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Anotace

Cilem bakalatské prace bude zjistit mozné reakce konkrétnich rodin na zjisténou
diagnézu Downova syndromu a zmapovat vSechny dané okolnosti, které s tim souvisi.
Prace bude rozdélena na dvé ¢asti — na Cast teoretickou a ¢ast praktickou. V teoretické
Casti se budeme zabyvat charakteristikou Downova syndromu, dale bude pozornost
vénovana mentalni retardaci, kterd se k Downovu syndromu bezpochybné vztahuje,
arovnéz bude pozornost zaméfena na vychovu handicapovaného ditéte. Ziskané
informace a poznatky v teoretické ¢asti budou zpracovany na zaklad€ poznatkt z odborné
literatury a internetovych zdroju. V praktické Casti na zakladé kvalitativniho vyzkumu
objasnime pomoci rozhovort s konkrétnimi rodinami jejich reakce a nasledné piijimani
zjisténé diagnozy. Pozornost bude rovnéz zamétena na vSechny souvisejici aspekty, které
ovliviiyji dal$i pribéh zivota téchto rodin. Hlavnim cilem prace bude na zakladé
ziskanych poznatkd a informaci vytvofit takové navrhy, které budou piinosné k feseni

této problematiky nejen pro odborniky, ale i pro mnohé rodiny a Sirsi vetrejnost.
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Annotation

The aim of the bachelor's thesis will be to find out the possible reactions of specific
families to the established diagnosis of Down's syndrome and to map all the given
circumstances that are related to it. The work will be divided into two parts — a theoretical
part and a practical part. In the theoretical part, we will deal with the characteristics of
Down's syndrome, attention will also be paid to mental retardation, which is undoubtedly
related to Down's syndrome, and attention will also be focused on raising a handicapped
child. The information and knowledge obtained in the theoretical part will be processed
based on knowledge from professional literature and internet sources. In the practical part,
based on qualitative research, we will use interviews with specific families to clarify their
reactions and subsequent acceptance of the established diagnosis. Attention will also be
focused on all related aspects that affect the further course of life of these families. The
main goal of the work will be to create proposals on the basis of the knowledge and
information gained, which will be beneficial to the solution of this issue not only for

experts, but also for many families and the wider public.
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unexpected situations.
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UVOD

Vzhledem k tomu, Ze narozeni ditéte je ocekavanou a radostnou udalosti, o to
veétsi je zklamani a Sok pro rodiCe, ktefi ¢ekaji od l1ékaiti zpravu o zdravém ditéti. Toto
téma pokladame za velmi dulezité, protoze v dobé sdé€leni diagnozy je vétSina rodicu
osamocena, aproto jsou prvotni informace od lékafi a sester soucasti dalSiho
vyrovnavani se se situaci. Rodice byvaji pod velkym psychickym tlakem a je pro n€ velmi
tézké tuto informaci vstrebat a radovat se z narozeni svého ditéte. Rodice musi mit pocit,
ze je tu nékdo, kdo pii nich stoji a poslechne si je, komu se mohou svéfit s obavami
a s kym se mohou podélit o sviij strach z neznama.

Nejtézsi obdobi pro matku a rodige viibec jsou prvni roky po narozeni ditéte. Cas
je nejlepsi lékar, a to plati i v této situaci. Na zacatku je strach z nepoznaného a strach ze
zvladani nové situace, strach z reakci blizkého okoli. Rodice se postupem ¢asu smifuji
a vyrovnavaji s danou situaci, ke svym postizenym détem se snazi pristupovat jako
k détem zdravym, chce to ovSem vice trpélivosti a vice psychické odolnosti, pro nékoho
to vSak znamend i vyzvu. AC se k tomu mnozi rodiCe vetfejné nepfiznaji, spousta z nich
jiz musela vyhledat psychologickou pomoc. Je to véc velmi tézka a vefejnost jesté neni
tak dobfe informovana a tim padem pfipravena.

Cilem bakalatské prace je teoreticky popsat a prakticky zmapovat problematiku
rodict, kterym se narodilo dit€¢ s Downovym syndromem. Téma bakalaiské prace —
, Downitv syndrom — vyrovndni se rodici zjisténou diagnozou ditéte” — je zvoleno
zamérn€ vzhledem k aktualnosti a na zadkladé osobnich zkusSenosti autorky.

Prace je rozdé€lena na dvé ¢asti, Cast teoretickou a cast praktickou.

Teoreticka Cast je sestavena z poznatka z odborné literatury, internetovych zdroja
aje rozd&lena na n&kolik kapitol. Uvodni kapitola je vénovana pfi¢inam a vzniku
Downovu syndromu, diagnostice, formam a fyziognomickym zvlastnostem, zdravotnim
problémim a mytim o lidech s Downovym syndromem. Nasledujici druha kapitola je
orientovana na mentalni retardaci, na jeji nahled a klasifikaci. Zaveér teoretické Casti je
zaméfen na narozeni postizeného ditéte, reakci rodiny na narozeni ditéte s postizenim a na

uspesné zvladnuti role rodice.
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Prakticka Cast je zaméfena na vlastni vyzkum pomoci rozhovord. Jedna se
o kvalitativni vyzkum s vyuzitim pohledu do konkrétnich rodin, jejich poznatky a reakce
na nastalou situaci.

Dnesni doba je jiz naklonéna piijeti handicapovanych lidi, sice spolecnost jesté
neni uplné pfipravena, ale snazime se lidi s Downovym syndromem zapojovat do
Skolntho vzdé€lavani, pracovnich pfilezitosti abéznych aktivit, atim spolecnost
seznamovat a ucit souziti s postizenymi lidmi.

O détech s Downovym syndromem se vSeobecné mluvi jako o, slunickovych
détech”, ale z bézné praxe vime, ze to vzdy nemusi byt samoziejmosti. Stejné jako zdravé
déti maji rdznou povahu, temperament a rizné emocni ladéni, tak i déti s Downovym
syndromem jsou riznorodé. Na jednu stranu je s nimi mnoho prace a starosti, na stranu
druhou velké mnozstvi radosti a prekvapeni v podobé jejich empati¢nosti, umeéni se
radovat z mali¢kosti, obejmuti, pohlazeni a predevsim laskavého tismévu v pravy cas.
O to je mozna snazsi pro rodiCe a jejich blizké se vyrovnavat s danou diagnézou svého

ditéte.
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TEORETICKA CAST

1 DOWNUV SYNDROM

Downtv syndrom neni nemoc, jedna se o chromozomalni abnormalitu, ke které
je piidruzeno mentalni postiZeni, a nelze ji pfi poCeti vibec ovlivnit. Do soucasnosti se
nepodafilo vyhovujicim zpisobem vysvétlit, proc k této genetické odchylce dochazi.

Prvni zminka o ditéti, které skutecné mélo Downuav syndrom, se vyskytla v roce
1838 a popsal ji Francouz Jean Esquirol, poté v roce 1846 popsal také Francouz Edouard
Séguin pacienta, ktery vzhledem odpovidal Downovu syndromu. Stav nazval
,,strupovitou idiocii“. V roce 1866 popsal Duncan dévce s malo vyvinutou feci, Sikmyma
o¢ima, velkym jazykem a malou kulatou hlavou. V tomtéz roce v Earswoodské
nemocnici v Anglii uvetejnil v casopise London Hospital Lecan and Reports 1ékar John
Langdon Down préci, ve které popsal mongoloidni typ déti. AC neznal pficinu syndromu,
popis fenotypu mu umoznil klasifikovat a zafadit ho jako samostatnou etiologickou
jednotku mentalni retardace. Anglicky lékai Down byl natolik ovlivnén Darwinovou
teorii o vzniku druhil, Ze se domnival, ze déti s Downovym syndromem jsou jakousi
zpétnou pieménou na primitivn€jsi rasové typy. Z divodu asijského vyrazu prosadil
nevhodné pojem ,, mongolska idiocie”. Dnes vime, ze tyto rasové zavéry byly chybné.
Zacatkem 20. stoleti bylo zvefejnéno mnoho l€katskych zprav, v nichz byly popisovany
zvlastnosti zpozorované u lidi s Downovym syndromem, kde se probiraly mozné pficiny.
Zvlasté v poloving 50. let 20. stoleti umoznily metodické pokroky dosazené pii zkoumani
chromozomu presnéjsi studie, které vedly v roce 1959 k objevim Francouze Lejeuna, ze
u déti s Downovym syndromem se vyskytuje navic jeden chromozom (Sustrova, 2004).

, Dowmitv syndrom, oznacovany také jako Downova nemoc (morbus Down), je
nejrozsirenéjsi ze v§ech dosud znamych forem mentdini retardace. V literature se udavd,
Ze lidé s timto syndromem tvori okolo 10 % vSech lidi s mentalnim postizenim.
(Svarcova, 2006, s. 140)

Downuv syndrom je vrozena vada, ktera je zptsobena chromozomalni aberaci,
pfitomnosti jednoho nadbyte¢ného chromozomu 21, hovoifime o trizomii 21. Vzacnéji se

setkavame s formami nazvanymi mozaika a translokace (Bazalova, 2014). Downuv
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syndrom je dasledkem trizomie, ktera je nahodna, ¢i dasledkem translokace, ktera je

dédicna (Stoppard, 1996).

Obrazek 1: Karyotyp Downova syndromu — trizomie chromozomu 21

Down(v syndrom - Trizomie chromozomu 21

3 4 5 6 7 8

13 16

9 10 n 12 14 15

Misto 2 chromozomi: 21
IR IR IR HADITR LR L
17 18 19 20 21 22 XX XY

Zdroj: Symptomy.cz, online, cit. 2023-02-20

,Dowmitv syndrom je jednim z nejcastéjSich vrozemych syndromii. Patri
k nejbéznéjsim chromozomdlnim poruchdm a je také nejcastéji rozpoznatelnou pricinou

mentalni retardace. “ (Selikowitz, 2005, s. 39)

1.1 PriCiny vzniku Downova syndromu

Pro¢ ke vzniku Downova syndromu dochéazi se zatim nepodatilo uspokojivé
vysvétlit. Jedinym rizikovym faktorem pro trizomii 21 je v&k matky. Jiné faktory se bud’
nepouziji nebo je jejich vliv v porovnani s v€kovym efektem zanedbatelny. Na zakladé
epidemiologickych studii bylo zjisténo mnoho rizikovych faktord trizomie 21, doposud
vSak chybi jednoznacny dikaz pro jejich vliv na nondisjunkci 21. chromozomu. Mezi
vnéj§i faktory patii koufeni, alkohol, kava, drogy, hormonalni 1éky a radiace. Za vnitini
rizikové faktory se povazovaly chromozomové varianty a mutace specifickych gent.
Navzdory intenzivnimu vyzkumu nebyl dolozen jednoznacny dikaz o vlivu vnéjsich
a vnitfnich faktord na nondisjunkci (Sustrova, 2004). Stale se patra, co je pii¢inou
vytvofeni neparového chromozomu. Vyskytuje se celosvétové ve vsech zemich,
narodech, etnikach i socialné-ekonomickych tfidach. Vznik Downova syndromu

nepodléha zdravotnimu stavu matky, socialnimu postaveni, kvalité stravy a ani zpusobu
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zivota v t€hotenstvi. Nondisjunkéni typ trizomie 21 a chromozomalni mozaika nejsou
dédicné. U translokacniho DS je nositelem a pienaseCem jeden z rodica, vyskytuje se
piiblizné ve 4 % pripadd. Downav syndrom je tedy Cist€ nahodny jev, za jedinou
prokazanou souvislost zvysujici pravdépodobnost jeho vyskytu se povazuje vek rodica —

matky nad 35 let a otce nad 50 let (Svarcova, 2006).

1.2 Diagnostika

Nejprirozenéjsi prevenci Downova syndromu je planované rodi¢ovstvi ve véku
18-25 let, kdy je zensky organismus biologicky nejlépe piipraveny na matefstvi a riziko

je nejmensi (Sustrova, 2004).

Graf 1: Pravdépodobnost narozeni ditéte s Downovym syndromem podle véku matky
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Zdroj: Sustrova, 2004, s. 58

V prabéhu téhotenstvi zeny podstupuji rizna vysetieni, ktera maji vyznam v tom,
aby se predchazelo komplikacim v prubéhu téhotenstvi a porodu.
Kazd4 nastavajici matka musi zvazit rizika pro sebe asvé dit€ pfi pouziti
prenatalnich technik pro stanoveni diagnozy.
Podle Pueschela (1997, s. 35) jsou néasledujici znaky ukazateli zvySeného rizika
vyskytu Downova syndromu u déti:
e matka ve véku 35 let nebo starsi,
e oftec ve véku nad 45 az 50 let nebo starsi,

e sourozenec s Downovym syndromem nebo jinou chromozomalni odchylkou,
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e balancovana translokace chromozomii u jednoho z rodicu,

e rodice s chromozomalni poruchou “.

Moralni Gvahou a myslenkou je, zda dit€, které ma Downuv syndrom nebo bude
mentalné postizené, ma pravo na zivot. Rozhodné by to nemélo byt méfitkem
a opravnénim zbavit se ditéte. Rady Iékaiti by mély byt poskytovany bez natlaku a nazory
rodi¢ti by mély byt respektovany. Lékari by neméli sdélovat jen negativni informace
a méli by mit uctu v hodnotu ¢lovéka v kazdé jeho fazi zivota (Pueschel, 1997).

Prenatalni  screening a diagnostika Downova syndromu se provadi
v L. a IL. trimestru. Prenatélni vySetfeni jsou:

e neinvazivni vySetfeni — biochemicka vySetfeni (tzv. triple test) a ultrazvukové
vySetteni,

e invazivni vySetieni — aminocentéza — odbér plodové vody (AMC), odbér
choriovych klka (CVS), kordocentéza — odbér pupecnikové krve (PUBS)

(Sustrova, 2004).

1.2.1 Neinvazivni vySetieni

Biochemicka vySetreni — vySetieni krve téhotné Zeny na urcité latky.

Takzvany triple test je jeden z postupi, které maji za ikol odhaleni vrozenych vad
plodu v déloze. Zasadni roli hral triple test zejména v predeslych dobach pred zavedenim
kombinovaného screeningu v prvnim trimestru. Role triple testu je v soucasnosti spise
dopliikova. Provadi se rozborem vzorku krve v 16. tydnu téhotenstvi. Mezi vySetfované
biochemické latky patfi alfa-1-fetoprotein (AFP), celkovy choriogonadotropin (HCG)
a nekonjugovany estriol (UE3) (Sustrova, 2004).

V dnesni dobé je nejspolehlivéj§im dostupnym testem Prenascan — provadi se
rozborem krve téhotné zeny a méfi mnozstvi a slozeni DNA plodu kolujici v krevnim
ob&hu matky. V krvi matky obiha volna DNA blizké s vyvijejicim se plodem, oznaCovana
také jako fetalni DNA. Pomoci specialniho vySetfeni v laboratofich je mozné tuto DNA
izolovat, zkoumat a ur¢ovat piipadnou pfitomnost trizomii. Jiz v 11. tydnu téhotenstvi ma
tento test spolehlivost 98 % (Sustrova, 2004).

Ultrazvukové vysetreni — nedilnou soucasti screeningu v prvnim trimestru je

ultrazvukové vySetieni, které se provadi mezi 12. a 14. tydnem téhotenstvi. Zamétuje se
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na kontrolu délky plodu, organt a koncetin, dale na mnozstvi plodové vody a méfi se
Sijové projasnéni — mnozstvi volné tekutiny v zahlavi plodu. Vyrazné zvySena hodnota
signalizuje vy$si riziko postizeni ditéte. Dal§imi indikatory vy§§iho nebezpeci postizeni
plodu jsou chybéjici nosni kuastka, kratsi stehenni kosti a vady srdce. Nicméné ani
pozitivni vysledky screeningu neznamenaji, ze by nenarozené dit€¢ muselo mit vyvojovou
vadu, pouze informuji o vyssi pravdépodobnosti tohoto rizika. V pfipadé takovychto
vysledku 1ékar doporuci dalsi invazivni vySetieni, u kterych je nevyhodou riziko potratu

(Gynmedico.cz, online, cit. 2023-02-20).
1.2.2 Invazivni vySetifeni

Amniocentéza — vySetfovaci metoda provadéna odbérem plodové vody, ktera
slouzi k odhaleni nékterych zavaznych vrozenych vad plodu téhotné zeny. Vysetteni se
provadi od 15. do 24. tydne téhotenstvi, kdy je mozné prerusSeni t€hotenstvi a tim se
zabrani narozeni postizeného ditéte. T¢hotenstvi se prerusuje pouze na prani t€hotné zeny
(Stoppard, 1993).

