Ustavni a rodinné
vychovy. Tim mame na mysli, jak bylo uvedeno v dotazniku, péci pfi které travi jedinec
Cast tydne v ustavni péci a ¢ast ve svém rodinném prostiedi. Podle oCekavani se muZi
pfiklanéji ke kombinaci ustavni a rodinné vychovy — kombinaci by volilo 34 muzud (53%
dotazanych muzu) a 58 Zen (43% dotazanych Zen). Jen o 12 respondentd méné by
volilo vychovu v rodinném prostfedi, zde vidime situaci zcela opacnou, kdy rodinnou
vychovu by volilo 19 muzd (29,7% dotdzanych muzu) a 61 Zen (45,5% dotazanych
Zen). Kpouze ustavni vychové by pfistoupilo 16 respondentd (8,08% vSech
respondentd), ztoho 9 muzl (14,1% dotazanych muzu) a 7 Zzen (5,2% dotazanych

Zen). Opét muzeme vidét, pfevazujici nazor zen na pouze rodinnou vychovu.

Tabulka 8 - V pfipadé, Zze by se Vam narodilo dité s DS (v pfipadé, kdyby se diagn6za

nezjistila v prabéhu téhotenstvi), jak byste se zachoval (a)

Zeny Muzi Celkem
Volil (a) bych rodinnou vychovu 61 19 80
Volil (a) bych ustavni vychovu 7 9 16
Volil (a) bych kombinaci obou vychov 58 34 92
Volil (a) bych adopci 8 2 10

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015
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Graf 20 - V pfipadég, Ze by se Vam narodilo dité s DS (v pfipadé, kdyby se diagn6za

nezjistila v pribéhu téhotenstvi), jak byste se zachoval (a)
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Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Graf 21 - V pfipadé narozeni ditéte s DS
bych volila - Zeny

Graf 22 - V pfipadé narozeni ditéte s DS
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Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

| na tuto otdzku byli tazani rodice déti s Downovym syndromem. Nikdo

z dotdzanych si dle svych slov nedokaze predstavit dat vlastni dité k adopci. K varianté

kombinace ustavni a rodinné vychovy se pfiklani rodi€e starSich, ¢i dospélych jedincu

s Downovym syndromem. Naopak rodi¢e s détmi mladSiho véku voli variantu vychovy

rodinné. Pouze jeden z dotazanych rodi€u — Zena, uved|, Zze své dité dal ihned po

porodu do ustavniho zafizeni a zachoval by se tak i pfipadé dalSiho téhotenstvi a

narozeni dalSiho handicapovaného ditéte. Dle odpovédi se da soudit, ze nezalezi na

pohlavi rodicl, jako spiSe na véku jedince s Downovym syndromem, kdy se jevi, jako

Vv s
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4.3.9. Otazka €. 9 — Kde si myslite, ze zZije vétSina jedinci s DS

Otazka devata se dotazovala na nazor respondentl, kde se domnivaji, ze je
vychovavano vétsi procento jedincd s Downovym syndromem. K této otazce se vaze i
jedna z védeckych hypotéz, ktera tvrdi, ze se spole¢nost bude domnivat, Ze jsou
jedinci vychovavani prfedevsim v Ustavech socialni péce. Dotaznikové Setfeni hypotézu
potvrdilo, nebot vice nez 62% dotazanych, tedy 124 respondentl z toho 82 Zen (61,2%
vSech dotazovanych Zen) a 42 muzu (65,6% vSech dotazovanych muzu)., uvedlo, Ze
se domnivaji, Ze jedinci s Downovym syndromem jsou vychovavani predevsim
v Ustavech socialni péce. Zde muzeme pozorovat velmi podobné procentualni
rozloZeni bez ohledu na pohlavi respondentll. Taktéz pfi zkoumani odpovédi podle
véku nebyla nalezena validni souvislost. Zbyli respondenti — 37,4%, tedy 74
respondentd, ztoho 52 Zen a 22 muzl odpovédélo, Ze jsou jedinci vychovavani

predevsim v rodiné.

Tabulka 9 - Kde zije vice jedinct s DS

Zeny Muzi Celkem
V rodiné 52 22 74
V ustavu socialni péce 82 42 124

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Graf 23 - Kde zije vice jedincli s DS

V rodiné
37%

V ustavu
socialni péce
63%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015
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Graf 24 - Kde Zije vice jedincl s DS -

zeny

Graf 25 - Kde zije vice jedincl s DS -

muzi

V roding;
39%

V ustavu
socialni
péce;
61%

V roding;
34%

V ustavu
socialni
péce;
66%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Podle magistry Novakové stale pretrvava nazor spole€nosti, Ze jedince
s Downovym syndromem neni mozné vychovavat v rodinném prostfedi. BohuZzel si
spole¢nost neuvédomuje, ze mnoho jedinct s Downovym syndromem je schopno se
pomérné dobfe zacllenit do spoleCnosti, dokonce vzhledem k jejich socidlnimu zaloZeni
spole€nost pfimo vyZaduji. Obecné Ize fict, Ze ustavni péCe vyuzivaji rodiCe predevsim
u jedincu, ktefi jsou v pasmech tézSiho mentalniho postizeni a rodice jedincq, ktefi jsou
jiz star§iho véku a nejsou schopni se o své déti vyzadujici specialni péci postarat. Déti

mladsiho véku v ustavech socialni péce v dnesdni dobé témé&F nenajdeme.

4.3.10.Otazka €. 10 — Kde jsou jedinci s DS spokojenéjsi

Zajimava data pfinesly odpovédi na desatou otazku, kterd se dotazovala na
pohled spole¢nosti na spokojenost jedincli s Downovym syndromem v Ustavu socialni
péce a v rodinném prostifedi. Zde témér 85% respondentl (167 respondentu), uvedlo,
a to vpomeéru 118 zen (88,1% dotazovanych Zen) a 49 muzl (76,1% dotazovanych
muzu). Zbylych 25% respondentd (31 respondentid) se domniva, Ze jedinci
s probiranym handicapem budou spokojenéjsi v prostfedi Ustavniho zafizeni. Zajimavé
je, Ze k ustavnimu zafizeni se u Zen nejvice pfiklani vékova skupina 26 — 45 let (10

Zen, tedy 7,5% ze vSech dotazovanych Zen), oproti tomu u muzd se k ustavnimu
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zafizeni nejvice pfiklani vékova skupina 18 — 25 let (10 muzu, tedy 15,3% vSech

dotazovanych muzu)

Tabulka 10 - Kde jsou jedinci s DS spokojenégjsi

Zeny Muzi Celkem
V rodiné 118 49 167
V ustavu socialni péce 16 15 31

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Graf 26 - Kde jsou jedinci s DS spokojenéjsi

V Ustavu
socialni péce
16%
V rodiné
84%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Graf 27 - Kde jsou jedinci s DS

spokojeng;jsi - zeny

Graf 28 - Kde jsou jedinci s DS

spokojengjsi - muzi

V Ustavu
socialni
péce;
12%

V roding;
88%

V Ustavu
socialni
péce;

23%

V roding;
7%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Na otazku stejného charakteru byli dotazani i odbornici, ktefi se s jedinci
s Downovym syndromem setkavaji, €i jsou s témito jedinci v kazdodennim kontaktu.
VSichni potvrdili pfinos rodinného prostfedi a socialnich roli pro tyto jedince. Podle
magistry Novakové, pusobici jako specialni pedagog je jasné prokazatelny pfinos
jednotlivych spole€enskych roli, které i jedinci s Downovym syndromem automaticky
prebiraji ze svého prostfedi. Zaroven dodava, Zze samoziejmé se musi brat v potaz
mentalni postiZzeni jedince. Oproti tomu doktorka Vondrackova upozorfiuje na
problematiku rodin, které se nezdravé upnuli na handicapovaného jedince a nedovolili
mu dalSi posun ve vyvoji svou pifehnanou péci. Osobné se priklani k rodinné pédi,
ovSem za podpory a vyuzivani sluzeb stacionarl, chranénych dilem apod. Pan
Hovorka, vychovatel v Ustavu socialni pé€e, upozoriiuje, ze kvalita poskytovanych
sluzeb ma stale se zvysujici se tendenci a tim padem muze byt i Ustavni prostfedi pro

jedince s Downovym syndromem podnétnym prostfedim.

