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UVOD

Zéaverecna prace se zabyva problematikou Downova syndromu z pohledu rodiny.
V uvodu zminuje pfi¢iny Downova syndromu, jeho klasifikaci, specifika a dale
se zabyva jedincem s Downovym syndromem a jeho rodinou. Prakticka cast
je zamétena na konkrétni rodinu s jedincem s Downovym syndromem.

Autorka prace se jiz od narozeni pohybuje mezi lidmi s postizenim. O rok dfive, nez
se narodila ona, se jejim rodi¢tim narodila prvni dcera. Nebyla vSak stejna jako vétSina
ostatnich déti. V kazd¢ jeji buiice bylo néco navic. Jeden chromozom, ktery zptisobuje
Downtiv syndrom. Je to trvaly stav, piedev§im rodice a v neposledni fad¢ okoli ¢loveka
s Downovym syndromem, se s timto faktem musi smifit. Nebyva to jednoduché
a spole¢nost mnohdy témto lidem moc nepomahd. Rodina i jedinec s Downovym
syndromem se musi naucit bojovat a snazit se vydobyt si své misto.

Problematika pfiijeti jedince s Downovym syndromem, ¢i obecné jedince s potizenim,
rodinou nebo spoleCnosti, je v dneSni dob& velmi aktualni téma, kterym je tieba
se zabyvat. I kdyZ se pohled spole¢nosti na osoby s postizenim, za poslednich 20 let,
zménil a v dneSni dob€ se vice snazime tyto osoby zatazovat do spole¢nosti, stale jsme
nedocilili takové urovng, ktera by osobam s postizenim zaruc¢ovala srovnatelnou kvalitu
zivota, jakou maji intaktni jedinci. Spolecnost neni informovana o dané problematice.
Obcas se setkavame s ndzorem, kdy se lidé chovaji tak, jako by bylo postiZeni
nakazlivé. Casto se v téchto piipadech viak jedna pouze o nedostatek informaci
a zkuSenosti s lidmi s postizenim. Chybi dostate¢na osvéta, ktera by lidem objasnila
divod postizeni, jeho vliv na chovani jedince a v neposledni fadé i mozné ptistupy
k lidem s postizenim. Velmi castym diivodem, pro¢ lidé nenavazi kontakt s clovékem
s postizenim je obava z komunikace — lidé nevédi, jak by méli s takovym clovékem

komunikovat. Obava z navdzani kontaktu s jedincem s postizenim byvad v mnoha



pfipadech zplsobena nedostatkem zkuSenosti v této oblasti. Proto je také jedna z kapitol
praktické casti prace (kapitola ¢. 5.1.1) zaméfena na specifika navazani kontaktu
s ¢lovékem s Downovym syndromem.

ZavereCna prace se zabyva jedincem s Downovym syndromem a jeho rodinou.
V teoretické Casti prace je blize specifikovano, co je to Downilv syndrom, jak vznika,
jeho rozdéleni, vlastnosti jedince s Downovym syndromem a také se zaméiuje
na konkrétni rodinu s takovym jedincem.

Praktickd ¢ast prace byla zpracovana prostfednictvim nésledujicich technik
kvalitativniho vyzkumu: pozorovani, rozhovor a analyza dokumentl. Autorka se snazi
prosttednictvim rozhovori s lidmi, ktefi s konkrétnim jedincem s Downovym
syndromem pfichdzi do kontaktu, nastinit problematiku souziti s jedincem s postizenim.
Teoretickd Céast prace se dotyka specifickych zkuSenosti a probléml ze zivota,
se kterymi se rodina s jedincem s Downovym syndromem musi potykat a které musi
fesit od narozeni az po dospélost jedince.

V bakalafské praci neni v zaddném piipadé mozné obsahnout vSechny problémy,
se kterymi se rodice pii vychové a souziti s jedincem s Downovym syndromem mohou
setkat. Rodice déti s postizenim vSak Casto fesi velmi podobné problémy a proto by pro

n¢ mohla byt prace pfinosna.



TEORETICKA CAST

Teoreticka Cast prace se zabyva charakteristikou Downova syndromu, jeho etiologii,
klasifikaci a dale specifickou situaci rodiny, které se narodi jedinec s Downovym

syndromem. Teoreticka ¢ast prace byla zpracovana za pomoci odborné literatury.

1 DOWNUV SYNDROM

Downtliv syndrom je vrozena chromozomalni vada, ktera se v soucasné¢ dob¢ vyskytuje
v Ceské populaci piiblizné u jednoho ze 700 az 800 Ziv€é narozenych déti ve vSech
etnickych skupindch. Rodi se o néco vice chlapcti nez divek s Downovym syndromem,
rozdil je jen nepatrny. Diivod mirné vyssiho vyskytu u muzii neni znadm.

(Selikowitz, 2005, s. 39)

1.1 Pohled do historie Downova syndromu

,.Je temér jisté, ze lidée s Downovym syndromem tu byli vidycky. Prvni zaznamenana
podoba osoby s charakteristickymi rysy této diagndzy byla nalezena na oltdri
v Cachach v Néemecku, s datem vzniku 1505.” (Selikowitz, 2005, s. 38)

Jako samostatna diagn6za byl vSak Downlv syndrom uznan az v roce 1866, kdy doktor
John Langdon Down (1828-1896), anglicky Iékaf, charakteristické rysy tohoto
syndromu popsal. Pfi¢inu popsané diagnozy vSak neznal. Jeho domnénku, Ze syndrom
je navratem k primitivhimu mongolskému etnickému plemeni, brzy zavrhl jeho syn
Reginald, téZ 1¢ékaf.

Doktor Waardenburg pfiSel v roce 1932 s myslenkou, Ze pti¢inou Downova syndromu

by mohla byt chromozomalni abnormalita, je$t€¢ néjaky ¢as vSak trvalo, nez se jeho



navrh potvrdil. V roce 1959, to je 93 let po ptivodnim, Downové popisu, demonstroval
chromozomem. Tak bylo zjisténo, Ze Downllv syndrom je chromozomalnim
onemocnénim - trizomii 21. chromozomu. Termin Downtlv syndrom nebo také trizomie
se nyni pouzivd misto dfive uzivaného pojmenovani "mongolismus", které vzniklo
na zaklad¢ urcitych fyziognomickych zvlastnosti lidi s timto syndromem.

(Selikowitz, 2005, s. 38)

1.2 Vymezeni a klasifikace Downova syndromu

Vsechny déti 1 vSichni dospéli maji kromé svych individualnich vlastnosti i rysy, které
jsou spole¢né také ostatnim osobam s danym syndromem. A pravé tyto spole¢né rysy
jsou pro konkrétni syndrom charakteristické.

Syndrom je soubor ptiznaki projevujicich se spolecné. Pokud se u ¢loveéka vyskytuje
soucasné nékolik pfiznakl typickych pro urCity syndrom, fikdme, Ze jedinec "trpi
danym syndromem". Vrozeny syndrom, jako je napiiklad Downlv syndrom, patii
k porucham, které jsou ziejmé ihned po narozeni ditéte. Vznikd v disledku
abnormalniho vyvoje plodu. Existuje mnoho tisic rtiznych vrozenych syndrom.
Obvykle byvaji pojmenovany po lidech, ktefi je popsali jako prvni. V ptipadé Downova
syndromu to byl doktor John Langdon Down. (Selikowitz, 2005, s. 37-38)

Vsechny déti, narozené s Downovym syndromem, maji ve svych buiikdch nadbytecny
21. chromozom. Mnozstvi 21. chromozomu a zpiisob, jimz porucha vznikd, mize mit
troji podobu. Tyto tfi rizné formy je dilezité rozliSovat, protoze predpoklad, Zze rodice
budou mit dalsi dité se syndromem, zavisi pravé na tom, jakou z forem poruchy jejich
dité ma.

K témto tfem formam patii trisomie 21. chromozomu, translokace a mozaicismus.



® Trisomie 21.chromosomu
Velkd vétSina déti s Downovym syndromem (asi 95%) ma nadbytecny cely
21. chromozom v kazdé buiice svého téla. Tato porucha se nazyva
trisomie 21. chromozomu. Je to nejbéznéjsi forma Downova syndromu u déti
narozenych matkdm ridzného véku. Vznika tim, ze jeden z rodic¢i preda ditcti
z vajicka nebo spermie misto obvyklého jednoho 21. chromozomu chromozomy
dva. Normaln¢ se pii vzniku vajicka nebo spermie bunika ve vajeCniku nebo
ve varlatech rozd¢li, aby vznikly dvé nové bunky, kazda s polovinou ptivodniho
poctu chromozomu. V pfipad¢ trisomie 21. chromosomu je toto déleni abnormalni
a vajicko nebo spermie obdrzi jesté jeden nadbytecny 21. chromozom. Tomuto
procesu se fika nondisjunkce, protoze 21. chromozom z ptivodni bunky se neodd¢li
(déleni = disjunkce), ale zlstava v jedné z novych bun¢k kompletni. Takto vznikne
jedna bunika obsahujici oba 21. chromozomy a druhd builka, v niZ neni ani jeden
21. choromozom. Druha buitka nemiize piezit a rozpada se. V soucasné dobé védci
nedokazi vysvétlit, pro¢ k nondisjunkci dochazi. Pravdépodobné nema

jen jedinou pric¢inu. (Selikowitz, 2005, s. 49 - 51)

® Translokace
Asi ve 4 % ptipadil neni pti¢inou Downova syndromu cely nadbyte¢ny chromozom,
ale pouze nadbytecna ¢ast 21. chromozomu. K této poruse dochazi, kdyz se odlomi
malé vrcholky 21. chromozomu a jiného chromozomu a zbyvajici ¢ast obou
chromozomu se spoji. ,,Doposud nevime, proc¢ k translokaci dochazi, vime vsak,
Ze v tomto pripadé na rozdil od nondisjunkce vek rodicii nehraje Zadnou roli.”
(Selikowitz, 2005, s. 52) V translokaci s 21. chromozomem se vyskytuji pouze

nekteré chromozomy, jsou to chromozomy 13, 14, 15 nebo 22, nejCastéji to byva
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14. chromozom. ,,Déti s Downovym syndromem zpusobenym translokaci se od déti

s trisomii co do rozsahu postizeni nikterak nelisi.” (Selikowitz, 2005, s. 52)

® Mozaicismus

Asi 1 % déti s Downovym syndromem ma nadbytecny 21. chromozom pouze

v n&kterych buiikach. Ostatni buiiky jsou normalni. ,,Rikdme, Ze se u nich projevuje

mozaicismus, protoze bunky v jejich téle jsou jako mozaika poskladany z riznych

kouskui, nékteré jsou normalni, jiné maji nadbytecny chromozom.” (Selikowitz,

2005, s. 54)

Tabulka ¢. 1 Formy Downova syndromu (Selikowitz, 2005, s. 49)

Forma Vyskyt (%) Nalezy na chromozomech Fyzické
priznaky a
mentalni
retardace
Trisomie 21. 95 Nadbytecny 21. chromozom v kazdé¢ | B¢zna forma
chromosomu burnce
Translokace 4 Ptemisténi urcitého segmentu Stejné jako
chromozomu na jiny chromozom u trisomie
v kazdé bunce
Mozaicismus 1 Riaznost bunék — nékteré maji Mirnéjsi fyzické
nadbyte¢ny 21. chromozom, jiné jsou ptiznaky
normalni a mentalni
retardace

Trisomie 21. chromozomu a chromozomalni mozaika nejsou dédi¢né. Okolo 4 % déti

s Downovym syndromem ma ale translokacni typ Downova syndromu. V tomto piipadé

by rodi¢e méli podstoupit geneticky test, aby se zjistila mira rizika narozeni dal§iho
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ditéte s touto chromozomalni odchylkou.

(Janikova, Dztrova, 2000, s. 6)

1.2.1 Symptomy Downova syndromu

,U vetsiny deti s Downovym syndromem lze diagnozu stanovit ihned pri narozeni nebo
kratce po ném. Lékar je casto schopen se znacnou jistotou stanovit diagnozu na zaklade
vzhledu ditéte.” (Selikowitz, 2005, s. 40) Existuji také piipady, kdy lékai mlze mit
pouze podezieni, ale s urCitosti svou domnénku mulze potvrdit az na zaklad¢
chromozomalniho vySetieni. Velmi ztidka se stava, ze ptiznaky syndromu nejsou zjevné
a ani zkuSeny Ilékat danou situaci nerozpoznd. Bylo popsdno vice nez
120 charakteristickych ptiznakii Downova syndromu. Mnoho jedincii jich vSak nema

vice nez Sest nebo sedm. (Selikowitz, 2005, s. 40)

« Oblicej. Podivame-li se na dit¢ s Downovym syndromem zepfedu, miva

kulaty oblic¢ej a pii pohledu ze strany je profil vétsinou plochy.

. Hlava. Rada lidi s Downovym syndromem ma hlavu vzadu lehce oplotélou.

Tomuto jevu se fika brachycephalia.

«  OC&i. ,Vetsina deti i dospelych s Downovym syndromem ma oci mirné
zeSikmené vzhiiru.” (Selikowitz, 2005, s. 41) Navic se u nich ¢asto vyskytuje
mald kozni fasa, kterda probiha vertikdlné mezi vnitinim koutkem oka
a kofenem nosu. Rika se ji epikanticka Fasa nebo epikantus a je Casto
patrna 1 u zdravych novorozencl. (Epikanticka fasa je znazornéna

na obrazku €. 2, ptiloha ¢. 5.) O¢i mohou mit jesté dalsi typicky znak,
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kterym jsou tzv. Brushfieldovy skvrny, coz jsou bilé, nebo lehce nazloutlé
teCky rozmisténé po okraji duhovky. Stejné jako epikanticka fasa ani tyto
skvrny nebrani vidéni. (Brushfieldovy skvrny jsou zndzornény na obrazku
¢. 1, jez je soucasti prilohy €. 5.)

U déti s Downovym syndromem je nutné pravidelné vySetfovat zrak, protoze

mivaji sklon k dalekozrakosti, kratkozrakosti a jinym o¢nim vadam.

Vlasy. Lid¢é s Downovym syndromem mivaji vétSinou jemné a rovné vlasy.

Krk. Starsi déti a dospéli mivaji Casto kratky, Siroky krk.

Usta. Ustni otvor je o néco mensi, neZ je bézné, jazyk naopak trochu vétsi.
Tato kombinace ma za nasledek, Ze si nékteré déti obcas zvyknou vyplazovat
jazyk. Zuby rostou pozd¢ji. Lidé s Downovym syndromem mivaji sklon

k zanétam dasni.

Ruce. Ruce byvaji Siroké, s kratkymi prsty. Mali¢ek mtze byt lehce ohnut
smérem k ostatnim prstlim. Je to jev, ktery se v n€kterych rodinach vyskytuje
1 bez souvislosti s Downovym snydromem. Na dlani je obvykl4 jenom jedna
pficna ryha tdhnouci se rovnég, napfi¢ dlani. (Pfi¢na ryha na ruce a ohnuty

malicek jsou zndzornény na obrazku €. 3, jez je soucasti ptilohy €. 5.)

Nohy. Nohy byvaji silné a mivaji Sirokou mezeru mezi palcem

a ukazovackem.

Srdce. Asi jedna tietina déti s Downovym syndromem se rodi se srde¢ni
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vadou. (Obrazek zdravého srdce, ktery miize pomoci k lepsi predstaveé nize
uvedenych srdecnich vad, obrazek ¢. 4, je soucasti pfilohy ¢. 5.) Jedinci
s Downovym syndromem jsou nachylni k nékolika vadam srdce, mezi které
patii naptiklad: ¢asteény defekt predsinokomorové prepazky, uplny defekt
mezikomorové prepazky, defekt mezikomorové piepazky, oteviena
Botallova ducej, Eisenmengertiv komplex, Fallotova tetralogie.

Vzhledem k tomu, Ze zena s Downovym syndromem, kterd je zminovana
v praktické casti prace, ma srde¢ni vadu, kterou Selikowitz (2005, s. 99)
popisuje jako "uplny defekt predsinokomorové piepazky", se tato ¢ast prace
zamétuje na popis zminéné vady. (Vysledky echokardiografického vysetient,

dokladajici vadu, jsou soucdsti ptilohy €. 1.)

N4

defektu, mozny je také casteCny defekt. Jedna se o typicky piiklad srde¢niho
onemocnéni vyskytujiciho se u déti s Downovym syndromem, které mimo
jinych, vySe uvedenych onemocneni, trpi defekty sinokomorové piepazky
na rtuznych urovnich. Tyto defekty jsou casto sdruzeny i1 s nedostate¢nosti
srdecnich chlopni, kdy se krev z komor vraci pfi stahu srdce zpét do sini.
Plice i srdce jsou timto pfetéZovany, jedinci maji potize s dychanim, snadno
se unavi, je zde 1 porucha prokrveni traviciho traktu, diky némuz déti Spatné
pribiraji. Pii neléCeném pribéhu se levo - pravy zkrat, vytvoreny defektem
prepazky, méni v pravo - levy a nedostate¢né okyslicend krev se dostava
do téla, coz zpisobuje typické zmodrani perifernich ¢asti téla (cyandza),
dasledkem cehoz se srdce snazi vyrovnat tento nedostatek zrychlenim své
¢innosti. Zrychlenou srde€ni ¢innost miiZze pozitivné ovlivnit 1€k digoxin

(digitalis), ktery srdec¢ni frekvenci zpomaluje a zefektiviluje srdecni stah.
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,,Pro tyto vady je typicky zvyseny krevni priitok plicnim recistém, zpusobeny
patologickym spojenim (zkratem) mezi vysokotlakym a nizkotlakym
obeéhovym systémem. Jedna se o levo - pravy zkrat, kdy okyslicena krev
znovu recirkuluje pres plicni reciste.” (Zeman, 2001, s. 343)

Tento zkrat se muze nachazet na urovni srdecnich sini (defekt sinového
septa), srde¢nich komor (defekt komorového septa) nebo na urovni velkych
cév.

. Krevni pritok plicnim recistem muzZe u téchto vad az nékolikanasobné
prevySovat krevni priitok systéemovym obéhem. Pokud se tyto vady zavcas
neodstrani, dochazi 'k rozvoji  Eisenmengerova  syndromu, ktery
je charakterizovan narustem periferniho plicniho odporu a obracenim
zkratu (levo - pravy zkrat se meéni na pravo - levy zkrat).” (Zeman, 2001,
s. 343) Jakmile dojde k obraceni, vadu uZ neni mozné operovat.

,Soucasnym trendem v lécbé uplného defektu predsinokomorové prepazky
je provedeni operativniho zakroku v kojeneckém véku a uplné odstranéni

poruchy.” (Selikowitz, 2005, s. 100)

Svalové napéti. Koncetiny a krk malych déti s Downovym syndromem

byvaji ochablé. Tato svalova ochablost se nazyva "hypotonie".

Velikost postavy. Déti s Downovym syndromem obvykle vazi pfi narozeni
mén¢, nez je pramér. Byvaji také o néco mensi. V détstvi rostou rovnomeérné,
ale pomalu, a v dospélosti dortstaji mensich vysek, nez by se podle rodiny
piedpokladalo. Byva to n¢kde na dolni hranici priméru, coz je 145 az 168
cmumuzi a 132 az 155 cm u Zen.

(Selikowitz, 2005, s. 41- 43)
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U déti s Downovym syndromem se castéji, nez u jejich vrstevnikii bez postizeni,
objevuji smyslové vady. Uvadi se, ze mnoho déti mé& problémy se zrakem,
asi 50 % z nich byva kratkozrakych a dalSich 20 % dalekozrakych, pomérné zna¢ny
pocet jich §ilhd. Proto by tyto déti mély byt pravidelné vySetfovany ocnim lékafem,
nebot’ zrakové postiZeni jim miZe ztiZit proces uceni a omezit jejich vyvoj. Mnohé déti
s Downovym syndromem jsou lehce az stiedné tézce sluchové postizené. Je znamo,
ze 1 lehka nedoslychavost mlize negativné ovlivnit vyvoj feci ditéte. Proto je nutné, aby

sluchové schopnosti téchto déti byly pravidelné testovany. (Svarcova, 2006, s. 142)

1.2.2 Downiiv syndrom a mentalni retardace

,,Mentalni retardaci Ize definovat jako vyvojovou duSevni poruchu se sniZenou
inteligenci demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, Fecovych, pohybovych
a socialnich schopnosti s prenatdlni, perinatalni i postnatalni etiologii.” (Miiller,
Valenta, 2003, s. 15)

Pii klasifikaci mentdlni retardace se v soucasné dobé uziva 10. revize Mezinarodni
klasifikace nemoci, zpracovand Svétovou zdravotnickou organizaci. Podle
té je mentadlni retardace: ,,Stav zastaveného nebo neuplného dusevniho vyvoje, ktery
je charakterizovan zvlasté porusenim dovednosti, projevujicim se béhem vyvojového
obdobi, postihujicim vsechny slozky inteligence, to je poznavaci, Fecové, motorické
a socialni schopnosti. Retardace se miize vyskytnout bez, nebo soucasné s jinymi
somatickymi nebo dusevnimi poruchami.” (MKN-10, 2008, s. 236)

Mezindrodni klasifikace nemoci rozliSuje z hlediska postizeni intelektu nésledujicich
Sest kategorii: lehka mentalni retardace, stfedné tézka mentalni retardace, tézka mentalni
retardace, hluboka mentéalni retardace, jind mentalni retardace, nespecifikovana

mentalni retardace.
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Svétova zdravotnickd organizace posuzuje hloubku postizeni podle toho, jak dalece
se jedinec vzdaluje od primérného vykonu, ktery mé hodnotu IQ 100. Za hranici

mentalni retardace povazuje IQ 70. (Siska, 2005, s. 8 - 9)
Klasifikace mentalni retardace podle MKN-10 (2008, s. 236 - 237):
« Lehka mentalni retardace (IQ se pohybuje ptiblizné mezi 50 az 69)
« Stiedné téZka mentdlni retardace 1Q dosahuje hodnot 35 az 49
(coz u dospélych odpovidd mentdlnimu véku 6 az 9 let). Vysledkem
je zretelné vyvojové opozdéni v détstvi, avSak mnozi se dokazi vyvinout
k ur¢it¢ hranici nezavislosti a sobéstacnosti, dosdhnou pfimérené
komunikace a Skolnich dovednosti. Dospéli budou potfebovat razny
stupent podpory k praci a k ¢innosti ve spolecnosti.
Jelikoz je jedinec s Downovym syndromem, zminovany v praktické ¢asti prace,
diagnostikovan v pasmu stfedné té¢zké mentalni retardace, je zde popsan tento stupen
retardace podrobnéji. Zprava z psychiatrického vysetieni, doklddajici stupenn mentalni
retardace, je soucasti ptilohy €. 2.
« Tézka mentalni retardace (IQ se pohybuje v pasmu 20 az 34)

« Hluboka mentalni retardace (IQ dosahuje nejvyse 20)

- Jina mentalni retardace
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« Nespecifikovana mentalni retardace

Podle Svarcové (2006, s. 145), odpovida praméma hodnota IQ u lidi s Downovym
syndromem, na niz se shoduje vice autort, piiblizné urovni stiedné¢ t€zké mentalni
retardace. ,, Uvddi se, Ze u chlapcii a muzii jsou tyto hodnoty v priumeéru a néco nizsi nez
u divek a zen. Déti vychovavané v rodindch vykazuji obecné vétsi uroven intelektovych

schopnosti nez déti vychovavané od casného véku v uistavech.” (Svarcova, 2006, s. 145)

1.3 Etiologie Downova syndromu

Kdyz se rodi¢e dozvédi, ze jejich dit¢ méd Downlv syndrom, jedna z jejich prvnich
otazek byva: ,Jak se to stalo?” Pro pochopeni vzniku Downova syndromu je tfeba
nejdiive znat nejmensi stavebni ¢asti téla: buiiky, chromozomy, geny.

