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ABSTRAKT

Bakalatskd prace se zabyva kvalitou Zivota rodin s ditétem s Downovym
syndromem. Je Clenéna na cast teoretickou a praktickou. Cilem teoretické Casti je
osvétlil poyjmy jako je Downlv syndrom, rodina s mentdln€ postizenym ditétem
a kvalita Zzivota. V ¢asti Downovim syndrom jsou vysvétleny aspekty tohoto
mentalniho postizeni. Na rodinu s mentalné postizenym ditétem je nahliZzeno z hlediska
jejiho fungovani. Kvalita Zivota je nastinéna z hlediska vyvoje tohoto pojmu, jejiho
méfeni a modeli. Prakticka ¢ast obsahuje kvalitativni vyzkum, ktery byl proveden se
sedmi rodinami s ditétem s Downovym syndromem. Na konci praktické casti jsou

interpretovany vysledky a zavéry tohoto vyzkumu.

Kli¢ova slova : Downtiv syndrom, kvalita zivota, rodina s mentaln¢ postizenym ditétem

Irrova, L. Kvalita Zivota rodin s mentdlné postizenym ditétem : bakalarska prace.
Ceské Budgjovice : Jihodeska univerzita, Fakulta pedagogicka, Katedra pedagogiky
a psychologie, 2010. Vedouci diplomové prace : PaedDr. Helena Havlisova, Ph.D.



ABSTRACT

This thesis deals with the quality of life in families with child which is
handicapped by Down syndrome. It is compartmentalized in to two parts —
the theoretical part and the practical part. The aim of the theoretical part is
an explanation of terms like Down syndrome, family with a mentally handicapped child
and the quality of life. In the part which is entitled Down syndrom are explained the
aspects of this mental handicap. The family with mentally handicapped child is
inspecked from the functional aspect. The quality of life is shown from the points
of view of the history of this term, measuring and models of the quality of life
and views of it. The practical part includes a qualitative research which was made with
seven families with a child which is handicapped by Down syndrome. In the end

of the practical part there are interpreted results and conclusions of this research.
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I. TEORETICKA CAST



1.Uvod

Situace jedinct s handicapem se v poslednich desetiletich vyznamné zménila.
V soucasné dob¢ je trendem nevycleniovat takovéto lidi z vefejného Zivota. Tento jev
pfindsi pozitiva jak samotnym handicapovanym, tak i celé spolecnosti. Ta tim ziskava
potiebné informace o zivoté takovychto lidi a handicapovani ziskavaji nové moznosti
pohybu vni. Diky zkuSenostem a informovanosti se do popifedi zajmu odborniku

1 laické verejnosti dostava kvalita zivota handicapovanych a jeji neustéalé zlepSovani.

Oproti dfiv€jSim dobam dochdzi ke zméné 1 zhlediska vychovy mentdlné
postizenych déti. Stale vice se preferuje vychova v domacim prostiedi. Pro rodice je
narozeni mentalné¢ postizeného ditéte jednou znejtézSich udélosti, kterou v Zivoté
proZiji. Mentalné postizené dit€ méni postojovou a hodnotovou orientaci v rodiné

odliSnym zpiisobem, nez narozeni ditéte zdravého.

V bakalatfské praci se zabyvam kvalitou Zivota rodiny s ditétem, které se
narodilo s Downovym syndromem. Podstatou prace bylo objasnit kvalitu Zivota
takovychto rodin, v podstaté zjistit jak ziji. Pro svou praci jsem si vybrala konkrétni
mentalni postizeni, protoze Downiiv syndrom ma jako jedno zmala mentalnich
postizeni pomérné jasné¢ vymezené charakteristiky a je tedy homogenni skupinou. Mira
intelektového omezeni se u jedinci s Downovym syndromem vétSinou pohybuje
v pasmu lehkého a stfedné tézkého mentalniho postizeni. DalSim divodem vybéru
konkrétniho mentalniho postizeni byl i fakt, Ze zkoumany soubor posuzuji kvalitativnim

zpusobem a §lo mi o vice thli pohledu na jednu problematiku.

Kvalita zivota je obtizn¢ definovatelny pojem. Z védeckého hlediska mizeme
na kvalitu Zivota nahliZet z hlu objektivniho a subjektivniho. Objektivni sloZka kvality
zivota nahliZzi na ¢lovéka v kontextu prostredi, ve kterém se pohybuje a subjektivni
slozka obsahuje individudlni hodnoty a cile jednotlivce ¢i konkrétni skupiny lidi. Je
obecné pfijimany fakt, ze rodina s mentalné postizenym ditétem je touto skutecnosti
ovlivnéna a tento vliv se odrazi i na kvalité Zivota takovéto rodiny. Cilem mé prace bylo

pomoci rozhovoru zachytit jedine¢né faktory ovliviiujici kvalitu Zivota rodiny s ditétem

s Downovym syndromem.



2. Downliv syndrom

2.1 Vymezeni pojmu

Definice

V Mezinédrodni klasifikaci nemoci je Downilv syndrom zafazen mezi ,,Vrozené
vady, deformace a chromozomalni abnormality*. (www.uzis.cz)

SYDownuv syndrom je nejrozsirenéjsi ze vsech dosud znamych forem mentalni
retardace. V literature se udava, zZe lidé s timto syndromem tvori okolo 10 % vsech lidi
s mentalnim postizenim.“ (Svarcova, 2000, s. 117)

Downllv syndrom je vrozend chromozomalni porucha, kterd je zfejma
Jiz po narozeni ditéte. Vznika tedy v disledku abnormalniho vyvoje plodu. Pro Downtliv
syndrom, stejné jako pro jakykoli jiny syndrom, jsou charakteristick¢ urcité znaky
(napt. mens$i hlava, kratky krk, nizsi postava) a vzdy se Downliv syndrom poji s ur¢itym

stupném mentalni retardace.

Historie

Pueschel se zabyval davnou historii Downova syndromu a v malbach starSich
vice nez 3000 let objevil rysy, které by se mohly shodovat s rysy déti s Downovym
syndromem, tyto pfedpoklady ale byly vyvraceny. Jedinci s rysy Downova syndromu se
nejspise objevovali 1 v mladSich vytvarnych dilech, ale nelze jednoznaéné tvrdit, ze se
jedna skute¢né o lidi s timto syndromem. (Sustrova, 2004)

Jako prvni popsal vzhled ditéte s Downovym syndromem francouzsky Iékar
Jean Esquirol v roce 1838. Dalsi francouzsky 1ékai Edouard Séguin popisuje pacienta
pravdépodobné s Downovym syndromem a o par let pozdéji a tuto diagndézu nazyva
strupovitou idiocii.

Vroce 1866 vydal anglicky lékat John L. Down studii, kterd se zabyvala
pacienty, ktefi vykazovali shodné vn¢j§i somatické znaky. Tuto diagndézu nazval
mongolismem, jelikoZ mu svymi rysy pfipominala vzhled ptislusniki asijské rasy.
Pojem mongolismus se v dneSni dob&é nepouziva a ma spiSe pejorativni nadech.
John L. Down nestanovil pfi¢inu, ale diky nému se Downiiv syndrom stal diagnézou.

(Selikowitz, 2005)
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Roku 1875 se na védecké radé¢ v Edinburgu mluvilo o Downové syndromu a to
diky lékaiim Fraserovi a Mitchellovi, kteti nazvali jedince s Downovym syndromem
kalmyckymi idioty. (Sustrova, 2004)

Na zacatku 30. let 20. stoleti se casteCné objasnila genetickd podstata
Downova syndromu a to kdyz A. Bleyer a P.J. Waardenburg nezdvisle na sob¢ uvedli,
ze Downilv syndrom je spjaty s chybnym rozdélenim parovych chromozomi do gamet
pi1 meidze. Roku 1956 doslo k objevu poctu lidskych chromozomti a védci H. J. Tjio
a A. Levan jej stanovili na 23 para. O tfi roky pozd€ji mohli J. Lejeune, M. Gautier
aM. R. Turpin prokazat, ze Downiv syndrom je vazan na trisomii kratkého
21. autochromozomu. (Smarda, 1999)

Po druhé svétoveé valce se zacalo hovofit o0 moznostech lepSiho Zivota a pravech
mentalné postizenych lidi. Pro jedince postizen¢ Downovym syndromem se od 70. let
20. stoleti udélalo hodné nejen v oblasti biomediciny, ale 1 ve vzdélavani a umozZnéni
nezavislého Zivota. Prava lidi sDownovym syndromem jsou zakotvena

v mezinarodnich a narodnich deklaracich. (Sustrova, 2004)

Statistika

Downliv syndrom se vyskytuje u vSech lidskych ras 1 etnik stejnomérné.
Vyskytuje se ve stejném poctu u divek i1 chlapct (n€kteti autoii uvadéji, ze se rodi
nepatrné vice chlapcii s Downovym syndromem — Selikowitz). Pro¢ k nému dochdzi
neni dosud piesné jasné. Jediné co koreluje s vyskytem Downova syndromu je veék
matky, ¢im vysSi je v€k matky, tim Castéjsi je vyskyt. Skutecnost, ze se nejvice deti
s Downovym syndromem rodi matkam ve véku mezi dvaceti ¢tyimi a tficeti roky se da
vysvétlit tim, Ze v této vékové kategorii se Zeny nejcastéji stavaji matkami

Na svéte se kazdoro¢né narodi asi 100 000 déti s Downovym syndromem.
To znamena, ze na kazdych 700 Zivé narozenych déti ptipada jedno dité s Downovym
syndromem. V Ceské republice se roéné narodi okolo 70-ti déti stimto syndromem,
coZ znamena, Ze na 1500 zivé narozenych déti pfipada jeden novorozenec s Downovym

syndromem. (www.dobromysl.cz)

Prenatélni diagnostika

V poslednich nékolika malo desetiletich doslo v Ceské republice k rozvoji

prenatalni diagnostiky a diky tomu pocet narozenych déti s Downovym syndromem
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klesl. Pokrok zaznamenala 1 medicina. Jde tedy léCit komplikace, kter¢ Downlv
syndrom piinasi, ale samotny jej vylécit nelze. Jedinou moznosti snizovani poctu
narozenych déti s Downovym syndromem je odhaleni chybného vyvoje plodu pomoci
prenatalni diagnostiky a nasledné umeélé ukonceni té¢hotenstvi. (Dzarova, 2001)

Sustrova uvadi,’e piirozenou prevenci proti narozeni ditéte s Downovym
syndromem by mohlo byt pldnovani ditéte mezi osmnactym a dvacatym patym rokem
véku matky, kdy je jeji organismus nejlépe ptipraven na graviditu a matefstvi. Riziko
genetické anomalie plodu je tedy nejmensi. (Sustrova, 2004)

Mezi prenatalni diagnostiku patii prenatdlni screening, ktery vysSettuje
na principu biochemickych a ultrazvukovych markéri. Integrovany screening Downova
syndromu se nazyva triple test. Ten zachycuje vzajemny pomér tii hormont v krvi
matky. Triple test odhali rozstépové vady a odchylky v poctu chromozomt.

(Plus 21, ¢.2, 20006)

Kazdy rok se vCeské republice dozvidaji stovky budoucich matek
o potencionalnim riziku vrozené vyvojové vady u svého ditéte na zdklad¢ triple testu,
ktery vyjddii pomér mezi narozenim zdravého ditéte a narozenim ditéte
handicapované¢ho. Stoji tak pfed rozhodnutim podstoupit dal§i vySetfeni, a to
amniocentézu. Toto vySetfeni je pfesncjsi, udava procentudlni riziko vrozené vyvojové
vady. Pfesnost tohoto vySetieni spocivd v tom, ze se odebiraji buiiky plodu z plodové
vody. Amniocentéza sebou nese ale také rizika. Riziko pred¢asného porodu
nebo dokonce potratu je az jedno procento.

Problémem prenatdlni diagnostiky Downova syndromu je 1 to, ze odhali
poruchu, kterou nelze v budoucnu 1é¢it. Narozdil od problémit odhalenych po narozeni
ditéte, kdy rodice uz své dit¢ znaji, védi jaké je a jak vypada, ted rodiCe stoji
pied zpravou, kterd znamena jedinou charakteristiku jejich ditéte. VE&di, ze mlze mit
Downtiv syndrom, ale nic vic. (Plus 21, ¢.2, 2006)

Pokud se v Ceské republice narodi dit¢ s Downovym syndromem nebo jinym
postizenim, bere se to jako medicinské selhani. V zahrani¢i je ptistup odlisSny. Pokud se
zde narodi handicapované dité, je to hotova véc a déle se uvazuje jakou péci mu
vénovat, aby mohlo prozit plnohodnotny Zivot. (Plus 21. ¢.2, 2006)

Uvedené metody prenatdlni diagnostiky nejsou zdaleka jediné, které odhaluji
vrozené¢ vyvojové vady, ale jsou v praxi nejbézn€j$i a nejpouzivangjsi. S pokrokem
mediciny se objevuji a stdle budou objevovat nové moznosti prenatalni diagnostiky.

Prenatélni diagnostika mtze odhalit poruchu vyvoje plodu a dat tak budoucim rodi¢im
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moznost rozhodnout se, zda si ponechaji dite, které se pravdépodobné narodi postizené.
Otazkou zlstava zda je Downiv syndrom natolik zdvazné postizeni, kviili kterému

by se rodi¢e méli rozhodovat pro umélé ukonceni téhotenstvi.

2.2 Geneticke aspekty

Po objeveni sady lidskych chromozomi, 46 chromozomu ve 23 parech, doSlo
k objasnéni genetické podstaty Downova syndromu. Clovék s Downovym syndromem
ma jeden chromozom navic, a to na 21. paru, odtud ndzev trisomie 21.

K chybnému okopirovani genetického materidlu dochazi ndhodné, tato chyba
neni spojena s rizikovym chovanim matky béhem téhotenstvi, ani s jinymi vnéj$imi
vlivy jako je napiiklad ozéteni. (www.dobromysl.cz)

Lidské télo se sklada z bunék, v kazdém bunécném jadie jsou geny, které jsou
zdédéné po obou rodicich. Kazdy gen tidi vyrobu urcité bilkoviny a tim urcuje jednu
charakteristiku téla. To znamena, Ze pokud ma Cloveék jeden chromozom navic, vznikaji
1 bilkoviny navic, které narusi vyvoj téla. Odtud prameni charakteristické somatické
znaky Downova syndromu.(Selikowitz, 2005)

VSichni jedinci s Downovym syndromem maji, jak je jiz vySe zminéno,
nadbyteCny chromozom na 21. paru chromozomi. Na zdklad¢ zpisobu vzniku
a mnozstvi genti nadbyte¢ného chromozomu lze Downliv syndrom rozdélit na tii
formy :

1. Trisomie 21. chromozomu

Tento typ Downova syndromu je nejcasté€ji se vyskytujici, naptiklad Chvéatalova
(2005) uvadi, ze tvoii 95% piipadti Downova syndromu, Sustrova (2004) uvadi 88%
pfipadi. Trisomie vznika na zdkladé nondisjunkce, coz znamend, ze tésné
pfed oplodnénim dojde k chybnému ptesunu 21. chromozomu, par chromozomi ¢islo
21 se pfi prvnim déleni nerozdé€li a po splynuti pohlavnich bunék vznikne zarodec¢na
buiika se 47 chromozomy. V dal§im déleni se chyba opakuje a kazda jedincova buiika
pak md 47 chromozomi. U jedinci s trisomii se vZdy objevuji fyzické ptiznaky
charakteristické pro Downtiv syndrom a mentalni retardace. Podle Selikowitze (2005) je
moznou pric¢inou vzniku tohoto typu syndromu v€k matky.

1I. Translokace

Transloka¢ni forma Downova syndromu vznikd pokud je jeden zrodich

nositelem genu s Downovym syndromem. NejcastéjSim nositelem genu syndromu, je
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Clovek, ktery je sam Downovym syndromem postiZzen, nebo jeho piimi ptibuzni.
Vyskytuje se ptiblizn€ ve 3-4 % ptipadiit Downova syndromu.

1I1. Mozaicismus

U jedinci s mozaikovou formou se v jejich genetické vybaveé vyskytuji buiiky
jednak s normalnim poctem chromozomu a buniky se 47-1 chromozomy. Chybné déleni
bunék se objevuje az po oplodnéni. Prvni zarode¢na buiika vznikne standardné a pak se
znezndmého divodu zacne délit chybné. Tento typ se objevuje zhruba ve 1 az 2%
piipadli Downova syndromu. Fyzické rysy a mentalni postizené maji mirnéjSi formu.
Vyvoj jedincti s mozaikovou formou Downova syndromu se blizi obecnému praméru,

ale béznou uroven intelektovych schopnosti maji ztidkakdy.

2.3 Medicinské aspekty

V minulosti se déti s Downovym syndromem jen malokdy dozili dospélosti,
velky pocet déti umiral do jednoho roku véku (divodem mohou byt vrozené srde¢ni
vady) a 25 % déti se nedozilo véku deseti let.(Svarcova, 2000)

Downtiv syndrom se mnohdy poji s riznymi onemocnénimi, kterd se u jedinci
s timto postizenim vyskytuji Castéji nez u bézné populace. S rozvojem mediciny se
zvySuje kvalita a délka Zivota lidi s Downovym syndromem. Ruku vruce s timto
pokrokem jde to, Ze se jiZ nelé¢i pouze akutni stavy, ale existuji preventivni programy,
které¢ umoziuji predchazet n€kterym chorobnym zméndm, souvisejicimi s Downovym
syndromem. (Sustrova, 2004)

Mezi nemoci, které se nejcastéji poji s Downovym syndromem, patii vrozené
vady srdce, které se objevuji ve 40 — 50 % ptipadi. VétSinou se jednd o snadno
odstranitelné vady, které by mély byt operované do 6 mésicii véku ditéte, kviili hrozicim
problémiim s plicemi. Nej€ast&js$i vrozenou srdecni vadou je defekt atrioventrikulaéniho
kanalu. Jedna se o defekt mezi srde€nimi komorami a pfedsinémi. (www.trisomie.21.cz)

Celkové maji lidé s Downovym syndromem niz§i imunitu, a proto jsou
nachyln€j$i k onemocnéni hornich cest dychacich. Problémy mohou zpisobovat
také pomérn¢ cCasté infekce dychacich cest a stfedousi, které jsou zpusobeny
anatomickymi zménami (napf. zazené nosni dutiny, gotické patro ¢i ziZeny zvukovod)
a snizenou funkci imunitniho systému. U jedincti s Downovym syndromem se také vice
vyskytuji problémy se zrakem. VétSinou se jednd o dalekozrakost a kratkozrakost, které

lze korigovat brylemi. Objevuji se také strabismus a Sedé¢ zdkaly. Po narozeni maji
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novorozenci s Downovym syndromem pomérné nizky svalovy tonus, ktery se s vékem
upravi. Casta byva i hypofunkce §titné Zlazy. (Selikowitz, 2005)

Zminéné zdravotni komplikace jsou pouze castéj$i u lidi s Downovym
syndromem, to znamena, Ze se nevyskytuji nutn¢ u vSech lidi s Downovym syndromem.
Diky pokroku mediciny a v€asnosti specidlnich Iékafskych prohlidek lze jejich dopad

minimalizovat, poptipad¢ vylécit tplné.

2.4 Psychiatricke aspekty

V poslednich letech se psychické problémy jedinci s Downovym syndromem
pomalu dostavaji do popredi. Tento trend nejspiSe zdvisi na snaze celkove zlepSit
kvalitu Zivota handicapovanych jedinct. Stejné¢ jako u kazdého jiného Clovéka maji
1u déti a dospélych s Downovym syndromem velky vliv na propuknuti psychickych
obtizi rodiCe a vychovatelé. Déti prejimaji od svych rodict jejich postoje a normy.
Diilezity je tedy postoj rodi¢ti k sob& samym, okoli a Zivotu viibec.(Sustrové, 2007)

Na konferenci o Downové syndromu z roku 1999 oznacil psycholog Sol Gordon
za nejCastéjsi problémy lidi s Downovym syndromem pfistup okoli a nedostatecné
podporovani jejich sebevédomi a samostatnosti. (Sustrova, 2007)

Myersova (in : Sustrova, 2007) uvadi, Ze vice nez 75% jedincti s Downovym
syndromem se vyviji bez jakykoliv problémil. Podle Beangeové (in : Sustrova, 2007)
trpi 28% lidi s Downovym syndromem poruchami chovani. Pomérné Casto se vyskytuje
deprese, a stejné jako u bézné populace postihuje jedince s nizkou adaptacni schopnosti.
Spoustécem deprese byva nejcastéji velkd zivotni zména jako je napiiklad premisténi
zrodiny do ustavu nebo piechod ze vzdéladvaci instituce do zaméstnani. Pro¢ lidé
s Downovym syndromem trpi Castéji depresemi neni presné¢ znamé. Nektefi autofi
uvadéji souvislost mezi depresi a nadbyte¢nym 21. chromozomem, jini ale vidi chybu
v okoli jedince s Downovym syndromem. Méné castd je bipolarni manio-depresivni
porucha, schizofrenie, sebeposkozovani a poruchy piijmu potravy. (Sustrova, 2007)

U déti se vétSinou psychické problémy nevyskytuji. Pokud se vyskytnou, jedna
se nanejvyS o hyperaktivitu ¢i poruchy chovani. V dospélosti je uz se spektrum
psychiatrickych poruch pomérné rozSifuje. Problémem je vcéasna diagnostika,
protoze psychiatrické problémy se vyviji roky, takze je pomérné tézké je podchytit,
jelikoz se potize zpravidla spojuji s diagnézou Downova syndromu. Poruchy
psychického razu se vétSinou vyskytuji v obdobi ukonceni zakladni Skolni dochézky,

kdy jedinec pfestdva mit pravidelny rezim a za¢ind mit povinnosti. U nds se podchyceni
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psychiatrickych poruch pomérné podcenuje, psychiatii vétSinou ani nemaji zkusenost
s péci a léCbou lidi s Downovym syndromem. JeSté v poloving 20. stoleti pfetrvaval
nazor, ze lidé s Downovym, syndromem jsou pfedstaviteli ur¢it€ho charakteristického
temperamentu a navykd chovani. (Benda 1969 in : Sustrova,2007; Domino 1965
in : Sustrova,2007). Vlastnosti lidi stimto syndromem pfitom byly hodnoceny
od milych a mirnych lidi po lidi tvrdohlavé a vzdorovité. (Sustrova, 2007)

Jak uz je zminéno vySe byva hlavnim problémem psychické obtize u mentalné
postizenych jedinct diagnostikovat, protoze je velice tézké zjistit jejich pocity, vnimani

a mysleni.