4.3.11. Otazka €. 11 — Zdivodnéte svoji odpovéd’ na otazku €. 10

Jedenacta otazka byla otazka s otevienou odpovédi a méla doplnit otazku
pfedchazejici o jednotlivé nazory respondentll. Otédzka se dotazuje na zdivodnéni
svého rozhodnuti v otazce Cislo deset. Pfi hledani spole€nych jmenovatell, ukazatelu
a rozdild mezi jednotlivymi skupinami, jak podle pohlavi, tak i podle véku, nebyla

nalezena zadna pfima souvislosti. Jedinym rozdilem, byla forma odpovédi. Zeny vice
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uvadély emocni a socialni problematiku, oproti tomu muZi, uvadéli Cisté praktické a

racionalni odpovédi.

NejCastéjSim zdUvodnénim odpovédi pfiklangjicich se k volbé rodinného

prostfedi, jakozZto lepSimu FeSeni pro spokojenéjdi Zivot jedince s Downovym

syndromem, bylo:

Moznost maximalniho pfizplsobeni handicapovanému jedinci

Maximalni naplfiovani potfeb handicapovaného jedince

Nejpfirozenéjsi prostfedi pro kazdého jedince bez ohledu na handicap
Soukromi jedince s moznosti vétSiho zapojeni do kazdodenniho bézného Zzivota
Stejni jedinci, ktefi se 0 handicapovaného staraji

LepSi pro pochopeni mezilidskych vztahl a fungovani rodiny

Oproti tomu respondenti volici jako lepSi variantu Ustavni vychovu uvadéli:
Komplexni péce

Materialni vybaveni

Zivot s jedinci stejného postizeni

Pravidelny rezim a program

Odborny a kvalifikovany personal

MenS§i riziko posméchu a Sikany

VolnoCasové aktivity

Kamaradi a pocit nékam patfit
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4.3.12. Otazka ¢. 12 — Znate néktera ustavni zafizeni ve svém okoli

Dvanacta a tfinacta otazka byla zvolena s cilem zjistit, zda ma spoleCnost
prehled o zafizenich ve svém okoli a moznostech nabizenych sluzeb. Ze ziskanych
odpovédi vyplyva, ze respondenti maji pfehled o zafizenich, ale nemaji pfehled o

poskytovanych sluzbach.

O zafizenich ve svém okoli védélo 50,51% respondentl, tedy 100 jedincl
vyplhujicich dotaznik. NejvétSi prehled uvedly zeny ve vékové skupiné 26 — 45 let —
23,1% dotazanych Zen. Oproti tomu nejvétdi neznalost uvedli muzi ve vékove skupiné
18 — 25let — 21,2% dotazanych muzud. Z pohledu dosazeného vzdélani je patrny velky
rozdil v pfehledu tykajicim se socialnich zafizeni. U dokon&eného zakladniho vzdélani
pouze jeden respondent (Zena) znal socialni zafizeni ve svém okoli U stfedniho
vzdélani s maturitni zkouskou, vy38iho odborného a vysokoskolského vzdélani byla

znalost a neznalost témér stejna, tedy 50% znalosti oproti stejné velké neznalosti.

Tabulka 11- Znate néktera ustavni zarizeni ve svém okoli

Zeny Muzi Celkem
Ano 69 31 100
Ne 65 33 98

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Graf 29- Znate néktera ustavni zafrizeni ve svém okoli

Ne
49%

Ano
51%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015
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Graf 30 - Znate néktera ustavni Graf 31 - Znate néktera ustavni

zafizeni ve svém okoli - zeny zafizeni ve svém okoli - muzi

. 0,
Ne; 49% Ne; 52%

Ano;
48%

51%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

4.3.13. Otazka ¢. 13 — Myslite si, ze dostate¢na nabidka institucionalnich sluzeb

U dalSi otazky tykajici se dostate¢né nabidky socialnich sluzeb. Pouze 12%
respondentd (24 odpovidajicich), ztoho 17 Zzen a 7 muzl se domniva, Ze nabidka
socialni sluzeb dostate¢na. Oproti tomu vice nez 21% respondentd (41 respondentd,
ztoho 28 Zen a 13 muzl) povazuje nabidku za nedostate¢nou. Nicméné vétSina
respondentll nedokazala na otazku odpovédét a volilo odpovéd nevim — 67%
respondentt (133 dotazovanych, z toho 89 Zen a 44 muzl). Vzhledem k tomu, Ze
66,5% dotazanych zZen a téméF 69% dotazanych muza volilo odpovéd nevim, je patrna

neznalost socialnich sluzeb a to bez ohledu na pohlavi jedinca.

Tabulka 12 - Myslite si, Ze je dostate€¢na nabidka institucionalnich sluzeb

Zeny Muzi Celkem
Ano 17 7 24
Ne 28 13 41
Nevim 89 44 133

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015
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Graf 32- Myslite si, Ze je dostateCna nabidka institucionalnich sluzeb

Nevim
67%

Ano
12%

21%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Graf 33 - Myslite si, ze je dostate¢na Graf 34 - Myslite si, zZe je dostate¢na

nabidka institucionalnich sluzeb - Zeny  nabidka institucionalnich sluzeb - muzi

Nevim; Nevim; Ano;
66% 69% 11%

Ano;

N?); Ne;
21% 20%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Magistra Novakova i doktorka Vondrackova se shoduiji, Zze i v oblasti socialnich
sluzeb dochazi k rozvoji sluzeb. Jedna se jak o moznosti vyuzivani sluzeb dennich
stacionart, chranénych dilen apod. Pfedem prace v chranénych dilnach je velmi
vyuziva a je kladné hodnocena nejen rodici ale pfedevSim pfimo klienty. Zaroven se
jedna o cCinnosti, kde se mohou jedinci s handicapem velmi dobfe realizovat a tim

uspokojovat své touhy po uplatnéni a uznani.

Tyto informace potvrzuji i rodi€e déti s Downovym syndromem, které stacionare
a dilny navstévuji. Vzhledem k odbornosti personalu maji rodice moznost mit Cas
pouze sami pro sebe a zaroven védi i jejich potomci jsou spokojeni a vhodné

zaméstnani.
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4.3.14. Otazka ¢. 14 — Kdo si myslite, ze se s postizenim ditéte vyrovnava lépe

Nasledujici otazka se tykala schopnosti vyrovnat se s handicapovanym ditétem.

Respondenti méli urcit, kdo je schopen se s touto situaci Iépe vyrovnat, zda muz nebo

Zena. Ve prospéch zen odpovidalo vice nez 77%, tedy 154 respondentu. OvSem je

zajimavé, ze pouze 19 muzl, tedy necelych 13%vSech respondentd muzského

pohlavi, odpovédélo ve prospéch muzského elementu. Ostatni muzi, tedy 45 muzq,

odpovédéla ve prospéch zen.

