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UVvOD

Tématem mé bakalatrské prace je Psychicky dopad na rodice, jejichz dité¢ ma
Downtv syndrom. Toto téma jsem si vybrala proto, Ze mé problematika tykajici
se Downova syndromu velmi zajima. Zacala jsem se 0 Downlv syndrom zajimat
az poté, co jsem absolvovala nékolik praxi, ato Vvustavu socialni péce,
Vv obCanském sdruzeni Bortvka nebo v Domecku — stfedisko pro volny cas
a integraci DM CCSH. Poznala jsem mnoho lidi a déti s Downovym syndromem
a myslim si, Ze ndzor spole¢nosti na Downtliv syndrom je velmi zkresleny.

Cilem mé prace je nastinit problém rodicl, kterym se narodi dit¢ s Downovym
syndromem. Dale jsem si chtéla ovétit ¢i vyvratit své vlastni hypotézy, na které
jsem pfisla v prubéhu svych praxi.

Nejvic pfinosnd kniha pro prvni dvé kapitoly pro m& byla kniha Diagnoza
Downov syndrom od Marie Sustrové, pfestoZe je psana slovensky. Byla pro mé
nejpiehlednéjsim zdrojem informaci. Co se tyCe kapitoly tfi a Ctyii, tak to opét
byla kniha ve slovenstingé, ato Rodina s postihnutym dietatom od Jitky
Prevendéarové. Vyborné zpracované informace 0 Downové syndromu poskytujici
internetové stranky Ovelky, ob&anského sdruzeni v Ceskych Budgjovicich.
V dne$ni dob& taky neni problém si koupit Casopisy vénované Downové
syndromu. Napf. Plus 21 ¢1 Slunecnice. Je mi velkou cti, Ze jsem se mohla setkat
Spani JaroSovou, kterd zalozila jiz zmitovanou Ovecku. Pani JaroSovd mi
poskytla cenné rady a materialy, jako naptiklad svou zavérecnou praci s nazvem:
Kazuistika ditéte s Downovym syndromem a moznosti jeho vychovy v roding.

V teoretické Casti prvni kapitolu vénuji Downovu syndromu, jeho vzniku
a pri¢inam, znaktim DS a Iékatskou péci 0 déti s Downovym syndromem. V dalsi
kapitole definuji psychomotoricky vyvoj, rozvoj dovednosti a integraci, ktera je
pro déti s Downovym syndromem velmi dilezitd. V tfeti kapitole se snazim
vymezit zakladni pojmy rodiny. Posledni kapitola je pro mou préci stéZejni. Zde
se zabyvam psychickym vyvojem ditéte, a pfedevSim tim, jak na rodi¢e pusobi

stres spojeny s narozenim ditéte s postizenim.



V praktické ¢asti jsem pouzila metodu strukturovany rozhovor, ktery jsem
uskutecnila se dvéma rodinami, kde se narodilo dit¢ s Downovym syndromem.
Odpovédi mezi sebou porovnavam a vyhodnocuji pomoci svych hypotéz, které

jsem méla dfive, nez jsem otazky polozila.



TEORETICKA CAST

1. Downiiv syndrom

1.1 Historie a pojmové vymezeni

Rodice si ¢asto kladou otazku, zda je tu Downlv syndrom od zacatku lidstva,
nebo se objevuje teprve v posledni dob&. Bohuzel, na tuto otazku nezname
pifesnou odpovéd. MuZzeme se pouze domnivat, Ze pokud dochazelo ke
genetickym zménam, tak existovaly izmény chromozomalni. Antropologicky
dikaz pochazejici ze sedmého stoleti n.l. vykopavek, kde byla nalezena détska
lebka, ktera vykazuje strukturdlni zmény, se kterymi se v dneSni dobé setkavame
u déti s Downovym syndromem, je nejspiSe nejstarsi dikaz existence Downova
syndromu.t

»Prvni védecké zpravy 0 osobach se syndromem, dnes znamym pod jménem
Downitv, se objevily v poloviné devatendctého stoleti. Byl to lékar Jean Esquirol,
ktery v roce 1838 popsal vzhled ditete, jehoz znaky odpovidaji dnesnimu fenotypu
DS. Podobny poznatek popisuje v roce 1846 Edouard Seguin.«?

Downtliv syndrom byl poprvé popsan anglickym lékafem Johnem Langdonem
Downem vroce 1866. VSiml si urCitych podobnych opakujicich se ryst
u nékterych svych pacientli s opozdénim vyvoje. Vime, Ze lidé s Downovym
syndromem se rodili a rodi v d&jinach piirody i lidstva neustale.’

Vlastni podstatu Downova syndromu objasnil az v roce 1959 francouzsky
genetik Jerome Lejeune. Tento profesor se svymi spolupracovniky odhalil, ze lidé
s Downovym syndromem maji nadbyteény chromozom ¢&. 21.*

Pro¢ dochézi ke vzniku Downova syndromu, véda zatim nedokaze vysvétlit.
Rozhodné ale nelze hledat jakousi ,,vinu“ u nikoho z rodi¢u. Jisté je, Ze rizikové

chovani matky b&hem téhotenstvi (alkohol, drogy, nikotin, Spatnd vyziva) ¢i

! Srov.: PUESCHEL, S., M. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. Praha : TECH -MARKET,
1997. ISBN : 80-86114-15-5, s. 25.

2STRUSKOVA, 0., Déti z planety D.S., Praha : G plus G s.r.o., 2000. ISBN : 80-86103-31-5,
s. 161.

¥ Srov.: SUSTROVA, M., Diagnéza: Downov syndrom. Bratislava : Perfekt, a. s., 2004. ISBN :
80-8046-259-3, s. 26.

*Srov.: STRUSKOVA, O., Déti, s. 161.



nékteré choroby, mohou détatko poskodit, ale nevedou ke vzniku Downova
syndromu. Ten vznikd nahodnym chybnym dé¢lenim genetického materidlu.
Nadbyte¢ny chromozom muze pochazet od otce iod matky. Jde v podstaté

0 genetickou nehodu, za kterou nenese odpovédnost zadny z rodict.

1.2 Pri¢iny a vznik Downova syndromu

Kdyz se rodin¢ narodi dité, které ma Downiiv syndrom, Casto si rodiCe
pokladaji otazky typu: Co jsme udélali Spatné? Pro¢ pravé my? Co se stalo? Na
tyto otazky muzeme odpovédét diky pokroku genetiky jen z Casti. Prvni, kdo
upozornil, ze se jedna o trizonii 21 chromozomu, byl Lejeume v roce 1959.
Zverejnil, Ze dité s Downovym syndromem md jeden maly chromozom navic.>

Kazdy zdravy jedinec ma 46 chromozomi, které se skladaji z 23 part. Kazdy
par obsahuje chromozomy otce i matky. Odli$né jsou pouze buiikky pohlavni, které
maji polovi¢ni pocet chromozomd, tedy 23. Je dilezité, aby po oplodnéni vznikla
bunka, ktera ma 46 chromozom.®

Vsichni lidé, narozeni s Downovym syndromem, maji nadbyte¢ny chromozom
¢. 21. Existuji tfi formy Downova syndromu, U kterych hraje dutlezitou roli
mnozstvi 21. chromozomu. Je dilezité rozliSovat tyto tfi formy. Za piedpokladu,
ze rodic¢e budou mit dal$i dit¢ s Downovym syndromem, hraje velkou roli pravé
to, kterou formu jejich dité ma. ’

Prvni forma se vyskytuje nejvice, ato v 88% ptipadu. Jedna se 0 tzv. volnou
trizonii, neboli nondisjunkci, kdy pfi déleni pohlavnich buné€k tésné pred
oplodnénim dojde k chybnému pifesunu 21. chromozomu. Par chromozomi
¢.21se prvnim dé¢lenim nerozdeli. Po splynuti vajicka se spermii, tedy po
oplodnéni, vznikne nov4 zarodecnd bunka, ktera ma nyni 47 chromozomi.
V dalsim déleni bunék se uz tato chyba opakuje, a proto ma kazda burika ¢lovéka
s Downovym syndromem 47 chromozomu misto 46. ,, Bylo odhadnuto, zZe ve 20 -

30% pripadi je chromozomem ¢. 21 navic vysledkem chybného deleni buiiky ve

> PUESCHEL, S., M. Downiiv syndrom, S. 32.
® Srov.: SELIKOWITZ, M., Downiiv syndrom. Praha : Portal, 2005. ISBN : 80-7178-973-9, s. 46.
" Tamtéz, s. 49.
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spermii a ze v 70 -80% pripadii chromozom pochazi od matky.
nazyva translokacni trizonie, ktera se vyskytuje u 4,3% ptipadd. V této formé se
cast genetické informace 21. chromozomu vadze na ncktery jiny chromozom
(nejcCasteji na chromozom ¢.14, ¢.21 a ¢.22). Posledni forma se nazyva mozaikova
aprojevi se asi U 7,7% déti s Downovym syndromem. Dochéazi zde ke
zménénému déleni az po oplodnéni, nebot” pii prvnim dé¢leni vznikla bunika
s obvyklym poctem chromozomi, ale pfi dalSim dé€leni dojde k déleni chybnému.
Pii této form&é Downova syndromu maji jedinci nékteré bunky s normalnim
poctem chromozomd, jiné s nadbyteCnym chromozomem ¢. 21. A proto nemaji
tak zjevné priznaky, protoze proti poruse stoji zdravé buiky. Lidé s mozaikovym
typem maji méng zfetelné rysy Downova syndromu.9

Zatim nevime, pro¢ Downlv syndrom vznikd. Lékaii ho cCasto pftipisuji
k vyssimu véku rodicd, ale to také vzdy nemusi byt pravda. Jsou znamy ptipady,
kdy matkou ditéte s Downovym syndromem je 22ti-leta zena. MuzZeme vsak fici,
ze vznika rovnomérné U vSech naroda a ras. Doufejme, ze se v budoucnu vSechny

nejasnosti okolo Downova syndromu objasni a najdeme odpovédi na nase otazky.

1.3 Prenatalni diagnéza

Rozvinuti prenatilni diagnozy je teprve v poslednich desetiletich, ato diky
nové vyvinutym technologiim. Napf. amniocentéza (vySetieni plodové vody),
biopsie chorionovych klki, vySetfeni ultrazvukem atd. Diky témto metodam
mohou I¢kafi a geneti¢ti poradci nastavajici rodice informovat, zda ma jejich
nenarozené dit€ urcitou genetickou chorobu nebo né&jakou chromozomalni
odchylku. Ruzné techniky prenatalni diagndézy muizou poskodit matku i plod,
proto je dualezité stanovit si urcitd kritéria, nez budou tyto metody pouzity.
Znaky zvyseného rizika vyskytu Downova syndromu u déti:
o Matka ve v€ku pétatiiceti let a starsi

o Otec ve veku pétactyficeti let a starsi

8 PUESCHEL, S., M. Downiiv syndrom, S. 33.
® Srov.: PUESCHEL, S., M. Downiiv syndrom, s. 33 — 34,
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o Sourozenec s Downovym syndromem nebo jinou chromozomalni

odchylkou
o Balancovana translokace chromozomu u jednoho z rodi¢t
o Rodice s n¢jakou chromozomalni ¢i genetickou poru(:hou10

Nejlepsi a nejptirozenéjsi prevenci je jisté planovani si ditéte ve véku 18 az
25 let, kdy je Zensky organizmus nejlépe pripraveny na mateistvi a rizika jsou
spole¢nosti zménilo, a tak &im dal vice Zen ma prvni dité aZ po tiicitce.™*

»V ramci prenatalnej starostlivosti 0 tehotnu Zenu boli v mnohych krajinach
zavedené celoplosné skriningové programy na detekciu trizomie 21 u plodu.
Mladsim Zenam do 35 rokov sa odporuca prenatalny skrining a pri pozitivnom
vysledku sa indikuje prenatalna geneticka diagnostika. Strasim Zenam vo veku na
35 rokov sa odporuca prenatalna geneticka diagnostika pre zvysené riziko
Downovho syndrému vyplyvajiice z ich veku. “*2

Prenatalni diagnostika je diky pokroku na vysoké urovni. Je velice dileZité,
aby rodi¢e méli moznost rozhodnout se, zda jsou schopni tak velké bfemeno
pfijmout a postarat se o dit€¢ s Downovym syndromem, nebo zvoli druhou cestu,
a tou je ukonceni t€hotenstvi. Lidé, kteti se rozhodnou si dité i pfes tuto diagnozu
ponechat, by méli mit moznost nastudovat si potfebnou literaturu, poradit se
s 1ékafi nebo sejit se s rodinami, které uz zkuSenosti maji. Na to vSe by méli mit

dostatek Casu pied porodem. A zvlaste proto je prenatalni diagnostika potiebna.