2.5 Vyvoj a projevy jedince s Downovym syndromem
Downtliv syndrom se vzdy poji s urCitym stupném mentalni retardace, ktera je

vSak u jedincil individualni a ma své specifické rysy. VétSina lidi s Downovym
syndromem se pohybuje v padsmu lehkého a stiedné tézkého mentdlniho postizeni.
Z vyzkumu vyplyva, Ze naméfené hodnoty inteligen¢niho kvocientu jsou o néco mensi
u muzi nez u Zen. (Svarcova, 2000)

Vyvoj déti s Downovym syndromem je oproti diivéjSim domnénkdm
nepretrzity, ale je pomalejs$i. U déti s Downovym syndromem je stejn€ jako u zdravych
déti dalezité dosahnout urcitého stupné samostatnosti, ale lidé s Downovym syndromem
nedosahnou takové samostatnosti jako zdravi lidé.

Déti s Downovym syndromem se vyvijeji rizn€. Neni dilezité jak moc
zaostavaji za béznym prumérem, ale jestli je jejich vyvoj konstantni. Vzdalenost
mezi zdravym ditétem a dit€¢tem s Downovym syndromem se s vékem zvySuje.
Ptispravné vychové a pfisunu adekvatnich podnétd je vyvoj rychlejsi. U déti
s Downovym syndromem by se mél vyuzit maximalni potencidl, ale dité¢ by se nemélo

prilis tlacit do vykonti, obvykle si potom vede hlife nez Iépe. (Selikowitz, 2005)

2.5.1 Vyvoj jedince s Downovym syndromem

Novorozenec

Jako u kazdého novorozence je 1 pro déti s Downovym syndromem velice
dalezité¢ kojeni, které miize byt kvili snizenému svalovému tonu hor$i. Kojeni je
dualezité jednak jako imunologicky zaklad, tak jako prvni kontakt ditéte s matkou , ktery

je dulezity pro upevnéni vztahu.
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Prvni rok

Béhem prvniho roku Zivota se hrubad motorika kvili nizkému svalovému tonu
vyviji pomaleji neZ ostatni oblasti. Prvni rok Zivota je ve znameni pokrokl ve vnimani
a reakcich na okoli.
Druhy rok

Béhem druhého roku zivota se naplno vyviji hruba motorika, dité sbira drobné
predméty, ukazuje prstem a sbird predméty Spetkou. Primérné dité se v této dobé nauci
rozumét jazyku, rozumi tedy ucelu predmétl, a prevazn€ u n¢j funguje vnitini fec.
Okolo dvou let se objevuji prvni slova. Chape nékteré vlastnosti predmeétii a souvislost
mezi ¢innosti a nasledkem.
Batole

Koncem tietiho roku obvykle chodi dit¢ s Downovym syndromem samo.
VétSinou dité nevydrzi dlouho u jedné Cinnosti. Nejedna se o hyperaktivitu, ale spiSe
o nevyzralost centrdlni nervové soustavy. Na konci obdobi umi dvouslovné véty,
vétSinou se skladaji z podmétu a piisudku. V této vyvojové etapé se také doporucuje
navstivit logopeda.
Predskolni vék

Predskolni dit€¢ s Downovym syndromem se obvykle t&§i z pfitomnosti ostatnich
déti, a proto je mozné ho okolo Ctvrtého roku integrovat do matetské Skoly. zlepSuje se
jemna motorika. V feCové oblasti je dité schopné pojmenovat samo sebe, ale stale
komunikuje spiSe monologem. V pifedSkolnim v€ku uZz lze pomérné dobie
diagnostikovat intelektové schopnosti.
Skolak (5- 12 let)

Upravuje se svalovy tonus a dit¢ se tak stava jistéjSim ve svych pohybech.
Ma schopnost navazovat socialni vztahy. Dité se stava zru¢néj$im, nakresli postavu,
stitthA nizkami a vykresluje. Béhem Skolni dochazky se vyrazné zlepSuje ftec,
kolem dvandcti let ma slovni zasobu okolo 2000 slov. (Selikowitz, 2005)
Dospivani

Dospivani se objevuje ve stejném veéku jako u zdravych vrstevnikii a probiha
piiblizné stejné. Diive tedy dospivaji dév€ata nez chlapci. U déti s Downovym
syndromem je velice diilezitd sexudlni vychova. Dospivajici by méli védét, co je a neni
pfijatelné v sexudlni oblasti, at’ uz se jedna o chovani na vetejnosti, v soukromi nebo

o sexualni zneuzivani. Statistiky hovofi o sexualnim zneuzivani mentdlné postizenych
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v kritickych ¢islech, uvadi se, ze az 83% Zen a 32% muzi s mentalnim postizenim bylo
zneuzito. (Stérbova, 2009)

Béhem dospivani se mlady ¢lovék s Downovym syndromem za¢ind vétSinou
ptat pro¢ je jiny. V tuto chvili hraji hlavni roli rodie, na kterych je podat ditéti
vysvétleni. (Selikowotz, 2005)

Dospélost

Lidé s Downovym syndromem se v dnes$ni dobé obvykle t&$i dobrému zdravi,
dozivaji se okolo 50-ti az 60-ti let. Zménila se 1 kvalita jejich Zivota. DneSni doba jim
umoziuje vzdélani, dostatek volnocasovych aktivit a naplnéni Zivota v komunitach

pro mentalné postizené. (Selikowitz, 2005)

2.5.2 Vzdélavani
Ptedskolni vzdélavani

Dité¢ s Downovym syndromem ma v predskolnim vzdélavani velkou vyhodu,
jelikoz je jeho diagndza ziejmd od narozeni mize se s vhodnou pé¢i za pomoci
odbornikl zacit okamzité. (Selikowitz, 2005)

Nejrangjsi formou vzdélavani mentalné postizenych déti je vcasna péce, diky niz
lze podpofiit zejména senzomotoricky a socidlni vyvoj kojenct. Pti ovliviiovani
télesného a dusevniho vyvoje ma rozhodujici vyznam spiSe kvalita nez kvantita
ziskanych podnétii. VEasna péce by se méla tykat nejen déti samotnych, ale méla by byt
zaméfena 1 na jejich rodiCe a sourozence.

V souasné¢ dobé nikdo nepochybuje o vzd€lavatelnosti déti s Downovym
syndromem. V pifedskolnim v€ku je mozné integrovat dit¢ s Downovym syndromem
do bézné matetské Skoly, nebo miZze dochazet do specidlni matefské Skoly.
(www.dobromysl.cz)

Rodi¢e se k ranym intervennim zafizenim stavi velmi kladné. Pomoci jejich
programu ziskdvaji pozitivni postoj k ditéti 1 jeho vyvoji, a uci se s nim komunikovat
na arovni odpovidajici jeho stupni vyvoje. Dal§im piinosem pro rodice je moznost
setkani se s rodici, ktefi jsou v podobné situaci jako oni. Mohou si vyménit zkuSenosti

a ziskat podporu. (Selikowitz, 2005)
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Skolni povinna dochazka

Ve véku Skolni dochazky je opét moznost integrovat do bézné zakladni Skoly,
nebo muze dit€¢ dochdzet do Skoly specialni, ¢i navstévovat ptipravny stupeh pomocné
Skoly. (www.dobromysl.cz)

Vybér skolniho zatfizeni je nesmirné dulezity pro dals$i rozvoj ditéte. Spravnym
vybérem Skoly mohou déti hodné ziskat. Aby si dité odneslo ze vzdélavani co nejvic,
musi Skola maximaln¢ vyhovovat jeho individudlnim vzdélavacim a socidlnim
potiebam. Pravdépodobné je, Zze nebude vyhovovat Zadna Skola ve vSech pozadavcich,

nicméné by si rodi¢e meli dat préaci a najit tu nejlepsi. (Selikowitz, 2005)

Dalsi vzdélavani

Po ukonceni povinné Skolni dochazky existuje moznost dalSiho vzdélavani, a to
sttedni odbornd ucilisté, odborna ucilisté a ucdilisté pii praktickych Skolach. Timto
stupném vzdélani si mlady c¢loveék s Downovym syndromem osvojuje dovednosti
pro praktické uplatnéni.

Pro dospélé sDownovym syndromem existuji vecerni Skoly a kurzy
pro doplnéni vzdélavani. Tyto aktivity slouzi k prohlubovani dovednosti a védomosti.
V neposledni tad¢ zprostiedkovava lidem s mentilnim postizenim socialni kontakty

s jedinci se stejnym postizenim 1 s jedinci zdravymi. (www.dobromysl.cz)

Integrace

Pied rokem 1989 byla v Ceskoslovenské republice vybudovana pomérné sluina
sit’ ustavi. V souCasné dobé se ustavy oteviely a postizeni lidé jsou mezi ndmi,
ale zatim to spole¢nost nebere jako ptfinos pro ji samotnou. Termin integrace se k nam
dostal ze zahranici, kde zjistili, Ze segregovana vychova vede pouze k problémiim se
socidlnimi vztahy jak u zdravych, tak u handicapovanych jedinct. Pokud zdravé déti
vyristaji spole¢né s détmi postizenymi nesou si sebou vklad vnimat rozmanitost lidské
spolecnosti prirozenéji.

Integrace déti s Downovym syndromem neni v Ceské republice prozatim
ptfiliS bézna. Rodiny, které maji dit€ integrované v zdkladni Skole maji kladné
zkudenosti. Usp&snost zadosti o integraci zavisi na mnoha faktorech jako je hloubka
mentalniho postiZzeni, schopnost ditéte komunikovat s vrstevniky, ochota a schopnosti

ucitele. (Selikowitz, 2005)
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Pfi integraci déti s Downovym syndromem musi brat rodice a ucitelé také v
potaz jeho zdravotni omezeni. Dité s Downovym syndromem se musi vice namahat, aby
udrzelo krok se zbytkem Skolni tfidy. Dulezity je tedy pfistup ucitelti, poptipadé
asistentl, kteti by méli pochopit omezeni a ptizpiisobit tomu vyuku. Jen tak muze byt
efektivni.

(Halder, 2004)

,, Pritomnost déti s postizenim bych ordinovala do kazdé tridy, aby sebevédomi
Jjedinci, souperici o misto ve své ,,smecce*, méli prileZitost prozit na viastni kiizi kontakt
s temito cistymi a laskyplnymi bytostmi, objevit v sobé soucit, porozumeéni, pratelstvi a

ucit se srovnavat svuj hodnotovy systém. “ (Hejna in : Chvatalova, s. 136, 2005)

2.5.3 Pracovni zarazeni
Poté co adolescent s Downovym syndromem dokonci své vzdélavani je dobre,

aby nastoupil do prace. Udrzi si tak socidlni kontakty a vyhne se tak stereotypu do
kter¢ho by zapadl, kdyby zstal bez zaméstnani doma. V nasi republice neni moznost
pracovniho uplatnéni ptili§ velka. Pro rodic¢e byva mnohdy traumatizujici vypustit jejich
dit¢ do pracovniho svéta.

Pracovni zatfazeni je pro mentdln¢ postizen¢ho cloveka stejné dilezité jako
pro kazdého jiného jedince. Zaméstnani, 1 malo placené, dava Clovéku s mentalnim
postizenim status dospélého, ktery pfispiva do spolecnosti.

V Ceské republice jsou osoby s mentdlnim postizenim na trhu prace
znevyhodnény. Navzdory prispévkiim na zfizeni pracovniho mista pro obcana se
zdravotnim postizenim a pracovnimu poradenstvi, ztratili obané s postizenim Sanci na
otevieném trhu prace. Pokud zistanou mladi lidé s mentdlnim postiZenim bez
zaméstnani, zlistanou zavisli na socidlnich davkach, které jsou sice mnohdy vyssi nez

minimalni mzda, ale vede to k tomu, Ze se ocitaji v socialni pasti. (Siska, 2005)

3. Rodina

3.1 Vymezeni pojmu
Podle Matouska (1993) je hlavnim smyslem rodiny reprodukce, ale nejde jen

o udrZeni existence lidstva. Jde o to, Ze rodina usnadiiuje péc¢i o déti a jejich vychovu.
To znamend, ze rodina reprodukuje ¢lovéka nejen jako organismus, ale také jako

kulturni bytost.
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Bartoniova (2004) vidi v rodiné nejptirozengjsi spoleCenstvi, které ma vliv na

zivot a vychovu ¢loveka prostiedim, v némz vyrasta.

3.2 Historie rodiny

Rodina, a pohled na ni se vyvijel spolecné s celou kulturou. V pravéku plnila
funkci predev§im reprodukcni, rodice predavali svym détem dovednosti potiebné
k pteziti. Ve starovéku a stfedovéku existovaly dva pohledy na rodinu. Prvnim
rodina jako Siroké pokrevni piibuzenstvi. Dnesni rodiny vnimame jako manzelsky par
nebo partnery a jejich déti. (Mozny, 1990)

V soucasné dobé se prodlouzilo obdobi dospivani a mladi. Dasledkem toho se
zvétSil interval mezi biologickou schopnosti mit dit€ a socidlné-psychologickou
piipravenosti k rodiCovstvi. JeSté vyraznéji se prodlouzila doba mezi biologickou,

psychologickou a ekonomickou dospélosti. (Planiava, 2000)

4. Rodina s mentalné postizenym ditétem
Geneticky podminéné nemoci, tedy i Downlv syndrom, postihuji sice dit¢,

ale jejich psychologicka problematika se dotyka daleko vice rodict a ostatnich lidi
v jeho okoli, pfedevsim tedy jeho rodiny. (Dytrych, Matéjcek, 2002)
orientanim mistem nejenom bchem jejich détstvi, ale po vétSinu jejich Zivota.
To znamena, ze faktory jako styl vychovy a péce, postoje rodiny a kvalita souziti, pfimo
ovliviiuji sebepojeti a uroven autonomie jedince s Downovym syndromem.

Podpora samostatnosti a autonomie vytvaii lepsi zivotni podminky a kvalitu
zivota nejen pro jedince s Downovym syndromem, ale pro celou jeho rodinu.

(Hrabétova, 2008)

4.1 Ustavni péée versus vychova v rodiné
Po narozeni ditéte s Downovym syndromem, nebo jinym postiZenim, stoji rodice

pied volbou, zda budou své dit¢ vychovavat v rodin€, nebo se ho vzdaji a daji ho
do ustavni péfe. Snad vSichni soucasni autofi preferuji vychovu v roding, protoze je

nejprirozenéjsi, a uméle nelze takové prostredi vytvofit.
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Selikowitz uvadi, ze déti vyrlstajici vrodin€ maji primérné o 50% lepsi
ditéte je vychova v roding. (Selikowitz, 2005)

Svarcova zmifuje, Zze déti s mentalnim postizenim vychovavané v rodinach maji
obecné vyssi uroven intelektovych schopnosti, nez déti, které jsou od ran¢ho détstvi
vychovavany v tstavech. (Svarcova, 2000)

Obecné se za nejveétsi riziko ustavni péce povazuje hospitalismus. Hospitalismus
je silnd adaptace na ustavni podminky, pfi¢emz je znateln¢ sniZena adaptace na vnéj$i
prostiedi. Klient Gstavu potom ztraci schopnost orientace ve vnéjSim svete.

(Matousek, 1995)

4.2 Vyrovnani se s postiZzenim ditéte
Sdéleni diagndzy znamena pro rodice obrovsky Sok. Matky vétSinou reaguji tim,

ze chtéji zdravé dité. V této chvili je dilezita role otce, ktery by mél byt své manzelce
predevsim oporou. Postizené dité vyvola v rodin¢ deprese, stavy zoufalstvi a beznadéje,
ale zadné vycitky nemohou na stavu nic zménit. (Markova, Stfedova, 1987)

Pipekova uvadi faze vyrovnani se s mentalnim postizenim ditéte :

1) Sok, iracionalni mySleni a citéni. V této fazi se rodi¢e dozvidaji o postizeni

jejich ditéte na které mohou reagovat zcela neptiméfeng, maji pocity derealizace
a zmatku.
2) Popfteni. Rodi€e popiraji postiZzeni jejich ditéte a utikaji za situace.

3) Smutek, zlost, izkost a pocity viny. V tomto obdobi rodi¢e hledaji vinika, ktery

zpusobil postizeni jejich ditéte. Neziidka hledaji tuto vinu u zdravotnického
personalu nebo u partnera, u kterého mohou hledat genetické aspekty, které by
mohly postiZzeni zplsobit. V této fazi si az 25% rodich prozije hluboky smutek,
sebelitost a pocity viny. Ukolem rodi¢ti v tomto stadiu je oteviend vyjadiit svou
bolest a otevien¢ mluvit o svych pocitech.

4) Stadium rovnovahy. V této chvili se rodi¢e snazi o racionalni zhodnoceni situace

a zaCinaji jednat. Hledaji moznosti pro jejich dité a navazuji kontakty s jinymi
rodi¢i s podobnou zkuSenosti.

5) Stadium reorganizace. Situace je piijimdna a rodiCe jsou vyrovnani s faktem

postizeni jejich ditéte. V této fazi by jiz méli rodiCe ptijimat dité takove jaké je.
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Neékteti rodiCe se nedostanou do posledniho stadia a s postizenim jejich ditéte se
v podstaté nevyrovnaji. U takovych rodici zlstavaji pocity viny smutky, které mohou
vést k ambivalentnimu postoji k ditéti, poptipadé€ k jeho odmitnuti. (Pipekova, 2006)
Narozeni ditéte s mentdlnim postizenim je velice traumatizujici, tuto situaci
muzeme povazovat za jednu z nejbolestivéjSich véci, kterda miize clovéka potkat.
Pokud rodice piekonaji pocate¢ny Sok a obavy a vyrovnaji se s postizenim jejich ditéte,

najdou ve svém ditéti pozdéji oddanou a milujici bytost. (Svarcova, 2000)

4.3 Zmény v rodiné

Vzéijemny vztah rodi¢i je pro vyvoj a vychovu ditéte tim nejzédkladnéjSim
vkladem, ktery mu rodina mize dat do vinku. Matky mélokdy zavrhnou své postizené
dité. Otcové jsou zcela v jiné situaci, néktefi z nich by se museli u¢it opravdovému
vztahu 1 ke zdravému ditéti, natoz pak k postizenému. Aby se otec naucil byt se svym
ditétem a nasSel si k nému cestu, je dobré aby se podilel na vychové. Pro zdravé a klidné
rodinné prostiedi, které mentdln¢ postizené dité potiebuje, je tieba aby k sobé byli
¢lenové rodiny otevieni a uptimni. (Markova, Sttedova, 1987)

Narozenim mentalné¢ postizené¢ho ditéte a jeho vstupem do rodiny se nutné
zméni prava a povinnosti Cleni rodiny. Rodina s mentdlné postizenym ditétem je
mnohem vice vychovné zatizend. (Pipekova, 2006)

Postizeni ditéte znamena postizeni celé rodiny, neziidka se stdva, ze néktefi
znami, ¢i dokonce pratelé, prerusi s rodinou kontakty. Ale 1 s timto by se rodice méli
dokézat vyrovnat. Je dilezité aby se rodie byli schopni vyrovnat se vSemi aspekty
postizeni. Pokud jeden z rodicu (Castéji to byva otec) postiZzeni stale odmita, muize to
vést az krozpadu rodiny. Svarcova (2000) uvadi, Ze rozpad rodiny mentalnd
postizeného ditéte ma vétSinou mnohem vétsi dopad, neZ rozpad ,klasické” rodiny.

