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Anotace

Tato prace se zabyva problematikou casné intervence a rané péce u jedinct
s Downovym syndromem. Cilem této prace je popsat intervenci a nabizené a vyuzivané
formy rané péce o jedince s Downovym syndromem. V teoretické Casti se vénuje
vSeobecné Downovu syndromu, roding€ ditéte s Downovym syndromem, lékarské i
specialné pedagogické intervenci a rané péci. Praktickd ¢ast prace nabizi rozhovory
s matkami déti s Downovym syndromem se zaméfenim na rany veék. Dale také
rozhovory s pracovnicemi socialni sluzby rané péce, které mély a maji v péci déti
s Downovym syndromem a jejich rodiny. Nasledné pak uvadime doporuceni pro praxi
vychazejici z rozhovort.

Klic¢ova slova

Downutv syndrom, intervence, mezioborova spoluprace, rana péce, rodina, sdélovani

diagnozy



Annotation

This thesis deals with the issue of early intervention and early care for individuals with
Down syndrome. The aim of this thesis is to describe the intervention and the offered
and used forms of early care for individuals with Down syndrome. The theoretical part
focuses on Down syndrome in general, the family of a child with Down syndrome,
medical and special educational intervention and early care. The practical part of the
thesis includes interviews with mothers of children with Down syndrome, focusing on
the early age. Also interviews with workers from social service of early care who had
and still have children with Down syndrome and their families in their care.
Subsequently, we present recommendations for practice based on the interviews.
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Uvod

Tématem prace je rana péce a intervence u jedinci s Downovym syndromem.
Downtiv syndrom je jednim z nejznaméjSich geneticky podminénych syndromu. Jiz
dlouh4 1éta je zkouman a diskutovan. Za dobu, kdy je pfedmétem zajmu, se péce o jedince
s Downovym syndromem posunula smérem dopfedu. Stale je vSak na ¢em pracovat, co
zlepSovat. Vzhledem k vyvijejicimu se védeckému poznani a rozvoji mediciny jsou
zdravotni obtize jedinct s Downovym syndromem kvalitn€ oSetfovany, tito jedinci se tak
dozivaji vyssiho veéku nez diive. Komunikace ze strany odbornika v§ak ne vzdy dosahuje
oCekavané a zadouci kvality. Na urovni komunikace a empatického jednani s jedinci
s Downovym syndromem i s jejich rodinami by se mélo pracovat, protoze je co zlepSovat.
Ve zpusobu komunikace i v jejim obsahu. Rodiné ditéte s Downovym syndromem je
tfeba sdélovat potrebné aktualni informace zavcas. V poslednich letech stoupa snaha
o komplexni rozvoj jedinci s Downovym syndromem, tedy i snaha o komplexni péci.
Zajem prichazi predevsim ze stran 1ékait, vyskolenych terapeutd, socialnich pracovniku
i specialnich pedagog. Komplexnimu rozvoji jedinci s Downovym syndromem by
pomohla mezioborova spoluprace vSech zminénych odbornikd. V rané péci o déti
s Downovym syndromem je spousta oblasti, ve kterych rodi¢e potfebuji intervenci
a podporu odbornikd.

Cilem této prace je popsat intervenci a nabizené a vyuzivané formy rané péce
o jedince s Downovym syndromem. Bude tak ucinéno pomoci dil¢ich cili. Tedy popsat
tyto fenomény v teoretické c¢asti pomoci odborné literatury. Déle najit vhodné
respondenty pro praktickou cast. V praktické Casti poté popsat zkuSenosti matek déti
s Downovym syndromem a pracovnic rané péce s t€émito tématy. UCinime tak na zakladé
rozhovord s témito respondentkami. KoneCnym dil¢im cilem je uvést doporuceni pro

praxi na zékladg zjisténych informaci.
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Teoreticka Cast

1 Downlv syndrom

Jedna se o vrozeny syndrom zapfi¢inény chromozomovou aberaci (zménou poctu,
tvaru, struktury chromozomu). Konkrétné trizomii (ztrojenim chromozoma) 21. paru
chromozomu. Jedinec ma tedy o jeden chromozom vice. Jediny platny a ve svété
uznavany termin je Downtv syndrom (Sustrova, et al. 2004, s. 28, 43). Spolek Trizomie
21 (2021, s. 17) zase uvadi uzivani terminu trizomie 21.

Vyskyt Downova syndromu je dle Spolku Trizomie 21 (2021, s. 17) u jednoho ze
700 az 1000 pocatych déti. HeCko a Heckova (2015, s. 5) zmiruji, ze jedno dité s DS
piipada na 800 az 1000 déti, coz znamena v Ceské republice piiblizné 50 miminek s DS
ro&né (celosvétove asi sto tisic). Sustrova, et al. (2004, s. 43) uvadgji rozpéti jeden na
600 — 1000 ziveé narozenych. Je tak jednim =z nejCastéjSich vrozenych syndromu,
chromozomalnich poruch a rozpoznatelnych pficin mentalni retardace. Bartornova, et al.
(2007, s. 109) dale uvadéji, ze vyskyt syndromu je pfiblizné stejny ve vSech populacich.
1.1 PfiCiny a formy

Jak jiz bylo vySe zminéno, pfi¢inou Downova syndromu je nadbyteCny

21. chromozom. V burice se vytvareji nadbytecné bilkoviny, tim se narusi normalni rist

téla plodu (Selikowitz 2005, s. 47, 48).

Odbornici klasifikuji Downtuv syndrom do tfi zakladnich forem (na zakladé

mnozstvi 21. chromozomu a zptisobu, kterym porucha vznika):

Nondisjunkce — trizomie 21. chromozomu (volna trizomie, prosta trizomie)

Ze tfi forem je tato nejbéznéjsi. V kazdé bunce je namisto 46 chromozomi ve
23 parech chromozomu 47 ve 22 parech a jedné trojici. Jeden z rodici preda misto
normalniho 21. chromozomu dva chromozomy. Ve vaji¢ku ¢i spermii se nachazeji dva
21. chromozomy, protoze se pied bunéénym délenim neoddélily, ale spojily. Vznikne
tedy jedna burika se dvéma 21. chromozomy a druha bez 21. chromozomu, ktera brzy
zanikd. Proto se také tato forma nazyva nondisjunkce (déleni = disjunkce) —
21. chromozom se neoddéli (Selikowitz 2005, s. 49, 50). Sustrova, et al. (2004, s. 43)
uvadéji na zakladé vyzkumu z roku 1995, Ze ma tuto formu 91 — 96 % jedinct s DS. Dle

vyzkumu z roku 2001 necelych 88 %.
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Translokace

Zde je pricinou nadbytecnad pouze Cast 21. chromozomu. K tomu dojde, kdyz se
odlomi vrcholky 21. a dalsiho chromozomu, které se nasledné spoji (muze jit
o chromozomy 13, 14, 15, 22). Pojmem ,translokace se nazyva pfilnuti segmentu
chromozomu na jiny chromozom. U jedné tetiny pfipadt translokace je nositelem jeden
z rodi¢l — sam nema zadné pfiznaky, ale je vysoka pravdépodobnost, ze se mu narodi dité
se syndromem (rodi¢ ma 21. chromozom spojen s jinym chromozomem, coZ mu nepusobi
potize, ty vSak pfichazeji pii bunéném deleni, kdy je nejde rozdélit rovnocenné). Ve
dvou tfetinach je vsSak translokace nahodnou udalosti, kdy neni nositelem ani jeden
zrodi¢l, a je zde minimalni pravdépodobnost vyskytu u dalSiho téhotenstvi. Jedinci
s translokaci se rozsahem postizeni nelisi od téch s trizomii. Translokace je pficinou asi

4 % pripadu DS. (Bartonova, et al. 2007, s. 110; Selikowitz 2005, s. 51-54).

Mozaicismus (mozaika)

U této formy dochdzi k chromozomdlni chybé aZ po spojeni pohlavnich bunék
s normdlnim poctem chromozomii v pribéhu ndsledného intenzivniho déleni vzniklé
buitky (Svarcova 2006, s. 144). Jedinec stouto formou DS ma nadbyteény
21. chromozom pouze v nékterych burikach, ty ostatni jsou normalni. Ma tak rozmanity
klinicky obraz. Jedinci mohou mit méné¢ napadné fyziognomické znaky, proto tato forma
nemusi byt vzdy diagnostikovana po narozeni (Selikowitz 2005, s. 54). Vyskyt této formy
Sustrova, et al. (2004, s. 43) uvad&ji 2 — 4 % podle vyzkumu z roku 1995 a zhruba 7,7 %
dle vyzkumu z roku 2001.

1.1.1 Rizikov¢é faktory

Odborné publikace uvadeéji jako jeden z rizikovych faktori vzniku Downova
syndromu vek matky. Riziko nartista obzvlast po 35. roce zivota (viz Obrazek 1). Presto
zenam starSim nez 35 let pfipada pouze jedna tietina déti s Downovym syndromem. Dvé
tretiny se narodi zenam pod 35 let, 20 % vSech déti se syndromem se dokonce narodi
matkam mladsim 25 let (Selikowitz 2005, s. 39). To maze byt vysvétleno tim, ze ve
veékové skupiné 24 — 30 let se obecné rodi nejvice déti. Dale také tim, ze matkam nad
35 let se provadi genetické vySetfeni béhem téhotenstvi (pfi nalezu maji tedy moznost
predcasného ukonceni t€hotenstvi) a tim se pocet déti s DS narozenych star§Sim matkam
snizuje (évarcové 20006, s. 143). Bartoriova, et al. (2007, s. 109) uvadéji, ze rizikové jsou

jak matky nad 35 let, tak ty ve véku 15 — 19 let.

15



fany
(o] o

D

¢etnost vyskytu Downova syndromu
(na 100 narozenych déti)

10 20 30 40 50

vékmatky oky) g ik owitz 2005, s. 39)

Obrazek 1: Cetnost vyskytu DS v zavislosti na véku matky

I v&k otce je uvadén jako rizikovy faktor. Jedna se zde o otce nad 50 let (Svarcova
2006, s. 143). V publikacich se také mezi rizikovymi faktory vyskytuje radiace a fyzikalni
vlivy jako rentgenové paprsky, dale podavani riznych 1ékt, hormonalni ¢i imunologické
problémy, specificka virova onemocnéni apod. (Bartoriova, et al. 2007, s. 109; Pueschel

1997, 5. 34).
1.2 Diagnostika

Downtv syndrom lze diagnostikovat jiz v prib&hu téhotenstvi (Cerna, et al. 2008,
s. 89). Screeningova (vyhledavaci) vysetfeni ukazi, zda je zvySené riziko narozeni ditéte
s DS. Téhotna zena pak muZze pro potvrzeni ¢i vylouCeni podstoupit diagnosticka
vysetfeni, ktera maji vyssi pravdépodobnost odhaleni chromozomové aberace (Svarcova
2006, s. 144).
1.2.1 Prenatalni diagnostika

Indikaci pro prenatalni diagnostiku jsou:

e  vék matky (na 35 let),

e  vék otce (45 — 50 let a starsi),

e  sourozenec s DS ¢i jinou chromozomalni aberaci,

e  balancovana translokace chromozomu jednoho z rodica,
e  rodi¢ s chromozomalni poruchou (Pueschel 1997, s. 35).

Tyto skutecCnosti jsou povazovany za ukazatele zvySeného rizika vyskytu DS.
Kritéria pro provedeni prenatalni diagnostiky se stanovila, protoze nékteré techniky
pfinaseji ur€ité riziko pro matku 1 dit€ (Pueschel 1997, s. 35). Tyto indikace se tedy
zejména vztahuji k prenatdlni genetické diagnostice — ke specialnim invazivnim

vysetfenim. Sustrova, et al. (2004, s. 58, 62) také jako indikaci uvadgji asistovanou
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reprodukci IVF (in vitro fertilizace), tzv. umélé oplodnéni ¢i pozitivni prenatalni
screeningoveé vysetfeni.

Prenatélni vySetfeni tedy deélime na neinvazivni a invazivni (zasahujici do téla
matky). Neinvazivni prenatalni diagnostika se pouziva pro screening (tedy vyhledavani)
plodu s vrozenymi vadami, specialné Downovym syndromem (uvadi se pravdépodobnost
odhaleni vrozené vyvojové vady 54 — 65 %). Mezi neinvazivni metody patii takzvany
triple test = kvantitativni biochemické vySetieni z krve matky. Toto méfeni je spolehlivé
po 16. tydnu téhotenstvi. Dalsi neinvazivni metodou je ultrazvukové vySetieni provadéné

v 11. - 13. tydnu téhotenstvi a v 18. — 22. tydnu (Bartoniova, et al. 2007, s. 111).

Invazivni metodou je napfiklad aminocentéza, coz je odbér plodové vody. Provadi
se zpravidla mezi 16. — 18. tydnem. VySetfeni chromozomu plodu vSak znamena dlouhé
trvani a nepfijemné obdobi nejistoty pro rodiCe. Spolehlivost je az 99,5 %, ale je zde také
zvySené riziko spontanniho potratu (0,5 — 1 %). Dale do invazivnich metod fadime biopsii
choriovych klka (CVS), ktera se provadi v 9. — 11. tydnu téhotenstvi. Pfi tomto vySetieni
se odebira vzorek z budouci placenty. Ta vsak mize mit jinou genetickou vybavu nez
plod, proto je interpretace vysledkd nejista — v ptipadé pozitivniho vysledku se provadi
aminocentéza. I zde je riziko samovolného potratu, a to dvojnasobné oproti amniocentéze.
Kordocentéza €ili odbér krve plodu z pupecnikové cévy je dalSim invazivnim vySetfenim.
Provadi se po 20. tydnu téhotenstvi pii potiebé objasnit nejasny nalez z amniocentézy ci
zjistit genetickou podminénost vady zjisténé pii ultrazvukovém vysSetieni. Riziko
spontanniho potratu je stejné jako u odbéru choriovych klk (Bartonova, et al. 2007,
s. 111, 112).

1.2.2 Postnatalni diagnostika

Klinickou diagnézu lze urcit hned po narozeni podle vnéjsich fenotypovych znakd.
To by nemélo byt problémem pro zddného pediatra (u mozaikové formy by se mohla
objevit nejistota — vzhledem k trizomii 21. chromozomu pouze v nékterych buikach
mohou byt znaky méné zastoupené ¢i napadné). Pii klinickém podezieni na Downiv
syndrom podstoupi dité genetické vySetieni, kde se také podrobné zaznamenaji vSechny
fenotypové znaky. Genetické vySetfeni (chromozomova analyza) potvrdi ¢i vyvrati DS,
v piipadé potvrzeni také upfesni formu chromozomalni odchylky. Pfi nasledné konzultaci

jsou rodige informovani o prognoze vyvoje ditéte (Sustrova, et al. 2004, s. 56, 67).
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1.2.3 Genetické poradenstvi

Pokud je v prenatalnim obdobi plodu diagnostikovan Downtiv syndrom, mélo by
se rodicim dostat odborného poradenstvi. Toto poradenstvi by mélo byt vedeno
objektivné, realne, ale citliveé, bez natlaku a s respektovanim nazoru rodict. Dilezité je,
ze odbornik by nemé¢l délat zadny zavér. Konecné rozhodnuti o pokracovani ¢i preruseni
téhotenstvi je vzdy na rodi¢ich. Alternativou dvou zminénych moznosti muaze byt
i predani ditéte k adopci. Vhodné je také doporucit seznameni se s rodinou, ve které zije
dit¢ s DS. Genetické poradenstvi je také potieba pii postnatdlnim zjisténi DS, a to pfi
translokacni formé — u tfetiny je jeden z rodiCu ,,pavodce”, coz znamena zvySené riziko

vyskytu DS 1 u dal§ich déti (Pueschel 1997, s. 33, 37).

1.3 Fenotypové znaky

Fenotyp je soubor vnéjsich znakt (skutecnych konkrétnich vlastnosti), je odrazem
genotypu — soubor gent (dédicnych informaci). Vztah genotypu s fenotypem muzeme
vyjadiit takto: genotyp + prostiedi = fenotyp (Struskova 2000, s. 160; Sustrova, et al.
2004, s. 66). Fyzické rysy jsou ovlivnény genetickou vybavou, dité zdédilo geny matky
i otce, bude se jim do jisté miry podobat. Déti s DS maji dodateCnou genovou vybavou
v chromozomu 21 i fyzické rysy, které je odliSuji od rodica, sourozenct i intaktnich
vrstevnikti (Pueschel 1997, s. 38). U kazdého jedince s DS se vyskytuje jen Cast
charakteristickych znakti. Zaroven par znakti pospolu nemusi nutn€ znamenat diagnozu
DS. Ani souvislost mezi po¢tem znaka a hloubkou mentalni retardace nebyla objevena
(Struskova 2000, s. 161).

