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UvVOD

,Jestlize se vam prave narodilo dité s Downovym syndromem, mohu s vami sdilet
hlubokou bolest, kterou pocitujete v kazdém kousicku svého téla, toto trpké zklamani,
zranénou hrdost, hrozivy strach z neznama. Mohu vam ale také z vlastni zkusenosti rici,
Ze vam proziti této svrchované bolesti pomiize rychle a lépe se vyrovnat s kazdou
Zivotni situaci. Zase budete moci byt stastni a vaSe dité vam prinese ldasku, radost a
Uspokojeni v takové mire, jakou byste nikdy neocekavali.

Claire D. Canningova (Svarcova, 2000, s. 117)

Bakalaiska prace se zabyva problematikou osoby s Downovym syndromem v raném
dospélém véku, a to z pohledu autorky, jakozto sourozence a z pohledu samotného jedince
s Downovym syndromem.

Cilem prace je priblizeni nékterych specifik Zivota dospélého jedince s Downovym
syndromem, ktery ma pravo pln¢ se zaclenit do vétSinoveé spolecnosti, a mélo by mu byt
umoznéno uplatnit v ni své potieby, zajmy a pln¢ se seberealizovat.

Autorka prace se narodila do rodiny s ditétem s timto postizenim, a to o sedm let
starSim bratrem Milanem, ktery se v soucasné¢ dobé nachazi v obdobi rané dospélosti.
Milaniiv pfichod na svét ustédril celé rodin€ lekci, ktera ji napomohla vidét svét jinyma

o¢ima, a to o€ima ¢lovéka s postizenim.

V soucasné dobé se velmi zlepSila urovenl péce o osoby s mentalnim postizenim, a to
v obdobi raného 1 Skolniho véku. Na problematiku dospélosti, vSak jako by se zapomnélo.
Co bude dal stémito mladymi lidmi po té, co splni posledni ro¢nik povinné $kolni
dochazky? Mnoho ztéchto 0sob nedostane pfilezitost vyuzit znalosti a dovednosti
Vv praktickém Zivoté, a tak postupné ztraci nejen nabyté védomosti, ale také fadu socialnich
kontaktti. VétSina mladych lidi s Downovym syndromem zlstdva az do svého staii v péci
rodin nebo Ustavnich zafizenich, se stereotypni naplni dne, bez mozZnosti pracovniho

uplatnéni a Sance na samostatny nebo partnersky zivot. Autorka si ve své praci proto klade

otazku: Zaslouzi si i tito lidé zit plnohodnotny zivot a ukazat tak svétu svij piinos?
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Teoreticka Cast prace se dotykd Downova syndromu a problematiky, kterou sebou toto
postiZzeni pfinasi, a to pfevazné v raném dospélém véku. Je rozdélena do tii ¢asti. Prvni
Z nich se zabyva charakteristikou Downova syndromu, jeho klasifikaci a etiologii. Druha
se zamétuje na specifika vyvoje téchto déti od jejich narozeni az po obdobi dospivani.
Tteti ¢ast pojednava o obdobi jejich rané dospélosti a moznostech socialniho za¢lenéni.

Teoretickd ¢ast prace byla zpracovana za pomoci odborné literatury.

Prakticka ¢ést je tvotfena kvalitativnim vyzkumem. Pro tento vyzkum autorka zvolila
metodu jednoptipadové studie, kterd byla zpracovana pomoci ndasledujicich technik:
pozorovani, rozhovor a analyza dokumentt.

Danou problematiku se autorka snazi nastinit diky rozhovorim se svou rodinou a svym

bratrem Milanem a pozorovanim Milana v domacim i vnéj§im socialnim prostiedi.

V bakalafské praci nelze obsdhnout kompletni problematiku raného dospélého veéku
0sob s Downovym syndromem, zamérem autorky je spiSe poukazat na stézejni situace, se
kterymi se tyto rodiny Casto setkdvaji. Proto by se tato prace mohla stat pfinosem pro
vSechny rodice, ktefi stoji pfed otazkou, jakd bude budoucnost jejich déti s timto
postizenim. Prace by také mohla poslouzit jako zdroj informaci pro Sirokou vetejnost a
Vv neposledni fadé by se mohla stat podmétem k dal§im vyzkumiim pro ty, ktefi se o danou

problematiku zajimaji.



TEORETICKA CAST

Teoreticka Cast prace blize charakterizuje Downilv syndrom, zabyva se jeho
klasifikaci a etiologii, dale se zaméfuje na etapy zivota osoby S Downovym

syndromem a to od jeho narozeni az po ranou dospélost.

Teoretickd cast prace byla zpracovana za pomoci odborné literatury a je
dulezitou soucasti bakaldfské prace, protoze nam na zakladé¢ odbornych teorii

piiblizuje vySe zminénou problematiku a jeji specifika.

1 SPECIFIKA DOWNOVA SYNDOMU

Cilem této kapitoly je seznameni s pojmy mentalni retardace a jedinec s mentalnim
postizenim. V dalsi ¢asti se blize zabyvame pojmem Downtliv syndrom a jeho objevenim,
popisujeme jeho piiciny, formy a hlavni znaky. V neposledni fad¢ zminujeme nejcasté;si

pfidruZené zdravotni problémy.

1.1 Vymezeni pojmta mentalni retardace a osoba s mentalnim

postiZenim

Dle Cerné (2009, s. 75) se v soudasné psychopedii pouzivaji terminy jako jedinec
s mentalni retardaci a jedinec s mentdlnim postizenim jako synonyma. Pfi¢emz
mentalni retardace je nazev pro syndrom samotny. Je tedy dulezité vice Si tyto
pojmy a jejich vyznam pfiblizit.

wMentdalni retardace je souhrnné oznaceni vrozeného defektu rozumovych
schopnosti. “ (Vagnerova, 1999, s. 146). Jedna se o vrozené a trvalé postizeni, které
je chéapano jako neschopnost dosadhnout odpovidajiciho stupné¢ intelektového vyvoje,
coz je podminéno dalSimi odliSnostmi. V populaci se vyskytuji asi 3 % lidi s timto
postizenim. Mezi hlavni znaky mentélni retardace patifi nizkd Groveinl rozumovych
schopnosti, coz se projevuje riznou mirou V procesech mysleni, omezenou

vvvvvv

Pti¢iny mentalni retardace mohou byt ruzné. Valenta a Miiller (cit. podle Valenta,



Michalik, Lec¢bych 2012, s. 55) rozliSuji: ,, faktory endogenni (vnitini) a exogenni
(vnejsi), podle casového hlediska existuji faktory prenatalni (pusobi pred porodem),
perinatalni (piisobi behem porodu a kratce po ném) a postnatalni (piisobi v pritbéhu

Zivota). *

10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci, ktera byla zpracovana Svétovou
zdravotnickou organizaci (WHO), popisuje mentalni retardaci takto: ,,Stav
zastaveného nebo neuplného dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan zvlasté
porusSenim dovednosti, projevujicim se béhem vyvojového obdobi, postihujicim
VSechny slozky inteligence, to je pozndvaci, recové, motorické a socialni schopnosti.
Retardace se miize vyskytnout bez, nebo soucasné s jinymi somatickymi nebo
dusevnimi poruchami.“ (MKN-10, 2014, s. 242) Podle této klasifikace muzeme
mentalni retardaci (F70- F79) rozdélit do nékolika stupiii, a to pomoci
inteligenéniho kvocientu, ktery je pro dané pasmo charakteristicky. Pfitom

hrani¢nim pasmem pro mentalni retardaci je 1Q 70.
Klasifikace mentalni retardace (MKN-10, 2014, s. 242-243):

- Lehka mentalni retardace (F 70) — 1Q 50-69, dospély jedinec odpovida
mentalnimu véku 9 az 12 let. Stav vede k obtizim p#i Skolni vyuce. Mnoho
dospélych je ale schopno prace, Gspésné udrzuji socidlni vztahy a ptispivaji
k Zzivotu spolecnosti.

- Stfedni mentalni retardace (F 71)- 1Q 35-49, dospély jedinec odpovida
mentalnimu v€ku 6 az 9 let. Vysledkem je zfetelné vyvojové opozdéni
v détstvi, avS§ak mnozi se mohou vyvinout Kk urcité hranici nezavislosti a
sobéstacnosti, dosahnou pifiméfené komunikace a Skolnich dovednosti.
Dospéli budou potiebovat rizny stupenn podpory k praci a k ¢innosti ve
spolecnosti.

- Tézka mentalni retardace (F 72) — 1Q 20-34, u dospélych odpovida

mentalnimu véku 3 az 6 let.

- Hluboka mentalni retardace (F 73) — 1Q pod 20, u dospélych odpovida

mentalnimu véku pod 3 roky.
- Jina mentalni retardace (F78)

- Neurcena mentalni retardace (F79)
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Pozn. Prvni dva stupné jsou pro ucely prace popsany podrobnéji, aby poukazaly
na rozdily mezi témito dvéma stupni. Jedinec s Downovym syndromem, kterym se
zabyva prakticka cast prace, byl jako dité¢ diagnostikovan v hrani¢nim pasmu MR
(1Q 70-73)a pozdéji v pasmu lehké mentalni retardace. Zprava z lékaiského

vySetteni, dokladajici stupeit mentalni retardace je soucasti ptiloh.

Pojem jedinec s mentalnim postiZenim dfive nahrazovala oznaceni jako:
slabomyslnost, mentalni ¢i duSevni zaostalost, mentdlni defektnost, rozumova ¢i
duSevni vada, aj. Pro jejich pejorativni nddech je soucasna psychopedie jiz neuziva.
Pfevratné zmény v terminologii nastavaji az v 2. poloviné 20. stoleti. Vyzdvihovana
je vyznamnost kazdého ¢lovéka, diraz se klade na individualni zvlaStnosti kazdé
0soby s postizenim. Byla pfijata paradigmaticka koncepce, ktera lidem s postizenim
pfiznava prava na plnohodnotny zivot ve spolecnosti. V nové uzivané koncepci
muzeme najit terminy jako: ,,0s0by- lidé s postizenim* nebo ,,0soba (¢lovek, dité,
dospély) s mentdlnim postizenim.“ Coz je vyjadfeni skutecnosti, ze mentalné
postizeni, jsou na prvnim misté lidské bytosti, osobnosti a az na misté druhém maji

n&jaké postizeni. (Cerna, 2009, s. 75-76)

1.2 Downiiv syndrom, jeho formy, znaky a pri¢iny

Objeveni Downova syndromu

O tom, Ze lidé s Downovym syndromem byli mezi nami pravdépodobné jiz od
pradavna, hovofi v na$i historii jisté stopy, které vedou k lidem s timto postizenim,
napf. tisice let staré hlinéné figurky kultury Olmec, stiedovéké obrazy, ale také
umélecka dila z konce 19. stoleti. Jako prvni popsal Downuv syndrom az John
Down roku 1866. John Down byl anglicky lékaf, ktery ve svych studiich popsal
charakteristické znaky tohoto postizeni. (Fiirnschup- Hofer, 2012, s. 33)

S ndpadem, Ze by se mohlo jednat o chromozomalni abnormalitu, pfiSel az
doktor Waardenburg v roce 1932. O celych dvacet let pozd¢ji, roku 1959 objevil
francouzsky doktor Lejeune, ze Downiv syndrom souvisi s 1 nadbyte¢nym

chromozomem. (Selikowitz, 2005, s. 38)
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Downiiv syndrom

Downtiv syndrom patfi mezi nejznaméj$i a nejCastéji popisovany syndrom
spojeny s mentalni retardaci. Je zpusobeny zménou poctu chromozoml a muze byt
diagnostikovan jiz pfed narozenim ditéte. V populaci 0sob s mentalnim postiZenim
se udava asi pétiprocentni vyskyt tohoto postizeni. Riziko stoupd se zvySujicim se
vékem matky. (Cerna, 2009, s. 89) Na celém svété zije okolo pé&ti miliont lidi
s Downovym syndromem, tedy asi jedno ze 700 déti se narodi s jednim

nadbyteénym chromozomem. (Fiirnschuf- Hofer, 2012, s. 33)

Jedna se o genetické onemocnéni, jehoz ptficinou je genova mutace, kdy dochézi
K tzv. trisomii. Na rozdil od zdravého ¢loveéka, u lidi s Downovym syndromem
obsahuje kazda bunka chromozom navic. Misto obvyklych 46 chromozomu
uspotfadanych ve 23 parech, jich ma 47 (22 part a jednu trojici). Downluv syndrom
vznikd wuloZzenim na jednom zramen chromozomu cislo 21 (Trisomie 21.
chromozomu). Asi 95% déti s Downovym syndromem ma nadbyteény cely 21.
chromozom v kazdé bunce svého téla a to se stane tehdy, kdyz jeden z rodi¢a preda
ditéti z vajicka nebo spermie misto obvyklého jednoho 21. chromozomu,

chromozomy dva. (Selikowitz, 2005, s. 45-48)
Formy Downova syndromu

Dle Bartonové, Bazalové, Pipekové (2007, s. 109): Lidé s Downovym syndromem
maji ve svych bunkach nadbytek 21. chromozomu. Zplsob, kterym tato porucha vznika,
muze mit troji podobu:

- nondisjunkce - trisomie 21. chromozomu;

- translokace;

- mozaika.

Je pro nas dulezité tyto formy rozliSovat, jedna z forem ovliviiuje miru postizeni u
ditéte, zatimco na druhé formé zavisi ptedpoklad, Ze rodice budou mit i dalsi dité s timto
syndromem. (Selikowitz, 2005, s. 49)

- Nondisjunkce (volna trisomie, prosta trisomie) je nejbéznéjsim typem, objevuje

se asi u 88 % osob s Downovym syndromem. Nositelem je jeden z rodict, ktery

ptreda ditéti z vajicka nebo spermie dva chromozomy, misto obvyklého jednoho 21.
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chromozomu. Tyto dva chromozomy se spoji a ptejdou do nové bunky spole¢né.
Tak jedna bunka obsahuje oba dva 21. chromozomy a druhd bunka zadny, tim se
brzy rozpada. (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 109) Dle Selikowitze
(2005, s. 51): ,,V soucasné dobé nedokdzeme vysvétlit, proc¢ k nondisjunkci dochdzi.
Nejvyraznéjsim faktorem se zda byt veék matky. Vime vsak, zZe narodi-li se diteé
S Downovym syndromem, nemusi to nutné znamenat, ze nositelkou nadbytecného
chromozomu byla matka. Asi ve 20 % pripadii pochadzi nadbytecny chromozom ze

‘

spermie. ‘

Dalsi je forma mozaikova, ktera neni dédi¢na a vyskytuje se asi v 7-8% ptipadu.
Jedinci stimto typem mivaji méné fyzickych znakii Downova syndromu.
Nadbytecny chromozom maji pouze v nékterych butikdch. Nékteré buniky obsahuji
obvyklych 46 chromozomt, jiné 47. Protoze bunky v téle jsou poskladany
z riznych kouskt, fikame tomuto typu mozaika. (Bartonova, Bazalova, Pipekova,

2007, s. 110)

Posledni formou je translokace. Ptiblizné u 4 % piipadl byva ptrenasecem jeden
zrodicl, aniz by sam nesl znaky Downova syndromu. Pfi¢inou neni cely
nadbyte¢ny 21. chromozom, ale jen jeho nadbytecnd cast. Pokud se odlomi
vrcholky 21. chromozomu a jiného chromozomu a jejich zbyvajici ¢asti se spoji,
dochazi k translokaci. Ve dvou tietinach ptipadt translokace v§ak neni nositelem
poruchy zadny z rodi¢t a translokace je tedy nahodna udalost, tudiz je i nepatrna
pravdépodobnost opakovani u dal$iho t€¢hotenstvi. (Bartoniova, Bazalova, Pipekova,

2007, s. 110)

| v dneSni dobé& neexistuje zadna spolehliva metoda, ktera by dokézala zabréanit vyskytu

tohoto postizeni. Existuji vSak screeningové testy, které ukazou téhotnym Zzenam, zda

existuje zvySena moznost narozeni takto postizeného ditéte. Pro potvrzeni nebo vylouceni

této moznosti muze budouci rodiCka podstoupit vySetfeni zalozené¢ na odbéru plodové

vody (amniocentéza). Pfi tomto vySetfeni se s vysokou pravdépodobnosti potvrdi, ¢i

vylouéi piitomnost chromozomalni odchylky. (Svarcova, 2000, s. 121)
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Znaky Downova syndromu
Lidé s Downovym syndromem maji charakteristicky vzhled, zpGsobujici ur¢itou
vnéjsi shodu mezi nimi. Bylo popsano vice nez 120 charakteristickych pfiznakd.

VétSina déti jich nema vic nez Sest nebo sedm. (Selikowitz, 2005, s. 40)

V literatufe jsou casto popisoviany spolecné télesné znaky. Ty uvadi napf¥.

Ainsworth (2004, cit. podle Cern4, 2009, s. 90)takto:
- malé postava
- mala zplostéla lebka
- mohutna §ije
- plochy Siroky obli€ej s vystouplymi licnimi kostmi
- kratké Siroké ruce se zakiivenymi prsty
- Sikmé o¢€i s koZznimi zdhyby ve vnitinich koutcich
- maléa usta a nizké patro
- ryha napfi¢ dlang, tzv. opi¢i ryha
- Snizeny svalovy tonus
- nadmérné kloubni pohyblivost
- zvySena citlivost na respiracni infekce

- neuplny nebo opozdény sexudlni vyvoj

Fiirnschup-Hofer (2011, s. 45) dale udava: ,,Zadni dva lidé s Downovym
syndromem nejsou stejni. Kazdé dité je jedinecné ve své osobnosti, svém
temperamentu a svéem nadani, tak jako jsou jedinecné i ostatni déti. To znaci rovnéz

i individualni a po rodicich zdédeéné rysy.
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Pri¢iny Downova syndromu

Dle Selikowitze (2002, s. 45) si vétSina rodi¢t pii zjisténi, ze se jim narodilo
dité¢ s postizenim, klade otdzku: ,,Jak se to stalo?* V soucasné dobé& hlavné diky
genetickému pokroku vime, ze Downtiv syndrom zplsobuje nadbyte¢né mnozstvi

21. chromozomu v bunkach.

V prubéhu hledani pti¢in Downova syndromu vznikly podobné hypotézy jako
rizné vlivy zivotniho prostifedi, spekulovalo se i o pfi¢indch jako alkoholismus,
TBC nebo syfilis. VSechny tyto nazory se ukazaly jako neopodstatnéné. Soucasné
védecké znalosti potvrzuji, ze k chybnému okopirovani genetického materidlu
dochazi nahodné. Nezavisle na tom, co rodi¢e délali v pribéhu nebo pted
téhotenstvim. Toto postizeni nevznika také vlivem neblahych udalosti v prenatalnim
obdobi, jak tomu casto byva u jinych zadvaznych onemocnéni. Stejné tak na vznik
Downova syndromu nema vliv pfislusnost k etnické rase, socidlnimu prostiedi nebo

mistu bydlisté. (Svarcova, 2000, s. 120)

Mnozi autofi se shoduji pouze na jednom faktoru, a to véku matky nebo véku

obou rodiéa.

Dle Selikowitze (2005, s. 51) je nejvyznamnéj§im faktorem vék matky, pfiCemz

vEk otce nehraje témét zadnou roli.

Svarcova (2000, s. 120) poukazuje na jistou souvislost u faktoru véku obou
rodi¢l. Vyzkum dokazuje, Ze matky star§i 35 let a otcové star§i 50 let, jsou
narozenim ditéte s Downovym syndromem ohroZeni vice nez mladsi rodi¢e. Vyssi
riziko hrozi také u matek ve véku 15- 19 let. Svarcova (2000, s. 120) dale dodava:
Ve skutecnosti se ovsem vétsina téchto déti rodi matkam kolem 24 — 30 let, to se da
vysveétlit tim, Ze v této vékové skupiné se vSeobecné rodi nejvice deti a matky nad 35
let se v prubéhu tehotenstvi vétsinou podrobuji genetickému vysSetieni. Tim se pocet
téchto deti snizuje.

Valenta a Miiller (cit. podle Valenta, Michalik, Lec¢bych, 2012, s. 57) povazuji
za rizikovy faktor vék rodicky nad 35 let.

Dle Cadilové, Jina a Thorové (2007, s. 31) vyraznd vzrista riziko s vékem
matky. Zatimco u mladé zeny na pocatku fertilniho véku je riziko 1: 2 500, u Zeny

star$i, blizici se ke konci plodnych let ¢ini okolo 1:50.
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1.3 Zdravotni problémy

Détem s Downovym syndromem se dostava mnohem kvalitnéjsi zdravotni péce,
nez tomu byvalo diive. Také se zvysuje kvalita sluzeb, diagnostika a 1écba téchto
déti. Diky lepSim podminkdam, dochazi u osob s timto postizenim ke zlepSeni

zdravotniho stavu. (Selikowitz, 2005, s. 77)
Castéjsi zdravotni problémy

Dle Cerné (2009, s. 90) se vétiina déti s Downovym syndromem t&$i dobrému
zdravi. Velky vliv na zdravi déti mé vSak také stupeil mentdlni retardace. Hloubka
mentalniho postiZeni je u tohoto syndromu riizné, nejcastéji jde o lehkou az sttedni
mentalni retardaci. Je ovlivilovana vyskytem nemoci a zdravotnich komplikaci jako
jsou napt. vrozené srdecni vady, zalude¢ni a stfevni abnormality, nystagmus,
vrozena katarakta, myopie, pfevodni nedoslychavost az ztrata sluchu, poruchy §titné
zlazy aj. Selikowitz (2005, s. 78) dale udava: Dé&ti, kterym pfti jejich narozeni nebyla
diagnostikovana srde¢ni vada, se obvykle potykaji jen s drobnymi zdravotnimi
problémy. Obecné se vSak u 0sob s timto postizenim doporucuje, aby vedli zdravy
zivotni styl, méli vyvadzenou stavu, dostatek pohybu na cerstvém vzduchu a

pravidelné navstévovali svého 1ékafte.
Zavazné zdravotni problémy

Asi u jednoho ze sta narozenych déti se objevi 1 zdvaznéj$i onemocnéni jako
napiiklad infekce hornich cest dychacich, ucpani ucha, poruchy zraku a vidéni,
mize se objevit onemocnéni o¢i jako strabismus, nystagmus, katarakta a
keratokonus. (Selikowitz, 2005, s. 82-87). Svarcova (2000, s. 119), dodava: ,,U déti
s Downovym syndromem se castéji objevuji smyslové vady. Mnoho déti ma problémy
se zrakem, asi 50 % z nich byvad kratkozrakych a dalsich 20 % dalekozrakych,
pomeérné znacny pocet jich Silhad. Protoze zrakova postizeni jim znacné muize ztizit
proces uceni, mize jim také zna¢né omezit celkovy vyvoj, je dilezité Castéji
navstévovat ocniho lékate. Asi 60 % téchto déti trpi také lehkym az stfednim
sluchovym postizenim, coz miize u malych déti negativné narusit vyvoj feci spolu

s jejich psychickym a emocionalnim vyvojem.
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Asi 10-20 % déti a dospélych s Downovym syndromem trpi problémy s kréni
pateii a zvySenou pohyblivosti kloubt. Castéji také onemocni zapalem plic,

leukémii, diabetem typu 1 a 3 nebo virem hepatitidy. (SPMP, 1998, s. 27-28)

Dle Cadilové, Jina a Thorové (2007, s. 32) byvaji k Downovu syndromu &astéji
pfidruzeny také psychické poruchy, poruchy autistického spektra, Alzheimerova
porucha nebo epilepsie. Asi 15% déti s Downovym syndromem ma k mentalni
retardaci piidruzenou dalSi psychiatrickou nebo neurobehavioralni poruchu, jako
napt. poruchu chovani. Pfiblizné€ jedna tfetina déti s Downovym syndromem jiz pfi
narozeni trpi srdecni vadou. Asi jedno ze Sesti déti trpi ¢asteCnym nebo uplnym
defektem predsinokomorové piepazky, které se vétSinou fesi operativnim zakrokem,
nejlépe v raném véku ditéte. Mezi dalSi srdecni onemocnéni patii: Defekt
mezikomorové prepazky, Oteviend Botallova ducej, Eisenmengeriv komplex a
Fallotova tetralogie, tato onemocnéni se vétSinou daji 1é¢it podavanim 1€k, injekci

nebo operativné. (SPMP, 1998, s. 24)
Prevence

Velky vyznam nese bezesporu prevence, jsou-li medicinské obtize vcas

rozpoznany, mohou se uspesné a v€as lécit. (SPMP, 1998, s. 22)
Mezi tato preventivni opatifeni patii:

- Novorozeneckd prohlidka, ktera je dulezitd pro podchyceni vyvojovych

anomalii, jako srde¢ni vady, oblast Zaludku a stiev a ortopedické zvlaStnosti.

