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UvVOD

Téma mé bakalaiské prace je Problémy rodin déti s Downovym syndromem na
Ceskobudgjovicku (typologie, relativni &etnost a zavaznost). Détem s DS jsem se
vénovala jiz v mé predeslé bakalarské praci Psychicky dopad na rodice, jejichz dit€ ma
Downiiv syndrom®, kterou jsem na teologické fakultd obhajila v roce 2010. Prace byla
mym hlavnim zdrojem pro sepsani této bakaldifské prace. Problematika mé velice
zaujala, proto jsem se ji rozhodla vénovat dal. Ve své soucasné bakalarské praci jsem se
zam¢étila zejména na problémy rodin, s nimiz se rodice potykaji po narozeni S DS
anasledn¢ i pfi jeho vychové, kdyz se ho snazi zaclenit do spole¢nosti. Vyzkum jsem
zaméfila na oblast Ceskobudé&jovicka, protoze zde bydlim. Prostfednictvim Obganského
sdruzeni Ovecka, které sidli v Ceskych Budgjovicich a zabyva se pomoci rodindm, které
vychovavaji dité¢ s DS, jsem méla moZnost tyto problémy zkoumat.

Cilem mé prace je stanoveni typologie problémt, s nimiz se musi rodice vyrovnat,
poté co se jim narodi dité¢ s Downovym syndromem. Zabyvam se zejména otazkou, jaké
problémy fesi rodice nejcastéji a které chapou jako zédvazné.

Prace je slozena ze Ctyf kapitol. Prvni kapitolu vénuji rodiné, kde jsem vymezila
pojem rodina, zakladni funkce rodiny a rodinné typy. Dalsi kapitola obsahuje informace
tykajici se Downova syndromu, jeho pfi¢inam a vzniku. Jsou zde uvedeny znaky DS,
vychova a vzdélani lidi s DS a integrace jak do matefské, tak zakladni Skoly, ktera je
pro tyto déti diilezita a pfinosna pro jejich vyvoj. Treti kapitola specifikuje funkce rodin
ditéte s postizenim. Je zde zminéna prenatilni diagnodza, postaveni matky k postizeni
ditéte. Ctvrta kapitola navazuje na piedeslé. Je zde propojena teorie s vyzkumem a je
pro tuto praci stézejni. Data ziskam metodou dotazovani a vyhodnotim prosttednictvim
technikou dotazniku, které mi vyplnili rodi¢e vychovavajici dit¢ s DS. V dotaznicich
jsou fteSeny otazky tykajici se typologie problémil. Snazila jsem se vymezit typy
problém1, jak Casto se dany typ problému objevuje pfi narozeni, jaké problémy fesi
rodiny v soucasnosti a které problémy hodnoti jako zavazné. Na zavér jsem se snazila

zhodnotit ziskané informace.

! CHALOUPECKA, P. Psychicky dopad na rodice, jejichz dite ma Downiiv syndrom. Ceské Budgjovice .:
Teologicka fakulta JihoCeska univerzita v Ceskych Budé&jovicich, 2010. Bakalarska prace. Vedouci prace
: Mgr. Tomas Veber.



V prvni kapitole mym hlavnim zdrojem informaci byla méa bakaldiska prace
Psychicky dopad na rodice, jejichz dit¢ ma Downtliv syndrom a dvé zékladni knihy, a to
Rodina a spole¢nost od Iva Mozného? a Socialni prace s rodinou od Lucie Smutkové®,
Ve druhé kapitole jsem opét Cerpala z mé prace a piidala jsem zde informace z knihy
Naia se smi narodit®. V knize je piib&h rodiny z Ameriky, ve které se narodila divka
s Downovym syndromem. Pfibéh rodiny mi ukézal jiny pohled na danou problematiku.
Knihu hodnotim velmi zajimavou. V dal$im kapitole jsem piedevs§im Cerpala z knihy
Néro¢né matefstvi®, kterd je velmi dobfe zpracovand a myslim, ze mize byt hodné
napomocna rodinam, kde se narodi dit¢ s postizenim. Dulezita vSak byla i kniha od
Jitky Prevendarové Rodina s postihnutym dietatom®, ze které jsem Cerpala informace

i pro posledni kapitolu.

2MOZNY, 1., Rodina a spolecnost. Praha : SLON, 2006. ISBN : 80-86429-58-X.

* SMUTKOVA, L., Socidlni prdce s rodinou. Hradec Kralové : Gaudeamus, 2007. ISBN : 978-80-7041-
069-1.

4 ZUCKOFF, M., Naia se smi narodit. Praha : Portal, 2004. ISBN : 80-7178-827-9.

> VAGNEROVA, M., STRNADOVA, 1., KREICOVA, L., Ndrocné matestvi : Byt matkou postizeného
ditéte. Praha : Karolinum, 2009. ISBN : 978-80-246-1616-2.

® PREVENDAROVA, J., Rodina s postihnutym dietatom. Nové Zamky : PSYCHOPROF, 1998. ISBN :
80-967148-9-9.



1. RODINA

Rodina je od =zacatku lidstva povazovana za zdkladni stavebni jednotku
spolecnosti. Je diilezita pro vSechny jeji ¢leny. Kdyz se fekne slovo rodina, kazdy z nas
si predstavi néco jiného. Nékdo si vzpomene na vyborné kolacky, které pece babicka,
jiny zase nasvé déti ¢i rodice. Kazdy si ale pomysli, ze je to prostiedi, kde se
uskuteciiuji zakladni potfeby a kterou kdyby nemél, nebyl by takovym, jakym je. Jisté
se nam vybavi slova jako laska, pochopeni, oddanost, sounalezitost a jiné. Rekla bych,
ze nikdo z nas si nedovede predstavit zivot bez rodiny, bez pocitu, Ze nékam patii. Ani
ja ne.

Slovnik socialni prace mimo jiné uvadi, ze rodina je v uzsim slova smyslu skupina
lidi, kterd je spojena pouty pokrevniho piibuzenstvi nebo pravnich svazki. Déle

vy - . . v “ 7
rozdéluje rodinu na orienta¢ni a prokreacni.

1.1 Historie versus dneSek
Po druhé svétové valce u nas dospivaji a vstupuji do spolecnosti mladi lidé, ktefi

jsou vychovani pod vlivem pokleslého freudismu a maji mimotfadné generacni
sebevédomi. Jsou odhodlani, postavit se rozportim, pied kterymi jejich rodi¢e v dobré
vife odvraceli tvar. V té dobé vladla v socidlni rétorice, v reklamé skutecnd ptredstava
0 pevné a Stastné dvougenera¢ni roding, kterd méa nejméné tii déti, kde se vzajemné
dopliiuji role muZze a Zeny. V realité je ovSem tato doba povaZzovéana za dobu, kdy byl
zapodat trend snizovani po&tu déti v roding, nastalo zvySovani po&tu rozvodii v roding.®

Rodina, jez byla povazovana za nejstabilngjsi ¢ast nasi civilizace, se od konce prvni
svétové valky radikdlné¢ zmeénila, a to ve svych nejzdkladnéjSich charakteristikach.
Naptiklad v kiestanském okruhu méla rodina monopol na legitimni sex, tento monopol
vSak padl. AvSak 1 pfi ztrat¢ tohoto monopolu se mohla monogamicka parova rodina
zachovat jako institucionalizovana legitimizace reprodukéniho aktu. Pfisla na trh nova
technologie — zejména hormonalni antikoncepce, nitrodélozni télisko, vasektomie.
Poprvé se v historii lidstva postavila hraz mezi sex a poceti. Diky tomu roste i pocet
nemanzelskych dati.

Kiestanstvi pojimé rodinu jako nezruSitelnou instituci. Za trvalost rodiny rucila

nabozenska vira svou nejvyssi autoritou: Co Bith spojil, ¢lovék nerozlucuj. Bohuzel

" Srov.: MAIOUgEK, 0., Slovnik socialni prace. Praha : Portal, 2003. ISBN : 80-7178-549-0, s. 187.
¥ Srov.: MOZNY, L., Rodina a spolecnost., s. 20. Srovnej Tabulka &. 1 v ptiloze této prace.
% Srov.: tamtéz.



na toto misto v dnesni spolecnosti nastoupil prvek tak prchlivy, jako je laska, zalozena
na sexualni pritazlivosti. Roste pocet rozvodi a opakovanych manzelstvi.'?

V poloviné dvacatého stoleti se clovéku dostala do rukou naprosto uCinna
antikoncepce. Tim zacala klesat porodnost a stoupa u nas pocet rodin, které ze svého
rozhodnuti jsou celozivotné bezdétné. Od konce padesatych let je pro zeny jejich
profesni kariéra stejné¢ dulezita jako pro muze, to je diivod, pro¢ Zeny opoustéji
domécnosti.™*

Rodina tradicni

V tradi¢ni rodiné€ nebyl vybér partnera v rukou téch, kdoz zakladali rodiny, ale byl
vrukou jejich rodicd. Ti kladli diraz na to, jak je partner vhodny z hlediska
spolecenského a kulturniho postaveni, jeho majetku.12

Tradi¢ni rodina se vyznacuje Sirokou strukturou, kde Zije vice generaci, kde v cele
rodiny stoji muz — otec. Jeji spoleCenské zakotveni je siln¢ ovlivnéno nébozenskym
vnimanim svéta. Na zakladé svobodnych rozhodnuti tato rodina nebyla primarné
vytvafena a nebyla individualné volitelna ani jeji velikost a samotny zptisob rodinného
souziti.?

Rodina moderni

Je obvykle nuklearni, zaloZena na souziti muze a Zeny a jejich déti. V Cele této
rodiny nestoji vyhradn€ muz a spole¢enské zakotveni rodiny mé prevazné obcansky
charakter. Role jejich ¢lenil jsou spiSe specializované a rodina v této fazi ztraci nékteré
ze svych pivodnich uloh. Obcané ocekavaji, ze v moderni spole¢nosti za né pifevezme
Castecné stat zodpoveédnost za zaopatiovani déti, nemocnych a starych lidi.™

Rodina postmoderni

Rodina jiz neni zakladana pievazné z diivodil zplozeni a vychovy déti, spiSe je pro
ni charakteristicka jeji vysoce individualizovana struktura a role. Tato rodina pfedevsim
zabezpecuje citové potieby svych ¢lent. Piedava své diivejsi odpoveédnosti (vychova,
vzdélani, péce o nemocné, hendikepované a staré lidi) do péce statu. Stat by mohl byt
svymi &leny vniman jako jakasi obrovska néhradni rodina.™
Futurologové do budoucna ptedpovidaji rozsifeni novych typt rodin, napt. rodinu

slozenou z jednoho ditéte a jednoho rodice, rodinu slozenou ze dvou homosexualnich

0°5rov.: MOZNY, 1., Rodina a spolecnost, s. 22.
1 Srov.: tamtéz, s. 21.

2. 5rov.: tamtéz.

B Srov.: SMUTKOVA, L., Socidlni préce , s. 16.
Y Srov.: tamté, s. 16-17.

% Srov.: tamtéz, s. 19.



,,rodica”, pficemz biologickym rodi¢em bude jeden z nich, rodinu s nékolika détmi
z ruiznych manzelstvi. Tyto nové formy rodin budou klast na jejich ¢leny jiné nové
naroky. Ve vSech typech vSak bude prosvitat tradiéni pravzor s odlisnymi rolemi

rodict.

1.2 Typologie rodiny

Slovnik socialni prace nam rodinu rozdélil na orienta¢ni (rodina, do které se
jedinec narodi a ve které vyrtstd) a prokreacni (rodina, kterou jednotlivec sam zalozi).
Daéle rodinu mizeme délit na rodinu funkéni (plni vSechny spole¢nosti uznavané funkce
jak ve vztahu ke spolecnosti, tak ve vztahu ke svym ¢lenim) a dysfunkéni (rodina
neplni své funkce vici spolecnosti a neuspokojuje potieby svych ¢lent). Rodinu tplnou
(oba dva rodice ziji s ditétem/détmi v jedné doméacnosti) a rodinu neuplnou (jeden rodi¢
zijici s ditétem/d&tmi v samostatné domacnosti).'’