Odbér choriovych klku — provadi se v prvnim trimestru téhotenstvi odbérem
vzorku tkané z choria. Neni mozné provadét odbér pied 10. tydnem z divodu rizika
deformit koncetin. Odbér se muze provést dvéma zpusoby: transcervikalné
(10.-11. tyden) a transabdominalné (12.—13. tyden). V soucasnosti se dava prednost
transabdominalni biopsii, kdy se odebira choriova tkan vpichem jehly pies bfisni sténu
pod kontrolou ultrazvukem (Sustrova, 2004).

Odbér pupecnikové krve — diagnostickd metoda, ktera spociva v odbéru krve
z pupecniku. Odbér je nejbezpecnéjsi po 20. tydnu t€hotenstvi. Zde je vSak nejvyssi riziko
potratu, ptiblizné okolo 2 %, proto se tato metoda jiz v dneSni dobé vyuziva méné

(Stoppard, 1993).

1.3 Formy Downova syndromu

., V§echny déti s Downovym syndromem maji ve svych burnkdach nadbytecné kritické

mnozstvi 21. chromozomu. MnozZstvi 21. chromozomu a zpusob, jimz porucha vznikd,
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miize mit troji podobu. K témto tfem formdm patri trisomie 21. chromozomu, translokace

a mozaicismus. “ (Selikowitz, 2005, s. 49)

Trizomie 21. chromozomu je nejcastéj§i forma Downova syndromu, ktera se
vyskytuje priblizné¢ u 95 % déti. Volna trizomie 21.chromozomu muze vzniknout
i pfimym pfenosem nadpocetného 21. chromozomu od rodi¢e. K nondisjunkci (nedélenti)
dochazi béhem vytvareni vajicka nebo spermie, kdy se dva 21. chromozomy pavodni
bunky pfed bunéénym délenim spoji. Takto vznikne jedna buiika obsahujici oba
21. chromozomy a druha burika, v niz neni ani jeden 21. chromozom. Druhéd buika
nemuize prezit a rozpada se (Selikowitz, 2005).

Translokace (premisténi) se vyskytuje asi ve 4 % piipadi. Nevyvazena
translokace vznika nej¢asteji na podkladé Robertsonské translokace, pfi které se dlouhé
rameno 21.chromozomu spoji v mist¢ centromery s dlouhym ramenem jiného
akrocentrického chromozomu. Nosi¢ vyvazené translokace je zdravy a nema fenotypové
projevy (Sustrova, 2004).

Mozaikova trizomie ma variabilni klinicky obraz, od mirnych pfiznak az po
typicky fenotyp Downova syndromu. Pii mozaikové formé trizomie 21 jsou piitomné dvé
bunécné linie, normalni a trizomicka s nadpocetnym 21. chromozomem. Mozaika je
méne bézny typ chromozomalni poruchy u déti s Downovym syndromem, ktery se
vyskytuje pfiblizné u 1 % déti. Mozaika je zpusobena nasledkem prvniho chybného
déleni oplodnéné zarodecné buriky. Tyto buiiky v téle jsou jako mozaika poskladany
z riznych kouskt, nékteré burky jsou se 46 a jiné se 47 chromozomy (Pueschel, 1997).

,,Bez ohledu na typ Downova syndromu se vidy jednd o chromozom ¢. 21, ktery
zpiisobuje specifické fyzické rysy a omezuje intelektualni moznosti u vétSiny déti. Presto
neni zndmo, jakym zpiisobem zasahuji gemy téchto chromozomit navic do vyvoje
nenarozeného ditéte a zpuisobuji charakteristické fyzické rysy a sniZenou schopnost

mozkové cinnosti. “ (Pueschel, 1997, s. 34)

14 Fyziognomické zvlastnosti osob s Downovym syndromem

Jak zminiuje Pueschel (1997, s. 38): ,,vzhled kazdého clovéka je urcovdn geny.

Z duvodu nadpocetného chromozomu ¢. 21 mayji jedinci s Downovym syndromem nékteré
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Jfvzicke rysy, které je odlisuji od ostatni populace . Podle nékterych autori Downuv
syndrom nema jednoznacné patognomické znaky. Mnohé uvedené znaky se nachazeji
i u lidi bez tohoto syndromu. Vnéjsi rysy se lisi podle véku lidi s Downovym syndromem,
pfidem? nékteré se vékem zvyraziiuji a jiné oslabuji (Sustrova, 2004).

Podle Selikowitze (2005) bylo popsano u Downova syndromu vice nez 120
typickych znakd. Déti s Downovym syndromem jich nemaji vic nez Sest nebo sedm.
Kterykoliv ¢lovék mize mit jeden nebo dva vnéjsi znaky, jimiz se vyznacuje Downtv
syndrom. Nelze je spojovat se syndromem ¢i jakymkoliv postizenim.

Nize uvedené znaky jsou podle Pueschela (1997) dulezité pro lékarskou
diagnostiku: hlava ditéte je v porovnani s ostatnimi détmi mensi, obli¢ej ma plossi rysy,
je pritomna kozni fasa (epikantus), vyskytuji se Brushfieldovy skvrny na duhovce, usi
jsou mens§i a nize posazené, usta jsou mensi, jazyk vrasCity a muze vyc¢nivat z Gst, krk
byva kratky a Siroky, ruce byvaji malé a Siroké s kratkymi prsty, napfi¢ dlani byva ryha
(opici), nohy byvaji silné a kratké, se Sirokou mezeru mezi palcem a ukazovackem,
vyskytuji se ploché nohy, hypotonie, v dospélosti dortistaji mensich vysek.

U nékterych déti jsou konkrétni rysy prevladajici nez u jinych. Déti s Downovym
syndromem lze snadno rozpoznat podle vzezieni, ale nejsou stejné. Mnohé rysy se ¢asem

meéni (Pueschel, 1997).

1.5 Zdravotni problémy jedinci s Downovym syndromem

Zdravotni problémy lidi s Downovym syndromem jsou rozdilné a maji jich
vyrazné vice nez osoby bez této chromozomalni vady. VétSina jedinci s Downovym
syndromem se t€si dobrému zdravi diky dikladnym preventivnim programiim, jejichz
tlohou je predchazet zménam onemocnéni a postizeni jednotlivych systéma (Sustrova,
2004).

V minulosti se lidem s Downovym syndromem nedostavalo lékarské péce
v dostateéné mife. Casto to byla jen nejnutn&jsi pée. Nastésti ale doslo v pribéhu
poslednich desetileti k vyznamnému zlepsSeni, a to nejen v péci o zdravi, ale i v oblasti

pedagogické pomoci (Pueschel, 1997).
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Specifické zdravotni problémy lidi s Downovym syndromem vyzaduji vysoce
profesionalni pé¢i nejen Iékard specialistt, ale i dalSich, jako jsou rehabilitacni

pracovnici, psychologové, logopedi a pedagogové (Sustrova, 2004).
1.5.1 Srdecni vady

Vrozené vady srdce se vyskytuji u40-50 % lidi s Downovym syndromem.
Vcasna diagnodza a spravna lécba nékterych srdecnich vad je nutna, protoze srdecni vada
mize ohrozovat Zivot ditéte. Nejéast&ji byva postizena stiedni &ast srdce (Sustrova,
2004). Jednou ze srdecnich vad je defekt sinokomorové prepazky — toto je nejobvyklejsi
srdeCni defekt, kterym trpi jedno ze Sesti déti. Tento defekt spociva v tom, ze v prepazce
mezi sinémi nebo mezi komorami je otvor. Dalsi srdecni vadou je otevirena Botallova
ducdej, ktera je tieti nejCastéjsi vadou a objevuje se zhruba u jednoho z padesati déti se
syndromem. Fallotova tetralogie — touto zvlastni kombinaci srdecnich anomalii trpi
jedno ze sta déti s Downovym syndromem, je pojmenovana po doktoru Fallotovi. Vada
poukazuje na Ctyfi souCasné se vyskytujici abnormality. Mezi dvé nejdalezit€jsi patii
velky otvor v mezikomorové prepazce a zizeni plicnice, kterda vede ze srdce do plic

(Selikowitz, 2005).
1.5.2 Stitna 7laza

U lidi s Downovym syndromem byva nékdy naruSena cinnost zladz s vnitini
sekreci, zvlasté funkce §titné zlazy. Diagnostikuje se na zakladé krevniho vySetieni.
Hypotyredza (snizend Cinnost Stitné zlazy) — §titnd zlaza produkuje snizené mnozstvi
hormont, onemocnéni se da uspésné 1€¢it podavanim chybéjiciho hormonu v syntetické
formé. Objevuje se bud’ vrozena, nebo ziskana hypotyreoza. ,, Mezi klinické priznaky patii
zpomalena cinnost srdce, suchd kiiZe, unava, sniZeni psychického vykonu a zdcpa.*
(Sustrové, 2004, s. 94)

Hypertyredza (zvySend Cinnost §titné zlazy) — §titnd zlaza produkuje zvySené
mnozstvi hormond. Optimalni funkce §titné Zlazy je vyznamna pro rozvoj v procesu

uceni, proto jsou nutné pravidelné kontroly alespon jednou za rok (Selikowitz, 2005).
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1.5.3 Infekce hornich cest dychacich

Kojenci a batolata maji sklon k CastéjSimu vyskytu nachlazeni a nékteti maji stale
rymu z divodu zazenych dychacich cest, zvétSenych nosnich akrénich mandli,
zvétSeného jazyka. Divodem Spatné nervové koordinace a dystonie ustnich svalii byva

u déti spankova apnoe a aspirace (Selikowitz, 2005).
1.5.4 Sluchové postizeni

U malych déti se kromé infekci stfedniho ucha, hromadéni tekutiny ve stfedousi
a deformaci vnitinich kiistek podili na zhorsovani sluchu i zanéty hornich cest dychacich.
Sluch by se mél kontrolovat alespori jednou ro¢né. Lécba je konzervativni — protizanétliva
nebo s pouzitim antibiotik. Korekce poruchy sluchu naslouchatkem je indikovana tehdy,
kdyz je netispé$na nebo nemozna chirurgicka ¢i medikamentozni 1é¢ba. S korekci poruch
sluchu je tieba zacit u déti co nejdfive, protoze nedoslychavost u malych déti mize vazné
narusit jejich psychicky aemocionalni vyvoj. Lidé s Downovym syndromem maji

narusenou sluchovou percepci (Sustrova, 2004).
1.5.5 Poruchy zraku

Témet 70 % déti s Downovym syndromem mé né&jaké postizeni zraku, maji sklon
k dalekozrakosti (hypermetropii) — 20 %, kratkozrakosti (myopii) — 40 %, tupozrakosti
(amblyopii) — 12 %, Silhani (strabismu) — 23-44 %, k Sedému zakalu ocni Cocky
(katarakt®) a k ucpanym slznym kanalktm (Sustrova, 2004).

1.5.6 Ortopedické problémy

Pater — nejcastejsi komplikaci v oblasti patefe je atlantoaxialni instabilita
lokalizovana mezi prvnim a druhym krénim obratlem. Jinou komplikaci v oblasti patefe
je skolidza, nazyvana také jako anomalie patefe, ktera je vybocena.

Kolena — asi 20 % déti s Downovym syndromem ma instabilitu ¢éSky. Byva bud’
casteCné nebo uplné dislokovana ze své polohy. Velmi ziidka se u déti s Downovym

syndromem vyskytuje méknuti chrupavky ¢ésky a zanét Slach.
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Noha — déti se zacCinaji staveét na nohy v dobé, kdy maji snizeny svalovy tonus.
Nejcastejsi poruchou déti a dospelych je plocha noha. Dalsim cCastéjsim podologickym

problémem je vbogena noha (Sustrova, 2004).
1.5.7 Epilepsie

U déti s Downovym syndromem se vyskytuji razné formy epilepsie. Podle
nékterych studii ma epileptické zachvaty az 8 % lidi s Downovym syndromem. Castou
formou zachvati u déti mezi patym a desatym meésicem zivota jsou bleskové kiece.
Ostatni formy epilepsie, jako jsou tonicko-klonické (grand mal) zachvaty a parcialni
kiecCe, se vyskytuji u starSich déti a dospivajicich lidi s Downovym syndromem ziidka.
Castéjsi je vyskyt uvedenych zachvatd u dospélych lidi jako disledek patologickych

zmén mozku v souvislosti s Alzheimerovou nemoci (Sustrova, 2004).
1.5.8 Alzheimerova nemoc

Alzheimerova nemoc je nejcastéji se vyskytujici presenilni az senilni demence. Je
na Ctvrtém misté mezi nejCastéjSimi pfiCinami smrti. Objevuje se u dospélych osob
a souvisi se starnutim. U lidi s Downovym syndromem starSich 40 let 1ze najit na mozku
zmény, které jsou viditelné u pacientd trpicich Alzheimerovou nemoci. V literatufe je
popsano, ze jen vzacné dochazi ke zménam osobnosti ¢i psychickym problémim

(Pueschel, 1997).

1.6 Myty a realita o lidech s Downovym syndromem

Zivot détem s Downovym syndromem ajejich rodinam stale ztdzuji myty
a predsudky, kterymi je iv dneSni dobé Downlv syndrom opfeden, ato jak mezi

odbornou verejnosti, tak i ve vétSinové spolecnosti.
1.6.1 Déti s Downovym syndromem jsou nevychovatelné a nevzdélatelné

Vétu zuast lékaii, ze dit¢ s Downovym syndromem je nevychovatelné
a nevzdélatelné, slychavaji rodi¢e kratce po porodu s navrhem na umisténi ditéte do

ustavu. Pravdou je, ze maji vybornou schopnost napodobovani auceni. UCi se sice
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pomaleji a s vétsi namahou, ale dokazou spoustu véci — samoobsluhu, ¢teni, psani,
pocitani, zapojuji se iniciativné do rodinného Zivota, provozuji rizné sporty, hraji na
hudebni nastroje, hraji divadlo, osvoji si tanec a fadu dalSich dovednosti. Vychova déti je
naro¢n€j§i a musi byt daslednéjsi. Napii¢ vSeobecné rozdilnosti charaktert maji déti
s Downovym syndromem nékteré spole¢né povahové rysy. Jsou pratelské, dobrosrdecné,
bezprostiedni a spontanni. Pii dobrém vedeni jsou i vytrvalé a poradkumilovné. Zivot
s détmi s Downovym syndromem neni vzdy zatézi, ale naopak pfinosem pro rodinu,

pratele, uditele a sympatizanty (Sustrova, 2004).
1.6.2 Lidé s Downovym syndromem by méli byt umisténi v austavech

V ustavech by nedosahovali takovych vysledki, jako kdyz vyrdstaji a ziji
v podnétném a spokojeném rodinném prostiedi. Maji pravo na rodinny zivot jako jini

ob&ané (Sustrova, 2004).
1.6.3 Downuv syndrom je ojedinéla geneticka odchylka

Ze statistik vyplyva, ze nejobvyklejsi genetickou odchylkou je Downtv syndrom,
kdy na kazdych 1 000 déti se narodi 1 s touto chromozomalni anomalii. Ov§em rozhodné
neni jedina. Mezi dal§i genetické odchylky patii naptiklad cysticka fibroza, srpkovita

anémie, talasémie, Tay-Sachsova choroba (Stoppard, 1996).
1.6.4 Déti s Downovym syndromem se rodi vétSinou star§im rodi¢um

Vzhledem k velmi dobré a zamérné diagnostice pro matky nad 35 let klesa vétsi
vyskyt téchto narozenych déti. Déti s Downovym syndromem se rodi i matkdm vyrazné

mlad§im (DownSyndrom.cz, online, cit. 2023-02-20).
1.6.5 Lidé s Downovym syndromem jsou tézce mentalné postizeni

Jednou ze zéakladnich charakteristik Downova syndromu je mentalni retardace.
Vétsina déti se pohybuje v pasmu stfedniho stupné mentalniho postizeni, pfi¢emz nejsou
vyjimkou déti a dospéli, které je mozné zatadit do lehkého stupné MR. Déti a dospéli
s mozaikou muzou byt dokonce v hrani¢nim pasmu. Jini s kombinovanym postizenim,
nejCastéji s autismem a détskou mozkovou obrnou, jsou diagnostikovani v tézkém pasmu

MR (Sustrové, 2004).
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1.6.6 Lidé s Downovym syndromem jsou ne§t’astni a nejsou schopni vytvaret

blizké mezilidské vztahy

Lidé s Downovym syndromem jsou dobrosrdecni, empatiCti, pratelsti, tolerantni
a zpravidla velmi mili. Déti a dospéli s Downovym syndromem ¢ini velmi radi nékomu
radost a dokazou si velmi lehce ziskat okoli. Jsou velmi socialné schopni a maji stejné
pocity jako kdokoliv jiny. Na pratelské projevy se vyjadiuji pozitivn€, zranuji je
a rozrusuji bezohledna jednani. Pfizptisobuji se velmi dobfe a navazuji i intimni vztahy

(DownSyndrom.cz, online, cit. 2023-02-20).
1.6.7 Vsichni lidé s Downovym syndromem jsou §t’astni a veseli

Povahové rysy déti a dospélych s Downovym syndromem jsou rozdilné a suzuji
je smutky i problémy, stejn¢ jako ostatni lidi. Lidé s Downovym syndromem jsou

jedine&né osobnosti (Sustrova, 2004).

