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UvVOoD

Téma predkladané prace jsem zvolila na zakladé narozeni mého syna Ondfeje,
kterému byl jiz v prenatadlnim obdobi diagnostikovan Downiiv syndrom. Mym zamérem bylo
vyuzit takto ziskané poznatky, na zaklad¢ studia literatury je prohloubit a ovéfit ve vyzkumné
casti. Popsat v n¢kterych oblastech jiné potieby lidi s Downovym syndromem, ale zaroven
ukazat na jejich lidskost. Nejprve bych chtéla zatadit Downiiv syndrom do oblasti mentalniho
postizeni. Objasnit pojem mentalni retardace na obecné roving€, vypsat jeji zakladni spole¢né
projevy ¢i znaky, které lze pozorovat na ruznych typech postizeni. A teprve potom se
vénovat problematice Downova syndromu. Timto zptsobem chci ziskat zékladni vhled do
oblasti zivota lidi s postizenim pro Clovéka, ktery se s touto problematikou dosud nesetkal.
Ktery tvari v tvar diagnoze, se smésici nejruznéjsich informaci a pociti, se snazi najit urcité
vychodisko. Pokousi se orientovat ve své nové zivotni situaci. ZjiStuje dostupné informace o
této diagnoze, jak zdravotni, tak socidlni. Hleda zpiisoby, jak k témto lidem pfistupovat. Co
od nich o¢ekavat a jaké jsou omezeni téchto lidi. Na co se obecné zaméfit pii jejich vychové a
na co si dat pozor. Jaké jsou jejich moZznosti vzdélavani a zaclenéni do spole¢nosti. Zkratka co

odliSuje lidi s Downovym syndromem od ostatni populace a jak tento handicap prekonat.

V praktické casti, zaméfené na vyzkum, provedeny formou dotazniku, bych po
vysvétleni nékterych pojmi chtéla jednak vyhodnotit jednotlivé zkuSenosti rodin na dané
otazky, ale také podpofit toto téma v jednotlivych otdzkéch nejriznéjSimi doplnénimi a
navrhy na jejich feSeni. Cilem vyzkumu je zjisténi informovanosti rodici o Downové
syndromu. V piilohach uvadim seznam spolecnosti, sdruzeni a rodi¢ovskych skupin,
podporujicich déti s Downovym syndromem a také vybér z literatury k tématu Downliv

syndrom.



1 MENTALNI RETARDACE

Mentalni retardace se vyskytuje u vSech lidi s Downovym syndromem. Chybny pocet
chromozdému téchto lidi ovlivituje ¢innost mozku. K poskozeni mozku dochézi béhem vyvoje
a jeho mira mize mit riznou uroven. VétSina lidi s Downovym syndromem se pohybuje

v pasmu stfedné tézkého stupné mentalni retardace.
1.1  Vymezeni pojmu

Pro lepsi pochopeni dané problematiky uvadim vysvétleni nékterych pojmu. Jedna se

zejména o pojmy mentalni retardace, mentalni postizeni, handicap.

Mentdlni retardaci [ze definovat jako vyvojovou dusevni poruchu se snizenou
inteligenci demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, recovych, pohybovych a
socialnich schopnosti s prenatalni, perinatdlni i postnatadlni etiologii (Valenta, Miiller, 2009,

s. 12).

Mentalni postiZeni je Sir$i pojem neZ mentalni retardace. Orientacné oznacuje jedince
sIQ pod 85 (tj. jedince v padsmu soucCasné¢ chiapané mentalni retardace s pasmem diive
pouzivaného pojmu slaboduchost). Mentéalni retardaci lze nazvat jako druh mentéalniho

postizeni ( Valenta, Miiller, 2009).
Pro srovnani uvadim dal$i definici mentalni retardace:

Mentalni retardace je diisledkem organického poSkozeni mozku, které vzmika na
zakladeé strukturdlniho poskozeni mozkovych bunék nebo abnormalniho vyvoje mozku. Podle
vyvojoveho obdobi, v nemz k mentalnimu postizeni dochazi, se rozlisuje oligofrenie, kterd se
povazuje za opozdeni dusevniho vyvoje v obdobi prenatdalnim, perinatdilnim nebo casné
postnatalnim, a demence, jez se chadpe jako dusledek poskozeni mozku riizného druhu jiz

v prithéhu Zivota jedince, zpravidla po dovrseni druhého roku véku (Svarcova, 2011, s. 28)

Ke specifikaci mentaln¢ retardovanych osob: Za mentalné retardované (postizené) se
povazuji takovi jedinci (deti, mladez i dospeli), u nichz dochdzi k zaostavani vyvoje
rozumovych schopnosti, k odlisnému vyvoji nékterych psychickych viastnosti a k porucham

adaptacnich schopnosti (Svarcova, 2011, s. 28).



Pojem adaptacni schopnosti: Adaptacnimi schopnostmi se rozumi schopnost clovéka
jednat samostatné na urovni svého veéku v ramci danych kulturnich norem a plnit bézné

pozadavky, které jsou na ného kladeny (Svarcova, 2011, s. 29).

V neposledni fad¢ je tfeba zdiraznit, Ze termin mentédlni retardace v sobé zahrnuje
trvalé snizeni rozumovych schopnosti, které vzniklo v dusledku poSkozeni mozku nebo

nedostatecné funkce centralni nervové soustavy (Svarcovd, 2011, s. 29).

V soucasné dobé se objevuji snahy o humanizaci né€kterych pojmil. Na misto mentalné
retardovany Clovék se doporucuje uzivat osoba s mentalni retardaci. Ma se tim predevsim

vyzdvihnout jeho lidstvi, a teprve potom uvést jeho ,,defekt™ (Valenta, Miiller, 2009).

Mezi cCasto uzivané terminy patii pojem handicap. Handicap (znevyhodnéni) se
zpravidla chape jako ztrata nebo omezeni prilezitosti ucastnit se Zivota spolecnosti ne stejné
urovni jako ostatni. Termin handicap oznacuje spise konflikt ve vztahu osoby s postizenim a

prostiedi nez samu skutecnost postizeni (Svarcova, 2011, s. 30).

Svarcova (2011) viem doporuduje vyhybat se pejorativné ptisobicim termintim, hlavné

z etickych davodi.

S timto tvrzenim naprosto souhlasim po nedavné vlastni zkuSenosti, kdy dotycna osoba

oznacila mého syna ,,mongolkem “. Citila jsem to jako nevhodné a stigmatizujici oznaceni.

Drivéjsi publikace ¢asto uvadély nazor, ze Uroven rozumovych schopnosti je cely
zivot prakticky nezménitelnd. Soucasné zkuSenosti specidlniho Skolstvi vSak ukazuji na
vyrazné zlep$eni opozdéni vhodnym pedagogickym pusobenim (Svarcova, 2011). V tom
vidim velkou nadéji a posun v chapani moznosti lidi s mentalni retardaci a piistupu k nim.
Nepatii tudiz do ustavu jako odlozené bytosti, které se nikam dal neposunou. Ale je tieba se
jim co nejvice vénovat a dat jim moznost se neustale rozvijet, pii nutném respektovani jejich

limitd.



1.2  Kilasifikace mentalni retardace (Svarcova, 2011)

Jak jiz bylo zminéno, mentélni retardace je druh postizeni intelektu. Hloubka tohoto
postizeni muze mit riznou Uroven. Ve snaze urcitym zptisobem rozttidit iroven rozumovych

schopnosti, jeZ psychologie obvykle nazyva inteligence, se pouzivaji riizné¢ metody.

NejznaméjSim a nejpouzivanéjSim vyjadifenim urovné inteligence je inteligenéni
kvocient vyjadiujici vztah mezi dosazenym vykonem v tlohach odpovidajicich urcitému
vyvojovému stupni (mentalni vé€k) a mezi chronologickym vékem

mentalni vék

(0 —— x 100
chronologicky vék

Tak jako v mnoha jinych oborech se i v této oblasti Cerpaji informace také ze
zahrani¢nich zdroji. Proto bylo tfeba urcitym zplisobem sjednotit pouzivané terminy a zavést

jednotné mezinarodni zatazeni do skupin. Pro upfesnéni dochézi pribézné k jejim tpravam:

Mentalni retardace predstavuje vyrazné snizenou uroven inteligence. Pri jeji
klasifikaci se v soucasné dobé uziva 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci, zpracovana
Svétovou zdravotnickou organizaci v Zenevé, kterd vstoupila v platnost od roku 1992. Podle
této klasifikace se mentalni retardace deli do Sesti zdkladnich kategorii: lehka mentadlni
retardace, stiedné tézka mentalni retardace, tézka mentalni retardace, hluboka mentalni

retardace, jina mentdlni retardace, nespecifikovana mentalni retardace (Svarcova, 2011,

s. 37).

Blizsi specifikace jednotlivych skupin:

Lehka mentalni retardace, 1Q 50-69 (F 70)

Do této kategorie patii nejvice lidi s mentalni retardaci (80-85%). K charakteristice
této urovné je uvadeéna schopnost uzivani feci Ucelne¢ v kazdodennim zivoté, schopnost

konverzace a verbalni komunikace, i kdyz vyvoj fe¢i v détském véku byva opozdén.
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Vétsina dosahuje Uplné nezavislosti v osobni péci (jidlo, myti, oblékani, hygienické
navyky) a v praktickych domécich dovednostech, i kdyz je vSe proti normé mnohem
pomalejsi. Nejvice problémt se projevuje pii teoretické préaci ve Skole. Zakladni Skolu nejsou
schopni plné zvladnout — problémy se Ctenim a psanim. NejlepSich vysledki dosahuje

vychova a vzdé€lavani zaméiené na rozvijeni jejich dovednosti a kompenzovani nedostatk.

Mentalni vék se pohybuje okolo 10-11 let. VéEtSina jedincti na horni hranici lehké
mentalni retardace mize manudlné pracovat. Lehkd mentéalni retardace je zvyraznéna pii
neschopnosti pfizpisobit se kulturnim tradicim a normam (manzelstvi, vychova déti, udrzeni
zaméstnani, finanéni nezavislost..). Mohou se objevit i pfidruzené chorobné stavy (autismus,

epilepsie...)

Stiredné tézka mentalni retardace, 1Q 35-39 (F 71)

Tato kategorie zahrnuje piiblizn€ 10% postizenych. Je zde vyrazné opozdén rozvoj
chapani a uzivani fe¢i, podobné téz schopnost sebeobsluhy a zru¢nosti. Vétsina je schopna si
osvojit zaklady trivia (Cteni, psani, pocitani). Specidlni vzdélavaci programy pomahaji
k rozvijeni jejich potencidlu a k osvojovani zdkladnich védomosti a dovednosti. Mentélni vék
je vpasmu 4-8 let. V dospélosti jsou stfedn¢ tézce retardovani obvykle schopni vykonavat
peclivé strukturovanou manualni praci pod odbornym dohledem. Uplné samostatny Zivot je
spiSe vyjimkou, ale jsou schopni podilet se na jednoduchych socialnich aktivitdch. V této
skupin€ jsou zna¢né rozdily. Nekteti maji vySsi uroven senzoricko-motorickych dovednosti,

druzi jsou schopni socidlni interakce a komunikace. VétSina miize chodit bez pomoci.

TéZka mentalni retardace, 1Q 20-34 (F 72)

Sem patii asi 5% osob s mentalni retardaci. Nejsou schopni zvladat Skolni trivium, ale
jsou schopni si osvojit mnoho uzite¢nych dovednosti. VéEtSina trpi zna¢nym stupném poruchy
motoriky ¢i jinymi pfidruzenymi vadami. Mentdlni vék je v pasmu 18 mésict az 3,5 roku.
Moznosti vychovy jsou znacné omezené, ale v€asna a systematicka péce zlepSuje kvalitu

jejich zivota.

11



Hluboka mentalni retardace, IQ je nizsi nez 20 (F 73)

Tato skupina zahrnuje necelé¢ 1% mentalné retardované populace. Schopnost
komunikace je vyrazné omezena, vétSina osob je imobilni, nesobésta¢nd a je odkazana na
stdlou pomoc a dohled. Vzdélavaci moznosti jsou minimalni, ale jsou. Mentalni vék je nizsi

nez 18 mésicu.

Jina mentalni retardace (F 78)
Tato kategorie se pouzivd pouze pii nemoznosti zafazeni do jiné kategorie z divodu

ptidruZzenych poskozeni (nevidomi, neslysici, nemluvici...).

Nespecifikovana mentalni retardace (F 79)
Uziva se v pfipadech prokdzani mentalni retardace, kdy pro nedostatek informaci

pacienta nelze zatfadit jinam.

V klasifikaci neni uvedena ,,mirnd mentdlni retardaci® 1Q 85-69, kterd zpravidla
nesouvisi s organickym poSkozenim mozku, ale s jinymi pfi¢inami (socialni zanedbanost,

smyslové vady...) a nepovazuje se za mentalni postizeni.

Inteligen¢ni kvocient v§ak nezahrnuje vSechny stranky inteligence. Uz od poc¢atku 20.
stoleti n¢ktefi psychologové upozoriovali i na jiné druhy inteligence jako inteligence socialni
a praktickd, které zasluhuji pozornost. Nekteti autofi uvadi 1 dalsi druhy inteligence jako

jazykova, logicko-matematickd, hudebni, prostorova, télesné-pohybova ¢i personalni.

Pro spravné zhodnoceni schopnosti a zvoleni zplsobu vzdélavani lidi s mentalni
retardaci, a zvlasté pak osob s Downovym syndromem, vidim jako potfebné odliseni testd na

jednotlivé druhy inteligence.

Kli¢ova je zde diagnostika, jez musi brat v ivahu vSechny systémy ovliviiujici vyvoj
ditéte. Na jejim zaklad¢ 1ze volit optimalni vychovné postupy, ovliviiovat podminky Zivota a
vychovy ditéte a tim dosahovat zmén v jeho vyvoji. Je tfeba brat v uvahu jeho biologickou,
psychologickou i socidlni stranku. Rozumové schopnosti zavisi jednak na vlohach a zrani, ale
i na vychové a uceni. Individudlni rozdily v rozumovych schopnostech jsou vysledkem

pusobeni biologickych a socializa¢nich ¢initelt.
12



1.3 Nejéastéjsi pri¢iny mentalni retardace (Svarcova, 2011)

v v

Po narozeni mentalné postizeného ditéte nebo piti pozdéjSim odhaleni jeho mentalni
retardace vyvstava za strany rodi¢i a nejblizSiho okoli snaha odhalit pfi¢inu. Co nebo kdo za
to mize? Pro¢ pravé ndm se muselo narodit dit¢ s mentalnim postizenim? Mohlo se tomu
néjakym zptisobem piedejit? Prostd a snadno zjistitelna pficina mentalni retardace obvykle
neexistuje. Z vyzkumu piic¢in mentélni retardace vystupuji dvé rozdilna hlediska. Jedno, které

zduraziuje dédi¢nost na ukor vlivu prostiedi a vychovy na vyvoj ¢loveka, a druhé, jez popira

geneticky vliv a upfednostituje vliv prostiedi.

V podstaté se oba vlivy mohou vzijemné ptekryvat a dopliiovat, i kdyz je snaha na
zéklad¢ ziskanych poznatkll z jednotlivych vyvojovych stadii tyto vlivy pokud mozno co

nejvice zmirnit.

Mentalni opozdovani miize byt zpusobeno jak pricinami endogennimi (vnitinimi), tak
pricinami exogennimi (vnéjsimi). Vnitni priciny jsou zakodovany jiz v systemech pohlavnich
bunék, jejichz spojenim vznikda novy jedinec, jsou to priciny genetické. Vnéjsi cinitelé, kteri
mohou piisobit mentalni retardaci, pusobi od poceti, v pribehu celé gravidity, porodu,
poporodniho obdobi i v raném detstvi. Exogenni faktory mohou, ale nemusi byt bezprostredni
pricinou poskozeni mozku plodu nebo ditéte. Mohou také hrat roli Cinitele, ktery ,,spousti

projevy zakédované patologie dédicnosti nebo modifikuje jeji priibéh (Svarcova, 2011, s. 42).
Mezi nej€astéjsi pfi€iny mentdlni retardace patii:

e Nasledky infekci a intoxikaci (napf. zardénky, pasovy opar, zanét mozku, otrava
olovem...)

e Nasledky urazti nebo fyzikalnich vlivii (novorozenecka hypoxie...)

e Poruchy vymény latek, ristu, vyzivy (hypotyreoza, fenylketonurie...)

e Makroskopické 1éze mozku (novotvarem, degeneraci...)

e Nemoci a stavy zplsobené jinymi a nespecifickymi prenatalnimi vlivy

e Anomalie chromozomt (Downtiv syndrom...)

e Nezralost

e VaZné duSevni poruchy

e Psychosocidlni deprivace (velmi neptiznivé sociokulturni podminky)

e Jiné a nespecifické etiologie

13



Vyzkum pfi¢in mentalni retardace je spiSe na svém zacatku a vétSina pficin je dosud
nezndma. Doporucuje se nehledat vinika, ale spiSe zaktivizovat sily a pievzit a spravedliveé

rozdelit odpovédnost ve spole¢né péci o mentalné retardované.
1.4  Cetnost lidi s mentalni retardaci

Dokud se dana problematika pifimo netyka konkrétniho jedince, anebo pokud se o ni
nezajima z vlastniho z4jmu, vidi skupinu lidi s mentalni retardaci jako malo pocetnou a na

okraji spole¢nosti. V podstaté ji vnima jen vzdalené. Opak je vSak pravdou.

Pokud jde o mnozstvi lidi s mentalni retardaci — je to jedna z nejpocetnéjSich skupin
mezi vSemi postizenymi. Jejich pocet v celosvétovém meéfitku stale stoupa. Jako mozné
vysvétleni se nabizi jednak lepsi evidence mentalné postizenych a déle lepsi péce pediatrti o
novorozence a kojence, jejimz vysledkem je snizovani détské umrtnosti. V Ciselném
vyjadieni Cini osoby s mentalni retardaci 3% nasi populace ( asi 300 tisic), z ¢ehoz témét
2,6% je zatazeno do skupiny s lehkou mentalni retardaci. Nejvice mentalné retardovanych je

uvadéno ve Skolnim véku a existuji mnoha pritkazna porovnani s ostatnimi zaky (Svarcova,

2011).

1.5 Psychologické zvlastnosti jedinci s mentalni retardaci (Svarcova, 2011)

Kazdy mentalné postizeny clovek je svébytny subjekt s charakteristickymi
osobnostnimi rysy. Presto se vSak u znacné casti z nich projevuji (ve vétsi ¢i mensi mire)
urcité spolecné znaky, jejichz individualni modifikace zavisi na druhu mentalni retardace, na
jeji hloubce, rozsahu, na tom, zda jsou rovnomérné postizeny vsechny slozky psychiky, nebo
zda jsou vyraznéji postizeny néktere psychické funkce a dusevni vyvoj je nerovmomérny.

(Svarcova, 2011, s. 42).

Poznéavani specifik lidi s mentalni retardaci mi umoziuje lepSi porozuméni jejich

potfebam a na jejich zéklad€ bych k nim chtéla ptistupovat.

Mezi klinické projevy lehké a sttedni mentalni retardace lze zatadit:
e zpomalenou chapavost, jednoduchost a konkrétnost usudkt

e snizenou schopnost az neschopnost komparace (porovnani) a vyvozovani logickych

vztahi
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e snizenou mechanickou a zejména logickou pamét’

e t¢kavou pozornost

¢ nedostate¢nou slovni zasobu a neobratnost ve vyjadfovani

e poruchy vizuomotoriky (zrakového vnimani) a pohybové koordinace
e impulzivnost, hyperaktivitu nebo celkovou zpomalenost chovani

e citovou vzruSivost

e nedostatecny rozvoj volnich vlastnosti a sebereflexe

e sugestibilitu (ovlivnitelnost) a rigiditu (neptizptisobivost) chovani

e nedostatky v osobni identifikaci a ve vyvoji ,,ja*

e opozdény psychosexudlni vyvoj

e nerovnovahu aspiraci (snahy) a vykonu

e zvySenou potiebu uspokojeni a bezpeci

e poruchy v interpersondlnich skupinovych vztazich a v komunikaci

e snizenou pfizpusobivost k socidlnim pozadavkiim a néckteré dalsi charakteristické

znaky

I u lidi s tézkou a hlubokou mentalni retardaci se projevuji rozdily a spole¢né znaky,

ale vzhledem k vyraznému omezeni v§ech schopnosti je nesnadné je diagnostikovat.

1.6  Kognitivni procesy a jejich vyvoj u déti s mentalni retardaci

Dusevni vyvoj mentalné postizenych déti probihd ptes vSechny jiné zvlastnosti podle
stejnych zadkladnich zakonitosti jako vyvoj normalniho ditéte. K témto zakonitostem patii
zéavislost psychického vyvoje ditéte na procesu uceni. Je tieba rozliSovat kulturni a biologické
procesy vyvoje, které se vzajemné prolinaji a podmiiiuji. Oslabeni potieby poznavat okolni
svét, jez je zpisobeno nevyzralosti mozku jiZ pifi narozeni, na sebe ,,nabaluje dal§i chybny
vyvoj mozku zkreslenym pfijimadnim a zafazovanim novych informaci. Fyziologicky bylo
zjisténo, zZe pro mentalné postizené déti je charakteristické neobycejné rychlé vyhasinani
orientacniho reflexu, které znesnadnuje a vyrazné zpomaluje vytvareni novych podminénych
reflexii. S nejvétsi pravdépodobnosti slabost orientacni ¢innosti souvisi se slabosti spojovaci
funkce kuiry, s inertnosti nervovych procesu a se zvysenym sklonem k ochrannému utlumu
(S‘varcovd, 2011, s. 49).
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V téchto souvislostech bych chtéla jesté zminit opozd'ovani déti s mentalni retardaci
ve vyvoji a setrvavani v jednotlivych fadzich mnohem del$i dobu nez déti bez postiZeni.
Naptiklad dité¢ s Downovym syndromem zacind chodit v priméru ve dvou letech, zatimco

jeho nepostizeni vrstevnici v prvnim roce zivota.