Tabulka 13 - Kdo si myslite, Ze se s postiZzenim ditéte vyrovnava lépe

Zeny Muzi Celkem
Zena 109 45 154
Muz 25 19 44

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Graf 35 - Kdo si myslite, Ze se s postiZzenim ditéte vyrovnava lépe

Muz
22%

Zena
78%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015
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Graf 36 - Kdo si myslite, ze se s Graf 37 - Kdo si myslite, ze se s
postizenim ditéte vyrovnava lépe - postizenim ditéte vyrovnava lépe —

zeny muzi

Muz;

Muz;
30%

19%

Zena;
70%

Zena;
81%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Podle zkuSenosti a znalosti doktorky Vondrackové nelze obecné fici, kdo se
s touto situaci vyrovnava lépe, nebot zalezi na vice faktorech. Pokud bychom se
ovS8em bavili o prvnich dnech po zjisténi diagndzy, nejspiSe by uvedla jako silngjsiho
jedince muze, ovSem v dlouhodobém méfitku vyhravaji jednoznacné zeny. Po prvnim
psychickém Soku, se uméji pfes postizeni 1épe pfenést a milovat své dité se vSemi
chybami. Slova doktorky Vondrackové potvrdil i détsky pediatr, ktery pracuje mimo jiné
i na neonatologickém oddéleni. Po porodu je oporou rodiny otec, ktery je k tomu
zpravidla jiz od utlého véku vychovavan, ale pfi delSi spolupraci se objevuje dravost
zen za své dité a daleko vét3i psychicka odolnost. Magistra Novaka se setkava
s problémem, kdy si muz nechce handicap svého ditéte pfipustit, snazi se s nim jednat
jako s ditétem bé&zného vyvoje, coz nasledné pfinasi neshody a problémy v rodiné. U
matek je problém odliSny a to extrémni péCe a snaha plnit vSechna pfani, byt se jedna
0 nepodstatné véci. Nicméné podle zkuSenosti je lepsi prace s matkami, nebot jsou
problému oteviengjsi a je s nimi tedy lepSi komunikace nez v pfipadé muzid. OvSem

dodava, Ze jako vSude existuji vyjimky, kdy jsou muzské a Zenské role zcela opacéné.
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4.3.15. Otazka €. 15 — Myslite si, Ze souziti s jedincem s DS muze narusit

mezilidské vztahy v rodiné

Otazka patnacta se zaobira mezilidskymi vztahy v rodiné. Pfesnéji zda muze
jedinec s Downovym syndromem narusit mezilidské vztahy a vazby. Zaroven se
nasledujici otazky zabyvaly zdivodnénim odpovédi respondentl. U patnacté otazky
respondenti nejvice odpovidali, ze se domnivaji, ze jedinec s Downovym syndromem
spise muZe rodinné vztahy narusit. Cetnost zastoupeni bylo vice nez 37% v$ech
odpovédi — 74 odpovédi spiSe ano. Odpovéd urcité ano volilo témér 25% respondent
(48 respondenttl). Je pomérné necekané, Ze o naruseni vztahu je pfesvédceno 40 Zen,
tedy témér 30% dotazanych zen, ale pouze 8 muzi - 5,1% dotazanych muzi. Zen,
které nejsou presvédCené, ale domnivaji se, Ze spiSe ano bylo 52 — 38.8%

dotazovanych Zen, oproti tomu muzl — 22, tedy 34,4% muzskych respondent(.

Necelych 17% respondentd (32 respondentl) se domniva, Ze jedinec
s Downovym syndromem spiSe vztahy nenarusi. Z 32 respondentl se jedna o 17 Zen —
12,7% dotazanych Zen a 15 muzl - 23,4% dotazovanych muzl(. Opét zde vidi
pochybnosti, strach a nejistotu ze zmén predevsim u zen. Pouze 2,5% - 5 respondentu
si mysli, ze se vztahy nenaru$i urCité, pouze 1 muz a 4 zeny. Zbylych 19,7%

respondentd (39 respondentd — 21 Zen a 18 muzu) volilo odpovéd nevim.

Tabulka 14 - Myslite si, ze souziti s jedincem s DS mUze naruSit mezilidské vztahy v

rodiné
Zeny Muzi Celkem
SpiSe ano 52 22 74
Urcité ano 40 8 48
Nevim 21 18 39
Spise ne 17 15 32
Urcité ne 4 1 5

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015
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Graf 38 - Myslite si, Zze souziti s jedincem s DS muze narusit mezilidské vztahy v rodiné

Urdité ne

Spise ne
16% 3%

SpiSe ano

37%
Nevim
20%
Urcité ano
24%
Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
Graf 39 - Myslite si, Zze souziti s Graf 40 - Myslite si, Zze souziti s

jedincem s DS muGze narusit mezilidské jedincem s DS muze naruSit mezilidské

vztahy v rodiné - Zeny vztahy v rodiné - muzi
. Spise Spise Nevim;
Nevim; ne; 13% ano; 28%

16%

Urcité
ne; 3%

Urcité

' Spige Urgite Spise
an(c)>, ano; ano; Urgité ne; 23%
30% 38% 13% ne; 2%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Odbornici, ktefi odpovidali na otazky, se shodli, Ze k naruSeni a zménam
jednoznacné dojde. Neznamena to ovSem, Zze zmény budou pouze negativni a zalezi
pouze na roding, jakym zpisobem budou zmény fesit. Je nutné si uvédomit, kolik Casu
je potfeba vénovat ditéti pro spravny vyvoj, kdyz navic vezmeme v potaz, ze
handicapované dité potfebuje specialni vedeni s ohledem na miru postizeni, je jisté Ze
ke zmé&nam zajisté dojde. Aby zmény probéhly v poklidu a s co nejmensim zasahem
do vztah(, je potfeba, aby partnefi fungovali jako dokonale zkonstruovany stroj. Ze

zkuSenosti doktorky Vondrackové Ize soudit, ze zmény se dotykaji pfedevSim zen,
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nebot pravé ony jsou vétSinou jedincem, na kterém stoji vétSina domacnosti. Tento
fakt je obecné& platny a neni tedy cilem sniZzovat funkci muze v rodiné jakoZto
vychovného C¢lanku, nicméné jeho funkce je pfeci jen sméfovana predevSim na

zabezpeceni rodiny.

Rodi¢e jako nejvétsi zasah uvadéli pfedevSim absolutné zmény v chodu
domacnosti, ktera se automaticky musela pfizplsobit handicapovanému ¢lenu rodiny.
Jako dalSi problém uvadéli odchod jednoho z partnert, ktery neunesl nastalé zmény

v domacnosti.

4.3.16. Otazka ¢. 16 - Pokud si myslite, ze souziti jedince s DS narusi mezilidské
vztahy, uved'te prosim jak.
V néasledujici otdzce méli respondenti vysvétlit, pokud si mysli, Ze dojde
k narudeni vztahu, ¢im pfesné maji na mysli. Pokud se domnivali, Ze k naruSeni
nedojde, na otadzku neodpovidali. Otazka byla otevieného charakteru, zde budou

uvedeny nej¢astéjsi odpovédi.

o Pohled muzli a Zen je na vychovu postizeného jedince velmi rozdilny, muze

dochazet ke konfliktdim
. Vice povinnosti, zodpovédnosti, finanni otazky

o Jeden z rodi€l neunese pocit, Ze se mu narodilo takové dité a ma vycitky k

sobé nebo druhému rodidi

o Nékdo z rodiny nepfijme jedince s DS, tim mulze vzniknout velmi mnoho
problému
o Zeny maji tendenci se upnout na dit&, coZ ve své podstaté mizZe zcela zasadné

rozbit rodinné a pfedevsim partnerské vztahy

o V souvislosti se schopnosti vyrovnat se s postizenim ditéte, otec to Casto

nezvladne a od rodiny odejde

o Urc€ité ji zméni - labilni par to rozloZi, silny to mize paradoxné i semknout
. Zarlivost, zavist - vice ¢asu vénovani se handicapovanému jedinci nez ostatnim
v rodiné
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4.3.17.

s DS piinosné

Otazka €. 17 - Myslite si, ze mtze byt pro rodinu souziti s jedincem

Sedmnacta otazka se vaze k moznosti nespecifikovaného pfinosu pro rodinu.

