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Rodina s ditétem s Downovym syndromem

Abstrakt

Problematika osob s Downovym syndromem je stale aktudlnim tématem. Znalost
problémt rodin, které maji dit¢ s Downovym syndromem je pro vefejnost stidle mald a
velmi nepiehledna. Touto praci bych chtéla pfedstavit problémy rodin s détmi s
Downovym syndromem, které jsou zndmé z odborné literatury a které vyplynou z
vyzkumné ¢asti mé prace. Problémy danych rodin se mohou liSit a zaroven shodovat.
Kazda rodina se vyrovnava jinak s tim, ze se jim narodi dit¢ s postizenim. Odborna
literatura popisuje né€kolik druhii vyrovnavani se s narozenim ditéte s postizenim. Kazdy
¢lovek je jiny a tento problém na néj muize pusobit jinak, nékdo se s tim vyrovna snaze
a jiny se s tim nemusi smifit viibec.

Hlavnim cilem bakalafské prace je zjistit, jaké problémy maji rodiny s détmi s
Downovym syndromem, které musi feSit v kazdodennim zivoté. Diléim cilem
bakaléiské prace je zjistit, zda se problémy rodin déti s Downovym syndromem shoduji,
nebo ne.

Teoretickd Cast prace obsahuje teoretické vymezeni rodiny a teoretické vymezeni
Downova syndromu.

Teoretické vymezeni rodiny obsahuje ¢asti jako funkce rodiny, typy rodiny a
charakteristiku a problémy soucasné rodiny. Dozviddme se, jak rodinu muizeme
charakterizovat. Dozvidame se zde, jaké funkce ma rodina plnit a jak jsou tyto funkce
pro dité dualezité, dale také jaké jsou typy rodin. V dalsi kapitole zjistujeme, jaké
problémy soucasna rodina fesi.

V ¢asti teoretického vymezeni Downova syndromu se dozviddime co Downliv
syndrom je. V ramci historie se dozvidime o tom, kdo a kdy vymyslel Downliv
syndrom. Také zjistujeme pfiCiny vzniku Downova syndromu a jeho diagnostiku.
Charakterizujeme si, jaké méame formy Downova syndromu. Stanovujeme si
charakteristické znaky pro déti s Downovym syndromem, a jaky je pocet déti, které
tento syndrom maji. Mame zde pfehledné uvedené, jaké zdravotni problémy mohou mit
déti s Downovym syndromem a také jaky stupenn mentalniho postizeni mohou mit. Dale
také zjistujeme, jaké dopady na rodinu muize mit narozeni ditéte s Downovym
syndromem. Zjistujeme jaké moznosti vychovy a vzdélavani maji rodiCe déti

s Downovym syndromem pro své déti. Definujeme si, jaké mame faze vyrovnavani se.



Nemén¢ diilezitou soucasti je, jaké jsou moznosti pomoci rodinam déti s Downovym
syndromem, které jim mtze poskytnout stat ale také nestatni neziskové organizace.

Pro vyzkumnou c¢ast mé prace jsem pouzila kvalitativni vyzkumnou strategii.
Vyuzila jsem zde metodu dotazovani a techniku fizené¢ho rozhovoru. Vyzkumna ¢ést je
rozdélena na dvé Casti a to na prvni ¢ast, kterou tvoii rozhovory s rodi¢i (matkami) déti
s Downovym syndromem a druhou ¢ast, kterou tvoii rozhovory se sourozenci déti
s Downovym syndromem.

Pro zpracovani a interpretaci dat z mého vyzkumu jsem pouzila ,.kodovani, které
jsem aplikovala v rdmci rdmcové analyzy. Je zde ptedstaven vyzkumny vzorek rodicti a
sourozencl déti s Downovym syndromem, se kterymi byl, po podepsani informovaného
souhlasu, proveden rozhovor. Pro zaznamenani rozhovori jsem vyuzila tabulky, do
kterych jsem shrnula indexovana data z rdimcov¢ analyzy.

V zavéru prace se dovidame o problémech rodin s détmi s Downovym syndromem,
a jak se tyto problémy lisi.

Ma bakalatské prace predstavuje problémy, se kterymi se potykaji rodiny s détmi
s Downovym syndromem. Muze slouzit Siroké vetejnosti, aby se dozveédéli o

problémech rodin s détmi s Downovym syndromem.
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Family with a child with Down Syndrome

Abstract

The issue of people with Down syndrome is still a current topic. Knowledge of the
problems of families with a child with Down syndrome is still small and very confusing
for the public. With this work | would like to present the problems of families with
children with Down syndrome, which are known from the literature and which result
from the research part of my work.The problems of given families can be different and
the same at the same time. Every family copes differently with the fact that their child
will be born with a disability. The literature describes several types of coping with the
birth of a child with a disability. Every person is different and this problem can affect
him differently, someone will cope with it more easily and others may not come to
terms with it at all.

The main goal of the bachelor thesis is to find out what problems families with
children with Down syndrome have, which they have to deal with in everyday life. A
partial goal of the bachelor's thesis is to find out whether the problems of families with
children with Down syndrome coincide or not.

The theoretical part of the thesis contains a theoretical definition of the family and
a theoretical definition of Down syndrome.

The theoretical definition of the family includes parts such as family functions,
family types and characteristics and problems of the current family. We learn how we
can characterize the family. Here we learn what functions the family should perform
and how these functions are important for the child, as well as what types of families
there are. In the next chapter, we find out what problems the modern family deals with.

In the part of the theoretical definition of Down syndrome we learn what Down
syndrome is. Throughout history, we learn about who invented the term Down
Syndrome and when. We also find out the causes of Down syndrome and its diagnosis.
We characterize the forms of Down syndrome. We determine the characteristics for
children with Down syndrome, and what is the number of children who have this
syndrome. We have a clear overview of what health problems children with Down
syndrome may have and also what degree of mental disability they may have. We also
find out what effects the birth of a child with Down syndrome may have on the family.
We find out what parenting options parents of children with Down syndrome have for



their children. We define which phases of coping we have. An equally important part is
what are the possibilities of helping the families of children with Down syndrome,
which can be provided by the state but also by non-governmental non-profit
organizations.

For the research part of my work | used a qualitative research strategy. | used the
method of questioning and the technique of guided interview. The research part is
divided into two parts, the first part, which consists of interviews with parents (mothers)
of children with Down syndrome and the second part, which consists of interviews with
siblings of children with Down syndrome.

To process and interpret the data from my research, | used "coding”, which I
applied in the framework analysis. A research sample of parents and siblings of children
with Down syndrome is presented here, with whom an interview was conducted after
signing informed consent. To record the interviews, | used tables in which | summarized
the indexed data from the framework analysis.

At the end of the work we learn about the problems of families with children with
Down syndrome, and how these problems differ.

My bachelor's thesis presents the problems that families with children with Down
syndrome deal with. It can serve the general public to learn about the problems of

families with children with Down syndrome.

Key words
family; child; Down syndrome
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Uvod

Cilem mé bakalaiské prace je na zakladé studia odborné literatury a platné
legislativy vymezit zakladni informace o rodin¢ a specifikovat Downiv syndrom.
Hlavnim cilem vyzkumné casti prace je zjistit, jaké problémy maji rodiny s détmi s
Downovym syndromem, které musi fesit v kazdodennim Zzivoté a také jak se rodina
vyrovnala s narozenim ditéte s Downovym syndromem. Dil¢im cilem mé prace je
zjistit, zda se problémy rodin déti s Downovym syndromem shoduji, nebo ne. Hlavni
vyzkumnou otazkou je: ,Jaké problémy maji rodiny s détmi s Downovym
syndromem?* Dil¢i vyzkumnou otazkou je: ,,LiSi se problémy jednotlivych rodin s
détmi s Downovym syndromem?*

V teoretické Casti prace jsem definovala rodinu, jeji funkce, predstavila jsem typy
rodin a charakterizovala a soucasnou rodinu a jeji aktudlni problémy. V druhé ¢asti
teoretické ¢asti prace piSi o Downové syndromu, historii, etiologii, diagnostice
Downova syndromu, jeho forméch. Dale také o poc¢tu déti s Downovym syndromem, o
zdravotnich problémech a mentélnich rozdilnostech, ale také o dopadech na rodinu pfi
narozeni ditéte s Downovym syndromem. Stanovuji zde moznosti vychovy a
vzdélavani, fadze vyrovnavani se, ale také moznosti pomoci pro rodiny s détmi
s Downovym syndromem.

Toto téma mé bakalarské prace je mi velmi blizké, a proto jsem si ho vybrala.
Béhem studia jiného oboru na této fakulté¢ jsem pracovala na zkraceny uvazek jako
pracovnik v socialnich sluzbach v chranéném bydleni, kde jsme méla na starosti
prevazné déti (dospélé) s Downovym syndromem. Touto praci jsem chtéla vytvofit pro
sebe, ale také pro ostatni lidi uceleny piehled o Downové syndromu, a to predevsim
Vv oblasti problémi, kterymi se rodiny déti s Downovym syndromem musi vypotadat. I
pfes to, Ze v soucasné dobé se o lidech s postizenim mluvi vice, tak mi pfijde, ze
povédomi Siroké vefejnosti je stale velmi malé.

Tuto préci jsem se rozhodla napsat z toho diivodu, aby lidé, které problematika déti
s Downovym syndromem zajima, mohli zjistit dostatek informaci o tom, kdo déti
s Downovym syndromem jsou. Dale jsem chtéla vetfejnost informovat o tom, jak
Downtiv syndrom vznika a ze se mtize tykat nas vSech, i kdyz si to nechceme pripustit.
Dale jsem lidem chtéla ukazat, Ze rodi¢e déti s Downovym syndromem maji nékteré

stejné problémy, jako rodice se zdravymi détmi.

10



1. Soucasny stav

1.1 Teoretické vymezeni rodiny

Celym zivotem nas rodina provazi a jiz od détstvi nam jsou definice rodiny
pfedavany v samotné roding, ve Skole a kazdy ma urcitou predstavu své rodiny.

.,V moderni rodinné politice je za rodinu pokladan soubor spolecné bydlicich a
hospodaricich manzelii nebo partnerii s ditétem nebo détmi, prip. jednoho rodice s
ditétem nebo s detmi. Protoze s manzelskymi nebo partnerskymi pary nebo jednotlivci a
detmi casto Ziji i jiné osoby, lze uzZivat v tomto smyslu presnéjsiho pojmu rodinnd
domdacnost, jejimz jadrem je uplnd nebo neuplna rodina“ (KREBS, 2007).

Myslim si, ze urcité jedna z prvnich definici rodiny, kterou si z détstvi pamatuji je,
ze, ,, rodina je piirozend primdrni mala socidalni skupina™ (DUNOVSKY, 1986).

Rodina se miize chapat jako maléd primarni spolecenska skupina, ktera je zalozena
na svazku muZe a Zeny, dale také na pokrevnim vztahu rodict a déti. Clenové této
rodiny plni spolecensky urcené a uznané role, tyto role vyplyvaji ze souziti a podminuji
vznik tohoto spolegenstvi (DUNOVSKY, 1999). Rodina je zakladni socialni skupinou,
kterd se spojuje svymi vztahy, souzitim, sdilenim c¢asu, ale také ocekavanim a
planovanim budoucnosti (MATEJCEK, 1998).

Kazda rodina se néjakym zplisobem vyviji, jina je rodina po svatbé, jinak se chova
po narozeni déti a zaroven jinak se chova rodina, kdy spolu lidé prozili skoro cely Zivot

(SULOVA, 2006).

1.1.1 Funkce rodiny

Misto dané rodiny ve spolecnosti urcuji funkce rodiny a jejich napliiovani. Tyto
funkce jsou dulezit¢ pro kazdého nového cClovicka pii jeho procesu socializace do
spole¢nosti. Kazdy autor méa sviij specificky pohled na to, kolik funkci rodina ma.

Gillernova (2000) uvadi, ze rodina ma funkce pouze Ctyfi, a témi jsou reprodukéni,
materialni, vychovna a emocionalni. Podle Krebse (2007) mame funkce rodiny,
biologickou, ekonomickou, vychovnou a misto emociondlni uvadi funkci socialni. Téz

Matéjcek (1997) tika, ze mame Ctyti zakladni funkce rodiny, a t€émi jsou reprodukéni,
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ekonomickd, socializa¢ni a emociondlni. Jednotné déleni funkci rodiny nemame a kazdy
autor si je vyklada po svém, ale ve vétSin€ z nich se shoduji.

Reprodukéni funkce zajiStuje rozmnozovani populace, nemusi byt pfimo spjata
s rodinou, ale jde o to pfivést na svét potomka a zajistit mu podminky pro vyvoj a zivot.
Diive byval pohlavni styk v kfestanské spolecnosti uznavany pouze mezi manzeli.
V soucasné dob¢ je bézny predmanzelsky nebo mimo manzelsky sex, a tak se rodi velké
mnozstvi déti mimo manzelstvi. Velkou roli hraje laska, obc¢as rychle pomijiva, ktera je
zalozena na vzajemné sexualni pfitazlivosti. Naristd tak pocet rozvodu a pocet
opakovanych manzelstvich. Reprodukce se mize odehrdvat mimo rodinu, déti jsou
pocaty asistovanou reprodukcei, nevlastni déti, déti homosexudlnich partnert, ale také
ddti zplozené pii nevéte (MOZNY, 2002).

Materialni funkci mizeme také nazyvat jako funkci ekonomickou, u které¢ se jedna
o materialni zajisténi celé rodiny. Pro rodinu je nejdulezitéjsi zajisténi bydleni, obzivy,
odévt, ale také zajisténi vydajii se vzdélavanim a praci. Zeny a muzi maji stejné
moznosti ve vzdélavani a v pracovnim uplatnéni a diky tomu se mohou na materidlnim
zabezpeceni rodiny podilet oba partnefi. Tuto funkci rodiné ¢asteéné plni stat, ktery
rodinam s détmi poskytuje riizné socialni sluzby a davky (MOZNY, 2002).

Vychovna funkce, do které téZ mlizeme zatadit i funkci socializacni spociva ve
vychove déti, rozvijeji schopnosti ditéte a pfipravuji ho jeho do budouciho Zivota.
Socializace znamena zaclenovani jedince do spolecnosti, kdy se jedinec u¢i napodobou
a identifikaci (KROUPOVA, 2016). Podle Dunovského (1986) délime rodiny podle
toho, jak plni své funkce, a to na:

- funkéni rodiny — tyto rodiny zajiStuji prospéch ditéte, ale bohuzel jich
V dnesni dob¢ ubyva;
- problémové rodiny — tyto rodiny neplni vSechny funkce uplné, ale
funguji a neohrozuji zdravy vyvoj ditéte;
- dysfunk¢ni — tyto rodiny trpi vdznymi problémy a ohrozuji spravny vyvoj
ditéte;
- afunk¢ni rodiny — tyto rodiny piestavaji plnit svlij tcel Gplné€ a je velmi
ohroZena existence ditéte.
Tato funkce zajiStuje také predavani kulturnich hodnot, vzd€lavani a formovani
zivotniho stylu (BURIANEK, 2008). V rodin& by se také nemélo zapominat na rekreaci,
relaxaci a zadbavu. Tyto €innosti se tykaji vSech ¢lenti rodiny, ale pro déti maji nejvetsi

vyznam. To, jak rodina plni tuto funkci, se miize projevit v tom, zda rodina travi sviyj
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volny ¢as spolecné, jak travi dovolené, nebo také jakym se vénuji zdjmovym ¢innostem
(KRAUS, 2014).

Emocionalni funkce je soucasti kazdého c¢lovéka od narozeni, kdy napiiklad
miminko vyjadfuje své emoce plaCem. Rozvoj emocionalni funkce je velmi dualezity,
jeji porucha muze zpusobit problémy v rodin¢. Kazdy ¢lovek s ostatnimi Cleny rodiny
navazuje citovy vztah, kdy mohou byt emoce pozitivni 1 negativni. Pro budouci Zivot
kazdého jedince jsou emoce dilezité. Jsou to emoce jako laska, zarlivost, strach,
pratelstvi, které jsou napomocné pii budovani novych vztahtt mezi lidmi (VACINOVA,
2011). Dle Vagnerové (2005) jsou emoce zakladem vyvojového procesu a pomahaji
rozvijet psychiku ¢lov€ka. Pro malé déti jsou emoce zdkladnim prostiedkem pro
komunikaci, dité prostfednictvim emoci mluvi. Tuto funkci povazuje Kraus (2014) za
zasadni a nezastupitelnou. Pouze rodina dokdze ditéti vytvofit citové zazemi, pocit
lasky, bezpeci a jistoty. Od konce dvacatého stoleti ptibyva rodin, které tuto funkci plni
s velkymi obtizemi nebo ji neplni viibec, a to naptiklad z diivodu rozvodu, dezintegrace
nebo zaneprazdnénosti. Z tohoto ditvodu narista pocet citové deprivovanych a tyranych
déti (KRAUS, 2014).
maji vliv na zdravy vyvoj ditéte. Jedna se tedy o funkce, které uspokojuji zdkladni
biopsychické potieby ditéte, jsou to jidlo, piti, hygiena, bezpeci, laska atd.

Jako dalsi funkci rodiny Helus (2015) uvadi domov, kde jsou zajistovany potieby
organické pfinalezitosti ditéte a kde se zajiStuji mezilidské laskyplné vztahy. Dalsi
dilezitou funkci je prostor pro seberealizaci ditcte, kdy si dité vytvaii tzv. ak¢ni prostor.
Dité¢ by mélo v rodiné vidét, jak funguji vztahy k rodinnym vécem a mélo by se naucit
znat jejich hodnotu. Genderové rozliSeni patii k dalsi dilezité funkci rodiny, kdy se dité
od matky nebo otce pfipadné babicky ¢i dédecka uci chapat rozdily mezi jednotlivymi
pohlavimi. Rodinné zdzemi a ptisobici vzory déti uci veitovat se do jinych lidi, empatii.
Kazdy jedinec je osobnosti, a dité, které ji vidi, chce byt také osobnosti, a to predevsim
diky lasce otce a matky. Dité se v roding také uci k ohleduplnosti a tcté. Dité rodice
vedou k povinnostem a zodpovédnosti a to nenasilnou formou, kdy se dité pfirozené
zapojuje do ¢innosti své rodiny. Jako velmi obohacujici funkci rodiny muizeme brat
generacni rozvrstveni, kdy dit€ vidi a snaZi se pochopit mezigeneracni vztahy. Dité se

muze ucit jak od rodic¢l, tak i od prarodicl a dalSich pfibuznych. Rodina ditéti zajistuje
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zazemi, kde se dité citi v bezpeci a jednoduseji se pousti do objevovani SirSiho svéta a
zapojeni se do jeho déni (HELUS, 2015).