V obecné roviné je jeste nutno poznamenat, Ze u mentalniho postizeni nejde jen o
prosté casové opozdovani dusevniho vyvoje, ale o strukturalni vyvojové zmény. Postizeného
jedince tedy nelze automaticky prirovnavat k mladsimu ,,normalnimu* jedinci, nebot to neni
jenom otdzka kvantitativni, ale ve vyvoji dochdzi i ke zménam kvalitativnim (Valenta, Miiller,

2009, s. 36).

Mezi dal$i nepiiznivé Cinitele patii narusené socialni vztahy. Pohybova neobratnost
ditéte uvadi rodi¢e do apatie a nadmérn¢ ochranitelské a pouze obsluzné funkce. Dité tak
ztraci moznost samostatného zachézeni s vécmi. Ukony s pFedméty jako hrani si se stavaji
neefektivni a dit¢ ztrdci pfiméfenou vychovu raného piedskolniho veéku. Nedochézi
k preméfenému osamostatiovani a kontakt srodi¢i se zuzuje na uspokojovani
nejzakladngjSich potieb ditéte. Zpomaleny vyvoj fe€i zplsobuje problémy v komunikaci.
Zejména v kontaktu s vrstevniky dochazi k celé fadé negativnich zkusenosti, které¢ vedou ke
vzniku mnoZstvi obrannych mechanizmtl, z nichZ nékteré mohou byt i destruktivni (Svarcova,

2011).

1.6.1 Vnimani u déti s mentalni retardaci

Zpisob vnimani svého okoli ¢loveéka vnitiné formuje. V jeho mozkové kiife dochézi
k vytvareni podminénych spoji, které se v priibéhu Zivota zdokonaluji a upeviiuji. Tyto
podminéné reflexy tvofi zdkladnu pro vnimani. Charakteristickym rysem mentalné
postizenych déti je opozdéna a omezena schopnost vnimani, jez ma vliv na cely dalsi
pribéh jejich psychického vyvoje. Projevuje se inaktivita (ne€innost) tohoto procesu -
uspokojuje je pouze povrchni pozorovani okoli, nesnazi se dostat k podstaté ¢i funkei véci

(Svarcova, 2011).

Ze smyslového vnimani bych jesté uvedla postupné vidéni misto globélniho, které

zt€zuje schopnost orientace v novém prostiedi. Dale pak nerozliSeni pocitkli a vjeml — tvart,

16



predméti a barev, zvlasté silné je poruseno rozliSeni figury a pozadi (vydéleni obrysu
geometrickych tvard z prostfedi). Nedostatecné prostorové vnimani (porucha hloubky
vnimani), snizena citlivost hmatovych vjemt, nedokonalé vnimani ¢asu a prostoru (Valenta,

Miiller, 2009).

Dtlezitou roli v psychickém vyvoji hraje téZ sluchové vniméani, jez bezprostiedné
souvisi s rozvojem feci. Vytvafeni podminénych spoji v oblasti sluchového analyzatoru
probiha velmi pomalu, coz ovlivituje utvareni feci. Pravdépodobné u vSech déti s poSkozenou
nervovou soustavou se schopnost rozliSovat hlasky utvaii s obtizemi a se zpozdénim

(Svarcova, 2011).

Ptekazkou sluchového vnimani muze byt také casteCnd ztrata sluchu vlivem
prodélanych chorob (zvySena tvorby usniho mazu nebo Casta zanétliva onemocnéni stiedniho

ucha...), ke kterym jsou nachylnéjsi osoby s Downovym syndromem.

Nedokonalé pocitky a vjemy jsou tedy zékladni pfi¢iny omezeni a zpomalovani
vyssich psychickych procest, predevsim mysleni. Tyto zvlaStnosti a nedostatky pocitka a
vjemu lze vyrovnavat systematickou vychovou a kvalifikovanym specidlnim vzdélavanim

mentalné retardovanych déti (Svarcova, 2011).

Tyto nedostatky lze pomérné uspesné prekonavat specialné pedagogickymi metodami
a pristupy — napi. smyslova vychova v elementarnich ro¢nicich specialnich $kol (Valenta,

Miiller, 2009).

Obohacovani Zzivotnich zkuSenosti téchto deéti, rozsirovani okruhu jejich znalosti a
predstav, to jsou zdakladni prostiedky pro zlepsovani kvality jejich vjemii a pocitkii. Naopak
nedostatek podnéti brzdi rozvoj vnimani ditéte, zpomaluje rozvijeni jeho mysleni, a tim

prohlubuje mentalni retardaci ditéte (Svarcova, 2011, s. 51-52).
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1. 6.2 Rozvijeni my3leni déti s mentalni retardaci (Svarcova, 2011)

SniZena schopnost vnimani u mentéalné retardovanych déti vede ke znacnému omezeni
tvorby predstav. Nedostatek nazornych a sluchovych predstav, mala znalost zachdzeni
s predméty, velmi omezena zkuSenost z komunikace a hlavné nedostatecny rozvoj reci
vyznamné zuzuji détem s mentalni retardaci tu nezbytnou zakladnu, na niz se ma rozvijet

mysleni (S’varcovd, 2011, s. 52).

Velmi omezena schopnost abstrakce a zobecniovani patii mezi dalsi rysy mentalné
retardovanych déti. Snad jen u leh¢ich forem mentalni retardace jsou déti schopné dostat se za
hranice konkrétniho mysleni, které ziistdvd na Urovni nazornych obrazli bez pochopeni
skrytych spolecnych znakd. Neschopnost zobecnovani se ve vyucovani projevuje nemoznosti
osvojit si pravidla a obecné pojmy. Dalsi zvlastnosti mySleni déti s mentalni retardaci je
nesoustavnost mysleni, jez se vyrazn¢ projevuje u déti s rychlou unavitelnosti. Slaba fidici
uloha mysleni neumoziuje détem s mentalni retardaci promyslet své jednani a ptedvidat jeho
disledky. S tim je spojena nekriti¢nost mysleni — nepochybuji o spravnosti svych okamzitych
domnének a to ani u ostatnich lidi. Mezi dal$i nedostatky patii neschopnost tzv. sekvencniho
mysleni — chépat sled véci a jevl, spravné vnimat jejich logické souvislosti a ¢asovou
naslednost. Do sekven¢ni paméti lze zaradit funkci zapamatovani postupt ,,délani véci,
kterd souvisi s mnoha dulezitymi dovednostmi a navyky. Sekvencni mysleni ma vyznamnou
roli 1 v organizaci ¢asu, coz je pro déti s mentalni retardaci problém. Vyssi sekvenéni mysSleni,
které umoznuje koordinovat, fadit, provadét a dokoncovat jednotlivé €innosti, napi. feSeni
matematickych uloh, détem s mentdlni retardaci casto zcela chybi. V dospélém véku se
problémy sekvenéniho mysleni u mentalné retardovanych projevuji v nedostatku

organiza¢nich schopnosti — potiebuji dohled.

Zakladni cestou k rozvijeni mysleni déti s mentalni retardaci je jejich systematické
vzdélavani prostrednictvim  postupného osvojovani vedomosti, dovednosti a nadvyku
odpovidajicich urovni jejich rozumovych schopnosti a aktualni urovni jiz ziskanych poznatkii.
Tuto cinnost mohou uspésné vykondvat pouze kvalifikovani odbornici, kteri znaji nejen
zdkonitosti mysleni déti s mentalni retardaci, ale i individualni zvlastnosti jednotlivych zZakii a

Jejich kognitivnich procesii (Svarcovad, 2011, s. 54.)
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1.6.3 Vlastnosti paméti déti s mentalni retardaci

Pamét jako jeden ze zdkladnich kamenti psychického vyvoje umoznuje ditéti
uchovavat minulou zkuSenost, ziskdvat védomosti a dovednosti. Na jejim zakladé dochazi

k vytvateni vztahti k ostatnim lidem a formovani uréitych zptisobti chovani. (Svarcova, 2011).

Mezi zvlastnosti paméti osob s mentalnim postizenim patii také nekvalitni tridéni
pamétnich stop, pfevazuje u nich mechanickd pamét, kterd neni schopna vétsi selekce —

udrzi stopy bez vétsiho vybéru (Valenta, Miiller, 2009).

Pro pamét’ déti s mentalni retardaci je charakteristické pomalé tempo osvojovani
novych poznatkii a nestilost jejich uchovani spojena s nepresnosti vybavovani. Pfi¢ina
téchto nedostatkl je ve slabosti spojovaci funkce mozkové kuary. Nizka uroven mysleni
pfispiva k malé kvalité paméti. Tyto déti Casto ani nepostfehnou vnitini logické souvislosti
veci a zustavaji spiSe u vnéjsich znakl predméta a jevl v jejich nahodnych spojenich. Mezi
charakteristicky rys mentalné retardovanych déti patii neschopnost cilevédomého uceni.

Chybi jim k tomu nezbytné volni vlastnosti i rozumové dovednosti (Svarcova, 2011).

Predpokladem zapamatovani uciva je dovednost pochopit osvojovanou latku, vybrat
z ni zakladni prvky, zjistit souvislost mezi nimi a zaradit je do urcité soustavy védomosti nebo

predstav. Je to ¢innost velmi komplikovanda i pro deti s lehkym mentalnim postizenim a znacné

Vevr

Funkce pameéti zhorsuje nedostatek spanku, nesoustiedenost, nedostatek cerstvého

vzduchu, zneuzivani navykovych latek a také pusobent nékterych lékii.

Rozvijeni a cviceni pameéti vyzaduje nejen kvalifikovany specialné pedagogicky pristup
zaloZeny na spravném chapani tohoto procesu, ale i mimoradnou miru trpélivosti potrebnou

k neustdalému opakovani uciva (Svarcovd, 2011, s. 55-56).
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1.7  Vyvoj osobnosti déti s mentalni retardaci

Nejen inteligence je dilezitd k tomu, aby se lidé s mentdlni retardaci zaclenili do
spolecnosti. Dtlezitou roli hraje i jejich emocionalita, uroven rozvinutosti volnich vlastnosti a

také troven adaptaénich schopnosti (Svarcova, 2011).

1.7.1 Emocionalni vyvoj déti s mentalni retardaci (Svarcova,

2011).

Emocionalita, ma velky vliv na prozivani a chovani osobnosti. VétSina déti
s mentalnim postizenim je emo¢né nevyspéla a chova se jako vékové mladsi déti. Proto,
aby dit¢ dobte reagovalo, je tieba dobfe odhadnout jeho emo¢ni zralost a znat mechanizmy
fidici jeho chovani. Cizi prostiedi, neznamé osoby ¢i podnéty, neimérné ukoly vedou ke

strachu a intenzivnim reakcim.

Uzkostlivost pri styku hlavné s dospélymi se fidi dvéma vyznamnymi tendencemi:
vyhybani se vSemu novému a nezndmému a zavislosti na bezprostiedni odméné, pochvale,

povzbuzeni. To vykazuje velmi nizkou urovei sebekontroly chovani.

Znalost psychickych zviastnosti mentadlné retardovaného ditéte umozZnuje jeho
rodicum, vychovatelum a ucitelum zprostiedkované piisobit na jeho emociondlni sféru,

rozvijet ji, vyrovadvat a napravovat jeji nedostatky (Svarcova, 2011, s. 57).

City tésné souvisi s potiebami a jejich uspokojovanim. To, co uspokojuje potieby,
vyvolava kladné prozitky. Naopak to, co brani uspokojovani potifeb podnécuje prozitky
zaporné. Zvlastnosti rozvoje potieb a intelektu mentalné postizeného ditéte se projevuji i
vjeho emocionalni sféfe. City déti s mentdlni retardaci jsou dlouho nedostate¢né
diferencovany a v niz8i veékové kategorii. Bud' jsou déti spokojené a maji radost nebo

nespokojené a placou nebo se zlobi.

Dale byvaji city téchto déti neadekvatni podnétiim vnéjSiho svéta. Na piiklad Ize

uvést rychlé zmény ndlad, nepfimétfené reakce na udalosti, egocentrické emoce. ..
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Spontanni vyraz citli bez ohledu na situaci je projevem neostate¢ného ovladani citu

intelektem. Dlouho Ipi na svych pfedstavach a je té¢zké je nasméerovat jinam.

Mal¢ intelektové ovladdani citi vede k opoZdénému a obtiZnému vytvareni
moralnich citd jako: svédomi, soucit, pocit odpovédnosti, povinnosti apod., je tieba ho cilen¢

podpotit, aby se v budoucnu zabranilo stagnaci na elementarnich potfebach a emocich.

U déti s mentalni retardaci 1ze pozorovat urcité patologické projevy komplikujici
jejich vychovu. Jedné se pfedevSim o neumeérné podrazdéni i na maliCkosti pfi tnavé nebo
celkovém oslabeni organismu. Dale rizné povznesené nalady (cuforie) nebo naopak

nezajem (apatie) bez divodu. Pfi vétSim vyskytu téchto nalad je tfeba navstivit Iékare.

Emoce jsou pro déti s mentalni retardaci velmi dilezité. Dominujici prozitky vytvareji
ur¢ité povahové rysy jako radostnost, veselost, piivetivost, lehkomyslnost, lhostejnost,
zlostnost, podrazdénost apod. Duslednost a umirfiovani vnéjSich projevii emoci mize

usnadnit zaclenéni ditéte s mentalnim postizenim do spole¢nosti.

Déti s mentalni retardaci jsou velmi citlivé na citové stradani. Necitlivé prostiedi
ustavl, détskych domovl nebo nefunkcéni a disharmonické rodiny maji za nasledek vazné

naruseni jejich duSevniho vyvoje.

VSechny tyto déti ve zvySené mire potrebuji, aby se mohly vyvijet v laskyplném,

podnécujicim a celkové priznivém prostiedi (Svarcovd, 2011, s. 59).

ZkuSenosti ukazuji velkou emocionalitu lidi s mentalni retardaci, i kdyZ na nizsi
urovni nez jejich kalendaini vék. Umi mit radi své blizké, jsou vnimavi k jejich bolesti a

trapeni, jsou ochotni pomahat potiebnym. Na lasku odpovidaji zpravidla laskou.
1.7.2 Utvareni volnich vlastnosti déti s mentalni retardaci

Nedostatek viile, jez se projevuje u déti s mentalnim postizenim nesamostatnosti,
nedostatkem iniciativy, neschopnosti fidit vlastni jednédni a piekondvat piekazky, se
neprojevuje vzdy a ve vSem. Jedna se predevsim o situace, kdy déti védi, co maji d€lat, ale
nejsou schopny podle toho jednat. Mentalné retardované dit€¢ vnima jen to, co je mu v dané
chvili nejblizsi. Vyssi cil ¢i hodnotu neni schopno v dané situaci pochopit. Na jedné strané
nekritické pfijimani rad od okoli, na stran¢ druhé velkd tvrdohlavost déti s mentalnim

postiZzenim, jsou projevy nezralé viille. Plvodcem této nezralosti je nedostateény rozvoj a
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hierarchizace duchovnich potreb, kdy dit¢ nechape véc, kterd nesouhlasi s jeho
momentalnimi uvédomovanymi potfebami. Pamlsek za splnény ukol je mnohem vétsi

motivace, nez cokoli jiného a ¢asove vzdalenéjsiho (Svarcova, 2011).

Stabilni a redlné sebehodnoceni je projev duSevniho zdravi. Jedinec s mentilnim
postizenim ma specifické hodnoceni. U téchto lidi se projevuje vykyv na jednu stranu —
smeérem k podhodnocovani (nizsi aspirace) ¢i nadhodnocovani (vys$i — neredlné aspirace).
Sebehodnoceni je vysledek procesu nejen vnitiniho hodnoceni, ale také socialniho prostiedi.
Pro sebehodnoceni zdka s mentdlnim postizenim je dilezité, odkud pfichazi do dalsiho
vzdélavaciho procesu. Pokud pfichazi z prostiedi, ve kterém nemél uspéch, jeho hodnoceni je
niz$i. Tato aspirace se ve specialni tfidé postupné upravuje a muze preriist nad redlnou

uroven, v pripad¢ kladeni podprimérnych narokt na zaka (Valenta, Miiller, 2009).

Vychova viile je vzdy slozity a dlouhodoby proces. U déti s mentalni retardaci je tento
proces, v zavislosti na zavaznosti jejich postizeni, jeste zdlouhavejsi a obtiznejsi. VyZaduje
mnoho trpélivosti, ale také mnoho pedagogickych zkusenosti a dovednosti. Bez volniho usili
vSak nemiize dité splnit ani ten nejjednodussi ukol a, vzato do diisledku, nemiize se dale

rozvijet (S‘varcovd, 2011, s. 61).
1.7.3 Vyvoj charakteru déti s mentalni retardaci (Svarcova, 2011).

Mravni normy musi dle svych moznosti a schopnosti zachovéavat i lidé s mentalni
retardaci. Na kazdé onemocnéni centrdlni nervové soustavy pusobi jak prvotni biologické
faktory podminéné onemocnénim, tak také druhotné, jez podminiuje vyvoj a zplisob Zivota
ditéte. Oboji faktory jsou ve slozitém vzajemném spojeni. Vychova a podminky Zivota
v konkrétnim prostredi urcuji charakter ditéte. Velky vliv na utvareni charakteru ditéte ma
jeho rodina. Spravné reSeni kaZdodennich problému je pro vyvoj charakteru velmi
dilezité. Je tfeba vyhnout se krajnim pristupiim ve vychové. Na jedné stran¢ velké litovani
a vytvareni sklenikového prostfedi neumoznuje rozvoj a vede k neodpovédnosti, lenivosti,
nesamostatnosti apod. Druhy extrém je velkd pfisnost a neumérné pozadavky, které dit€¢ neni

schopno splnit a ziskat tak sebedtvéru.

Vychova spravnych navyki je jednim z u€innych zptsobli utvéafeni charakteru déti

s mentdlni retardaci. Mentalné¢ retardované dit¢ se mnohem obtiZnéji prizptusobuje

22



podminkam okolniho prostiedi. Aby toho dosdhlo, uchyluje se ke kompenza¢nim

mechanizmim. Pokud jsou nevhodné, vedou ke vzniku $patnych navyk.

Spravné navyky jsou dilezité i pro mravni rozvoj déti s mentalni retardaci, jejichz
vychova je jinak v této oblasti velice obtizna. Je tfeba vhodnym zpiisobem déti seznamovat

s normami, které¢ maji splnit a sdélovat divody, pro¢ se maji zdrzet nevhodného chovani.

Jako prevence vytvoreni navyku nevhodného chovani je tieba zamezit pocitu
uspokojeni z tohoto jednani, jelikoz u déti s mentalni retardaci dochazi k silnému spojeni

mezi ¢innosti a prozitkem.

Spatné navyky se u déti s mentalni retardaci nedaji rychle odstranit. Je tieba
nejdrive zjistit pri¢inu nevhodného chovani, a pokud to Ize, potom piisobit spiSe na ni nez

na dusledek.

Mezi pti¢inu nevhodného chovani Ize zatadit nedostatek jiné vhodné ¢innosti. Pokud

dité zaméstname nécim, co je zaujme, nezadouci chovani se omezi nebo postupné zanikne.

Dal$im projevem nevhodného chovani u déti s mentélni retardaci je agrese. VétSinou
je tteba izolovat dité od podnéti vyvolavajicich afekt a nechat jej odeznit. Jednim
z moznych divodd agrese mize byt vzdjemné neporozuméni, pocit samoty a touha po

spolecnosti.

Odbornici v péci o lidi s mentalnim postizenim by méli védet, zZe takové chovani, jako
je meochota spolupracovat, zdachvaty vzteku, stazeni se do sebe, nebo naopak hlucnost a
upozornovani na sebe, je casto vysvetlitelné a je treba hledat jeho spoustéce. Poruchy
chovani mohou nasledovat napriklad po hadkach s rodici ¢i persondlem, po umrti nebo jiné
ztraté blizké osoby, pri problémech v sexualnim vztahu, pri zméné Zivota, Skoly Ci zarizeni.
Clovék, jehoz vyvoj by nebyl narusen poskozenim mozku, by asi takovéto problémy resil jinak

a vyjadioval je jinou, socidlné vhodnéjsi formou (Svarcova, 2011, s. 65).

Jak usmérnovat chovani lidi s mentalni retardaci? Tresty jsou vétSinou neefektivni.
Je tifeba tyto lidi vést k sebeovladani, ale ve vychovném plsobeni vychazet z jejich
individualnich zvlastnosti. Urcit¢ je nutné hledat a odstranovat pri¢iny vyvolavajici

nevhodné chovani.
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Urcity druh agrese muze byt u lidi s mentalni retardaci vyvolan jako reakce na
chovani okoli. Nediistojné chovani k mentilné retardovanym, jejich Casté okiikovani a
napomindni, hlasité projevy netrpélivosti nad jejich pomalosti a neschopnosti, kiik a
posmivani se apod. spousti u téchto lidi agresivni chovani jako adekvatni reakci na danou

situaci.

Pokud lidé s mentalni retardaci zazivaji vlidné a laskavé zachazeni, snazi se vétSinou
toto chovani napodobovat a jsou hodni. Naopak velmi spontinné projevuji své sympatie i

k cizim lidem, ktefi na to nejsou pripraveni a mohou si toto chovani Spatné vykladat.

2 SYSTEM VYCHOVY A VZDELAVANI DETI S MENTALNI RETARDACI

Vychovu a vzdélavani lidi s mentélni retardaci 1ze definovat jako celoZivotni proces.
Zvlasté kdyz jejich kognitivni procesy probihaji podstatné pomaleji nez u ostatni populace. A
proto je tfeba neustalého rozvijeni, opakovani a prohlubovani jejich znalosti pro komplexné&;jsi
poznavani okolni skute¢nosti, coz jim pomize lépe se zaélenit do spolednosti (Svarcova,

2011).