Fyzické rysy ditéte s Downovym syndromem jsou diilezité zejména pro lékarskou
diagnostiku, nikoli k neetickému odlisSovani lidi s Downovym syndromem od ostatni
populace (Svarcova 2006, s. 141).

V odborné literatufe se uvadéji tyto charakteristické znaky:

e mensi hlava s kulatym vzhledem, zadni ¢ast plossi — kulaty vzhled, ploché rysy také
v obliceji;

o faleSna fontanela — dodatecné mekké misto ve stfedni ¢asti lebky, kde se setkavaji
kosti (mékkeé casti lebky jsou vétsi, déle trva jejich uzavieni);,

e kozni fasa ve vnitinim koutku oka, tizka a Sikma ocni vicka, okrajova ¢ast duhovky
miva bilé skvrny;

e mala usta a vétsi jazyk — miZe vyCnivat, u starSich déti byva vrascity;

e mensi usi, horni okraj Casto pielozen;
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ruce a chodidla malé a silné;

kratsi prsty, na rukou zakfiveny mali¢ek mirné dovnitf, na nohou vétsi mezera mezi
palcem a ostatnimi prsty;

niz§i patro, malé Celisti — chybné postaveni zubu;

pouze jedna ryha pies dlan€, ryha se objevuje 1 na ploskach nohou;

specifické otisky prsti;

Sirsi a mohutnéjsi krk, kréni kozni fasa;

vyska 147 — 162 cm muzi, 135 — 155 cm zeny (Bartoriova, et al. 2007, s. 106, 107;
Pueschel 1997, s. 38, 39; Svarcova 20006, s. 141).

1.4 Zdravotni problémy

Vlivem chromozomalni odchylky mize byt postizena fada organt. Jedinci s DS tak

mivaji vice zdravotnich obtizi nez vétSinova intaktni spolecnost. Pokud se jim vsSak

dostane kvalitni lékaiské pécCe, je vétSina jedinci s DS v dobrém zdravotnim stavu

(Pueschel 1997, s. 41).

I zde plati, Ze se jedna o vycCet Castych zdravotnich problému jedinca s DS, coz vSak

neznamend, ze kazdy jedinec s DS trpi vSemi. Vyskyt nasledujicich zdravotnich

problému je variabilni stejn€, jako tomu bylo u fenotypovych znakd. Uvadime tedy

nékolik nejcastéjsich zdravotnich problému jedincti s DS:

vrozené srdecni vady (uvadi se vyskyt 40 %);

hypotonie — snizeny svalovy tonus;

ortopedické problémy;

volné kloubni vazy;

slabé vazy v oblasti zatylku, v dasledku toho tzv. atlantoaxialni instabilita (extrémné
pohyblivé spojeni 1. a 2. kréniho obratle) — muze dojit k poSkozeni nervu
a michy, tedy k neurologickym potizim a symptomuim;

ploché nohy — nedostatecna pevnost Slach;

vrozené anomalie traviciho traktu (asi 12 %);

zrakové vady (vrozeny Sedy zakal, kratkozrakost, dalekozrakost, strabismus,
amblyopie, astigmatismus, nystagmus);

sluchové vady 1 Casté zanéty usi;

poruchy spanku — apnoe (ve spanku dochazi k vypadku dychani);

epilepsie;
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e celiakie;

e leukémie;

e (asté onemocnéni dychacich cest;

e infekcni kozni nemoci;

e chybna funkce stitné zlazy;

e malo bilych krvinek ¢i §patné funguyjici;
e poruchy pfijmu potravy 1 nadvaha;

e onemocnéni dasni;

e psychiatrické poruchy (Bartoniova, et al. 2007, s. 107, 108; Pueschel 1997, s. 39, 43,
46).

1.5 Osobnost a chovani

Jako vSichni lidé maji 1 lidé s Downovym syndromem rozdilné charaktery, zajmy
a schopnosti. Objevuji se vSak u nich spole¢né povahové rysy. Jedinci s DS byvaji
pratelsti, dobrosrdecni, bezprostfedni, empatiCti, upfimni. Radi délaji radost druhym
araduji se zjejich uspéchii. Rovnéz maji, jako vSichni lidé, pozitivni i negativni
vlastnosti. Témi negativnimi mohou byt tvrdohlavost ¢i prosazovani si svého. Celkem
stateCné snaseji bolest, pokud jsou tedy mrzuti ¢i plactivi, vétSinou je pro to objektivni
pri¢ina. Chovani ditéte je ovlivnéno nejen jeho charakterem, ale také vychovou
a zdravotnim stavem. Pti vychoveé je vhodné vyuzit schopnosti ucit se napodobou, kterou
déti s DS maji. Pi dobré vychové a vhodnych usmérnénich se chovaji dobie (Sustrova,
et al. 2004, s. 17, 18).

S diagnézou Downova syndromu pfimo nesouvisi zaddné vychovné potize ci
poruchy chovani. Jedni jsou klidni, druzi svéhlavi a dalsi nékde mezi (jako tomu je
i u ostatnich déti). Obdobi vzdoru se nékdy dostavuje pozdé&ji, okolo 4 let. To muze byt
potiz v tom, ze dité ma jiz vétsi silu a mize tak svymi vzdory puasobit destruktivnéji
(Selikowitz 2005, s. 105). Selikowitz (2005, s. 112—-115) také uvadi nékolik specifickych
projevu chovani, které se Casto vyskytuji. Jsou to: vystrkovani jazyka, slinéni, nadmérna
aktivita (hyperaktivita), utikdni, zachvaty vzteku, bouchani a kousani ostatnich déti,

destruktivni chovani.

Bartonova, et al. uvadéji vycet nékolika obtizi, které se u jedinci s DS mohou

v souvislosti s chovanim a psychikou objevit. Jsou to:

e poruchy autistického spektra;
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e poruchy pozornosti (ADHD);

e poruchy chovani (20 %);

e deprese;

e afektivni poruchy souvisejici s nizsi adaptabilitou (Bartonova, et al. 2007, s. 107,
108).

Vyse jsme zminili, ze dle Selikowitze DS piimo nesouvisi s zadnymi poruchami
chovani, zde Bartotiova, et al. uvadgji vyskyt poruch chovani az ve 20 %. Sustrova k této
problematice dodava, ze problémy s chovanim casto vychazeji z pocitu nepochopeni ¢i
osaméni. Jedinci pak hledaji jiné zptisoby sebeuspokojeni nebo na sebe upozortiuji. Dale
konstatuje, ze na poruchach chovani u dospélych jedinci s DS se podileji demence,

deprese, zachvaty a epilepsie (Sustrova, et al. 2004, s. 112, 114).

1.6 Intelekt a kognitivni procesy

Jednou ze zakladnich charakteristik Downova syndromu je jeho souvislost
s mentalnim postizenim — kazdy jedinec s DS ma tedy i néjaky stupeni mentalni retardace
(MR). Mentalni a kognitivni schopnosti lze vSak pfiméfenym cvicenim ovlivnit.
Intelektové schopnosti se u lidi s DS v prabéhu let méni, coz se v dospélém véku odviji
zejména od moznosti dal§iho vzd&lavani (Sustrova, et al. 2004, s. 167). Obtizngjii je pro
n¢ zejména zevSeobectiovani a abstraktni mySleni, potfebuji vice opakovani, Casu

a trpélivosti (Spolek Trizomie 2021, s. 38).

1.6.1 Mentalni retardace

Mentalni retardace je snizeni urovné rozumovych schopnosti (inteligence).
Uvadime klasifikaci, kterd vychazi z MKN-10 (10. revize Mezinarodni klasifikace
nemoci). MR se déli do Sesti zakladnich kategorii, viz Tabulka 1 (évarcové 20006, s. 31,
33). Prace vznikala v dobg, kdy se v Ceské republice pracovalo na prekladu 11. revize
Mezinarodni klasifikace nemoci, platily obé varianty (MKN-10 i MKN-11). Zazita

a uzivana je zde zatim MKN-10, proto ji vyuzivame.
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Tabulka 1: Klasifikace MR

Stupeit MR IQ (inteligen¢ni kvocient) | Oznaceni v MKN-10
Lehka MR 50 - 69 F70
Stfedné tézka MR 35-49 F71
Tézka MR 20-34 F72
Hluboka MR mené nez 20 F73
Jina MR F78
Nespecifikovana MR F79

(Svarcova 2006, s. 33-36).

Hloubka mentalni retardace je u jedinct s DS riizna, nejCast€ji vSak lehka a stfedné
tézka. Jedinci s mozaikovou formou DS mohou byt az v hrani¢nim pasmu, naproti tomu
jedinci s kombinovanym postizenim napf. s autismem ¢i détskou mozkovou obrnou
(DMO) mivaji i t&zky stupeit MR (Sustrové, et al. 2004, s. 167). Hloubka MR nijak
nesouvisi s poétem fenotypovych znakg, dle Cerné, et al. (2008, s. 90) viak mtize byt do
jisté miry ovliviiovana vyskytem zdravotnich problémi.

1.6.2 Re¢ a komunikace

Gasty opozdény vyvoj fe¢i (OVR). I zde se déti pohybuji na Siroké skale od t&ch s lehce
omezenou urovni feci az po ty, ktefi potrebuji alternativni komunikacni systémy.
Schopnost verbalniho vyjadfovani Casto zaostava za schopnosti porozuméni mluvené
feci. Pii¢inou OVR mohou byt i poruchy sluchu & problémy s motorikou orofacialni
oblasti a ovladanim spravného dychani. Jak jsme vySe zminili, dité se u¢i napodobou,
proto je vhodné, aby mélo spravny fecCovy vzor. Je také pfinosné, kdyz déti 1 dospéli s DS
vyuzivaji sluzeb logopeda (Cerna, et al. 2008, s. 144; Pueschel 1997, s. 111; Sustrova,
et al. 2004, s. 154, 156).

V dobé, kdy se dité uci mluvit a jesté neni schopno se vyjadiit slovné, muze
presnéj§imu vyjadfeni pomoci pouziti znakové feci, ktera doplni détské pfirozené
pouzivani gest (Pueschel 1997, s. 120). Vhodna je u déti s DS také metoda totalni
komunikace, coz je komplexni komunikace zahrnujici mluvenou fe¢, gesta, mimiku,
psani, Cteni, znakovou feC, prstovou abecedu, odezirani 1 specifické metody
augmentativni a alternativni komunikace (AAK). Vyuziva se také metoda znak do

feCi — pfidani znaku k mluvené feci, zejména ke kliCovym slovim ve vété. RodiCe se
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nékdy obavaji vyuzivani znakd kvili domnélému zpomaleni vyvoje mluvené feci,
ukazuje se viak spie, Ze znak do fe¢i stimuluje vyvoj verbalni komunikace (Cerna, et al.
2008, s. 145, 147).

1.7 Vyvoj

Vyvoj u déti s DS probiha vcelku normaln€, pouze je pomalejsi a zdlouhavéjsi,
dosazeni jednotlivych vyvojovych stadii pfichazi pozdéji nez u intaktnich déti. Zejména
je poznamenan motoricky vyvoj a vyvoj fe¢i, méné pak vyvoj emocionalni a socialni.
I mezi détmi s DS mohou byt rozdily v rychlosti vyvoje, kazdé je individualni, nékteré se
vyviji rychleji, jiné pomaleji. Mé€li bychom se snazit rozvijet maximalni potencial ditéte,
ale nepokouset se ho dostavat za hranice jeho moznosti. Vyvoj déti probiha plynule, avsak
s klidovymi obdobimi (takzvané , brzda, plyn“). I kdyz se tedy muze zdat, Ze si dité
zrovna zadné nové dovednosti neosvojuje, jsou tato obdobi klidu dilezita pro upeviiovani
nauceného a ptipravu na nové. Vyvoj lze rozdélit do nékolika oblasti, ty se vSak vzajemné
prekryvaji a vétSina dovednosti souvisi s vice nez jednou oblasti vyvoje. Oblasti vyvoje
jsou: hruba motorika, jemna motorika, vyvoj feci, kognitivni vyvoj, osobnostni a socialni
vyvoj (Selikowitz 2005, s. 55, 57, 59, 105; Struskova 2000, s. 161, 162).

Déti s DS se budou i v oblasti hrubé motoriky vyvijet pomaleji, ale nauci se sedét,
chodit, béhat a zvladnou také slozitéj§i dovednosti jako plavani, jizda na koni, sportovni
hry apod. Rozvoj hrubé motoriky mohou zpomalovat télesné problémy jako je hypotonie,
zvySena hybnost kloubt, snizena sila ve svalech, kratké paze a nohy, ale i zdravotni

problémy, napiiklad usni infekce mohou ovlivnit rovnovahu (Winders 2009, s. 6, 7).
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2 Rodina ditéte s Downovym syndromem

Péce o dité, které ma specialni potieby, muze prinést slozité vyzvy, coz muze byt
stresujici. Je dulezité, aby rodiCe nezapominali na své potfeby. Lidé mivaji tendenci
nemyslet na své blaho, dokud nedosdhnou bodu, kdy se neciti dobte. Pokud se vSak o sebe
nestarame, muze byt t€z§i podporovat blaho nékoho jiného. Emoc¢ni pohoda rodicu je tedy
velmi dalezita (Down’s Syndrome Association 2023).

2.1 Sdéleni diagnozy

Neékteti rodiCe se dozvédi jiz v téhotenstvi, ze ma jejich dit€ Downidv syndrom, jini
po porodu nebo pozd¢ji. Vétsinou jde nejdiiv o podezieni, zada se proto souhlas rodicu
s genetickym testem. Zpusob sdéleni, nacasovani, empatie, podpora lékait a dalSich
zdravotnickych pracovnikli pak ovlivni piijeti této skutecnosti rodici (Karhanova 2019,
s. 15).

Neuvedeme nejlepsi zptusob sdé€leni diagndzy, protoze takovy neni. Existuji vSak
zpusoby lepsi ¢i horsi. Rodice se nepfijemné informace dozvidaji v citlivém obdobi, coz
muze nevhodny zptsob sdé€leni jesté umocnit. Rodice chtéji byt pfitomni oba i s ditétem
a obdrzet informace co nejdiive. Neni mozné rodi¢im sdélit pfesnou prognozu, protoze
Skala raznorodosti déti s DS je opravdu Siroka. Je dulezité najit rovnovahu mezi
nadbyteCnym pesimismem a faleSnymi nadéjemi (Selikowitz 2005, s. 15, 16).

Zpusob sdéleni diagnézy ovliviiuje vztah rodict k ditéti. Existuje zasada péti P pii
sdélovani diagnozy, ktera se dle minéni Spolecnosti pro ranou péci osvédcila.

Zasada péti P:
e  Pochvalit matku
e Pohodli
e Privolat otce, pripadné blizké osoby
e Pripravit se na rozhovor
o Poskytnout informace (Spolecnost pro ranou péci 2015, s. 5).

Spolek Trizomie 21 ve své publikaci zprostredkovava k této tématice vyjadieni
tatinka chlapce s DS. Ten prosi odborniky o poskytnuti pravdivych, pfesnych a aktualnich
informaci. Pfidava také pét moznosti sdéleni diagnozy:

1. Pogratulovat, nefikat ,.JJe mi to lito.“ — k pocCeti (prenatalni diagnostika) a narozeni
(postnatalni diagnoéza) ditéte patii gratulace.

2. Byt pozitivni — pekonat svij strach, ptipadnou nervozitu a usmat se.
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3. Rict, e v d&jinach nebylo lepsiho obdobi pro Zivot lidi s DS — existuje spousta zdrojl
imoznosti pro lidi s DS a jejich rodiny (vzd€lani, zameéstnani, samostatny zivot
i manzelstvi).

4. Moznost spojit se s dalsi rodinou s ditétem s DS — zodpovedét otazky, nahled do zivota
rodiny se Clenem s DS, jeho vychova.

5. Nenavrhovat ukoncCeni t€hotenstvi — 1ékat ma obrovsky vliv, ma davéru svych pacientd

(Spolek Trizomie 2021, s. 30-32).