Podle velikosti miizeme rozd¢lit rodinu na nukledrni (dvougeneracni rodina tvofena
jen z manzell a adoptovanych ¢i vlastnich déti) a rozsifenou (v jedné domacnosti Ziji
krom¢ manzeli a déti dalsi piibuzni). Z hlediska bydlisté rozliSuji antropologové
a sociologové rodiny matriolokalni (rodina bydli v lokalité, kde ziji rodi¢e a dalsi
pfibuzni manzelky — matky), patriolokélni (rodina bydli v lokalit&, kde Ziji rodice a dalsi
pfibuzni manzela — otce) a neolokalni (rodina bydli mimo lokality, ve kterych Ziji rodice
manzell, tj. na upIln€ novém misté). V disledku castych rozvodl v dnesni spole¢nosti
sociologové rodinu rozdé€luji na pivodni (rodina je tvofena vlastnimi biologickymi
rodici a jejich détmi) a rekonstruovanou (tato rodina vznika po rozpadu rodiny pivodni

a vytvareji ji déti a rodice, z nichZ jeden neni vlastnim biologickym rodicem.

1.2.1 Le Playovy rodinné typy
Frédéric Le Play se pokusil nalézt souhrn védomosti a zkuSenosti pro studium

rodinného zivota. To se mu podafilo v penéznich piijmech a vydanich domacnosti.
Povazoval, stejné tak jako Comte a Spencer, rodinu za zdkladni jednotku spole¢nosti.

Diky své technice, kterou pouzival, aby ziskal vhled do finan¢niho hospodareni

18 Srov.: SMUTKOVA, L., Socidlni price, 5.19.
7 Srov.: tamtéz, s. 21.
18 Srov.: MISIKOVA, 1., Zdklady sociologie rodiny. Ostrava : b. n., 2003. ISBN : 80-7042-291-2, s. 5-26.
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studovanych rodin, vytvoril svlij nejvyznamnéjsi piinos sociologii, a to techniku
z&astnéného pozorovani a pipadovych studii.*®

Rozlisil tfi typy rodin podle svych monografii, a to pfibuzenskou velkorodinu,
nestabilni rodinu a rozvétvenou rodinu.?

Pribuzenska rodina

Vsichni ¢lenové této rodiny nemaji osobni vlastnictvi, nebot’ pracuji bez naroku
na odménu ve prospéch své rodiny. V této rodin€ je stabilita velmi vysoka, poskytuje
moralni podporu slabSim jedincim, avSak schopnym jedinctim je v rozvoji branéno.
Rodina se sklada ze &tyf generaci s vice nukledrnimi rodinami.*

Nestabilni rodina

V této rodin¢ Ziji pouze rodie a neprovdané déti. DéEti po svém snatku rodinu co
nejdiive opoustéji a nemaji zaddné zévazky vici svym rodi€ilm a sourozencim.
Vychazeji z ni bezmocni jedinci, ktefi necti rodinnou tradici, moralku ani Desatero.
Postrada dostateénou stabilitu, a proto se nevénuje vefejnym zéleZitostem. Clenové,
ktefi v této rodin€ zlistanou, ¢asto umiraji osamoceni a opuéténi.22

Rozvétvena rodina

Tato rodina stoji mezi nesvobodou piibuzenské rodiny a individualni svobodou
nestabilni rodiny. Zakladem v této rodin€ je rodinny dum, ktery zpravidla obyva
nejstarsi syn s jeho rodinou, rodice a dalsi svobodni sourozenci. Rodinné jméni ptechazi
na jediného dédice, ktery se vSak musi postarat o své rodi¢e do jejich smrti, musi
podporovat pii vzdélani své bratry a vybavit vénem své sestry. Ma tak spiSe vice

. P2
povinnosti nez prav. 3

1.2.2 Ceska rodina
Rodina se v poslednich desetiletich dosti proménila, a to ve vSech rozvinutych

zemich nasi civilizace. Dfive se diky velké umrtnosti ve stfednim véku casto
obmeénovalo sloZeni rodicovského paru. Asi polovina déti se nedoZivala patnactého roku
véku a ty co se dozily, v poloviné¢ ptipadi uz byly alesponi polovi¢ni sirotci. Vdovci

i vdovy si brali nové partnery, protoze sami zistat nemohli. Zenam po muzich ztstavali

¥ Srov.: MOZNY, 1., Rodina a spolecnost, s. 37.
20 Srov.: tamtéz, s. 38.

* Srov.: tamtéz, s. 38-39.

22 Srov.: tamtéz, s. 39.

23 Srov.: tamtéz.
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hospodaistvi a dilny, se kterymi si zena jen tézko sama poradila. Novi partnefi byvali
podstatn& mladsi nebo naopak star$i. Generace se tudiz piekryvali.?*

V moderni spole¢nosti se stava zakladem domacnosti jeden manzelsky par
a nejobvyklejsi rodinou je manzelska rodina se dvéma détmi. V posledni dobé piibyva
domacnosti v Cele s jednim dospélym a zejména domacnosti jednotlivel, to je u nas
dano tim, ze ptibylo samostatné bydlicich mladych lidi. Jsou to zejména mladi muzi,
bud’to svobodni nebo rozvedeni, kteti u nas Ziji sami. Mladé Zeny totiz ¢asto maji dité
nebo déti a tvoii tedy daleko méné domacnosti jednotlivei. Statistika je eviduje jako
neuplnou rodinu. Tato skupina domdacnosti také v posledni dob¢ rychle roste. Neuplna
rodina je nadale vnimana jako nouzové feSeni, ale pro vétSinovou populaci je

okrajovym a ¢asto ptechodnym zplisobem Zivota.?

1.3 Funkce rodiny

| kdyZ rodina zaznamenala urcit¢é zmény v prib&hu casu a vyvoje spolecnosti,

zistava rodina stale stézejni spoleCenskou instituci, kterd napliuje nékteré velmi
podstatné funkce.?® Zde uvddim zakladni funkce rodiny dle Levické, J. Socidlna prica s
rodinou (2004, s. 2-5) a dle Hroncové, J., Socidlna pedagogika a socidlna prdca (2001,
s. 78-84).%
Biologicko-reprodukcni funkce

Je dilezita pro zabezpeceni pokraCovani dalSich generaci, zajiStuje tak budouci
prosperitu jak pro sebe, tak i pro celou spole¢nost. Soucasti této funkce vsak neni pouhé
zajiSténi pokrac¢ovani lidského rodu, nybrz celkova péce o své ¢leny. Jde o zabezpeceni
potiebnych podminek pro Zivot adal$i vyvoj jedince. Socidlni prace se zaméiuje
na reprodukcni chovani rodin, bezdétnost, predcasné rodiCovstvi ::‘Lpod.28

Ekonomicka funkce

Tato funkce se projevuje ve dvou zakladnich pozicich: 1. rodina funguje jako prvek
ekonomického systému spolecnosti, 2. rodina funguje jako autonomni ekonomicky
systém. Rodina potiebuje zabezpecit zdkladni Zivotni potieby vSech svych ¢lenii. Pokud

to ovSem rodina nedokaze, mtze dojit az k socidlnimu vylouceni rodiny. Socialni prace

** Srov.: MOZNY, 1., Rodina a spolecnost, 3. 252.
%5 Srov.: tamtéz, s. 252-255.

% Srov.: SMUTKOVA, L., Socidlni préce, s. 22.
I Srov.: tamtéz, s. 23.

2 Srov.: tamtéz.
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se zajimad o celkovou finan¢ni situaci rodiny, kterou ovliviiuje pomoci Zzivotniho
minima, davkami statni socialni podpory, atp.?
Vychovnd a socializacni funkce

V rodiné se dit¢ postupné uci zakladim komunikace, hygieny, navykim
a zvyklostem. Prostfednictvim vychovy v rodiné se dité pfipravuje na své zapojeni se
do spolecnosti. V rodiné se dale u¢i porozumét jednotlivym socialnim rolim, chapat
ekonomické, kulturni, moralni a socialni vztahy ve spole¢nosti ajejich vyznam
pro jednotlivce a celek.*

Emocionalni a psychologicka funkce

Tato funkce je nejen z hlediska ditéte tou nejdulezitéjsi a nezastupitelnou funkci
rodiny. Dité potifebuje pro sviij zdravy vyvoj piedevS§im stabilni a milujici prostiedi.
Pokud neni tato funkce dostate¢né naplnéna, dochazi k deformacim v psychosocialnim
vyvoji ditste. ™
Ochranna funkce

Rodina ma poskytnout ditéti domov, kde je chranéno po vsech strankach. Ochranna
funkce spociva piedev§im v ochrané zdravi déti, ale iV jejich ochrané pied socidlné

patologickymi jevy.*

2. DOWNUV SYNDROM

2.1 Pojmové vymezeni
Rodice si casto kladou otazku, zda je tu Downlv syndrom od zacétku lidstva, nebo

se objevuje teprve v posledni dobé. Bohuzel na tuto otazku nezname piesnou odpovéd'.
MiulZeme se pouze domnivat, Ze pokud dochazelo ke genetickym zméndm, tak
existovaly izmény chromozomalni. Antropologicky dikaz pochazejici ze sedmého
stoleti n. |., kde byla nalezena z vykopavek détska lebka vykazujici strukturalni zmény,
se kterymi se v dneSni dob¢ setkavame u déti s Downovym syndromem. Je to nejspise

. w7 1o . 33
nejstarsi dikaz existence Downova syndromu.

2 Srov.: SMUTKOVA, L., Socidlni prace, s 23-24.

%0 Srov.: tamtéz, s. 24.

%1 Srov.: tamtéz, s. 26.

%2 Srov.: tamtéz, s. 27.

%% Srov.: PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. Praha : TECH -MARKET, 1997.
ISBN : 80-86114-15-5, s. 25.
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»Prvai vedecké zpravy o osobach se syndromem, dnes znamym pod jménem
Downiiv, se objevily v poloviné devatenactého stoleti. Byl to lékar Jean Esquirol, ktery
vroce 1838 popsal vzhled ditéte, jehoz znaky odpovidaji dnesnimu fenotypu DS.
Podobny poznatek popisuje v roce 1846 Edouard Seguin.«3*

Downtiv syndrom byl poprvé popsan anglickym lékatem Johnem Langdonem
Downem v roce 1866. Vs§iml si uréitych podobnych opakujicich se ryst u nékterych
svych pacientll s opozdénim vyvoje. Vime, ze lidé s Downovym syndromem se rodili
arodi v d¢jinach piirody i lidstva neustale.*®

Vlastni podstatu Downova syndromu objasnil az v roce 1959 francouzsky genetik
Jerome Lejeune. Tento profesor se svymi spolupracovniky odhalil, ze lidé s Downovym
syndromem maji nadbytecny chromozom ¢. 21 30

Pro¢ dochazi ke vzniku Downova syndromu, véda zatim nedokédze vysvétlit.
Rozhodné¢ ale nelze hledat jakousi ,,vinu“ u nikoho z rodi¢t. Hraje zde velkou roli vék
matky. Kdyz je matka star§i pétatficeti let, je riziko zvySené. Jisté je, Ze rizikové
chovani matky béhem téhotenstvi (alkohol, drogy, nikotin, Spatnd vyziva) ¢i nékteré
choroby, mohou détatko poskodit, ale nevedou ke vzniku Downova syndromu. Ten
vznika nahodnym chybnym délenim genetického materialu. Nadbyte¢ny chromozom

muze pochazet od otce i0od matky. Jde v podstaté o genetickou nehodu, za kterou

nenese odpoveédnost zadny z rodicu.

2.2 Pri¢iny a vznik Downova syndromu

KdyZ se roding narodi dit¢, které mad Downilv syndrom, Casto si rodi¢e pokladaji
otazky typu: Co jsme udélali Spatné? Pro¢ pravé my? Co se stalo? Na tyto otazky
muzeme odpoveédét diky pokroku genetiky jen z ¢asti. Prvni, kdo upozornil, Ze se jedna
o trizonii 21 chromozomu, byl Lejeume v roce 1959. ,.Zverejnil, ze dité s Downovym
syndromem ma jeden maly chromozom navic.* 3

Lidské télo se skladd z miliardy buné€k, které maji jadro. V jadre kazdé bunky se
nachazeji chromozomy. Kazda buitka obvykle obsahuje 46 chromozomu, které jsou
uspotadany do 23 parii. Jeden ¢len paru se dédi po matce, jeden po otci. Nekdy se vSak

stane, Ze matcino vajicko nebo otcova spermie obsahuje jeden chromozom navic.