Lidské télo se sklada z bunék, které jsou viditelné pod mikroskopem. Jednotlivé bunky
funguji jako stavebni kameny. Veskeré bunky v télé¢ pochéazeji z jedné bunky, kterd
vznikla spojenim spermie otce a vajicka matky. Kazda bunika nese ve svém stiedu malé
jadro, kde je ulozen geneticky material — geny, které dit¢ zdédi po rodicich. ,,Kazdy
jednotlivy gen Fidi vyrobu jednoho konkrétniho proteinu a tak urcuje jednu
charakteristiku téla.” (Selikowitz, 2005, s. 45)

Dospély jedinec vyuziva v jednom okamziku pouze 10 % genli. Béhem vyvoje plodu
v déloze se soucasné vyuziva témét polovina genli v kazdém jadife buiky. Z toho
logicky vyplyva, ze genetické poruchy mohou mit ¢asto za nasledek abnormalni vyvoj
plodu.

Geny nespocivaji v jadru volné, ale jsou seskupeny v fetézcich, kterym se ftika
chromozomy. Kdyz se béhem rustu bunika déli na dvé nové buiky, déli se i jadra

na dvé shodné poloviny. Kazda bunka v téle méa 46 chromozomd, které jsou usporadany

18



v parech. Kazda bunka tedy obsahuje 23 parti chromozomii. Kazdy par obsahuje jeden
chromozom od matky a druhy od otce. Pokazdé, kdyz se builka rozdéli, obé nové
vzniklé buiiky maji stejny pocet chromozomt, coz je 46.

Jesté se uspokojiveé nepodafilo vysvétlit, pro¢ k Downové syndromu vlastné dochazi.
Soucasné védécké znalosti potvrzuji, Ze k chybnému okopirovani genetické informace
dochdzi ndhodné. Dokonce byly zkoumény riizné faktory ve vztahu k Cetnosti vyskytu
Downova syndromu. Bylo zjisténo, Ze pfislusnost rodic¢t k etnické rase, socidlnimu
prostiedi nebo mistu bydlisté, nema na vznik Downova syndromu vliv. ,,Onemocnént
matky, kvalita stravy, prisun vitaminu, alkohol, nikotin a drogy mohou zpiisobit riizna
poskozeni plodu, ale ne Downiiv syndrom.” (Janikova, Dzlrova, 2000, s. 6)

Byla prokazana pouze urcita souvislost u véku rodi¢i. Bylo vyzkoumano, ze matky
star§i 35 let a otcové starsi 50 let jsou narozenim ditéte s Downovym syndromem
ohroZzeni vice nez rodiCe mladSiho véku. ,,Evidentni skutecnost, Ze vétsina déti
s Downovym syndromem se nyni rodi matkam ve véku mezi 24 - 30 lety, je vysvétlitelna
tim, Ze v této veékové skupiné se vseobecné rodi nejvice déti a zZe matky nad 35 let
se v priitbehu tehotenstvi vétsinou podrobuji genetickému vysetreni, ¢imzZ se pocet deéti

s Downovym syndromem narozenych starsim matkdam snizuje.” (Svarcova, 2006, s. 143)
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2 JEDINEC S POSTIZENIM A RODINA

Rodina, jejiz soucasti je jedinec s postizenim, ma sva urcita specifika. Uz pouhé zjisténi,

ze rodiCe Cekaji dité s postizenim, je velkym zasahem do jejich predstav.

2.1 Vymezeni rodiny

Na uvod je tieba vymezit pojem rodina. V literatufe mizeme najit riznd vymezeni
a definovani rodiny. ,,Zpravidla se vsak rodinou rozumi spolecenstvi lidi, svazek dvou
rovnopravnych partnerii, mald socialni skupina ¢i buiika, spolecenska jednotka, ktera
vznika na zakladé manzelského a pokrevniho svazku a predstavuje komplex specifickych
vztahiit mezi muzem a Zenou, mezi rodici a détmi, rodinou a spolecnosti.” (Opattil a kol.,
1985, s. 191; Kol. aut., 1993, s. 233; Vorlicek, 1984, s. 121, in Grecmanova et al.,
1998, s.7)

,,Rodina je fungujici jednotka, ktera sdruzuje oba rodice a deti. Tato jednotka
je zarazena do domdciho prostiedi. Domacnost se nachdzi v urcitem dome, obci atd.
Rodina je neustale v dynamické interakci s okolnim svetem.” (Grecmanova et al.,
1998, s. 8)

Pro pozitivni rozvoj rodiny je dulezité, aby byla co nejvice oteviena okolnimu prostiedi.
Samoziejmé je predpokladem zdrava rodina, protoze jinak, pti prehnaném otevieni
systému, dochazi ke vstupu nevhodnych informaci do rodiny. ,,Diilezitou roli pri
pootevirani rodiny vuci okolnimu prostiedi hraji rodice.” (Grecmanova, 1998, s. 8)
Protoze za normalnich okolnosti novorozenec zije v rodiné, funguje rodina jako
zprostfedkovatel vlivu kultury na dité, stava se mu pfirozenym zivotnim prostiedim.
., Ukolem rodinné vychovy je totiz uvést dité do Zivota v relativnim souladu s pozadavky

konkrétniho kulturniho prostredi. Kromé toho utvari psychiku ditéte zivot rodiny
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celkove, vztahy mezi rodici, mezi cleny rodiny vitbec.” (Nakonecny, 2003, s. 112)

2.2 Specifika rodiny s jedincem s postiZzenim

Pro dité s jakymkoli druhem postiZzeni je rodina stejné dulezita, ne - li vice, jako pro
vSechny ostatni déti. Podle Svarcové (2006, s. 156) je nejpiirozen&jsim prostfedim
pro Zivot a vychovu ditéte s mentalni retardaci jeho rodina. Zadné jiné prostfedi mu
nemtiize poskytnout stejny pocit bezpeci, jistoty, emocionalni stability ani stejné
mnozstvi podnétl pro jeho dalsi rozvo;j.

Rodina je zékladni spoleCenské prostiedi, v némz se dit€ vyviji a kde se také utvari jeho
osobnost. To plati o détech zdravych 1 o détech jakkoli postizenych. ,,Dité s Downovym
syndromem je osobnosti v pravém slova smyslu, i kdyz ji zpravidla nelze docela dobre
vtesnat do beznych psychologickych schémat. Opozdeéni mentalniho vyvoje je zpravidla
ziejmé a zdvazné — ma vsak svij osobity raz. Z hlediska tzv. normalni populace je toto
dite "zvlastni" a napadné svym zjevem, ktery md rovneéz tak specificky rdz, Ze prekracuje
i charakteristiky rodové a rasové.” (Kucera, 1981, s. 94)

Rodina s ditétem s postizenim je nééim vyjimecna. Tato spiSe negativné hodnocena
skutecnost se stava soucasti sebepojeti vSech Clent rodiny - rodi¢l i sourozenci bez
postizeni. ,,Existence postizeného ditéte je pricinou toho, zZe se urcitym zpusobem zméni
Zivotni styl rodiny, protoze musi byt prizpusoben jeho mozZnostem a potiebam.
V dusledku toho se zmeéni i jejich chovani, nejen v ramci rodiny, ale také ve vztahu
k sirsi spolecnosti, kde se tito lidé mohou v ramci obrannych reakci projevovat jinym
zpiisobem nez driv, resp. nez je obvyklé, nebo se od ni dokonce izolovat.” (Vagnerova,

2008, s. 164)
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2.3 Rodice a sourozenci jedince s postiZenim

Zpravidla je narozeni ditéte ocekavano s velkymi nadéjemi. Vzdyt’ piivést dit€¢ na svét
je stale jeste vniméano nejen jako samoziejmost, ale dokonce jako "svatd povinnost",
cekaji dite, které bude naplnénim nejen jejich vztahu, ale také jejich osobnich tuzeb. Jak
uvadi Jankovsky (2006, s. 59), pokud se jim ovSem narodi dité s postizenim, objevuje
se hned na samém zacatku, pfi jeho narozeni, obrovsky problém, ktery se zda byt
nefesitelnym. Tento problém spociva ve vyrovnani se se skuteCnosti, ze je dité
postizené, ze vybocuje z normalu, a Ze nemiize naplnit ta ocekavani, kterd do jeho
narozeni vSichni s velkymi nadéjemi vkladali.

,,Reakce rodicii na postizeni jejich ditéte, zpusob zvlddani této situace a prijeti urcitého
zpiisobu jejiho reSeni zavisi na mnoha okolnostech, i na predpokladané priciné vzniku
postizeni.” (Vagnerova, 2008, s. 164)

Postoje k ditéti nevznikaji ze strany rodicti ndhle. Jsou obvykle vysledkem celého jejich
piedchoziho zivota. V postojich rodich k ditéti se odrazeji zkuSenosti a prozitky z jejich
vlastniho détstvi, vztah k jejich rodi¢im, zkuSenosti z pozdéjsiho véku, z doby
zamilovani i z doby manzelského zivota, véetné¢ vztahu k druhému ¢lenu manzelské
dvojice. Proto jsou tyto postoje tak mnohotvarné a individualni — a proto také kazdé¢ diteé
ptfichdzejici na svét méd od pocatku zcela osobité¢ zivotni a vyvojové podminky.
. Narozeni postizeného ditéte predstavuje zatez, obvykle neocekavanou. Je traumatem
vyplhvajicim z pocitii selhani v rodicovské roli a viny, které se vztahuji k postizenému
diteti. Vedomi neschopnosti zplodit zdravéeho potomka vede ke ztrate sebeduvery
a k pocitiim ménécennosti. ”’ (Vagnerova, 2008, s. 164)

Reakce rodicl na takové trauma je ovlivnéna i pfevazujicimi postoji spolecnosti, v niz

Ziji. ,,Kazdi rodice prijimaji zpravu, ze maji dite s Downovym syndromem, trochu jinak,
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vetsinou vsak zazivaji podobné pocity. ” (Selikowitz, 2005, s. 16)

Podle Kucery (1981, s. 94) je pozndni, Ze pravé toto dit€ se zjevem, projevy,
¢i dynamikou svého vyvoje béznym normam vymykd, samoziejme urcitym psychickym
otfesem — svym zpusobem nevyhnutelnym, z néhoz nelze postizenou rodinu osvobodit.

Kazda rodina, které se narodi dit€ s postizenim, si timto stavem jednoduSe musi projit.

Zminili jsme se, jak je to s pfijetim ditéte s postizenim rodi¢i, nyni se zaméfime
na stejny problém u sourozenci déti s postiZenim.

., Veétsina deéti reaguje na situaci, Ze maji sourozence s Downovym syndromem docela
dobre.” (Selikowitz, 2005, s. 27) Podle VSeticky (1999, cislo strany neuvedeno)
si sourozenci s dité¢tem s Downovym syndromem vétSinou vytvoii velmi pevné vazby
a velmi Casto byvaji pozdéji socidlné vice kompetentni a zralejsi, nez jiné déti. Nazor
Vseti¢ky, o vétsi socialni zralosti sourozenci déti s Downovym syndromem, uvadi
1 Vagnerova (2008, s. 169), podle které si zdravy jedinec miize osvojit vétsi toleranci
k lidské rozmanitosti, vétsi citlivost k potiebam jinych apod. Také Selikowitz (2005,
s. 27) potvrzuje nazor Vagnerové a Vseticky, uvadi, ze se Casto vytvoii pevna pouta,
a existuji dokonce urcité diikkazy o tom, Ze sourozenci déti s Downovym syndromem,
jsou spolecensky obratnéjsi a vnimavéjsi nez jiné déti. ,, Vyzkumy ukazuji, Ze v situacich,
kde se vyskytne néjaky citovy stres, proziva ho nejvice vétsinou dite, které
se narodilo pred nebo po ditéti s Downovym syndromem.” (Selikowitz, 2005, s. 27)
,,Role sourozence postizeného ditéte je narocnéjsi a predstavuje pro jedince urcitou
zatez. Postaveni sourozence v rodiné se méni, odlisné byvaji i postoje a ocekdavani
rodicu, kterda k nému zaujimaji. Zdravy sourozenec miize nést stigma rodiny jako své
vlastni, zejména v situacich, kdy je verejné mineni néjak zduraznuje. Vedomi odlisnosti
rodinné konstelace urcitym zpusobem ovlivni postoje a chovani zdravého ditéte. Miize

se tak dit v pozitivnim i negativnim smeru.” (Vagnerova, 2005, s. 169)
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Vse zalezi na rodiCich a na jejich pfistupu. Uz od samého pocatku je jejich ptistup
k ditéti s Downovym syndromem pro ostatni déti vzorem. Je dulezité zapojit zdravé déti
do rodinnych aktivit, do péce o dit¢, radovat se z jeho uspéchli, Cemuz se piizplsobi
ziejm¢ dobte 1 ostatni déti a budou k clenovi rodiny s Downovym syndromem
pfistupovat obdobné. (Selikowitz, 2005, s. 28)

Rodice by si m¢li byt védomi problémd, které mohou sourozenci ditéte s Downovym
syndromem prozivat. Ze strany rodicl je tfeba ucinit ur¢ité kroky pro minimalizaci
téchto problémt. ,,Sourozenci potiebuji pochopit podstatu Downova syndromu,
potiebuji citit péci svych rodicii, musi se umét vyporadat s poznamkami a postoji jinych
deti a musi mit jistotu, ze se nebudou muset o sourozence starat, az toho jednou rodice
nebudou schopni.” (Selikowitz, 2005, s. 27 — 28)

Podobny nazor uvadi i Vseticka (1999, ¢islo strany neuvedeno), podle kterého musi byt
sourozenci asi od 4 - 5 let ujiStovani o tom, Ze to nebudou oni, kdo se bude muset
v budoucnu o dité¢ s Downovym syndromem starat, az toho rodi¢e nebudou schopni.
Je potieba, aby zdravi sourozenci védé¢li, ze existuje fada sluzeb, které jim v tomto
pomohou.

Dité¢ s Downovym syndromem muze byt "jedindcek", mize mit mladSiho ¢i starSiho
sourozence a nebo vice sourozencl. Autorka zde zminluje specifika mladSiho
sourozence z divodu spojistosti s praktickou &asti prace. Zena s Downovym
syndromem, zmifilovana v praktické ¢asti prace, ma mladsi sestru.

,,Déti, které se narodily po svém sourozenci s Downovym syndromem, mohou mit pocit
provinéni, ze svého starsiho sourozence predhanéji.” (Selikowitz, 2005, s. 30) Rodice
si obCas mysli, ze by neméli chvalit mladsi dité, aby to starSimu nebylo lito. Podle
Selikowitze (2005, s. 30), by byla chyba si myslet, ze by rodice nemé¢li chvalit mladsi
dite, aby to starSimu nebylo lito. Rodi¢e by méli dbat na to, aby mladsi dit€ mélo dobry

pocit z toho, co dovede.
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Také je tfeba, aby rodice byli k détem spravedlivi a neméli sklony
k rozmazlovani ditéte s Downovym syndromem, coz by u sourozencii mohlo vzbudit
zarlivost. Podle Selikowitze (2005, s. 31) mozna neni dit¢ s Downovym syndromem tak
schopné, presto by ale mélo mit néjaké povinnost, které zvladne. Pokud si ma naptiklad
jedno dité ustlat postel a dit¢ s Downovym syndromem to samo nezvladne, mélo
by to, naptiklad s pomoci rodict, stejn¢ udélat. Ma to vyznam i pro dité samé, protoze
se tak rozviji jeho samostatnost a sebevédomi, vlastnosti velmi dulezité do dalSiho
Zivota.

Zdravé dit€ se ve svém socialnim prostiedi, at’ uz se jedna o spoluzéky ze Skoly nebo
kamarady z vesnice a podobng, velmi Casto musi potykat s rtiznymi druhy natlaku
ze strany svych vrstevniki, at’ uz je to posmivani nebo naptiklad nepfijemné poznamky
na jeho postizené¢ho sourozence.

Jak se tedy miize zdravé dité¢ brénit proti "posmévackim"? Zde je opét potieba, aby
zapusobili rodice. Pokud je dit¢ kvili svému sourozenci s Downovym syndromem
je dite s pochopenim vyslechnout. ... Povzbudite — li dité, aby své pocity vyjadrilo vam,
je mensi pravdépodobnost, ze je v sobé bude hromadit, nebo je dokonce namiri proti
ditéti s Downovym syndromem.” (Selikowitz, 2005, s. 31) Je také dilezité, aby dité
pochopilo neznalost, ktera za posmivanim obvykle stoji. ,,K dalsim zpiisobiim, jak
detem pomoci, patii knihy, setkani s ostatnimi sourozenci deti s Downovym syndromem

nebo pomoc tridniho ucitele.” (Selikowitz, 2005, s. 31)

2.3.1 Proces akceptace jedince s postiZenim

Vagnerova (2008, s. 164 - 168) uvadi 5 specifickych fazi (faze Soku a popieni, faze

bezmocnosti, faze postupné adaptace a vyrovnani s problémem, faze smlouvani, faze
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realistick€ho postoje) procesu akceptace ditéte s postizenim rodi¢i. Rodi¢e nutné nemusi
prochéazet vSemi fdzemi a ani jimi nemusi projit v popsaném potadi.

Je dulezité si uvédomit, ze prozivani a chovani rodict ditéte s postizenim se v prubéhu
¢asu méni.

1) Faze Soku a popreni. Predstavuje prvni reakci na subjektivné nepfiijatelnou
skute¢nost, ze dit¢ neni zdravé. Lze ji charakterizovat vyrokem: ,, 7o neni mozné,
to nemiize byt pravda.” (Vagnerova, 2008, s. 165) Sok se projevuje strnutim,
neschopnosti jakékoli reakce, jak jej charakterizuje jedna z matek: ,,Byla jsem
jak ve snu, nemohla jsem ani brecet.” (Vagnerova, 2008, s. 165)

V tuto chvili je popfeni nepfijatelné informace projevem obrany vlastni
psychické nerovnovahy. ,,Tento prvni pocit zklamani je vetsinou umeérny tomu,
jak zjevny je defekt ditete a jak dalece si rodice mohou uvédomit dosah pro
budoucnost.” (Handk a kol., 1968, s.9) V této dobé nechtéji rodice slySet nic
o moznostech péce a vychovného vedeni svého ditéte, protoze se dosud nesmiftili
s existenci jeho postizeni. Kucera uvadi (1981, s. 98), ze pokud jde o obsah
sd€leni, zkuSenosti ukazuji, ze je dobré vysvétlit pfiCinu postizeni ditéte alespon
v tom rozsahu, jak je to pfistupno soucasnému emociondlnimu stavu rodicu.
Neni tfeba sdélit vSechno ihned, naopak, doporucuje se hovofit s rodi¢i vicekrat
a ptidavat podrobnosti postupné. V pritbéhu ¢asu dochéazi k postupnému pfijeti
této informace. Reakce rodict ovliviluje 1 skutecnost, kdy a kde se o postizeni
svého ditéte dozveédéli. Mnoha rodicim chybi sympatizujici pfistup
zdravotnického personalu v nestésti, které je potkalo. Namitky proti zplisobu,
jakym jim lékaf informaci podal, mohou byt projevem obranné reakce
traumatizovanych lidi, ktefi rozumové védi, ze jim Iékar ftikd pravdu,
ale nedovedou ji emoc¢né piijmout. Proto je 1ékaf, jako posel Spatné zpravy,

trestan kritikou, stava se pro tuto chvili ndhradnim vinikem.
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2) Faze bezmocnosti. Rodi¢e nevédi, co by méli délat, nikdy se s podobnym

3)

problémem nesetkali a nedovedou jej fesit. Matka potizeného ditéte si vzpomina,
jak tuto situaci prozivala: ,,Citila jsem v sobé bolest, jakou jsem jesteé nikdy
nezazila. Pocit zklamani stiidal pocit bezmocnosti. Vybavila se mi vSechna
tehotenska vysetieni, odbery krve, a stale jsem nemohla prijit na to, kde se stala
ta osudova chyba.” (Struskova, 2000, s. 14 in Vagnerova, 2005, s. 166) Rodice
prozivaji v tomto obdobi pocity viny, které se vztahuji k ditéti, a pocity hanby,
které¢ se vztahuji k oCekdavanym reakcim jinych lidi. Jejich prozitky byvaji
ambivalentni, boji se zavrzeni a odmitnuti a zaroven ocekavaji pomoc,
ale nemaji pfesnou predstavu, jaka by méla byt a v ¢em by méla spocivat. Proto
mohou byt zvySené citlivi k chovani ostatnich lidi, jak je zfejmé z vyjadieni
jedné matky: ,,Za celou dobu jsme od lékaii neslySeli nic pozitivniho. ... Cekali
Jjsme néjakou pomoc, ale ona nepvichdzela. ... Clovék si v té situaci, zahlcen
katastrofickymi prognozami, viibec nepredstavi, Ze jsou nekde lidé, kteri

by mu mohli pomoct.” (Chvatalova, 2001 in Vagnerova, 2008, s. 166)

Faze postupné adaptace a vyrovnani s problémem. Pro toto obdobi
je charakteristické zvySeni z4jmu o dalsi informace. Rodice chtéji védét, proc
postiZzeni vzniklo, jaka je jeho podstata a jak by méli o své dité peCovat, zajima
je 1 jeho budoucnost. Objevuji se obranné reakce, které mohou byt racionalné
nepochopitelné, ale i ony maji svllj vyznam - pomahaji jim udrzet psychickou
rovnovahu a zachovat pfijatelné sebehodnoceni v oblasti vlastni rodi¢ovské role.
se Casto povazuji za viniky a z toho vyplyvaji nékteré¢ jejich, zdanliveé
nesmyslné, reakce. Ze subjektivniho hlediska ovSem pochopitelné jsou. Rodic¢

se ditéti obétuje, aby od¢inil svou piedpokladanou vinu, nebo popird zdvaznost
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defektu, aby se jeho zavinéni zddlo menSi. Vina miZe byt pfisuzovana jen
jednomu z rodi¢l, nejcastéji matce, napiiklad ve smyslu: ,,U nds to nikdy
nebylo, ona je cizi, ona za to muze.” (Vagnerova, 2008, s. 166) Za vinika byva
povazovan i nékdo mimo rodinu, naptiklad profesional, oznacovany neadresné
"oni". Nékdo, né¢jaka sila selhala, av§ak zcela mimo dosah vlivu rodict. Oni jsou

obéti a tudiz jsou nevinni.