1.4 Znaky Downova syndromu
Tyto znaky mizeme rozd¢lit na vngjsi a vnitini. Vnéjsi znaky vidime na prvni

pohled. Podle toho je také moZno rozeznat lidi s Downovym syndromem na ulici,

1 Srov.; PUESCHEL, S., M. Downiiv syndrom, S. 35.
" Srov.: SUSTROVA, M., Diagnéza, s. 58.
2 Tamtéz, s. 59.
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malé, uzké a $ikmé oéi. Za vnitini znaky lze povaZovat vady smyslové.*

U déti s Downovym syndromem, jako iu vSech ostatnich déti, jsou fyzické
rysy ovlivnény genetickou vybavou, kterou ziskavaji od otce | matky, a proto se
do jist¢ miry budou podobat svym rodi¢iim. Ale vzhledem ke ztrojeni
21.chromozomu maji déti s Downovym syndromem i rysy, které je odliSuji od
ostatnich. Tyto rysy jsou dilezit¢ pro Iékafe, neslouzi vSak k neetickému
odlisovani od ostatnich lidi.**

Déti s Downovym syndromem maji, v porovnani se zdravym ditétem, hlavu
ponékud mensi, zadni ¢ast je U vétSiny déti plossi, coz zpusobuje kulaty vzhled.
| kdyz se to nezdd, o¢i U déti s Downovym syndromem maji normalni tvar, avSak
oc¢ni vicka jsou tzka a Sikmé a u mnoha déti je ve vnitinim koutku o¢i kozni fasa
(epikantus). Mezi dalsi znaky patfi usi, které jsou ponékud mensi. Usta jsou mala
(n¢které déti maji usta stale oteviena ajazyk muze vyCnivat — je to z divodu
malého svalového napéti). Krk byva mohutnéjsi a SirSi, ruce a prsty jsou kratsi,
dlané¢ malé. U vétstho poctu déti je pozorovana jedind ryha napii¢ dlani, na
nohéch je vEétSi mezera mezi palcem a ostatnimi prsty, diky celkové ochablosti
vazli aSlach mivaji Casto ploché nohy. Plet byva svétla, casto sucha aza
chladného pocasi snadno praska.’®

Mnoho déti s Downovym syndromem mé maly svalovy tonus, svalova sila je
mala asvalova koordinace omezena. Casto se ale zlepsuje v prabéhu vyvoje.
Castgji se U lidi s Downovym syndromem objevuji smyslové vady. Mnoho déti
ma problémy se zrakem (50% trpi kratkozrakosti, 20% dalekozrakosti a pomérné
znaény pocet $ilhd). Také jsou déti s Downovym syndromem lehce aZ stfedné

. o, v o .y .. , e e e v v: 16
sluchové postizené, coz miiZze negativné ovlivnit vyvoj jejich feci.

13 Viz tabulka &islo jedna v piiloze.

1% Srov.: PUESCHEL, S., M. Downiiv syndrom, S. 38.

% Tamtéz, s. 38 -39.

8 Srov.: SVARCOVA, 1., Mentdlini retardace. Praha : Portal, 2006. ISBN : 80-7367-060-7, s. 142.
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1.5 Lékarska péce u déti s Downovym syndromem
Déti s Downovym syndromem potiebuji odbornou a kvalitni medicinskou péci,
tak jako déti sjinym druhem postizeni. | VvdneSni dob¢, kdy informace
0 Downové syndromu jsou jiz vice dostupné a jejich vyhlidky na del$i zivot jsou
vetsi nez tomu bylo diive, lezi nejvEétsi Cast starostlivosti 0 zdravi ditéte na
rodicich.
1.5.1 Vrozené poruchy
Jak uz nazev kapitoly napovidd, jedna se 0 vrozené anomalie u novorozenct
s Downovym syndromem. Je mozno pozorovat mnoho vrozenych anomalii.
Bohuzel, nékteré z nich ohrozuji zivot novorozence, a proto je dulezity okamzity
zasah. Jiné jsou zfetelné aZ po n&kolika dnech &i tydnech."’
Nejcastéjsi anomalie
¢+ Vrozeny Sedy zakal — vyskytuje se asi utii procent déti. Vcasna
diagnéza je velmi dilezitd, protoze pokud by dit¢ nebylo brzy po
porodu operovéano, mize dojit k oslepnuti.
¢ Vrozena anomalie zazivaciho traktu — vyskytuje se u péti az dvanacti
procent déti. Mezi nejCastéjsi patii spojeni dychaci trubice s ptepazkou,
zUzeni horni ¢asti zaludku, uzavreni horni ¢asti tenkého stieva, uzavieni
vyvodu kone¢niku a absence nervovych bunék v urcitém tseku tlustého
stieva. VSechny tyto stavy potiebuji rychly chirurgicky zakrok. 18
+  Vrozené srdecni vady — vyskytuji se U Ctyficeti az padesati procent déti.
Nejcastéjsi srdeCni vada se jmenuje atrioventrikuldrni kandl, je
zpusobena defektem ve sténé mezi komorami a piedsinémi. I tato vada
vyzaduje chirurgicky zakrok. Méné béznymi vadami jsou otvory, bud’
mezi predsinémi nebo komorami, U téchto vad zaleZi na velikosti

e . C . 1
komunikac¢nich otvort a ne vzdy je nutna operace. S

YSrov.: SUSTROVA, M., Diagnéza, s. 73.

BTamtéz, s. 73 -74.

19 Schneider, Dan : Srdce a déti s Downovym syndromem, on : Trisomie21.cz, dostupné na
http://www.trisomie21.cz/srdiecko.html, on-line, cit. dne 5. 5. 2009.
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1.5.2 Problémy v détstvi

Infekce — déti s Downovym syndromem casto trpi onemocnénim dychacich
cest, zanéty usi ¢i infek¢nimi koznimi nemocemi. Nelze vSak fici, Ze by se jednalo
0 véazné poruchy imunitniho systému.

Zmény na dasnich — U déti s Downovym syndromem se zuby ¢asto profezavaji
pozd¢ji, mohou vsak také chybét nebo byt srostlé. Nejvétsim problémem zubniho
Iékarstvi je onemocnéni dasni. Je dulezité pravidelné navstévovat zubniho
lékate.”

Spankova apnoe — u déti a dospélych s Downovym syndromem jsou spankové
poruchy dychani zavaznym problémem a ¢asto se vyskytuji. Nejcastéji jde
0 anatomické zmény, napt. z(zeni hrtanu, zvétSené mandle nebo zmensend Ustni
dutina. Pokud se tento problém netesi, mize dojit az k porucham srdeéniho rytmu.
Proto je dilezité sledovat, jak dité spi.*

Stitnd Zldza — problémy s timto organem se U déti s Downovym syndromem
objevuji Castéji nez U ostatnich déti. Jedna se bud’ 0 zvySenou produkci hormonu
(hyperthyreosa) nebo naopak o nizkou produkci hormonu (hypothyreosa). Ta se
vyskytuje Castéji a je U ni nutna hormonalni 1é¢ba. Optimalni funkce je dulezita

pro pokroky v procesu uéeni.?

1.6 Stupné mentalni retardace

Dftive byly déti s Downovym syndromem povazovany za tézce az hluboce
mentalné retardované. To vSak v dneSni dobé uz neplati aschopnosti déti
s Downovym syndromem jsou pfifazovany k oblasti lehkého az stfedné téZkého
mentalniho postizeni. DéEti jsou vzdélavatelné a vychovatelné a jejich rodice se
snazi 0 integraci do zékladnich Skol.

¢ Lehka mentalni retardace, IQ 50-69
V charakteristice této urovné se uvadi, ze i kdyZ si mluvu osvojuji opozdéne,

jsou schopni dosahnout uzivat fe¢ v kazdodennim Zzivoté, udrzovat konverzaci.

2 Srov.: PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom, S. 43.
1 Srov.: SUSTROVA, M., Diagnéza, s. 80.
2 Srov.: PUESCHEL, S. M., Downuiv syndrom, S. 45.
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VétSina z nich dosahne Uplné nezévislosti v osobni péci. Problémy se projevuji pii
teoretické préci ve Skole. Lze je zaméstnat praci, kterd vyzaduje spiSe praktické
nez teoretické schopnosti.23
¢+ Stredn¢ tézka mentalni retardace, 1Q 35-49
Je zde vyrazné opozdén rozvoj chapani auzivani teci. Také je opozdéna
schopnost starat se sam 0 sebe. V dospélosti jsou obvykle 1idé se stiedné tézkou
mentalni retardaci schopni vykonavat jednoduchou manualni préci.24
¢+ T¢&zka mentalni retardace, 1Q 20-34
Snizend wroven schopnosti, zminéna U stfedné tézké mentalni retardace, je
VvV této skupiné mnohem vyraznéj$i. VétSina jedincG trpi znaCnym stupném
poruchy motoriky. MozZnosti vychovy avzdélani jsou u téchto osob znacné
omezeny, avSak v€asnd odborna péce mize vyznamné prispét k celkovému
zlepeni kvality Zivota.”®
¢+ Hluboka mentalni retardace, IQ nizsi nez 20
VétSina osob z této skupiny vyZaduje stalou pomoc a staly dohled, moznosti
vychovy avzdelavani jsou velmi omezené. Lidé s postizenim byvaji imobilni

nebo vyrazné omezeni v pohybu.?

1.7 Mentalni intelekt u lidi s Downovym syndromem

Ve vétSiné pripadech, kdy se pomoci testii méfi intelekt, se zapomind na
dialezité aspekty jako naptiklad ranny nebo motoricky vyvoj, vliv socialniho
a kulturniho prostfedi a ostatni. Abychom posoudili ¢lovéka s Downovym
syndromem, nemuzeme definovat jen jeho 1Q, ale musime pochopit jeho osobnost
jako celek.?’

Ze své zkuSenosti mohu fici, Ze jsem se setkala s lidmi, ktefi maji Downtv
syndrom a ziji plnohodnotny zivot. Jsou schopni se sami 0 Sebe postarat a ¢asto se

U nich projevi urcité nadani ve formée kresleni ¢i psani. Musime pochopit, ze 1idé

2 Srov.: SVARCOVA, L., Mentaini retardace, s. 33-34.
** Tamtéz, s. 34-35.

2 Tamtéz, s. 35.

% Tamtéz, s. 36.

%7 Srov.: SUSTROVA, M., Diagnoza, s. 171.
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s Downovym syndromem maji sviij svét, kde jsme MY-ZDRAVI povazovani za
néco jiného. Svét, ve kterém jsou Stastni, ve kterém neexistuje zlost a nendvist,
protoze ji neznaji. Nechapou, pro¢ se lidé k sobé Spatné€ chovaji nebo pro¢ ublizuji
zvifatim. Az se bude spoleCnost jako celek divat na clovéka s Downovym
syndromem jako na plnohodnotného, se svymi pravy a povinnostmi, bude o jeden

problém méné¢.