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

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

% Srov.: STRUSKOVA, O., Déti, s. 161.

¥ PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom, s. 32.
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Ve vétsiné piipadi poceti pochdzi chromozom navic od matky. Kdyz se spoji
v okamziku poceti vajicko se 24 chromozomy a spermie se 23 chromozomy, pocet
chromozomti oplodnéného vajicka je tedy 47. Tato chyba se vSak sama napravi
sebedestrukci. Devadesat procent vaji¢ek s chromozomem navic se pfestane vyvijet
a t&hotenstvi kondi potratem. Stale tu viak deset procent zbyva.*®

VSsichni lidé, narozeni s Downovym syndromem, maji nadbytecny chromozom
¢. 21. Existuji tfi formy Downova syndromu, u kterych hraje dilezitou roli mnozstvi
21. chromozomu. Je dulezité rozliSovat tyto tii formy. Za ptedpokladu, Ze rodi¢e budou
mit dal$i dit¢ s Downovym syndromem, hraje velkou roli pravé to, kterou formu jejich
dité ma. %

Prvni forma se vyskytuje nejvice, ato v 88 % piipadi. Jedna se o tzv. volnou
trizonii, neboli nondisjunkci, kdy pii déleni pohlavnich bunck tésné pied oplodnénim
dojde k chybnému ptesunu 21. chromozomu. Par chromozomu ¢. 21 se prvnim délenim
nerozdéli. Po splynuti vajicka se spermii, tedy po oplodnéni, vznikne novéa zarodec¢na
buiika, kterd ma nyni 47 chromozomti. V dal$im dé€leni bunék se uz tato chyba opakuje,
a proto ma kazda bunka ¢lovéka s Downovym syndromem 47 chromozomil misto 46.
., Bylo odhadnuto, ze ve 20-30 % pripadii je chromozomem ¢. 21 navic vysledkem
chybného deleni bunky ve spermii aze v 710-80% pripadii chromozom pochazi
od matky. “0 Druh4 forma se nazyva translokacni trizonie, kterd se vyskytuje
u 4,3 % ptipadl. V této formé se Cast genetické informace 21. chromozomu véaZe na
néktery jiny chromozom (nejcastéji na chromozom ¢. 14, ¢. 21 a €. 22). Posledni forma
se nazyva mozaikova a projevi se asi u 7,7 % déti s Downovym syndromem. Dochazi
zde ke zménénému déleni az po oplodnéni, nebot’ pti prvnim déleni vznikla buinka
s obvyklym pocétem chromozomdi, ale pfi dalSim déleni dojde k déleni chybnému.
Pti této form& Downova syndromu maji jedinci nékteré builky s normélnim poctem
chromozomi, jiné s nadbyte¢nym chromozomem ¢. 21. A proto nemaji tak zjevné
ptiznaky, protoze proti poruse stoji zdravé bunky. Lidé s mozaikovym typem maji méné
zfetelné rysy Downova syndromu.**

Zatim nevime, pro¢ Downilv syndrom vznikd a pro¢ chromozom navic zpisobuje
problémy. Neni to pfece totéz, jako by né¢jaka ingredience z genetického receptu

chybéla. Potvrzenou jistotou vSak je, ze nadbyteCny chromozom méni a naruSuje

% Srov.: ZUCKOFF, M., Naia se smi narodit, s. 44.

% Srov.: tamtéz, s. 49.

40 PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom, S. 33.

* Srov.: PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom, s. 33-34.
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typicky pribéh vyvoje ¢loveéka a ma tak za nésledek celou fadu duSevnich a télesnych

postizeni.*?

2.3 Znaky Downova syndromu

Tyto znaky miizeme rozdé€lit na vnéjsi a vnitini. Vnéjs$i znaky vidime na prvni
pohled. Podle toho je také mozno rozeznat lidi s Downovym syndromem na ulici, aniz
bychom s nimi prohodili jediné slovo. Pro mé nejtypi¢téj$im znakem jsou malé, uzké
a Sikmé o¢i. Za vnitini znaky Ize povazovat vady smyslové.

U déti s Downovym syndromem, jako iu vSech ostatnich déti, jsou fyzické rysy
ovlivnény genetickou vybavou, kterou ziskavaji od otce i matky, a proto se do jisté miry
budou podobat svym rodi¢im. Ale vzhledem ke ztrojeni 21. Chromozomu, maji déti
s Downovym syndromem i rysy, které je odliSuji od ostatnich. Tyto rysy jsou dulezité
pro lékate, neslouzi viak k neetickému odliSovani od ostatnich lidi.*®

Déti s Downovym syndromem nejvice ohrozuji srde¢ni vady, které postihuji az
Ctyficet procent. VéEtSina déti ma slaby svalovy tonus a uvolnéné klouby. Také poruchy
Stitné z1azy a zadvazné malformace zazivaciho traktu se u déti s Downovym syndromem
objevuji Castéji. Je u nich az tficetkrat vyssi pravdépodobnost, Ze onemocni leukémii
a u pétadvaceti procent se v dospélosti po padesatce objevi ptiznaky demence. Casto
byvaji mali a obézni, krk byva mohutnéjsi a Siri, ruce a prsty jsou kratsi, dlan€ malé.
Trpi poruchami zraku a sluchu, coz mize negativné ovlivnit jejich vyvoj fe¢i. VétSina
pripadii mé mala Usta, coz ve spojeni se slabym svalovym tonem zpisobuje, Ze maji
povyplazeny jazyk.*

Diky pokroku v mediciné a zmén v postoji k l1é¢eni lidi s mentalnim postiZzenim
vedly ktomu, Ze Vroce 1997 se lidé s Downovym syndromem pramérné dozivali
padesati let. A to jeSté v roce 1968 byla primérna délka zivota u lidi s Downovym
na nelécenou srde¢ni vadu, zablokovany travici trakt a dalsi potiZze. Objevuje se vSak

v ’ v ’ s v o r 4
ve vSech zemich, u vSech ras a rodi se stejny pocet chlapcu a divek. >

“2 Srov.; ZUCKOFF, M., Naia se smi narodit, s. 45.
*® Srov.: PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom, s. 38.
% Srov.: ZUCKOFFE, M., Naia se smi narodit, s. 46.
5 Srov.: tamtéz.
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2.4 Lékarska péce u déti s Downovym syndromem
Déti s Downovym syndromem potiebuji odbornou a kvalitni medicinskou péci, tak

jako déti sjinym druhem postizeni. I v dne$ni dob¢, kdy informace o Downové
syndromu jsou jiz vice dostupné i jejich vyhlidky na dels$i zivot jsou vétsi nez tomu bylo

diive, lezi nejvétsi cast starostlivosti o zdravi ditéte na rodicich.

2.4.1 Vrozené poruchy
Jak uz nazev kapitoly napovida, jednd se o vrozené anomalie u novorozencu

s Downovym syndromem. Je moZzno pozorovat mnoho vrozenych anomalii. Bohuzel
nékteré z nich ohroZuji zZivot novorozence, a proto je dilezity okamzity zasah. Jiné jsou
zfetelné az po n&kolika dnech &i tydnech.*®

Nejcastéjsi anomalie

¢ Vrozeny Sedy zakal — vyskytuje se asi u tii procent déti. VEasna diagnoza je
velmi dulezitd, protoze pokud by dité nebylo brzy po porodu operovdno, miize dojit
k oslepnuti.

¢ Vrozena anomalie zazivaciho traktu — vyskytuje se u péti az dvanacti procent
déti. Mezi nejCastéjSi patii spojeni dychaci trubice s pfepdzkou, zuzeni horni Casti
zaludku, uzavieni horni ¢éasti tenkého stfeva, uzavieni vyvodu kone¢niku a absence
nervovych bunék v ur¢itém useku tlustého stfeva. VSechny tyto stavy potiebuji rychly
chirurgicky zakrok.*’

¢ Vrozené srde¢ni vady — vyskytuji se u Ctyficeti az padesati procent déti.
Nejcastéjsi srdecni vada se jmenuje atrioventrikuldrni kanal. Je zplisoben defektem ve
sténé¢ mezi komorami a predsinémi. | tato vada vyzaduje chirurgicky zakrok. Méné
béZznymi vadami jsou otvory, bud’ mezi pfedsinémi, nebo komorami. U téchto vad

zalezi na velikosti komunikac¢nich otvort a ne vzdy je nutna operalce.48

2.4.2 Problémy v détstvi
Infekce — déti s Downovym syndromem casto trpi onemocnénim dychacich cest,

zanéty usi ¢i infekénimi koznimi nemocemi. Nelze vSak fici, ze by se jednalo o vazné

poruchy imunitniho systému.

* Srov.: SUSTROVA, M., Diagnéza, s. 73.

47 Srov.: tamtéz, 73-74.

8 Srov.: Schneider, Dan : Srdce a déti s Downovym syndromem, on : Trisomie21.cz, dostupné na
http://www.trisomie21.cz/srdiecko.html, on-line, [cit. dne .13.3 2012].
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Zmény na dasnich — u déti s Downovym syndromem se zuby Casto protfezavaji
pozd¢ji, mohou vSak také chybét nebo byt srostlé. Nejvétsim problémem zubniho
1ékarstvi je onemocnéni dasni. Je dilezité pravidelné navstévovat zubniho 1ékare.*

Spankova apnoe — u déti a dospélych s Downovym syndromem jsou spankové
poruchy dychani zavaznym problémem a casto se vyskytuji. Nejcastéji jde
0 anatomické zmény, napf. zuzeni hrtanu, zvétSené mandle nebo zmenSena Ustni dutina.
Pokud se tento problém nefesi, mize dojit az k poruchdm srde¢niho rytmu. Je proto
dilezité sledovat, jak dite spi.>°

Stitna Zlaza — problémy s timto organem se u déti s Downovym syndromem
objevuji Castéji nez u ostatnich déti. Jedna se bud’ o zvysenou produkci hormonu
(hyperthyreosa) nebo naopak o nizkou produkci hormonu (hypothyreosa). Ta se
vyskytuje Castéji a je u ni nutnd hormonalni 1é€ba. Optimalni funkce je dilezita pro

pokroky v procesu ugeni.”*

2.5 Rozvoj dovednosti

Déti s Downovym syndromem se vyvijeji cely zivot, avSak pomaleji nez déti
ostatni. I tempo vyvoje je jiné. ,, Vyvoj déti se da docela dobre prirovnat k autiim
jedoucim po silnici. Normalni dité jede po silnici postupného ziskavani dovednosti
primernou  rychlosti. Dité s Downovym syndromem jede po stejné silnici
a s pribyvajicim vékem ziskava urcité dovednosti. Protoze ale jede pomaleji, dojede do

Ve, r r 7. ’ . vevr % v 12 B 18% ’ ’ «52
urcitého stadia vyvoje v pozdéjsim veku nez normalni dité a setrva tam déle.

2.5.1 Jemna motorika
Jemnd motorika u déti asto dosahuje zralosti pozd¢ji nez motorika hruba. Nemusi

se vSak vzdy shodovat s realitou, hlavné u déti s Downovym syndromem. Za opozdéni
vyvoje hrubé motoriky mohou slabé svaly, srde¢ni vady nebo jina télesnd postizeni.
A z toho ditvodu se miiZe stat, Ze nekteré déti dosdhnou zralosti potfebné pro Cinnost
jemné motoriky dfive, neZ zvladnou nékteré aktivity hrubé motoriky.”?

Déti s Downovym syndromem potiebuji k zvladnuti jemné motoriky pomoc, vedeni

I cviceni. Je dobré to pojmout formou hry adit¢ vzdy po uspéchu odmeénit, napf.

* Srov.: PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom, s. 43.

%0 Srov.: SUSTROVA, M., Diagnéza, s. 80.

5! Srov.: PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom, s. 45.

°2 Srov.: SELIKOWITZ, M., Downiiv syndrom. Praha : Portal, 2011. ISBN : 978-80-7367-882-1, s. 55.
>3 Srovnej Tabulka &. 2 v piiloze prace
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usmévem ¢i objetim. Je dobré, aby dité u stolu mohlo prozkoumat potraviny rukama,
tim si uvédomi rozdily mezi pevnym a tekutym, teplym a studenym. Déti pomérné
rychle zjisti, ze pfedmét, ktery ma v ruce, maze také pustit. Dité pii opozdéném vyvoji
predmét nechce pustit, a proto je dilezité mu ukézat, jak se oteviraji prsty. Zaroven je

dillezité podporovat jeho fedovy vyvoj tim, Ze se ke gestim piidaji slova.