- DalSim dilezitym vySetfenim je prohlidka v 2-12mésicich, kterd se zamé&tuje
pifedevs§im na zrak a sluch. (SPMP, 1998, s. 22) Vysetteni sluchu je pro déti
do 10 let velmi dulezité, protoze i mirnd nedoslychavost miize negativné

ovlivnit porozumeéni jazyku a zvladnuti fe¢i a tim 1 schopnost uceni.

(Selikowitz, 2005, s. 80)

- Pravidelna vySetfeni v dospélém veéku - problémové oblasti. (SPMP, 1998, s.
22)

Mezi dalSi 1ékarské prohlidky patri: rentgenové vySetfeni kréni patete, télesné

prohlidky, vySetfeni krve, zubni prohlidky a pravidelné ockovani. (Selikowitz,
2005, s. 77-81)
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2 STADIA VYVOJE DITETE S DOWNOVYM
SYNDROMEM

V této kapitole si nastinime specifika jednotlivych etap vyvoje ditéte
s Downovym syndromem. Prvnim dilezitym meznikem V Zivoté jedince s
postizenim je jeho narozeni a s nim spojené reakce jednotlivych ¢lend rodiny, jejich
vyrovnavani se s touto zatézovou situaci. Déle si pfiblizime jednotliva stadia vyvoje
ditéte v raném ve&ku a Skolnim véku, ktera jsou charakteristickd vybérem Skolskych i
poradenskych zafizeni. Kapitola konéi obdobim dospivani, které pfinasi mnoho

zmén v oblasti nejen biologické, ale i socialni.

2.1 Narozeni ditéte s Downovym syndromem

wNarozeni ditéte s postizenim je obtiznd uddlost, kterda byvd svym dopadem
nékdy srovndavana s umrtim clena rodiny. Rodina prochazi krizi, kdy musi resit
dulezité otazky, menit radu svych predstav a rozhodnuti a zpracovat nové zazitky. “
(Slowik, 2007, s. 33) Dle Svarcové (2000, s. 132): , Nékteri autoii povazuji
narozeni tézce mentdlné postizeného ditéte za jednu z psychicky nejbolestivéjsich
uddlosti, ktera miize clovéka v zivote potkat.” Podle Selikowitze (2005, s. 25):
Narozeni ditéte s Downovym syndromem, znamend v kazdém piipadé velkou zatéz
pro oba rodice, ktera vSak pevné manzelstvi samo o sobé vét§inou neznici. Néktefi
rodi¢e, dokonce tvrdi, Ze je dité S postizenim je$té¢ vice s partnerem sbliZilo.
Vyzkumy taktéz dokazuji, Ze rozvodovost mezi rodi¢i s détmi s Downovym

syndromem neni ¢astéj$i, nez u jinych rodin.

Pokud rodina nastalou situaci nezvlada, casto se uchyluje k vyuziti alternativnich
moznosti péce a dit€ umisti v ustavnim zafizeni napt. détskych domovech, nebo
vyuzije residen¢nich socialnich sluzeb, mezi které patii domovy pro 0soby se
zdravotnim postizenim. Vyjimecéneé dochézi také k nahradni rodinné péci ve forme
adopce, péstounské péci nebo umisténim ditéte v SOS vesnickach. Mén¢ radikalni
pomoc témto rodindm také nové ptichazi ve formé sluzby respitni (odlehcovaci)

péce, kterd probiha pfimo v rodinném prostiedi ditéte. (Slowik, 2007, s. 35-36)
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Reakce ¢lenu rodiny

Podle Selikowitze (2005, s. 16): ,,Vétsina rodici pri zjisténi, Ze se jim narodilo
dité s postizenim, zazZiva podobné pocity, i kdyz reakce na pravé prozZivanou
skutecnost mohou byt rozdilné. Rodicim casto pomaha védomi, Ze se i jini lide

‘

V podobné situaci, citili stejné. *

Narozeni ditéte s postizenim zplisobi mnoho zmén ve fungovani rodiny, rodinny
zivot ndhle méni své uspotadani, ritudly, které se pfizplsobuji potiebam ditéte
S postizenim. Pfitom by se nemélo zapominat i na potfeby ostatnich ¢lent rodiny.
Méni se také Casovy rozvrh, prava a povinnosti jednotlivych ¢lenti. Dilezité je, jak
se rodina s nastalou situaci vyrovna. (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 49)
Dobu, kdy se rodi¢e dovidaji o postizeni jejich ditéte, oznacuje Vagnerova (1999, s.

103) jako: ,,Krizi rodicovské identity “.

Nasledné rodina prochdzi fizemi vyrovnavani se s danou situaci. Témito fazemi
rodina nemusi prochéazet v daném potadi, néktefi rodice prochazi i vice fazemi
najednou, popiipadé nékterou fazi tplné vynechaji. Také doba, po kterou jednotlivé
faze trvaji, byva rozdilna. ,,Pri sdéleni diagnozy nékteri rodice nereaguji Sokem a
poprenim, ale naopak ulevou, nebot daleko vice frustrujici pro né bylo védet, ze

s jejich ditétem neni néco v poradku a netusit co.* (Cerna, 2009, s. 130)
Podle Vagnerové (1999, s. 103-105) rodice nejcastéji prochazi témito fazemi:
- Faze Soku a popreni

Rodina odmitd uvéfit diagnéze a jeji nezvratitelnosti. Popieni takové
informace je projevem obrany vlastni psychické rovnovahy. Dulezité je
citlivé jednani a dostatek informaci ze strany odborniki. (Vagnerova, 1999,
s. 103) Slowik (2007, s. 34) zdaraznuje, ze by v dané fazi meéla byt
zprostfedkovana rana péce. Pokud se jednd o prenatalni diagnostiku, rodina

se rozhoduje o narozeni ¢i nenarozeni ditéte.

- Faze akceptace a vyrovnavani se s problémem
Faze, kdy se rodina uci pfijimat skute¢ny stav véci a vyrovnava se s realitou.
Casto rodic¢e hledaji viniky, nékdy dochdazi i k vzdjemnému obviilovani mezi

partnery a jejich rodinami. Dulezitd je pomoc a podpora blizkého okoli a

odborniku. (Vagnerova, 1999, s. 104)
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-  Faze smireni a realismu

Vétsinou dochazi k uvédomeéni si skutecnosti, coz vede k jejimu ptijeti, tzn.
realistickému pohledu na zivotni situaci rodiny, ale také na osobnost ditéte,
jeho mozZnosti a predpoklady z hlediska realistické prognozy dalsiho vyvoje.
(Slowik, 2007, s. 34)

Po prekondni pocatecnich tézkosti, vétSina rodin nastalou situaci zvladne, i
naroky, které sebou vychova takového ditéte pfindsi. VEtSina z nich pfipousti, Ze je
dit¢ daleko zdravéjsi, nez cekali. ZplUsoby vyrovnani se s nastalymi pocity, si
vétsinou rodice voli samy. (Selikowitz, 2005, s. 20) Piijeti ditéte s postizenim ze
strany rodi¢l je velmi naro¢ny proces, jedna se o jakousi zkousku bezpodminecnosti
rodicovské lasky. ,,Prijeti ze strany rodicit znamend pro dité obrovsky vklad do

Zivota.“ (Vancura, 2007, s. 25)

Selikowitz (2005, s. 27) dale hovofi o reakcich dal$ich ¢lend rodiny: Pokud
rodic¢e projdou vSemi fazemi a se situaci se smifi, a rozhodnou-li se dité ptivést do
svého Zivota a rodiny, je dllezité zabyvat se nejen svymi obavami a péci o dité

S postiZzenim, ale 1 dal§imi ¢leny své rodiny.
Sourozenci

Pozn. Problematika sourozenct je zde popsana podrobnéji, jelikoz prace je psana

autorkou, ktera na dané téma nahlizi z pohledu sourozence osoby s Downovym

syndromem, tudiz je ji tato problematika velmi blizka.

Dle Vancury (2007, s. 25): pfitomnost dalSiho zdravého ditéte v rodiné kladné
ovliviiuje jeji celkovou atmosféru. Fiirnschuf-Hoferova (2011, s. 125) dodava:
Vztah mezi sourozenci se jevi jako jedna z nejstalejSich zivotnich vazeb vibec.
Kazdy sourozenecky vztah utvaii prvky, které jsou soucasti i vztahu, kde je jeden
sourozenec s postizenim. Mezi tyto prvky patfi: rivalita o rodi¢ovskou naklonnost,
touha po uzndni sourozencem a snaha o mocenské postaveni mezi sourozenci. Na
sourozence déti s postiZzenim, jsou vSak navic kladeny specifické pozadavky, které
sebou pfinasi vysoky vyvojovy potencial. Bartoniova, Bazalova, Pipekova (2007, s.
49)dodavaji: Narozeni ditéte s Downovym syndromem, miize znamenat zatéz nejen
pro rodice, ale také pro jeho sourozence, kterym by se mélo pfiméfené dle jejich

véku vysvétlit prijatelnou cestou problematiku postiZzeni jejich bratra nebo sestry.
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Dle FiirnschufB-Hoferové (2011, s. 125): by sourozenci méli byt sezndmeni
s podstatou Downova syndromu a s tim, proc¢ jejich bratr nebo sestra vyzaduje vice
péce a podpory. I pies to, ze vétSina sourozencli vnima piitomnost sourozence
s Downovym syndromem spiSe jako obohaceni, musi Castéji nez jiné déti bojovat
s jistymi pfekazkami, které sebou tento vztah ptinasi. Néktefi sourozenci ¢asto musi
omezovat své vlastni zajmy, nebo zazivaji pocit opomijeni ze strany rodi¢d. Mnoho
sourozencu déti s Downovym syndromem c¢asto piebira odpovédnost za svého
mnohdy i star§iho sourozence a je na né vyvijen tlak k tomu, aby byly ohleduplni a
své ptipadné negativni pocity zadrzovali. VétSina téchto sourozenct také tézce nese,
pokud jsou svédky vysmivani a vylouceni jejich sourozence ze strany druhych déti.
FiirnschuB-Hoferova (2011, s. 125)déale dodava: ,,Mnohé déti jsou timto bremenem
pretizeny, stydi se, maji pocity viny nebo zaZivaji rozpolcenost pociti, ¢imz vnimaji

3

Vii¢i sourozenci s Downovym syndromem zdroven lasku, hnev a odmitnuti.’

Dle Vagnerové (1999, s. 106-107) byvaji sourozenci v rodin¢ ¢asto srovnavani.
U rodiny s postizenym ditétem byva vSak toto dité vice privilegovano, jeho projevy
byvaji Castéji tolerovany a to i1 kdyZ s postizenim nijak nesouvisi. Rozdil v pfistupu
rodicl si zdraveé dite¢ vétSinou brzy uvédomi. Pokud je dit€¢ mladsi, mize ho toto
chovani rodic¢t mast. Star$i déti jiz chapou, ze né¢kdo nemocny, slabsi, potiebuje
vEétsi péci a pomoc od téch, kdo jsou zdravi. V téchto rodinach je zvysené riziko, zZe
rodi¢e nebudou mit k détem piiméfeny vztah a pfijatelné naroky. Casto dochézi
K extrémnimu pfistupu, ktery mize mit dvoji podobu: koncentrace pozornosti a
z4jmu rodic¢t bude kladena na dité s postizenim, a dalsi déti budou odsunuty vice do
pozadi. Anebo opacny extrém, kdy koncentrace zajmu bude zaméfena spiSe na

zdravé diteé, které rodi¢i kompenzuje neuspokojeni z jejich postizeného potomka.

Sourozenci by méli dostat mozZnost oteviené mluvit o svych pocitech, i téch
negativnich. Bylo by vhodné zprostfedkovat jim kontakt na dalSi sourozence déti
s Downovym syndromem, popfipadé¢ vyhledat pomoc tfidniho ucitele, nebo
odbornika. (Selikowitz, 2005, s. 29-30) Déti by méli byt dale ujisténi, Zze se
Vv budoucnu o svého bratra nebo sestru s Downovym syndromem nebudou muset
starat. M¢l by jim byt ponechan prostor pro utvareni vlastniho volného ¢asu a pro

planovani sobéstacné a svobodné budoucnosti. ,,Mnoho sourozencit lidi
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S Downovym syndromem se vyviji v socialné kompetentni, zralé, vysoce vykonné a

vyrovnané dospélé jedince. “ (Flirnschuf-Hofer, 2011, s. 125)
Prarodice

Dalsi lidé, kteti by se méli co nejdiive dozvédet o narozeni ditéte s Downovym
syndromem, jsou také prarodice. Jejich reakce budou nejspiSe podobné jako u
rodi¢l, proto je dulezity citlivy pfistup a dostate¢ny prostor pro vyjadieni svych
pocitl. Protoze vétSina prarodicli mize mit o daném postizeni zastaralé informace a
piredsudky, je dobré ihned jim poskytnout aktudlni literaturu. V nékterych ptipadech
spiSe vyslechnou nazory odbornika. Velmi dobré je prarodice ihned z kraje do vSeho
zapojit, dat jim néjaky ukol, aby tak ziskali pocit, ze jsou duleziti a prospésni.
(Selikowitz, 2005, s. 32)

Okrubh Sirsi rodiny

., Veédomi neschopnosti zplodit normalniho potomka vede ke ztrate sebediivery a

K pocitiim ménécennosti. Reakce okoli mohou tyto tendence jesté posilovat, zejména

tehdy, jestlize jde o vrozené a ndpadné postizeni, jehoZ piivod nelze jednoduse

vysvétlit. “ (Vagnerova, 1999, s. 103)

Dle Selikowitze (2005, s. 33)Ptibuznym a znamym, by se dana skutec¢nost méla
oznamit co nejdiive. Rodice by tenhle ukol neméli v Zddném ptipadé odkladat,

nejisté a nejspis ani nebudou veédét, co fict.

V okoli rodiny dochazi ¢astou k pretrhani mnohych spolecenskych vazeb, coz
mnohdy vede aZ k izolaci ditéte s postizenim 1 celé rodiny. Mezi negativni jevy
spoluobcanti Casto patii litovani, dotérna zvédavost, odsuzovani a vyhybani se
rodiné. (Kvapilik, Cerna, 1990, s. 28) Podle Vanéury (2007, s. 25) negativni postoje
okoli vii¢i lidem s postizenim predstavuji jedny z nejvétSich stresujicich faktort pro
celou rodinu. Rodiny, které se namisto vyhybani a ukryvani svého ditéte snazi
svému okoli pfedat informace o jeho postizni, jsou na tom lépe. Dle Selikowitze
(2005, s. 33) je dulezité nebat se ukazovat své dité pfibuznym a zndmym, hovofit
s nimi, pfipadn¢ je do vSeho zapojit. Velmi dobré je, kdyZz si rodice vypracuji

strategii, jak budou reagovat na nevhodné poznamky, aby pozd¢ji nebyli zaskoceni.
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2.2 Dité s Downovym syndromem v raném a predSkolnim

véku

V poslednich letech vzrostl velky zajem o batolata a déti predSkolniho véku se
snizenymi mentalnimi schopnostmi a to pfevazné ze stran vzdélavacich,
rehabilitacnich pracovnikd, specidlnich pedagogii a logopedi. Pravé déti
s Downovym syndromem maji v oblasti rané péce ojedinélé postaveni a to diky
diagnostice, ktera probihd hned po narozeni ditéte. Proto specidlni péce u téchto déti
muze nastupovat jiz velmi brzy. V¢asna péce probiha od doby kratce po narozeni az
do nastupu ditéte do skoly. (Selikowitz, 2005, s. 127) Slowik (2007, s. 36) dodava:
., Zejména pri narozeni ditéte s vadou nebo poruchou je mimoradné diilezité zacit co
nejdrive s intenzivni cilenou specidlni péci, kterd miize pomoci vyrazné snizit miru

‘

budouciho handicapu i v oblasti vzdélavacich mozZnosti.*

Dle Valenty a Miillera (2007, s. 217): ,,Hraji hlavni vyvojovou roli v Zivoté
ditéte prvni tri roky Zivota, nebot’ v obdobi do t7i let jsou kompenzacni moznosti
CNS tak velkeé, ze umozZnuji nejlépe rozvinout mechanizmy nahrazujici jeji pripadné
poskozeni, je nutné, aby mu (a jeho rodiné) byla v pripadé potieby poskytnuta

véasna odborna pomoc, nazyvand rand péce.

Rana péce nastupuje jiZ od zjiSténi postiZzeni u ditéte a ma podobu souboru
socialnich, zdravotnickych a pedagogicko-psychologickych sluzeb a dalSich
programu. (Valenta, Miiller, 2007, s. 217) Rana péce byva nejcastéji poskytovana
stiedisky rané péce pifipadné specialné pedagogickymi centry, tato zafizeni
poskytuji pé¢i détem az do nastupu ditéte do predSkolniho zafizeni, ptiblizné od 4
let véku, v nékterych ptipadech az do zacatku Skolniho vzdélavani, tedy do 6. -8. let

veéku. (Slowik, 2007, s. 36)

Systém specialnich Skol a zarizeni pro jedince s mentalnim postiZenim
v pied§kolnim véku (3-6-7 let) podle Svingalové,Tomické, Pesatové (2003, s.
48):

- mateiska Skola (moznost integrace)
- specialni tfidy pro mentalné postiZzené pri materské Skole

- specialni materska Skola
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- stacionare (zdravotnické zatizeni)

- domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim (patii pod ministerstvo prace

a socialnich véci)

2.3 Dité s Downovym syndromem ve §kolnim véku

wZacatek povinné Skolni dochdzky predstavuje pro rodice déti S mentdlnim
postizenim nejvyraznéjsi stresové obdobi.“ (Cerna, 2009, s. 153) Vétsina rodict se
stava ¢im dal vice zavisla na Skolnim hodnoceni svych déti, coz pro celou rodinu,
ale hlavné dité s postizenim znamené velkou zatéz. Mezi determinanty, které cely
proces nastupu do Skoly ovliviluji, patii: prostiedi rodiny, to, zda ma dité
sourozence, postoje blizkych ptatel a rodiny, to zda je rodi¢ vychovavajici dité

s postizenim rozvedeny, bez partnera aj. (Cerna, 2009, s. 153)

Legislativnim oSetfenim vzdélavani déti se specifickymi potfebami se zabyvaji
vyznamné dokumenty (Slowik, 2007, s. 36-37):

W

- Zakon ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, stfednim, vySSim
odborném a jiném vzdélavani ve znéni pozdéjSich predpisi. (Tzv.
Skolsky zakon) — podle kterého bychom méli uptednostiovat vzdélavani déti
se specidlnimi vzdélavacimi potiebami pfevazné v b&znych tiidach
zékladnich a sttednich Skol.

- Vyhlaska MSMT CR ¢&. 73/2005 Sb., o vzd&lavani déti, Zaki a studenti se
specialnimi vzdélavacimi potifebami a déti, Zakdi a studenti mimoradné
nadanych — kterd obsahuje napfiklad pravila pro vypracovani individualniho
vzdélavaciho planu, zakladni informace tykajici se cinnosti asistenta
pedagoga a detaily tykajici se vzdélavani znevyhodnénych zak.

- Vyhla§ka MSMT ¢&. 147/2011 Sb., kterou se méni vyhlaska &. 73/2005 Sb.,
o vzdélavani déti, Zaki a studenti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami
a déti, zaki a studentii mimoradné nadanych

- Vyhla§ka MSMT ¢&. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluZeb ve

Skolach a Skolskych poradenskych zarizenich;
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- Vyhlaska MSMT ¢&. 116/2011 Sb., kterou se méni vyhlaska &. 72/2005 Sb.,
o poskytovani poradenskych sluzeb ve $kolach a §kolskych poradenskych
zarizenich;

- Ramcové vzdélavaci programy - které se mimo jiné zabyvaji také

integrovanym vzdélavanim zakl se specidlnimi zadélavacimi potfebami.

- Skolni vzdélavaci programy- popisuji piistup k vzdélavani z4kt na

konkrétnich skoléach.
MozZnosti vzdélavani déti s Downovym syndromem

Dle Slowika (20007, s. 36): Vzdélavani a celkovy rozvoj ditéte zacina uz jeho
narozenim. Pokud se jedna o dité s postizenim, je dilezité, aby se co nejdiive zacalo
s intenzivni ucelenou specialni péci, a tak pomoci snizovat miru budouciho

handicapu Vv oblasti vzdélavani.

Déti s Downovym syndromem vyzaduji zvlastni pé¢i v oblasti vzdélavani zvlasté
proto, ze jejich intelelektudlni vykony dosahuji od pouhych problémi s u¢enim az
po vSechny stupné mentalni retardace. Mezi spolecné rysy déti s Downovym
syndromem patii naptiklad to, ze pasivné chapou daleko vice, nez mohou vyjadfit
verbalné (aktivné). Pfi uceni jim také pomaha, zapoji-li vice smysld. Vidi-li a
zaroven slysi, 1épe si dokazou vzpomenout. Problémy nastavaji pfevazné s udrzenim
pozornosti, vétSina déti se dokaze soustiedit pouze na velmi kratkou dobu. Déle se
také uci plnéni piikazi a provadéni tkold. Ucivo by se proto mélo prezentovat co
nejzajimavéji, aby dité zaujalo. Tyto déti by se mély ucit na zaklad¢ své vlastni
zkuSenosti a ucivo by jim mélo byt pfedkladano spise vizualni formou. Dalsi obtize
sebou pfindsi naruseni jemné motoriky, a s ni souvisejici ¢asté problémy se psanim.
Tyto déti maji také castéji problémy v abstraktni roving, coz se odrazi pii
problémech s pocitanim. Déti s Downovym syndromem vSak maji dobfe vyvinutou
schopnost rychle chdpat informace opticky, které si Iépe uchovaji v paméti. Diky

¢emuz se jim lépe pracuje napiiklad s poéitaci. (SPMP, 1998, s. 21-22)

V dnesni dob¢ existuje pro déti s mentdlnim postizenim Siroké spektrum
Skolskych zafizeni a socialnich sluzeb. V ramci integrace, mohou tyto zaky pfijimat
také bézné Skoly (materské, zakladni i stfedni), které pro né otviraji samostatné

tfidy. Mezi dalsi sluzby urcené pro tyto déti patii také Skolni druziny, Skolni kluby,
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internaty a domovy mladeze. To umoznuje zaclenéni mezi zaky intaktni. Specidlni

tfidy jsou ztizeny hlavné pro déti, které ziji v mistech, kde je Spatnd dostupnost

specialnich skol. (Valenta, Miiller, 2007, s. 88)

Systém specidalnich §kol a zaFizeni ve Skolnim véku (6-7-15 let, event. 19

let)podle Svingalové, Tomické, Pefatové (2003, s. 48):

specialni tiidy pri zakladni Skole
- zakladni Skola prakticka
- zakladni Skola specialni

- domovy pro osoby sezdravotnim postiZenim- S dennim pobytem,

s tydennim pobytem, s trvalou péci

V Ceské republice je velmi propracovany poradensky systém, ktery je velmi
napomocny osobam S mentalnim postizenim a jejich rodinam pfi integraci do
systému S$kolstvi (matefské Skoly, zakladni Skoly, stfedni $koly, ...). Tvofi jej
Stiediska rané péce, Specialné pedagogicka centra a Pedagogicko-psychologické

poradny. Pro $kolni vék to jsou prevazné:
- Specialné pedagogicka centra (SPC)

SPC se rozdéluji podle druhu postizeni (SPC pro smyslove, télesné, mentalné
postizené déti a mladeZ a s vadami feci). SPC pro Zaky s mentdlnim postizenim ¢i
0soby s vice vadami, poskytuji poradenskou ¢innost nejen témto zakiim a jejich
rodi¢lim, ale také ucitelim a feditelim zakladnich Skol, orgdnlim statni spravy a
dal§im resortim. (Svarcova, 2000, s. 56)Tuto péci zajistuje tym odborniki, ktery
se sklada z psychopeda, psychologa, socialni pracovnice a nasledné také logopeda,
terapeuta, pediatra a rehabilitaéniho pracovnika. Mezi sluzby SPC patti: depistdz a
specialné pedagogicka a psychologickd diagnostika déti s mentdlnim postizenim,
rana péce, ambulantni a poradenska cinnost, ale také metodickd pomoc a
poskytovani konzultaci ucitelim a rodi¢im integrovanych déti do bézné zakladni
Skoly. SPC poskytuji také podpirné sluzby, pomoc pifi vypracovani IVP,
zapujéovani pomucek a odborné literatury. (Valenta, Michalik, Lécbych, 2012, s.
101)
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- Pedagogicko-psychologické poradny (PPP)

Tato poradenska zatizeni spadajici pod resort Skolstvi poskytuji sluzby v oblasti
diagnostiky mentalniho postizeni a vypracovavaji navrh viazeni téchto déti do
specialnich Skol. Mezi ¢innosti PPP patii diagnostika a poradenska ¢innost pro déti
od tfi do patnacti let, u kterych se vyskytuji potize ve Skole napt. déti se
specifickymi poruchami chovani a wuceni. V PPP spolupracuji poradensti

psychologové a specialni pedagogové. (Valenta, Michalik, Le¢bych, 2012, s. 101)

2.4 Problematika dospivani 0sob s Downovym syndromem

,,Za adolescenci (dospivani) se zpravidla povazuje obdobi mezi 15. a 20. rokem
Zivota. Adolescence je casem télesného a pohlavniho dozrdavani, rozvijeni
emociondlnich strategii potiebnych k vyrovndvdni se s témito zménami.“ (Cerna,
2008, s. 179) Dospivani je velmi slozité obdobi plné psychickych i fyzickych zmén.
U vétSiny adolescentll s Downovym syndromem dochéazi k podobnym zménam jako
u jejich intaktnich vrstevnikil a to pfiblizné ve stejném veéku, u nékterych k témto
zménam dochazi pozdéji. DéEti s Downovym syndromem se oproti svym
vrstevnikim vyznacuji mensi inteligen¢ni zralosti a snizenym vyvojem abstraktniho
mysleni. (Bartofiova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 118)

Rozdily v nastupu pubertdlnich zmén jsou patrné také mezi détmi s Downovym
syndromem, které 7iji v ustavnim zafizeni a mezi détmi vyrlstajicimi v rodinach.
(Selikowitz, 2005, s. 145) Selikowitz (2005, s. 145) dale uvadi: ,,Pruzkumy mezi
adolescenty s Downovym syndromem vyrustajicimi V domdci péci prokazaly, Ze
K pubertalnim zménam u nich dochdzi v priimérné stejném véku jako u jedincii bez

I3

syndromu.
Fyzicky vyvoj

Dle Vagnerové (1999, s. 157): ,,Dospivani ovliviuje vyvoj osob s mentdlnim

3

postizenim mnohem vice biologicky nez psychosocidlnée. *

Dtfive nez se projevi prvni fyzické zmény, zacnou u déti probihat zmény
hormonalni. ZvySend hormonalni hladina mize mit za nasledek zmény nélad nebo

sklon Kk neklidu a unavé. Dospivajici ¢lovék s Downovym syndromem také byva
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Castéji podrazdény, dochazi k obfasnym navalim vzteku a vzdoru. Blizké okoli by
mélo byt proto trpélivé a stanovit svému pubescentovi pevné a jasné hranice.

(Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 118)

U chlapct i divek se v tomto obdobi muze zdat, ze nemaji spravné proporce, coz
je zpusobeno prekotnym rustem, nékteré ¢asti téla také rostou rychleji nez jiné, coz
zpusobuje jakousi neobratnost pfi pohybu. VétSina déti s Downovym syndromem
Vv obdobi puberty za¢ne vlivem zvySeného ristu vice jist, coz n¢kdy vede k pocatku
obezity. Vlivem hormonalnich zmén dochazi také k vétSimu télesnému pachu pii
poceni, proto je dulezité seznadmit tyto mladé lidi S otdzkami osobni hygieny a péci
0 své télo a hlavné intimni hygienou. (Selikowitz, 2005, s. 147-148) V tomto obdobi
je také dulezita sexualni vychova, ktera by méla probihat ve srozumitelné a snadno
pochopitelné formé. Sexudlni vychova slouzi jako preventivni opatfeni proti
sexudlnimu zneuzivani, jehoz jsou pravé osoby s mentdlnim postizenim castymi
obét'mi. (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 118)

Socialni vyvoj

Obdobi adolescence je dillezité pro =ziskdni co nejvétSich dovednosti a
védomosti, které dale pfispivaji pro osamostatnéni a budouci nezavislost osob
s mentdlnim postizenim. V poslednich letech si spole¢nost dala za cil normalizaci

mentalné postizenych osob, aby se jejich zivot podobal co nejvice zivotu intaktni

spolec¢nosti. (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 118)

U mentéalné postizenych déti je proces socializace ponékud opozdén. U téchto
déti byva siln¢j$i vazba na matku, kterd u nékterych jedinct miize pretrvavat i do
obdobi adolescence aZ dospélosti. Nékteré déti s mentdlnim postizenim neciti
potiebu emancipace, Casto 1 proto, Ze nemaji rozvinuty vSechny dulezité
kompetence. U jinych dochézi pfevazné k bariéram v komunikaci, protoze jim jde
hife rozumét. Mentdlné postizené déti jsou zpocatku spiSe pasivnimi piijemci,
zavisli na aktivité druhych. VétSina uptednostiiuje spise stereotyp, kontakt s cizimi
lidmi a neznamé situace nebo prostfedi v nich vyvolava obavy az pocit strachu a

nejistoty. (Vagnerova, 1999, s. 156)

V obdobi adolescence je dobré détem poskytovat moznost navstévovat
spolecenska zafizeni a tim rozSifovat dosavadni zkuSenosti. VétSina mladych lidi

citi silnou potfebu setkavat se, se stejn¢ starymi lidmi, nejenom s détmi nebo
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dospélymi. Prostfednictvim téchto zafizeni se dostavaji do spolecnosti stejné
postizenych vrstevniki, pfevazné na spoleénych akcich a vyletech. Dulezité je také
navazani kontaktl s partnery opacného pohlavi, k ¢emuz poskytuji prilezitost napf.
spolecenskd zafizeni, kluby lidi s Downovym syndromem, sportovni oddily a
prazdninové tabory. Rodi¢e by méli dbat na to, aby i oblékani jejich déti plsobilo

modern¢ a bylo pfiméfené jejich véku. (Selikowitz, 2005, s. 151)

Systém specialnich $§kol a zaiizeni v obdobi adolescence (15-17, let, event. 21

let) podle Svingalové, Tomické, PeSatové (2003, s. 48):
- odborné ucilisté- ( dvou az tiileté)
- prakticka Skola- (jednoletd, dvouletd)
- prakticka profesni priprava- (jednoletd)

- domovy pro osoby sezdravotnim postiZenim- S dennim pobytem,

s tydennim pobytem, s trvalou péci
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3 RANA DOSPELOST LIDIi SDOWNOVYM
SYNDROMEM

V zavérecné kapitole se budeme zabyvat problematikou rané dospélosti osob
s Downovym syndromem. Vymezime si pojem dospélost, obdobi nastupu dospélosti
a biologické 1 psychické zmeény, které sebou pfinaSi. Seznamime se s pravy osob
s mentalnim postizenim a jejich ochranou. Dale rozvedeme moznosti socialniho
zaClenéni dospélych osob s Downovym syndromem a nastinime sluzby socialni
péce. Neopomeneme dulezitou souéast dospélosti a to partnersky zivot a sexualitu
0s0b s mentalnim postizenim. V zavéru kapitoly se zam&fime na pracovni uplatnéni

0s0ob s Downovym syndromem.

3.1 Nastup dospélosti u osob s Downovym syndromem

Abychom mohli spravné vymezit pojem dospélost, je potieba na ni pohlizet hned
z n¢kolika uhlid pohledu, rozliSujeme dospélost biologickou a dospélost dusevni,

zaroven musime brat v potaz sociokulturni a pravni faktory. (Cerna, 2009, s. 172)

Samotnych definic dospélosti existuje velké mnozstvi. Jednou z nich, ktera se
zabyva dospélosti z psychopedického pohledu je definice Pipekové (2006, s. 290),
kterd mezi atributy dospé€losti mimo jiné fadi zamé&stnani, manzelstvi a rodiCovstvi,
pravni faktory jako drZeni obcanského pasu, pravo volit atd. Pravé v téchto
oblastech byvaji lidé s mentalnim postizenim c¢asto omezovani nejen hloubkou
sveho postizeni, ale také ptistupem spolecnosti. Vymezeni dospélosti je tedy velmi
slozity proces, ktery ovliviiuji obecné faktory jako: ukoncéeni Skolni dochazky,

ziskani zaméstnani, odchod z domova od rodicli, uzavieni sitatku a zalozeni rodiny.

Osoby s mentalnim postizenim jsou v tomto obdobi zralé spiSe biologicky nez
psychosocidlné, diky c¢emuz dané obdobi proZivaji rozdilné&ji neZ jejich zdravi
vrstevnici. Role dospélosti jako takova, je pro vétSinu osob s mentalnim postizenim
spiSe nedostupnd, nebo jen za podpory a pomoci druhych. Osoby s mentalnim
postizenim vétSinou v zavislosti na stupni svého postizeni zistavaji i v obdobi

dospélosti zavislymi na svych blizkych, mohou vSak rozvijet socidlni kompetence
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naptiklad ve vhodné zvolené pracovni Cinnosti. (Bartoiiova, Bazalova, Pipekova,

2007, s. 86)

Selikowitz (2005, s. 158) u jedinci s Downovym syndromem rozliSuje ,,dvoji
vek: |, Fyzicky (chronologicky) a mentalni. Mentdalnim vékem rozumime vek, ktery
odpovida urovni jeho mentalnich schopnosti.” Dovednosti osob s mentalnim
postizenim se mohou podobat spiSe mladSim jedincliim, ale s pfibyvajicimi
postizenim ¢asto doporucovano, aby se ke svym détem chovali vzhledem Kk jejich
mentalnimu véku. Pozdéji se od této domnénky zacalo opoustét a u jedinct
s Downovym syndromem byl bran v potaz také jejich fyzicky vék. Pravé fyzickému
véku jedince by mélo také odpovidat jednani s témito osobami, moderni oblékani
vhodné pro dany vék, slusivy uces a jiné.

Dle Bartonové, Bazalové a Pipekové (2007, s. 118) se kvalita zivota osob
s Downovym syndromem stale zlepSuje, diky ¢emu se také tito lidé dozivaji vyssiho
véku, mnozi z nich se dozZivaji az padesati ¢i Sedesati let. V dneSni dobé se
nékterym dostava moZnosti vzdélani 1 v dospélosti a velka je také nabidka
odpocinkovych aktivit. N&kteti jedinci jsou dokonce zaméstnani, diky ¢emuz se lépe
zacleniuji do spole¢nosti. Dle Selikowitze (2005, s. 157): Dospéli jedinci
s Downovym syndromem vSak stale vyzaduji péci jiné osoby nebo podporu sluzeb.
Tato pomoc se pohybuje v rozmezi pomoci S finanénimi zalezitostmi a jednani

s ufady aZ po stalou péci.

3.2 Pravo a lidé s mentalnim postiZenim

Kazdy clovek citi silnou potfebu zit zivotem, ve kterém bude respektovana a
chranéna jejich hodnota a dlstojnost. Zakladem kazdé spoleCnosti by mélo byt
respektovani lidskych prav. Pfi pfiznani téchto prav osobam s mentalnim postizenim
musime pfihlizet k faktu, ze 1idé s mentalnim postizenim jsou rtzni, maji své vlastni
potieby a odliSnou mentalni Groven. MySlenka, Zze by vSichni lidé s mentalnim
postizenim méli zit samostatnym Zivotem je sice krasna, ale mnohym z nich v tom

brani zavaznost jejich postizeni, a proto je zapotiebi zajistit jim humanni, laskavou,
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ale také dobie technicky a persondlné zajiSténou kazdodenni pomoc. (Svarcova,

2000, s. 14-15)
Lidska prava osob s mentalnim postiZenim

Pravo muzeme rozdélit na pravo ustavni, obCanské, trestni aj. Dalsi kategorii
jsou obecné uznavana lidska prava, kterd se v demokratické spolec¢nosti vztahuji na
kazdou lidskou bytost a nesmi byt omezovana, jako je napf. pravo na svobodu a
pravo na zivot. Pokud se jedna o prava osob s postiZenim, je situace v ruznych
zemich ponckud odliSnéd a vykon urcitych prav mize byt dokonce zdkonn¢ omezen
nebo podminén. V CR je napiiklad typickym piikladem omezujiciho opatieni
institut omezeni, neboli zbaveni zpusobilosti k pravnim ukonim, zaméfeny
pifedev§im na jedince s téZkym mentalnim postizenim nebo vSech osob neschopnych
samostatného pravniho jednani. CimZ jim neni pravo odepieno, ale v jeho
napliiovani jim poméaha druhd osoba, tedy opatrovnik, kterého jim uréi ptislusny
soud a ktery by mél vzdy jednat v zajmu postizeného Clovéka. , Miize se jednat o
zdlezitosti jako podepisovani smluv nebo zastupovani pri urednim jedndni. Pricemz
cilem je ochranit ¢loveka s postizenim pred zneuzitim a neuvazenym jednanim nikoli

jeho represe. “ (Slowik, 2007, s. 41)

K osobam s rtiznymi druhy postizeni se vztahuje také mnoho mezinarodnich
deklaraci a umluv, které i1 pfes to, Ze nejsou zdvaznymi dokumenty, by méli
inspirovat statni legislativy k jejich naplfiovani a rozpracovavat obecnd usneseni
obsazena v uvedenych dokumentech do vlastnich pravnich ptfedpist, tykajicich se

vSech oblasti lidi s postizenim. (Svarcova, 2000, s. 14)
Pravni ochrana osob s mentalnim postiZenim

Pokud osoba s Downovym syndromem dosahne plnoletosti, rodic¢e ztraci pravo
za dité rozhodovat, prestavaji za n¢j nést odpovédnost. Svému dospélému ditéti
mohou vénovat stejnou péci jako doposud, ale to uz ma pravo se dale dle jejich rad
nefidit a rozhodovat zcela samostatné. Né&ktefi jedinci s Downovym syndromem
Jsou schopni ¢init kvalifikovana rozhodnuti nad svym zivotem, u takovych jedinct
by se méli jejich rodi¢e co nejdiive smifit s jejich nezavislosti, a pfi udélovani rad
by méli vychazet vzdy z ptani a potteb jejich ditéte. ,,V pripadech, kdy dospéli
s Downovym syndromem nedokazou zviadat své vlastni zalezZitosti, je treba

poskytnout jim urcitou formu ochrany. V mnoha oblastech zivota, napriklad ve
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vzdelavani, cviceni, zaméstnani, bydleni, zdravotni péci, snatku a financnich

Zalezitostech, byvaji prdva takového Ccloveka porusovana nebo prehlizena.®

(Selikowitz, 2005, s. 159)

Tato pomoc se zajisStuje prostifednictvim opatrovnika nebo obcCanské advokacie,
pficemz jejich cilem je poskytnuti pomoci a podpory mentalné postizenému ¢loveku

pfi zasadnich rozhodnutich. (Selikowitz, 2005, s. 159)

Cerna (2009, s. 209) poukazuje na moZnosti prosazovani zijmi jedince

S postiZenim:

prezentovat své zajmy muze prostiednictvim sebe sama,

neplacenym zastupcem (napf. pfibuznym, obcanskym advokatem),
- placenym zastupcem (napi. socidlni pracovnik)

- organizaci (napf. Narodni rada zdravotné postizenych, Spolecnost pro

podporu lidi s mentalnim postizenim v CR).

3.3 Moznosti socialniho zaclenéni

Postaveni handicapovanych obcani se zménilo k lepSimu pfedev§im diky
nasemu Clenstvi v Evropské unii, ale také diky zpracovani nékolika narodnich
plani, které se zaméfily na zlepSeni situace znevyhodnénych obcantli ve spolecnosti.
,,Diky témto dokumentim se zvolna meéni k lepSimu legislativni podminky v oblasti
vzdeélavani, pracovniho uplatnéni, socidalniho zabezpeceni nebo zdravotni péce

obcanii s postizenim. ““ (Slowik, 2007, s. 42)

V nasi zemi se socialni péce rozdéluje na socidlni podporu, kterd predstavuje
systém finan¢nich pfispévkl a ddvek a socialni sluzby, které predstavuji konkrétni
pomoc pfi feSeni slozité situace v riznych oblastech zivota handicapovanych osob.
Existuje velké mnozstvi riznych typu socidlnich sluzeb a zvySuje se také jejich
kvalita. (Slowik, 2007, s. 42) Sluzby socialni pée vymezuje od ledna 2007 Zakon
¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ktery pfinasi pfevratné zmeény mezi
poskytovateli a uzivateli socidlnich sluzeb. V dne$ni dob¢ si sam uzivatel mulze

vybrat z nabizenych sluzeb a od statu zadat tzv. pifispévek na péci, ktery zadateli

pfiznava obecni Gfad obce s rozsifenou plisobnosti a to na zaklad¢é Setfeni socialniho
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pracovnika a posudku posudkového I¢kate. VySe prispeévku zdvisi na pfiznani
stupné zavislosti (déleni do 4 stupiti-lehkéd, stfedné tézka zavislost, tézka zavislost,

uplna zavislost). (Valenta, Miiller, 2007, s. 94)

Dle Valenty, Michalika a Lecbycha (2012, s. 104) socialni sluzby zahrnuji:
- socialni poradenstvi,
- sluzby socialni péce,

- sluzby socialni prevence.

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, hovori o formach poskytovani socialnich
sluZeb z hlediska mista, ty se déli na:
- Pobytové: sluzby spojené s ubytovanim v zafizenich socidlnich sluzeb.
- Ambulantni: sluzby, za kterymi osoba dochédzi do zafizeni socidlnich sluzeb a
soucasti sluzby neni ubytovani.
- Terénni: sluzby, které jsou osobé poskytovany v jejim pfirozeném socidlnim
prostiedi.
Sluzby socidlni péce vymezené podle Zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich

sluzbach:

Sluzby socialni péce poskytuji sluzby osobam, které maji snizenou sobé&stacnost
z divodu zdravotniho postiZeni, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné

fyzické osoby. Mezi tyto sluzby patfi:

- Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim

V domovech pro osoby se zdravotnim postizenim miize byt vykondvana ustavni
vychova, vychovna opatfeni nebo predbézné opatieni. Kromé pobytovych sluzeb
zajiStuji domovy dalsi sluzby napt.: poskytnuti stravy, pomoc piti zvladani béznych
ukonii péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené, vychovné, vzdélavaci a
aktivizani Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim,
socialné terapeutické ¢innosti, pomoc pfi uplatinovani prav, opravnénych zajmu a pii

obstaravani osobnich zalezitosti.
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- Denni a tydenni stacionare

Denni stacionafe formou ambulantni sluzby poskytuji svym klientdm socialné
terapeutické  Cinnosti,  vychovné,  vzdélavaci a  aktivizaéni  ¢innosti,
zprostiedkovavaji kontakt se socidlnim prostfedim. Nabizi pomoc pii osobni
hygien¢ a zajiSténi stravy. Oproti tomu tydenni stacionaf je pobytovym zafizenim,
které poskytuje sluzby stejné jako stacionédfe denni, navic rozsifené o ubytovani pro

klienty s postizenim.

- Podpora samostatného bydleni

Tato terénni sluzba nabizi pomoc pfi zajisténi chodu domadécnosti, vychovné,
vzdélavaci a aktivizacni Ccinnosti, zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym
prostiedim, terapeutické ¢innosti a pomoc pii prosazovani prav, opravnénych zadjmu

a pfi obstaravani osobnich zalezitosti.

- Chranéna bydleni

Je to pobytova sluzba, kterd ma formu skupinového, poptipadé individualniho bydleni.
Sluzba dale nabizi poskytnuti stravy, nebo pomoc pii poskytnuti stravy, pomoc pfi zajisténi
chodu domacnosti, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti, zprostiedkovani kontaktu

se spolecenskym prostfedim, terapeutické ¢innosti a pomoc pii prosazovani prav a zajmu.

- Osobni asistence

Je terénni sluzba, kterd se poskytuje bez ¢asového omezeni, v pfirozeném socialnim
prostiedi osob a pfi Cinnostech, které osoba potiebuje, jedna se naptiklad o pomoc pii
zvladani béznych ukonli péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygieng, pomoc pfi
zajisténi stravy, chodu domacnosti, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti,
zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim, pomoc pii uplatiovani prav,
opravnénych zajmu a pti obstaravani osobnich zaleZitosti.

Dle Svarcové (2000, s. 145-147) se jedna 0 jednu z novéjsich forem péée o osoby se
znevyhodnénim. Dana sluzba je vymezena a fizend uZzivatelem. Uzivatelé této sluzby jsou
vetsinou lidé s télesnym postizenim, kteti vyzaduji pomoc pti kazdodennich aktivitach a

osobni hygiené. Rada zemi osoby s mentilnim postizenim, z oblasti péte osobnich
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asistenti vylucuje, nabizi jim spiSe ustavni a socidlni péci, protoze U 0S0b s mentalnim
postizenim nepiedpokladaji, ze by dokazali definovat své potieby. Role osobniho asistenta
V péc¢i 0 osoby s mentalnim postizenim je specifickd v tom, ze svoji ¢innosti nenahrazuje
roli nékterého z fyzickych organti nebo funkci smysll, ale kompenzuje nedostatky jeho
psychiky. Prace osobniho asistenta je velmi ndroCnda, asistent se stdva pomocnikem,
privodcem 1 advokatem klienta, ale ptfevazné jeho blizkym ¢lovékem, ktery s nim bude

prozivat jeho zivot.

- Odleh¢ovaci (respitni) sluzby

Jsou to terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobam se zdravotnim
postizenim, o které je jinak pecovano v jejich pfirozeném socialnim prostiedi; cilem sluzby

je umoznit pecujici fyzické osob& nezbytny odpocinek.

Neziskova a ob¢anska sdruZeni

Na péci o mentalné postizené osoby se mohou podilet vedle statnich instituci
také neziskovd obcCanskd i cirkevni sdruzeni a spolecenské organizace. Jedné se
pfedev§im o alternacni pfistupy k pé¢i o mentalné postizené. (Svarcova, 2000, s.

151)

- Spole¢nost pro podporu lidi s mentilnim postizenim v CR, 0.s.
(SPMP)

SPMP se stalo nejvyznamnéjsi organizaci v neziskovém sektoru. Vzniklo roku
1969 jako dobrovolna organizace rodicu, ptibuznych a pratel mentalné postiZzenych
osob a odbornikti pecujicich o tyto osoby (ucitelé, vychovatelé, 1ékaii a
psychologové). Cilem SPMP se stavd pomoc, podpora a vedeni mentdlné
postizenych osob, jejich rodin a celé spolecnosti. Mezi ¢innosti SPMP patii zejména
vyuzivani volného ¢asu, jako napt. organizace rekreaci mentalné postizenych,
zdjmové, télovychovné a hudebné-pohybové Cinnosti a krouzky. Zabyvé se jejich

piipravou na pracovni uplatnéni aj. (Svarcova, 2000, s. 151)
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- Self-help group

Dals$i organizaci v neziskovém sektoru je hnuti svépomocnych skupin, coz je
sdruzeni spolkli, nada¢nich fondi a nadaci pfipadné i humanitarnich organizaci,
které pracuji ve prospech lidi s postizenim. Velkou Cést prace zastavaji dobrovolnici
z tad jejich Clent, vétSinou zcela bezplatné, ktefi svou praci odvadi velmi kvalitnég.