Selikowitz (2005, s. 16—19) popisuje nasledujici reakce rodici na sdélenou
diagnozu: Sok, zmatek, nedivéra, pocit litosti, ochranitelsky pocit, pocit odporu, pocit
ménécennosti a zahanbeni, pocit hnévu, pocit provinéni. Déle také uvadi obecné rady, jak
situaci zvladnout: nechat v§emu Cas, pfiznavat si své pocity, vyhledat odbornika, setkavat
se s ostatnimi rodici, vratit se do spolecenského zivota, zistat aktivni, postupovat krok za
krokem, neCekat uplné smifeni s osudem (Selikowitz 2005, s. 20-23).

Sdéleni diagnozy vyvolava kromé Soku a silnych emoci také spusténi obrannych
mechanismd, mezi které muze patiit: popfeni problému, distancovani od problému
a apatie, zpochybnovani vysledkd vySetfeni, pocit viny ¢i hledani vinika, agresivita.
V téchto chvilich je pro rodie znacné€ narocné piijmout a zapamatovat si jakékoliv
informace. Je zadouci ukazat dit€ rodi¢im hned po porodu, umoznit jim fyzicky kontakt.
I v dalsich dnech v porodnici je tfeba rodicim umoznit intenzivni kontakt s jejich
ditétem, dale s nimi opakované mluvit o ditéti, informovat je o jeho zdravotnim stavu, dat
prostor pro vyjadfeni pocitd, podporovat kojeni, pfedat kontakt na sluzbu rané péce
(Spolecnost pro ranou péci 2015, s. 4, 5).

2.1.1 Sourozenci

Déti vétsinou berou zpravu o tom, ze jejich sourozenec ma Downiv syndrom
vcelku dobfe a vytvareji se mezi nimi silna pouta. Je dulezité, aby sourozenci znali
podstatu DS a umeéli se vyporadat s postoji jinych lidi. Malé déti do tii let zfejme
nepochopi podstatu DS, jsou vsak citlivé na pocity a chovani rodici. Je dobré jim
vysvétlit pocity rodici, aby za divod nepovazovaly sebe, vysvétlit jim mozné odlisné
chovani ditéte s DS. Po tfetim roce je uz dobré Downtav syndrom vysvétlit, do dvanacti
let vSak nejsou potreba pfrilisné detaily, staci jednoduché terminy, které bude dit€ moci
pouzivat také. DéEti nad dvanact let uz budou zajimat detailnéjsi informace, dospivajici
a dospélé i otazka dédicnosti a rizika pro jejich budouci déti. Dulezité je déti vyslechnout,

nechat je projevit jejich emoce. Dobré je si uvédomit, ze pfistup rodice k ditéti s DS bude
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pro ostatni déti vzorem. Dité s DS by se mélo zaclenit do bézného fungovani rodinného
zivota. Nemeélo by se vSak stat jeho stfedem, kazdé z déti by mélo mit moznost
individualné straveného Casu s rodici (Selikowitz 2005, s. 27-31). Déti pfijimaji ostatni
takové, jaci jsou, nemaji tolik pfedsudku, predstav a Skatulek jako dospéli lidé. Rodice
nekdy pridéli zdravym détem piilis péce a zodpoveédnosti o sourozence s DS, berou jim
tak jejich détstvi, coz ma vliv na budovani vztahu mezi sourozenci (Spolek Trizomie

2021, s. 46).
2.1.2 Prarodice

Je dobré prarodi¢im ditéte zpravu sdélit co nejdiive a spole¢n€. Je na misté nechat
je vyjadiit jejich pocity. Casto mohou mit o Downové syndromu neaktualni informace.
Aktualni informace nékdy 1épe pfijmou z ust odbornikt — je dobré jim domluvit schizku
s 1ékatem ¢i socialnim pracovnikem. S prarodici je tfeba oteviené komunikovat, a pokud
maji zajem zapojit je do péce o déti (Selikowitz 2005, s. 32, 33).

2.2 Piyjeti ditéte a vyrovnavani se situaci
Prijeti ditéte rodici

Kvalitu zivota jedince s postizenim znacné€ ovliviluje pfijeti ze strany blizkych,
zejména rodicu. Jejich laska bez jakychkoliv podminek. To je velmi dulezité v prvnim
roce zivota pro ziskani pocitu bezpe€i (Spolek Trizomie 2021, s. 35). Piijeti ditéte
s postizenim rodici je vSak emocionaln€ velmi narocny proces. Adaptace i postoje rodica
ovlivilyji interakci s ditétem a tim 1 jeho dalsi vyvoj (Vancura 2007, s. 27).

Sirdi rodinou a okolim je dité piijimano vétsinou tak, jak je prezentovano svymi
rodic¢i. Kdyz se k nému chovaji stejn€ jako ke zbyvajicim ¢leniim, pfistupuji tak i ostatni.
Kdyz se za své dité stydi, strani ho, bude postoj okoli nejisty (Hecko, Heckova 2015, s. 6,
7).

Vyrovnani se s naro¢nou zivotni situaci

Vyrovnani se s naro¢nou situaci je dlouhodoby komplexni proces. Vyzaduje urcité
obdobi adaptace, ve kterém probihd spousta rozhodnuti a preorientovani nékterych
hodnot. V kontextu naro¢né zivotni situace byvaji asto uvadéné faze vyrovnavani se dle
Elisabeth Kiibler-Ross:

1. Sok a popfeni
2. vztek

3. smlouvani
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4. deprese
5. smifeni (Vancura 2007, s. 28).

Proces vyrovnani se u kazdého trva jinak dlouhou dobu — u nékoho prob&hne
pomérné rychle, u nékoho miize trvat nékolik let nebo i cely zivot. Tti zakladni stadia
procesu vyrovnavani se dle publikace Spolku Trizomie:

1. Sok — zaskogeni, instinktivni, mechanické chovani.
2. Emoce a obranné mechanismy — agrese, deprese, rezignace.

3. Nalezeni smyslu — otevfeni se novym zkuSenostem, akceptace, aktivita, solidarita

(Spolek Trizomie 2021, s. 42, 43).

Vétsina rodin vSak po procesu vyrovnani se se situaci bere svého Clena s DS jako
obohaceni svého zivota. Dité s DS je predevsim dité, které je zdrojem radosti pro své
rodice (Hecko, Heckova 2015, s. 3).

Ukazuje se, ze narozeni ditéte s DS nebyva pfiCinou rozpadu manzelstvi ¢i
partnerstvi (pokud k tomu dojde, nebyva pftic¢inou pouze dit€). Oba partnefi by se méli
podilet na péci o dit€ s DS (Iékaiské prohlidky, tfidni schiizky). Dulezité také je, aby
travili as spolu i sami dva, naptiklad za vyuziti hlidani blizkymi lidmi ¢i odlehcovacich

sluzeb (Selikowitz 2005, s. 25).
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3 Intervence

Intervence je zdsah, zdkrok ¢i pomoc zamérenda na zménu (zlepSeni) stavu ci
procesu (Valenta, et al. 2015, s. 72). Intervenci mizeme délit dle povahy a zaméreni
(naptiklad specialné pedagogicka, ekonomickd), ale také podle délky trvani (Valenta,
et al. 2015, s. 72). Rana intervence by méla byt multidisciplinarni, zdkladem by tedy méla
byt mezioborova spoluprace — zdravotnictvi, rana péce a dalsi socialni sluzby. Stavi se
také na spolupraci podptarnych rodicovskych skupin a ob¢anské angazovanosti (Potmésil,

et al. 2015, s. 10). Doplnime tento vycet spolupracujicich resorta jesté o Skolstvi.
3.1 Lékarska intervence

U novorozencti s DS se mohou objevit vrozené anomalie. Nékteré je nutné hned
oSetfit, protoze mohou ohrozovat dité na zivoté, n€které jsou patrné az nékolik dni ¢i

tydna po narozeni (Pueschel 1997, s. 41).

Objevuji se vrozené anomalie zaludku a stfev, které je tfeba ihned chirurgicky
vytesit, aby bylo mozné piijimat ziviny a tekutiny, vylu€ovat stolici (Pueschel 1997,
s. 42; Selikowitz 2005, s. 95). Casté jsou u jedinct s DS srde¢ni vady (uvadi se vyskyt
40 %). Rychle pak muze dojit k selhani srdce ¢i zvySeni krevniho tlaku v plicnim ob&hu
(plicni hypertenze). Proto je dulezité rozpoznat vady v brzkém kojeneckém véeku
a chirurgickou korekci provést v optimalnim Casovém obdobi (Pueschel 1997, s. 42;
Sustrova, et al. 2004, s. 79). Dal§im moznym vrozenym onemocnénim déti s DS, které je
potieba operovat brzy po narozeni, je Sedy zakal (jinak muze dojit i k oslepnuti). Poté je
mozné uziti bryli ¢i kontaktnich Cocek ke zlepseni zrakovych schopnosti (Pueschel 1997,

s. 42).

Lékarska intervence je také nutna v oblasti zubniho Iékafstvi (onemocnéni dasni,
zuby se profezavaji pozdéji, deformované, chybegji). U epileptickych zachvati je dalezité
rozpoznat formu a v¢as 1é¢it vhodnou medikaci. Lékarskym zasahem lze fesit i spankova
apnoe, pokud je zpisobena zuzenim dychacich cest zvétSenymi mandlemi Ci polypy — ty
se chirurgicky odstrani. Vzhledem k Cetnosti vyskytu zrakovych vad u jedinct s DS by
mely probihat pravidelné prohlidky u o¢niho 1ékafe. Podobné tomu je se sluchovymi
vadami. Dulezité je pak vCasné a spravné oSetfeni. Pfi zménach v oblasti kréni patefe
muze pii pozdni diagnéze dojit k poSkozeni michy. Je tieba pravidelné vySetieni, pfi

objeveni neurologickych obtizi je nutna operace (Pueschel 1997, s. 43—46).
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Pravidelné by méla byt také kontrolovana funkce §titné zlazy pomoci pravidelnych
krevnich testi — pii nevCasném nalezu dysfunkce muze dochazet k poskozovani centralni
nervoveé soustavy (CNS). U vrozené snizené hladiny hormonu tyroxinu, ktery produkuje
Stitna zlaza (hypotyredza) je vCasna diagnostika a 1éCba hned po narozeni velmi dulezita
vzhledem k ranému vyvoji mozku (Pueschel 1997, s. 45, Selikowitz 2005, s. 91, 92).

Sustrova dale uvadi daleZitost véasné konzervativni 1é¢by & chirurgického zakroku

u onkologickych onemocnéni (Sustrova, et al. 2004, s. 103).

3.2 Rehabilitace a terapie

Vzhledem k hypotonii je u déti s DS dulezita intervence v oblasti rehabilitace pro
optimalizaci pohybového vyvoje, pro rozvoj hrubé i jemné motoriky a oromotoriky.
Uvedeme nejcCasté)si rehabilitacni metody a terapie vyuzivané u déti s DS.

Bobath koncept

Koncept se zaméfuje na neurologické poruchy hybnosti. Terapeut provede rozbor
pohybového chovani ditéte, zhodnoti ho a spolu s rodici stanovi cil, sestavi plan. Terapeut
se snazi o proziti normalniho pohybu modifikaci aktivity ditéte specialnimi technikami,
které optimalizuji svalové napéti. UCi pohybové dovednosti formou senzomotorické
zkuSenosti nikoliv provadénim pohybu za dité — vyuziva toho, co jiz dit€¢ zvlada
a zamé&fuje se na kazdodenni pohybové aktivity (zaméfeni na praktiCnost, participaci
ditéte v bézném zivoté a jeho samostatnost). V ramci terapie je mozné se vénovat krome
pohybu i1 rozvoji dalSich oblasti jako pfijimani potravy, komunikace, kognitivnich
schopnosti, stimulace smysli. Bobath koncept by mél byt idealné realizovan formou
tymové prace, na niz se kromé rodic¢i podileji i dalsi odbornici jako fyzioterapeut,
logoped, neurolog, ortoped, ocni terapeut atd. S Bobath konceptem je mozné zacit jiz od
narozeni (Spolek Trizomie 2021, s. 71, 72).

Vojtova metoda

Vojtova metoda reflexni lokomoce se snazi vyvolat reflexni pohyby stimulaci
presné definovanych bodd. Ovliviiuje pohyb ditéte, hrubou motoriku. Zlepsuje pohyb
i v orofacialni oblasti, coz ma vliv na pfijem potravy a komunikaci. Dale pak zlepsuje
i jemnou motoriku. Proto je vhodna pro déti s DS. Muze se s ni zacit jiz po narozeni,
u déti s vadou srdce je vSak nutny souhlas kardiologa (Spolek Trizomie 2021, s. 73).
Ergoterapie

V ptipadé déti probiha spiSe formou her s cilem podpofit sob&stacnost. Hra je vSak
cilen¢ fizena s konkrétnim zameérem, vyuziva specialni pomicky i predméty denni
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potteby. Rozviji jemnou i hrubou motoriku (tchop, koordinace ruka-oko, uvédomeéni si
vlastniho téla a jeho ovladani), kognitivni schopnosti, sebeobsluhu. Za pomoci senzorické
integrace propojuje vSechny smysly. Ergoterapeut poradi rodicim vhodné aktivity,
doporuc¢i jim pomucky ¢i hracky. Ergoterapie zpravidla probiha jednou mésic¢n€,
u mensich déti i Cast&ji (Spolek Trizomie 2021, s. 74, 75).

Orofacialni regulac¢ni terapie (ORT)

Tato terapie se zaméiuje na oblast obliceje a Ust, jeji koordinaci, dychani i piijimani
potravy. Rozviji pohyb, smysly, feC, ale napfiklad 1 svaly podilejici se na vyluCovani.
Terapeut vede rodice v novych technikach a pohybech (Matejickova 2023).

Zooterapie

Zooterapie vyuziva pozitiva kontaktu clovéka se zvifetem v oblasti fyzické,
psychické i socialni. Pro déti s DS je vhodné vyuziti hipoterapie, jedna se o aktivity
a terapie za pomoci interakce koné s Clovékem s postizenim. Canisterapie zase vyuziva
pusobeni psa na osobnost jedince. Zooterapie je realizovana v individualni ¢i skupinové
formé (DownSyndrom CZ 2023).

3.3 Specialné pedagogicka intervence

V¢asna specialné pedagogicka intervence ma u déti s DS zjevné vysledky pro jejich
dalsi rozvoj. M4 u nich sva specifika, kliovy je pro dalsi vyvoj rozvoj feci. Jak jsme jiz
vySe zminili, u déti s DS se Casto vyskytuje opozdény vyvoj feci, proto se odbornici na
vCasnou intervenci u téchto déti zamétuji na rozvijeni komunikacnich schopnosti. V této
oblasti je jednou z metod v€asné intervence vyuziti totalni komunikace, kterou jsme vyse
jiz také popsali (Cernd, et al. 2008, s. 144).

Zahgjeni logopedické péce je u déti s DS vhodné jiz v prvnich tyden zivota
(vzhledem k hypotonii, vysokému a uzkému tvrdému patru, obtizich v pohyblivosti
v orofacialni oblasti, problémtm s dychanim). Logopedie ovliviiuje i pfijimani potravy,
dale rozviji oromotoriku, komunikaci a vyvoj feci. V raném véku logoped predev§im
dava pozor na spravny vyvoj fe¢i a pomaha rodi¢um poskytovat adekvatni podnéty

(Spolek Trizomie 2021, s. 79, 82, 84).

3.4 RodiCovské skupiny

Spolek DownSyndrom CZ, z. s. (dfive Spolecnost rodicu a pratel déti s Downovym
syndromem, z. s.) — sdruzuje pres 260 rodin, kterym zprostiedkovava setkavani,

predavani zkuSenosti a obohacovani znalosti. V ramci zlepSovani podminek zivota lidi

30



s DS se snazi o kontakt s odbornou verejnosti i o informovani $irsi vefejnosti. Vykonava
také pfimou praci s détmi s DS, pomaha s jejich integraci do Skol a zaclenénim do
spolecnosti. Obhajuje prava osob s DS, rodi¢im poskytuje socialni a pravni poradenstvi.
Spolupracuje s organizacemi v Cesku i zahrani&i. Vydava také asopis Plus 21 tykajici se
DS — odborné ¢lanky, zkuSenosti rodi¢t (Hecko, HeCkova 2015, s. 13).