2.5.2 Hruba motorika
Dulezité je, aby se nasla nejvhodnéjsi kombinace osetfovatelskych metod, kterymi

se dosahne co nejlepsi vyvoj ditéte. Nejcastéji se u nés a na Slovensku pouziva Vojtova
metoda. *°

Vojtova metoda byla objevena aZ v padesatych letech minulého stoleti profesorem
Véclavem Vojtou. Jde o soubor metod reflexni lokomoce (reflexni lokomoce =
automatické pohyby, jakymi vSechny zivé tvory vybavila ptiroda). Pouzitim je mozné
vracet do funkce svaly, které Clovék pii svém pohybu nedokaze védomé pouzivat.
Vrozeny pohybovy program, ktery je pfi poruSe blokovan, je vyvolavan z podvédomi
bez aktivni spoluprace pacienta. Proto mize byt aplikovan na miminka nebo
na mentaln¢ postizené — ani jedna skupina neni schopna védomé spolupracovat.
Drazdénim spoustovych zon dochazi k aktivaci a k fazeni svalovych skupin spravnym
zpusobem — coZ se zapisuje do védomi pacienta. Pacient se znovu uc¢i svaly spravné
ovladat.*®

Ergoterapie vyuziva nacvik hrubé motoriky s pouzitim rtuznych rehabilitacnich
pomlcek — gymnastické mice, kruhy, ploché dievéné drihy, dievéné lavicky atd.
Vhodné je i gymnastické néradi, které podporuje svalovou silu a koordinaci pohybu.
Bohuzel, zatim nebyla vytvofena specialni koncepce na stimulaci hrubé motoriky u déti

. 7
s Downovym syndromem.5

2.6 Mentalni intelekt u lidi s Downovym syndromem

Ve vétsing pripadi, kdy se pomoci testi méfi intelekt, se zapomina na dulezité

aspekty jako napiiklad ranny nebo motoricky vyvoj, vliv socidlniho a kulturniho

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

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

% Srov.: Hinkova, Jitka : Vojtova metoda — nejde o poukaz na zdravé dit&, ale o velkou Sanci, on :
Rodina.cz, dostupné na http://www.rodina.cz/clanek6469.htm, on-line, [cit. dne 16.2.2012].

> Srov.: SUSTROVA, M., Diagnéza, s. 147.
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prostfedi a ostatni. Abychom posoudili ¢lovéka s Downovym syndromem, nemizeme
definovat jen jeho IQ, ale musime pochopit jeho osobnost jako celek.>®

Ze své zkuSenosti mohu fici, ze jsem se setkala s lidmi, ktefi maji Downutv
syndrom a ziji plnohodnotny Zivot. Jsou schopni se sami o Sebe postarat a Casto se
unich projevi urcité nadani ve form¢ kresleni ¢i psani. Musime pochopit, ze lidé
s Downovym syndromem maji sviij svét, kde jsme MY — ZDRAVI povazovani za néco
jiného. Svét, ve kterém jsou Stastni, ve kterém neexistuje zlost a nenavist, protoze ji
neznaji. Nechapou, pro¢ se lidé k sob¢ Spatné chovaji nebo pro¢ ublizuji zviratim. Az
se bude spolec¢nost jako celek divat na c¢lovéka s Downovym syndromem jako

na plnohodnotného, se svymi pravy a povinnostmi, bude o jeden problém méng.

2.6.1 Stupné mentalni retardace
Diive byly déti s Downovym syndromem povazovany za téZzce az hluboce

mentéalné retardované. To vSak v dneSni dob¢€ uz neplati a schopnosti déti s Downovym
syndromem jsou piifazovany k oblasti lehkého azZ sttedné t€Zkého mentalniho postizeni.
Déti jsou vzdélavatelné, vychovatelné a jejich rodice se snazi o integraci do zakladnich
skol.

¢ Lehka mentalni retardace, IQ 50-69

V charakteristice této Grovné se uvadi, ze i kdyZ si mluvu osvojuji opozdéné, jsou
schopni dosdhnout uzivat fe¢ v kazdodennim Zzivoté, udrzovat konverzaci. VétSina
Z nich dosahne uplné nezavislosti v osobni péci. Problémy se projevuji pii teoretické
praci ve Skole. Lze je zaméstnat praci, kterd vyzaduje spiSe praktické neZ teoretické
schopnosti.>®

¢ Stiedné tézka mentalni retardace, 1Q 35-49

Je zde vyrazn€ opozdén rozvoj chapani a uzivani fe¢i. Také je opozdéna schopnost
starat se sam o sebe. V dospélosti jsou obvykle lidé se stfedné t€zkou mentalni retardaci
schopni vykonévat jednoduchou manualni praci.®
¢ Té&zka mentalni retardace, 1Q 20-34
SniZzena uroven schopnosti, zminénd u stfedné t¢Zké mentalni retardace, je v této

skupiné mnohem vyraznéj$i. Vétsina jedinct trpi znaénym stupném poruchy motoriky.

%8 Srov.: SUSTROVA, M., Diagnéza, s. 171.
% Srov.: SVARCOVA, 1., Mentdlini retardace, s. 33-34.
% Srov.: tamté, s. 34-35.
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Moznosti vychovy avzdélani jsou utéchto osob znaéné omezeny, avSak vcCasna
odborné pé&e mitZe vyznamné piispét k celkovému zlepseni kvality Zivota.®*

¢ Hluboka mentalni retardace, IQ nizsi nez 20

Vétsina osob z této skupiny vyzaduje stdlou pomoc a staly dohled, moznosti
vychovy a vzdélavani jsou velmi omezené. Lidé s postizenim byvaji imobilni nebo

vyrazné omezeni v pohybu.®

2.7 Vychova a vzdélani
Hlavnim ukolem veSkeré vychovy avzdélani je piiprava clovéka na zivot

Vv dospélosti. Je tedy dulezité, aby vzdélani bylo smésici stéZejnich vSeobecnych
i specializovanych dovednosti. Ty ale musi byt uzptsobeny vyvoji ditéte s Downovym
syndromem, aproto je dulezité, aby ucitelé byli dobife seznameni s touto
problematikou.®®

2.7.1 Vychova
Neexistuje zadny navod na vychovu ditéte s Downovym syndromem, avSak

muzeme fici, Ze né€ktefi odbornici doporucuji pfistupovat k détem s Downovym
syndromem stejn¢ jako k ostatnim. Jini zase naopak voli specidlni pfistup. Idedlni cestu
najdeme asi nékde uprostied. VEtsina se jich ale shoduje, Ze by vychova déti méla byt
dasledna, méla by se dodrzovat urcita disciplina a fad. Pfedevsim by vSak méla dité
zafazovat do hierarchie rodiny, kde ma kazdy své postaveni a roli. Docent Josef Cerny
se dlouhodobé zajimal o problémy tykajici se rodin déti s Downovym syndromem.
Podle n¢j se vychova ditéte s mentalnim postizenim ma tidit podle urCitych zasad. Rady
rodictm shrnul do ¢tyficeti osmi bodd. Prvnich pét zni: 1aska a dochvilnost obou rodict;
pfisnost k sobé ik ditéti; pfi odporu ¢i negativnimu postoji ditéte, hledat jinou cestu;
nechat dostatek Casu ditéti pii jeho z4jmové ¢innosti a nerusit ho; upfednostnit iniciativu

ditéte a nenutit ho ménit pozornost.64

2.7.2 Vzdélani
Hlavnim tkolem veSkerého vzdélavani déti s DS je jeho pfiprava na zivot

v dospélosti. I kdyz je to stale pro nékoho neptedstavitelné, vétSina spolecnosti je toho

8 Srov.: SVARCOVA, L., Mentaini retardace , s. 35.
62 Srov.: tamtéz, s. 36.

8 Srov.: PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom, S. 88.
® Srov.: SUSTROVA, M., Diagnéza, s. 173.
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nazoru, ze déti s Downovym syndromem maji stejné pravo na vzdélani jako jejich
vrstevnici. Tudiz by déti v pfedSkolnim véku mély mit moznost navstévovat matetské
Skoly, at’ uz specialni nebo bézné. Ve véku povinné Skolni dochdzky by mély vSechny
chodit do Skoly. Rodi¢e vSak musi byt sezndmeni, s jakymi problémy a vyzvami se

budou tyto déti setkavat, a zroveii musi znat cesty, jak témto vyzvam nejlépe Selit.®

2.8 Integrace

Slovnik socialni prace uvadi, Ze integrace je: Snaha 0 zacleniovani socidlné nebo
zdravotné znevyhodnénych lidi do spolecnosti, véetné pracovniho zaclenéni.®® O tom,
jak je integrace velice dulezita pro déti s Downovym syndromem, poukazuje ¢lanek
v asopise Plus 21. Déti s DS potiebuji Zzit, vyriistat a chodit do stejné Skoly jako
,zdravé® déti. Maji totiz tendenci opakovat aucit se. Jakmile je spole¢nost bude
izolovat, tak se nauci jen velmi malo. Jak uvadi pani Andéla Bednarova ve svém ¢lanku
v Casopise Plus 21. Stacil pul rok mezi zdravymi vrstevniky a Michal je uplné jinym
ditétem. Projevil snahu o samostatnost, sam s vlastni prikazkou chodi do knihovny atd.
K tomuto usp&chu vedla dlouha cesta plna zklamani a nepochopeni.®’

Materska Skola

Nastup do matefské skoly veétsi zaté€z nepiedstavuje. Déti s DS vétSinou nevyruSuji
a ucitelky si s opozdénim vyvoje poradi. Spise je problém najit takové zafizeni, kam by
dit¢ s DS mohlo dochazet. Specialni $kolka neni vzdy k dispozici a do bézné skolky je
nékdy integrace obtizna. Pokud uz dit¢ matefskou Skolu bud’ bézného typu, nebo
specialni navstévuje, maji rodi¢e uz vesmes dobré zkuSenosti. Pro déti s DS je nesmirné
diilezité a zasadni chodit do b&7né matefské skoly, coz si vétsina lidi neuvédomuje.®®

Zakladni skola

Integrace do zékladni Skoly byva vétSinou bezproblémova pouze na pocatku skolni

dochazky, a to jesté tehdy, kdyz nejsou problémy s vyruSovanim. Dit¢ mé na zdkladni

vvvvvv

~rovor

postupné za svymi spoluzéky zaostava. Dité se dostavd mezi mladsi zéky a jejich vztah
uz neni takovy, jaky byl s vrstevniky. Proto uz i matka zacne uvazovat o zatazeni ditcte

do specialni Skoly. Ve specidlni tiidé se i dit€¢ zacne citit 1épe a mlze mit 1 vétsi zajem

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

% MATOUSEK, O., Slovnik socidlni prace. Praha : Portal, 2003. ISBN : 80-7178-549-0, s. 87.

%’Srov.: BEDNAROVA, A., Po letech se nam podafila integrace, Plus 21. 2006, ro¢. 7, ¢.2, ISSN : 1213-
1466, s. 15-16.

% Srov.: VAGNEROVA, M., STRNADOVA, 1., KREJICOVA, L., Ndrocné materstvi, s. 95.
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o ueni.®® | Kdyz jsme zacali chodit do Rooseveltky (specidini Skola), zaplat panbith za
ni, tam je to fajn, von tam strasné ozil, ten se uplné srovnal i psychicky a vSechno ho

. . .. L0
zacalo ohromé bavit, i to ucent. **

3. RODINA, KTERA MA DIiTE S POSTIZENIM

Kdyz zkoumame rodiny, které maji dit¢ s postizenim, musime brat v Gvahu, Ze
kazda znich je jedine¢na. Ma svoji atmosféru, pravidla a tradice. Rodina neni jen
souctem svych clent, ale je nositelem specifickych vlastnosti a osobni kvality. Kazdy
¢len rodiny ma vliv na ty ostatni a také je ostatnimi ovlivilovan. Zaroven ma rodina
velmi dilezitou samoregula¢ni schopnost, i kdyz nékdy mohou vzniknout poruchy,
které smé&fuji k narueni jeji struktury.”