Rodina je pro dit¢ mistem bezpeci, kdy se dité rodicim ¢i prarodicim muize svérit a
ocekavat rady ¢i pochopeni. Tato funkce je velmi dulezitd v tézkych chvilich, napiiklad
ve chvilich, kdy dité tape. Dité, diky tomu, ze ma rodinnou podporu, 1épe zvlada rizné
nejistoty, které po té snaze piekonava (HELUS, 2015).

Vzhledem k témto funkcim muzeme rodinu rozliSovat na stabilizované funkéni
neboli také rodinu, ktera zajistuje vSechny funkce. Funkéni rodinu, ktera ma piechodné,
vice ¢i méné zavazné problémy. Rodiny problémové, ale také rodiny dysfunkéni a
rodiny afunk¢ni, tedy rodiny, které jsou naprosto nevyhovujici a vyslovené ohrozuji

vyvoj ditéte (HELUS, 2015).

1.1.2 Typy rodiny

Rodiny mizeme dé&lit podle ruznych kritérii a to naptiklad podle velikosti.

vvvvvv

spole¢né domécnosti. Rozsifena rodina, V této rodiné s manzelskym parem a détmi ve
spolecné domacnosti ziji, nebo s nimi udrzuji blizké vztahy dalsi blizci ptibuzni. Do
rozsifené rodiny miizeme zafadit prarodice se svymi druhy, tety, stryce a jejich déti.
Dalsi rodinou je prokreaéni typ rodiny, tu si jedinec zaklada sam (GIDDENS, 2013).

Typy rodin mizeme dé€lit podle funkénosti, a to na funkéni, dysfunkéni a afunkéni.
Funkéni rodina plni vSechny své funkce. V dysfunkéni rodiné dochéazi k poruchdm v
plnéni jedné ¢i vice funkci, Zivot rodiny neni ohroZen, rodiny se vyznacuji napf.
nejasnou  komunikaci, feSenim problémi nebo vzijemnym obviilovanim
(SOBOTKOVA, 2012). Afunkéni rodina nezvlada své zakladni funkce, dochéazi k
vaznym poruchdm, rozklada se uvniti a je zdsadn€ naruSovan socializacni vyvoj ditéte
(KRAUS, 2014).

Pravdépodobné nejznadmé;jsi typologii podle funkénosti rozdélil Helus (2015) do
péti typli. Rodina stabilizované funkéni plné funguje a zajist'uje bezpecné podminky pro
své déti. Rodina funk¢ni s pfechodnymi, vice ¢i méné vaznymi problémy, zahrnuje se
zde vétSina rodin. Rodina sama fesi své problémy bez vétSich obtizi a diky tomu se dale
rozviji a zoceluje. V problémovych rodinach se €asto vyskytuji problémy, které se snazi
fesSit sama, ale také Casto hledd pomoc, problémy muiize mit i v plnéni nékterych jejich

funkci. V rodin€ dysfunkéni je jiz vychova déti vazné ohrozena a to predevSim z
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divodu neplnéni funkci rodiny. Tato rodina vyzaduje zasah a pomoc, protoZe jinak
hrozi rozpad rodiny, ktery muize mit traumatizujici nasledky. Rodiny afunkéni,
vyskytuji se zde rizikové projevy, kdy jsou déti jiz vdzné€ ohrozeny. Jakakoli pomoc
zvnéjSku jiz postradd smysl, protoze rodina neplni své funkce. Takovéto déti velmi
Zasto konéi v ustavni vychové. Téchto rodin se v Ceské republice vyskytuje minimum,
zhruba jen 1 % (HELUS, 2015).

Rodinu mtazeme délit také podle jejich Clend, a to na rodinu Gplnou, netplnou a
doplnénou. Rodina uplna se sklada z otce, matky a nejméné jednoho ditéte. U rodiny
neuplné se jedna o rodinu, kde dit€ nebo déti ziji pouze s jednim z rodici. Rodina
doplnénd vznikd po rozvodu rodict, kdy jeden znich méa novy partnersky vztah
(KRAUS, 2014).

Dals$im typem rodiny je rodina orientacni a prokreacni. Z rodiny orientacni ¢lovék
pochazi, vyrustal v ni a naopak rodinu prokrea¢ni sam zaklada a bude v ni vychovavat
sveé déti (KRAUS, 2014).

Rodinu mtzeme také rozdélovat na rodinu tradi¢ni, moderni a postmoderni.
Tradi¢ni rodina se charakterizuje tim, Ze se v ni vyskytuje vice generaci. Rodina svym
nejmlad$im a nejstar§im Clenim zabezpecuje existenci a ochranu. Muzi i zeny maji
pevné urcené své role. Tento typ rodiny se na rozdil od rodiny moderni vyznacuje
vysokou stabilitou a funkénosti. Tyto rodiny se nevytvaii na zaklad¢ vzajemné lasky a
citl, naopak se zakladaji v zdjmu celé spole¢nosti, pfedevS§im kvili zajmim plvodnich
rodin, ze kterych jedinci pochéazi. Moderni rodina byvéa naopak castéji pouze nuklearni.
Role v rodin¢ nejsou rozdéleny, jsou vice specializované, v ¢ele rodiny nemusi stat jen
muz, ale mize i Zzena. Moderni rodina nezabezpecuje existenci vSech ¢lenti rodiny po
cely jejich zZivot, casto neplni nékteré funkce, které nahrazuji jiné instituce. Postmoderni
rodina se nevytvafi kvuli plozeni a vychové déti, ale kvili citovému zabezpeceni.

Jedinci v roding se vice snazi o individualnost a nezavislost (SMUTKOVA, 2007).

1.1.3 Charakteristika a problémy soucasné rodiny

Rizikovymi rodinami jsou ty rodiny, ve kterych se rizikové faktory nevyvazuji
protektivnimi a dal§imi zdroji. Pfevazuji tam ty rizikové faktory, u kterych hrozi rozpad
rodiny nebo zavazna ijma na nékterém ¢lenu rodiny (MATOUSEK, 2013).

Zmény toho jak rodina vypada, pfipadné se chova, se d¢ji jiz fadu let. Francois de

Singly (1999) stanovil Sest okruhtl, které shrnuji promény rodiny, malo snatkd a hodné
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nesezdanych partnerstvi, nartist rozvodt a rozchodt, rodiny pouze s jednim rodicem,
rodiny nové vzniklé i s détmi z pfedchoziho vztahu, nizka porodnost, velké mnozstvi
mimomanzelskych porodl a zaméstnanost zen 1 muzt.

V minulosti se svatba a porozeni ditéte povazovalo za vstup do dospélosti.
V soucasnosti je svatba a narozeni dit¢ upozad’ovano. Mladi lidé se nejdiive realizuji
Vv jinych &innostech, jako je cestovani, vzdélani a kariéra (KUCERA, 2000). V roce
2017 pocet svateb po nékolika letech vzrostl, a to az na skoro 53 000 svateb za rok
(CSU, 2018).

Cesky statisticky ufad (2018) stanovil, ze v roce 2017 se skoro 26 000 part
rozvedlo, coz je o skoro tisic rozvodi vice nez vroce piedchazejicim. ,,Rozpad
biologické rodiny mad dlouhodobé nepriznivé ucinky na deti promitajici se do jejich
psychické rovnovahy i socialniho fungovani v dospélosti*, fika Matousek (2013).

Pocet rodin pouze sjednim zrodi¢t roste, tyto rodiny vznikaji po rozvodu,
rozchodu, umrti druhého rodi¢e nebo také porodem ditéte mimo manzelstvi
(SOBOTKOVA, 2012).

Trend nizké porodnosti dnes jiz piili§ neplati, v roce 2017 se v Ceské republice
narodilo vice nez 114 tisic déti, coz je od roku 2011 nejvyssi pocet. Primérné na jednu
ekonomicky aktivni Zenu v roce 2016 spadalo 1,63 ditéte, to je od roku 1994 nejvice
(CSU, 2018).

Podil poctu narozenych déti v manZelstvi a mimo néj je srovnatelny. V roce 2017
bylo 49 % déti narozenych mimo manzelstvi, tento pocet déti roste (CSU, 2018).

Dal$im problémem rodiny je nezaméstnanost, kdy v disledku hospodaiské krize
doslo v k velkému nartistu nezaméstnanosti, snizuje se tim ekonomicky status rodiny,
ale vznika i zavislostni nebo krimindlni chovani rodi¢t (KRAUS, 2009). V Ceské
republice je zaméstnanost zen vysoka, ¢asto jsou Zeny zatizeny dvoji sménou, kdy se po
praci, doma staraji o domacnost a déti. (MARIKOVA, 2000). Tento stav vede ¢astéji
Kk nedostatecnému zajmu rodi¢t o rodinu. Rodi¢e byvaji Casové zaneprazdnéni,
pfetizeni, vyCerpani, maji malo ¢asu na to vénovat se détem (KRAUS, 2009).

K dalSimu problému patii to, ze Casto materidlni hodnoty upfednostiiuji pied
kulturnimi, spolecnost ma charakter konzumni. I ptesto, ze je velka nabidka zajmovych
aktivit pro déti, rodice na n¢ Casto nemaji dostatek finan¢nich prostredki, ani volné¢ho
¢asu. V rodinach dochazi k odcizeni, pfevladaji horsi vztahy mezi generacemi, mladi

rodi¢e neuznavaji zkusSenosti starSich. Rodina se zmensuje ve svém poctu, ale i
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intenzitou vzajemnych vazeb. V rodindch ptibylo nésili, které souvisi se stresem, ktery
dnesni doba s sebou nese (KRAUS, 2009).

Nadace Sirius (2016) v roce 2012 vytvofila projekt, ktery nazvala Primarni
prevence ohrozeni rodiny, ktery usiluje o to, aby k ohroZeni rodiny a ditéte vibec
nedochézelo. V ramci tohoto vyzkumu vznikla Zavéreéna zprava z vyzkumu ,,Stav
¢eské rodiny, co ji chrani a ohrozuje“. Jako cilova skupina pro tento vyzkum byly

stanoveny rodiny s alespon jednim ditétem do 12 let.

Graf ¢. 1 - Procento rodin zasazenych problémovou situaci
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Zdroj: Nadace Sirius, 2016.
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Podle grafu ¢. 1 — Procento rodin zasazenych problémovou situaci (viz. vyse) je
nejcastéjsi situaci, které jsou dotazované rodiny vystavené, rozchod s partnerem (17 %)
a rozvod s partnerem (15 %). VétSina dotazovanych tento pfipad zazila pouze jednou
v minulosti. Dale se rodiny setkavaji s prospéchovymi problémy ditéte ve Skole, kdy se
s nimi nékdy setkalo 12 % dotazanych, s dlouhodobymi vaznymi problémy v chovani
ditéte v domacnosti se setkalo 11 % rodin. Patou nejcastéjsi udalosti jsou kazenské
problémy ditdte ve Skole, které piiznava 9 % dotazovanych respondentil. Sikanu ve
Skole nebo Skolce podle vypovédi rodi¢u zazilo celkem 8% déti do 12 let (Nadace

Sirius, 2016).

Graf €. 2 - Procento rodin nékdy zasaZenych problémovou situaci — podle véku ditéte
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Zdroj: Nadace Sirius, 2016

Graf ¢islo 2 - Procento rodin n¢kdy zasazenych problémovou situaci — podle véku

ditéte, ukazuje problémové situace podle veéku ditéte, kdy vice problémi je v rodinach
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s détmi ve véku 7 — 12 let. Castéjsi rozchody a rozvody rodiét jsou dle vyse uvedeného
grafu u déti ve veéku 7 - 12 let. VEtsi problémy v rodinach s détmi ve veéku 7 - 12 let se
téz ukazuji v prospéchové situaci ditéte, problémech s ditétem v domdacnosti,
v kdzenskych problémech ve Skole, Sikan¢ ve Skole, ztraté kamaradl, nekomunikaci.
Vyrazné také vétsi problémy déti 7 — 12 let jsou s problémy déti s uzivanim cigaret a
zéaskolactvim (Nadace Sirius, 2016).

Nékteti rodice, ktefi odpovidali ve vyzkumu, nemusi naptiklad o Sikané svého
potomka veédét a zdrovenn mohou byt ovlivnén snahou o socidlné Zadouci odpovédi,
proto je nutné tyto Cisla chéapat spiSe jako minimélni odhady v bézné populaci. Rozdily
ve vyskytu jednotlivych situaci, dob&é nebo opakovani jejich vyskytu vyzkumnici nalezli
mezi riznymi typy rodin. Situace, které byly v tomto vyzkumu sledovany, se méné

vyskytuji v rodindch, kde dité Zije s obéma rodi¢i (Nadace Sirius, 2016).

Graf ¢. 3 - Vyhledani odborné pomoci — procento rodin, které ji vyhledaly, podle

rizikové situace
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Zdroj: Nadace Sirius, 2016
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Mezi béznou populaci je znalost organizaci, které se vénuji podpote rodiny spise
nizka. Od nizké obecné znalosti a velmi nizké konkrétni znalosti se odviji i nevysoké
vyuziti odborné pomoci v piipad¢ rizikové situace. VEtSina dotazovanych se své
zalezitosti snazi vyfeSit vramci rodiny. Respondenti vyhledali odbornou pomoc
nejcastéji v pripadé psychického nasili vici ditéti (47 %), ale také pii problémech se
Sikanou ve Skole (46 %). V nejcastéjsi rizikové situaci rozchodu s partnerem, se na
odborniky obratilo jen 11 % lidi, ktefi Si touto situaci prosli. V dalsi nejcastéjsi rizikové
situaci rozvod manzeld Se na odborniky obratilo 15 % rodin, které si touto situaci prosly
(Nadace Sirius, 2016).

Z tohoto vyzkumu také vyplynulo, Ze se nejcastéji bézné rodiny, které se ocitnou v
problematické situaci, obraceji na ucitele (61 % téch, ktefi se s n€jakou takovou situaci
setkali), necela polovina respondenti (46 %) by zvolila navstévu psychologa. Na
pedagogicko-psychologickou poradnu by se obratilo 43 % respondentii. Na neziskovou

organizaci by se obratilo pouze 9 % respondentd (Nadace Sirius, 2016).

1.2 Teoretické vymezeni Downova syndromu

,Downitv syndrom je jednim z nejcastéjsSich vrozemych syndromii. Patri k
nejbeznejsim chromozomalnim poruchdm a je také nejcastéji rozpoznatelnou pricinou
mentdalni retardace’ (SELIKOWITZ, 2011).

Downliv syndrom patfi k nejcastéjSim genetickym onemocnénim, které je
zpiisobeno zménou poétu chromozomd, tzv. chromosomalni aberaci (CERNA, 2008).
Selikowitz (2008) uvadi, Ze tento syndrom byva nejcastéji zptisobeny trisomii 21. paru
chromozom. Trizomie znamena genetickou odchylku, pfi které chromozomalni vybava
obsahuje misto dvou chromozomii n&kterého z parii chromozomy tii (KROUPOVA,
2016). Dle Campbella (2006) je 21. chromozom nejmensim chromozomem v lidském
téle, pokud se ztroji, tak je zmeénén fenotyp ¢loveéka, to znamend, Ze méni vzhledovou
stranku ¢lovéka.

Zdrava lidska buiika obsahuje celkem 46 chromozomd, buiika osoby s Downovym
syndromem obsahuje celkem 47 chromozomi. Tento nadbyteény chromozom je
vetsinou (az v 95 %) umistén volné v bunécném jadre, ve zbylych procentech piipadii se
jedna o tzv. translokaci, coz znamend, Ze se nadbytecnd ¢ast 21. chromozomu pfipoji

Kk jinému chromozomu, a to vétsinou k chromozomu ¢islo 14 (Down Syndrom, 2018).
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Downtiv syndrom je nazyvan syndromem z toho divodu, Ze m& mnoho ptiznakd,
které jsou pro tento typ postizeni charakteristické. Tyto pfiznaky nemusi mit jedinec
vSechny. Symptomy jsou viditelné pouhym okem, a to jiz po narozeni (SELIKOWITZ,
2008).

Dle Mezindrodni klasifikace nemoci — 10. revize (2018) se Downliv syndrom
zatazuje mezi vrozené vady, deformace a chromozomalni abnormality a je rozdélen na:
,, Q90 Downuv syndrom,

- Q90.0 Trisomie 21, meiotickd nondisjunkce

- 090.1 Trisomie 21, mozaika (mitoticka nondisjunkce)
- Q90.2 Trisomie 21, translokace

- 090.9 Downuv syndrom NS (nespecifikovany)

1.2.1 Historie

Je jisté, ze osoby s Downovym syndromem byly jiz diive, nez kdy byl tento
syndrom popsan. Prvni zaznamenana zminka o osob¢ s charakteristickymi rysy pro
Downtv syndrom byla nalezena v Némecku, v Cachach na oltafi, ktery byl datovan
rokem 1505 (SELIKOWITZ, 2008).

Béhem 19. stoleti neexistovaly vérohodné¢ dokumenty, které by meély dikazy o
osobach s Downovym syndromem. V této dobé& byl omezeny pocet odbornych ¢asopist,
védci méli maly zdjem o déti s genetickymi problémy, vyskytovalo se velké mnozstvi
jinych chorob, kterymi jsou infekce, podvyziva a také umirani matek pied 35. rokem
(PUESCHEL, 1997).