1.6.8 Déti s Downovym syndromem musi byt zac¢lenény do specidlniho

vychovného programu

V dnesni dobé zacina Castecné fungovat integrace déti s Downovym syndromem
i v Ceském skolstvi, zatim je to vSak stale problém, vzhledem k nepfipravenosti ucitelt
a celé spolecnosti. Nejlépe tato integrace zatim funguje v matefskych Skolach. Zemé
zépadni Evropy jsou jiz dostatené pripravené a funguji v oblasti integrace (Sustrova,

2004).
1.6.9 Lidé s Downovym syndromem jsou nezaméstnatelni

Lidé s Downovym syndromem maji pravo na odstranéni bariér a na zakladé
individualnich schopnosti je mozné je zaméstnat v fadé manualnich a femeslnych obort,
jako jsou pomocné sily v matefskych Skolach, CcCisnici a servirky, oSetfovatelé
v domovech, pekati a cukrafi, pomocni kuchati aj. Tito lidé jsou ve svych zaméstnanich

nadseni, spolehlivi a oddani (Sustrova, 2004).
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1.6.10 Lidé s Downovym syndromem neziji dlouho

Systém péce o lidi s Downovym syndromem se velmi zdokonalil a lékafi si jiz
umi poradit s rtiznymi komplikacemi. Starsi lidé, ktefi maji moznost byt télesné aktivni
a ktefi kolem sebe maji intelektualni podnéty, obvykle starnou pomaleji. Presto se
vyskytuji tfi choroby, které zivot lidem s DS zkracuji, ato Alzheimerova choroba,

epileptické zachvaty a zmény imunitniho systému (Selikowitz, 2005).
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2 MENTALNIi RETARDACE

Jednou ze zadkladnich charakteristik Downova syndromu je jeho spojeni
s mentalni retardaci. Kazda osoba s Downovym syndromem ma néjaky stuper
mentalniho postizeni. Dnes uz existuje v€asna rana péce a odbornici, ktefi pracuji s détmi,
potvrzuji, ze pfiméfenym cviCenim a péci je mozné ovlivnit jejich télesné a mentalni
omezeni (Sustrova, 2004).

,,Mentdlni retardace je vyvojova porucha integrace psychickych funkci postihujici
Jedince ve vSech sloZkdch jeho osobnosti — duSevni, télesné i socialni. Nejvyznamnéjsim
rysem je trvale porusend pozndvaci schopnost, kterd se projevuje nejndpadnéji predevsim
v procesu uceni. Moznosti vychovy a vzdéldvani jsou omezeny v zavislosti na stupni
postizeni. Mentdlni retardace je stav charakterizovany celkovym sniZenim intelektovych
schopnosti (schopnosti myslet, ucit se a prizpusobovat se svému okoli), k némuz dochdzi
v pritbéhu vyvoje jedince. Jde o stav trvaly, ktery je bud vrozeny nebo cdstecné ziskany.
(Pipekova, 2006, s. 269)

Stejné jako ostatni oblasti vyvoje, tak i intelektualni schopnosti déti s Downovym
syndromem byly doneddvna podcefiované. Stale néktefi profesiondlové zarazuji déti

s Downovym syndromem do pasma t&zkého mentalniho postizeni (Sustrova, 2004).

2.1 Klasifikace vyjadrena inteligencnim kvocientem

Jde o nejcastéji uzivanou klasifikaci. Jedna se o jedinou klasifikaci, ktera byla
pfijata mezinarodné.

Mentéalnim postizenim nebo mentalni retardaci oznacujeme trvalé snizeni
rozumovych schopnosti, které vzniklo v duisledku poskozeni mozku. Psychologové se jiz
velmi dlouhou dobu pokouseji o jeho presn&jsi vymezeni (Svarcova, 2006).

., E. L. Thorndike vystoupil jiz v roce 1903 s ndzorem, Ze inteligence je komplexem
vzdjemné nezavislych schopnosti. RozliSoval tri zdkladni druhy inteligence:

o abstrakni inteligenci (projevujici se pri verbdlnich a symbolickych operacich),
e mechanickou (praktickou) inteligenci (schopnost operovdni s predméty),

e socialni inteligenci (schopnost komunikovat s lidmi). “ (Svoboda, 1999, s. 46)
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V dnesni dobé také rozeznavame dalsi skupiny inteligence, napiiklad emocni
a moralni. Emocni inteligence se vyvozuje z miry plnéni oblasti emocionalnich a volni
charakteristiky osobnosti, uvédomeéni si sebe samého, sebemotivace, vytrvalosti, kontroly
impulzivity, regulace nalad, empatie a nad€je nebo optimismu. Moralné uvazovat a jednat
pojima moralni inteligence. K hlavnim cilim sméfuje moralni jednani: uspokojeni
potieby sebetcty a projeveni respektu vi&i ostatnim lidem (Svarcova, 2006).

V soucasnosti se v psychologii prosazuji teorie mnohonasobné inteligence,
tj. rozliSuje se vice druht inteligence. Jednotlivé druhy rozumového nadani jsou ¢lenény
na jednotlivé schopnosti, které dana inteligence obsahuje. Urciti jedinci mohou byt
v n¢kterém druhu rozumového nadani na vysoké Grovni, v jiném druhu inteligence na
prumémé urovni a v nékterém druhu inteligence mohou byt zna¢né€ podprameérni.
Neexistuji osoby, které by ve vSech stupnich inteligence a ve vSech dilcich schopnostech
byly na vysoké, nadpraimeérné urovni (Nyvltova, 2010).

Vyznamnym méfitkem posouzeni poruch rozumovych schopnosti je jejich
zavaznost, ubytku nebo zachovani pfisluSnych kompetenci. Je mozno ji vymezit
srovnanim miry schopnosti takto postizené osoby, tj. prostfednictvim psychologické
diagnostiky inteligence. Kvantitativni hodnoceni rozumovych schopnosti umoziuje
samotny souhrnny odhad schopnosti vymezujici postoj mentalné postizeného ¢lovéka ve
vztahu k populacni normé€. Modalni primémy vykon ma hodnotu IQ 100, hranici
mentalniho postizeni je IQ 70 (Vagnerova, 2005).

Vzhledem ke znacné variabilité pfiin isymptomi mentalniho postizeni se
jednoznac¢na klasifika¢ni mefitka vyhledavaji znaén€é komplikované€. Kromé zékladniho
rozdéleni na vrozenou mentalni retardaci a demenci se pouziva mezinarodni klasifikace
podle ICD-10, kde je sice klasifikacnim kritériem troveni mentalni kapacity vyjadiena
nameétfenou hodnotou inteligencniho kvocientu, ov§em zduraziuje se zde, Ze jde jenom
o klasifikaci, jelikoz exaktné stanovena ucelend kritéria pro posouzeni mentalni urovné
ajasné hranice segregujici individualni klasifikacni stupné vlastné neexistuji
(Svingalova, 2006).

Mezi definovanymi stupni mentéalni retardace jsou plynulé prechody, hranice
byvaji ponékud malo zaznamenané, piedev§im proto, ze postizeni neni obvyklé
a podobné intenzivni v jednotlivych okruzich. Rozdilnosti ujedinci jsou vyrazné

i v ramci uréeného pasma (Svingalova, 2006).
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,,Mentdlni retardaci Ize podle hloubky postizeni rozdélit na ctyri stupné. Kritériem
Clenéni je vyse inteligencniho kvocientu, naméreného psychologickymi texty, pricemz
hranici mentalni retardace jakozto duSevni poruchy je 70 bodii 1Q.“ (Valenta, 2014,
s. 26)

Tabulka 1: Rozdéleni mentalni retardace

, , Maximalni dosazena
Kodova , . , IO V
o Slovni oznaceni Pasmo 1Q mentalni uroven
éisla o
v dospélosti
F70 lehka mentalni retardace 50-69 9-12 let
F71 stfedné té€zka mentalni retardace 35-49 6-9 let
F72 tézka mentalni retardace 20-34 3-6let
F73 hluboka mentalni retardace 0-19 pod 3 roky

Zdroj: Valenta, 2014, s. 26

Do této skupiny patii jesté dvé kategorie (Pipekova, 2006, s. 271):

LF78 — jina mentdlni retardace — stanoveni stupné mentdlni retardace je
nesnadné pro pridruzené senzorické, somatické postizeni, tézké poruchy chovdni, pro
autismus;

F79 — nespecifikovand mentalni retardace — stanoveni stupné mentdlni retardace
Jje nesnadné pro pridruzené senzorické, somatické postizeni, tézké poruchy chovani, pro
autismus “.

Ciselné hodnoty IQ je nutné chapat jen jako piehledova voditka s védomim, Ze
zkoumanim nikdy neziskavame pifesnou hodnotu IQ. Predlozena pasma retardace jsou
zhotovena umeélym tfidénim pfirozeného kontinua a ztohoto divodu nemohou byt
definovana s absolutni presnosti. Rozhodujici pro urCeni pasma retardace musi byt
zejména hodnota zdolavani Zivotnich narokd ditéte (dosp&lého) v jeho prostiedi (Ri¢an

a Krejc¢ifova, 1995).
2.1.1 Lehka mentalni retardace — I1Q 50-69 (F70)

Pln€ se projevi az na pocatku Skolni dochazky, kdy jsou vidét rozdily vici
vrstevnikim. Dité je vzdé€lavatelné, schopné integrace. V socialni urovni je mu umoznéna
nezavislost v uzké komuniteé. V zaméstnani je ¢astecné nebo uplné samostatny (Sustrova,

2004).
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Vétsina déti dosahne uplné nezavislosti v osobni péci a v praktickych domacich
dovednostech, i kdyz je vyvo] mnohem pomalejsi. Hlavni potize se zpravidla ukazuji pfi
teoretické praci ve Skole (Svarcova, 2006). Je zde narusena zejména schopnost logického,
hypotetického a abstraktniho mysleni. Nechapou abstraktni pojmy. Premysli pouze
o tom, co vidi a s ¢im maji osobni zkuSenost (Nyvltova, 2010).

Mentalni uroven se samoziejme odrazi i v fe¢i. Vyvoj feci byva opozdén, ale fec
nemusi byt naruSena. Mentaln€ postizeni jedinci vSak mivaji chudou slovni zasobu,

uzivaji jiné stavby vét a véty jsou jednoduché (Nyvltova, 2010).
2.1.2 Stredné tézka mentalni retardace — 1Q 3549 (F71)

U téchto jedinci byva omezena schopnost sobéstanosti. Mezi témito jedinci
byvaji rozdily jak v povaze, tak idovednostech, néktefi jsou schopni jednoduché
konverzace, jini dokazi mluvit stézi a tim padem se hife domlouvaji se svym okolim
a Spatné vyjadiuji své potfeby. Projevuji se znacné opozdénym vyvojem. V dospélosti je
jen ziidka mozny samostatny zivot, ale obvykle jsou schopni vykonéavat jednoduchou
manualni praci, nejlépe viak v chranénych nebo ustavnich dilnach (Svarcova, 2006).

Tito jedinci jsou trénovatelni a v prvni fadé se uci sebeobsluze, uroven vzdélani
je limitovana, ale vhodnym pedagogickym vedenim je mozné dosahnout maximalné
mozného rozvoje schopnosti. Metody alternativni komunikace c¢astené pomahaji
kompenzovat komunikacéni problémy (Hucik, 2013).

Vtomto pasmu mentalni retardace se pohybuje vétSina déti a dospélych
s Downovym syndromem (Sustrova, 2004).

Nepodnétné prostiedi ovsem muze zhorSit vSechny schopnosti a kognitivni

funkce.
2.1.3 Tézka mentalni retardace — I1Q 20-34 (F72)

Tento stupenn mentalni retardace je v mnohém podobny stfedné tézké mentalni
retardaci. ZkuSenosti ukazuji, ze brzka systematicka a dostatecné kvalifikovana
rehabilitacni, vychovna avzdélavaci péCe muize vyrazné pomoci k rozvoji motoriky,
rozumovych schopnosti, komunika¢nich dovednosti, samostatnosti a celkovému zlepseni
kvality jejich zivota. Vétsina téchto osob trpi velkym stupném poruchy motoriky nebo

jinymi piidruzenymi vadami (Svarcova, 2006).
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Tézkd mentalni retardace je provazena vyraznymi omezenimi a poruchami
motoriky, somatickym postizenim, pievazné prevlada nonverbalni komunikace,
vyjimecne mluvi v jednoduchych slovech. Specialni rehabilitacni, vychovna a vzdélavaci
pée muze prispét krozvoji motoriky, rozumovych schopnosti akomunikacnich
zrucnosti jednotlived, a tim zlepsit jejich kvalitu zivota (Hucik, 2013). Jejich uceni je
hodn€¢ omezeno avyzaduje dlouhodobé usili, itak zvladnou pouze zékladni tkony

sebeobsluhy a nauci se realizovat nékolik prostych pokynti (Vagnerova, 2005).
2.1.4 Hluboka mentalni retardace — IQ pod 20 (F73)

Jedna se ovelmi zavazné a komplexni postizeni, tito jedinci nejsou schopni
samostatného pohybu, jejich motorika je velmi omezena. V jejich ptipadé se viibec neda
hovofit aani uvazovat ovychové avzdélani. Nejsou schopni rozeznat své blizké
(Nyvltova, 2010).

Ve vétsing pripadu jde o kombinované postizeni. Poznavaci schopnosti se takika
nezdokonaluji. Neékdy jsou schopni rozeznavat znamé a neznamé podnéty svou libosti ¢i
nelibosti. Jsou komplexné zavisli na péci jinych lidi. Vétsinou byvaji umistovani do
ustavu socialni péce (Vagnerova, 2005).

Tento stav zpusobuje nesamostatnost a potiebu pomoci pii pohybu, komunikaci
i hygiené. U hluboké mentélni retardace jsou bézné neurologické nebo télesné nedostatky
ovliviiujici hybnost, epilepsie a poruchy zraku a sluchu. Casté jsou pervazivni vyvojové
poruchy (atypicky autismus). Stale se hledaji nové zpusoby, jak tyto osoby adekvatné

rozvijet a stimulovat (Hucik, 2013).
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3 NAROZENI POSTIZENEHO DITETE

,, Kazdy z nds je jiny, a kazdy rodic proto na postizené dité reaguje po svém. Asi
nikdo neni zpocdtku usetien pocitit typu ,,proc zrovna jd*“ a pociti zoufalstvi. Plakat se
da ale jen urcity cas. Pak, zatimco jeden prijme situaci jako vyzvu a da se do boje, jiny
z boje utece, protoze tuto rdanu osudu neunese. Je to zkouSka osobnich viastnosti i sil
a netroufla bych si nikoho soudit za to, jak se s ni vyporddd. “ (Chvatalova, 2001, s. 58)

Cesta od poceti pres téhotenstvi, porod, Sestined€li k matefstvi je v zivoté zeny
nécim naprosto unikatnim. Rodie maji z takového daru silnou vnitini radost. O to vétsi
je zklamani pfi sdéleni diagnozy lékarem. Rodi¢e se objevi v absolutné neocekavané
situaci, zazivaji hluboké zklamani. Hledaji odpovéd’ na otazku, pro¢ prave jim se narodilo
postizené dité (Fitznerova, 2010).

Zpravu o narozeni postizené¢ho ditéte prijima kazdy rodi€ trochu jinak. Nejtézsi je
to vsak pro matku v dobé po porodu, kdy je vyCerpana, precitlivéla a je pro ni velmi

,,Narozeni postizeného ditéte, respektive jeho potvrzeni, Ze je opravdu takové,
predstavuje pro rodice zatéz, sniz obvykle nepocitaji, a tudiz nemaji Sanci se na ni
pripravit. Vysledkem je trauma, které vyplyva z nahlého zjisténi téZko prijatelného
ohroZenti diileZité hodnoty a ze silné frustrace zklamaného ocekavdni. Tak velka Zivotni
krize, jako je narozeni postizeného ditéte, vyznamné nauci a posléze zméni jejich chapani
svéta. Je to néco zlého, s cim nikdo nepocital, a co by se nemélo stdt, protoze to nezapadd
do standardniho schématu, Ze déti prece museji byt zdravé. Otrese to rodicovskymi
predstavami a jejich chdpdnim smyslu nékterého déni, jeho pricin a ndsledki.
(Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009, s. 14)

Neni vétsi bolesti nez prvni poznéni, ze dit€ je vazné postizené a nebude se
vyvijet, jak rodi¢e ocekavali. O to vétsi bolest je pii zjisténi, ze postizeni je trvalé
a zavazné. RodiCe pocit'uji silnou uzkost a pocit beznadéje. Je to pfiSerny zivotni zazitek.
Cely svét se rodicum zhroutil, a¢ mnozi si mysli, Ze jsou na to pfipraveni, nikdy tomu tak
neni. Ztrati svou stavajici zivotni jistotu. Stav psychického Soku ¢i otfesu muze trvat
u jednotlivych lidi rizné dlouho — hodiny, dny, tydny, mésice. V rozdilnosti prvnich
reakci Casto nachazime i prvni pficinu neblahych rodinnych konfliktd nad postizenym

ditétem. Brzy nastupuje druhé obdobi, kdy v nas povstanou obrané tendence. Rodice si
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nechtéji zlou skutecnost pfipustit. Odmitaji poznani, jako kdyby se chtéli vratit do stavu

pfed onim otfesnym prozitkem. SkuteCnost by chtéli popfit, vyhnout se ji, odepsat,

prohlésit za omyl, nebo aspoii vSechnu vinu na nékoho svést (Matéjcek, 2005).