Vsichni rodie by chtéli mit zdravé a normalni déti. Mnoho rodi¢h ma dokonce
utvofenou piedstavu o tom, jak by mélo jejich dit€ vypadat, ¢im se ma v budoucnu stat
jesté diive, nez se vliibec narodi. Bohuzel v soucasnosti se vysoka inteligence a pfijemny
vzhled preferuji jako spolecensky vyznamné hodnoty. D¢ti s postizenim vSak tyto
kritéria nesplituji. Cim vice se dit& odliduje od spoletensky uznavanych norem, tim vice
je rodina diskriminovana nejen od spole€nosti, ale nékdy i od ptisluSnikll své rodiny.
Dité s postizenim piinaSi rodiné¢ fyzicky, ekonomicky, socialni, ale pfedevSim
psychicky stres. Je vSak pravdou, ze nékdy se rodict narozeni ditéte s postizenim citove

nedotkne.

3.1 Prenatalni diagnoza
Rozvinuti prenatalni diagnoézy je teprve v poslednich desetiletich, a to diky nové

vyvinutym technologiim. Napf. amniocentéza (vySetfeni plodové vody), biopsie
chorionovych klkii, vySetfeni ultrazvukem.”® Dal§i je FISH test. FISH je zkratka
pro ,,fluorescent in situ hybridisation*, coz je sloZity védecky ndzev pro proces, ktery
znal v sedmdesdtych letech minulého stoleti jakykoliv teenager, ktery mél doma obrazky,
fungujici na principu tzv. ,,cerného svetla“. Pokud se pouziva na vyhleddavani Downova

syndromu, nandsi se pri FISH testu na burnky plodu tenké fluorescencni molekuly, které

% Srov.: VAGNEROVA, M., STRNADOVA, L., KREJCOVA, L., Ndrocné materstvi, s. 96-97.
" VAGNEROVA, M., STRNADOVA, L., KREJCOVA, L., Ndrocné mateistvi, s. 98.

! Srov.: PREVENDAROVA, J., Rodina s postihnutym dietatom., s. 14.

2 Srov.:tamtéz, s. 17.

8 Srov.: PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom, S. 35.
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se vazou na jedenadvacaté chromozomy. Pod mikroskopem s ultrafialovym svétlem
vydavaji jedenadvacaté chromozomy, zpracované FISH testem, zvlastni zari. Pokud
Vjadre osetrené bunky zari dva jedenadvacadté chromozomy, test je negativni
na Downuv syndrom. Pokud budou ve tmé zarit chromozomy tFi, test je pozitivm'.74
Nevyhodou tohoto testu vSak je, Ze neni tak pfesny jako amniocentéza. Kompletni
analyza plodové vody je ovSem zlatym standardem prenatdlni diagnostiky a je témér
stoprocentni.75

Diky témto metodam mohou Iékafi a genetiCti poradci nastdvajici rodiCe
informovat, zda ma jejich nenarozené dité urcitou genetickou chorobu nebo né&jakou
chromozomalni odchylku. Rtzné techniky prenatdlni diagndézy mtzou poskodit matku
i plod, proto je dilezité stanovit si urcita kritéria, nez budou tyto metody pouzity.

Znaky zvyseného rizika vyskytu Downova syndromu u déti:

¢+ Matka ve veéku pétatticeti let a starsi

*

Otec ve veku pétactyriceti let a starsi

*

Sourozenec s Downovym syndromem nebo jinou chromozomalni odchylkou

+ Balancovana translokace chromozomu u jednoho z rodi¢t

¢+ Rodice s néjakou chromozomalni ¢i genetickou poruchou76

Nejlepsi a nejptirozenéjsi prevenci je jisté planovani si ditéte ve véku 18 az 25 let,
kdy je Zzensky organizmus nejlépe pfipraveny na matefstvi, a rizika jsou v této dobé
¢im dal vice zen ma prvni dit€ az po tiicitce.”’

.V ramci prenatalnej starostlivosti 0 tehotnii Zenu boli v mnohych krajindch
zavedené celoplosné skriningové programy na detekciu trizomie 21 u plodu. Mladsim
zenam do 35 rokov sa odporuca prenatdlny skrining a pri pozitivnom vysledku sa
indikuje prenatdilna genetickd diagnostika. Starsim zZendam vo veku nad 35 rokov sa
odporuca prenatalna geneticka diagnostika pre zvysené riziko Downovyho syndromu
vyplyvajiice z ich veku. “"®

Prenatalni diagnostika je diky pokroku na vysoké urovni. Je velice dilezité, aby
rodice méli moznost rozhodnout se, zda jsou schopni tak velké bfemeno pifijmout

apostarat se o dit¢ s Downovym syndromem, nebo zvoli druhou cestu, atou je

" ZUCKOFF, M., Naia se smi narodit, S. 55-56.

™ Srov.: tamtéz, s. 56.

’® Srov.: PUESCHEL, S. M., Downiiv syndrom, s. 35.
" Srov.: SUSTROVA, M., Diagnéza, s. 58.

8 Srov.: tamtéz, .59.
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ukonceni téhotenstvi. Lidé, ktefi se rozhodnou si dité i pies tuto diagnézu ponechat, by
m¢éli mit moznost nastudovat si potiebnou literaturu, poradit se s lékaii nebo sejit se
s rodinami, které uz zkusenosti maji. Na to v§e by méli mit dostatek ¢asu pted porodem.

A zvlasté proto je prenatalni diagnostika potiebna.

3.2 Typy rodin, jejich struktura a funkce

Otazky tykajici se funkci rodiny fesi mnoho cCeskych 1 slovenskych autori.
Vétsinou vsak jde o rodiny, kde neni dit€ s postizenim. Funkce, které zabezpecuji
uspokojeni potieb a z4jmu vSech ¢lent rodiny, je podstatné t¢zsi uspokojit v roding, kde
je dité s postizenim. Skrtic a jeho tfi spolupracovnice nacrtli devét zékladnich funkci,
které plni rodina, ve které je dit¢ s postizenim.79

Ekonomicka funkce

V rodiné, kde je dit¢ s postizenim, se zvySuji finan¢ni naroky, napf. na lécbu,
vyuCovaci pomtucky apod. Matka musi zdstat Casto i n¢kolik let doma s ditétem
anemuze vykondvat své povolani. A 1 kdyz se po néjaké dobé do prace vrati, ma
obvykle nizsi kvalifikaci. Proto je velmi obtizné uspokojovat potifeby a zajmy
v ekonomické oblasti.80

Funkce telesné péce

Zabezpeceni této funkce je mimofadné t&€zké, pokud dit¢ nema zékladni
samoobsluzné navyky a zrucnosti. V roding, kde je vice déti a rodice jsou oba
zameéstnani, ¢asto prebira velkou ¢ast zodpovédnosti zdravy sourozenec.81

Odpocinkova a regeneracni funkce

V rodinach, kde jsou malé déti, maji predev§im matky malo pfileZitosti na uplné
uspokojeni této potteby. Diky zvySené péci o dité s postizenim, ktera je casto
vycerpavajici, maji nejen rodice, prarodie, ale 1 zdravy sourozenci nedostatek
prilezitosti na aktivni ¢i pasivni odpocinek. Rodina na prazdniny vyrazi malokdy, a to
kviili problémiim s pfepravou a zabezpecenim lé¢ebné rehabilitace, nebo kviili obavam,

jak prostredi piijme dité s postizenim.82

¥ Srov.: PREVENDAROVA, 1., Rodina s postihnutym dietatom, s. 29.
8 Srov.: tamtéz, s. 29.

8 Srov.: tamtéz, s. 30.

8 Srov.: tamtéz.
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Socializacni funkce

Je to zakladni socidlni vztah ditéte a rodici. Je dilezita pro vytvotfeni vlastni
identity, vytvari ptfedpoklady pro vyvoj osobnosti. Tato funkce byva naruSena
Vv rodindch s niz§im sociokulturnim statusem.83

Sebedefinujici funkce

Narozenim ditéte s postizenim je ohrozena identita rodi¢t (védomi vlastniho ,,ja),
rodi¢e maji Casto pocit selhani v rodiCovské rovin€. Kdyz je dité vychovavano pfilis
ochranitelskym zptsobem, jen velmi tézko nachézi vlastni identitu a i v dosp€losti se
Casto identifikuje se svymi rodi¢i nebo zdravymi sourozenci.84

Funkce citového zazemi

V rodinach, kde je dité s postizenim, se do poptedi Casto dostava pocit viny
a zarlivost. Zdravy sourozenci zZarli na vétsi dil pozornosti, ktery rodice vénuji ditéti
S postizenim. Tim padem je t€zs8i docilit v takové rodiné zdravou citovou rovnovahu.85

Vitdcovska a poradenska funkce

V této funkcei jsou dilezité vztahy mezi sourozenci navzajem. Vidcem a radcem
nebyvd vtomto vztahu pouze zdravy sourozenec. I dit¢ s postizenim miize naucit
sourozence mnoho uzite¢nych navykut a zru¢nosti.86

Vychovna a vyukova funkce

V souvislosti s plnénim této funkce se zde hovoii vyluéné o vychovném vlivu,
ktery maji rodi¢e na svoje déti. Déti se mnohému uci od svych rodicl, avsak klicovym
zdrojem poznani pro dité s postizenim je zdravé dité.87

Postizeni Casto do zna¢né miry ovliviiuje moznost profesiondlniho uplatnéni.
Rodina je ditéti s postizenim nédpomocna pii vybéru povolani v ramci jeho vlastnich
moznosti a limitl, které spolecnost poskytuje. Sourozenci déti s postizenim casto voli

povolani, kde hraje velkou roli vychova nebo sluzba lidem.®®

3.3 Postoj matky k postiZzenému ditéti
Downtliv syndrom je postizeni, které je vychovné méné naroné nez jiné varianty

mentalni retardace. OvSem matky musi respektovat jejich mentalni postizeni, a to

8 Srov.: PREVENDAROVA, J., Rodina s postihnutym diefatom, s. 30.
8 Srov.: tamtéz, s. 31.

8 Srov.: tamtéz.

8 Srov.: tamtéz,

8 Srov.: tamtéz, s. 31-32.

% Srov.: tamtéz, s. 32.
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zvladnuti jejich vychovy vlastnosti, jako jsou napi. trpélivost, vytrvalost, lasku k ditéti,
optimismus, empatii, diislednost a schopnost fesit vychovné problémy v klidu.®

Je jasné, ze na prvni misto matky postavily trpélivost a vytrvalost. Je totiz dulezité,
aby vydrZeli a neodradilo je, Ze nelze vSeho dosdhnout hned. Je potieba ditéti vSechno
mnohokrat opakovat a pracovat snim trpélivé. To vSak muze byt pro matku
vycerpavajici a zatézujici. Matky si dale uvédomuji, Ze nemohou mit na své déti s DS
stejné pozadavky, jako kdyby byly zdravé. Je dulezité mu porozumét, coz neni zrovna
jednoduché. Proto by si mély matky udrzet optimismus a uréity nadhled nad vSemi
problémy, s nimiz se musi vyrovnavat a zéroven se nevzdavat a bojovat dal. Je dalezité
pfijmout dité takové jaké je. To umozni matkam pieckonavat obtize spojené s jejich
vychovou.*

Hodnoceni pozitivnich a negativnich projevii deti s DS

Déti s DS, podle rodi¢li, maji vice pozitivnich osobnostnich rysi nez téch
negativnich. Oznacuji je jako milé, citlivé, pratelské a pozitivn€ emocné ladéné. Diky
tomu se matky Iépe vyrovnavaji s prozitky frustrace a stresu. Vyhodou jejich
pozitivniho ladéni je, Ze ackoliv témto détem chybi mnohé socidlni dovednosti,
ziskavaji nalepku piijemnych a dobfe vychovatelnych déti. Déti s DS jsou dobrosrde¢ni
a jsou ochotni druhym poméhat. To miiZze slouZzit pro rodi¢e jako dikaz jejich dobré
vychovy a Ze navzdory svému handicapu ma také dobré vlastnosti.*!