Sit specialnich skol a specialnich skolskych zarizeni pro déti a Zaky s mentalnim postizenim je
tvorena materskou Skolou specialni, zakladni Skolou praktickou, pripravnym stupném
zdkladni skoly specidlni, zakladni skolou specialni, praktickou skolou a odbornym ucilistem.
Jednotlivé zaky s mentalnim postizenim mohou v ramci integrace prijimat, eventualné otvirat
pro né samostatné tridy vsech uvedenych instituci, i bézné materské zakladni a stiredni skoly. 1
pro mentadlné postizené slouzi Skolni druziny, Skolni kluby, interndaty a domovy mladeze.
Poradenské sluzby zajistuji specidalné pedagogicka centra. Péce o obcany s tézsim stupném
mentalniho postizeni se realizuje soustavou instituci sluZzeb socialni péce, predevsim dennimi
a tydennimi staciondri a domovy pro osoby se zdravotnim postizenim (Valenta, Miiller, 2009,

s. 88).
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2.1 Predskolni vzdélavani déti s mentalni retardaci

Ptedskolni a dals$i vzdélavani déti upravuje zdkon ¢. 561/2004 o predskolnim,
zakladnim, stfednim, vys$§im odborném a jiném vzdélavani (Skolsky zakon). PfedSkolni
vzdélavani je prvnim stupném vetejného vzdélavani organizovaného a fizeného pozadavky a

pokyny MSMT.

Pro déti s mentalni retardaci je predSkolni vzd€lavani zajisStovano v matetskych
Skolach a specialnich matetskych skolach. Pti zacClenéni ditéte se specialnimi vzdélavacimi
potfebami (patii sem 1 mentalni retardace) do bézné mateiské Skoly se jednd o integraci.
Integraci napomahd organizace matetskych Skol do tfid sdétmi rizného véku. Dale
respektovani individudlnich rozvojovych mozZznosti déti a snaha o vyrovnani jejich

vzdélavacich Sanci, nikoli vyrovnani vykont déti.

Termin , integrace* podle slovniku cizich slov oznacuje ,, sjednoceni, sceleni,
spojeni . V soucasné pedagogicke teorii i praxi se casto ponekud zjednodusené pod pojmem
,integrace’ rozumi vzdélavani postizenych jedincu spolecné s jejich nepostizenymi
vrstevniky, zarazovani zZakii s ruzmymi druhy zdravotniho postizeni do ,,hlavniho proudu
vzdelavani“, to znamend do béznych Skol, pripadné i do beznych trid, v nichz se vzdélavaji
zdaci bez postizeni. Novy Skolsky zakon povazuje integrované vzdélani za jednu ze zakladnich

forem vzdélavani Zdkii s mentalni retardact (Svarcova, 2011, s. 135).

Zakladni povinné podminky pro ptedskolni vzdélavani déti se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami stanovuji zakony, vyhlasky a provadéci predpisy. Kromé toho je

tteba vychazet z ptirozenych vyvojovych potieb ditéte a dale ze specidlnich potieb ditéte.

U deti s mentalni retardaci s ohledem na druh a stupen postizeni ditete jsou podle
RVP PV podminky pri jeho vzdélavani (specialnim i integrovaném) povazovany za plné

vwhovujici, jestlize (Svarcova, 2011, s. 82) :

e je zajisteno osvojeni specifickych dovednosti zameérenych na zvladnuti sebe obsluhy a

zakladnich hygienickych navykii v urovni odpovidajici veku ditéte a stupni postizeni ;
o jsou vyuzivany vhodné kompenzacni (technické a didaktické) pomiicky
® je zajistena pritomnost asistenta (podle miry a stupné postizeni)

® je pocCet deti ve tridé sniZen
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2.1.1 Integrované predskolni vzdélavani déti se specialnimi

vzdélavacimi potiebami

Specialni mateiské Skoly mohou poskytnout odborné vyskoleny personal, méné¢ déti
ve tfid¢ ¢i upravené prostfedi apod. Na druhé strané integrace do bézné mateiské Skoly
pfiblizuje détem s mentalnim postizenim normalni prostedi a kontakt s jejich vrstevniky, coz
usnadiiuje osobnostni a socialni rozvoj 1 socidlni integraci ditéte. Integrace do bézné matetské
Skoly m& mimo nespornych pozitiv i sva rizika. Aby tyto rizika byla co nejvice snizena ¢i
omezena je tfeba stanovit konkrétni potfeby daného ditéte, z nich plynouci naroky na
predskolniho pedagoga a na prostfedi matefské Skoly. K tomu napomdahd individualni

vzdélavaci plan integrovaného ditéte (Svarcova, 2011).

2.1.2 Specialni predskolni vzdélavani

Déti se specidlnimi  vzdélavacimi potfebami jsou vzdélavany podle Skolnich
vzdélavacich programi upravenych podle specialnich potfeb déti. Dulezitou roli zde hraje
volba vzdélavacich metod a prostfedki, ale také profesiondlni a citlivé postoje pedagogl 1
ostatnich pracovnikt. Citlivé a pfiméfene plisobici prostfedi mad mnohem vétsi vyznam na
rozvoj osobnosti ditéte s postizenim, neZ u déti bez postiZzeni. Zatazeni ditéte do specidlniho
predskolniho zafizeni nelze chépat jako diskrimina¢ni opatieni, ale jako snahu zajistit mu co
nejlepsi podminky pro rozvoj. U vétSiny téchto zatizeni probiha i tzv. obracena integrace, kdy
jsou piijimany deti bez postizeni, aby handicapované déti mély moZnost kontaktu i s ostatnimi

vrstevniky (Svarcova, 2011).

Materska Skola specialni je organizovadna jako bézné predskolni zarizeni, které kromeé
formativni a informativni funkce (vychova rozumovd, recovd, télesnd, mravni, pracovni a
estetickd plni jesté funkci diagnostickou (hlavné s ohledem na dalsi instituciondlni péci
ditete), reedukacni (rozvoj postizenych funkci s durazem na kognitivni procesy) a
kompenzacni (rozvoj nepostizenych funkci napr. motorickych), rehabilitacni a casto i
terapeuticko-formativni (lécebné vychovnou, popr. respitni (uleva rodicum starajicim se o

dité s mentalnim postizenim (Valenta, Miiller, 2009, s. 88).
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Pti volb¢ skolského zafizeni je tfeba zvazit, které form¢ dat prednost. Obecné lze fici,
ze sebelepsi intenzivni péfe ve specidlnim Skolském zafizeni nenahradi pfirozeny kontakt
ditéte s mentalnim postiZzenim s jeho zdravymi vrstevniky. V normalni Skole v§ak muize dojit
k neptiznivé konfrontaci moznosti ditéte s mentalnim postizenim s vysledky jeho zdravych
vrstevnikii. To miize vést ke vzniku riznych forem obrannych mechanizmii u tohoto ditcte.
Volba zafizeni je tedy velmi individudlni, podloZena znalosti konkrétniho jedince a jeho

schopnosti.

Na vzdelavani déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami spolupracuji kromé
pedagogt i dalsi odbornici, vyuziva se sluzeb Skolskych poradenskych zatizeni. Rodice déti
s mentalnim postizenim mohou vyuZzivat 1 sluzeb poradenskych specialné pedagogickych
center pro mentaln¢ postizené pii mateiskych Skolach, klubli rodi¢t déti s mentdlnim
postizenim, pujcoven hradek a kompenzacnich pomiicek, stfedisek pomoci v krizovych

situacich apod. (Svarcova, 2011).

2.2  Zakladni vzdélavani Zaki s mentalni retardaci (Svarcové, 2011).

Existuje n¢kolik forem vzdélavani zakl s mentalni retardaci:

1) Individualni integrace — vzd€lavani zéka v bézné zakladni Skole nebo ve zvlastnich
pfipadech ve specialni Skole urcené pro zéky s jinym druhem zdravotniho

postizeni

2) Skupinové integrace — vzdélavani zdka ve tfidé, oddéleni ¢i studijni skupiné
ziizené pro zéky se zdravotnim postizenim v bézné Skole nebo ve specialni Skole

urcené zaklim s jinym druhem zdravotniho postizeni

3) Skola samostatné ziizena pro zaky se zdravotnim postizenim (specialni $kola) —
zakladni Skola prakticka (diive zvlaStni) nebo zdkladni Skola specidlni (diive

pomocna)
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4) Kombinace predchozich forem

Vzdélavani zakt se specialnimi vzdélavacimi potfebami se uskuteciiuje s pomoci
podptirnych opatieni jako: vyuziti specialnich metod, postupt, forem a prostfedkt vzdélavani,
kompenzacnich, rehabilitaénich a u€ebnich pomiicek, specialnich u€ebnic a didaktickych

materiald, zajisténi sluzeb asistenta pedagoga aj.

Zakladni $kola prakticka

V zékladni Skole praktické (diive zvlastni) se vzdélavaji Zaci se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami vyplyvajicimi z lehké mentalni retardace, ptfipadné jiné urovné
snizeni rozumovych schopnosti. Program vzdélavani obsahuje obdobné vyucovaci predméty
jako ucebni plan bézné zakladni Skoly. Konecnym cilem vychovné a vzdélavaci péce je

pfiprava zaki na zapojeni, idealné uplna integrace do béZzného obcanského Zivota.

V souladu s pozadavky integrace jsou Zaci s mentalni retardaci vychovavani vSude,
kde je to mozné, spolecné se svymi vrstevniky. Vyjimku tvoti pouze proces jejich vyucovani,
ktery je odlisny od vzd€lavani ostatnich zakl. Vyzaduje specialni u¢ebni metody, vhodny
vybér uciva a individudlni ptistup ucitele, ktery je umoznén vyraznym snizenim poctu zakl ve

tiide.

O zatazeni zaka se specialnimi vzdélavacimi potiebami do zakladni Skoly praktické
rozhoduje feditel Skoly na zdkladé doporuceni Skolského poradenského zatizeni a souhlasu
zékonné zastupce zéka. Zakladni Skoly praktické jsou devitileté a Zaci v nich plni povinnou
Skolni dochazku. Vzdé€lani probiha pod vedenim kvalifikovanych uciteld a specialnich

pedagogti .

Ziakladni Skola specialni

Zékladni Skola specidlni (diive pomocna) vychovava a vzdélava zéky, ktefi se
nemohou vzdélavat v bézné zakladni ani praktické Skole, ale jsou schopni osvojit si
elementarni vzdélani — zpravidla Zaci s mentalnim postiZzenim stfedniho az tézkého stupné.
Vyucovani probiha podle vlastnich Skolnich vzdélavacich programt zpracovanych na zakladé

Ramcového vzdélavaciho programu pro obor vzdélani zékladni Skoly specialni. Rozvijeni
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psychickych 1 fyzickych schopnosti a predpokladi zakd spolu s vybavenim takovymi
védomostmi, dovednostmi a navyky, které zdkiim umozni v maximalni mozné mite zapojit se

do spolecenského Zivota — to jsou cile specialni zakladni Skoly.

Dtlezitou funkci je pfiprava zaka k dalSimu vzdélavani v praktické skole, kterd jim
umozni ziskat kvalifikaci k vykonavani jednoduchych pracovnich cinnosti. Vzdé€lavani
vyzaduje jednak kvalifikovany piistup ucitelti a pracovnikli Skoly, ale také vhodné upravené
podminky jako nizky pocet zakl ve tfid€, upravené skolni tiidy specidlnim potiebam zakii,
specidlni ucebnice a pracovni seSity, pfizplsobeny Casovy rozvrh a klidné, nehlucné a
nestresujici Skolni prostfedi, poskytujici Zakiim pocit bezpe¢i a jistoty a umoziujici

koncentraci na skolni préci.

Zatazeni zéka je podobné jako u zakladni Skoly praktické, provadi je feditel Skoly na
zaklad¢ doporuceni Skolského poradenského zafizeni a souhlasu zakonného zastupce zéka.
Jedna se o desetileté vzdélavani ve specidlnich zdkladnich Skolach, pfi¢emz Zaci v nich plni
devitiletou Skolni dochdzku a desaty ro¢nik neni povinny, ale tvoii organickou soucast

vzdélavani zakid se zavaznym mentalnim postiZzenim

Pripravny stupen zakladni Skoly specialni

Mezi dulezité ukoly specialniho Skolstvi patii umoznit vzdélavani i détem, které byly
diive povazovany za nevzdé¢latelné. Praxe ukazuje, Ze intenzivni vychovna a vzdélavaci péce
umoziuje témet vSem détem dosahovat viditelnych pokrokl, dochazi u nich ke zlepSovani
psychické urovné i pohybovych dovednosti. Vychova a vzdélavani zaki s tézkym a hlubokym

mentalnim postizenim je zna¢né nakladna, ale jisté smysluplna.

Jednou z moznosti vzdélavani zakl s téZkym a hlubokym mentalnim postiZenim je
ptipravny stupenl zakladni Skoly specidlni. Zafazeni do piipravného stupné je mozné pro déti
od péti let veéku nebo dité¢ s odkladem povinné Skolni dochazky z divodu zdravotniho
postizeni, a to se souhlasem zakonného zéastupce a na zakladé doporuceni poradenského

zafizeni a odborného Iékare. Délka piipravy na vzdélavani je jeden az tii Skolni roky.

Mezi cile pfipravného stupné¢ patfi umoznéni Skolniho vzdélavani tém Zzakim

A4

s mentalnim postizenim, ktefi by vzhledem k t€z§imu stupni mentalni retardace ¢i dalSim

divodim nebyli schopni Skolniho vzdélavani, ale jsou u nich ptredpoklady rozvoje
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rozumovych schopnosti, které¢ by umoznily absolvovat zakladni Skolu specialni nebo alespon

jeji ¢ast. Nutnym ptredpokladem je ochota intenzivni spolupréce rodici se Skolou.
Rehabilitac¢ni vzdélavaci program

I pfes vSechny uvedené moznosti stdle existuje fada déti, u kterych pravo na
vzdélavani nemohlo byt realizovano. Jedna se predevSim o déti, které vzhledem k zévaznosti
svého mentalniho i jiného postizeni nemohly byt vzdélavany, dale o absolventy piipravnych
stupniil, ktefi ani po tfiletém piipravném stupni nebyli schopni nastoupit a uspesné zvladnout

pozadavky zéakladni skoly specialni.

Rehabilitacni tfidy vyuZivaji netradi¢ni a alternativni metody komunikace, hlavné
neverbalni komunikac¢ni metody, znakovou fe¢ Makaton, piktogramy, socidlni ¢teni, globalni
metody, psani hiilkovym pismem apod. Vzdélavani dopliuji riizné formy rehabilitacni télesné

vychovy, které provadi specialné proskoleni pedagogicti pracovnici.

Kwvili velkému poskozeni kognitivnich funkei u vétSiny zaka rehabilitacnich tfid nelze
redln¢ pocitat s osvojenim trivia. Proto se u nich rozviji komunikac¢ni dovednosti, rozvijeni
motoriky, uceni zakladiim sebe obsluhy. Dale je to specidlni kultivace osobnosti zaku, aby
souziti s nimi nekladlo mimotadné naroky na jejich okoli, rozvijeni jejich estetického citéni,
vyhledavani a rozvijeni jejich z&jmi, zvlasté hudebnich a vytvarnych schopnosti a

jednoduchych pracovnich dovednosti.

Skolska poradenska zarizeni pro déti a Zaky s mentalni retardaci

Do systému poradenskych zatizeni 1ze zahrnout pedagogicko-psychologické poradny s
Sirokym okruhem klient; dale speciadlné-pedagogickd centra, kterd se specializuji na
komplexni pé¢i o déti a mladez s jednim urcitym druhem postizeni (SPC pro smyslové
postizené, pro télesné postizené, pro mentaln¢ postizené déti a mladez a pro déti s vadami
feci) nebo o déti a mladez s vice vadami; a stfediska vychovné péce, starajici se o déti a

mladeZ s poruchami chovani.

Stezejnim ukolem SPC je pravidelnd a dlouhodoba prace s postizenym ditétem od

nejranéjsiho veku az do ukonceni Skolni dochdzky a s jeho rodici, ktera se provadi bud’
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ambulantné v centru, nebo ve Skolach a Skolskych zarizenich, pripadné v rodinach a

v zarizenich pecujicich o déti a Zaky se zdravotnim postizenim (Svarcova, 2011, s. 102).

2.3  DalSi vzdélavani a profesni priprava mlddeZe s mentalni retardaci
(Svarcova, 2011)

Po ukonceni povinné skolni dochdzky maji mladistvi s mentalnim postizenim moZnost
pokraCovat ve svém vzdélavani v uCebnich oborech ve stfednich odbornych ucilistich,

v odbornych ucilistich nebo v praktickych skolach s dvouletou nebo jednoletou ptipravou.

2.3.1 Ucebni obory

Ucebni obory patii mezi tradi¢ni zplsob piipravy absolventl zakladni Skoly praktické

Vv v

je ale ptiprava na profesni uplatnéni, kde se klade diraz na praktické dovednosti.

Splnéni devitilet¢ povinné skolni dochazky a zdravotni zpusobilost ke vzdélavani ve
zvoleném oboru jsou piedpoklady pro pfijeti. Délka studia v u¢ebnim oboru je dva nebo tfi

roky - zavisi na naro¢nosti ucebniho oboru.
2.3.2 Praktické Skoly

Ministerstvo Skolstvi schvélilo dva ramcové vzdélavaci programy pro stfedni
vzdélavani a to pro obor Prakticka Skola dvouleta a Prakticka Skola jednoletd se zahdjenim

vyuky 1. ro¢niku od 1. zati 2012.
Prakticka Skola dvouleta

Je urCena pro vzdélavani zakl se stfedné tézkym stupném mentalniho postiZeni,
pfipadné s lehkym mentalnim postizenim v kombinaci s dal§im zdravotnim postiZzenim, které
jim znemoziuje vzdélavani na jiném typu stiedni Skoly. Zamétuje se na ziskani zakladnich
pracovnich dovednosti, navykil a pracovnich postupli potfebnych v kazdodennim osobnim 1
pracovnim zivoté. KurCité zvolené profesi poskytuje odborné vzde€lani a manudlni

dovednosti.
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Vzdélavani probiha formou denniho studia. Je ur¢eno pro chlapce i divky. Odborny
lékat posuzuje zdravotni zplsobilost Zakt k odbornym ¢innostem a oborim. Ukonceni je
zéveéreCnou zkouskou, kterd se sklada z Gstni teoretické zkousky z odbornych predméti a
z praktické zkousky z odbornych predméti. Uspd$nym ukondenim $koly zak ziska stfedni
vzdélani. Prakticka Skola dvouleta piipravuje zaky na jednoduché pracovni Cinnosti v oblasti

sluzeb a vyroba, ptipadné k pokraCovani v dal§im vzdélavani.
Prakticka $kola jednoleta

Je urCena pro zaky s tézkym stupném mentalniho postizeni, soub&éznym postizenim
vice vadami a autismem, kteii ukonéili zakladni vzdélavani v zkladni $kole specialni. Skola
dopliiuje a rozsituje teoretické védomosti a praktické dovednosti ziskané v pribéhu povinné
Skolni dochdzky. Zamétuje se na rozvoj komunikacnich dovednosti a dosazeni co nejveEtsi
samostatnosti a nezavislosti na péci druhych osob. Realizuje pfipravu na osvojeni manualnich
dovednosti a jednoduchych ¢innosti v praktickém zivoté€, kterd absolventim umozni ¢astecné
zapojeni do spolecnosti. Cilem Skoly je zejména zvysit kvalitu Zivota absolventli, umoznit
uplatnéni v chrdnénych pracovistich a pifi jednoduchych pomocnych pracich v rtiznych

profesnich oblastech.

Skola je urcena pro chlapce i divky, vzdélavani probihd formou denniho studia,
vyjimecné 1ze prodlouzit vzdélavani aZ o dva Skolni roky. Ukonceni je zavére¢nou zkouskou,

dokladem o dosazeni stupné¢ vzdélani je vysvédceni o zavérecné zkousce.

CelozZivotni vzdélavani lidi s mentalni retardaci

Lidé s mentalni retardaci stejné jako jejich vSichni ostatni spoluobcané maji pravo na
celozivotni vzdeélavani. Vzdélavani je pro né jedinou ucinnou terapii jejich handicapu a ¢im
lépe se podari rozvinout jejich rozumové schopnosti, tim vétsi budou mit nadéji na zaclenéni

do spolecnosti (Svarcova, 2011, 5. 108).

2.3.3 Nékteré formy celozivotniho vzdélavani lidi s mentalni

retardaci

V Ceské republice dosud neexistuje systém celozivotniho vzdélavani lidi s mentalnim
postizenim. Nyni vyvstava ukol umoznit zakim s téZkym mentalnim postizenim, ktefi po

dovrseni dvacéatého roku véku odchazi ze Skolni dochazky a nemaji moznost navazného
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vzdélavani. Pokud se to nepodaii centralné, bude nutné, aby se realizace tohoto ukolu ujala

obcanské sdruzeni ¢i jiné spolecenské organizace.

Razné spolecenské organizace ve spolupraci se specialnimi Skolami vytvari nékteré
formy vzdélavani, znichZ jsou nejznaméjsi vecerni Skoly, kurzy k doplnéni vzdélani a

pfipravuje se nova forma dalSiho vzdélavani — aktivacni centra.
Vecerni Skoly

Vecerni Skoly jsou jednou z forem celozivotniho vzdélavani pro dospélé s mentalnim
postizenim. Zamétuji se na dal$i vzdélavani absolventli pomocnych, piipadné praktickych

Skol, ale umoziuji vzdélavani i1 tém, ktefi neabsolvovali povinnou $kolni dochazku.