(Slowik, 2007, s. 43)

- Narodni rada zdravotné postiZenych

Tato organizace pod sebou sdruzuje vétSinu neziskovych organizaci. Vznikla
v roce 2000 a programové je zaméfena na podporu a pomoc lidem s postizenim.
Cilem je piedevSim pomoci lidem s riznym postiZzenim pii napliiovani prav,
prosazovani zajmu a vlastnich potfeb. Hlavnim cilem se stava posileni jejich hlasu

ve spole¢nosti. (Slowik, 2007, s. 43)

3.4 Odchod z domova a samostatny Zivot

Obdobi dospélosti je pro osoby s Downovym syndromem velmi obtizné také tim,
ze se jedna o obdobi separace od rodiny. Je to obdobi, kdy mlady ¢lovék muze
odejit od rodiny a zacit bydlet ve spoleéném domové nebo komunité, coZ téZce nese
nejen dité, ale pifevazné jeho rodice, ktefi maji ptirozené obavy o jeho budoucnost.
,,Smysl rodicovstvi vSak nespociva v celozivotni péci o syna nebo dceru, tkvi spise
V priprave ditéte v détskem véku na co nejsamostatnéjsi Zivot v dospélosti.
(Selikowitz, 2005, s. 163) Cerna (2009, s. 174) dodava: ,,Rodice citi odpovédnost 7a
jak se sam o sebe postarat, jak vychazet se spolupracovniky, jak si utvdret
spolecenské vazby,...schopnost ochranit sam sebe, rozpoznat potenciondlné
nebezpecné situace a vyvarovat se jich.“ Dle Selikowitze (2005, s. 163): Pfevazna
¢ast osob s mentalnim postizenim diive zlstavala i po své zletilosti bydlet se svymi
rodic¢i, ktefi jim vénovali veSkerou svou péci. To se pak v budoucnosti ukazalo jako
velky problém, protoze takto zijici ¢lovék s mentdlnim postiZzenim neni dostatecné
pfipraven na zivot mimo domov po té, co se rodi¢e o néj nejsou schopni starat nebo

jsou po smrti. Takovy c¢lovék se pak ocitl mimo domov Vv Gplné¢ neznamém
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prostfedi, aniz by mél néjakou zkuSenost s zivotem bez rodicti. Rodi¢e osob
s Downovym syndromem by méli co nejdiive své déti vést k co nejvetsi
samostatnosti a pfipravit je na zivot bez nich. Lidé s Downovym syndromem by
méli po dosazeni zletilosti z domova odejit a piestéhovat se do spole¢né nebo
samostatné domacnosti. VSe by mélo probihat postupné a byt dopfedu napldnované,

aby se pfechod z domova ditéti co nejvice ulehdil.
Partnersky a sexualni Zivot

., Milovat a byt milovan, je jednou ze zakladnich lidskych potreb. Jeji naplnéni je
dulezite pro kazdého clovéka bez ohledu na pritomnost nebo nepritomnost
postizeni.“ (Valenta, Miiller, 2007, s. 49) V dneSni dobé¢ dochazi k podpote
mentalné postizenych osob také v tom, aby mohli zahajit spole¢ny partnersky Zivot.
Pro tyto pary vSak musi byt zajiSténa patii¢na antikoncepce a socidlni podpora. Tuto
podporu umoznuji zpravidla stavni zatfizeni a byvaji soucasti domovi, zatimco v
rodindch pietrvava spise odmitavy postoj. (Vagnerova, 1999, s. 158) , Clovék je
sexualni bytosti, bez ohledu na pritomnost mentalniho, psychického, fyzického nebo
smyslového postizeni. Projevy sexuality jsou kontinudlni, prirozenou a diilezitou

soucasti lidského Zivota.“ (Valenta, Miiller, 2007, s. 44)

Dle Venglarové a Eisnera (2012, s. 119), dfive patfilo téma sexuality mentalné
postizenych k silné tabuizované oblasti, kterou doprovazelo mnoho neodbornych
tvrzeni, mytid a polopravd, podle kterych se casto fidil pecujici persondl, rodice i
odborna vefejnost. Mezi tyto myty patii napf. tvrzeni, ze vSichni lidé s mentalnim
postizenim jsou asexudlni, ze by tito lidé viibec nezahajili sexualni zivot, pokud by
se k nim nedonesli informace o sexu, problémy se sexudlnim chovanim lze vyiesit
léky nebo ze lidé s mentalnim postizenim jsou hypersexualni. Aby Kk témto
tvrzenim nedochdzelo, je dllezité se této problematice vice vénovat. Rodice a lidé,
kteti s dospélymi lidmi s mentdlnim postiZenim pracuji, by se méli seznamit se
specifiky a odliSnostmi jejich sexuality. M¢li by si uvédomit, Ze informace o sexu
jsou pravé pro tyhle mladé lidi velmi dulezité, protoze formuji jejich zdravé
sexualni projevy a chrani je pred sexudlnim zneuzivanim. Také farmakologicka
lécba neni nejvhodnéjSim feSenim. Predchazet ji, by mél nacvik piijatelného

chovani.
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Valenta a Miller (2007, s. 46) dale uvadi, ze mezi determinujici faktory
sexuality patii kromé& véku a pohlavi, také hloubka postizeni. , Cim hlubsi je
postizeni, tim osoba méné sexuality projevuje a ¢im méné je jedinec postizen
intelektudalné, o to obvyklejsi je jeho sexudlni vyvoj.“ (Matulay 1986, cit. podle
Valenta, Miiller, 2007, s. 46)

Venglatova a Eisner (2012, s. 139-141 ), také poukazuji na nékteré spole¢né rysy
sexuality u jedinct se stejnym stupném postizeni. Osoby s lehkou mentalni retardaci
prochdzi podobnym psychosexualnim vyvojem jako intaktni vrstevnici. Jejich
stupen postizeni jim umoziuje bézné tedy i sexudlni vztahy, avSak biologicka a
mentalni zralost jsou C¢asto V rozporu. Aby nedoslo ke zneuziti jejich naivity a
davétivosti, je dulezité vénovat pozornost pievazné osvété. Zatimco u 0sob se
sttedni mentalni retardaci se mohou objevit vétsi obtize v navazovani vztahu. U
nekterych jedincl nevznikd snaha o sblizeni a své pudové napéti si vybiji
negenitalné (masturbaci). Pokud jedinec neprojevuje o sexualitu zadny zdjem, je
vhodné nevyvoldvat rozhovor na dané téma. T¢éZké mentdlni postiZzeni doprovazi
hlubsi spojeni s télesnymi a smyslovymi vadami. U téchto jedinci vétSinou chybi
chapani souvislosti sexudlniho uspokojeni s parovou sexualitou. SpiSe se odehrava
akt sebeuspokojeni, kdy je vhodné zajistit jedinci soukromi ale pfitom dbat o to, aby

nedos$lo ke zranéni.

Dle Valenty a Miillera (2007, s. 50): ,,Clovék s mentalnim postiZenim md prdavo
na partnersky vztah, na sexudlni zivot i na svij individudlni sexudlni projev.

3

Soucasné by meél byt ale veden k eticky prijatelné formé téchto vztahu.*
Snatek a déti

Spolu s naristem novych tendenci a snah =zaclenit jedince s mentalnim
postizenim do béZného zivota, roste také nartist parti s mentadlnim postizenim, které
spolu touzi bydlet a pfipadné také uzavftit snatek a mit déti. K uzavieni manzelstvi
vétsinou dochazi mezi osobou s Downovym syndromem a dal§im c¢lovékem
s mentalnim postizenim. (Selikowitz, 2005, s. 168) Dle Valenty a Miillera (2007, s.
51): ,,Uzavieni manzelstvi je podle naseho pravniho rdadu podminéno plnoletosti a
zpusobilosti k pravnim ukoniim.”“  Pokud je zpUsobilost k pravnim ukonim

omezena, muze k manzelstvi dojit pouze se svolenim soudu. Pokud paru neni
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umoznéno z pravniho hlediska manzelstvi, mohou se alesponl zasnoubit a tim

potvrdit vaznost svého vztahu.

O néco narocn¢jsi se jevi otazka, jestli lidé s Downovym syndromem mohou mit
déti a jestli jejich déti nebudou mit také postizeni a zvladnou-li rodice s Downovym
syndromem péci o déti. ,,Vime, Ze Zeny s Downovym syndromem mohou mit déti, i
kdyz existuji urcité dukazy, zZe jejich plodnost je o néco nizsi, nez je normalni.*
(Selikowitz, 2005, s. 169) To potvrzuje také Matulay (1989, cit. podle Valenty a
Miillera (2007, s. 52): ,,Muzi s Downovym syndromem jsou casto neplodni, ale Zeny

3

S Downovym syndromem vétsinou mit déti mohou. Pokud Zena s Downovym
syndromem otéhotni se zdravym muzem, pfiblizné¢ z 10% hrozi riziko, ze dité bude
mit také syndrom. Pokud mé i otec n¢jaké mentdlni postizeni, pravdépodobnost
postizeni ditéte se zvySuje. (Selikowitz, 2005, s. 169) Dle Valenty a Miillera (2007,
s. 53): Byva u téchto osob piedstava rodi¢ovstvi spiSe romanticka, aniz by si
uvédomili potize a zodpovédnost, které sebou péde o dité ptinasi. Stérbova (2007,
s. 58) dodava: VétSina part s mentalni retardaci nedokaze plnit svoji tilohu rodice a
hrozi zanedbani péce o dité, coz mize mit za nasledek dlouhodobé ublizeni ditéti.
Dle Stérbové (2007, s. 58): Nejlepsi obranou proti nechténému otéhotnéni je
seznamit tyto osoby co nejdiive, jiZ s nastupem puberty s pouzivanim vhodné

antikoncepce.

Mladym lidem s Downovym syndromem touzicich po détech by dale mélo byt
vysvétleno, Ze lidé spolu mohou Zit v paru §tastné i1 bez déti a ukazat jim, Ze péce o
déti neni jednoducha. Pfipadné je nechat vyzkousSet péci o cizi dité. Jako ndhrada se
doporucuje potidit takovému clovéku domaéaci zvife nebo umoznit deéti kratkodobé

hlidat, ¢imZ uspokoji svoji potfebu o nékoho pecovat. (Selikowitz, 2005, s. 169)
Traveni volného ¢asu

,,Pokud maji lidé s mentalnim postizenim zastavat roli ,,Fadovych‘ obcanu, musi
jim byt umoznéno také vykondavat vSemozné zajmové a rekreacni aktivity. Maji pravo
tyto aktivity realizovat ve stejném prostredi a stejnym zpiisobem jako ostatni
obcané.” (Valenta, Miiller, 2007, s. 241) Kazdy c¢lovek, 1 jedinec s Downovym
syndromem by si mél zvolit, jak si pfeje travit svlij volny cas. V soucasné dobé
pribyva stale vice vhodnych aktivit a existuji také pracovnici, ktefi se témito

¢innostmi zabyvaji. Mnoho dospélych osob s mentalnim postizenim vyhledava
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stejné nebo podobné aktivity, které upfednostnovali v détstvi. Nékteré osoby
s Downovym syndromem upfednostnuji spiSe odpocinkové aktivity v rdmci svého
domova, jiné citi silnou potfebu najit si nové piatele a rozSifovat socialni kontakty.
Ty miize najit v novém bydlisti, zaméstnani nebo v nejriiznéjSich spolecenskych
klubech a komunitich zfizovanych pro osoby s mentdlnim postizenim. (Kvapilik,

Cerna, 1990, s. 88)

Osoby s Downovym syndromem mohou travit volny ¢as stejné jako jejich zdravi
vrstevnici nebo se mohou zapojit do ¢innosti zamétenych pro osoby se zdravotnim a
jinym postizenim. Oblibené jsou prevazné aktivity, které jsou zadbavné, ale nemaji
soutézivy raz jako napf. bowling, jizda na koni a plavani. VétSina jedinct
s Downovym syndromem miluje hudbu a tanec, jini zase preferuji klidnéj$i jogu.
Pro jedince, ktefi vynikaji spiSe v atletice, se pofadaji specialni olympiddy. VétSina
dospélych osob s mentdlnim postizenim maji spoustu konic¢ka, kterymi se
zaméstnavaji ve svém volném case, mezi tyto konicky muze patfit sbirdni raznych
pfedmétii, napt. znadmek. Mezi dals$i konicky jisté patfi prdce na zahradce, cetba

knih, poslouchéni hudby aj. (Selikowitz, 2005, s. 167)

3.5 Pracovni uplatnéni osob s Downovym syndromem

Prace je vyznamny faktor pro lidsky zivot, Casto ji vztahujeme k pojmu
zaméstnani, které se vyznacuje uzavienim pracovné prdvniho vztahu (pracovni
smlouvou, dohodou o provedeni prace), mzdou a moZnosti dostat vypoveéd ze
zamestnani. (Cerné, 2009, s. 196) Praci tfadime nejen K hlavnim atributim
dospélosti, ale také k zdkladnim lidskym potiebdm, pokud tato potieba neni
dlouhodobé napliovana, dochazi ¢asto k frustraci jedince a to 1 jedince
S postizenim. Pro tyto jedince je pracovni uplatnéni pfinosem hned z nékolika
hledisek: kromé¢ toho, Ze jim poméhé feSit jejich financni situaci a nezavislost,
z hlediska spolecnosti jim také zvySuje socialni statut, dale ma pozitivni vliv na
vlastni sebeurceni jedince a jeho seberealizaci. Pomaha mu rozvijet socialni

dovednosti, kompetence a intelektové schopnosti (Pipekova, 2006, s. 293)

Ceska republika patii mezi ¢lenské zemé Evropské unie, které byly povinny do

svych narodnich legislativ v roce 2004 zapracovat antidiskriminacni ramec
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Evropské unie. Mezi priority Evropské unie, kterd vychdzi z principu Lidskych
prav, totiz patii systematickd podpora osob S postizenim a jejich pracovni uplatnéni
a ochrana pfed diskriminaci. V roce 2004 tedy piijal Parlament Ceské republiky
novelu zdkoniku prace. Zakon o zaméstnanosti ¢. 435/2004 Sb. Dulezitou zménu
pro osoby s mentalnim postizenim pfinesl tento zakon hlavné tim, Ze status osoby se
zdravotnim postizenim byl pfiznan vSem osobam, které byly uznany invalidnimi ve

tietim, druhém nebo prvnim stupni. (Cernd, 2009, s. 200)

V na8i zemi je pro Clovéka s leh¢im mentalnim postizenim, nejlepSi moznost
zaméstnavani na volném trhu prace. Bohuzel naSe legislativa dostatecné
nepodporuje a nemotivuje zaméstnavatele natolik, aby vyraznéji napomahali fesit
tuto situaci a zaméstnavali osoby se znevyhodnénim. Mnoho zaméstnavatelt radéji
odvadi finan¢ni pokutu do statniho rozpoctu, aby nemuseli vytvafet pracovni
prilezitosti pro osoby se znevyhodnénim. Nové se vSak zacinaji rozvijet nové
alternativni pfistupy k pracovnimu uplatnéni zdravotné postizenych osob.(Slowik,

2007, s. 39)

Zaméstnavani osob se zdravotnim postiZenim dle Zakona ¢. 435/2004 Sb. Zakon

o zaméstnanosti- znéni dle 375/ 2011 Sb.,:
- Pracovni rehabilitace

Jednd se o jakousi pfimou podporu cClovéka s postizenim na otevieném trhu
prace. Zabezpecuje ji pfislusny Ufad prace a maji na ni pravo viechny osoby se
zdravotnim postizenim. Zaméfuje se na ziskani a udrzeni vhodného zaméstnani pro
osoby se zdravotnim postiZzenim. Zahrnuje ptfedevSim poradenskou cinnost
zamefenou na volbu povolani, teoretickou a praktickou pfipravu pro zaméstnani a
jinou vydéle¢nou c¢innost. Dale zprostfedkovava, pomaha pfi udrZeni, ¢i zméné
zamé&stndni a pomahd vytvaret vhodné podminky pro vykon zaméstnani. PiisluSny
Utad prace pro osobu se zdravotnim postizenim vyhotovuje individualni plan

pracovni rehabilitace.
- Chranéné pracovni misto

Ztizuje ho zaméstnavatel na zdklad¢ pisemné dohody s Utfadem prace pro osobu
se zdravotnim postizenim. Dohoda se uzavira na dobu 3 let a pfislusny Gfad prace za

néj poskytuje zaméestnavateli prispévek.
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Dalsi moZnosti zaméstnavani osob se zdravotnim postiZenim:
- Podporované zaméstnavani

Jedna se o ¢asov€ omezenou sluzbu, urcenou lidem, ktefi v dusledku zdravotniho
postizeni maji ztizeny pfistup na otevieny trh prace, vyzadujici dlouhodobou
podporu poskytnutou ptfed i po nastupu do prace a hledajici placené zaméstnani
V bézném pracovnim prostiedi. Cilem podporovaného zaméstnani je ziskani a
udrZeni vhodného zaméstnani a zvySeni samostatnosti t€chto osob. Samotny trénink
pracovnich dovednosti probih4 pfimo na pracovisti pod vedenim tymu vySkolenych
pracovnikl, ktefi osobé se zdravotnim postizenim nabizi pomoc pfi doprovazeni a
jednani s urady, poskytuji mu individualni konzultace a poradenstvi. (Pipekova,

2006, s. 295)

Pracovni ¢innost je pro osoby s postizenim velmi uzite¢nd, kromé toho, ze
rozviji jejich schopnosti, ddvd novou népln jejich zivotu. ,,Pracovni uplatnéni
mentalné postizenych lidi je mozné, pokud vykonavaji praci, ktera odpovida urovni
jejich mysleni, koncentraci pozornosti a nevyzaduje rychlé reakce a castou zmenu

pracovnich operaci. (Vagnerova, 1999, s. 158)
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PRAKTICKA CAST

Praktickda cast prace je zaméfend na osobni pfipadovou studii jedince
s Downovym syndromem. Setfeni probihalo v piirozeném prostiedi jedince
s Downovym syndromem a kjejimu zpracovani byla pouzita data ziskana
z anamnestickych udaji a pomoci metod kvalitativniho vyzkumu: pozorovani,

rozhovor a analyza dokument.

4 METODOLOGICKA VYCHODISKA SETRENI

Nasledujici ¢ast prace se zabyva vymezenim cild praktické casti bakaldiské
prace. Dale obsahuje charakteristiku realizovaného vyzkumu a popisuje metody,

které byly pouzity pfi Setfeni.

4.1 Charakteristika a cile vyzkumu

Cilem praktické casti bakaldtské prace je pfiblizit Zivot jedince s Downovym
syndromem Vv raném dospélém véku a poukazat na jeho piinos pro spolecnost,

zejména v oblasti pracovniho uplatnéni a volnoc¢asovych aktivit.

Dil¢im cilem je zaznamenat jednotlivé faze Zivota osoby s Downovym
syndromem a poukédzat na skuteCnost, ze Stastné détstvi, laska rodiny a klidné
dospivani maji pfiznivy vliv na zivot v dospélosti u 0soby s Downovym

syndromem.

Dalsim dil¢im cilem je specifikace nékterych obtiznych oblasti souvisejicich
s ranym dospélym vékem, jako jsou pracovni moznosti pro osoby Downovym
syndromem, hledani partnerského vztahu a traveni volného casu. Na danou
problematiku je pohlizeno z pohledu samotného dospélého ¢lovéka s Downovym

syndromem, jedna se 0 bratra autorky, a jeho rodiny.

Dalsim dil¢im cilem je ziskani postoju lidi, ktefi jsou s 0sobou s Downovym

syndromem v kazdodennim styku, tedy jeho rodiny.
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Praktickd Cast prace popisuje konkrétni osobu s Downovym syndromem. Pro
ucely prace nebyla jména veSkerych osob zaménéna, protoze se jednd o rodinu
autorky, ktera souhlasi s Uvefejnénim jmen a vSech zaznamu, zvlasté proto, ze jiz od
narozeni Milana nabizi svou pomocnou ruku i dalSim rodinam, které se ocitli
V podobné zivotni situaci. Na informovany souhlas je mozné nahlédnou u autorky

prace.

Milan je mlady muz, jenz se narodil s diagnézou zvanou Downuv syndrom.
Zivot Milana je zpracovan formou osobni ptipadové studie, ktera zachycuje historii
jeho dosavadniho zivota. Piipadova studie je uspofadana stejné jako teoretickd Cast
a to od obdobi narozeni, ptfes rany a predskolni v&k, skolni vék, dospivani az po
ranou dospélost. Prace je nejvice zaméfena na obdobi dospélosti a problematiku
traveni volného &asu, pracovniho uplatnéni a socialniho zaclenéni. Setfeni probihalo

V pfirozeném prostiedi Milana, tedy v rodiné.

4.2 Metody Setieni

Prakticka céast bakalatské prace byla zpracovana za pomoci metod kvalitativniho

vyzkumu:
- Pozorovani
- Rozhovor (polostrukturovany rozhovor s otevienymi otazkami)
- Analyza dokumentt (Skolni dokumentace, 1€¢katrské zpravy,...)
Pozorovani

Vyuzivéa se pfi vSech kvalitativnich vyzkumech. Pozorovani je zcela pfirozena
metoda, ktera je soucasti téméf kazdého zkoumani. Jedna se nejen o vjemy vizualni,
ale také o vjemy cCichové, sluchové a pocitové. Pozorovani vyuzivame
vV kazdodennich ¢innostech, ale pii kvalitativnim vyzkumu se vyuziva tato metoda

promys$lené a zamérné. (Hendl, 2008, s. 191)
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Klasifikace vyzkumného pozorovani podle Hendla (2008, s. 191)

- Skryté-oteviené pozorovani- pozorovatel informuje ucastniky déje o

své ¢innosti, nebo ziistava v utajeni.

- Zuacastnéné (participacni)- nezucastnéné (neparticipacni)

pozorovani- dle miry ucasti na déni pozorovatele.

- Strukturované- nestrukturované pozorovani- pozorovani se muze,

nebo nemusi provadét na zakladé predem piipraveného predpisu.

Rozhovor

Podle Chrasky (2007, s. 182): ,,Se jedna o metodu shromazdovani dat,
spocivajici v bezprostredni verbalni komunikaci vyzkumnika a respondenta. “ Mezi
vyhody této metody patii navazani osobniho kontaktu, diky cemuz muze tazatel 1épe
proniknout do motivii a postoji respondenta. Tazatel také muze lépe sledovat
respondentovy reakce na kladné otazky a tim usmériovat prabéh celého rozhovoru.
Mimo jiné zavisi Uspé&Snost rozhovoru na schopnostech vyzkumnika v navéazani

vztahu k respondentovi a schopnosti vytvofit pfatelskou atmosféru.

Podle Hendla (2008, s. 165): ,,Vedeni kvalitativniho rozhovoru je uménim i
védou zaroven. Vyzaduje dovednost, citlivost, koncentraci, interpersonalni
porozumeéni a disciplinu.“ Upozornuje také na to, ze je tfeba veénovat pozornost
obsahu otdzek, jejich formé a pofadi, uvazit se musi také délka rozhovoru. Pted
zapocetim rozhovoru by si mél vyzkumnik zajistit souhlas se zdznamem snazit se
prolomit pfipadné psychické bariéry ze strany respondenta. Opomenout by se
nemélo také fadné ukonceni rozhovoru, pfi kterém mnohdy tazatel ziskdva jesté

mnohé dulezité informace.

Rozhovor délime podle toho, jak dalece je Fizen vyzkumnikem, na: (Chraska,
2007, s. 182-183):

-Strukturovany rozhovor — Je podobny dotazniku. Vyzkumnik postupuje podle
pfedem pfipraveného textu, pfesné¢ si vymezuje formulace otdzek a jejich potadi.
Tazatel ¢te otdzky a zaznamenava respondentovi odpovédi, bez vlastniho

komentafe. Mezi vyhody strukturovaného rozhovoru patfi, ze respondentim
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zajistuje stejné podminky a vysledky se daji 1épe statisticky zpracovat. Obtiznéji se
vSak jevi navazovani kontaktu mezi tazatelem a respondentem a rozhovor casto

pusobi strojené.

- Nestrukturovany rozhovor- Pfiblizuje se spiSe bézné komunikaci. Tazateli je
ponechana konkrétni formulace otazek a jejich tazeni, ale zdrovenn se muze volné
vracet k odpovédim respondenta, které ho zaujaly. Mezi vyhody jisté patii snadné&jsi
navazani kontaktu mezi tazatelem a respondentem a také cely projev plisobi vice
bezprostiedné a upfimné. Jako nevyhoda se vSak jevi nestejné podminky pro

respondenty a také material 1ze hife dale zpracovavat.

- Polostrukturovany rozhovor- Jedna se o jakysi kompromis ptedeslych typu
rozhovorl. Tazatel respondentovi nabizi ke kazdé odpovédi vzdy né€kolik variant

moznosti, ten svoji volbu zdivodni nebo ptipadné vysvétli.

Podle poctu zuc¢astnénych osob, rozliSujeme rozhovor skupinovy a individualni.

Chraska (2007, s. 183) vymezuje nejdileZitéjSi pravidla pro realizaci

rozhovoru:

Zajistit vhodnost situace, bez dalSich osob, které mohou plisobit
rusivé. Dostate¢ny c¢asovy prostor a vhodné prostiedi, nejlépe

pfirozené prostiedi respondenta.

- Postupovat od nejobecnéjSich otdzek, uvést respondenta do

problematiky.

- Celit piisobeni psychologickych faktorti, které mohou nepiiznivé

ovlivnit cely pribéh rozhovoru.
- Navazat kontakt s respondentem a motivovat ho ke spolupraci.