Negativné matky déti s DS hodnoti pfedevSim takové napadnosti a projevy
chovani, které maji kvlli mentalnimu postiZzeni. Vadi jim vSak i béZné problémy jako
lenost, vzdorovitost, tvrdohlavost a pohodlnost. Nékteré matky si vSak zddné problémy
nepiipoustéji nebo o nich nechtéji hovofit. Lze to chapat jako projev emocni obrany
ditéte, na némZz matka nechce vidét nic negativniho. Nebo ze vSe negativni vyplyva

Z jeho postizeni a kdyby dité& bylo zdravé, zadné problémy by nemélo.*

3.4 Adaptace rodiny na dité s postiZenim — vyvojovy proces
Kazdd rodina se vyviji. Vyvojové zmény chdpeme jako celozivotni proces

probihajici v urcitych fazich. Zmény ve vyvoji probihaji na zdkladé¢ vyznamnych

% Srov.: VAGNEROVA, M., STRNADOVA, 1., KREJICOVA, L., Narocné matefstvi, s. 153.
% Srov.: tamtéz, s. 154-159.
% Srov.: tamtéz, s. 173-175.
%2 Srov.: tamtéz, s. 179-181.
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udalosti. Pokud se rodicim narodi dité s postizenim, je to nepochybné vyznamna
udalost, ktera zahaji cely fad nasledujicich zmén. Rodina se mize dostat do urcité krize,
ktera vyzaduje zménu dosavadniho zplisobu zivota. Podle SELIGMA ma vyvoj
v rodinach &ty faze.”

postizené, a proto se nejdiive musi naucit s ditétem spravné zachdzet. V druhém obdobi
rodi¢e spolupracuji s odborniky a snazi se pfipravit dit€¢ na zivot, pfiCemz podporuji
jeho psychicky a fyzicky vyvoj. Ve tietim obdobi musi rodi¢e Casto piehodnotit své
dosavadni plany a ocekéavani, kterda meli do nynéjsi doby se svym ditétem. V tomto
obdobi dité vstupuje do mimo rodinného prostedi. Je to vSak vyznamny okamzik jak
pro dité, tak i pro celou rodinu. V poslednim obdobi se dospélé dité s postizenim vraci
ke svym rodi¢im, nebo Zije mimo rodinu pod dozorem ¢i samostatné. Je to obtizné
pro rodice, ktefi si délaji starosti o to, co bude, az se o dité¢ nebudou moci postarat, ¢i az

. , v , .- , 4
najdou vhodné zam&stnani nebo Zivotniho partnera.’

3.5 Prozivani a chovani rodic¢i ditéte s postizenim — pét fazi
Rodina s ditétem s postizenim ma jisté jinou socialni identitu, je vyjimecna. Je

soucasti sebepojeti vSech jejich ¢lend: rodicl 1 zdravych sourozenct. I kdyz si to rodina
jisté tolik nepfipousti, zméni se svym zplsobem jeji Zivotni styl, protoze musi byt
prizptisoben moznostem a potfebam ditéte s postizenim. Reakce rodi¢i a zptisob
zvladani této situace zavisi na mnoha okolnostech. Narozeni ditéte s postiZenim
predstavuje obvykle neocekdvanou zatéz, kterd vyplyva z pocitu selhani v rodi¢ovské
roli a védomi neschopnosti pfivést na svét zdravého potomka. Prozivani a chovani
rodi¢i se v pribéhu ¢asu méni a prochazi péti typickymi fazemi.”

Prvni faze soku a popreni

Je to prvni reakce na subjektivné nepiijatelnou skutecnost, ze dit¢ neni zdravé.
Predstavuje projev obrany vlastni psychické rovnovahy. V pribéhu ¢asu ale dochazi
K postupnému pfijeti této informace. Zalezi ina skuteCnosti, kdy ajak se rodice

dozvédeli o postizeni svého ditéte a jakym zplisobem jim tato informace byla sdélena.

% Srov.: PREVENDAROVA, 1., Rodina s postihnutym dietatom, s. 59.
% Srov.: tamtéz, s. 59-60.
% Srov.: VAGNEROVA, M., Psychologie pro poméhajici profese, s. 164-165.
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Lékar, ktery rodi¢im informaci o postizeni ditéte sdélil, se v této chvili stava nahradnim
vinikem. Je to oviem jen projev obranné reakce.*®

Druha faze bezmocnosti

Rodice v této fazi nevi jak problém fesit, nikdy se s nim nesetkali. Provazi je pocit
zklaméni, ktery stfidd pocit bezmocnosti. Jejich prozitky byvaji v rozporu. Boji se
zavrzeni a odmitnuti, ale zaroven ocekéavaji pomoc. Nevedi vSak, jaka by méla byt
a Vv ¢em by méla spoéivat.97

Treti faze postupné adaptace a vyrovnani Se S problémem

V tomto obdobi maji rodice zdjem o informace tykajici se postizeni jejich ditéte.
Jak vzniklo, jak maji o dité pecovat, zajima je ijeho budoucnost. Bohuzel zde jisté
pfetrvavaji negativni emocni reakce (napf. prozitky tzkosti a strachu, které se vztahuji
k budoucnosti). V této fazi jde piedev§im o zpracovani problému a hledani feSeni.
Rodice potiebuji informace o moznostech péce a dalsi 16¢b&. %

Ctvrtd fize smlouvani

Je oznacena jako pfechodné obdobi. Rodice uz pfijali skutecnost, Ze je jejich dité
postizené, zaroven vSak chtéji ziskat alespoil néco, néjaké malé zlepSeni, kdyZ neni
mozné uplné uzdraveni. Je to znak smifeni a pfijeti, diive zcela odmitané skute¢nosti.
V této fazi se také dostavi unava a vyc€erpani, spojené s naro¢nou péci o takoveé dits.*®

Pata faze realistického postoje

Rodice v této fazi uz dité pfijimaji jaké je a akceptuji skutecnost, Ze je jejich dité
postizené. Také jejich plany jsou realngjsi. OvSem ke smifeni s postizenim svého ditéte
nedochazi vzdy. Postoj rodi¢ti miize kolisat v prib&hu vyvoje, pii kterém vznikaji nové

zatéze (napt. problémy se Skolnim zatfazenim, hledani vhodného zaméstnéni).loo

4. VYMEZENI PROBLEMU

Pfi narozeni ditéte s Downovym syndromem mohou pro rodinu vzniknout nové
problémy, které by pii narozeni zdravého ditéte nebyly. Jsou to napf. problémy
zdravotni. Jak uz je psano v druhé kapitole, déti s Downovym syndromem se ¢asto rodi
s vadami srdce, poruchami §titné zlazy, pozd¢ji mohou pfijit vady feci a jiné. Dale

mohou nastat problémy psychické, které se jisté¢ pii narozeni ditéte s DS v rodinach

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

% Srov.: tamtéz, s. 166-167.

% Srov.: tamtéz, s. 167-168.

10 groy.: tamtéz, s. 168.
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objevuji. Pro rodice je to velky stres, kdyz se dozvédi, ze jejich dit¢ je mentalné
postizené. S ptibyvajicim vékem mohou vyvstat problémy financ¢ni, a to z diivodu, ze
diky postizeni maji rodi¢e vétsi ndklady na péci. Napiiklad osobni asistent na ZS, nakup
specidlnich pomiicek, jak je uvedeno v kapitole ¢. 3. Mén¢ Casté jsou pak problémy

socialni.

4.1 Zakladni otazky tykajici se identifikace rodiny

Clovéku, ktery nezna problematiku tykajici se vychovy déti s postizenim, by se
mohlo zdat, ze vychova tohoto ditéte ma o dost vice problému a tézkosti. Neni to vSak
uplné pravda. Lid¢ si Casto vytvareji problémy i tam, kde Zaddné nejsou. Nemizeme ale
fici, ze by vychova déti s DS byla stejnai.101
Otazka ¢. 1 Vedeli jste, co je to Downitv syndrom, pred narozenim ditéte s DS?

Na tuto otazku mi kladné odpovédelo 47,6 % vSech dotazovanych. VEtsi procento,
a to 52,4 % odpovédélo ne. Vysledky jsou veelku vyrovnané, svédci to vSak o tom, Ze
informovanost 0 Downové syndromu je$té nemusi byt dodnes piilis Vysokai.102
Otazka ¢. 2 Kdy jste prisli na to, Ze ma Vase dité DS?

Po narozeni na to ptislo 66,7 % Zen a 33,2 % Zen na to pfislo jiz v t¢hotenstvi. Je to
déano tim, Ze vétSina matek nepodstoupila vySetfeni, které by odhalilo Downtiv syndrom
jesté v t&hotenstvi. Vyseteni je povinné az po pétatiicatém roku matky.'%

Otazka ¢. 15 Jakého jste pohlavi?

Dotazniky vyplnily pouze Zeny. Je to z diivodu, Ze jsou to vétSinou zeny, kdo fesi
jakékoliv problémy spojené s Downovym syndromem a také jsou ochotnéjsi o svém
problému mluvit. %

Otazka ¢. 16 Kolik Vam bylo let pri narozeni ditéte s DS?

Vice jak polovina, coZ je 57,1 % dosdhlo vékové hranice 32 — 37 let, ¢imz se
potvrdila teorie, Ze se dité€ s DS rodi star§im matkam castcji. AvSak jen vysoky vék neni
pficinou narozeni déti s DS. 28,6 % uvedlo, Ze jim pfi narozeni ditéte s DS bylo mezi

26 — 31 lety. A dokonce 14,3 % byly matky mladsi p&tadvaceti let.'®

19 Srov.: PREVENDAROVA, J., Rodina s postihnutym dietatom, s. 69.
192 Srovnej Graf &. 1, piiloha &. IV, otazka &. 1.

193 Srovnej Graf &. 2, piiloha &. V, otazka &. 2.

104 Srovnej Graf €. 13, priloha & XVI, otazka &. 15.

195 Srovnej Graf €. 14, priloha & XVII, otazka ¢&. 16.
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Otazka ¢. 17 Kde v soucasné dobé bydlite?

Z dotazovanych bydli 38,1 % rodin v blizkém okoli Ceskych Budg&jovic, 33,2 % na
vesnici a 28,6 % bydli pfimo v Ceskych Budgj ovicich.'®
Otazka ¢. 18 Kolik mdte deti?

Vzor sourozence, at’ uz mladsiho ¢i star$iho, je pro déti s Downovym syndromem
velice dulezity. Proto také vétSina odpovédéla, ze ma dveé déti a to 71,4 %. Shodné
14,3 % uvedla, ze ma jedno dité, nebo tii a vice deti. 1o
Otazka ¢. 19 Jaké je pohlavi ditete s DS?

Rodi se vétsinou stejny pocet chlapct i divek, i kdyz v mém prizkumu ma vice
rodin hol&icku, a to 61,9 % a 38,1 % ma chlapce.'®®
Otazka ¢. 20 Jaky je vek ditete s DS?

Skoro polovina dotazovanych, 42,8 %, ma dité staré¢ do Sesti let, 33,2 % ve véku

7 -15 let, 14,3 % 16-21 let a jedna rodina ma dité starSi dvaadvaceti let. 109

4.2 Cetnost problémi

4.2.1 Pri narozeni
Otazka ¢. 3 Jaké problémy Vas provazely po narozeni ditéte s DS, kdyz Vam byla

informace sdélena?

U vétSiny matek byly pocity a problémy stejné. Pfevazné je provazely problémy
zdravotni, které musely feSit ihned po narozeni ditéte. Hodné jich také uvedlo problémy
spojené s neinformovanosti, co se ty¢e DS. Méné uz jich pak uvadi problémy v roding,
napf. jak budou zvladat vychovu, co na to feknou ptibuzni.

Otazka ¢. 4 Jaka byla Vase reakce na zpravu, ze ma Vase dite DS?

VétsSina matek uvadéla, ze reakce na zpravu provazely pocity bezmoci, strachu,

uzkosti, zklaméni, ale také zlosti a prekvapeni. N&které zpravé nevétily, spoléhaly

v omyl 1ékaiti, ze se urcité spletli. P14¢ byl ptitomen u 95,2 % odpovidajicich.