Volba urcitého zplsobu zvladani nebyvd nahodna. Alternativy, které se v zivoté
osveédcily, maji tendenci se fixovat a Clovek je v kritickych situacich opakuje. Zpisob
a adekvatnost vyrovnavani se se zatézi zalezi na mnoha faktorech - na zkuSenostech
rodicl, jejich osobnostnich vlastnostech, zdravotnim stavu, véku, kvalité partnerského

wrwe

mohou mit, podle Vagnerové (2008, s. 167) dvoji charakter — aktivni a pasivni:

« Aktivni zpasob zvladani se projevuje tendenci bojovat s nepfijatelnou situaci.
Miize jit o hledani pomoci, napiiklad l€kate ¢i 1éCitele, zvySend aktivita muze

byt prostfedkem ke sniZeni psychického napéti.

« Pasivni, neboli Wnikové varianty zvladani zat¢Zové situace jsou
charakteristické néjakou formou utéku ze situace, kterou nelze uspokojivé
zvladnout nebo se s ni rodie jeSt¢ nedokdzi vyrovnat. Krajnim feSenim
je umisténi dité¢te do péce instituce nebo odchod z rodiny. Jinou unikovou
variantou je pfetrvavajici popirani situace, eventuelné jeji bagatelizace. Rodice
se chovaji tak, jako by dité¢ bylo zdravé, respektive jeho potize byly
nevyznamné, docasné apod. Mohou jej takto prezentovat pouze za urCitych

okolnosti, napiiklad pfed ostatnimi lidmi. V této fazi nejde jen o zpracovani
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problému, o postupné vyrovnavani s jeho existenci, ale i o hledani jeho
FeSeni. Budoucnost ditéte, a tim 1 celé rodiny, se zdd byt postizenim
znehodnocena. Rodice sice védi, ze dité nebude nikdy zdravé, ale Casto si viibec
nedovedou predstavit, jak se vlastné jejich dit€¢ mize vyvijet. Potiebuji
informace o moznostech péfe o postizené dit€¢, dalsi 1écbe,

specialnépedagogickych postupech a podobng.

4) Faze smlouvani. Je pfechodnym obdobim, kdy rodiCe jiz akceptuji skutecnost,
ze jejich dité je postizené, ale maji tendenci ziskat alespon néco, malé zlepSeni,
kdyZ uz neni mozné, aby se zcela uzdravilo, naptiklad dité¢ bude chodit alespon
s berlemi, bude alespoii ¢astecné vidét apod. Smyslem je vyjadieni urcité nadéje,
jez neni zcela realisticka. Je znakem kompromisu, ktery lze chapat jako signal
ptijeti diivé zcela odmitané skutecnosti. Méni se charakter zatéze, v této dobé
uz nejde o trauma, spi§ o dlouhodoby stres spojeny s unavou a vycerpanim

naro¢nou péci o takové dite.

5) Faze realistického postoje. Rodice postupné akceptuji skute¢nost, ze je jejich
dit¢ postizené a pfijimaji je takové, jaké je. Zacnou se chovat pfiméfenéjSim
zpisobem, jejich plany jsou realnéjsi a splnitelngj$i. Ke smifeni s postizenim
ditéte nedochazi ve vSech ptipadech, postoj rodici muze kolisat v zavislosti
na jeho vyvoji a s nim spojenych nové vzniklych zatéZich (problémy se Skolnim

zafazenim, volbou povolani atd.).

Chovani rodici, ktefi maji postizené dit¢, mize byt odlisSné od normy, mize byt méné
piimefené. Neékdy se tyto reakce objevuji pouze v urcitych obdobich nebo narocnéjsich

situacich. Je tfeba je chapat jako reakci na komplexni a dlouhodobou zatéz, s niz

29



se musi vyrovnavat. Ne kazdy je vzdy schopen ji zvladnout tak, jak by bylo Zadouci.
(Vagnerova, 2008, s. 166 - 168)

Nézor Véagnerové, o méné pfiméfeném chovani rodicl, potvrzuje i Kucera (1981, s. 98),
ktery uvadi, ze i samo vyrovnani s bolestnou skute¢nosti potiebuje sviij ¢as a je mozno
prijmout jako obecné pravidlo, Ze adapta¢ni mechanismy pracuji 1épe, jsou — li spustény
co nejdiive. Podle Kucery (1981, s. 98) se v ptipadech Downova syndromu doporucuje
informovat rodi¢e brzy po porodu a je v praxi ovéfeno, ze reakce postizenych rodicu
jsou silngjsi, kdyz se v jejich radosti z ditéte a v jejich nadéjich musi néco "vracet zpét",
neZ kdyZ jsou uvahy o budoucnosti od pocatku zaméfeny vécné a realisticky. Je také
vyhodné, mohou — li byt informovani oba rodice spole¢né. JiZ prvni rozhovor by mél
obsahovat alespon ramcové naznacenou vyvojovou prognostiku ditéte. I s bolestnou
skutecnosti se lidé vyrovndvaji lépe, jestlize se véci d&i tak, jak jsou ocekdvany.
Podobny nazor uvadi i Jankovsky (2006, s. 64), podle kterého je ,,citlivé a vyvizené
informovani rodicii o aktudalnim zdravotnim stavu jejich ditéte z psychologického
hlediska mnohem prijatelnejsi, nebot’ vytvari zakladni predpoklad pro prijeti takového
ditéte vcetne vzniklého probléemu (postizeni)”. Je vzdy vhodné sd¢€lit diagnézu a ostatni
informace obéma rodi¢im najednou, a nevystavovat jednoho z nich stresu, ze bude
nucen svého partnera sam informovat. ,,Bohuzel je stale jesté nedostatek
kvalifikovanych a dostatecné citlivych odborniku, kteri by mohli rodiciim poskytnout
potiebnou podporu a pomoc.” (Svarcova, 2006, s. 157)

Podle Janikové, Dzarové (2000, Cislo strany neuvedeno), je matkdm nékdy nespravné
feceno, ze nebudou moci kojit, protoze déti s Downovym syndromem, neumi z prsu pit.
Naopak, déti s Downovym syndromem lze velmi uspésné kojit, vyzaduje to vsSak
trpelivost a klid.

Podle Kucery (1981, s. 99) je mozno rodicim postupné davat pouceni a navod, jak sami

mohou ditéti pomdhat, jak stimulovat jednotlivé mentélni funkce, jaka je jejich uloha
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v tymovém usili o zajisténi optimalniho prospéchu jejich ditéte. ,, Viiv rodiny pri
vychové ditéte s Downovym syndromem je nesporny. ... Odbornd pomoc je proto
zamérovana nejen na deéti, ale i na jejich rodice, sourozence a dalsi cleny rodiny tak,
aby pro dité s Downovym syndromem bylo vytvoreno akceptujici pratelské prostredi,
v nemz bude jeho vyvoj probihat co nejlépe.” (Batonova, Bazalovd, Pipekova,

2007, s. 114)
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3 DOSPELY JEDINEC S DOWNOVYM SYNDROMEM

Kazdy clovék je jedineCnou osobnosti. To plati jak u zdravych lidi, tak 1 u lidi

s jakymkoli druhem postizenim. Jinak tomu neni ani u lidi s Downovym syndromem.

3.1 Specifika osobnosti jedince s Downovym syndromem

Downtv syndrom nastava v piipadé, ze je v kazdé bunce na 21. misté nadbytecny jeden
chromozom. ,,7ento chromozom vzhledem ke svému genetickému obsahu zpusobuje,
Ze se v buiice vytvari urcité nadbytecné bilkoviny. Tim se porusi normalni rist plodu.
O které konkrétni bilkoviny jde ani jak presné funguji, zatim nevime.” (Selikowitz,
2005, s. 48)

Buniky v téle plodu se pfi ristu nedéli tak rychle jako je tomu normalné a to zpiisobuje
mensi pocet télovych bunék a ve svém diisledku 1 mensi dité. Dale je naruSena migrace
bunék, které se podileji na utvareni riiznych ¢asti t€la. Tato abnormalita se déje zejména
v mozku.

Dité, které¢ ma mén¢ mozkovych bunék a také odliSnou stavbu mozku se zdkonité bude
ucit pomaleji. Tyto zmény vznikaji pfed narozenim a nejsou vratné. Pfitomnost
nadbytecného chromozomu negativné ovliviiuje Zivotnost plodu: 80 % takovych
téhotenstvi kon¢i potratem.

. Zdravotni postizeni lze vymezit jako ztratu nebo poskozeni urcitého organového
systemu.” (Vagnerova, 2007, s. 161) Z psychologického hlediska plati, ze jakékoli
postizeni se neprojevi jen poruchou funkci jednoho orgénového systému, ale ma vliv
na rozvoj celé osobnosti clovéka s postizenim. (Vagnerova, 2007, s. 161)

Nekteré psychické ndpadnosti mohou byt podminény zdravotnim postizenim, ale jiné

v

na ném nemusi pfimo zaviset. Vnéjsi i vnitini faktory jsou ve vzéjemné interakci. Trvalé
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postizeni pfinasi zménu Zivotni situace a ma vliv i na postoje a chovani ostatnich lidi.
»Psychickeé zvldstnosti lidi s urcitym typem postizeni maji celou radu spolecnych znakaui,
ale zaroven jsou vidycky individudlné variabilni.” (Vagnerova, 2008, s. 162)

Déti s Downovym syndromem mohou mit vSechny znamé odchylky nebo jenom
nékteré, mohou byt té¢Zce mentaln€ postizené nebo mit primérnou inteligenci, mohou
byt obézni nebo hubené. Kazdé dit¢ s Downovym syndromem je jedine¢nou osobnosti.
,Vyvoj deti s Downovym syndromem byva veétSinou rovnomérny, ale zpomaleny
v porovnani s vyvojem jejich zdravych vrstevniku. Timto postizenim je méné ovlivnéna
emocionalni a socialni stranka ditéte, zatimco motoricky vyvoj a vyvoj Feci jsou
poznamenany vice. Vzdy musime brat zretel na uroven intelektovych schopnosti téchto

deti.” (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 113)

Podle Bartoniové, Bazalové, Pipekové (2007, s. 113) je mozno vyvoj roz€lenit
do n¢kolika oblasti:
¢ Hruba motorika: Piedstavuje rozvoj dovednosti jako jsou obraceni, sezeni,
lezeni, stani, béh, skoky. Slouzi k ovladani polohy a pohybu téla.
¢ Jemna motorika: Do této oblasti patii dovednosti jako je uchopovani pfedméti,
stavéni z kostek, kresleni atd. V téchto Cinnostech se spojuje koordinace prace
rukou a o¢i, prostorova predstavivost a orientace.
¢ Osobnostni a socidlni vyvoj: Jedna se o rozvoj sebeobsluznych a socidlnich
dovednosti. K sebeobsluznym c¢innostem patii: piti z hrnku, zachéazeni
s priborem, chozeni na toaletu, myti, oblékdni. K socialnim dovednostem
patii: schopnost hrat si s ostatnimi, rozliSovani ptatel a neznamych osob apod.
¢ Komunikaéni vyvoj: Vyvoji samotné¢ho jazyka piedchazi vykiiky, Zvatlani,
broukani. Re¢ posuzujeme podle jeji zietelnosti a plynulosti, pfiemz velkou roli

pti komunikaci hraje také gestikulace, mimika, drzeni téla.
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Déti s Downovym syndromem dosahuji jednotlivych vyvojovych stadii pozdéji, nez déti
bez postizeni. ,, V porovnani s ostatnimi détmi proto jejich chovani neodpovida véku ani
telesné zdatnosti. Obdobi vzdoru, které se normalné projevuje mezi druhym a tretim
rokem, se u ditéte s Downovym syndromem dostavi az kolem ctyr let.” (Selikowitz,
2005, s. 105)

U déti s Downovym syndromem je vlivem zpomaleného vyvoje snizena i zvidavost
a potieba poznavat. Pfiméfenym cvi¢enim a pé¢i je mozné ovlivnit télesné a mentalni
omezeni. Z toho diivodu je nezbytné tyto procesy soustavné stimulovat. Kojenci Casto
nepfibiraji patficnou mérou na vaze, protoZze maji problémy s pfijimanim potravy.
(Bartotiova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 114)

V oblasti pohybového vyvoje existuji mezi jednotlivymi détmi s Downovym
syndromem velké rozdily. ,, Kromé mentalni retardace brzdi rozvoj hybnosti téchto déti
i svalova ochablost, pripadné nizké svalové napéti (hypotonie), srdecni vady nebo i jina
postizeni.” (Svarcova, 2006, s. 145)

Vyvoj motoriky ditéte obecné postupuje v typickém sledu jako u zdravych déti:
zvedani hlavicky, otaCeni se, sezeni, lezeni, stani a chlize. Pozdé&ji dochazi k vytvareni
dalSich, komplikovanéjSich dovednosti, jako je béh, chiize po schodech, skoky
a poskoky. Také pohyby ruky se vyvijeji v obdobném potadi: drzeni, mackani,
natahovani, bouchani, uchopovani. (Svarcové, 2006, s. 145)

1 kdyz pohybovy vyvoj ditete s Downovymm syndromem je mozno vychovou pozitivné
ovlivnit, vykazuji tyto déti v priiméru asi polovicni zpozdeni ve srovnadni s vyvojem svych

nepostizenych vrstevniku.” (Svarcova, 2006, s. 145 - 146)

34



Tabulka &. 2 Casové schéma nastupu pohybovych schopnosti u déti s Downovym

syndromem (Kucera, 1981, s. 74)

Schopnost Vék Fiziologicka norma
(mésice) (v mésicich)

Udrzi zptima hlavic¢ku ve svislé poloze 4-5 2-3

Udrzi zdvihnutou hlavi¢ku v poloze vleze 4-6 3

Vsedé s oporou drzi zptima hlavicku 4-7 4

Prevrati se z bfiska na zada 4-9 4

Sedi a pridrzuje se rukama prstlh matky 9-12 6-7

Sedi saim bez opory 11-14 7-8

Leze po ctyfech 11-16 7-9

Sam se posadi 11-16 7-9

Stoji s oporou 11-18 10-11

Pro dalsi vyvoj déti s Downovym syndromem je mimotadné vyznamny rozvoj jejich
refi. ,,Vyvoj mysleni predbiha mozZnosti artikulace, fonace a dalsich prvkii, které
si zdrave deti pomérné snadno osvoji.” (Kucera, 1981, s. 75) Oproti zdravym détem
zépoli dité s Downovym syndromem s technikou feci velmi obtizné a vyzaduje znacnou
pomoc logopeda. Podle Svarcové (2006, s. 146) je obdobi mezi relativné dobrou
lokomoci a rozvijejici se fe¢i v zivoté ditéte s Downovym syndromem nesmirné
dalezité. Zde se formuji jeho zakladni vlastnosti jako socialni bytosti, utvari se védomi
vlastniho byti (dit¢ zacinad wuzivat osobni zajmeno "ja"), ziskavd se uméni
ucit se, podfizovat se a pracovat, dité nabyva stale vétsi samostatnosti.

Rodige vétsinou nebyvaji piipraveni na vychovu ditéte s Downovym syndromem. Casto

si $patné vysvétluji objevujici se potize ditéte, jako jsou napiiklad méné vyrazné pohyby
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rukou, nohou, trupu. ,,Dite s Downovym syndromem potiebuje intenzivnéjsi smyslové
dojmy, jako jsou hlasy, dotyky a barvy, aby je mohlo vnimat podobné jako ostatni deti.”

(Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 114)

3.2 Specifika dospélosti jedince s Downovym syndromem

N4 uvod je tfeba vysvétlit pojem dospélost. V novodobych spole¢nostech vymezuje
dospélost fada definic.

,,Sjednotit definice dospélosti je obtizné, nebot je treba rozlisovat dospélost biologickou
a dospélost dusevni a pritom respektovat systéemové socio - kulturni a pravni faktory.”
(Siska, 2005, s. 39) Pocatek dospélosti neni v nasi spoleénosti jednoznaéné vymezen
néjakym specifickym meznikem ¢i ritudlem, ktery by tuto zménu potvrzoval. Podle
Viagnerové (2007, s. 9) je v na$i spolecnosti jedinym takto definovatelnym faktorem
dosazeni pravni dospélosti, zletilosti. Ta vSak neni spole¢nosti akceptovana jako zasadni
signal pro zménu statusu mladého clovéka.

»Existuji necetné monografie o psychologii dospélych, obvykle jen zdiraziuji
ty poznatky o psychice dospélych, které se vztahuji k urcitému oboru zabyvajicimu
se problematikou dospéelych.” (Nakone¢ny, 2003, s. 389) V dne$ni, konzumni
spolecnosti je velmi obtizné najit hledisko pro posouzeni, zda clovék je nebo neni
dospély. ,,Jednou ze ztezejnich roli dospélosti je role cloveka, ktery viditelné prispiva do
spolecnsti, jiz je soucdsti.” (Siska, 2003, s. 40)

Jedinec s Downovym syndromem ma dvoji "vék": fyziologicky (chronologicky)
a mentdlni. Mentdlnim vékem rozumime véek, ktery odpovidd urovni mentélnich
schopnosti. Toto oznaceni je vSak velmi nepfesné. Je pravda, ze dovednosti mohou byt
u jedince s Downovym syndromem podobné jako u mladsi osoby, ale je také pravda

to, ze se jeho schopnosti s pribyvajicimi zkuSenostmi jest¢ zmeni.
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.,V minulosti se rodiciim doporucovalo, aby se k ditéti s Downovym syndromem chovali
umerné jeho mentalnimu veku. Neziidka byvali pak dospéli s Downovym syndromem
oblékani jako deéti, mluvilo a zachdzelo se s nimi jako s detmi.” (Selikowitz, 2005,
s. 158) V 60. letech 20. stoleti se toto jednani zacalo ptehodnocovat a doslo se k nazoru,
ze by zpusob péce o Cloveéka s potizenim mél byt priméteny jeho fyzickému véku.
To v praxi znamend, ze ma dospély ¢lovek s Downovym syndromem pravo na moderni
uces a odeév, ktery je charakteristicky pro dospélou populaci, mé¢l by se bavit tak, jak
se bavi jeho vrstevnici a navic, pokud je to mozné, by mél vyuzivat standartni sluzby
a zafizeni.

Lid¢ s Downovym syndromem se Casto, a ve zdravi, dozivaji vysokého véku. Mnozi
z nich v dne$ni dobé ziji do padesati, i Sedesati let. Kvalita jejich zivota se také
v mnohém zmeénila. MoZznosti vzdélavani dospélych, odpocinkovych aktivit, zaméstnani
a zaclenéni do spolecnosti jsou v dnesni dobé mnohem propracovanéjsi. (Selikowitz,
2005, s. 157) ,,Ackoli se neda predpovédet, jaké bude které dité v dospélosti, Ize Fici, Ze
véetsina dospélych s Downovym syndromem je schopna zajistit si do jisté miry své
vlastni potreby a vyzaduje spise stiedni, nez stalou péci.” (Selikowitz, 2005, s. 157)
Mezi dospélymi s Downovym syndromem jsou znacné rozdily v povaze 1 schopnostech,
stejn¢ jako tomu je u zdravych lidi. ,,VZdycky vsak tito lidé budou pro Zivot mezi
ostatnimi potirebovat vetsi pomoc nez prumerny clovek.” (Selikowitz, 2005, s. 157)
Podle Bartonové, Bazalové, Pipekové (2007, s. 114) ,,nékteri potrebuji pomoc jen
potieb.” Zivot dospélym osobam s Downovym syndromem velmi &asto komplikuje
nesrozumitelnd fe¢. Je to pro né velmi frustrujici a Casto proto odmitaji zahajovat
konverzaci.

,,Dospéli s Downovym syndromem by méli mit stejnou svobodu jako ostatni dospéli

a meli by mit moznost vénovat se neSkodnym radovankam, i kdyz se nam mohou zdat
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detinské. ... Na cloveka s Downovym syndromem je pochopitelné tieba brat jisté ohledy
a jeho chovani by nemélo byt posuzovano prilis stroze. Nesmime zapominat, Ze i jini
dospéli mohou mit leckdy deétinske napady.” (Selikovwitz, 2005, s. 158)

Rodice byvaji Casto ptekvapeni, kdyz zjisti, ze za své dité¢ s Downovym syndromem,
které v osmnacti letech dosahlo plnoletosti, ptfestavaji nést odpovédnost. Najednou
nemaji pravo za dité rozhodovat, nemohou za né¢ podepisovat dokumenty. Samoziejmé
se mohou o dit¢ dale starat, ale v tuto chvili m4, jiz dospéla osoba s Downovym
syndromem, pravo jejich rady neuposlechnout. Pokud je dospély jedinec s Downovym
syndromem schopen ¢init ve svych vlastnich zéleZitostech rozhodnuti, pomohou
mu jeho rodice nejlépe tim, Ze tuto skutecnost pfijmou. (Selikovwitz, 2005, s. 159)

V piipadech, kdy dospéli jedinci s Downovym syndromem nedokézi zvladat své vlastni
zalezitosti, je tfeba poskytnout jim urcitou formu ochrany. ,,Jedna z legislativnich
novinek moderniho opatrovnictvi spociva v tom, Ze opatrovnici jsou stanovovani pouze
v pFipadech, kdy je to skutecné nezbytné, a opatrovnictvi miize byt urceno pouze pro
jediny ucel, napriklad pro poskytnuti souhlasu k operaci. Opatrovniky s urcitymi
pravomocemi pak byvaji casto stanoveni rodice; komise pro vyber opatrovnika vsak

miize stanovit kteroukoli jinou vhodnou osobu.” (Selikovwitz, 2005, s. 159)

3.3 Podpora rozvoje osobnosti jedince s Downovym syndromem

Vzhledem k tomu, ze v praktické casti prace je zminovana vychova a vzdélavéani
v konkrétnich zafizenich, je tfeba zminit i teoreticky, jaké maji jedinci s Downovym
syndromem Vv této oblasti moznosti.

Obcas si lidé a nékdy 1 bohuzel 1ékati mysli, Ze by se dit¢ s Downovym syndromem
mélo umistit do ustavu, aby rodice, ale také sourozenci a vlastné¢ cela rodina byla

uchranéna pfed emocnim vypétim. ,,Vcasnou péci je mozno podporit zejména
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senzomotoricky a socialni vyvoj kojencut a stimulovat procesy jejich uceni.” (Bartonova,

Bazalova, Pipekova, 2007, s. 114)

Uryvek z knihy Miij syn Chris (Pueschel, 1999, &islo stranky neuvedeno):

» 1 kdyZ prvni reakci byl Sok, nediivéra a zoufalstvi, to, co nasledovalo, bylo jeste vice
znepokojujici, protoze jsme byli pozadani, abychom umistili Chrise do ustavu pro osoby
s mentdlnim postizenim. Bylo nam receno, zZe Chris nikdy nebude normalnim clovekem,
nikdy nebude schopny mit s nami vztah a nikdy ve svém Zivoté nic nedokaze. Navic nam
rekli, Ze on by znicil nasi rodinu a byl by hrozbou pro spolecnost.