(Svarcova, 2000)

4.4 Vychova mentalné postizeného ditéte
Velice dilezité je zacit s vychovou co nejdfive, u déti s Downovym syndromem

je bez nadsazky diilezita kazda hodina. (Markova, Stiedova, 1987)

Pti vychové mentalné postizenych déti je dilezité rozvijet jejich sebeuctu, v tom
maji nezbytnou roli jejich rodic¢e. Pipekova (2006) uvadi hlavni principy pti vychové
mentalné postizenych déti :

e vedle pravidelné I€katske a télesné péce potiebuje dité¢ vychovu
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vychova neni jen mozna, ale nesmirné¢ dilezita

zalit co nejdiive to jde

vychova musi byt vsouladu s psychickym vyvojem ditéte, ten je za vékem
fyzickym

pro vychovu je nejdilezitéjsi védét, co dit€ umi neZ co neumi, nebot’ tam, kde
ma rezervy, musi zacit vychova

pfi vychové ditéte s postizenim jde o to oteviit mu svét a umoZnit mu
plnohodnotny Zivot

pfijmout piednosti ditéte

stanovovat dosazitelné cile

pomoci mu hodnotit jeho vysledky realisticky

neucit dité byt k sob¢ tolik kriticky

musi citit, Ze je milovano, Ze nékam patii

pocit, Ze se mize samo rozhodovat

staly denni rezim s pravidly

povinnosti rozdélené, jednotnost v pozadavcich

(Pipekova, 2006)

Hrabétova (2008) uvadi klic¢ové aspekty vychovy a vzdélani ¢lovéka s Downovym

syndromem v doméacim prostiedi pifevzaté z dokumentu Evropské asociace Downova

syndromu :

nauceni péci sama o sebe, hygienickym ndvyktm, oblékéni atd.

zapojeni se do zakladnich domacich povinnosti

sexualni a emoc¢ni vychova

stimulace z4jml o povolani a o praci

stimulace z4jmu o rekreacni a zdjmové ¢innosti

usnadnéni prilezitosti pro socidlni interakci s ostatnimi lidmi uvnitt 1 vn€ rodiny
nauceni schopnostem fesit problémy

nauceni hodnotam

(Hrabétova, 2008)

Pti vychové mentdln€ postizenych déti se pomérné Casto stavd Ze matky zaujmou

prili§ ochranitelsky postoj vici ditéti. Hyperprotektivni matky mivaji na déti malé
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naroky, a ty se pak nedostatecné rozvijeji. Opacnym typem matek jsou matky, které se
snazi své dit¢ prehnané tlacit do vykond, aby se tak vyrovnalo se svymi vrstevniky.
Pfehnané tlaceni na vykony vede k neurotizaci ditéte, které se boji, Ze nenaplni
predstavy rodi¢li, 1 kneurotizaci rodi¢i samotnych. Pikova (2006) uvadi,
ze nejvhodnéj$i je brat dité takové jaké je. Aby rodi¢e mohli své dit¢ vnimat
bez ptedsudkti, musi ho znat, ktomu rodicim poslouzi konzultace s odborniky.
(Pipekova, 2006)

Mentélné postizené dité potiebuje byt pfiméfené stimulovdno. Mira cetnosti
podnétii je u kazdého ditéte jina. Dulezité je najit vhodny interval pro dané dité,
protoze pii nizkém poctu podnéti se nebude vyvijet tak, jak by mohlo a naopak pti
piehnané stimulaci se dité miize citit neschopné a nejisté samo sebou. Pii vychové
a uceni potiebuje mentalné postizené dité strukturu a vice ¢asu na zvladnuti ukolu. Dalsi
jeho potfebou je potieba individudlnich citovych vztahl, které mu pokud vyrtsta
v rodin¢ zprostiedkovavaji rodi¢e. Velice dulezité jsou potieby osobniho vyznamu
a oteviené budoucnosti. Matéjcek doplnil jesté potiebu aktivity. Dilezity je samoziejmé
1 zakladni vztah k ditéti, ktery by mél byt uréen piijetim, ldskou a rozumnou mirou

tolerance. (Vavrova, 2007)

4.5 Sourozenci mentalné postizeného ditéte
Pro postizené dit€ 1 jeho rodinu je vhodné, aby nezustalo jedinackem, jelikoz to

Skodi jemu 1 rodi¢im. Pokud zlstane postizené dité jedindCkem tak hrozi, Ze se na n¢j
rodi¢e az ptili§ upnou a budou jej az piili§ chranit. Pro mentdlné€ postizené dité se
sourozenec muze stat nejen dobrym pftitelem, ale také privodcem, ktery mu véci
ochotné vysvétli a od kterého se miize leccos naucit.

Pokud do rodiny s mentaln¢ postizenym ditétem piibude dité zdravé, muze
zlepsit situaci v celé roding, zmirnuje totiz deprese 1 stres v roding.

Jestlize se mentalné postizené dit€ narodi do rodiny, kde uZ na néj néjaky
sourozenec c¢eka, je docela mozné, Ze matka své star$i zdravé dit€¢ odsune a veSkerou
pozornost zane vénovat ditéti postizenému. Takto odsunuté déti se vEétSinou uzaviraji
do sebe a stavaji se pred¢asné psychicky vyspélymi.

Lasku a pé¢i musi rodina uvazlivé rozdélovat mezi déti zdravé 1 dité postizené tak, aby
se zdravé déti zménily postupem cCasu v ochrance postizeného a postizené dité je
milovalo a mélo v nich po cely Zivot oporu. Dit¢ s Downovym syndromem potiebuje

mit pocit jistoty, ktery mu zarucuje laskyplna péfe rodicu, prarodicli i sourozencu.
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Nejlépe udélaji rodi¢e kdyz se budou k ditéti s Downovym syndromem chovat jako
ke zdravému ditéti.(Markova, Stiedova, 1987)

Mentalné postizené dité neni zatézi jen pro rodice, ale také pro své sourozence.
Béhem détstvi a dospivani ovliviluje sourozenecka skupina jedince, ktefi do ni patii
prostfednictvim interakci mezi nimi. Sourozenci mentalné postizenych déti musi citit,
Ze nejsou znevyhodnovani.

Reakce déti na mentélné postizeného sourozence mohou byt riznorodé. Reakci
muze byt ticha rezignace, pfehnané prosazovani vlastni potieby, nebo dokonce trucovité
az agresivni chovani. Pokud rodi¢e pfehnan¢ zatézuji dité péci a starostmi o mentalné
postizeného sourozence, mize ho zdravé dité odmitnout nebo obétovat svlij Zivot pro
nej.

Rodice by méli zdravému ditéti poskytnout dostatek volného ¢asu a moZznosti
setkavat se s vrstevniky. Pfi sprdvném piistupu se mentaln¢ postizené dit¢ miize stat
pro svého sourozence nékym, kdo ho fascinuje a otvirda mu nové dvefe a
zdravy sourozenec se miize stdt pro svého postizené¢ho sourozence ochrancem a
ucitelem.(Pipekova, 2006)

., Intenzivni nadmérna ochrana zamérend na dite s Downovym syndromem miiZe

velmi lehce vyvolat v sourozencich pocit nespravedinosti, coz miize uSkodit jim i

budoucimu viastnimu rodinnému Zivotu. *“ (Hrab&tova, 2008, s. 5)

5. Kvalita zivota

5. 1 Definovani pojmu kvalita Zivota
Kvalita Zivota je velice Siroky a problematicky definovatelny pojem. Jeho tézka

uchopitelnost spo€iva v  multidimenzionalit¢ a komplexnosti. Zabyva se
nejrozmanitéj§imi podminkami zdravého a Stastného Zzivota, od socidlnich a
psychologickych faktorii po faktory materidlni.

Kdyz se na kvalitu Zivota podivame z hlediska socidlni psychologie, miZeme ji
vnimat jako individualni aspekt prozivani a pocitti pohody. (Mozny, 1990)

Sociologie se zajima spiSe o welfare ( do CeStiny bychom mohli tento termin
pielozit jako blahobyt, coz ale neni zcela ptesné). Sociologicky vzato neni kvalita Zivota
subjektivni zalezitosti, ale je v podstaté uroven kvality zivota celé spole¢nosti. Dlouho

se hledalo ¢im by se termin welfare dal vyjadfit. NejoptimalnéjSim feSenim se ukézalo

hodnocenti ,,blahobytu‘ spole¢nosti podle tirovné hrubého doméciho produktu. Hruby
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domaci produkt ale neukazuje skuteCny hmatatelny blahobyt lidské spole€nosti,
ale pouze obrat na trhu dané¢ho statu. (Mozny, 1990)

Svétova zdravotnicka organizace definuje kvalitu zivota jako ,, vaimdni pozice
jedince v Zivoté v souvislosti s danou kulturou a hodnotovym systémem a ve vztahu
k individualnim cilum, ocekavanim, standardum a obavam.‘ Blizko ke kvalité Zivota
ma 1 definice zdravi taktéz od Svétoveé zdravotnické organizace, ,,zdravi je stav plného
télesného, dusevniho a socidlniho zdravi.* (Szabo in : DZS, 2001, s.6)

Existuje velké mnozstvi teorii o kvalité¢ Zivota. Nékteré se v urcitych aspektech
shoduji, jiné jsou protichiidné. Skute¢nou kvalitu zivota je velmi obtizné definovat,
nejspiSe bychom na ni méli nahlizet spiSe ze subjektivniho hlediska, protoze kazdy

¢lovék ma konkrétni a jedine¢nou piedstavu o své kvalité zivota.

5.2 Historie vnimani kvality Zivota
Pokud se podivame na kvalitu zivota z historického hlediska, mizeme nalézt

ivahy o jejim napliiovani a podstaté jiz ve starovékém Recku a Rimé. Do psychologie
byla kvalita zivota jako pojem zavedena Thorndikem az ve 30. letech 20. stoleti.

Po druh¢ svétové vélce rozsitila Svétova zdravotnickd organizace svou definici
zdravi o fyzickou, duSevni a socidlni pohodu. Spolecné s rozsifenim definice zdravi
a rostouci socialni nerovnosti ve spolecnosti, byla vzpomenuta Pigaova prace zroku
1920, ktera se tykala ekonomie, socidlniho zabezpefeni a v neposledni fad¢ s tim
souvisejici kvality zivota.

V USA zavedli do politiky termin kvalita Zivota J. F. Kennedy a L. B. Johnson,
ktefi se tim snazili zménit tvai Spojenych stati americkych, oprostit je od nekulturnosti,
nejistoty a vykotistovatelskych prvki.

Na evropském kontinent& se pojem kvalita Zivota objevil v programu Rimského
klubu (nevladni Svycarska organizace), kterd byla zalozena roku 1968 a jejim cilem
bylo humanizovat svét a cloveka. (Pipekova, 2006)

V 70.letech 20. stoleti se objevilo velké mnoZstvi publikaci tykajicich se kvality
zivota. Hlavnim problémem ovSem pofad zlstavalo stanoveni indikatorti skutecné
kvality Zivota.

V soucasnosti se problematika kvality Zivota dostala do popiedi diky védeckému
a technickému rozvoji a s tim spojenym ekonomickym rastem. Z diivodu ekonomického
ristu a dostatku zbozi nase spolecnost ziskdvad pomérné snadno hmotné uspokojeni.

Na druhou stranu se objevuje dopad tohoto pokroku, ktery piimo ohrozuje zdravi
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a lidskou existenci. V zapadni kultufe se tedy pojem kvalita Zivota pouZziva s souvislosti
s dopadem rozvoje na lidstvo.

Zajem o problematiku kvality Zivota u osob s postizenim, zavislych, chronicky
nemocnych, seniorti 1 béZné populace stoupl snad ve vSech humanitnich oborech.
Problémem stale zlistava nejednotny pohled na to, co kvalita zivota viibec je a jak by se

méla mérit.

5.3 Dimenze kvality Zivota
W. Forrester jako prvni vymezil faktory ovliviiujici kvalitu Zivota. Mezi tyto

faktory zatadil zabezpeCeni potravinami, zabezpecujici finan¢ni standart, stav znecisténi
zivotniho prostfedi a stav rastu poctu obyvatel. V roce 1961 upravila toto vymezeni
Organizace spojenych narodu, ktera stanovila dvanact faktort a oznacila je za podminky
Zivota.

Pojeti socidlni psychologie, kvalita zivota jako individudlni stav pohody,

se sklada ze tfi komponent :

1) Neptitomnost pocitu nestésti a nespokojenosti.

2) Neptitomnost deprese €1 uzkosti

3) Nutna pfitomnost pozitivni emoce.
Z pohledu socialni psychologie je ovSem nutné sledovat trvalejsi stav, celkovou
spokojenost se zivotem v rodin€, praci a volném c¢ase. (Mozny, 1990)

Na kvalitu Zivota mizeme nahlizet ze dvou Uhli, z pohledu subjektivniho
a z pohledu objektivniho. V soucasné se za ur€ujici povazuje pohled subjektivni.

Objektivni kvalitou Zivota je materidlni zabezpeceni Cloveka, jeho socidlni status
a socidlni podminky zivota, a dale fyzické zdravi, které je souhrnem zdravotnich
a enviromentalnich podminek, které ovliviuji zivot lovéka.

Subjektivni kvalitou zivota miizeme nazvat jedincovo vnimani svého vlastniho
postaveni ve spole¢nosti v souvislosti s kulturou, ve které Zije, a jeho hodnotovym
syst¢tmem. Vyslednd subjektivni spokojenost se Zivotem je déna osobnimi cily,
ocekavanimi a zajmy. (Pipekova, 2006)

Nektefi autofi uvazuji jeSté nad vnéjSimi a vnitinimi Ciniteli ovliviiujicimi
kvalitu jedincova zivota. Jesensky (in : Pipekova, 2006) definoval vnitini Cinitele jako
somatické a psychické vybaveni ovlivnéné onemocnénim, poruchou ¢i defektem. Dale
muzeme mezi vnitini Cinitele kvality zivota zatadit vSechny aspekty ovlivitujici rozvoj

a integritu osobnosti handicapovaného. (Pipekova, 2006)
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Vnéj$i Cinitele si mUzeme piedstavit jako podminky existence jedince.
To znamena, ze sem zahrnujeme podminky ekologické, kulturni, pracovni, ekonomické,
vychovné-vzdélavaci a materialné-technické. Oblast vnittnich Cinitela kvality Zivota
v podstaté koresponduje s objektivni dimenzi kvality Zivota.

Studie zabyvajici se kvalitou Zivota ukazuji, Ze o néco malo spokojengjsi jsou
zeny nez muzi. Zeny ale vice trpi depresemi, jejichZ pFi¢inou miize byt intenzivngjsi
prozivani emoci. Z vyzkumi také vyplyva, ze s vékem zivotni spokojenost a kvalita
zivota stoupa. Zdrojem Zivotniho uspokojeni nejcastéji byvaji mezilidské vztahy, hlavné
rodina a pfatelstvi. Dal§im vyraznym zdrojem zivotni spokojenosti je prace
a samoziejm¢ kvality proZivani voln¢ho Casu. Na kvalitu zivota je dualezité nahlizet
jako na celek, ne jako pouze na souhrn ¢asti, dimenzi. Dulezita je vnitini struktura

kvality zivota. (Mozny, 1990)

5.4 Modely kvality Zivota

Bylo rozpracovano mnoho modela kvality zivota, vétSinou za néjakym ucelem.

Uvadim nékteré, ze kterych jsem vychazela v praktické Casti bakalarské prace.

Model kvality zivota od Balcara (Balcar in Payne, 2005)(viz Obr.1) se sestdva
z vnittnich rozméra Cloveka, které by se daly oznacit jako kvality lidského zivota.
V modelu jsou zakotveny motivacni voditka, kterd vedou k hodnotovym zacilenim.
Dosazeni téchto hodnotovych zacileni vede k naplnéni dané kvality Zivota.

Balcar definoval tfi kvality (dimenze) kvality zivota, které¢ se napliuji pomoci
motivacnich voditek a dosahuji tak urcité hodnoty.

1. Duchovni dimenze

Duchovni dimenze se napliuje skrze motivaéni voditka, kterymi jsou
svédomi a wvile a tim napliuji hodnotu, kterou je smysl. Smysl je
zt€lesnénim uplatiiovani vile a svédomi, pficemz pifevldda uplathovani
odvahy pfti volbé¢ a uskute¢iiovani hodnot ve svéte.

11. DusSevni dimenze

Tato dimenze je napliovana prostfednictvim motivacnich voditek slast
a moc. Hodnotovym zacilenim je hodnota Stésti, které se projevuje v radosti
ze zivota a uspeSnosti v ném, pricemz prevlada prosazovani pievahy vlastnic
zaméra vuci prostiedi.

111. Télesna dimenze

29



Télesna dimenze se napliluje skrze motivacni voditka, kterymi jsou pieZiti
a zdatnost. Motivacni voditka vedou c¢lovéka k hodnoté zdravi, ktera
charakterizuje soulad a vykonnost télesnych funkci. Pievladd docilovani

rovnovahy mezi naroky a vykony télesnych funkci. (Balcar in Payne, 2005)

| SVEDOMI + VULE

Comm R

dusevni

/\ ZDRAVI
G

. PREZITI
.+ ZDATNOST

(Balcar in Payne, 2005, s.71)

V praxi jsou vétSinou pouzivany zjednodusené¢ modely kvality Zivota. Piikladem
muze byt model kvality Zivota, ktery sestavily kanadské ozbrojené sily a pouzivaji jej
pro praci s lidskymi zdroji (Strategic Plan for Quality of Life Improvements in the
Canadian Forces).(viz Obr. 2)

Obr.2

volny ¢as
a osobni
10ZVO0j

rodina a
socialni
zivot

Kyvalita
Zivota

QOL

prace a
profesni
10ZVO0j

bydliste,
komunita
a okoli

(www.cmp-cpm.forces.gc.ca)
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K nejvice citovanym a nejzndméjSim modelim kvality Zivota patii model kvality

zivota vytvotfeny Centrem pro podporu zdravi Univerzity Toronto.(viz Obr.3)

Obr. 3

BYT (BEING) — osobni charakteristiky ¢lovéka

Fyzické byti Zdravi, hygiena, vyziva, pohyb, odivani, celkovy vzhled
Psychologické byti Psychologické zdravi, vnimani, citéni, sebetcta, sebekontrola
Spiritualni byti Osobni hodnoty, ptesvédceni, vira

PATRIT NEKAM (BELONGING) - spojeni s konkrétnim prostiedim

Fyzické napojeni Domov, 8kola, pracoviste, sousedstvi, komunita

Socialni napojeni Rodina, pratelé, spolupracovnici, sousedé

Komunitni napojeni Pracovni ptileZitosti, odpovidajici finan¢ni ptfijmy, zdravotni
a socidlni sluzby, vzd€lavaci , rekreatni moznosti

a prilezitosti, spolecenské aktivity

REALIZOVAT SE (BECOMING) — dosahovani osobnich cilii; nadéje, aspirace

Prakticka realizace Domaci aktivity, placena préace, Skolni a zdjmové aktivity,
péce o zdravi, socialni zaclenovani

Volnocasova realizace =~ Relaxacéni aktivity podporujici redukei stresu

Ruastova realizace Aktivity  podporujici zachovani a rozvoj znalosti

a dovednosti, adaptace na zmény

(www.utoronto.ca)
Model kvality zivota sestaveny Centrem pro podporu zdravi pii Univerzité
Toronto obsahuje tfi zakladni potieby skrze které se napliuje individualni kvalita
zivota. Témito potfebami jsou samotné byti ¢loveka, potieba nékam patfit a potieba
realizovat. V modelu jsou uvedeny uZz8i charakteristiky jednotlivych potieb, jejichz
realizace vede ke kvalitnéjSimu Zivotu. Tento model dokazuje tzké napojeni kvality

zivota na potieby ¢loveéka a jeho motivaci k plnéni téchto potieb.

5.5 Problematika méreni kvality zivota
Zasadni otdzkou v souvislosti s méfenim kvality zivota je to, jestli viibec jde

kvalita zivota méefit kvantitativnimi metodami. A pokud bychom ji chtéli kvantitativné
méfit, jaké veliCiny si mame zvolit?
Kirby (in Pipekova, 2006) poukazuje na to , Ze kvalita zZivota byva méfena ze tii

perspektiv : objektivni méfeni socidlnich ukazateld, subjektivni odhad celkové
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spokojenosti se Zivotem a subjektivni odhad spokojenosti s jednotlivymi Zivotnimi
oblastmi. (Pipekova, 2006)

Pro studium kvality Zivota je tfeba brat v vahu spoleCensky vyvoj, promény
v prostoru a case, civilizatni a generacni zmény a historické a kulturni koteny.
V neposledni tad¢ sehrava svou roli pfi hodnoceni kvality nabozenstvi a vira
jako takova. Kvalita zZivota byvad zkoumana zhlediska jejich dil¢ich komponent,

nebo jako celostni pojem.
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6. Vyzkum
6. 1 Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu bylo nahlédnout do situace rodiny ditéte s Downovym
syndromem a s tim souvisejici kvality zivota této rodiny. Hlavnim cilem vyzkumu tedy
bylo zmapovat dlouhodobé i1 vyjimecné situace a faktory ovlivitujici kvalitu zivota
rodiny s ditétem s Downovym syndromem. Déle zachytit jakou maji ¢lenové takovéto
rodiny piedstavu o napliovani své kvality Zivota a jestli jejich pfedstava koresponduje

s jimi vypovidanou realitou.

6. 2 Vybérovy soubor

Vyzkumu se zucastnilo sedm rodin, které jsem meéla mozZnost kontaktovat
na setkdni rodi¢t déti s Downovym syndromem, které bylo zorganizované obfanskym
sdruzenim Ovecka.

Vsech sedm rodin spojuje to, Ze vychovavaji své dit¢ s Downovym syndromem
v domacim prostiedi. Rodiny jsem podle zddné jiné charakteristiky nevybirala, jsou
z riiznych &asti Ceské republiky, maji rizné staré déti a pochazeji z riznych socialnich
a ekonomickych prostiedi. Tato rozmanitost dala vyzkumu moZnost vice pohledi

na rodinu s ditétem s Downovym syndromem a na kvalitu Zivota jejich ¢lent.

6.3 Vyzkumné otazky

Vyzkumné otazky tohoto vyzkumu nelze jednoznacné formulovat, zamérem byl
pohled na rodinu, jeji fungovani a kvalitu Zivota, jako na celek. Vyzkumnou otazkou by
tedy mohlo byt to, jak se Zije rodin€ s ditétem s Downovym syndromem, jak ovlivnilo
dit¢ s Downovym syndromem fungovani této rodiny a v neposledni fadé jak se to

odrazilo na jeji kvalité Zivota.

6.4 Vyzkumné metody

Vyzkumnou metodou pro realizaci vyzkumu byl kvalitativni vyzkum, konkrétné
rozhovor pomoci navodu.

Na kvalitativni vyzkum miiZeme nahliZzet ze dvou Ghld. Prvnim je kvalitativni
vyzkum jako dopln€k vyzkumu kvantitativniho a druhym je kvalitativni vyzkum jako
samostatnd vyzkumna metoda. (Hendl, 2005)

Metodologové Glaser a Corbinova (1989, in : Hendl, 2005) definovali

kvalitativni vyzkum jako jakykoli vyzkum, ktery nedosdhne vysledki pomoci
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statistickych metod nebo jinych zpusobl kvantifikace. Soucasné definice zdlraziuyji,
ze kvalitativni vyzkum nespociva pouze v absenci Cisel. (Hendl, 2005)

Greswell vymezuje kvalitativni vyzkum takto : ,, Kvalitativni vyzkum je proces
hledani porozumeéni zalozeny na ruznych metodologickych tradicich zkoumani daného
socialniho nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz,
analyzuje riizné typy textu, informuje o nazorech ucastnikii vyzkumu a provadi
zkoumani v prirozenych podminkach. “ (Greswell in Hendl, 2005, s. 50)

Kvalitativni vyzkum jsem si vybrala jelikoZ umoznuje celistvé nahlédnuti
do problematiky a fungovéani rodiny. Cilem vyzkumu bylo nahlédnout do rodiny
s ditétem, které ma Downliv syndrom a pokusit nastinit jakym zpiisobem 7iji a hodnoti
svou kvalitu Zivota.