19 Srovnej Graf &. 15, ptiloha & XVIII, otazka &. 17.
97 Srovnej Graf &. 16, piiloha &. XIX, otizka &. 18.
198 Srovnej Graf €. 17, priloha & XX, otazka &. 19.
199 Srovnej Graf €. 18, priloha & XXI, otazka ¢&. 20.
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Otazka ¢. 5 Jaky typ problému hodnotite jako nejzavaznéjsi pro Vasi rodinu pri
narozeni ditéete s DS?

wewvr

psychické, dale 28,6 % problémy zdravotni a 9,5 % problémy socidlni. Finan¢ni
problémy pii narozeni ditéte s DS Zadné rodiny fesit nemusely.*'
Otazka ¢. 11 Pomohli Vam néjaké statni organizace pri narozeni ditéte s DS? (pokud
ano, jaké a jak)
Z4dna z dotazovanych neuvedla, Z¢ by jim pomohla n&jaka statni organizace pfi
narozeni ditéte s DS.**!
Otazka ¢. 12 Pomohli Vam néjaké neziskové organizace pri narozeni ditéte s DS?
(pokud ano, jaké a jak)
Vice jak polovina 57,1 % uvedla, Ze jim pomohla Ovecka, a to sezndmenim
s dal$imi rodinami, prvopocatecnim ucenim ditéte s DS, ptjcovanim knizek a hracek,
zapij¢enim odborné literatury, ale predevSim psychickou podporou, kterou rodice

Vv zacatcich jisté potiebuji. 12

4.2.2 'V soucasné dobé
Otazka ¢. 6 Jaky typ problému hodnotite jako nejzdvaznéjsi pro Vasi rodinu
V soucasnosti?

V soucasnosti teSi 71,4 % rodin problémy zdravotni a 14,3 % problémy finan¢ni
a psychické. Je to dano tim, Ze s vékem ditéte ptibyvaji zdravotni problémy, které se
neprojevily pii narozeni. Je jasné, Ze budou s vékem pfibyvat i finan¢ni néklady spojené
s vychovou a vzdélanim déti s DS. 13
Otazka ¢. 7 Jaké problémy resite v soucasné dobé s Vasim ditétem, které ma DS?

Na tuto otdzku odpovédelo 28,6 %, Ze nefesi v souc¢asné dobé Zadné problémy. Ze
zbylych 71,4 % uvedlo nejCastéji problémy zdravotni, dale pak problémy financni

a nejméné problémy psychické.™'*

10 Srovnej Graf &. 3, piiloha &. VI, otazka &. 5.

1 Srovnej Graf €. 9, piiloha &. XII, otazka &. 11.
12 Srovnej Graf ¢. 10, piiloha &. XIII, otazka &. 12.
13 Srovnej Graf €. 4, piiloha &. VII, otazka &. 6.

14 Srovnej Graf €. 5, piiloha &. VIII, otazka &. 7.
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Otazka ¢. 8 Resite v soucasné dobé néjaké problémy ve Vasi rodiné, kvili ditéti s DS?
(pokud ano, jaké)

Z celého poctu 95,2 % dotazovanych odpovédélo, ze zddné problémy v soucasné
dobé nefesi. Jen jedna rodina fesi problémy rodinné.*®
Otazka ¢. 13 Pomadhaji Vam néjaké statni organizace v soucasné dobé? (pokud ano,
jaké a jak)

Stejné¢ tak jako pfi narozeni, statni organizace nepomahaji nikomu. VSech
100% dotazovanych uvedlo, ze ne. !

Otazka ¢. 14 Pomahaji Vam néjaké neziskové organizace v soucasné dobe? (pokud ano,
jaké a jak)

V soucasné¢ dobé pomaha 57,1 % dotazovanych sdruzeni Ovecka. Napiiklad se
zajisténim finanéniho piispévku na placeni asistenta v ZS, s rozvojem poznavacich
funkci, se zafazenim do bézné Skoly, s tvorbou osobniho vyucujicitho planu,
zprostiedkovava jim kontakty s matefskou a zékladni Skolou, s finanénim zajiSténim

asistenta'!’

4.3 Zavaznost problémi
Do této skupiny je nutné zafadit otdzky ¢. 5 a 6, které uz jsem vyhodnotila

v pfedchozich podkapitolach 4.2.1 a 4.2.2, takze se jim zde uz explicitné¢ vénovat
nebudu.
Otdzka ¢. 9. Vyvstaly néjaké problémy se zarazenim ditéte S DS do spolecnosti? (pokud
ano, jaké)

VétSina z dotazujicich, coz je 85,7 % uvedla, ze nenastaly Zadné problémy se
zatfazenim ditéte s DS do spolecnosti. Dvé rodiny méli problémy se zatazenim ditéte do

zékladni §koly a jedna dokonce se zafazenim do $koly matefské. ™

15 Srovnej Graf &. 6, piiloha &. XI, otazka &. 8.
18 Srovnej Graf ¢. 11, piloha & XIV, otazka &. 13.
17 Srovnej Graf €. 12, priloha & XV, otazka &. 14.
18 Srovnej Graf €. 7, piiloha &. X, otazka &. 9.
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Otazka ¢. 10. Byl néjaky probléem tak zavazny, ze jste uvazovali o umistent ditéte s DS
do ustavni péce? (pokud ano, jaky)

Pouze 14,3 % dotazovanych uvazovalo o tom, ze by umistilo své dit¢ do tstavni
péce. Dvé matky uvedly, Ze hraly roli problémy zdravotni, baly se, ze nezvladnou péci

0 dité. Jedna Fesila problémy psychické. "

4.4 Zhodnoceni dotazniki
Pomoci dotaznikii se mi podafilo zmapovat okruh problémd, které provazi rodiny

s détmi s Downovym syndromem. Typ problému se méni s vékem ditéte. Pii narozeni
musely fesit rodiny problémy spiSe psychické, jak se s tim vyrovnat, co na to fekne
okoli. Tyto problémy ¢asem odezni, piijdou vSak na fadu dal$i, a to zdravotni. Dé&ti
Cast&ji trpi poruchami §titné Zlazy, vadami srdce. Pii nastupu do ZS se mohou objevit
problémy financni, které souvisi se zajisténim asistenta a dalSimi naklady na zajisténi
potieb ditéte.

Pro tyto rodiny je dilezitd kazda pomoc, blizkého okoli ¢i rodiny. Proto hodnotim
velice kladné pfistup a pomoc Ovecky. Z dotaznikil je patrné, Ze rodice, ktefi navstévuji
toto sdruzeni, svoji situaci zvladaji 1épe.

Vétsina rodici, kteti vychovavaji dit€¢ s DS, jsou rada, ze 1 presto, ze se dozvédela
0 diagnéze Downtliv syndrom bud’ pfed narozenim, nebo po porodu, se rozhodla své dite
si nechat. Rodi¢e nelituji svého rozhodnuti, i kdyz veédéli, ze péce o dit¢ s DS bude

provazet fada problémii. Tyto déti jsou velice milé, pratelské, pIné emoci a lasky.

19 §rovnej Graf €. 8, piiloha &. X1, otazka &. 10.
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ZAVER

Prostfednictvim této prace jsem nabyla nové poznatky, které se tykaji Downova
syndromu. Nahlédla jsem do problematiky hloubé&ji a oproti mé piredeslé praci, z jiného
pohledu. Myslim, ze ziskané poznatky budou pro mé pifinosem v mém budoucim
povolani. Chtéla bych se vénovat détem s mentalnim postizenim.

Narozeni ditéte s Downovym syndromem jist¢ znamena pro rodinu velkou zatéz.
problém psychicky. Pozd¢ji jsou to problémy finan¢ni a zdravotni. Nelehkou Zivotni
situaci jim na Ceskobudé&jovicku pomaha zvladat Ob&anské sdruzeni Ovecka, jehoz
pracovnici si zaslouzi velky obdiv. Pro rodie je velmi dualezitd podpora rodiny
a blizkych ptatel. Za podpory téchto lidi se problémy, které nastanou pii narozeni ditéte
s DS a problémy, které vznikaji postupem casu, daji mnohem Iépe zvladnout. Jednim
Z problémt, ktera rodina musi postupem casu feSit je, ze soucasna spole¢nost neni
pfipravena na to, aby se déti SDS mohly vzd€lavat v béznych zakladnich Skolach.
Vzhledem k tomu, Ze déti s Downovym syndromem rady napodobuji a opakuji ostatni,
je Skoda, Ze tato jejich integrace mezi zdravé déti neni u nas ve velké mife mozZna. Je
bézné, ze v rodinach, kde spolu Ziji sourozenci, z nichz jeden ma Downlv syndrom, je
zdravé dité pro dit€ s DS vzorem a jejich souziti vede k jeho celkovému rozvoji.

Cilem mé prace bylo prostfednictvim metody zjistit, jaké nejcastéjsi problémy se
vyskytuji v rodinach, kde se narodi dit¢ s Downovym syndromem. Jaké problémy
rodice fes$i po narozeni ditéte, jaké problémy fesi v soucasné dob¢ a jak jsou zdvazné.
Cile se mi podafilo naplnit sedmdesatiprocentni navratnosti dotaznikl, které jsem
rozeslala. Zjistila jsem, Ze rodiny, kterym pomohla nebo jest¢ pomaha Obcanské
sdruzeni Ovecka, své problémy snasi 1épe, nez rodiny, které toto sdruzeni nenavstévuji.

Zavérem mé prace bych chtéla podékovat rodinam, které se podilely na mém
vyzkumu. Rodice déti s Downovym syndromem jist¢ zaslouzi velky obdiv, ze 1 pies
veskeré problémy, které obnaSi vychova a péce ditéte s DS, vychovavaji dité
Vv pfirozeném prostiedi a nevyuzivaji Gstavni péci. PoloZme si na zavér otazku: Dokazali

by jste se postarat o dité, které dostane diagn6zu Downtliv syndrom diive nez jméno?
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Zdroj: vlastni vyzkum

Graf 7 Vyvstaly néjaké problémy se zafazenim ditéte s DS do
dospelosti? (pokud ano, jaky)

Zdroj: vlastni vyzkum

39



ptiloha X. Graf 8 Byl n&jaky problém tak zavazny, Ze jste uvazovali o
umisténi ditéte s DS do tstavni péce? (pokud ano, jaké)
Zdroj: vlastni vyzkum

ptiloha XII. Graf 9 Pomohli Vam n¢jaké statni organizace pii narozeni ditéte
s DS? (pokud ano, jaké a jak)
Zdroj: vlastni vyzkum

piiloha XIII. Graf 10 Pomohli Vam n¢jaké neziskové organizace pii narozeni
ditéte s DS? (pokud ano, jaké a jak)
Zdroj: vlastni vyzkum

ptiloha XIV. Graf 11 Pomahaji Vam né&jaké statni organizace v soucasné dobé&?
(pokud ano, jaké a jak)
Zdroj: vlastni vyzkum

ptiloha XV. Graf 12 Pomahaji Vam néjaké neziskové organizace v soucastné
dobé? (pokud ano, jaké a jak)
Zdroj: vlastni vyzkum

ptiloha XVI. Graf 13 Jakého jste pohlavi?
Zdroj: vlastni vyzkum

priloha XVII. Graf 14 Kolik Vam bylo let pti narozeni ditéte s DS?
Zdroj: vlastni vyzkum

ptiloha XVIIL Graf 15 Kde v soucasné dobé¢ bydlite?
Zdroj: vlastni vyzkum

ptiloha XIX. Graf 16 Kolik mate déti?
Zdroj: vlastni vyzkum

ptiloha XX. Graf 17 Jaké je pohlavi ditéte s DS?
Zdroj: vlastni vyzkum

ptiloha XXI. Graf 18 Jaky je vek ditéte s DS?