Nastesti jsme ja i moje zena neuverili témto sloviim a neuposlechli jsme radu lékari
o umisténi do ustavu, protoze jsme citili, Ze Chris patri do nasi rodiny, Zze my jsme
”

ho privedli na svet a ze se o néj budeme starat podle nasich nejlepsich schopnosti.

(Pueschel, Mij syn Chris, 1999, ¢islo stranky neuvedeno)

,,Mnohym rodicum velice pomiize, maji-li nékoho, s kym si mohou o svych pocitech
popovidat, treba socialni pracovnici, zdravotni sestru nebo lékare.” (Selikowitz, 2005,
s. 21) Dobry odbornik je také schopen poskytnout uzitecné informace jak o Downové
syndromu, tak i o vhodnych sluzbach. Jelikoz rodi¢e s danym problémem nemayji
zkuSenost, mnohdy ani nevédi, na co by se méli ptat. Selikowitz (2005, s. 21) uvadi,
ze se mu jeden otec ditéte s Downovym syndromem svéfil, Zze se po narozeni ditéte
zpocatku domnival, Ze dit¢ bude nevzdélavatelné a tak se na Skolu ani neptal. Také
je podle Svarcové (2006, s. 157) proto, aby se rodi¢e dokazali vyrovnat se vzniklou
situaci dulezité, aby byli o postizeni svého ditéte vhodné informovani.

,,Manzelé by méli byt schopni mluvit spolu oteviené o svych pocitech, a i kdyz neni

casto mozné dosahnout uplné shody, kompromis je vzdy dosazitelny. Oba rodice by méli
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mit sviij dil péce o dite.” (VSetiCka, 1999, Cislo stranky neuvedeno) Dale je, podle
Vseticky (1999, ¢islo stranky neuvedeno), velmi diilezité, aby uz od raného véku ditéte
méli rodi¢e moznost obcasného oddechu od ditéte a také to, aby mohli byt spolu sami
(pomoc prarodict, organizaci a podobn¢).

., V poslednich dvou desetiletich zajem o vyvoj batolat a deti predskolniho veku velmi
vzrostl. Mnohem vétsi duraz se klade na aktivni stimulaci schopnosti v raném détstvi.
V oblasti specialni péce ma dité s Downovym syndromem ojedinélé postaveni, protoze
na rozdil od jinych deéti s mentalnim postizenim se jeho poruchu davi diagnostikovat

obvykle jiz pred narozenim” (Selikowitz 2005, s. 127)

3.3.1 Moznosti podpory v oblasti resortu Ministerstva skolstvi, mladeze
a té€lovychovy

Nasledujici rozdé€leni uvadi ve své publikaci Krejc¢irova (2007).

Od 1. 1. 2005 nabyl uc¢innosti zdkon ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zdkladnim,
sttednim, vys$Sim odborném a jiném vzdélavani (Skolsky zdkon). V souladu s nim
vydalo Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy vyhlasku ¢. 73/2005 Sb.,
vzdélavani déti, zakt a studentli se specialnimi vzd€lavacimi potiebami, kterd rusi
vyhlasku ¢. 127/1997 Sb., o specialnich skolach a specidlnich matetskych Skoléch,
a nabyla u¢innosti dne 17. 2. 2005.

Dale v textu bude vyuZivana terminologie dana timto zdkonem (Skolsky zakon).

vvvvvv

Specialnépedagogicka centra (SPC). StéZejnim ukolem specialné pedagogickych
center je pravidelnd a dlouhodoba prace s ditétem s postizenim od nejranéjSiho véku

az do ukonceni Skolni dochazky a také prace s jeho rodici, kterd se provadi bud
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ambulantn€ v centru, nebo ve Skole ¢i v rodiné ditéte.

Mateiska Skola specialni. Koncepce matefskych Skol specidlnich mé sva specifika
odrazejici a respektujici problematiku postizeni i situaci rodin, kde tyto déti ziji.
Z téchto davodi je zdkladnim obsahem cinnosti specidlni matetské Skoly jeji

diagnostické, vychovné a socilni poslani.

Zakladni Skola prakticka (diive zvlastni Skola). ,,V zdkladni Skole praktické tvori
klientelu prevazné zaci s lehkou mentalni retardaci.” (Bartonova, Vitkova in Pipekova,
2006, s. 31) Vychovny a vzdé€lavaci proces se piizpusobuje trovni psychofyzického
rozvoje zakl. Vzhledem ke znacné variabilité jejich schopnosti a dosazené Urovni
védomosti, dovednosti a navykilli je nezbytné uplatiiovat pii jejich vzdélavani

individualni pfistup, odpovidajici jejich vyvojovym a osobnostnim zvlastnostem.

Zakladni Skola specialni (diive pomocna Skola). ,,Klientelu zakladni skoly specidlni
tvori Zaci se stredné tézkou, tézkou, pripadnée hlubokou mentalni retardaci a mentalné
postizeni zdci s vice vadami, pro které je zpracovan samostatny rehabilitacni vzdelavaci
plan.” (Bartonova, Vitkova in Pipekova, 2006, s. 31) Vzdélavani je desetileté

a je strukturalné déleno do dvou stupnd.

., VSechny déti s Downovym syndromem mohou vybérem spravné Skoly velmi mnoho
ziskat. Kromé ziskani novych dovednosti si ve Skole uzivaji spolecnost ostatnich déti,
tési se na pravidelny denni program i odmény za uceni. Aby si dité ze vzdélavani
odneslo co nejvice, musi skola maximdalné vyhovovat jeho individualnim vzdélavacim

a socialnim potrebam.” (Selikowitz 2005, s. 139).
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Profesni piiprava. Absolvent vySe uvedenych typt Skol ma moznost se pfipravovat
na jakékoli stfedni Skole, pokud vyhovi podminkdam pfijeti a pozadavkim Skoly.
Specificka profesni pfiprava je zajiSténa na Odborném ucilisti, kde je mozno vybéru

dvouletého nebo tiiletého oboru. Praktické $kola je jednoleta a dvouleta.

Neni vylouceno, aby jedinci s postizenim, tedy i jedinci s Downovym syndromem,
navSstévovali také klasickou mateifskou Skolu, zakladni Skolu ¢i stfedni Skolu. Ve zalezi

na jejich moznostech, jak psychickych tak 1 fyzickych.

3.3.1 Moznosti podpory v oblasti resortu Ministerstva prace a socidlnich véci

Existuje velkd Skdla moznosti z oblasti socidlnich sluzeb, kde mohou jedinci
s Downovym syndromem nalézt své uplatnéni. Nize zminéné sluzby jsou poskytovany
podle zdkona €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Pro ucel bakalafské prace jsou
vybrany pouze nékteré sluzby. Podle potteb vSak mohou lidé s Downovym syndromem
vyuzivat jakoukoli sluzbu poskytovanou jak statnimi, tak i nestdtnimi organizacemi.
Socialni sluzby dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach (Hutai, 2009,

s. 202 - 211), jsou soucasti ptilohy €. 4.

Rana péce. Rana péce je terénni, popiipadé ambulantni sluzba poskytovana ditéti
a rodicim ditéte od narozeni az do 7 let ditéte, které je zdravotné postizené nebo jehoz
vyvoj je ohrozen v diisledku neptiznivé socialni situace. Sluzba je zamétena na podporu

rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.

Denni stacionare. V dennim stacionaii se poskytuji ambulantni sluzby osobam, které

maji sniZzenou sobéstacnost z divodu véku nebo zdravotniho postizeni, a osobam
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s chronickym duSevnim onemocnénim, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné
fyzické osoby. Jsou zde zajiStovany sluzby, jako naptiklad vychovné, vzdélavaci
a aktivizacni Cinnosti, ¢innosti socialn¢ terapeutické, denni stacionaie zprostredkovavaji

kontakt se socidlnim prostfedim, poskytuji stravu a pomoc pti osobni hygien¢.

Tydenni stacionare. V tydennim stacionaii se poskytuji ambulantni sluzby osobam,
které maji sniZenou sobéstatnost z divodu véku nebo zdravotniho postizeni,
a osobam s chronickym duSevnim onemocnénim, jejichz situace vyzaduje pravidelnou
pomoc jiné fyzické osoby. Jednd se o pobytové zafizeni, které nabizi klientim
ubytovani, stravovani, pomoc pii osobni hygiené¢ a pomoc pii péci o vlastni osobu,

vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti.

Ditlezitou soucasti péce o osoby s postizenim jsou odlehéovaci sluzby. Jedna
se o terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobam, které mayji
snizenou sobéstaénost z duvodu veéku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni, o které¢ je jinak peCovano v jejich pifirozeném socidlnim prostiedi. Cilem

sluzby je umoznit pecujici osob& nezbytny odpocinek.

Chranéné bydleni. Chranéné bydleni je pobytova sluzba poskytovand osobam, které
maji sniZenou sobéstacnost z divodu zdravotniho postizeni nebo chronického
onemocnéni, vcetné dusevniho onemocnéni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné
fyzick¢é osoby. Mezi zdkladni cinnosti pii  poskytovani chranéného bydleni
patii: poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani, pomoc
pii zajisténi chodu domécnosti a nabidka vychovnych, vzdélavacich a aktiviza¢nich

¢innosti.
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Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim. V domovech pro osoby se zdravotnim
postizenim se poskytuji pobytové sluzby osobdm se sniZenou sobéstacnosti z divodu

véku nebo zdravotniho postiZeni, jejichz situace vyZzaduje pomoc jiné fyzické osoby.
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PRAKTICKA CAST

Prakticka cast prace je zaméfena na Setfeni v pfirozeném prostiedi jedince s Downovym
syndromem. Ke zpracovani byla pouzita data ziskana za pomoci niZe zminénych metod

kvalitativniho vyzkumu.

4 METODOLOGICKA VYCHODISKA SETRENI

Nasledujici ¢ast prace se zabyva popisem cilti praktické casti bakalarské prace, dale

metodami, které byly pouzity pfi Setfeni.

4.1 Cil a misto Setfeni

Cilem praktické Casti bakalaiské prace je priblizit specifickou situaci zivota rodiny
s jedincem s Downovym syndromem, zejména oblast dospélosti jedince. Dil¢im cilem
je specifikovat obtizné situace, se kterymi se Clenové rodiny pii vychové a souziti
s jedincem s Downovym syndromem setkéavaji.

Praktickd cast bakalafské prace popisuje konkrétni rodinu s jedincem s Downovym
syndromem. Pro uéely prace byla ve$kerd jména zménéna. Zena s Downovym
syndromem se pro ucely prace jmenuje Ela.

Dalsim z dil¢ich cilt je pokusit se zmapovat postoj Cloveka, ktery je v poslednich tiech
letech ve velmi tzkém kontaktu s rodinou, ale nikdy dfive se s ¢lovékem s postizenim
nesetkal. Jedna se o pritele Eliny mladsi sestry.

Ela je dnes uz mlad4 Zena, ktera se narodila s Downovym syndromem. Zivot Ely je pro
ucely prace rozdélen do nékolika casti, které mapuji jeji Zivot od narozeni

az do soucasnosti. Je zde rozpracovano zejména piijeti diagnézy rodinou, vyrovnani
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se s diagnozou, vztahy mezi Ccleny rodiny, Elin soucasny stav zamétujici
se na fe¢, motoriku, sebeobsluhu, rozumové schopnosti. Déle je zde pfiblizen Skolni
vyvoj, volny Cas a aktivity v ramci rodiny.

Setieni probihalo piimo v roding, v pfirozeném prostiedi Ely, ale také mimo rodinu,
ve Skolském zafizeni a v domové pro osoby se zdravotnim postiZenim, jehoZ uZivatelem

Ela v soucasné dob¢ je.

4.2 Metody Setieni

Bakalarska prace byla zpracovdna prostfednictvim téchto metod kvalitativniho
vyzkumu:
+  pozorovani
« rozhovor (polostrukturovany rozhovor s otevienymi otazkami, neformalni
rozhovor)

« analyza dokumentt

Charakteristika metod Setieni:

Podle Hendla (2005, s. 191) je pozorovani samoziejmou soucasti mnoha vyzkumnych
akci kvalitativniho charakteru. Jednani a chovani lidi jsou cilem prakticky kazdého
zkoumani, jez se tyka jedince nebo skupiny lidi. Rozhovory obsahuji smés toho,
co je a co si o tom respondenti mysli. Pozorovani ptedstavuje snahu zjistit,
co se skutecné d¢je.

Metoda pozorovani byla vyuzivana po celou dobu interakce s rodinou, Skolou 1 dal§imi

zafizenimi. Jedna se o pozorovani dlouhodobé v fadu né€kolika let.
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pouzivanou metodou pro ziskavéani informaci. ,,Predevsim je do znacné miry zavisly
na dusevnim a zejména emocnim rozpolozZeni zkoumané osoby a na navazani kladného

kontaktu mezi tazatelem a tazanym.” (Kohoutek, 1996, s. 2)

¢ Strukturovany rozhovor s otevienymi otiazkami sestdva z tady peclive
formulovanych otazek, na né¢z maji jednotlivi respondenti odpovédét. ,, Tento typ
rozhovoru je vhodny, pokud ho nemame mozZnost opakovat.” (Hendl,
2005, s. 173)

¢ Neformalni rozhovor se spoléhd na spontanni generovani otdzek v pfirozeném
priabehu interakce. Nashromazdéna data se liSi od rozhovoru k rozhovoru.
V mnoha pfipadech se mize s jednou osobou provést nékolik rozhovord.
Pak se otdzky méni a probihajici interview stavi na otazkach predeslych. Tazatel
se snazi rozvinout predchozi témata nebo hleda nové sméry. ,,Sila neformalniho

rozhovoru spociva v tom, ze zohlednuje individualni rozdily a zmény situace.’

(Hendl, 2005, s. 175)

Metoda rozhovoru byla pouzita pii komunikaci s rodinou, které byly kladeny konkrétni
otazky, otazky strukturovaného rozhovoru jsou uvedeny v ptiloze €. 3, déale pii kontaktu
se Skolskym zafizenim, domovem pro osoby se zdravotnim postizenim a samoziejmé
pfi komunikaci s jedincem s Downovym syndromem. Byly provedeny dva typy
rozhovoru. Prvni typ rozhovoru, rozhovor s rodinou, byl zaméfen na specifika
jednotlivych obdobi zivota. Druhy typ rozhovoru, ktery byl proveden s ptitelem Eliny
mladsi sestry, se zamétil na specifika prvotni piimé zkuSenosti s jedincem s postizenim.

Otazky byly ptedem piipravené, ale nebyly vzdy kladeny ve stejném poradi a tak, jak

jsou uvedeny v piiloze €. 3. Prioritou rozhovorl bylo navozeni piijemné atmosféry.
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Analyza dokumenti patii ke standartni aktivit¢ jak v kvalitativnim, tak
v kvantitativnim vyzkumu. Dokumenty (vSechno napsané nebo zaznamenané), mohou
byt podrobeny analyze z riiznych hledisek. V dokumentech se projevuji osobni nebo
skupinové, védomé i nevédomé, postoje, hodnoty a ideje. Dokumenty jsou knihy,
novinové ¢lanky, zdznamy projevl funkcionaiti, deniky, plakaty, obrazy. Za dokumenty
se vSak mohou obecn¢ povazovat veskeré stopy lidské existence. ,,Analyza dokumenti
Jje duilezita zvlaste tehdy, kdyz se jedna o casove vzdalené, historické uddlosti.” (Hendl,
2005, s. 132)

Anylyza dokumentl byla pouzita pti zkoumani 1€katskych zprav, vysvédceni, fotografii

a jinych dokument.
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5 SPECIFIKA ZIVOTA RODINY S DOSPELYM JEDINCEM
S DOWNOVYM SYNDROMEM - ANALYZA VYSLEDKU SETRENI

Praktickd cast price je zaméfena na konkrétni rodinu s jedincem s Downovym
syndromem. Faze zivota jsou zpracovany zejména z pohledu rodiny a dalSich lidi, ktefi
s konkrétnim jedincem s Downovym syndromem v pribéhu zivota piichazeli
do kontaktu. VSechna pouzitd jména byla pro ucel prace zménéna.

Vyvojova obdobi jsou pievzata od Machové (1994, s. 12 - 14), kterd ontogeneticky
vyvoj jedince d€li na: prenatdlni obdobi, novorozenecké obdobi, kojenecké obdobi,
batoleci obdobi, pfedskolni vek, Skolni vék, obdobi adolescence, pubertu, dospélost
a stafi. Obdobim stafi se prace nezabyva a to z toho divodu, Ze konkrétni jedinec
s Downovym syndromem je v souc¢asné dob¢ v odbobi dospélosti.

Ke kazdému obdobi bylo vytvofeno nékolik otazek, které jsou soucasti jiz zminované

ptilohy €. 3. Déle, podle prubéhu rozhovoru, byly kladeny dalsi, dopliujici otazky.

5.1 Charakteristika sledované rodiny

Prakticka ¢ast prace se zaméfuje na specifika Zivota konkrétni rodiny. Jedna se o rodinu,
ve které jsou dvé déti, sestry, kde star§i z nich ma Downiv syndrom. Zena s Downovym
syndromem je o rok a tifi mésice starsi, nez jeji sestra. Mladsi ze sester v soucasné dobé
studuje vysokou Skolu. Zminéna zena s Downovym syndromem se pro ucel prace
jmenuje Ela. Ela si béhem svého zivota prosla nékolika zafizenimi, jak z oblasti
Skolstvi, tak i1 z oblasti socialnich sluzeb.

Ela vyrtstala v uplné rodin¢ piiblizn€ do tfinacti let. Poté se jeji rodice rozvedli. Rodice
si ponechali obé dcery ve spolecné péci. Otec se od rodiny odste¢hoval, ale nepiestal

rodinu navstévovat a finanéné podporovat. Mezi rodi¢i funguje pratelsky vztah,
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vzajemné si vychdzeji vsttic. Ela nevnimala rozvod rodi¢l nijak zévazn€ z divodu
neptreruseni kontaktu. Podle slov mladsi sestry: ,, Bere situaci tak, jak je.”

Ela je mat¢ino prvni dit€. RodiCe narozeni ditéte s Downovym syndromem piedem
neocekavali. T¢hotenstvi probihalo normalnim zplsobem, bez komplikaci. Porod
probéhl také bez komplikaci, v pfedem stanoveném terminu. Lékafi si postizeni pfi
porodu nevsimli, typické znaky Downova syndromu nebyly u Ely tolik ziejmé jako
u jinych déti narozenych s Downovym syndromem. Podezfeni, Ze "néco neni
v potradku", vzniklo az nékolik dni po porodu, kdy si jedna z oSetfujicich I€karek
v nemocnici vSimla urcitych symptomt, které piedurCovaly Downtliv syndrom.
Podezieni s urcitosti potvrdily az genetické testy, jejichz vysledek byl pozitivni. Pro
rodi¢e se timto rozbéhl kolobéh nepiedvidanych udalosti. Museli se srovnat s faktem,
ze jejich dité je postizené, naucit se s touto skutecnosti zit. Otec i matka se rozhodli,
ze si dceru, 1 pfes jeji postizeni, nechaji, 1 kdyz jim lékaii doporucovali ji umistit
do ustavu. Ze strany 1ékaiti jim nebylo poskytnuto mnoho informaci jak o diagnodze, tak
ani o vyhledu do budoucna. Rodice si museli mnoho informaci opatfit sami.

Podle slov rodi¢t méla Ela pékné détstvi, které pievazné travila se svou mladsi sestrou.
Ela se svou mladsi sestrou pfi hie je zobrazena na obrazku €. 5 v piiloze €. 6. Mladsi
sestra Ele velmi poméhala v rozvoji schopnosti a dovednosti, byla ji vzorem.
Do kontaktu s vrstevniky se Ela dostala az ve véku c¢tyt let, kdy poprvé navstivila
matetskou Skolu. Navstévovala matefskou Skolu ve vesnici, kde rodina bydlela a stale
bydli (mimo otce, ktery se po rozvodu rodi¢li odstehoval). Matetskou Skolu
navstévovala az do svych osmi let diky ochotné pani ucitelce.

Rodi¢im nebyly poskytnuty z4dné informace o moznostech vzdélavani déti
s mentalnim postizenim a tak museli hledat sami. Nejprve se dozvédeli o zvlastni skole
v Mlad¢ Boleslavi (dnes zékladni Skola prakticka), kterd ale Ele nevyhovovala.

Prostiednictvim feditele této Skoly se rodic¢e dozveédéli o pomocné Skole (dnes zakladni
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Skola specidlni), kam svou dceru umistili a kde Ela také absolvovala znacnou ¢ast
povinné Skolni dochézky. Ela je v soucasné dobé uzivatelkou Domova pro osoby
se zdravotnim postiZenim (dale jen Domova), ktery je od mista bydlisté rodiny vzdalen
priblizné 35 kilometrti. Rodina si pro Elu pravidelné ve ctvrtek jezdi a v pond¢€li ji opét
odvazi zpét do Domova.

Ela je velmi osobity jedinec, ktery si dokaze fici co chce, co se mu libi a co naopak
ne. Je velmi spoleCenska, rdda navazuje kontakty s lidmi. Velmi rada se ucastni
vSemoznych aktivit, at’ uz to jsou koncerty, divadla a podobné udalosti. Ela naptiklad
nedavno navstivila koncert Petra Muka, kde se s nim také vyfotila. Zminéna fotografie
je soucasti pfilohy €. 11, obrazek ¢. 25. Ela se velmi dobfe dokéze sama zabavit. Jeji
oblibenou Cinnosti je stfthani obrazkl z novin a ¢asopist a lepeni jich do sesitt. V této
své praci ma vybudovany systém, vSe ma peclivé sefezené, coz dokladd fotografie
¢. 24 v piiloze €. 11. Rodina ma snahu zapojovat Elu do riznych volnocasovych
a kulturnim aktvit. Pokud je to jen trochu mozné a pokud to Elin zdravotni stav
dovoluje, rodina se ji snazi brat na vylety, do kina, ale také na zajezdy k mofi
a na navstévy k pfibuznym a znamym. Fotografie zachycujici Elin volny ¢as jsou
umistény v piiloze €. 11, obrazky €. 19 - 26.

Ela byla dité, jako vSechny ostatni. Jen v nékterych oblastech méla, a vzdy bude mit,
specifické podminky. Ela je z davodu své t€zké srde¢ni vady odkazana na invalidni
vozik. Sama je schopna ujit pouze né€kolik metrt. Uz po tak kratké vzdalenosti
se zadycha a "promodra", coz se déje z toho ditvodu, ze jeji télo, v disledku srdecni
vady, neni dostate¢né zdsobeno kyslikem.