3.1

Reakce rodiny na narozeni ditéte s postiZenim

Narozeni ditéte s Downovym syndromem predstavuje pro rodi¢e velmi nelehkou

situaci. Hlavné pro matku je velmi obtizné unést tuto skute¢nost. Podle Selikowitze

(2005) prochazeji rodiCe v dobé po narozeni postizeného ditéte typickymi fazemi

psychické krize:

Sok — rodi¢e mohou reagovat zcela nepfiméten€, touto fazi si projdou vsichni
rodi¢e, mivaji iracionalni mysleni a citént;

popreni — uték ze situace, rodice mohou mit dojem, ze jejich dit€ vypada
normalné a lékar se myli;

pocit litosti — rodice se dlouho vyrovnavaji s nastalou situaci, ktera se
pfipodobiiyje ztraté¢ milovaného clovéka. V tomto obdobi citi rodice hluboky
smutek a sebelitost, je vSak zapotiebi mit pfilezitost nechat stesku volny prubéh;

ochranitelsky pocit — je velice vyCerpavajici a je zde velké nebezpeci ovlivnéni
zivota celé rodiny. Tento pocit je instinktivni reakci. Pro spravny rozvoj ditéte je
potfeba se tomuto pocitu ubranit;

pocit odporu — primitivni spolecnost odli§né dité odvrhla, je to zakofenéné z dob
minulych aje to docela bézny pocit, ne vSichni rodice ho prozivaji. Pouto mezi
rodicem a ditétem neni nic co by vzniklo nardz. Je to pomaly proces, ktery se
vyviji. Je tfeba tomu dat Cas;

pocit ménécennosti a zahanbeni — rodi¢e maji pocit, ze se musi odloucit od
spoleCnosti, protoze maji dojem, ze tam nezapadaji, stydi se za své dité i za sebe;
pocit hnévu — zprvu je sméfovan na lékare, posléze na partnera, rodinu i pratele.
Hnévaji-li se rodiCe sami na sebe, muZze zloba prertust do deprese. Mnoho rodica
zaziva pocity beznad&je a pesimismu. Castou plagou, $patné spi a jedi a nemaji

energii ani chut’ cokoliv délat;
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e pocit provinéni — maji predev§im matky a pfemysleji, co v téhotenstvi udélaly,
nebo praveé neudélaly. Tyto mysSlenky pfertstaji ,,pfes hlavu“ ajsou ¢im dal
silngjsi, leckterou matku provazi cely zivot. Nemuze se jich jen tak zbavit;

o faze akceptace a vyrovnavani se s problémem — rodice dochazeji postupné
k pfijeti reality. RodiCe zji§tuji vSechny informace a pokousi se je rozumné
zpracovat. Zacinaji chépat, ze dite€ potrebuje jejich lasku a péci;

o faze smireni a realismu — rodiCe pfijmou realitu, ze jejich dit€ je postizené,
a zaCnou se chovat adekvatnim zpasobem. Prijmou své dité takové, jaké je.
Uzkost a deprese se snizuji. Hledaji optimalni cesty do budoucna. Teprve v této

tazi mohou pro své dit€¢ mnoho udélat.

Cas je nejlepsi lékaf. Zpodatku rodi¢im muizZe piipadat, Ze se se stavem nikdy
nesmiii. Kazdy rodi¢ si v§ak nakonec najde vlastni zptisob, jak se vyrovnat s nastalou
situaci a nauci se s ni zit. Rodice Casto najdou silu jak v sob¢, tak i ve svych blizkych
(Selikowitz, 2005).

Ac je zivot jakkoliv t€zky, musime davat, abychom mohli brat.

3.2 Jak uspésné zvladnout roli rodice

Rodina, v niz se muze dit€¢ adekvatné rozvijet azit, v niz jsou oba rodiCe
pfipraveni sdilet své pocity a navzajem se podporuji a travi spolecny Cas, tam muze dité
s Downovym syndromem prozit Stastny a plnohodnotny zivot (Selikowitz, 2005).

Samoziejmosti je i pristup vSech ¢lend rodiny k postizenému ditéti. Neprilis
Stastné je neobvyklé soustfedéni se na dité s postizenim. Pro takovou rodinu byva obtizné
najit optimalni styl vychovy (Slowik, 2016).

Podle Slowika (2016) se vychovné pfistupy vétSinou pohybuji v rozmezi
hrani¢nich vychovnych pfistupt:

e protekcionistickd vychova - dit¢ je protéZovano, nedostava primérené
kompetence a rodina dava nadmérnou péci;
e perfekcionisticka vychova — rodi¢e kladou na dité nepfiméfené naroky a diteé

nadmérné stimuluji k pfekonani handicapu a vlastni stigmatizace;
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e realisticka vychova — dit€¢ je motivovano k dosahovani maximalnich hranic
svého rozvoje, zaroveii jsou respektovana nepiekonatelna omezeni vyplyvajici

z jeho postizeni.

Vychova je naro¢ny ukol, neexistuje vSeobecny navod na vychovu. Odbornici se
shoduji v tom, Ze vychova déti s Downovym syndromem musi byt dasledna a méla by
vyzadovat dodrzovani urcité discipliny a byt co nejméné ochranitelska ze strany rodica.
Predevsim by vSak méla zafazovat dité do urcité hierarchie rodiny, kde jsou rodice
autoritou, a kazdé dité, i dit€ s Downovym syndromem, ma v ramci rodiny své postaveni
(Sustrova, 2004).

Je potieba nalézt co nejucinnéjsi cestu pro déti, aby veédély, co se od nich ocekava
a mohly vyuzivat své sily konstruktivnim a smysluplnym smérem. Rodi¢e musi davat
dobry pozor a zachytit kazdy projev spravného chovani ditéte, aby jej mohli odmeénit
(Selikowitz, 2005).

Détem s Downovym syndromem je potieba se veénovat, protoze co do nich
vlozime, tolik také z nich dostaneme. Podle Cernaye (1995) se ma vychova déti mentalné
postizenych déti fidit podle urcitych zasad zalozenych na pozorovani rodin déti
s Downovym syndromem:

e laska obou rodic¢t a flexibilnost;

e piisnost k sobé 1 ditéti;

e pii negativnim postoji ¢i odporu ditéte hledat jinou, schidnéjsi cestu;

e nechat ditéti dostatek ¢asu pro jeho zdjmovou Cinnost a nerusit ho pfi ni;

e upfednostiiovat iniciativu ditéte a nenutit ho ménit pozornost;

e nevSimat si §patného chovani a nevénovat mu zvySenou pozornost;

e rodice jsou vzorem v feci, v praci, ve hie — dité je napodobuje jako své vzory;

e za dobry vykon je mozné dité s mirou pochvalit a odménit, neukonceny vykon
vS§ak ne;

e psychické a télesné vycerpani rodicu vede ke stresové situaci;

e dbat o dobry vzhled ditéte a jeho uprava jako dulezity faktor socialni akceptace;

e dodrzovani programa vychovné ¢innosti vedoucich k sebeobsluze;

e dodrzovani komplexni rehabilitace;
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e nepodplacet, nepoddavat se ditéti, nenahrazovat jidlo sladkostmi, akceptovat
nezajem ditéte, nekupovat si jeho zajem;

e zapisovat si pozitivni 1 negativni zazitky, reakce ditéte, zménu rezimu a pokroky;

e zaznamenavat si 1 malé zmény, poznat pii¢inu i nasledek;

e doprat ditéti Cas pfi zaddaném vykonu, postupovat od nejjednodussich ke
slozit&j$im, nepospichat a ned€lat za dit€, nenahrazovat ho;

e planovat a dité zapojovat do spolecnych plant, zadat ho o spolupraci;

e dat ditéti Sanci, ze se na n¢j mizeme spolehnout, ze ho respektujeme, ze dobry
vykon ocenime nebo odménime;

e odménovat adekvatné, ne nadbytecné, a jen po vykonu;

e pouzivat zasady spravné fe¢i a nevyjadfovat se zmatecng;

e dat Sanci i partnerovi a sourozencum pii vychoveé;

e prisnost a pravidelnost — vychova jako u zdravych déti;

e obé&tovat zménu svého rezimu dne cili, kterého chceme dosahnout pfi ditéti;

e vést dité k pomoci jinym, zapojit ho do svépomocnych aktivit;

e sledovat vyvoj voblasti Downova syndromu, ziskavat nové veédomosti,

nepodléhat vSak trendu preinformovanosti, obzvlasté nerelevantnich informaci.

Je potieba davat hodné€ avyuzit prvnich rokd zivota ditéte s Downovym
syndromem, vénovat mu viechen as, aby z ného vyrostl hodnotny &lovék (Sustrova,
2022).

Na zavér Cernay (1995) vyzyva rodi¢e, aby se nebali vychovy svého ditéte,
protoze vlastnosti déti s Downovym syndromem jsou dobré. AC jsou fyzicky méné
atraktivni a vyvojové opozdéné, tak na druhé strané€ se jim pfipisuje vice pozitivnich
osobnostnich rysu. Jsou milé, citlivé, bezprostiedni, pratelské, pozitivné emocné ladéné.
vychovavatelné a CasteCné vzdélavatelné. Samoziejmé ne vSechny takové jsou, ale
uvedené charakteristiky jsou pro né typické.

Takové projevy chovani t€si matky, které maji potiebu blizkého kontaktu a slouzi
jim jako odména vyrovnavajici prozitky frustrace a stresu, které pfi jejich vychové také

zazivaji (Véagnerova, Strnadova a Krej¢ova, 2009).
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Zivot je krasny, Zivot je t&zky, podle Werichovych slov: , Zivot je jen ndhoda,
Jednou si dole, jednou nahore “, takovy je i zivot s ditétem s Downovym syndromem.
Mtize byt krasny, kdyz pro to ze zagatku ud&lame vie potiebné (Sustrova, 2022).

Cim jsme starsi, tim si vice uvédomujeme, Ze si musime uZivat kazdy den, kazdou
hodinu a té&Sit se ze vSech kras, které nas obklopuji. A déti s Downovym syndromem to
rodic¢im pfipominaji kazdou chvili tim, Ze se na nikoho nemraci a nezlobi bez pficiny,

nikoho neurazi, nezavidi a vétSinou ani nelzou.
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PRAKTICKA CAST

4 VYZKUM VYROVNANI SE RODICU SE ZJISTENOU
DIAGNOZOU DITETE

Vyzkumna Cast je zaméfena na rodice a zjisténi diagnozy u narozeného ditéte
s Downovym syndromem, kde rodice ziskavali prvotni informace, jak jim diagndza jejich

ditéte zménila zivot a jak se s danou diagnozou vyrovnavaji.

4.1 Cile vyzkumu
Cilem vyzkumné casti je pomoci rozhovoru zjistit stanovisko rodi¢i v pripadé
narozeni postizen¢ho ditéte. Na zaklade hlavniho cile vyzkumu byly stanoveny dil¢i cile.

4.1.1 Hlavnicil

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni je zmapovat, jak se rodiCe vyrovnavaji se

situaci, kdy maji dit€¢ s Downovym syndromem.

4.1.2 Dildi cile

Kdy se zjistilo, ze dité bude mit DS.

Pristup lékait a informovanost.

Zivot s ditdtem s Downovym syndromem.

Vyrovnéavani se s danou diagnozou.
4.1.3 Vyzkumné otazky

1. Kolik let bylo Vam a Vasemu partnerovi pii narozeni Vaseho ditéte s Downovym
syndromem?
2. Kolik let je Vasemu ditéti s Downovym syndromem dnes?

3. Jste vérici?
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4.2

A S AN

Kdy jste zjistili, ze Vase dité bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?

a) Pokud jste to zjistila az po narozeni, podstoupila jste néjaké testy
v téhotenstvi?

b) Pokud jste to zjistila pfed narozenim, zvazovali jste potrat?

Jaky byl piistup Iékait a sester v porodnici?

Jaké informace Vam Iékati v porodnici sdélili?

Kde jste ziskali prvotni informace o Downové syndromu?

Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagndzy Vaseho ditéte?

Jak reagovala §ir$i rodina?

. Co pro Vas znamena Downtiv syndrom?
11.
12.
13.
14.
15.

Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?

Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

Metody vyzkumu

V praktické Casti bakalarské prace byla pouzita metoda kvalitativniho vyzkumu

pomoci strukturovaného rozhovoru. Pfi rozhovoru se vychazelo zjiz pfedem

ptipravenych otevienych otazek. Na uvod byly pfipraveny pocatecni jednodussi otazky,

aby navodily spontanni vypravéni respondenta na dilezitéjsi otazky.

4.3 Respondenti vyzkumu

Dostupny vzorek. Respondenty vyzkumu byli rodie, ato matky déti

s Downovym syndromem, vSechny jsou ve sdruzeni DownSyndrom CZ.
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44 Prubéh vyzkumu

Vsechny rozhovory byly vedeny pies socialni sité (Messenger, WhatsApp)
a prfitom byly nahravany na mobilni telefon. Na odpovédi byl dostatek ¢asu a nebyly
ni¢im omezeny. Nekteré odpovédi jsou obsahlejsi a nékteré jsou strohé, i tak si troufame

fict, ze byly vSechny odpovédi velmi upfimné a emotivni.

4.5 Eticka stranka vyzkumu

Vsichni respondenti byli seznameni s nahravanim a publikovanim v bakalarské
préaci austné souhlasili s anonymnim zvefejnénim. Vzhledem k zachovani anonymity

jsou vSechna jména smysSlena.

4.6 Charakteristika vyzkumného vzorku

Vyzkumny vzorek v této bakalarské praci byl v celkovém poctu ctrnacti
respondentd. Jednalo se orodiCe déti s Downovym syndromem. VSech <{trnact

respondentu tvorily matky, které se sdruzuji ve spolecnosti DownSyndrom CZ.
4.6.1 Respondent ¢. 1 — Plzen

1. Kolik let bylo Vam a Vasemu partnerovi pfi narozeni Vaseho ditéte s DS?
,,Obéma ndm bylo 32 let.

2. Kolik let je Vasemu ditéti s DS dnes?
., Nyni mu je 30 let a dva mésice.

3. Jste vérici?
Ano, praktikujici katolici. V soucasnosti tedy jen jd, jako matka. Vira je
v podstaté intimni véc, na druhou stranu jd se tim opravdu netajim, jsem v tomhle
oteviend. Veérici clovék jako ja, neoddéluji to, Ze jsem vérici od toho, jak se
chovdam na verejnosti.

Takze jste rozvedeni?

. Ano, uz od synovych 14 let.
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10.

Kdy jste zjistili, ze Vase dité¢ bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?

., Zjistili jsme to po narozeni. “

Podstoupila jste néjaké testy v t€hotenstvi?

,Jenom béiné testy, co se v téhotenstvi délaji. Byla zjisténa pouze zvétSenda
ledvinovd panvicka a slaby Selest, po narozeni se oboji vratilo do normy.

Jaky byl piistup Iékait a sester v porodnici?

., Primdrka byla velkd profesiondlka, sdélila nam informaci o Downovu syndromu
velmi Setrné, ale je pravda, Ze jsem nebyla uplné bez informaci, md prvni praxe
na Skole.

Jako co jste tam pracovala?

., Pracovala jsem tam jako socidlni pracovnice, pravé u déti s DS. “

Jaké informace Vam Iékati v porodnici sdélili?

., Primdrka mi sdélila, Ze neonatolog ji sdélil podezreni na DS a musi odebrat krev
na vysetreni, vSechno se mmnou probrala, po stanoveni diagndzy mi dala
doporuceni na rehabilitaci, psychologa a neurologa. Byla opravdu velmi
vstricnd.

Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

, Néjaké informace jsem méla ze Skoly, po mésici doma moje kamaradka
., idhodou * potkala maminku s chlapeckem s DS v obchodé a oslovila ji a oni byli
napojeni na mistni sdruzeni mentalné postizenych, pan byl v té dobé predseda
mistni organizace. A moje dalsi kamarddka se znala s panem psychologem
Jaroslavem Sturmou aten znal Milusku Starou, kterd piisobila v Praze ve
Sdruzeni rodicii a pratel déti s Downovym syndromem, a tak jsme asi za dva
mésice jeli do Prahy do Stibrovky a zacali tam jezdit na terapie. “

Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagndzy Vaseho ditéte?

., Premyslela jsem, co mohu pro syna udélat, co je ted pro ného to nejpotrebnéjsi.
Jak reagovala §ir$i rodina?

., Vlastné nas hodné podporovali.

Co pro Vas znamena Downuv syndrom?

,, Ied to pro mé neni diagnoza, ale spolecenstvi lidi, se kterymi se zname a mame
se radi. Pro syna to samoziejmé znamend i riiznd omezent, stdle vic si uvédomuyji,

Ze to neni jen v mentdalnim omezeni, ale Ze se jednd skutecné o syndrom, to
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12.

13.

14.

15.

4.6.2

znamenda vic priznaku, syn md alergii na pyly, prach, vceli pichnuti,
kompenzované astma, celiakii, dnu, nové mu zjistili alergii na laktozu, to vSechno
znamend premyslet nad tim, co miiZe jist. Musime premyslet nad tim, co déla, kde
Je, stale myslet trochu dopredu. Na druhou stranu je to obrovské obohaceni, Misa
Jje pohoddr, md nds rad, md rdd lidi, je hodny, mysli na druhé, nikdo mé tak hezky
nepochvali — mdma umi vSechno. “

Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

,, VZdycky jsem byla hodné aktivni clovék, takzZe jsem se détem dost vénovala, ale
s Michalem pribylo aktivit, které pomdhaji jemu, pribylo prdtel, zaroveri nékteri
ubyli. Také se rozpadlo nase manzelstvi. “

Byl pficinou rozpadu manzelstvi MiSa, respektive jeho diagnoza?

,,MiSa pricinou nebyl, ale asi jsem prece jen méla na manzela min casu.
Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

., Ne, nikdy. “

Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

.. Jsem vérici a praktikujici katolicka, mdm zdzemi v pitvodni rodiné, mam hodné
pratel, Misdk je zlato.

Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?

,,Musim hodné pldanovat, ted s alergiemi i jidlo, cely den, ale uz jsme se to naucili,
Misa nékdy rikd, mdm dlouhy pldn, voldme si, v nécem je to jako kdyz mdte dité
mladsiho Skolntho véku. Ja jsem méla propad pri tom, kdyz Sel Misa do Skoly, po
pololeti mi doslo, Ze ho stdle budeme muset vyzveddvat, Ze pordd budu ve stiehu.
Ted uz hodné jezdi sam, jsme na telefonu, ale pordd musim védet, kde je.

Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

,, [0 nemam vyreSené, viastmé se bojim ho dat do chrdanéného bydleni i z toho

divodu, zZe jsem z branze a vidim, jak to kde vypadd. Nikde to neni jako doma, to

Je velky tikol, ktery je pred nami, vyresit, kde bude Misa sam Zit.!
Respondent ¢. 2 — Praha

Kolik let bylo Vam a VaSemu partnerovi pfi narozeni Vaseho ditéte s DS?

., Partnerovi bylo 35 a mné 25. "
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Kolik let je VaSemu ditéti s DS dnes?

,22 let.

Jste verici?

. Ano, praktikujici katolici. V soucasnosti tedy jen ja, jako matka.

Kdy jste zjistili, ze Vase dité¢ bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?
., Po narozeni, ve 2,5 mésicich véku ditete.

Podstoupila jste néjaké testy v t€hotenstvi?

,, Vtéhotenstvi jsem podstoupila vSechna béind vySetieni s negativnim
vysledkem.

Jaky byl piistup Iékait a sester v porodnici?

., Vzhledem ke zjisténi diagnozy v pozdéjsim véku, po propusténi, tak nemohu zcela
objektivné posoudit.

A v prubéhu zivota Vaseho ditéte?

., PFistup je riiznorody. Nékdy pozitivni, jindy negativni.

Jaké informace Vam lékati sdélili?

. Extra velké informace jsem nedostala. Vie jsem si musela aktivné vyhleddvat
a zjistovat. Zdadna prirucka nebyla. “

Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

., Z internetu. Pristup byl omezeny. Byl rok 2000. “

Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagndzy Vaseho ditéte?

. Sok a beznadeéj.

Jak reagovala §ir$i rodina?

,,Moje rodina mi celé roky pomdhda a nabizi pomoc. Manzelova (vérici rodina)
hraje mrtvé brouky, bez nabidky pomoci a jakéhokoliv kontaktu ditéte s DS.

Co pro Vas znamena Downuv syndrom?

., Na jednu stranu si Fikam, Ze jsou horsi véci. Na tu druhou jsem unavend a po
22 letech péce o dité s touto diagnozou pro mé diagnoza samotnd znamena ztrdtu
svobody a Spatné vyhlidky na lepsi budoucnost s dostatkem socialnich sluzeb.
Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

., Jelikoz se jednalo o prvni miij porod a prvni zkuSenost v roli rodice, tak nemohu

posoudit. Od narozeni ditéte s DS Zijeme tak, jak nam to jeho diagnoza umoziuje.

Myslim si, Ze kdyby nds tato diagnoza nesvazovala, tak zZivot s dospélymi détmi by
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4.6.3

byl jiny. Prakticky jsem 22 let na materské dovolené. Rano vstanu a staram se
o dité, vezu ho do $koly, po Skole jsem na znacce.

Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

., Ne, nikdy. “

Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

., Myslim, Ze jsem se nikdy nevyrovnala, ale naucila se s ni Zit. Obcas mam potiebu
vypovidat se.

Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?

, Ztrdta zaméstnani, ztrdta osobniho casu pro mne. Bez pomoci a zajisténi
nékoho, kdo se ujme péce misto mé — nemoznost opustit domov. Neustdlé
prizpiisobovani se, podrizovani se. Nemoznost véci dopredu napldnovat.

Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

wZa 22 let se doba zménila, bohuzel se nezménilo mysleni spolecnosti a ani
dostupnost socidlnich sluzeb. Panuji predsudky a predstava, Ze staci, kdyz dité
s DS nékdo pohlida a vezme na prochazku. Budoucnost nevidim moc pozitivhé —
na socidlni sluzby jsou poradniky, moznost zaméstndani nulovd. Pokud bude mit
Stésti, tak se mozna dockda mista v chranéném bydleni u ndas ve mésté. Nyni je

cekaci doba 1520 let. Pokud ne, tak bude se mnou a pak netusim. *
Respondent ¢. 3 — Nova Bystrice

Kolik let bylo Vam a VaSemu partnerovi pfi narozeni Vaseho ditéte s DS?
,,Mné bylo cerstvé 26 a manzelovi 33. “

Kolik let je Vasemu ditéti s DS dnes?

., Bohouskovi je 12 let.

Jste véfici?

,Ne.”

Kdy jste zjistili, ze Vase dité¢ bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?
., Zjistili jsme to aZ po narozent.

Podstoupila jste néjaké testy v t€hotenstvi?
., Podstoupila jsem zdkladni testy, test z krve (triple test) plus bézny ultrazvuk.
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Jaky byl piistup Iékait a sester v porodnici?

., Po narozeni byl pristup zvlasmi, divili se, Ze se nic v téhotenstvi nezjistilo
(Bohousek mél rozsahlou vadu srdce — pry na ultrazvuku dobre viditelnou).
Oznameni od primdre porodnice v Novém Meésté na Moravé bylo asi spis
pozitivni, mluvil o tom, Ze ma zndamé, kteri maji holcicku s DS, a co vSechno
zvlada. *

Bylo to pro Vas dulezité sdéleni?

., Prizndm se, Ze v tu dobu to $lo v§echno néjak mimo mé. Bohousek je moje prvni
dité a byl to prosté Sok.

Jaké informace Vam Iékati v porodnici sdélili?

,,Sdélili ndm podezreni na DS s tim, Ze si ale musime pockat na krevni testy.
Vzhledem k tomu, Ze jsem rodila predcasné v Novém Meésté na Moravé, a ne
v Praze, tak doporucili nechat si udélat test az doma. Ale byla jsem presvédcena,
Ze si diagnozou jsou jisti. Dale nam sdélili velkou vadu srdce a vybavili nds
radami, jak s BohouSkem naloZit do operace, co hlidat a kam jet v pripade, kdyby
zacal promodrdvat, hir dychat a tak. Jo, a jeSté nam vekli, Ze si v misté bydlisté
mdme kontaktovat pediatra aten nds pripadné odkdZe na spolky pomoci
rodicum. “

Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

., Z internetu, nejvic ze skupinky na Facebooku.

Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagndzy Vaseho ditéte?

., Ze by to byl konec svéta??? Ne, nebyl, ale bylo to prvni miminko, prvni vnouce.
Navic jsme si s manzelem rekli, Ze dokud nebudeme mit cerné na bilém, Ze
Bohousek ma DS, tak jsme nic nerikali rodiné, aby si alesporn oni uZili
bezstarostné prijeti nového clena.

Kdyz jste dostali papir s verdiktem?

,,INo byl to Sok, pordd jsme tajné doufali.

Jak reagovala §ir$i rodina?

,,Dobre, ne, Zze by v pocatku nebyli zklamani, ale neddvali nam to najevo, rekli, Ze

¢

je prosté nds.
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Co pro Vas znamena Downuv syndrom?

,,Chyba ve zdravi, néjaké omezeni, se kterym jsme se naucili Zit, brdt to tak, jak
to je — byt to jesté nékdy zamrzi, uz to asi nijak neresime a nedélame rozdily mezi
détma.

Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

., Nejdrtv asi prinesl trdpenti, pozdéji po narozenti dalSich dvou zdravych déti vdek
za to, Ze i kdyz Bohousek je takovy, jaky je, bylo nam prdano mit i zdravé déti. Diky
Bohouskovi jsem doma vic s détma, nespécham nikam naplno do prdce a viastné
si uzivdam déti, dokud jsou malé a potebuji mé.

Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

,,Ne, neuvazovali — odloZit vlastni dité by pro mé byla vétsi Zivotni pohroma, nez
Bohouska prijmout takového, jaky je.

Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

., Nejvic jsem se s ni vyrovnala v okamzZiku narozeni druhého zdravého syna.
Néjak mi tehdy prestalo vadit, Ze jedno z mych déti je jiné, protoze mi bylo
doprdno vychovat a mit i ,,normdlni“ dité.

Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?

Asi fakt, Ze i kdyz je mu 12, nemiize byt bez dozoru. Skolu ma jen do 11:30,
druzina pro BohouSka v misté bydlisté neni. Tim, Ze mame jesté doma malou
triletacku, jsem ted smirend s tim, Ze travim hodné casu s détma (asporii si je
uzZivam a mdm na né cas), ale pravidelna spolecnost jinych lidi mi chybi,
a prestoze cdstecné pracuji z domova (tuto praci samoziejmé nikdo nevidi). Mam
nékdy pocit, Ze bych chtéla byt i néco vic nez matka v domdcnosti.

Nejste z toho vSeho unavena?

., Popravdeé? Ano jsem, ale snazim se, aby to na mné nikdo nepoznal.

Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

,,Moc nad ni neuvazuji, tézko rict, co bude za par dalsich let. Snazime se, aby byl
Bohousek co nejvic samostatny v sebeobsluze, neresim uz Skolni pokroky, chci jen
pro své dité, aby co nejvic, v rdmci svych schopnosti, zviddalo Zit plnohodnotny

a spokojeny zZivot. A momentalné ctvrt roku pred svymi narozeninami Bobo res,

Jestli mu na oslavu osmazim rizky a nafouknu balonky, jestli v pondéli ma plavant,
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v utery béhanti a jestli si miiZe pozvat spoluzdaky domii. Kdyz mu to slibim, tak vim,

ze bude spokojeny.
4.6.4 Respondent ¢. 4 — Most

,, Predem se omlouvdm, nejsem 1iplné pozitivni typ a nejsem Stéstim bez sebe, Ze si
mé vybralo ,, takovéhle “ dité.
Neomlouvejte se, kazdy to ma tak, jak to citi.
1. Kolik let bylo Vam a Vasemu partnerovi pfi narozeni Vaseho ditéte s DS?
,Mné bylo 27, partnerovi 32 let, jeho to bylo prvni dité, moje druhé
(z predchoziho vztahu mdm zdravého syna).
2. Kolik let je Vasemu ditéti s DS dnes?
., Dceri bude letos 22.
3. Jste vérici?
,, Vérici nejsem v tom smysiu, Ze bych o tom hovorila, ale rdda zajdu pri stresu do
kostela, kaplicky. Spis pro ten klid, takovy srovnani mysSlenek. Nemdm Bibli,
nechodim se modlit, nenosim Zddné kiizky a podobné.
4. Kdy jste zjistili, ze Vase dité bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?
, DS jsme se dozvédeéli po narozeni dcery, v porodnici lékar 7ekl, Ze se mu néco
nelibi, ale nerekl co, jen Ze je divny, Ze nesaje mléko a md divné usi. TakzZe nas
poslal na genetiku v Sesti tydnech a pak jsme cekali. Google byl v plenkdch, takze
Jsem hledala, kde se dalo, co by to mohlo znamenat, ty divny usi, ale jistotu dal az
genetik.
Podstoupila jste néjaké testy v t€hotenstvi?
,Ano, v téhotenstvi jsem podstoupila ty klasické téhotenské testy, nic
nenasvédcovalo jakémukoliv postiZzeni.
5. Jaky byl pfistup lékaita a sester v porodnici?
., Sestry ani lékari mi nedali nicim najevo, o jaké postizenti se jedna.
6. Jaké informace Vam lékafi v porodnici sdélili?

,, Zadné. Genetik byl odpornej starej chlap, co si nebral servitky, probrecela jsem

celou ndvstévu u néj.
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Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

., Dali nam brozurky, zacali jsme jezdit do Prahy do SPC Stibrovky, ale bylo to na
nds daleko (100 km), méla jsem doma dalsi dité.

Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagndzy Vaseho ditéte?

., Partner nebyl zrovna ukdazkovej otec, bohuzel, takze jsem brecela a brecela.
Nepamatuju si, Ze bych prvni rok délala néco jiného, nez brecela.

Jak reagovala §ir$i rodina?

., Nikdo si to nepripoustél, nikdo kromé mé sestry mi bohuzel ani nenabidl
pomoc.

Co pro Vas znamena Downuv syndrom?

,,Co pro mé znamend DS? Omezeni, neustdlé prizpiisobovdni, ale i mi do Zivota
dal nesmirnou trpélivost a mnoho novych lidi.

Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

. Myslim, Ze se muij zZivot zménil zasadné, odeSel od nas otec dcery, musela jsem
se vrdtit k rodicum, a néjaky cas jsem nebyla schopna se postavit na viastni nohy.
Hodné casu jsme travili po doktorech, nemocnicich. Neméla jsem energii na
zdravého syna. Pak jsem zacala pracovat ve specidlnim Skolstvi, udélala si
vysokou Skolu a ted ucim déti s postizenim a jsem spokojend.

Byla pficinou rozpadu manzelstvi diagndza Vasi dcery?

,,Mozna by odesel i bez diagnozy, nikdy to nebylo idedlni manZelstvi.
Vycitate si nékdy, ze jste neméla Cas a energii na zdravého syna?
,,Dodnes si to hodné vycitam.

Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

,,Ano, premysilim o tom prave ted, zZe uz to dal asi nezvladnu. “

Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

, Vyrovadavdm se téice, dcera mneni prototyp slunicka s néjakymi extra
schopnostmi, naopak je brucoun, pubertdk a dost protiva, nent 1iplné snadné s ni
vyjit.

Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?

., Nesvobodu, v§e musi byt planované, predvidatelné. Nemiizu jen tak jit kamkoliv

s kamarddkou, aniz bych si zajistila hlidani, l1éky a podobné. Mdm v soucasnosti
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manzela, ale je taky zaméstnany. A bohuzel spoustu zdravotnich problémii dcery,
takze strach. “

Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

,Strasné bych chtéla, aby byla hodna a mohla s nami Zit, ale bojim se, Ze to
nepuijde. A ja nevim, zda to psychicky ddam, ji umisti. TakzZe mozna ziistanu s ni

doma a budeme vymyslet aktivity.
Respondent ¢. 5 — Karlovy Vary

Kolik let bylo Vam a VaSemu partnerovi pfi narozeni Vaseho ditéte s DS?

,Mné 34 — prvni dité, pritel mél 42 — z predchoziho vztahu md dvojcata kluky
a jsou z umélého oplodnéni, ted je jim 12.

Kolik let je VaSemu ditéti s DS dnes?

,Stanicek ma 14. 2. 4 roky.

Jste véfici?

,,Ja ano, pritel ne.

Kdy jste zjistili, ze Vase dité¢ bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?
,,Po narozeni. “

Podstoupila jste néjaké testy v t€hotenstvi?