Downtiv syndrom byl poprvé popsan od Jeana Esquirola a to v roce 1838. Edouard
Séguin v roce 1846 popsal pacienta, jehoz vzhled by odpovidal Downoveé syndromu a
Vv tuto dobu ho nazval ,,strupovitou idiocii*. Duncan v roce 1866 popsal divku s malou
kulatou hlavou, uzkymi, €insky vyhlizejicima ofima a velkym jazykem, ktery byl
vystréeny z ust. Tato divka ovladala jen malé mnozstvi slov (PUESCHEL, 1997).

V tomtéZ roce Downilv syndrom jako samostatnou diagnozu popsal anglicky 1ékat
pracujici v Surrey, doktor John Langdon Down. Doktor Down popsal charakteristické
rysy Downova syndromu, avSak neznal pfi¢inu této diagnézy (SELIKOWITZ, 2008).
K témto znakim patii: vlasy nejsou tak Cerné, jako maji pravi mongolové, spiSe jsou
vice dohnéda, rovné ale fidké. Tito lidé maji rovny a Siroky oblicej, Sikmo posazené oci

a maly nos. Tyto déti maji velmi rozvinuty napodobovaci talent (PUESCHEL, 1997).
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Asiaty a poté ,,mongoloidni idiocii.“ Dnes se tento nazev bere jako urdzka, a proto se
pro osoby s Downovym syndromem neuziva (PUESCHEL, 1997).
V roce 1959 bylo ve Francii Lejeunem zjisténo, Zze se u déti s Downovym

syndromem vyskytuje 21. chromozom navic (SVARCOVA, 2006).

1.2.2 Etiologie Downova syndromu

Downtiv syndrom zptsobuje trizomie 21. chromozomu a je nejrozsitenéjsi formou
mentalni retardace. Skupinu osob s Downovym syndromem tvoii asi 10 % osob
s mentélni retardaci (SVARCOVA, 2000).

Nejcastéji ke vzniku Downova syndromu dochazi jiz pfi prvotnim déleni
pohlavnich bunék, kdy se chromozomy 21 piesouvaji do buiky, z niz se pozdéji po
oplodnéni stava vajicko s celkovym poctem chromozomii 47. V dalSich bunkéch se poté
tato chyba opakuje, toto chybné déleni nazyvame ,,nondisjunkce a objevuje se celkem
Vv 93 % piipadit Downova syndromu (SVARCOVA, 2000).

Chyba mtize nastat az po spojeni pohlavnich bun¢k, a to zhruba ve 3 %. Tomuto
déleni fikdme ,,mozaika®, n€¢které buiiky obsahuji 46 chromozomu a jiné maji jeden
chromozom navic (SVARCOVA, 2000).

Chromozom 21 mize byt také navic v zarode¢nych pohlavnich burikach nékterého
z rodicd, a to zhruba ve 4 %. Rodi¢ nemusi mit Downlv syndrom, ale mize byt pouze
jeho prenaseCem. Tento typ nazyvame ,translokaci“ a muze zde byt vétsi riziko
narozeni ditéte s Downovym syndromem, a proto je zapotiebi ud¢lat véasné genetické
vysetieni (SVARCOVA, 2000).

Vroce 2017 se Downiv syndrom vyskytoval u jednoho ditéte z 800 zivé
narozenych déti (COURTNEY, 2017). Béhem jednoho kalendéiniho roku se rodi
pfiblizn& 70 déti s Downovym syndromem v Ceské republice.

Mezi rizikové faktory pro vznik Downova syndromu patii vék matky nad 35 let a
vék otce nad 50 let (VALENTA, 2018). Na vznik Downova syndromu nebyl prokazan
vliv alkoholu, nikotinu, drog nebo $patna Zivotosprava matky (SVARCOVA, 2000).

Osoby s Downovym syndromem se ¢asto nachazeji v pasmu stiedné té¢zké mentalni
retardace a pii spravném vedeni mohou doséhnout vysokych vysledkl v oblasti socialni

a vzdélavaci (VALENTA, 2018).
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1.2.3 Diagnostika Downova syndromu

Prenatélni diagnostika

Béhem téhotenstvi kazdd zena prochazi riznymi vySetfenimi u Iékate, mezi které
fadime i testy na vrozené vyvojové vady, do kterych fadime i Downtiv syndrom. Tyto
testy mohou byt invazivni i neinvazivni (BARTONOVA, 2007). Invazivni testy
znamenaji, Ze se pii nich pronika pies kozni tkan do organismu a zpasobuji tim zménu
jeho struktury. Znamena to tedy 1écebny nebo diagnosticky postup, u kterého dochazi
k primiku 1ékafského nastroje pres kizi dovnité organismu (KROUPOVA, 2016).
Neinvazivni testy jsou zaloZeny na analyze genetického vybaveni plodu. Provadi se tak,
ze se odebere krev matky, ktera se zasle na rozbor (PREDIKO, 2001-2017).

Pro vyhleddvani plodu s vrozenymi vyvojovymi vadami se pouziva screening. Pro
vyhledavani plodu s Downovym syndromem se vyuZzivaji neinvazivni testy, jako je
ultrazvukové vySetieni nebo tzv. triple test, ktery zjistuje, zda jsou v Krvi v néjaké
koncentraci obsazeny tfi latky, které Downliv syndrom produkuje. Jsou jimi sniZzena
hladina alfafetoproteinu, sniZend hladina volného estriolu a zvySend hladina lidského
choriového gonadotropinu (BARTONOVA, 2007).

Déle je moznost provadét dalsi neinvazivni test, ktery se v Ceské republice provadi
od roku 2011 a tim je Harmony test. Tento test je ur€en zenam, které¢ maji vétsi riziko
narozeni plodu s postizenim. Test se provadi béznym odbérem krve matky a mél by byt
velmi ptesny pii ur¢eni Downova syndromu, a to az s 99% piesnosti (Harmony prenatal
test, 2017).

Mezi invazivni testy mizeme fadit amniocentézu, kdy se matce odebird plodova
voda, biopsii choriovych klk, odebird se vzorek zbudouci placenty plodu a také
kordocentézu, zde se odebird krev plodu z pupecnikové stény. Tyto testy zasahuji do

t&la matky a mohou téz ovlivnit vyvoj plodu (BARTONOVA, 2007).

Postnatalni diagnostika

K postnatalni diagnostice fadime kontrolni genetickd vySetfeni, ktera jsou
provadéna pifi vzniku podezieni na Downilv syndrom. Toto vySetfeni se zakladd na
ovéteni karyotypu u narozeného ditéte pomoci cytogenetického vySetieni. Diivodem pro
podezieni na Downiilv syndrom byva pfitomnost typického klinického obrazu. Matky si
jsou obvykle védomi, ze jejich dité trpi Downovym syndromem a toto vysetieni je

pouze potvrzujici (VAGNEROVA, 2009).
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1.2.4 Formy Downova syndromu

Podle Selikowitze (2008) je Downtv syndrom zpusobeny chromozomalni
poruchou na 21. paru chromozomu. Kvuli tomuto genu se v buiikkach vytvari bilkoviny,
které zpusobuji problémovy rast plodu, ale nebylo zjisténo, které bilkoviny tento jev
zpusobuji, a ani nebylo zjisténo, kde plisobi.

Selikowitz (2008) rozdélil Downlv syndrom na tii formy, a to na:

1. Nondisjunkce (nebo trizomie 21. paru)
2. Mozaicismus.
3. Translokace.

Nondisjunkce, neboli také trizomie 21. paru, je nejcastéj$im typem Downova
syndromu. Selikowitz (2008) uvadi, Ze tento typ se vyskytuje az v 95 % a Svarcova
(2000) tika, ze se jedna pouze 0 93 % piipadu. Tato odchylka vypada tak, ze v kazdé
bunice téla je nadbyteCny cely 21. chromozom. Tato forma Downova syndromu se
vyskytuje u déti matek rizného véku. Toto postizeni vznika tak, Ze matka nebo otec
pfedaji dva 21. chromozomy, které se rozd€luji a vznikaji z nich dvé nové builky.
V tomto typu Downova syndromu se buiiky neoddéli, a proto je nazyvan nondisjunkci
(SELIKOWITZ, 2008).

U mozaicismu Svarcova (2000) uvadi, Ze se vyskytuje celkem u 3% piipadi,
kdezto Selikowitz (2011) tvrdi, ze se vyskytuje pouze u 1% piipadi. Mozaicismus
znamena, ze nadbytecny 21. chromozom se vyskytuje pouze v nékterych buikach.
Z tohoto divodu by mély byt menSi piiznaky, tyto déti nemaji tak vyrazné rysy
Downova syndromu, ale intelekt je poskozen (SELIKOWITZ, 2011).

Translokaci popsal v roce 1960 Polani a spol., ktefi zjistili, ze 21. chromozom se
pfemistuje na jeden z chromozomu z fady D a tim jsou chromozomy 13. - 15. part
(KUCERA, 1981). Dle Selikowitze (2011) se tato forma vyskytuje u 4 % piipadt. Dale
tvrdi, ze vék rodi¢l nema zadny vliv na translokaci. Kdezto oponuje mu Chomiak

(2014), ktery tvrdi, Ze se Castéji objevuje u piipadi, kdy je matka mladsi 30 let.

1.2.5 Charakteristické rysy

Fyzické rysy ditéte s Downovym syndromem stejn¢ jako zdravého ditéte jsou
ovlivnény genetickou vybavou od matky a od otce. Diky genetice je dit€ podobné svym

rodicim, ale diky této odliSnosti maji nekteré rysy rozdilné. Tyto rysy jsou dilezité
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predev§im pro lékaiskou diagnostiku (SVARCOVA, 2000). Podle Vagnerové (2004)
vyvolava odmitavou reakci u bézné spolecnosti k lidem s Downovym syndromem to, ze
vypadaji odliSné.

D¢ti s Downovym syndromem maji oproti ostatnim mensi hlavu, néktefi ji maji
zezadu plochou, tomu se fika brachycephalia (SELIKOWITZ, 2011).

Podle Cambella (2011) se dit¢ s Downovym syndromem odliSuje na prvni pohled,
a to predevsim rysy v obliceji. Podle Selikowitze (2011) je oblicej pti pohled zepiedu
kulaty a pii pohledu z boku je zplostély, a to z toho divodu, ze jsou malo vyvinuté
oblicejové kosti.

Selikowitz (2011) tvrdi, ze lidé s Downovym syndromem maji Sikmé oci, toto
tvrzeni mu vyvraci Svarcova (2000), ktera tvrdi, Ze o&i maji normalni a k jejimu nazoru
se piiklani i Pueschel (1997). Svarcova (2000) sikmost o&i vysvétluje tim, Ze maji Gizka
a Sikmé ocni vicka a objevuje se u nich kozni fasa, tzv. epikantus, kterd vede mezi
vnitinim koutkem oka a kofenem nosu. Tato fasa miZze byt vidéna i U novorozenct bez
Downova syndromu (SELIKOWITZ, 2011). V o¢nich duhovkach maji déti
s Downovym syndromem zvlastni ¢erné skvrny (SMARDA, 2013).

Déti s Downovym syndromem maji mens$i usi nez zdravi jedinci a jsou posazené
nize (SMARDA, 2013). U nékterych déti s Downovym syndromem je okraj ucha
pfehnuty a ma jinou stavbu (PUESCHEL, 1997) a v uSich jsou uzsi kanalky, které casto
zpusobuji ucpavani usi (SELIKOWITZ, 2011).

Déti s Downovym syndromem maji niz8i patro a mensi dutinu ustni, ve které
chybné rostou zuby a jejich rist je opozdény (SVARCOVA, 2000). Podle Selikowitze
(2011) je jazyk vétsi, dle Smardy (2013) rozbrazdény a Pastierikova (2016) k tomu
dodava, ze je jazyk pfiéné pruhovany. Kvili tomu, ze maji déti s Downovym
syndromem velky jazyk, miZze se jim $patné dychat (LEIFER, 2004).

Svarcova (2000) uvadi, ze krk je kratsi a silngj$i. N&ktefi novorozenci mohou mit
zezadu na krku volnou kiiZi, ktera se postupem veéku vyhlazuje (SELIKOWITZ, 2011).

Podle Svarcové (2000) maji konéetiny normalni tvar, ale byvaji $irsi. Cerna (2008)
uvadi, e jsou prsty kratké a zakfivené, dopliuje ji Smarda (2013) tim, Ze mali¢ky maji
rohli¢kovité ohnuté. U nékterych déti s Downovym syndromem muzeme na dlani
pozorovat ryhu, které fikame opi¢i ryha (BARTONOVA, 2007). Podle Bendla (2015)
maji déti s Downovym syndromem specifické otisky prsti. K zajimavostem u déti
s Downovym syndromem patii, Ze n€kteti maji na malicku pouze jeden kloub a diky

tomu ho mohou lépe ohnout k ostatnim prstim (SELIKOWITZ, 2011).
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Vétsina déti s Downovym syndromem je mensiho vzriistu (SVARCOVA, 2000).
Dle Selikowitze (2011) velikost kolisa okolo dolni hranice priiméru velikosti. Ohledné
velikosti se vétSina autort neshoduje.

Dle Svarcové (2000) véha, jak u kazdého &lovéka zavisi na zptisobu vyZivy.
Bazalova (2006) tvrdi, ze vétSina déti s Downovym syndromem trpi obezitou a ptiklada
to tomu, ze rodice davaji détem velké mnozstvi sladkosti.

Dftive nebyl vék lidi s Downovym syndromem pfili§ vysoky, ale v dnesni dob¢ se
prodlouzil z 28 let na 60 let (KHATRI, 2016).

Vagnerova (2008) tvrdi, ze déti S Downovym syndromem jsou klidné s velmi
dobrou naladou. Podle Selikowitze (2011) jsou naopak déti s Downovym syndromem
tvrdohlavé a jejich chovani mtize byt problémové. Kazdy ¢lovek, 1 ¢lovék s Downovym

syndromem, je jiny a originalni.

1.2.6 Pocet déti s Downovym syndromem

Dle Svarcové (2000) Downilv syndrom tvofi zhruba 10 % ze vsech mentalni
postizenich. Cerna (2008) tvrdi, Ze osoby s Downovym syndromem nejéastéji maji
lehké nebo stfedni mentalni postizeni. S touto autorkou souhlasi i Rachidi (2007) ktery

ma za to, Ze se tézké a hluboké mentalni postizeni u osob s Downovym syndromem

vrwe

retardace (Sipek, 2016).

Podle Selikowitze (2011) se Downliv syndrom vyskytuje u jednoho ze 700 zZivé
narozenych déti. V Ceské republice se ro¢né rodi zhruba 70 déti (Valenta, 2018).
Selikowitz (2011) tvrdi, ze se rodi vice chlapct, ale divod neni zndm. Dle serveru
Downsyndrom.cz (2018), ktery byl zaloZen v roce 1996 jako Spole¢nost rodict a ptatel
déti s Downovym syndromem, z. s. se roéné v Ceské republice rodi 50 jedinct

s Downovym syndromem a celosvétove asi 100 000 ziveé narozenych déti.

1.2.7 Zdravotni problémy déti s Downovym syndromem

Déti s Downovym syndromem trpi béZznymi détskymi nemocemi jako déti
zdravé, ale zaroven se u nich Castéji vyskytuji n€které nemoci, nez u déti zdravych
(SELIKOWITZ, 2011). Podle Valenty (2018) je Downiv syndrom casto spojeny

s poruchou vyvoje nékterych vnitinich organti nebo neurologickym postizenim. Patii
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mezi n¢ vrozené srde¢ni vady, vady zrakové a sluchové, poruchy §titné zlazy, zaludecni
a stfevni problémy (CERNA, 2008).

Podle Selikowitze (2011) ,,choroby, kterymi détmi s Downovym syndromem trpi
castéji, byvaji mirné a snadno se léci. ““ Do téchto chorob miizeme fadit zacpu a suchou
chorobami, ale jsou méné Casté a trpi jimi zhruba jedno dité ze sta.

Mezi zdravotni problémy Bartotiova (2007) fadi srde¢ni vady (u 40 %), sluchové
vady (u 60-80 %), zrakové vady (jako jsou Sedy zakal, kratkozrakost, dalekozrakost,
strabismus, nystagmus) a leukémie, u které¢ je pravdépodobnost vyskytu 10-18 krat
vy$$i nez u zdravého jedince. Dressler (2015) k tomu pridava dalsi nemoci, jako jsou
hypotyreoza, celiakie, leukémie, mentalni postizeni a epilepsie. Podle Barcy (2014) se
epilepsie vyskytuje u déti s Downovym syndromem u 1,4-17 % ptipadli a méni se
s vékem. Epilepsie se vyskytuje u déti s Downovym syndromem vice nez u zdravych
deéti.

Selikowitz (2011) tvrdi, Ze jedna tietina déti s Downovym syndromem trpi srde¢ni
vadou, kdezto O'Rourke (2010) mu oponuje, ze srde¢ni vadou trpi az polovina déti
s Downovym syndromem. Ve vétSing€ ptipadi se déti s Downovym syndromem jiz se
srde¢ni vadou rodi, ale da se odhalit jiz béhem téhotenstvi ultrazvukem. Srde¢ni vada
muze mit tyto podoby:

- defekt predsiiokomorové piepazky;

- CasteCny defekt pfedsinokomorové piepazky;
- uplny defekt predsinokomorové prepazky;

- defekt mezikomorové piepazky;

- oteviena Bottalova ducej;

- Eisenmenferv komplex;

- Fallotova tetralogie (SELIKOWITZ, 2011).

Mezi zrakové vady, kterymi trpi déti s Downovym syndromem, miZeme fadit:

dalekozrakost — nemocny jedinec vidi Spatné predméty, které jsou
blizko;

- kratkozrakost — korigujeme ji brylemi a je méné Casta nez dalekozrakost;
- strabismus — neboli také Silhani;

- nystagmus — pfi této vade se o¢i pohybuji rychle sem a tam;

- katarakta — mizeme ji nazyvat také jako Sedy zakal, jsou to zrnka na
ocnich ¢ockach, ktera brani ¢lovéku vidét;
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- kerotokonus — zakiiveni rohovky, které zpusobuje zhorSeni vidéni
(SELIKOWITZ, 2011).