2. Psychomotoricky vyvoj
2.1 Vyvojova psychologie

Vyvojova psychologie je tu relativné kratkou dobu, vznikd v druhé poloving
19. stoleti. Diive byla zaméfena jen na vyvoj malych déti od jejich narozeni po
nékolik malo prvnich let. Velky rozvoj zaznamenava ve druhé poloviné dvacéatého
stoleti.”®
2.1.1 Ranny a predskolni vék

Kazdé dit¢ se vyviji jinak, ato at’ hovofime 0 zdravém ditéti ¢i ditéti
s postizenim. Je ale diilezité znat bézny vyvoj ditéte daného véku. Pokud nékdo
z rodiny, blizkych pratel ¢i okoli zpozoruje n&jaké vyraznéjsi odchylky, je nutné
navstivit odborniky.29 Viz tabulky ¢islo dvé a tii v pfiloze.
2.1.2 Dospivani

Je to doba obtizna ipro rodiCe, ktefi maji zdravé déti. U adolescentl
s Downovym syndromem pfichdzeji télesné zmény ve stejném veéku jako
U zdravych déti. Rozdil je vtom, Ze déti s Downovym syndromem nejsou
intelektualné zralé a nenastava u nich prudky vyvoj abstraktivniho mysleni, ktery
je pro normalni priibsh charakteristicky.*
2.1.3 Dospéli

I kdyz si to spolecnost vétSinou nemysli, lidé s Downovym syndromem se

dozivaji vysokého veku. Nékteti z nich se dozivaji padesati, Sedesati let. Rodice si

Srov.: LANGMEIER, J., KREJCIROVA, D. Vyvojovd psychologie. 2. aktualiz. vyd. Praha :
Grada Publishing, 2006. ISBN : 80-247-1284-9, s. 20-21. Tabulka &. dvé a tfi v piilohach.

2 Srov.: CERNA, M. a kol. Ceskd psychopedie. Praha : Karolinum, 2008. ISBN: 978-80-246-
1565-3, s. 126.

%0 Srov.: SELIKOWITZ, M., Downiiv, s. 145.
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casto kladou otazku, jaké bude jejich dité, az bude dospélé. Na tuto otdzku je vSak
tézké odpoveédet, 1 kdyz mame dité zdravé. Hraje tu velkou roli fada faktort, které
ovliviuji to, jaky Clovék jednou bude. AvSak muzeme fici, ze vétSina dospélych
s Downovym syndromem je schopna zajistit si do jisté miry své vlastni potieby

a spise vyzaduiji stiedni péei.*

2.2 Odborna intervence

Aby se odbornd intervence rozvinula co nejlépe, je dulezité se seznamit
S dosavadnim vyvojem ditéte, jeho aktudlnim stavem, se vSemi vyvojovymi
odchylkami. Odbornici se musi seznamit i rodinnymi vztahy as vychovou

ditéte. Je dilezité, aby v poptedi zdjmu viech odborniki bylo dité a jeho rodina.*

2.3 Rozvoj dovednosti

Déti s Downovym syndromem se vyvijeji cely zivot, avSak pomaleji nez déti
ostatni. I tempo vyvoje je jiné.,, Vyvoj déti se da docela dobre prirovnat k autiim
jedoucim po silnici. Normalni dité jede po silnici postupného ziskavani dovednosti
prumérnou rychlosti. Dite s Downovym syndromem jede po stejné silnici
a s pribyvajicim vekem ziskava urcité dovednosti. Protoze ale jede pomaleji,
dojede do urcitého stadia vyvoje v pozdejsim véku nez normdlni dité a setrva tam
déle. >
2.3.1 Jemna motorika

Jemnd motorika U déti Casto dosahuje zralosti pozdéji nez motorika hruba.
Nemusi se v§ak vzdy shodovat s realitou, hlavné u déti s Downovym syndromem.
Za opozdéni vyvoje hrubé motoriky mohou slabé svaly, srdecni vady nebo jina
télesna postizeni. A z toho diivodu se muze stat, ze nékteré déti dosdhnou zralosti
potiebné pro ¢innost jemné motoriky diive, nez zvladnou nékteré aktivity hrubé

motoriky.>

3 Srov.: SELIKOWITZ, M., Downiiv, s. 157.
%2 Srov.: SUSTROVA, M., Diagnéza, s. 139.
% Srov.: SELIKOWITZ, M., Downiiv, s. 55.
% Viz tabulka &islo Gtyfi v piiloze.
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Déti s Downovym syndromem potiebuji k zvladnuti jemné motoriky pomoc,
vedeni i cviceni. Je dobré to pojmout formou hry a dit¢ vzdy po Gspéchu odménit,
napi. usmévem ¢i objetim. Je dobré, aby dité u stolu mohlo prozkoumat potraviny
rukama, tim si uvédomi rozdily mezi pevnym a tekutym, teplym a studenym. Déti
pomérné rychle zjisti, ze predmét, ktery ma v ruce, mlize také pustit. Dité pfi
opozdéném vyvoji predmét nechce pustit, a proto je dilezit¢ mu ukazat, jak se
oteviraji prsty. Zaroven je dulezité podporovat jeho feCovy vyvoj tim, ze se ke
gestim piidaji slova.®®
2.3.2 Hruba motorika

Dulezité¢ je, aby se nasla nejvhodnéjsi kombinace oSetfovatelskych metod,
kterymi se dosahne co nejlepsi vyvoj ditéte. Nejcastéji se U nas a na Slovensku
pouziva Vojtova metoda. %

Vojtova metoda byla objevena az v padesatych letech minulého stoleti
profesorem Vaclavem Vojtou. Jde 0 soubor metod reflexni lokomoce (reflexni
lokomoce = automatické pohyby, jakymi vSechny Zivé tvory vybavila ptiroda).
Pouzitim je moZzné vracet do funkce svaly, které Elovék pii svém pohybu
nedokaze védomé pouZzivat. Vrozeny pohybovy program, ktery je pii poruse
blokovan, je vyvolavan z podvédomi bez aktivni spoluprace pacienta. Proto miize
byt aplikovan na miminka nebo na mentalné postiZzené - ani jedna skupina neni
schopna védomé spolupracovat. Drazdénim spoustovych zoén dochazi k aktivaci
a k fazeni svalovych skupin spravnym zpiisobem - coZ se zapisuje do védomi
pacienta. Pacient se znovu uci svaly spravné ovladat.”’

Ergoterapie vyuziva nacvik hrubé motoriky s pouzitim raznych rehabilita¢nich
pomucek — gymnastické mice, kruhy, ploché difevéné drahy, difevéné lavicky atd.

Vhodné je igymnastické naradi, které podporuje svalovou silu a koordinaci

% Srov.: PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom, s. 73-75.

% Srov.: SUSTROVA, M., Diagnéza, s. 147.

%" Hinkova, Jitka : Vojtova metoda — nejde o poukaz na zdravé dit&, ale o velkou Sanci, on :
Rodina.cz, dostupné na http://www.rodina.cz/clanek6469.htm, on-line, cit. Dne 16.5.20009.
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pohybii. Bohuzel, zatim nebyla vytvoiena specidlni koncepce na stimulaci hrubé
motoriky u d&ti s Downovym syndromem.®
2.4 Vychova a vzdélani

Hlavnim tkolem veskeré vychovy avzdélani je ptiprava clovéka na zivot
v dospélosti. Je tedy diilezité, aby vzdelani bylo smésici stézejnich vSeobecnych
i specializovanych dovednosti. Ty ale musi byt uzptsobeny vyvoji ditéte
s Downovym syndromem, a proto je dulezité, aby ucitelé byli dobie seznameni
s touto problematikou.
2.4.1 Vychova

Neexistuje zadny navod na vychovu ditéte s Downovym syndromem, avsak
muzeme fici, ze nékteti odbornici doporucuji piistupovat k détem s Downovym
syndromem stejné jako k ostatnim. Jini zase naopak voli specialni ptistup. Idealni
cestu najdeme asi nékde uprostied. Vétsina se jich ale shoduje, Ze by vychova déti
méla byt disledna, méla by se dodrzovat urcita disciplina a fad. PiedevSim by
vSak méla dité zatazovat do hierarchie rodiny, kde ma kazdy své postaveni a roli.
Docent Josef Cerny se dlouhodobé zajimal 0 problémy tykajici se rodin déti
s Downovym syndromem. Podle n&j se vychova ditéte s mentalnim postizenim ma
fidit podle urcitych zasad. Rady rodi¢im shrnul do ctyficeti osmi bodt. Prvnich
pét zni: laska a dochvilnost obou rodici; ptisnost k sobé i k ditéti; pti odporu ¢i
negativnimu postoji ditéte, hledat jinou cestu; nechat dostatek casu ditéti pii jeho
z4yjmove C¢innosti a neruSit ho; upfednostnit iniciativu ditéte a nenutit ho meénit
pozornost.*°
2.4.2 Vzdélani

Hlavnim ukolem veskerého vzdélavani déti s DS je jeho piiprava na zivot
v dospélosti. I kdyZ je to stale pro nékoho nepfedstavitelné, vétSina spolecnosti je
toho nazoru, Ze déti s Downovym syndromem maji stejné pravo na vzdélani jako
jejich vrstevnici. Tudiz by déti v predskolnim veéku mély mit moZznost navstévovat

matetské Skoly, at’ uz specidlni nebo bézné. Ve veku povinné skolni dochazky by

% Srov.: SUSTROVA, M., Diagnoza, s. 147.
% Srov.: PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom, S. 88.
0 Srov.: SUSTROVA, M., Diagnéza, s. 173.
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mély vSechny chodit do Skoly. Rodice vSak musi byt seznameni, s jakymi
problémy a vyzvami se budou tyto déti setkavat, a zdroven musi znat cesty, jak

témto vyzvam nejlépe gelit.**

2.5 Integrace

Slovnik socialni prace uvadi, Ze integrace je: Snaha 0 zaclenovani socidlné
nebo zdravotné zmevyhodnénych lidi do spolecnosti, vietné pracovniho
zaclenéni.® O tom, jak je integrace velice dileZitd pro déti s Downovym
syndromem, poukazuje ¢lanek v ¢asopise Plus 21. Déti s DS potiebuji zit, vyrustat
a chodit do stejné Skoly jako ,,zdravé® déti. Maji totiz tendenci opakovat a ucit
se. Jakmile je spolecnost bude izolovat, tak se nauci jen velmi malo. Jak uvadi
pani Andéla Bednéfova ve svém c¢lanku v Casopise Plus 21. Stacil piil rok mezi
zdravymi  vrstevniky @ Michal je uplné jinym ditétem. Projevil snahu
0 samostatnost, sam s vlastni prikazkou chodi do knihovny atd. K tomuto

uspéchu vedla dlouhé cesta plna zklamani a nepochopeni.43

Skolni integrace

Praxe ukazuje, Zze ne kazdy ucitel MS ma odvahu pfijmout dit¢ s DS bez
asistenta aradgji voli druhou variantu, tj. s asistentem. Mnoho lidi si to sice
neuvédomuje, ale chodit do bézné matei'ské Skoly je pro dit€ s DS velmi zasadni
a urCujici. Co se tyCe zakladni Skoly, mohou si dnes rodice vybrat mezi zakladni
Skolou bézného typu a skolou specialni. Je ale pravda, ze stale pretrvavaji obavy
pedagogli ze zatazeni déti s DS do tfidy béZného typu. Je proto dilezité hledat
vhodnou $kolu jiz pted nastupem ditéte do Skoly. Piijeti do Skoly doporucuje
psycholog specialniho pedagogického centra nebo pedagogicko psychologické
poradny, se kterymi pak Skola pracuje i nadale. Déti s DS se uéi ve skole bézného

typu podle individudlniho planu, ktery je variabilni po cely Skolni rok. Jako

* Srov.: PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom, s. 88.

2 MATOUSEK, O., Slovnik socialni prdce. Praha : Portal, 2003. ISBN : 80-7178-549-0, s. 87.
* Bednatova, A., Po letech se ndm podafila integrace, Plus 21. &.2, ro€. 7, 2006. ISSN : 1213-
1466, s. 15-16.

20



ptiprava pro budouci zivot, je vzdélani mezi vrstevniky bez postizeni pro déti

s DS idealni, ni¢im nenahraditelné.*

3. Rodina

Rodina je od zacatku lidstva povazovdna za zdkladni stavebni jednotku
spolecnosti. Je diilezita pro vSechny jeji Cleny. Kdyz se fekne slovo rodina, kazdy
Z nas si predstavi néco jiného. Nékdo si vzpomene na vyborné kolacky, které pece
babicka, jiny zase na své déti ¢i rodice. Kazdy si ale pomysli, Ze je to potieba,
kterou kdyby nemél, nebyl by takovym jakym je. Jisté se ndm vybavi slova jako
laska, pochopeni, oddanost, soundlezitost a jiné. Rekla bych, Ze nikdo z nés si
nedovede piedstavit zivot bez rodiny, bez pocitu, Zze nékam patii. Ani ja ne.