Konkrétni metodou vyzkumu byl rozhovor pomoci ndvodu, ktery spociva
ve stanoveni si seznamu otdzek nebo okruht, které je nutné v ramci rozhovoru probrat.
Zpusob a poradi ziskavani informaci je na tazateli.

Néavod umoznuje udrzet zaméteni rozhovoru a zaroven dovoluje dotazovanému
uplatnit vlastni perspektivy a zkuSenosti. (Hendl, 2005)

Rozhovor pomoci navodu mi umoznil ponechat dotazovanym vice prostoru
v jejich odpovédich a zaroven neopomenout diilezité otdzky. V nékterych rodinach jsem
musela, naptiklad z divodu place matky, upravit posloupnost témat a ptikrocit k tématu
méné zavaznému.

Jako podklady pro rozhovor jsem pouzila zjednoduseny model kvality zivota,
ktery vydala kanadska armada, model kvality Zivota vydany Centrem pro podporu
zdravi Univerzity Toronto a okruhy v Dotazniku Zivotni spokojenosti. Na zacatek
rozhovoru jsem zatadila otazky souvisejici s ditétem s Downovym syndromem, které
umoznuji lepsi pohled na situaci rodiny.

Modely kvality zivota, které byly podkladem pro rozhovor jsou uvedeny
v teoretické Casti bakalarskeé prace.

Dotaznik zivotni spokojenosti je ¢lenén do jedenacti Skal :

I. Zdravi

II. Prace a zamé&stnani

III. Finan¢ni situace

IV. Volny cas

V. Manzelstvi a partnerstvi

VI. Vztah k vlastnim détem
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VII. Vlastni osoba
VIII. Sexualita
IX. Ptatelé, zndmi, pfibuzni
X. Bydleni
XI. Celkové zivotni spokojenost

Data, kterd jsou vystupem Dotazniku zivotni spokojenosti maji prarezovy
charakter. Obecné¢ z vyzkumii provedenych pomoci tohoto dotaznik vyplyva, ze lidé
jsou spokojenéjsi pokud maji stalého partnera, maji vysSi socioekonomicky status
a konfesni vazby. Niz8i spokojenost obvykle koreluje s v vysSi emocionalitou

dotazovaného, nebo s jeho neuroticismem. (DZS, 2001)

6.5 Realizace vyzkumu
Diky kontaktu na pani JaroSovou, kterd vede organizaci sdruZujici rodice

s ditétem s Downovym syndromem, jsem se mohla zucCastnit srazu rodict, ktefi s touto
organizaci spolupracuji. Na setkani jsem ziskala kontakty na rodiny, které byly ochotné
se vyzkumu zlcastnit.

Vyzkum samotny probihal pifimo v domacnostech zkoumanych rodin. S kazdou
rodinou jsem si dopfedu domluvila schizku a pak je navstivila. Pred zacCatkem
rozhovoru jsem od rodin nejdfive ziskala informovany souhlas o nahravani celého
rozhovoru a upozornila je, jaky typ otazek se vrozhovoru bude vyskytovat. Zaroven
jsem dotazované ujistila 0 moznosti neodpoveédét na otazky, které jim budou piipadat
ptiliS osobni.

Rozhovor probihal srodi¢i ze zkoumanych rodin, vjednom piipadé se mi
podafilo ziskat 1 vypovéd sourozence ditéte s Downovym syndromem. Ostatni
sourozenci nebyli dotazovani z divodu nizkého véku.

Rozhovor byl provadén s obéma rodi¢i najednou z diivodu moznosti pozorovani
shody ¢i neshody mezi nimi. Dal§im divodem vedeni rozhovoru a obéma rodici
ve stejnou dobu byla 1 moznost pozorovani, které umoznilo pomoci verbalnich
1 neverbalnich projevil, naznacit reakci a nazor na vypovédi druhého ¢lena manzelského

paru.
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6.6 Analyza dat

Analyza dat byla provedena pomoci shrnujiciho protokolu, ktery nezachovava
cely text rozhovoru, ale pracuje s tim, ze v rozhovoru se objevila zbyte¢na mista, kterd
nemaji vypovidajici hodnotu pro dany vyzkum.

Shrnujici protokol zachycuje pro vyzkum dutlezité momenty rozhovoru.
V nékterych piipadech jsem ponechala piimé citace dotazovanych, které podkladaji
jejich minéni a ndzor na danou oblast jejich zivota.

Analyza je zakoncena shrnutim kaZdé rodiny, které zachycuje situaci rodiny,
subjektivni nazor dotazovanych na kvalitu jejich Zivota a situaci a zivotni spokojenost

¢1 kvalitu zivota v jednotlivych oblastech, které byly formulovany v rozhovoru.

6.7 Vysledky a jejich interpretace
6.7.1 Rodina ¢.1

Rodina €. 1 jsou manzelé a jejich dvé dcery. Starsi dcera, které je Sestnact let se
narodila zdrava. Dvandctiletd Z. ma Downiv syndrom. Rozhovor jsem bohuzel méla
moznost udélat pouze s matkou, otec rozhovor a posléze 1 pisemny dotaznik odmitl.
Abych situaci rodiny doplnila o druhy pohled, udé€lala jsem rozhovor se starsi dcerou.

Rodinu jsem navstivila v jejich byté v centru mésta.

MATKA

Matce, kterou budu dale oznacovat jako J., je Ctyficet Sest let. M4 vyS$si odborné
vzdélani, navstévovala hudebni konzervatoi a pozdé¢ji studovala rozsifujici dvouleté
studium specialni pedagogiky. V soucasné dobé pracuje jako ucitelka hudby a vede
organizaci sdruzujici rodi¢e déti s Downovym syndromem, kterou sama zaloZila.
Kvalita Zivota

Kwvalitu Zivota J. vidi v tom, Ze neni vy¢lenéna ze spoleCnosti.

Otazky tykajici se ditéte s Downovym syndromem :

Téhotenstvi, porodnice

Podle J. téhotenstvi probihalo v potadku, krevni testy neprokazali riziko vrozené
vady. O tom, Zze ma jeji dcera Downliv syndrom se dozvédé€la az v porodnici, zhruba
hodinu a ptl po porodu. J. uvadi, ze 1 kdyby o dcefiné¢ postizeni védéla, tak by

nepodstoupila umélé preruseni t¢hotenstvi.
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O postizeni dcery se J. dozvédé€la po porodu od 1ékarky, ktera diagndzu stanovila
na zaklad¢é vnéjSich znakl ditéte. Lékarka J. fekla, Ze béhem dvaceti ¢tyf hodin bude
zcela jasno a at’ si nedéla zbyte¢né nadéje. Progndzy ditéte vykreslila jako neptiznivé
a odesla. Na zaklad¢ této zkuSenosti Sel manzel pani J. za jinym lékafem, ktery rodicim
poskytl celou diagndzu, podal jim pomérné dost informaci a preferoval vychovu ditéte
v rodiné. Ptistup lékate hodnoti J. jako mily a pozitivni.

Soucasna a budouci situace ditéte

V necelych dvou letech Z. podstoupila operaci srdce. J. si mysli, ze jejich
kardiolog stav Z. zanedbal a mél jeji srdecni vadu feSit diive. O vaznosti situace
presvédcil J. pediatr, ktery rodicim pomohl dostat Z. na operaci. Od operace ma Z.
hrizu z doktori a Iékatského prostiedi. Matka si mysli, ze tato hriza pochazi
z dlouhodobé¢ intubace a piivazovani v nemocnici. Jesté v soucasné dobé¢ je velice tézkeé
dostat Z. k lékafi.

Podle matky je Z. schopna udé€lat témét vSechno,jenom ji to déle trva. ,, Radsi si
prispim a Z. rano oblecu, nez vstavat brzy a cekat az se oblece sama, ale vim, Ze je to
Spatné, ze bych neméla délat véci za ni. ““ J. vi, ze Z. na ni spoléhd, ze ud¢la véci za ni.

Pivodné chtéla J. zaloZit specialni matetskou Skolu pro déti s Downovym
syndromem v rdmci organizace, kterou vede, ale kraj to zamitl. Z. byla tedy ve Ctyfech
letech integrovana do bézné matetské Skoly, kterou navstévovala tii roky. V mateiské
Skole ptijali Z. dobte jak ucitelky, tak déti. Z. méla dva odklady, po ptiznani druhého
odkladu se rodi¢e rozhodli zkusit davat Z. do zdkladni Skoly, ale kvili vysoké
unavitelnosti se musela vratit do matetské Skoly. Poté travila dvé hodiny v matetské
Skole a dvé hodiny v zdkladni Skole, to ji podle matky maximdln¢ vyhovovalo. Z.
nastoupila formou integrace do bézné matetské Skoly, kterou jiz navstévovala a kterd je
spojena s mateiskou Skolou, do které chodila. V soucasné¢ dobé€ je ve treti tfid¢ s tim,
ze prvni tfidu opakovala, podle J. byla divodem nezkusSena pedagozka, kterd ji ucila.

Ve skole je ted’ Z. podle matky spokojend, protoze se dostala do tfidy s dévcaty,
které poznala ve Skolce. S kamarddkami se Z. za asistence J. navstévuje, spi u nich,
nebo ony u ni, jezdi spolecné na chatu a J. udrzuje kontakt 1 s jejich rodici.

Na zékladni Skole, kterou Z. navstévuje neni druhy stupen, takZze ma J. obavy
z toho co bude se Z. dal.

Po zakladni Skole by si J. predstavovala, ze se Z. vyuci, aby ziskala n¢jaké
osvédCeni. Snazi se v ni péstovat sebevédomi a pocit'uje, Ze se ji to dafi. Pro budoucnost

své dcery nevidi J. oporu ve staté, chtéla by s ostatnimi rodic¢i zalozit organizaci, kterd
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by podporovala zaméstnavani mladych lidi s Downovym syndromem. Jeji pfedstava je
tfeba prace v cukrarné, ale nevi jaké zaméstnani bude vyhovovat Z., kazdopadné by
chtéla, aby chodila na n€kolik hodin denné€ do préce.

Ptipadné Z.budouci bydleni je zajisténé, v domé, ve kterém rodina bydli je jesté
jeden byt, ale matka si nemysli, ze by Z. bydlela sama, spiSe ziistane s nimi.

J. si preje aby dcefi ziistali pratelé, a mysli si, ze 1 handicapovanym zlstévaji
pratelé z détstvi. Pratele ma Z. i ztad déti ze sdruZeni, které J. vede, s témito détmi
zlstane podle matky Z. v kontaktu.

Prijeti ditéte

Podle J. byl manzel ze zpravy, Ze ma jejich dcera Downiv syndrom pomérné
v Soku, ale nikomu neptiznd, ze mél strach. V manzelovi citila J. maximalni oporu,
stejné tak v celé roding. J. tvrdi, Ze se s postizenim jejich dcery vyrovnali ona 1 manzel
zhruba nastejno, asi pifed dvémi roky si povidali a shodli se, ze by neménili. ,, Tenhle
zpusob existence se nam libi.

Siroka rodina

Podle matky se jeji rodice s postizenim vnu€ky vyrovnali dobte. Matka manzela,
kterd je vdova, uvadéla J. do rozpaki, protoze neustdle hledala na Z. vyvoji to, co je
zpusobeno Downovym syndromem. ,,Lezla mi na nervy, protoze za mnou chodila
a ptala se kdy se to projevi a jestli to a to je zpiisobeno Downovym syndromem.
Nemohla jsem ji vysveétlit, ze Z. prosté nékteré véci jesté nezviadne.

Spolecnost

Rodina J. je véfici, zapojuji se 1 do kiestanského spoleCenstvi, kde Z. piijali.
V Siroké spolecnosti je Z. dobte piijimana, nikdy nikdo nedal najevo, Ze by Z. byla
v né¢em horsi.

Otazky tykajici se kvality Zivota

Pratelé

Podle J. piijali jejich ptatelé Z. dobie. Jedinou Spatnou zkuSenost zazili s ptateli,
kteti bydli hned vedle. Manzel ze sousedského paru se bal ptijit se Z. do kontaktu, tak ji
tam J. vzala a poté se situace obratila a sousedé naopak pomahaji, kdyz je jeji manZzel
napiiklad pracovné pry¢.
Zaméstnani, vzdélavani

J. v soucasné dobé pracuje na mensi uvazek nez diive. Jeji manzel je hodné
pracovné vytizen, takZe doma neni vétSinu dne. Diky narozeni ditéte s Downovym

syndromem J. vystudovala jesté dva roky specialni pedagogiky.
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Manzelstvi, partnerstvi

Zmény ve svém manzelstvi povazuje J. za pozitivni a za jejich vznikem vidi
dlouholeté zrani vztahu.

S manzelem pfili§ spole€ného Casu J. netravi, ale pokud by chtéli, mohou si ¢as
sami na sebe udélat. Z. je uz velké a zvladne se o sebe pomérn¢ dobie postarat. ,, Prvni
dva roky byly hrozné, Z. byla neustdale nemocnd, moc jsem nespala. ProtoZe jsem se o ni
bala. *

Finance

J. podle svych slov nemusela finance nikdy fesit, manZzel je feditelem stavebni
firmy, takze rodinu zabezpeci bez problému. ,, Nasi financni situaci beru jako dar,
protoze vim jak moc finance ovliviuji klima v rodiné.

Statnim institucim a sluzbam J. nedtvétuje. ,, Kdybych vyuzivala statni sluzby,
byla by Z. zakrnéla. ““ Statni zatizeni navstivila J. s dcerou Z. az v jejich tfech letech a to
specidlné¢ pedagogické centrum, kde specialni pedagog Z. diagnostikoval lehkou
mentalni retardaci, ale J. neméla pocit, ze by se jim tam n¢kdo chtél vénovat.

Volny ¢as

J. podle svych slov pfili§ ¢asu sama na sebe nema, ale chtéla by ho. Dokaze si
predstavit, co by ve svém volném cCase dé¢lala, ale v zapéti dodala : ,, Neddavno jsem méla
jedno dopoledne volné a vitbec jsem nevédéla co mam délat. “

Osobni naplnéni

J. ma podle svého nazoru naplnény Zivot, nékdy si fikd, ze je lind, ze by toho
mohla dé€lat vic. J. je véfici a jeji vira ji pfinasi velké naplnéni, toto naplnéni spociva
v tom plnit to, co po ni Blih chce.

Jednou nezvladala sviij zivot a to pied Z. operaci srdce, poprvé v zivoté sprosté
vynadala Bohu, ale podle jejich slov ji to odpustil. Nezvladani svého Zivota vidi J.
ve svém fyzickém vycCerpani, pfed dcefinou operaci srdce ji trapily zdravotni problémy.
Déti

Podle slov matky pfijala starSi dcera Z. perfektn€. V soucasné dobé se sice
mezi dcerami obCas objevi spory, ale J. je pficita Z. puberté. J. tvrdi, Ze se star$i dcera
za svou sestru nestydi a dokonce déla mezi kamarddkami osvétu ohledné toho,
co Downtiv syndrom vlastné je.

Matka si mysli, ze kdyZ se narodila Z., udélala vii¢i starsi dcefi velkou chybu.
Do té doby travila s H. veSkery €as a najednou tu bylo dit¢ s Downovym syndromem,

které ji potifebovalo také ve vesSkerém jejim case. J. védéla, Ze svou star§i dceru
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zanedbava, ale nedokézala rozd¢lit pozornost mezi deery. J. si mysli, Ze kvili tomu je
jeji star$i dcera pied¢asné vyspéla a celkem uzaviend. Casové zanedbani své starsi
dcery bere jako to nejhorsi co v Zivoté udé€lala, nadé€ji opét vidi v Bohu. ,,On to Buh
nejakym zpisobem vykryje, prosim ho o to, kdybych tuhle nadéji neméla, musela bych
se zblaznit, neni mi z toho totiz vitbec dobre.
Rodinny Zivot

Volny ¢as rodiny se dé€li na dvé ptlky, J. travi cas se Z. a starsi dcera travi volny
Cas s otcem. Toto rozdéleni zacala rodina minuly rok chapat jako omezujici a zacali
pracovat na spole¢ném &ase. ,, Zdrlila jsem na to, Ze ma manzel starsi dceru pro sebe
a jda jsem doma a varim, nespim...

Dovolenou travi rodina spolecné a ptizpusobuji ji z ¢asti Z. ,,Kdyz planujeme
cestu k mori hledame bezpecné misto k bydleni s dobrym pristupem k néemu. Ted uz je

Z. vetsi takZe chceme zkusit jet na vodu, prosté zdlezi na tom pockat, az bude Z.

vyvojové na to nekam jet.

SOUROZENEC

H., star§i sestra Z., je Sestnactiletd divka, ktera navstévuje viceleté gymnazium
Prijeti sourozence

Svou sestru s Downovym syndromem bere H. jako zdravého, piirozeného
¢loveéka. Pojem jinakost ji neptijde jako dobra a spravné vystihujici.

Svij vztah se Z. povazuje H. za spravny, jako u vSech sourozenct se ale i obCas
pohadaji.
Spolecnost

H. se s negativni reakci vici své sestie nesetkala. Jeji kamaradky nevédély co
Downtliv syndrom je, tak jim to vysvétlila, vzala je doml na navstévu a jejich reakce
byly kladné.
Rodinny Zivot

Podle H. d¢€la kazdy ¢len rodiny ve svém volném Case to, co ma rad a potiebuje,
spolecné travi Cas pfi jidle a vecer. ,, Co ma viastné byt rodinny Zivot? Asi aby fungoval,
meél by kazdy v rodiné délat to, co je potieba. “
Vychova

H. podle svych slov nikdy nepfemyslela o zamérnosti nevyvazené vychovy,
zminuje pouze obCasné podcenovani Z.. ,,Z. je velice chytra a vyuzZiva své pozice,

vymysli si vSechno mozné, aby nemusela néco udélat.
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SHRNUTI

V roding ¢.1 jsem méla moZnost udélat rozhovor s matkou J. a starsi dcerou H.
Otec nejprve odmitl rozhovor a pfes naléhdni manzelky odmitl vyplnit i dotaznik.
S otcem jsem neméla moznost se osobné setkat. Rozhovor probihal v domacnosti, kde
rodina zije. S matkou a dcerou jsem mluvila zv1ast.

Pro J. je kvalitou Zivota nebyt vyclenéna ze spole¢nosti. Podle jejich slov se ji to
dafi, otazkou ziistava, jestli se pohybuje v jiné spole¢nosti, nez je spolecnost rodicii
a jejich postizenych déti. Matka se angazuje v osvété tykajici se zlepSovani ptistupu
k lidem s Downovym syndromem a pfili§ Casu ji nezbyva. Nabizi se tedy moznost,
ze svou spokojenost z nevy€lenénim ze spolecnosti vnima pouze v tomto kontextu, kde
by bylo byt vyClenénym tézkeé.

J. je véfici, s tim souvisi jeji postoj k umélému preruSeni téhotenstvi, 1 kdyby
o Downové syndromu védéla dopiedu, tak by ho nepodstoupila. Jeji postoj souvisi
1 s tim, ze Downliv syndrom nebere jako tragédii. Do oblasti kvality Zivota podle J. slov
postizeni Z. nezasahuje. Omezeni bychom mohli vnimat v jejim osobnim case, kterého
i kvili péci a starostem souvisejicim s dcerou s Downovym syndromem piili§ nezbyva.

Jak jsem jiz zminovala vySe, J. vypovida o ptatelich z okruhu rodin s ditétem
s Downovym syndromem a cirkevniho spolku, ktery navstévuje. S dimenzi své kvality
zivota tykajici se ptatel se citi spokojena.

J. vsouvislosti s postizenim Z. vystudovala roz$ifujici studium specialni
pedagogiky. Pracovni naplnéni vidi v organizaci Ovecka, kterd sdruZzuje rodice déti
s Downovym syndromem a kterou zalozila. O hudebni Skole, ve které uci se vice
nezminuje.

Své manzelstvi hodnoti J. jako stabilni, za kvalitou vztahu vidi jeho zrani.
Problémem by mohlo byt pfiliSné pracovni vytizeni manZzela, které J. zminuje,
ale nestavi ho do rozporu s naplnénym manzelstvim.

O finance se J. podle svych slov nemusela nikdy starat. Manzel ma financné
velmi dobfe ohodnocené zaméstndni, v této souvislosti opét zminuje, ze manzel travi
v praci hodné Casu.

Volného casu J. pfili§ nemd, uvazuje nad tim co by ve volném case dé¢lala
anapadd ji hodné cinnosti. V zapéti dodavd, ze neddvno méla volné dopoledne
a nevédéla co ma délat. J. ma tedy ptfedstavu o naplni volené¢ho Casu, ale kdyz ho ma,

nedokaze ho vyuzit.
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Osobni naplnéni vidi J. ve vife a naplilovani toho, co po ni Bih zada. V tomto
piristupu mtze J. hledat utéchu a racionalizovat si divod ke svym ¢inlim.

Ohledné déti si J. vycCitd zanedbani své starSi dcery H., kterd podle jejich slov
trpéla po narozeni Z. nepfitomnosti matky. Povazuje to za svou nejvétsi zivotni chybu
a utéchu opét hleda v Bohu, prosi ho o odpusténi.

Rodinny Zivot v této rodiné funguje jaksi odd€lené, matka travi vétSinu Casu se
Z. a otec s H. Matka si toto rozdéleni uvédomuje, podle jejich slov si ho uvédomuje

1 manzel a spole¢né se snazi pracovat na tom, aby to tak nebylo.