Obcanska sdruzeni jsou zfizovateli vecernich Skol pro dospélé s mentalnim
postizenim. Vyucovani vétSinou probihd v budovach zékladnich Skol praktickych a
specidlnich, nebo i v béznych zékladnich Skolach, kde neni odpoledni vyucovani. Vyuka
probihd vétsinou dvakrat tydné€, spiSe v odpolednich hodinach. Zajem déle se vzdelavat ma
vetSina dospélych s mentdlni retardaci, rozvrh vyuky jim pomahé strukturovat jejich cas.
Obsah vzdélavani vychazi ze zajmu studenti a dosazené urovné jejich predchoziho
vzdelavani. Pro veCerni Skoly nejsou pifedepsdny Zaddné ramcové ani jiné vzdélavaci
programy. VétSina vecCernich Skol vychazi z kréda: Vsechno, cemu se clovek nauci, obohati

Jjeho zivot (Svarcova, 2011, s. 110).
V nékterych Skolach se na zakladé zkusenosti vénuji zejména témto oblastem:

1. Rozvijeni komunikacnich dovednosti studentit a jejich schopnosti vyjadrovat své
poznatky, ndzory, pocity a zkuSenosti, ale i své potieby, zdokonalovani jejich

schopnosti komunikovat s ostatnimi lidmi.

2. Opakovani uciva, zpravidla na urovni zdkladni skoly specialni. K inspiraci miize
pomoci Vzdélavaci program pomocné skoly a pripravného stupné pomocné Skoly,
pripadné i Rehabilitacni vzdélavaci program, kde je ucivo strukturovano podle
narocnosti. Vhodné je také vyuzivat ucebmice a pracovni sesity pro pomocnou
Skolu, zejména ucebnice pro vecné uceni. Vyuka by meéla probihat zabavnou
formou, aby studenty nenudila a neodrazovala ani v pripade, kdy jim uceni pujde

velmi pomalu.
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3. Orientace v okolnim svété a Zivoté. Cteni novin, knizek, leporel, vystrihovani
zajimavych clankii, pripadné obrazkii (napr. nékdo sbira a lepi si do sesitu auta,
Jjiny obrazky kocek, psu, kvétin — podle svého zajmu). Oblibené je i psani dopisii
blizkym osobam nebo kamaradiim v jinych zarizenich, pripadné pohlednic

k svatkum a narozeninam.

4. Prace s pocitacem. Jsou-li k dispozici pocitace a snadné pocitacové programy,

Studenti se s nimi vétsinou rychle nauci zachazet.

5. Vychovné a umélecké predméty — hudebni vychova, vytvarna vychova, dramaticka

vychova, tanecni vychova, télocvik.

6. Vnekterych vecernich skoldach je oblibenad i vyuka cizich jazyki. Frekventanti se
toho nauci sice pomeérné malo (pozdravy, nékolik zakladnich frazi, cislovky), ale i

to jim udéla radost.

7. Ruzné dalsi zajimavosti podle zajmu studentii a zaméreni ucitelu.
(Svarcova, 2011, s. 110-111)

Ve vecernich Skolach by méli vyucovat kvalifikovani ucitelé, nejlépe specialni
pedagogové. Jejich ¢innost je nepiimo podporovani MSMT CR a to formou dotaci
obCanskym sdruzenim. Lze vyuzit 1 sponzorské piispévky. Ve€erni Skoly dnes uZ plni
nezastupitelnou funkci. At uz doplihovanim a prohlubovanim vzd€lani, vhodnym a
hodnotnym vyuzivanim volného ¢asu a také vyznamnou socializa¢ni roli — umoziuji lidem

s mentalni retardaci vzajemné¢ se stykat, komunikovat a navazovat pratelské vztahy.
Kurzy k doplnéni vzdélani

Dalsi formou vzdélani dospélych lidi s mentalnim postizenim jsou kurzy k doplnéni
vzdélani poskytovaného specialni a praktickou zakladni $kolou, které se nyni oteviraji pfi
mnoha tdchto $kolach. Casto se jedna o obyvatele tstavil socialni péée, kteii dosud neméli

moznost ziskat vzdélani odpovidajici jejich schopnostem.

Kurzy k doplnéni vzdélani poskytovaného specialni zakladni Skolou se lisi od vsech
analogickych kurzu tim, Ze umozZnuji nejen doplnéni jiz zapocatého vzdelani, ale oteviraji
moznost ziskat vzdélani ve specidlni zakladni Skole i téem obcanum, kteri dosud neméli

moznost své vzdelavani ani zapocit (Svarcovd, 2011, s. 112).
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Aktivaéni centra pro lidi s téZkym mentalnim postiZenim a postiZenim vice

vadami

Mezi skupiny ohrozené socidlnim vyloucenim a socialné vyloucené patii osoby
s t¢Zkym mentalnim postizenim a vice vadami. Podpora jejich celozivotniho vzdélavani jim
umoznuje integraci do spolecnosti a zvySovani kvality jejich zivota. Ve své puivodni koncepci
méla byt aktivacni centra Skolska zafizeni zaméfend na poskytovani celozivotniho vzdélavani
mladistvym a dospélym se zavaznymi formami mentalniho postizeni, kteti nemohli vyuZzivat
jinou formu vzdélavani. Systém aktivacnich center se dosud nepodafilo vytvofit. Nyni se

realizace ujalo né¢kolik obCanskych sdruzeni a to podobnou formou jako vecerni Skoly.
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3 DOWNUV SYNDROM
Co je syndrom?

VSichni lidé s ur¢itym syndromem maji kromé svych individualnich vlastnosti 1 rysy,
které¢ sdili s ostatnimi osobami s danym syndromem. Pravé tyto spolecné rysy charakterizuji
konkrétni syndrom. Lze jej definovat jako soubor spoleéné se projevujicich piiznakd.
K vysloveni zavéru, ze dany jedinec trpi uréitym syndromem, je tfeba u néj nalézt nékolik
soucasn¢ se vyskytujicich ptiznakii. Downtv syndrom patii k vrozenym poruchdm, které jsou

ziejmé ithned po narozeni. Vznika na zéklad¢ abnormalniho vyvoje plodu (Selikowitz, 2005).

Syndrom — skupina znakit a symptomu, které se vyskytuji spolecné

(Valenta, Miiller, 2009, s. 11).

Nejrozsitenéjsi z dosud znamych forem mentalni retardace je Downtiv syndrom (DS)
neboli Downova nemoc (morbus Downi). Literatura udava, ze lidé s timto syndromem tvofi

10% z celkového poétu lidi s mentalnim postizenim (Svarcova, 2011).

Lidé postizeni touto formou oligofrenie maji charakteristicky vzhled, zpusobujici
urcitou vnéjsi shodu mezi nimi. Vzhledem ke znacné rozsirenosti a relativni snadnosti
diagnostiky deti s touto formou oligofrenie jsou jeji priznaky znamé vSem odbornikim

pracujicim s mentalné retardovanymi détmi (Svarcova, 2011, s. 145).

3.1 Z historie Downova syndromu (Sustrova a kol., 2004).

Onemocnéni poprvé popsal roku 1866 anglicky pediatr John Langdon H.Down, ale

ey, e

starych 3000 let, ale podrobné&;jsi studie tyto predpoklady vyvratily. Na lebce asi sedm roku
star¢ divky ze 7. stoleti je mozné nalézt znamky Downova syndromu. V dilech malifi z 15. a

16. stoleti 1ze najit vyobrazené déti podobajici se rysim Downova syndromu.
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Prvni popis ditéte, které mélo skutecne Downiiv syndrom, se datuje do roku 1838 a
pochazi od Francouze Jeana Esquirola. Kratce po ném, v roce 1846, popsal také Francouz
Edouard Séguin pacienta, kterého vzhled odpovida Downovu syndromu. Stav nazval
., Strupovita idiocie “. V roce 1866 popsal Duncan divku s malou kulatou hlavou a se sikmyma
cinskyma ocima, velkym jazykem vycnivajicim z uist a malo vyvinutou veci (Sustrovd a kol.,

2004, s. 26).

Mrwe

Sam John Langdon Down popisuje u téchto déti rovné a fidké vlasy, Sirokou tvaf a maly nos.
Popisuje také jejich schopnost napodobovat jiné lidi. Down jako prvni odlisil déti s DS od
jiného druhu mentalniho postiZzeni. Byl vSak natolik ovlivnén Darwinovou teorii vzniku
druhti, Ze predpokladal, ze déti s DS jsou jakasi zp€tna proména na primitivnéjsi rasové typy.
Podle asijského vzhledu prosadil pojem ,,mongolismus“. Dnes vime, Ze tyto zavéry byly

chybné.

Nové poznatky pfisly az roku 1959, kdy francouzsky genetik a védec profesor Lejeune
uvetejnil v tisku zprdvu o chromozomalnim pivodu Downova syndromu. Zjistil, Ze
v karyotypu téchto dé€ti se nachazi ptebytecny chromozom 21. Jedna se tedy o chromozomalni

onemocnéni — trizomii 21.chromozomu.
3.2  Fyziognomie a anatomické zvlastnosti lidi s Downovym syndromem
(Svarcova, 2011)

Podobné jako u vSech ostatnich déti jsou fyzické rysy déti s Downovym syndromem
ovlivnény jejich genetickou vybavou. Tyto déti se mohou do jisté miry podobat svym
rodi¢im stavbou téla, barvou vlast i dalSimi rysy. Soucasné vSak vzhledem ke specifické
genetické vybave predurcené ztrojenim 21. chromozomu, maji déti s Downovym syndromem

nékteré rysy odlisné od ostatni populace.

Hlava déti s Downovym syndromem je ve srovnani s ostatnimi détmi mensi, s plossi
zadni casti zpisobujici jeji kulaty vzhled. Oblicej malych déti méa kvili nedostate¢né
vyvinutym obli¢ejovym kostem a malému nosu ponékud ploché rysy. Tradi¢ni predsudek o
Sikmych ocich je nahrazen upfesnénim, Ze se jedna o uzka a Sikma vicka, s vyraznou kolmou
kozni fasou ve vnitinim koutku oka, kterd jim dava charakteristicky vzhled. Usi byvaji o néco
mensi, usta jsou také pomérné mald. Nekteré déti maji diky svalové ochablosti 1 obli¢ejové
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Casti oteviena usta a relativné velky jazyk vy¢niva mezi rty. Patro v ustech je vétSinou nizsi a
malé Celisti mohou zpisobovat chybné postaveni nekterych zubli. Rast zubl byva opozdén,
ale jejich kazivost neni velka. Charakteristicky je $ir$i a mohutnéjsi krk. Vlivem vrozené
srde¢ni vady maji nékteré déti zvétSené srdce. Literatura uvadi, Ze vrozenou srde¢ni vadou
trpi az 40% déti s Downovym syndromem a diive byla tato vada castou pficinou jejich

pred¢asného umrti. V souc€asnosti diky operativnim zakrokiim je ¢asto tato vada odstranéna.

Koncetiny déti s Downovym syndromem jsou ponékud kratsi, ruce a chodidla byvaji
malé a silné. Jedna ryha ptes dlan¢ je dalSim znakem vyskytujicim se asi u poloviny déti
s Downovym syndromem. Otisky prsti byvaji také odlisné a dfive to byla jedna z metod
zjistovani Downova syndromu. Ploché nohy v disledku nedostatecné pevnosti §lach jsou
Castym problémem, ale celkové vadné drzeni téla predstavuje vétsi nebezpeci. Celkova
ochablost svalli zapfi¢ifiuje volné klouby, coz je tieba vzit v potaz napt. pii podpoie chiize,
brani do naruce nebo pfi stimulaci k pohybu. Malé svalové napéti zptisobuje mensi svalovou
silu a omezenou koordinaci, coz se upravuje vhodnou rehabilitaci a ke zlepSeni dochézi

v prub¢hu jejich vyvoje.

Ruast u déti s Downovym syndromem je vétSinou pomalejsi a prumérna vyska u muzi
je 147-162cm, u zen 135-155cm. Rist vSak zavisi na mnoha dalSich faktorech jako genetické
a etnické, na vyzive, hormonech ¢i jinych zdravotnich podminkdach a jistych vlivech Zivotniho
prostfedi. Télesnd vaha se odviji od zpisobu jejich vyzivy. Prekrmovéani a utéSovani
sladkostmi ze strany rodi¢ii vede ke zvySovani jejich hmotnosti a vétSi nemotornosti. Jako
prevence se doporucuje dostatek pravidelného télesného pohybu a jiz od utlého véku zvykani

na pfimétenou a kaloricky chudou stravu.

Mnohem c¢astéji nez u ostatni populace se u déti s Downovym syndromem vyskytuji
smyslové vady. Mnoho déti ma problémy se zrakem, okolo 50% byva kratkozrakych a dalsich
20% dalekozrakych, znaény pocet jich Silhd. Proto jsou nutnd pravidelnd vySetfeni onim
1ékatem, nebot’ zrakové omezeni miize mit vliv na uceni a omezit celkovy vyvoj. Lehké az
stitedni sluchové postizeni se tyka az 60% déti s Downovym syndromem. Nedoslychavost,
zv1asté u malych déti, mize vést k poruchdm psychického a zvlast¢ emociondlniho vyvoje.
Nedoslychavost mtze mit nepfiznivy vliv na vyvoj fe€i, a proto jsou doporucovany

pravidelné kontroly sluchu.
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Tato specifika se nemusi tykat vSech déti s Downovym syndromem. VéEtSinou se u
nich vyskytuji n¢které a jiné naopak nemaji. Naopak mnohé z téchto specifik se vyskytuji i u

déti, které Downtliv syndrom nemaji.

V nékterych zemich je snaha rlznymi chirurgickymi zékroky, zejména na obliceji,
umoznit lidem s Downovym syndromem lepsi zapojeni do spolecnosti. Toto ,,vylepSovani*
zevnéjSku vSak zustava sporné. Nad¢je ptichdzi z orofacidlni regulacni terapie - ORT. Jedna
se o rehabilitatni metodu posileni obliCejového svalstva a zlepSeni funkce ust a jazyka,

argentinského profesora Rodolfa Castillo Moralese (spoluautorem je doktor Juan Brondo).

3.3 Pri¢iny vzniku Downova syndromu
(Svarcova, 2011)

Jiz od odhaleni chromozomdalniho mechanizmu vzniku Downova syndromu v roce
1959, véda patra po piicin¢ vzniku neparového chromozomu ¢. 21. Béhem badéani vznikala
cela fada hypotéz, které hledaly pfic¢inu v rtiznych vlivech prostiedi ptes rizné choroby matky
v téhotenstvi ¢i ndvrat k primitivnimu lidskému druhu. VSechny tyto teorie byly postupné

vyvraceny.

Jistotou zlstava, ze vyskyt Downova syndromu v kazdé populaci je pifiblizné stejny a
nevaze se na etnickou ani jinou pfislusnost rodi¢i k dané skupin€. Vznik onemocnéni neni
vazan ani na zdravotni stav matky ¢i jeji vyzivu, na zplsob Zivota b&hem téhotenstvi.
Umrtnost déti do jednoho roku byla difve velmi vysoka a u déti do deseti let byla okolo 25% .
Vyrazné snizeni procenta vyskytu Downova syndromu v CR oproti statistikam jinych zemi
nema zcela jasné pficiny, jak uvadi MUDr. Harto§ (2010), v pasdzi vénované epidemiologii

Downova syndromu.

Pouze faktor véku rodict odhalil moznou souvislost s vyskytem Downova syndromu
v populaci. Vyzkum ukézal vétsi riziko u matek nad 35 let a otcti nad 50 let. Literatura uvadi
zvysené riziko i u matek ve véku 15-19 let. Nejvétsi procento vyskytu Downova syndromu u
matek mezi 24-30 rokem, lze vysvétlit tim, Ze toto je nejcastéjsi veék rodicek. Protoze se tato

skupina matek béhem téhotenstvi ,,nejméné geneticky kontroluje®, 1ze u nich predpokladat
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,prirozeny vyskyt* Downova syndromu. Matky ve véku nad 35 let jsou béhem téhotenstvi
posilany na podrobné&jsi vysetieni, které ve vét§iné odhalenych ptipadi jdou po doporuceni na

potrat.

Lidé s Downovym syndromem se nejvice liSi od ostatni populace stavbou bunék.
V kazdé bunce lidi s Downovym syndromem je jeden chromozom navic, misto obvyklych 46
chromozomu uspotfadanych ve 23 parech, jich maji 47 — 22 part a jednu trojici. Kritickou
oblasti pro vznik Downova syndromu je jedno z ramen chromozomu ¢. 21. Dané skute¢nost

se promita i do oznac¢eni Downova syndromu jako trizomie 21. chromozomu.

Ve snaze najit pficinu Downova syndromu, byl zkouman proces vzniku buiky
s chybnym poctem chromozomu. Zjistilo se, Ze pfevazna ¢ast ptipadl nese chybu jiz v prvnim
dé€leni pohlavni buniky, kdy dochazi k ptfesunu obou chromozému €. 21 do buiiky, z které se
po oplozeni stava vajicko s celkovym poctem 47 chromozomt. Tato prvotni chyba se v kazdé
dalsi bunce opakuje. Vysledek je 47 chromozomii v kazdé buiice ¢lovéka s Downovym
syndromem. Chybné d€leni neboli nondisjunkce tohoto druhu se nazyva volna trizomie a

vyskytuje se u vétSiny lidi s Downovym syndromem — 93%.

Dalsi typ nazvany mozaikova trizomie tvoii asi 3% zastoupeni. Jednd se o chybné
déleni aZ po spojeni pohlavnich bunék s normalnim poc¢tem chromozomt, tedy v pribéhu
dalsiho intenzivniho déleni pohlavni buniky. Vysledkem je, Ze ¢ast bun¢k obsahuje obvyklych
46 chromozomi a ¢ast méd jeden chromozom navic. RozloZeni poméru bunck napiiklad
v mozku, umoziiuje mensi zasaZeni intelektu nez u ostatnich forem. Césteéné zastoupeni
téchto bunék ma vliv i na typické télesné znaky Downova syndromu. U této formy jsou

vetSinou méné patrné.

Poslednim typem je translokacni trizomie, kdy ma budouci rodi¢ nadbytecny
chromozom ¢.21 jiz ve svych zarode¢nych pohlavnich buitkdch. Sdm nema znaky Downova
syndromu, ale je nositelem a pienasetem této chromozomalni odchylky. Cetnost vyskytu

tohoto typu trizomie je asi u 4% piipadi.

Co se tyka dédi¢nosti volna trizomie ani mozaikovy typ nejsou dédi¢né. Translokacni
typ nese urcitou miru rizika narozeni ditéte s touto chromozomadlni odchylkou a proto se
doporucuje pii dalSim planovaném rodi¢ovstvi genetické vySetfeni na prokdzani typu

Downova syndromu (Svarcova, 2011). Se stoupajicim vékem matky se riziko Downova
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syndromu u ditéte zvétSuje, a proto se doporucuje v dalsich t€hotenstvich prenatalni geneticka

diagnostika (Sustrova a kol., 2004).

Porucha reprodukce je jednim z typickych ptiznakti Downova syndromu. U muzi se
projevuje neplodnosti a u Zen sniZzenou plodnosti. U mozaikového typu diky zastoupeni
normdlni bunikové linie je plodnost zachovana a zavisi na mnozstvi trizomickych pohlavnich

714z (Sustrova a kol., 2004)

3.4 Prenatalni diagnostika (Hartos, 2010)

Objev chromozomalniho ptivodu vzniku Downova syndromu profesorem Lejeuenem
dal impuls rozvoji metod prenatalni diagnostiky. Lejeune sdm se trvale a kategoricky stavél
proti ,,zneuzivani“ svého objevu genetické podstaty Downova syndromu k prenatalnimu
vybéru jeho nositel. Brzy poté byly objeveny a uvedeny do praxe invazivni metody
prenatalni diagnostiky (zptisob vySetfovani, pifi némz vySetfovaci pfistroje ¢i nastroje
pronikaji dovnitf organizmu a mohou byt spojeny s uritymi riziky). O sedm let pozdé&ji
dochazi k prvni kultivaci bunék plodové vody, rok poté byla provedena prvni amniocentéza
(odbér plodové vody) k cytogenetické (chromozomalni) diagnostice a v roce 1968 byla
provedena prvni prenatdlni diagn6za Downova syndromu. Dochéazi k velkému rozvoji
prenatalnich diagnostickych metod, bohuzel stejny rozmach neni u vyvoje terapeutickych

metod.

K relativné rychlému rozvoji oboru Iékaiské genetiky dochdzi 1 v byvalé
Ceskoslovenské socialistické republice. V roce 1961 je ziizeno prvni Oddéleni lékatské
genetiky pii Ustavu vyzkumu vyvoje ditéte na tehdejsi Fakulté détského lékatstvi UK v Praze.
K prvni amniocentéze u nas dochazi roku 1971 na Gynekologicko-porodnické klinice FDL
UK v Londynské ulici v Praze. V témze roce dochazi k prvni prenatalni diagnostice Downova
syndromu. Nasleduje rozvoj krajskych pracovist a pocatkem 80. let je na nasem uzemi

rovnomérne dostupna sit” genetickych oddélenti.

Ke zvySeni zachytu vrozenych vyvojovych vad jsou u nas v soucasné dobé uzivany
vzajemné se doplnujici screeningové programy. Jsou voleny jednoduché testy, technicky i
ekonomicky alespon relativné nenarocné a snadno proveditelné, s vysokou senzitivitou i
specificitou a co mozna nejmeéné zatezujici matku i plod.
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Merzi tyto testy patii (Hartos, 2010, s. 16):

Kombinovany screening 1. trimestru — biochemické markery (téhotensky plazmaticky
protein A tj. PAPP-A, celkovy choriogonadotropin tj. cg a jeho volna beta-
podjednotka) a ultrazvukové vySetieni (nuchdlni translucence). Ucelem je zdchyt

tehotenstvi se zvySenym rizikem chromozomalnich aberact.

Biochemicky screening Il. trimestru (alfa-fetoprotein, hCG, estriol). Tato kombinace
tfi vySetfeni je znama jako triple test (Sustrova a kol., 2004). Cilem je zdchyt
zvySeného rizika chromozomalnich aberaci, defektii neuralni trubice, rozstépii brisni

steny.

Ultrazvukovy screening Il trimestru k diagnostice tvarovych a strukturdlnich
vrozenych vad a ke stanoveni ultrazvukovych markerii chromozomalnich vad.
Nejvyznamngj$im novym ultrazvukovym znakem je prosaknuti zahlavi plodu: NT —

nuchal transluency (Sustrova a kol., 2004).