Moznost pfinosu si pfipousti vice nez 63% respondentt (125 respondentl) — 95 Zen a

30 muzh. Oproti tomu necelych 37% respondentl (73 respondentll) — 39 Zen a 34

muzu, se domniva, Ze souziti pfinosné byt nemlze. Zajimavé je, ze souziti jako

prinosné hodnoti vSichni respondenti do 18 let

Tabulka 15 - Myslite si, ze mGze byt pro rodinu souziti s jedincem s DS pfinosné

Zeny Muzi Celkem
Ano 95 30 125
Ne 39 34 73

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Graf 41 - Myslite si, ze muze byt pro rodinu souziti s jedincem s DS pfinosné

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015
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Graf 42 - Myslite si, Ze muze byt pro Graf 43 - Myslite si, Zze muze byt pro

rodinu souziti s jedincem s DS rodinu souziti s jedincem s DS
pfinosné - zeny pfinosné - muzi
Ne; Ne;
29% 53%

Ano;
47%

ANo;
71%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Vsichni rodi¢e se shodli na tom, Ze po narozeni ditéte s Downovym syndromem
se Clovéku absolutné zméni hodnoty a priority zivota. Véci, které dfive byly dulezité,

jsou nasledné absolutni hlouposti. Naopak ¢lovék teprve potom vidi pravé pfatele.

4.3.18.Otazka ¢. 18 - V pripadé, ze si myslite, ze je souziti s jedincem s DS pro
rodinu pfinosné, uved'te prosim jak
Osmnacta otazka byla opét pokladana pouze respondentim, ktefi se domnivaiji,
Ze zivot a souziti s jedincem s handicapem muze byt pro rodinu pfinosem. Otazka byla

oteviena, zde budou uvedeny nejcastéjSi odpovédi.

. Clovék prehodnoti pfistup k Zivotu

o Poznani skuteCnych Zivotnich hodnot, umét se vyrovnat s nepfizni osudu

o Vétsi tolerance v celé rodiné, starostlivost o nékoho jiného, nemyslet jen na
sebe.

. Utuzeni vztah( a pospolitosti

o Jedinci se nauci vétsi lasce a trpélivosti

o Clovék si vazi vic b&znych véci

o Souziti pfinasi nové zkuSenosti
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o Lidi se nauéi lasce, oddanosti, hravosti a vidi, Ze nema cenu se zbyte¢né

stresovat

DalSi otadzky jsou jiz vazany na kombinovanou pédéi, tedy péci jak v rodinném
prostiedi, tak i za pomoci a vyuzivani sluzeb ustavl socialni péce — napf. stacionaru

apod.

4.3.19. Otazka €. 19 - Co si myslite o kombinaci ustavni a rodinné vychovy

Devatenacta otazka se pta na nazor spole¢nosti na kombinovanou pédi. Témér
85% (167 respondentiim) se zda tato moznost jako dobré feSeni. Z téchto respondentu
bylo 114 Zen (85% ze vSech otazanych zen) a 53 muzu (83% ze vSech dotazanych
muzu). Necelym 16% (31 respondentim - 20 Zenam a 11 muzum) se jako dobré feseni
nezda. U Zen se ke kombinaci ustavni a rodinné péce pfiklanéji pfedevsim Zeny mezi
26 — 45. rokem — 53, tedy témér 40% ze v3ech Zzen. MuZi se kombinaci vychov pfiklani

pfedevsSim ve vékové skupiné 18 — 25 let — 24, tedy 37,5% z dotazovanych muzd.

Tabulka 16 - Co si myslite o kombinaci ustavni a rodinné vychovy

Zeny Muzi Celkem
Zda se mi jako | 114 53 167
dobré feSeni
Zda se mi jako | 20 11 31
Spatné reSeni

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

71




Graf 44 - Co si myslite o kombinaci ustavni a rodinné vychovy

Zda se mi
jako Spatné
feSeni
16%

da se mi
jako dobré
feSeni
84%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Graf 45 - Co si myslite o kombinaci

ustavni a rodinné vychovy - Zeny

Graf 46 - Co si myslite o kombinaci

ustavni a rodinné vychovy - muZi

feseni;
15%

Zda se Zda se
mi jako mi jako
Spatné dobré

feseni;
8

Zda se
mi jak i jako
dobré $patné
reSent; feSeni;
85% 17%
Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015
Dle nazoru odbornikli, je nepochybné rodina pro handicapovaného jedince

nesmirné dulezita, nicméné pouze pokud je rodina fungujici. To znamena, pokud jsou
¢lenové rodiny unaveni, podrazdéni, coz jedinci s Downovym syndromem velmi rychle
vyciti, jsou bez stresu a napéti. Pro tento stav je nutné, aby kazdy ¢len rodiny mél ¢as
jak sam na sebe, tak v pfipadé partnert jeden na druhého. Z tohoto divodu se jak
psycholozka, tak i specialni pedagozka domnivaji, ze je vhodné vyuzivat sluzeb
socialnich center a uUstavu. Jedinci s Downovym syndromem tedy mohou navazovat
pratelstvi a vztahy a zaroven byt s rodinou, ktera je pro ného svym fungovanim dobrym

vychovnym prvkem.
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4.3.20. Otazka €. 20 — Zduvodnéte Vasi odpovéd na predchozi otazku

Dvacata otazka méla pfinést zdlvodnéni odpovédi v predeslé otazce. Opét se

jednalo o otazku otevienou a zde budou publikovany nej¢astéjSi zdlvodnéni.

Vzhledem k zadnym souvislostem mezi odpovédmi a pohlavim, nejsou tyto odpovédi

dale rozdélovany.

Zduvodnéni dobrého feSeni formou kombinované vychovy:

Nepfijde o kontakt s rodinou a je stale se stejné diagnostikovanymi jedinci
Odborna péce, ale i kontakt s rodinou

V rodiné ma jedinec lasku od rodi¢l a v ustavni péci je mezi lidmi

Postizeny pozna kolektiv a jiny rezim, ten, kdo o takového &lovéka peéuje ma

C¢as sam pro sebe

Pomuze rodi¢um zit i vlastni Zivot, i vénovat se ostatnim détem v rodiné - a
zaroven i zit s ditétem, které potfebuje vSechen jejich ¢as a energii v dobé, kdy

jsou spolu

Tato kombinace je prospésna jak pro dité, tak pro rodiCe. Rodi¢e se mohou
vénovat své praci, svym potfebam a dité se vyskytuje v prostredi lidi se stejnym

postizenim
Spojeni odbornosti a rodinného vztahu pro postizeného

RodiCe se mohou vénovat i dalSim détem a zaméstnani, vést "normalné&jsi"
Zivot
Zduvodnéni volby jakozto Spatného feseni:

Jelikoz dité v sobé mulze s ohledem na zmény zmatek, to muze puasobit

negativné
Zmatek a nestabilni prostfedi

Nejsem ovSem schopna posoudit, zda je to vhodné feSeni z pohledu jedince
s DS

Pfechody a neustalé zmény nemusi pusobit na tyto jedince dobfe

Dité ma byt stale s rodinou, je platnym ¢lenem
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4.3.21. Otazka ¢. 21 — Myslite si, ze je kombinovana forma vychovy vhodna pro
dité s DS
Posledni polozena otazka se dotazuje, zda se respondenti domnivaji, ze je
kombinovana péce vhodna pro jedince s Downovym syndromem. Nejvice respondentu
se domniva, ze ano — 112 odpovédi, tedy 56,6% vSech respondentl. Necelych 35%
respondentd, tedy 68 dotazanych jedincl volilo odpovéd nevim a pouze 9%
respondentd — 18 dotazanych jedincl si mysli, Ze kombinace rodinné a ustavni

vychovy pro jedince s Downovym syndromem vhodna neni.