Zdroj: vlastni vyzkum
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Priloha I — Tabulka ¢. 1

Zikladni charakteristiky tradi¢ni, moderni a postmoderni rodiny

Tradiéni Moderni Postmoderni
Siroka, nuklearni, variabilni,
Struktura . - N . Lo ! .
vicegeneracni manzelska individualizovana
ekonomicky,
Zakladni kapital ekonomicky socialni, socialni, kulturni
kulturni
Legitimizace sex, déti déti nelegimitizuje
komplementarni, segregované, Lo . .
Role ompiem . greg . individualizované
hierarchizované komplementarni
pecovatelské,
Funkce univerzalni statusotvorné, citové
citové
otec-matka, individualizovana
Autorita otec funkéné . ’
. slaba
segregované
Reprezentace nabozensky, . , P
: , ; ob&ansky masmedialni
diskurzu cirkevni
Mezigeneracni patrilinearni, demokraticky, slaby
prenos autoritativni smiseny y
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Priloha Il — Tabulka ¢. 2

Hlavni vyvojova stadia

Downiv syndrom Normalni vyvoj
Prﬂn:nérny Vékové’ Prfmjérny VEkové rozmezi
vék rozmezi vék
Hruba motorika
sedi bez pomoci 11 mésicu 6-30 mésicu 6 mésicu 5-9 mésicu
Leze 12 mésict 8-22 mésicu 9 mésicl 6-12 mésicu
Stoji 20 mésicu 1-3% roky 11 mésicl 8-17 mésicu
chodi bez pomoci 2 roky 1-4 roky 14 mésicl 9-18 mésicu
Jazyk a re€
prvni slovo 23 mésict 1-4 roky 12 mésicl 8-23 mésicu
dvouslovné véty 3 roky 2-7,5 roku 2 roky 15-32 mésicl
Sebeobsluzné
dovednosti
opétuje usmeév 3 mésice 1,5-5 mésicd | 1,5 mésice 1-3 mésice
ji rukama 18 mésict | 10-24 mésicl | 10 mésicl 7-14 mésicu
pije ze Salku 23 mésicd | 12-32 mésicd | 13 mésicl 9-17 mésicu
(bez pomoci)
pouziva Izici 29 mésicu | 13-39 mésicl | 14 mésicl 12-20 mésicu
chodi na noénik 3% roku 2-7 let 19 mésicu 16-42 mésicl
obléka se 7% roku 3,5-8% roku 4 roky 3Va-5 let
(bez zapinani)
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Priloha I11.

Dotaznik

Dobry dne, chtéla bych Vas poprosit o vyplnéni dotazniku, ktery se zabyva
problémy rodin, které maji dité¢ s Downovym syndromem (v dotazniku déle jen DS),
jejich typologii a zévaznosti. Vysledky budou pouzity pro mou bakaldiskou praci na
téma Problémy rodin déti s Downovym syndromem. Dotazniky jsou anonymni. Zadnou
otazku v dotazniku prosim nevynechejte.

Za vasi spolupraci dékuje: Pavlina Chaloupeckd, studentka Teologické fakulty
JCU

1. VEédéli jste co je to Downiiv syndrom pi‘ed narozenim ditéte s DS?

a) ano
b) ne

2. Kdy jste prisli na to, Ze ma Vase dité DS?

a) Vv t€hotenstvi
b) po narozeni

3. Jaké problémy Vas provazely po narozeni ditéte s DS, kdyZ Vam byla informace

sdélena?

4. Jaka byla VasSe reakce na zpravu, Ze ma Vase dité DS?

wewr

ditéte s DS?

a) psychické
b) socialni
¢) zdravotni
d) finan¢ni
e) jiné
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6. Jaky typ problému hodnotite jako nejzavaznéjsi pro Vasi rodinu v soucasnosti?

a) psychické
b) socialni
¢) zdravotni
d) finan¢ni

e) jiny

7. Jaké problémy FeSite v soucasné dobé s Vasim ditétem, které ma DS?

a) psychické ano ne
b) socialni ano ne
c) zdravotni ano  ne
d) finanéni ano  ne
e) jiné

8. Resite v soutasné dobé néjaké problémy ve Vasi rodiné, kvili ditéti s DS?
(pokud ano, jaké)

a) ano
b) ne

9. Vyvstaly néjaké problémy se zaiazenim ditéte s DS do spole¢nosti?
(pokud ano, jaké)

a) ano
b) ne

10. Byl néjaky problém tak zivazny, Ze jste uvaZovali o umisténi ditéte s DS
do ustavni péce? (pokud ano, jaky)

a) ano
b) ne

11. Pomohli Vam néjaké statni organizace p¥i narozeni ditéte s DS?
(pokud ano, jaké a jak)

a) ano
b) ne

12. Pomohli Vam néjaké neziskové organizace pii narozeni ditéte s DS?
(pokud ano, jaké a jak)

a) ano
b) ne

13. Pomahaji Vam néjaké statni organizace v soucasné dobé?
(pokud ano, jaké a jak)

a) ano
b) ne
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14. Pomahaji Vam néjaké neziskové organizace v souc¢asné dobé?
(pokud ano, jaké a jak)

a) ano

b) ne
15. Jakého jste pohlavi?

a) muz
b) Zena

16. Kolik Vam bylo let pFri narozeni ditéte s DS?

a) 20 az 25
b) 26a az 31
c) 32 az37
d) 37 a vice

17. Kde v soucasné dobé bydlite?

a) v Ceskych Budgjovicich
b) v blizkém okoli Ceskych Budgjovic
C) na vesnici

18. Kolik mate déti?

a)l
b) 2
c) 3 avice

19. Jaké je pohlavi ditéte s DS?

a) muz
b) Zena

20. Jaky je vék ditéte s DS?

a)0azb6

b) 7 az 15
c)l6az2l
d) 22 az 30
e) 30 avyse

Dé&kuji Vam za Vas ¢as a ochotu. S pfanim hezkého dne Pavlina Chaloupecka
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Priloha IV — Graf ¢é. 1

1. VEédéli jste co je to Downtiv syndrom pred narozenim ditéte s DS?

Ano Ne Celkem dotazovanych

Legenda
Ano

Ne
Celkem dotazovanych
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Priloha V — Graf ¢. 2

2. Kdy jste prisli na to, Ze ma Vase dité DS?

V tehotenstvi Ponarozeni Celkem dotazovany ch

Legenda
V téhotenstvi

Po narozeni
Celkem dotazovanych
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Priloha VI — Graf é. 3

5. Jaky typ problému hodnotite jako nejzavaznéjsi pro Vasi rodinu pri
narozeni ditéte s DS?

21
13
6
2
0 0
Psychické Socialni Zdravotni  Finan¢ni Jiné Celkem
dotazovanych

Legenda
Problémy Ano
Psychické
Socialni 2
Zdravotni 6
Finan¢ni
Jiné
Celkem dotazovanych
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Piiloha VII — Graf ¢. 4

6. Jaky typ problému hodnotite jako nejzavaznéjsi pro Vasi rodinu v
soucasnosti?

21
15
3 3
' H
Psychické Socialni Zdravotni Financni Jiné Celkem
dotazovanych

Legenda
Problémy Ano
Psychické
Socialni 0
Zdravotni 15
Finan¢ni
Jiné

Celkem dotazovanych
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Priloha VIII — Graf ¢é. 5

7. Jaké problémy feSite v soucasné dobé s Vasim ditétem, které ma DS?

Psychické Socialni Zdravotni Financni Zadné

Legenda
Problémy Ne Celkem

Psychické

Socialni

Zdravotni

Finanéni
Zadné
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Priloha IX — Graf ¢. 6

8. ReSite v soucasné dobé néjaké problémy ve Vasi roding, kviili ditéti s DS?

Ano Ne Celkem dotazovanych

Legenda
Ano

Ne

Celkem dotazovanych
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Priloha X — Graf ¢. 7

9. Vyvstaly néjaké problémy se zarazenim ditéte s DS do spole¢nosti?

Ano Ne Celkem dotazovanych

Legenda
Ano

Ne
Celkem dotazovanych

52



Priloha XI — Graf ¢. 8

10. Byl néjaky problém tak zavazny, Ze jste uvaZovali o umisténi ditéte s DS do
ustavni péce?

Ano Ne Celkem dotazovanych

Legenda
Ano

Ne
Celkem dotazovanych
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Priloha XII — Graf ¢. 9

11. Pomohli Vam néjaké statni organizace pri narozeni ditéte s DS?

Ano Ne Celkem dotazovanych

Legenda
Ano

Ne
Celkem dotazovanych
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Priloha XIII — Graf ¢. 10

12. Pomohli Vam néjaké neziskové organizace pri narozeni ditéte s DS?

Ano Ne Celkem dotazovanych

Legenda
Ano

Ne

Celkem dotazovanych
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Priloha XIV — Graf ¢. 11

11. Pomahaji Vam néjaké statni organizace v souc¢asné dobé?

Ano Ne Celkem dotazovanych

Legenda
Ano

Ne
Celkem dotazovanych
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Priloha XV — Graf ¢. 12

14. Pomahaji Vam néjaké neziskové organizace v souc¢asné dobé?

Ano Ne Celkem dotazovanych

Legenda
Ano

Ne
Celkem dotazovanych
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Priloha XVI — Graf ¢. 13

15. Jakého jste pohlavi?

Muz Zena Celkem dotazovanych

Legenda

Muz

Zena

Celkem dotazovanych
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Priloha XVII — Graf ¢. 14

16. Kolik Vam bylo let pfi narozeni ditéte s DS?

21
12
6
3
0
20az 25 26az 31 32az37 37 avice Celkem
dotazovanych

Legenda

Vek matky pfi narozeni ditéte

20 az 25

26 az 31

32 az37 12

37 a vice 0
Celkem dotazovanych
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Priloha XVIII — Graf ¢. 15

17. Kde v soucasné dobé bydlite?

21
8
7
6
V Ceskych V blizskem okoli Na vesnici Celkem
Budéjovicich Ceskych Budéjovic dotazovanych

Legenda

Bydlist

V Ceskych Budgjovicich

V blizkém okoli Ceskych Budg&jovic

Na vesnici

Celkem dotazovanych
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Priloha XIX — Graf ¢. 16

18. Kolik mate déti?

15
3 3
1 2 Javice Celkem
dotazovanych

Legenda

Pocet déti
1
2
3 avice

Celkem dotazovanych
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Priloha XX — Graf ¢. 17

19. Jaké je pohlavi ditéte s DS?

Muz Zena Celkem dotazovanych

Legenda
Pohlavi ditéte s DS

Muz
Zena
Celkem dotazovanych
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Priloha XXI — Graf ¢. 18

20. Jaky je vék ditéte s DS?

21
9
3
1
0]
I
Oazé6 7az15 16az21 22az 30 30a vyse Celkem
dotazovanych

Legenda

Vek ditéte s DS

0az6

7Taz 15

16 az 21

22 az 30

30 avyse

Celkem dotazovanych
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ABSTRAKT

CHALOUPECKA, P. Problémy rodin déti s Downovym syndromem na
Ceskobudéjovicku (typologie, relativni cetnost a zdvaznost). Ceské Budg&jovice 2012.
Bakalatska prace. JihoGeska univerzita v Ceskych Budé&jovicich. Teologicka fakulta.

Katedra praktické teologie. Vedouci prace T. Veber.

Klicova slova: Downiiv syndrom, rodina, dit¢, matka, problém, typologie, zavaznost,

cetnost, mentalni postizeni, typy rodin, vyvoj, funkce.

Prace se zabyva problémy rodin, které maji dit¢ s Downovym syndromem.
Jejich zéavaznosti, jaké problémy maji rodiCe nejcCastéji, a které hodnoti jako
V kapitolach se postupné charakterizuje rodina, jeji funkce a typy. Déale Downlv
syndrom, jeho znaky, pfic¢iny a vznik. Tteti kapitola je zamétena na rodinu, kterd ma
dit¢ s postizenim. Popisuje prizptisobeni rodiny k postizeni ditéte. Posledni kapitola se
zabyva typologii problémi. Nachdzi se v ni vyhodnoceni dotaznikid, které byly
predlozeny rodinam, které maji dit¢ s Downovym syndromem na Ceskobudg&jovicku.
VétSina rodin fesi stejné problémy, které vSak diky obcfanskému sdruzeni Ovecka

pomérné dobie zvladaji.
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ABSTRACT

Problems of families with Down Syndrom children in the region of Ceské

Budéjovice (Budweis), (typology, the relative frequency and severity)

Key words: Down syndrome, family, child, mother, problem, typology, severity,

frequency, a mental disability, the types of families, development, function.

The work deals with the problems of families that have a child with Down
syndrome. Their relevance, what problems they are parents most frequently, and which
heralded as the most serious. The work has only a theoretical part, which is divided into
four chapters. In chapters gradually reveals the family, its functions, and types. The
syndrome, its characters, the causes and the emergence of. The third chapter is focused
on a family that has a child with a disability. Describes how to customize the family to
the disability of the child. The last chapter deals with typology problems. It is located in
her evaluation of the questionnaires, which were submitted to the families that have a
child with Down syndrome on the Ceskobudé&jovicku. Most of the families settled the

same problems, but thanks to civil associations of Ovecka relatively well can handle.
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