Invazivni metody prenatalni diagnostiky (amniocentéza, biopsie choriovych kikii,

placentocentéza a kordocentéza) byvaji voleny pouze v indikovanych pripadech. Obecné

tehdy, je-li riziko vyskytu vrozené vyvojové vady vyssi nebo alespon rovno riziku spontanniho

potratu v diisledku provedeného vysetreni. Hlavnimi indikacemi jsou (Hartos, 2010, s. 16-17):

Pozitivni biochemicky screening
Pozitivni ultrazvukovy screening

Vysoky vek matky, tedy takovy, pri kterém je riziko spontanniho potratu po
provedeném vySetreni priblizné rovno riziku porodu ditéte s postizenim. Za tuto
hranici je povazovan vek 35 let v dobé porodu, ackoliv se miize v riiznych zemich lisit,
protoze jednotnd mezinarodni dohoda neexistuje. Samotny vék vsak dnes neni
duvodem k invazivnimu zakroku. Vzhledem k tomu, Ze vSechny Zeny obvykle podstupuji
screeningovd vySetreni je jeho pripadna indikace ovlivnéna i vysledkem ostatnich

testul.
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e Predchozi téehotenstvi s prokazanou chromozomalni aberaci, ktera se miize opakovat i

presto, ze oba rodice maji fyziologicky karyotyp. Pricinu zatim nezname.
o Pritomnost strukturalni chromozomalni odchylky u jednoho z rodicii.

e Pozitivni rodinnd anamnéza onemocnéni, které je mozno diagnostikovat prenatalné.

3.5 Otazka prevence Downova syndromu

Nejprirozenejsi prevenci Downova syndromu je planovani ditéte ve véku 18 az 25
rokii, kdy je Zensky organizmus biologicky nejlépe pripraveny na materstvi a riziko
aneuploidie pri ovogenezi (vznik jiného po¢tu chromozomu pii vyvoji vajicek) je nejnizsi.
V poslednich desetiletich, se zménou postaveni Zeny ve spolecnosti, je trendem zvySovani
prumérného reprodukcniho veku zemy. Metody planovaného rodicovstvi se vyuzZivaji k
oddalovani materstvi po 30. az 35. roce, coz prinasi vice rizik. Z genetického hlediska stoupd
riziko nondisjunkce chromozomii v pritbéhu ovogeneze, coz se projevi chromozomalni aberaci

plodu, nejcastéji Downovym syndromem. (Sustrova a kol., 2004, s. 58).

V soucasnosti neexistuje z4dnd spolehlivd metoda, kterd by zabrénila vzniku tohoto
postiZzeni. Jako zplisob prevence je v prenatalni diagnostice pouzivana metoda screeningovych
(vyhledavacich) testii u tehotnych Zen (Svarcové, 2011). Nejedna se viak o prevenci v pravém

slova smyslu.

Prevenci u Downova syndromu rozebira ve své dizertacni praci MUDr. Harto$ (2010),
rozliSuje primérni, sekunddrni a tercidrni prevenci. Podrobngj§i rozvedeni prevence je

uvedeno v praktické ¢asti.

3.6 Uroven rozumovych schopnosti lidi s Downovym syndromem (Svarcova,

2011)

Tak jako se lisi irovenl rozumovych schopnosti u bézné populace, podobné je tomu i u
lidi s Downovym syndromem. Intelektova Skdla je velmi rozmanitd od intelektu nepfiilis
vzdaleného normé az po pasmo tézké a hluboké mentalni retardace. Bylo vSak prokazano, ze

se mentalni retardace vyskytuje u vSech déti s Downovym syndromem. Primérnd hodnota
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odpovida pfiblizné€ Grovni stfedni mentélni retardace. Vyssi troven intelektovych schopnosti

vykazuji déti vychovavané v rodinach.

Také oblast pohybového vyvoje je charakteristickd velkymi rozdily mezi jednotlivymi
détmi. Krom€ zminéné mentdlni retardace brzdi rozvoj hybnosti déti s Downovym
syndromem 1 svalovd ochablost, srdecni vady nebo i jind postizeni. Vyvoj hrubé i jemné
motoriky je obecné stejny jako u ostatnich déti od zakladnich pohybl po komplikovanéjsi.
Ptestoze lze pohybovy vyvoj déti s Downovym syndromem vychovou pozitivné ovlivnit,

vykazuji tyto déti oproti svym nepostizenym vrstevnikiim asi polovi¢ni zpozdéni.

Na dalsi vyvoj déti s Downovym syndromem ma velky vliv rozvoj jejich tfeci. Pri
sledovani jejich mluvy (Feci) probihaji dva soubéziné jevy: vyvoj mysleni a rozvijeni mluvy
jako ,,nastroje“ myslené reci. Vyvoj mysleni predbiha moznosti artikulace, fonace (tvoreni
hlasu) a dalsich prvku, které si zdravé deti pomérné snadno osvojuji. Naproti tomu dité
s Downovym syndromem zapoli s technikou reci velmi obtizné a vyzaduje znacnou pomoc
logopeda, pro néjz je tato prace velice narocnd, nebot’ porucha lezi v mozeckovych funkcich
zajistujicich jemnou motoriku, koordinaci pohybit a podobné. V tomto obdobi se prechodné

vytvari tzv. eretické (vzrusivé) stadium, které muze velmi ztéZovat vychovu. (Svarcova, 2011,

s. 151).

Velmi dilezité obdobi v Zivoté ditéte s Downovym syndromem je doba mezi relativné
dobrym pohybem a rozvijejici se feci. Jednd se o dobu formace jeho zakladnich vlastnosti
jako socialni bytosti, utvareni védomi vlastniho byti (po¢atek uzivani osobniho zajmena ,,ja*),

osvojeni schopnosti ucit se, podfizovat se a pracovat, nabyvani stale vétsi samostatnosti.

Jiz nyni se u déti vytvaii predpoklady jejich pfisti integrace do spolecnosti.

3.7 Vcasna péce o déti s Downovym syndromem

Terminem ,,véasna péce“ rozumime stimulaci senzomotorickych, rozumovych,
jazykovych a socialnich schopnosti deti. Hrani s kamarady a pobyt v predskolnich zarizenich
je mozné rovnéz povazovat za druh intervence. Terminem , véasna péce‘ ¢i , rand
intervence“ nahrazujeme terminy , terapie” a ,lécba*, a to zejména proto, abychom se

vwhnuli lékarskym souvislostem a abychom zdiiraznili, Ze se jedna spis o pomoc nez lécbu.
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Véasna péce se poskytuje od doby kratce po narozeni do ndastupu ditéte do skoly. (Selikowitz,
2005, s. 128).

VnaSi zemi ma velké zéasluhy na realizaci programi vc€asné péCe Specialné
pedagogické centrum pii mateiské $kole v Praze 8 (Stibrova 1691), kde jsou déti jiz od véku
Sesti tydnli. Mimo individudlni a skupinovou péci poskytovanou détem na tGrovni aktudlnich
védeckych poznatkli a ziskanych zkuSenosti, plni 1 ulohu poskytovani pomoci rodicim

v adaptaci na skute¢nost trvalého postizeni jejich ditéte (Svarcova, 2011).

Pedagogické a psychologické poznatky poslednich let ukazuji na rozhodujici vyznam
spiSe kvality neZ mnozstvi ziskdvanych smyslovych a télesnych vjeml pii ovliviiovani

télesného a duSevniho vyvoje ditcte.

Uceni je nepretrzity proces, ktery zacind jiz narozenim ditéte. U déti u nichz je vlivem
zpomaleného vyvoje snizena i zvidavost a potreba poznavat, je nezbytné tyto procesy
soustavné stimulovat. Nikdo z rodicii vSak neni pripraven na to, Ze bude vychovavat dité
s Downovym syndromem, a mnozi rodice si v této situaci nevédi rady. Odbornd pomoc je
proto zamérovana nejen na deti, ale i na jejich rodice, sourozence a dalsi cleny jejich rodin
tak, aby pro dite s Downovym syndromem bylo vytvoreno akceptujici a pratelské prostiedi, v

némz bude jeho vyvoj probihat co nejlépe (Svarcova, 2011, s. 152).

3.8 Vzdélavani déti s Downovym syndromem (Svarcova, 2011)

Neni pochyb o tom, ze déti s Downovym syndromem maji stejné pravo na vzdélavani
jako jejich nepostizeni vrstevnici. V piedSkolnim véku by jim mélo byt umoZnéno
navstévovat matetské Skoly, at’ uz specialni — ur¢ené détem s riznym druhem postizeni, nebo
bézné mateiské Skoly v misté jejich bydlisté. VSechny tyto déti by mély absolvovat povinnou
zékladni Skolni dochazku. Volba integrace do bézné zdkladni Skoly v misté bydlisté nebo
vzdélavani ve specidlni Skole je odvisla od zavaznosti mentdlniho postizeni daného ditéte

s Downovym syndromem.
v piipravném stupni zdkladni Skoly specidlni, ktery je zpravidla tfilety a umoziuje détem,
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které¢ jest¢ nejsou dostatecné zralé na systematické vzdélavani, odbornou pfipravu na
vzdélavani. Détem stézkym a hlubokym postizenim je vzdélavani umoznéno

v rehabilita¢nich tfidach zakladni skoly specidlni.

Po ukonceni povinné Skolni dochdzky je détem s Downovym syndromem nabizena
moznost dal$iho vzd€lavani ve stfednich odbornych udilistich, v odbornych ucilistich a
praktickych Skolach, které jim umozni ziskat védomosti a dovednosti potfebné ke svému
praktickému uplatnéni. Nejen pro dospélé lidi s Downovym syndromem, ale i osoby s jinymi
druhy mentélniho postiZeni, jsou v ramci celozivotniho vzdélavani zfizovany vecerni Skoly,
které umoziuji upeviiovat a prohlubovat ziskané védomosti a dovednosti a také navazovat

zajimavé socialni kontakty.

Otazka uplatnéni lidi s Downovym syndromem na trhu prace se jiZ vymykéa kompetencim
resortu Skolstvi. Presto je v zajmu pedagogt, kteii vénovali mnoho usili vzdélavani téchto
lidi, aby jejich absolventi nasli dobré uplatnéni ve spolecnosti a v Zivoté, a nékteti z nich se
podileji 1 na zfizovani chranénych pracovist’ a dalSich pracovnich prilezitosti. Bohuzel téchto
prileZitosti pro lidi, ktefi nejsou schopni byt zaméstnani na otevieném trhu prace, je stale jesté

nedostatek.
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4 VYZKUM

V ptedchozich kapitolach jsem poukazala a konkretizovala odlisnost lidi s mentalnim
postizenim od ostatni zdravé populace. Ale zaroveinn jsem naznacila moznosti piistupu a
nékteré zpiisoby vychovy téchto lidi. Ve vyzkumné ¢asti jsem se chtéla presvédcit, jakou méli

ostatni rodiCe zkuSenost s informovanosti o diagnéze Downiv syndrom.

4.1 Metodologie
4.1.1 Druh vyzkumu

Vyzkum lze provadét kvantitativné, kdy se pracuje s vétSim mnozstvim materiali a
provadi se jejich statistické vyhodnocovani nebo kvalitativné, kdy se podrobnéj$im zpisobem
popisuje piislusny jev, objasiiuje se kontext souvislosti (Priicha, 2000). Pro tuto praci jsem
zvolila kvalitativni piistup, 1 kdyz se v nékterych otazkdch kombinuje se statistickym

vyhodnocovanim.
4.1.2 Kvalitativni vyzkum

Jedna se o druh vyzkumu, rozvijeny od 60. let, zalozeny na odlisSnych
metodologickych principech nez klasicky empiricky vyzkum. Mezi hlavni znaky patfi:
zdrojem dat jsou pfirozena prostiedi; diraz je kladen na vyklad zkoumanych jevli o¢ima
samotnych aktért; produktem je detailni popis Casto jednotlivych ptipadd; metody jsou

pfejimany z etnografie, sociologie aj. (Pricha, 1995).
4.1.3 Vyzkumna metoda

Pro tento vyzkum byl za vyzkumnou metodu zvolen dotaznik, obsahujici
¢trnact otazek. Dotaznik byl rozeslan v elektronické podobé. Z diivodu nestrannosti byly
jednotlivé vyplnéné dotazniky nazvany podle prvnich pismen abecedy. Analyza dat a jejich
vyhodnocovani probihalo ruéné za pomoci koédovani — hledani spolecnych znaki
v jednotlivych odpovédich nebo kombinaci nékterych odpovédi v dotazniku. Vysledky byly
konfrontovany s vyzkumem MUDr. Hartose. Postup ¢astecné vychazel z knihy Kvalitativni

vyzkum (Hendl, 2005).
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4.1.4 Cil vyzkumu

StéZejnim cilem vyzkumu bylo proveétit zptsob a kvalitu podavanych informaci k dané

problematice ze strany zdravotniki a jejich vliv na dalsi rozhodnuti rodict.

4.1.5 Vyzkumné otazky

1. Uved'te, prosim, Vase pohlavi

2. NapiSte prosim Vas vék

3. Vase nejvyssi dosazené vzdélani

4. Kolik Vam bylo let v dobé oznameni diagndzy Vaseho ditéte?
5. Vase nabozenské vyznani

6. Kdy Vam byla sdélena diagn6za Downiiv syndrom?

7. Kdo Vas informoval o diagn6ze Vaseho ditéte?

8. Jaka byla Vase reakce po oznameni diagnozy?

9. Jak reagovali Vasi piibuzni a znami na diagnézu Vaseho ditéte?
10. Domnivate se, Ze jste obdrZeli dostatek informaci o této diagndze?

11. Jakym zpisobem Vam byla dg. Downtliv syndrom sdélena a bylo Vam

nabidnuto feSeni situace? Prosim vypiste.

12. Pokud byste méli moznost volby, Sli byste na zdklad¢ téchto informaci na

potrat?
13. Napiste prosim vék Vaseho ditéte s Downovym syndromem
14. Zde mate prostor pro vyjadieni se k tomuto tématu

4.1.6 Respondenti

-----

dotazniky rozeslany kontaktnim osobam sdruZzeni z celé CR. Vyplnénych dotaznikti bylo

celkem 23 — jeden byl vyfazen z divodu, Ze popsané zkusenosti jsou z cizi zemé& (Island).
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4.2 Vysledky

4.2.1 Pohlavi respondentii
= Zena
" muz

Na vsSechny dotazniky odpovédély zeny. Jsou to pravé zeny, na které je kladena
nejvetsi cast péce. S ditétem travi nejvice ¢asu. Prozivaji s nim téhotenstvi a porod, jsou ditéti
nablizku po jeho pfichodu na svét 1 v dalSich obdobich jeho Zivota. Proto jsou to vétSinou
zeny, které hledaji nové informace o postiZzeni svého ditéte a mozZnosti jak se o dité nejlépe

starat.

Vzhledem k tomu, Ze nejcastéji byla diagndza ditéte sdélena zené ihned po porodu,
tedy v dobé spojené s velkymi emocemi, da se predpokladat intenzivnéjsi prozivani celé
situace spojené s narozenim ditéte s Downovym syndromem neZ u muzi. Obecné lze fici, ze

zeny maji vetsi potiebu ke sdileni svych prozitkli nez muzi.

4.2.2 VéEk respondentek

Vék respondentek ( otazka C. 2)

[ o T L U ¥ N VN O
9 g g
e

\'(;

b?/

M Vék respondentek M primérny vék

Primérny vek respondentek v dobé vypliovani dotazniku byl 37 let. Pficemz dolni

hranici tvofil vék 25 a horni hranici 52.

49



4.2.3 Nejvyssi dosazené vzdélani
= zakladni
= stiedoSkolské
= vysSi odborné

= vysokoSkolské

Vzdélani respondentt

m Zakladni  m Stfedoskolské Vyssi odborné  m Vysokoskolské

0%

%

Nejvétsi zastoupeni mélo sttedoSkolské vzdélani 54%, dale vysokoskolské 32% a
nejmensi zastoupeni mélo vyssi odborné vzdelani se 14%. Pouze zdkladni vzdélani neméla

74dné respondentka.

4.2.4 Vék v dobé oznameni diagnozy ditéte

Primérny ve&k respondentek v dob€ oznameni diagnézy byl 30 let. Pfi stanoveni
hranice véku 35 let jako doby, kdy je doporucené genetické vySetfeni vzhledem k véku
matky, bylo nejvétsi zastoupeni ve skupiné do 35 a to 86% vSech odpovédi. Horni hranice

byla 44 let a v tomto piipad¢ byla diagndza stanovena v prenatalnim obdobi.
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Vék v dobé oznameni diagndzy
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B Primérny vék

Respondent €. 22 umammems

Vysledek koresponduje s tvrzenim v kap. 3.3. Pfi¢iny vzniku Downova syndromu —

nejveétsi procento vyskytu Downova syndromu je u matek mezi 24-30 rokem (nejvétsi

porodnost). Ve tfech pfipadech véku nad 35 let, byl jeden diagnostikovan prenatilné u

jednoho vzhledem k nabozenskému vyznani — véfici, lze predpokladat odmitnuti genetickych

testd, a u zbyvajiciho testy vysly v poradku.

4.2.5 Nabozenské vyznani

vérici

= qpeveérici

Nabozenské vyznani

M véfici v cirkvi
M vérici mimo cirkev
M nevéfici

B donedavna vérici
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Z celkového poctu 22 respondentek se oznacilo za nevétici celkem 7 Zen, za vétici 14
zen, z nichz 3 se nehlasi k Zadné cirkvi. Jedna Zena nevyznacila Zadnou odpovéd’ s dodatkem,

ze byla donedavna véfici.

Prevence (z latinského praevenire, predchazet) znamend soustavu opatreni, ktera maji
predchazet nejakému nezadoucimu jevu. Rozlisuji se tri zakladni druhy preventivnich opatieni

(Hartos , 2010, s. 60):

e Primarni prevence, zkoumda predpoklady, podminky a priciny jevu, jimz se md

zabranit, a hleda zpusoby, jak jim predchdzet

o Sekundarni prevence se snazi prislusné jevy vcas zachytit a zabranit jejich

prohlubovani, Sirent, zkratit jeji trvani, popripade zvrdtit jejich efekt

o Terciarni prevence se snazi omezit nezadouci dopady jevii popr. zabranit jejich

opakovani, snazi se zlepsovat funkcnost, kterd byla jevem narusena

MUDr. Harto§ tuto zakladni definici dopliiuje doporucenymi postupy Svétoveé

zdravotnické organizace na screeningové metody a vyvozuje z néj tyto zaveéry:

» Protoze nezname pfic¢iny vzniku chromozomalni odchylky, nelze definici primarni

prevence naplnit.

» Za sekundarni prevenci ve smyslu v€asného zachyceni jevu, lze povazovat dnes
pouzivané metody prenatalni diagnostiky, které Siroce vyuziva 1ékarska genetika. Tyto
metody vSak nejsou schopny zabranit jejich prohloubeni ani zvratit jejich efekt. Kdo je
vlastné pacient, t€¢hotna Zena nebo plod? Pokud je to Zena, kterd neni syndromem ve
vlastnim slova smyslu postizena, lze ukonceni téhotenstvi povazovat za formu 1écby.

V piipadé¢, Ze pacientem je plod, jednalo by se o zabiti pacienta.

> Doktor Harto$ (2010) cituje definici Umluvy o lidskych pravech a biomedicing, ktera
se vyjadiuje k vysetfenim, jez predpovidaji geneticky podminéné nemoci nebo slouzicim
k ur€eni nositele genu zplsobujiciho nemoc ¢i odhalujici nachylnosti k nemoci. Tyto
vySetfeni je mozné ucinit jen ze zdravotnich divodt nebo kvuli védeckému vyzkumu

spojenému se zdravotnimi ucely a navazujici na odpovidajici genetické poradenstvi. Neni
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piipustné je pouzivat k vybéru nositeli tohoto genomu. Ukonceni jejich prenatdlniho

vyvoje nelze povazovat za zdravotni ucel.

> Cisté teoreticky lze predpokladat objeveni a vyvoj metod schopnych omezit vliv sady
genu z tfettho chromozému, ktery je zodpovédny za typické znaky Downova syndromu,
jez jsou povazovany za nezadouci. Jestlize budeme schopni omezit nezddouci vliv
Htfetich® gendl a takto G¢inné zabranit nasobeni jejich efektu, nebo dokonce jej uplni

odstranit, bude naprosto splnéna definice sekundarni prevence.

» Vtomto duchu nelze povazovat metody prenatalniho vybéru jedincti s Downovym
syndromem za vyhovujici pojmu sekundarni prevence, z divodu nefeSeni problému
jedince, ale jeho likvidaci. Coz je popfenim zakladnich principti 1ékaiské védy a také

nedodrzeni prav a distojnosti osob s postizenim, které maji stejnd prava jako ostatni lidé.

» Do téchto prav je zahrnuto i pravo na ochranu zivota pied narozenim. Umoznime-li
ukon¢it zivot nékterych lidi jesté pied jejich narozenim, vyvstane brzy i otazka, pro¢ by to
nebylo mozné i pozdéji. Tyto Uvahy jsou Casto rozvijeny pifi moznosti legalizovat
eutanazii. Je jen otazkou cCasu, kdy se pomémné piisné¢ vymezené podminky pro jeji
ptipadné provedeni, rozsifi. Dale mohou nasledovat diskuze nad ekonomikou rostoucich
nakladii na zdravotnictvi. Zda neni lep$i zpusob vyuziti podobnych vydaji pro dobro
lidstva. Ackoli je tato moznost prozatim pouze v teoretické rovin€, mél by takovy dopad

na medicinu zajimat kazdého lékare. Lékart totiz neléci lidstvo, ale konkrétniho ¢lovéka.