Déti s Downovym syndromem casto trpi refrakénimi vadami. Tyto déti maji nizkou
svalovou ostrost a o¢ni vady mohou zabranovat schopnosti kognitivniho uceni a
motorickym schopnostem (DRESSLER, 2015).

K dal§im castym nemocim déti s Downovym syndromem patii infekce hornich cest
dychacich (usi, nosu a krku). Tyto infekce jsou Cast€js$i u déti s Downovym syndromem
piedevsim v obdobi zaclenovani déti do kolektivu. Déti s Downovym syndromem maji
uzsi Eustachovu trubici, ktera odvadi sekret produkovany sliznici stfedniho ucha, a
zaroven do néj a z néj odvadi vzduch, a tak se ucho timto sekretem ucpava. Ucpani ucha
muze byt obcasné, prechodné i1 trvalé, déale trpi Castymi zanéty stfedniho ucha
(SELIKOWITZ, 2011).

Selikowitz (2011) dale uvadi, ze déti s Downovym syndromem maji pohyblivé
klouby, které vypadaji jako by byly z gumy. Tato hybnost kloubt i svalovy tonus, ktery
je nizky, se béhem Zivota ditéte s Downovym syndromem méni. Volnost kloubii nevede
k dal§im onemocnénim, jako je luxace ky&elnich kloubti (KUCERA, 1981).

Nékteré déti s Downovym syndromem maji extrémné pohyblivé spojeni prvnich
krénich obratli atlasu a axisu. Diky tomuto pohyblivému spojeni, kdy se mize atlas
pfesunout pies axis, mize dojit k poskozeni michy (SELIKOWITZ, 2011).

VétSina déti s Downovym syndromem maé drsnéjsi a sussi pokozku téla, kterd ma
sklony k dehydrataci (KUCERA, 1981).

Déti s Downovym syndromem maji opozdény rust zubt, kdy jim i mlécné zuby
vypadavaji pozd¢ji. Je velmi diileZitd spravna péce o dutinu Ustni, protoZe tyto déti Casto
trpi onemocnénim dasni (SELIKOWITZ, 2011).

Dale déti s Downovym syndromem mohou trpét poruchami S§titné Zlazy, ktera
produkuje hormon tyroxin (SELIKOWITZ, 2011).

K dal§im téz Castym onemocnénim, kterymi trpi déti s Downovym syndromem,
jsou onemocnéni stfevniho traktu. Radime k nim duodendlni atresii, Hirschsprugovu
nemoc, ale také klasickou zacpu (SELIKOWITZ, 2011).

Nekteti, zhruba jeden chlapec ze sta, maji kromé nadbytecného 21. chromozomu
také navic jesté chromozom X. Této chorobé fikame Klinefeltertiv syndrom, tito chlapci

maji maléd varlata, jejich télo se nevyviji vnorm¢ a jsou neplodni (SELIKOWITZ,
2011).
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Jak je zde vidét, déti s Downovym syndromem mohou trpét celou fadou
onemocnéni, kdy nékterd jsou vazngjsiho charakteru a nékterd jsou bézna i ve zdravé
populaci.

Dilezit¢ je, aby kazdy Iékai znal zvlaStnosti Downova syndromu, aby dité
s Downovym syndromem mohl spravné diagnostikovat. Pfi tomto posuzovani by mél
ptihlizet ke zvlastnostem v motorickych a kognitivnich funkcich, k potizim v feci, ale
také k zvlastnostem v psychosocialni oblasti (SUSTROVA, 2004).

Podle Valenty (2014) je pojem mentalni postizeni nadiazené pojmu mentalni
retardace. Mentdlni retardaci nazyva vyvojové postizeni, které¢ je charakteristické
snizenou inteligenci, ktera ptredstavuje snizeni kognitivnich, fecovych, pohybovych a
socialnich dovednosti jedince. Mentdlni postizeni je charakteristické pro osoby s 1Q
niznim nez 85.

Dle Mezinarodni klasifikace nemoci — 10. revize (2014) se mentalni retardace tadi
mezi duSevni poruchy a poruchy chovani. Tato klasifikace mentalni retardaci rozdéluje
na:

- lehkou (F70);

- stiedné tézkou (F71);

- tézkou (F72);

- hlubokou (F73);

- jinou mentalni retardaci (F78);

- neur¢enou mentalni retardaci (F79).

1.2.8 Mentélni postizeni u déti s Downovym syndromem

Mentalni postizeni mizeme definovat jako snizeni intelektu, které se projevuje
v kognitivni, motorické, fe¢ové a osobnostni slozce &lovéka (BAZALOVA, 2014).
Etiologie miize byt rliznoroda a to prenatalni, perinatalni, nebo postnatalni (VALENTA,
2018).

Bazalova (2014) tvrdi, Ze vSechny déti s Downovym syndromem maji mentalni
retardaci. Ve vétSing pripadti maji déti s Downovym syndromem stfedn¢ t€zké mentalni
postizeni, kdy se IQ pohybuje v pasmu 35-49 bodi na IQ stupnici, nékteii mayji
mentalni postiZzeni pouze lehké, jini t€Zké, a néktefi mohou mit témé&f praimérny intelekt

(BARTONOVA, 2007).
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Intelektové schopnosti se mohou v pribéhu vyvoje ménit a to na zakladé
podpurného vzdélavani. V minulosti bylo pouze 20-30 % déti s Downovym
syndromem povazovano za vzdélavatelné, dnes je az 70 % déti s Downovym
syndromem zafazovano do lehkého az stfedn¢ tézkého pasma mentdlniho postizeni

(PUESCHEL, 1997).

Déti s Downovym syndromem, které Ziji po cely zivot v zafizenich poskytujici
socialni sluzby, maji jiné schopnosti nez déti, které byly vychovavany v rodin€. Déti,
které¢ byly vychovavany v rodin€, maji prokazateln¢ vyssi intelektové schopnosti nez
déti, které byly od raného détstvi v zafizenich poskytujici socidlni sluzby

(SVARCOVA, 2000).

1.2.9 Dopady po narozeni ditéte s Downovym syndromem

Pro vSechny rodiny, kterym se narodi dité s postizenim, je tato situace velmi
narocnéd a patii k tézkym Zivotnim situacim. Kazdy mé piedstavu, Ze se mu narodi
zdravé dité a vSe bude probihat piesné podle jeho piedstav. Béhem téhotenstvi si Zena i
muz vytvori urCitou piedstavu svého ditéte. Po porodu ditéte s postizenim je velmi
dalezité se s tim smifit a brét to tak, jak to je (SPATENKOVA, 2017).

V ptipadech, kdy se narodi dit¢ s postizenim, je pro rodinu velmi dilezitd opora
rodiny a pratel. Samoziejmé, Ze tato situace je pro rodinu velmi té€Zka, ale podpora
nejblizsich jim muZe pfinést trochu klidu. Tyto t€Zké Zivotni situace odhaluji charakter
lidi, kterymi se obklopujeme. Lid¢é, ktefi se nam snazi pomahat a nabizi ndm oporu, je
potieba si vazit (FITZNEROVA, 2010).

Kiivohlavy (2003) rozlisuje n€kolik typl socidlnich opor:

- emociondlni opora — projeveni empatické opory, naklonnosti, nadgje,
uklidnéni;

- instrumentalni opora — opravdova pomoc, napiiklad materidlni;

- informacni opora — zprostfedkovani informaci;

- hodnotici opora — vyjadfeni ucty, posilovani kladného sebehodnoceni,
podpora viry.

Rodina miize byt narozenim ditéte s postizenim ohrozena od jeho zakladu.
OhroZeni se muze projevit krizi, kterd je reakci na nove vzniklou, neocekavanou situaci.

Rodina po narozeni ditéte s postizenim proziva ztratu, a tim je zhrouceni pfedstav o
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zdravém ditéti, ale 1 budoucnosti zit ,normalni* zivot se zdravym ditétem
(SPATENKOVA, 2017).

Na narozeni ditéte s postizenim mizeme nahliZzet pomoci nékolika aspektt, a to:

dle kvality emocionalniho vztahu k ditéti, ktery se vytvaii u zeny i muze
be&hem t¢hotenstvi a porodu;
- kvality vztahu rodict;
- zmény, kterd nastane v kazdodennim zivoté rodiny po narozeni ditéte
S postizenim;
- resilience a moznosti zvladani stresu;
- podpora sociélni sité rodiny (SPATENKOVA, 2017).

Rodice diky tomu, Ze nevédi, co mohou ocekévat, tak ztraci kontrolu nad situaci.
Néktefi rodice se chovaji hyperaktivné a do vSeho se vrhaji po hlavé a jini rodice
naopak ustrnou a nejsou schopni dé¢lat nic. Dalsi krizi je pocit rodi¢l ze selhani
Vv ploditelské a rodi¢ovské roli. Dochazi zde ke krizi osobni i rodi¢ovské identity. Tim,
ze ma rodina dité s postizenim, se rodina li§i od ostatnich rodin. Lidé jsou zvykli na
vétsinovy model rodiny, kde je dit¢ zdravé. Tento model nam davaji rtizné knihy,
ptirucky, média, kde je zakofenéna piedstava o rodiCovstvi a détech. Toto odlisné
vnimani rodiny s ditétem s postizenim prameni od jedndni pracovnikl riznych instituci,
ale také z jednani okoli rodiny, kdy maji soucitné pohledy a podobné. V soucasné dobé
toto socialni vylouceni jiz diky tomu, Ze se spole¢nost méni, neni tak hrozné, ale potad
ho rodiny s détmi s postizenim vnimaji (SPATENKOVA, 2017).

Pro rodinu s ditétem s postizenim je velmi dulezité se s postizenim svého ditéte
smifit a zaujmout pozitivni postoj. Diky narozeni ditéte s postiZenim rodina musi zménit
svilj zivotni styl a dosavadni Zivot pfizptsobit ditéti s postizenim (SPATENKOVA,
2017).

VétSina matek déti s postizenim pottebuje okolo sebe mit své blizké, pottebuji
nekoho, kdo jim bude naslouchat. Oba rodi¢e potiebuji mit diivérnou osobu, kterd je
vyslechne. V ptipadé, Ze nebudou mit tuto osobu, miZe byt vyrovnani se s touto situaci
problematiétéjsi (VAGNEROVA, 2009). Pokud jsou Vroding vztahy v poradku,
nejvétsi oporou jim jsou ditéte prarodice. VétSinou babicky prinesou do rodiny klid,
harmonii a optimismus (MARKOVA, 1987).

Pro rodice ditéte s postizenim je dilezité védomi, ze nejsou sami, kdo ma dité

S postizenim. Rodiny, které se snarozenim ditéte s postizenim vyrovnaly, a ziji
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plnohodnotny Zivot, jsou hnaci silou pro rodiny, které se teprve s narozenim ditéte
s postizenim vyrovnavaji (MATOUSEK, 2003).

Pro rodiny, kterym se narodi dité s postizenim, je velmi dilezita informovanost ze
strany odbornych pracovniki. Rodi¢e se chtéji dozvédét, co nejvice informaci od
1€katt, také je velmi dilezité to, aby si sedli s oSetfujicim lékafem a aby nedochdzelo
k neshodam (PESOVA, 2006).

Vétsina rodict ma strach z odliSnosti svého ditéte pii setkdni s jinymi matkami.
Tato odliSnost jim znesnadiiuje komunikaci s nimi o svych zazitcich a zkusSenostech, a
proto miize dochazet k socialni izolaci téchto matek ze spolecnosti. Nékteré matky se
ostatnim matkam z divodu odlisnosti samy vyhybaji a samy se izoluji od spolecnosti
(VAGNEROVA, 2009).

Narozeni ditéte s postizenim se tykd obou rodicl stejné, kdezto v profesnim zivoté
se tyka vice matky, kterd pecuje o dit€. Otec vétSinou piebird roli jediného zivitele
rodiny a matka se musi vzdat svého profesniho Zivota (VAGNEROVA, 2009).

Rodiny, které se staraji o dité s postizenim, prochdzeji nelehkou zivotni situaci.
Péce o déti s postizenim je narocnd Casové, ale také finanéné z diivodu pouze jednoho
zivitele rodiny (GIULIO, 2014). Penize a finan¢ni zdzemi je pro vSechny rodiny velmi
dilezité a mohou hodn& véci zjednodusit a napomoci (MICHALIK, 2011). Rodiny
s ditétem s postizenim maji €asto finan¢ni problémy (GIULIO, 2014).

1.2.10 Vychova a vzdélavani déti s Downovym syndromem

Vychova a vzdélavani je stejn€ jako u zdravych jedinct celozivotni proces.
Vsichni, kdo znaji jedince s Downovym syndromem, chapou, Ze nezbytnost a nutnost
vzdélavani téchto lidi az do dospélosti, kdy si udrzuji, opakuji, rozviji a prohlubuji své
znalosti a dovednosti (SVARCOVA, 2000).

Rodiny déti maji odpovédnost za jejich vychovu a vzdélani, pro rodi¢e déti
s Downovym syndromem je to komplikovanéjsi na jejich cas, trp€livost a pedagogické
dovednosti. Jejich zkusenost, kdy se po dlouhodobém nacviku a opakovani dovednosti
nedostavuje ocekavany vysledek nebo posun jim piindsi pocit bezmoci a beznadgje.
V tomto rodi¢ilm pomadhaji stfediska rané péCe, nestatni neziskové organizace a

spole&nosti, které sdruzuji rodiny se stejnymi problémy (SVARCOVA, 2000).
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Vzdélavani jedince znamena zajistit kazdému jedinci moznost rozvoje jeho
potencidlu, podporovat jeho rozvoj a umoznit kazdému jedinci délat pokroky
k dosahnuti osobnich cili (SUSTROVA, 2004).

Zakladnimi dokumenty pro vzdélavani déti s Downovym syndromem jsou Listina
zékladnich prav a svobod a Umluva o pravech ditéte, které stanovuji stejnou kvalitu
vzdélani pro viechny déti. Dale je téZ dilezitd Umluva Organizace spojenych narodi o
pravech osob se zdravotnim postizenim, a to pfedevsim ¢lanek 24, kterym se stanovuje,
ze vSechny dé€ti s postizenim maji pravo na vzdélavani v béznych Skolach v misté
bydlist¢ (VALENTA, 2007). Stat mé& za povinnost zajistit pravy v bézné skole pro
individualni potieby jednotlivych déti. Skoly se Fidi zdkonem ¢&. 561/2004 Sb. Skolskym
zdkonem, ve znéni pozdéjSich predpist, ktery téz stanovuje pravo na rovné vzdélavani.
Podle ceské legislativy je dit¢ s Downovym syndromem ditétem se zdravotnim
postiZzenim a jeho vzdélavani probiha v souladu s vyhlaskou ¢. 27/2016, o vzdélavani
zakl se specialnimi vzdélavacimi potiebami a zakt nadanych, ve znéni pozd¢jsich
predpist (BARTONOVA, 2007).

Ptedskolni vzdélavani probiha zhruba od 3 let ditéte do zahdjeni povinné Skolni
dochazky. Chvatalova (2001) tika, ze je vhodné déti s Downovym syndromem umistit
do matetské Skoly, a to bud’ do bézné matetské skoly, nebo do specidlni matetské Skoly.
To, do jaké matefské Skoly rodice dit¢ daji, je na jejich uvazeni, ale mélo by se brat
ohled na vzdélenost od mista bydlisté, materidlni a ekonomické podminky rodiny, dalsi
¢leny rodiny, ale pfedev§$im o povaze a moznostech ditéte. Je dulezité, aby se dité
v mateiské Skole citilo dobfe a bylo v ni dostate¢né podnétné prosttedi pro jeho rozvoj
(CHVATALOVA, 2001).

V piedskolnim vzdélavani se pracuje podle Ramcového vzdélavaciho programu
pro pfedSkolni vzdélavani. Tento program by mél dopliiovat vychovu v roding, a to
zabezpecenim podnétného prostfedi tak, aby dochéazelo k aktivnimu uceni a rozvoji
ditéte. Ramcovy vzdé€lavaci program pro piedSkolni vzdélavani je zakladnim
materidlem pro tvorbu vzdélavacich programl pro déti se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami (SVARCOVA, 2000).

V piedskolnim vzdélavani by mélo odborné vedeni ditéti ukdzat, ze uceni je
radostné a pfijemné. Mé¢lo by ho naucit chapat okolni svét a pomahat pii poznavani
spolecnosti vrstevnikll. K ditéti by mélo byt pfistupovano individualné a mélo by se
dostat na maximalni uroven rozvoje. Nelze dit¢ s Downovym syndromem srovnavat

s vrstevniky, ale je tfeba najit jeho maximalni Uroven rozvoje a té dosdhnout
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(SVARCOVA, 2000). Podle Jarosové (2009) by mélo byt samoziejmosti, ze ditd
s Downovym syndromem nastoupi do bézné¢ matetské skoly. VSechno zavisi na tom, jak
je dité vedeno rodinou, béznd mateiska Skola mu prospéje predevSim v rozvoji feci,
socidlnich navycich, disciplin€, ale nejvice spolecnosti zdravych déti, které ho mohou
motivovat.

Nastup povinné skolni dochazky je pro rodinu i dit€¢ velmi pfelomovym a tézkym
obdobim. Rozhodnuti, zda dit¢ bude chodit do bézné zakladni skoly, nebo do zakladni
skoly, ktera je ziizena dle § 16 odstavce 9 Skolského zakona (diive zakladni $koly
specialni) je na rozhodnuti rodi¢t. Pti rozhodnuti, ze dit¢ bude chodit do bézné zakladni
Skoly, je dtlezité najit vhodnou Skolu, feditele a ucitele. Povinna $kolni dochéazka je
devét let a zpravidla zacind v Sestém roku ditéte. Povinna Skolni dochdzka muze byt
prodlouZena, dale je téZ moznost Skolni dochazku na zaklad¢ zadosti rodice a souhlasu
feditele Skoly odlozit o jeden, maximaln¢ dva roky. Dit¢ musi povinnou Skolni
dochazku nastoupit nejdéle v roce, kdy mu bude osm let (BARTONOVA, 2007).