Tabulka 17 - Myslite si, Ze je kombinovana vychovy vhodna pro dité s DS

Zeny Muzi Celkem
Ano 72 40 112
Ne 10 8 18
Nevim 52 16 68

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Graf 47 - Myslite si, Ze je kombinovana vychovy vhodna pro dité s DS

Ano
57%

9%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015
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Graf 48 - Myslite si, Ze kombinovana Graf 49 - Myslite si, Zze kombinovana
forma vychovy je vhodna pro dité s DS  forma vychovy je vhodna pro dité s DS

- 2eny - muzi

m- Ne;
Nevim; 13% Nevim;

Ne; 7% 39%

Ano;
62%

54%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

4.4. Oveérovani hypotéz

H1 — Zeny, které se zugastnily Setfeni, by volily rodinnou vychovu ve vétsim

procentualnim zastoupeni nez muzi, ktefi se taktéz vyzkumu zucastnili

Tento pfedpoklad byl ovéfen dotaznikovymi otazkami, pfedevdim otazkami €. 7
a ¢. 8. Zvysledku vyplyva, ze v pfipadé zjisténi DS jiz v pribéhu téhotenstvi by se
celych 17 % respondent(i (33 muz( i Zen) piiklanélo k rodinné vychové. Zeny by volily
rodinnou vychovu ve 25 pfipadech (19% vSech dotazanych Zen) a muzi pouze v 8
pfipadech (13% vSech dotazanych muzd). Tuto skute€nost potvrzuje i otazka €. 8, v
pfipadé, Zze by se DS v pribéhu téhotenstvi nezjistil, volilo by rodinnou vychovu
celkové 40% respondentd (80 muz(i i Zen). Zeny opét volily rodinnou vychovu ve
vétSim zastoupeni — 61 Zen (46% vSech dotédzanych Zen) a 19 muzi (30% vSech
dotdzanych muzl). Pfedpoklad, ze Zeny, které se zuCastnily dotaznikového Setfeni, by

volily rodinnou vychovu ve vétSim procentualnim zastoupeni nez muzi, se tedy potvrdil.

H2 — Vice nez 50% vSech respondentd se bude domnivat, Ze jedinci
s Downovym syndromem, jsou vychovavani pfedevSim v ustavech socialni péce, ale
pouze méné nez 25% se bude domnivat, Ze jsou v Ustavu socidlni péce spokojenéjsi

Tento predpoklad byl ovéfen otazkami €. 9 a &. 10. Podle vysledku se celych
62,6% respondentl domniva, ze jedinci s DS Ziji pfedevSim v Ustavu socialni péce.
Zaroven otazka €. 10 dotazujici se na spokojenost jedinct ukazuje na fakt, Zze se

84,3% respondentd domniva, Ze jedinci s DS jsou spokojenéjsi v rodinném prostredi.
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Oproti tomu 15,7% respondentl se domniva, Ze jsou jedinci spokojenégjSi v Ustavu
socialni péce. Predpoklad, Ze se vice nez 50% respondentl bude domnivat, Ze jsou
jedinci s DS vychovavani pfedevdim v ustavu socialni péce, se potvrdil. Stejné tak se
potvrdil i pfedpoklad, Ze se méné nez 25% procent respondenti bude domnivat, ze

jsou v ustavu socialni péce spokojenéjsi nez v rodinném prostiedi.

H3 — Vice nez 80% respondentd muzského pohlavi bude odpovidat ve

prospéch Zen u otazky tykajici se vyrovnani se s handicapem ditéte

Toto tvrzeni bylo ovéfovano dotaznikovou otazkou €. 14 — Kdo si myslite, ze se
s postizenim ditéte vyrovnava l|épe. Z odpovédi respondentl muzského pohlavi
vyplyva, Zze 70,3% muzl se domniva, Ze se s postizenim ditéte |épe vyrovna Zena.
Oproti tomu 29,7% respondentl z fad muzu se domniva, Ze se s postizenim ditéte Iépe

vyrovnha muz. Toto tvrzeni se nepotvrdilo.

4.5. Zhodnoceni vysledki

Podle zjisténych vysledki mizeme pozorovat predevSim zainteresovanost do
problematiky tykajici se vychovy jedince s Downovym syndromem u zZen. Ztoho
divodu je i velky rozdil v procentualnim zastoupeni muzi a Zen v dotaznikovém
Setfeni i u rozhovort. Dale muzeme zhodnotit, Ze u otazek, které nejsou osobniho
charakteru, mizeme pozorovat pomérné vyrovnané vysledky u Zen i muzi. Naopak u
otazek, které se tykaji vice osobnich a citovych stranek problematiky vychovy se jiz
odpovédi rozchazeji. Je mozné sledovat u Zen citové zainteresovanéjSi pohled na véc,
naopak muzi pfemysleji vice racionalné a prakticky. Nicméné i u muzi mizeme vidét

posun ve vnimani feSené problematiky.

Z vysledkG vyplyva, ze predevS§im Zeny, které se s postizenim ditéte
vyrovnavaji lépe a dokazou dité lépe pfijmout i s jeho handicapem, jsou naklonény
vychové ditéte v rodinném prostfedi. Nicméné nevylu€uji kombinaci ustavni a rodinné
vychovy v pfipadé, kdyz je to ku prospéchu ditéte. Muzeme tvrdit, Ze Zeny jsou vice
informované o celkové problematice Downova syndromu, jak o obecnych vécech, tak i

vychové a sluzbach poskytovanych témto jedinctim.

MuZi rodinnou vychovu taktéz nevylu€uji, ale nevolili by ji v tak velkém méfitku

jako Zeny. Kombinovanou vychovu hodnoti kladné stejné jako zZeny. VétSina je
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pfesvédCena, Ze je tato vychovou pro dité s Downovym syndromem vhodna. | u muzd
vidime znalost obecnych informaci o Downové syndromu. Ve vécech tykajicich se

vychovy jiz takovou informovanost nezaznamenavame.

Velice dllezité je pfipomenou, Ze se jednalo o nazory na problematiku jedincu
s Downovym syndromem, ktefi se pohybuji v inteligenénim pasmu lehké a stfedné
téZké mentalni retardace. Nejednalo se tedy o jedince stéZzkym az hlubokym
mentalnim postizenim, u kterych se by se nazory nejspis liSily. Pro lepSi pochopeni je
nize uvedena kazuistika ditéte s Downovym syndromem a lehkym mentalnim

postizenim.

Kazuistika
Jméno: Matéj
Narozen: prosinec 2006
Diagnoza: Downlv syndrom
Rodinna anamnéza:

Matéj zije s matkou, otcem a sestrou v rodinném domé na kraji mésta. Ve
narozena roku 1980, ma stfedoSkolské vzdélani a pracuje jako ufednice. Matka byla
v détstvi sledovana pro poruchy pfijmu potravy, nyni zcela zdrava — abstinentka,
nekufacka. Rodina matky bez zdravotnich problému. Otec je narozen roku 1978, ma
stfedni vzdélani bez maturitni zkousSky a pracuje jako automechanik. V détstvi bez
zdravotnich problém, nyni sledovan pro vysoky tlak, nekurak. Mladsi bratr otce — 17let
ADHD, sledovan na neurologii. Rodina zdrava. Matéjova mladSi sestra — 4 roky,

zdrava.
Osobni anamnéza:

Matéj se narodil jako planované dité z druhé gravidity, prvni gravidita skoncila
v 10. tydnu spontannim potratem. Téhotenstvi probihalo bez komplikaci. Porod probéhl
tyden pfed planovanym terminem taktéZz bez komplikaci. Porodni vaha dosahovala
3,3kg a vySka 50cm. Vyvoj probihal s opozdénim ve vSech sloZzkach vyvoje. Sed az
kolem 10 mésice, chize s pomoci kolem 15 mésice, prvni slova kolem 17 mésice,
kratké véty kolem 3. roku. Od 4 let navstévoval MS specidlni, kde byl zaznamenan
velky posun ve vyvoji a samoobsluze. V 7 letech nastoupil Matéj do Zakladni Skoly

praktické. Skolni praci je potfeba rozdélit na mensi diléi useky, které je poté schopen
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plnit. Pfi deldi dobé&, kdy se neméni Cinnost, je nesoustfedény a ukoly plni bez

pfemysleni, tak jak ho napadne.