» Jestlize neni vsouCasné dobé ucinna a eticky nezdvadnd moznost primarni a
sekundarni prevence, je tfeba jejich feSeni prozatim nechat metoddm zakladniho vyzkumu
a soustiedit pozornost na terciarni prevenci. Komplexni péce o pacienta s Downovym
syndromem zahrnuje nejen jednotlivé lékarské obory, ale predevsim jejich vzdjemnou
navaznost a zdaroven i jejich soucinnost s metodami socialni rehabilitace a specialni
pedagogické péce. Musi zahrnovat i psychoterapii jak individudlni, tak i rodinnou prave
proto, aby bylo mozno zabranit prohlubovani diisledkit Downova syndromu. Branit jejich
Sireni ve smyslu sekundarni stigmatizace at jiz samotného nositele trizonie 21 nebo jeho

rodinnych prislusniku. (Hartos, 2010, s. 63).
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Pro komplexn¢jsi pohled na danou problematiku uvadim stanoviska Kongregace pro

nauku viry a to vybrané casti zinstrukci Donum vitae (Dar Zivota) — O respektovani

pocinajiciho lidského zivota a o distojnosti plozeni; a Dignitas personae — O nékterych

otazkach bioetiky.

Donum vitae:

>

Bith — Stvofitel a Otec dal ¢lovéku dar Zivota, aby si vaZzil jeho nevyslovné ceny a

pfijal za n¢j zodpovédnost.

Clovék mé k dispozici stile u¢inngjsi prostiedky, diky pokroku biologickych a
1ékatskych véd. Pomoci riznych postupti je mozné zasahovat do procesu piedavani
zivota a to nejen k jeho prospéchu, ale téz k ovladani. Nové technické postupy cloveéku
umoznuji ,,byt striijcem svého osudu®, ale také jej vedou ke snaze piekrocit meze

rozumné vlady nad ptirodou.

Véda a technika jsou cennymi pomocniky clovéka, pokud jsou postaveny do jeho
sluzeb a podporuji jeho vSestranny rozvoj a obecny prospéch. Samy o sob¢ vSak
nejsou schopny vysvétlit smysl lidského byti a pokroku. Jejich urceni pro ¢loveéka, jez
jim dal pocatek a rozviji je, védu a techniku sméfuje k cilim a hleddni vlastnich hranic

v oblasti lidské osoby a jejich moralnich hodnot.

Clovék se mize realizovat jako celek jen v souladu se svou pfirozenosti, jeZ je
zaroven télesnd i1 duchovni. Diky své podstatné jednoté s duchovni dusi nelze
povazovat lidské télo jako pouhy soubor tkani, orgdni a funkci a také jej nelze
posuzovat stejn¢ jako télo Zivoc€ichll. SpiSe je podstatnou Casti osoby, jeZ se skrze né

projevuje a vyjadiuje.

Je tfeba absolutné respektovat Zivot kazdé lidské bytosti jiz od okamziku poceti, pro
jeho vysostné postaveni ve stvoreni — Buih jej chtél pro ného samého a bezprostiedné

tvoti duchovni dusi kazdého ¢lov€ka. Obraz Stvofitele v sobé nese celé byti cloveka.

Jen Biih je Panem zivota od jeho pocatku az po jeho konec: nikdo a za zadnych

okolnosti si nemtize osobovat pravo znic¢it nevinnou lidskou bytost.
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» Prenatdlni diagnostika je moralné pfipustna za predpokladu, ze respektuje Zzivot i
celistvost lidského zarodku nebo plodu a jeji zaméfeni je na ochranu nebo léceni

konkrétniho jedince.

» Prenatalni diagnostika umoznuje zjistit stav embrya ¢i plodu jesté¢ v matéin¢ lin¢.
Umoziiuje provést urcitd lécebnd medikamentdzni €i chirurgicka opatieni, anebo jejich

potiebu ptredvidat, aby je pozdéji bylo mozné provést diive a G¢innéji.

» Mravn¢ dovolena je takova diagnostika, se kterou souhlasi nalezit¢ informovani
rodice, pouzité metody jsou zaméteny k ochrané zivota a celistvosti zarodku i jeho

matky a nevystavuje je neumérné vysokému riziku.

» Diagnostika, ktera pripousti uskutecnit potrat dle vysledku vySetfeni je tézce
nemoralni. Diagnéza potvrzujici pfitomnost vyvojové vady ¢i dédicné choroby, se
nesmi ztotoznit s rozsudkem smrti. Zena Zadajici vySetfeni s imyslem podstoupit
umély potrat v pfipadé¢ nalezu potvrzujiciho piitomnost néjaké malformace Ci
anomalie, se dopousti mravné téZzce nedovoleného skutku. Stejné tak by jednal i
manzel, pfibuzny ¢i kdokoliv jiny, radici nebo ptikazujici t¢hotné Zené¢ podstoupit
vySetfeni za ti¢elem piripadného umélého potratu. Podobné nedovolené spoluprace by
se provinil 1 odbornik, jez by provedenim diagnostického vykonu nebo sdélenim jeho

vysledku umysIn¢ ptispél ke spojeni prenatalni diagnostiky s umelym potratem.

» Jako poruseni prava nenarozeného ditéte na Zivot a jako zneuziti prednostnich prav a
povinnosti rodicii je konecné nutno odsoudit takové smérnice ¢i programy obcanskych
nebo lékarskych autorit a védeckych organizaci, které by jakymkoli zpiisobem
prispivaly nespojovani prenatadlni diagnostiky s umélym potratem, anebo by dokonce
tehotné Zeny primo nutily podrobit se prenatdalnimu vySetrent proto, aby byly usmrceny

plody postizené vyvojovymi vadami nebo dédicnymi chorobami.(Donum vitae, s. 18).

Dignitas personae:

» Kazdému ¢lovéku musi byt pfiznana distojnost osoby a to od poceti az po

pifirozenou smrt.
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Noveé zavedené biomedicinské technologie pifinasi nové otazky zvlaste
v oblasti vyzkumu na lidskych embryich a pfi uziti kmenovych bunék

k terapeutickym ucelim, ale i v jinych oblastech experimentdlni mediciny.

Lidsky plod vyZaduje bezpodmine¢nou Uctu, jeZ moralné nalezi lidské bytosti
v jeji télesné 1 duchovni celistvosti, a to od zacatku své existence — od vzniku
zygoty (bunky, vzniklé splynutim dvou pohlavnich bunék). Jiz od okamziku
poceti je tfeba tuto lidskou bytost respektovat a jako s osobou sni také
zachazet. Od stejného okamziku je nutno uznat jeji prava a to predevSim

neporusitelné pravo na zivot, jez nalezi kazdému nevinnému lidskému tvoru.

Ptesto, ze pritomnost duchovni duSe nelze experimentalné dokézat, poskytuji
védecké poznatky o lidském embryu cenné informace, podle nichZz je mozné
rozumem rozpoznat osobni pfitomnost jiz v okamziku prvnich znadmek

lidského Zivota.

Preimplantacni diagnostika, ktera je spojena s jiz samo o sobé¢ nedovolenym
umélym oplodnénim, je pfimo zamétfena na kvalitativni selekci a nésledné
odstranéni embryi — na potrat. Proto je projevem eugenické mentality, uzivajici
potrat jako prostfedek k vybéru, kterym je mozné zabranit narozeni plodi
zasazenych néjakymi vadami. Tento zplisob mySleni je nanejvys
odsouzenihodny, ve své snaze pométovat uzitecnost lidského Zivota néjakym
meétitkem ,,normalnosti“ a télesnym zdravim, zéroven tim otevird cestu
k uzakonéni infanticidy (zabijeni déti z obavy, Ze je nebude moZné uzivit) a

eutanazie (,,dobré* smrti).

S lidskym embryem je zachdzeno jako s ,laboratornim materidlem®, coz
znehodnocuje a diskriminuje jeho lidskou diistojnost. Zatimco v minulosti,
navzdory vsSeobecné uznavanému pozadavku lidské distojnosti, dochazelo
k diskriminaci z rasovych, nabozenskych nebo spolecenskych diivodl, dnes
existuji neméné¢ zavazné a nespravedlivé formy diskriminace, vedouci
k popirani etického a pravniho statusu lidskych bytosti trpicich vaznymi
nemocemi ¢i postizenimi. Je nutné poznamenat, Ze nemocni a postiZzeni netvori
n¢jakou oddélenou kategorii lidstva, vzdy't nemoc a postizeni patii mezi

vlastnosti lidi a tykaji se kazdého ¢lovéka, piestoze je dosud nezakusil.
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4.2.6 Doba sdéleni diagnozy
= prenatalni obdobi
* jhned po porodu

= v....mésicich véku

U celkem 22 ptipadl byla v 18 pifipadech matce sd¢lena diagnéza ditéte ihned po
porodu — tato doba zahrnuje Casovy usek bezprostiedné¢ po porodu az po propusténi
z nemocnice. Z toho ve tiech ptipadech, byly problémy jiz v téhotenstvi. U dal$iho ptipadu
respondentka uvadi tfimésicni dobu na potvrzeni diagnozy, coz neodpovidd vymezeni. Ve
dvou pfipadech byla diagnoza ditéte sdélena v prenatdlnim obdobi, ale pouze u jedné z nich
byla diagnoza potvrzena a zena méla piimou volbu jit ¢i nejit na potrat. Jeji rozhodnuti potrat
neuskutecnit, mohlo byt ovlivnéno nabozenskym vyznanim. Posledni dvé moznosti sdéleni

diagnozy byly v nékolika mésicich véku ditéte.

Vletech 1980 — 2006 bylo u nas zachyceno celkem 3623 piipadi Downova
syndromu. Z toho 2079 u narozenych déti a 1544 prenatdln€. V souvislosti s rozvojem
prenatalni diagnostiky v nasi zemi, postupné dochazi k nartistu ptipadt diagnostikovanych
pfed narozenim. Po celoploSném zavedeni II. Trimestralniho screeningu je efektivita

prenatalni diagnostiky 60-66%. A v roce 2008 ¢ini zachytnost jiz 80% (Hartos, 2010).

Ucelem prenatalni diagnostiky nemd byt pouze odhaleni odchylek ve vyvoji plodu a
umozneni predcasného ukonceni téhotenstvi pokud je u néj zjisténa vrozena vyvojova vada
nebo dédicné onemocnéni. Ne vsechna téhotenstvi, u nichz byl detekovan Downiiv syndrom,
byla ukoncena uméle. Gravidity, u kterych byla prokdazana vysoka nuchdlni transluence, kterd
je pro fetus (plod) s trizomii 21 typickd, méla témer dvojnasobné riziko intrauterinniho
(nitrodelozniho) umrti plodu ve srovnani s populaci bez tohoto znaku. Mezi dalsi cile

prenatalni diagnostiky patii moznost informovaného vybéru dalstho postupu, uklidnent rodicu

57



umoznenim prenatalni diagnostiky plodu ve skupinach s vysokym rizikem, optimdlni péce o
graviditu, vedeni porodu a postnatalni péce, pripadna prenatalni lécba plodu s postizenim.

(Hartos, 2010, s. 18-19).

Mezi nové metody prenatalni diagnostiky patii screening NT. Nabizi se Zenam
v prvnim trimestru t€hotenstvi na rozdil od tradi¢niho trojitého testu, ktery se provadi v 16.
tydnu gravidity. Screening NT je kombinaci ultrazvukového vySetieni Sijového projasnéni
s vySetfenim z krve matky. Kombinace téchto dvou metod umoznuje zachyt 75-80% déti
s Downovym syndromem. Proti tomu tradi¢ni trojity test zachyti jen 50-60% déti s DS. Toto
vySetfeni se provadi v 11.-13. tydnu téhotenstvi. Diky ultrazvuku se zaméfi nahromadéni
tekutiny v podkoZi v oblasti krku plodu — tekutina se na ultrazvuku zobrazi jako projasnéni.
V¢Etsi mnozstvi této tekutiny Casto naznacuje pritomnost chromozomalni odchylky napf.
Downtliv syndrom. Toto vySetieni je povazovano jako nadstandardni a pojiStovny je nehradi

(internet — centrum prenatélni diagnostiky, screening NT).

4.2.7 Kdo rodice informoval o diagnéze ditéte
= gynekolog
= genetické pracovisté
» jiné, prosim vypiste...

Odpovéd’ se odviji od obdobi sdéleni diagndzy. V prenatalnim obdobi je to gynekolog,
ktery posild k podrobnéjSimu vySetfeni na genetiku. Genetické pracovisté je osloveno na
zakladé podezdieni — typické znaky nebo opozd'ovani motorického vyvoje ditéte. Ve vétsing
pfipadi diagnoézu ihned po porodu sdéloval pfitomny pediatr ¢i primaf novorozeneckého

odd¢leni, ptipadné neonatolog, s odkazem na dalsi genetické vySetieni.
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4.2.8 Reakce rodi¢u

N4

= Sok

* pro¢ pravé ja mam mit postiZené dité,
* tomu nevérim, to je omyl

= jina, prosim, vypiSte...

Dominantni zastoupeni mél v reakcich Sok. Potom nediivéra a popirani skute¢nosti s
tim, Ze jde o omyl. Jin¢ pocity vyjadfovala reakce ,,pro¢ pravé ja mam mit postizené dite€?*,
s navazujicim smutkem a strachem z budoucnosti. Mezi dal$i reakce patfil jisty pocit tlevy,
ze jde ,,pouze” o Downilv syndrom a Ze se nesplnily prognézy horSich diagnoéz. Jistad Zena
napsala, ze §lo o smés pocitl na zaklad¢ urcité predtuchy z doby te€hotenstvi. Dalsi vyjadiila
normalni reakci matky, kterd se téSila na vytouzené miminko a jistou odliSnost ditéte brala

jako smysluplnou, Ze to tak mé¢lo byt. Negativni reakce okoli ji spiS burcovaly k obran¢ ditéte.

Selikowitz (2005) v moznostech reakci rodi¢i na sdéleni diagnozy jesté
uvadi pocit litosti — oCekavali zdravé dité a misto toho diagn6za Downuav
syndrom; ochranitelsky pocit — snaha maximalné ptredchazet jakymkoli
komplikacim; pocit odporu — snaha o omezeni kontaktu s ditétem, na zakladé
negativnich informaci; pocit ménécennosti a zahanbeni — narozenim
postizeného ditéte je t€Zkym zasahem do osobni hrdosti, zvlast¢ u prvniho
ditéte, na tento pocit navazuje snaha o izolaci od ostatnich; pocit hnévu — snaha
nékoho obvinit, v pfipad¢é obviilovani sebe sama mtize zloba piertist v depresi;
pocit provinéni — matky hledaji pfi¢iny vzniku Downova syndromu

v zanedbani néceho v téhotenstvi.
4.2.9 Reakce pribuznych a znamych
* dobre — podrzeli mé
= Spatné
= zpocatku Spatné, pozdéji se s tim vyrovnali

= jiné, prosim vypiste...
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Nejvice bylo uvadéno, Ze ptibuzni reagovali dobfe a podpofili zenu. Museli se s timto
faktem nejprve vyrovnat, prozili také Sokovou reakci, ale zavér byl pozitivni podpora. Dale to
byly vyhybavé reakce okoli, které nevi, jak se ma chovat ¢i nekomentuje situaci. Ne&kteti
ptibuzni zpravu pfijali jako fakt, volbu rodicli, kterou respektovali. Problémy byly
zaznamenany ze strany matky Zeny nebo tchyné a tchdna respondentky, se kterymi byly

preruseny kontakty. Pfibuzni, ktefi vidéli pfijeti ditéte v roding, zaujali stejny postoj
Ke zptisobu sdé€leni prarodi¢iim Selikowitz (2005) uvadi:

» Prarodi¢e by méli byt informovani o diagndze vnoucete co nejdiive a pokud
mozno, za ucasti obou rodicli, z nichZ jeden by mél mit dité u sebe. Prarodice,
stejné jako rodice, potiebuji citlivy pfistup a prilezitost k vyjadieni svych

pocitl.

> Casto vnimaji zvlastni zodpovédnost za narozeni ditéte s Downovym
syndromem, protoze se chybné domnivaji, ze svym zpusobem mohou za
rodové geneticky problém — je tieba jim vysvétlit, Ze to tak neni. Casto maji
zastaralé informace k této problematice, mize byt uzite¢né jim doporucit

néjakou literaturu.

» Ne¢kdy prarodice 1épe pfijmou informaci z st odbornika, protoze zcela
nedaveiuji tomu, co fikaji jejich vlastni déti. V tom piipade je vhodné tieba
domluvit  setkani se  socidlni  pracovnici, Ilékafem nebo ve

specialnépedagogickém centru.

4.2.10 Vyjadreni k mnoZstvi informaci
" ano
" ne

= ano, ale ponékud zkreslenych
= jiné, prosim vypiSte...

Vétsina respondentek odpovédéla zadporné. Nezalezelo na véku ditéte s Downovym

syndromem, témet vSechny matky se shodly na tom, Ze v nemocnici podavané informace jsou
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nedostacujici ¢i rtizné tendencni. Nektera respondentka se setkala s protichidnymi ndzory
specialistll, jina uvedla, Ze nemocnice mély brozurky o Downové syndromu, ale neptedavaly
je dal. Hodné Zzen se zminilo o dal$im dohled4vani informaci z literatury (dfive vétSinou
slovenske¢), pfipadné z internetu nebo od rodict jinych déti s Downovym syndromem ¢i z
klubii, zaméfenych na toto postizeni. Jedna respondentka uvedla, ze vroce 1992 byly
informace k tomuto tématu na Grovni ,,dejte ho do ustavu®. Jind uvedla, Ze §lo o neptfesné a
1zivé informace, ale jak od koho — setkala se i s I¢ékatkou, kterd fekla, ze dité¢ s Downovym
syndromem asi nevystuduje univerzitu, ale mize vynikat v tanci ¢i jinych dovednostech. U
kladnych odpovédi Zen se jednalo o znalost tematiky z pfedchoziho studia, dvé zeny uvedly
piesné popsani diagnozy se vSemi zapory i1 klady ze strany nemocni¢niho persondlu,
s nabidkou brozurky a kontaktl na ostatni rodice a kluby DS, dal$i uvedla dostatek informaci

od genetika.

Desatero zasad vpéfi o jedince s mentdlnim postizenim Zdenka Matéjcka

(http://www.ovecka.eu/desatero.htm):

» Rodice maji o svem ditéti co nejvice védet — vede to k lep§imu porozuméni a

pomoci ditéti

» Obétavost ano, ale ne obetovani — péfe o mentalné postizené je narocna,
vyzaduje mnoho porozumeéni, pomoci, opory a vychovného vedeni. Je dilezité,
aby tato pécCe nezavisela pouze na jednom cloveku, ale byla rozdélena mezi

¢leny rodiny.

» Ne nestesti, ale ukol — vnimani postizeni svého ditéte jako nestésti vede rodice
k pasivité¢ a uzavirdni se do sebe. Naopak je na misté, aby rodie postupné
ptijimali nastalou situaci jako Zivotni zkousku, na kterou je nutné se pfipravit a
vyuzit k tomu vSech svych schopnosti. Pfijmout i odbornou pomoc, vzdélavat

se studiem literatury a nelitovat se.

» Prijmout pravdu — ale s perspektivou do budoucna. Nestaci pouhé informace
od odborniki, ti by vzdy méli naznacit i dalsi mozny vyvoj ditéte a odhadnout
jeho potieby alesponi do nejbliz§i budoucnosti. Roding, ale 1 samotnému ditéti
prospiva realisticky pohled na postizeni. Nenaplnéna ocekavani pfinasi

nejistotu a uzkost, rodi¢e jsou vzdy znovu zaskoceni zklamanim. Mentalné
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postizeny ¢loveék ma své vlastni tempo vyvoje, svlj vlastni fad, ktery je od
ostatnich odliSny. Vyvoj intelektu je zpravidla ukoncen diive — nepfibyva jiz
vlastnich rozumovych schopnosti, ale s dosazenou trovni je mozné dale zit a

ziskavat nové zkusenosti, poznatky a nové dovednosti.

Dité samo netrpi — nekteii rodice maji snahu ptredstavovat si, ze jejich dité
nasledkem svého opozdéného vyvoje télesné 1 dusevné strada. Ve skutecnosti
dit¢ takto své postizeni neproziva, daleko vice vsak trpi ti, kteii vi, jak by se
mélo ,,normalné* projevovat. Namisto litosti je vSak nutné pomahat ditéti
k radostnému Zivotu. Je tfeba véci zafidit tak, aby je dité zvladlo a mohlo byt
pochvaleno a nedopustit, aby se néco naucilo Spatné¢ a muselo se témto

navykiim odnaucovat.

V pravy cas a v ndlezité mire — vyvoj clovéka ma své zakonitosti. Kazdy krok
ve vychové ma pfijit v pravy cas, ani pfili§ brzo, ani pfili§ pozdé. Cas,
odhodléni a dobra vile rodi¢l jsou vzacné hodnoty, se kterymi by se mélo

dobte hospodafit a to zvIasté v péci o mentalné postizené.

Nejsme sami — existuje vice rodicu, kteti maji stejn¢ postizené dit€¢ a jsou

ochotni s nami sdilet své zkuSenosti, starosti 1 radosti.

Nejsme ohrozZeni — rodi¢e déti s postizenim byvaji n€kdy az pfecitlivéli na
zdjem druhych lidi, jejich zvédavé pohledy, nejapné poznadmky a rozpacité
chovani. Casto nesnasi sebeupiimnéjsi projevy litosti a Gdasti. Jedna se o
pfirozenou reakci na oslabeni jejich Zivotni jistoty. Prozitd bolest je Cini
zvySen¢ vnimavymi vici vSem projeviim ciziho zajmu. Potom se stava, ze
neustale ziji v jakémsi zvySeném napéti, jakoby cekali utok odkudkoli a
kdykoli. Je dalezité si uvédomit, Ze je to spise diisledek zvysené citlivosti nez

lidské nevrazivosti, Skodolibosti ¢i zIé viile okolnich lidi.