6.7.2 Rodina ¢.2

Rodina €. 2 jsou mladi manzelé¢ se tfemi détmi. Prvni dcera A. se narodila
s Downovym syndromem. Dnes jsou ji ¢tyfi roky. Dal§im ditétem v rodin€ je dcera B.,
které jsou skoro tfi roky. Nejmladsi je syn V., kterému byl jeden rok. B. a V. jsou
zdravi.

Rodinu jsem navstivila v jejich byté na méstském sidlisti. Zajimavé pro mé bylo

zjisténi, ze v rodiné nemaji televizi ani auto, piipada jim to jako zbyteCnost.

MATKA

Matce, kterou budu dale oznacovat jako 1., je tficet dva let a ma vystudovanou
vysokou Skolu jazykového zaméfeni. V sou€asné dobé je mateiské dovolené a pracuje
na Castecny uvazek jako pedagog.
Kvalita Zivota

Kvalita zivota pro ni znamena spokojeny, harmonicky a vyrovnany Zzivot.
Zaroven s tim uvadi, Ze nutnosti k tomu, aby byla spokojend jsou harmonické vztahy
s lidmi.

Otazky tykajici se ditéte s Downovym syndromem :

Téhotenstvi, porodnice

O problému se manzelé¢ dozvédéli v Sestnactém tydnu téhotenstvi z krevnich
testll. I. byla posldna na amniocentézu, se kterou kviili zmatenosti souhlasila. Po tydnu
cekani na vysledky se vpfedbéznych vysledcich dozvédéli, ze riziko Downova
syndromu je 100%. O tyden pozdé;ji se tyto vysledky potvrdily.

UzZ po krevnim testu, kdy lékafi naznacili riziko, chtéla zdravé dité. Nedokazala

si predstavit jak bude jeji dit¢ vypadat. ,, Kdyz mi rekli, Ze je tam néjaké riziko, tak jsem
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chtéla, aby tam nebylo, chtéla jsem zdravé dité, Fikala jsem si proc ja, jak to bude
vypadat a co bude zac. “

Poté byli manzelé pozvani na genetickou konzultaci. Jesté pted ni kontaktovali
rodinu, kterd ma postizeného syna a vyhledali si informace o Downové syndromu
na internetovych strankach. ,, Od internetu jsme odchazeli s pocitem, Ze to prece neni tak
hrozné, Ze ty déti jsou v podstaté normalni, dokazi se ucit a tak dale. Moc nas to
uklidnilo a na genetickou konzultaci jsme Sli uz srovnani.

Genetickou konzultaci oznacuje matka jako hodinovy monolog I¢kate, ktery je
piesvédcoval o tom, aby podstoupila umélé ukonceni te€hotenstvi. Pro manzele to byla
nepiijemnd zkuSenost.

V porodnici méla I. zaneseno v dokumentaci, Ze se ji ma narodit dité
s Downovym syndromem. Pobyt v porodnici hodnoti matka kladng, jediné co by
pracovnikiim porodnice vytkla je to, ze svou dceru prvni tyden nevidéla.

V porodnici manzelé absolvovali rozhovor s primarem, ktery byl pfijemny
a poskytl manzelim dostatek informaci.

Soucasna a budouci situace ditéte

A. ma s Downovym syndromem souvisejici hypofunkci §titné zlazy a snizeny
svalovy tonus. Prvni slova se u A. objevily pomérné€ brzy a to v roce a pil. Mluvi hezky,
ale jesté ne Ciste.

Podle I. zatim ostatni déti nevidi rozdil mezi nimi a A. V zéfi nastupuje A.
formou integrace do matetfské Skoly. Do zakladni Skoly by I. chtéla dceru takeé
integrovat, podle ni na to schopnosti ma. Dale si 1. predstavuje, Ze se jeji dcera alespon
vyuci, preje si, aby méla své misto ve spolecnosti a aby byla spole€nosti platna. Chtéla
Prijeti ditéte

I. tvrdi, Ze zpravu, Ze jejich dit€¢ bude mit Downlv syndrom lépe zpracoval
manzel. Po porodu se obavy rozplynuly i u ni a A. vnimala jako zdravé a hlavné jeji
dite.

Siroka rodina
Rodictim 1. o postizeni jejich vnoucete fekli hned a ti reagovali dobie. Podpofili

je a respektovali jejich rozhodnuti.
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Spolecnost

Matka uvadi, ze se dceru nesnaZzi prehnané chranit, ale naopak, chtéji pro ni co
nejvice aktivit. Dcera chodi na hudebni vychovu do hudebni Skoly Yamaha na vychovu
pro nejmensi, do Montessori centra a byla u zapisu do matetské Skoly.

Vylozené s negativni reakci spole€nosti se nesetkali, spi$ se lidé ptaji, pro¢ se
pomaleji vyviji.

Podle I. prozatim déti nevidi rozdil mezi nimi a A., ale mé obavy z toho co bude
dal. 1. by si ptala, aby A. zapadla ve Skolce a nasla si kamarady, kteti podle ni budou
v budoucnu pro A. velmi dileziti.

Otazky tvkajici se kvality Zivota

Pratelé

O pratele podle 1. nepftisli, s jedinou nepiijemnosti se setkala ve Skole, kde
pracovala, kdyz ji jedna kolegyné fekla, Ze by nenechala, aby se ji samotné postizené
dit¢ narodilo protoze je tu velkd pravdépodobnost, ze ho jako matka ptezije. Podle 1.
méla spiSe mylné informace nez Ze by chtéla ublizit.

Zaméstnani, vzdélavani

Pracovala jako ucitelka na Skole, kam v soucasné dobé¢ stale dochdzi vyucovat
na par hodin tydné. ,,Chodim tam spis kviili sobé, Ze vypadnu ...“ Do budoucna by I.
chtéla pracovat na polovicni uvazek na této Skole a mysli si, Ze ji to vedeni
bez problémii umozni. Prace ucitelky ji bavi a napliuje.

Diky A. si I. udélala kurzy Feuersteinovy metody. S dcerami chodi
do Montessori centra, kde ji oslovila pani, ktera ho vede a nabidla ji v souvislosti
s kurzy Feuersteinovy metody praci. 1. tedy uvazuje o malém uvazku v Montessori
centru, ve kterém vidi velké potencionalni osobni naplnéni.

Manzelstvi, partnerstvi

Podle I. maji s manZelem ¢as sami na sebe kdyz déti spi a kdyz maji hotovou
vS8echnu svoji praci. V manzelstvi maji role rozdélené rovnomérné, pres tyden je s détmi
vice ., protoze manzel je v praci. I. ma obcas pocit, ze toho déla vice neZ manzel,
ale podle ni je to zdravy pocit. Konic¢ky, jako je naptiklad jizda na kole a uceni se
jazykim, ma s manzelem spole¢né. Pokud si chtéji udélat ¢as sami na sebe, hlidaji jim
déti 1. rodice, ktefi bydli ve stejném panelovém dom¢.

Finance
Finance, které nabizi stat by byla podle 1. Skoda nevyuzit, ale moc si nevi rady

na co narok je a na co neni. Systém statni podpory pro mentalné postizené déti vnima
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jako prapodivny. ,, Usilujeme o to, aby na tom A. byla co nejlépe, vytahneme ji a podle
urednikii z ni bude zdravé dité. Na druhou stranu mi pan genetik bude rikat, at si dité
necham vzit.*“ 1. to bere tak, Ze kdyZ uZz maji narok na penize, tak je vyuzije pro A.
a poskytne ji nadstandard.

Rodina je podle I. dobie finan¢né zajisténa, pokud by v budoucnu nesehnala
praci, tak si mysli, Ze by je manzel uZivil.
Volny ¢as

Podle I. moc volného Casu nemaji, ale kazdorocné vyrazeji na dovolenou
na kolech, kterou obecné ptizptisobuji malym détem.
Osobni naplnéni

Cas sama na sebe si [. snazi udélat, ted’ jesté vstava k V., tak mnoho ¢asu nema.
Cas na sebe nema pravidelng, ale vzdycky ji pot&si, kdyz si ho najde. V jejim volnu ji
napliiuje studium jazykiim a zaméstnani ve Skole. Velkou roli u I. hraje vira, diive si
hodné¢ cetla z Bible, povazuje to za sviij diivejsi ritudl, ktery ji ted’ chybi.

Déti

I. se strasn¢ bala genetické vady u dalSiho ditcte, ale t€hotenstvi a krevni testy
byly vpotfadku a B. se narodila zdrava. Kdyz byla téhotna s V., tak uz se tolik
neobdvala, ale krevni testy v 16. tydnu téhotenstvi ukazaly hrozici vrozenou vyvojovou
vadu. ,, Zase jsem se hroutila, hned jsem volala manzelovi a spolu jsme 5li za genetikem,
aby nam situaci priblizil. “ Genetik manZelim oznamil, Ze tentokrat hrozi jejich ditéti
Edwardstv syndrom, ktery je dobife poznatelny na ultrazvuku. Na ultrazvuku Iékat nic
nevidél a ani standardni ultrazvuk ve 20. tydnu t€hotenstvi nic neprokazal. ,, S manzelem
jsme se domluvili, Ze pokud by ultrazvuk a nasledné odber plodové vody prokazaly
Edwardsuv syndrom, sla bych na umélé ukonceni tehotenstvi, ale stejné s tim nejsem
dodnes srozumeéna. “

L. st mysli, Ze svou pozornost rozdéluje mezi déti rovhomérné. S A. se pouze vic
uci a musi ji vice opakovat to, co po ni zrovna chce. Nemysli si tedy, Ze by A. néjak
uptednostiiovali, spiSe se ji snazi donutit k aktivité.

Dé&ti na sebe nezarli a podle I. jsou A. a B. kamaradky se v§im vSudy, vcetné
hadek. V. je jesté¢ maly, takze sestry se mu snazi pomdhat. Budoucnost sourozencu vidi

dobfe, ale trochu se boji, aby B. pochopila, Ze na ni nelezi vSechna zodpovédnost.
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Rodinny Zivot
L. je rdda za jeji rodinu a krasné tfi déti, rodinného Zivota si uzivaji jak mohou,
naptiklad ¢asto organizuji riizné vylety. Diky A. dostal jeji zivot novy smér a oteviel

jim mnohé dvefe. ,, 4. bychom rozhodné nevymenili.

OTEC

Otec, déle P., vystudoval geodézii na vysoké skole a v souCasné dob¢ pracuje
jako geodet ve statni sféte. P. je tficet jedna let.
Kvalita Zivota

Za kvalitni zivot povazuje P. zivot, ve kterém ma pocit, Ze mu subjektivné nic
nechybi.

Otazky tykajici se ditéte s Downovym syndromem :

Téhotenstvi, porodnice

Kdyz se P. dozvéd¢l jisté vysledky, vzpomnél si na rodinu, kterd ma dospélého
syna s genetickym postizenim a spolecné s manzelkou tuto rodinu kontaktovali. Diky
tomuto kontaktu ziskali prvni informace a hlavné podporu.

Kdyz se manzelé dozvédéli o A. postizeni, tak P. pfedevSim uklidnoval
manzelku. K rozhodnuti, Ze si dité nechaji dodava : ,,Jsem rdd, zZe jsme se shodli, ze se
A. narodi, pro mé je nemyslitelné, ze by se narodit neméla. Clovék md pravo na Zivot
a ja nechtel byt tim, kdo rozhodne, Ze ne.

P. uvadi, Ze v porodnici méli moZnost promluvit si s primafem, ktery byl
ptatelsky a podal jim dostatek informaci.

Soucasna a budouci situace ditéte

Podle P. je A. horsi jen z hlediska motorického vyvoje, nevidi Zddné mentélni
opozdeéni. ,, Umi toho vic, nez jsem v jejim véku umeél ja. “ V budoucnosti se P. boji toho,
jestli nebude A. diskriminovéana spiSe kvili své diagndéze, nez proto, ze by néco
nezvladala. V zapéti P. opét opakuje, ze svou dceru vnimé jako mentalné zdravé dite,
které pouze pohyboveé trochu zaostava.

V souvislosti s pfipadnym pracovnim zafazenim A. otec uvadi, Zze kdyby jeho
dcera nesehnala préci, byl by ochoten zacit podnikat, aby ji mohl praci nabidnout.
Prijeti ditéte

P. st mysli, ze zpravu o Downové syndromu zpracoval 1épe, protoze védé€l, ze tu

musi byt pro svou Zenu a byt ji oporou.
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Siroka rodina

Manzel¢inym rodi¢tim sd¢lili diagnozu jejich vnucky témét hned. P. uvadi,
ze jeho rodice bydli pomérné daleko, takZze se to dozvédéli telefonicky a v podstaté se
jich to ani netyka. (P. to zdGvodnil tim, Ze se nevidaji Casto, jako divod uvedl prave
vzdalenost bydlisté jeho rodicu.)
Spolecnost

Stejné jako manzelka P. tvrdi, ze A. rozhodné nechtéji izolovat, proto navstévuje
riznorodé z4jmove ¢innosti.

Otazky tykajici se kvality Zivota

Pratelé

Své a manzelCiny ptatele povazuje P. za kvalitni, takze se nikdy s ni¢im
negativnim nesetkal a rozhodné se k nému nikdo z nich neotocil zady.
Zaméstnani, vzdélavani

P. tika, ze kvili A. rozhodné nic pracovniho neménili. Prace P. naplituje.
Manzelstvi, partnerstvi

Podle P. na sebe s manzelkou maji cas kdyz déti spi, nebo daji obCas déti
na hlidani k babicce. S manzelkou mé spolecné zajmy, jako jsou jazyky a jizda na kole.
V povinnostech se stiidaji, podle P. toho oba délaji vic.
Finance

P. tiké4, Ze stat dostatecné nemotivuje rodi¢e k tomu, aby s détmi pracovali.
Nechéape systém, genetik jim fekl, ze A. bude téZzce mentdln¢ a zdravotné postizena
a potom Ufednik oznaci A. jako relativné zdravé dité.
Volny ¢as

Za volny c¢as povazuje P. cas dovolené, kterou travi rodina spolecné
a prizpliisobuje ji nejmladSimu ditéti.
Osobni naplnéni

P. vstava jako prvni z rodiny a obcas si néco piecte z Bible, coz ho napliuje.
Déti

P. se taky bal genetického postizeni u dalSich déti, ale kdyZ se B. narodila
zdrava, tak se u V. uz tolik neobaval. Ale pti té¢hotenstvi s V. nastal problém. ,, Nejhorsi
Jje, Ze nam nerekli o jakou vadu se konkrétné jedna a jak velké je riziko, takze jako prvni

samozrejmé zase napadl Downuv syndrom. “
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Rodinny Zivot
Pro P. jsou déti krdsné a jsou zdrojem inspirace, ale uz jich maji podle P. dost.

A. maji radi a rozhodné by ji nevyménili.

SHRNUTI

V roding €.2 jsem méla moZnost mluvit s obéma manZzeli. Maji tfi déti, ptiCemz
nejstar$i dcera A. ma Downiv syndrom. Ve vyzkumném souboru jsou jedinymi
manzeli, kteti védéli o postizeni svého ditéte jesté pred jeho narozenim. Do vztahu rodi¢
a dit€ vstupovali jiz s informacemi o formé postizeni ditéte. Otazkou zlstava jestli je to
vyhodou ¢i nevyhodou.

Kvalitni Zivot spatfuje matka I. ve spokojeném, harmonickém a vztahové
optimalnim Zivot&. Otec P. vidi kvalitu Zivota v tom, Ze mu subjektivné nic nechybi.

Hlavnim rozporem mezi manzeli je vidét v pojeti postizeni jejich dcery. I. ma
readlnou predstavu o A. moznostech a uvazuje nad tim, jak ji zajistit odpovidajici
budoucnost. P. je pfesvédCen, ze A. je mentalné zdravé dité, které ma pouze motoricka
omezeni. P. pfesvédceni mize pramenit z toho, ze se dosud nevyrovnal s postizenim své
dcery.

Oba manzelé povazuji sviij Zivot na trovni pratelstvi za naplnény. Nikdo z ptatel
se od nich kvili postiZeni jejich dcery neodvratil.

I. je vsoucasné dobé na mateiské dovolené a zarovenl pracuje na minimalni
uvazek jako pedagog. V sou€asné dob¢ se ji dostalo pro ni velmi zajimavé nabidky, a to
pracovat v Montessori centru. Tato nabidka ptiSla v souvislosti s kurzy Feuersteinovy
metody, které si I. udé€lala. V této potencionalni praci vidi I. smysl a naplnéni. P. pracuje
ve statni sféfe a podle jeho slov ho jeho prace napliuje.

Oba manzelé shodné vypovidaji, Ze ¢as sami na sebe maji kdyz déti spi. I. uvadi,
7e ma obcas pocit, Ze toho dé€la vic nez manzel. Tento pocit povazuje za ptiméieny.

P. neni spokojen srozdélovanim financi od statu. Nevidi motivaci od stitu
sméfovanou k rodicim, kterd by vedla k vychové mentalné postizen¢ho ditéte v rodin€.
I. hodnoti finan¢ni situaci rodiny kladné. Uvadi, Ze pokud by nemohla nastoupit
do zamé&stnani, tak by je manzel uzivil.

Oba manzelé¢ shodné uvadeji, ze volnym Casem je doba dovolené, kterou travi

cela rodina spolecné.

49



Manzel¢ jsou vétici a oba zminuji, ze je napliiuje Cteni z Bible, tato ¢innost

muze mit interveéni charakter.

6.7.3 Rodina €.3

Rodina €.3 jsou manzelé a jejich dospé€ly syn J., kterému je tticet tfi let a ma
Downtiv syndrom. V rodin€ byla vychovéna jesté o dva roky star$i dcera, ktera ma dnes
svou vlastni rodinu, manzela a dvé déti. Tato rodina je velice zajimava tim, Ze jejich
mentalné postizeny syn se narodil vdobé minulého rezimu, takze mi rozhovor s nimi
umoznil nahlédnout na to, jaky pfistup tehdy panoval vi¢i mentalné postizenym
jedinciim a jejich rodinam.

Rodinu jsem navstivila v jejich rodinném domé v malém mésté.

MATKA

Matce, kterou budu dale oznacCovat jako V., je Sedesat let. Nejprve vystudovala
sttedni pedagogickou Skolu, pozdé¢ji si dodé€lala vysokou Skolu v oboru specidlni
pedagogiky a nyni pracuje jako logoped v pedagogicko-psychologické poradné.
Kvalita Zivota

Kvalitu Zivota V. spatiuje v ditlleZitosti mit smysl Zivota a mit sviij cil, ktery by
si Clovék mél stavét o trochu vys. Dale je pro V. dilezité mit jeden druhého, pomahat
druhym, néco predat dal, byt tolerantni, empaticky, vstticny a nebranit se prilivu novych
informaci.

Otazky tykajici se ditéte s Downovym syndromem :

Téhotenstvi, porodnice

Podle V. probihalo téhotenstvi pomérné¢ v pofadku, v prvnim trimestru se
objevily problémy a V. musela jit na udrzeni téhotenstvi. Po porodu ani v pribéhu
prvnich mésict J. Zivota se nikdo nezminil 0 moZnosti postizeni.

,,Obé nase déti jsou vymodlené, o starsi dceri jsem si vedla podrobny denicek,
asi do Sesti mésicii od narozeni byl vyvoj mych déti stejny, potom jsem zacala spatrovat
rozdily mezi vyvojem dcery a J.* S problémem ohledné¢ opozdéného vyvoje se V.
obratila na pediatra, ktery ji fekl, Ze je povestnd svou piecitlivélosti ohledné déti a Ze se
nema ¢eho bat. , V té dobé jsem byla ucitelkou v materské Skolce a védela jsem jak se
ma dité vyvijet. S manzelem jsme se synovi veénovali mnohem vice nez dceri, u které to
Slo vsechno samo.“ V. opét kontaktovala pediatra, ktery ji zase vyvadél z ,,omylu®,

ale nakonec rodice poslal na genetické¢ oddéleni, kde J. podstoupil hloubkové vySetieni.
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,,No a pak prisla ta pecka, Ze syn ma Downiiv syndrom.“ Diagnozu sdéloval obéma
rodicim genetik, ktery mél zkuSenosti srodii déti s Downovym syndromem a
podle slov V. putsobil jako velmi osviceny ¢lovek. , Pan genetik nam rekl, Ze zdlezi
v podstaté na nas kolik informaci J. do hlavy nacpeme a to jsme potrebovali slyset.
V podstaté jsme dostali nadéji, Ze kdyz se J. budeme venovat, tak to pujde, Ze bude
Sikovny, jenom pomalejsi.

O Downové syndromu V. vpodstat¢ nic nevédéla, néjakou zminku
o mongolismu zaslechla ve Skole. Informace, které byly vtu dobu dostupné, byly
strané, ale V. naStésti sehnala literatura z Né&mecka, kterd ji pomohla
Soucasna a budouci situace ditéte

Kdyz byly synovi dva roky byla snim V. na vySetfeni v pedagogicko-
psychologické poradné, kde ji psycholozka fekla, ze J. bude agresivni, nevzdélavatelny,
ale vychovatelny. Podle slov matky J. suverénné zvladal tkoly, které mu psycholozka
zadavala, ta to komentovala slovy, Ze ho asi rodic¢e hodné ptipravovali.

Syn J. se narodil vroce 1977, tedy jesté¢ ptred rokem 1989, kdy integrace
do Skolskych zafizeni nebyla béznou praxi. V. se podafilo dosdhnout zatazeni J.
do matetské Skoly, kde v té dobé ucila. ,, S manzelem jsme se domluvili, Ze nebudu s J.
doma, ze budu pracovat, zacala jsem tedy zase ucit v materské skole, kam v tu dobu
chodila nase dcera. “ J. tak byl prvnim ditétem s Downovym syndromem integrovanym
do matetské Skoly. V. se bala jak J. pfiymou déti a hlavné jejich rodice, ale nikdo
naStésti nevidél problém v tom, Ze J. chodi do béZné mateiské skoly.