Vzdélavaci potieby kazdého ditéte jsou individudlni, obzvlasteé u ditéte
s Downovym syndromem jsou rizné a proménlivé. U dochdzky ditéte s Downovym
syndromem je potieba po¢itat s moznosti zmény vyuky & zmény koly. Skolsky zakon
nabizi rizné moznosti plnéni povinné Skolni dochdzky. Pocatek vzdélavani déti se
sttedn¢ t€zkym a tézkym mentalnim postizenim muize probihat formou piipravného
stupné na zdkladni Skole. Na tento stupen Ize navazovat dalSim vzdélavanim
(BAZALOVA, 2014). At rodi¢ zvoli jakoukoli $kolu, miZe se stat, e zadna z nich
nebude pro jejich dit¢ dokonala (SELIKOWITZ, 2011)

1.2.11 Faze vyrovnani se

Proces vyrovnavani se ma charakteristicky pribéh. Jako prvni jej popsala Dr.
Sterbenden® (1969) zabyvala vyrovnavanim se ¢lovéka s letalnim onemocnénim. Daji
se tyto faze aplikovat také na reakce rodici, ktefi se vyrovnavaji se sdélenim zavazné
diagnozy, kterd se tyka jejich ditéte, a to jak pravé narozeného nebo star§iho. Dr.
Elizabeth Kiibler - Rossové popsala celkem pét fazi, prvni fazi je negace (Sok, popirani)
— prvotni reakce, ktera je subjektivné nepfijatelnou, traumatizujici skutecnosti, ze dité je
trvale postiZzené. Agrese (hnév, vzpoura) - rodice se snazi najit vinika situace, ve které

se nachazeji. Smlouvani (vyjednavani), snaha rodi¢t hledat zazracné l€kare, léky,
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1écitele a jiné 1écebné postupy. Pro zménu situace jsou rodice schopni obétovat cokoli.
Deprese (smutek, strach) — rodi¢e jsou smutni z toho, Ze situace je nezvratitelna. Rodi¢e
maji strach o zivot svého ditéte a strach z moznosti zhorSeni jeho stavu. Maji obavu o
zajisténi své rodiny. To, jak se rodiCe vyrovnaji se vzniklou situaci, zavisi na zralosti
osobnosti rodici, na jejich zZivotnich zkuSenostech, kvalité jejich citového zdzemi, na
jejich psychickém a somatickém stavu. Smifeni (souhlas) — rodi¢e vétSinou dosahuji
realistického postoje ke vzniklé situaci. Dochazi k vyrovnani se, pokofe a akceptaci
ditéte takového, jaké je. Rodie se snazi své déti v ramci svych moznosti rozvijet.
Nachazeji nové hodnoty, postoje a cesty. Velmi ¢asto se stava, Ze rodina potiebuje vice
péce nez dité s postizenim. Pro rodice je velmi dulezité, aby sebe pfijmuli jako rodice,
ktery vychovava dité s postizenim (KUBLER-ROSS, 1995).

Jankovsky (2006) uvadi celkem Sest fazi vyrovnavani se, které zacind inicidlnim
Sokem, popienim, smlouvanim, agresi, depresi az po rovnovahu a pfijeti postizeni svého
ditéte. Inicialni Sok je pocatecni silnou emocni reakci, iracionalni reakci na sdéleni toho,
ze se rodi¢im narodilo dité s postizenim. Rodice se nachazeji v situaci, kterou necekali,
prozivaji deziluze a hluboké zklamdni. Misto vysnéného narozeni ocekavaného
zdravého miminka zoufale hledaji odpovédi na otazku, pro¢ se zrovna jim narodilo dité
S postizenim. S pocateénim Sokem muze také ptichdzet pocit straslivé ztraty, ztraty
zdravého, dokonalého ditéte, na které se tésSili. V dalsi etapé ptichazi pocit popieni
skutecnosti, Ze se jim narodilo dité s postizenim. Rodi¢e tuto informaci vnimaji jako
omyl, hledaji jiné odborniky, od kterych ocekavaji ptiznivéjsi zpravy. Ve fazi
smlouvani se rodiCe priklani k esoterickym ptistuplim, zaujimaji nabozenské postoje,
kdy se snaZzi ,,smlouva s Bohem®. Tuto etapu stfida etapa agrese neboli také zlost ¢i
zloba. Rodi¢e se obviiiuji vzajemné, nebo také zdravotnicky personél. Casto byva zloba
na lékafe, ktery diagnézu stanovil, ale také na nejbliz$i okoli. Rodi¢e z pohledu
psychologie vnimaji celou situaci jak nespravedlnost, kterou se snazi eliminovat tim, ze
d¢€laji jinou nespravedlnost. Etapa agrese vyusti do etapy deprese a uzkosti. V této fazi
rodice zasahuje hluboky smutek, kde se objevuji pocity viny a selhani. Mohou vznikat
situace, kdy si rodice mysli, Ze narozeni ditéte s postizenim je jejich trest za rizné
prohfesky. Tyto pocity mohou vyustit v to, Ze se rodice stydi za své dité a snazi se ho
drzet v ustrani, ¢im se rodina dostava do izolace. V tomto obdobi velmi zalezi na
odbornosti 1ékafl, porozumeéni, schopnosti naslouchat. Na tuto fazi navazuje faze
vyrovnani se nebo také rovnovahy, snizuji se pocity deprese, tizkosti a napéti, kdy poté

nasleduje staddium akceptace. Rodi¢e se vyrovnavaji s tim, ze maji dité¢ s postizenim,
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pfijmou je, takové, jaké je a pro budoucnost hledaji dostupnd feSeni. Rodina si kvtli
ditéti s postizenim reorganizuje svij hodnotovy systém, ale také ¢as. V tomto stadiu je
velmi dilezité to, ze rodice narozeni ditéte s postizenim nepiijimaji jako trest, ale jako
tikol, ktery maji splnit JANKOVSKY, 2014).

Profesor Veleminsky (2011) ve své knize ,,Celebritami proti své vili“ nazyva
rodi¢e de€ti s postizenim celebritami a to pro to, Ze i pies to, ze si tento nesnadny tkol,
stardni se o dit¢ s postizenim sami nevybrali, tak pfesto o néj pecuji s laskou, i pres

vSechna uskali.

1.2.12 Moznosti pomoci rodindm s détmi s Downovym syndromem

Ceska republika nabizi celou fadu moZnosti pomoci pro rodiny s détmi
s Downovym syndromem. Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach zahrnuje
socialni poradenstvi, sluzby socidlni péce a sluzby socidlni prevence.

Rodinam s détmi s Downovym syndromem se dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o
socialnich sluzbach, v platném znéni, poskytuje:

- socialni poradenstvi — je poskytovano zédkladni a odborné poradenstvi,
zékladni poradenstvi poskytuji vSechny socidlni sluzby a odborné
poradenstvi se zaméfuje na jednotlivé potieby okruhu klientt;

- 0sobni asistence — je terénni sluzba, ktera je poskytovana osobam, které
maji snizenou sobéstacnost z divodu veéku, chronického onemocnéni
nebo zdravotniho postiZzeni, diky kterému potiebuji pomoc druhé osoby;

- podpora samostatného bydleni — je terénni sluZba, kterd je poskytovana
osobam, které maji snizenou sobéstacnost z divodu zdravotniho nebo
chronického postizeni a vyzaduje pomoc jiné osoby;

- odleh¢ovaci sluzby — poskytuji terénni, ambulantni a pobytové sluzby
osobam, které maji sniZenou sobéstanost z divodu veku, zdravotniho
nebo chronického postizeni o které je bézné pecovano v domacim
prostiedi, tato sluzba slouzi pro oddech pecujici osoby;

- centra dennich sluzeb — poskytuji ambulantni sluzby pro osoby, které
maji sniZzenou sobéstaénost zdivodu véku, zdravotniho nebo

chronického postizeni, ktefi potfebuji pomoc jiné osoby;
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denni staciondfe — ambulantni sluzby pro osoby se sniZzenou
sobéstacnosti z divodu véku, zdravotniho nebo chronického postizeni,
které potiebuji pravidelnou pomoc jiné osoby;

tydenni stacionafe — poskytuji pobytové sluzby pro osoby, které maji
snizenou sobéstacnost z davodu ve&ku, zdravotniho postiZeni,
chronického duSevniho onemocnéni, které potebuji pomoc jiné fyzické
osoby;

domovy pro osoby se zdravotnim postizenim — poskytuji pobytové
sluzby pro osoby, které maji snizenou sobéstacnost z diivodu zdravotniho
postizeni a potiebuji pomoc jiné osoby;

chranéné bydleni — je pobytova sluzba, kterd je poskytovana osobam,
které maji sniZenou sobéstacnost z divodu zdravotniho postiZeni,
chronického nebo duSevniho onemocnéni, které potfebuji pomoc jiné
osoby, chranéné bydleni je poskytované formou skupinového ¢i
individualni bydleni;

rand péce — je terénni sluzba, kterd mize byt doplnéna ambulantni
formou, kterd se poskytuje rodi¢im s ditétem do sedmého roku, které je
zdravotné postizené nebo je jeho vyvoj ohrozen z diivodu nepiiznivého
zdravotniho stavu, sluzba je zaméfena na podporu rodiny, vyvoj ditéte
s ohledem na jeho specifikum;

socialné¢ aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim
— ambulantni ¢i terénni sluzba poskytovana osobam dichodového véku a
osobam se zdravotnim postizenim, které jsou ohroZeny socidlnim
vyloucenim;

socidlné terapeutické dilny — ambulantni sluZzby poskytované osobam se
sniZzenou sobéstacnosti z diivodu zdravotniho postiZeni, které diky tomu
nejsou umistény na otevieném ani chranéném trhu prace, tato sluzba
slouzi k dlouhodobé a pravidelné podpofe pracovnich navykll a
dovednosti;

socialni rehabilitace — sluzba, ktera se snazi vést ¢lovéka k samostatnosti,
nezavislosti a sobéstacnosti, jsou rozvijeny jejich schopnosti a
dovednosti, posiluji navyky a nacvicuji bézné¢ a pro samostatny zivot

nezbytné ¢innosti (Zakon ¢. 108/2006 Shb.)
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Zakon ¢

. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, v platném znéni, také stanovuje

ptispévek na péci, ktery je poskytovan osobadm zavislym na pomoci jiné osoby. Diky

tomuto prispévku se stat podili na zajisténi socidlnich sluzeb. Piispévek na péci se

urcuje dle veéku Cloveéka a dale dle stupné, ktery urcuje kolik zédkladnich Zzivotnich

potieb ¢lovek zvlada samostatné (Zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Rodicim s détmi s Downovym syndromem déale mohou pomdhat nevladni a

neziskové organizace. Tyto organizace vznikly pfedevS§im z iniciativy rodi¢a, kteii

chtéli své radosti a starosti sdilet srodi€i se stejnym osudem. Mezi nejznamé;jsi

organizace patfi:

Spolecnost  rodicii a  pratel deti s Downovym  syndromem
(www.downsyndrom.cz);

Obcanské sdruzeni Rytmus (WWW.rytmus.org);

Obcanské sdruzeni Usmévy (WWW.USMEVY.CZ);

SPMP Klub pro Downitv syndrom (Www.downuv-syndrom.cz);

Sdruzeni déti s Downovym syndromem Ctyilistek;

Obcanské sdruzeni Mandlové oc¢i (www.mandloveoci.cz) (Down
Syndrom, 2018).

Pro rodice, kterym se narodi dit¢ s Downovym syndromem, jsou tyto sluzby a

organizace velmi dilezité, protoze ziskdvaji cenné rady a zkuSenosti, mohou se t€astnit

ruznych sezeni, prednasek, odbornych kurzl, taborii ¢i rehabilitaénich pobyti a jinych

aktivit.
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2. Cil prace
2.1 Hlavni cil prace

Hlavnim cilem mé bakalaiské prace je zjistit, jaké problémy maji rodiny s détmi s
Downovym syndromem, které musi fesit v kazdodennim zivoté a také jak se rodina
vyrovnala s narozenim ditéte s Downovym syndromem. Hlavni vyzkumnou otazkou je:
"Jaké problémy maji rodiny s détmi s Downovym syndromem?"
2.2 Dil¢i cil prace

Dil¢im cilem mé bakalatské prace je zjistit, zda se problémy rodin déti s

Downovym syndromem shoduji, nebo ne. Dil¢i vyzkumnou otdzkou je: "LiSi se

problémy jednotlivych rodin s détmi s Downovym syndromem?"
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3. Metodika

V této ¢asti prace bych rada predstavila vyzkumnou strategii, ktera byla v praci
pouzita. Dale zde bude charakterizovano misto vyzkumného Setieni, vyzkumny soubor

a postup pfi vyzkumném Setfeni a sbéru dat.

3.1 Vyzkumna strategie

Vzhledem K vybranému tématu jsem se rozhodla pro strategii kvalitativniho
ptistupu. Kvalitativni pfistup provadime pii delsim kontaktu s jedincem v bézné situaci.
V bézném piipadé vyzkumnik uréuje vyzkumné téma a zakladni vyzkumné otazky.
Otazky se béhem vyzkumu, sbéru &i analyzy dat mohou ménit (SVARICEK, 2007).
,, Kvalitativni  vyzkum je proces hledani porozumeni zalozemy na riznych
metodologickych tradicich zkoumani daného socidalni nebo lidského problému.
Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz. Analyzuje riizné typy textii, informuje o
ndzorech ucastnikit vyzkumu a provddi zkoumani v prirozenych podminkdach* (HENDL,
2008). Jedna se o nenumerické Setieni a interpretace socialni reality, ktera predstavuje
fadu rozdilnych postupt. Jednd se o snahu vyhledat porozuméni zkoumanému
socialnimu problému. Udaje se ziskavaji pfi deldim a hlubiim kontaktu s terénem
(REICHEL, 2009, s. 40).

Pro zodpovézeni vyzkumnych otazek jsem si urcila metodu a techniku sbéru dat.
Stanovila jsem si techniku fizeného rozhovoru a metodu dotazovani. Rizenym
rozhovorem je kazdy rozhovor, ktery méa za hlavni ukol néco zjistit, co nejrychleji a
nejpiesnéji. Béhem rozhovoru se mizeme ujistit, zda jsem respondenta pochopila
spravné, coz je velkou vyhodou. Béhem rozhovoru muzeme vyjadfit své pohledy a
nazory. DilleZity je mirny efekt tazatele, poté se snadnéji data vyhotovuji a jsou vhodna
pro srovnani. Pfi metodé dotazovani je zdkladnim principem kladeni otdzek danym
respondentim. Na zéklad¢ kladeni otdzek vyzkumnik ziskd nejdiveéryhodnéjsi
informace, které jsou pro jeho vyzkum velmi dilezité (HENDL, 2005).

Obsahem pfilohy €. 1 je seznam otdzek ftizeného rozhovoru srodic¢i déti
s Downovym syndromem. Obsahem pfilohy €. 2 je seznam otazek fizeného rozhovoru

se sourozenci déti s Downovym syndromem. Tyto otazky byly vytvofeny s imyslem
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ziskat co nejvice informaci od respondentt. Otazky jsem sestavila podle duilezitosti pro

mou bakalatskou praci.

3.2 Charakteristika mista vyzkumného Setieni

Vyzkumné Setfeni u rodicd, tedy matek, déti s Downovym syndromem bylo
provedeno vétSinou v jejich domovech, kde se citi pfijemné a bezpecné. Rozhovor
s jednou z matek byl proveden v jejim zaméstnani, kdy je toto misto pro ni davérné
znamo. Myslim si, ze je velmi dulezité, aby se respondenti pii poskytovani rozhovoru
citili dobie a byli pro né v ptijemném prostiedi.

Déale jsem provedla vyzkumné Setfeni u dvou sourozencli déti s Downovym
syndromem, které bylo provedeno v misté¢ jejich zaméstnani, které je jim divérné

znamé a blizké.

3.3 Vyzkumny vzorek

Vymezeni 1. vyzkumného vzorku

V ramci rozhovori bylo osloveno 7 rodin sdétmi s Downovym syndromem.
Rozhovort se zucastnilo 5 matek déti s Downovym syndromem a 2 sourozenci déti
s Downovym syndromem. Byli osloveni i otcové, ktefi rozhovory odmitli nebo jiz
s rodinou neziji a nestykaji se. Matky byly sezndmeny s mou bakalafskou praci a
souhlasily s tim, ze poskytnou rozhovor na dané téma. VSechny matky byly seznameny
s Informovanym souhlasem, ktery mi podepsaly. Informovany souhlas viz. Piloha ¢. 3.
Respondentky byly rizného véku, téz jejich déti s Downovym syndromem byly rizného

véku.

Vymezeni 2. vyzkumného vzorku

Do rozhovori k mé bakalaiské praci se mi povedlo zapojit i dva sourozence déti
s Downovym syndromem. Tyto dva sourozenci nejsou détmi mych respondentek z fad
matek déti s Downovym syndromem, se kterymi jsem dé€lala rozhovory. Oba sourozenci
byli seznameni s mou bakaldfskou praci a podepsali Informovany souhlas. Prvni
respondent byl star§Sim sourozencem ditéte s Downovym syndromem a druhy

respondent byl mladsim sourozencem ditéte s Downovym syndromem.
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3.4 Postup p¥Fi vyzkumném Setieni a zpracovani dat

Vybér respondentti jsem zvolila kvotnim vybérem, kdy jako kvéta byl veék ditéte
s Downovym syndromem. Kontakt s respondenty prob¢hl pii osobnim setkani v misté
bydlist¢ nebo zaméstnani respondentd. Rozhovory s respondenty byly provedeny
Vv pritbéhu cervna 2020, dle ¢asovych moznosti respondentii. Rozhovory byly nahravany
jako audiozaznam a nasledné autorkou piepsany.

Spravnost zvolené techniky sbéru dat a srozumitelnost kladenych otazek byla
zjisténa pilotnim rozhovorem. Pilotnim rozhovorem byly ovéteny nedostatky, které jsou
do rozhovoru zatazeny. Pilotni rozhovor byl realizovan 10. kvétna 2020.