Slovnik socidlni prdce mimo jiné uvadi, ze rodina je v uz§im slova smyslu
skupina lidi, kterda je spojena pouty pokrevniho piibuzenstvi nebo pravnich
svazkl. Dédle rozd¢€luje rodinu na orientacni (rodina, do které se ¢lov€ék narodi)

v s - v v vr o ’ v ro1weoy 45
a prokreac¢ni (rodina, kterou ¢lovek zalozi snatkem nebo tim, ze ma déti).

3.1 Historie versus dneSek

Po druhé svétové vélce U nas dospivaji a vstupuji do spolecnosti mladi lidé,
ktefi jsou vychovani pod vlivem pokleslého freudismu amaji mimotadné
generacni sebevédomi. Jsou odhodlani postavit se rozporim, pied kterymi jejich
rodice v dobré vife odvraceli tvar. V té dobé vladla v socialni rétorice, v reklamé
skutecna predstava 0 pevné a Stastné dvougeneracni roding, kterd ma nejméné tfi
deéti, kde se vzajemné dopliluji role muze a zeny. V realit€¢ je ovSem tato doba
povazovana za dobu, kdy byl zapocat trend snizovani poctu déti v rodin€ a nastalo

v ;o v o - v 46
zvySovani poctu rozvodl v roding.

* Integrace, on : Ovecka.eu, dostupné na http://www.ovecka.eu/integrace.htm, on-line, cit. dne
19.3.2010.

* Srov.: MATOUSEK,O., Slovnik, s. 187.

*® Srov.: MOZNY, 1., Rodina a spolecnost. Praha : SLON, 2006. ISBN : 80-86429-58-X, s. 20.

Tabulka ¢&. pét v ptiloze.
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Rodina tradicni

Tradi¢ni rodina se vyznacuje Sirokou strukturou, kde zije vice generaci, kde
Vv Cele rodiny stoji muz — otec. Jeji spoleCenské zakotveni je siln€ ovlivnéno
nabozenskym vnimanim svéta. Na zaklad¢ svobodnych rozhodnuti tato rodina
nebyla primarn¢ vytvarena anebyla individualné volitelna ani jeji velikost
a samotny zptisob rodinného souziti.*’
Rodina moderni

Je obvykle nuklearni, zalozena na souziti muze a zeny a jejich déti. V Cele této
rodiny nestoji vyhradné¢ muz a spoleCenské zakotveni rodiny ma pievazné
obcansky charakter. Role jejich ¢lenti jsou spise specializované a rodina v této fazi
ztraci neékteré ze svych pivodnich Gloh.*
Rodina postmoderni

Rodina jiz neni zakladana pievazné z diivoda zplozeni a vychovy déti, spise je
pro ni charakteristické jeji vysoce individualizovana struktura a role. Tato rodina
pfedev§im zabezpecuje citové potieby svych Cclenii. Predava své diivejsi
odpovédnosti (vychova, vzdélani, péée 0 nemocné, hendikepované a staré lidi) do
péce statu. Stat by mohl byt svymi ¢leny vniman jako jakdsi obrovskd ndhradni

rodina.*®

3.2 Typologie rodiny

Slovnik socidlni prace ndm rodinu rozdéglil na orientacni a prokreacni. Dale
rodinu mizeme d¢lit na rodinu funkéni (plni vSechny spolecnosti uznavané funkce
jak ve vztahu ke spole¢nosti, tak ve vztahu ke svym ¢leniim) a dysfunkéni (rodina
neplni své funkce vici spolecnosti a neuspokojuje potieby svych clent) a rodinu

tplnou a netplnou, klinickou a neklinickou a rodinu vlastni & nevlastni.*

*" Srov.: SMUTKOVA, L., Socidini préce s rodinou. Hradec Kralové : Gaudeamus, 2007. ISBN :
978-80-7041-069-1, s. 16.

8 Srov.: SMUTKOVA, L., Socidlni prace, s. 16-17.

* Tamtéz, s. 19.

50 Tamtéz, s. 21.
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3.3 Funkce rodiny

I kdyz rodina zaznamenala urcité zmeény v prubéhu Casu a vyvoje spolecnosti,
zustava rodina stale stézejni spoleCenskou instituci, ktera napliuje nekteré velmi
podstatné funkce. Zde uvadim zdkladni funkce rodiny dle Levické (2004, s. 2-5)
a dle Hroncové (2001, s. 78-84).

Biologicko-reprodukcni funkce

Je dulezita pro zabezpeceni pokracovani dalSich generaci, zajist'uje tak budouci
prosperitu jak pro sebe, tak i pro celou spole¢nost. Soucasti této funkce vsak neni
pouhé zajisténi pokra¢ovani lidského rodu, nybrz celkova péce 0 své Cleny. Jde
0 zabezpeCeni potiebnych podminek pro zivot adal$i vyvoj jedince. Socialni
prace se zaméfuje na reprodukéni chovani rodin, bezdétnost, pifedcasné
rodiovstvi apod.>
Ekonomicka funkce

Tato funkce se projevuje ve dvou zakladnich pozicich: 1. rodina funguje jako
prvek ekonomického systému spolecnosti, 2. rodina funguje jako autonomni
ekonomicky systém. Rodina potiebuje zabezpecit zakladni Zivotni potieby vSech
svych ¢lend. Pokud to ovSem rodina nedokdZe, miiZze dojit aZ k socidlnimu
vylouceni rodiny. Socialni prace se zajiméd 0 celkovou finan¢ni situaci rodiny,
kterou ovliviluje pomoci Zivotniho minima, davkami statni socialni podpory,
atp.
Vychovna a socializacni funkce

V rodiné se dit€¢ postupné uci zakladim komunikace, hygieny, navykim
a zvyklostem. Prostfednictvim vychovy v rodiné se dité pfipravuje na své zapojeni
se do spolecnosti. V rodiné se dale uci porozumét jednotlivym socidlnim rolim,
chapat ekonomické, socialni, kulturni, moralni a socialni vztahy ve spolecnosti

a jejich vyznam pro jednotlivce a celek.>

% Srov.: SMUTKOVA, L., Socidlni prace, S. 23.
°2 Tamtéz, s. 23-24.
>3 Tamtéz, s. 24.
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Emocionalni a psychologicka funkce

Tato funkce je nejen z hlediska ditéte tou nejdilezitéjsi a nezastupitelnou
funkci rodiny. Dité potiebuje pro svlij zdravy vyvoj piedevsim stabilni a milujici
prostiedi. Pokud neni tato funkce dostatecné naplnéna, dochéazi k deformacim
v psychosocialnim vyvoji ditéte.>*
Ochranna funkce

Rodina mé poskytnout ditéti domov, kde je chranéno po vSech strankach.

Ochranna funkce spociva predevS§im v ochrané zdravi déti, ale iV jejich ochrané

pred socialng patologickymi jevy.™

3.4 Rodina, ktera ma dité s postiZenim

Kdyz zkouméame rodiny, které maji dit¢ s postizenim, musime brat v tivahu, Ze
kazda z nich je jedinecnd. M4 svoji atmosféru, pravidla a tradice. Rodina neni jen
souctem svych c¢lent, ale je nositelem specifickych vlastnosti a osobni kvality.
Kazdy ¢len rodiny mé vliv na ty ostatni a také je ostatnimi ovliviiovan. Zaroven
ma rodina velmi dileZitou samoregulacni schopnost, ikdyZz nékdy mohou
vzniknout poruchy, které smé&fuji k naruseni jeji struktury.®

VSichni rodi¢e by chtéli mit zdravé a normalni déti. Mnoho rodi¢t ma dokonce
utvofenou predstavu 0 tom, jak by mélo jejich dit¢ vypadat, ¢im se ma
V budoucnu stat jesté diive, nez se vitbec narodi. BohuZel v soucasnosti se vysoka
inteligence a piijemny vzhled preferuji jako spolecensky vyznamné hodnoty. Déti
s postizenim viak tyto kritéria nesplituji. Cim vice se dit& odliuje od spoledensky
uznavanych norem, tim vice je rodina diskriminovéana nejen od spolec¢nosti, ale
nékdy iod pfislusnikti své rodiny. Dité s postizenim pfinasi rodingé fyzicky,
ekonomicky, socialni, ale pfedevsim psychicky stres. Je vSak pravdou, ze nékdy

v . T 7
se rodi¢ii narozeni ditéte s postizenim citove nedotkne.’

> Srov.: SMUTKOVA, L., Socidlni préce, s. 26.

% Tamtéz, s. 27.

*® Srov.: PREVENDAROVA, J., Rodina s postiinutym dietatom. Nové Zamky : PSYCHOPROF,
1998. ISBN : 80-967148-9-9, s. 14.

5 Tamtéz, s. 17.
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4. Faktory ovliviiujici psychicky vyvoj
4.1 Znaky psychického vyvoje

O tom, jak psychicky vyvoj probihd, rozhoduji biologické faktory a socidlni.
Nesmime vSak opomenout ani samotnou psychiku, ktera se stdva se svymi
Biologické faktory jsou dany piedevsim dédi¢nosti a vrozenymi dispozicemi.
Vrozené dispozice se uplatnuji biologickym zranim, pro psychicky vyvoj je
dilezité zrani mozku. Na zéklad¢ tohoto zrani se realizuje geneticky program
psychického vyvoje. Nesmime avSak opomenout celkovy télesny vyvoj, ktery je
pro psychiku také nezbytn}'/.58

Psychicky vyvoj je zakonity proces, ,,ktery ma podobu posloupnosti na sebe
navazujicich vyvojovych fazi“> Je to celistvy proces, ktery zahrnuje dvé slozky,
psychickou a somatickou, které na sebe vzajemné pusobi. Tento proces ,,nebyva
zcela plynuly a rovnomeérny, stridaji se obdobi rychlejsiho a pomalejsiho tempa
wvoje i obdobi stabilizace. “® Kazdy jedinec je viak jedine¢na bytost, a proto
I psychicky vyvoj ajeho tempo je individualni. Je to dano jak dédi¢nymi
dispozicemi, tak i Zivotnimi podminkami.61

E. Erikson rozliSoval osm vyvojovych fazi, které popsal jako konflikt dvou
tendenci — pozitivnich a negativnich. Rozvoj je zavisly na vyfeSeni pfisluSného
vyvojového konfliktu. V tom spoc¢ivd moznost napravy.
1. faze zakladni diveéry v zivot proti zakladni nedaveéte (0-1 rok)
2. faze autonomie proti studu a pochybam (1-3 rok)
3. faze iniciativy proti pocitiim viny (3-6 let)
4. faze snazivosti proti pocitu ménécennosti (6-12 let)
5. faze identity proti zmateni roli (12-19 let)
6. faze intimity proti izolaci (19-25 let)

% Srov.: RICAN, P., Psychologie, prirucka pro studenty. Praha : Portal, s.r.0., 2005. ISBN 80-

7178-923-2, 5. 262.

% VAGNEROVA, M., Vyvojovd psychologie Détstvi, dospélost, stFi. Praha : Portal, 2000. ISBN
80-7178-308-0, s. 22.

% Tamtéz, s. 22.