Chranit si manzelstvi a rodinu — péce o postizené dité pfinasi vetsi zatizeni
uzkostmi a véCnou nejistotou, zatizeni C€i pretizeni napétim, nezvyklymi
pracovnimi, organizaénimi a vychovnymi naroky, jednotvarnymi ¢innostmi a
malo proménlivymi podnéty. To mlze vést k CastéjSim rozpadim takovychto

manzelstvi nebo naopak, celou rodinu vice stmelit. V kazdém ptipad¢ je tieba
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takovému manzelstvi vénovat zvlastni pozornost a ochranu. V kazdé rodinég, a
zvlast s ditétem s postizenim, by si méli manzelé¢ byt vzdjemnou oporou.
Rodicim by méli byt oporou zase jejich rodice, pfibuzni, pratelé a znami.
Naprosto nevhodné je hledat vinu, vycitat, myslet a vyslovovat nejriiznéjsi
podezdieni. Kazdy z rodi¢li ma odpovédnost nejen k postizenému ditéti, ale i
k partnerovi. Je dilezité¢ védét, Ze kazdy se s duSevni zatézi vyrovnava jinak.
UZ samotné prozivani smutku a bolesti nad stavem ditéte je rozdilny. Prozitky

mohou mit riznou hloubku a silu i odlisné vnéjsi projevy.

» Myslet na budoucnost -  vyskytuje-li se vrodiné¢ clovék s mentalnim
postizenim, jsou mySlenky na budoucnost naléhavéjsi a je nutné jejich
realistické zaméteni. Zhodnotit sily rodi¢ii, zvazit moznosti pomoci z okoli.
Velmi dilezity je optimisticky pohled na budoucnost, naucit se nevzdéavat pii

prvnim netspéchu, vazit si sebe i postizeného ditéte.

4.2.11 Zpusob sdéleni diagnézy a nabidka ieSeni

Velka cast odpovédi se shoduje s obvyklym postupem, 1ékat vyslovil podezdieni, na
zéaklad¢ fyzickych znakii, na chromozomalni poruchu a odkézal na genetické vysetieni. Toto
sdéleni bylo feceno bud’ Setrné, ale bez dalSich informaci k diagnéze nebo v pozitivnim
empatickém duchu, kdy byly ptfeddny kontakty na rtiznd sdruZeni ¢i dalsi rodice déti s DS,
vyjadifena moznost rozvoje téchto déti; anebo v negativnim, kdy sdéleni probéhlo ve zcela
neosobni atmosféfe a nékdy dokonce za pfitomnosti cizich osob, nékdy bylo navrzeno
odlozeni ditéte do tustavu at’ jiz na zdklad¢ zkreslenych informaci o zna¢né omezenych
moznostech vzdé€lavatelnosti déti s Downovym syndromem nebo na zaklad¢ zdravotnich

komplikaci — zejména srdecnich vad téchto déti.

MUDr. Harto$ poklada za klicové, jakym zpiisobem jsou rodice sezndmeni se zpravou
o postizeni jejich ditéte. Uvadi preklad prace Netzerové a spolupracovnikli do konkrétnich

bodu:

» KDY ma byt rodicim informace sd€lena? VétSinou co nejrychleji.
Pokud postizeni neni zcela evidentni, doporucuje matce doprat
odpocinku po pfestalé namaze — minimalné€ 2 hodiny po porodu, pokud
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nedoslo ke zméné atmosféry na porodnim sale. V tomto ptipad¢ je 1épe
rodi¢e informovat ihned, ale nezabihat do zbytecnych podrobnosti.
Staci fict, Ze se vyskytl urity problém. Pti porodu v noci je 1épe sd€leni
odloZit na rano — je pfitomen vedouci lékaf a matka miize kontaktovat

piibuzné.

KOMU informaci sdé€lit? Obéma rodi¢iim zéaroven. Pokud to neni
mozné, ma byt pritomnému rodic¢i zaruceno, ze sdéleni druhému rodici
poda tentyz clovek. Pripadné dle situace vyuzit otcovu znalost matky a

nechat sdéleni na ném, s moznosti dodatecné podpory lékarem.

KDO ma zpravu rodi¢im sdé€lit? Mél by to byt vedouci 1ékat, ktery je
plné obeznamen s konkrétnim postiZenim konkrétniho ditéte a ma
k tomuto ditéti 1 pies jeho postizeni pozitivni vztah. Lékar by z vlastni
iniciativy mél s rodic¢i hovofit 1 pozdéji — nema od rodicti ocekavat, ze

se budou sami ptat.

KDE rozhovor uskute¢nit? V soukromi, v piijemné, domécky zafizené
mistnosti. Rodi¢e budou pravdépodobné potiebovat prostor, kde
nebudou ruseni. Naprosto nevhodné je rodice informovat za ptitomnosti

tietich osob.

CO rodictim ftici? Az tolik nezalezi na tom, co se tika, ale jak se to fika.
Rodice nejvice potiebuji slySet, ze jejich novorozené dité¢ je pro
persondl stejné dulezité jako ostatni déti, prestoze ma urcity problém.
Rodice chtéji znat diagndzu a znama fakta o ni — spiSe je nechat klast
otazky, nez je zahrnovat mnozstvim informaci. Déle chtéji znat
prognoézu do budoucnosti — je nezbytné vyvarovat se kategorickych
soudl a hodnoceni. V této souvislosti jsou ze strany rodicu Casto také
kladeny otazky ohledn€¢ moznych 1é€ebnych postupii — potiebuji ujistit,

v

ze podrobnéjsi informace dostanou pozdé;ji.

JAK informaci sdé€lit? Tomuto okamziku by mélo byt, pokud je to
mozné, ptfitomno i samo dité. At' uz v naruci lékate nebo rodici, aby je

mohl Iékat obcas pohladit nebo se jej dotknout — ndzorné tak ukazuje,
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ze je 1 toto dit¢ mozné milovat. Pfitomnost ditéte rodicim umozni
pfijmout danou skutecnost. Informace je tfeba podavat souvisle, ale
ohleduplné, zaméfit se spiSe na to, co maji s ostatnimi détmi spolecné.
Rodice v této fazi potiebuji problémy ditéte spiSe minimalizovat, nikoli
vSak ignorovat. Pokud dit¢ potfebuje specialni zakrok, je vhodné to
nyni sdélit rodi¢im. I pfi negativnich reakcich rodic¢t je tieba citlivého

a chapajiciho pfistupu.

4.2.12 Moznost volby potratu na zakladé obdrzenych informaci
" ano
" ne

Tato otdzka se u vétSiny respondentek ukazala pouze jako hypotetickd, protoze jen
v jednom piipadé byla potvrzena diagn6za Downliv syndrom v prenatdlnim obdobi a tudiz
byla moznost pifimé volby v t€hotenstvi pokracovat nebo jej ukoncit. Ze vSech 22 odpovédi,
bylo 14 zéapornych, 6 kladnych a ve 2 piipadech na tuto otdzku nebylo zodpovézeno.
Nabozenské vyznani nehralo roli, protoze i nékteré vérici Zeny by Sly na potrat a naopak

nékteré nevetici se vyjadrily proti ukonceni té¢hotenstvi.

K nejdiskutovangj§im problémim nejen lékaiské genetiky, ale celé mediciny, patii
umélé ukonceni t€hotenstvi. Pravni hledisko umélého ukonceni téhotenstvi fesi kazdy stat
samostatnd. Co je povoleno v jedné zemi, jinde mize byt zakdzano a naopak. Zakony CR
umoziuji umélé ,preruseni, které je vSak skutenym ukoncenim téhotenstvi, z divodu
zavazného postizeni plodu az do 24. tydne tehotenstvi ukonceni. Vzhledem ke zdravotnim
rizikiim s pozdnim ukoncovanim téhotenstvi a také k mozné vyssi psychické zatézi, je snaha o

co mozna nejcasnéjsi prenatalni diagnostiku (Hartos, 2010).

V souvislosti s potratem bych jesté chtéla popsat souhrn piedev§im psychologickych
priznaki, které se objevuji v disledku prozitého umélého potratu — postabortivni syndrom

(PAS). Toto prozité trauma zasahuje nejen zenu, ale téz otce ditéte, jejich déti, rodinu a
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pratele, ktefi se ucastnili rozhodnuti o potratu, a téz lékarsky personal, podilejici se na

usmrceni ditéte (http://prolife.cz/?a=34&1d=69).

Kazdé trauma doprovazi snaha zapomenout na Spatny zazitek a popfit bolest, ktera

muze nasledovat.

Ptiznaky postabortivniho syndromu se nemusi nutné projevit vSechny naraz. Nemusi
jit téZ o vSechny vyjmenované pfiznaky. Nékteré se mohou objevit okamzité po porodu, jiné

mnohem pozdéji:
» Vina

Vinu cloveék citi, kdyz pifestoupi svij vlastni moralni fad. Pro zenu, kterd dojde
k presvédceni, ze dovolila zabit své nenarozené dité, je tiha viny netprosna. Mnoho trpicich
zen veti, ze vSechny nésledné nestastné udalosti jsou nevyhnutelnym trestem, ktery si zena

zasluhuje.
> Uzkost

Jedna se o nepiijemny pocitovy a fyzicky stav prozivani strachu a obav, projevujici se
jako napéti (neschopnost odpocivat, vznétlivost apod.), télesna odezva (zavrat’, buseni srdce,
zalude¢ni nevolnost, bolesti hlavy atd.), obavy o budoucnost, potize soustiedit se a neklidny
spanek. Hlavni podil na této uzkosti vytvaii rozpor mezi moralnim fddem Zeny a rozhodnutim
potratit. Tuto tzkost Zena Casto nespojuje s postabortivnim syndromem, presto se podvédomé

zacne vyhybat vS§emu, co se jakkoli tyka déti.

» Psychické otupéni

Mnoho Zen se po potratu tajné rozhodne, Ze se jiz nikdy nenechd postavit do tak
zranitelné role. Dusledkem je ptisné drzeni svych pocitii pod kontrolou - tim se chrani pred

moznou bolesti z nastalé¢ situace. Timto zplisobem vSak do znacné miry omezuji svou
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schopnost vytvafet a udrzovat blizké vztahy. Mohou mit pocit, jakoby se jejich zivot

odehréval jiné osob¢.

» Skli¢enost a myslenky na sebevrazdu

Mezi typickou skli¢enost zen, které zazily potrat patii: Smutnd ndlada — pohybujici se
od pociti melancholie az po uplnou beznad¢j. Nahlé a nekontrolovatelné vybuchy place —
jejich zdroj se jevi tajemstvim. ZhorSené sebepojeti — citi se neschopna fungovat jako
»hormalni“ zena. Pfiznakem jsou poruchy spanku a chuti k jidlu a sexudlni poruchy. Snizena
motivace — bézné aktivity naplitujici zivot, jsou nyni nezajimavé. Rozvraceni mezilidskych
vztahli — z divodu obecného nedostatku nadsSeni pro vSechny aktivity. Toto se zvlasté
projevuje ve vztahu k partnerovi, hlavné pokud byl pro potrat. Myslenky na sebevrazdu —

nebo pfilisné zaujeti smrti.
» Syndrom vyro¢i

Zhruba 54% Zen po potratu vnimé postabortivni syndrom v obdobi kolem vyroci

potratu a/nebo predpokladaného terminu porodu potraceného ditéte.
» Opétovné prozivani potratu

Zeny velmi Gasto popisuji nahly tzkostny, vracejici se ,,zablesk vzpominky* na
potratovy zakrok, ktery je Casto spojen se situaci, jez pfipomind néktery aspekt potratu —
rutinni gynekologické prohlidky nebo dokonce zvuk vysavace. ,,Zablesky vzpominek* se také
vyskytuji formou no¢ni mir o détech obecné, nebo konkrétné o potraceném ditéti. Tyto ,,sny*

se obvykle vztahuji k tématu ztracenych, roztrhanych, nebo placicich déti.
» PriliSné zaujeti pro opétovné otéhotnéni

Hodné& Zen, které potratily, znovu do jednoho roku otehotni a dalsi si pieji co nejdiive
pocit. Nové détatko, nékdy nazvané ,,dité zadostiuc¢inéni®, mize byt nevédomou zadosti o

nahrazeni potraceného ditcte.
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> Uzkostna starost ohledné otazek plodnosti a rozeni déti

Mezi bézné priznaky postabortivniho syndromu patii obava zen, Ze jiz nikdy
neot¢hotni nebo ze nebudou schopny dit¢ donosit. Nékteré ofekavaji narozeni postizen¢ho
ditéte, protoze se ,,diskvalifikovaly byt dobrymi matkami“. Mnohé tyto obavy vnimaji jako

trest od Boha.

» PrerusSeni procesu prilnuti ke stavajicim a/nebo budoucim détem

Zeny po potratu nechtéji p¥ilnout k jinym détem z obav o piipadné dali ztraty. Jinou
béznou reakci je snaha zeny stat se nejdokonalejsi matkou na svété pro své ostatni nebo

budouci déti, jako kompenzace vztahu k potracenému ditéti.

» Pocit viny z preziti

Vétsina zen jde na potrat ze zdvaznych divodi. Obvykle se nachazi ve velmi
komplikovanych situacich, kdy se Zeny obavaji, Ze donoSenim ditéte mnoho ztrati. Nakonec
je rozhodnuti nest’astné formulovano jako ,,bud’ ja, nebo ty a ja volim sebe*. Takze zatimco
potrat je osvobozeni ze soucasné¢ho traumatu, vyvstava v nich akutni pocit viny za volbu

vlastniho pohodli pfed Zivotem ditéte.
» Vznik poruch piijmu potravy

U nékterych Zen se po potratu rozvine anorexie nebo bulimie. Velky pfirtistek véhy
nebo jeji zavazny ubytek je spojen s nepfitazlivosti, jez snizuje Sanci na nové oté¢hotnéni. To,
Ze se stavaji neatraktivni je jakasi forma sebetrestani a utvrzovani se ve vite, Ze si nezaslouzi
pozornost od kohokoli. Extrémni chovani ohledné jidla je jakysi zpusob vlady nad sebou,

snaha zbavit se pocitu, Ze se ji zivot zcela vymyka kontrole.
» Zneuzivani alkoholu, 1éki nebo drog

Uzivani alkoholu, 1€kt nebo i drog je forma sebeléceni, zplisob vyrovnavani se
s bolestnymi vzpominkami na potrat. Bohuzel tato forma ulevy nakonec vede k jesté vétSim

problémim a ke ztraté zbylych prostiedki, kterymi by problémy mohla fesit.
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» Jiné sebetrestajici nebo sebeznehodnocujici chovani

Kromé poruch pfijmu potravy a zneuzivani navykovych latek, se miiZze Zena utéSovat
nevhodnymi vztahy, promiskuitou, nestaranim se o sebe po zdravotni strdnce nebo

zranovanim (trestdnim) se po strance emocni a/nebo télesné.

4.2.13 Vék ditéte s DS

Vékovy prumér déti s Downovym syndromem byl sedm let. Vékové rozmezi bylo od
jednoho roku do osmnacti let. Tato otazka byla smétovana ke zjisténi, zda a piipadné jakym
zpisobem se vyviji komunikace a informovanost mezi rodi¢i a zdravotnickym persondlem

v prubehu let.

Na strankdach Ovecky je uvedeno Dvacatero vzkazii rodi¢im déti s MP

(http://www.ovecka.eu/dvacatero.htm):

» Nerozmazlujte me. Vim dobre, ze bych nemél dostat vSechno, o¢ si reknu —

ja vas jen zkousim.
» Nebojte se byt prisni a pevni. Mam to radeji — citim se tak bezpecnéji.

» Nedovolte, abych si vytvoril spatné navyky. Musim spoléhat na vdas, Ze je

vcas odhalite.

» Nedelejte ze mne mensiho, nez jsem. Nuti mé to, abych se choval nesmysine

Jjako ,,velky*.

» Nehubujte, nenadavejte a nedomlouvejte mi na verejnosti. Daleko vic na

mne zapusobi, kdyz se mnou promluvite v klidu a soukromi.

» Nevnucujte mi, Ze mé chyby jsou tezké hrichy. Nabourdva to miij smysl pro

hodnoty.
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Nenechte se prilis vyvést z miry, kdyz reknu, Ze vdas nemam rad/a.Nejste to

vy, koho nenavidim, ale vase moc, ktera meé ohrozuje.

Nechrarite mé pred v§emi ndsledky mého jednani. Potiebuji se nékdy naucit

sndset obtize a bolest.

Neveénujte prehnanou pozornost mym drobnym poranénim a bolistkam.

Dokazu se s nimi vyrovnat.

Nesekyrujte me. Musel bych se branit tim, Ze budu ,,hluchy“ a budu délat

mrtveho brouka.

Nedavejte ukvapené sliby. Pamatujte si, Ze se citim mizerné, kdyz se sliby

nedodrzuji.

Nezapominejte, Ze se nedokazu vidycky vyjadrit tak, jak bych mél. Nejsem

proto nekdy zcela presny a nebyvd mi rozumet.

Nepokousejte nadmérné mou poctivost. Dostanu strach a pak [Zu.
Nebud'te nedusledni. To mé uplné mate.

Nerikejte, ze mé nemate radi, i kdyz nekdy delam priserné véci.

Nerikejte, ze mé obavy a strach jsou hlouposti. Pro mne jsou hrozivé

skutecné a hodné pro mé znamena, zZe se mi snazite porozumet.

Nesnazte se mi namluvit, Ze jste dokonali a bezchybni. Hrozné me Sokuje,

kdyz zjistim, Ze to tak neni.

Nikdy si nemyslete, Ze je pod vasi dustojnost, se mi omluvit. Po uprimné

omluve se muj vztah k vam stdava jesté vielejsim.

Nezapominejte, jak rychle dopivam. Je to urcité tezke, drzet se mnou krok.

Ale prosim — snazte se.

Nezapomente, ze nemohu dobre vyriistat bez spousty lasky a laskavého

porozumeéni, ale to vam nemusim prece rikat, Ze?
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4.2.14 Vyjadreni se k tématu

Vyjadfeni jsem rozdélila celkem do tfi skupin — pozitivni, neutrdlni a negativni

hodnoceni. Potadi vyjadiuje téZ Cetnost téchto hodnoceni, nejvice bylo pozitivnich. Chtéla

jsem zachytit co mozna nejvice zkuSenosti a riiznych postiehtll, proto je pomérné podrobné

vypisuji a nesnazim se ptili§ zobecnovat.

Pozitivni:

R/
A X4

X/
L X4

VdéEnost, Ze se narodilo dit¢ s Downovym syndromem a rodi¢e nemuseli
v téhotenstvi fesit volbu mezi pokra¢ovanim té¢hotenstvi nebo jeho ukoncenim.
Dit¢ je nase a udélame vSe pro jeho dobro. Problém je spolecnost, pted kterou
byli tito lidé schovavani, a ona neni pfipravena se snimi setkavat,
spolupracovat nebo lidem s Downovym syndromem dokonce pomahat.
Nejvétsi roli hraje nevédomost. Sdéleni diagnézy bylo to jediné, co nam fekli,
personal se nam vyhybal. Mé&li by byt pfipraveni — nabidnout informace,
brozury, odkazy na internet, dat prostor k rozhovoru ¢i otazkam, nebo pomoc

psychologa.

Kazda ,vada“ clovéka ssebou nese mnoho otizek a nevyicenych ¢i
neprobadanych odpovédi. Je spojend s jistou nepohodlnosti, problémy a
vétsSimi naroky. U Downova syndromu muizeme byt vdécni, za spiSe
ntolerovany* piistup. Tyto dé€ti jsou plnohodnotné bytosti, které citi mysli a
prozivaji vSe jako my, jen kviili handicapu jejich téla, maji Spatny komunikaéni
kanal nebo je tento handicap jakkoli odliSuje od ,,nds ostatnich®. Moje dité je
tiindctilety pubertak. Nedostatek informaci — dit¢ s Downovym syndromem
ma vzdy v 1ékaiské zpraveé nejprve uvedenou diagnozu a pak se teprve k nému
ptistupuje jako k ostatnim pacientim. TakZe informace dostdvame po kapkach,

aby nas nevydésili, co vSechno je mozné...

Situace se zacina obracet k lepSimu. Tyto déti jsou slunicka, pfedavaji mnoho
pozitivni energie, jsou vdécni za kazdy kontakt a snazi se byt uzite¢ni. Dité

s Downovym syndromem je dar, ktery mé obohatil, dal moznost poznat
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L)

X/
°

spoustu skvélych lidi, pfebudovat Zivotni hodnoty, vSe prozivat intenzivnéji a
vice si vychutnavat kazdou chvili. Toto dité je mi bliZ, i kdyZ jsem se snazila u
vSech mych déti o stejnou vychovu. S asistentem Uspé$né zvlada treti tidu
zékladni Skoly. Nepfi¢itam si zasluhy na jeho uspéchu, jen jsem mu dala

prostor se realizovat.

S nakladatelem spolupracuji na vydani knihy zahrani¢ni autorky, kterou jsem
pielozila pro déti s DS a jejich rodice. Chci popsat, ze Downlv syndrom neni
stra8ak pro vSechny genetické vady, da se s nim Zit krasny Zivot, 1 kdyZ n¢kdy
téz81 a komplikovanéjsi. VSe jim trva nesrovnatelné déle nez zdravym détem.
Mam optimisticky vyhled do budoucnosti, ale ne v CR — zde je moZnost

skandovat nebo se odstéhovat do zahrani¢i.

S odstupem casu povazuji za dulezit¢é se co nejdiive s diagndézou ditéte
vyrovnat a piijmout to. Ur€itym zpisobem dité s DS rodinu limituje, vzhledem
ke své imobilité, ale drzi ji i jaksi vic pohromadé. Co se tyka zdravotnického
personalu — jeho pfistup by mohl byt jiny. Pomohli by nam tfeba kontaktem na

neziskovou organizaci, kterd nam nyni ulehcuje zivot.

Problémy nastaly asi v polovin¢ t€¢hotenstvi, do t€ doby jsem vSechny negativni
vysledky testll brala jako samoziejmost. Z vyctu vSech moznych diagnoz
zlstala po porodu jen jedna — DS. Tim, jak si tady svoje misto vybojovala,
ziskala moje hol¢icka mij obdiv a tctu, lasku celé rodiny. Je to skvéla sestra

pro svého Cerstvé narozeného brasky.