., Testy jsem méla asi jak se délaji vidy, akorat prvni mi vySel jinak, ten, co délaji
na tom prvaim ultrazvuku a kdyz jsem se na to ptala, co to znamend, tak mi rekli,
Ze nic, Ze mi udélaji dalsi z krve a ten vySel prej v pordadku, vikali, Ze vySel apaticky
anebo atypicky, ted uz presné nevim. Ale nikdo mi o DS nic nerikal nebo o néjaké
jiné genetické vade.

Jaky byl piistup Iékait a sester v porodnici?

,,Po narozeni v porodnici dobrej, vSichni mi tvrdili, pro¢ mu délaji testy, kdyz tam
nic nevidi — asi mé chteli uklidnit nevim.
Jaké informace Vam Iékati v porodnici sdélili?
,, Bohuzel Zadne.

Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

., Z internetu, hned jsem zacala hledat, jestli miizou malému délat testy, pa¢ mi

¢

nikdo nic nerekl, co to obndsi.

47



10.

1.

12.

13.

14.

15.

Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagndzy Vaseho ditéte?

., Silend, pac mi to ozndmila néjakd sestra s tim, Ze to md potvrzené, zZe doktor
nemd cas, at se obrdatim na svou détskou lékarku. “

Co znamena Silena?

., Najednou se mi udélalo zle a nemohla jsem dychat a furt jsem jen brecela.
A nemohla jsem ze sebe nic dostat a v hlavé se mi honilo, Ze neumim privést na
svét zdravé dité.

Jak reagovala §ir$i rodina?

., Rodina tiplné v pohodé a prdtelé, az na par vyjimek, maji Stanicka také radi
a moc.

Co pro Vas znamena Downiiv syndrom?

,,No, Fekla bych, Ze asi cas, trpélivost a radost z pokroku. *

Co myslite tim casem?

., Ze mu vse dlouho trva, zacal chodit v 19 mésicich, jesté nemluvi, jen pdr
slovicek.

Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

., Néjak zatim nepostiehuji, Ze by se mi zménil, je to moje prvni a posledni dité,
takze fakt nevim, jen prosté, Ze uz nemdm na sebe cas jako driv.

Neplanujete jesté dalsi dite?

., Rozhodné ne. “

Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

., Nikdy jsem o tom neuvazovala. “

Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

,,Nejsem s tim jeSté vyrovnand a nevim za jak dlouho budu, ale prosté ho beru
takového, jaky je, uz se nezmeéni.

Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?

., Problémy, no zatim je malej a ve Skolce tak jedinej problém je, Ze jsem kazdy
mésic na oSetfovacce, ale v prdci to zatim chdpou.

Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

,, Budoucnost? No chtéla bych ho naucit samostatnosti, aby mé, az bude dospély,

nebude tolik potrebovat, aby se dokdzal sam o sebe postarat a jednou mohl vést

skoro plnohodnomy Zivot. *
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Respondent ¢. 6 — Klatovy

Kolik let bylo Vam a VaSemu partnerovi pfi narozeni Vaseho ditéte s DS?

,,Ja mam 34 a partner 31.“

Kolik let je VaSemu ditéti s DS dnes?

1 rok.”

Jste verici?

,Ne.”

Kdy jste zjistili, ze Vase dité¢ bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?
,,Po narozeni. “

Podstoupila jste néjaké testy v t€hotenstvi?

,Na prvnim screeningu ve 13. tydnu téhotenstvi byla zjisténa zvySena hodnota
HCG, proto byl vvhodnocen jako atypicky. Na genetice nds upozornili, Ze by se
mohlo jednat o DS, nicméné hodnota byla zvySend jen mirné a ostatni hodnoty
byly v porddku, takze zvySeni prisoudili tomu, Ze se jedna o vicecCetné téhotenstvi
(Karlik mad dvojce bez DS), aproto mohou byt vysledky zkreslené.
Pravdépodobnosti DS byly vypocteny na 1:3 500 a 1:4 500. Presto jsme ve
20. tydnu téhotenstvi podstoupili dalsi specidlni ultrazvuk a odbéry krve. Ve bylo
v pordadku. Nosni kiistky pritomny, stehenni kosticky ok, Zddné vrozené vady.
Karlik byl dokonce celou dobu vétsi nez jeho dvojce bez DS. Na zdkladé toho ndm
nedoporucili odbéry plodové vody, protoze podle slov geneticky byla v tu chvili,
podle viech dalSich vysledku, vétsi pravdépodobnost potratu pri odbéru nez to, ze
by jeden z klukit mohl mit DS. “

Jaky byl piistup Iékait a sester v porodnici?

., Sestricky v porodnici byly az prehnané milé a starostlivé. Vzhledem k tomu, Ze
Jjsme z mensStho mésta, si myslim, Ze i pro vétSinu z nich to byla ziejmé prvni
zkuSenost s narozenim détatka s DS. Lékari mi v podstaté jen oznamili vysledky
vSelijakych testi.

Jaké informace Vam Iékati v porodnici sdélili?

., Détska lékarka mi sdélila podezieni na diagndzu. Po odbérech krve pro genetiku
nasledovalo nékolik specialnich vySetieni — sono hlavicky, kardio a dalsi, aby
vyloucili vrozené vady. Pak prisla neurolozka, kterd mi doslova rekla: ,, pokud se

rozhodnete si dité nechat, méla byste si uvédomit, Ze mize byt tézZce mentdlné
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postizené. Nicméné je samoziejmé mozné ho umistit do ustavni péce “. Myslim, Ze
tuhle vétu uz nikdy nezapomenu. Jinak nam nesdélili Zadné dalsi informace o DS,
ani o tom, co bychom mohli dal délat a kam se pripadné obratit.

Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

,Internet, stranky DownSyndrom CZ, rizné clanky a rozhovory srodici déti
s DS.“

Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagndzy Vaseho ditéte?

,,Slzy a obrovsky pocit nespravedinosti, otdzky typu: ,,pro¢ zrovaa my?“, strach
o to, jak to zvldadneme, co bude ddl. “

Jak reagovala §ir$i rodina?

,, Celkem klidné. Karlika berou jako bézné miminko. “

Co pro Vas znamena Downuv syndrom?

,, Urcitou nejistotu a obavy. Zarovern ale i impuls pro srovndni hodnot a prilezitost
Zit jinak.

Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

., Zatim nijak zasadné, vzhledem k véku naseho syna. Pokud nepocitdme neustdlé
navstévy doktorii, rehabilitaci a podobné.

Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

,Ne.”

Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

,,Od prvnich dmi a tydmi po zjisténi diagnozy jsme usli obrovsky kus cesty, ale
i tak samoziejmé nastdvajici situace, kdy clovék zjisti, Ze uplné vyrovnan s tim
neni. Ale myslim si, Ze nam to jde dobre. *

Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?
., Problémy zatim Zadné.

Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

,, V nejblizsi budoucnosti bychom rddi méli Stastné a spokojené dité, jako kazdé

jiné. A ddl se uvidi, co Zivot prinese. *
Respondent ¢. 7 — Praha

Kolik let bylo Vam a VaSemu partnerovi pfi narozeni Vaseho ditéte s DS?

,,Mné bylo 29 let a manzelovi 32.
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Kolik let je VaSemu ditéti s DS dnes?
., Dceri je 15 let.

Jste verici?

., Ne, nejsem. “

Kdy jste zjistili, ze Vase dité¢ bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?
., ITi mésice pred narozenim. “

Zvazovali jste potrat?

., Ano, o ukonceni téhotenstvi jsem uvazovala, bylo nam to nejprve nabidnuto.
Jaky byl piistup Iékait a sester v porodnici?

., Pred narozenim opatrny, nékteri lékari byli udiveni, Ze to vime a dité si
nechdvame, nechdpali, Ze se na to prislo tak pozdé. A v porodnici na ndas byli
v§ichni moc mili, asi se bali, abych tam malou nenechala.

Jaké informace Vam Iékati v porodnici sdélili?

., V porodnici skoro Zdadné, ale my uz néco védeéli a porodnik nam velice empaticky
vypravél svoje zkuSenosti s chlapcem s DS, ato jsem byla jesté s malou na
operacnim sdle. “

Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

., Genetik nam dal néjakou brozZurku a vysvétlil nam, co a jak. To jsem byla
téhotna v 32. tydnu téhotenstvi.

Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagndzy Vaseho ditéte?

., Nevérila jsem, Ze se to muZe stat, byla jsem zhroucena, pdr dni jsem nejedla
a Cekala na druhé potvrzeni DS z kordocentézy. Gynekolog mi slibil ukoncit
téhotenstvi, kdyz budu chtit, ale za dva dny otocil a poslal mé na genetiku, Ze tam
ndam to vie vysvétli. Vysvétlili mi to a mné se ulevilo, Ze to rozhodnuti ukoncit neni
na mné. “

V jakém smyslu nebylo rozhodnuti na Vas?
,, Uz bylo pozdé na ukonceni téhotenstvi.
Jak reagovala §ir$i rodina?

., Podporili nds a dceru miluji, pomahaji mi.

Co pro Vas znamena Downuv syndrom?

., Zivotni hodnoty jsem si srovnala, neberu vie jako samoziejmost, obcas

komplikace v bézném Zivoté, novi zndami. “
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Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

., Mam i déti, méla bych jen dvé, nejspis bych bydlela v domku za Prahou, bydlim
v byté v Praze, aby Skoly byly po ruce.

Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

,Ne.”

Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

,, UZ jsem vyrovnanad, Zijeme bézny Zivot.

Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?

,.Jediny problém je, Ze nemiiZeme dceru nechat doma samotnou, ale zvldadd to se
sourozenci bez problému i pres noc. Sportovani celé rodiny je komplikovanéjsi,
musime se dceri podrizovat, ale to jsou malickosti. “

Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

,,AZ bude dcera dospéla, pujde bydlet do chranéného bydleni, asi i s kamarddkou
se stejnou diagndzou. Urcité nechci, aby ziistala s ndmi doma a nechci, aby byla

¢

péce ve stdri o ni na jejich bratrech, musi umét zit i bez nas.
Respondent ¢. 8 — Brno

Kolik let bylo Vam a VaSemu partnerovi pfi narozeni Vaseho ditéte s DS?

. Kdyz se Vendulka narodila bylo mi 44,5 a manzelovi 41. UZ jsme s ni
nepocitali.

Kolik let je VaSemu ditéti s DS dnes?
.,V dubnu ji bude 10. “

Jste verici?

., Vérici nejsme, i kdyz jsem pokiténa.

Kdy jste zjistili, ze Vase dité¢ bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?
DS jsme se dozvedeli jiz v téhotenstvi. Doktori davali jasné najevo, Ze mdm jit
na potrat, nic jiného prakticky nepripoustéli.

Zvazovali jste potrat?

,, Prakticky jsme o ném neuvazovali, snad prdvé proto, Ze nds vSichni
presvédcovali o opaku. “

Jaky byl piistup Iékait a sester v porodnici?

.,V porodnici to viasmé ani neresili.
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Jaké informace Vam Iékati v porodnici sdélili?

,, lam ndm nikdo nerekl prakticky nic, aZ na genetice jsme dostali néjaké
informace. “

Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

., Dalsi informace z letdkii a internetu a pri ndvstévé jedné maminky, kterda md také
dceru s DS. “

Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagndzy Vaseho ditéte?

., I'im, Ze jsme to védeli, tak jsme nebyli Sokovani, jak by se myslelo.

Jak reagovala §ir$i rodina?

., Rodice si klepali na celo, Ze nejdu na potrat, potom, Ze ji nedam do ustavu.
Co pro Vas znamena Downiv syndrom?

,,Po clancich z internetu jsem védéla, Ze to bude velkd prdce, ale i radost.
Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

., Hlavné nemohu jit do prdce, protoze kdyz reknu sviij vék, dité postizené, tak
samoziejmé kazda firma odmitne. *

Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

, Nikdy jsem nechtéla, aby Sla Vendulka do iustavu. Byla by izolovand od
., hormalniho ““ svéta a to nechci. “

Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

.S diagnozou jsme srovnani, vime, Ze se to nedd zménit a musime s tim zit stejné
jako Vendulka.

Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?

,Velmi mi vadi predsudky lidi — chodila tancovat do Luzdnek v Brné
s ,,normalnimi* détmi — protozZe chodila s mladSimi 4—6letymi holkami, uz ji to
vadi a ke starSim ji dat nemohu. Nemohu pro ni sehnat krouzky, které by mohla
navstévovat s normalnimi détmi, aby mohla mit kamarddy.

Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

,,Je sama bez kamarddii, a to je véc, ktera je pro mé hrozné deprimujici, protoze

¢

nevim, co s ni bude, az se mi néco stane. *
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Respondent ¢. 9 — Praha

Kolik let bylo Vam a VaSemu partnerovi pfi narozeni Vaseho ditéte s DS?
,,Mné bylo 36 a manzelovi 35.

Kolik let je VaSemu ditéti s DS dnes?

., Gabince bude 12 let. “

Jste verici?

,,Ano, jsme veérici.

Kdy jste zjistili, ze Vase dité¢ bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?
., Zjistili jsme to aZ po narozent.

Podstoupila jste néjaké testy v t€hotenstvi?

., Pouze zdkladni. Jedny testy vysly hranicni. Odbér plodové vody jsem odmitla.
Jaky byl piistup Iékait a sester v porodnici?

., Lékari se chovali profesionalné, sestry nevédeély, co maji délat, obcas. “

Jaké informace Vam Iékati v porodnici sdélili?

,, Udélali zdkladni vySetieni, vcetné kontroly srdce. Ddle jsem dostala papir, jaké
vySetreni bude absolvovat. *

Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

,,Od pani z vesnice, ktera ma syna s DS. Na ostatni informace jsem neméla silu.
Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagnozy Vaseho ditéte?

., Konec svéta, hodné jsem plakala.

Jak reagovala §ir$i rodina?

., Relativné dobre. Ten, kdo mél starosti, Ze budeme mit tézky Zivot, se nakonec
sam presvedcil, Ze i se zdravym ditétem mohou prijit opravdu velké starosti.

Co pro Vas znamena Downiv syndrom?

,, Ted uz nic dramatického, jen setkavani s predsudky je obcas ndrocné.

Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

., Asi nijak zasadné, nevim, jaky by byl Zivot bez Gabinky. MozZnd snazsi, ale to
nikdo nevi.

Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

(13
., Ne.
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Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

., Zacatky byly velmi ndrocné a chovdni nékterych doktorit bylo nevhodné.

V ¢em byly ty zacCatky narocné?

., Na zacatku bylo opravdu ndrocné diagnozu prijmout. Ted' si myslim, Ze jsem uz
diagnozu zpracovala, ale treba po diikladném prozkoumdni psychologem bych se
dozvédéla néco jiného. Nesmirné se mi ulevilo, kdyz jsem prestala resit
budoucnost. Je zvlasni, Ze u zdravych déti se budoucnost neresi a s détmi s dg. se
casto clovek zabyva tim, co bude. No, bude to, co bude. “

Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?

., Snazim si Zadné problémy v souvislosti s DS nepripoustét.

Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

,, Vitbec netusim. Zatim o tom nechci premyslet.
Respondent ¢. 10 — Praha

Kolik let bylo Vam a VaSemu partnerovi pfi narozeni Vaseho ditéte s DS?

., Mné 34 a manzelovi 37. “

Kolik let je VaSemu ditéti s DS dnes?

12 let.

Jste véfici?

,Ne.”

Kdy jste zjistili, ze Vase dité bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?
,,Ano, hned po narozeni. “

Podstoupila jste néjaké testy v t€hotenstvi?

,, Lesty jsme méli dokonce v Genetu a neprisli na to a pak se divili.

Jaky byl piistup Iékait a sester v porodnici?

,,Nic nerekli a odvratili se od nas — byli zticha, az po porodu na JIP za mnou
prisila lékarka 7 genetiky a zacala mi vysvétlovat, co to viastmé DS je.

Jaké informace Vam Iékati v porodnici sdélili?

,,Co je DS, Ze jsou to slunicka, a da se to zviddnout anebo dat dité do ustavu.
Dostala jsem kontakt na pani Janikovou z Paprsku DAR. “

Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

.,V nemocnici. “
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8. Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagnozy Vaseho ditéte?
., Brecela jsem, a to hodné dlouho. “
9. Jak reagovala §irsi rodina?
., Vétsinou v klidu, ale pro spoustu pribuznych jsem neschopna matka, kterd
nenauci syna to, co by mél umét.
10. Co pro Vas znamena Downiv syndrom?
., Totalni zména Zivota. *
11. Jakym zptisobem se Vam zmenil zivot?
., Rozvedend, bez prdce, unavend, ale stdle bojujici, aby syn zvlddl co nejvice.
12. Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?
., Ne, nikdy. “
13. Jak se vyrovnavate s danou diagnézou Vaseho ditéte?
., Hodné tézce — myslim si, Ze jsem se s tim stdle nesmirila.
14. Jaké problémy Vam pfinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?
. Ztrdta prdce, odsouzeni, Ze se vénuji vic synovi, Ze nepracuji, Spatné
vychovdavam.
15. Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

,,Momentdlné mdam depresi z toho, co bude.
4.6.11 Respondent ¢&. 11 — Cesky Krumlov

1. Kolik let bylo Vam a Vasemu partnerovi pii narozeni Vaseho ditéte s DS?
,Bylo mi 35 a otci 37.

2. Kolik let je Vasemu ditéti s DS dnes?
SJemull.”

3. Jste verici?
,Ano.

4. Kdy jste zjistili, ze Vase dité bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?
., Pred narozenim. “

Zvazovali jste potrat?