- Zvolit vhodny zdznam z pribéhu rozhovoru. Pisemny zaznam piimo
béhem rozhovoru sice slouzi k lepSimu zapamatovani, ale neptiznivé
naruSuje atmosféru celého rozhovoru. Oproti tomu zidznam po
ukonceni rozhovoru klade vy$si naroky na zapamatovani. Doporucuje

se pouziti technickych prosttedkd, které nenarusuji pribéh rozhovoru.
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Analyza dokumenti

Dle Hendla (2008, s. 204): ,,Dokumenty tvori jediny datovy podklad studie, nebo
doplnuji data ziskana pozorovanim a rozhovory.” Dokumenty jsou data, kterd vznikla
v minulosti a byla pofizena pro jiny Gcel a jinou osobou, nez je vyzkumnik a jeho soucasny

vyzkum.

Hendl (2008, s. 204) rozliSuje:

- Osobni dokumenty- primarné¢ slouzi k soukromym uceliim, jedna se o
deniky, dopisy, zapisniky, fotografie, videonahravky aj.

- Ufedni dokumenty- dokumenty ve firmach nebo tfadech. Naptiklad
vyhlasky, zapisy ze schiizi, vyrocni zpravy aj.

- Archivni data- zdznamy nebo mnoZziny zaznami. Napft. rozpocty firmy,
seznam zameéstnancd, statistické tidaje o firmé aj.

- Vystupy masovych médii- noviny, ¢asopisy, televizni a rozhlasové
programy.

- Virtualni data- internet.

- Predmétna data- jedna se o disledky lidské ¢innosti tzv. lidské stopy:

socialni trendy, zvyky a typy chovani v dané skuping lidi.

Pripadova studie

Jedna se o detailni studium jednoho nebo nékolika malo pfipadl. Piipadova
studie sbird velké mnozstvi informaci o jednom nebo nékolika jedinch. Jde o
zachyceni slozitosti daného piipadu a popis vztahl v jejich celistvosti. Pfipadova
studie pfedpoklada, ze ditkkladnym prozkoumdanim jednoho pfipadu lépe porozumime
dal$im podobnym ptipadim. Na konci studie se zkoumany ptipad vklada do SirSich
souvislosti, nebo se srovnava s jinymi piipady, provadi se také posouzeni validity

vysledkl. (Hendl, 2008, s. 102)
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Hendl (2008, s. 103)rozliSuje typy pripadovych studii dle sledovaného pripadu,
na:
- Osobni pripadova studie- jedna se o podrobny vyzkum urcitého jevu u jedné
osoby nebo zachyceni celého zivota tzv. historie Zivota.
- Studie komunity- zkoumé jednu nebo vice komunit ve mést¢ nebo mésto
celé. Nekdy se pouziva oznaceni sociografie.
- Studium socidlnich skupin- zkoumani vztahli ve skupiné, malych skupin

jako napft. rodina nebo vétSich skupin napt. zaméstnanecka skupina.

- Studium organizaci a instituci- zdmérem zkoumani se stavaji napf. firmy,

Skoly, organizace atd.

- Zkoumani programii, udalosti, roli a vztahu- studie se zamétuji na urcitou

udalost.
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5 OSOBNI PRIPADOVA STUDIE

Dalsi cast prace obsahuje osobni ptipadovou studii jedince s Downovym
syndromem v raném dospélém véku, ktera se sklada z osobni a rodinné anamnézy a
Setfeni za pouziti metod kvalitativniho vyzkumu: pozorovani, polostrukturovany

rozhovor a analyza dokument.

Praktickd c¢ast prace je zaméfena na zivot konkrétniho jedince s Downovym
syndromem. Vyzkum je rozdélen na rodinnou a osobni anamnézu a jednotlivé faze
zivota zkoumané osoby, které jsou zpracovany zejména z pohledu samotného
jedince s Downovym syndromem, nejbliz§ich ¢lent jeho rodiny, 1ékatfskych zprav,

rodinnych denikt, vysvédceni a jinych dokumentd.

Vyvojova obdobi jsou rozdélena stejné jako v teoretické ¢asti, na: narozeni, rany
vEk a ptredskolni veék, Skolni vE&k, dospivani a ranou dospélost. Vyvojova obdobi
jsou prevzata od Vagnerové (1999, s. 109-119), kterd ontogenetickd obdobi jedince
S mentdlnim postizenim déli stejnymi fazemi jako vyvoj zdravého jedince, na:
novorozenecké obdobi, kojenecky vek, batoleci ve&k, predSkolni vk, Skolni vek,
dospivani a dospélost. Pro ucely prace byla obdobi kojenecky veék a batoleci vék
sloucena pojmem rany vék. DalSimi ontogenetickymi obdobimi, ¢ili stfedni a pozdni
dospélosti a obdobim stafi se prace nezabyva, protoZze konkrétni jedinec

s Downovym syndromem se nachazi v obdobi rané dospélosti.

Vyzkum probihal pomoci polostrukturovanych rozhovort a lékaiskych ¢i jinych
zaznaml. Otdzky pouzZité u rozhovori jsou soucasti ptiloh. Pro potieby prace byly
vybrany jen nékteré ¢asti rozhovoru a nékteré ¢asti mirné upraveny do spisovnéjsi
cestiny, kromé rozhovorli s Milanem, kterym byla ponechdna autenticita Milanova
osobitého vyjadfovani. Cely zadznam rozhovort je zaznamendn na CD, které je

k praci ptilozeno.

Neékteré lékaiské zdznamy z diivodu ochrany informaci nejsou soucasti ptiloh,

nebo jsou v nich osobni informace zaernény.
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5.1 Rodinna a osobni anamnéza

Rodinna anamnéza:

Milan Zzije se svou rodinou v malé vesni¢ce na Krométizsku. Cely zivot bydli
v rodinném domé spolu s matkou, otcem a dvéma mladSimi sestrami. Prostiedi, ve
kterém Milan Zije je pfijemné a klidné. Vesni¢ka zahrnuje cca 300 obyvatel, ktefi
Milana zcela pfijali mezi sebe a maji ho radi, prevazné pro jeho milou a pratelskou
povahu. Zivot rodiny byl jiz od Milanova narozeni piizpiisoben jeho potiebam a
celd rodina se snazi Milana a jeho zdjmy plné rozvijet a podporovat. Zaroven je

Milan bran jako plnohodnotny ¢len rodiny se vSemi pravy i povinnostmi.
Matka:

- narozena 1960

-V dob¢ Milanova narozeni méla 23 let

- stfedoSkolské vzdélani ukon€ené maturitou

- pracuje jako uéitelka v MS

- v dobé narozeni Milana bez zavazného onemocnéni

- narozen 1954

- v dob¢ Milanova narozeni me¢l 29 let

- vyuceny

-V pfed¢asném starobnim diichodu

- Vv dob¢ narozeni Milana bez zavazného onemocnéni
Sourozenci:
Jifina

- narozena 1988

- ukoncené bakalarské studium.

- pracuje jako asistent pedagoga v MS
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Johana
- narozena 1990
- ukoncené stfedoskolské studium s maturitou, neukondéené bakalatrské studium

- pracuje jako ugitelka v MS

Osobni anamnéza Milana:

Milan se narodil roku 1983. Matka byla prvorodicka a zcela zdrava, celé t€hotenstvi
probihalo bez komplikaci. Protoze nepodstoupila zaddnd genetickd vySetfeni, nebyl
prokédzan Downtlv syndrom. Porod prob¢hl bez komplikaci. Porodni hmotnost chlapce byla
3250gr, méfil 49 cm. Po narozeni byl u ditéte zjistén Downlv syndrom. Milan zije od
svého narozeni v roding, rodice ho i pies doporucCeni l€¢karti odmitli umistit do zafizeni
socialni péce. V obdobi adolescence byl na tydennim pobytu ve dvou rtznych zafizenich
sociadlni péce z diivodu Spatné dostupnosti pii dennim dojizdéni. V dospélosti navstévoval
denni stacionaf v blizkém mésté, ale po pozd&jSim zvazeni rodiclh v souCasné dobé Zije

opét s rodinou.

Zdravotni stav, pirehled stalych diagnoéz:

- Po narozeni diagnostikovan Downlv syndrom.

- Mentalni retardace diive diagnostikovdna v hrani¢nim pasmu (IQ 70-73), pozdéji
vV pasmu lehké MR (mentélni vék 10 let).

-V piedskolnim véku balbuties - az do §kolniho véku v logopedické péci.

- Konvergentni konkomitantni strabizmus.

- Astigmatizmus.

-V dospélosti onemocnéni stitné zlazy (hypotyredza), které je uspésné 1éceno.

- Ziskana deformita prsti u nohy.
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5.2 Narozeni

Milan se narodil roku 1983. Porod probéhl bez komplikaci, az po narozeni byl u ditéte
diagnostikovan Downtliv syndrom.

Narozeni postizené¢ho ditéte je vzdy pro rodice velmi bolestna udalost, na kterou se da
jen asi tézko ptipravit. Navic, kdyz oCekavate ptichod uplné prvniho ditéte a vSe probiha
Vv naprostém poiadku, jako tomu bylo pravé u Milana. Uz vibec neni lehké tuhle
neradostnou udalost rodicim takového ditéte sdelit. Jisté by takové sdéleni mélo probihat
velmi citlivé a rodicim by mély byt nabidnuty informace a zprostiedkovana pomoc. Oba
Milanovi rodi¢e se v8ak shoduji, Ze v jejich ptipadé tomu tak nebylo:

Matka: ,,O tom, ze ma Milan Downitv syndrom jsem se dozvédéla asi tii dny po porodu od
detske lékarky v porodnici a bez manzela, a to velmi nelidskou formou. Méla jsem asi
stejny pocit, jako kdyby mi sdelili, Ze zemrel. Byla to moc tézka doba, ale ani na okamzZik
mé nenapadlo, ze se ho vzdam, i kdyZz po sdéleni lékarky jsem si myslela, Ze nebude ani
chodit ani mluvit.

Otec: ,,0d doktorky v porodnici, byl to Sok, ale snazil jsem se podrzet manzelku v této
tézké situaci.

Milan (o svém narozeni): ,Jako moje maminka byla jako aji rada, ale byla smutnd,
protoze to bylo tenkrat jako pro maminku bylo strasny ta rana. ProtoZe pani doktorka byla
na nu zla a rikala, Ze jsem se nemél narodit a chtéla mé dat do ustavu, ale maminka mé

I3

méla tak moc rada, Ze si mé nechala.

Po zjisténi takové diagndzy se mnoho rodin rozhodne pro odlozeni ditéte do zafizeni
socialnich sluzeb, Milanovi rodi€e to vSak nikdy nenapadlo a rozhodli se Milana
vychovavat doma.

Matka (o Milanovi): ,, Déti nejsou nepotiebné véci, aby se odkladaly. *
Otec (o Milanovi): ,,Nikdy, protoze by byl chuddik bez rodiny, vidycky je to lepsi
vychovavat v rodiné s dalsimi detmi. *

Po ptekonani prvotniho Soku, Milanovym rodi¢lim nastala dal$i nemild povinnost, fici o

postizeni svého syna zbytku rodiny. Oba manzelé se shoduji, ze to byla pro vSechny velka

rana, zvlasté proto, Ze to pro obé rodiny bylo tplné prvni vnouce, na které se nedockaveé

tesili.
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Matka (0 reakcich prarodict): ,,... své ulohy se zhostili vyborné. Manzelovi rodice se

«

S timto faktem vyrovnavali hure a hlavné dedecek si nechtél priznat, ze tomu tak je.*

3

Otec (o okoli): ,,Byl to sok, ale také okamzita pomoc od vsech okolo vyrovnat se s tim. *

Oba rodice velmi podpofila celd rodina i obyvatelé vesnice. Mnohem horsi vsak byly
rady odbornikli a 1ékait, ktefi rodicim v této tézké situaci ptili§ nepomohli, spiSe je od
vychovy takového ditéte odrazovali. Rodic¢e proto méli pocit, Ze zistali na v§echno sami.
Matka (o 1ékatich): ,,Nekdy mdam pocit, Ze tato diagnoza byla pro lékare vétsi neznamad,
nez pro ndas rodice. Vice nam pomohli obycejni lékarsky nevzdeélani lide. Ze zdravotnikii
nam pomohla az nova détska lékarka asi v Milanovych 8-9 letech.

6

Otec (o 1ékafich): ,,Doporucovali uistavni péci, s tim, Ze budeme mit dalsi deti.

Milan je jedno z mala déti s timto postizenim, kterému bylo dovoleno se narodit, hlavné
diky tomu, Ze matka nebyla pted porodem na zadném genetickém vySetfeni.
Matka (o prenatalni diagnostice): ,.Jsem presvédcena, ze diky neexistenci prenatdlni
diagnostiky vzpominam na téhotenstvi s Milanem jako na jedno z nejkrdsnéjsich obdobi
sveho Zivota. A také si myslim, zZe pravé proto byl Milan na tom tak dobre po narozeni
zdravotne. Dési mé to, Ze se vitbec nemusel narodit, Ze jsem mohla podlehnout silenym
prognozam néjaké neznalé lékarské kapacity, pokud bych se tenkrat prenatalni diagnostiky
ucastnila. *
Milan (o svém postizeni): ,,Jd beru skutecnost, takovou jaka je. A jsem moc spokojené, ze
Jjsem se narodil mamince a tatinkovi.
Milan (odpovida na to, jestli by chtél byt nékym jinym): ,,Jsem spokojeny, jak to je, ale

chtél bych byt slavna osobnost.
5.3 Rany vék a predSkolni vék

Milantiv dalsi vyvoj je 1ékatfskou zpravou z roku 1989 popsan takto: ,,Kojeny nebyl,
umélou stravu sndsel dobre, dobre pribyval na vize. Od malicka rehabilitovan, prvni
psychomotoricky vyvoj mirné opozdén, sam chodil ve 2 letech, pak i rozvoj reci, ta dosud

dyslalicka, chodi na logopedii. Nemocny vaznéji nebyl. “
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V lékaiské zpravé zroku 1989 je taktéz popsan Milaniv piedSkolni vék: Milan
navitévoval také b&znou MS, kde pracovala i Milanova matka jako uéitelka. V matefské
Skole byl Milan spokojeny, zapojoval se do ¢innosti. Matka se mu hodné vénovala také
doma. Dle tvrzeni matky Milan nepotieboval zvySenou péci, byl dost samostatny, spiSe
klidné povahy, doma si sam dost hraval, ve spole¢nosti déti se velmi rad predvadél. Zprava
dale uvadi: ,,Umi poznavat barvy, rozlisi prava-leva, pozna obrazky, dost si pamatuje

¢

basnicky. Méné obratny po motorické strance. Télesna Cistota od 2,5 let i v noci.

Podle obou rodi¢t Milantiv dalsi vyvoj probihal velmi podobné jako u zdravych déti.
Rodice se Milanovi snazili zajistit zcela normalni a Stastné détstvi a jednat s nim jako
s kterymkoli jinym ditétem.

Matka (o0 Milanovi): ,,Dokud byl malicky, tak jsem si rozdily v jeho vyvoji neuvédomovala,
moznd jsem je ani nechtéla videt. Vyvijel se v celku dobre. Tyto rozdily jsem si
uvedomovala, az se mi narodily dalsi deti.

Otec (0 Milanovi): ,,Protoze byl prvni dité, tak jsme to nijak neresili. Délali jsme vSechno
Jjako se zdravym, plus cviceni a procvicovani. *

Matka (o Milanoveé détstvi): ,,Milan byl Stastné usmévavé dite. Od utlého détstvi
zboznoval knizky, nad jejichz strankami vydrzel neuveritelné dlouho.

Otec (o Milanové détstvi): ,,Détstvi si myslim mél stastné, byl spolu s ostatnimi sourozenci

a sestienicemi a bratranci dohromady Vv tlupe deti a poslouchal hudbu. *

Milan byl v rodinné péci s matkou do svych tii let. Diive byl narok na matetskou
dovolenou pouhé dva roky, ale protoze Milan potieboval vice péce nez jiné déti, byla s nim
matka rok doma bez jakéhokoli naroku na finan¢ni podporu. Do matetské Skoly zacal
chodit az ve tiech letech, kdy matka nastoupila do prace jako ugitelka MS, kde si ho brala
sebou.

Podle zpravy z lékai'ského vysetieni z roku 1989: | v obdobi dochazeni do MS Milan
potieboval logopedickou péci, pifi fe¢i se zadrhaval, proto v roce 1989 podstoupil
foniatrické vySetieni, dale byl vSak veden na logopedii a cvi€il hojn€ i doma. Zprava
Z logopedické poradny z roku 1989 mu diagnostikovala balbuties I. stupné. V kvétnu roku
1989 podstoupil vysetieni v OPPP, kde mu byl doporucen odkad Skolni dochazky. Zprava
dale o Milanovi uvadi: ,Sestilety chlapec, s charakteristickou visdzi, dobre ladény.

Spolupracuje, neboji se mluvit, rec¢ dyslalickad, ale srozumitelnd. Vykonnost je zavisla na
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momentadlni nalade, spolupraci, kterd se postupné zhorsuje. Lze vsak psychologicky
vySetrit testove. Verbalni schopnosti aktudlné hranicni pasmo s I1Q 70, nazorove hranicni
pasmo s 1Q 73. Nejde aktudlné o defekt, je vSak mozné do budoucna se bude retardace

prohlubovat. Pro piisti Skolni rok ma navrzeny odklad Skolni dochdzky, pak ZvS.

Milan (o svém détstvi): ,,Na svoje detstvi rad vzpominam, protoze jsem se narodil 1983,
V osmdesatych letech, mél jsem krdsny détstvi, jsem zil s maminkou, s tatinkem, jsem byl
jedinackem, od péti let, do péti let. Pak se narodil Vojtéch, spolem jsme délali vylomeniny
a toto. Vojta je muj nejlepsi bratranec na svete, byl to muj nejlepsi kamarad, spolem jsme
délali klukoviny a tak. A taky moje détstvi bylo krasny velice, protoze jsem se narodil dobré
rodiné, v dobré spolecnosti u maminky a tatinka a taky jsem chodil do Skolky do Morkovic
do jeslicek a do maloskui.

Sestra (o détstvi s Milanem): ,,Jelikoz je Milan starsi o pét let, tak jsem si s nim
moc nehrala, nebo si na to uz nepamatuju. Milan si dokdzal hrat a zabavit se sam, a
tak mé ani sestru ke hrani nikdy moc nevyhledaval. Vzpominam si spis na obdobi
ZS, kdy s nami Sel obcas ven na hiisté. Jenze venkovni hry ho moc nebavi. Z détstvi
si jen zivé vybavuji, jak té ucil ve svém pokojicku sprosta slova a tys je velmi rada

I3

opakovala.

Matka (o matetské skole): ,,Milan sel k détem o rok mladsim, do jeslového oddéleni. Do
Skolky chodil rad a zapojoval se dobre. V pozdejsi dobé se rad nechal obsluhovat od
devcat. *

Otec (o matetské Skole): ,,Chteli jsme, aby vyristal s ostatnimi detmi, byl oblibeny a

ostatni mu pomahali, ve Skolce byl moc spokojeny. *

Milan (o matetské skole): ,,Tam byly jenom zdravi. Vychdazel sem s nimi dobre, byl jsem,
kdyz jsem chodil do skolky do Pornic, byl jsem potom oblibené a sem mél kamaradku
Vendulku, a spolem jsme deélali, ona si pamatuje, jak jsme se drzeli za ruku a byl jsem moc

‘

Zivy, jsem vypravel pribehy, aji ze pan Gustav Husak honil pani ucitelku. *

Milan (o svém chovani): ,,Ja jsem byl aji hodné dité, nejhodnéjsi, ale nékdy obcas jsem

zlobil. *
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5.4 Skolni vék

Milan nastoupil Skolni dochazku o rok pozdé&ji na bézné zakladni Skole, 0 dalsi rok
pozd¢ji nastoupil znovu do prvni tfidy tentokrat na zvlastni skolu v Morkovicich, a kdyz
byl starsi, na specialni Skolu do Kvasic. Okolnosti rodice vysvétluji takto:

Matka: ,,V Sesti letech jsme pozZadali o odklad skolni dochdzky. V 7 letech mél nastoupit
do zvlastni skoly. Prvni rocnik, ale nakonec neotevieli. Oznamili nam to az tésné pred
zacatkem Skolniho roku. Ja jsem byla v nemocnici na udrZeni téhotenstvi. Do interndtu
jsme ho dat nechtéli, tak manzel situaci resil umisténim v zdakladni skole. Tam ho prijali
ochotné. Nastoupil o dva tydny pozdéji a bez asistenta. Celou situaci nezvladal hlavné po
psychické strance. Zadali jsme o dalsi odklad. Dalsi rok ho uz do zvlastni skoly prijali, ale
Otec: ,,Protoze to jinak neslo, aniz bychom ho museli dat do ustavu, tak jsme se rozhodli to
zkusit v obycejné skole, to neslo bez asistenta, byl rok 1989. Potom nastoupil do prvniho
rocniku zvlastni skoly v Morkovicich. Potize byly umérné jeho postizeni, soustredeni
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pozornosti, uceni, matematika.

Dle zpravy o odlozeni $kolni dochazky: Roku 1990 rozhodl Okresni narodni vybor
Skolni dochazky doporucila OPPP KrométiZ na navrh détské lekaiky a to ze zdravotnich
divodu.

Milan na svoje Skolni 1éta vzpomina spiSe pozitivné. Vice mu vyhovovalo vzdélavani
mezi vrstevniky s postizenim v pomocné a specialni Skole, neZ na bézné zakladni Skole,
kde byl pouze jeden rok. Na pomocné skole ve Slizanech se socializoval nejen mezi zdravé
vrstevniky, ale také si zde naSel spoustu kamaradd s mentalnim postizenim 1 Downovym
syndromem. V procesu socializace a zaclenéni do kolektivu se vS§ak mnohdy také setkal se
Sikanou od zdravych spoluzaki, ktefi byly umisténi v pomocné skole, protoze méli
problémy v oblasti uteni a chovani. Skolni dochazku dokongil ve specialni Skole
v Kvasicich, kde byl také na internaté. O svych Skolnich létech Milan hovoii takto:

Milan (o Skole): ,,Ale na skolni léta rad vzpominam, to bylo krdasna léta, jsem chodil do
zakladni skole do Morkovic, kde byla moje spoluzacka Vlad'ka. Pak jsem chodil do zvlastni
pomocné Skole do Morkovic, kde je zubarna a zvlastni pomocna skola Slizany. Ve

Slizanech, protoze tam jsem vlastné byl od roku 92 do roku 99. Spis aji lasky Skolni, aji
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kamarady. Na Skolni léta vzpomindam moc rad, protoze viastné potom kdyz jsem Sel do
Kvasic, protoze viastne, kdyz jsem dokoncil skolu v téch Slizanech, maminka mé chtéla dat
do ustavu na Javornik, ale tam nebylo na mé misto, pro nas jako daleko, tak mé dali do
Kvasic a tam jsem dokoncil Skolni dochazku.

Milan (o spoluzacich): ,,4ji se zdravymi, protoze viastné v téch Slizanech to bylo krdsny,
ale moc divoky, protoze deti me mlatili vétsinou. *

Milan (o Skolnich pifedmétech): ,,Nejlepsi skolni predméty jsem mél nejradsi: déjepis,
zemépis, hudebni vychovu a literarni vychovu, jako je cteni. A hudebku jsem mél rad. Ja

Jjsem nemél rad télocvik a pracovni vyucovani. To jsem nesnasel.

5.5 Dospivani

Obdobi dospivani je slozité i pro rodiny se zdravymi détmi, obzvlasté pak pro
rodiny s ditétem s postizenim. Jinak tomu nebylo ani v ptipadé Milana. V chovani
Milana, ktery byl vzdy spiSe hodné a klidné dité¢ s mnoha zajmy, se objevily zmény
v oblastech chovani i emocionalniho prozivani, jak potvrzuji oba rodi¢e i Milan

7

sam:

vevr

Matka (o Milanové vychové v tomto obdobi): ,,Ndrocnéjsi byla vychova v oblasti
obdobi dospivani jako u vsSech déti. V obdobi dospivani se vic zacaly projevovat
urcité sklony k autistickému chovani. Tak normalné, jako zmény a vykyvy jako ve
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vasem chovani. *

Otec (o obdobi dospivani): ,,Narocnéjsi je dospivani, protoze si spoustu veéci
uveédomuje, moc by toho chtél, ale bez prace a starani. Vyzaduje to hodné tolerance

a usmeérnovani jeho cinnosti.