Kdyz jsem stala pfed rozhodnutim, zda si dité¢ nechat nebo je nechat zemfit,
volila jsem zivot. Byla to pro mne vyzva a posledni Sance — dva roky pfedtim
jsem o dét’atko v prenatadlnim obdobi ptisla. Nedovedla jsem si sice predstavit,
jaké to sditétem s DS bude, ale cas ukazal, Ze ma volba byla spravna.

Chromozom navic je jakési memento pro nas, co jej nemame.

Pohled spolec¢nosti je velmi zjednodusujici, plochy a tim i omezeny v nabidce
podnéti détem, uzavirajici se Casti spolecnosti. RozliSuji dvé skupiny lidi,
prvni, kterd se ditéte s DS boji a druha, projevujici od zacatku témto détem

naklonnost. Na pomoc détem s DS nestaci se pouze obklopovat dobrymi lidmi.
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Osvéta je dulezita, ale hlavni Sanci vidim v samotnych postizenych, v jejich
integraci do spolecnosti. Postizené neni dité s DS ,ale stat, ktery neni schopen
naplnit potfeby déti s DS a jejich rodin a €ini je postizenymi skutecné. Pocatek
zmény — odpovédni feditelé a pedagogové — projekt spoluprice mezi
mateiskymi Skolami s cilem integrovat déti s DS, zakladnimi Skolami, kde maji

déti s DS pokracovat ve studiu mezi nepostizenymi vrstevniky.

Vychova ditéte s Downovym syndromem je naro¢na na psychiku. Nas chlapec
nas diky svym pevnym pravidlim mnohdy vycletiuje ze spolecnosti — napf.
nesnese hlu¢nou hudbu, kifi¢i nebo pousti radio, aby ten zvuk piehlusil, ma
utikaci tendence — pofidili jsme mu kozeny ndramek s adresou a

telefonem...Rozhodn¢ bych ale na véci nic neménila.

Neutralni:

7
A X4

Informace byl problém sehnat, ucelen€jsi jsem dostala az od prazského klubu a

od maminky chlapecka s DS, na kterou mi dala kontakt détska I¢ékaika

V porodnici jsem méla potiebu si promluvit s nékym, kdo ma osobni zkusenost
s DS. Po pfijezdu domii mé to pieSlo a hledala jsem pouze na internetu a
v literatufe. Po n€kolika mésicich jsem kontaktovala jiné rodiny s DS. Sestry
by mély védét do kojeni déti s DS — velka spavost a Spatné sani mize souviset

s DS. Chybi informovanost zdravotnického personalu.

S diagn6zou nejsem smifena a asi nikdy nebudu. Podrzela mé rodina, kdyz
genetik vylicil ,,svétlé zittky*. NasStésti se naplni. Snazim se dopfedu netrapit a
vénovat ditéti maximum. Uz to neni diagnoza, ale ¢lovek, kterého mam rada.
Dité situaci nezavinilo a ani si ji nevybralo, mé4 narok na kvalitni Zivot jako
kazdy jiny. Zpocatku jsem se bala reakci okoli — t€Zko se mi o tom mluvilo.

Lidé se boji toho, o cem nic nevédi, a proto se snazim o tom hovofit.

V dobé pred osmnacti lety moc informaci nebylo. AZ na dvouhodinové
predndsce v klubu déti s DS jsem se dozvédéla vic informaci o DS, nez za dva
roky zivota mého syna. Bylo po revoluci a mezi rodi¢i bylo hodné¢ doktort,
ucitelt... Zacala se prekladat literatura, prosazovat integrace do Skol,

zaméstnani...DneSni generace mé uz lepsi moznosti a péci hned od narozeni.
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K/
L X4

K/
L X4

Jsem rada, ze se mi syn narodil v dneSni dob&. Pfes par negativnich zkusenosti
ptevazuje pomoc od odbornikii bez ptfedsudkt — hlavné téch mladsich. Maji

zajem o svou praci a chut’ pomoci, nebo odkazou na povolanéjsi odborniky

M¢ prvni te¢hotenstvi skoncilo spontannim potratem. V druhém vySel Spatny
triple test, ale odmitla jsem amniocentézu. Jednak ze strachu o zivot ditéte, at’
bude jakékoli, ale hlavné jsem chtéla prozit klidné téhotenstvi. Po narozeni a
potvrzeni diagnozy jsem to oplakala, ale dit¢ je Stésti a neménila bych. Do roka
jsem znovu oté¢hotnéla a nebyl diivod se bat. Po hrubém vyjadieni genetika
v pfedchozim tchotenstvi jsem podlehla natlaku a §la na amniocentézu. Po
potvrzeni diagnozy 1 v tomto téhotenstvi jsem byla v Soku. Vzhledem k nutné
péc¢i o prvni dité, jsem neméla odvahu do toho jit. A ani okoli by dalsi
postizené dité nepfijimalo snadno. S podstoupenym potratem jsem se nikdy
zcela nesmifila a ovlivnil mllj Zivot mozna vice, nez narozeni postizen¢ho
ditéte. Dalsi dit€ jsme si adoptovali. S odstupem ¢asu nedokazu posoudit, jak

bych se rozhodla znovu.

Negativni:

7
A X4

<

Téma zacina jiz v t¢hotenstvi — testy, které umi Downiiv syndrom odhalit.
Nadstandardni test placeny pacientkou by mél byt dikladné prokonzultovan.
Co se tyka ditcte, je jeSt€ mald na néjaké zavéry, ale je tézké upoutat jeji
pozornost a ziskat zpétnou vazbu. Mame za sebou fadu cCastych navstév

riznych specialistil.

Tyto déti jsou sice v néem jin€, ale zaroven stejné jako ostatni déti. Vychova
Downové syndromu jsou dilezité a mély by se dostat vcas i k nastavajicim
rodicim.

Nyni uz vSe nevnimam tak negativné. Prvni tfi mésice jsem ale proplakala, pak

rizné rehabilitace, cviceni a vySetfené. Nyni uz o této diagnéze mohu mluvit

bez emoci, ale pii moznosti volby bych byla pro potrat.

Osmnact let zivota s ditétem s DS vidim takto: Vystudovala jsem vysokou

Skolu, ale nikdy nikde nepracovala — vénovala jsem se ditéti. Zvladl zakladni
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Skolu s asistentkou. Bylo to za neustalého shanéni prostiedkli na pedagogickou
asistentku, pofad dokazovat, Ze dalsi rok zvladne. Osnovy zvlasStni Skoly mél
jen v CJ a matematice. Ostatni zaleZelo na piistupu uéiteli. V chemii, fyzice a
anglictiné mél trochu ulevy, ale zemépis, déjepis atd. musel zvladnout uplné.
Dneska mé neskutecny piehled. Nyni Sikana a buzerace ze strany socidlky —
v 18 invalidni dichod, znovu priikaz ZTP-P, zbavit svépravnosti a Zadat o
piispévek na péci. Mnoho dokazovani kvuli vrozené diagndze, kterou nelze
1é¢it, je prokazatelna z kapky krve a nelze ji nasimulovat. Syn ted’ chodi na
praktickou Skolu. V pfistupu k ditéti doporucuji naprostou dislednost, sam se

nikdy nic nenauci, je tfeba jej vSe naucit.
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4.3 Souhrn

1. V dobé od biezna do dubna 2011 jsem formou dotazniku provedla prizkum

informovanosti rodi¢it o Downové syndromu.

2. Dotazniky jsem rozeslala v elektronické podob¢é kontaktnim osobam sdruzeni

s prosbou, aby byly dale rozsifeny. Tyto osoby byly uvedeny v ¢asopise PLUS 21.

3. Do vyzkumu jsem zatadila odpovédi 22 zen, které jsem analyzovala vétSinou
kvalitativnim zpiisobem. V potaz jsem brala hlavné vék v dobé oznameni diagndzy ditcte
vzhledem k incidenci DS; vzdélani a ndbozenské vyznani vzhledem k volbé potratu; kdo, kdy
a jakym zptusobem rodice informoval o diagndze jejich ditéte; informovanost vzhledem ke
vzdélani zen; vé&k ditéte vzhledem ke komunikaci a informovanosti mezi rodi¢i a

zdravotnickym personalem. Z vyjadfeni k tématu jsem se snazila zachytit vSechny poznatky.

4. Zjistila jsem, ze nejvyssi incidence déti s DS je u matek mezi 24 — 30 rokem,

kdy je obecné nejvyssi porodnost.

5. Vzdélani a nabozenské vyznani sice miize ovliviiovat ndzor na potrat, ale neni

to rozhodujici ukazatel.

6. Nejcastéji rodice o diagnéze ditéte informuje pediatr ¢i  primaf
novorozeneckého oddéleni a to ihned po porodu. Vyslovi podezdieni na DS a odkaze na
genetické vySetfeni. Co se tyka zpisobu sdé€leni, vyskytovaly se jak Setrna sdéleni s nabidkou

dalSich moznosti, tak také negativni formy s nabidkou odlozeni ditcte.

7. Ve vétsing piipadl se zeny vyjadiily, ze v nemocnici obdrzely nedostatecné

vvvvvv

studia a praxe.

8. Vzhledem k véku ditéte s DS je znat urcité zlepSeni v pfistupu a podavani
informaci ze strany zdravotnického personalu. Bohuzel se ale stile vyskytuje

neinformovanost a predsudky o DS.

0. Z vyjadieni k tématu bych vyzdvihla ulevu zen nad tim, ze nemusely pfimo

rozhodovat o potratu. Déle poukdzani na lepSi probrani a vysvétleni testl v tc¢hotenstvi.
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V nemocnici by zeny uvitaly brozury k tématu DS, odkazy na internet, prostor k rozhovoru
s Iékatem a pomoc psychologa, ale také kvalitni informace ohledné¢ moznych komplikaci
ditéte, moznost kojeni; kontakt na osobu, kterd ma s DS vlastni zkuSenost. Zpocatku se zeny
obavaji reakci okoli na dité s touto diagnézou. Lidé s DS jsou plnohodnotné bytosti, které
maji jen Spatny komunikacni kandl. Jsou dar, ktery umoznil pfebudovat zivotni hodnoty,
poznat nové lidi a zacit intenzivnéji prozivat zivot, celou rodinu vice stmelil. Za dilezité Zeny

v

v socidlnich davkach. Pro rozvoj ditéte s DS je diilezita celkova integrace do spolecnosti.
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Z.avér

Ptestoze se Downlv syndrom (at’ byl dfive nazyvan jakkoli) pravdépodobné vyskytuje
v lidské populaci jiz dlouhou dobu, jak to naznacuji rizné odkazy, potad je opfeden spoustou
zakotfenénych mytl, polopravd a piedsudkt. Vse jakkoli jiné vzbuzuje nedtvéru. Povazuji
proto za nutné, aby se podpofila informovanost o Downové syndromu. A to zvlasté v dobé,
kdy systém prevence v prenatdlni diagnostice stavi Downiv syndrom do role néceho
nezadouciho, co je tfeba co nejdiive zachytit a odstranit. Jiz dopiedu jsou tito lidé oznaceni
jako problém, ktery ssebou nese celou fadu moznych nepiijemnych komplikaci a

nezadoucich zdravotnich vydaji, spojenych s jejich 1écbou.

Teoretické Cast je zaméfena na mentalni retardaci. Nejprve jsou vysvétleny jednotlivé
pojmy, nasleduje zatfazeni mentalni retardace, pficiny jejiho vzniku, mnozstvi lidi s mentélni

retardaci a jejich odliSnosti vyvoje.

Druha kapitola teoretické Casti je zaméfena na systém vychovy a vzdelavani déti
s mentalni retardaci. Jsou zde vyjmenovany jednotlivé typy vzdélavani od predskolniho, pies

zakladni k dalS§imu vzdélavani a ptipravu na konkrétni povolani.

Ve tieti kapitole je jiz vénovana pozornost Downové syndromu. Jedna se o obecné
sezndmeni s jeho historii, zvlaStnostmi lidi s Downovym syndromem, pfi¢inami jeho vzniku,
prenatalni diagnostice a prevenci. Déle pak rozumovymi schopnostmi, tématice v€asné péce a

moznostmi vzdélavani déti s Downovym syndromem.

Praktickd ¢ast obsahuje vyzkum. Nejprve je v metodologii popsan zplisob vyzkumu,
potom jsou vyhodnocovany jeho vysledky. K ur€itym otazkdm jsou vlozeny doplnéni.

Vysledky jsou popsany v souhrnu.

Svou praci jsem chtéla ukazat, ze pfes vSechnu odli$nost, jsou osoby s Downovym
syndromem také lidé, ktefi maji narok na zaclenéni do spolecnosti. Maji stejna prava jako
ostatni populace, a to pfedevSim pravo na zivot. Tvoii sni celek a jakékoliv snahy o
odsouvani lidi s Downovym syndromem na okraj spolec¢nosti, z divodi neinformovanosti ¢i

jinych, jsou pro zdravou populaci ochuzovanim o cenné zkuSenosti v oblasti ryziho lidstvi.
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Vysledek vyzkumu ohledn¢ doby sdéleni diagnoézy koresponduje se zachytnosti
prenatalni diagnostiky a incidenci Downova syndromu, vétSina prenatalné diagnostikovanych

ptipadii Downova syndromu je ukonc¢ena potratem.

Je pomérné snadné se vzdat néceho, co pofaddné nemohu ani uchopit, ziskat k tomu
vztah, natoz to ,,néco‘ nazvat ¢lovékem a ptiznat mu néarok na zivot se v§im vSudy. Pfijmout

vSechny dusledky, které jsou s tim spojené.

Proto vidim jako naprostou nutnost vnimat kazdy lidsky zivot jako dar a tkol, ktery je
tteba pfijmout. A to jak ze strany rodicu, tak také ze strany gynekologii, genetikii a dalSich
zdravotnickych pracovnikli. PfedevS§im pracovnici prenatalnich center by méli nastavajicim

rodic¢tim podavat pravdivé a komplexni informace o jejich ditéti.

Narozeni ditéte s postizenim je bezesporu traumatizujici udalost a kazdy clovek se
s tim vyrovnava jinym zpiisobem a rizné dlouhou dobu. Na druhé stran¢ védomi toho, Ze se
jedna o relativné jedno z leh¢ich postizeni a hlavné, Ze je cela fada dalSich rodica, ktefi si

prosli podobnou situaci a zvladli ji, bude mit jisté pozitivni vliv.

Existuji riizné brozury o Downovée syndromu, které maji jen néktefi 1¢kaii k dispozici.
Kromé informaci o samotné diagndze, brozury obsahuji odkazy na kluby ¢i sdruzeni,
zaméfené na tento druh postizeni. Moznost zkontaktovat konkrétni osobu, sdilet s ni své

pocity a probrat s ni své problémy je velmi dilezita.

Za klicové povazuji, aby byly rozsifeny pravdivé informace o Downové syndromu do
nemocnic po celé CR — nejen na porodni &i genetické oddéleni, ale také do gynekologickych
ambulanci. Aby trojity test nebyl jen snahou zachytit néco nezddouciho, ale prevenci, ktera

bude k prospéchu Zivota ditéte - at’ jiz v prenatalnim obdobi nebo po jeho narozeni.
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Resumé

Diplomovéa prace je zaméfend na problematiku informovanosti lidi o Downové

syndromu.

V prvni kapitole teoretické Casti je obecny popis mentélni retardace, ve druhé kapitole
je popsan systém vychovy a vzdélavani déti s mentélni retardaci. Treti kapitola je zamétena

konkrétn€ na Downtliv syndrom.

Praktickd c¢ast zahrnuje vyzkum informovanosti rodict ditéte s Downovym
syndromem o diagndze a rozbor jeho vysledkil. K nékterym otdzkdm jsou pfidana doplnéni,

ktera rozsituji dané téma.

Summary

The dissertation is focused on a public awareness about Down’s syndrome.

The first chapter of theoretical part is about general description of mental retardation,
the second chapter describes system of the upbringing and the education of children with

mental retardation, the third chapter is focused especially on Down’s syndrome.

The practical part includes the research how parents having the child with Down’s
syndrome was informed about this diagnosis and analyses its results. Some questions include

more information to develop the topic.
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Ptiloha €. 1 - Dotaznik k vyzkumu

Mili rodice,

obracim se na Vas s prosbou o vyplnéni tohoto anonymniho dotazniku, ktery bych chtéla pouzit ke
své praci na téma : ,Jsem jiny a presto ¢lovék — podpora informovanosti o lidech s Downovym
syndromem.” Vase odpovédi, prosim, zvyraznéte nebo barevné odliste. Dékuji Vam za Vas cas
vénovany vyplnéni tohoto dotazniku.

1.Uvedte, prosim, Vase pohlavi

v

Zena muz

2. NapisSte prosim Vas vék eenilet

3. Vase nejvyssi dosazené vzdélani
a) zakladni

b) stredoskolské

c) vyssi odborné

d) vysokoskolské

4. Kolik Vam bylo let v dobé ozndmeni diagndzy Vaseho ditéte?

5. Vase naboZenské vyznani

a) vérici

b) nevérici
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6. Kdy Vam byla sdélena diagnéza Down(v syndrom?
a) prenatalni obdobi
b) ihned po porodu

C)V.ereseereneenmeésicich véku ditéte

7. Kdo Vas informoval o diagndze Vaseho ditéte?
a) gynekolog
b) genetické pracovisté

) jiné, prosim vypisSte......ccceecveeeeeveeeceeriereeene

8. Jaka byla Vase reakce po ozndmeni diagndzy?
a) sok

b) proc¢ pravé ja mam mit postizené dité?

¢) tomu nevérim, to je omyl

d) jind, prosim vypiste..............

9. Jak reagovali vasi pfibuzni a znami na diagndzu Vaseho ditéte?
a) dobre — podrzeli mé

b) Spatné

¢) zpocatku Spatné, pozdéji se s tim vyrovnali

d) jiné, prosim vypiste.........cccverennee.

10. Domnivate se, Ze jste obdrzeli dostatek informaci o této diagndze?
a) ano

b) ne

c) ano, ale ponékud zkreslenych

d) jiné, prosim vypiste.......cccceeveerveervenreennenns



11. Jakym zplisobem Vam byla dg. Downuv syndrom sdélena a bylo Vam nabidnuto feseni situace?
Prosim vypiste.

12. Pokud byste méli moznost volby, Sli byste na zakladé téchto informaci na potrat ?
a) ano

b) ne

13. Napiste prosim vék Vaseho ditéte s Downovym syndromem

14. Zde mate prostor pro vyjadreni se k tomuto tématu

Jesté jednou dékuji za Vasi spolupraci
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Piiloha €. 2 - Vybér z literatury k tématu Downuiv syndrom

BALASUNDARAM, Pramila. Pribéh o Sunnym

CECHOVA, Jitka. Staci byt jedinou notou k oslavé Bozi
DRIJVEROVA, Martina. Domov pro Martany

ENGELS, Netty. Matematika — krok za krokem + CD

ESPINAS, Josep M. Jmenujes se Olga

HALDER, Cora. Dite s DS ve skole
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JAROSOVA, Jana a kolektiv. Lidsky rozmeér 21

MLCOCHOVA, Marta. Ota

MORALES, Rodolfo, Castillo. Orofacidlni regulacni terapie
NEWMAN, Sarah. Hry a cinnosti pro vyvoj ditéte s postizenim

PLUS 21 - ¢asopis Spole¢nosti rodi¢ii a pratel déti s DS, Praha
PUESCHEL, Siegfried M. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. Metodicka prirucka
pro rodice

SLNECNICA - ¢&asopis Spoloénosti Downovho syndrému na Slovensku
STRUSKOVA, Olga. Déti z planety D.S.

STRIHAVKOVA, Denisa. Denisa

STRIHAVKOVA, Denisa. Na tom zdlei...



STRIHAVKOVA, Denisa. Na tom zdlezi II

SEDA, Vlasta. Viiv alternativnich vytvarnych technik na rozvoj pozndvacich schopnosti déti
SEDY, Jifi. Babicciny pohddky

SEDY, Jifi. Dominciny pohddky

SEDY, Jifi. Citlivost barevného slunce

SEDY, Jifi. Duhové pohddky

SEDY, Jifi. Hleddni

SEDY, Jiti. Podivuhodnd planeta

WINDERS, Patricia C.,P.T. Rozvoj hrubé motoriky u déti s Downovym syndromem

ZUCKOFF, Michael. Naia se smi narodit
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Piiloha ¢. 3 - Seznam ruznych odkazi, spolefnosti, sdruZeni a rodicovskych skupin,

podporujicich déti s Downovym syndromem
BRNO:

Usmévy, ob&anské sdruzeni pro pomoc lidem s DS
WWW.USMevy.cz

Dorea, Poradna rané péce Brno

www.dorea.cz

CESKE BUDEJOVICE:

Ovecka, o.p.s.

www.ovecka.eu

DOBROMYSL, informacni portal
www.dobromysl.cz

JABLONEC NAD NISOU:

SPMP CR — Inclusion Czech Republic, Klub Downova syndromu
www.downuv-syndrom.cz

KOPRIVNICE:

Mandlové oci

www.mandloveoci.cz

OSTRAVA -~ BOHUMIN:

Ctyflistek, sdruzeni déti s DS

internetové stranky neuvedeny, e-mail: katkaaivo@volny.cz
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PARDUBICE

Okénko

www klub-okenko.wz.cz

PRAHA

Spolec¢nost rodicu a ptatel déti s DS
www.downsyndrom.cz

USTi NAD LABEM

SPMP — Klub DS

internetové stranky neuvedeny, e-mail: brh@volny.cz
VSETIN

Ovecka Vsetin

www.ovecka.eu

ZIDLOCHOVICE

Klub nejmensich, patii pod Usmévy Brno
www.klubnejmensich.cz

BRATISLAVA

SDS — Spolo¢nost’ Downovho syndrému na Slovensku

www.downovsyndrom.sk
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