®! Tamtéz, s. 22.
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7. faze generality proti stagnaci (25-50 let)
8. faze integrity proti zoufalstvi (od 50 let)®

4.2 Psychické zmény, které vyplyvaji z vrozeného postiZeni

wKazdy clovek se vyviji pod vilivem prostiedi. Nasledkem omezeni, danych
zdravotnim postizenim, bude vnéjsi prostiedi piisobit jinak, nez za normalnich
okolnosti. Pro smyslové ¢i motoricky postizeného jedince nejsou dostupné vsechny
informace, eventudlné je nemiize prijimat standardnim zpiisobem. Jeho predstava
0 svete bude proto jind — chudsi a méné presna. Svét se mu miize jevit hire
srozumitelny. Nema tudiz mozZnost ziskat vSechny bézné a pro jeho dalsi rozvoj
potiebné zkusenosti. «63

Rozvoj poznavacich procesi bude mit jist¢ odlisSny prabéh. Nekteré
kompetence se nemohou rozvijet stejnym zplUsobem, ale v ramci piirozené
tendence se mohou vice rozvijet jiné schopnosti a kompetence. Muzeme ditéti
S postizenim pomoci zaméfenymi tendencemi. Osobnost ditéte s postizenim je
pod vlivem vnéjsiho okoli ajeji rozvoj je zavisly na pfijeti ditéte rodici, na
zpusobu jeho vychovy. Je zde dulezity kontakt s druhymi lidmi, se spolecnosti.
Odchylky v socializa¢nim vyvoji, které mohou vznikat v disledku neadekvatni

vychovy, by jisté bylo mozné odstranit.®*

4.3 Adaptace rodiny na dité s postiZenim — vyvojovy proces

Kazda rodina se vyviji. Vyvojové zmény chapeme jako celoZivotni proces
probihajici v ur€itych fazich. Zmény se vyvoji probihaji na zakladé vyznamnych
udalosti. Pokud se rodi¢lim narodi dité s postiZenim, je to nepochybné vyznamna

udalost, ktera zah4;ji cely fad nasledujicich zmén. Rodina se mtize dostat do urcité

%2 Srov.: VAGNEROVA, M., Vyvojovd psychologie, s. 23.

% VAGNEROVA, M., Psychologie pro pomdhajici profese. 3. rozsit. vyd. Praha : Portal, 2004.
ISBN : 80-7178-802-3, s. 163.

* Tamtéz, s. 163.
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krize, kterd vyzaduje zménu dosavadniho zplsobu zivota. Podle SELIGMA ma
vyvoj v rodinach &tyfi faze.®®

postizené, a proto se nejdiive musi naucit s ditétem spravné zachazet. V druhém
obdobi rodice spolupracuji s odborniky a snazi se ptipravit dit€¢ na zivot, pricemz
podporuji jeho psychicky a fyzicky vyvoj. Ve tfetim obdobi musi rodi¢e ¢asto
piehodnotit své dosavadni plany a oekavani, kterd méli do nynéjsi doby se svym
ditétem. V tomto obdobi dit¢ vstupuje do mimo rodinného prostiedi. Je to vSak
vyznamny okamzik jak pro dité, tak i pro celou rodinu. V poslednim obdobi se
dospélé dit¢ s postizenim vraci ke svym rodi¢im, nebo Zije mimo rodinu pod
dozorem ¢i samostatné Je to obtizné pro rodice, kteti si d¢laji starosti 0 to, co
bude, az se 0 dit¢ nebudou moci postarat ¢i najdou vhodné zaméstndni nebo

Zivotniho partnera.®®

4.4 Prozivani a chovani rodici ditéte s postizenim — pét fazi

Rodina s ditétem s postizenim ma jisté jinou socialni identitu, je vyjimeéna. Je
soucasti sebepojeti vSech jejich ¢lend: rodi¢u i zdravych sourozenci. I kdyz si to
rodina jisté tolik nepfipousti, zméni se svym zplsobem jeji Zivotni styl, protoze
musi byt pfizpisoben moznostem a potiebam ditéte s postizenim. Reakce rodici
a zpusob zvladani této situace zavisi na mnoha okolnostech. Narozeni ditéte
S postizenim piedstavuje obvykle neocekavanou zatéz, ktera vyplyva z pocitu
selhani v rodicovské roli avédomi neschopnosti pifivést na svét zdravého
potomka. Prozivani achovani rodi¢l se v priibéhu casu meéni a prochdzi péti
typickymi fazemi.®’
Prvni faze soku a popreni

Je to prvni reakce na subjektivné nepftijatelnou skutecnost, ze dité neni zdravé.
Predstavuje projev obrany vlastni psychické rovnovahy. V pribéhu casu ale

dochazi k postupnému pfijeti této informace. Zalezi i na skutecnosti, kdy a jak se

% Srov.: PREVENDAROVA, J., Rodina s postihnuty, s. 59.
% Tamtéz, s. 59-60.
% Srov.: VAGNEROVA, M., Psychologie pro pomdhajici profese, s. 164-165.
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rodi¢e dozveédéli 0 postizeni svého ditéte a jakym zplisobem jim tato informace
byla sd€lena. Lékat, ktery rodi¢im informaci 0 postizeni ditéte sdélil, se v této
chvili stava ndhradnim vinikem. Je to ovSem jen projev obranné reakce.®®
Druha faze bezmocnosti

Rodice v této fazi nevi jak problém fesit, nikdy se s nim nesetkali. Provazi je
pocit zklamani, ktery stfida pocit bezmocnosti. Jejich prozitky byvaji v rozporu.
Boji se zavrzeni a odmitnuti, ale zaroven oCekavaji pomoc. Nevédi vsak, jaka by
méla byt a v ¢em by méla spoéivatt.69
Treti faze postupné adaptace a vyrovnani s probléemem

V tomto obdobi rodi¢e maji zdjem o0 informace tykajici se postizeni jejich
ditéte. Jak vzniklo, jak maji o0 dité peCovat, zajima je i jeho budoucnost. Bohuzel
zde jisté pretrvavaji negativni emo¢ni reakce (napf. prozitky uzkosti a strachu,
které se vztahuji k budoucnosti). V této fazi jde predevs§im 0 zpracovani problému
a hledani feseni. Rodice potiebuji informace 0 moZnostech péce a dali 16¢b&.”
Ctvrta faze smlouvani

Je oznacena jako piechodné obdobi. Rodice uz pfijali skutecnost, ze je jejich
dité postizené, zaroven vSak chtéji ziskat alesponl néco, n¢jaké malé zlepSeni, kdyz
neni mozné uplné uzdraveni. Je to znak smifeni a pfijeti, dfive zcela odmitané
skutecnosti. V této fazi se také dostavi inava a vycerpani, spojené s narocnou péci
0 takové dits."
Pata faze realistického postoje

Rodice v této fazi uz dité pfijimaji jaké je a akceptuji skutecnost, ze je jejich
dité postizené. Také jejich plany jsou redlngjsi. OvSem ke smifeni s postizenim
svého ditéte nedochdzi vzdy. Postoj rodic mlize kolisat v pribéhu vyvoje, pfi
kterém vznikaji nové zatéZze (napf. problémy se Skolnim zafazenim, hledani

. Yioi o\ T2
vhodného zaméstnani).

% Srov.: VAGNEROVA, M., Psychologie pro pomdhajici profese, s. 165-166.
% Tamtéz, s. 166.

" Tamtéz, s. 166-167.

" Tamtéz s. 167-168.

"2 Tamtéz, s. 168.
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PRAKTICKA CAST
5. Uvod

V praktické casti mé bakalarské prace pouzivam metodu strukturovaného
rozhovoru. Bohuzel jsem neméla moznost setkat se s dotazovanymi vicekrat,
proto nase domluva spo&ivala v elektronické podob& pomoci emaild.” Oslovila
jsem dv¢ rodiny, které jsem vybrala zamérné pro jejich rozdilnost, ktera spociva
nejen ve velkém vékovém rozdilu déti s DS. Odpovédi porovnavam a analyzuji se
svymi hypotézami, na kterych jsem postavila otazky pro strukturovany rozhovor.

Cilem rozhovort bylo zjisténi, jaké je vychovavat dité s DS. Jestli to zménilo
pohled rodic¢t na sviij zivot, zda pfehodnotili sviij zebticek hodnot a predevsim,
jaky to mélo dopad na jejich psychiku. Pro lepsi orientaci jsem pro otdzku uzila
zvyraznéni velkym pismenem O apro odpovéd pocatecni pismeno jména
dotazovaného.

Praktickou c¢ast jsem konzultovala s doc. Ludmilou Muchovou, kterd mi
pomohla dat otdzkam sprdvnou formu, kterou jsem pro svou praci potiebovala.

Pro ukéazku uvadim nezménéné otazky .

6. Lékai'ské anamnézy

6.1 Lékarska anamnéza rodiny pani JaroSové
Anamnéza ditéte: nar. dne 12.2. 1998

mira/vaha 50 cm / 3350 g

karyotyp 47, XX, +21

dg. Trizonie 21

somatické vady po porodu nezjistény

vada srdce zjiSténa v 1 roce

Anamnéza matky: 35 let, zdrava

pritbéh te¢hotenstvi bez komplikaci

porod v terminu, spon. zahl., PH

® Viz piiloha &islo deset a jedenéct.
™ Viz piiloha &islo dvanéct.
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1. t€hotenstvi 1993 — zdrava dcera

2. t€hotenstvi 1998 — dcera s dg. M. Down
Otec: 1962, zdrav

Rodinna anamnéza

sestra matky zdrava, bratr otce schizofrenie

Prarodice: zdravi, dédeCek z otcovy strany zdvazna srde¢ni vada

6.2 Lékai'ska anamnéza rodiny pani Sedé
Anamnéza ditéte: nar. dne 2. 7. 1976

mira/vaha 50 cm /3 200 g

karyotyp 47, XY, +21

dg. Trizonie 21

somatické vady po porodu nezjistény

Anamnéza matky: 26 let v dobé narozeni ditéte, zdrava
prab¢eh téhotenstvi bez komplikaci

porod v terminu, spon. zahl.,

1. t€hotenstvi 1975 — zdrava dcera

2. tehotenstvi 1976 — syn s dg. M. Down

Otec: 26 let v dobé narozeni ditéte, zdrav
Rodinna anamnéza

5 sester ze strany otce, zdrave, 1 sestra a 2 bratfi ze strany matky, zdravi

Prarodice: zdravi

7. Hypotézy

Hypotéza ¢. 1

Predpokladam, Ze v mnou oslovenych rodiniach se nachazela dispozice pro
narozeni ditéte s Downovym syndromem.

O: Méli jste néjaké dispozice Vroding, aby se pravé Vam narodilo dité
s Downovym syndromem?

J: Tato otdzka je nesmyslna. Myslim, ze by jste ji neméla zahrnovat do své prace,

protoze by jste na sebe prozradila, ze problematiku neznate do hloubky. DS nelze
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predvidat z rodinnych souvislosti. Je to genetickd ndhodna odchylka, zplsobena
vadnym ptenosem genetického materialu vzapéti po oplodnéni. Rodinna dispozice
jako takova by byla v piipadé, ze bychom méli jiz jedno dité s DS. | vtomto
ptipadé¢ by byla pravdépodobnost mala. (pouze U tzv. transloka¢ni formy DS).

S: Ne.

Samoziejm& musim reagovat na odpovéd’ pani JaroSové. Domnivam se, ze mé
znalosti tykajici se Downova syndromu, jsou dostacujici. Zde jsem méla na mysli
dispozici tykajici se napf. véku matky, zda se uz nékdy v Siroké rodiné narodilo
dit¢ s Downovym syndromem. OvSem musim také podc¢kovat ze cennou
pfipominku. Ma hypotéza se timto neprokdzala aVv obou rodinich dispozice

nebyly.

Hypotéza ¢. 2

Rodiny se zajisté tuto informaci dozvédéli jeSté pied narozenim ditéte, tj.
Vv priitbéhu téhotenstvi.

O: Kdy jste se dozveédéli, ze ma Vase dit¢ Downlv syndrom?

J: 1.5 hod. po porodu

S: V 15-ti mésicich Zivota ditste

Tato hypotéza mi byla také vyvracena. Ani v jednom piipadé se informace matky
nedozvédély v priibéhu t&hotenstvi. Zajimavé je, ze pani Seda se tuto informaci
dozvédéla az v patnactém mesici zivota ditéte. To ale jisté¢ poukazuje na dobu, kdy

se Jifi narodil. Medicina je$té nebyla na takové Grovni jako je dnes.

Hypotéza ¢.3

Informace rodindm byla sdélena lékafem odbornym a ohleduplnym
zpusobem.

O: Jakym zpisobem Vam byla tato informace sdélena? A kdo Vam ji sd¢lil?