Elin fecovy projev je specificky, nékteré hlasky a slova vyslovuje svym osobitym
zpusobem, je tfeba si davat velky pozor na to, co fika a snazit se domyslet vyznam
jejich slov. Po delsim kontaktu s Elou je mozno ptivyknout si na jeji specificky projev

a je velmi pravdépodobné téméf tplné porozuméni tomu, co fika. Obcas se stane, ze Ela
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pouzije slovo, kterému nerozumi ani jeji rodina. Ela se v takové situaci vzdy velmi snazi
to, co chce vyjadfit, popsat jinak. Kdyz se jejimu okoli ani pfes vynaloZenou snahu
nepodaii porozumét, rozhnéva se a znovu jiz nechce vyrok opakovat. Tato situace vSak
nastava jen velmi ojedinéle.

Rodina (matka a ob¢ dcery) Zije v soucasné dob€ na vesnici, v rodinném domku,
ma k dispozici osobni automobil. Ela je ¢lovek, ktery neustale potiebuje kontrolu jiné
osoby. Zvladne si sama nalit piti z plastové lahve, ale uz ji musi nékdo zkontrolovat,
zda lahev dobte uzaviela. Stejné je tomu 1 s jidlem. Dokaze si jidlo ohfat v mikrovinné
troubg, ale musi ji ho nékdo na talif pfipravit a asistovat ji u ohfivani,
aby se pfi manipulaci s talifem nespalila nebo se teplym jidlem neopatila. ,,Jednou jsme
Jji celé dopoledne nechali doma samotnou. Kdyz jsme prijeli, lezel na stole v kuchyni
nuz. Ela si chtéla otevrit syr, ktery by si vzala k rohliku. Syr se Ele nepodarilo rozdélat.
VSichni jsme se zhrozili a byli jsme radi, Ze se noZem neporezala. Od té doby
se ji snazime nenechavat doma samotnou. I to byl jeden z ditvodii, proc¢ jsme pozddali
o sluzby Domova pro osoby se zdravotnim postizenim, ktery funguje nepretrzité cely

rok. Miizeme tam Elu kdykoli privést a kdykoli si ji zase vzit.” Rika Elina mladsi sestra.

5.1.1 Ptistup k jedinci s Downovym syndromem z pohledu ¢lovéka vyristajiciho mimo
rodinu

Z davodu, ze v soucasné dob¢ je téméi soucasti rodiny Clovek, ktery od utlého détstvi
nevyrustal s rodinou, je v nasledujici kapitole popsan jeho postoj k Ele a také obecny
postoj k jedincim s potizenim.

Kapitola je zaméfena na pohled c¢lovéka, ktery s lidmi s postizenim nemél zadnou
zkuSenost az do doby, nez se setkal s Elou a jeji rodinou. Jedna se o pfitele Eliny mladsi

sestry. Pro ucel prace se tento muz jmenuje Petr. V Petrové piipadé se jedna o velmi
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specifickou situaci. Petr aZz do setkdni s rodinou své pfitelkyné nezazil zadny piimy
kontakt s jedincem s postizenim. V soucasné dobé je jiz tfetim rokem v pravidelném
kontaktu s rodinou.

Petr je mlady, energicky muz, ktery se rad u¢i novym vécem. Setkani a kontakt s Elou
bere jako velkou a velmi obohacujici Zivotni zkuSenost. Petrovi je v soucasné dobé

24 let. Jeho pftitelkyni, Elin¢ mladsi sestfe, je 22 let.

Na zacatku rozhovoru s Petrem se nabizela otazka, zda se uz n¢kdy diive, nez potkal

Elu a jeji rodinu, setkal s ¢lovékem s postizenim.

Petr: ,,Ano, setkal, ale jednalo se pouze o neprimy kontakt. Bylo to jednou v Praze,
u Jedlickova ustavu, kdy jsme s kamarddy Sli okolo a koukali na vystavené vyrobky
techto lidi. Jelikoz jsme se chvili v okoli ustavu pohybovali, setkali jsme se na ulici
i s lidmi z tohoto ustavu, kteri se, s nejvétsi pravdepodobnosti, vraceli z vychadzky.

Vetsina z nich byla tezce fyzicky potizena, jejich postizeni bylo patrné na prvni pohled.”

Nasledn¢ jsme se zaméfili na Petrovo prvni setkéni s Elou.

Petr: ,, Pritelkyne uz mé drive upozornovala, Ze ma postizenou sestru. Pocital jsem
s tim, Ze bude Ela vypadat podobneé, jako lidé z ustavu, které jsem videl. Velmi
mé prekvapilo, Ze jeji postizeni neni na prvni pohled nijak zvlast' znatelné. Prvni
kontakt byl pro mé stejny, jako u vSech ostatnich lidi, mél jsem z ného strach, ale stejna
mira strachu byla i napriklad ze setkani s maminkou pritelkyné, takze v podstaté nebyl

nicim zvlastni.”

Déle nas v ramci problematiky zajimalo, jaka byla pro Petra opakovana setkdni s Elou,
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zda se prvni setkani néjakym zptisobem liSilo od té€ch nasledujicich a jestli Petr rozumél

tomu, co Ela fika.

Petr: ,, Jak uz jsem rekl, pro mé setkani s Elou nebylo nijak odlisné od prvnich setkani
s ostatnimi lidmi. Prvotni setkani bylo akorat specifické v tom, Ze jsem se Ele snaZil
rozumeét a poté i odpovidat. Ze zacatku tomu bylo tak, ze jsem se Ely dvakrat az trikrat
zeptal, co Fikala, pokud jsem ji ani potom nerozumél, radsi jsem ji to, co rikala odkyval,
protoze mi bylo trapné se ji ptat znovu. Po case jsem se vsak naucil rozumét nékterym
jejim odlisné vyslovovanym hlaskam a sloviim a v soucasné dobé se mohu s Elou bez

’

problému bavit. Obcas se ji sice zeptam, co Fikala, ale to samé déla i jeji rodina.’

Nyni se nabizela otdzka, zda Petr, v disledku dlouhodobého kontaktu s rodinou, zménil

svij pohled na lidi s postiZzenim.

Petr: , Musim 7ict, Ze viibec. Ja jsem vlastne nikdy nemél zadné predsudky vici
postizenym lidem. Myslim si, Ze je to hodné zakorenéné v mé vychove. Vzpominam
si, Ze jsem jako maly byl soucasti néjaké debaty, kde byli i moji rodice. Skupina lidi
se bavila o tom, jestli by se postizené deti, pokud se uz v téhotenstvi vi, Ze budou
postizené, vitbec mély narodit. Spousta lidi tam Fikala, Ze je to blbost, aby se takové deti
rodily, akorat zatezuji stat a my vsichni ostatni na né musime platit. Nazor mych rodicii
byl vsak opacny. Rikali, Ze kazdy md prdavo na Zivot a Ze si i postizeny clovék sviij Zivot
miize uzit. Toto byla myslenka, ktera mé uz od détstvi ovliviiovala a proto jsem nikdy
nemel a ani nemam diivod mit néjaké predsudky vici temto lidem. Akorat jsem s nimi
nemél dlouhou dobu Zadnou zkusenost a to je, podle mého nazoru, ten nejvétsi problém
v nasi spolecnosti — lidé nemaji zkusenost s postizenymi a proto si o nich mysli casto

velmi zkreslené véci, které viibec nejsou pravda. Napviklad v praci mam kamardda,
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ktery ma probléem s reci. Komunikuji s nim, i kdyz mu to, co Fika, nékdy trva péknée
dlouho. Je to fajn clovek a ja nemam duvod ho odsuzovat a posmivat se mu, jako

to delaji ostatni.”

Elina mladsi sestra je velmi rdda za piistup svého pfitele k lidem s postizenim
a konkrétné i za priteliv vztah k seste. Je pro ni, jak sama sdélila, velmi dulezité, aby
jeji partner mél pozitivni vztah k lidem s postizenim a samoziejmé i k jeji sestie. Petr

travi s rodinou mnoho ¢asu, coz potvrzuje i1 fotografie v ptiloze €. 11, obrazek €. 26.

Sestra (o svém pfiteli a jeho ptistupu k Ele): ,, Petr se nikdy k sestie nechoval Spatné,
uz od zacatku ji respektoval jako kazdeho jiného cloveka. Spis si nebyl jisty, jak k Ele
pristupovat a jak s ni komunikovat, ze zacatku ani moc nerozumél jejimu specifickéemu
vyslovovani nekterych hlasek, ale velmi se snazil a dnes uz ji rozumi skoro bez obtizi.
Nikdy mi nerekl, Ze mu sestra vadi nebo se nikdy nestalo, Ze by mu byla na obtiz, kdyz
jsem ji nékam chtéla vzit s sebou. Prave naopak, vzdy se snazil prizpiisobit podminky
tak, aby sestra mohla jit a pomaha nam s ni.

Pro mé je velmi dilezite, aby mij partner prijimal skutecnost, Ze tu sestra
je a nevylucoval ji z aktivit, do kterych ji my chceme, jako rodina, zapojovat. Velmi
se mi libi, kdyz Petr Elu veze na voziku. Dokazi se spolu pékné nasmat. Petr s Elou
klickuje, jezdi rychle, zaklani ji a Ele se takové hrani moc libi. Také na ni nezapomina,
kdyz ma narozeniny nebo svatek. Kdyz jsme doma, tak Ela je pres den v prizemi, ale
pokud je Petr v prvnim patre, tak Ela sebere vSechny sily tFeba jen proto, aby mu rekla,

Ze md jit na obéd.”
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5.2 Prenatalni obdobi

Ela se narodila v Mladé Boleslavi v roce 1986 jako matcino prvni dité. T¢hotenstvi bylo
planované a probihalo po celou dobu bez komplikaci. Porod probéhl spontdnné,
pfirozenou cestou, také bez komplikaci. Matce bylo 26 let. Otci 31 let. V rodinach
rodict se nikdy zadné dit¢ s Downovym syndromem, ani s jinou genetickou poruchou,
nenarodilo, a tak 1ékati neméli diivod provadét specialni vySetfeni béhem tehotenstvi.
Ela hned po narozeni méfila 49 centimetri a vazila 3, 10 kilogrami. Specifické znaky
Downova syndromu u ni nebyly po narozeni tolik znatelné, jako u ostatnich déti
narozenych s Downovym syndromem, proto si ani 1ékafi niceho nevsimli. Pfidruzenym
porucham, které jsou typické pro jedince s Downovym syndromem, se vSak Ela
nevyhnula. Trpi téZkou srde¢ni vadou, kterd je doloZena Iékafskou zpravou
z echokardiografického vySetieni, jeZ je soucasti ptilohy ¢. 1. Elin intelekt odpovida
pasmu stiedné tézké mentalni retardace, psychiatrické vysSetfeni, dokladajici toto
postiZeni, je soucasti piilohy €. 2.

Jak uz bylo zminéno, fyzické ptiznaky Downova syndromu nebyly u Ely po porodu
nijak zvIast zfejmé a 1ékafi si niceho nevsimli. AZ po nékolika dnech si jedna détska
lékatka v nemocnici vSimla urcitych zvlastnosti v obli¢eji a na rukou miminka,
typickych pro Downiiv syndrom a nabyla pfesvédceni, ze s dit€tem neni néco
v poradku. Tato lI¢kaika také dala podnét k odebrani krve a odeslani vzorku na genetické
testy. Doktorka sd€lila své podezieni pouze otci. Otec matce o podezieni nic netekl. Jak
sam ftika: , Nechtél jsem tehdejsi manzelku takovou nepotvrzenou informaci
znepokojovat.” Matka se jiZ potvrzenou diagnoézu dozvédéla az od oSetiujici détské
l1ékatky na pravidelné kontrole (pfiblizné v Sesti tydnech ditéte).

Kdyz se matka dozvéde€la o postizeni své dcery, otec uz vnimal sdéleni diagnézy jinak,

protoze védeél o mozném riziku postizeni jiz delSi dobu. Podle slov matky ji neustale
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opakoval: ,,Lékari se museli splést, treba to nebyla krev nasi Ely, kterou testovali, tFeba
to byla krev néjakého jiného ditete.” Matka byla po sdéleni jiz potvrzené diagndzy
ve velkém Soku. ,, Uz si ani nepamatuji, jaka byla moje prvni reakce, byl to Sok, ktery
se neda popsat.”

Z ptredchozich tadka je patrné, Ze narozeni ditéte s Downovym syndromem bylo pro
rodice opravdu velkym Sokem. Rodice, ktefi se o postizeni ditéte dozvédi jiz
v téhotenstvi, s narozenim takového ditéte pocitaji a nebo se rozhodnou pro preruseni
téhotenstvi. V tomto piipad¢ vSak rodiCe jesté kratkou dobu po narozeni ditéte Zzili
v domnéni, ze je vSe v poradku. Proto pro né pfijeti situace a diagndzy nebylo viibec

jednoduché.

5.3 Novorozenecké, kojenecké a batoleci obdobi

Oba rodice se shoduji na tom, Ze jim krom¢ Eliny diagndzy, o které vibec neveédéli
co znamena, nebylo ze strany I¢katti sdéleno mnoho informaci. Vyjimkou byla Iékarka
na genetickém oddé€leni nemocnice, ktera, podle slov otce, tikala: ,,Dejte ji do ustavu,
bude vas jako rodinu strhavat a brzdit.” Otec jesté dodal: ,,Ale nastésti to nemohla
ovlivnit.” Rodice se také shoduji na tom, Ze nikdy nepomysleli na variantu, Ze by svou

dceru s postizenim dali do tstavu.

Otec (o kojeneckém obdobi Ely): ,,Opravoval jsem v té dobé pristroje v rehabilitacnich
castech nemocnic, Ricany, Chocerady, a kdyz jsem vidél, jak to tam funguje
a zZe se dokazi o tyto déti postarat, Ze uci rodice jak s takovymi detmi cvicit,

tak jsem si ji chtél nechat a nikdy jsem toho nelitoval.”

Matka (o kojeneckém obdobi Ely): ,,Nikdy jsem se ji nechtéla vzdat, i kdyz nas od toho
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doktori odrazovali.”

Podle slov rodi¢t byla Ela vzdy vzorné dité, které si v utlém véku osvojilo spoustu
navykl. Nedéld ji problém pozdravit, kdyZz nékam vejde. KdyZz néco chce, tak
0 to poprosi a podekuje za to. Velkym "vzorem" pro Elu byla jeji mladsi sestra, ktera
byla jen o rok a tfi mésice mladsi a tak mohla Ele poméhat v rozvoji, coz potvrzuji
i rodiCe. ,,Dulezitym faktorem pro vychovu a rozvoj Ely pro nas byla jeji sestra. Jelikoz
byly obé podobné staré, jedna druhou mohla ve vyvoji podnécovat a tak se tomu také
delo, alespon mé to tak pripadalo. Velmi Casto se stavalo, Ze jedna ze sester opakovala
to, co délala ta druhd a naopak.” Rika matka. Toto matéino tvrzeni potvrzuje i otec
slovy: ,,Byly to sestry jak maji byt, uz od nejutlejsiho véku jedna druhou podporovala,
jak v pozitivnich vécech, tak i v téch negativnich, co se tykd vychovy.” Rika otec

s usmévem na tvari.

Jiz v predchozi kapitole bylo okrajové zminéno, jak rodice prozivali chvilky
bezprostiedné po sdéleni diagndzy své dcery. Tentokrat se na prozitky po sdéleni

diagndzy zaméfime podrobnéji. Jak tuto nelehkou situaci rodice prozivali?

Otec (diagn6za mu byla sdélena v prvnim tydnu po porodu): ,, 7o se tézko popisuje.
Vitbec jsem nevédel co to znamend a obnasi. Pro nds byl nejvétsi probléem to, ze nam
nas detsky lékar nerekl, Ze je tyto deti potieba od malicka cvicit, ze by treba nemuseli
chodit. Az jedna nase znama, ktera délala rehabilitacni sestru v Motole, nam skoro
vynadala a rekla, zZe s temito détmi je potreba cvicit. Ucila nas metodu pana profesora
Vojty, kterda u nas v té dobé byla zakazana. Sestry z rehabilitacniho oddéleni ji tam
provozovaly na cerno. Jezdily se ji tehdy ucit do Néemecka. Ucila nas cviky, které jsme

doma opakovali. Zacali jsme cvicit az kdyz Ele bylo 7 mésicii.”
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Matka (diagnoza ji byla sdélena v Sestém tydnu po porodu): ,,UzZ se na to moc
nepamatuji, vim jen, Ze jsem asi tri dny brecela. Ja jsem uz od narozeni, jesté pred
sdéelenim diagnozy, méla divny pocit, jako bych to tusila, méla jsem podezreni, ze néco
neni v poradku, Ela nechtéla sat materské mléko a to mé velmi znepokojovalo. Sdéleni

’

diagnozy uz bylo jen takovym potvrzenim mych rozporuplnych pocitii.’

Zanedlouho po sd€leni diagnozy podstoupili oba rodice genetické testy. Dé€lo se tak
z toho diivodu, aby byla zjiSténa pfi¢ina Downova syndromu. Testy prokazaly, ze ani

jeden z rodict nema k této vadé genetické predpoklady.

Otec (po seznameni se s genetickymi vysledky): ,,Vse vyslo negativné, rekli ndam,
Ze jsme se dostali do statistického primeéru. Chyba nebyla ani na mé strané

ani na strané byvalé manzelky, nikdo z nas k tomu nemél genetické predpoklady.”

Matka (po seznameni se s genetickymi vysledky): ,,Rozhodnuti, které nam prislo
z genetiky nam nedoporucovalo mit 5 let, ze zdravotnich duvodu, a 7 let, z duvodu péce
o dité, dalsiho potomka. S tim jsme se ale nechtéli smivit a nekolik mésicit na to jsem
byla opét tehotna. Zdravotni sestra na gynekologii, kam jsem chodila, mi vynadala, jak
si to predstavuji, byt znovu téhotna, vidyt si to nemuzu dovolit. Odvolavala
se na doporuceni z genetiky. Je velmi zajimaveé, Ze naopak jind zdravotni sestra
mi fekla, Ze je to skvélé rozhodnuti, ze alespon to druhé dité bude Elu motivovat
v rozvoji, doslova rekla, Ze ji potihne. Clovék pak nevi, kterou z rad lékari

si md vybrat a tak jsme se zachovali podle svého instinktu.”

Oba rodice maji velmi negativni postoj k Iékafi, se kterym se na pocatku zivota své

dcery s Downovym syndromem setkali a ktery, podle jejich nazoru, velkym zplisobem
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ovlivnil nejen jejich zivot, ale hlavné Zivot jejich prvorozené dcery.

Otec (o l¢kafi a jeho zanedbani 1écby): ,,Mam vztek na jednoho lékare. Urcity druh
zanedbani lécby z jeho strany byl. On nebyl schopny provést potiebna vysetieni, kterda
deti s Downovym syndromem potiebuji, protoze dokazi odhalit vady, které jsou pro tyto
deti typické. Napriklad nas neposlal na kardiologické vysetireni, rikal nam, Ze o tom
bude mozno uvazovat az v dobé, kdy dité bude spolupracovat. Nemeli jsme ditvod
mu neverit, byl to preci lékar! Jesté vic mé to ted zpétné prekvapuje a zaroven i mrzi,
jelikoz to byl zacinajici kardiolog. Také si vzpominam, zZe jednou tento [ékar,
profesiondl, mou byvalou manzelku ranil tim, Ze ji rekl, at' se pFipravi na to, ze Ela
stejné zemre. Ale jelikoz jsme se snazili zjiStovat riizné informace a moznosti pro nasi
dceru, tak jsme se dostali i ke znamym lékarum do Hradce a Prahy, kteri prisli jak
na jeji srdecni vadu, tak nam i sdélili, Ze tato vada je operovatelna. Svitla nam nadéje.
Ta nam vSak v zapéti zase zhasla. Béhem predoperacnich vySetieni se prislo
na to, ze operace uz v jejich letech, v té dobé ji byly 2 roky, neni moznd z ditvodu
vysokého tlaku v srdci a plicich.

Za dalsi 3 roky nam opét svitla dalsi mala nadéje. Jedna mlada pani doktorka si vsimla
hodnot, které byly nameéreny pri prvnim predoperacnim vysetieni, kde nasla néjakou
pozitivni hodnotu a rekla nam, Ze je tu moznst operaci zkusit znovu. Kardiologové vsak
opét operaci zamitli, Ela by pry narkozu neprezila.

Dcera ma velmi tezkou vadu srdce, jejiz pricina je v jedné z chlopni v srdci, ktera neni
takova, jaka ma byt, dala by se prirovnat k pretrzenému caru papiru, ktery na misté kde
je, jen plapold a neplni svou funkci tak, jak by mél. Diky Spatné fungujici chlopni
se v srdci misi okysliceni krev s neokyslicenou a tim padem télo nedostava potrebny
prisun kysliku. V klidovéem stavu to neni takovy problém, ale pri nejaké fyzické aktivite

je to velmi znatelné. Ela promodrava a Spatné se ji dycha.
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Jeste jsme se setkali s jednim panem docentem, ktery pracoval na néjakych vyzkumech
a zajimal se o prirodni medicinu. Kdyz jsme si mu postéZovali, tak nam ekl

at’ to nechame prirode.”

Matka (o 1€kati a jeho zanedbani 1€cby): ,, Nikdy vSak nezapomeneme nasemu deétskému

’

lékari jeho pochybeni. Mél néco udélat a neudélal to a nikdo mu to uz nedokaze.’

Ela byla v tomto obdobi velmi veselym ditétem, rada si hrala a Casto se smala. Spoustu
Casu travila se svou mladsi sestrou, jak jiz bylo zminéno. Toto obdobi dokumentuji dvé
fotografie, jeZ jsou soucasti ptilohy €. 6. Ela pfi hie se svou sestrou, obrazek €. 5, a Ela

jako sm¢jici se dité, obrazek ¢. 6.

5.4 Predskolni vék

Podle nézoru rodicti méla jejich dcera Ela p&kné détstvi. Byla veseld a rdda se smala.
V ramci predskolniho obdobi nés zajimalo, jaké méla Ela détstvi, zda si rodice mysli,
ze bylo néjakym zplisobem odlisné od détstvi déti bez postizeni a zda méla Ela moznost

navstévovat mateiskou Skolu.

Otec (o Elin¢ predskolnim veéku): ,,Podle mého nazoru bylo jeji détstvi
rozdilné — a hodné. Ela nemeéla kontakt s vrstevniky, jen se svou o rok a tri mésice
mladsi sestrou, kterd ji byla velkou oporou. Sestra Elu hrozné moc tahla ve vyvoji. Ela
se ucila chodit az ve dvou letech, presné v dobé, kdy zacinala chodit jeji sestra.
Co se tyka vrstevnikii, tak tém ani nahodou nestacila. Ve skolce ji déti moc nebraly mezi

sebe. Méla velmi, velmi rozdilné détstvi nez ostatni déti.”
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Déle nés zajimalo, zda Ela vlibec snahu, zapojovat se mezi ostatni déti, méla.

,Méla velkou snahu, vidycky byla rada v kolektivu, uz od malicka, napriklad v rodine,
mezi bratranci a sestienicemi, kteri ji bez problémii brali mezi sebe. V materské Skole
neméla Sanci. Déti se ji posmivaly a nebrali ji mezi sebe. Byl tam vsak jeden hoch, ktery
se s ni kamaradil a ted’ si viastne vzpominam, ze i holcicka. S matkou chlapce se zname,

Jjsem si jist, Ze mu situaci Ely vysvétlila a proto se choval chdapavéji nez ostatni deti.