., Potrat neprichdzel v uvahu. Ale s nejvétsi pravdépodobnosti to nent tim, ze by

byl ¢lovek vérici nebo to bylo néjakym nazorem cirkve.
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Jaky byl piistup Iékait a sester v porodnici?

., VSude respektovali nasi volbu. Akorat na genetice, kde se déla podrobnéjsi
ultrazvuk a ndslednd interupce, nds defacto tlacili k tomu, abychom tam Sli —
odmitli jsme. Nesli to tam s téZkou nevoli. Na porodnici kolem nas chodili témér
po Spickach, sami z toho byli vyplaSeni. Na neonatologii naprosto uzasny pristup,
kde nds pan primdr obeznamil s Downovym syndromem po vSech strdankdch
a vyzdvihl i pozitivai stranky, nasméroval nds na spolecnosti, které ndam budou
podporou a na odborné lékare, které je dobré navstévovat. Pak uz lékari na
odbornych mistech, nemiizeme si stéZovat, vSe vnimdme dobre.

Jaké informace Vam Iékati v porodnici sdélili?

,, V porodnici moc informaci ne, protoze jesté tentyz den jsme byli prevezeni ze
zdravotnich ditvodit na neonatologii a tam se nam kompletné vénovali po vsech
strankach a informace poddavali naprosto uzasnymi zpusobem a da se fFict, Ze
komplexné.

Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

,,Na internetu a od znamych, kteri maji téz dité s DS.

Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagndzy Vaseho ditéte?

., Tak trosku Sok.

Jak reagovala §ir$i rodina?

., Prekvapivé dobre, bez predsudku, s ldskou.

Co pro vas znamena Downiv syndrom?

,, V nécem vyjimecnost a v nécem omezeni. Rozhodné krdasného clovéka, ktery jej
ma. “

Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

., Zména vnimdni priorit, prizpiusobovdni se ditéti v té mire, Ze clovék nemiize
zdaleka podnikat aktivity avse, tak jako se zdravym ditétem. Nejistota
budoucnosti ditéte — obavy.

Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

., Ne. Moznd v budoucnu chranéné bydlent, chranéné dilny.

Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

¢

., Nijak, jsme vyrovndani a bereme dité takové, jaké je, i s diagnozou. ‘

57



14.

15.

4.6.12

Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?

,,Neni mozné se vénovat aktivnimu stylu Zivota — dité s DS neni tak pohybové
zaloZené (neumoZzZije mu to hypotonie Ci jiné pridruzené nemoci) jako jeho
vrstevnici. Obtiznosti teprve prijdou po skonceni zdkladni Skolni dochazky, az
budeme resit, kam dal a co po Skole.

Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

., Zatim nijak. Cas ukdze, moznosti se méni. Idedlné v chranénych dilndch
a v chranéném bydleni, pripadné s rodici. Tézko Fict. Budoucnost je otevienda
a nejistd, protoze nabidka kvalitnich socidlnich sluzeb v naSem stdaté je naprosto

nedostatecna. “
Respondent ¢. 12 — Cisovice (Praha)

Kolik let bylo Vam a VaSemu partnerovi pfi narozeni Vaseho ditéte s DS?
,,Obéma ndm bylo 28. “

Kolik let je VaSemu ditéti s DS dnes?

., Dceri je 8 a piil.

Jste verici?

,, Nejsme.

Kdy jste zjistili, ze Vase dité bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?
,,Po narozeni. “

Podstoupila jste néjaké testy v t€hotenstvi?

,, Podstoupila jsem viechny doporucované testy, riziko DS bylo velmi nizké.
Jaky byl piistup Iékait a sester v porodnici?

., Pristup sester byl dobry, pristup lékare v porodnici priSerny. Ani se na mé
neotocil, kdyz mi rekl, Ze dcera md asi Downiiv syndrom. “

Jaké informace Vam Iékati v porodnici sdélili?

,, V podstaté Zadné informace jsem nedostala. Sama jsem si musela vyhledat, co
to viastné znamend. Info jsme dostali pak na genetice. Na ranou péci ndas
nasmeéroval uzasny neurolog.

Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

., Na internetu. “
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Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagndzy Vaseho ditéte?

., Beznadej, plac.

Jak reagovala §ir$i rodina?

., VSichni prijali Natdlku krdasné. My jsme jim, ani prdtelitim, nedali moc moznost
pochybovat o tom, jak o tom s nami maji mluvit. Zacinali jsme rozhovory na této
urovni sami.

Co pro Vas znamena Downuv syndrom?

., Nerika se mi to uplné snadno, ale Downutv syndrom pro mé, pro nds znamend
prekazku. Na druhou stranu takovou cistotu ,,byti“ clovéka zméni k lepSimu.
OkamZziky Stésti prindsi ten jeji cCisty zvonivy smich.

Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

., Zasadné. Mdme jesté o rok a ctvrt mladsiho syna. Citime jako velmi ndrocné
rozkladat pozornost mezi je oba tak, aby si zdravy sourozenec nepripadal
odstrceny.

Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

,Stdle s tim nejsem uplné srovnand a nevim, jestli budu. Necitim to tak, jako
nékteri ostatni, hlavné ti vyrazni rodice. Nemdm to tak, Ze bych vidéla Natdlku
Jjako shinicko. Ma velky rozptyl ndlad. Casto se vztekd, pak strka treba do déti na
hFisti, a casto chce zdsadné néco jiného, nez je potieba. Vztek dle mého ndzoru
vychazi z nedostatecné moznosti komunikace.

Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?

o snahu rozloZeni pozornosti. ManZel Zije soucasnosti, mé nejvice trdpi
budoucnost. Snazim se orientovat na dneSek, neni to ale vramci mého
prirozeného nastaveni jednoduché. Rada bych s détmi podnikala vice vyleti
a akci, ale uprimné receno, na to nemam nervy. Natdlka nesndsi moc dobre velké
kolektivy, moc lidi, hluku, takze je to komplikované. Jedno dité natésSené na vylet,
druhé se zasekne nebo (asi protoze se boji) sebou sekne na zem a place. Z tohoto

divodu posledni dobou déti délime, coz sice funguje, nese to ale s sebou to, Ze se

déli rodina a mame mdlo spolecnych zdZitkii.
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15. Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?
., Doufdm v relativné samostamé Ziti, samoziejmé s podporou, ale jak to bude, to

uz se radsi nesnazim si vykreslit bliz.
4.6.13 Respondent ¢. 13 — TéSin

1. Kolik let bylo Vam a Vasemu partnerovi pfi narozeni Vaseho ditéte s DS?
,,Mné bylo 21 a manzelovi 26.

2. Kolik let je Vasemu ditéti s DS dnes?
., Synovi je 45.

3. Jste verici?
, Ano, ale do kostela nechodime.

4. Kdy jste zjistili, ze Vase dité bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?
,,Po narozeni. “
Podstoupila jste néjaké testy v t€hotenstvi?
., Ne, v té dobé se to v mém véku nedelalo. “

5. Jaky byl pfistup lékait a sester v porodnici?
,, Chovdni zdravomiku bylo katastrofdlni, nepocitalo se s tim, Ze si rodice vezmou
domii postizené dité.

6. Jaké informace Vam lékafi v porodnici sdélili?
,.Jen diagnozu, nic vic. Pocitali s tim, Ze nepohrdnu jejich radou, nechat syna
v nemocnici.

7. Kde jste ziskali prvotni informace o DS?
., Vroce 1977 nebyly Zadné informace, Zadna brozurka v nemocnici.

8. Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagnozy Vaseho ditéte?
,,Moje reakce? Byla jsem smutna a bdla jsem se, Ze mi umie. Doktorka Stard
v nemocnici rekla, Ze nebude mozina ani mluvit ani chodit a nakonec dodala:
,a md srdecni vadu

9. Jak reagovala §irsi rodina?
., Spatné, prarodice se s diagnozou nechtéli smirit, pomdhali nam jen minimdiné,
nejhorsi byly babicky, které pochopily, zZe syn je skvély, az kdyz byly staré

a nemohouci.
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4.6.14

Co pro Vas znamena Downuv syndrom?

\Jistou odlisnost.

Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

., Uplné, ve 21 letech jsem to netusila, nevédéla jsem nic. Jen jsem se snazila.
Netusila jsem tehdy, Ze mi ho nevezmou do Skolky, ani do Skoly, Ze nepiijdu do
prdce, zZe ztratim vétSinu prdtel, protoze treba jen nevédéli, jak se tvdrit a odcizili
Jsme se. Vidadicka ve 4 letech zbavili povinnosti ¢i moznosti se vzdélavat.
Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

,Ne.”

Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

., Ted uz jsem vyrovnand.

Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?

., led uz Zadné. Jen je to jiné, nez kdyby byl zdravy, mél svou rodinu. Mam doma
velké hodné dité.

Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

,, 1o netus§im, samozrejmé mam strach, je mi 66 a manzelovi 72, jsme zdravi.

Mladsi syn nds ujistil, Ze se o brachu postard. *
Respondent ¢. 14 — Praha

Kolik let bylo Vam a VaSemu partnerovi pfi narozeni Vaseho ditéte s DS?
,36a37.“

Kolik let je VaSemu ditéti s DS dnes?

., 2 roky.

Jste véfici?

., Ano, ale nejsme v Zadné cirkvi.

Kdy jste zjistili, ze Vase dité¢ bude mit DS, pfed narozenim nebo po narozeni?
,,Po narozeni. “

Podstoupila jste néjaké testy v t€hotenstvi?

,, Podstoupila jsem viechny standardni testy a s vysledkem, Ze dité je zdravé.
Jaky byl piistup Iékait a sester v porodnici?

., Neprilis dobry. V porodnici neprijemné ticho. Nejdriv rikali, Ze ma DS. Pak

z toho zacali ustupovat. Pozdéji zjisténa srdecni vada, operace ve 4 mésicich. Syn
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v tuto chvili uplné zdravy. Prosli jsme zdravotnimi zarizenimi celkem dost. Nejvic
mé prekvapuji stereotypy a generalizace. Cim je zdravotnik dal od genetiky, tim
vice ddvd najevo, zZe presné vi, co DS obnast a jak to vSechno bude. Véty zacinaji
obvykle: , tyhle déti ... . Zvykla jsem si na to a uz to uplné ignoruji.
Jaké informace Vam Iékati v porodnici sdélili?

., Podezreni na DS, nic vic.

Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

., Na internetovych strankdach DownSyndrom.cz.

Jaka byla Vase reakce na sdéleni diagndzy Vaseho ditéte?

., Byl to Sok, ale protoze mél Olda vadu srdce, soustiedili jsme se predevsim na
to.”
Sok — co to pro Vas znamenalo?

., Byli jsme prekvapeni, bdli jsme se, aby nebyl nemocny a o jeho budoucnost, jak
bude samostatny.

Jak reagovala Sirsi rodina?

,, Oldu maji vSichni rddi. Pokud je s nim néjaka prdce navic nez s obycejnym
ditétem, pak ji déldme ja a muj manzel. Rodina v tuto chvili nevnima, Ze by byl
Olda néjak odlisny od jiného batolete.

Co pro Vas znamena Downuv syndrom?

., Downitv syndrom je oznaceni, které pouZiva systém a lidé k néjakému rychlému
zarazeni. S mym synem pro mé nemd moc spolecného.

Jakym zptsobem se Vam zménil zivot?

,, Oldovi jsou teprve dva roky, nebo presnéji 22 mésicii. Po operaci zdravy. Zatim
nechodi samostamé v prostoru, ale obchazi nabytek, leze velmi dobre a rychle.
Pouziva znakovdni, které sam vymyslel. Je bystry, vesely a ucelovy. Starame se
o néj stejné, jak kdyby ndm nikdo Zadnou diagnozu nerekl.

Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

., Nikdy.

Jak se vyrovnavate s danou diagnozou Vaseho ditéte?

,Rodina Oldu miluje. Je velmi vesely aroztomily. Nijak specidlné se o DS

nebavime. Mluvime o tom, co déldme na fyzioterapii. Co umi Olda nového. Jestli

md néjakou potiz. Zijeme v pritomnosti.
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Jaké problémy Vam piinasi zivot s ditétem s Downovym syndromem?

,,Nase dité pro nds neni problém. Jsme rddi, ze ho mdme.

Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s Downovym syndromem?

Jako kazdy ¢lovék ma Sanci vyuzit sviij potencial. Jak velky je, to je u kazdého
Jjiné. Budeme ho vést k tomu, aby byl co nejvic samostatny a Zil Stastny Zivot.
Vychovavame ho stejné jako jiné dité. Mdme na néj pozadavky stejné jako ostatni
rodice. Je treba se naucit byt v prvni radé samoobsluzny. Slusné jist, dodrzovat
hygienu. Umeét se obléknout. Chovat se hezky k lidem a zviratim. A tak, jak to
piijde ho zaradime do vzdéldvaciho systému. Nikdo nemiiZe védet, jestli budeme
mit doma premianta nebo dité prosté ve Skole Sikovné nebude. Budeme se ridit

113

pritomnosti.

Vysledky vyzkumnych otazek

Vyzkumna otizka 1 — Kolik let bylo Vam a VaSemu partnerovi pfi narozeni

Vaseho ditéte s DS?

Z rozhovoru vyplyva, Ze Sest matek mélo veék pod 30 let, sedm matek mélo vék

mezi 30 a 40 roky a jedna matka méla veék nad 40 let. Dva otcové méli v€k pod 30 let,

deset otci mélo vék mezi 30 a 40 roky a dva otcové méli vék nad 40 let. U téchto

respondentt vidime, Ze déti s Downovym syndromem se rodi v kazdém véku, ale dle

statistik pfevazné u matek nad 35 let. V§e také zalezi na prenatalni diagnostice.
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Graf 2: Vék rodicCu pfi narozeni ditéte s DS
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Zdroj: Autorka prace, 2023 (vlastni Setfeni)
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Vyzkumna otiazka 2 — Kolik let je VaSemu ditéti s Downovym syndromem
dnes?
Tato otazka byla polozena pro orientaci. V rozhovorech je vidét, ze kdo ma mladsi

dité, tak je vétSinou lépe informovan a plny idealt.

Graf 3: Vék ditéte pii rozhovoru
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Zdroj: Autorka prace, 2023 (vlastni Setfeni)

Vyzkumna otazka 3 — Jste vérici?
Z vysledka rozhovort vyplyva, ze mezi respondenty jsou rodiCe jak véfici, tak
i nevéfici, a v rozhovorech vidime, Ze vira nema zasadni vliv pii rozhodovani a na pfistup

k ditéti.

Graf 4: Véfici a nevérici rodice
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Zdroj: Autorka prace, 2023 (vlastni Setfeni)
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Vyzkumna otazka 4 — Kdy jste zjistili, ze Vase dité bude mit DS, pred
narozenim nebo po narozeni?

Ze Ctrnacti rozhovord vyplyva, Ze jedenact rodi¢h se diagnozu svého ditéte
dozvédelo az po porodu, tii rodice se diagnézu dozveédéli pred porodem a z nich pouze
jedni rodice uvazovali o potratu. Je vidét, ze i v dnedni dobé& bézna prenatalni diagnostika

je nedostacujici k odhaleni vad ditéte.

Graf 5: Zjisténi diagnozy
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Zdroj: Autorka prace, 2023 (vlastni Setfeni)

Vyzkumna otazka 5 — Jaky byl pristup lékaru a sester v porodnici?

Vyzkumna otazka o pristupu Iékart a sester nam sdélila, ze i v dne$ni dobé, kdy
by kazdy predpokladal, ze pristup zdravotnického personalu bude naprosto profesionalni,
se stale setkavame se Spatnym pfistupem. Tti respondenti se setkali s vylozené §patnym
piistupem, tfi respondenti s neutralnim piistupem, sedm respondentt s dobrym pfistupem
a jedna respondentka zjistila diagnozu az 2.5 mésice po porodu, tak nemize posoudit.

Jsme radi, Ze pristup 1ékait a sester se zaroven zlepsSuje.

Graf 6: Pristup l1ékait a sester v porodnici
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Zdroj: Autorka prace, 2023 (vlastni Setfeni)
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Vyzkumna otazka 6 — Jaké informace Vam lékari v porodnici sdélili?