J: Velmi neSetrnym. Pouze konstatovanim, Ze dit¢ mé genetickou zménu. Lékar
poté odesel. Vecer jiny 1ékai podal uplnou zpravu a omluvil se za chovani prvniho

l¢kate. Lékat neonatologie.
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S: Velice Setrn&, odborné a profesiondlng. Tuto informaci nam sd&lil 1ékaf na
genetickém oddéleni v Hradci Kralové, ktery syna vysetioval.
Ma hypotéza se mi z ¢asti potvrdila. V ptipad¢ pani JaroSové vSak informace byla

sdélena velmi neSetrnym zptisobem, i kdyz pak piiSla omluva ze strany lékare.

Hypotéza ¢. 4

KdyzZ se narodi dité s Downovym syndromem, je to pro kazdého rodice velky
Sok, i kdyZ je na tuto informaci pfedem piipraven ¢i nikoliv. Mohou zde
prevladat smiSené pocity strachu a bezmoci.

O: Jaka byla Vase prvotni reakce?

J: Strach.

S: Méla jsem pocit, ze se mi zhroutil svét.

Myslim si, zZe tato hypotéza byla svym zpiisobem potvrzena. Pro obé rodiny to
bylo velmi naro¢né a tézké. Na jedné stran¢ byl strach z neznamého co bude, a na

druhé se dostavil pocit, Ze bude vSe jiné, Ze uz nic v zivoté nebude tak, jako dfiv.

Hypotéza ¢. 5

Odpovédi na tuto otazku budou jisté rozdilné. A to z toho diivodu, Ze se Jiri
narodil v roce 1976 a Zuzka v roce 1998.

O: Védéli jste, co je Downtv syndrom?

J: Ne.

S: Velice kusé, zkreslené informace. Tehdy se hovotilo 0 mongolismu.

Hypotéza nebyla potvrzena, ale ani vyvracena. Jisté je, Ze informace v dobé, kdy
se narodil Jirka, nebyly takové, jako v dnesni dobé¢. I piesto ale nevédéla pani
Jarosova, co je DS. Neni se vSak ¢emu divit. Do té doby neméla divod, aby se

0 DS zajimala.

Hypotéza ¢. 6
Predpokladam, Ze do jisté miry se vztah s manZelem zméni. VétSina muzi se
podle mého nazoru hiife vyrovnava s postizenim svého ditéte.

O: Pozorovali jste, ze to zménilo néco na Vasem vztahu s manzelem?
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J: Ne.

S: Ur¢ité. Uvédomila jsem si, ze bez manzela tuto situaci obtizn& zvladnu. Za¢ala
jsem si manzela vice vazit za jeho piistup ke zméné¢, ktera s sebou nesla fakt, ze
mame vedle zdravé dcery odlisSného syna.

Hypotéza byla vyvracena. U pani Sedé nastala pouze ta zména, Ze si zadala vice

vazit svého manzela, za jeho pfistup k ditéti a rodiné.

Hypotéza ¢. 7

Piedpokladam, Ze matka bude své dité, navzdory jeho postiZeni, milovat.

O: Umé¢la by jste popsat sviij vztah k ditéti poté, co jste se to dozveédéla?

J: Obavala jsem se je vidét prvni ve€er. Do vecera - téch n€kolik hodin od sdé¢leni
zpravy, jsem neuvazovala 0 vztahu k ditéti, ale prozivala jsem strach o ,,kvalitu*
vlastniho Zivota.

S: Zpocatku jsem hodné plakala, ale fekla jsem sobé isynovi, Ze tuto situaci
zvladneme bez stresu. Prakticky se na mém vztahu K synovi nic nezménilo.
I nadale jsem citila lasku k synovi a také pozitivni silu, protoze jsem védéla, Ze ji
budu potiebovat.

Myslim si, Ze tato hypotéza byla potvrzena. Je fakt, Ze U obou zpocatku prevladal

strach a uzkost. Pozdé&ji tento fakt vSak piesel v lasku.

Hypotéza ¢. 8

Obé rodiny se setkali s riiznymi reakcemi jak pozitivnimi, tak negativnimi.

O: Pozorovali jste n¢jaké zvlastni reakce okoli?

J: Pozitivni — soucit, potfeba povzbudit, osobni kontakt, velmi mnoho navstév
Vv nemocnici. Nejhorsi bylo, Ze jsem musela sama utéSovat své blizké.

S: Zvédavost, jak syn vypada. Nejistota, jak se k nam na$i znami maji chovat, ale
ne odmitani syna ani nas$i rodiny. Mnoho znamych zpocatku nevédélo, jak se
k ndm maji chovat. Vytiibili se opravdovi pratelé. Mnoho lidi mne povazovalo za
,»divnou®, protoze jsme brali syna vSude s Sebou a pozadovali jsme na okoli, aby
se k synovi chovali jako ke kazdému jinému ditéti.

O: Pokud byli negativni, jak se s tim vypotadali?
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J: Jeden znamy se bal. Nechtél k ndm pfijit. Asi po deviti mésicich - uz si
nevzpominam, jsme zaSli na navstévu s ditétem sami. Thned se odboural jeho
postoj — radsi tam ani nebudu chodit — v normalni pokracovani pratelstvi s nasi
rodinou.

S: Negativni zaleZitosti jsme nechavali tak, aby se Gasem vyfesily. Méli jsme cil,
ke kterému jsme smétovali bez ohledu na reakce okoli.

Ob¢ rodiny se setkali s negativnimi i S pozitivnimi reakcemi. Negativni reakce
okoli v8ak nezanechali zadné ,,stopy*, které by napi. vedly k tomu, aby se rodina

drzela v ustrani od ostatnich. Hypotéza se mi potvrdila.

Hypotéza ¢. 9

Piredpokladam, Ze odpovédi budou podobné ne-li stejné, i pies velky vékovy
rozdil déti s DS. Nejobtiznéjsi bylo obdobi novorozenecké — viz prvni faze
kap. 4.4.

J: Do operace, tj. prvni 2 roky. Dité bylo stdle nemocné — horni cesty dychaci,
nemohla jsem se vyspat pribézné celou noc. Vstavala jsem k ditéti i 15krat za
noc, nejméné vSak Skrat za noc. Po operaci se situace zlepsila. Dité bylo nemocné
V podstaté neustale, diky laxni péci kardiologa. Operace probéehla pfili§ pozdé
(dtsledky dodnes a natrvalo). Na operaci jsme odjeli diky pediatrovi (,,za pét
minut dvanact®).

S: V obdobi zagatku $kolni dochazky. V tehdejsi dobé byla ,,opovazlivost* chtit
vzdélavat dit¢ s Downovym syndromem. A také v dob€, po ukonceni Skolni
dochazky, protoze syna nechtél nikdo zamé&stnat.

Hypotéza se v zadném piipad¢ nepotvrdila. U pani JaroSové jsou to sice prvni dva
roky, kam jisté zahrneme i novorozenecké obdobi. Avsak je to z jiného divodu
nez ktery byl v hypotéze uveden. U pani Sedé se jedna 0 mladsi $kolni vék. Ale
nemyslim si, Ze je to diky tehdejsi dobé&. I dnes jsou problémy se zatazenim do

,,normalni‘ ékoly.75

" Kapitola 2.5 Integrace

34



Hypotéza é. 10

Domnivam se, Ze pokrok je u déti s DS velmi dilezity a rodi¢im na ném
velice zalezi.

O: Popiste pocity, které mate, kdyz Vase dit¢ dosahne urcitého pokroku?

J: Spokojenost, raduji se s ditétem, mam nejvétsi radost z toho, ze dité ma ze
svého uspéchu radost.

S: Radost, zadostiu¢inéni.

O: Myslite si, ze je dulezité, ze Vase dité dosahuje jistych pokroka?

J: Jak to myslite? Snad by byla lepsi formulace, pro¢ by mélo dit¢ dosahovat
pokroku a ne jestli si ja myslim, Ze to je dobré? Nedovedu si predstavit ¢lovéka,
ktery by si myslel, Ze neni dilezité, aby jeho dité dé€lalo pokroky.

S: Urdité je to dulezité pro nas rodice, i pro dalii rodiny, kde se narodilo dit&
s Downovym syndromem. Je to jakési ,,svétylko® pro dal$i rodiny, které si
uvédomi, Ze jejich usili nevyjde naprazdno.

O: Délate rozdily mezi svymi détmi?

J: Doufam, ze uz ne!

S: Ne.

Jisté reakce jsou stejné. Pro obé matky to znamend radost. AvSak musim opét
reagovat na odpovéd pani JaroSové. Jeji reakce je pro mne velice zajimava

a pfinosnd. Znéni otdzky jsem ponechala, ale dékuji za cennou piipominku.

Hypotéza ¢. 11

Zpocatku podpora od ostatnich neprichazela alidé se na né divali ,,skrz
prsty*.

O: Nasli jste podporu u jinych lidi neZ u rodiny? Rozepiste se.

J: Sbor véficich z celé republiky, pediatr, uditelé a feditel v MS a ZS, kam dit&
chodi, rodi¢e spoluzaki (bézna ZS), rodi¢e ostatnich déti s DS, kolegové
V praci....

S:U pratel, v zaméstnani, mnohdy i na Gfadech, u 1ékait, u lidi z naseho blizkého

i sirSiho okoli.
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Hypotéza byla vyvracena. U obou rodin pfisla podpora od vSech blizkych v jejich

okoli v plném rozsahu.

Hypotéza ¢. 12

Rodice uvazovali 0 umisténi do ustavni vychovy ve chvilich, kdy to pro né
bylo velmi narocné a tézké.

O: Nastala u Vas n¢kdy takova krize, ze jste si fekla, ze vychovu svého ditéte
nezvladnete?

J: Ne.

S: Obgas ano, nékdy iV soudasnosti. Tato krize obvykle méla svoji piicinu
v nepochopeni nékterych lidi z naseho okoli. Ale vzdy jsem ji ptekonala.

O: Uvazovali jste nékdy 0 umisténi ditéte do Uistavni péce?

J: Ne.

S: Nikdy.

Urcité krize se v pribéhu zivota zajisté objevily. V obou pfipadech to vSak
neznamenalo, Ze by byly spojené s vychovou. Na tom, zda dité umistit do Gstavni
péce, se vSak obé dotazované shodly. A to odpovédi ne, nikdy. TakZe hypotéza

byla vyvracena.

Hypotéza ¢. 13

Domnivam se, Ze prevazuje strach auzkost, kdyZ rodi¢e premysleji nad
budoucnosti jejich ditéte.

O: Kdyz ptfemyslite 0 budoucnosti svého ditéte, jaké predstavy u Vas prevazuji?
J: Nevim, uvidime, nebojim se. Nemiizeme ptedjimat, kdyz nevime, kudy se bude
ubirat vyvoj spolecnosti Unéas. Nedeéldm si iluze o stavu naSi spolecnosti
anecekam rozhodné podporu od statnich zatizeni. Spoléhdme na vztahy, které
mame vybudované. Dceru povedeme K co nejvétsi samostatnosti a az nastane ¢as,
jsem si jista, Ze pozname, kudy se dal ubirat. Prioritni je jeji citové zazemi.
Zaméstnani na castecny uvazek nebo na plny, pokud to bude mozné, podle sil
amoznosti dit€te, moznosti zaméstnavatele. V soucasnosti nemohu sdélit svou

predstavu. Jediné, co je naprosto spolehlivé, je vérnost Bozi. Dceru jsem Mu
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svéfila acely zivot jsem svédkem Jeho péce 0ni. Proto se nebojim ani jeji
budoucnosti.

S: Pozitivni, nebot’ vychova naseho syna sméfovala k jeho uplné samostatnosti.
Podafilo se nam =zajistit jeho samostatné bydleni, praci iokruh ptatel. Tyto
skutec¢nosti budou fungovat i v dobé, kdy uz nebudeme na tomto svéte. Jsou tedy
promysleng a trvale nastavené.

Opét mi byla tato hypotéza vyvracena. U obou dotazovanych pievladaji spise
pozitivni predstavy 0 budoucnosti jejich ditéte. U pani Sedé jsou vice promyslené,

a to z divodu véku jejiho syna Jitiho.

Hypotéza ¢. 14

Piedpokladam, Ze se urcité smirili se skutecnosti, Ze ma jejich dité Downuv
syndrom a do jisté miry se zménil jejich Zeb¥icek hodnot.