Milan (o puberte) : ,,To jsem byl, protoze viastné v téch devadesatych letech jsem prozival
Jjako pubertu moc tézkou a jsem videl ocima pubertaka, ale potom, kdyz nastala nova doba
tak pak viastné v roku 2003 jsem mel 20 let, tak jsem videél ocima dvacetiletého. Jsem se
zamiloval do Sdrky, a taky sem mél obdobi vzdoru. A tak.*

Milan: ,,Kdyz skoncila osmdesata léta, pak zacala devadesata léta a v devadesatych letech
jsem prozil Silenou pubertu a dospivani. Treba jsem vim kradl panenky Katce, 10 Si

pamatuju. “
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Sestra (o Milanové dospivani): ,,Zmeénilo, tak jako u nas vsech. Zacal byt
protivnéjsi, vice Ipél na svych ritualech a na svém programu. Vice jsme se v puberté
hadali, tak jako vétsina sourozencii. Také jsme si ale vice povidali, rozebirali riizné
zivotni probléemy. Od dospélosti jej beru na prazdniny, vylety, dvakrat se mnou delal
prednadsku na univerzité o Downové syndromu, kazdy rok jej se sestrou bereme na

¢

plesy, zabavy, divadla.

Obdobi dospivani je také obdobim otazek mladych lidi. VétSina pubescenti
s Downovym syndromem si zaéne uvédomovat svoji odliSnost od ostatnich
vrstevnikl. Rodi¢e se proto musi pfipravit na spoustu otdzek, na které musi najit

vhodné odpovédi. Také Milan si zacal v§imat, svych odliSnosti.

Matka (o tom, jak a kdy fekla synovi o jeho postizeni): ,,Kdyz jsem se ptala détské
psycholozky, jak a kdy mu mdme tuto skutecnost ozmndmit, tak nam vekla: proc
bychom mu meéli néco oznamovat. Zase to jako vSechno ostatni ziistalo na nds
rodicich. Kdy to presné bylo uz nevim, ale sam si zacal vsimat urcitych rozdilit mezi
nim a ostatnimi vrstevniky. Tak jsem mu celou situaci vysvetlila. Zprvu se s tim dost
tézce smiroval, ale vcelku brzy se s tim ztotoznil a zacal objevovat i kladné stranky

sveho Zivota.

Otec (o tom, kdy tekli synovi o jeho postizeni): ,,4si kdyZ to mohl chapat, aspon

trochu, ze je trochu jiny. “

Milan (o své diagnoze): ,,.Jako ja jsem se narodil mentdlné postizené, mam Downiiv
syndrom. Jako ze zacatku jsem to jako nevéedeél, co to znamenda, Downiiv syndrom a potom
obdobi moje puberty, jsem brecel, byl jsem smutné, ze nemiizu délat to, co moji vrstevnici.
Ale jsem moc strasné rad, zZe jsem se narodil s Downovym syndromem, protoze mam ty
nejlepsi kamarady s Downovym syndromem.“ A taky vlastne byl jsem v Brné, kde mam
kamarady s timto postizenim a hraju vlastné v Brné a to mé obohatilo.

Milan vyrastal se dvéma mladSimi sestrami (o 5 a 7 let), rodice se ke vSem

détem chovali stejné, takze ob¢ mladsi dcery braly svého bratra uplné pfirozené,

jako zdravého sourozence. Coz potvrzuji jak rodice, tak mladsi sestra Jifina.

Matka (o vztahu sourozencl): ,,Nevim uz ani kdy, ani jak jsme vam toto Milanovo
postizeni vysveétlili, ale myslim, zZe to vyplynulo tak néjak samo. Nedélali jsme mezi
vami zadné zvlastni rozdily a myslim, Ze jste méli normalni sourozenecky vztah se

v§emi plusy i zapory. “
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Otec (o vztahu sourozencu): ,,Byly jste na ného hodné, braly jste ho jako

«

normdlniho sourozence. *

Sestra (o bratrové postizeni):,,Kdy jsem se dozvédéla o bratrové postizeni nejsem
schopna Fici, jelikoz si to nepamatuju. Rodice nam to jisté rekli, protoze jsme
védely, ze je jiny a musime na néj brat ohled. Ja jsem jej brala stejne jako svou

sestru, a proto mi nékdy v deétstvi vadilo, ze nemusi pracovat jako my. “

Milan (o svych sestrach): ,, Vzpomindm si na to velice dobre, kdyz jste se narodili, tak jsem
vas jako neprdl, protoze driv, kdyz se narodila Jirinka sem chtél mit cernosku. A sem rikal:
Maminko Jano, bude to cernosSka? Ale nakonec to nebyla cernoska, ale pak se narodila
Jirinka, tak jsem na cernosku rychle zapomnél a mél jsem Jirinku moc rad, jsem ju choval
v naruci, byla na mé hodnd. To bylo jako, kdyz byla Jirinka mala, byla na mé hodnéjsi,
v§echno pro mé udélala. A pak kdyz vyrostla do Zenské krdsy, tak vlastné to bylo taky
dobry, ale nékdy aji Spatny, protoze aji jak znam Jirinku aji z té druhé strany, tak byla na
mé protivnd, drsnd taky. Casto. Jako tys byla..., jako kdyz ses narodila, tak jsem si pral
Vaclava Havla, taky jsem té nechtél, sem chtél bratricka, to vim, ale kdyz ses narodila, tak
jsem na neho rychle zapomnél. A tys byl krasny dité, moc zivy to vim. KdyzZs méla dva roky,
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taks byla protivna. To si pamatuju....

Sestra (o vztahu k Milanovi): ,,Klasicky sourozenecky vztah. Ted vim, v dospélosti,
proc¢ nékteré véci delat nebude ¢i nechce, ale i tak je pro mé mym bratrem a
postizeni na to nema zadny vliv. Kdyz jsem byla mladsi, nikdy jsem se za néj
nestydéla, spise naopak, branila jsem ho a on byl duvodem, proc¢ jsem chtéla byt

vychovatelkou pro mentalné postizené.

Sestra (o zivoté s Milanem): ,,Dle mého ndazoru miyj zivot s nim nds vSechny
obohatil, a jen diky tomu, Ze mame uzasné rodice, rodinu a jedinecneho bratra,
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jsem takova, jaka jsem. ‘

Sestra (o tom, jestli vnimala rozdily ve vychové): ,,Vnimala, ale jen co se
povinnosti tyce. Nemohu ale Fici, Ze by mi to nékdy vyrazné vadilo. MozZna
V puberte. Nasi nds brali vsechny t7i stejné, lasku a pozornost jsme méli stejnou

merou. “
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Milan mél snad odjakziva, ale hlavné v obdobi dospivani zdjem o opacné

pohlavi, ¢asto se zamilovaval a mnohdy nestastné.

Matka (o Milanovych laskach): ,,Milan byl poprvé zamilovany uz v materské skole,
jeho zamilovavani trva neustale. TéZce nesl rozchod s jeho dlouholetou pritelkyni

Sarkou.

Otec (o Milanovych laskach): ,,Tézko se slucovaly jeho predstavy se skutecnosti,

chtél by vSechno podle sebe, tézko se podrizoval jinym pranim. “

Milan (o svych laskach): ,,Jako ja jsem se jako zamilovaval uz od Skolky, jsem byl
zamilovavanej, mél jsem jako ve Skolce hodné ldasky. Prvni byla Anetka, pak Martinka se o
mé starala, potom ze Skolky z Pornic jsem mél Michalku za lasku. A to jsou vlastné ty
Skolkovni lasky, décky. Pak jsem mél nejvetsi lasku Janu, sem zboZioval, byli jsme aji
zasnoubeni, to nas rodice zasnoubili. Tak jsem se zamiloval do Katky a ona mi napsala,
jsem vlastné Katce napsal dopis a ona mé napsala: Jsi blbec, nemiluju té! Byla na mé
sprostd, nechtéla mé, casto mé naddavala. Tak kvili ni jsem opustil Skolu. Aji s tou Sarkou,
aji ve Kvasicich, ze vlastne teta Marcelka se vdavala, za stréca Radka, ja jsem to nevedeél,
Jjsem proZival to nestastny téma, pak kdyz jsem se to dovédél, Ze se vdavala, tak jsem byl
V pyzamu na balkoné, jsem Fikal, Ze zmrznu, nebo Ze skocim, zZe se zabiju, pak teta

Marcelka to vidéla, jak se trapim, pak mé Sla utésovat. *

5.6 Rana dospélost

VétSina rodica déti s Downovym syndromem se boji budoucnosti jejich ditéte a
pievazné jejich dospélosti. Pfedstavy rodicli o budoucnosti jejich narozeného ditéte
s Downovym syndromem se mnohdy lisi od budouci reality. Pro rodi¢e se stava
vychova v dospélosti jejich ditéte s Downovym syndromem v mnohych oblastech
naro¢néjsi, nez je tomu u jejich zdravych potomkil, coz potvrzuji také rodice
Milana:

Matka (o dospélosti): ,,Dost blahové jsem snila o jeho zcela samostatném Zivoté

V dospélosti. V soucasné dobé to nevidim uz tak riuzove. Myslim, Ze nase spolecnost

V této oblasti musi ujit jesté velky kus cesty.

Otec (o dospélosti): ,,Predstavy si clovek tezko udéla, musi to brat, jak to jde.

Kazdy tento clovek je jedinecna osobnost, original.
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Milan (o soucasném zivoté): ,,Jako ja jsem tady doma spokojenej, mam tady svuj klid,
televizu,video, dvdcka, mam tady tebe a Jirinku. Jsem spokojenej, ale nékdy bych
potieboval kamarady.

Milan (o budoucim zivoté): ,,Ja si myslim, Ze samostatné, abych si délal jako véci po

svojim. “

Milanovi rodi¢e se shoduji na tom, ze mnohem jednodussi byla Milanova vychova
v détském veku, nez je tomu v dospélosti:
Matka (o vychové v dospélosti): ,, Vychova je urcité jednodussi v détstvi. Dospély
se uz moc vychovavat neda. Pravé protoze se citi dospély, nechce si dat do niceho

¢

mluvit, i kdyz z mého pohledu je to nutné. Mdame casto stret zajmii.
Otec (o vychové): ,,Jednodusi deétstvi, jako u vSech deéti.

Obdobi dospélosti prineslo Milanovi také prvni vztah s divkou s Downovym
syndromem, ale také prvni rozchod. Z pocéatku cela rodina tento vztah vnimala
velmi pozitivn€. Milanova pfitelkyné, byla na celoro¢ni pobyt v domové pro osoby
se zdravotnim postizenim, kde byl Milan na tydennim pobytu. Pravé proto, ze Sarka
neméla rodinu, kterd by si ji brala domd, travila s Milanovou rodinou Vanoce, ¢ast
prazdnin a jiné svatky. Sarka, byla z domaciho prostiedi nadiena a zpocatku pfi
kazdé navstéveé déavala rodin€ najevo, jak je Stastnd a vdécna. Po par letech, vSak
nastaly problémy mezi Milanem a Sarkou. Milan mél rad svij klid a program, ktery
mu Sarka naru$ovala a Sarka se pozdéji zamilovala do jiného klienta domova a
s Milanem se rozesla. Prvni roky rodina s Sarkou styky udrzovala, ale protoze Sarka
nechtéla s Milanem ani kamaradit, znamost byla upIné ukonéena. Celou rodinu to
velice mrzelo a Milan se s timto zklamanim dlouho vyrovnaval. Tato zkuSenost

ovlivnila rodi¢e i Milana:

Matka (o Milanovi a vztazich): ,,| v této oblasti uz nejsem tak optimisticka.
Kvalitni vztah bych mu prala, ale uz nejsem tak presvédcena jako drive, Ze je to
K jeho plnohodnotnému Zivotu zapotiebi. Kazdy vztah je o toleranci a nevim, jestli
by Milan byl schopen ustoupit ze svych zabéhlych koleji. Posledni vztah ho

«

poznamenal a i nam ukadzal, Ze to nebylo to pravé.’

Otec (o Milanovi a vztazich): ,,S jeho osobnosti bude mit stale problémy v kazdém

‘

vztahu.
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Milan (o svém prvnim vztahu): ,,Jako s Sdrkou jsem se sezndmil v roce 2003, prvni
viastné jsme na sebe mavali z okna, to si vzpomindm, a pak kdyz prisla Sarinka na ,,elko,
jsem se do ni zamiloval....S Sdrkou jsem chodil krasnejch sedm let, dlouho, my jsme jako

s Sarinkou méli krasnej vztah, vSechno bez hadek, jsem si to uzival, Sarinka taky.

Milan (o rozchodu): ,,Protoze...Jd nechci o tom jako moc mluvit ale, néco ti reknu,
protoze to skoncilo tak, ze Sarinka uz byla stara, protivnda, méla 40 let, ne jenom kvuli
véku, bylo to vic, protoze Sarinka jako ona méla problémy ... nas vztah byl jako krdsnej,
ale prosté ty, co Sarka prozila v téch genech od rodicii, tak to sehrdlo prosté roli a jsem se
tim trapil, Ze byla aji na Barborce na stdlo. A nakonec to skoncilo fiaskem, ....A od té doby

spolu nekomunikujeme.

Milan (o budoucim vztahu): ,, Chtél, touzim po tom, ale jako ty postizeny jako ty holky jsou
u rodicu,a to me trapi. Ja by sem chtél tu zdravou, protoze zdrava je vic zkusena, vic do
sveta, “

Milan je ¢lovék mnoha z4jml a konicki, snad neexistuje den, ktery by nemél
cely naplanovany. Dlouho dopfedu si déla na kazdy den program, ktery striktné
dodrZuje a jakmile mu do toho néco zasdhne, je zle. Mezi jeho nejcastéjsi ¢innosti
patii vSe, co se tyka filmi a hudby. Nema ptili§ rad pohyb a praci venku. Od
malicka je veden k lasce k historii a pamatkam, o kterych ma velky prehled. Rodina
vzdy jeho z4jmy podporovala Cetnymi vylety na vyznamnda historickd mista a

spoustou knih v§eho zaméteni.

Matka (o Milanovych zajmech): ,,Milan ma svij den rozplanovan do minuty.

Hodné cte. Zajima se o historii a divadlo. Bavi ho i jeho prdce cisnika. Rad

3

fotografuje.
Otec (0o Milanovu programu): ,,Md néjaké autistické sklony, takze ma svij cas
naplanovany, co a kdy bude délat, téZko se mu do toho vleze cokoliv jiného, vidycky

je to probléem.

Milan (o svych zajmech): ,,Mezi mé konicky a zdajmy je: televize, video, ,,dvdcka*, muzika,
protoze Vis, ze jsem muzikalni, Ze si poustim muziku od pondélka do patku. A v sobotu mam

,dvdcko*, a v nedelu mam svuj klid, mam televizu a tak. Sport nedélam, ale jako néjakej
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sport mé tieba bavi, me bavi hrat golf, lukostrelba, pak mé bavi pistole, motorky, aktivné to

«

nedelam, ale bavi mé to. *

V posledni dob¢ se Milanovi splnil jeho velky sen a bylo mu umoznéno stat se hercem.
Stal se spoluautorem hry: Maminko jsi dilezita jako Sranky v tunelu! Toto piedstaveni
nacviCily déti s Downovym syndromem a studenti JAMU v divadle Barka v Brné.
V tomtéz predstaveni si také zahral. Pii oslavach dne DS roku 2015 si zahral v kratké

scénce a v 1été ho ¢eka hrani na festivalu. Vice o Milanové hrani- Priloha ¢. 11.

Milan (o herectvi): ,,Strasné moc, protoze mé jako bavi byt cisnikem, strasné moc,ale kdyz
tam delam kazdy utery, tak jsem si Fikal, Ze chcu byt prosté nejlepsim hercem, hrat divadio,
protoze divadlo je pro mé svobodny, nez ¢isnik, protoze kdyz pracuju tireba na octdarné, tak
jsem treba jako na uzaviené komunité viastné délam jenom nadobi a to mé casem uz
nebavi. Jako herectvi mé prinasi svobodu, zZe si miizu jako hrat co chcu, a taky vlastné me
to moc bavi, protoze Vaclav Havel byl dramatik a vlastné to je mij vzor, aji Frantisek
Z Lesonic, co byl taky divadelnik a nas predek a mé to jako moc bavi herectvi, laka mé to,
to je kocovnej Zivot ciganu a tak, mé to prosté moc bavi.

Milan (o problému s texty her): ,,Jako nedéla mi to problém, ale nékdy mdam herecké okna.

I3

Nékdy zapomenu text, a kdyz vlastné zapomenu ten text tak si vymyslim.

Diky ochoté mnoha lidi, kterym nebyl Milaniv osud ukradeny, a vidéli v ném
potencial, se Milanovi podafilo nastoupit a ukoncit stfedni hotelovou Skolu obor

stolni¢eni a ziskat certifikat- Pfiloha ¢&. 9.

Pozdé&ji mu diky tomuto vzdélani a ochotné pomoci dalSich lidi, bylo umoznéno
nastoupit jako ¢iSnik v hotelu Octarna, kam dochazi kazdé utery a praci ¢iSnika

zastava od 10:00 do 15:00 hodin.

Matka (o dalsim vzdélavani): ,,Studoval na stiedni hotelové skole obor stolniceni.

Ziskal hodné zkusenosti a pratel. Navstivil s nimi Italii a Francii. Pri ziskani

3

pracovniho uplatnéni mu to velmi pomohlo. "

Otec (o tom, co mu pomohlo k ziskani prace): ,,Md stésti v Zivoté na nahody a lidi,

I3

kteri mu pomohli v praci i vzdélavani.
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Matka (o pracovnim uplatnéni): ,,Kazdy clovek je jiny, a u osob s Downovym
syndromem je to stejné. Milan by kazdodenni pracovni zarazeni nezvladl. Vsechno,
co déla, bere jako zabavu a ma tolik zajmu, Ze by ho asi vétsi pracovni zatizeni
prilis vycerpavalo. Vhodné pracovni uplatnéni pro mentdlné postizené se shani

velmi tézce.

Otec (o pracovnim uplatnéni): ,,Pouze mad vetsi mysleni o svych schopnostech,

3

takze pracovni uplatnéni je u nich hodné individualni.’

Milan (o své praci ¢isnika): ,,Strasné moc mé to bavi, protoze ja jsem délal jako cisnika,
Jjako driv jsem to nedélal, kdyz jsem byl na té Barborce, az od roku 2005, jsem délal stredni
hotelovou Skolu v Kromérizi, me ucil pan Karel, tam jsem mél jako, jsem mél krasnou jako
pripravu do Zivota, jako cisnik. Potom jsem byl V Italii, ve Florencii, kde jsem trhal
olivy,..... A pak jsem jel do Francie do Argaschonu, kde byly krasny holky, pak jsem mél
Italsko-francouzskej vecer na hotelovce. Potom jsem délal v kavarné Slavia, kde mé to taky
bavilo. To mé taky obohatilo hodné. Po kavarné Slavia jsem mél ty, jsem pracoval v domé
kultury, rauty jsem délal. Vyborny tam byly treba Danskeé dny, Kyperské dny, a tak. Coz mé
bavilo, jsem tam deélal s mojou spoluzackou Viadkou. A od roku 2011 jsem nastoupil na
octarnu. Tam mé to moc bavi na octarné, strasné moc, tam mam kamarady, nejlepsi partu,
lasky, jsem se aji zamiloval.

Milan (o své profesi): ,,AN0, jd jsi myslim, ze jsem rdd, Ze jsem cisnik,mé to moc bavi, je to
krasna profese, ale nékdy kriminalni.

Milan (o tom, jestli by chtél pracovat kazdy den): ,,Jako to by mé bavilo, ale nohy by to

neunesly. Protoze mam strasné plochy nohy a mél bych je potom strasné bolavy a krvavy. “

Po ukonceni Skolni dochazky na Specidlni Skole v Kvasicich, umistila rodina
Milana na tydenni pobyt do Domova pro 0soby se zdravotnim postizenim
Vv nedalekém mésté, pozdéji na tydenni stacionaf. Po spiSe prevazujicich negativnich

zkuSenostech se rodina rozhodla mit Milana v rodinné péci.

Matka (o sluzbach socialni péce): ,,Situace v oblasti socidalni sluzeb se stdle horsi —
jak v oblasti persondlniho nebo materidalniho zajisténi. Milan urcitou dobu
navstevoval stacionar, ktery bychom si ale z financnich diivodu viubec nemohli

dovolit.
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Otec (o sluzbach socidlni péce): ,,Soucasna uroven socidalnich sluzeb je nastavena
Spatne. Na kvalitu nejsou penize a na déti, co jsou vychovavané doma, t0 je jestée

‘

horsi.*

5.7 Vyhlidky do budoucna

Milana obklopuje velka a milujici rodina. Rodina je pro jedince s Downovym
syndromem velmi dilezita také v dospélém véku. Predstavy rodic¢t a Milana o jeho
dal$im zivoté se vSak lisi:

Matka (o budoucnosti): ,,0 Milanové budoucnosti zatim moc nepremyslim. Snazim
se brat Zivot, jak jde a chopit se kazdé prilezitosti, abych mu pomohla Zivot
obohatit. 4 nebylo jich madlo. Zatim toho proZzil tolik zajimavého, Ze ne kazdy zdravy
¢lovek se tim miize pochlubit. Nikdy jsem ani nedoufala, zZe se mu splni tolik snii a
prani.

Otec (o budoucnosti): ,,Podle mé miizou Zit spokojené a Stastné, ale pouze
S podporou a dohledem. Sami jsou moc zranitelni a ovlivnitelni. Bez poradné

I3

podpory spolecnosti to nejde.

Sestra (o Milanové budoucnosti): ,,Rada bych, kdyby mohl byt v néjakém radném
chranéném bydleni, kde by mél sviij pokojicek a klid, zaroven kamarady. Prala bych
mu, aby se mohl vice zapojit do spolecnosti, pracovat, vice se osamostatnit, ale to je
nejspis jen miyj sen. Milda by dokazal mnoho véci, ale musel by nad nim porad
néekdo stat, jelikoz je velmi svéhlavy a pokud ma svij program, nechce se mu délat
nic jiného. V mém zZivoté bude mit vzdy své misto. Je to miij jediny bratr, kterého
mam velmi rada. Bude mit u mé vzdy dvere oteviené — na prazdniny, vylety, oslavy.
Co bude, az nasi nebudou moci? Teézko rici. Nejspis bude muset do nékterého
domova, Vv lepsim pripadé chranéného bydleni. Radéji nad tim nepremyslime, je to
dost tezké. Nikdo nevi, co bude, a proto doufam, Ze nasi budou dlouho moci a i
kdyby musel do domova, stdale bude mit dveé milujici sestry, které jej nenechaji jen

tak, svemu osudu.

Milan (o svych cilech): ,,Mdm jich spoustu cilii do budoucna, ja bych chtel mét viastni
hotel, to bych chtel. A jako herec bych chtél jet na ty filmové festivaly. Jako je Zlin a
Karlovy Vary. ™
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Milan (o svém budoucim zivot€): ,,Ja bych chtél Zit spis ve mésté. Protoze jako venkov je
krasné jo, ale jako tam jako je hodné prace a driny a to me moc nebavi. Radsi bych Zil ve
meéste, protoze ve meéste jsou rizny lakadla. Tam jsou kina, divadla, pak tam jsou festivaly,

koncerty, a to me moc bavi. “

Matka (o tom, co by se mélo zménit v nasi spolecnosti): ,,Zacla bych u zmén
V rodindach. Rodice by se méli naucit prijimat s laskou a péci vsechny svoje déti a
vést je tak, aby az dospéji, v této cesté pokracovaly. Ve spolecnosti by nemélo
prevazovat materialno a sobectvi, ale lidskost a porozuméni. Zatim mam ale pocit,

Ze se o rovnosti lidi jen mluvi.
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ZAVER

Cilem bakalarské prace bylo pfiblizit zivot jedince s Downovym syndromem
v raném dospélém véku a poukazat na jeho pifinos pro spole¢nost, zejména v oblasti
pracovniho uplatnéni a volnocasovych aktivit. Dil¢im cilem bylo zaznamenat
jednotlivé faze Zivota osoby s Downovym syndromem a poukazat na skute¢nost, ze
Stastné détstvi, laska rodiny a klidné dospivani maji pfiznivy vliv na Zivot
vV dospélosti u osoby s Downovym syndromem. Soucasti cild bylo také ziskani
postoju lidi, ktefi jsou s osobou s Downovym syndromem v kazdodennim styku,
tedy jeho rodiny. DalS§im dil¢im cilem bylo specifikovat nékteré obtizné oblasti
souvisejici s ranym dospélym vékem, jako pracovni uplatnéni osob s Downovym

syndromem, problematika partnerského vztahu a traveni volného ¢asu.