Pro zpracovani, systematizaci a interpretaci dat bylo v rdmci kvalitativniho sbéru
dat pouzito kodovani. Kodovani bylo pouzito v ramci metody ramcové analyzy.
Ramcova analyza ma za cil indexaci primarnich dat. Pro interpretaci dat jsou pouzity
dil¢i rdmcové analyzy, které pfinaSi indexovana data pro hlavni vyzkumnou otazku.
Informace z rozhovort jsou interpretovany v tabulkach, kdy kazda tabulka je slovné
vyhodnocena (HENDL, 2005).

Pii vyzkumnych Setfenich casto muze dojit k nezdmérnému zkresleni dat. Je
potieba poditat s tim, ze kvalitativni pfistup vykazuje nizkou reliabilitu a vysokou
validitu dat. Velmi dulezitou souéasti kazdého vyzkumu je davéryhodnost,

hodnovérnost, ptenositelnost a potvrditelnost dat (HENDL, 2005).
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4. Vysledky

Pro zpracovani ziskanych dat byla pouzita metoda ramcové analyzy, kterd vznika
z primédrnich dat fizeného rozhovoru. Tyto data jsem ziskala od 5 matek déti
s Downovym syndromem a 2 sourozencu téchto déti. Vysledkem ramcové analyzy jsou
tabulky, kde je piehledné zobrazeni ziskanych dat z rozhovora. V téchto tabulkach také
muzeme pozorovat rozdily a shody v odpovédich. Odpovédi na vyzkumné otazky

zjistime z vysledkl ramcové analyzy.
4.1 Rozpracovani vysledku

V ramci nasledujicich tabulek jsou shrnuty indexova data z rdmcové analyzy, které

jsou poté slovné okomentovany.
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Interpretace hlavni vyzkumné otazky "Jaké problémy maji rodiny s détmi s Downovym

s Downovym syndromem (dale jen DS).

syndromem?" z pohledu rodici (matek) déti

Respondent 1 Respondent 2 Respondent 3 Respondent 4 Respondent 5
Kolik let je Vasemu | 65 let 34 let 26 let 21 let 13 let
ditéti s DS?
Kolik let bylo Vam, | 25 let 21 let 19 let 30 let ,»Syna mam
kdyZ jste porodila V péstounské  péci,
svého syna/svou kdyz jsem si ho brala,
dceru s DS? tak mi bylo 35 let.
Jak probihalo Vase | ,Celé t€hotenstvi | Normalné. ,»Moje t€hotenstvi | ,,T€hotenstvi
téhotenstvi? probihalo bez probihalo bez | probihalo normalné,
Nenastaly néjaké problémi. Tenkrat se problému, problémy |ale  Iékati  méli
komplikace? 0 zadném DS nastaly az bchem | podezieni na Downuv

nemluvilo a ani vtu porodu, ale nevim, | Syndrom.*

dobu nebylo tolik jestli to mélo né&jaky

zdravotnich vliv na to, Ze dcera

vySetieni, jako nyni.* ma DS.*
Byl Vas syn/Vase »Ano, byla to moje | Druhé. Ano. »Ne, bylo to mé tieti

dcera VasSim

prvni dcera a zaroven

dite.*
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prvorozenym také jedina.*

ditétem?

Mate jesté néjaké Ne. »Ano, star§i dcera je | Nemam. »Ano, mam, dcery ,Z4adné vlastni déti
dalsi déti? Pokud zdrava.* jsou zdravé.* nemam.

ano, jsou bez DS?

Méla jste obavy mit | ,,Ano bala jsem se, | ,,Ano, proto jsem | Rozhodné. ,, Urcité ano.*

dalsi dité/déti po
Vasem synovi/Vasi

dceri s DS?

ale mij muz ne.

Dceru jsme
vychovéavali tak, jako

by byla zdrava.*

dalsi dité neméla, syn
potteboval hodné

péce.”

V jakém obdobi jste
se dozvédéla, Ze
Vase dité nebude
zdravé?
Prenatalnim,
perinatalnim ¢i

postnatalnim?

,PTisli  jsme na to
zhruba vjejich 2
letech, protoZe se
vyvijela a chovala
jinak nez ostatni déti.
Znamy, lékat zacal
zjiStovat informace.
Zjistili jsme to tedy
V postnatalnim

obdobi.*

,»Dozvedéli jsme se to
V postnatalnim

obdobi, zhruba v jeho
tfictvrté roce. Vyvijel
se jinak nez ostatni

déti.*

,Lékari nam to fekli
hned po porodu,
takZe v postnatalnim

obdobi.

»Podezieni bylo jiz
béhem  téhotenstvi,
tedy

V prenatalnim

obdobi.

»Veédela jsem to od té
doby, co jsem ho
poznala. Byli mu 4

meésice.*
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Kdy byl Vasemu |,Bylo to vjejich 2 |,Zhruba kolem | ,,Kdyz dcefi bylo asi | ,,Definitivni  verdikt | ,,Nevim, jeho matka
synovi/Vasi dcefi | letech, ale jiz si|prvniho roku synovi | pil  roku.  Dcefi | nam  1ékafi  fekli | sSe ho wvzdala jiz
diagnostikovan DS? | nepamatuji, jakou | diagnostikovali DS, | néjaka vySetieni, | vV synové pul roce.* v porodnici. Jestli to
Piipadné jakou | metodou to bylo | jakou metodou si jiz | braly ji krev, ale védéla  jiz  pted
metodou? zjisténo. Tenkrat se | nepamatuji, ale mame | jakou metodou byl porodem nebo ne
toho moc nevédélo.“ |to v  1ékafskych | zjistén DS to nevim.* nevim.*
zpravach.*
Vyristal Vas Vyrustala v uplné | Vyrustal v uplné | ,,Dceru jsem | ,,Syna jsem | ,,Syna jsem si vzala
syn/Vase dcera roding. roding. vychovavala sama za | vychovavala od | do péstounské péce

V iplné rodiné?
Pokud ne, od jaké
doby a co bylo

divodem rozvraceni

podpory mych
rodict, byvaly
manzel néas opustil
hned po jejim

zhruba od 2 let sama.
Manzel si nasel jinou

zenu.*

sama a po celou dobu
ho i sama

vychovavam.*

rodiny? narozeni, nezvladl, ze
nema zdravé dité.”
Jak jste se .V tu dobu nebyli | ,, T¢Zce, stale se s tim | ,,Vyrovnavam se | ,,Dobte, poznali jsme | ,,Nemusela jsem se

vyrovnala s tim, Ze

ma Vase dité DS?

skoro zadné

informace, a tak jsme

se stim  zkratka

naucili zit. Naudéili

vyrovnavam.

stim do dneSka, po
porodu to byla velka

rana.

super l¢kare, ktefi
nam poskytly
informace.*

S tim vyrovnavat,
poznala jsem jaky je,
jesté nez jsem si ho

vzala do péstounské
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jsme se, co dcera

zvladne a co ne.”

péce. Vybrala jsem si

hO (13

Jak se s tim ,, V8ichni nasi | ,,Skvéle, sestra ho | ,,Ostatni ¢lenové | ,,VSichni to braly to |,,Velmi Spatng,
vyrovnali piibuzni se dceru | brala ven, nestydéla | rodiny mé velmi | tak jak to je. s rodinou spolu
sourozenci a ostatni | naucili respektovat a | se za n¢j.* podpofili.* nekomunikujeme,
¢lenové rodiny? chovali se  kni nepochopili mé
bajecné.* rozhodnuti, jsem
v kontaktu sl
bratrem, a to
pochazim z 10
sourozencu
Kdo Vam byl po Manzel. Rodina. Rodice. ,»Moji rodice.” ,Nikdo, rodinu a
narozeni ditéte s DS pratele jsem méla na
nejvétsi oporou? Slovensku a v CR
jsem byla sama.*
Jaké byly reakce ,,Pratelé na ni | Normalné. »Opise kladné, az |,,VétSinou dobfe, | ,,VSelijak, je straSné
okoli na Vaseho reagovali skvéle, kdyz byla vétsi, a byli | obcas se na nas nékdo | hyperaktivni,
syna/Vasi dceru jezdili jsme snimi a znat  rozdily, ale | oto¢i, nebo na nas | sympatie projevoval
s DS? jejich  détmi  na nesetkala jsem se | ukazuje, ale | tak, ze n¢koho kopne

dovolené, na chatu a

Stim, ze by na nas

nevSimame si toho.*

nebo mu dal facku.
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vSichni  ji  brali

uzasn¢. S ostatnimi
détmi si hrali a dé€lali
ruzné klasické détské
lumpérny. Cizi lidé

na nas zvlastné
koukali, ale spiSe si

nas nevsimali.

nékdo ukazoval nebo

se nam posmival.*

Velmi se to zlepsilo,
obcas n¢koho
obejme, néckteti lidé
jsou na nas zly, jini si

to nechaji vysvétlit.

Musela jste se
béhem vychovy
svého syna/své dcery
s DS vyrovnavat

S néjakymi
problémy? A

S jakymi?

,UrCité, vse bylo

zkratka
Z divodu

jind.
sehnani
Skoly jsme se museli
prestéhovat od nasSich
znamych mezi cizi
lidi. Se zvySenou péci

o dceru nas potkali

finan¢ni  problémy.
Museli  jsme  se
vyrovnat s pohledy

,,Problému bylo
mnoho,  nedostatek
informaci, v jedné
dobé 1  finan¢ni

problémy, mij plat
roding chybél.*

»Ano, trapily mne

rozdily mezi stejné
starymi détmi, méli

jsme problémy pfi

hledani  Skoly, a
V neposledni fad¢
také rozpad

manzelstvi.*

,»P0O narozeni syna

jsem  se  musela
vyrovnat s rozpadem
manzelstvi,
s finan¢nimi

problémy.*

,,Problému bylo
mnoho, ale napftiklad
problém pfi
cestovani. Cestujeme
MHD, tak si na négj
vSichni musely

zvyknout.*
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Myslite si, Ze rodiny
S détmi bez DS maji
jiné problémy nebo
stejné? Pripadné

jaké?

cizich lidi. A
naposledy také se
smrti manzela.*

»Myslim si, ze
nekteré problémy

jsou stejné a nékteré

jiné. Mezi stejné

podle mne patii

finanéni  problémy,

odchod

rodice a jinym je

jednoho

podle mne napiiklad
shanéni skoly pro dité

s DS.“

,Je to asi rodina od
rodiny. Kazdé rodiny

jsou jiné. Rodiny se

zdravymi détmi
mohou mit stejné
finanéni  problémy

jako rodiny s détmi
s DS.«

,»Myslim si, ze asi jak

které, ke stejnym
problémiim bych
zaradila rozpad
manzelstvi, finan¢éni
problémy a ktém

jinym asi problémy

S hledanim skoly.*

v

»Myslim si, ze
vétsinu problému

maji stejnych, jako je

naptiklad rozpad
rodiny a financni
problémy. Jiné jsou

urcité reakce okoli na

mé dité.*

,U kazdého je to asi
razné. J&  bych

Kjingm problémim

zaradila cestovani
MHD a asi ke
stejnym rozpad
rodiny nebo také

nepochopeni rodiny.*

Zistala jste s Vasim
synem/Vasi dcerou
s DS doma déle nez

s ditétem bez DS?

,,Asl ne, ale tenkrat to
bylo vSe jiné. Ja Sla
po 4,5 mésicich do
prace a 0 dceru se

starali prarodice.*

Rozhodné.

Do 7 let.

,»Ano, do 7 let, do té

doby nez Sel do

gkoly.*

,Rozhodné, od té
doby, co ho mam,
jsem snim doma a
asi budu cely zivot,
potiebuje hodné

péce.”
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Podporoval Vas ,,Ano, ulevou na dani, | ,,Finan¢né, »~ANno, dostali jsme | ,,Ano, davkami | ,,Urcit€, finan¢éné,
néjakym zpisobem | ale nam se | prispévkem na péci.“ | pfispévek na auto, na | pomoci V hmotné | pfispévkem na péci,
stat, pomohl Vam? | nevyplatila, protoze dopravu.* nouzi, pfidavkem na | pfidavkem na déti,
kdyz manzelovi dit¢, prispévkem na | ddvkami péstounské
VvV praci pridali, tak péci.* péce.*
jsme o ni prisli.
V pozdéjsi dobé poté
prispévkem na péci.*
Spolupracovala jste |, Tenkrat jest¢ zadné | ,,Spolupracovali jsme | ,,Spolupracovali jsme |,,Ano, sranou péci, | Ano, bylo jich
béhem vychovy nebyli, nebo jsme o | sufady, velmi nam | S n&jakou organizaci, | S Rytmusem.* nékolik, Rytmus,
svého syna/své dcery | nich aspon nevédéli. | pomohli 1ékari.* ktera k ndm Spole¢nost rodic¢l a
s néjakou dochazela doml a pratel deéti
organizaci? pomahala ndm svymi s Downovym
radami a ukazkami, syndromem.*
jak s dcerou
pracovat.*
Vychovavala jste ,Cely zivot | ,Po  celou dobu |,Kdyz nam to ftekli, | ,,Celou dobu syna |,0Od té doby, co ho
svého syna/svou vychovavam  dceru | doma, nyni dochdzi | tak nas vystraSili a | vychovavdm doma, | mam v péstounské
dceru doma nebo doma.* ptes den do zafizeni, | nechala  jsem  ji | do zafizeni dochazi | péci, tak ho
byl/a v néjakém zkousime obcas | V Gstavu, po 3 | na krouzky.* vychovavam  doma,
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typu zarizeni?
Pripadné do kolika
let jste ho

vychovavala doma?

prespani.*

mésicich jsem si ji
vzala domu a starala

jsem se o ni doma.*

predtim byl

V zarizeni.“

Napada Vas néjaky
problém, se kterym
jste se setkala a
chtéla byste ho

zduraznit?

,Pro nas to byl urcité
nedostatek informaci

a moznosti.*

Ne.

Ne.

,,Pro mne je asi velmi
slozita administrativa
K péstounce a
zdlouhavy proces nez
se stanete

pestounem.*

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Shrnuti indexovych dat k ramcové analyze k hlavni vyzkumné otazce: '"Jaké
problémy maji rodiny s détmi s Downovym syndromem?" 2z pohledu rodicu

(matek) déti s Downovym syndromem.

Zvyse vypracované analyzy vyplyvd, ze byly vybrany déti s Downovym
syndromem, tedy spiSe jejich matky, které jsou rtizného veku.

Vsechny vybrané respondentky byly spiSe mladSiho véku, kdyz porodily své dité
s Downovym syndrom, byly ve vékovém rozmezi 19 — 30 let.

Téhotenstvi mych respondentek probihalo bez problému, u jedné z nich nastaly
problémy béhem porodu a u jedné méli 1ékati podezieni na Downtliv syndrom jiz béhem
téhotenstvi.

Dv¢ respondentky uvadi, ze jejich dit¢ s Downovym syndromem bylo jejich prvni
dité, u dvou bylo dalsim ditétem a posledni respondentka si dité vzala do péstounské
péce.

Respondentky, u kterych bylo prvni dit¢ s Downovym syndromem prvorozenym,
tak nemaji dalsi déti. Ostatni respondentky, které maji dalsi déti, uvadéji, ze ty jsou
zdravé.

Vsechny respondentky se shoduji, ze mély obavy mit dalsi dit€, aby také nemélo
Downliv syndrom.

Pouze jedna respondentka védéla, o tom, Ze jeji dit€ nebude zdravé v prenatdlnim
obdobi, ostatni se to dozvéde€ly az v postnatalnim obdobi.

Downtliv syndrom détem mych respondentek byl diagnostikovan v obdobi od 4
mésicti do zhruba 2 let. Zadna z mych respondentek si nepamatuje, jakou metodou byl
Downtiv syndrom diagnostikovan.

Dvé déti mych respondentek vyrtstaly po cely Zivot v uplné roding, jedno pouze do
2 let a ostatni vychovavala matka sama. Jeden z manzelii nezvladl, Ze nema zdravé dité
a druhy odeSel za jinou Zenou. Posledni matka si vzala jako svobodna zena syna do
pestounskeé péce.

Vyrovnavani se s narozenim ditéte s Downovym syndromem bylo pro nékteré
matky té€zké, vyrovnavaji se s tim dodnes. Jedna z matek uvadi, Ze tim, Ze nebyly zddné
informace, tak se s tim naudila Zit, jina zase, ze diky lékafi zjistili spoustu informaci a
rad a diky tomu to zvladli. Matka ditéte v péstounské péci fika, ze si dit€ sama vybrala.

Vyrovnani sourozencl a ostatnich clenii rodiny probehlo velmi dobfe, naucili se

navzajem respektovat. Pouze u matky ditéte z pestounské péce jeji rodina nepochopila
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jeji rozhodnuti vzit si do péce dit¢ s Downovym syndromem a nemluvi spolu, pochazi
z 10 sourozenci a je v kontaktu pouze s jednim bratrem.

Nejvetsi oporou pii narozeni ditéte s Downovym syndromem byla rodina, manzel a
rodice. Pouze jedna respondentka uvadi, ze neméla podporu v nikom.

Reakce okoli na dit¢ s Downovym syndromem byly spise kladné. Obcas se nékdo
otacel, ukazoval nebo se posmival, ale nasli se 1 zli lidé.

Vsechny respondentky se shoduji, ze se musely vyrovnat s celou fadou problémt
jako je sehnani Skoly, finan¢ni problémy, smrt manzela, nedostatek informaci, rozpad
manzelstvi nebo také cestovani MHD.

M¢ respondentky se shoduji, ze rodiny se zdravymi détmi a rodiny s détmi
s Downovym syndromem maji nékteré stejné problémy, fadi mezi né financni
problémy, odchod jednoho rodie, rozpad manzelstvi. K jinym problémim tadi
predevsim shanéni skoly, cestovani MHD a reakce cizich lidi.

Pouze jedna respondentka tika, ze se svym ditétem s Downovym syndromem
nezilstala doma déle nez se zdravym ditétem, $la ve 4,5 mésicich do prace a o dité se
starali prarodice. Dvé respondentky zistaly se svym ditétem s Downovym syndromem
doma do 7 let a jedna s nim je stale doma, protoze pottebuje hodné péce.