Podobn¢ pracuje také Spolek Trizomie 21 — zprostiedkovavaji rizné odborniky
a metody, poskytuji praktické nacviky, také organizuji setkavani, zvySuji informovanost
vefejnosti (Trizomie21 2023). Dal§i organizace, které mohou rodiné pomoci: Usmévy,
0.s., Ovetka, 0. p. s., Spoletnost pro podporu lidi s mentalnim postizenim v Ceské

republice, z. s. (HeCko, Heckova 2015, s. 14, 15). Dale také Spolecnost pro ranou péci.
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4 Rana péce

Ranou péci v této praci pojimame v SirSim slova smyslu jako komplexni péci o diteé
od jeho narozeni do 7 let véku (zahrnuje i ranou péc¢i v uz§im slova smyslu jako socialni
sluzbu).

Ranou péc¢i o dité s Downovym syndromem zajiS§tuje samoziejmé v prvni rade
rodina. Dale pak pediatr spolu s dalsimi 1ékafi, jejichz péci dit€ potfebuje (neurolog,
kardiolog, o¢ni lékar, ...). PéCi o dité pak odborné dopliuji specidlni pedagog, socialni
pracovnik (vétSinou jako poradci rané péce), také logoped a fyzioterapeut. Downiv
syndrom je mozné diagnostikovat jiz pfi narozeni ¢i kratce po ném, se specidlni péci je
tedy mozné zacit velmi Casn€é (na rozdil od jinych forem mentalniho postizeni)

(Selikowitz 2005, s. 127, 130, 131).
4.1 Rodinna péce

Narozvoj ditéte s DS maji stézejni vliv jeho rodice. Je znat, pokud s ditétem pracuji.
Neni vSak v silach rodi¢t ani samotného ditéte s DS zvladat vSechny dostupné terapie

a metody. Pretizené déti pak odmitaji spolupracovat. Kazdé rodiné vyhovuje néco

jiného, ma své specifické potreby (Hecko, HeCkova 2015, s. 10).
4.1.1 Kojeni

Nemoznost nakojit své dité vede ke stresu matky 1 ditéte, potazmo celé rodiny.
Problém se sanim neni jen fyzickym problémem (vyziva), ale 1 problémem psychickym
a socialnim, jelikoz komplikuje prvni interakce matka-dit€. Potize se sanim souvisi
i s prubéhem porodu. K uspésnému sani napomaha vhodna technika kojeni a poloha
ditéte 1 matky pfi kojeni pro minimalizaci vydeje energie (Matejickova 2019, s. 2—4).

Déti s DS mohou mit pii kojeni potize, které vSak lze pfi snaze rodi¢i a pomoci
odbornikl zmirnit az odstranit. Stres matky také muze blokovat laktaci. U miminek s DS
muze trvat déle, neZz se nauci sat (vzhledem k hypotonii, slabému sacimu reflexu,
spavosti), coz vyzaduje davku trpélivosti. Sani muaze zlepsit orofacialni stimulace (rodice
se ji mohou naucit za pomoci fyzioterapeuta). Kojeni prohlubuje vzajemny vztah matky
s ditétem a vede k nutri¢ni prosperité ditéte a ma vliv na vyvoj feci (posilovani svalstva).
Imunitni faktory z matefského mléka jsou pro déti s DS velmi vyznamné vzhledem
k jejich zvysené nachylnosti k infekcim. Pfi zhor§eném zdravotnim stavu ditéte se vSak
opét kojeni nemusi dafit. Miminka s DS jsou Casto ticha a také vzhledem k hypotonii

pfili§ neplacou — miminko by mélo byt ke kojeni povzbuzovano pravidelnym nabizenim
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prsu. Je vhodné kojit Castéji, pokud je miminko spavé, ma slabé sani. Pokud se sani
nedafi, je vhodné&jsi podavat mateiské mléko alternativnim zpisobem nez piejit na
umeélou vyzivu. Pii nejistoté ¢i potizich je pfinosné kontaktovat laktacni poradkyni, jejiz
sluzby proplaceji nékteré zdravotni pojistovny. Navstéva by méla byt umoznéna jiz
v porodnici (Spolek Trizomie 2021, s. 52-56).
4.1.2 Rehabilitace, terapie

Bobath koncept, ktery jsme popsali vySe, vyuziva metodu tzv. handling. Handling
by mél byt vyuzivan v prabéhu celého dne v ramci béznych aktivit jako je kojeni, krmeni,
hygiena, hra, noSeni atd. Je to konkrétni specificky zptusob, jak dité polohovat a nosit
cilenou terapii. Jde tedy i o domaci terapii (rodice jsou instruovani terapeutem), ktera
pomaha udrzet dosazené vysledky. V domaci terapii se muze uplatiovat také Vojtova
metoda a ORT. V ergoterapii je také dulezita role rodiCe, na kterém je vétSina prace, coz
vSak lze pojmout 1 skrze bézné denni Cinnosti. Vhodné je trénovat praci u stolu — trénink
pozornosti, vydrze a spoluprace pro budouci fizenou ¢innost. Metody prace pro rozvoj
v domacim prostiedi ukaze rodi¢im také logoped. U déti s DS je vhodnou formou pro

rozvoj fe€i hra (Spolek Trizomie 2021, s. 72, 76, 80).
4.2 Zdravotni péce

Zdravotni péci o déti od 0 do 19 let v€ku se u nés zabyva prakticky 1ékar pro déti
a dorost (pediatr). Poskytuje primarni pediatrickou péci, 1é¢ebnou i1 preventivni. Lécebna
péce je zaméfena na akutni stavy a dlouhodoba onemocnéni. Preventivni péce spociva ve
sledovani rastu, vyvoje ditéte a v zajisStovani preventivnich opatfeni jako ockovani ¢i
screeningova vySetfeni. Kdyz je tieba, jsou rodice s jejich détmi odkazovani na odborna
vySetfeni. Sekundarni pediatricka péce je pak zajist ovana pediatry na détskych lizkovych
oddélenich nemocnic. Prakticky 1ékatf pro déti a dorost péci piebira po propusténi
z porodnice. V ramci preventivni péce dité absolvuje pravidelné prohlidky, b&hem
prvniho roku 8 — 10, dale v 18. mésici a poté kazdy lichy rok svého zivota (ve 3, 5 letech
atd.). Udaje se zaznamenavaji do zdravotniho a o&kovaciho prikazu. Pro déti
s postizenim (1 déti s DS) byva vhodna intenzivni rehabilitace pfi pobytu v laznich
(zdravotnicka zafizeni), ktery zpravidla trva 4 — 6 tydnd (Kvétotiova-Svecova, et al. 2004,
s. 15-17, 21).

V pediatrické péci o déti s postizenim je dilezité starat se o déti komplexné, tedy
nezanedbavat ostatni oblasti jednostrannou pozornosti na postizeni. Pokud lékaf nema

zkuSenosti s néjakym typem postizeni a chybi mu v té oblasti znalosti, mél by se poradit
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s odborniky, nez bude informovat rodi¢e. Odbornost nelékarskych odbornikd neni niZzsi,
pouze jina. Pravé o moznostech déti s DS jsou 1ékafi malo informovani. Pediatr by mél
doporucovat odborné Ilékare skladnym vztahem a aktivnim pfistupem k détem
s postizenim. Ti by s praktickym lékafem méli spolupracovat, brat v ivahu jeho poznatky
o ditéti. Lécbu a vySetieni je mozné planovat tymove s cilem mensiho zatizeni pro rodinu.
Pediatii by meéli zprostfedkovat kontakt na ranou péci, spolupracovat s jejimi

profesionaly (Spolecnost pro ranou péci 2015, s. 6).
4.3 Socialni sluzba rana péce

Socialni sluzba rana péce je zfizovana dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach. Jedna se o sluzbu socialni prevence (ty se snazi zabranit socialnimu vylouceni,
cilem je prekonani nepfiznivé socialni situace a chranéni spole¢nosti pied nezadoucimi
spoleCenskymi jevy). Rana péce je sluzbou terénni (poskytovana v prirozené socialnim
prostfedi uzivatele), muze byt doplnéna o ambulantni formu (uzivatelé dochézeji na
pracoviste, napiiklad na specifické terapie ¢i skupinové formy aktivit). Cilovou skupinou
jsou déti se zdravotnim postizenim ¢i ohrozenim vyvoje v disledku nepfiznivého
zdravotniho stavu do 7 let véku a jejich rodiny (Zakon ¢. 108/2006 Sb., § 53, 54).

Sluzba rané péce poskytuje zakladni ¢innosti, kterymi jsou:

e vchovné, vzdéldavaci a aktivizacni ¢innosti,

o zprostiedkovdni kontaktu se spolecenskym prostredim,

e socidlné terapeutické cinnosti,

e pomoc pri uplathovdni prdv, opravhénych zdjmii a pri obstardavani osobnich
zdlezitosti (Zakon ¢. 108/2006 Sb., § 54, odst. 2, pism. a—d).

Prvotni kontakt rodici se stfediskem rané péCe probiha nejcastéji e-mailem Ci
telefonicky. Prvni informacni schizka rodic¢t s pracovnikem sluzby se vétSinou
uskuteCiiuje v prostorach stfediska, ale je mozna i navstéva v domécnosti rodiny
(Barlova, et al. 2020, s. 79).

Poradkyné rané péce poskytuji rodicim informace a poradenstvi, zprostiedkovavaji
specialni postupy i kontakty na dalsi rodiny, ale také povzbudi, oceni a psychicky podpofti
(Spolecnost pro ranou péci 2015, s. 9). Prvnim a zasadnim tkolem rané péce je pomoci
rodi¢im pfijmout dité€ s postizenim, zvladnout novou zivotni situaci. Dal§im ukolem je
podpora vyvoje ditéte v jednotlivych oblastech. Poradce piinasi kompenzacni
a didaktické pomucky, které si rodina muze pujcit, vyzkouSet). Doporucuje,

zapujCuje také literaturu, odkazuje rodice na dalsi sluzby a odborniky. Rodin€ se vénuje
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jeden poradce rané péce, ktery je nazyvan kliCovy pracovnik. Tato sluzba je poskytovana
zdarma (Spolek Trizomie 2021, s. 35, 61, 62).

Rana péce poskytuje také poradenstvi v oblasti davek. Rodiny déti s DS maji pravni
narok na davky. Témi jsou u jedinci s DS nejCastéji prispévek na péci, prispévek na
zvlastni pomucku, prispévek na mobilitu. Dale je také mozné ziskat prikaz osoby se
zdravotnim postizenim (OZP) a parkovaci prukaz OZP. Zazadat se musi pomoci
formulare, ktery je k dispozici bud’ on-line na strankach Ministerstva prace a socialnich
véci (MPSV), nebo fyzicky na Utadu prace (UP). Narok vznika aZ v jednom roce véku
ditéte, u piispévku na zvlastni pomucku az ve tfech letech (Spolek Trizomie 2021, s. 96).
4.4 Pedagogicka a specialné pedagogicka péce

Pedagogicka a specialné pedagogicka péce o déti v raném véku (ktery je v této praci
pojiman do 7 let véku, vzhledem k socialni sluzbé rana péce, ktera poskytuje sluzby prave
do 7 let véku ditéte) probiha pomoci ptedskolniho vzdélavani od 2 do zpravidla 6 let véku
(do 3 let vSak na né&j neni pravni narok). Posledni rok pfed zahajenim povinné Skolni
dochazky je predskolni vzdélavani povinné (mize se realizovat také v pripravné tiidé
zéakladni Skoly ¢i ve tiidé piipravného stupné zakladni Skoly specialni i individualnim
vzdélavanim ditéte), nevztahuje se na déti s hlubokym mentalnim postizenim. O pfijeti
ditdte se specialnimi vzdélavacimi potiebami (SVP) do mateiské skoly (MS) rozhoduje
feditel MS na zakladé vyjadieni $kolského poradenského zafizeni (SPZ, kterymi jsou
pedagogicko-psychologicka poradna — PPP a specialné pedagogické centrum — SPC),
ptipadné 1 1ékate (Zakon ¢. 561/2004 Sb., § 34, 34a). Dité se SVP potiebuje k naplnéni
svého vzdélani poskytnuti podpurnych opatfeni — nezbytné upravy a podporu ve
vzdélavani (Zakon ¢. 561/2004 Sb., § 16, odst. 1).

Pro deéti, Zaky a studenty s mentdalnim, télesnym, zrakovym nebo sluchovym
postizenim, zavaznymi vadami 7eci, zdvaznymi vyvojovymi poruchami uceni, zdvaznymi
vyvojovymi poruchami chovani, soubéznym postizenim vice vadami nebo autismem Ize
zrizovat Skoly nebo ve Skoldch tridy, oddélent a studijni skupiny (Zakon ¢. 561/2004 Sb.,
§ 16, odst. 9). Toto vySe uvedené plati 1 pro Skoly matetské. Zaradit sem dité se SVP je
mozné, pokud nepostacuji podpurna opatieni k naplnéni vzdélavani. Nutné je doporuceni
SPZ, pisemna zadost zakonného zastupce (piipadné zletilého Z4ka) a soulad se zajmem
ditéte (Zakon €. 561/2004 Sb., § 16, odst. 9). Z toho vyplyva, ze prioritou je vzdelavani

vSech déti v bézném vzdelavacim proudu. Pouze pokud byla vyCerpana v§echna podpturna
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opatfeni, ktera nedostacuji na poskytnuti vzdélani, na jaké ma dit€ pravo, uvazuje se
o zafazeni ditéte do vySe uvedenych typu Skol/trid.

Specialné pedagogicka péce je détem s DS poskytovana také ve vySe zminéném
SPC. Pii vychové a vzdélavani zaka s postizenim (mentalnim, télesnym, zrakovym,
sluchovym, vadami feci, autismem a soubéznym postizenim vice vadami) poskytuje
poradenské sluzby. Probihd zde diagnostika, intervence (specialné pedagogicka
a psychologicka), kariérové poradenstvi, metodicka podpora skol, poradenstvi pro rodice
i pedagogické pracovniky. SPC vydava zpravy a doporueni stanovujici podpurna
opatreni ¢i zatazeni do Skol/tfid dle § 16 odst. 9. Sluzby centrum poskytuje ambulantné

v SPC a terénné ve Skolach (Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., § 6).
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Prakticka ¢ast

Tématem pro praktickou ¢ast této prace, a tedy oblasti vyzkumu je Rana péce
a intervence u jedinct s DS a jejich rodin. Cilem prace je popsat intervenci a nabizené
a vyuzivané formy rané péce o jedince s Downovym syndromem. V teoretické Casti jsme
popsali, jak by méla intervence vypadat, popsali jsme nabizené formy rané péce. Bylo tak
ucinéno pomoci odborné literatury, ¢cimz byl splnén prvni z dilCich cilti. V praktické Casti
popiseme, jak intervence probiha v praxi, dale jaké formy rané péce jsou rodinami
vyuzivany. Vyzkumnym problémem jsme stanovili v€asnou podporu rodin déti s DS
a mezioborovou spolupraci pfi pééi o tyto déti. U€elem tohoto vyzkumu je zkoumat
a popsat lékarskou intervenci, popsat podporu pii zjiSténi diagndézy DS a navaznou
spolupraci s dal§imi resorty i odborniky v ramci rané péce o jedince s DS. Bude tak
ucinéno pomoci rozhovort s rodici déti s DS, dale s pracovnicemi socialni sluzby rana
péce. Na uvedenou problematiku tak bude mozno nahlizet optikou rodict déti s DS, coz
povazujeme za dulezity aspekt a dulezity ukazatel kvality poskytované podpory a péce.
Pro objektivizaci subjektivnich vypovédi jednotlivych rodi¢t jsme se také rozhodli pro
rozhovory s pracovnicemi socialni sluzby rané péce. Ty poskytnou nahled na idealni
prubéh péce o déti s DS a jejich rodiny, zaroven vSak upozomi na nékteré nedostatky
systému ze svého pohledu. Pro vyzkum jsme stanovili nasledujici vyzkumné otazky
a z nich vychazejici hypotézy.
Vyzkumné otazky:
1. Jak probiha intervence pii podezieni na Downiv syndrom pifed narozenim/po

narozeni? Zajisti porodnik ¢i pediatr navaznou péci ¢i na ni odkaze?

2. Jak funguje v péci o déti s DS mezioborova spoluprace a prostupnost resortti?
3. Vyuzivaji rodiny socialni sluzbu rana péce? Jaka je frekvence vyuzivani?
4. Vyuzivaji rodice ditéte s Downovym syndromem v raném véku dalsi formy péce?
Hypotézy:
1. Pfi zjisténi diagnozy DS zprostiedkuje 1ékar kontakty na dalsi odborniky z riznych
obort.
2. Pii péci o dit¢ s DS vzajemné spolupracuji rodice, lékafi, socidlni pracovnici,
pedagogové.
3. Rodice vyuzivaji socialni sluzbu rana péce, a to jednou mésicné.