K naplnéni cilt bakaléaiské prace byly pouzity metody kvalitativniho vyzkumu,

jako pozorovani, analyza dokumentt a polostrukturovany rozhovor.

Bakalafska prace se zabyvala prevazné obdobim rané dospélosti, ale nemohla
opomenout i dalsi vyvojova obdobi, kterda dospé&lého c¢lovéka s Downovym
syndromem pomdhaji utvatret. Proto i obé& ¢asti prace jsou rozdéleny témito

vyvojovymi fazemi ¢lovéka, a to od jeho narozeni aZ po dospélost.

Bakalatska prace ukazuje, ze Zivot mladého clovéka s Downovym syndromem
neni vzdy jednoduchy, ale d4 se prozit plnohodnotné a Stastné, prevazné diky
podpoie rodiny a dalSich lidi. I ¢lovék s mentalnim postizenim muize mit sny a
pfani, touzi byt néjak svému okoli prospéSny. Bakalaiska prace poukazuje na
skutecnost, Ze pokud je takovému ¢lovéku dana Sance a podpora spolec¢nosti, dokaze

mnohem vice, nez ne¢inné sedét doma v rodin€ nebo v domovech socialni péce.

Prace nahlizi také na Zivot rodiny, které byla dana moZnost starat se o vyjimecné
dité se specifickymi potfebami. Tento zivot nebyl vzdy jednoduchy, obcas se zdal i
plny ptekazek, ale byl jedinecny. Rodinu tato udalost velmi posilila a jejich Zivotu
vtiskla zcela nové hodnoty a postoje. Ukazuje se, ze Milan a jeho rodina byli
takovymi prikopniky, stejné¢ jako vétSina rodin, kterym se narodilo dité
s Downovym syndromem pied zhruba 30 lety, kdy byla péfe o osoby s mentalnim

postizenim je$té v plenkach. VétSina téchto rodin si tuhle trnitou cestu musela
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proSlapat zcela sama a bez pomoci, aby dali svému potomkoVvi a dal$im generacim

téchto déti, Sanci na lepsi budoucnost.

Snad 1 tato bakalaiska prace bude pfinosem pro dal§i rodiny s détmi
s Downovym syndromem, které na piikladu Milana a jeho splnénych snli, mohou

spatfit nadéji na lepsi budoucnost svych déti.
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Priloha ¢. 1 Otazky pouzité pii nestrukturovaném rozhovoru s osobou s Downovym

syndromem

5.2 Narozeni:
- Jak beres skuteCnost, ze ses narodil jiny nez ostatni déti, a to s Downovym
syndromem?
- To, Ze mas Downtiv syndrom, t¢€ spiSe obohatilo, nebo ti to pfineslo n¢jaké potize?
- Jak myslis, Ze se tvoje rodina citila po tvém narozeni?
- Kdyby ses mohl znovu narodit, chtél bys byt nékdo jiny, pokud ano, kdo?

5.3 Rany vék a predskolni vék:
- Jak vzpomina$ na své détstvi? Co jsi nejradéji délal, s ¢im sis hral?
- Chodil jsi do mateiské skoly? Libilo se ti tam? Jak jsi vychazel s détmi?
- Byl jsi hodné dité, nebo jsi umél zazlobit?

5.4 Skolni vék:
- Jak vzpominas na Skolni 1éta, bavilo t&€ chodit do Skoly?
- Jaka Skolni zafizeni jsi navstévoval? Kde se ti nejvice libilo?
- Nasel sis ve skole néjaké kamarady nebo lasky? MéIl jsi spiSe zdravé kamarady
nebo kamarady s postizenim?
- Mgl jsi néjaké oblibené a neoblibené predméty, jaké to byly?

5.5 Dospivani:
- Jaky jsi byl v obdobi dospivani? Zménilo se néjak tvé chovani a prozivani?
- Jaky jsi mél v obdobi dospivani vztah se svymi sourozenci, rozuméli jste si? Hadali
jste se n€kdy?
- Zamilovaval ses ¢asto? M¢l jsi nékdy s laskou trapeni?
- Cim jsi chtél ditve v Zivoté byt, mél jsi n&jaké sny?

5.6 Dospélost:
- Jak prozivas to, Ze bydli§ znovu s rodi¢i, kdyZ srovnaS bydleni na Barborce a
bydleni doma, kde se ti bydlelo 1épe?
- Chtél bys zit nékdy v budoucnu samostatné, nebo s tvou rodinou, proc¢?
- Jak vzpominas na sviij vztah s Sarkou?
- Chtél by ses znovu zamilovat?
- Pracujes jako ¢iSnik na hotelu Octarna, bavi té tato prace?
- Umis si pfedstavit, ze bys chodil do prace kazdy den?
- Mas néjaké zajmy a konicky?
- Posledni dobou se zabyvas hodné herectvim, pfindsi ti to uspokojeni?
- Jsi spokojeny se svym zivotem, nezménil bys nic?

5.7 Vyhlidky do budoucna:
- Co bys chtél dal ve svém zivoté dokazat, jaké mas cile?
- Jak si pfedstavujes sviij budouci zivot, kde a jak by si chtél zit?



Priloha €. 2 Otazky pouzité pii nestrukturovaném rozhovoru se sourozencem

5.3 Rany vék a predskolni vék:
- Jaké bylo détstvi s Milanem, hrali jste si nékdy spolu, jak na toto obdobi
vzpominas?

5.5 Dospivani:

- Kdy a jak ses dozvédé€la o bratrovu postizeni? Vnimala jsi ho proto néjak odlisné,
neZz ostatni?

- Jaky si méla k Milanovi vztah, kdyz byl dité, zménil se béhem dalsich let néjak?

- Ovlivnilo tvlj zivot to, Ze je bratr postizeny? Pokud ano, v ¢em?

- Vnimala jsi néjak rozdily ve vychové a pfistupu rodi¢li k Milanovi a nas, jako
zdravych déti?

- Kdyz Milan dospival, zménilo se néjak jeho chovéni, pokud ano, v ¢em?

- Stydéla ses nékdy za bratrovo postizeni, nebo vadilo ti nékdy?

5.7 Vyhlidky do budoucna:
- Jak vidi§ Milanovu budoucnost?
- Jaké bude Milanovo misto v tvém dal§im zivoté? Co se podle tvého nézoru stane,
az se jednou rodic¢e nebudou moci o Milana starat?



Piiloha €. 3 Otazky pouzité pii nestrukturovaném rozhovoru s rodici

5.2 Narozeni:

Jak bys charakterizoval/a nasi rodinu? Mysli§ si, ze je né¢im odliSnd od jinych
rodin, pokud ano, ¢im?

Jak jsi se dozvédél/a o tom, Ze ma Milan Downtv syndrom, jak si prozival/a sdéleni
této diagnozy?

Jaké byly reakce rodiny na Milanovo postizeni?

Jaka byla stanoviska odbornikt, 1ékait, psychologti? Pomohli vam v této t&ézké
Zivotni situaci?

Napadlo t¢ n¢kdy dat Milana do ustavni péce? Pro¢ jste se rozhodli vychovavat
Milana v roding?

Co si mysli$ o prenatalni diagnostice?

5.3 Rany vék a predskolni vék:

Jaky byl Milantiv dal$i vyvoj, vnimal/a jsi n¢jak synovo postiZeni, lisil se né€im o
ostatnich déti?

Jaké mél Milan détstvi? M¢l né€jaké oblibené ¢innosti?

Pro¢ jste se rozhodli dat Milana do béZné mateiské Skoly? Jak dané obdobi
prozival? Zapojoval se mezi ostatni déti?

5.4 Skolni ve&k:

Kdy Milan nastoupil do $koly a jak tuto zménu zvladal?
Jaka Skolni zafizeni navstévoval, libilo se mu ve skole?
Vyskytly se néjaké potize v oblasti u¢eni nebo chovani?

5.5 Dospivani:

v

dospivani?

Objevili se u Milana né&jaké zmény v chovani v obdobi dospivani, jak jste tyto
zmény prozivali?

Kdy a jak jste Milanovy fekli o jeho postiZeni, jak toto sdéleni nesl?

Kdy jste nam, jakozto mladSim sourozencim, sd€lili Milanovo postizeni? Jaky
jsme meli k Milanovi v détstvi vztah?

Kdy se zacal Milan zamilovavat, zazili jste nékdy néjaké potize s jeho laskami?

5.6 Dospélost:

vvvvvv

Pokud ano, v ¢em?

Je podle tvého ndzoru jednodussi vychova dospélého jedince s Downovym
syndromem nebo v détstvi? Pokud ano/ ne, v ¢em?

Co Milan a vztahy, podporujes ho vtom, aby si naSel pfitelkyni? Jaké mas
zkuSenosti s jeho prvnim vztahem s divkou s Downovym syndromem?

Jak Milan travi svij volny ¢as, ma néjaké konicky?

Jak probihalo Milanovo dal$i vzdélavani v dospélosti? Pomohlo mu néjak pfi
ziskani prace?

Jaky ma$ nazor na pracovni uplatnéni osob s Downovym syndromem, jaké mas
zkuSenosti s touto problematikou?



- Jaké mas zkuSenosti s poskytovanim socialnich sluzeb v okoli Milanova bydlisté?
Vyuzival nebo vyuziva Milan téchto sluzeb?

5.7 Vyhlidky do budoucna:
- Pfemyslis o Milanové budoucnosti? Jak ji vidis?
- Me¢lo by se néco, a ptipadné co, by se m€lo v nasi zemi dle tvého ndzoru zmenit,
aby zajistila dospélym osobam s Downovym syndromem i s jinym mentalnim
postizenim Sanci na plnohodnotny zivot a diistojnou dospélost?



Priloha ¢. 4 Lékarska zprava z roku 1989
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Priloha €. 5 Bratriv vyvoj do jednoho roku

Porodnice: : vaha : 3, 25 kg, mira : 48 cm. Nekojen. Kojenecka Zloutenka : 2x ozafovan. Ucpané slzni
kanalky

5 tydnii: vaha : 3, 50 kg

7 tydnti: vaha: 4,00 kg, zacina se usmivat a broukat

8 tydnu: kontrola krevniho obrazu : uziva Feronat. Spi celou noc, asi do 5 hodin.
9 tydnii: vaha: 4,40 kg

12 tydnii: vaha: 5,25 kg. Zacina jist zeleninovy pfedkrm. Hraje si s kapesnicky.

13 tydnii: navstéva ortopedie : vSe v poradku, bez dalSich kontrol. Snazi se uchopit urcitou véc, prohlizi si
rucicky, ma rad pestré véci.

4 mésice: vaha: 5,85 kg.

4,5 mésice: vaha : 6,40 kg. Pfiddvame zloutek, maso a ovoce. Drzi hlavicku a place, kdyz nékdo zak¥ici.
Zacne nabirat plac, kdyz ho vezme né€kdo cizi. Kontrola TBC : v potadku. Zacali jsme navstévovat rizikovou

poradnu a rehabilitaci.

5 mésicii: vaha : 6, 90 kg. Zacina jist hezky 1zickou. Pfendava si hracky z ruky do ruky, hodné si hraje. Snazi
se obracet a n€kdy se mu to i povede.

6 mésicii: vaha: 7, 90 kg. Zacina se plazit, saha nam na obliCej a vlasy. Zkousi si sedat, obrati se z btiska na
zadicka a naopak. Udrzi se zpfima na rukou a v Kleku.

7 mésici: vaha: 8, 70 kg. Ma rad, kdyz se mu zpiva. Radost projevuje poskakovanim a hlasitym vyskanim.

8 mésicii: vaha: 9, 40 kg. Sam sedi. Moc se sméje. Natahuje ru¢icky, placa do véci, Skrabe prsti¢ky. Nesnese,
kdyz je pocirany. Ptisel na to, Ze ma nohy. Taha se za tkani¢ky. Prvni injekce vitaminu B12.

9 mésici: vaha : 10, 20 kg. Zacal zvatlat, vyhazuje hracky z postylky. Ukazuje jek je veliky, déla bu bu bu.
10 mésicii: vaha: 10, 60 kg. Tti dny teplota, uziva détsky acilpirin.
11 mésicii: vaha : 10, 70 kg. P1i jidle sedi v zidli¢ce. Prvni zub. Teplota —détsky acylpyrin.

12 mésici: vaha : 11, 00 kg. Druhy zub. D¢la pa pa. Hodné napodobuje a opakuje.



Priloha €. 6 Rozhodnuti o odlozeni zacatku povinné Skolni dochazky

Dkresni ndrodnf vilior — adbur skolstvi v KromdFi

& j. Kol - 3-5/90-9] v Krowsf# due 5 10 1990
Rodlte
fdane KTrakg
ErasEiIeE I
Rozhodnuti

o pdlezeni zakatkn poviona ékalni davhaky

Okresol narodni v¥hor, odhor Skoistei v Krom&FiZl pudle § 94 ocst, 7 zakona €. 28/138¢ H0.
a ve smyslu & 10 zdkona & 431984 Sb. rozbod] Lakto:

jéno & pitjmeui: _ GHNGENENENENG . datun narazens: Sy

bylem: ._._.. . ¥g odklads zaidtek

T prvinné Skolul doch@zky o1 Tak, t.j 1k T zdri 1921,

“Uota Torzhodnut nabyvd itinnast! dnem XMExRK | 2,10,1990

Odilvodnéns

Odklad ¥kolnf dochdzky deporucila . OPPP KromeRfZ
na naveh __ GEteke Yekaiky.. ...z ddvoda . Zdravatnich
Pouieni

Proti tumulo rozhodouti je mo¥no se odvalar do 15 dud wl jebu derufend. PMoadné vdvolind
gdresujte 05 ONV v Kroméfizl,

I RNOT, Jurik Héjek

- vedau vdbazn Sknlesv)
Na viidomi: IX Z9
1x ped

s '-‘:."‘}:. U 72’/ /;1 //

DY Krorislz
v 1 il .')




Priloha ¢. 7 Dodatek k vysvédCeni z pomocné $koly pro zaky s vice vadami-

Kvasice z roku 2000/2001

Dodatek k vysvéddeni IZ.pololeti Skolniho rcku 2000/2001
Mily Milane,
také ve druhém pololeti jsi pracoval poctivd a rdd pomihas kama-

réddm ve tFfid&.Do 3kely chodif ri3d a s Gsmdvenm.

si veliky Ctendrf,zajimaji T& zemdpisné e d3jepisné

rdd Cascpisy i odbornou literaturu a to Ti velmi
schvaluji,protoZze si tak rozSifujed svoje védomosti.
Psani - snaZi3 se psit &itelné&,vedl sis denik,psal jsi dopisy

kamaraddm,opisoval sis basn& a pfepisoval sis recepty na vafeni.

V tomzo pololeti ses uCil psit na elektrickém psacim stroji.

Umis s nim sim manipulovat a také T& tato dinnost zaujala.
Potty - snaZil ses co nejvice poditat priklady samostatnd bez

v . v

cuziti kalkuldtoru,ktery jsi pouZival jen ke kontrole,zvl3dss

o

uz lépe slovni tUlohy a polep3il ses v oblasti geometris.
Vécné ufeni - jsi aktivni,zapojujed se do rozhovoru a ziskival ja

-

poznatky z knih a pfi pdnéni dkold z véc.udeni.Mi: vdeobecnéd
ti,

znalosti o pZircd@,spoleinosti,ve které Zijed,o svém téle,vis, jak

~ -

pZedchizet preveativnd nemocem,zrdd datum svého narozeni atd.

Pracovni a vytvarnid vychova - pomidni3 kamardddm ve t¥idé pii

rozddvdni svaliny,pfi myti a utiridni nidobi, vytirds$ prach v poli-

. ~

cich,vysdvd8 2 rdd pomih4d$ v kuchyni pfi vafeni.Naudil ses pelevat
o kvdtiny a pracovat na zihoné&.

v <

Velmi rad tvofif suvenyry pro své nejbliZdi a vyuiivdd tak razné

tecaniky.Nap¥.prdce s papirem- stifhéni,madkéni,trhini,lepeni,

&

- Y

malovdni barvami a tudi,zapoudténi do klovatiny,tvoFeni otiskd atd

Umis pracovat s modelinov,ale i hlinou./keramicko cu/

Telesnd vfychova =~ snaZid se cvidit i.na ndkterém nédfadi,prfestole
mas i trochu strachu.R&d hrajes nry s midem a k oblibené dinnosti
patri hod na cil = kofikovi.Doporudu ti v8ak vénovat v&tsi

i3
pozornost lehké atletice k docileni lendi ch vysledkd.
v

at Orffovych ndstroijd

1

1

P
Hudebni vychova - zpivdi rid,umis vyuzi
K tvoreni nrytmického doprovedu. Zap e
c i d

jujed se ochotnd do hudebné-
Fq,

1

iskotékové hudbd.




Priloha €. 8 Hodnoceni IVP v pfedmétu Technika obsluhy a sluzeb na Stfedni

odborné skole a Stifednim odborném ucilisti v Kroméfizi

-«@ ;._/ —‘\A\‘ i
Specialné pedagogické centrum v g% Ao
pii Zakladni Skole a Matekske 3kole specialni Kxomériz
sidlo; F, Vancury 3695, 767 (N Kroméiz
Hodnoceni IVP v pfedmétu
Technika obsluhy a sluzeb
Milan S, .- compmn
Hodnoticr témuta:
- Osohni hygiena a pomdcky Cignika
- Zakladni pravidla pii obsluze
— Pliprava pracovist® a zékladn{ forma jednoduche abshihy
Osubni hygiena a pomitcky éifnika
i = 2Vt swn0stame | zviadis dom;.u.\;i  nezvlidi
nebo nenstalou
kontrolou o _—
pracovni ohieceni ~ kathety, ! minrylek s dopomoci
kaodike, rundon, motylek ) | 7 »
pouFivdni pHruéniki: | B i ) b !
| profesiondlni drzeni-téla a | !
{vzhicd i S upea AL R
Zdkladnof pravidla pti obsluze
avlidA samostamd | zvladi s dopomect neolids |
| reboncustilon i
! kontrolou s
ST R T T ‘ F ‘ S S o]
phjetl wyltipf aniazeni sty | o =t un.f sy
nehidka jidelnitky, ndpojuvého | ! |
listkn a kormumikuce DR - __
ob]cdnﬂ\fL O T PERIR




Priprava pracovidié a zikladni forma jednoduché ohsluhy

sdach samostaind svlada sdepomazl nzbe acrylidd

neustaleu kontrelow

vakladini inventdfe na provoz. !

v TeslHuTEe

sklddini uhrouskd {2 dahy)y £
| -— —
piprava prenosnych talird !
| pulirovani -’

dekerace + doplitky pit
| zakladani stolnfho inventdfe

|servis jednoduchych pekma i
SETYIS NApLI !

sloZiG sl servis pokrmi

flambovani
e v

-

» ; Il
f
4

2/
~ Karcl Netopil

uéite! odbarného predmétu

Speddind pedzacaiekd eentrum
- o Z&sladnl &kole 2
~ Iatels<e ghols specidini
KIAOMERIZ

Y Kromérizi 28. 6. 2007

Telelon: 573 315 236
c-mail: kromeriz.spe@spsprvv kromeriz.indos ez
intcract: hittpr/spspzvy. kromeriz indos.cz
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ky Techniky obsluhy a stolni
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v Kroméfizi 20.6.2006
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Absolvoval ve Skolnim roce 2005 / 2006
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Priloha ¢. 9 Certifikaty z absolvovani odborn
na SSHS v Krom

na SSHS v Kroméiizi

odbornou v¥uku
Technika obsluhy a stolnié¢eni
v .‘cv.#;:a 88 hodin

Ing. Petr Hwn. v
Feditel Bloly

Absolvoval ve <w~3§5 roce 2006 / 2007
na SSIIS v KroméFizi
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Technika obsluhy a m»ormmne |
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Priloha ¢. 10 Milanova kresba - 19 let




P¥iloha ¢&. 11 Clanek o Milanovi v ¢asopise Plus 21. Vydano: 3/ 2014.

65 NOVY AUTORS DS

Milan Kosmak: s krasné holké ve mésté!

Objevil s¢ 7 Estého nebe, Po dlau
hem shdndni autard s DS na piipravo
vanou divadelni inseenaci Meminko, 51
AleFitd juko sranky v tunefu! mi v mai
lové schrance 7a pét minut dvanacl
piistaly krisné kratke Ovahy a pdvabné
basnicky ad zcela neenamehne literdta,
o némz jsme mohli tusit (podle neodo-
lazelného hanéckého ndfuli) pauze to,
#e pochilai ¢ Moravy.

Jak tak €as plynul, potizbovali jsme
do 7minéné inscenace nejaky herec
ky 7iskok, a tak jsem se orvala prd
vé Milanowi, Nyni kradim na zkouski
a pred sehau vidim dva muze. Vypaca-
ji tukika identicky, Jen jeden je trochu
starél - spravné jsem identifikovala, 2e
ten huda Milan Kosmak stardi — oveg,
aten druny, vyluéovac! metodou, Milan
Kusinak miadsi. Milan si se mnou hned
podavd ruku, zdvohile se picdstavuje
& dadava:

Jd fsem si v tobi viechino natel
ne infernety, [ys studovala DAY
0 HAMU, resi, g taky tanec @ uciE na
JAKIL, kde studsaly sameé celebrity joko
nopi. Mirostar Donulil nebo Viadimer
Menaik!®

Milanova maminka mé upozonio-
valz, 2o <& Milan moZnd bude chovat
Jale21td. Piizndwém, 22 jsorn méla mir
né ohavy, jestli jadnatiicetilety miady
muz si nchude ve spalefnosti silné
rozdovadénych  deseliletych  divek,
které tycii vitéinu hereckého sauboru,
pfipacat nemlistné. Ale ne, Milan klid-
né éckal, a2 mu Eliska vrati jeha sako,

Joko Césor pit cohajowdn/ skal skich Jrer

Wil seszor Miian Koservik doma fviechng fota 2 cadinnéhro archivn)

v némz 4 hrala na tatinka, 2 nebo a2
etyfi dospEll vymotaji Haniéku z ku
lis, da nichz se nendvratng zamotala,
A kehy# byla zkoudka u konce, kaédé 2
téchto divenek Mitan:palibil vuku, coz
alespoi u ngkterych z hich zplsobilo
chvllkawé zklidn&nd,

Vydavarm s¢ s Milanem 4 jeho ta-
tinkem do blizké kavamy, shychom si
trechu papovidali. Mian mi akamzilld
podAva rime a zuding konverzovac

MILAN: Brno mam moc rad, Mnd se tfe-
ba liui binénské hotely, mam nejradsi
benénské restaurace, brnénske kavar
ny, divadia mam rad,

1A: Tys byl v Brmé v n&jakém divadle?
MILAN: Joité ne, 2le mam jo rid.

JA; Aha, tak to je od tebe pekné.

Mifime ke kavameé a k Mianové spo
kojenost hned naprati divadiu JAMU.
Tady travime ndsiedu](cl pHjemaé chvi-
le.

MILAN: 13 mam dar fedi, Miluji Mensi-
kevi A Viadimir Mendlk je herec nilep-
&0

TATA: Nepaslichéte ho,

Ml AN: A ten fure imluvil, Aji na JAMU
hyl, tam hral, vtiphoval, miuvil, svédec-
tui hyly o ném.

JA: Milane, 2 ra by, kdyz mas dar peci?
Jak je w s tim tvwm psanim!

TAIN: VEechno je to stary.

Ml AN: Jako tedka, abych se péimnal,
jako nepisu, ale néco bych mohl na-

psit.
JA:To bys mohl, to bys mE!
IATA: Je lingé.

MILAN: Jako rig psanf Iiné nasern, spil
napracu. Juke na pracu v zahradd nebo
tak néjak,

JA: Na praci v zahradé?

M1 AN: Ane, to Mot nemusim.

JA: Ale ja myslela, 20 pracujes jako G-
nik? A Ze & w bavl

MILAMN: AN, Stragné moc.

Ji: Na to iné" nejses?

MILAN: e, to ne Jako na kulturu w
Iiné nésern. Kullura...

TATA: Spis se pléte na ca cheete, prolo-
ze kdyz b nechate vykladat..

MILAN: ..tfeba jake twkowvé Vladimir
Mendlk...

TATA: _..to uz fikal. On by byl mestak
néradsi.

MILAN: Jako 7ahrada mé moc nebavi,
anl 7vffata, ani pole, ja jsem spif mést-

1108



p Ja byih whidl Byellet we pibsté
10 hwlkd

M AN: Ano, ta e midj sen.