Rik4 otec.

Matka (o Eliné predskolnim véku): ,,Ela navstévovala materskou skolu. Bariéru méla
v omezeném pohybu a zadychdvani se. Byli s ni spokojeni, nikdy nebyla zlobivé dite,
akorat nekteré deéti se ji posmivaly, ale jiné ji naopak pomdhaly. Podle mé hodné
zalezelo na rodicich a na jejich pristupu k takovym detem, méla jsem pocit, ze néekteri
rodice ani nebyli radi, Ze Ela skolku navstévovala. Mé velmi pomohlo, Ze ve skolce méla
svou mladsi sestru, ktera mi vidy, kdyz se vyskytl néjaky problém, danou situaci
pretlumocila. Ela navstévovala materskou skolu do svych osmi let. Bylo to hlavné diky
ochotné pani ucitelce, ktera mi ji tam nechala tak dlouho. Ja jsem se zatim poohlizela

’

po nécem dalsim.’

Sestra (o Elin¢ predskolnim vé&ku): ,,Byla jsem jesté hodné mald a i kdyz mi rodice
vysvetlovali, ze Ela je nemocna a Ze za to nemiize, nekdy nebylo lehké se s neprijetim
vrstevnikit a s jejich neprijemnymi poznamkami vyrovnat. Prisly i chvilky, kdy jsem
se za sestru stydéla a bylo mi lito, Ze nemam normalni ségru. Toto obdobi
uz je nastesti pryc. Také si vzpominam, Ze mé sestra v materské Skole velmi casto
napodobovala a vlastné nejen tam, nékdy se mi to libilo a nekdy mi to velmi vadilo.

Dnes uz vSak vim a jsem rada za to, Ze ji to pomahalo. A mné vlastné taky, i kdyz jsem
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si to v té dobé neuvédomovala.”

Ze slov rodici a sestry je ziejmé, Ze Elino predskolni obdobi nebylo viibec jednoduché.

Rodice vSak byli velmi aktivni a snazili se Elu zapojovat do Zivota jejich vrstevnika.

5.5 Skolni vék

Elino zatazeni do Skolniho procesu nebylo, dle zkuSenosti rodi¢ii, viibec jednoduché,
stejn¢ jak tomu bylo v pfedSkolnim obdobi. Rodice si od narozeni své dcery sbirali
dostupné informace o postizeni, a rtiznych moznostech pro jedince s Downovym
syndromem, sami. Matka doslova fika: ,,Pidili jsme se sami.” Nejdiive se rodina
dozvédéla o zvlastni Skole (dnes zékladni $kola prakticka), kam Ela dochazela ptiblizné
rok. Ela do této Skoly vSak po n&jaké odmitala chodit. Tamni prostfedi pro ni nebylo
piijemné. Tuto Skolu, podle slov rodicii, navstévovaly zejména déti ze socialné slabSich
rodin a romské déti. ,,Dité jako Ela tam nebylo Zadné. Jednou jsem s ni byla na hodiné
a hluk, ktery tam byl, se nedal snést. Mlada pani ucitelka situaci evidentné nezvlddala,
v tu chvili jsem se rozhodla, ze musime Elu premistit jinam.” Rika Elina matka. A tak
se rodice pres neprili§ vstficného feditele zvlastni Skoly dozvédéli o zafizeni,
jez se v tu dobu jmenovalo "Centrum pri ustavu socialni péce" (dnes "Centrum 83"),
kde byla soucasti i pomocna $kola pro déti s postizenim (dnes zakladni $kola specialni).
Elin otec tika: ,,Centrum bylo opravdu prvnim mistem, kde nam poskytli mnoho
cennych informaci o postizeni nasi dcery a kde nam také velmi pomohli.”

Dnes se zatizeni nazyva "Centrum 83". Je to zafizeni, které poskytuje socialni sluzby
osobdm s mentilnim a kombinovanym postizenim od piedskolniho véku

az do dospélosti. Centrum 83 nabizi tyto sluzby: denni stacionaf, tydenni stacionar,
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chranéné bydleni a odlehcovaci sluzby. Soucésti zatizeni je také zakladni Skola
specialni. Velkou vyhodou tohoto zatizeni je mnozstvi sluzeb, které poskytuje, protoze
tyto sluzby na sebe, pokud je potfeba, mohou navazovat a uzivatelé¢ jich mohou
vyuzivat hned né€kolik najednou. A u Ely tomu tak bylo. Od rana byla v zakladni Skole
specidlni, kde probihala vyuka. Zakladni Skola specidlni fungovala do 14:00 hodin
a déti, pro které si rodi¢e chodili pozdéji, prechazeli do denniho stacionafe, jehoz
provoz koncil az v 16:00 hodin, takze méli rodi¢e moznost si pro Elu pfijit az v dobé,
kdy kon¢il provoz denniho stacionare.

Podle slov jedné z ucitelek, ktera Elu v zdkladni Skole specialni ucila, je Ela velmi
hodné a snazivé dité. Také si dokaze fici co chce a co nechce délat. ,,V kolektivu
Jje oblibend, md sklony k Fizeni a ovladani ostatnich.” Rika uéitelka.

Ela navstévovala Cetrum 83 velmi rada. Devaty rok byl pro Elu v Cetru 83 poslednim
rokem.

Ttidni ucitelka ohodnotila Eliny schopnosti nabyté za devét let dochazky do zakladni
Skoly specidlni takto: ,,Ela behem své Skolni dochazky ziskala mnoho vedomosti
a praktickych zkusenosti. Svérené ukoly se snazila plnit samostatne. Libi se ji prace
v textilni a kosikarské dilné. Dovede uplést slunicko, kosik, misku, naviéknout z kordalku
naramek, nausnice, utkat podseddk. Rada pracuje s keramickou hlinou, maluje,
vybarvuje obrazky a vyrabi rizné darky. S nechuti jiz pristupuje k nacviku cteni, presto
precte vetsinu velkych pismen, ndazvy pod obrazky k tématum: rodina, skola, jidlo, ovoce
a zelenina, dopravni prostiedky, obleceni, potraviny, rocni obdobi. Podepise
se a opise tvary velkych pismen a kratké véty. Pri psani na pocitaci potiebuje predlohu.
V' poctech zvlada s pomoci ucivo k cislu patnact. Pri reseni pocetnich ukoli casto
chybuje a proto pouziva kalkulacku. Zajima se o okolni svét a deni kolem sebe. Umi
se chovat ve Skole, ve spolecnosti, v dopravnich prostredcich. Dba na bezpecnost.

Neprecenuje své sily a dbda na svij zdravotni stav. Pozna a ukdzZe stromy, zvirata,
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kveétiny, dopravni prostiedky. Vi, jaké vyrobky se prodavaji v jednotlivych obchodech,
v jaké zemi Zije, kam chodi do Skoly. Pozorné posloucha vyprdaveni a sama se snazi
vypravet. Zlobi se, kdyz ji ostatni nerozumi, ale nacvicovani vyslovnosti obtiznych
hlasek odmita. K Elinym oblibenym predmétiim patii hudebni vychova. Rada posloucha
hru na kytaru a zpév spoluzakii. Problémy se zapamatovanim textu ji neumoZnuji pridat

se k ostatnim. Ma prehled o nahravkach populdarni hudby.”

Hodnoceni vysledkt Eliny prace po absolvovani nizsiho stupné pomocné Skoly

za Skolni rok 2001/2002 je soucasti ptilohy €. 9.

Rodice byly se zatizenim Cetrum 83 velmi spokojeni. Zakladni Skola specidlni v Mladé
Boleslavi, kterou Ela navstévovala je soucasti pfilohy €. 8, obrdzek ¢. 14. Na obrazku

¢. 15, v ptiloze €. 8 je zobrazena tfida zékladni Skoly specidlni, do které Ela chodila.

Matka (o Centru 83): ,Velmi se mi libilo, ze Ela byla v Centru zapojovina
do vsemoznych aktivit. Skoro kazdy den chodili na prochazky, pravidelné navstévovali
divadlo, pracovali s keramickou hlinou, poradali zajezdy do zahranici, nacvicovaali
s deétmi rizna vystoupeni, se kterymi dokonce pak vystupovali na pravidelnych
kazdorocich festivalech.” (Jedna se o festival "Slunce sviti vSem", fotografie z festivalu,

je soucasti prilohy €. 8, obrazek ¢. 16)

Otec (o Centru 83): ,,Jak uz jsem rekl, bylo to zarizeni, které nam poskytlo spoustu
cennych rad a informaci. Vsude se vyskytne néjaky problem, ale vcelku jsem zde byl

spokojen.”

Devét z deseti let povinné Skolni dochdzky Ela absolvovala v Centru 83 a posledni,
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desaty rok, absolvovala v Domové pro osoby se zdravotnim postizenim, ktery
ma ve svém arealu zfizenu také jednu specidlni tfidu, jez je soucasti Centra §3. Pfechod
do nového prostiedi a ¢astecné odlouceni od rodiny mélo na Elu velky vliv. Zvykani
si na nové spoluzédky a vlastné i spoluobyvatele Domova bylo velmi naro¢né.

Tento ptistup zhodnotila Elina nova tfidni ucitelka takto: ,,Ela prestoupila do nasi tridy
zdkladni skoly specialnni a splnila si zde posledni - 10. rok Skolni dochazky. Ze zacatku
jsme se ji snazili zapojit do kolektivu ostatnich, ale stdle se drzela stranou a byla
obezretnd v navazovani vztahu. Jeji zdravotni stav ji nedovoloval prilisnou aktivitu, ale
sama byla a je vidy schopna odhadnout své sily a neprecenovat se. Ela obcas méla
problémy s uposlechnutim, zejména pokud se to tykalo drobnych pomocnych praci,
¢i uklidovych praci, ale pri dislednéem vedeni vidy vyhovéla. U Ely bylo nutné
Jji pripravovat na plnéni kazdodennich povinnosti pri stolovani, uklidu a drobnych

pracich pro jeji soundleZitost s kolektivem a seberealizaci v pristich letech.”

Ela sSkolu navstévovala rada, jeji vzdélavani bylo ovlivnéno stupném mentalniho
postizeni, presto mélo velky smysl. Fotografie z obdobi Eliny Skolni dochdzky jsou

soucasti ptilohy €. 8, obrazky ¢. 9 - 13.

Nova tfidni ucitelka Eliny studijni vysledky popsala takto:

,Psani je opreno o predlohu, jednotlivé hldisky se ji Spatne vybavuji v paméti,
ale opisovany text je uhledny.

Pocty. Procvicovana ciselna rada do 15, stdle s oporou o predlohu. Velmi rada pracuje
na pocitaci, kde plni jednoduché pocetni ulohy.

Vécné uceni a iecova vychova probihaly podle individuadlniho planu. Ela se pomoci
otazek orientuje v danych tématech. Je diislednym pristupem nutné dbat na jeji

srozumitelnost, ocni kontakt a podnécovat a motivovat ji pochvalou.
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Pracovni a vytvarnda vychova patii k oblibenym predmétum. Je svedomita a pecliva,
dari se ji prace podle instrukci. Vyrabi drobné predmety, darky, pracuje s keramikou
a riiznymi materialy.

Télesna vychova. Ela je lékarem osvobozena, zucastiiuje se pouze protahovacich
a relaxacnich cvicen.

Hudebni vychova. Rada posloucha hudbu a vyuziva hudebni nastroje.

’

Vetsina zadanych praci se Ele dari plnit podle instrukci a obcasného dohledu.’

Ela jiz dokoncila svou povinnou $kolni dochdzku a v sou€asné dobé¢ jiz tfetim rokem
navstévuje zminény Domov pro osoby se zdravotnim postizenim. Jeji vztahy s ostatnimi
jedinci v Domové jsou jiz vice rozvinuty, coZ potvrzuji i slova jedné z vychovatelek
Domova: ,,Ela nam ukdzala, Ze je zrucna, trpeliva, pecliva divka se smyslem pro
porddek. Rada radi ostatnim deétem. Vi, jak se maji chovat, co je sprdavné
a co ne, ale i ona sama na to obcas zapomind. Malokdy se sama zapoji do néjaké
cinnosti a pritom jsou okamziky, kdy miize byt ostatnim uzitecna. Ela si obcas
neuvedomuje, ze nekdy je potreba pomoci a hlavné za prijimanou pomoc a péci
podékovat a nebrat ji za samozirejmou. Treba pochvalit kamaradku, Ze ji pomaha tlacit
vozik. Ela umi umyvat nddobi, pecovat o kvétiny, utirat prach, pripravit stil
na stolovani a uklidit jej, pomahat pri vareni a podobné. Jsou to velmi uzitecné prdace,
kterée muze vyuzit jak doma, tak i v Domove. Ela svij volny cas rdada travi prohlizenim
knih a casopisii, tvorenim v keramicke dilne, tkanim, kreslenim, malovanim a jinymi
vytvarnymi aktivitami. Dobre ovlada pocitac, ma rada hudbu a spolecenské hry, jako
Jje napriklad "Clovéce nezlob se", "Domino", "Pexeso" a jiné. Ela se také dokdze sama
velmi dobre zabavit. Rada sleduje televizi, kde ma své oblibené porady. Z domova

si vozi sviij notysek a pastelky. Rada chodi s ostatnimi na prochazky a na drobné

nakupy.”
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Porovnani Centra 83, které Ela navstévovala a Domova pro osoby se zdravotnim
postiZzenim, ktery Ela navStévuje v soucCasné dob&. Zameérné je pouzito slovo
"navstévuje", protoze v Domové travi ¢as od pondé€li do ¢tvrtku. Ve ¢tvrtek vecer si pro
ni jezdi matka a je s ni v patek a béhem vikendu doma. Rozdil mezi témito dvémi

zafizenimi je, podle nazoru rodiny, velmi znatelny.

Matka (srovnani Cetra 83 a Domova pro osoby se zdravotnim postizenim): ,,V Centru
se porad néco delo, Ela potrebovala penize na divadlo, jezdili na vylety.
Myslim si, Ze je Ela v Domové méné zapojovana z ditvodu svého télesného handicapu.
Nedavno jeli na vylet do Prahy. Ela se doma tyden predtim zminila, Ze deéti pojedou
na vylet. Kdyz jsem se ji zeptala, jestli ona pojede taky, tak mi odpovédeéla, Ze ona
nepojede. To mé velmi nastvalo a tak jsem se v pondéli pani vychovatelky ptala, proc¢
Ela s nimi na vylet jet nemuze. Pani vychovatelka mi odpovedéla, Ze jesté nemaji
vybrany déti, které pojedou, coz mé velmi nastvalo. Kdyz uz se jede nékam na vylet, tak
proc si nemohou zaridit podminky tak, aby mohli vzit vsechny déti? Uz jsem se o vylet
vice nezajimala, protoZze mi bylo jasné, ze Ela urcité nepojede. Museli by brat vozicek

’

a cely den by ji musel nékdo vést a to je preci prace navic.’

Miadsi sestra (srovnani Cetra 83 a Domova pro osoby se zdravotnim postizenim):

,,Jd osobné si myslim, Ze je velky rozdil v persondalu Domova a Centra 83. V Centru
byla spousta specialnich pedagogu, kteri vedeli, jak k détem s postizenim pristupovat.
V- Domové jsou, kromé pani ucitelky v zakladni Skole specialni, samé vychovatelky,
které se, podle mého nazoru, snazi uspokojovat v prvni radé biologické potreby déti,
jako je jidlo, piti, spanek, ale ostatni potieby, jak tomu bylo v Centru, nejsou tolik
rozvijeny. Vzpominam si, jak nam jednou jedna pani vychovatelka rekla,

Ze je prekvapena z toho, jak se Ela dokdze sama zabavit. Ela si totiz do Domova bere
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svij zapisnicek s tuzkami, protoze si rada pise a kresli.”

Otec (srovnani Cetra 83 a Domova pro osoby se zdravotnim postizenim): ,, Podle mého
nazoru je velky rozdil v détech, které navstévovaly Centrum a které navstevuji Domov.
Ela méla v Centru vice kamarddek, zde je mnoho malych deti, které obecné Ela moc
rada nemd. V Centru byl, podle mého nazoru, lepsi a vsimavejsi persondl, nez

2

v Domové, ktery se vice zaméroval na psychickou, nez na materialni stranku déti.

Déle nas, v ramci Skolniho obdobi zajimalo, zda si rodina mysli, Ze maji déti
s Downovym syndromem srovnatelné podminky v oblasti vzdélavani jako déti bez

postizeni. Rodina se déle rozhovotila i o Elin¢ skolni dochazce.

Otec (o podminkach vzdélavani pro déti s postizenim): ,,Nemaji, urcité ne, protoze
normalni Skoly se tomu brani prijimat déti jako je Ela. Pro nads se ani v pomocné Skole,
kam Ela nastoupila v osmi letech, nic nevyresilo. Jeji situace byla pochopena
az v Centru, kde byly specialni podminky a specialni pedagogové. Tato zména byla
na Ele velmi znat, rada tam chodila, oblibila si svou ucitelku a nasla si kamarady mezi
détmi. Vzpominam si, jak si jednu pani ucitelku velmi oblibila. Dalsi rok dostala jinou
a velmi ji to zmenilo. Najednou se vitbec netésila do skoly, vstavani ji delalo problémy.
Uz si nepamatuji jak jsme na jadro probléemu prisli, kazdopadné jsem se ho snazil resit.
Ve skole jsem nebyl moc pochopen. Nesouhlasil jsem se zménou Eliny ucitelky,
ale mé prani nebylo vyslyseno. Bylo mi Feceno néco v tom smyslu, ze zména pani
ucitelky je pro Elu z pedagogického i psychologického hlediska prospésna. Ja, jako jeji

rodic, jsem vSak vidél néco jiného.”

Matka (o podminkéch vzdélavani pro déti s postizenim): Skola, tak o tom nam nikdo
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nic nerekl, to jsme se pidili sami. Chtéli jsme ji nekam dat, protoze je velmi spolecenska.
Elin otec je z peti déti a proto jsme velmi pocetna rodina. Velmi rada
se se svymi bratranci a sestienicemi vidala, oni ji méli, a stale maji, velmi radi a proto
Jjsme chteli, aby nekam chodila, aby nebyla zavienda doma. Ve Skole se vzdy do kolektivu

’

dokazala zapojit, nékteré deti ji prijimaly a nékteré ne.’

Sestra (o podminkach vzdélavani pro déti s postizenim): ,,Déti s postizenim urcité
nemaji stejné podminky ve vzdelavani jako zdravé deti. Napriklad v dopravé do skoly,
pokud jsou napriklad jako Ela, zavislé na invalidnim voziku, maji zjevné nevyhody.
My jsme sestru kazdy den dovazeli do Centra. Vidy tento ukol byl na tom clenovi
rodiny, ktery mél zrovna ten den cas. V dobé, kdy ja jsem si udélala ridicsky prikaz,
jsem Elu velmi casto vozila, protoze jsem chodila na gymnazium, vzdalené jen nekolik
stovek metrii od Eliny skoly. Spousta mych spoluzakii si myslela, Ze si pro sve pohodli

’

jezdim do Skoly autem. Jen nékteri z nich védéli, proc¢ tomu tak opravdu je.’

5.6 Obdobi adolescence, puberta

Obdobi dospivani nebylo v Eliné zivoté nijak zvlast’ vyraznym obdobim, pokud bychom
se zam¢fili na oblast jejiho vyvoje. DéEly se vSak zdsadni zmény v Zivoté celé rodiny,
které mély, bez pochyby, velky vliv i na Elu. Kdyz bylo Ele tfinact let, tak se jeji rodice
rozvedli. Byl to zdlouhavy proces, ktery trval nékolik mésicii. Rodi¢e se dozhodli,
ze si obé sestry ponechaji ve spolecné péci. Otec se po rozvodu od rodiny odstéhoval
a zacal Zit s novou Zenou. Matka s dcerami zlstala v domé na vesnici. Otec je s dcerami

1 jejich matkou v kontaktu, vzdjemné vztahy jsou ptatelské, velmi pozitivni.
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V rédmci obdobi dospivani nas zajimalo, jak Ela prozivala pubertu a jakym zpisobem

s ni toto obdobi proZzivala jeji rodina.

Otec (o dospivani Ely): ,,U nds puberta nebyla zZadnym moc vyraznym obdobim. Ela
si akordt sama vybrala ve tridé kluka, kterého bohuzel méla i jeji nejlepsi kamaradka
a tak se o ného hadaly a pretahovaly. (Ela se svym pfitelem je zachycena na obrazku
¢. 17 v ptiloze ¢. 10) Chvili ho méla ta a chvili druha. Meli i sviij koutek, ve kterém
se hubickovali. Bylo to obdobi, kdy se ji z Centra nikdy nechtélo domu. I rdano

’

mi Fikdavala abych uz Sel pryc.’

Matka (o dospivani Ely): ,,Libili se ji ve skole kluci, to ano a také se ji nechtelo domii,
ale ze by byla néjaka vzdorovita nebo néco v tom smyslu, jako to mivaji ostatni

’

pubertaci, tak to rozhodné ne.’

Sestra (o dospivani Ely): ,,Nemyslim si, ze by Ela prozivala pubertu néjak zvlast
bourlive. Bylo to obdobi, kdy se nasi rodice rozvadeli a obé jsme si musely zvykat
na nové pominky. Ani ja sama jsem to obdobi neprozivala nijak bourlive a myslim
si, ze Ela urcité napéti, které v té dobe v rodiné panovalo vycitila, i kdyz to na sobé
nedavala znat. Vim, Ze chtéla zacit nosit podprsenky jako vSechny ostatni holky.
Bez podprsenky nechtela do skoly jit. A tak jsme ji s mamou poridily nekolik
podprsenek, spise tedy sportovnich, protoze ty nemusi zapinat, coz by ji delalo problém.
Jinak ve skole se ji zacal libit jeden kluk, o kterém hodné mluvila a tésila se vzdy
na ného do skoly. Také se ji zacali libit znami muzi, vétSinou zpévdaci. Jejim nejvétsim
idolem je Petr Muk. Tento idol ji zistal az do soucasnoti a vidy, kdyz

ma néjaké vystoupeni v televizi, tak ho Ela musi videt a je z ného unesena.”
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Velmi zajimavou skuteCnosti v tomto obdobi je fakt, Ze rodina Elino dospivani

neprozivala nijak specificky, jak tomu zpravidla v tomto obdobi byva.