V sou€asné dobé intelektové schopnosti chlapce odpovidaji pasmu horni
hranice lehké mentalni retardace. V feCi se aktualné vyskytuje sigmatismus,
rotacismus a obCasné agramatismy. Hovofi v jednoduchych vétach, néktera slovni
spojeni Casto stereotypné& opakuje. Je velice hovorny a spoleensky, velmi dobfe
navazuje kontakt s détmi i dospélymi. Socialné je velmi zdatny, kontakt navazuje bez
problémd. Motorika, a to zejména jemna, je napadna svou peclivosti a pomalosti.
Hruba motorika je bez napadnych problém(. Rad tancuje, jezdi na kole, v zimé s
rodinou brusli. Chlzi je vzdy vzpfimena. PFi sezeni ve Skole ma spravné drzeni téla i
umisténi rukou. Velice dobra uroven je zaznamenana v oblasti koncentrace,

soustfedéni a paméti. Mirné opozdéni je stale patrné v oblasti grafomotoriky.
Predpoklad dalSiho vyvoje:

Predpoklada se dalsi posun vyvoje pfedev§im v oblasti grafomotoriky. Pro dalSi
rozvoj je nutné dodrzovat a opakovat doporuCovana cviCeni. Vzhledem k socialni
zdatnosti chlapce se da predpokladat, ze se chlapec s pomoci rodiny a dalSich Cinitel(
zapoji do spole€nosti i pracovniho procesu, ktery by mohl byt realizovan formou

chranéného zaméstnani apod.
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ZAVER

Jedinec s Downovym syndromem je stejné jako kazdy jiny jedinec jedinecny.
Jedine¢ny svou povahou, inteligenci, chovanim ale i vzezfenim. Nikdy ve spole¢nosti

nenajdeme totozné jedince, tak pro¢ stale pfetrvava nejasny nazor na tento handicap?

Vzhledem k tomu, Ze i dnes ve vyspélé a moderni spolecnosti neni jednotny
nazor na vychovu téchto jedincli, a to jak mezi laickou spole¢nosti, tak i mezi
odborniky, bylo nasnadé zkusit zjistit nazory spole¢nosti a zjistit zda existuji néjaka
pravidla, shody &i naopak rozdily, mezi nazory muzi a zen. Cilem prace, tedy bylo
priblizit obecnou problematiku tykajici se jedincti s Downovym syndromem a zjistit, zda
jsou néjaké rozdily &i shody v pohledu muzi a zen, rizného véku a vzdélani na tuto

problematiku, tedy na problematiku vychovy jedince s Downovym syndromem.

Tak jak se dalo prepokladat, urgité rozdilnosti v nazorech spatfit mizeme,
nicméné neni mozné tvrdit, ze jsou pravidlem. Valna vétSina jedincl, ktefi se
dotaznikového Setfeni zucCastnili, se pfiklani k zapojovani jedinci do spole€nosti a
snaha o vétsi toleranci vici jinakosti. Velky podil na tom ma i sou€asny trend integrace
postizenych do spolecnosti, ktery vychazi z myslenky, ze stfetavani riznych jedincl a
pfijimani vyzev znamena pro spole€nost obohacovani a Ze handicapovani jedinci jsou
nejen potfebnymi, ale také témi, ktefi mohou zdravé jedince mnohému naudit a jejich
Zivoty obohatit. Je tfeba si uvédomit, Zze i jedinci s Downovym syndromem jsou lidé,

které Ize vychovavat a je mozné je kvalitné vzdélavat.

Nicméné i pfes velkou osvétu a snahu o integraci v nejvétsim méritku se stale
setkavame se strachem a nejistotou, nebot mnoho jedinct netusi, jak se k takto
handicapovanym jedincim chovat, boji se jich a moznému kontaktu se radéji vyhybaji
prejitim ulice na druhy chodnik. Toto se nedé&je pouze na malych méstech, ale déje se
tomu tak i ve mésté, kde sidli ustav socialni péCe, jehoz klienty je mozné potkavat
denné v ulicich, obchodech i dopravnich prostfedcich. Chovaji se pratelsky a slusné a i
kdyz mozna vypadaji odliSné nebo maji néjaky neobvykly styl chovani, ktery vSak Casto

planeté touzi po tom, aby je mél nékdo rad
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PRILOHY

Pfiloha A — Dotaznik pro verejnost

Dobry den,

dovoluji si Vas oslovit a pozadat o vyplnéni nasledujiciho dotazniku. Jiz patym
rokem studuji na vysoké Skole obor Specialni pedagogika a v sou¢asné dobé dokoncuiji
svou diplomovou praci na téma: ,,Pohled muzi a Zen na ustavni a rodinnou vychovu
jedince s Downovym syndromem?®. Vysledky toho dotazniku budou podkladem pro
vypracovani praktické ¢asti mé prace. Cilem dotazniku je zjistit nazory mizu a zen na
ustavni a rodinnou vychovu jedince s handicapem, nazorovou shodnost ¢i rozdilnost a
celkovou informovanost o dané problematice. Dotaznik je uréen Siroké vefejnosti muzi

i zen rizného véku i vzdélani a je zcela anonymni.
Dékuji Vam za Cas straveny pfi vypliovani dotazniku.
Andrea Ptacnikova
1) Jste zena nebo muz.
a) Zena

b) Muz

2) Zaradte se vékové skupin.
a) Do 18 let
b) 18 — 25 let
C) 26 — 45 let

d) 46 let a vice

3) Jakeé je VaSe nejvyssi dosazené vzdélani?
a) Zakladni vzdélani

b) Stfedni vzdélani bez maturitni zkousky



c) Stfedni vzdélani zakon&ené maturitni zkouskou

d) Vyssi odborné a vysokoskolskeé vzdélani

4) Vite co je Downlv syndrom (dale pouze DS)?
a) Ano

b) Ne

5) Setkal (a) jste se nékdy s jedincem s DS?
a) Ano

b) Ne

6) Pokud jste se s jedincem s DS setkal (a), jak na Vas setkani pisobilo?
a) Setkani bylo pfijemné
b) Setkani bylo nepfijemné
c) Setkani bylo bezproblémové
d) Citil (a) jsem litost a nevédél (a) jsem jak se chovat

e) Nesetkal (a) jsem se s jedincem s DS

7) Kdybyste se dozvédél (a), Ze se Vam ma narodit dité s DS co byste udélal (a)?
a) Dité bych si nechal (a) a vychoval (a) ho.
b) Dité bych si nechal (a) ale nejspis bych volil (a) ustavni péci.
c¢) Volil (a) bych pferuseni téhotenstvi.

d) Volil (a) bych kombinaci ustavni a rodinné vychovy

8) V pfipadé Ze by se Vam narodilo dit&¢ s DS (v pfipadé, kdy by se diagnéza

nezjistila v prab&hu téhotenstvi), jak byste se zachoval (a)?

a) Nechal (a) bych si dité a vychovaval (a) ho v rodiné



b) Nechal (a) bych si dité, ale umistil (a) dité do ustavniho zafizeni

c) Dal (a) dité k adopci

d) Nechal (a) bych si dité&, ale volil (a) bych kombinaci Ustavni a rodinné vychovy
9) Kde si myslite, Ze zije vétSina jedinct s DS?

a) V rodiné

b) V ustavech socialni péce

10) Kde si myslite, ze jsou jedinci s DS spokojenég;jsi?
a) V rodiné

b) V ustavu

11) Prosim zdlvodnéte svoji odpovéd k otazce ¢&. 10.