O: Dokazali jste se smifit s postizenim Vaseho ditéte?

J: V zasadé ano. Po 12-ti letech spole¢ného souziti jsme dospéli k témto zaveérim:
Downliv syndrom pro nés adesitky lidi kolem neni postizenim, ale urcitou
formou lidské existence. Vnimame existenci déti s Downovym syndromem jako
pfimou moZznost uvédomit si - ,,prohlédnout® - smutné osudy ,,zdravych®
a uspésnych lidi okolo nas: shon, bezohlednost, sebestiednost vedouci k rozpadu
vztahli, opovrzeni prostotou, vyvySovani sebe sama, hlavné ale bolestnou
bezcitnost vic¢i bolesti a potiebé bezbrannych. Vidime tak, Ze jsme byli ditétem
s DS obdarovani v pravém slova smyslu. Moznd, ze bychom se chovali také jako
vétSinova spolecnost, pokud bychom nebyli zastaveni vpadem bezbranného
Zivota, ktery je zcela zavisly na naSem pfijeti.

S: Smiit ano. Nékdy ale tento fakt stale boli a vim, Ze se vyskytnou situace, kdy
to bolet bude. Jsem vSak s tim srozuména a pocitam s tim.

O: Zménilo to Vas zebticek hodnot?

J: Ano.

S: Ano, v kazdém ptipadé.

Hypotéza se mi potvrdila v plném rozsahu.
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8. Zaver

Na zacatku své praktické Casti jsem si stanovila ¢trnact hypotéz. Ty mi byly
z velké Casti vyvraceny. Ze cCtrnacti hypotéz jich bylo vyvraceno osm ato
hypotézy cislo jedna, dva, pét, Sest, devét, jedenact, dvandact a tfindct. Hypotéza
Cislo tfi mi byla vyvracena z ¢asti. I tak si myslim, Ze jsem cil své praktické ¢asti

naplnila.
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ZAVER

Zpracovani této prace mi umoznilo proniknout do problematiky tykajici se
Downova syndromu hloubéji a porovnat vlastni poznatky z praxe s informacemi
uvadénymi v odborné literatuie.

Kazdy otec amatka proziva své specifické reakce na zvladdani stresovych
situaci, za které bychom mohli jist¢ povazovat narozeni ditéte s DS. Zavisi to
predevSim na prostiedi, ve kterém rodina Zije. Jaké je jeji vyznani, spolecenské
postaveni. U rodin, kde se narodilo dit¢ s Downovym syndromem, je obzvlasté
dalezitd podpora rodiny a blizkych pratel. J4 jsem se diky této praci setkala
s rodinami, které tuto dulezitou podporu ve svém okoli nalezly. AvSak to neni
vzdy pravidlem. Spole¢nost neni pfipravena napiiklad na to, aby se déti
s Downovym syndromem mohly vzdé¢lavat v béznych zakladnich Skolach, i kdyz
je to pro né to nejlepsi. Pfitom uz jsou znamy ptipady, kdy ¢lovék s Downovym
syndromem Uspésné ukoncil vysokou skolu.

Cilem mé préace bylo pfedevs§im zjistit, jak narocné je pro rodice péce 0 déti
s Downovym syndromem, jak je to ndro¢né pifedevs§im na jejich psychiku, jaky to
mélo dopad na jejich Zivot v rodin€. Pro svou praci jsem si vybrala dvé odliSné
rodiny. Pfedevsim jsem chtéla poukézat na to, co vSechno je mozné dokdzat, kdyz
se rodi¢e k problému postavi ¢elem a neschovavaji se pted okolnim svétem. Viz
ptiloha ¢&islo tfindct. Podafilo se mi naplnit cil pomoci vyhodnoceni svych
hypotéz. Je zajimavé, Ze se mi podafilo vétSinu hypotéz spiSe vyvratit nez
potvrdit. To ovSem jen dokazuje uz zmineéné, ze spolecnost ma velmi zkreslené
informace, které se tykaji Downova syndromu.

Zavérem mé prace bych chtéla fici, ze obdivuji rodiny, které se i pfes negativni
postoje a pohledy ostatnich, dokazali 0 své dité postarat a ptijmout ho. Musi byt
velice tézké slySet, Ze vaSe jeSté nenarozené dité se s velkou pravdépodobnosti
narodi s genetickou poruchou ¢i vadou. Ale i pfesto si rodi¢e Casto dité nechaji.
Mnohokréat se také stalo, Ze se 1ékaiska zprava nenaplnila a dité se narodilo zcela
zdravé. Co se tyce vysledki mé prace, myslim si, Ze by diky pokrokiim mediciny

méla byt tato problematika pfedmétem rozsifeni vyzkumu.
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ZKRATKY:

apod. - podobné

atp. - atak podobné

¢. - Cislo

DM CCSH - Diakonie a misie Cirkve eskoslovenské husitské
DS - Downtliv syndrom
[0) - inteligen¢ni kvocient
MS - matetska skola
napf. - napiiklad

n.l. - naSeho letopoctu

tj. - toje

tzv. - takzvany

VA - zékladni Skola
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PRILOHY

Piloha I

Frekvenci vonkajSich znakov u 'udi s Downovym syndromom

podla jednotlivych autorov

Oster Sinhg Kuéera |Pueschel
Charakteristika (1953) |(1976) (1978) (1984)
Hlava
Brachycefalia 74 98 80,6 75
O¢i
Epikantus 28 76 - 57
Sikmé palpebralne fisury |75 85 86,1 98
Brushfieldove Skvrny 70 59 69,5 75
Nos
Plochy nosovy mostik 59 - 61,6 83
uUsi
Prehnuté/helix uSnice 49 91 28,9 34
Usta
Otvorené usta 67 40 59,1 65
Vy€nievajuci jazyk 49 38 38 58
Zbrazdeny jazyk 59 22 43,6 -
Vysoké podnebie 67 68 75,5 85
Anomalie chrupu 71 31 64,8 -
Rohli¢kovity mali¢ek 3/- 52,0
Krk
Pterygium colli - 60 62 85
Kratky krk 39 70 - -
Srdce
Vrodené chyby srdca - 25 19 39
Kon¢etiny
Siroké dlan, kratke prsty |69 61 74,7 38
Transverz.palmarna ryha | 43 60 60,2 57
Kratky malicek 57 51 52 51
Rohli¢kovity mali¢ek 48 43 52 51
Abdukcia palca ha nohe |97 64 87,4 96
Muskuloskeletarna
Hyperflexibilita klbov 47 60 84,8 92
Svalova hypotonia 21 40 87,4 85




Ptiloha II

Dovednost sebeobsluhy

Déti s Downovym syndromem

"Normalni "déti

Primér Obdobi Primér Obdobi
/mésice/ /mésice/ /mésice/ /mésice/
Pfijimani potravy
prsty 12 8-28 8 6-16
IZici /vidlickou/ 20 12-20 13 8-20
Cistota
kontrola mocového | 48 | 20-95 |32 | 18-60
méchyre
kontrola stolice 42 ‘ 28-90 ‘ 29 ‘ 16-48
Obleceni
svlékani 40 29-72 32 22-42
oblékani 58 38-98 47 34-58




Ptiloha II1

Milniky ve vyvoji

Déti s Downovym syndromem "Normalni "déti

Primér Obdobi Primér Obdobi

/mésice/ /mésice/ /mésice/ /mésice/
Usmév |2 1,5-3 1 0,5-3
Otaceni |6 2-12 5 2-10
Sezeni |9 6-18 7 5-9
Plazeni |11 7-21 8 6-11
Lezeni 13 8-25 10 7-13
Stani 10 10-32 11 8-16
Chlize 20 12-45 13 8-18
l.slova |14 9-30 10 6-14
1.véty 24 18-46 21 14-32




Ptiloha IV

Hlavni vyvojova stadia

Downlv syndrom

Normalni vyvoj

(bez zapinani)

Prdmérny Vékoveé Primérny

vék rozmezi vék Vé&kové rozmezi
Hruba motorika
sedi bez pomoci 11 mésicid | 6-30 mésicll | 6 mésicu 5-9 mésicl
leze 12 mésicud | 8-22 mésicd |9 mésicu 6-12 mésicl
stoji 20 mésicd | 1-3% roky 11 mésich | 8-17 mésicl
chodi bez pomoci | 2 roky 1-4 roky 14 mésicl | 9-18 mésicu
Jazyk a re¢
prvni slovo 23 mésica | 1-4 roky 12 mésich | 8-23 mésicl
dvouslovné véty 3 roky 2-7,5 roku 2 roky 15-32 mésicl
Sebeobsluzné
dovednosti
opétuje Usmev 3 mésice 1,5-5 mésicll | 1,5 mésice |1-3 mésice
ji rukama 18 mésich | 10-24 mésict | 10 mésicd | 7-14 mésicl
pije ze Salku 23 mésict | 12-32 mésict | 13 mésicd | 9-17 mésich
(bez pomaoci)
pouziva IZici 29 mésict | 13-39 mésicu | 14 mésicu | 12-20 mésicl
chodi na no¢nik 3% roku 2-7 let 19 mésicli | 16-42 mésicl
obléka se 7% roku 3,5-8% roku 4 roky 3Ya-5 let




Ptiloha V

Zikladni charakteristiky tradi¢ni, moderni a postmoderni rodiny

Tradiéni Moderni Postmoderni
Struktura Siroka, nuklearni, variabilni,
vicegeneracni manzelska individualizovana
Zakladni kapital ekonomicky ekonomicky, socialni,
socidlni, KULTURNI
kulturni
Legitimizace sex, déti déti NELEGITIMIZUJE
Role komplementarni, segregovane, individualizované

hierarchizované

komplementarni

Funkce univerzalni pecovatelské, CITOVE
statusotvorné,
citové

Autorita otec otec-matka, individualizovana,
funkéné slaba
segregované

Reprezentace naboZzensky, ob&ansky masmedialni

diskurzu cirkevni

Mezigeneraéni patrilinearni, demokraticky, slaby

prenos autoritativni smiSeny




Ptiloha VI

Souhlas s pouzitim osobnich udaji

na zakladé Zakona ¢. 101/2000 Sb., 0 ochran¢ osobnich udaji

Ja, nize podepsana Jana JaroSova, narozena ................ atrvale bytem............... :
stvrzuji svym vlastnoru¢nim podpisem souhlas s uvedenim svého jména a jména
mé nezletilé dcery Zuzany JaroSové, narozené................ a trvale

bytem....cooooeiiiiiiii Vv bakalarské praci studentky Pavliny Chaloupecké



Pfiloha VII

Souhlas s pouzitim osobnich udaji

na zakladé Zakona ¢. 101/2000 Sb., 0 ochran¢ osobnich udaji

Ja, nize podepsana PhDr. Vlasta Seda, narozend ... atrvale bytem
............................... , stvrzuji svym vlastnoru¢nim podpisem souhlas s uvedenim
svého jména v bakalaiské praci studentky Pavliny Chaloupecké s nazvem

Psychicky dopad na rodice, jejichz dité ma Downiv syndrom.



Pfiloha VIII

Souhlas s pouzitim osobnich udaji

na zakladé Zakona ¢. 101/2000 Sb., 0 ochran¢ osobnich udaji

Ja, nize podepsany Jifi Sedy, narozeny ................ atrvale bytem..........cccoooveennen. :
stvrzuji svym vlastnoruénim podpisem souhlas suvedenim svého jména
Vv bakalatské praci studentky Pavliny Chaloupecké s ndzvem Psychicky dopad na

rodice, jejichz dite ma Downiiv syndrom.



Pfiloha IX.

Otazky k praktické casti

© 0o N o g b~ DN

[EEN
©

11.
12.
13.
14.
15.

16.
17.

18.
19.

Me¢li jste néjaké dispozice v roding, aby se prav€é Vam narodilo dité
s Downovym syndromem?

Kdy jste se dozvédéli, Zze ma Vase dit€ Downiiv syndrom?

Jakym zpiisobem Vam byla tato informace sdélena? A kdo Vam ji sd¢lil?
Jaka byla Vase prvotni reakce?

Védéli jste, co je Downliv syndrom?

Pozorovali jste, Ze to zménilo néco na Vasem vztahu s manzelem?