5.7 Dospélost a soucasnost

Soucasna situace v rodin¢ je takova, Ze Ela je pfes tyden, od pond¢€li do ctvrtku,
v Domové pro osoby se zdravotnim postizenim, aby matka mohla chodit do prace.
Matka si pro ni ve ¢tvrtek vecer jezdi. Ela je velmi rdda doma, kde ma klidné prostiedsi,
které vyhledava. V Domové se ji libi, ale nékdy se ji tam moc nechce. Podle slov jedné
byvalé vychovatelky v Domové, to v minulosti byvalo klidné zatfizeni. Dnes je tam
ale spousta malych déti s nafizenou Ustavni vychovou. ,,Oni casto krici a hadaji
se.” Rika Ela. Uz je pieci jen dospéla a mé radsi klid a proto se vzdy velmi t&§i dom.
Matka vétSinou predtim, nez jede pro Elu do Domova, jede na ndkup do obchodu a Ele
koupi naptiklad Casopis. Z kazdé takové malickosti ma Ela ohromnou radost. Domov
je od bydlisté rodiny vzdalen piiblizné 35 kilometrti, coz je velmi financné narocné. Ale
matka tika: ,, Nedovedu si predstavit, Ze bych ji tam nechala na porad.”

Rodina v soucasné dob& uvazuje o varianté, premistit Elu zpét do Centra 83, konkrétné
zvazuje sluzby tydenniho stacionafe. Problém je vSak ten, zZe stacionaf funguje jen pies
tyden a na vikend by si dceru bezpodminecné museli brat domi. Coz by se obcas, podle
slov rodi¢t, mohlo stat problémem.

Ela ma, podle soucasného zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, uznany
3. stupenl zavislosti na pé¢i a vyuziva mimotfadnych vyhod III. stupné, dle vyhlasky
¢. 182/1991 Sb. Pti jakémkoli pohybu mimo domov je odkazana na invalidni vozik.
Z divodu své tézké srdecni vady neni schopna sama ujit vice jak nékolik metri.

Invalidni vozik vlastni rodina jen jeden, i kdyz by potiebovala dva. ,,Ela ma narok
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jen na jeden vozik, ale my potiebujeme dva. Jeden mit doma a druhy v Domové. Nejsme
technicky vybaveni na to, kazdy tyden si vozik prevazet domii. Doma mame uz nekolik
let stary, nevyhovujici vozik, ktery v pripadé potreby vyuzivame. Nevim, co budeme
délat, az se ndm ten stary tiplné rozbije.” Rika Elina matka.

Otec je ustanoven Elinym opatrovnikem a tak mé na starosti vSechny zaleZitosti tykajici
se komunikace s urady, administrativni zalezitosti tykajici se pobytu v Domové¢ atd.
Otec je v soucasné dob¢ velmi mdlo v kontaktu se svou rodinou, ale vzdy, kdyz
se vyskytne néjaky technicky problém v domé, nebo jakykoli jiny problém, ktery neni
matka s dcerami schopna fesit, otec jim velmi ochotné pomtize.

Dalsi oporou rodiny je ptitel Eliny mladsi sestry, ktery velmi dobie zastupuje absenci
"muzského elementu" v rodiné. Snazi se rodiné pomahat v mnoha situacich.
Je to clovek, kterého si Ela velmi oblibila. S nadSenim v ocich s nim provadi rizné

"zttesténé" kousky, coz ji velmi bavi.

Déle nas zajimalo, jak vypada Elin typicky den, kdyZ je doma.

Ela je ¢lovek, ktery kdyZ nemusi, tak nevstava pfili§ brzo. Situace je odliSna o vikendu,
kdy vstava v brzkych rannich hodinach, aby stihla pohadky v televizi. Ve vSedni dny
obvykle vstava kolem osmé az devaté hodiny. Snidani si sama pfipravit nedokaze a tak
ji obvykle pfipravuje matka. Ela je v jidle velmi vybirava. KdyZ se ji matka zepta,
co by chtéla k snidani, Ele obvykle trvd dlouhou dobu, nez si rozmysli,
na co ma vlastné dnes chut’. Jidlo je pro Elu vzdy takovym "malym ritudlem". Kdyz
uz se rozmysli na co méd chut, matka ji jidlo pfipravi. Pokud se Ele néco
na pfipravené stravé nelibi, sama si tyto nedostatky pro sebe polohlasem okomentuje.
Po snidani Ela zacind se svou oblibenou praci — stfihani Casopisi a novin.

Ela ma mnoho sesitll, do kterych lepi vystiihané obrazky. Tyto seSity jsou tématicky
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rozfazené. Velmi dobie si pamatuje, co ve kterém sesité je nalepeno a pokud vystiihne
obrazek, ktery by se hodil do konkrétniho seSitu, hledd v tom obrovském mnozstvi
potfebny sesit. Ela méla v pribéhu svych skolnich let problémy s pamatovanim uciva.
V této své velmi dobfe promyslené praci je vSak excelentni. Fotografie Ely pfi stiihani
a lepeni obrazkl je soucasti pfilohy €. 12, obrazek ¢. 25. VSe, co se tyka obrazki,
televizniho programu, ze kterého vystiihuje a obecné programi v televizi, pamatuje
si opravdu velmi mnoho. Pii této praci obvykle poslouchd radio. M4 svou oblibenou
stanici radia, na které se dozvi, jaka kulturni akce se v okoli d¢je a pak tyto informace
predavéa matce se sestrou. Je totiz velmi pravdépodobné, Ze nékterd z nabizenych akci
se matce nebo sestie zalibi a cela rodina se ji poté zucastni, coz by se Ele velmi libilo.
Matka FEle kazdy tyden, kdyz obdrzi novy televizni probram, ptfedc¢itd, jaké potady
budou béhem tydne ke shlédnuti. Ela si zminéné potady zapamatuje a v tydnu po matce
vyzaduje, aby ji hlidala Cas, protoZe se chce na porad podivat. Bohuzel sama neovlada
dobfe hodiny a tak si nemtize potfady hlidat sama.

Velmi dilezitou soucasti dne je pro Elu obéd. Vzdy si toto jidlo velmi vychutnava.
Zpravidla stoluje hodinu a n¢kdy i déle. Po obéd¢ je tieba si fadn¢ odpocinout a tak
uz se vetSinou t€si na néjaky porad v televizi. Ela si v posledni dobé velmi zvykla
na pravidelny ritual po ob&d€. Jak sama tika: ,,Dala bych si néjaky moucnicek.” Ela
ma pro tuto ptilezitost vyclenény "své" pochutiny. Jsou jenom jeji, nikdo jiny na né bez
jejiho svoleni nesmi sahnout. Jednd se z velké casti o "dobroty", které obdrzi
k narozeninam, které si sama o Velikonocich vykoleduje atd.

Elino obvyklé¢ odpoledne je proloZzeno oblibenymi televiznimi potady, které kdyby
zmeskala kvili n&jaké navstéve, tak by byla velmi smutnd, ale pokud by zmeskala
navstévu, tak by byla snad jesté smutnéjsi. Ela také velmi rdda posloucha pisnicky
na kompaktnich discich, jichz ma velkou zasobu. Rada si prohlizi casopisy. Ma i sviij

oblibeny casopis, ktery se jmenuje "Déada". Jedna se o Casopis pro predskolni a Skolni
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déti. Matka ji Casopis kazdy meésic pravidelné kupuje a Ela s oblibou plni vSechny
ukoly, které v Casopise najde. Nekteré tikoly plni Ela sama, k nékterym potiebuje precist
navod. Také velmi rdda hraje spolecenské hry, jako je napiiklad "Pexeso" nebo
"Clovéte nezlob se". U hry "Clovéée nezlob se" si Ela dokidZe sama, s obasnymi
chybami spocitat, kolik poli¢ek ma ujit. Samoziejmé pokud se jednd o vé&tsi pocet
policek (nad deset), je tfeba, aby ji nékdo kontroloval.

Vecery Ela obvykle travi se svou rodinou povidanim nebo sledovanim televize
v obyvacim pokoji. Ela je velmi pracovitd a tak v dobé, kdy ostatni sleduji televizi,
velmi Casto jesté stiiha a lepi obrazky. Obvykle az v druhé ¢asti veCera zanechd prace
a plné se vénuje sledovanému pofadu. Spat chodi kolem devaté az desaté hodiny

vecerni. Vecer si nerada Cisti zuby a myje se a proto ji v tomto vZdy musi nékdo vést.

V ramci obdobi dospélosti jsme se zamé&fili na postoj rodiny k Ele jako k dospélému
Clovéku. Ela uz neni dité, ale dospéld Zena. Zajimalo nas, zda se néco zménilo

v pristupu rodiny k Ele, v porovnani s jejim détstvim.

Matka (o dospélém véku Ely): ,,Jd ani nevim, asi nic. Rekla bych, ze Ela lépe chdpe,
nez kdyz byla mala. Kdyz se o nécem bavime, tak to skoro vidy bez problému pochopi,
nekdy danou véc pochopi i diive, nez zdravy clovek. Také si myslim, Ze si lépe dokaze

domyslet souvislosti, které nejsou vysloveny, to v détstvi nedelala.”

Otec (o dospélém veku Ely): ,,Pro mne se nezmenilo nic. Jelikoz jeji mentalni vyvoj
ustrnul na urcité urovni, vlastné se ani nedalo nic ménit, jeji tézka srdecni vada tu taky

porad je a my se o ni musime starat porad stejné.”

Sestra (o dospélém veku Ely): ,,Pro mé se moc nezménilo. Ela je pordad moje sestra,
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které je potreba pomahat. Drive, jako déti, jsme na sebe obcas byly nastvané, stejné
jako to mivaji vSichni jini sourozenci, ale presto jsme se mély rady, coz nam ziistalo
az do soucasnosti. Byvam pres tyden ve skole a kdyz prijedu, tak se mé vidy Ela pta, jak
Jjsem se méla a co jsem tam zvlddla udelat. Kdyz ji tyden predtim reknu, co mé ceka, tak
si to vzdy pamatuje a kdyz se vidime, tak se mé pta, jak to dopadlo. Je to hezké. Také
si snazim uvédomovat, Ze si toto obdobi musim uzivat, protoze Ela ma téZkou srdecni
vadu a nikdo nevi, kdy se jeji srdce vycerpd a prestane pracovat. Ela je velky bojovnik,
skoro nikdy neprizna, Ze ji je Spatné, i kdyz to na ni je videt. Je velmi rada na svétée
a uziva si kazdou chvili. Také je velmi pracovitda. Rada si vystrihuje obrazky z casopisu
a lepi je do sesitu. Kdyz je doma, tak touto aktivitou stravi prevdaznou cast dne. Velmi
se zajima o televizi a rada vystrihuje obrazky z televizniho programu. Nékdy ji v této
oblasti obdivuji, protoze v oblasti filmi a serialu si pamatuje jména hercit a i déje filma,
které ani ja neznam. V televizi ma své oblibené porady a kdyz néktery z nich nevidi,
tak se velmi vzteka. Nékdy, kdyz je treba na navstéve, tak se pak velmi divi,

’

Ze ji porad utekl, nejradsi by stihala vse a nemiize pochopit, proc to nejde.’

Dale nas zajimalo, jak Ela travi svilj volny ¢as.

Volny cas je dilezitou soucésti zivota kazdého ¢lovéka a jinak tomu neni ani u lidi
s postizenim.

Ela je v této oblasti velmi omezena z diivodu svého zdravotniho stavu, pfesto se ji jeji
rodina snazi co nejvice tuto stranku zivota obohacovat a zapojovat ji do rznych aktivit
a spolecenskych akci.

Ela md& mnoho volného casu, protoze z divodu svého zdravotniho postizeni neni
schopna zadné delSi pracovni aktivity. Rodi¢e ani o této variant¢ vyplnéni Casu
neuvazuji. Ela by v soucasné dob¢, podle slov rodicl, nebyla schopna zvladnout ani

fyzicky malo naro¢nou praci.
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Z velke casti se dokaze zabavit sama, jiz vySe zminénymi aktivitami, jako je naptiklad
poslech radia, vystfihovani a lepeni obrazka z €asopisli, poslech hudby, malovani atd.
Rodice, ptedevsim matka, se snazili Elu od détstvi vS§emozné zapojovat do spolecnosti.
Hledali ji $kolu, jezdili s ni na rtizné zijezdy k mof#i, do zahraniéi, na vylety po Ceské
republice, na tdbory atd. Fotografie z rodinné dovolené u mofe jsou soucasti ptilohy
¢. 11, obrazky €. 19 a €. 20.

V soucastnosti uz je takové mnozstvi aktivit jen tézko realizovatelné z divodi
rodinnych (rodice jsou rozvedeni), matka by sama nezvladala brat Elu na zajezdy,
manipulace s invalidnim vozikem by pro ni v terénu byla velmi naro¢nd. A tak
se v soucasnosti rodina zaméfuje spiSe na jednodenni vylety a aktivity. Nejvice ¢asu
je obvykle v letnich mésicich, kdy ma Elina mladsi sestra prazdniny a mtize matce pii
volnoc¢asovych aktivitach s Elou poméhat. ,, Minuly rok jsme s Elou napriklad navstivili
koupalisté, viakem jsme dojeli do Ceského rdje a navstivili hrad Kost, kde nam musel
velmi pomdahat miij pritel, protoze pristup na hrad s invalidnim vozikem je velmi
narocny. Dale Ela vidéla zpivat svého oblibeného zpévaka Petra Muka, ktery vystoupil
v Doksech. Dokonce se s nim i vyfotila.” Rika Elina mlad3i sestra. Fotografie Ely
s Petrem Mukem je soucasti ptilohy €. 11, obrazek ¢. 25.

Ela mé velmi rada svatky, jako jsou naptiklad Velikonoce a Véanoce. VZdy se na tato
obdobi velmi tési. Fotografie Ely s matkou o Vanocich (2009) je soucasti ptilohy €. 11,
obrazek ¢. 18.

U Ely je obdivuhodné to, Ze se ve svém volném case dokdze sama zabavit. Rodina

je za to velmi rada.

Matka (volném case Ely): ,,VZdycky jsem se snazila, aby méla co nejvic aktivit.
V devadesatych letech jsme hodné jezdili k mori. Méla jsem pocit, Ze to Ele pomdha.

Je to nekolik let zpet, to jsme méli jeste kocky. (Fotografie Ely s kockou je soucasti
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prilohy €. 11, obrazek €. 21.) Ela si mezi nimi také vidy nasla své oblibence. Celkove
mad zvirata velmi rada a chovad se k nim hezky. Moc rada také navstévuje zoologické
zahrady a nejen to, jakdakoli akce, o které se u nas doma mluvi, tak na té by nejradsi
byla. Pokud je to jen trochu mozné, tak se ji snazZime co nejvice brdt do spolecnosti.
Napriklad na podzim roku 2009 jsme s Elou navstivili koncert Petra Muka.
Je to zpévak, kterého ma velmi rada, dokonce se s nim i vyfotila. Ela ma také velmi

)

rada vodu a rada se v lété koupe.’

Otec (o volném case Ely): ,,Myslim si, Ze ji velmi pomahal pes, kterého jsme méli
od roku 1999. Ela si s nim velmi rada hrala a on byl zase rdd, kdyz si ho nékdo vsimal.
(Fotografie Ely pfi hfe se psem je soucasti pfilohy ¢. 11, obrazek ¢. 23.) Obcas
se ho i snazila ovladat a Fikat mu, co ma delat. I presto, zZe uz ho to nekdy nebavilo, tak
stale sedel nebo béhal kolem ni, ale zaroven ji poslouchal. Také si myslim, Ze ji velmi
pomdhala jizda na kole. V dobé kolem FElinych patnacti let jsme koupili dvojkolo
a pravidelné kazdy den jsme jezdili na kratké projizdky. Ela sedela vidy na kole jako
druha. Libilo se mi to z toho duvodu, Ze Ela se nemusela tolik namdahat, protoze vsechnu
silu, potrebnou k jizde kola, vyvijel ten, kdo sedél prvni, ale presto se hybala. Myslim
si, Ze ji to jak po fyzické, tak hlavné po psychické strance velmi prospivalo. V dnesni
dobé uz Ela bohuzel takové aktivity schopnd neni.” (Ela se svou matkou na vyleté

na kole je zachycena na obrazku €. 22 v ptiloze €. 12.)

Sestra (o volném case Ely): ,,Ela je velmi spolecensky clovek, ma rada lidi kolem sebe,
rada s nimi komunikuje a je rada soucdsti néjaké skupiny. Uz od malicka méla velmi
v oblibé rodinna setkani a oslavy. Mozna také proto, Ze to byla jedna z mala prileZitosti,
kdy se mohla, mimo Skolu, setkdavat se svymi vrstevniky a lidmi, které ma rada. Jeji

zdravotni stav, ani mentdlni postizeni ji nikdy nedovolovaly odejit nékam sama,
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bez doprovodu. S matkou se ji snazZime, pokud to jen trochu je mozné, zapojovat
do aktivit, které deélame my. Napriklad s nami jezdi na nakupy, coz ma velmi rada. Bavi
Jji pozorovat lidi kolem sebe, ale i sama si vybira jidlo, které ji chutna. Rada posloucha
radio a ma dokonce néekolik oblibenych zpévakii. Tim nejoblibenéjsim je Petr Muk. Ela
ma snad vsechna jeho alba a vidy, kdyz se v televizi nebo v radiu doslechne o nove
vydaném albu, hned ho chce mit. V radiu i v televizi ma své oblibené porady. O vikendu
se rada kouka na ranni pohadky v, kwili kterym je schopnad vstat uz v Sest hodin
a to ji normalné vstavani déla problémy! Také se Elu snazime brat na ruzné kulturni
akce. Obcas si o to i sama Fekne. Ja napriklad mluvim o néjakém koncerté a Ela rekne,
Ze by Sla také. V nejblizsi dobe se napriklad chystame na koncert skupiny Olympic.
Minulé léto jsme byli v zoologické zahradé v Praze. Ele se vylet moc libil, ale pro
mé a mamku byl velmi narocny. V Praze v zoologické zahradé je velmi narocny terén.
Otec s nami uz v soucasné dobé na vylety nejezdi a tak jsem moc rada, kdyz nam
pomaha miij pritel. Konkrétné v Praze s nami byl a nebyt jeho, tak bysme s mamkou
urcité nezvladly projit tak velkou cdst zahrady. MuzZsky element v naSem souZiti
v posledni dobé trochu chybi, i na Ele je to velmi znat. Myslim si, Ze nam tento
nedostatek muj pritel velmi dobre kompenzuje. Ela se na ného vzdy velmi tési a je velmi
znatelné, Ze sympatie jsou oboustranné. Pritel na Elu mysli a vidy ji priveze néjakou

sladkost a nebo malou pozornost, tim si ji opravdu ziskal.”

Jak uz bylo zminéno, Ela trpi téZkou srde¢ni vadou, kterd ji v jejim Zivoté velmi
ovlivituje. Srde¢ni vada o sob& v posledni dob¢ dava védet vice, néz kdy predtim. Jeji
zdravotni stav se pomalu horsi. Rodina je smifena s tim, ze Elino srdce jednoho dne

piestane fungovat, jak tedy vidi jeji budoucnost?

Matka (o budoucnosti Ely): ,, 7o nevim, tézko se to odhaduje, preji si jen,
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aby ji co nejdéle fungovalo srdicko alespon tak, jak ji funguje ted.”

Otec (o budoucnosti Ely): ,, Prijde den, kdy ten velky napor jeji srdce nevydrzi.”

Sestra (o budoucnosti Ely): ,,Na takovou otazku se tézko odpovida, nikdo nevi,
co bude zitra, natoz za par let. Ja hlavne doufam, ze Ele bude slouzit zdravi a hlavné

vvvvvv

jednou, az toho rodice nebudou schopni, na mé. Rada se toho ujmu, ale bojim se, aby

’

se toho Ela viibec doZila.’
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ZAVER

Cilem bakalaiské prace bylo piiblizit specifickou situaci Zivota rodiny s jedincem
s Downovym syndromem. Dil¢im cilem bylo specifikovat obtizné situace, se kterymi
se ¢lenové rodiny pii vychové a souziti s jedincem s Downovym syndromem setkavaji.
Soucasti toho bylo i zmapovat postoj ¢loveka, ktery je v poslednich tfech letech
ve velmi Uzkém kontaktu s rodinou, ale nikdy dfive se s Clovékem s postizenim
nesetkal.

K naplnéni cili bakalarské prace byly vyuzity metody kvalitativniho vyzkumu, kterymi
jsou: pozorovani, rozhovor (polostrukturovany a neformalni rozhovor) a analyza
dokumenti.

Béhem zpracovavani bakalaiské prace vyslo najevo, Ze neni mozné se zaméfit pouze
na jedno obdobi Zivota €loveka. Je tieba posuzovat Zivot jako celek, jehoZ jednotliva
obdobi se navzajem ovliviiuji. VSechna vyvojova obdobi jsou specificka. To, co se stane
v jednom obdobi, ovlivni chovéani ¢lovéka i skupiny lidi v obdobich nasledujicich.
Stejné to plati 1 v rodin€, ve které se narodi dit€¢ s postizenim. Tato skutecnost
je velmi znatelnd ve vSech kapitolach praktické casti prace. Jednotlivé kapitoly jsou
zaméieny vzdy na jedno specifické obdobi, ale v kazdém z nich se objevuje i mnoho
dualezitych informaci z ostatnich obdobi Zivota.

Situace rodiny je velmi specifické z toho diivodu, Ze je tfeba pti kazdé aktivité vyuzivat
invalidni vozik, bez kterého se zmiflovany jedinec s Downovym syndromem neobejde.
Ptekonavani architektonickych bariér nebyvéa jednoduché. Zvlasté se tento problém
projevuje v dospélém véku jedince.

Ukaézalo se, ze by rodiné¢ pomohlo, kdyby byla Iépe informovéana o moznostech podpory
vyvoje ditéte s Downovym syndromem. Ela se narodila v dob¢ (r. 1986), kdy se jeste

nekladl takovy diraz na podporu rodiny ditéte s postizenim, jako je tomu dnes.
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JiZ velmi naro¢nou situaci rodiny ovlivnil také 1€kat, ktery nekladl diaraz na podporu
rodiny ditéte tak, jako je tomu v poslednich letech. Srde¢ni vada se postupem ¢asu horsi
a Fla je v dnes$ni dobé jiz pii jakémkoli pohybu mimo domov plné odkdzana
na invalidni vozik.

Za povsimnuti stoji fakt, Ze rodi¢e se o svou dceru s Downovym syndromem rozhodli
starat i pres rady 1ékari, které jim jasné fikaly, aby dceru umistili do ustavu.

Velmi zajimavy je nazor ptitele Eliny mladsi sestry, podle kterého maji rodice velky vliv
na své déti v pfistupu k lidem s postizenim. Tento ndzor fika, Ze pokud je postoj rodici
k lidem s postizenim pozitivni, maji pozitivni postoj 1 jejich déti, které piejimaji Zivotni
hodnoty od svych rodi¢i. Takovy vzor Petr mél a kontakt s lidmi s postizenim
mu nedéla zadny problém. I Elini rodie tuto problematiku zminili. Déti se Ele
v matefské Skole posmivaly, ale chlapec, kterému matka vysvétlila, pro¢ je Ela odlisna
od ostatnich déti, se s ni kamaradil.