J. mél dva odklady, V. 1 manzel si pfali, aby byl integrovan do bézné Skoly,
ale opét nastaly problémy s odmitnutim. V. s manZelem tedy jela na okresni tfad,
kde z protekce dostali podporu a mohli J. zatfadit do zvlaStni Skoly, ptiCemz
psycholozka navrhla Skolu pomocnou. V misté bydlisté ale zvlastni Skola nebyla a J. tak
musel do Skoly internatni, to ovSem nedélalo dobte jemu ani matce. Na druhy Skolni rok
si manzelé vymohli zvlastni Skolu v misté¢ bydlisté, kterou J. zacal navstévovat.
Psycholozka kterd J. posuzovala nesouhlasila sjeho néastupem do zvlastni Skoly
a zatlacila na Skolu, takze musel, podle V. ndzoru, umét dvojnasob. ,, U¢ili jsem se doma
¢tyri hodiny denné, bylo to hodné vycerpavajici.

Prijeti ditéte
Obdobi poté, co se dozvédela synovu diagnézu hodnoti jako negativni, objevily

se u ni také somatické problémy. V. nikdy nepfemyslela, ze by dala J. pry¢. ,, S
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manzelem jsme se rozhodli, Ze napneme vsechny sily. Zvazovali jsme, jestli tu silu mame
a zjistili jsme, Ze ji mame a snaZzili jsme se jeden druhého podrzet. Zviadli jsme to a J.
nam délal a déla radost.
Siroka rodina

Po dozvédéni se diagndézy se V. bala fici o Downové syndromu rodi¢um,
ale nakonec se s tim vyrovnali. Manzelovi rodi€e se o J. postizeni nedozvédéli.
Spolecnost

V. ma s postojem spolecnosti viici jejimu synovi n€kolik negativnich situaci,
uvadim tu, kterd ji podle jejich slov zasahla nejvice. ,, Vedla jsem cviceni rodicit a deéti
a nacvicili jsme sestavu. A jeli na Spartakidadu, kde jsem byla s J. v prvni Fade. Cviceni
se nam povedlo a méli jsme radost, kdyz jsme odchazeli ulickou pryc, zastavila mé
nejaka zena s tim, jak si mizu dovolit néco takového do prvni rady. Tenkrdat mé to moc
bolelo. *

Déle V. uvadi, Ze ji vadi pokud né¢kdo jejimu synovi tykéd a bere ho stale jako
dité, 1 kdyzZ je mu pfes tficet let.
Otazky tvkajici se kvality Zivota

Pratelé

V. hodnoti, Ze pratel maji dostatek. KaZzdoro¢né jezdi rodina na vodu s velkou
skupinou pfatel.
Zaméstnani, vzdélavani

V. je pivodni profesi ucitelka v matetské Skole, diky J. studovala pozdéji dal.
., Nejdriv mi stacilo to, co jsem méla, ale pak jsem chtéla dalsi informace, studovat jsem
zacala také diky manzelovi, ktery mé presveédcil, abych to zkusila.” V. vystudovala
logopedii, poté studovala andragogiku a gerontagogiku a nakonec si udélala doktorat na
téma sourozeneckych vztaht.

V souCasné¢ dobé V. pracuje v pedagogicko-psychologické poradné jako
logoped. Angazuje se také jako lektorka alternativnich vytvarnych technik, J. sni
spolulektoruje. ,, Posluchaci se divi, co tam J. déla, kdyz zacne mluvit, jsou nadseni. Je
to dalsi aktivita, kterou bych nejspise nedélala nebyt J.

Manzelstvi, partnerstvi

Manzelstvi se podle V. utuzilo. ,, Vice si jeden druhého vazime. Vsichni se divili,
Jjak zvladam praci, studium a rodinu, ale bez mych klukii bych to nezviladla.“ Podle V.
jeji manzelstvi utuzilo a ziskalo na hodnoté. S manzelem se nehadaji, protoZe podle

jejich slov na to nemaji Cas.
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Finance

Manzel¢ v soucasné dob¢ splaceji hypotéku na diim. Podle V. si ale finan¢né
stéZovat nemohou.
Volny ¢as

Podle V. volného ¢asu pftili§ nema, ale snazi se si ho udélat, protoze ho vnima
jako velice dllezity. Rada relaxuje u kadefnika nebo kosmeticky.
Osobni naplnéni

Osobni naplnéni vidi V. v tom byt uzitecna pro své blizké 1 pro spole€nost.
Déti

Podle V. maji jeji déti mezi sebou vyrovnany vztah. V. uvadi, Ze dcera si ve
Skole zazila 1 tustrky kvili J., ale vzdy se jim to podafilo doma spolecné probrat
a vyresit. Podle V. se v této dob¢ jeji dcera uzaviela do sebe a neméla ptili§ kamaradek,
ale zakomplexovana neni.
Rodinny Zivot

V. uvadi, Ze hodné spolecn¢ho casu travila a travi rodina sportem, jako je
vodactvi a lyzovani. ManZel a dcera zavodné plavali, tak je chodili s J. povzbuzovat.
Rodina travi spole¢né 1 dovolenou u mote.
OTEC

Otci, kterého budu dale oznaCovat jako S., je Sedesat jedna let. Pivodnim
povolanim je strojvedouci, ale v sou¢asné dob¢ pracuje jako technik. Ma stfedosSkolské
vzdélani.
Kvalita Zivota

S. uvadi jako hlavni aspekt kvality Zivota nutnost neustale se vzdélavat. ,,Ja
Jjsem se kviili nasemu stehovani trikrat preskoloval, clovek se musi cely Zivot ucit. *

Otazky tykajici se ditéte s Downovym syndromem :

Téhotenstvi, porodnice

S. uvadi, Ze se o synové Downové syndromu dozvédéli az v jeho patnacti
meésicich. Podle svych slov o Downové syndromu témét nic nevédél a nemél predstavu
0 co se jedna.
Soucasna a budouci situace ditéte

S. uvadi, ze spolecné¢ s manzelkou se dohodli, Ze J. nebudou nechavat doma,
ale budou ho vodit vSude sebou. Domluvili se, Ze se pokusi J. naucit co nejvic

a nebudou fesit pfipadné posmesky.
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Prijeti ditéte

S. se vyjadrtil, Ze se snazi brat syna jako normalniho a zdravého Cloveka.
Siroka rodina

Podle S. se jeho rodic¢e o vnukové postizeni ani nedozveédéli. (diivod neuvedl)
Spolecnost

S ohledem na dobu, kdy J. vyrtstal, se otec zmifluje o horSi situaci
ve spolec¢nosti. V té dob¢ nebylo zvykem, aby takto postizené déti vyriistaly v rodin€.

Otazky tykajici se kvality Zivota

Pratelé

Podle S. ma rodina dostatek pfatel, se kterymi podnika nejrtizné;si aktivity, jako
je jezdéni na vodu a na hory.
Zaméstnani, vzdélavani

S. uvedl vuvodu jako kvalitu Zivota nutnost se neustale vzdélavat, on sam se
kvili st€¢hovani rodiny tiikrat pteskoloval.
Manzelstvi, partnerstvi

S. uvadi, ze se jejich manZelsky vztah narozenim ditéte s Downovym
syndromem spise utuzil.
Finance

Z finan¢niho hlediska S. uvadi nutnost splatit hypotéku a stim souvisejici
potiebu zaméstnani.
Volny ¢as

Ve volném cCase se S. rad vénuje sportu a praci kolem rodinného domu, ktery
nedavno dostavili. Tyto ¢innosti povazuje za odpovidajici odreagovani.
Osobni naplnéni

Svij zivot povazuje S. za naplnény. Naplnéni vidi v celé¢ Zivotni cesté, kterou
s manzelkou absolvovali.
Déti

Podle S. pfistupovali manzelé k obéma détem stejn€. ,, Nikdy jsme nedélali
rozdily, jen s J. jsem museli stravit vice casu s ucenim. “
Rodinny Zivot

Jak uz S. uvedl rdd se vénuje sportu, sportovni aktivity spojuji celou rodinu.
Uspokojeni rodinného zivota vidi 1 v rodinnych dovolenych, které se snazi uskuteciiovat

kazdy rok.
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SHRNUTI

Rodina ¢.3 jsou star$i manzelé, ktefi ziji se svym dnes jiz dospélym synem
s Downovym syndromem. Jako jediny se manzelé z vyzkumného souboru se mentalnim
postizeni jejich ditéte dozvédeli déle nez v porodnici, a to v synovo patndcti mésicich.
Vypovéd rodict je zajimava také tim, ze se J. narodil v dob¢ pied rokem 1989, kdy se
na jedince s jakymkoli postizenim pohliZelo jinak nez dnes. Rodina ¢.3 je také jedinou
rodinou z vyzkumného souboru, kde vypovédi matky vyrazné ptesahuji svou délkou
vypovédi otce.

V. vnima jako dilezité pro kvalitni Zivot mit smysl Zivota a osobni cil. Dale pak
mit jeden druhého a pomdhat druhym. S. povazuje za prostiedek jak dosahnout kvality
zivota neustdlé vzdélavani sebe sama.V jednotlivych otazkéach tykajici se kvality zivota
se manzelé¢ shoduji. Matka uvadi, Ze stale nejsou spokojeni, protoze jejich syn nema
praci. Otec povazuje svij zivot za kvalitni, jediné ¢eho se boji je schopnost splacet
hypotéku z hlediska jeho véku, takZe prioritou se pro néj stava zdravi.

Na této rodin€ je zajimavé nahlédnout do jeji zivotni cesty. Rodina se kvili
synovi s Downovym syndromem dvakrat st¢hovala, poprvé se stéhovali kvili synovu
zaméstnani, protoze v misté¢ bydlist¢ ho nikdo nechtél zaméstnat. Podruhé se rodina
st¢thovala do mésta, ve kterém Zije jejich dcera. Druhé stéhovéani se uskutecnilo
z diivodu, aby se mé¢l o syna kdo postarat, az rodi¢e nebudou moci. Z tohoto pohledu
muze situace vypadat jako velmi podiizend mentdln¢ postizenému ditéti, matka ovSem

v rozhovoru uvadi, Ze se synovi nikdy nepodtizovali.

6.7.4 Rodina ¢.4

Rodina ¢.4 jsou manzel¢ a jejich dcera V., ktera ma Downoviv syndrom. V. jsou
dva a ptl roku a zatim je jedinackem.
Rodinu jsem navstivila v jejich rodinném domé na vesnici nedaleko od velkého

meésta.
MATKA

Matce, kterou budu dale oznacovat jako T., je tficet Ctyii let, ma vystudovanou

vysokou Skolu pedagogického zaméfeni a v soucasné dob¢ je na mateiské dovolené.
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Kvalita Zivota

Pro T. je kvalitni Zivot, zZivot rodinny, to znamend vychovavat dit¢ v aplné
roding. T. je rada, Zze maji rodinny dim, vyhovuje ji bydlet v blizkosti pfirody. Déle
povazuje za kvalitu Zivota pohodu, pratele, zaméstnani a odpovidajici finan¢ni zajisténi.
Nejdiilezitéjsi je pro T. harmonie.

Otazky tykajici se ditéte s Downovym syndromem :

Téhotenstvi, porodnice

Téhotenstvi probihalo v potadku, o Downové syndromu nevédéli. Hned
po porodu si T. vSimla, Ze se kolem ni a jejiho ditéte pohybuje vice Iékaiského
personalu, poté piiSel lékat, ktery dal manZelovi podepsat souhlas s odbérem krve,
protoze lékati meli podezieni na chromozomalni vadu. Béhem dne se toto podezieni
potvrdilo a podrobné&jsi testy ukédzaly, ze se jedna o trisomii 21. O postiZzeni se manzelé
dozvedéli spolecné.

Sdéleni lékaii hodnoti matka kladné, nesetkala se s necitelnou reakci. Hned
na neonatologii zacala T. s V. cvi¢it Vojtovu metodu. Prvni informace shanéla T.
na internetu, tyto informace ji pripadali strasné. (T. zacala plakat) Poté si T. piecetla
knihu Downtiv syndrom od Selikowitz, ktera ji uklidnila.

Soucasna a budouci situace ditéte

T. s manZelem by chtéli integraci do matetské Skoly, je jim jedno, jestli dcera
dostane asistenta nebo ne. Integraci by chtéli kolem ¢tvrtého roku véku dcery. ,, V. ma
rada spolecnost déti, takZe si myslim, Ze to bude v pordadku.” Podle T. nema V.
problémy spolupracovat a nestydi se ani jinych dospélych. Jejich prvotnim zdjmem
bude tedy integrace, vybiraji matefskou i zakladni Skolu. T. je jedno jaka skola to bude,
ale chtéla by, aby v ni jiz byly n¢jaké zkuSenosti s integraci.

Do budoucna by T. chtéla aby V. byla ve spole¢nosti lidi, svou dceru povazuje
za spolecenskou a podle jejich slov hodné pozitivné vnima hudbu, takze by si
pfedstavovala, Ze se V. miiZze uplatnit tfeba v tanci nebo divadle.

Prijeti ditéte

T. piijala svou dceru okamzité, ale ze zacatku ji byly nékteré véci lito. ,, Byla
Jjsem smutna, Ze je to holka a nikdy nezazije...(place) nezaZije to, Ze bude mit viastni
deti.

Siroka rodina
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Podle T. je jeji rodice hned podporovali, nikoho zrodiny nenapadlo dat V.
do ustavu. KdyZz se V. narodila, tak si T. rodi¢e nedokazali ptfedstavit co to vlastné
Downtiv syndrom je, teprve tim, jak V. roste, se jejich obavy zmensuji.

Spolecnost

S negativnimi reakcemi se prozatim rodina nesetkala. ,, To, Ze mame jen pozitivni
zkuSenosti je podle mé tim, Ze je V. jestée mala, uvidime jaké to bude az bude starsi.
V dospélosti to bude také na ni, jak se s tim vyrovnd...doufam, Ze az bude velkd, bude
situace spolecnosti lepsi.

Otazky tykajici se kvality Zivota

Pratelé

T. uvadi, Ze o ptatele neptisli a na tuto oblast Zivota si stéZovat nemiiZe.
Zaméstnani, vzdélavani

T. pracovala jako pedagog, v soucasné dob¢ je na mateiské dovolené, v brzké
budoucnosti by si pfala dalsi dité. Pokud nebude na matetské dovolené, chtéla by
alespon na Castecny uvazek vyucovat.
Manzelstvi, partnerstvi

Podle T. neni zména zplisobena dcefinym Downovym syndromem, ale spiSe
samotnym faktem, ze do svazku vstoupi dité. ,, Do kazdého vztahu, kdyz vstoupi dité je
to zasah, je to na lidech, jak to bude dal. Konkrétné v nasem vztahu ndas V. neoddalila,
uvazujeme ve stejné roviné. *

V manzelovi citi T. velkou oporu.
Finance

., Poprvé jsem zZadali o pripevek na péci, kdyz byl V. rok a socidlni pracovnici se
nas ptali pro¢ zZadame, kdyz v tomhle veku potrebuje kazdé dité pouze matku a lékarskou
péci. Pomeérné mé jejich reakce zaskocila. “

Statni systém pfidélovani financnich piispévkid vnimd T. jako chaoticky,
podle jejiho nazoru neni stat na takové rozdélovani financi pfipraveny.
Volny ¢as

Volny cas se podle T. snazi travit rodina pohromadé, chodi na vylety a jezdi
na kolech. V posledni dobé travili volny Cas vystavbou a Upravami domu, ktery letos
dostavili. Cas sama na sebe se T. snazi ziskat, ale moc se ji to nedafi.
Osobni naplnéni

T. naplituje jeji rodina a hlavni smysl vidi v harmonické a fungujici roding.
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Déti

Ohledné moznosti opakovani se vrozené genetické vady T. fikd, ze nic na svété
neni jisté, ale urcité se opakovani vrozené vyvojové vady neboji natolik, aby neméli
dalsi déti. Druh¢ dité by si ptala co nejdiive, vidi v ném 1 pozitivum pro V.
Rodinny Zivot

T. uvadi, Ze s nadsazkou je s V. cely den, ma ji u sebe pii vSem co dé¢la. Chape,
ze kdyZ manzel ptijde z prace chce si odpocinout a nechd ho relaxovat, ale obecné se

snazi byt spolu jako rodina co nejvice.

OTEC

Otci, kterého budu déle oznaCovat jako J., je tficet pét let, ma stfedoskolské
vzdélani a vsoucCasné dob¢€ pracuje jako reklamacni technik v fetézci obchodu
s nabytkem.
Kvalita Zivota

Pro J. je diilezité pro kvalitni Zivot udrzeni Zivotni rovnovahy a plynuly tok véci.

Otazky tykajici se ditéte s Downovym syndromem :

Téhotenstvi, porodnice

Podle J. se 1€kat v porodnici snazil. ,, Lékari uz maji povéedomi a snazi se rodice
pripravit, aby nebyli az tak v Soku. Podal nam to v lidském pozitivnéjsim duchu. “
Soucasna a budouci situace ditéte

Do budoucna by si J. pral, aby se V. co nejvice pfiblizila normalnimu Zivotu,
aby byla co nejvice zaclenéna. Urcit¢ by si pro svou dceru piedstavoval néjaké
zaméstnani, které by zvladala, naptiklad v kavarng.

V nedavné dobé byla V. na operaci srdce a to ji podle J. hodn¢ pomohlo, neni
ted’ zdravotné omezena, takze se naucila béhem chvilky chodit.
Prijeti ditéte

Podle svych slov se J. vice obaval V. srdecni vady, nez faktu, Ze ma Downiv
syndrom. ,,Jinak jsem bral V. normalné, prosté to jen bézi nasim tempem. “
Siroka rodina

J. uvadi, ze jeho rodi¢e V. piijali dobie, jeho otec je ucitel a matka pracuje
ve zdravotnictvi, takZe méli dostatek informaci a od zafatku manzele podporuji
a povzbuzuji.

Manzel¢ini rodi¢e se podle J. zpocatku bali. ,, Videéli tu nejhorsi variantu, ale byli

I3

prekvapeni. Lidé kolikrat ani nepoznaji, Ze s V. néco je.
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Spolecnost

S vyslovené negativnimi postoji ze strany spolecnosti se J. nesetkal, je rad, ze se
spolecnost uc¢i byt ohledupIn€jsi a diky medializaci se zvySuje obecné povédomi
o mentalnim postiZeni.

Otazky tykajici se kvality Zivota

Pratelé

Podle J. o Zadné pratelé kviili postizeni jejich dcery nepftisli, spiSe vidél z jejich
strany snahu. ,, Nékteri znami nas lituji, ale podle mé je to z nevédomosti, snazim se jim
vysvétlit, ze to neni buhvi jaké nestésti, a pak jsou lidé, kteri védi a chapou.
Zaméstnani, vzdélavani

J. pracuje jako reklamacni technik v fetézci s nabytkem, jeho prace je podle jeho
slov ¢asov€ narocna, ale je s ni spokojen.
Manzelstvi, partnerstvi

J. uvadi, ze o dceru se vice stard manzelka, protoze on byva pracovné ¢asto pryc.
,,Péci o dceru obstardava prevazné manzelka a to jak na tom V. je velkou manzelcinou
zasluhou. Casu ndm na sebe moc nezbude, ale snazime si ho udélat a udrzet. Dcera
do naseho vztahu zasdhla, ale spise pozitivné.
Finance

Manzelé nemaji statni ptispévek uznany, podle socidlnich pracovnic je na tom
V. dobte. ,, Forma posuzovani zavisi na tom,kdo prijede, ten samotny systém je Spatny,
je to az moc na benevolenci jednotlivych socialnich pracovnikii, k nam prijeli dvé holky
a ani nevedeli co to Downitv syndrom je. “

J. tvrdi, Ze jinak si finan¢né¢ stézovat nemohou.
Volny ¢as

Manzel¢ letos dostavili rodinny dim, takze kone¢né zacali mit Cas. J. rad travi
volny Cas sportem, takze by chtél v budoucnu zapojit 1 V.
Osobni naplnéni

J. uvadi, ze by si také predstavoval mit na sebe vice ¢asu.. Podle jeho nazoru si
volny Cas ve findle vzdycky ¢lovék udé€la.
Déti

Obavy z opakovani se vrozené genetické vady si J.nepiipousti, mluvili o tom

s lékafem a geneticky by to mélo byt v potadku.
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Rodinny Zivot
J. doufd, Ze travi rodinny zivot ucelné, otazkou je, jestli na néj zbyva dost Casu.

I3

., Byvam v praci dost prescas, proto jsme radi, kdyz jsme spolecné doma.

SHRNUTI

Vroding ¢.4 jsem méla mozZnost mluvit s manZzeli, ktefi maji malou dceru
s Downovym syndromem. Rodina zZije nedaleko od mésta v novém domé.

Matka T. si pod kvalitnim zivotem ptedstavuje rodinny Zivot. V brzké dobég by si
ptala druh¢ dit€. ManZel J. souhlasi a druhému ditéti by se také nebranil.

T. 1 J. maji jasnou predstavu o budoucnosti jejich dcery, shoduji se v nazorech
na Skolni dochazku 1 ptipadné pracovni zafazeni. Béhem rozhovoru a probirani otazek
tykajicich se jejich dcery se T. neubrdnila placi. Pla¢ mizeme pfticitat jednak citlivosti
tématu (jednalo se o otdzku tykajici se pusobeni zpravy o Downové syndromu),
nebo nedostateénému vyrovndni se s postizenim dcery, jelikoz dcefi jsou teprve dva
roky.

V otazkach kvality Zivota manzelé shodné uvadéji nedostatek volného casu. J.
oteviené pfiznava, Ze vi o tom, Ze jeho manzelka ma s dcerou hodné prace a vénuje ji
maximum svého Casu.

Ptijeti dcery rodinou a prateli hodnoti manZzelé pozitivné, nesetkali se s Zadnou

negativni reakci, spiSe naopak. Rodi¢e obou manzell se je snazi od zacatku podporovat.

6.7.5 Rodina ¢.5

Rodina €.5 jsou manzel¢ a jejich tfi dcery. Nejstarsi dcera P. se narodila
s Downovym syndromem a je ji tf'indct let. Dalsi dcefi E. je osm let a nejmladsi dcefti J.
jsou dva roky.