4. Rodice vyuzivaji dalsi formy rané péce, napiiklad nejriznéjsi rehabilitace, terapie.
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5 Metodologie

Pro ziskani informaci o vyzkumném problému za stanovenym ucelem vyzkumu
byla zvolena kvalitativni strategie vyzkumu. Pfi kvantitativnim sbéru dat bychom byli
omezeni strohymi odpovéd'mi. Zadouci vsak bylo zjistit a zmapovat pocity rodi&i
ohledn¢ zkoumaného problému, coz nam umoziuje pravé kvalitativni vyzkumna

strategie.

5.1 Sbér dat

Data byla ziskavana pomoci polostrukturovaného rozhovoru sestavajiciho
z otevienych otazek. Rozhovor daval respondentim moznost souvislejsiho vypravéni
svych zkuSenosti pro ucelenost informaci i komfort respondentt. Poté bylo tieba se doptat
na informace, které respondent nezminil. Otazky, které byly respondentim kladeny, jsou
k nahlédnuti v pfiloze 1 a ptiloze 2. Pokud bylo tfeba, napiiklad z divodu nemoci ditéte,

bylo mozné rozhovor provést on-line formou, coz nékteré respondentky vyuzily.
5.2 Vyzkumny vzorek

Dotazovano bylo 7 matek déti s DS do 10 let véku. Ctyfi z nich byly z okresu
Trutnov a tfi z okresu Liberec. Z rozhovorti s matkami bylo zadouci zjistit, jak realné
péce a intervence o jejich déti probihala a probiha. Pro odborny ramec a zjisténi idealniho
stavu, jak by péce a intervence vypadat méla, byly také dotazovany pracovnice socialni
sluzby rana péce. Jedna z okresu Trutnov a jedna z okresu Liberec. Nekteré kontakty na
respondentky zfad matek byly ziskdny pies spole¢né rodinné znamé a posléze
respondentky poskytly dalsi kontakty. Dalsi byly osloveny prostfednictvim rané péce.
Pracovnice rané péCe byly osloveny prostfednictvim e-mailu. Timto byl naplnén dalsi
z dil¢ich cilt.

Prostiedi pro rozhovor bylo voleno dle preference respondentek. VétSina
rozhovort probihala v domacnostech respondentek, kde se citily v pohod€ a bezpeci.
Jedna respondentka preferovala setkani v klidné kavarné. Dva rozhovory s maminkami
byly provedeny on-line formou z divodu nemoci ditéte a dlouhodobého pobytu v laznich.
S pracovnici z Liberecka rozhovor probihal v prostorach pracovisté rané péce.
S pracovnici z Trutnovska probéhl pomoci on-line prostiedi z divodu nenalezeni

spole¢ného terminu pro osobni setkani.
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5.3 Etické zasady

Téma vyzkumu je znacné citlivé, respondentkam byl tedy pred zacatkem rozhovoru
dan k procteni a podpisu informovany souhlas (pfiloha ¢. 3). Podepsana byla dvé
vyhotoveni. Respondentky mély moznost odmitnout odpoveédét na jakoukoliv otazku ¢i
rozhovor kdykoliv ukoncit. Také daly svoleni k nahravani rozhovoru a zaroven jim byla

zaruCena anonymita.
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6 Vysledky vyzkumu

Nyni uvedeme vysledky rozhovort jak s matkami déti s DS, tak s pracovnicemi
sluzby RP. Bude vyuzivano citovani vypovedi respondentek pro mensi zkresleni dat

vyzkumnikem.

6.1 Rozhovory s maminkami déti s DS

V téchto rozhovorech jsme se zaméfovali na problematiku sdélovani diagnézy
a pristupu lékaia. Dale na to, jak byla rodina informovana o dalSich odbornicich, jaké
z nich navstévuje, zda je z pohledu matek mezi nimi n¢jaka spoluprace. Také nas zajimaly
zkuSenosti rodin se socialni sluzbou rana péce. Konecné také vyuzivani svépomocnych
skupin, spolkd.

6.1.1 Sdélovani diagnozy

Respondentky byly dotazany, zda se dozvédély o diagndéze Downova syndromu jiz
b&hem tehotenstvi. Sest znich odpovédélo, Ze nikoliv. Jedna odpovéd&la, e se
o Downové syndromu dozvédeéli ve 33. tydnu téhotenstvi.

Nyni uvedeme jednotlivé vypoveédi matek na otazku kdy, kym, ptipadné jak jim
bylo sdéleno, ze jejich dit€ ma Downiv syndrom. Ke kazdému sdéleni pfipojime
komentar.

Maminka 1: Viastné az v té porodnici posledni den, kdyz jsme odchdzeli, tak mi
rekla pani doktorka, jestli zndm lidi s Downovym syndromem. A vic moc jako k tomu
nerekla. Jenom rekla, Ze md doporuceni, abychom $li na genetiku. Kdyz jsme byli u nasi
pani doktorky, tak ta Fikala, Ze si nemysli, ze bychom méli chodit na genetiku. TakzZe jsme
to furt tak jako odsouvali, ale kdyz byl synovi asi mésic, tak jsem teda iekla, Ze jako bych
byla rada, abych méla néjakou teda jako jistotu. Tak nam teda zavolala na tu genetiku ...
No a tam uz mi to bylo uplné jasny, kdyz nds vidéla jenom sestricka. TakzZe tam synovi
vzali krev a viastmé bylo potvrzeni pak asi do 14 dnii no.

Vysloveni neurcité informace ze strany odbornika nam pfijde znacné znejist'ujici
pro rodi¢e. Pokud mé odbornik podezieni, mél by s rodi¢i jednat empaticky, avSak
narovinu. Dotazat se, zda matka zna osoby s DS a poté neposkytnout konkrétni divod

svého dotazu a dalsi informace se jevi nevhodné.

Maminka 2: Hned po porodu ndm to rekli. Nebo ne tiplné hned. Ja jsem tam leZela

po tom, co mé dali na pokoj a dcera tam jesté nebyla. PriSel manzel a najednou prisia
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pant doktorka a prosté ndm to jako by rekla naostro. Tak nam to Fekla a my jsme potom
vzali krev a asi mésic jsme cekali na vysledky.

V teoretické Casti jsme uvedli, ze je vhodné, pokud maji rodie dit€ u sebe
v okamziku sdé€lovani jeho diagnoézy. I v tomto piipade by to zjevné bylo vhodné spolu
se zvolenim citlivejSiho piistupu.

Maminka 3: My jsme takovy hodné specialni pripad. My jsme to zjistili az v roce a
piil. Takze jsme dlouho nevédéli. On se ji viastné zacal zpoZdovat vyvoj, a tak jsem reSila,
co s tim. Pediatricka se k tomu néjak uplné nestavéla. Ja jsem s ni pak chtéla zajit na
neurologii, protoze jsem zjistila, Ze md hypotonii. Pediatricka mi tenkrat odmitla napsat
Zddanku s tim, Ze si mame zajit na genetiku. Ona o tom Downové syndromu mluvila, uz
Jjako ho zmiiiovala v jejich 8 mésicich. Rekla nam, Ze ma néjakou ryhu v dlani, a Ze by to
mohl byt DS, ale Ze ho urcité nema, protoze ty déti vypadaji uiplné jinak, jinak se chovaji.
A vylozené nam jako rekla, Ze jestli ji chceme trdpit néjakym vySetifenim, tak jako klidné,
ale Ze ona by to nedélala. No a pak, kdyz se ten vyvoj zacal zpoZdovat jako vyraznéji, tak
pak uz jediné, co nam nabidla, bylo to vySetreni na genetice. TakzZe jsem se objednala
a jeli jsme na tu genetiku, kdyz ji byl rok a pul a vysio to teda pozitivni.

Zde doslo k pozd€jsimu stanoveni diagndzy, coz povazujeme za pochybeni.
Zvlasté, kdyz méla pediatricka n&jaké podezieni. V dneSni dobé zamérené hodné na
prevenci povazujeme za vhodné proveérovat sva podezieni. Navic, kdyz vime, ze u déti
s DS ma v€asna podpora vyvoje vyznamny vliv, s ¢imz souvisi 1 v€asna diagnostika.
Odrazovat rodice od vySetieni vyroky o trapeni ditéte v tomto pfipade nebylo na miste.

Maminka 4: Ona néjakd nesrovnalost na genetice byla. A Fekli mi, Ze v pripadé, Ze
by se to potvrdilo, tak je potreba jednat zodpovédné. A nemysleli tim moznost volby vitbec.
Takze tenhle pristup mi prisel uplné patologicky, Ze mé to hrozné Stvalo. Pak tedy vyslo
vS§echno ostatni dobre. Ale to téhotenstvi nebylo uiplné tradicni, Ze ja jako matka jsem tam
intuitivné néco citila a rekli mi to az... Odvezli mi ji do Hradce do nemocnice na
predcasné narozené déti. A tam mi to rekli asi az treti den. Pozvali si mé na oddéleni
genetiky a tam mi to povédéli. No a sdélovani diagndzy, mé se to nedotklo, protoze jsem
néjakym zpiisobem védéla, tak mé to jako neprekvapilo. 1akze jsem se toho nelekla, jen
Jjsem se bala co manzel, jak to zviddne. 1akze mi bylo uplné jedno, jak mi to reknou. Ale
kdybych si predstavila, Ze by mi to jedno nebylo. My jsme zrovna byli u odbornice, ktera
byla geneticka. Jsou lidi, kterym to oznamuje pediatr nebo lidi, ktery maji sluzbu

v nemocnici. My méli fakt odbornici... ale i tak... oni asi musi clovéku rict tu nejhorsi
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variantu. Ale bylo by fajn Fict obé varianty. A Fikaji to tak jako odosobnéné. Je mi z toho
smutno vici tomu, jaké pak zazivaji stresy maminky a mnohdy zbytecné.

Prvné je na této vypoveédi pozoruhodné, ze jiz v t€hotenstvi matce sdélili n€jakou
nesrovnalost a v pfipad€ prokéazani tedy nutnost jednat zodpovédné. Coz matka Cetla mezi
fadky jako nabadani k potratu. Empatickym pfistupem by bylo potieba zjistit smysleni
a postoj rodicti a dle toho vést rozhovor, ve kterém se uvedou vSechny moznosti
a varianty. Sdéleni diagnézy muze byt traumatizujici pii vykreslovani nejhorsich scénaru.
Je samoziejmée nutné piipravit rodiCe i na takové situace, ale jak jsme uvedlii v teoretické
Casti, je dulezité najit rovnovahu mezi priliSnym pesimismem a zaroven planymi
nadé&jemi. Osobngjsi a empatiCtéjsi pristup by jisté rodicim také pomohl. Pro odbornika
je to mozna jeden piipad z mnoha, ale pro rodice je tato situace zdsadnim momentem
jejich zivota.

Maminka 5: V porodnici nam to sdélili, ale viastmé v den odchodu. Rodila jsem
cisarem, takze skoro po tydnu mi to vekli. A ja jsem to teda védéla uz ditv, protoze mi
hodili kartu pred vizitou na stul. Takze jsem si rekla, Ze se podivam. A tam pravé bylo, Ze
ma opici ¢aru na ruce, Sikmé mongoloidni postaveni oci, stredné tézka hypotonie. Ted
Jjsem na to koukala jako jaky mongol? Co to jako md byt? TakzZe chytry Google... Na
v§echno mi skdkal viastmé Dowmitv syndrom. 1akze jsem si Fikala, Ze kdyz mi nikdo nic
nerekl, Ze to nemiize byt ani pravda. Uz po narozeni jsem na ni vidéla, Ze néco je jinak.
Nez starsi déti ... ale nevédéla jsem co. TakzZe druhy den po tom, pani doktorka pri vizité
mi rekla no, Ze to vypada, ze md DS, at’ si nechdme udélat genetické testy. A to bylo prosté
Jjako: ,,Jak jste si jisté v§imli, Ze ma mongoloidni oblicej“, a Ze to je 50 na 50, Ze ma DS,
tak at’ si nechame udeélat testy. A to bylo viastné v§echno. Takze sestricka, tak pak teda za
mnou prisla a Fikala, Ze to urcité zviddneme, takze takova ta empatie byla spis od sestricky
nez od doktorky. Ta to ozndmila docela pro mé dost brutdlnim zpiisobem. No a na
genetiku po Sestinedéli at teda prijdeme, takze jsme se to dozvédeli, kdyz ji byly dva
meésice.

Povazujeme za neprofesionalni nechat dokumentaci, ve které je zahrnuto jesté
neprobrané citlivé téma jen tak nékde lezet. Prvni sdéleni by mélo byt z st odbornika co
nejempatiCtéjSim zpusobem, ne z dokumenti vedenych mnohdy nesrozumitelnym
lékatskym jazykem. I zde maminka subjektivné pocituje sdéleni diagnozy jejimi slovy

brutalnim zpusobem, pfi¢emz v téchto pripadech je subjektivni pohled rodice
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nejdilezitéjSim ukazatelem. Empaticky pfistup pifiSel alespoil od zdravotnického
personalu.

Maminka 6: Sli jsme z porodnice s tim, Ze jsme nevédéli. Stiidali se tam ty riizny
pediatii a byly rizny ndzory. 1akze oni se prosté neshodli a ani tam teda nedoslo k tomu,
ze by rekli, hele mdame podezrieni a udéldme z krve prosté testy, nechali to prosté byt...
odjeli jsme 7 porodnice s tim, Ze teda dobry. Ale uz to zacalo trosku clovéku vrtat a asi
tyden na to jsme se do té nemocnice vraceli, protoze dcera Spatné jedla, ubirala na vaze.
Primarka nds pak poslala do Hradce na kardiologii, Ze nékdy, kdyz ty déti ubiraji na vaze,
tak maji treba srdecni vadu. TakZe ndm zjistili srdecni vadu, ale porad se neresil ten
Downitv syndrom. TakZe pak nas zase pustili, a to bylo viastné az v listopadu (poznamka:
ve 4 mésicich véku), Ze détska doktorka Fikala, Ze to je furt takovy, Ze nevime ... Takze
ndas poslala na genetiku do Hradce a tam uz vzali krev dceri a pak nam volali teda
vysledky. 1akze az na 4 mésicich my jsme se dozvédeli, Ze teda ma ten Downiiv syndrom.
Takze nam jako rekli tu diagnozu a v podstaté to bylo cely, co jsme se jako dozvédeli. Tam
je 8koda, Ze prosté oni vam nereknou jako nic na té genetice, tam sdéli diagnozu a jdete.
Protoze oni viastné nam rekli, jestli mdme néjaky dotazy, no ale ¢lovék je z toho v podstaté
vydéseny, Ze ani nevi, na co se ma ptat. Tézky je taky to, Ze kdyz pani doktorka na genetice
ndm rekla ty vysledky, tak ona nam s takovym jako klidem 7ekla, at ji ddme do ustavu
a poridime si zdravy dité. Tohle taky by si myslim nemélo byt, protoZe mdte doma
ctyrmésicni miminko a ona vdam rekne tohle. Ja jsem v tu chvili méla chut rict, hele ty
vrat diplom, ty tady nemas co délat. Oni misto aby vas tak jako podporili ... a tak dobre
takhle ta moznost tam je, proc to nerict jo, ale nevim v dnesni dobé ...

Opét zde mame problematiku podezieni a neovereni. Bylo by dobré, kdyby jiz na
genetice probéhla prvni intervence v podobé dulezitych informaci, kontaktd a primarni
psychické podpory rodic¢t. V nékterych piipadech se tak stalo, v nékterych bohuzel ne.
Vhodné by bylo sjednotit pfistup — sdélit diagnézu empaticky, podpofit rodice,
poskytnout zakladni informace a kontakty, pfipadné propagacni a informacni materialy.
Upozoriiujeme také na nevhodnost nabadat citlivé rodi¢e k umisténi ditéte do ustavni
péce. Odbornik muze tuto informaci poskytnout jako jednu z moznosti, ne vSak jako

vhodné feSeni z osobniho pohledu.