12) Znate nékteré ustavni zafizeni ve svém okoli?
a) Ano

b) Ne

13) Myslite si, Zze je dostate€na nabidka institucionalnich sluzeb a péce, které jsou

poskytovany jedinciim s DS?
a) Ano
b) Ne

c) Nevim

14)Kdo si myslite, ze se s postizenim ditéte vyrovnava lépe?

a) Muz

b) Zena



15) Myslite si, Ze souziti s jedincem s DS mUze naruSit mezilidské vztahy v rodiné?
a) Ano, urdité
b) Spise ano
c) Nevim
d) Spise ne

e) Urcité ne

16) Pokud si myslite, ze souziti jedince s DS naru$i mezilidské vztahy, uvedte
prosim jak. V pfipadé, ze si myslite, ze k naruSeni mezilidskych vztahu dojit nemuze,

prosim otazku nevypliuijte.

17) Myslite si, ze m{ize byt rodiné souziti s jedincem s DS pfinosné?
a) Ano
b) Ne

Nevim

18)V pfipadé, ze si myslite, Ze je souZziti s jedincem s DS pro rodinu pfinosné,
uvedte prosim jak. V pfipadé, Ze si myslite, Ze souziti pfinosné byt nemuze, prosim

otazku nevyplhujte.

19) Co si myslite o kombinaci ustavni a rodinné vychovy? Zdivodnéte prosim Vasi

odpovéd.
a) Zda se mi jako nejlepsi feSeni

b) Nezda se mi jako nejlepsSi feSeni



20) ZdGvodnéte Vasi odpovéd na predchozi otazku

21)  Myslite si, ze kombinovana forma vychovy je pro dité s DS vhodna?
a) Ano
b) Ne

c) Nevim

Dékuiji za Vase odpovédi.



Priloha B — Rozhovor ¢.1

Dagmar N. —syn Michal 22let

Kdy jste zZjistila, Ze Vase dité ma Downuv syndrom?

Ze méa Michal Downlv syndrom jsme Zzjistili aZ po jeho narozeni, vzhledem
k mému véku jsem nebyla na odbéru plodové vody a dalSi vySetfeni nenapovidali

néjakému postiZzeni
Uvazovala jste o preruseni, adopci nebo umistit do ustavu socialni péce?

O adopci jsme neuvazovali nikdy. Michala mame vSichni radi, ale je pravdu, ze
nam chvili trvalo, nez jsme se tim vyrovnali. O Ustavu jsem nejprve nechtéla slySet a
chtéla jsem vSe zvladnout sama, ale postupem Casu jsem Zzjistila, ze ustav je pro

Michala lepSi varianta Zivota.
Vychovavate Michala doma, nebo Zije v ustavu socialni péce?

Michala jsme nejprve vychovavali samostatné, nasledné po rozvodu jsem
musela zadit vyuzivat sluzby ustavu. Od ukonéeni Skolni dochazky zije Michal v ustavu

a bereme si ho domu na nékteré vikendy a svatky.
Myslite si, Ze je Michal v ustavu spokojeny?
Urcité je, ma pravidelny rezim se spoustou aktivit, které ho bavi. VZdy kdyz je u
nas na vikend tak v nedéli uz je nervézni a chce zpét.
Jaké negativni a pozitivni dopady mélo Michalovo postiZeni na Vasi rodinu?

Nejprve nas tato informace stmelila dohromady a vSichni jsme drzeli pospolu,
pomahali si. J& osobné jsem spoustu véci pfehodnotila, najednou pro mé nebylo
dllezité zehleni, prani apod., pfehodnotila jsem priority a za to jsem rada. Bohuzel i
negativa se naskytla, néktefi pratelé zmizeli, nastal rozvod s manzelem, nebot jsme

méli odlisné pohledy na vychovu Michala.

Kdybyste ted’, kdyz uz mate zkusenosti s vychovou ditéte s DS, méla fici, zda
byste v pripadé zjisténi DS v téhotenstvi ukoncila téhotenstvi nebo dité donosila,
jak byste odpovédéla?

Michala miluji stejné jako svého druhého, zdravého syna, ale v pfipadég, ze bych

DS zjistila jiz v t€hotenstvi, tak bych volila pferuseni.

Vi



Priloha C — Rozhovor €. 2

Gabriela T. — dcera Tereza 6let

Kdy jste zjistila, Ze VaSe dité ma Downiv syndrom?

Vzhledem k tomu, Ze jsem C&ekala dvojcatka, tak jsem byla doktory hodné

sledovana a DS u jedné z holCi¢ek bylo zjiSténo jiz v t&€hotenstvi.
Uvazovala jste o preruseni, adopci nebo umistit do ustavu socialni péce?

Nikdy jsem ja ani manzel o nékteré z téchto moznosti neuvazovali.
Vychovavate své dité doma, nebo Zije v ustavu socialni péce?

Vzhledem k tomu Ze jsem nad tim ani nikdy nepfemyslela, tak vychovavam
Terezku doma, stejné jako jeji zdravou sestficku Barusku. Nedokazu si predstavit, Zze
bych méla hol€icky rozdélit a dat své dité vychovavat cizim lidem.

Myslite si, Ze muze byt jedinec s DS v ustavu spokojeny?

Myslim si, ze jsou jedinci, ktefi maji nefunk&ni rodinu, a proto mohou byt
v ustavu spokojeni, ale v pfipadé Ze rodina funguje tak ji nemudze nic nahradit.

Jaké negativni a pozitivni dopady mélo Terezc¢ino postizeni na Vasi rodinu?

Vzhledem k tomu, Ze jsme o tom védéli jiz od téhotenstvi, tak jsme méli ¢as se
s touto informaci smifit a najit potfebné informace. Ke konci téhotenstvi jsme se uz
nebali a pouze se na ob& holky t&Sili. Zadné negativni zkuSenosti nezaznamenavam.

Holky nam pfinesly do rodiny jenom Stésti a radost.

Kdybyste ted’, kdyZz uz mate zkuSenosti s vychovou ditéte s DS, méla fici, zda
byste v pripadé zjisténi DS v téhotenstvi ukoncila téhotenstvi nebo dité donosila,

jak byste odpovédéla?

Opét bych dité donosila a téSila se na néj stejné jako pfi prvnim téhotenstvi.

Vil



Priloha D — Rozhovor €. 3

Radka H. — syn Martin 23let

Kdy jste zjistila, Ze Vase dité ma Downuv syndrom?

Lékar nam nejprve sdélil vysledky testl, které naznaCovaly moznost DS, dalSi

vySetfeni DS potvrdili v pulce téhotenstuvi.
Uvazovala jste o preruseni, adopci nebo umistit do ustavu socialni péce?

Pferudeni jsem pozZadovala, bohuzel jiz bylo na pferuseni pozdé. Adopci jsem

nepovazovala za vyfe$eni situace, jako nejlepsi feSeni se mi jevila ustavni péce.
Vychovavate své dité doma, nebo zije v ustavu socialni péce?

Martin je od narozeni vychovavany v ustavnim zafizeni.
Myslite si, Ze mizZe byt jedinec s DS v ustavu spokojeny?

Myslim si, ze bych nedokazala dité s DS spravné vychovat a dat mu to co
potfebuje. Proto si myslim, Zze je mu v Ustavu Iépe, nebot se mu tam vénuji a dostava
péci, kterou potiebuje.

Jaké negativni a pozitivni dopady mélo Terezc¢ino postizeni na Vasi rodinu?

Vzhledem k tomu, Ze je Martin od narozeni v Ustavu, tak naSe rodina nebyla

touto skuteCnosti ovlivnéna. To byl také jeden z divodu, pro€ jsem ustav volila jako

nejlepsi feseni.

Kdybyste ted’, kdyZz uz mate zkusenosti s vychovou ditéte s DS, méla fici, zda
byste v pripadé zjisténi DS v téhotenstvi ukoncila téhotenstvi nebo dité donosila,

jak byste odpovédéla?