Rodinu jsem navstivila v jejich rodinném domé na vesnici.
MATKA

Matce, kterou budu déle oznacovat jako M., je tficet pét let, v soucasné dob¢ je

na matefské dovolené a je vyucena.
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Kvalita Zivota
Kvalitni zivot pro M. znamen4, Ze ona a jeji rodina maji stfechu nad hlavou a co

k jidlu.

Otazky tykajici se ditéte s Downovym syndromem :

Téhotenstvi, porodnice

O tom, Ze se jeji dcera narodi s Downovym syndromem M. nevédéla.
O postizeni se dozvédéla zhruba dvé hodiny po porodu. Béhem tii tydnt prisel
potvrzujici dopis z genetického oddéleni.

V porodnici dali M. brozuru tykajici se Downova syndromu, ale jinak se

zadnych jinych informaci nedockala.

Soucasna a budouci situace ditéte

P. ma ptidruZené sluchové postiZeni, které nelze operativné upravit. O sluchové
vad¢ zaCala M. pfemyslet az kdyz byla P. ve véku batolete, do té doby si rodice
nevSimli, ze by P. Spatné slySela.

M. uvadi, ze dcera P. chodila jednou do tydne do Skolky, kde ji ptijali dobfe.
V soucasné¢ dobé navstévuje zdkladni Skolu pro déti se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami, kde je tfid¢ s dal§imi Ctyfmi détmi a svou asistentku nema. M. si mysli, Ze je
ve Skole spokojena.

Budoucnost své dcery konzultuje M. pfedevsim s pedagozkami, které P. vyucuji.
Ma predstavu chranénych dilen, které by mohly vzniknout v blizkosti jejich bydlisté,
spolecné s pedagozkami se snazi prosadit jejich realizaci. M. nechce aby P. zistala
doma, podle jejiho néazoru potiebuje spoleCnost a vyhovuje ji byt mezi lidmi,

ale samostatné bydleni pro svou dceru neplanuje.

Prijeti ditéte
Podle M. se s postizenim jejich dcery P. vyrovnala 1épe ona nez jeji manZzel.
»Drzim se zasady, kterou jsem slysela od jedné rehabilitacni sestry a to, ze P. je uplné

normalni, zdravé dité, které nemiize mit néjaké specialni ulevy.

Siroka rodina
Rodice M. piijali svou vnucku s Downovym syndromem dobie, o manzelovych

rodi¢ich M. nemluvila.
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Spolecnost
S negativnim postojem spolecnosti se M. nesetkala, bydli na vesnici, kde P.

vSichni znaji a chvali ji, Ze je vychovana.

Otazky tykajici se kvality Zivota

Pratelé

Kvili P. se o nich nikdo neodvratil, ale byly jiné problémy, které zpiisobily,
ze nékteti pratelé prerusili kontakty. Opravdovi ptatelé rodin€ podle M. ztstali.
Zaméstnani, vzdélavani

M. si udélala rekvalifikacni kurz v oboru oSetfovatelstvi a néjaky Cas pracovala
se seniory. V soucasné dobé¢ je na matetské dovolené s nejmladsi dcerou a v budoucnu
by se chtéla k oSetfovatelstvi vratit. ,, Ta prace mé napliiuje, mam pocit, ze délam néco
potiebného a i ta smrt, kterou jsem jako osetFovatelka vidéla, k Zivotu patri.
Manzelstvi, partnerstvi

M. mé pocit, ze se jeji vztah narozenim a spolecnou vychovou dcery
s Downovym syndromem utuzil a kdyz potiebuji ¢as sami na sebe, tak si ho vzdycky
néjakym zplisobem najdou.
Finance

Z hlediska financi poskytovanych stdtem je M. spokojena. Negativni zazitky ma
se socidlnimi pracovnicemi, které podle jejiho nazoru nejsou dostate¢né¢ informované
o tom, jak dit€¢ s Downovym syndromem funguje a jak se projevuje. M. také vidi
nedostatecnost v hodnoceni Urovné postizeni, ze kter¢ho vyplyva statni piispévek.
. Méli by zmeénit tabulky, protoZe jsou nesmysiné. 1 kdyz dite néco umi a oni si
odskrtnou, ze to umi, musi se dité neustale kontrolovat, jestli to udélalo spravné. P. se
treba sama oblékne, ale je schopna vzit si na sebe v zimé plavky. *
Volny ¢as

M. podle svych slov moc volného Casu nema, rano jezdi autobusem s dcerami
do vedlejSiho mésta, kam dvé nejstarSi chodi do Skoly. Ve mésté vétSinou ceka, nez

ve Skole skonci a jedou zase domt, kde se musi postarat o domacnost.

Osobni naplnéni
M. moc ¢asu sama na sebe nema, ale pokud nutné pottebuje, tak si ho najde.
,,Nekdy se potrebuji psychicky i fyzicky wuvolnit z celodenniho napéti, dokazu se

odreagovat, pletu, ¢tu nebo vysivam...dokazi z toho vypadnout.
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Déti

Kdyz byla M. téhotna s prosttedni dcerou E. bala se, Ze se bude vrozena vada
opakovat. ,, Hlavné vysledky z genetiky nesly a nesly, ale nakonec zavolali, Ze je vsechno
v poradku, spadl mi kamen ze srdce. Kdyby mi vekli, Ze je to Spatné, tak nevim jestli
bych se rozhodla si dité nechat nebo ne.“ U nejmladsi dcery obavy ustoupily a strach
z opakovani vrozené vady byl o néco mensi.

M. uvadi, ze vztahy mezi jejich dcerami jsou v potfadku, jako u vSech
sourozencl. P. sourozenci nikdy neméli problémy s tim, ze by jim n¢kdo tikal, ze je

jejich sestra jina.

Rodinny Zivot
Na dovolenou rodina nejezdi. ,, Nedovedu si predstavit, ze by jsme jeli treba
k mori, P. je zvykla na wrcity lidi, tak nevim jak by to zvladala, ale jezdime

na jednodenni vylety.

OTEC
Otci, kterého budu déla oznacovat jako S., je pivodné vyucen jako mechanik,

ale v soucasné dobé€ pracuje jako oSetfovatel prasat. S. je Ctyficet pét let.

Kvalita Zivota

Kvalitu zivota nespatfuje S. v nadstandardu. ,,Spokojim se s tim, co mame,
nepotiebuji moc, hlavné ze mame jak zatopit, trochu penéz, zdravi a §tésti. Clovék by
mél jit trochu za svym cilem, protoze véci nepockaji, mél by néco budovat a neustale
se ucit.

Otazky tykajici se ditéte s Downovym syndromem :

Téhotenstvi, porodnice
Kdyz se S. dozvéd€l od své manzelky, ze jejich dcera P. md Downiiv syndrom,
nechtél tomu veétit, myslel si, Ze se 1ékafi spletli. O Downové syndromu podle svych

slov nic nevédél.

Soucasna a budouci situace ditéte
S. uvadi, Ze o P. zafazeni do zvlastni Skoly se hodné zaslouZilo specidlné
pedagogické centrum. Predstavu o budoucnosti své dcery piili§ nema, ale souhlasi

s predstavami manzelky.
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Prijeti ditéte

Se zpravou, Zze ma P. Downiv syndrom, se podle S. vyrovnala Iépe a diive
manzelka. S. se stava, ze kdyz vidi dcefiny zdravé vrstevniky, Ze ho to zaboli.
Siroka rodina

S. uvadi, Ze jeho rodie 1 manZelCiny piijali P. dobfe, jedinym ¢lenem rodiny,
ktery se s rodinou po na rozeni dcery piestal stykat byla S. babicka, ktera byla hodné
veétici a P. narozeni brala jako trest.
Spolecnost

O ni¢em konkrétnim S. nevi, ale nevi co si lidé povidaji za jejich zady.

Otazky tykajici se kvality Zivota

Pratelé

S. neciti, ze by k nim né¢kdo kvili P. obratil zady. Ptatel maji podle jeho slov
dostatek.
Zaméstnani, vzdélavani

S. si nasel druhé zaméstnani, aby byli schopni splacet hypotéku. Podle jeho slov
je to pomérné vycerpavajici.
Manzelstvi, partnerstvi

Ohledné manzelstvi S. uvadi, e se jeho vztah s manZelkou utuzil. Cas sami
na sebe kdyz déti spi.
Finance

Statni piispévek na péci hodnoti S. jako dostatecny, ale nelibi se mu
nepfipravenost socidlnich pracovnikl. ,,Jd témhle socialnim pracovnikum Fikam
rychlokvasky.

Diky tomu, Ze S. pracuje ve dvou zaméstnani maji financi dostatek.
Volny ¢as

Volného casu S. pfiliS nemd, pokud se néjaky najde, vétSinou ho travi
vyhledavanim nejriiznéjSich informaci na internetu.
Osobni naplnéni

Svij zivot povazuje S. za naplnény, jeho naplnénost spocivd v rodinném
a pracovnim Zivot¢.
Déti

S. se bal opakovani vrozené genetické vady. Dals§i déti manzelé¢ odkladali
z finan¢nich divodu. ,, Nechtél jsem néjak omezovat déti financnée.

Vztahy mezi svymi dcerami hodnoti kladng.
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Rodinny Zivot

Spolecny cas travi rodina az vecer nebo o vikendech, kdy jezdi naptiklad
na vylety. Na zahrani¢ni dovolené podle S. nebyli z finan¢nich divoda. Diive jezdili
na dovolenou na Sumavu. S. oznaduje cestovani se tfemi détmi za slozité.

SHRNUTI

Rodina ¢.5 jsou manzelé a jejich tfi dcery. Nejstar§i dcera se narodila
s Downovym syndromem. V této rodin¢ jsem mluvila s obéma manzeli.

K tomu aby matka povazovala zivot za kvalitni potfebuje mit jistotu bydleni
a dostatek jidla pro svou rodinu. Otec si predstavuje pod kvalitou Zivota dostatek penéz,
zdravi, $tésti a potiebu jit si za svym cilem. V této rodin¢ se pojeti kvalita Zivota 1isi,
manzelé uvadéji jako kvalitu zivota naplnéné zakladni lidské potieby. Divodem muze
byt finan¢ni nejistota, kterou manzelé prochdzeji. S. musi mit dvé zaméstnani, aby byl
schopen splacet hypotéku a uzivit rodinu.

Ptedstavu o budoucnosti jejich dcery s Downovym syndromem ma nejspise 1épe
utvofenou M., otec se k tomuto tématu pfili§ nevyjadroval.

V otéazkach tykajicich se jednotlivych dimenzi kvality Zivota se manzelé shoduji.
Stejn¢ vidi utuzeni jejich manzelstvi zkuSenosti s narozenim a vychovou mentdlné

postizeného ditéte.

6.7.6 Rodina ¢.6

Rodina ¢.6 se skladd z matky a jejich tii déti, které maji jednoho otce, ale matka
je s nim rozvedena. Déti jsou dveé dcery, které jsou zdrave, tiinactiletd N. a devitiletd S,
a jedendctilety syn H. s Downovym syndromem.

Par tydn pred moji schiizkou stouto rodinou se piestehovali do méstského
bytu, ptedtim zili na vesnici.
MATKA

Matce, kterou budu dale oznacovat jako J., je tficet Ctyfi let, ma vystudovanou
stfedni Skolu a v soucasné dob¢ je bez zaméstnani.
Kvalita Zivota

Kvalita Zivota pro J. neni o penézich ani o vybaveni bytu, ale o tom jestli je ona
a jeji rodina $t’astna, jak vychazeji s okolim, co spolu zazivaji a jak se na sebe navzajem
mohou spolehnout.

Otazky tykajici se ditéte s Downovym syndromem :
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Téhotenstvi, porodnice

O tom, ze se ji narodi dit¢ s Downovym syndromem J. nevédéla, ale zadala
gynekoloZku o genetické vySetfeni, jelikoZ byvaly manZel mél z prvniho manzelstvi tfi
déti, ze kterych dvé zemftely dasledkem srdecni vady. Lékaika ale nevidéla divod
genetické vySetieni podstoupit, kdyz uz méli zdravou dceru.

,Syn se narodil rano a az do vecera jsem ho nevidéla a nevédéla co se déje.
Vecer za mnou prisel lékar, ktery mi rekl, Ze syn ma srdecni vadu a také Downitv
syndrom a jestli ho chci videt, at se za nim jdu podivat na nedonosenecke . Ostatni
zdravotnicky persondl hodnoti J. kladné. V porodnici J. fekli, Ze je moznost umistit H.
do ustavu, ale ze mu vice prospéje vychova v roding.

Manzelovi fekla J. o synove€ postizeni sama a bala se jeho reakce, protoze podle
jejich slov byl jeji manzel slaboch. ,, Tehdy mé jeho reakce prekvapila, protoze rekl,
Ze je to jeho syn a v Zadném pripade nepiijde do ustavu, tehdy jsem v ném citila oporu.

O Downovu syndromu J. nevédéla vibec nic, vidavala lidi s Downovym
syndromem a ptipadali ji neustdle Stastni, tehdy si fikala, Ze by se jednou o n¢koho
takového chtéla starat. Az do H. Ctyf let ani informace o Downovu syndromu nehledala,
poté se dostala do kontaktu se sdruzenim rodict déti s Downovym syndromem, kde se
dozvédéla co vSechno se da délat.

Soucasna a budouci situace ditéte

H. byl do matetské Skoly integrovany s asistentkou, ale az na popud specidlné
pedagogického centra. Ve Skolce stravil rok a pul.

S integraci do zakladni Skoly podle J. neméli problém, H. nastoupil do zékladni
Skoly s ro¢nim odkladem s asistentkou, kterd mu asistovala v matetské Skole. Podle J.
ale dostaval H. ve Skole az pftili§ ukoli a nezvladal latku. Nasledkem toho nechtél
do Skoly chodit. V soucasné dob¢ navstévuje jinou zakladni Skolu, kde se podle matky
citi dobie a je Stastny.

Budoucnost svého syna vidi tak, ze druhy stupen zékladni Skoly bude muset
navstévovat ve Skole pomocné.

Pracovni zatazeni H. vidi matka maximalné u znamych, aby vé&déla do ¢eho jeji
syn jde. ,,Jd se o H. hrozné bojim, protoze je hodné kamaradsky a nékterym lidem se to
nemusi libit. *

Prijeti ditéte
Jak uz J. tekla, otec H. se s postizenim vyrovnal piekvapivé dobie, problémy se

projevili az pozd¢ji. Matka bere podle svych postizeni svého syna tak jak ptislo. ,,On se
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tak narodit nechtél, ja jsem to také nechtéla, beru to tak, jak to je..jesté nikdy mé to
nedostalo na kolena. Tak jak umi H. obejmout to neumi nikdo na svété, jak umi
pohladit. Kdyby mi nékdo nabidl, ze si H. odveze a zpatky mi ho priveze zdravého,
tak bych na to mepristoupila, na druhou stranu, kdybych se o postizeni dozvédéla
v tehotenstvi, tak bych do toho kviili zkusenostem, které mam asi nesla. Nejsem takovy
optimista, omezuje nas to, bojime se. “
Siroka rodina

V dobé kdy se H. narodil neméla J. ptili§ dobré vztahy se svoji matkou a jejim
manzelem a to kvili manZelovi. Po rozchodu s manzelem se vztahy upravily
a v souCasné dob¢ jsou ji jeji rodie oporou a H. pfijali bez vyhrad, navic jsou oba
pedagogové, takze s mnoha vécmi si vi rady. Manzel v té dob¢ rodice uz nemél.
Spolecnost

Ze strany spolecnosti se J. nesetkala s ni¢im negativnim. Rozdil vidi pouze

ve spolec¢nosti vesnické a méstské, na vesnici se podle J. lidé vice divaji a hodnoti.

Otazky tykajici se kvality Zivota

Pratelé

J. ma své pratele, ktefi ji neopustili. Rodi¢e déti s Downovym syndromem se
kterymi je vkontaktu bere spiSe jako partnery. Své zalozeni povazuje J.
jako samotarskeé.
Zaméstnani, vzdélavani

J. je v soucasné dob¢ nezaméstnana, do prace by chtéla, ale nema Cas, protoze H.
travi ve Skole pouze dopoledne. V ramci sdruZeni rodi¢i déti s Downovym syndromem
ma J. moznost udélat si kurzy Feuersteinovy metody, ale nevi jestli bude mit Cas,
jelikoz se stara sama o ti1 déti.
Manzelstvi, partnerstvi

Podle J. se jim manZzel nevénoval v podstaté nikdy. ,, Kdyz zacalo byt na H. jeho
postizeni videt, tak se manzel zacal stydet. Chytnul se Spatnych kamaradii a vyustilo to
az ve fyzické napadani, nékolikrat jsem se pokousela vztah ukoncit, ale nikdo nepomohl,
dokonce ani policie ne. “ Poté J. s détmi odesla do azylového domu, kde ji manZzel naSel,
nakonec se uchylili kJ. rodi¢im. Od té¢ doby co vztah definitivn¢ ukoncila, vidéla
byvalého manzela jen jednou. ,,Dal mi dva tisice, jinak nemame soudem stanovené
vyzivné, protoze byvaly manzel neni k zastizeni. Nema zdjem, mozna uz je dokonce
mrtvy, nebo mimo zemi. ““ Podle J. ndzoru by se jeji manzelstvi nejspise rozpadlo 1 kdyby

H. nemél Downtliv syndrom.
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J. méla dalSiho partnera, ale vztah po roce ukoncila. ,,Je tézky najit si partnera,
mam strach, kdyby byl H. zdravy bylo by to néco uplné jiného. Podle mé si chlap musi
k takovéemu ditéti péstovat vztah od raného detstvi. “ J. tvrdi, Ze uz si zvykli byt sami
a muzské role vrodin€ jsou, ale H. by moznd potfeboval bliz§i muzsky vzor, ted’ se
pohybuje mezi samymi zenami. Podle J. ani dcerdam snad otec nechybi, star§i si
pamatuje jak Spatné¢ se k nim choval, takze se ho snazi vytésnit a mladsi dcera si ho
nepamatuje vibec.

Finance

J. dostava od statu piispévek, ktery hodnoti jako postacujici, ale mohlo by to byt
lepSi. Systém socidlni péfe povazuje za byrokraticky a nechape neinformovanost
socidlnich pracovnic. ,,Jedna socialni pracovnice se mé ptala jestli ma H. Downiiv
syndrom od narozeni.

Volny ¢as

J. podle jejiho ndzoru pftili§ volného Casu nema, ale naucila si jej ud€lat. ,, Prosté
dokud nebude mezi deétmi cakat krev, tak vi, Ze mé maji nechat, uzZivam si dokonce
i cestu do obchodu.

Osobni naplnéni

Osobni naplnéni vidi J. ve vypraveni svych dcer do Zivota, zaroven uvadi,
ze s H. bude cely Zivot, nepieje si aby bydlel sam, chce mu zatidit kvalitni Zivot.
Déti

J. uvadi, ze jeji nejmladsi dcera nebyla planované dité, protoze uz nebyl vztah
s manZelem v potadku, ale manzel ji nedal moZnost to fesit. Pfi tfetim t€hotenstvi byla
posléna na odbér plodové vody.

Vychovné zanedbani vidi J. u své nejstarsi dcery, které byly dva roky, kdyz se
H. narodil. ,,Starsi to odnesla, je takova stara mlada, protoZe se vsechno tocilo
kolem H.* Vztahy svych déti mezi sebou povazuje J. za spravné, vi, Ze se dcery o H.
dokazi stoprocentné postarat.

Rodinny Zivot

Podle J. byl rodinny Zivot hodné Spatny, zménu vidi v pfestéhovani se do mésta.
J. vidi ve mésté€ vice moZnosti.

Kazdoro¢né jezdi J. s détmi k moti, pofdd na stejné misto. Jezdi spolecné

s ptrateli, mezi kterymi byl H. vyborn¢ pfijat.
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SHRNUTI

Rodina ¢€.6 je matka a jeji tfi déti. J. je rozvedena a vsoucCasné dobé
bez partnera. V nedavné dob¢ se presté¢hovali z vesnice do méstského bytu. J. ma dvé
dcery a syna, ktery ma Downiiv syndrom.

Kvalitou zivota je pro J. spokojenost a §tésti jeji rodiny. Dllezité jsou pro ni
1 spolecné zazitky.

Budoucnost svého syna vidi J. spojenou s ni. Nedokdze si predstavit, ze by H.
nebydlel s ni. Pracovni uplatnéni si pifesné¢ nedokaze ptedstavit. V rozhovoru uvedla,
ze ma o syna velky strach a Zze by ho nechala pracovat pouze ve zndmém prostiedi,
naptiklad u pratel. V téchto rysech mizeme spatiovat ptiliSnou protektivni tendenci.

J. je jedinou matkou z vyzkumného souboru, kterd vychovava své déti sama. Jeji
manzelstvi se zacalo rozpadat ve chvili, kdy zacalo byt na synovi jeho postizeni znat.
Podle J. by se manzelstvi nejspiSe rozpadlo 1 kdyby H. nemél Downtliv syndrom. Tato
zkuSenost miize mit za nasledek zhorSené predstavy o partnerském vztahu. J. méla ro¢ni
znamost, ale sama ji ukoncila. Jako diivody uvedla nevhodnou akceptaci jejiho syna
jejim pritelem. Podle jejiho ndzoru musi muz zit s postizenym ditétem od Gtlého détstvi,
aby si s nim vytvofil vztah.

Okruhy kvality zivota hodnoti J. kladn€. Jedinymi problémy jsou manzelstvi,

o kterém jsem se zmiflovala vyse.

6.7.7 Rodina ¢.7

Rodina ¢.7 jsou manzelé, ktefi maji dvé déti. StarSi dcera, které je sedm let, se
narodila zdravd a mlad$i syn, kterému jsou Ctyfi roky se narodil s Downovym
syndromem.

Rodina bydli na malém mésté ve vlastnim byt¢, tam jsem je také navstivila.