Maminka 7 (v&€déla o diagnoze v t€hotenstvi ve 33. tydnu): Mné se strasné zvétsilo
bricho ve 33. tydnu. Udélal se mi polyhydramnion, coz je zmnoZzeni plodové vody. Doktori

mi Fekli, Ze jsou dvé varianty bud ma srdecni vadu, nebo vadu traveni a tieti varianta je,
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Ze tyhle dvé kombinace maji casto déti s DS. 1akzZe piijdu na punkci do Motola, tam
odeberou tu plodovou vodu, aby neprasklo bricho. A potom, jestli chceme, tak to ddme
na genetiku a tam zjisti, jestli to neni Down. Jd rikam, Ze teda jo... A na zdkladé toho ve
33. tydnu mi to sli sdélit doktori genetici. Moc profesiondlni to sdéleni nebylo. Bylo to
hrozny. Ja jsem viastné nemohla mluvit, to byla takovd reakce na ten Sok. Ale rekla jsem,
ze bych potrebovala néjakého psychologa a oni mi tam dali druhy den détského
psychiatra, ktery mé chtél nadopovat léky. A ¥ekl: ,,.Jo to bude dobry*“. Absolutné
neprofesiondlni. A ja sama jsem psycholog jo takze... Miij gynekolog 7ikal: ,,No to je
Skoda, Ze si to uz nemiiZete nechat vzit“. Timhle zpiisobem se ke mné takhle chovali
a sestricka rika: ,, No tak to budete mit teda brutdlni Zivot “. A kdybych samoziejmé nebyla
v tom rozpolozZeni, tak prosté to je zZalovatelny. To, co oni predvedli... A pak kdyz se
narodil, tak jedna sestricka rika: ,,Jezis to je Down “. A jd Fikam, Ze kdyby to cetli, Ze to
mdm v diagndze napsany. A ona Ze to jsou tak zlaty déti a uplné byla nadsSena z toho.

Ostatni se tam tvarili, jak kdybych asi porodila, ja nevim co. No hrozny jako chovani.

Opét maminka vnimala sdé€leni jako neprofesionalni ze subjektivniho pohledu, zde
vSak zaroven 1 z pohledu psychologa. Neprofesionalni navic nebylo pouze sdé€leni, ale
i nasledné reakce a poznamky dalSich odbornikt, které rodi¢im nakladaji dalsi a dalsi
zatéz vuz tak tézké situaci. Zopakujeme nutnost psychické podpory a empatického
piistupu.

6.1.2 Poskytnuti informaci o dalSich odbornicich a kontaktti na n¢€ po sdéleni
diagnozy

Respondentky byly dotazovany, zda jim 1ékafi v porodnici/genetici/pediatr sdélili
informace o dalSich odbornicich a zda na né poskytli kontakty.

Maminka 1: Ndm uz dala viastné kontakty ta na té genetice. NasSe doktorka moc ne,
ta jako bohuzel no. Na té genetice nam rekli akordt na tu ranou péci a... vlastné néjaky
spolek a dali nam takovou brozZurku, kde se clovék docetl a uz viceméné na internetu.
A pak viasté, co se jako néjakych informaci tykd, tak viasmé s ranou péci. Vsechny tady
ty véci viastné s tou ranou péci reSim. ProtoZe naSe doktorka tady na tohle viibec
nefunguje.

Maminka 2: V #é porodhnici, tak kardiologie to jo, ale jako ta pomoc to ne. To jsem
si musela pak sama. A kdyz jsme pak prisly k pediatrovi, tak taky ne. Ty lékari v tomhle

ohledu kontaktit zrovna nepodporili.
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Maminka 3: Ty kontakty na odborniky to vSechno mi poradili na FB, ja jsem se tam
pridala do skupinky rodicii déti s DS. Tam na mé pak zacali chrlit, co v§echno je potreba
vySetrit. No z rané péce mi pak pomohli domluvit logopedii. To je pani logopedka, kterd
uz normdlné neprijimd, ale s RP md néjakou dohodu, takze ta nds vzala okamzité a mad
dceru od té doby v péci.

Maminka 4: Na té genetice na centrum rané péce to jo. A jinak si nevzpomindm...
Vysvétlovali viastné, co to obnasi, protoze tiplné jsem se tim nezabyvala. A pediatr, tak
ruzné se vyvijelo to jeji zdravi, resila se akutni kardiologie. Ale viastné nejvétsi oporou
byla rana péce. Hodné jsem kontaktovala Spolek pro DS, ale tam jsem pak Sla troSku
Jjinym smérem. Nesrovnatelné vic mi byla prinosem ta RP, kde poskytovali podporu
i psychologa pro rodinu, zavéasu nam rikali vechny véci i tiredni, co mame délat. Rikali
ndm, jaci odbornici jsou v tom kraji, takze jsem ostatni pomoci prestala vyuzivat, protoze
tohle bylo komplexni na jednom misté. Doktori pak se zabyvali vidycky aktudlnimi
problémy, jak se vyvijel ten stav.

Maminka 5: 7am viastné od détské doktorky si nejsem védoma, Ze bychom dostali ...
K neurologovi jsme se dostali pres rehabilitacni sestru. Détska nam doporucila
rehabilitaci. TakzZe manzel ten déld v nemocnici v Liberci, takze jsme zacali chodit tam
na rehabilitace a pani ndm domluvila neurologa. A to vlastmé neurolog nds potom poslal
na foniatrii, doporucil ndm potom pred rokem ldzné, takze jezdime do ozdravovny.
Kardiologii tu uz jsme méli z porodnice, protoze to ji hnedka vySetrili, jestli nema tu
srdecni vadu. Gastroenterologii jsme si zaridili sami, protoze méla problémy
s vyprazdiiovanim. Z gastroenterologie nds potom poslali na vySetieni Stitné Zlazy.
Détska doktorka, Ze by se néjak... to ne no.

Maminka 6: No jda vam feknu informovanost prosté to je hrozny tady, protoze co si
clovék jako nezjisti. A jako ty lékare to urcité ten pediatr jo, tam oni vam feknou, to zas
nemiuzu vict... Potom nds ta détska doktorka nasmérovala i na tu ranou péci. Ona ndm
rekla, Ze ona bude zajistovat ty zdravotni strdnky, to, na co v§echno jsou teda ty Downi
nachylny, tak bude sledovat. No ale timto teda to pro ni viastné konci, takie mé
nasmérovala na tu ranou péci... A ty konkrétni doktory to bud’ jsem si sama jako zjistila.
Treba neurologa pres ségru, ta ma kamardda neurologa a doporucil ndm vynikajici
détskou neurolozku. TakzZe jsme se dopidili takhle, ja jsem zase informaci predala dal

i pediatricce. Takhle to funguje, ale vétSinou jako maji, poslou vds.
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Maminka 7: Ne to ja jsem si musela vSechno najit sama. Ja mdm i détskou lékarku,
kterd je k tomu dost laxni, takzZe co ja jsem si nenasla... A v nemocnici, kdyz ho méli
v péci, kdyz se narodil, tak mi dali kontakty, kam vSude musim jezdit na riznda vySetieni
k doktoriim. A moje doktorka dostdvala viechny ty zpravy, ale néjak mi jako v nicem
neradila... Ta péce tady, prosté ty doktori o tom nic nevédi a nemaji cas se shdanét po
néjakych informacich a pomdhat jen tak nezistné.

V nekterych pfipadech mizeme vidét, ze informovani ze strany lékari funguje,
v nekterych bohuzel ne. Idealnim stavem by bylo, kdyby vSechny matky mohly fict, ze
v tomto 1€kafi, a zvlasté pediatr funguji dobfe. Informuji je o potfebnych odbornicich
a predavaji na né kontakty. Zaroven vidime, ze rodice dostali n¢jaké informace naptiklad
od odborného lékare, ale od pediatra jiz ne nebo naopak. Povazovali bychom za vhodné,
pokud by tyto informace poskytovali vSichni odbornici, ke kterym se rodina v rané fazi
dostane. Je lepsi, pokud informaci slySi vickrat, nez by se k nim nedostala vibec.
Nepovazujeme za dobré spoléhat se na to, ze informaci jisté rodiné€ poskytl ¢i poskytne
nékdo jiny. Teoreticky mizeme tvrdit, ze informovanost funguje, protoze se rodice nutné
informace vzdy od nékoho dozvedéli, ale pokud pravé rodice maji pocit, ze v tomto sméru
o né neni dobfe postardno a citi tihu na svych ramenech, tak informovanost dobie
nefunguje. V tomto ohledu respondentky kladn€ hodnotily sluzbu rana péce, ktera rodinu
informuje a pfedava mnohdy jiz osvédcené kontakty.

6.1.3 Jaké odborniky rodiny navstévuji

Respondentky byly pozadany, aby uvedly, jaké Iékarské 1 nelékaiské odborniky

s ditétem navstévuji. Vysledek této otazky pro prehlednost uvedeme do tabulky (viz

tabulka 2).
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Tabulka 2: Navstevovani odbornici rodinami ditéte s DS

Navstévovany odbornik Pocet respondentt

kardiologie 7

neurologie

o¢ni 1ékar

foniatr

endokrinologie

gastroenterologie

ortoped

psycholog

fyzioterapie

logopedie

rana péce

Nl Q| O | W N N A W R

hipoterapie

canisterapie 1

onkologie 1

Nekteré respondentky dale uvedly, ze vyuzivaji nadstavbové aktivity rané péce jako
muzikoterapie, canisterapie, nacvik socialnich dovednosti. Vét§ina maminek také
vyuziva pobytu v laznich. VSechny respondentky uvedly mezi navstévovanymi
odborniky neurologii. Dvé z nich vSak podotkly, ze k neurologovi nedochazi pravideln¢,
maji piijit pouze v pripadé problému nebo pii potiebe posudku. Jedna uvedla: 7en uz nds
Jako vyradil. Jenom diky tomu, Ze nas tam nékdo dostrcil, tak jsme tam chodili asi necelé
3 roky. S tim, Ze mi potom rekl, Ze kdyz budu cokoliv potFebovat napsat skrz pravé lazné
nebo posudek pro doktora, tak to samoziejmé neni problém, ale z jeho pohledu uz na
dceri neni co. V odbornych publikacich je vSak uvedeno, ze sledovani déti s DS
neurologem je jednim ze zakladnich pilifi pécCe. Jedna z respondentek dale zminila
navstévu diabetické poradny, vSe vSak bylo v poradku, takze se jednalo o ojedinélou
navstévu. Muzeme vidét, ze vSechny déti navstévuji kardiologii a neurologii, coz je
zaklad, ktery by se u téchto déti mél sledovat. Dalsi 1ékarské odborniky navstévuji pouze
nékteré déti, které maji s danou oblasti potize. Pfijemnym zji§ténim je, Ze vS§echny rodiny
vyuzivaji socialni sluzbu rana péce. Mizeme odvodit, ze funk¢nost této sluzby je v dané
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problematice kvalitni. V§echny zkoumané rodiny také dochazi k fyzioterapeutim. Péce
v oblasti pohybového rozvoje je tedy také na dobré urovni. Motorika také souvisi s feci,
s niz maji déti s DS také Casto potize i proto je dobré pohybovy vyvoj systematicky
podporovat. Coz nas privadi k dalsi polozce tabulky, k logopedii. Sluzby logopeda
vyuziva Sest ze sedmi rodin, coz povazujeme za skvélé zjisténi. Maminka, ktera s ditétem
logopeda nenavstévuje, uvedla nasledujici: No my jsme byli jednou. Tam byla slecna,
ktera vitbec nevédéla podle mého. Protoze kdyz jsem ji Fikala, Ze ma DS, tak ona se mé
ptala, jak se to projevuje. No a viibec jako jsme s ni nenasli spolecnou vec. Ona si mlela
to svoje, podle svych tabulek, ale vithec nekoukala na syna. Pro mé to byla ztrdta casu,
uz jsem tam prosté pak nesla. A kdyz jsem chtéla starsi pani, co tam je fakt dobra, tak ta
uz neméla misto. Z ¢ehoz vyplyvéa, ze maminka by rada synovi logopedickou péci
doprala, nenasla pouze vhodného odbornika. Pfi dnesni pretizenosti logopedti bohuzel
neni pfili§ moznost pro volbu. Déale bychom chtéli zminit, ze 5 rodin dochazi na
hipoterapii. Jedna maminka uvedla, Ze na ni nedochazi kvili jejimu strachu z koni. Pouze
jedna maminka uvedla, ze jeji dité se boji koni, misto toho dochazi na pravidelnou
canisterapii (kazdy tyden). Piesto, Ze je hipoterapie pro déti s DS velmi pfinosnd, neni
vhodna pro vSechny. Chtéli bychom na tomto demonstrovat, ze pies mnozstvi spolecnych

znak je kazdé dite€ s DS individualitou a nic nelze generalizovat.

6.1.4 Spoluprace odborniki, vzajemna informovanost

Dalsi oblast dotazovani se tykala spoluprace a vzajemné informovanosti odbornikd.
Nasleduji tedy vyroky respondentek na toto téma.

Maminka 1: 7o nosim v§echno ja ty zprdvy, nikdo jako. Neprijde mi, Ze by néjak
Jjako spolupracovali, Ze by se o nas bavili. Moznd kdyz néco doktorka, tak jako Ze treba
zavolala, ale uplné ne.

Maminka 2: Myslim, Ze ... Uz nevim. Myslim, Ze jsem to asi ddvala ty zpravy. 1akhle
Zpétné uz nevim.

Maminka 3: My teda mdme ted novou pediatricku, tam je to vse takové lepsi. Ale
treba neurolozka ta ma psaci stroj, je uz asi v diichodovém véku, ale je fakt dobra. TakzZe
tam preddvani zprav néjakou jinou cestou by neprosio.

Maminka 4: Oni si to posilaji. A kardiologa potiebuji védeét vSichni lékari, protoze
to ma viiv na dalsi lécbu. Jinak nevim, jak si to spojuji nebo nespojuji ty informace.

Maminka 5: No pediatricce to ji nosim veskeré zpravy to jo... Ale Ze by spolu néjak

komunikovali to ne.
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Maminka 6: Mdme teda pani doktorku a ta je vynikajici na tohle, protoze mé to
hlida v§echno, vzdycky Fikd, uz se objednejte tamhle, takZe tam se pocitd s tim, Ze toto
opravdu hlida.

Pediatricka hlida dalezita vySetieni, ale Ze by spolu ostatni odbornici komunikovali,
to z vypovedi nevyplyvalo.

Maminka 7: No hlavné jak vSichni védi, Ze mam vystudovanou psychologii, tak
Jakoby ja bych byla hrozné rada za néjaky informace, ale prosté jak détska doktorka, tak
ani ty specializovany doktori si prosté jedou jen to své a nic navic jo. Takze jd jsem viastné
sama se zajimala... A moje doktorka dostdavala vSechny ty zpravy, ale néjak mné jako
v nicem neradila.

Lékarti si vétSinou lékaiské zpravy néjakym moznym zpusobem piedavaji, rodi¢
vSak Casto hraje roli prostiednika. Nektefi si zpravy posilaji, ojedinéle si predavaji zpravy
telefonicky. Z odpovédi bylo spise patrné, ze tizka spoluprace mezi nimi spise nefunguje.
Odpoveédi byly také znacn€ strohé, coz u jinych otazek nebyly. MiZzeme z toho vyvodit,
ze si matky nejsou takové spoluprace védomy a nemaji tak co popisovat. Tato nizka mira
spoluprace muze byt zapfiCinéna zejména vytiZzenosti lékait i jinych odbornika
naplnénymi kapacitami svych ordinaci a poraden. Nemaji tedy na nadstavbové aktivity,
jakymi jsou spoluprace s dal§imi 1ékafi, ale 1 mezioborova spoluprace s nelékarskymi
odborniky cas. Pro rozvoj déti by vSak bylo vyhodné, pokud by komplexni péce byla také
propojena a prostupna, nikoliv striktn€ oddélena na jednotlivé resorty, které se jesté dale

déli na konkrétni oblasti.

6.1.5 Informovanost o socialni sluzb¢ rana péce
V rozhovoru jsme se zajimali o to, zda respondentky vyuzivaji socialni sluzbu rana
péce. Jak jsme jiz vySe uvedli, vSech 7 respondentek tuto sluzbu vyuziva. Dotazovali jsme

se tedy, jak se o této sluzbé dozvédeli a v jakém veéku ditéte zacala jejich spoluprace.