Umeéla by jste popsat sviij vztah k ditéti poté, co jste se to dozvédéla?
Pozorovali jste n€¢jaké zvlastni reakce okoli?

Pokud byli negativni, jak se s tim vypofadali?

tézke?

Popiste pocity, které mate, kdyZz Vase dit€ dosdhne urcitého pokroku?
Myslite si, Ze je dulezité, ze Vase dité dosahuje jistych pokrokt?

Délate rozdily mezi svymi détmi?

Nasli jste podporu U jinych lidi neZ u rodiny? Rozepiste se.

Nastala u Vas nékdy takova krize, Ze jste si fekla, ze vychovu svého ditéte
nezvladnete?

Uvazovali jste n€kdy 0 umisténi ditéte do Gistavni péce?

KdyZz ptremyslite 0 budoucnosti svého ditéte, jaké predstavy u Vas
pievazuji?

Dokazali jste se smifit s postizenim VaSeho ditéte?

Zménilo to Vas Zebric¢ek hodnot?



Pfiloha X.

Odpovédi pani JaroSové

1. Tato otdzka je nesmyslna. Myslim, Ze by jste ji neméla zahrnovat do své prace,
protoze by jste na sebe prozradila, ze problematiku neznate do hloubky. DS nelze
predvidat z rodinnych souvislosti. Je to geneticka ndhodna odchylka, zpiisobena
vadnym pfenosem genetického materidlu vzapéti po oplodnéni. Rodinné dispozice
jako takova by byla v ptipad¢, ze bychom méli jiz jedno dit¢ s DS. | v tomto
ptipad¢ by byla pravdépodobnost mala. (pouze U tzv. translokac¢ni formy DS).

2. 1.5 hod. po porodu

3. Velmi neSetrnym. Pouze konstatovanim, Ze dit¢ ma genetickou zménu. Lékar
poté odesel. Vecer jiny lékat podal uplnou zpravu a omluvil se za chovani prvniho
l¢kate. Lékar neonatologie.

4. Strach

5. Ne

6. Ne

7. Obéavala jsem se je vidét prvni vecer. Do vecera - téch nékolik hodin od sdéleni
zpravy, jsem neuvazovala 0 vztahu K ditéti, ale prozivala jsem strach o ,kvalitu“
vlastniho Zivota.

8. Pozitivni — soucit, potfeba povzbudit, osobni kontakt, velmi mnoho navstév
Vv nemocnici. Nejhorsi bylo, zZe jsem musela sama utéSovat své blizké.

9. Jeden znadmy se bal. Nechtél k nam pftijit. Asi po deviti mésicich - uZ si
nevzpominam, jsme zaSli na navstévu s ditétem sami. Thned se odboural jeho
postoj — radsi tam ani nebudu chodit — v normalni pokraovani pratelstvi s nasi
rodinou.

10. Do operace, tj. prvni 2 roky. Dité bylo stadle nemocné — horni cesty dychaci,
nemohla jsem se vyspat pribézné celou noc. Vstavala jsem k ditéti i 15krat za
noc, nejméné vSak Skrat za noc. Po operaci se situace zlepsila. Dité bylo nemocné

V podstaté neustale, diky laxni péci kardiologa. Operace probéehla pfili§ pozdé



(disledky dodnes anatrvalo). Na operaci jsme odjeli diky pediatrovi (,,za pét
minut dvanact®).

11. Spokojenost, raduji se s ditétem, mam nejv¢Etsi radost z toho, Ze dité ma ze
svého uspéchu radost.

12. Jak to myslite? Snad by byla lepsi formulace, pro¢ by mélo dit¢ dosahovat
pokroki a ne jestli si ja myslim, ze to je dobré? Nedovedu si predstavit ¢loveka,
ktery by si myslel, Ze neni dilezité, aby jeho dité délalo pokroky

13. Doufam, ze uz ne!

14. Sbor véticich z celé republiky, pediatr, ucitelé a feditel v MS a Z8, kam dit&
chodi, rodi¢e spoluzaki (b&zna ZS), rodi¢e ostatnich déti s DS, kolegové
V praci....

15. Ne

16. Ne

17. Nevim, uvidime, nebojim se. Nemuzeme piedjimat, kdyz nevime, kudy se
bude ubirat vyvoj spolecnosti U nas. Nedélam si iluze o stavu nasi spole¢nosti
a neCekam rozhodn€ podporu od statnich zatizeni. Spoléhdme na vztahy, které
mame vybudované. Dceru povedeme k co nejvEétsi samostatnosti a az nastane cas,
jsem si jista, ze pozname, kudy se dal ubirat. Prioritni je jeji citové zazemi.
Zamgéstnani na CasteCny uvazek nebo na plny, pokud to bude mozné, podle sil
a moznosti ditéte, moznosti zamé&stnavatele. V soucasnosti nemohu sdélit svou
pfedstavu. Jediné, co je naprosto spolehlivé, je v€most BoZi. Dceru jsem Mu
svétila acely Zivot jsem svédkem Jeho péce 0ni. Proto se nebojim ani jeji
budoucnosti.

18. V zédsad¢ ano. Po 12-ti letech spolecného souziti jsme dospéli k t€émto
zavérim: Downilv syndrom pro nds adesitky lidi kolem neni postizenim, ale
urcitou formou lidské existence. Vnimdme existenci déti s Downovym
syndromem jako pfimou moznost uvédomit si - ,,prohlédnout” - smutné osudy
»zdravych a uspéSnych lidi okolo nas: shon, bezohlednost, sebestfednost vedouci
k rozpadu vztahti, opovrzeni prostotou, vyvySovani sebe sama, hlavné ale
bolestnou bezcitnost vici bolesti a potiebé bezbrannych. Vidime tak, ze jsme byli

ditétem s DS obdarovani v pravém slova smyslu. Moznd, ze bychom se chovali



také jako vétSinova spolecnost, pokud bychom nebyli zastaveni vpadem
bezbranného zivota, ktery je zcela zavisly na naSem pfijeti.

19. Ano —viz vyse



Ptiloha XI.

Odpovédi pani Sedé

1. Ne.

2. V 15-ti mésicich zivota ditéte

3. Velice Setrn€, odborné a profesionaln¢ Tuto informaci ndm sdélil 1ékat na
genetickém oddéleni v Hradci Kralové, ktery syna vysetioval.

4. M¢la jsem pocit, ze se mi zhroutil svét.

5. Velice kusé, zkreslené informace. Tehdy se hovofilo 0 mongolismu.

6. Urcité. Uvédomila jsem si, ze bez manzela tuto situaci obtizné zvladnu. Zacala
jsem si manzela vice vazit za jeho pfistup ke zméné, kterd s sebou nesla fakt, ze
mame vedle zdravé dcery odliSného syna.

7. Zpocatku jsem hodné plakala, ale fekla jsem sob¢ isynovi, Ze tuto situaci
zvladneme bez stresu. Prakticky se na mém vztahu k synovi nic nezmeénilo.

I nadale jsem citila lasku k synovi a také pozitivni silu, protoze jsem védéla, ze ji
budu potiebovat.

8. Zvé&davost, jak syn vypada. Nejistota, jak se k ndm naSi znami maji chovat, ale
ne odmitani syna ani na$i rodiny. Mnoho znamych zpocatku nevédélo, jak se
k ndm maji chovat. Vyttibili se opravdovi ptatelé. Mnoho lidi mne povazovalo za
»divnou®, protoze jsme brali syna vSude s sebou a pozadovali jsme na okoli, aby
se k synovi chovali jako ke kazdému jinému ditéti.

9. Negativni zaleZitosti jsme nechavali tak, aby se ¢asem vyfesily. Méli jsme cil,
ke kterému jsme smétovali bez ohledu na reakce okoli.

10. V obdobi zacatku Skolni dochazky. V tehdejsi dobé byla ,,opovazlivost™ chtit
vzdélavat dit€ s Downovym syndromem. A také v dob€, po ukonceni Skolni
dochazky, protoze syna nechtél nikdo zameéstnat.

11. Radost, zadostiu¢inéni.

12. Urc¢ité je to dulezité pro nas rodice, I pro dalsi rodiny, kde se narodilo dité
s Downovym syndromem. Je to jakési ,svétylko pro dalsi rodiny, které si

uvédomi, Ze jejich usili nevyjde naprazdno.



13. Ne

14. U pratel, vzaméstnani, mnohdy ina ufadech, ulékait, ulidi znaSeho
blizkého i §irsiho okoli.

15. Obcas ano, nékdy iV soucasnosti. Tato krize obvykle méla svoji pii¢inu
v nepochopeni nékterych lidi z naseho okoli. Ale vzdy jsem ji ptekonala.

16. Nikdy.

17. Pozitivni, nebot’ vychova naSeho syna sméfovala k jeho uplné samostatnosti.
Podafilo se nam zajistit jeho samostatné bydleni, praci i okruh piatel. Tyto
skutec¢nosti budou fungovat i v dobé¢, kdy uz nebudeme na tomto svété. Jsou tedy
promyslen¢ a trvale nastavené.

18. Smifit ano. N¢kdy ale tento fakt stale boli a vim, Ze se vyskytnou situace, kdy
to bolet bude. Jsem vSak s tim srozuména a pocitam s tim.

19. Ano, v kazdém pripade¢.



Ptiloha XII.

Nezménéné otazky k praktické ¢asti

1. M¢li jste néjaké dispozice, aby se pravé Vam narodilo dit€¢ s Downovym
syndromem?

. Kdy jste se dozvédéli, ze ma Vase dit¢ Downtiv syndrom?

. Jakym zpiisobem Vam byla tato informace sdé€lena?

. Jaka byla Vase prvotni reakce?

. Védéli jste, co je Downliv syndrom?

. Jaky dopad to mélo na Vas partnersky (rodinny) zivot (vztah)?

. Zm¢énil se Vas postoj k ditéti, kdyzZ jste se to dozvédéla?

. Jak na Vs pohlizelo okoli?
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. Pokud byli negativni, jak se s tim vypotadali?

10. Jaké vyvojové obdobi Vaseho ditéte pro Vas piedstavovalo nejvétsi
psychickou zat&€z? A proc prave to?

11. Popiste pocity, které mate, kdyZ VaSe dité dosahlo urc¢itého pokroku?

12. Délate rozdily mezi svymi détmi?

13. Nasli jste podporu u jinych lidi nez u rodiny?

14. Nastala u Vas ne¢kdy takova krize, ze jste si fekla, Zze vychovu svého ditéte
nezvladnete?

15. Uvazovali jste 0 umisténi ditéte do ustavni péce?

16. Jaké uplatnéni pro své dité vidite do budoucnosti?

17. Dokazali jste se smifit s postizenim VaSeho ditéte?



Ptiloha XI1II.

Seznam knih Ji¥iho Sedého

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)

Cesky mysleni

Trocha n¢hy

Citlivost barevného slunce
Dominciny pohadky
Hledéni

Duhové pohadky
Babicciny pohadky

Podivuhodna planeta
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Prace se zabyvd Downovym syndromem a jaky to ma dopad na rodice,
rodinny zivot. Teoreticka ¢ast je rozdélena do Ctyt kapitol. Ty jsou zaméfeny na
Downtiv syndrom a jeho znaky, psychomotoricky vyvoj arozvoj dovednosti. Ve
treti kapitole je nastinéna rodina a posledni kapitola se vénuje psychickému vyvoji

rodiny, kterd ma dité s postizenim.

Praktickd c¢ast je provazana s teoretickou. Zabyva se porovnanim dvou

rodin, které maji dit€¢ s Downovym syndromem.



ABSTRACT

Psychical impact on parents whose child suffers from Down syndrome.

Key words: Down syndrome, family, child, parents, mental handicap / mental
retardation, development, mental development, crisis, phase, hypothesis,

psychical impact.

The bachelor paper is focused on Down syndrome and its impact on
parents and family life. The theoretical part is divided to four chapters. First and
second chapter are focused on Down syndrome, its characteristics and
psychomotor development. Third chapter points out family and the last chapter
pays attention to the mental development of a family with a handicapped child.

The practical part is linked to the theoretical one. It is focused on

a comparison of two families with a child suffering from Down syndrome.