MATKA

Matce, kterou budu déale oznacovat jako P., je tficet ti1 let a v souCasné dob¢ je
na mateiské dovolené, v minulosti pracovala jako ucetni a ma vystudovanou stfedni
Skolu.
Kvalita Zivota

Pro P. je tézké odpovédét co pro ni znamend kvalita zivota. Uvadi, Ze to pfili§

nefesi, bere veci tak, jak prichazeji.
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Otazky tykajici se ditéte s Downovym syndromem :

Téhotenstvi, porodnice

Té&hotenstvi bylo bez komplikaci. Genetické vySetteni P. podstoupila z divodu
vrozené¢ ocni vady, kterou sama trpi. Genetické testy vys$li v pofadku. Po porodu P.
tekli, ze riziko Downova syndromu tam bylo, ale bylo pfili§ malé¢ na to, aby jej
sdélovali rodiné.

O tom, Ze ma jeji syn Downliv syndrom se P. dozvédéla bez ptitomnosti
manzela tfi dni po porodu, poté lékarka mluvila s manzeli spole¢né a dodala jim vice
informaci. Ptistup lékait a Iékatského personalu hodnoti P. kladné.

O Downové syndromu P. nic nevédéla. V porodnici pfinesli manZzelim letaky
a mé¢li moznost sednout si k internetu, kde se hned zapojila do diskuzi tykajicich se
Downova syndromu.

Soucasna a budouci situace ditéte

Syn D. mél problémy se srdcem, ale neni operovan. Podle matky se situace
upravuje vékem. D. ma problémy s hypofunkci §titné zlazy.

P. by chtéla svého syna integrovat do zdkladni skoly. ,, Lidé tu D. znaji, tak snad
nebude problem s integraci, kdyby byl jsme ochotni zkousSet to v jinych vesnicich
a mestech pobliz.““ V soucasné dob¢ je D. integrovan a asistentkou v béZn¢ matetské
Skole v misté bydlisté rodiny.

V budoucnu by P. chtéla, aby jeji syn naSel uplatnéni. Do péce o syna by
v budouci dobé rdda zapojila dceru. ,, Doufam, Ze moznost postarat se o D. bude mit
nase dcera, chtéla bych aby na néj alespon dohlizela, aby nebydleli vyslovené spolu,
ale aby ho méla nablizku. “

P. by si pro D. piedstavovala, aby mél moZnost pracovné se uplatnit.
,, Ale nedélame si iluze o vzdélavani a pracovnich prilezitostech lidi s Downovym
syndromem u nas.

P. si nedokaze dost dobie piedstavit co bude s jejim synem dal, ale prozatim to
ptiliS nefesi.

Prijeti ditéte

P. uvadi, Ze syna piijala tak, ze se oba manzelé maji néco naucit. Postizeni svého

syna bere jako zivotni ukol. Podle svych slov se s postiZzenim jejich syna vyrovnala

dfive nez jeji manzel.
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Siroka rodina

Podle P. se s postizenim jejich syna tézce vyrovnavala jeji matka. ,, Muj tata moc
nemluvil, mama to hodné obrecela. Ale spise kvilli mé, Ze se budu muset starat, ale jinak
funguje jako normalni babicka. Dlouho nechtéla ostatnim vikat co s jejim vaukem je,

3

asi méla pocit, Ze bude mit ostudu.

Spolecnost

S negativnimi situacemi se P. pfili§ nesetkala, jednou na se na ni vice divala
jedna pani v autobuse, ale pak se sama zeptala, jestli D. nema Downliv syndrom
a nakonec si o tom popovidali.
Otazky tvkajici se kvality Zivota

Pratelé

O vyznamné ptatelé podle P. manzelé neptisli, pouze jedna kamaradka z rodné
P. vesnice naznacila, ze pokud bude chtit k ni na navstévu, tak jedin€ bez D.
Zaméstnani, vzdélavani

P. je v soucasné dob¢ na matetské dovolené a v budoucnosti uvazuje o navraceni
se k praci ucetni.
Manzelstvi, partnerstvi

P. ur¢ité citi podporu ze strany manzela. Cas sami na sebe podle P. manzelé
maji, pokud jim déti hlida jeji matka. Uvadi, Ze jejich manzelsky vztah synovo postizeni
neménilo, ale zvétSila se jejich spolecna odpoveédnost.
Finance

P. prozatim pobird matefskou a v budoucnu by chtéli zadat o prispeévek na péci.
S celkovymi financemi je spokojena.
Volny ¢as

Sviij volny ¢as hodnoti jako cCas, kdy je D. ve Skolce. ,, Vétsinou si naplanuji,
Ze budu treba cvicit a tak, ale ve vysledku vétsinou stejné uklizim. *
Osobni naplnéni

Na otdzku ohledné osobniho naplnéni nedokdzala P. odpovédeét. ,, Takova otazka
je pro mé prilis tézka, beru to, co prichazi a véci resim aktudlné.
Déti

Vztah mezi svymi détmi povazuje P. za celkem dobry. , Dcera se s D. néekdy

i uci, obejmou se, pusinkujou. Nevim, jestli primo vnimda jeho jinakost, ale obcas se pta
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proc stejné staré deti umi vic véci nez on, snazim se ji vysvétlit co mu je, ale nevim jestli

to chape.

Manzel by chtél jesté jedno dit€, ale P. si nenti jista, jestli do toho ma4 jit.

Rodinny Zivot

Rodina travi spole¢né vikendy, rodinny zivot funguje podle P. dobie, snazi se
travit spolecné co nejvice Casu, jak to jen jde.
OTEC

Otci, kterého budu dale oznacovat jako L., je tficet sedm let, vystudoval dalkové
bakalarsky stupen geodézie a momentdlné¢ je bez zaméstndni. (Den pied nasim
rozhovorem dostal vypovéd’.) L. mad psychiatrickou diagnézu, podle jeho slov trpi
schizoafektivni manickou poruchou, kterd se u né¢j projevila jesté pted narozenim ditéte
s Downovym syndromem. L. je v souasné dob&é medikovan.
Kvalita Zivota

V otazce kvality zivoty povazuje L. za dulezité pomér toho, co Clovek zije
a toho, co by chtél a mél zit. On osobné je celkem spokojen se svym zivotem.

Otazky tykajici se ditéte s Downovym syndromem :

Téhotenstvi, porodnice

Tt1 dni po porodu volali L. z nemocnice, aby pfijel a tam mu oznamili diagndzu
jejich syna. ,, Docela jsem se sesypal, protoze jsem si nedokazal predstavit co s nim
budeme délat. Je to podobné jako by vam rekli, Ze dité umrelo, akorat to dité tu je
a porad vas potiebuje, takze mi nezbylo nic jiného, nez se z toho vzpamatovat. *

Ptistup 1ékatti byl podle L. Setrny, srovnat se s postizenim svého syna trvalo L.
asi mésic.

O Downové syndromu néco malo védé€l, jelikoz jeho matka pracovala v stavu
pro mentalné postiZzené.
Soucasna a budouci situace ditéte

L. by také chtél svého syna integrovat do zakladni Skoly, boji se ale reakci
ostatnich déti ve Skole. Do budoucna by chtél aby se D. naptiklad vyucil.

Do péce o syna by narozdil od manzelky nerad zatahoval dceru.
Prijeti ditéte

L. si mysli, Ze zpravu o postiZeni jejich syna lépe zpracovala manzelka.
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Siroka rodina

Podle L. se jeho rodi¢e vyrovnali s postizenim jejich vnuka dobfte. ,, Tata rekl
at’ nad D. hlavné nelameme hiil a uvidi se co bude a mama to brala, jak to prisio.
Spolecnost

L. Zadné negativni reakce nezaregistroval, ale boji se co bude, az bude D. starsi.

Otazky tykajici se kvality Zivota

Pratelé

Kwvili D. se podle L. od rodiny rozhodné zadny pratelé neodvratili a pokud by
nekdo néco tikal, nebo mél proti D. je to problém toho ¢loveka. S prateli je L. spokojen.
Zaméstnani, vzdélavani

L. ve stfednim veéku vystudoval vysokou Skolu, studium ho neustale laka,
uvazuje o tom, ze by jeSté néco studoval. V soucasné dobé je L. bez zaméstnani
a pokousi se praci si najit.
Manzelstvi, partnerstvi

L. uvadi, e se snazi pomoci manZelce v domacnosti. Cas sami na sebe manzelé
podle slov 1. moc nemaji, od té doby co maji déti ma pocit, ze se spolu se zenou spise
miji. V disledku ale podle L. narozeni ditéte s Downovym syndromem vztah
nezmeénilo, spiSe se zvétsila zodpoveédnost obou, manzelka se musi starat o déti a on by
m¢él rodinu finanéné zabezpecit.
Finance

V soucasné dobé ma podle L. slov manzelka prodlouZenou mateiskou
dovolenou. ,, Mdame strach z toho, co prijde, protoze stat zacind prispevky snizovat. *

L. pfiSel v predveCer rozhovoru o préaci, ma tedy strach zbudouci financni
situace.
Volny ¢as

Podle L. nema jeho manzelka ptili§ volného Casu, proto se ji snazi pomdhat. On
ma podle svych slov Cas vecer.
Osobni naplnéni

L. uvadi, Zze neni spokojeny. , Nesouvisi to se Synem, jsem spokojeny se
soukromym Zivotem, ale s pracovnim ne. Na druhou stranu jsme rddi, Ze mame viastni

bydleni.
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Déti

Vztah mezi svymi détmi popisuje L. jako dobry. Mysli si, ze dcera jeSté nevnima
rozdil mezi D. a ostatnimi détmi. Do budoucna by chtél jesté¢ jedno dité, aby m¢él
nastupce.
Rodinny Zivot

Rodinny zivot vidi L. jako pfiméfeny, ale celkové uvadi, Ze se kvili synovi

s Downovym syndromem omezuji, naptiklad nemohou jen tak odjet.

SHRNUTI

Rodina ¢.7 jsou manzelé a jejich dvé déti. Dcera, kterd se narodila zdrava
a mladsi syn, ktery ma Downiiv syndrom.

Matka nedokaze na otdzku co pro ni znamena kvalitu Zivota odpoveédét a otec
odpovida také pomérné nekonkrétnim zpiisobem.

Blizkou budoucnost svého syna si dokdzi predstavit oba manzelé. Matka uvadi,
ze by byla rada, kdyby se o syna postarala jeho sestra, otec to nevidi jako dobry népad.
L. by chtél jesté jedno dité, chtél by nastupce. V tomto piipadé¢ bychom mohli fici,
ze svého syna s Downovym syndromem nevnimé plnohodnotné. P. si neni jista, jestli je
dalsi dit¢ adekvatni napad.

L. uvadi celkovou spokojenost se soukromym zivotem. Nenaplnénost vidi
v pracovnim zZivoté.L. zdiraziluje manZelCiny zasluhy v péci o syna s Downovym
syndromem.

P. nedokdzala odpovédét na otdzku co pro ni znamend kvalita ani na otazku
tykajici se osobniho naplnéni. Uvadi, ze nad takovymi vécmi pfili§ nepfemysli. V tom

muzeme vidét P. vétsi zakotveni v realité a sme€rovani k sou¢asnosti.
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6.8 Diskuse

Predmétem vyzkumu bylo nahlédnout do fungovani a situace rodiny s ditétem
s Downovym syndromem. Metodou vyzkumu byl rozhovor, ktery mél za tikol zmapovat

jednotlivé faktory, které vstupuji v ivahu pti zkoumani kvality zivota takovéto rodiny.

Dotazovani byli rodice ditéte s Downovym syndromem, ktefi své dité
vychovavaji v domécim prosttedi. Celkové byl rozhovor proveden se sedmi rodinami.
Ve dvou piipadech pouze s matkou, jedna je rozvedena a v druhém ptipadé se otec

odmitl zacCastnit vyzkumu.

V otazkach tykajicich se ditéte s Downovym syndromem vykazovaly vétsi
aktivitu pfi odpovidani matky, které také maji lepsi ptedstavu o budoucnosti svych déti.
Tato perspektiva obsahuje ale spiSe kratSi Casovy horizont. Ve vétSin€ ptipadi se
nesetkdvame s ivahami o tom, jaka bude situace jejich déti az se o n¢ nebudou moci
starat. Pokud se rodi¢e zminuji o vzdalenéj$i budoucnosti, mluvi o velkych obavach
a spoléhaji na sourozence déti. Zapojeni sourozencii do péce o postizeného sourozence
si preji vétSinou matky, otcové jsou proti, chtéji zdravym détem dopftat jejich vlastni

Zivot.

Spoleénym znakem vSech rodin je fakt, Ze se v soucasné dobé povazuji za
vyrovnané v otazce postizeni jejich ditéte. Nekolik otct uvadi, Ze se s Downovym
syndromem u svého ditéte vyrovnavali podstatné déle nez jejich manzelky, uvadi to jak
otcové, tak jejich manzelky. V tomto ohledu zminim dva otce, kteti pravdépodobné
nejsou zcela vyrovnani s postizenim svych déti, piestoze hovoti o ptijeti skuteCnosti, ze
je jejich dité postizené. Prvnim z nich je muz, ktery si uvédomuje vyvojové opozdeéni
své dcery, omezuje jej vSak jen na viditelnou oblast motoriky, toto vnimani miize
pro n¢j byt ptijatelnéjSim.Druhym je otec, ktery chce dalsi dité-syna, aby mél, jak podle

svych slov uvadi ,,ndstupce.

Z vypoveédi rodich vyplyva, Ze prarodice se k situaci svych vnoucat stavi
vétSinou adekvatnim zplisobem. Na vychové a péci o dit€ s mentalnim postizenim se
vice spolupodileji rodi¢e matek. Je faktem, ze Castéji rodindm pomadhaji rodi¢e matek,

spiSe neZ rodiCe otcl. Zda se, ze prarodi€e mohou citit vétsi potfebu pomoci svym
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dceram, protoze si uvédomuyji, Zze nejvétsi tiha péce o handicapované dité lezi pirevazné
na ni. Otcoveé ke svym rodicim pravdépodobné nevysilaji signaly, které by znacily, ze

nezvladaji situaci ohledné ditéte s handicapem.

V otéazce péce o dité s Downovym syndromem je patrna vetsi vytizenost matek.
V ttech rodinach otcové sami na vyssi zat¢z manzelky upozornili. Uvédomuji si, ze
celodenni péce o mentalné postizené dité spo¢iva na nich a Ze peCovat o handicapované

dité je daleko vice zatézujici nez pecovat o dité zdrave.

Matky, kterym se narodilo dit¢ s Downovym syndromem jako druhé v potadi,
vnimaji starSiho sourozence jako ptedCasné dospélého. Pokud se v rodin€ narodi dité
s Downovym syndromem jako druhorozené, tak matky shodné zminuji, ze se po
narozeni ditéte s handicapem zacaly soustfedovat predevS§im na péci o toto dité.
Vyjadiuji obavu, Ze nevénovaly zdravému ditéti dostatek péce a lasky, kterou by jim
chtéli dat. Nekteré z nich v tom vidi své pochybeni. Toto minéni se vétSinou upravi
s vékem zdravého ditéte, v dobé&, kdy se postavi na vlastni nohy. VSechny matky shodné
uvadéji, ze se snazi se vénovat détem stejné, ale dit€ s Downovym syndromem prosté
potiebuje vice péce, totéz uvadeji otcové. Vztahy mezi sourozenci hodnoti matky i

otcové kladné.

Ze strany lidi, ktefi se pohybuji mimo rodinu a jsou v kontaktu s ni, ani ze strany
Siroké spolecnosti se manzelé nesetkali s negativnimi reakcemi na projevy a vzhled
ditéte s Downovym syndromem. V¢étSina z nich uvazuje o informovanosti spolecnosti a
mysli si, Ze by mohla byt jesté lepSi ve smyslu poznani déti s Downovym syndromem.
Jde o to, aby Sirokd vefejnost neznala pouze to, jak Downlv syndrom vznikd a jak

jedinci jim postiZzeni vypadaji, ale aby se zajimala o jejich prozivani a projevy chovani.

Manzel¢ shodné uvadéji, ze se jejich vztah ptichodem mentalné
postizeného ditéte utuzil, ale nemaji na sebe pftili§ ¢asu. Od jedné matky manzel odesel,
davodem bylo tudajné postizeni ditéte. VSechny matky vidi velkou oporu ve svych
manzelich, zvIasté v obdobi, kdy se dit¢ s Downovym syndromem narodilo. V rodinach
déti s Downovym syndromem se objevuji dva extrémy v partnerském souziti rodicu.
Jednim z nich je rozchod partnerti a druhym proména vztahu ve smyslu spole¢ného

sdileni situace, ktera nastala.
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Rodinny Zivot, tedy Cas traveny rodinou pohromad¢ a spole¢nymi aktivitami, se
ve véts$iné rodin omezuje na vikendy a ¢as dovolené. Rodic¢e shodné uvadi, ze divodem
je postizeni jejich ditéte. Jedinci s Downovym syndromem vyzaduji prostiedi a lidi,
které dobte znaji. Tento fakt rodiny limituje piedevsim z hlediska delSi dovolené, které
jsou nuceni travit vétSinou na stejném misté. Omezeni, o kterych rodiCe hovofi,
ale vétSinou nepovazuji za ptili§ zasadni. Preferuji tedy jednodenni vylety do blizkého

a znamého prostiedi, nez pobyty dlouhodobé¢ a v neznamém prostiedi.

Ti1 dotazané matky jsou zaméstnany pouze na CasteCny uvazek, tfi jsou
na matefské dovolené a jedna neni zaméstnand viibec. Diivodem sniZzeného pracovniho
uvazku miize byt to, aby byla matka neustale ,,pf1 ruce®. Matky se vétSinou realizuji
v oblasti pomahajicich profesi a n€které z nich si rozsitili kvalifikaci smérem, ktery se
néjakym zplsobem dotykd mentalné handicapovanych déti. Pracujici matky uvadi, ze
prace na nékolik hodin tydné je pro né odpoCinkem, umoZiuje jim se Castecné
realizovat. Matky citi potfebu pecovat o dit¢ a zaroven 1 pottebu pracovat, aby se mohly
dostate¢né realizovat. Svoji pracovni napli povazuji za dostacujici a uspokojivou. Otce
prace napliuje, pfemysli pfedevS§im nad tim tak, aby hmotné€ zajistili rodinu. Otcové se

domnivaji, Ze jsou povinni hmotné zabezpecit rodinu a tuto situaci berou jako danou..

Matky jsou s financni situaci své rodiny a stim jak je zabezpecCuje manzel
spokojeny. S penézi, které vydé€laji manzelé vystaci. Jak jsem jiz uvedla vySe, otcové se
snazi rodinu finanén€ zabezpecit. Specifickym tématem jsou otdzky tykajici se
socidlnich ptispevkll na péci. Piispévek na péci je stanoven na zakladé¢ vyhodnoceni,
které provadi ptislusné statni orgdny. Systém tohoto vyhodnocovani povazuji rodiCe
za chaoticky a neobjektivni. Rodi¢e se vyjadiuji o socialnich pracovnicich jako
o nedostatecné kvalifikovanych. VySe a systém statnich ptispévkll ale vyrazné

neovliviiuje finanéni situaci a pohodu v rodiné.

Jako osobni naplnéni uvadéji rodice odlisné véci, u matek se opakuje uzitecnost
pro druhé a u otcii prace. U dvou rodin se vyskytuje téma viry, kterd dodava rodicim
silu a Utéchu. Nékteré matky vidi osobni naplnéni pfedev§im vrodinném zivoté

a vychové svych déti.
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Zdravotni stav je ve vSech rodindch uspokojivy. VSichni dotazovani jsou
spokojeni se svym momentalnim zdravotnim stavem. Uvad¢ji shodné, Ze jsou veelku
spokojeni se svou duSevni 1 télesnou kondici. Zdravotni omezeni se vyskytuje pouze
v jedné rodin¢, kde ma otec psychiatrickou diagnézu a je medikovan. Jeho nemoc

ovSem nenarusuje bézny chod rodiny.
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7. Zaver

Bakalatskd prace nastiuje situaci rodin s ditétem s Downovym syndromem
a kvalitu Zivota jejich ¢lenii. Hlavnim cilem bylo zjistit, jak tyto rodiny hodnoti sviij
zivot. Zda je hodnoceni jejich Zivotni spokojenosti ovlivnéno faktem, ze se jejich dité
narodilo s postizenim. Sledovana byla celkova spokojenost se Zivotem v oblastech
zdravi, prace a zaméstnani, financni situace, manzelstvi a partnerstvi, volny cas, déti,

ptatelé, ptibuzni a zndmi, rodinny Zivot a vlastni osoba dotazovaného.

Teoreticka cast osvétluje pojem Downlv syndrom a jeho specifika. Dale se
vénuje rodin¢ ditéte s mentdlnim postizenim a jejim fungovanim, a kvalitou Zzivota
v proménach casu, jejimi konstrukty,dimenzemi a moznostmi méteni.Prakticka Cast se
tyka vyzkumu, ktery byl proveden kvalitativni formou, pfesnéji formou rozhovoru

s navodem s rodi¢i ditcte, které ma Downiv syndrom.

Za vystup bakalafské prace, mizeme povazovat zjiSténi, ze rodiny s ditétem
s Downovym syndromem jsou se svym zivotem celkové spokojeny. Subjektivné je
jejich predstava o kvalité¢ zivota napliovana. Rodi¢e déti s Downovym syndromem,
pfedevsim matky, jsou vice zatizeny z hlediska svého volného €asu a ¢asové narocnosti
péce o dité. Otci pocituji vétsi zodpoveédnost, kterd se tyka zabezpeceni rodiny. Rodiny
jsou omezeny 1 z hlediska rodinnych dovolenych, kdy museji sviij vybér ptizpisobovat
postizeni jejich déti. Na druhou stranu rodi¢e shodné uvadéji, Ze diky postiZeni jejich

déti ziskali zkuSenosti, které by jinak neméli.
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