Maminka 1 se o RP dozvédéla na genetice, spolupraci zacali ve 2 mésicich véku
ditéte. Maminka 2 uvedla, ze se o sluzbé dozvédéla od jiné maminky, kterou znala
z matefského centra. S RP se zkontaktovali pfed prvnimi narozeninami dcery. Maminku
3 na RP navedla také jina maminka ze Skolky, do které chodila starsi dcera respondentky.
Tato pani délala pro RP canisterapii, a kdyz zjistila, ze respondentka chodi s mladsi
dcerou na hipoterapii kvuli hypotonii, doporucila ji navstivit také RP. Maminka tak
ucinila v roce a pul véku dcery. Maminka 4 se o RP také dozvédéla na genetice a uvedla:

Nereknu to presné, ale hned jak to Slo. Ja jsem se informovala pomérné jako brzy po
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porodu. Maminku 5 o sluzbé informovala pani z détského centra asi ve tfech mésicich
veéku ditéte. Maminka 6 dostala kontakt na RP od pediatricky, spoluprace zacala zhruba
v 6 mé&sicich véku ditéte. Maminka 7 popsala svou zkuSenost takto: No mé si pravé pani
z rané péce sama nasla. Nevim, jak je to mozny, sama mi zavolala. Jd jsem o tom jednou
néjak cetla. Nebo mozna sama jsem tam zavolala a uz si to nepamatuji, ale myslim si, Ze
spi§ ta pani jako prisla za mnou. Ze mi zavolala, nasla si nds néjak asi pres nékoho no.
Tak zhruba od synovych 3 let jsme spolupracovali.

U nékterych rodin pfisla informace jiz na genetice a spoluprace tak mohla zapocit
velmi Casné. Domnivame se, Ze by to tak mélo byt u vSech rodin. I vzhledem k tomu, ze
v€asna podpora vyvoje je u déti s DS velmi dulezita. Nékterym rodi¢im informaci
neposkytli odbornici, ale jiné maminky. Je skvélé, ze se rodice o sluzbé dozveédéli, avSak
povazujeme toto za urcité selhani odbornikii. Chapeme pozd¢jsi zjisténi o moznosti
vyuziti této sluzby u rodiny ditéte, kterému byl DS diagnostikovan az v roce a pul.
Nicméné informovanost o RP neprobehla i v nékterych rodinach, které se diagnozu
dozvédély Casné po narozeni. Rana péce by méla byt jednou z prvnich véci, na kterou
odbornici rodinu s takovym ditétem odkéazou. Zarazejici je praveé vypovéd maminky 7,
ktera jako jedina védéla o DS jiz v teéhotenstvi, ale o RP se dozvédéla nejpozdéji, navic
ani ne od jakéhokoliv odbornika.

6.1.6 Informovanost, poskytovani kontaktii ze strany socialni sluzby rana
pece

V této Casti byly respondentky dotazovany, jak fungovaly v poskytovani informaci
a kontakt na odborniky prave pracovnice socialni sluzby rana péce. Dale také, jestli a jak
se pracovnice RP zajimaji o informace od dalSich odbornikd, ktefi maji dit€ v péci.

Maminka 1: My mdme vlastné pani pracovnici, to je 1iplné super clovék a ta nam
doporucuje. Bavime se o tom, Ze bych chtéla jit nékde tamhle k doktorovi, tak mi da néjaké
kontakty, Ze je tady a tady. A jako zpravy vyloZené, Ze bych ji je nosila a ona si je néjak
zakladala, tak asi uplné ne, ale treba si je precte. A hlavné se o tom bavime. Anebo nékteré
myslim, Ze si kopirovala. TakZe 1iplné v§echny zpravy ne, ale néco jo. Asi jakoby dal pro
lepsi spoluprdci. A v kontaktech funguje nejvice rana péce. Kontakt na pani na

hipoterapii jsem dostala od ni, pak kontakt na RP v Hradci, kde ndm vySetiovali oci.

Maminka 2: No tak ptd se. My od ni chceme pomoc, aby nam poradila hracky. To
je i poradenstvi, Ze jo. Ona by nam méla poradit, co bychom mohli, kde jit. Ted jsme resili

zase jinou véc, to bylo pres nadaci, tak mi pomohla vyhledat néjaké nadace. A jako takhle
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Jjsme se o tom bavili. A tFeba zpéné se zeptd, jak to probihalo, aby méla tu zpétnou vazbu,
aby védeéla co dal.

Maminka 3: Jd to reSim tak, Ze od rodicii zjistuji, koho potfebujeme a pak zkousim
pres RP, jestli maji doporuceni na nékoho konkrétniho. Pripadné pak pediatra, protoze
oni ty déti potiebuji casto jiny pristup.

Maminka 4: A kontakty tfeba na logopeda a tak, tak mdame z rané péce. Protoze

bézné jsme nic nesehnali a neméli volno a z RP nam 7ekli tyhle a jsou fakt vyborny.

Maminka 5: Dostali jsme z RP kontakt na pani, ktera nam pomohla s problémem
s prikrmy. Dostali jsme kontakt i na tu logopedii. TakzZe tam to funguje. Délali i vySetieni
oci v RP. 1akze jo, tam to funguje dobre.

Na otazky, zda se v RP zajimaji o vysledky vySetfeni a zda v pfipadé potreby
poskytuje zpravy z téchto vysetieni, odpovédéla maminka, ze ano.

Maminka 6: Ale jo urcité, tam hodné ndm pani davala kontakty. Ale rikdm nékdy
taky nevédeéla. Nekdy, kdyz ja jsem néco méla, tak jd jsem ji ddavala védet jako obrdcené.

Maminka 7: Maminka uvedla, ze spolupraci zacali az ve tfech letech. M¢li tedy jiz
odborniky a kontakty na né, které si maminka vétSinou musela vyhledat sama. Uvedla
také, ze informace o vhodnych pfistupech ¢i terapiich hodné Cerpala z videi z Ameriky.
K pracovnici RP se vyjadtila takto: Pani z RP vZdycky privezla jednou za cas néjaky novy
hracky, predméty, ktery by syna rozvijeli. To bylo strasné super, jako ta rand péce je fakt
uzasnd.

Z vypovedi respondentek vyplyva, ze pracovnice RP maji snahu rodin€ poskytnout
informace o jejich moznostech a kontakty na odborniky, se kterymi maji vétSinou jiz
kladnou zkuSenost, co se tyka vhodného pfistupu k rodiné a ditéti s DS. Je nutné zminit,
Ze toto je pouze Cast ¢innosti RP. Zabyvaji se zaroven zejména komplexnim rozvojem
ditéte, psychickou podporou rodiny, socidlnim poradenstvim naptiklad i v oblasti davek.
Poskytovani informaci a kontaktu je tedy zlomkem prace poradcti RP. Presto z rozhovort
vyplyva, ze i tuto Cast pracovnice neopomijeji. Snazi se 1 v této oblasti rodiné co nejvice
pomoci. Matky uvadély, Ze jejich poradkyné se vzdy zajimaji o prubéh jednotlivych
vySetteni, jejich vysledky, ale také o pocity rodi¢t ohledn€ danych vySetieni. Jejich zajem
je dalezity pro rodice, ktefi diky tomu citi podporu, buduji si k poradci divéru, maji s kym
probrat své pocity i pfipadné nejistoty ohledné vysetieni, terapii ¢i dalSich aktivit. Jejich
zajem je neméné dulezity pro jejich dalsi praci s ditétem. Diky informacim z vySetieni,

z prubéhu terapii ¢i rehabilitaci maji pak pracovnice moznost dit€ rozvijet co
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nejindividualn€j§im zpiasobem vzhledem kjeho potfebam, zdravotnimu stavu
a individualnim zvlastnostem. Pracovnice se také zajimaji, jaka doporuceni davaji
rodi¢im jini odbornici, coz povazujeme za profesionalni pfistup, pracovnice jsou ochotné
ptijimat zkuSenosti nékoho jiného a nejsou zaviené pouze ve své pracovni bubling.
6.1.7 Svépomocné skupiny a spolky

Maminky byly dotazany, zda jim byla ¢i je napomocna néjaka rodicovska
svépomocna skupina, spolek ¢i neziskova organizace. NejCastéjsi odpoveédi s pocty
respondentek, které danou formu vyuzivaji, uvedeme v tabulce (viz Tabulka 3).

Tabulka 3: Rodicovské skupiny a spolky

Skupina, spolek apod. Pocet respondentek
Facebookové skupiny 5
Spolek DownSyndrom CZ 3
Spolek Trizomie 21 3
Soukromé malé skupiny maminek 2

Vétsina maminek rada vyuziva ke komunikaci a sdileni zkuSenosti s dalsimi rodici
facebookové skupiny. Nejvice byla zminovana skupina Klub nejmensich déti
s Downovym syndromem. Do této skupinky jsme se chtéli pfidat, abychom mohli oslovit
maminky s prosbou spoluprace na tomto vyzkumu. Spravci skupiny ndm zadost zamitli
s tim, ze skupinka je opravdu pouze pro rodice déti s DS. Vytvafi tak bezpecny prostor
pro sdileni soukromych témat, cehoz si vazime. Odkazali nas také na jinou skupinku, ve

které jsou rodice ochotni sdilet své piib&hy.

Se Spolkem DownSyndrom CZ jsou v kontaktu tfi rodiny. Jedna maminka by rada
spolek navstévovala, ale je to pro ni s ditétem vzhledem k vétsi dojezdové vzdalenosti
nerealizovatelné. Dal§i zminila, ze v urcitych ohledech ji nevyhovoval jejich pfistup,
proto se jeste s par dal§imi maminkami odstépily. Vytvofily si mensi soukromou skupinu,
se kterou se pravidelné setkavaji. Podobny model pak popsala jesté jedna z maminek. Tti
maminky také vyuzivaji aktivit Spolku Trizomie 21.

Jedna z maminek tyto formy nevyuZziva vibec a uvedla k tomu nasledujici: Ja na
to nemam jesté koule, kdyz to Feknu takhle. Na ten ndhled do budoucnosti, na ty vétsi.

Délam ted'v krdmé a chodi tam uz starsi rodice, jedna mamina s dospélym klukem s DS
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a pak jedna s holkou a nedéla mi to dobre. Ze clovék vidi takovy to, Ze mdte furt dospély
dité jakoby. To jsou dospély lidi, ale maly déti. JesSté jsem se k tomu nedopracovala.
6.1.8 O ¢em by se maminky rady dozvédély diive

Touto otazkou jsme chtéli zjistit, v jaké oblasti selhala v€asna informovanost.
Chtéli jsme se dozvedét, zda je néco, co maminkam v péci pomohlo, ale rady by se o tom
dozvédély diive. Nékteré maminky odpovidaly prakticky a zminovaly odborniky ¢i
zpusoby péce. Jiné maminky se v odpovédi zabyvaly naptiklad i myslenkami, jak by se
zachovaly, kdyby diagnozu znaly jiz v t€hotenstvi a tak podobné.

Maminka 1: Jedna véc by tady byla, Ze jsme méli problém s kojenim, vithec aby se
prisal. A bylo to viastné kviili té srdecni vade, na kterou se viastmé prisio hned v té
porodnici. Ale sestiicky... nevim, za mé tam asi nemaji co délat, kdyz reknou, Ze prosté
at' mu dam flasku. TakzZe urcité treba néjakou laktacni poradkyni, kterd opravdu na tohle
Je. ProtoZe ne Ze by se neumél prisdt, ale byl spavy. Takze usinal i u té flasky.

Po ukonceni rozhovoru si maminka jes§té vzpomnéla na jednu véc. Pomohlo by jim,
kdyby se diive dozvE&déli o tejpovani biska jako prevence biisni kyly. Dozvédéli se o této
moznosti, kdyZ uz se timto zptusobem kyle nedalo predejit.

Maminka 2 uvedla, ze by se radi dozvédéli diive prave o rané péci, se kterou zacali
spolupracovat pfed prvnimi narozeninami dcery (pfitom o DS védéli jiz po narozeni).
Takze by jim zifejmée pomohlo, pokud by s RP spolupracovali jiz dfive.

Maminka 3 (dozveédéli se o DS v roce a ptl véku ditéte): 7o je kupodivu takova dost
tézka otdzka, protozZe to Ze jsme na to prisli tak pozdé mélo i své vyhody. Nejvétsi
nevyhoda teda je, Ze jsme necvicili tu Vojtovu metodu, protoze to uz nikdy nevrdtim. Ale
mélo to urcité vyhody ... moznd kdybychom to védeli, tak bychom k ni méli jiny pristup,
kdezto takhle jsme to prosté neresili. A ve spousté véci si myslim, Ze to pomohlo. My jsme
treba vitbec nemixovali prikrmy, coz kdybych védéla, Ze ma tu hypotonii, tak moznad
bychom to vitbec nedélali. A naopak ji to pomohlo, protoze si od mala posilovala ty svaly.
Nebo pak jsme zkouSeli i bezplenkovou komunikacni metodu, to ndm taky pak pomohlo.
Protoze kdyz jsme zacali s prikrmy, tak hodné trpéla na zdcpu. TakzZe misto toho, abychom
to resili chemickou cestou, tak jsme to zkouseli touto metodou. A zase kdybychom to
védeéli, Ze s tim ma mit problém, tak by nas to taky nenapadlo. No, takze jsou to vyhody
a nevyhody.

Maminka 4: Prdvé naopak. Jednu predndsku jsem méla vcas. V péti mésicich, kdyz

byla plné kojend, mé by vithec nenapadlo, Ze se musi ucit jist kousky. V RP byla
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predndska, ja tam Sla, Ze to bude aktudlni pozdéji a ono to bylo presné vcas. Ale zpétné
véci asi nelituju, a nemdm pocit, Ze bychom néco propasii.

Maminka 5: No, ja si myslim, Ze vSechno jde asi tak, jak to ma byt. I s odstupem
casu ... nejdiiv jsem byla hrozné nastvand, Ze mi to v porodnici nerekli diiv. Ze mi za ten
skoro tyden nikdo nic nerekl. Ale zpétné to vidim, Ze to tak asi mélo byt. Kdyby mi to rekli
asi hned po porodu, ja bych se asi rozpdrala... Ze tam to bylo takovy psychicky ... Clovék
s tim nepocital, tak to bylo ndrocné.

Maminka 6: Reknu vdm to na rovinu, urcité jsem rada, Ze jsem to nevédéla v tom
téhotenstvi. Nevim, jak bych se rozhodla. No a moznd bych se rozhodla tenkrat i jit na
potrat a Fict si, Ze to nezvilddnu. TakzZe neodsuzuju vithec nikoho. Na druhou stranu, kdyz
Ji dneska vidim, tak si Fikdm zaplat panbiih, Ze jsem to nevédéla. Na tuhle stranu jsem
rada, Ze tam to rozhodovani nebylo v tom téhotenstvi. Nevim do dneska, jak bych se

rozhodla. Ale jsem Stastnd, jak to je. Prosté to tak je a beru to pozitivié.

Maminka 7 zase uvedla, ze az ve 3 letech veku svého syna se dozvédéla o moznosti
zazadat o prispévek na péci. Drive viibec netusila, Ze na takovou davku maji narok. Je to
samoziejme néco, co by ji v péci o syna velice pomohlo jiz dfive.

Odpovedi se u tohoto tématu tedy velmi razni. Maminky uvedli, Ze by se rady dfive
dozvédély o laktacni poradkyni, Vojtové metodé€, socialnich davkach ¢i dokonce o rané
péci. Tyto véci povazujeme u déti s DS za jedny ze zakladnich, proto nam piijde pozdni
podani téchto informaci za pochybeni odbornikt, ktefi méli rodiny v péci. Nékteré matky
naopak uvadely, ze nékteré informace byly pravé v€as nebo neinformovanost méla i své
vyhody. Dvé maminky také uvedly, ze jsou rady, ze se o DS nedozvédély diive, coz je
pro autenticitu citovano vySe. V§echny maminky také u této otazky v raznych obménach
zminily, Ze je asi vSe tak, jak ma byt.

6.1.9 Navazné sluzby

V prabéhu rozhovoru jsme se hodné zamérovali na péci 1ékart a na socialni sluzbu
rana péce. Na konci rozhovoru jsme se zajimali o nav§tévovani matetskych a zakladnich
Skol, spolupraci se specialné pedagogickym centrem.

Maminka 1: Do SPC se ted budeme objednavat, aby nam dali doporuceni. Ale od
psycholozky mdame také doporuceni, aby Sel do specialni tridy ve Skolce nez do normdaini.
Je to z ditvodu toho, Ze je tam vic pedagogii, min déti a vétsi péce o né, nez kdyz piijde do

normdlni tridy.
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Maminka 2 nam sdélila, Ze jeji dcera chodi do MS ziizené dle § 16 odst. 9 §kolského
zakona. V SPC byli ve 3 letech pravé kviili doporuéeni do MS, chystaji se do SPC kvili
odkladu skolni dochéazky.