Dle zminénych zkuSenosti by bylo pifinosné, kdyby intaktni populace ptichazela
do kontaktu s lidmi s postizenim uz od nejutlejsiho véku. Slova mohou ptedat mnoho,

ale zkuSenost si musi vytvofit kazdy sam.
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Priloha €. 1 Echokardiografické vySetieni

ECHOKARDIOGRAFICKE VYSETRENT -

Aorta (do 4 cm):2,75, oblouk aorty 1
Chlopell ndlez:trojcipd, voln& pohyb

nad septalnim defektem, insuf. do 1

(do 4,3 cm):2,4
chlopeti:insuf. do 1/2 LS
Tricuspid4lni chlopefi:insuf. za 2 £tny
Plicni chlopen:lehce hyperechogenni, nevelki insuficience,

Pravé komora (do 3.0cm):3,2

Leva komora:

Rozmér spolené komory:7,1. I kdy? &istefn& Je patrné septum, tak funkéng se

jednéd o jednu komoru, celkovd funkce spole¢né komory je pom&rn& dobrd, EF spolecdné
xomory okolo 50%. Ndlez se tém&Y nem&ni. TE¥kA plicni hypertense. Defekt septa sini.

Dne: 08.03.2010 08:14 MUDr .Tom4s Kubidek




Priloha €. 2 Zprava z psychiatrického vySetieni

¥

Pac. z prvniho, 1le “Zoxument.fysiolog.t&hotenstvi, porod v
i3téna zdvaZnd geneticks
v rodiné nezji%tZna.
Krom# toho zjisté€na jestE& zsvaind vrozend srdeéni vada , odni

e kolen .,JvaZované operacni

si
1 nakonec neprovedeno pro
e

¥ Adsledsu Townovy choroby, byl psychomotoricky vyveJ pac.
n

vira:né zpomalen , intelekt se rozvinul Jen 4o pdsma imbecility -
- odpovidd kalenddPnimu véku €6 let ditéte.

k4 , kterd pacientce
t v rozeahu nékolika metrl,
¢ rostiZené /Véclavkova ul./,

venku Je plné cdkdzinz na invalidni vozik s doprovodem .

o
PostiZeni je trvalého charakts a pro intelekt. defekt bude
vZAy odkdzdna ns pomoc iru.é oscby / napP. nebule sar hopns

A< AN o 1 e + < Y55 <1 7
7141t naplf.elektricky vozik / .

MU Dz jni Mdrex

26 privitni psychiatrickd

440 ordinace
522 293 01 Mlodd Boleslav, Jaselskd 146
8);. 03764711333 ..




Priloha €. 3 Otazky strukturovaného rozhovoru

Tyto otazky byly vyuZity v ramci kapitoly 5.1, charakteristika sledované rodiny:

. Jak byste charakterizoval/a vasi rodinu, je né¢im odli$§na od ostanich rodin?

« Jak jste prozival/a situaci, kdyz vam 1ékafti sdélili diagnozu vasi dcery?
Tyto otazky byly vyuzity v rdmci kapitoly 5.1.1, pfistup k jedinci s Downovym
syndromem ze strany ¢lovéka vyrastajictho mimo rodinu:

« Setkal jste se uz dfive s Clovékem s potizenim nebo piimo s clovékem

s Downovym syndromem?
«  Jaké pro vés bylo prvni setkani s Elou?
+  Byla né¢im odlisné nasledna setkani s Elou, v porovnani se setkanim prvnim?
«  Zménil se n€jakym zpisobem vas pohled na lidi s postizenim v duasledku
dlouhodobého kontaktu s rodinou?
Tyto otazky byly vyuzity v ramci kapitoly 5.2, prenatalni obdobi:
«  Probihalo té¢hotenstvi néjakym zv1aStnim zplisobem?
«  Me¢l/a jste podezieni, Ze néco neni tak, jak by mélo byt?
Tyto otazky byly vyuzity v ramci Kkapitoly 5.3, novorozenecké, kojenecké a batoleci
obdobi:
- Kdybyste mél/a porovnat détstvi vasi dcery a ostatnich déti, myslite si, ze bylo
v néem odlisné, ¢i vyjimecné, nez détstvi zdravych déti a pokud ano, tak
v jakych oblastech?

« Pro déti s Downovym syndromem je typicky opozdény vyvoj, jak jste tuto

skute¢nost u Ely vnimal/a?



Tyto otazky byly vyuzity v rdmci kapitoly 5.4, predskolni vek:

. Navstévovala Ela matefskou skolu?

« Meéla Ela snahu zapojovat se mezi ostatni déti?

Tyto otazky byly vyuzity v ramci kapitoly 5.5, Skolni vék:

«  Myslite si, ze déti s Downovym syndromem maji srovnatelné podminky

v oblasti vzdélavani jako zdravé deéti?

- Jakou navstévovala vaSe dcera skolu?

Tyto otazky byly vyuzity v ramci kapitoly 5.7, obdobi adolescence, puberta:

- Jak Ela prozivala pubertu?

« Ajak jste Elinu pubertu prozivali vy, jako jeji rodic¢e?

Tyto otazky byly vyuzity v ramci kapitoly 5.6, dospélost a soucasnost:

« Dnes uz je Ela dospéla, co se pro vés, pro rodi¢e, zménilo v pfistupu
k ni v porovnani s jejim détstvim?

« Jakym zplisobem travi vase dcera volny ¢as?

«  Dokaze si Ela najit n€jakou aktivitu sama, bez toho, aby ji nékdo pomahal?



Priloha €. 4 Socialni sluzby dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach (Hutat,

2009, s. 202 - 211)

Socidlni sluzby zahrnuji:

a) socialni poradenstvi,

b) sluzby socialni péce,

¢) sluzby socialni prevence.

Mezi sluzby socialni péce patfi:

a) osobni asistence

b) pecovatelska sluzba

c) tisiova péce

d) privodcovské a predCitatelské sluzby
e) podpora samostatného bydleni

f) odlehcovaci sluzby

g) centra dennich sluzeb

h) denni stacionare

1) tydenni stacionafe

j) domovy pro osoby se zdravotnim postizenim
k) domovy pro seniory

1) domovy se zvlastnim rezimem

m) chranéné bydleni

n) socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich ustavni péce



Mezi sluzby socialni prevence patii:

a) rana péce

b) telefonicka krizova pomoc

¢) tltumocnické sluzby

d) azylové domy

e) domy na piil cesty

f) kontaktni centra

g) krizova pomoc

h) intervenc¢ni centra

1) nizkoprahova denni centra

j) nizkoprahové zatizeni pro déti a mladez

k) nocleharny

1) sluzby nasledné péce

m) socidlné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi
n) socidln¢ aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim
0) socialn¢ terapeutické dilny

p) terapeutické komunity

q) terénni programy

r) socialni rehabilitace



Priloha €. 5 Symptomy Downova syndromu

RTERALLIA
s £ AR

Obrazek €. 1 Brushfieldovy skvrny (Selikowitz, 2005, s. 42)

E]

Obrazek €. 2 Epikanticka fasa (Selikowitz, 2005, s. 41)@


, 12.4.2010


, 12.4.2010



srdecnice - aorta
(hlavni tepna
téIniho obéhu)

mezisinova
prepézka plicnice (hlavni
tepna plicniho
obéhu)

prava predsin
trojcipa leva predsin
chloper

dvojcipa chloperi

leva komora

prava komora

mezikomorova S
prepazka w=mp. Okyslicens krey
=== odkysli¢ena krey

Obrézek €. 4 Schéma zdravého srdce (Selikowitz, 2005, s. 98)@


, 12.4.2010


, 12.4.2010



Priloha €. 6 Novorozenecké, kojenecké a batoleci obdobi

Obrazek ¢. 5 Ela se svou mladsi sestrou pfi hfe.lgl

Obrazek. ¢. 6 tra'jako sméjici se dite.


, 12.4.2010


, 12.4.2010



Priloha €. 7 Pfedskolni vék

Obrazek ¢. 8 ! se svou sestrou v mateiské Skole.


, 12.4.2010


, 12.4.2010



Priloha &. 8 Skolni vék

Obrazek ¢. 9 Ela se svou kamaradkou ve Skole.


, 12.4.2010



oordzek €. 10 Ela ve skole pii vyuce.

oorazek €. 11 Ela ve Skole pfi protahovani a relaxaci.


, 12.4.2010


, 12.4.2010



ézek ¢. 12 Ela ve skole pfi praktické vyuce.


, 12.4.2010



oordzek €. 13 Ela na skolnim vyleté.


, 12.4.2010



Obrazek ¢. 14 Zakladni Skola specidlni v Mladé Boleslavi, kterou Ela nav§tévovala.

ézek ¢. 15 Ttida zakladni Skoly specialni, do které Ela chodila.


, 12.4.2010



Na tetlvl rlsly dva’ 1; ice lidi

Miadé Boleslay - Tancc, zpév a
nebo také stinohru & cvideni na ba-
lonech predvedly véera v Méstském
divadle v Mladé Boleslavi soubory
mentdlng postizenych v ramei étvr-
tého roéniku festivalu Slunce sviti
viem. Ctyfiadvacet soubori ze soci-
dlnich zafizeni z celého Ceska a z
Pezinku na Slovensku prijelo do
mésta uZ ve stfedu.
,Je pro né dilezité seznamit se s
novym prostiedim, kdy? pak vystu-
puii, tréma jde stranou. Na predsta-
veni se vzdycky moc (&8, jsou to
trodku exhibicionisté,” fekla Jana
Rohanovd, ktera pripravuje vystou-
peni s mladoboleslavskym soubo-
rem. Hru s ndzvem DZungle nacvi-
Cuji svéfenci mladoboleslavského
domova socidlni pége cely rok.
Loni jsme s ni vyjeli dokonce do
Lotysska, kde jsme reprezentovali
jako jedini Cesko, byl to pro nds z4-
Zitek,” uvedla Ludka Jirinkovd z
mladoboleslavského sﬂmzem pro
mentalng postizens. :
Viechny soubory postupné vy-
stoupily ve étvrtek dopoledne v
Méstském divadle v Mladé Bole-
slavi. Novinkou leto$niho ro¢niku
je soutéZni raz celé akee. ,,Z dopo-
lednich vystoupeni vybereme Sest
nejlepsich soubori. Ty své uméni
piedvedou veder v divadle vefej-
nosti," fekla Jirankovd. O festival i
méla vefejnost velky zdjem. ,,Ve- @ i
Gerni piedstaveni bylo brzy bezna-  NA PODIU. Na festivalu Shu v Mk se pit
déjné vyprodané. Je vnié( ieui_ye it =
tato akce v povédomi lidi," pozna- = Festival vznikl pivodné na Slo- | sem,” vysvétlila Lubica Vyberalo-
menala Jirankova. vensku, v partnerském mésté Mla- pezms}ieho domova socidlni
Pro ty, kdo se do findle nedostali, - dé Boleslavi, Pezinku, ,U nds ' péce. |
piipravili pofadatelé maié odikod- jsme meli Cuyii rocniky, ale pak  Slovensky snuhw predved! divi-
né., Aby jim to nebylo lito, méli zé-  jsme to uz dal z finanénich ditvodt ~ kim hru stinii.,,Mame jen pét i¢in-  Vystoupeni M
bavny podveer v hospade vytesa- nezvlédah Proto nas ted moc 185, : kujicich a ty, ktefi kvili svému ez zhledne kolem 2000 divaki, prede-
né ve sl v pivovaru v Klastefe 7e se i i nemohli jet s ndmi, = v&im 2 fad studentd stfednich Skol.-
Hradidti,” uvedla Jirankovi a my mhiemc jezdit na fesrwd | predstavime lidem v rdmci vystou-  Cilem ouuwwylwdww

Sorazek &. 16 Clanek z novin o festivalu, na kterém Ela vystupovala.


, 12.4.2010
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Priloha ¢. 9 Hodnoceni vysledka Eliny prace po absolvovani niz§iho stupné pomocné

Skoly za $kolni rok 2001/2002

Hodnoceni vysledkii $kolni prdce po absolvovdni
niz$iho stupné pomocné skoly — $k. rok 2001/2002

méla zpocatku problémy s navazovdinim kontaktu s novymi Zdky, ucitelkou a
vychovatelkou. Tyto tézkosti pfetrvaly az do zavéru ukoncent nizsiho stupné, predevsim pri
prdci s novymi lidmi ( praktikanti, civilni stuzba, jiny vychovny pracovnik ).

Nespolupracovala dobre pFi pedagogicko-psychologickém vySetient. Radu ¢éinnosti, které znd
odmitla provést.Ve tridé ma pékny vztah ke spoluzdakiim, rada jim pomdhad, nékdy i proti jejich
viili. Ve tietim roce se lépe soustredila na prdci a vydrzi pracovat celou vyucovaci dobu.
Obcas méla sklon odmlouvat, ale tento problém se zmirnil.

Vysledky v jednotlivych predmétech :

Cteni : Zvladla viechny samohlasky, obas je§té zaméfiuje a a e. Ze souhlasek pozna M, L,
V, T, S, J. Nékdy urci nepfesné. Cetla ze Slabikafe pro pomocnou Skolu. SloZit a rozlozit
slabiku na hlasky a pismena dovede, pregist slabiku ji d&la potize. Stejné tak sloZit slovo

z pismen a slabik dovede, ale pregist najednou ji d&la problémy. Pfecte s dopomoci nebo
pomoci dyslektického okénka kratké véty doplnéné obrazkem. Cte s porozuménim. Dovede
vyhledat slovo ve vété, odpovédét na otazku. Vétsinou odpovida jednoslovné. Tvorfeni vét je
stale pro ni obtizné. Pozorné sleduje vypravéni piib&hu, éteni pohadky nebo €lanki

z Gasopist. Ctenému rozumi, ale reprodukovat d& neni schopna. Rada dramatizuje
jednoduché pohadky, ale je nutna napovéda.

Psani : Zakyné ma problémy v grafomotorice. Dafily se ji ostré tahy ( €ary, zuby na pile ), ale
obtize méla pii nacviku vinovky, smy&ky, ovalu. Osvojila si psani a, e, i, 0, u, y, M, Lv,t,s,
j. Lépe zvlada opis, pfi prepisu byla nepiesna. Problémy méla a ma s dodrzovanim vysky
pismene. Obtizny byl nacvik m, t. Pfi nacviku m &asto tvofil zuby na pile /V\ apfi psani t
nezvladla zakondeni pismene. Pracovala do sesitli pro 1. a 2. roénik ZvS. (loditka ). Pfi
diktatu &asto nevi, kde pismeno zagit. OpiSe i slabiku a dvojslabi¢né slovo.

Poéty : Pojmiim : vechno — nic, vichni — nikdo, maly — velky, kratky — dlouhy, stejné —
vice — méné, rozumi a dovede je spravné pouzit. Chape pojmy &isla 1 — 5, dovede pfifezovat
mnozstvi. Rozlisila &islice 1 - 5, ob&as zaméni 4 a 3. Vliv ma i chybna vyslovnost. Zvlada
giselnou Fadu vzestupnou i sestupnou. Rozklad &isel dovede, ale ¢asto chybuje. S¢itani a
od&itani v oboru &isla 5 zvladla jen pomoci nazoru. Provadi kontrolu pomoci kalkulatoru.

Rozlisi mince 1, 2, 5. Z geometrickych tvard uréi & | © ;= —/ U Etverce a obdélniku se
nebyla jista. pocitala rychle, ale nepfesnd. Nerada opravuje chyby. Neurci rovnou pocet.
Odecita od jedné.

Vécné uéeni : Uivo stanovené osnovami pro nizsi stupeti bylo probrano. Zakyn& zvladla
slovni zasobu pro jednotlivé okruhy. V hodinach pracovala se zajmem. Obtizné pro ni bylo
vypravét souvisle d& a popsat Einnosti, které vidi na obrazku nebo kolem sebe. Komunikace



probihala nej¢astéji na zakladé otazek ze strany vyucujici a jednoslovnych nebo kratkych vet
ze strany zakyn¢.

Smyslovi vjchova :Ukoly stanovené sedmi tématickymi celky zvladla. Diferenciaéni cviSeni
na rozvoj zrakového vnimani provedla. Barvy rozlisi v zakladni fad€, nepozna fialovou,
béZovou, Sedou. Pfi hledani odli$nosti a shodnych prvki na obrazku pottebuje dopomoc. Pfi
rozvoji sluchového vnimani méla, ma problémy pii ur€ovani prvni hlasky ve slov€. ( Problém
fonemat. sluchu ). Cvi€eni na rozvoj hmatu, chuti a €ichu, vizuomotorické cvi€eni splnila. Pfi
nacviku asymetrickych cvikii méla problémy s piesnosti. Priklady na prostorovou orientaci
stanovené osnovami si osvojila.

Pracovni a vytvarnd vychova : Sebeobsluhu provadi samostatné, bez pomoci. V doméacich
pracich je Sikovna a pe€liva. Dovede pracovat s drobnym materialem, s papirem, hlinou. Ve
vytvarné vychové je méné pecliva, pfi vybarvovani pietahoval; obrazek byl Casto uspinény.
V kresbé pievladaji jednoduché tahy. V keramické diln€ pracuje samostatn€ pod vedenim
vychovatelky.

Hudebni vychova : Ma rytmus, rada zpiva, ale problém ma zapamatovat si text. Obtize se
projevili i vlivem dyslalie.

Télesnd vychova : Zakyné byla na zakladé lékatského doporudeni osvobozena od TV.
Recovd vichova : Problém s vyslovnosti R, R, Z, S . Spatng artikulovalyi kdy? ke konci

obdobi se hodné snaZila, otevirala Usta a pfed zrcadlem se snazila o spravnou vyslovnost.

Zakyng splnila pozadavky individualniho planu. Pokud budou pietrvavat potiZe ve &teni bude
pracovat globalni metodou. Rodice se §kolou spolupracovali pomoci Zékovské knizky,
tfidnich schiizek se netdastnili a neprojevili zajem o konzultaéni hodiny.

V Mladé Boleslavi 18.06.2002 Zpracovala : Mgr. Helena Strakova

/ e
< N7 /8



Priloha €. 10 Obdobi adolescence, puberta

oorazek €. 17 Ela se svym pfitelem.


, 12.4.2010



Priloha €. 11 Dospélost a soucasnost

—————— pais

=

t"‘ 4

=

Eézek ¢. 18 Ela se svou matkou o Vanocich (2009).


, 12.4.2010



€ u more.

I3

trou na dovolen

S1 S€S

4

k ¢. 19 Ela s otcem a mlad

aze

4

v

r

v

apeni v mori.

r

t

W

24

fi piipravé na po

v

Obrazek ¢. 20 Ela p


, 12.4.2010


, 12.4.2010



ézek ¢. 22 Ela se svou matkou na vyleté na kole.
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ézek ¢. 26 Ela s matkou a pfitelem mladsi sestry o Vanocich (2008).


, 12.4.2010



ANOTACE

Jméno a prijmeni:

Martina Bec¢kova

Katedra:

Ustav specialndpedagogickych studii

Vedouci prace:

Mgr. Zdenka Kozékova, PhD.

Rok obhajoby:

2010

Nazev prace:

Specifika  zivota rodiny s dospélym jedincem

s Downovym syndromem

Nazev v angli¢tiné:

Family life of a person with Down’s syndrome and its

specifics

Anotace prace:

Bakalafska prace je zaméfena na specifika Zivota rodiny
s dospélym jedincem s Downovym syndromem. Teoreticka
¢ast prace se zabyva vymezenim Downova syndromu, jeho
etiologii, specifiky zivota jedince s postizenim v rodiné
a dospélosti jedince s Downovym syndromem. Prakticka
Cast prezentuje Setfeni, které bylo provedeno v rodiné

a socialnim prostfedi jedince s Downovym syndromem.

Kli¢ova slova:

Downtiv syndrom, rodina, dospélost, mentalni retardace

Anotace v anglic¢tiné:

Bachelor thesis focuses on the specifics of family life
in adult individuals with Down syndrome. The theoretical
part deals with the definition of Down syndrome, its
etiology, the specifics of living for people with disabilities
in the family and adulthood individuals with Down
syndrome. The practical part presents the investigation
which was carried out in the family and social environment

of individuals with Down syndrome.

Kli¢ova slova

v angli¢tiné:

Down syndrome, family, adulthood, mental retardation

Ptilohy vazané

Vv praci:

Ptiloha ¢. 1 Echokardiografické vySetfeni

Ptiloha ¢. 2 Zprava z psychiatrického vySetieni

Ptiloha ¢. 3 Otazky strukturovaného rozhovoru

Ptiloha ¢. 4 Socialni sluzby dle zdkona ¢. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach (Hutat, 2009, s. 202 - 211)

Ptiloha €. 5 Symptomy Downova syndromu

Ptiloha ¢. 6 Novorozenecké, kojenecké a batoleci obdobi




Ptiloha ¢. 7 Pfedskolni vék

Ptiloha ¢. 8 Skolni vék

Ptiloha ¢. 9 Hodnoceni vysledki Eliny prace po
absolvovani nizs$iho stupné pomocné skoly za Skolni rok
2001/2002

Ptiloha ¢. 10 Obdobi adolescence, puberta

Ptiloha ¢. 11 Dospélost a soucasnost

Anotace
Rozsah prace: 84
Jazyk prace: Cesky jazyk




	ÚVOD
	TEORETICKÁ ČÁST
	1  DOWNŮV SYNDROM
	1.1 Pohled do historie Downova syndromu
	1.2 Vymezení  a klasifikace Downova syndromu
	1.2.1 Symptomy Downova syndromu
	1.2.2 Downův syndrom a mentální retardace

	1.3 Etiologie Downova syndromu

	2   JEDINEC S POSTIŽENÍM A RODINA
	2.1 Vymezení rodiny
	2.2 Specifika rodiny s jedincem s postižením
	2.3 Rodiče a sourozenci jedince s postižením
	2.3.1 Proces akceptace jedince s postižením


	3  DOSPĚLÝ JEDINEC S DOWNOVÝM SYNDROMEM
	3.1 Specifika osobnosti jedince s Downovým syndromem
	3.2 Specifika dospělosti jedince s Downovým syndromem
	3.3 Podpora rozvoje osobnosti jedince s Downovým syndromem
	3.3.1 Možnosti podpory v oblasti resortu Ministerstva školství, mládeže 
a tělovýchovy
	3.3.1 Možnosti podpory v oblasti resortu Ministerstva práce a sociálních věcí


	PRAKTICKÁ ČÁST
	4 METODOLOGICKÁ VÝCHODISKA ŠETŘENÍ
	4.1 Cíl a místo šetření
	4.2 Metody šetření

	5 SPECIFIKA ŽIVOTA RODINY S DOSPĚLÝM JEDINCEM 
S DOWNOVÝM SYNDROMEM - ANALÝZA VÝSLEDKŮ ŠETŘENÍ
	5.1 Charakteristika sledované rodiny
	5.1.1 Přístup k jedinci s Downovým syndromem z pohledu člověka vyrůstajícího mimo rodinu

	5.2 Prenatální období
	5.3 Novorozenecké, kojenecké a batolecí období
	5.4 Předškolní věk
	5.5 Školní věk
	5.6 Období adolescence, puberta
	5.7 Dospělost a současnost

	ZÁVĚR
	LITERATURA
	PŘÍLOHY