Podporu statu vSechny respondentky oznacuji jako financni, a to predevsim
Vv pfispévku na péci, davkach pomoci v hmotné nouzi, davkach péstounské péce, uleve
na dani, pfispévkem na auto a na dopravu a také pridavkem na dité.

Spoluprace rodict déti s Downovym syndromem S organizacemi byla naptiklad
s ranou péci, Rytmusem a Spolec¢nosti rodict a pratel déti s Downovym syndromem,
déale také uvadeéji Urady a lékafe. Pouze jedna z matek uvadi, Ze nespolupracovala
S Zadnou organizaci, protoZe v tu dobu Z4dna nebyla nebo o ni nevédéla.

Vétsina mych respondentek vychovava své dité¢ po celou dobu doma, jeden z déti
s Downovym syndromem dochazi do zafizeni nyni na krouZzky, dalsi zkousSi ptfespani.
Jednu matku po narozeni ditéte s Downovym syndromem vystra$ili a nechala své dité
V porodnici, ale po 3 mésicich si ho vzala zpét a vychovava ho doma. Matky ditéte,
které ma v péstounské péci si ho vzala ze zatizeni a od té doby ho vychovava doma.

Jedna z matek v problému, ktery by chtéla zdiraznit, uvadi nedostatek informaci a
moznosti a dalsi slozitou administrativu k péstounské péci a zdlouhavy proces stat se

pestounem.
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Interpretace hlavni vyzkumné otiazky "Jaké problémy maji rodiny s détmi s Downovym syndromem?" z pohledu sourozencu déti

s Downovym syndromem.

Respondent 1

Respondent 2

Kolik let je VaSemu sourozenci s DS?

60 let

31 let

Kolik let bylo Vasi matce, kdyzZ se narodil

Vas sourozenec s DS?

,»M¢ matce v tu dobu bylo 23 let.*

,»KdyZ se narodila ségra, tak mé mamce bylo

22 let.”

Je Vas bratr/Vase sestra s DS

prvorozenym ditétem Vasi matky?

,Neni, prvorozenym ditétem jsem ja.

»Neni, mame jesté jednu star$i ségru, ktera je

zdrava.”

Jste star§im nebo mlad§im sourozencem?

StarSim, o 5 let

MladS$im, o 10 let

Jak jste reagoval na to, Ze mate sourozence

s DS?

»Bral jsem ho jako brachu a nikdy jsem to

nijak netesil.

,Pii§lo mi to normalni, nikdy jsem to

nevnimala, prosté byla takova, jaka je.*

Jak jste se vyrovnali (cela rodina)

s narozenim ditéte s DS?

»Rodi¢e ztoho byli zpocatku hodné Spatni,
nedélali mezi nadmi rozdily, po umisténi do
zafizeni jsme za nim celd rodina jezdili a
pravideln¢ si ho brali domu, vétSinou na delsi
Cas, tfeba mesic o vanocich, mésic, kdyz mél
narozeniny a podobné. Po smrti rodic¢a si ho
bereme s manzelkou pravidelné kazdy mésic

domt, na dovolenou, byl s nami po Cesku, i

»Rodice se s tim z poc¢atku vyrovnavali tézce,
ale to vim pouze z vypraveéni, kdyz jsem
zaCala vnimat ségry odliSnosti, tak s tim jiz
vsichni byli sZziti, tak jsem neméla potfebu to

vnimat jinak.*
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Vv zahranici a to letecky i autem, nyni jezdime
spiSe do termalnich 1azni na Slovensko a do

Mad’arska.

MEél jste obavy, Ze i Vase dité miZe mit

DS?

»Ani ne, mam svého bratra moc rada, je
skvély, ma takovy svij svét. Tyto obavy méla
zen¢

pfedev§im moje maminka a mé

doporucila fici 1ékafi, ze mam bratra
s Downovym syndromem a byli jsme na
néjakém vysetfeni. Mé Zené, jeji rodiné 1 mé

to pfislo zbyte¢né, ale maminku poslechla.*

HZatim zadné déti nemam, ale obavy mam
stale. V soucasné dob¢ s pritelem feSime, ze
bychom chtéli miminko, tak to i probirdme

S l1ékari.*

Jak reagovalo okoli na VaSeho sourozence

s DS?

,»Lenkrat byla jina doba, lidé tyto lidi neznali
a posmivali se a usklibali. Toto chovéni asi

nejhtife nesla maminka. V soucasné dobé jsou

»M¢Eli jsme kolem sebe partu ptatel, se
kterymi jsme jezdili na dovolené, vylety a ty

na nds byli zvykli, takZe reagovali normalné,

spiSe pozitivni reakce nasSeho okoli, které je | nikdy jsme se nesetkali s zadnymi
na brachu jiz zvyklé. Pratelé s nami jezdi i na | posmésky.*
dovolené, kam s nami jezdi 1 muj bratr.”

Vnimate néjaké problémy, které nastaly »Problémy  vnimam  stidle,  naptiklad | ,,Vnimdm pouze problémy, které jsou

S tim, Ze mate sourozence s DS?

s dédictvim po rodicich, kdy ¢ast domu nélezi
bratrovi. Syn, ktery v domé bydli, musi mit ke

kazdé prestavbé souhlas bratra, ktery musim

ufedniho charakteru, kdy zddame o rGzné
ptispévky, jako je pfispévek na péci a musime

chodit na pfezkoumani, které nam zabira Cas.
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davat ja, jako jeho poru¢nik. Déle jako
poru¢nik musim vSem ukazovat rozhodnuti
soudu o tom, ze jsem jeho porucnik. Soudu
musim potad psat, Ze je o bratra postarano, ze
netrpi hlady. Musim se dostavovat k soudnim
jednéni, protoze, kdyz se nedostavim, tak mi
Bohuzel v téchto

vyhrozuji  pokutou.

ptipadech je to velka byrokracie.*

Myslim si, ze ¢as bychom mohli mnohem
Iépe vyuzit, naptiklad rodinnymi vylety, na

které radi spolecné jezdime.*

Miyslite si, Ze rodiny se zdravymi détmi
maji jiné problémy nebo stejné? Pripadné

jaké?

»Kazda rodina je jina, a to jak se zdravymi
détmi, tak sdétmi snéjakym postiZzenim.
Myslim si, Ze problémem, ktery mohou fesit
vSechny rodiny, tak jsou asi problémy
finan¢ni nebo napftiklad rozpad rodiny. Jako
jiny problém bych urcit¢ uvedl ustanoveni

porucnika a vSechno papirovani kolem toho.*

»Nekteré problémy jsou urcit¢ stejné a

nékteré jiné. Ke stejnym bych zaradila
finanéni problémy a kjinym naptiklad

slozitou  administrativu,  problémy  se

shanénim $kol.*

Napada Vas néjaky problém, se kterym
jste se setkal/a a chtél/a byste ho

zduraznit?

,»Myslim, Ze uz jsem vse tekl.*

,,Asl ne.“

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Shrnuti indexovych dat k ramcové analyze k hlavni vyzkumné otazce: "Jaké
problémy maji rodiny s détmi s Downovym syndromem?" z pohledu sourozencii

déti s Downovym syndromem.

Z vyse uvedené analyzy vyplyva, Ze byli vybrani sourozenci i déti s Downovym
syndromem razného véku.

V¢eék matek v obdobi porodu ditéte s Downovym syndromem byl 22 a 23 let. Ani
jeden ze sourozencti s Downovym syndromem neni prvorozenym ditétem.

Jeden sourozenec, se kterym jsem dé¢lala rozhovor, je mlad$im sourozencem a
druhy star§im. Vybrani respondenti nikdy nefesili, Ze jejich sourozenec je jiny, brali ho
prosté€ jako brachu a ségru a ze to tak prost¢ je.

Rodi¢e obou mych respondentli se zpocatku tézce vyrovnavali S tim, ze maji dité
s Downovym syndromem, ale pak se stim szili. Respondent Cislo 1 uvadi, ze po
umisténi bratra do zafizeni za nim cela rodina jezdila a brala si ho domt vétSinou na
delsi cas, tieba mésic o Vanocich, mesic o narozeninach a podobn¢. Po smrti rodict si
bratra berou s manzelkou pravidelné kazdy mésic domi, na dovolenou, po Cesku, ale
také s nimi byl letecky i autem v Chorvatsku, nyni jezdi spiSe do termalnich 1azni na
Slovensko a do Mad’arska.

Pii otazce, zda méli respondenti obavy, Ze se jim narodi dit¢ s Downovym
syndromem, tak respondent ¢islo 1 uvadi, Ze tyto obavy méla hlavné jeho maminka.
Doporucila jeho Zené, aby po oté¢hotnéni informovala lékate, Ze je v jejich rodiné dité
s Downovym syndromem, a tak byli na vySetfeni. Jeho Zena, on, ani jeji rodina Zadné
obavy neméli, ale maminku uposlechla. Respondentka ¢islo 2 uvadi, Ze zatim déti
nema, ale tyto obavy ma. V soucasné dobé fesi s pfitelem, ze by chtéli miminko, tak se
radéji o vSem radi s 1ékafi.

Reakce okoli na sourozence s Downovym syndromem byly skvélé, protoze na né
byli zvykli. Maminka respondenta Cislo 1 méla zkuSenosti s lidmi, které neznali
Downilv syndrom a posmivali se a usklibali, coz nesla velmi téZzce. Respondentka ¢islo
2 se nesetkala s zadnou Spatnou reakci okoli na jeji sestru s Downovym syndromem,
protoze vSe podnikali v parté pratel, ktefi byli na jeji sestru zvykli. I respondent ¢islo 2
ma nyni samé dobré zkuSenosti s cizimi lidmi a nyni se nesetkavaji s zddnou Spatnou
reakci, mozn4 je to 1 diky tomu, Ze je jina doba a je jiné povédomi o détech s postizenim

celkové. Jejich bratr i spolecné s jejich prateli jezdi na dovolenou.
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Oba sourozenci déti s Downovym syndromem se shoduji v tom, Zze problémy
vnimaji predev§im v ufednich tkonech, kdy musi chodit na rizné prezkoumavani kvali
prispeévkim. Déle respondent ¢islo 1 uvadi, ze problémy jsou naptiklad s dédictvim po
rodi¢ich, kdy bratr vlastni ¢ast domu a kvuli prestavbé musi on jako porucnik davat
souhlasy, vSem ptredkladat rozhodnuti soudu o porucnictvi. Dale také to, Ze musi
podavat zpravy soudu o tom, ze je o bratra dobfe postarano, Ze netrpi hlady a musi se
dostavovat k soudnim jednanim, protoze, kdyz se nedostavi tak vyhrozuji pokutou.

Problémy rodin se zdravymi détmi a s détmi s Downovym syndromem si
respondent 1 mysli, ze problémem, ktery mohou feSit vSechny rodiny, jsou finan¢ni
problémy nebo rozpad rodiny. Jako jiny problém uvadi ustanoveni poru¢nika a v§echno
papirovani kolem toho. Respondentka 2 shodné ke stejnym problémim fadi finanéni

problémy a k jinym napftiklad slozitou administrativu, problémy se shanénim Skol.

4.2 Shrnuti vysledkii

Z vyse vypracované ramcové analyzy vyplyva, ze déti matek, které jsem si vybrala
do vyzkumné casti mé bakalatrské prace, jsou rizného véku. Vek matek pti porodu déti
s Downovym syndromem je spiSe niz$i, do 30 let, a tak se nemizeme domnivat, zZe by
mél Downuv syndrom souvislost s t€hotenstvim matky v pozdéjsim veéku, mezi rizikové
patii Zeny, kterym je vice nez 35 let.

Pouze u jedné z matek bylo podezieni na Downliv syndrom jiz béhem téhotenstvi,
ostatni matky zjistily az po né&jaké dobé po porodu, Ze jejich dit€¢ nebude zdravé a bude
mit Downliv syndrom.

U dvou respondentek bylo dit¢ s Downovym syndromem prvorozenym, ostatni
mely jiz stars$i déti. Respondentka, kterd si vzala syna do péstounské péce, ma pouze
jedno dité. Respondentky, kterych prvorozené dité je s Downovym syndromem jiz dalsi
déti nemaji. Ostatni, u kterych dit¢ s Downovym syndromem je druhé nebo tieti, tak
maji ostatni déti zdravé.

Pouze jedna z matek védéla jiz z prenatalniho obdobi, Ze jeji dité nebude zdravé,
ostatni se to dozveédély az v obdobi postnatalnim. Downtliv syndrom byl diagnostikovan
détem v obdobi od 4 mésict do 2 let. Jakou metodou, byl Downuv syndrom
diagnostikovan, si zddna z respondentek nepamatuje, pouze jedna uvadi, ze ditéti byla

odebrana krev.
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Dvé déti byly vychovavany po cely zivot v Gplné roding, dalsi vyrtstalo v uplné
roding do 2 let, ostatni byly vychovavani matkou samostatn¢. Rodina se rozpadla z toho
divodu, ze otec nezvladl, Ze nema zdravé dit€¢ a druhy otec odesel k jiné zen¢. Matka,
ktera ma syna v péstounské péci, si ho vzala jako svobodna Zena.

Vyrovnavani se s narozenim ditéte s DS bylo pro dvé z matek velmi tézké, jedna se
s tim vyrovnava stale. Jedna matka uvadi, ze tim, Ze nebyly zadné informace, tak se
s tim naucila zit. Dalsi, ze diky lékartiim zjistili spoustu informaci a rad a diky tomu to
zvladli. Matka ditéte v péstounské péci tika, ze se s tim vyrovndvat nemusela, dité si
sama vybrala. Reakce sourozenci a ostatni rodiny byly velmi dobré, naucili se
navzajem respektovat. Pouze matky ditéte v péstounské péci se s jejim rozhodnutim vzit
si do péce dit¢ s Downovym syndromem, rodina nesouhlasila a diky tomu spolu
nemluvi, v kontaktu je pouze s jednim bratrem, a to pochazi z 10 sourozenct.

Nejvétsi oporami pii narozeni ditéte s Downovym syndromem je rodina, rodice a
manzel. Jedna respondentka neméla podporu v nikom. Reakce okoli na dité
s Downovym syndromem byly spiSe kladné. Obcas se nékdo otacel, ukazoval nebo
posmival, ale nasli se i zli lidé.

Vsechny respondentky se shodly, ze se musely vyrovnat s celou fadou problémd.
Nejveétsi pocet respondentek se shodl, ze se musely vyrovnat s finan¢nimi problémy,
dal$im nejcastéji zjisSténym problémem byl rozpad rodiny a problém pii shanéni Skoly.
Respondentky, se kterymi jsem délala svlij vyzkum, mély i rozdilné problémy, a to
nedostatek informaci, smrt manzela, reakce cizich lidi a problémy pii cestovani MHD.
Dale jsem také zjistila, Ze si mé respondentky mysli, Zze nékteré problémy rodin déti
s DS a rodin déti bez DS jsou stejné a patii k nim finanéni problémy, odchod jednoho
rodice, rozpad manzelstvi. Mezi jiné problémy zatadily problém pii shanéni Skoly pro
své dité, pii cestovani MHD a také reakce cizich lidi.

VétSina respondentek se shoduje, Zze se svym ditétem s DS musely doma zistat
déle, dvé do 7 let ditéte, dalsi je s nim doma stéle, protoze potiebuje hodné péce. Pouze
jedna respondentka nezilistala doma déle a §la po 4,5 mésicich do prace a o dité€ s DS se
starali prarodice.

Nejvetsi podporu od statu respondentky dostaly financni, a to predev§im v podobé
pfispévku na péci, pfidavku na dité, ale dale také v ulevé na dani, ddvkadch pomoci
V hmotné nouzi, davkich péstounské péce, pifispévku na auto a na dopravu.
Respondentka, kterda ma nejstar$i dit€ s Downovym syndromem, nespolupracovala

S zadnymi organizacemi, protoze nebyly nebo o nich nevédé€la. Ostatni respondentky
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spolupracovaly s ranou péci, Rytmusem, Spole¢nosti rodici a ptatel déti s Downovym
syndromem, ale také s Gfady a lékafi.

VétSina z mych respondentek vychovava dité po celou dobu doma, jednu z nich po
narozeni ditéte s DS v porodnici vystrasili, a tak tam své dité nechala, ale pozdé&ji se ji to
rozlezelo a zhruba od 3 mésicti své dité vychovava doma. Matka ditéte z péstounské
péce si dité vzala ze zafizeni a od t€ doby ho vychovava doma. Jedno z déti dochazi do
zafizeni na krouzky a druhé zkousi prespavani.
nedostatek informaci, dal$i zase uvadi slozitou administrativu k péstounské péci a
zdlouhavy proces stat se péstounem.

Sourozenci déti s Downovym syndromem jsou rlizného véku. Vek matek pii
porodu déti s DS byl velmi podobny 22 a 23 let a nizky, a proto matky nespadaly do
rizikové skupiny matek nad 35 let. Ani jeden ze sourozencii neni prvorozenym ditétem.
Jeden ze sourozencii je mlad$im a druhy starSim sourozencem. Tito sourozenci nikdy
netesili, ze je jejich sourozenec jiny, brali ho jako svého bratra a sestru.

Rodic¢e obou sourozenct se zpocatku tézce vyrovnavali s narozenim ditéte s DS,
pak se s tim szili. Respondent 1 uvadi, ze po umisténi do zafizeni za bratrem jezdili a
brali si ho domi na mésic na Vanoce, na mésic na jeho narozeniny. Po smrti rodi¢a si
ho bere bratr s manzelkou pravidelné kazdy mésic, na dovolenou, po Cesku ale i do
zahranici, jak letecky, tak autem do Chorvatska. Nyni spiSe do termdlnich lazni na
Slovensko a do Mad’arska.

Respondent 1 nemél obavy, Ze se mu narodi dit¢ s DS. Obavy méla jeho maminka,
ktera doporucila jeho Zzené, aby pii otéhotnéni informovala lékafe, a tak byli na
vySetieni. Jeho Zena, on ani jeji rodice z4dné obavy nem¢li, ale maminku uposlechly.
Respondentka 2 zatim déti nem4, ale obavy ma. Resi s pfitelem, Ze by chtéli miminko, a
tak se rad¢ji o vSem radi s 1€karem.