Z odpoveédi na tuto vyzkumnou otazku jsme zjistili, zda rodice dostali relevantni
informace k Downovu syndromu. Myslime si, ze tato otazka je velmi dilezita a vaze se
k ostatnim otazkam. 12 rodi¢t dostalo bud” minimalni nebo zadné informace a pouze
2 rodice dostali dostatecné informace. Myslime si, Ze pokud by se 1ékafi nebo socialni
pracovnici vice alépe vénovali rodi¢im, tak by pfijeti a vyrovnavani se s diagnézou

nemélo takovy §patny dopad.

Graf 7: Relevantni informace v porodnici
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Zdroj: Autorka prace, 2023 (vlastni Setfeni)

Vyzkumna otazka 7 — Kde jste ziskali prvotni informace o DS?

Z odpovédi na vyzkumnou otazku vyplyva, ze vétsSina rodi¢t si informace o DS
shanéla sama. Polovina rodi¢l je vdécna této dobé a shanéla si informace na internetu.
Pouze jedna matka uvadi, ze dostala dostate¢né informace v porodnici, dvé matky dostaly
informace od znamych, ktefi jiz méli dit€ s DS, tfi matky dostaly v porodnici informacni
brozuru, ze které se dozvédely vétSinu informaci. Pouze jedna matka uvedla, ze neméla

zadné informace, je to ale pochopitelné, protoze se psal rok 1977.

Graf 8: Odkud rodice ziskali prvotni informace o DS
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Zdroj: Autorka prace, 2023 (vlastni Setfeni)
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Vyzkumna otazka 8 — Jaka byla VaSe reakce na sdéleni diagnoézy Vaseho
ditéte?

Rozhovory u této vyzkumné otazky byly velmi emotivni, vét§ina matek se u této
odpoveédi rozplakala. Vyzkum také potvrdil, Ze pro vSechny rodice bylo sdéleni diagnozy
Sokujici, s pocitem bezmocnosti. Nektefi pii sdéleni diagndzy plakali ajiz nevnimali
okoli, nékterym behaly myslenky, co bude dal. Pro nékoho to byl konec svéta. Vzhledem
k malé informovanosti nasi spolecnosti a ne moc citlivému pfistupu lékafti, dochazi
k takovymto emocim.

Vyzkumna otazka 9 — Jak reagovala §irsi rodina?

Z rozhovoru vyplyva, ze vétSina piibuznych déti s Downovym syndromem
reagovala pozitivng. Sirsi rodina u deviti rodi&d reagovala velmi dobie a bez predsudkd,
Ctyfi rodiny uvedli, Ze jejich §irsi pfibuzenstvo reagovalo Spatn€ nebo vibec. Jedna matka
uvedla, Ze jeji rodina prijala dité s DS dobfe, bez predsudkd, ale manzelova rodina se od

nich odvratila.

Graf 9: Reakce §irsi rodiny
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Zdroj: Autorka prace, 2023 (vlastni Setfeni)

Vyzkumna otazka 10 — Co pro Vas znamena Downiv syndrom?

Z rozhovort jsme se dozvédeli mnoho rozli¢nych odpovédi, ale na druhé strané
vidime, ze se v néCem vSechny odpovédi ztotoziuji. V odpovédich byly slova jako
odlisnost, prekazka, vyjimecnost, zména zivota, velka prace, radost, komplikace, novi
znami, nejistota, trpelivost, inava, ztrata svobody, omezeni, srovnani hodnot, predsudky,
slovo, co pouziva systém. Downlv syndrom pro vSechny rodiCe piinasi néco jiného,

nového do jejich zivota.
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Vyzkumna otizka 11 — Jakym zpusobem se Vam zménil zivot?

Z vyzkumné otazky vyplyva to, ze rodice, ktefi maji déti s DS v mladS§im veku,
zatim zadnou zménu v zivoté nevidi, coz je vlastn€ pochopitelné, jednad se o tfi
respondentky ze Ctyf. Ostatnim respondentkam se zivot zménil zasadné, nékteré prisly
o manzela, jiné o praci, nékteré nemaji zadny Cas na sebe, jiné musi svij zivot podiizovat
postizenému ditéti, nekterym vzala diagnoza ditéte piatele, jinym zase pratele piibyli.
Nekteré jsou bez energie, coz neni divu, protoze déti s Downovym syndromem, ac si je
kazdy predstavuje jako ,,sluni¢ka®, ne vzdy takové jsou.

Vyzkumna otazka 12 — Premysleli jste o umisténi ditéte do ustavni péce?

Z prazkumu vySlo najevo, ze vétSina rodi¢l o Gstavni péci nepremyslela, ani
v téch nejCernéjsich myslenkach. Je to krok, ktery by zvladl jen malokdo. Samoziejmé
vime z détskych domovi, Ze se tomu tak déje a nékdo se na péci postizeného ditéte neciti.
Témto rodicim se to urCité nemize zazlivat, ne vSichni jsou stavéni na péci o postizené
dité. Ze 14 respondent o tom piremysli jen jedna respondentka, ktera si mysli, Ze je na
konci svych sil, ale i zde je otazka stale oteviena a ani matka sama nevi, jestli by viibec
zvladla tento krok udélat.

Vyzkumna otazka 13 — Jak se vyrovnavate s danou diagnézou Vaseho ditéte?

Velmi slozita otazka, k naSemu prekvapeni ma na ni nékdo jednoduchou
odpovéd’. Je to velmi slozité a spousta rodi¢t se s danou diagndzou uci zit, malokdo se
s ni apln€ vyrovna. Kazdy k tomu pfistupuje jinak, nékdo si to nechce pfipustit a zije
pritomnosti, nebo bere dité takové, jaké je. Pro vétsinu to vSak je opravdu narocné a ac
své dit€¢ milyji, tak to do zivota piinasi spoustu problému a starosti. Spousta rodica
postizenych déti si poklada otazku: ,, pro¢ zrovna ja/my*“, kdyz se nad tim ¢lovék trochu
zamysli, tak odpovéd by mohla znit tieba: ,, prdvé Vy, protoze se o postizené dité
postarate, jak nejlépe umite “.

Vyzkumna otazka 14 — Jaké problémy Vam prinasi zivot s ditétem s DS?

Zivot s détmi s DS pfinasi spoustu radostnych udalosti a také spoustu starosti.
Vzhledem k tomu, ze néktefi rodice maji velmi malé déti, tak prozatim zadné problémy
nefesi, naopak jedna respondentka ma de facto ,,dospélaka“, tak uz ji také nemuze nic
prekvapit. Zatimco vétSina respondentti (devét) ma spoustu problémi, napf. rozdéleni

rodiny, nemoznost aktivniho zivota, ztrata zaméstnani, odsouzeni od lidi, nesvoboda,
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nemoznost si planovat, strach, nesamostatnost, malo casu, Zzivot bez kamarada
a normalnich krouzkl, nutnost véci planovat, podfizovani se a pfizptisobovani se.
Vyzkumna otazka 15 — Jak vidite budoucnost Vaseho ditéte s DS?
Budoucnost je véc, ktera trapi spoustu rodicu. Je zajimavé, ze pokud maji rodice
zdravé dite, tak se o jeho budoucnost vétSinou nestaraji a fikaji si, ze se o sebe postara
samo, ze to urCité n€jak zvladne. Z rozhovoru na tuto otazku vyplyva, ze rodiCe
postizenych déti maji strach z budoucnosti. Je to pochopitelné. Zjistujeme, ze rodice,
ktefi maji jesté malé déti, si predstavuji, ze jejich dité bude samostatné a nebude
potfebovat jejich podporu. Omyl, ikdyz jsou déti s Downovym syndromem dospélé,
vzdy pottebuji asport minimalni podporu a dohled, tfeba i zpovzdali. Pro vétsinu rodin je
to zalezitost oteviend a nejista, n€ktefi doufaji v to, ze se sourozenci postaraji, jini
v chranéné bydleni. VétSina rodin stale nevi a je to pro nékoho az depresivni, ale vétSina

se prosté budoucnosti boji a nevi, co bude.
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5 NAVRHY A DOPORUCENI

Na zéklad¢ uskutecnéného vyzkumu je mozné nabidnout néktera doporuceni
a nastin na zlepSeni pfistupu lékaiti v porodnici, na lepsi informovanost a rozsiteni sité
sdruzeni. Navrhovana doporuceni by mela byt inspiraci pro praci hlavniho spolku
DownSyndrom CZ a hlavné pro pfistup statu k mentalné postizenym jedincim a jejich
rodinam.

Jak vyplyva z vyzkumu, tak stale piistup zdravotnického personalu k rodi¢tum,
kterym se narodi postizené dit€, je neprofesionalni. Lékaiim a sestram stale chybi
empatie, znalosti a zkuSenosti jak s rodi¢i postizenych déti komunikovat. Tuto skutecnost
je potieba zlepSit jiz pfi odborném vzdélavani na stfednich a vysokych Skolach. Pro
,hotové” sestry a Iékare bychom navrhli rizna koleni ¢i webinafe. V dnesni dobé vysla
vyborna publikace od klinického psychologa prof. PhDr. Radka Ptacka, Ph.D., Etika
a komunikace v mediciné — knihu doporuujeme vSem, ktefi pracuji s lidmi ve
zdravotnictvi.

Sdruzeni se nachazeji po celé Ceské republice. Nachazi se ve velkych méstech
jako jsou Praha, Brno, Ostrava, Ceské Budé¢jovice, Jablonec nad Nisou, Kopfivnice, Usti
nad Labem a Vsetin. Pro mnohé se zda tato sit’ sdruzeni dostatecné §Siroka, ale bohuzel je
mnoho rodin, které bydli mimo tato velkd mésta a sluzby sdruzeni jsou mimo jejich dosah
a pro nékteré hlavné mimo jejich finanéni moznosti. Samoziejme, ze v dnesni dobé je
velkou vyhodou internetova komunikace, ta v§ak nenahradi krouzky a setkavani déti se
stejnym problémem. Proto si myslime, ze by se méla sdruzeni roz§ifovat i do menSich
meést, aby byly sluzby dostupnéjsi pro vSechny. Vyhodou je i vydavani ¢asopisu Plus 21,
ve kterém se da najit spoustu uzite¢nych informaci. Sdruzeni organizuje hodné
spole¢nych akci, pobytt a vylett, ale jsme opét u otazky financi, kdy pro nizkopiijmové
domacnosti jsou tyto aktivity nedostupné a zde by mél piijit na fadu stat.

Stat je instituce, kterd se snazi o své obCany starat, jak nejlépe umi, ale dnesni
situace zacCina byt bohuzel kriticka pro mnohé rodiny i bez postizenych déti, natoz pro
rodiny s détmi s postizenim. Nejde u rodin s postizenim jen o to, aby mohly jezdit na
setkani s ostatnimi rodinami nebo na rizné pobyty, jde predevsim o zajisténi budoucnosti
déti s Downovym syndromem. Neékteré déti navstévuji Skolska zafizeni, ti lepsi si najdou

praci. Bohuzel po dokonceni zakladniho vzdélani vyvstava otazka pro rodiCe, co
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s ditétem, které do prace nezvladne chodit a ani pro né€j nejsou chranéné dilny. Zbyvaji
socialni zafizeni, rizna centra pro postizené. Jak je zvykem v nasem staté, tak i za tyto
sluzby se plati nemala castka a mnoho rodin si tyto sluzby nemuze dovolit nebo jen
s omezenim, tieba jen na 3 dny v tydnu. Proto je tfeba snazit se o zmény uz v systému
sluzeb naseho statu. Zde je potieba irozSifeni vSech sluzeb a jejich dostupnosti,
konkrétné chranéného bydleni, které je feSenim pro mnohé , dospélaky* s Downovym
syndromem. Z rozhovori jsme se dozvedéli, ze t€chto chranénych bydleni je velmi malo
a jen v nékterych méstech, pokud tedy vibec jsou, tak je Cekaci doba 15-20 let.
Vsechny naméty adotazy muzou rodiCe smeéfovat na webové stranky

www.downsyndrom.cz.
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ZAVER

Bakalatska prace pfinasi pohled nejen na problematiku Downova syndromu, ale
zejména na konkrétni rodiny, které musely své predstavy a plany do budoucnosti zcela
prehodnotit, nebot se jejich soucasti stalo dité s Downovym syndromem.

Tématem této bakalaiské prace je Downlv syndrom a vyrovnani se rodicu se
zjisténou diagnozou ditéte. Tato prace tedy analyzuje samostatnou problematiku
jednotlivych rodin, jejich osobni zkuSenosti a obrovskou miru statenosti a vytrvalosti pii
zpracovani informaci o vySe zminéné diagnoze.

V praci je z velké Casti vénovana pozornost zejména rodicim déti s Downovym
syndromem a osobnimu vyrovnani se se stanovenou diagnézou ditéte a zivotnim uskalim,
které tato diagndza nepochybné pfinasi.

Prace je rozdé€lena na dvé ¢asti, Cast teoretickou a cast praktickou.

V teoretické Casti prace jsou informace ziskany z poznatkd odborné literatury,
z dostupnych odbornych dokumentt a internetovych zdroju a je délena na tii kapitoly.

Prvni kapitola je zaméfena na charakteristiku Downova syndromu, jejiz avodni
Cast je veénovana historii Downova syndromu. V dal§i podkapitole se vénujeme
diagnostice, formam Downova syndromu a zdravotnim problémiim. Mentalni retardace
jde ruku v ruce s Downovym syndromem, proto je ji vénovana celd druha kapitola. Ve
tieti kapitole se zabyvame narozenim postizeného ditéte do rodiny, reakci rodi¢i na
zjisténi diagnozy a v neposledni fad€ tomu, jak uspésné zvladnout roli rodice postizeného
ditéte s Downovym syndromem.

Prakticka Cast je zpracovana pomoci kvalitativniho vyzkumu v podobé rozhovort
s konkrétnimi rodici, jejich osobnimu vyrovnani se s diagnézou Downuv syndrom a také
s tézkostmi, nebo naopak radostmi.

Cilem bakalafské prace bylo za pomoci rozhovort zjistit miru ovlivnéni Zivotni
cesty rodic¢i s handicapovanym ditétem s Downovym syndromem a také vSechny
aspekty, jez vedly k vyrovnani se s touto situaci.

Pfinosem této prace pro danou oblast teorie je komplexni zpracovani
problematiky, ktera timto zpisobem neni souhrnné zpracovana v zadné publikaci.
V praktické casti jsme nahlédli do konkrétnich rodin, kde jsme na podkladé rozhovort

zjistili, vjaké mife aza jakych okolnosti doSlo k vyrovnani se s danou diagnézou.
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Zpracovana zjisténi mohou byt prospésna i dalsim rodinam, které maji déti s handicapem,
ale zejména také rodinam se zdravym ditétem. Méli bychom mit na védomi, ze zdravi
neni néco samoziejmého a hranice mezi zdravim a handicapem je velmi tenka.

Pfinosem bakalaiské prace je uvédoméni si vSech souvislosti a ziskani dilezitych
informaci o dané diagnoze ajak se s danou diagnézou svého ditéte mohu postupné
smifovat.

Jak je jiz zmifiovano, je potieba se postizenému ditéti vénovat, mozna o kousek
vice nez se rodi¢ vénuje zdravému ditéti. Z uskutecnénych rozhovorti bylo zjisténo, ze
u malych déti rodice zddnou zménu moc nepocituji, coz je pochopitelné, protoze zde neni
o nic vice prace nez se zdravym ditétem, pokud dité s Downovym syndromem nema
pfidruzené nemoci.

Rodice jsou si védomi, Ze ¢im je dité starsi, tim vice je s nim prace a starosti. Pro
rodicCe je prioritou, aby mohli své déti zaClenit do spolecnosti, nékomu se to dafi, nékomu
ne. Vzhledem k tomu, ze lidé s Downovym syndromem jsou mentalné postizeni od lehké
formy MR az po tézkou formu MR, jsou patrné rozdily, jak v chovani, tak v nabytych
zkuSenostech, coz také prispiva k tomu, jak dalece s tim dokazou rodiCe nalozit. Vzdy
také zalezi na psychickém a fyzickém stavu dané rodiny a na podpote jejiho okoli.

Zavérem bychom mohli pfipomenout, ze 1idé s Downovym syndromem jsou
nepochybné aktivnimi ¢leny nasi spolecnosti a miizeme mezi nimi nalézt rizné sportovce,
herce, pekare, oSetfovatele, malife, ale i spisovatele a taneCniky. Urcité to je pro vSechny
zucastnéné dlouha a namahava cesta, ale s mensi ¢i vétsi dopomoci toho dokazi spoustu.
Vérime, ze podpora, 1ékait, sester, statu a raznych organizaci prispéje k vétsi pohodé

a lepSimu vyrovnavani se se zjisténou diagn6zou Downtiv syndrom u ditéte.
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