Kdyby to bylo mozné, volila bych ukon&eni t&hotenstvi.

VIl



Priloha E — Rozhovor ¢. 4

Helena T. — syn Tomas 18let
Kdy jste Zjistila, Ze VaSe dité ma Downiv syndrom?

Po porodu mi bylo doktorem feCeno, ze je moznost ze Tomas ma DS, po

nasledném ovéreni bylo Tomasovi DS diagnostikovano.
UvaZovala jste o pferuseni, adopci nebo umistit do ustavu socialni péce?

O preruseni jsem uvazovat nemohla. K adopci bych dité nikdy nedala a ustav

bych volila az kdyZ uz bych se o Tomase nemohla starat sama.
Vychovavate své dité doma, nebo Zije v ustavu socialni péce?

Tomase mam doma, pouze chodi do stacionafe a do chranénych dilem.
Myslite si, Ze muze byt jedinec s DS v ustavu spokojeny?

Toma$ tam spokojeny je, ale vzdycky se t&€Si domu za babi¢kou a na pohadky.
Jaké negativni a pozitivni dopady mélo Tomasovo postizeni na Vasi rodinu?

Negativni, Ze Tomasiv otec od nas odeSel a musela jsem vychovu zvladat
sama s pomoci rodi€l. A pozitivni jako kazdé dité, radost, smich. A vazim si daleko vic

toho, co mam.

Kdybyste ted’, kdyZz uz mate zkuSenosti s vychovou ditéte s DS, méla fici, zda
byste v pripadé zjisténi DS v téhotenstvi ukoncila téhotenstvi nebo dité donosila,

jak byste odpovédéla?

Asi bych odpovédéla, Ze bych se zachovala uplné stejné jako u Tomase. Dité

bych donosila a vychovala, jak jen nejlip umim.



Pfiloha F — Rozhovor €. 5
Katerina V. — syn Matéj 8let
Kdy jste Zjistila, Ze Vase dité ma Downuv syndrom?
Jiz v pribéhu téhotenstvi po absolvovani vSech vySetienich.
Uvazovala jste o preruseni, adopci nebo umistit do ustavu socialni péce?

KdyZ jsem se o DS dozvédéla, myslela jsem, Ze pferuseni bude nejlepsi volba.

Nasledné jsem se setkala s rodici déti s DS a uplné jsem zménila pohled na véc.
Vychovavate své dité doma, nebo zije v Ustavu socialni péce?

Matéje vychovavam v rodinném prostfedi a myslim, Ze nic lepSiho pro négj

udélat nemohu. VSichni ho v rodiné miluji a nedovedeme si pfedstavit, Ze by byl jiny.
Myslite si, Ze mizZe byt jedinec s DS v ustavu spokojeny?

Myslim, Zze mohou byt spokojeny ve skupiné stejné ladénych déti, ale lasku
rodiny jim nic nemulze vynahradit. Chodime s Matéjem mezi déti, aby mél spolenost

svych vrstevnikd, ale ustavni vychovu si pro néj predstavit nedovedu.
Jaké negativni a pozitivni dopady mélo Matéjovo postizeni na Vasi rodinu?

Pouze ty pozitivni. Matysek je skvély kluk, ktery je vesely, Sikovny a zazivame
s nim stejné radosti a starosti jako ostatni rodi€e. Je sice pomalejsi, ale jinak je to
uplné normalni kluk. Néktefi lidé, méli po narozeni Matéje tendence mi vnucovat, zZe to
je slozité, ze to nezvladneme a svym zpusobem délali z Matéje monstrum. Nastésti
jsem na jejich rady nedala, neposlouchala jsem a dnes jsem &tastna, Ze je pfesné

takovy, jaky je.

Kdybyste ted’, kdyZz uz mate zkusenosti s vychovou ditéte s DS, méla frici, zda
byste v pfipadé zjisténi DS v téhotenstvi ukoncila téhotenstvi nebo dité donosila,

jak byste odpovédéla?

Volila bych stejné jako u Matéje, jen s tim rozdilem, Ze ted uz bych se téSila

celou dobu a neméla strach z neznamého.



Priloha G — Rozhovor ¢. 6

Marek P. — dcera Dominika 6let
Kdy jste Zjistil, Ze Vase dité ma Downiv syndrom?
V téhotenstvi potom co manzelka absolvovala vysetfeni.
UvazZovali jste o pferuseni, adopci nebo umistit do ustavu socidlni péce?

Ani na okamzik jsme nad tim neuvazovali. Védéli jsme, ze bude odliSna, ale uz

v téhotenstvi jsem ji miloval a nedokazala jsem si pfedstavit, ze bychom se ji vzdali.
Vychovavate své dité doma, nebo Zije v ustavu socialni péce?

Za pomoci celé rodiny se snazime Dominiku vychovavat jako kazdé jiné dité.

Chodi do 8kolky, jezdime na vylety, dovolené.
Myslite si, Ze muze byt jedinec s DS v ustavu spokojeny?

Myslim si, Ze muze ale, dokud budu schopny se o Dominiku starat tak je rodina

pro ni lepSim fesenim.
Jaké negativni a pozitivni dopady mélo Dominic¢ino postiZzeni na Vasi rodinu?

Negativni byl jisté rozvod s manzelkou, nebot se nase nazory na vychovu tim

padem velmi jsme se vzdalili. Jinak pozitivem je velka spjatost rodiny.

Kdybyste ted’, kdyz uz mate zkusSenosti s vychovou ditéte s DS, mél fici, zda
byste v pripadé zjisténi DS v téhotenstvi ukoncil téhotenstvi nebo byste chtél,

aby matka dité donosila, jak byste odpovédél?

| pfes v8echny problémy se kterymi se potykame, bych opét volil donoSeni a

vychovani ditéte.
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Blazej Z. — dcera Barbora 15let
Kdy jste zjistil, Ze VaSe dité ma Downiv syndrom?
Po porodu nam doktor sdélil moznost tohoto postizeni. Nasledné byl Down(yv
syndrom dcefi diagnostikovan.

Uvazovali jste o pferuseni, adopci nebo umistit do ustavu socialni péce?

Byl to Sok, nevédéli jsme jak se zachovat a co délat, nevédéli jsme, jak pfijme
postizené dité rodina. Z porodnice jsme si dceru odnesli domd, ale po problémech

jsem nad ustavni vychovou uvazoval.
Vychovavate své dité doma, nebo Zije v ustavu socialni péce?

Pfes den dochazime do stacionafe, ale jinak Zije dcera s nami ve spole¢né

domacnosti a snazime se ji zapojovat do viech nasich aktivit.
Myslite si, Ze muze byt jedinec s DS v ustavu spokojeny?
Myslim si, Ze ano, nebot je tam mezi svymi vrstevniky, ktefi jsou ji v mnoha
vécech bliz§i nez lidé bez handicapu.
Jaké negativni a pozitivni dopady mélo dcefino postizeni na Vasi rodinu?
Kazdopadné se zménil chod celé domacnosti, nebot’ jsme se museli pfizplsobit
dcefinym potfebam. Nicméné i kdyZz jsem si nedokazal Zivot s handicapovanym
ditétem predstavit tak jsem rad, Ze ja i manzelka jsme od naSeho chvilkového uvazeni

dat dceru do ustavu upustili a mizeme si s ni zazivat mnoho hezkych dni.

Kdybyste ted’, kdyz uz mate zkusSenosti s vychovou ditéte s DS, mél fici, zda
byste v prfipadé zjisténi DS v téhotenstvi ukoncili téhotenstvi nebo dité donosili,

jak byste odpovédél?

Pfestoze dceru vSichni milujeme, tak bych nejspiS volila ukon€eni téhotenstvi.
Asi malo lidi je natolik silnych a ja tyto lidi obdivuji, ze si zvoli Zivot s postizenym

jedincem.
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