Reakce okoli na sourozence s Downovym syndromem byly skvé€lé, jsou na né
zvykli. Matka respondenta 1 méla zkusenosti s lidmi, ktefi neznali Downtv syndrom a
posmivali se a usklibali, nesla to $patné. Respondentka 2 se nesetkala s zadnou $patnou
reakci okoli na jeji sestru s DS, v§e podnikali v parté a na jeji sestru byli vSichni zvykli.
Respondent 2 ma v soucasné dobé také samé dobré zkuSenosti S cizimi lidmi a
nesetkava se se Spatnou reakci okoli. Mysli si, ze je to dik tomu, Ze je jind doba a jiné

poveédomi o détech s postizenim. Jeho bratr spolecné s jeho prateli jezdi na dovolenou.
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Oba sourozenci se shoduji, Ze nejvétsi problémy vnimaji v ufednich ukonech.
Respondent uvadi naptiklad problémy s dédictvim, kdy ¢ast domu patii bratrovi a on
jako porucnik musi dévat souhlas se vSemi prestavbami domu. Dale musi podavat
zpravy k soudu, ze je o bratra postarano, dostavovat se k soudnim jedndnim, protoze
kdyz se nedostavi, tak mu hrozi pokuta. Respondentka 2 uvadi problémy pii zadani o
ptispévky, dale pfi jeho prezkoumavani, coz zabira cas.

Oba respondenti se shoduji, ze néjaké problémy rodin s détmi s DS a rodin s détmi
bez DS jsou stejné a nekteré jiné. Mezi stejné fadi financni problémy a rozpad rodiny.
Mezi jiné problémy fadi ustanoveni porucnika a papirovani kolem, slozitou

administrativu a také problémy se shanénim skol.
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5. Diskuze

V praktické ¢asti mé bakalafské prace jsem se zabyvala tim, jaké maji problémy
rodiny s détmi s Downovym syndromem.

Dle véku matek déti s Downovym syndromem jsem zjistila, ze tyto matky nepatii
do rizikové kategorie dle véku. Matkdm z mého vyzkumu je do 30 let. Pro vznik
Downova syndromu patii mezi rizikové faktory vék matky nad 35 let (VALENTA,
2018). V soucasné dobé¢ je velkym trendem odkladani matetstvi na pozd¢jsi dobu, a to
napiiklad z dGvodu studia, cestovani nebo kariéry. Diive za dob mé babicky, ale jeste i
mé matky bylo béZné, Ze zena ma své prvni dité kolem 18. roku, v dnesni dobé se ¢asto
stava, ze zena porodi své prvorozené dité i kolem 40. roku véku, ale 1 déle. V tomto
ohledu se doba velmi méni.

Pocet rodin pouze sjednim zrodi¢l roste, tyto rodiny vznikaji po rozvodu,
rozchodu, umrti druhého rodiCe nebo také porodem ditéte mimo manzelstvi
(SOBOTKOVA, 2012). Toto dokazuji i mé respondentky, kdy pouze dvé vychovavaly
své dit€ v uplné rodiné a zbylé jako svobodné ¢i rozvedené matky. Myslim si, Ze rodin
pouze s jednim rodi¢em je velky pocet, a to v nezavisle na tom, zda je v rodin¢ dité
s Downovym syndromem nebo dit¢ bez néj. V soucasné dobé je velkym trendem, Ze
dit¢ vychovava pouze jeden z rodici, a to, jak Zena, tak i muz.

Mezi nejcastéjsi problémy rodiny s ditétem s Downovym syndromem moji
respondenti uvadéji rozpad rodiny a rozvod manzelstvi. Nadace Sirius (2016) ve svém
vyzkumu, kdy zjiStovali procento rodin, zasaZzenych problémovou situaci zjistila, ze
nejcastej$i problémovou situaci je rozchod s partnerem a rozvod manzelti. Kdezto mezi
problémy nebyly zafazeny finanéni problémy, které mé respondentky uvadéji, jako sviyj
nejcastéjsi problém. Giulio (2014) uvadi, Ze je péCe o déti s postizenim narocna Casove,
ale také financné, a to z ditvodu pouze jednoho Zivitele rodiny. TéZ Michalik (2011)
uvadi, Ze penize a finan¢ni stabilita je pro vSechny rodiny velmi dilezitd a mize jim
hodné véci zjednodusit a napomoci. Velmi mé piekvapilo, ze Nadace Sirius ve svém
vyzkumu nezjistila finan¢ni problémy, myslim si, ze velké mnoZzstvi rodin béhem svého
fungovani proslo finan¢nimi problémy. Stejné jako Nadace Sirius neuvedla financni
problémy rodin, tak se o téch problémech téZ nezminili sourozenci déti s Downovym
syndromem. Respondenti z fad sourozencti se shodli na problémech spise ufedniho

charakteru, a to pfedevsim pti vyfizovani zadosti. Problémy tfedniho charakteru také
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zminila matka, ktera ma svého syna v péstounské péci a musela proto, aby se mohla stat
péstounkou vytidit fadu zadosti na uradech.

Vyrovnani se mych respondentek s narozenim jejich ditéte s Downovym
syndromem bylo u nékterych matek tézké, jedna z nich se stim vyrovnava dodnes.
Dalsi dvé se s tim naucily zit, jedna si mysli, Ze je to tim, Ze neméla zadné informace a
druha tim, Ze méla hodné rad od 1ékatt. Pueschel (1997) tika: ,, Mnozi rodice maji tydny
a mésice obavy, zda budou moci toto dité dostatecné milovat a starat se o néj, zda mu
dokazou pomoci tak, jak to bude potFebovat. Pokouseji si predstavit v tuto dobu
budoucnost se svym ditétem, premysleji o riuznych tézkostech i o tom, jak vse zvladnou. *
Spaténkova uvadi, Ze pro rodinu s ditétem s postizenim je velmi dileZité se s postizenim
svého ditéte smifit a zaujmout pozitivni postoj. Myslim si, Ze narozeni ditéte
S postiZzenim, stejné tak jako onemocnéni ¢lena rodiny je pro rodinu velmi zatéZzovou
situaci a kazdy ¢lovek se s tim vyrovnava po svém.

Nejvétsi oporou pro mé respondentky byla rodina, manzel a rodice. Fitznerova
(2010) uvadi, ze po narozeni ditéte s postizenim, je pro rodinu velmi dalezitd opora, a to
od rodiny a pratel. Ne nadarmo se fikd, Ze rodina je zakladni jednotkou lidské
spolecnosti. Pro kazdou rodinu je velmi dilezité, aby drzela pospolu a vzajemné se jeji
¢lenové respektovali, aby kazdy bral toho druhého takového, jaky je.

Pomoc statu rodindm s détmi s Downovym syndromem miiZze byt poskytovana ze
Zakona €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. V tomto zédkon¢ je stanoveny piispevek
na péci, rana péce, poradenstvi, ale také dalsi sluzby. Z tohoto zdkona mé respondentky
Cerpaji prispévek na péci, nékteré vyuzivaly ranou péci, ale také sluzby pobytového
charakteru a dalsi.

Z vyzkumné ¢asti prace plyne odpovéd na muyj dil¢i cil prace: ,,Lisi se problémy
jednotlivych rodin s détmi s Downovym syndromem?‘ Nékteré problémy rodin s détmi
s Downovym syndromem jsou stejné, jako naptiklad rozpad rodiny, rozvod, smrt rodice
a finan¢ni problémy a dal§i mohou byt jiné, jako naptiklad shanéni Skoly, cestovani
MHD. Zjistila jsem téz, zda se problémy rodin s détmi s DS a rodin s détmi bez DS lisi
nebo jsou stejné, a i v tomto piipadé se shoduji na stejnych, ale k jinym tadi naptiklad

shanéni Skoly, problémy s cestovanim MHD a pohledy cizich lidi.
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6. Zavér

Hlavnim cilem mé bakalarské prace bylo zjistit, jaké problémy maji rodiny
s détmi s Downovym syndromem. Dil¢im cilem mé prace bylo zjistit, zda se problémy
téchto rodin shoduji nebo ne.

Teoretickou Cast prace jsem rozdélila na dvé Casti, a to na ¢ast, kterd se zabyva
rodinou a na ¢ast, ktera se zabyva ptimo Downovym syndromem.

V teoretické Casti prace jsem Se zabyvala definici rodiny, jejimi funkcemi, typy
rodin a charakteristikou a problémy soucasné problémy, kterymi se bé&zna rodina
zabyva.

V druhé ¢ésti teorie jsem se zabyvala Downovym syndromem, jeho historii,
etiologii, diagnostikou, ale také tim, jaké existuji jeho formy a charakteristické rysy.
Poukazuji na to, kolik déti s Downovym syndromem se ro¢né rodi, ale také jaké maji
zdravotni problémy a mentalni Groven. ZjiStujeme, jaké dopady na rodinu ma narozeni
ditéte s Downovym syndromem. Pfedstavuji zde, jaké jsou moZnosti vychovy a
vzdélavani déti s Downovym syndromem, jaké jsou faze vyrovnavani se a moznosti
pomoci, které mohou byt rodinam téchto déti nabidnuty statem nebo nestatnimi
neziskovymi organizacemi.

Pro vyzkumnou cast mé bakalaiské prace jsem zvolila kvalitativni vyzkum. K
ziskéani dat jsem pouzila techniku polostrukturovaného rozhovoru s rodici, ktefi maji
dit¢ s Downovym syndromem a sourozenci déti s Downovym syndromem a metodu
dotazovani. Ke zpracovani jsem vyuZzila metodu ramcové analyzy.

Ve vyzkumné ¢asti prace jsem zodpoveédéla svou hlavni vyzkumnou otazku: "Jaké
problémy maji rodiny s détmi s Downovym syndromem?". Respondentky matky se
shodly na tom, Ze se musely vyrovnat s celou fadou problémti, nejcastéjsi shodou byly
finan¢ni problémy, ale také rozpad rodiny (manZelstvi) a problémy pii shanéni Skoly
pro své dit¢ s Downovym syndromem. Sourozenci déti s Downovym syndromem
vnimaji problémy pifi vychoveé svych sourozenct piedevsim v Gfednich ukonech, kdy
musi chodit na pfezkoumavani ndroku na piispévky. Dale také sourozenci povazuji za
problém byrokracii, pfi které jako poru¢nik musi psat soudu, Ze je o sourozence dobie
postarano, netrpi hlady a nic mu nechybi a musi se chodit na soudni stani pod

vyhruzkou pokuty. Se sourozenci a problémy s ufednimi ukony se také shodla matka
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ditéte, které ma v péstounské péci, ktera musela vyfidit spoustu dokumentt k tomu, aby
se mohla stat péstounskou svého syna.

Ve vyzkumné Casti prace jsem téz zodpovedéla dil¢i vyzkumnou otazku: "Lisi se
problémy jednotlivych rodin s détmi s Downovym syndromem?". M¢é respondentky
matky se v nékterych piipadech problému pti vychové svého ditéte shodly. Problémy,
které matky uvadély, jako jiné jsou napiiklad pohledy cizich lidi, problémy pii
cestovani méstskou hromadnou dopravou, smrt manzela, nedostatek informaci.

Ve své vyzkumné cCasti prace jsem se také zabyvala tim, zda si rodiCe déti
s Downovym syndromem mysli, ze rodiny déti bez Downova syndromu maji stejné
problémy. Moje respondentky se shodly, Ze nékteré problémy jsou stejné a nékteré jing.
Mezi stejné problémy zafadily finan¢ni problémy, rozpad rodiny, manzelstvi. Problémy,
které si mysli, ze jsou jiné, jsou problém pii shanéni Skoly, cestovani méstskou
hromadnou dopravou, reakce cizich lidi na jejich dité. Na tuto otazku téz odpovidali
sourozenci, kteti jako stejné problémy zatadili finan¢ni problémy a rozpad rodiny a
mysli si, Ze jinymi problémy jsou problémy pfi vyfizovani Ufednich Ukoni, ale téz
problém pii shanéni Skoly.

Myslim si, Ze vSichni rodice nebo i sourozenci, ktefi se staraji v domacim prostredi
o dit¢ s Downovym syndromem, zaslouzi veliky obdiv, protoze tato prace je velmi
naro¢nd. Mozna i1 proto se mi velmi libi kniha profesora Veleminského (2011)
,»Celebritami proti své vuli“, ktery tyto rodice, ktefi se staraji o své dit€ s postiZenim,

nazyva celebritami, a to je dle mého nazoru opravnéné.
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Ptiloha ¢. 1 — Seznam otazek pro rodic¢e déti s Downovym syndromem

Seznam otazek pro rodice déti s Downovym syndromem (dale jen DS)
Kolik let je Vasemu ditéti s DS?

Kolik let bylo Vam, kdyz jste porodila svého syna/svou dceru s DS?

Jak probihalo Vase t€hotenstvi? Nenastaly n¢jaké komplikace?

Byl Vas syn/Vase dcera Vasim prvorozenym ditétem?

Mate jesté néjaké dalsi déti? Pokud ano, jsou bez DS?

M¢la jste obavy mit dalsi dité po Vasem synovi/Vasi dceti s DS?

N o a k~ w Db oe

V jakém obdobi jste se dozvédéla, ze Vase dit¢ nebude zdravé? Prenatalnim,

perinatalnim ¢i postnatalnim?

8. Kdy byl Vasemu synovi/Vasi dcefi diagnostikovan DS? Ptipadné jakou
metodou?

9. Vyristal Vas syn/VaSe dcera v Gplné rodin€? Pokud ne, od jaké doby a co bylo
divodem rozvraceni rodiny?

10. Jak jste se vyrovnala s tim, ze ma Vase dit¢ DS?

11. Jak se s tim vyrovnali sourozenci a ostatni ¢lenové rodiny?

12. Kdo Vam byl po narozeni ditéte s DS nejvétsi oporou?

13. Jaké byly reakce okoli na Vaseho syna/Vasi dceru s DS??

14. Musela jste se béhem vychovy svého syna/své dcery s DS vyrovnavat
s néjakymi problémy? A s jakymi?

15. Myslite si, Ze rodiny se bez DS maji jiné problémy nebo stejné? Ptipadné jaké?

16. Zustala jste s Vasim synem/Vasi dcerou s DS doma déle nez ditétem bez DS?

17. Podporoval Vas né&jakym zptisobem stat, pomohl Vam?

18. Spolupracovala jste béhem vychovy svého syna/své dcery s néjakou organizaci?

19. Vychovavala jste svého syna/svou dceru doma nebo byl/a v néjakém typu
zafizeni? Ptipadné do kolika let jste ho vychovavala doma?

20. Napada Vas néjaky problém, se kterym jste se setkala a chtéla byste ho

zduraznit?
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Ptiloha ¢. 2 — Seznam otazek pro sourozence ditéte s Downovym syndromem

Seznam otazek pro sourozence ditéte s Downovym syndromem (dale
jen DS)

Kolik let je Vasemu sourozenci s DS?

Kolik let bylo Vasi matce, kdyZ se narodil Vas sourozenec s DS?

Je Vas bratr/Vase sestra s DS prvorozenym ditétem Vasi matky?

Jste starSim nebo mlad$im sourozencem?

Jak jste reagoval na to, ze mate sourozence s DS?

Jak jste se vyrovnali (cela rodina) s narozenim ditéte s DS?

M¢l jste obavy, ze 1 Vase dit¢ mize mit DS?

Jak reagovalo okoli na Vaseho sourozence s DS?

© 0o N o g bk~ w DR

Vnimate néjaké problémy, které nastaly s tim, Ze mate sourozence s DS?

[EEN
o

.Myslite si, ze rodiny se zdravymi détmi maji jiné problémy nebo stejné?
Ptipadné jaké?
11. Napada Vas né&jaky problém, se kterym jste se setkal/a a chtél/a byste ho

zduraznit?
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Ptiloha €. 3 — Informovany souhlas

Informovany souhlas

Vazena pani, vazeny pane,

obracim Se na Vas sprosbou o spolupraci. V soucasné dobé vypracovavam
bakaléiskou praci, v ramci které provadim vyzkum, jehoz cilem je zjistit, jaké problémy
maji rodiny s détmi s Downovym syndromem, které musi resit v kazdodennim Zivoté a také jak
se rodina vyrovnala s narozenim ditéte s Downovym syndromem a dale zjistit, zda se problémy
rodin déti s Downovym syndromem shoduji, nebo ne. Tyto informace budou zjistény v ramci
rozhovoru. Z ucasti na vyzkumu pro Vas vyplyvaji tyto vyhody ¢i rizika, vyhody —

zjisténi, ze nékdo ma stejné problémy jako my nebo i horsi, rizika — Zadna nejsou.

ProhlaSeni

Prohlasuji, Ze souhlasim sucasti na vySe uvedeném vyzkumu. Student/ka mne
informoval/a o podstat¢ vyzkumu a seznamil/a mne s cili, metodami a postupy, které
budou pii vyzkumu pouzivany, stejn¢ jako s vyhodami a riziky, které pro mne z Gcasti
na vyzkumu vyplyvaji. Souhlasim s tim, Ze vSechny ziskané udaje budou anonymné
zpracovany a pouzity pro ucely vypracovani zavére¢né prace studenta/ky.

Mg¢l/a jsem moznost si vSe fadné, v klidu a v dostate¢né poskytnutém case zvazit. Mél/a
jsem moznost se studenta/ky zeptat na vSe pro mne podstatné a potifebné. Na tyto dotazy
jsem dostal/a jasnou a srozumitelnou odpoved..

Prohlasuji, Ze beru na védomi informace obsaZené v tomto informovaném souhlasu a
souhlasim se zpracovanim osobnich a citlivych tdaja G¢astnika vyzkumu v rozsahu,
zpiisobem a za Gi¢elem specifikovanym Vv tomto informovaném souhlasu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s platnosti
origindlu, z nichZ jeden obdrzi ucastnik vyzkumu (nebo zdkonny zastupce) a druhy

student/studentka.

Jméno, piijmeni a podpis G€astnika vyzkumu (zdkonného zéastupce):

V dne:

Jméno, pfijmeni a podpis studenta/studentky: Mgr. Dagmar Povolnd
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