TATA: Dal bych i bo i 5 tma tisicama,
= 22dna ho necher, jo Fnd, ded

Bl AN: Mosales| fe s s, va mestal
Erec Chitdlz byste inéne manaela?

A AN: lzkno ve mEsta. o je nioy jiny-
Feee Tady je kultura, divadla o rasa la-
f=dla.

=ra?

Bl lerny & bakeany, B2 on =& naldka.
pLan: Tieha ty divadla, jarmn warkarny,
kawarmy, restzurace, holely, aenzuy,

1 n

B L &zna?

BELAN: lzky asing, night ok, iesta
Eswitrich..

B Kohind

WMILAN: ... hvézd o colebrit,

TATE: To by wam pesla mandolla - on
shohati Zival, wiechny Ty décka, oba-
Rati ha ndin vEeckejm. Mame jiny znd
v, jiny Frelraty, Dokadou nam ok
Benit #lvas - ab&os nas rozeil, ale Lo
Bvot je zas jing, Lreiku,

1A Ja néco, oo bys chtél v Zivold dieca-
zatt

MIILAM: W 2w bpch chtfl Bés spravne
bl ma sardvém misrd, Lsadit scove
rmé;its s helkd 3 5 nd bedlel, 2o nisa
rat, to bach réd.

TATH: Al nojlepdi by bylo, kelvby gl
[_:|'| .:.'||'.:|-'II: r_uf-l... LT . (JI'III [ ko navar-
N Fet ko piieng sel

MILAN: lak marme ty hvézdy showrayz
nysw, theba Langmajer, len ma Li fen-
sk, nebo Lees Mared e Karcl Gal, L2k se
u Aich iddien,

1a1A; 1a nevm, ra 7 tohote da cazopi
s wyhesete, teda..

FAILAN: Milcs Kopecky mal Clwii rian
Zelky a hodné nilznck.

122 Ble o reni mae dabeg red

TATA: T el dospdle Sk, nenl vy-
sl

WILLAN: [d wim, 22 to reri dobard, ale ja
rodm zeresky rdd! Aji v jute krasndl

WIILAHN: Sevadill
140 f Jale fekla spatno cdnowved.
fall AN: i jse vdané, ale jsbe krasnd.

MILAMN KOSMAK 5T,

MOWY AUTORS D5 4k

TATA: Mame 5 1y prodlémy. Onvyznd
v lasku vieckejim,

RILAK: Rad by se podival tadk na
IRy Urnd, nchbo Manoded divadla.
I ool Feidim, ale Milane, ty muosiE
Al 7ase nEoo psar

TATA: Vite o pise? Pohlednics ¢ kardt,
B8 13 b chilila Teba Lasnickn 2050
m ot

(LSRR (T

14: IF=na o tom, Jak choss it s krdsnd
hal ki we mesté,

Pl AR Trab o Ll

T

A sl ), t2kde i lane 28dnd tele-
wisd!

ML AN Tat.. 245 j& neco napidu, ne
b, mEm Sdems, Lo sl hwd

A tote posledn’ dilances 2vala
neht oo wrkaremn pre wiechny netr-
livd modite, ke=fl by chiéll, aby jojich
rhéti cdalzly wiadhng hred: Nebaojte, i
facdids! To spinno!

Il chkowd

MILAN KOSWAK RL.

O MILAML KOSMAKOWI ML.
Jak to byle s Milanovym vzdélavanim a posléze
zambztnInim?

Chwcil do béEnd matetshsd Skollky, polen cha zvladeal
kb, kele ndl dva reky cdklad jpouzs 7 toho dowadu. 3
s2 eyl Wity arawn rooteviialal Focldza rickz] mainost
srucowal hotelowca Skl [enem prazi bez teorie. oo
meni vykdan, ale ma certifikat. Ted pracuje jzdnog oo
4 hoding |2ko eEnik v kavarms v Kromerid - md we jako
Befpacin,

Jak vypada bézné Milaniy don?

Vetare e li, keod o devtl wdlada, fresioje nain
rernotu, Fodilad, Leleves, wlaseal autizsticks alany. Jak mu
o b nden rasahne, trk je zle. Den dopfeda rmusdmes
hlasil, kelyF Je ndjaka zmEna.

M Milan néjaky zlozvyk neho ipatnau viastnast?

Hroznid el
Co jsou Milanovy nejlepii viastmostii
Saestra lohanka: ]

K a rheomng clar feéi - ze vicho se wbecd, Clovik se s
nire neada, protnge vi, 28 by pronhrdl.

Tata:

Uznd svojo chrby, umi so omlowt, e dar ernpatie, so-
cialri citéni, & taky otavupe Fansky, co patka.
Milandw dodatek:

Jsem pirst® gertlzman.

Pormaha Milan domat

Porrzha s nadebing ulicd prach, ale jen ve segmm ple-

chu, codes zajde do obdbuda, cabada viaes,

O MILANL KOSMAKOYI ST.

| Lo diéld tvil tétal Co je jeho profese?

latinek |n v invalidnir dichodd, als i, 2o dfive G lal

| hading téch pedel.

Jak vypada haEne titiv den?

Tatinek je v posteli. e vin, wsiane, mathek vaf vihaor
néabédy, pas chodi doe obchodu a 2 chlap v demaanost
woslard sov et 3 peaea)e na Fahradé.

M thte néjaky zlozvyk nebo Spatnou viastnost?

Talines se nekaly vatekd, je stare] Drudaun, als vim, 3
j& hodnef & stacd seo mE - ok doelra viasimost £ nevyk
neEim.

Co jsou tatevy najlapsi vlasmaosti?

Ji hocdng nakely k=7 Je neflepdi otec na swSte a midm
bu 1al Lakaeehur, jeky je.
Porndhd tete daoma?

Pawdhd, ;i mné pomahd, kdvg eke nermiz zznoot
elektriku. spravuje mi televizu o parmidhad mam nee,

e ————————— L e —— ——
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Milanova tvorba

Nase rodina

Cobychoninapsal? 7afnu umamin
ky.Maminka se jmenuje Jana, Je krasna
i krasné ofi, je usmévava, nékdy ma
dobrou néladu a rékdy Spatnou, Kdyz
ce stefe bouchne dvefima a palk s= jde
uklidnit v tatinkove ndruci, Marinku
r4m hroané moc réd a vazim si jl. Ma-
minka s nas stard a udiduje pofadek.
Ja poveldnim panf ucitelka v M5, To mé
fascinuje jok to umi 5 déckama. O mé
psala knizku,

Tatinek se jmenuje Milan. Tatinka
mam mor rad u vazim 51 ho. Ma malo
viasl 3 pleskua jamu proto fkam néé-
nis atfeTatinek jo nemecng, misa nej-
vice dokolédu a to nerna délat Mamin
ka s tatinkem se maji mec radi. Kdylay
se peméli radi, Kk by sein se jim ne
narodil. Ja <& jmenuji po ratinkovi Mi
lan, jsern nejstardf a mam 20 let. Mam
ylc rozuimnis neZ moje sestry, Mam g
krasné sestry.

Jifinka  kdy® jsem byl male, tak jsem
si pal ernodku, ule narodiia s Jifinka.
Ted'md 15 let. J& jumam mocrad. Je o
moje nejmilesdi sesthicka i kdyz se né-
kdy ponadime. Je krasnd 2enska. M4
wrasny ofi a nohy. Chiéla by byt pani
vychoyatelkoll pro mentalié postize
né. Musi se ale nautit oviddat a Jednat
se rinou juko s clovBkem, Nékdy se ha-
dame, ale vim, 2 mé mi radz a 2¢ mé
nikdy necpusti. Vidycky se budut k ni
vracer.

Johanka ma 13 let. Je to nale nejrmi-
leji panenka. S Johankou je vidvcky

Milan a sestza Joherkd

Mikan ¢ ¥t

sranda. Je mot divaka a je chovatrlka.
Chové kraliky @ mordata. fMam ji mac
rad. | kdy> nekdy s pohadiirw, tak se
na fu nezlobim,

Mlade# a drogy

Drogy brat nechcw, protoze jo to
hnus, ale 14k3 mé ta Dffy mé o nela-
kalo, ale |ak dospivam, tak mi to laka,
Lika mé to protoze spousta umelch
drogy bure, Kdybych sl drogy duwsil,
tak bych neumiel  to ne, ale bylo by
[né zle a ptigel bych do tranzuy, 2e bych
tiela tancoval 47 do rana. Lrogy berou
narkamani 3 narkomanl se (&€ Tieba
na psychiatrické 1é¢ebn® neho gdou
do vizenl, protode spachali trestni Ein
Mezi diogy patii toluen, herain, pervk

tin, extéze. leky. clgaraty o alkehcel, Ci-
garely mé tzky lakaji. 3x Jsem to Zrusil.
Kouft nebudy, protoze z kouteni vzai
k4 rakovina.

Nekled mentding pestizeni koudl
a hdy? to nema)l, tak sebraji a prosi.
Shivajl vajle 7 trdvy, To se i nelibi.
Musim se zacervenat, protofe piju
alkohut, Nejradii mém pivy, vino, va-
jeény konak, Piju trechu Jadnou jsem
wypll na sportowmich hrach celé pivo
« Iahve 2 moc mi chutnalo. Jsem stary
alkahalik, To je moje 7avislosy, ktend se

fAilan v Ditwicdle Gu ke
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wz serbavien. Maminks W rema rada,
ale: jsen vz duspeky

Co rad délam a ned&ldm

Merad orgcujy, jsemn velmi ine a1
je pravda WEkdy 2le pamaian 4 praci
mam r4l. Rad porndnam mawinee ne
kugoval, atirdmr prach, nekey wysaju.
nikedy s marminkaw vaiine, Nevad pre
i s tetinbem, Rrotole & moc vive'ie
& uclelar <1 raz. Mujradii se divém na
te evis & video. Maminks neni 12da, ale
ie to maje zalika, Moc rad si fu. Ctusi
dokumenty o Javaych lidech, dgjny
¢ Pisari, adbary, legendy 3 povdsti.
Tl sii casopisy. Taky hraju na kyTaru
Uz i 1why A zpivenm sl pro racest, Chtél

byeh s naugit hrat $acay o yaf Hed
i pislouchan popularn hucbu g rac
tandive. Jsem doby Lanetaik @ zpd-
wak. Chel bych gt masfrers, hereem
2 zpevikem. Mejradii bych hrallivad.a
v Mraze. Chtél Lych OEinkovel v t2le
vizi.

Jak jsem se narodil

Matndiljse o 7.6 1983 veVyskovd.
Byl jeern ks & mimnao. farod’l jsem
o postizery - mam Doventy syrd-are.
sndice me meéli mac radi a vzall si me
domdl, Maminks imac vlakals a ratinc
ji wilRanicka Laky olakale 2 dada Lyl
sinurné. Syli Gplag v éoku. Al byl maor
radli, 22 jrem se jim naracil a jajsen Iy

MOV MRS DS dF

a4 mce rad, 28 jsemn se jim naudil.

Stradnd NMAC G vEpoTinén, koyz
jsermn byl maly. Byl jsem hariné mi-
minko. fiEd jsum si hrdl s teanickarna
wl hot. § rraminkou bylg moc keena
sranca. Wadycky jsme e s maminkou
na webe swdli. Maminka cenils 7uby
2 ji s bl brzeabs 5 tatirkam byla
ncju 3l lagrecr, wicycky si s& mnaou
Inil. Bzbicks mi wyprévdla nonadky,
eafvala mi, Byl jsem jel mazheek, Kras-
né me henezia a nickdy mé uspela. Rac
jserm il | cédalica, ale UZ Pevim, cosu
e délal. DAt babicku & deded-
ka jsemmel Lakyrdd.

Milan - 19 et

L

MOJE BASNICKY

]

Ta nase babicka

Ta nade babitka, ta se krasna a hezky voni

Kdy? L& libamn, citim se Jaka vielidka na medu.

Lidigky, to jo prima, co bahicka devede!
Ui vadil, umi péct, umyva nadebi,
Babitka jo hodnd, krasna, voiiava.

babicke nés,
copak d&l3s,

déli jdou do £koly,
Ly Josté v posteli.
Co nadElas,
Sedesat mas,

Co je laska

Léska jo Stdsti
Léska jc dar
| dzka je touha

Laska je virhen
Liska je hudba
W kaZdém srdci
zamilavanéha Elovaka

vénuje t dopis pro babicku romantik Milan

(babitcs k narazeningm, Mifarn - 141 fety

Laska

Tue: siclee ije jako rys

(sloZena pro PLUS 21,
Milan - 31 iet)

Tuit by jsou krasn# jako sedmikrasky

v,

Tvé of

i jwau krasne jako slunce

Kdyz & polibim, citim, 7e jsem 5 tehou v lese

Krasné pocasi, sviti nam slunce

{psdns spolufades, Milan - 13 iet) 4

T3



P¥iloha ¢&. 12 Milanova tvorba z knizedky Ziju rad! Z roku 20009.

Tvorba byla pouzita v zavérecné maturitni praci sestry Jifiny ( v seznamu pouzité

literatury)

JAKY JSEM

Abych ekl pravdu, ji jsem velmi ling g UHuste), sprostdk a sobec. To sou moje zaporny
vlastnostl. Moje Kladn¥ vlasmosti jsou : jsem gentleman, romantik, lovee 7en, Cassanova a
Don Juan. Ale jsem velmi a poidd zamilovangj. Divdm se po krdsnéch holkach, rad jim
vyznévam lasku. Jinak mam krdsnej, boharej italskej zivol,

M¢E mic v Zzavoeld nechybi. Jsem moc zamilovang) do keasné, nejladsnési Sfl[ink}'. Je to
moje kamaradka, velka laska. partnerka a nejlkrasndjsi pritcllkyné na sv&&, Ji Sarinku
stradng moc miluju, ale mé mrzl a mem velkym wipenim je, Ze bydli na Barborce na celej
Zivol. Ja se s tim nemiizu vyrovnat a tak ji zahybam, Jinak ja sem tim nestasing), muc ingé
to trépi a proto Hikdm . I'rochu nevéry neutkodi* a , Co oko nevidi, to srdee neboli®. Ale
co nadéldm, musim se s tin vyrovnat po psychické strince.

Ale mam nejlepdi karmacidy a kamacidky. Jinak celej mdyj Zivol jsou : kamaradi a Zeny.
Abych Lo ukonéil, mam krasnej, bohatej zivot, celych 25 let myho zivota,

eI Iy I YTl
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CO BYCH CIITEL V ZIVOTE DELAT

Chtél bych b ncjlepsim &%nikem a obslubovat lidi a slavné osobnusti po jejich
hotelech. Napt.: hotel Moskva a Grandhotel Pupp. A chiél bych méL razné stize do Itilic,
Francie, Sp;méls'kag Bulharska, Ruska, Turecka, Indie — po ni touzim ngjvie, dal Clina a
Japonsko. Pak chen délat maseéry, cheu masirovat, 1o mé bavi.

Chtél byveh se oFenil g mél svoju vlastni rodinw, protoZe mam na to vk a rozum. Chiel
bych najil pricu a povolani, starat se o svoje déti, Chadit s néma ven, na vychizky, to by
mé bavilo. A stural s¢ v svou Zenu a mél ju rid.

To bych chigl v Zivotd dokazat, byt spravnym chlapem na spravném mist. Bydlet bych
chtél na hotelu, penzionu, noc¢nim podniku a mél rodinnou vilu s bazénem.

1 kdyz sem mentdlng postizeny, na tom nezalezi, Zalezi velkd laska a pevané vztah dvou
lidi, 10 je to hlavni v #ivold. ME je 1o jedno o Eem si lidi budou povidat, nebo tak néjak.
Clovek musi byt spokojengj § tim, co ma,
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PROGRAM DNE

Dny jseu pracovni a vikend., V pracovni den vstanu, jdu se wnyt, na zéchod, pak se
ohlefu do oblegeni jak pojedu na Barhorku. Potom jdu na snidapu. Po snidani jedeme
autem. Tutinck jele do prce a ja jdu na denni staciondi na Barborku, Tam jsem do 12
hodin, Tam mame katicko. pak mame vychovnou &innost  vafime, pedeme, vyrabime.
Potom chodime ven. Potom chodim na budovu ,.L# za Sarinkou nebo na pofitac.

Ve 12 hodin piijede tatinck a jdeme na obéd. Pak sem s talinkem v préci. Pak si
pavidame, nitkdy mu pomahém, nékdy mu jdu na nervy a to je pravda. Ale tatinck to musi
semnou vydezet, protoZe joité nechodim do prace. Nékdy zulezu navreh i pise si a cto,

Domitt jezdime veder. Napfed se navecefin, okoupu se¢ a pak si n&co ¢ ncho se divam
na {clevieu. Pak du spat a vyklkldm siosdm pro sebe. Je to pofad dokolecka. To sou
pracoval doy.

Vikend travim po svém. U lelevize, musiky a Ereni. Sobotu po obcdE s1 poustim video.
Musim pomihat s niadubim. Maminka mé nuti jit ven, ale ja si du po svym. KdyZ ven jdu,
tak vyklidam, Ze sem muscl vytdhnout maminku na prochizku ji. Nékdy slavime
narazeniny a svitky, o mam moc rad. KdyZ mim pies vikend sviyj nabity program, tak
sem nerad. kdyz mé nékdo 1usi a zlobim se.
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DENNI STACIONAR

Na dennim siacionafi jsem dva roky. Nastoupil sem na Denni staciondf, presné nevim,
ale v roce 2007, proloZe jsem skonil s iydennim pobytem na Domecku L. Na slaciondfi
mam nejlepdi kamarddy a krsné dvé vychovarelky 4 pak tam méme pani vedouci, jc moc
krasna, bodnd, usmévavd a étericka bytost,

My mame hodn& &innosti, co délame na stacionaii, napfiklad : vafime. pecemc koelade a
néco sladkého, kdy? mame narascniny nebo svaky, tak tam oslavujeme. Pak délame néeo
pro rodinu, néjaké darky nebo tak néjak. Pak tam mame hudehni vychovu, zpivime, Leta
K atudka ndin hraje na kylara @ my do toho zpivime. A mime rizné akee, tfcha @ ples na
Jkulturike®, chodime na diskotéky a tam tancujeme, méli sme maskami, ale tam sem
nchyl, protoze sem byl nemaocné. A daldi akee u v ylety,

Byli sme na sportovnich hrach na Hoscgnku, kde sme spurtovali @ po vyhlasent sme
meli diskotcku.

Na stacionafi nas je 16 klientu a ma nis byt 20 klientd. Holck tam sd v a kluki, ja si
W spoditim. Tonda, Martin, Milan-ja, Zdenck, Martin, Pavel, Marck, Jitka, Jindra, Jirka,
Karel, Maitin a Pavel. Jo, ¢trdct klukd a dvé holky. To sou moji nejlepsi kamaradi. mam
je moc rad, prowze sme 2 rodin.

Denni staciomif je pro hidi, co bydlijon doma, Méme tam kuchytiku, spoleéenshou
mistnost, kde s sedacky a postel, lam si vykladidme spolem. A pak tam mame pocitagovou
mistnost, kde d&lame vichovnou Einnes! a chodime na pocitad. 14 chodim na poéitace od
11 hodin do 12 hodin a néklefi od 13 hodin do 14 hodin.

Ja jsem na staciondii od 7 hodin do 12 hodin, pak pru mé piijede tatinek sutem. Ale ne?
phijede, lak na ne¢ha ¢ekim a bavim se s kamarédy, nebo éckdm u vritnice a divam se ven,
jestli tatinek jede.
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IIOTELOVA SKOLA

4 sorn chodil do stfedni hotelové Skoly ud roku 2004 do tohn 2007. Na sobé sem mél
bilow kodilu a éisnicky obledoni, to je treba motylek, cerny boty, prosté gigmeky obledeni.
T4 jsem délal na hotelove $kele Cidnika @ mC W moc bavily, sem zaudenej Cisaik. LG mé
pan Netopil. Byl Lo mij tfidni ucitel a dplné ncjlepdi kamarad. Mim ho moc rad a vazim si
ho. Maje osobai asistentka byla tota Jitka, je velice hodnd, krésnd, upfimna, ale moc
divokd. Délal sem stolovani. piipravu stolovani, jak se mame chovar ve spolecnosti,
roznagel sem jidlo a pivd, Namboval sem palatinky, ale vyhorny. Pak jak sem flammbuoval,
tak sem tam palil hodog alkoholu a kdy? tam byl ohefi, tak mé ohoicly vasy a abudi.

Na dni olevienych dvefi sem flamboval pred zraky bubicky a maminky banany, Byli
tam jini lidi aji z Barborky. Na hotelové Skole se ke mné hezky a gludné chovali a brali me
jako normalniho Elena, dubie a s laskou. Byli ke mnd hodni a mém am kamaridy a
kamaradky.

S hotelovou $kolou sem se podival do ltalie do Florencie. Jeli sme tam autobusern a
v Italii bylo moc krasné. Byli sme na hotelu, kde obsluhoval mij kamarad Thomas Rossi,
Pak sme byhi na statku, kdc bydleli menldiu¢ postiZeni a slarajou s¢ © zvitala a trhal sem
olivy. A pak sme s hotelovou skolou leteli do Francie do Argachonu. Prvni sme jeli autem
do Prahy na letsté do Ruzyné a gekali sem na krasnou poslankyni Sojdrovow, pak sem
letél poprvni v Zivotd letadlem, to byl mij nejvetsi zizitek. Prini sem se bal, ale dal sem
zase na radu sieéca Hordka Nemysli na 1wl Letéli sme zPrahy do Mnichova a
7 Mnichova do Bordeaux a z tama smu jeli autem do Argachonu, Tam bylo moc kedsne.
Byli sme ubytovani na jejich inferndté, presnc nevim kde. ME se tam moe velmi libilo, ja
jsem francouz a milovnik Francie. Tam bylo mac krasni a tam byly moc krasny dévala a
holky krasay. Zas sem se ve Francii camiloval do krasné [rancoussky. Ale puk nazpatck
sme jeli autem a dom.

Moe rid sem chodil do hotelové ¥koly a jo tam moc pHjemd. Na hotelove skole krasnc
vaii obédy, nekdy tam mim kali¢ko a po obédé zikusck. Dalo mi o velk$ sebevédumi,
abych se dél touto profesi €isnika vénoval. Mim osobni cil obslubuvat slavné osobuosti po
jgjich hotelich. Za chyilku bude [estival ve Zling a ja cheu na hoteln Moskva obsluhoval
jako pracuvni staz. A lo bych ukonéil. Aji bych chtél v laznich obsluhovat, kavarnach,
klubech, penzionech atd. To je konec moji pralcse.




Priloha €. 13 Rany vék a predSkolni vék

obrazek ¢. 1- 2 mésice obrazek ¢. 2 — 5 mésica obrazek ¢. 3- 18 mésicu

obrazek ¢. 4- 1,5 roku obrazek ¢. 5- 3 roky



Piiloha & 14 Skolni vék

obrazek ¢. 6- Milan s mlad$imi sestrami obrazek ¢. 7- Milan a déti z rodiny

obrazek ¢. 9- Milanova oslava 15.tych narozenin



Priloha €. 15 Dospivani

obrazek ¢&. 13- Milan a Sarka



Priloha €. 16 Dospélost

obrazek ¢. 16-Milan s kamarady obrazek ¢. 17- Milan a sestra Jifina

obrazek ¢. 17- Milan hraje ve scénce-den DS obrazek ¢. 18-Milan a pes Vincent



Priloha €. 17 Internetové odkazy

Odkaz na: Arnost Goldflam u pfilezitosti oslav DS ¢te Milanovi texty:
NaSe rodina

https://www.youtube.com/watch?v=J0cCqgp-R7gs

Mladez a drogy

https://www.youtube.com/watch?v=ZNRQ8V--7aw

Odkaz na reportaZ v Brnénské televizi, kde je zaznamenan rozhovor

S Milanem pfti oslavé dne DS.

http://www.b-tv.cz/zurnal.html?ep=3215#



https://www.youtube.com/watch?v=J0cCqp-R7qs
https://www.youtube.com/watch?v=ZNRQ8V--7aw
http://www.b-tv.cz/zurnal.html?ep=3215
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Nazev prace:

Specifika zivota osob s Downovym syndromem v raném
dospélém veku

Nazev v anglic¢tiné:

Specifics of the Life of People with Down Syndrome in
Early Adulthood.

Anotace prace:

Bakalatska prace se zabyva problematikou jedince

s Downovym syndromem v raném dospélém véku.
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