Maminka 3: Uvazujeme, jestli pak nevyzkouSime denni staciondr, protoZe ten
kolektiv by ji moznd pomohl. A pak uvidime dal. Méli jsme v pldnu klasickou Skolku, Skolu
s asistentem. Nebo Skolku tam si nejsem jista, protoze starsi chodi do lesni a nevim, jestli
by to pro ni bylo vhodny, protoze tam ty déti musi byt samostamé, maji tam takovy volnéjsi
rezim, tak aby to pro ni nebylo vyloZené nebezpecné. Tak moznd to zkombinujeme s tim
staciondarem a az bude starsi, tak do té Skolky a pak do Skoly s asistentem nebo do néjaké

montessori Skoly. Ale Skolu bychom chtéli zkusit normalni.

Maminka 4: Do Skolky chodi do bézné, md vybornou asistentku a jsou tam perfekiné
sehrany. Byli jsme na zdpisu do specidlni tridy, inkluze tady nepripadd v uvahu. A v SPC
Jsme byli, i kviili té Skole se poradit a taky kviili odkladu.

Maminka 5 uvedla, ze dcera chodi do MS ziizené dle § 16 odst. 9 $kolského zakona,
navstévuji SPC. Planuji odklad skolni dochazky a poté zakladni Skolu zfizenou dle § 16
odst. 9 §kolského zakona. Dcera maminky 6 navstévuje zakladni Skolu zfizenou dle § 16
klientd a vySetfeni dé€laji tam. Predskolni zafizeni dcera nenavstévovala, protoze
podstupovala 1é¢bu leukémie. Syn maminky 7 chodil do b&né MS s asistentem
pedagoga, nyni navstévuje zakladni Skolu zfizenou dle § 16 odst. 9 Skolského zakona
a také dochazi do SPC.

Do SPC tedy dochazeji vSechny déti, krome jedné holcicky, které jsou vSak teprve
2 roky. Tii z respondentek zvolily (nebo se k tomu chystaji) b&znou MS a tii MS ziizenou
dle § 16 odst. 9 skolského zakona. Jedna maminka uvedla, ze z divodu 1é¢by leukémie
MS nenavstévovala. Jedna z maminek uvazuje o kombinaci se socialni sluzbou denni
stacionaf. Jedna maminka uvazuje o bézné zakladni Skole, jedna byla s dcerou u zapisu
do tiidy zfizené dle § 16 odst. 9 §kolského zakona a jedna planuje ZS ziizenou dle § 16
odst. 9 §kolského zakona. Dv& maminky uvedly, Ze jejich d&ti nav§tévuji ZS ziizenou dle

§ 16 odst. 9 skolského zakona.

6.2 Rozhovory s pracovnicemi RP

Probéhly také dva rozhovory s pracovnicemi socidlni sluzby rana péce. Jedna

pusobi na pracovisti okresu Trutnov, druha okresu Liberec. Dotazovali jsme se na
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podobné oblasti jako v rozhovorech s maminkami pro porovnani, jak by péce méla

vypadat dle odbornic, a jak skute¢né vypada z pohledu matek déti.
6.2.1 Jak se rodiny déti s DS o RP dozvidaji

Pracovnice byly dotdzany, jaké maji informace o tom, jak se o nich rodiny
dozvidaji, jak se k nim nejcastéji dostavaji.

Pracovnice Trutnovsko: U nas viastmé se dostavaji nejcastéji budto od pani
pediatricky nebo viastné na doporuceni néjaké jiné rodiny anebo na doporuceni néjakého
dalstho odbornika, to miize byt treba i logoped, ale kdyz se ptate primo konkrétné déti
s Downovym syndromem, tak to vétsinou byly maminky, co se dozvédeély informace od
pediatra. Po rozhovoru tuto informaci pani pracovnice doplnila prostiednictvim e-mailu:
Jeste jsem se Vdm divala do zaznamu, odkud se rodice déti s DS v rané péci o nds
dozvédeéli a vedle zmiriovanych lékarii to bylo jeSté materské centrum a genetika v Hradci

Kraloveé.

Pracovnice Liberecko: Zpiisoby, jak se k ndm rodiny dostanou, jsou riiznorodé.
Pediatii nékdy taky, akorat ne vidy to funguje, protoze hodné casto, jak maji hodné
agendy, tak si ji nevybavi, nevzpomenou si. Vétsinou, co mame ty zkuSenosti, tak pak uz
to specializovanéjsi pracovisté, at uz treba ordinace genetickych vySetieni, tam casto uz
Jsou i ruzné materialy propagacni. Myslim si, Ze dost funguje ta Spolecnost rodici
a prdtel déti s Downovym syndromem v tomhle jako velmi dobre. Pak nékteré rodiny jsou
takové jako samy aktivni a pres internetové vyhleddavani, socidlni sité, kde se sdruzuji
rodice déti s DS, tak oni si tam vyménuji spoustu informaci a myslim si, Ze ta rand péce
v tom taky hraje roli. A ty pediatii taky, ale casto spis az Ze ta rodina se o tom dozvi nékde
Jjinde a zeptaji se pediatra a ten si na nas vzpomene a doporuci to. Nékdy to miize byt
i pres zndmé rodiny.

Obé pracovnice tedy uvadeéji, ze nékteré rodiny se o nich dozvidaji od odborniku,
at uz 1ékart, pediatra, genetiki i dalSich. Jsou si ale také védomy toho, ze nékteré rodiny
se o nich od odbornikd nedozvi a pfichazi na doporuceni jinych rodin ¢i znamych nebo
po vlastni snaze a informovani se na internetu. Samoziejme je skvélé, ze se rodiny do RP
dostanou, at’ je to jakymkoliv zpisobem. Domnivame se vSak, ze pii kvalitni odborné
rané intervenci by tato informace méla ¢asné pfijit od odbornikl. Z vypovédi pracovnice

Trutnovska také vyplyva, ze v jejich regionu lépe funguje informovani od pediatra.
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6.2.2 Vyhledani sluzby jiz v téhotenstvi

Zajimalo nas také, zda se pracovnicim ¢i jejich kolegynim nékdy stalo, ze by je
rodina ditéte s DS kontaktovala jiz béhem téhotenstvi. Obé& pracovnice uvedly, Ze toto se
jim zatim nestalo. Pracovnice z Trutnovska to dale okomentovala takto: Ale prdvé u téch
deti s DS se na nas obract vétsinou brzo, oproti treba jinym druhiim postizeni. Nékteré
Jsme méli fakt od miminka.

Muze to byt tim, Ze rodiny se ¢astéji diagnozu dozvidaji az po narozeni ditéte. Dale
to muazeme piilozit tomu, Ze i kdyz dojde k prenatalni diagnostice, muze to byt
v pokrocilejsi fazi t€hotenstvi, kdy uz rodina nema tolik prostoru se s RP zkontaktovat
dopredu. Dalsi moznosti je, ze to rodicim v téhotenstvi nepfijde aktualni nebo o RP

zkratka nevédi.

6.2.3 Doporuceni odbornici ze strany RP

Ptali jsme se také, jaké odborniky pracovnice doporucuji rodinam déti s DS
navstévovat. Ob¢ pracovnice uvedly logopedii, fyzioterapii a dale Spolek DownSyndrom
CZ. Pracovnice z Trutnovska navic uvedla i Spolek Trizomie 21. Pracovnice Liberecka
navic uvedla o¢ni, foniatrii, lazn€, ergoterapii, hipoterapii a programy piedskolni pfipravy
(naptiklad Yes we can). Nedomnivame se, ze by pracovnice Trutnovska dalsi odborniky
rodinam nedoporucovala. Rozpovidala se vSak v odpovédi o jmenovanych spolcich a tim
mozna jiz nevzpomnéla zminit dal§i odborniky. V prvni otdzce také uvedla dobrou
informovanost od pediatra, coz muze vést i k tomu, ze rodiny maji o lékafskych

odbornicich informace od néj.

6.2.4 Poskytnuti kontakta

Zajimali jsme se také o to, zda na odborniky, které doporucuji, poskytuji také
konkrétni kontakty. Pro uleveni rodiné od zdlouhavého hledani a zaroven poskytnuti
Casto jiz ovéreného kontaktu, aby byl ditéti poskytnut vhodny pfistup a zamezilo se
nepiijemnym situacim, ve kterych figuruji lidé, jenz nemaji s pfistupem k détem s DS
zkuSenosti.

Pracovnice Trutnovsko: Jo, davdame napriklad na konkrétni logopedy tady z okoli.
Nebo kdyz jsou to zase rodiny treba z jiného mésta, tak v tom misté jejich bydlisté, aby to
bylo pro né co nejsnazsi, nejdostupnéjsi.

Pracovnice Liberecko: Vétsinou je to tak, Ze my mdme uz provérené nebo jak to rict.
Prosté rodiny maji néjaké zkuSenosti, nékteré lepsi, nékteré horsi. Co si budeme povidat ...

My pak uz se snazime tém rodicum selektivné ddavat kontakty na ty, kteri uz maji zkusenosti
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s touhle cilovou skupinou. TakzZe uz je pravé cilené smérujeme tam, kde vime, Ze tomu

rozumi a Ze se tomu vénuji a mohou té rodiné néjak pomoci.

Pracovnice se tedy snazi nejen piedat kontakty, ale predat takové kontakty, které
budou pro rodinu vhodné jednak mistem, ale i zkuSenostmi a pfistupem. Rodi¢im tak
usetii zdlouhavé hledani a piipadné nepiijemné situace s lidmi, kteti s péci o déti s DS
nemaji zkuSenosti. Tento pfistup pracovnic v poskytovani kontaktl povazujeme za

vhodny a velmi piinosny.

6.2.5 Spoluprace s odborniky

Dalsi dotaz se tykal spoluprace pracovnic rané péce s dalSimi odborniky, kteti maji
dit¢ s DS také v péci. Pracovnice z Trutnovska popsala jak spolupraci s lékari, tak
propojeni s nelékatskymi odborniky. Pracovnice Liberecka se v odpovédi zaméfila spise
na nelékaiské odborniky a rizné terapeuty.

Pracovnice Trutnovsko ke spolupraci s l€kafi: Jo, my prdvé délame takovou
depistdz na celé nasi dojezdové vzddlenosti. Takze vzdycky jednou za cas prdavé chodime
do téch ambulanci téch pediatru a maji nase letacky, védi o nasi sluzbé. Ke spolupraci
s dalSimi odborniky se nasledné vyjadtila takto: Rodina s nimi navazuje sama spoluprdci,
ale my ji s témi odborniky viastné mdme také. Treba mdame pani logopedkou tady blizko,
ke které chodi vétsina téch déti s DS. A s tou my mame tizkou spoluprdci, takze mame i od
rodicut souhlas, Ze si miizeme vzdjemné vymérnovat informace treba o nasi prdci, jeji prdci.
Takze mdme i rizné tymové schiizky a tak. 1akze u téch rodicit mistnich, tak tam je to uzsi

ta spoluprdce a u téch vzddalenéjsich, tak tam je to jak kdy.

Pracovnice Liberecko: Ne, tyhle sluzby my nenabizime. Ono jednou pred nékolika
lety jsme jesté nabizeli takovou vzdjemnou spoluprdci s pani logopedkou, takze jsme
nabizeli i spolecné konzultace v rodindch a délali jsme takovou prvni intervenci. Ale to
uz pomérné dost let nefunguje, to samoziejmé vychdzi i z toho, Ze ty logopedi jsou
naprosto pretizeni. Co nabizime, tak mame tady zrakové terapeuty, my jsme vzdéldavani
v rozvoji zrakového vnimani, takZe to déldme v rdamci konzultaci v rodiné. Potom
nabizime posouzeni motorického vyvoje, to tady mame domluvenou pani fyzioterapeutku,
ktera prijede, udéld takovou prvni konzultaci. Neni to o tom, Ze by to dité vedla v néjaké
dlouhodobé terapii, ale nabizime to jako jiny uhel pohledu. Takze to ano, tyhle moznosti
my nabizime. Ale jako néjakou pravidelnou spoluprdci, abychom tady méli pridruzené

logopedy, fyzioterapeuty a ergoterapeuty to ne.
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Pristup a snahu pracovnice Trutnovska a jejich kolegyni bychom na tomto misté
chtéli vyzdvihnout. Oceriujeme snahu o kontakt s pediatry a poskytovani jim
propagacnich materialti. Snazi se tak o vcasnou informovanost rodin o jejich sluzbé.
Spoluprace s logopedkou je také prikladem dobré praxe. Tymové schiizky a vyméniovani
si informaci a zkusenosti umozni ziskat na dité komplexnéj$i pohled a mohou byt zdrojem
inspirace k dalsi praci s ditétem i rodinou. Jiny pohled nam muaze umoznit vidét vécli,
kterych jsme si doposud nevsimli a pfivést nas i k jinym formam prace, které nam mohli
byt vzdalenéjsi. Pracovnice Liberecka uvedla, ze takto diive také spolupracovali, ale jiz
to nefunguje, coz je z nasSeho pohledu velka Skoda. Uvedla v této souvislosti vytizenost
logopedi, coz je problém, ktery jsme vyse jiz také zminili. Netyka se jen logopedi.
Odbornici jsou velmi vytizeni, maji naplnéné kapacity a spoustu administrativy. Proto
pro né mohou byt nadstavbové aktivity jako je mezioborova spoluprace ¢asove naro¢né.
Pracovnice Liberecka dale uvedla, ze poskytuji 1 aktivity nad bézny ramec rané péce
provadéné jejich kmenovymi pracovniky, ktefi jsou k tomu $koleni. Jde tedy o snahu o co
nejkomplexnéjsi rozvoj ditéte a o snahu poskytnout rodiné maximum moznych aktivit,
kterou je také tfeba ocenit. Formu spoluprace zminila také s pani fyzioterapeutkou, coz
neni vibec malo. I takova forma spoluprace je pro rodi¢e pomoci, ulehéenim. Je také
piikladem dobré praxe. Zmifiuje také, ze nemaji pfidruzené dal§i odborniky, coz vsak
neni $patna myslenka pro praxi.

6.2.6 Informovanost od rodi¢a

Zajimalo nas také, jak funguje jejich spolupréce s rodici a ziskavani informaci od
nich. Zda jsou rodi¢e ochotni poskytovat informace od dalSich odborniki, které nejsou ze
strany rané péce nijak narokové.

Pracovnice Trutnovsko: Jo, urcité. My, kdyz jezdime do téch rodin, tak se vidycky
bavime o tom, kdyz dité bylo nékde na vysetieni. Rodice sami treba Feknou, jak to
vySetreni dopadlo, jak to psycholozka zhodnotila, co by doporucovala. Tak ta vzdjemnd
informovanost tam je. Vichni se snazime délat to nejlepsi pro to ditéte, tam je to diilezity,
aby ta spoluprdce byla. Protoze vétsinou ty rodiny u nds jsou vSechny motivované, rand
péce je preventivni sluzba a je dobrovolna. Takze kdyz se rodic rozhodne, Ze tu sluzbu
chce vyuzivat, tak md i zajem na té spoluprdci, vvméné informaci a na tom, aby se to dité
rozvijelo.

Pracovnice Liberecko: Jo, to se déje. Nesetkala jsem se s tim, Ze by rodice, a uz

vithec rodice ditéte s DS, nam nechtéli predat informace, zpravy. Bud' z psychologickych
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vySetreni, abychom védeli, na jaké urovni priblizné to dité je, tak i z jakychkoliv dalsich
vySetient, at’ se to tykalo foniatrie nebo ocnich vySetieni. Pokud rodina byla v ldznich, tak
poskytuji napriklad i vystupni zprdavu. Nebo ja se i doptavam. Kdyz byli v laznich a na
ergoterapii, tak co tam s tim ditétem délali, jak s nim pracovali. Nebo kdyz tam bylo na
logopedii, tak co tam s nim délala pani logopedka, na cem pracovali. Tak tohle mi ty
rodice poskytli, s tim vitbec neméli problém. Spis jsou sami aktivni a okamZité informuji.
Je to takova vzdjemnd ditvéra. Oni s nami spolupracuji, protoze chtéji tomu ditéti pomoci
a podporit ho ve vyvoji. A my, kdyz nemdme dostatek informaci, tak to treba nemiize jit
takovym tempem nebo tak dobre.

Z obou vypovédi vyplyva, ze tato spoluprace a informovanost ze strany rodicu
funguje na dobré urovni. Jak zminily obé respondentky, rodiCe chtéji svému ditéti
pomoci, tudiz je 1 v jejich z4jmu informace o ném pracovnicim poskytovat.

6.2.7 Hlavni napli prace s ditétem s DS a s jeho rodinou

Respondentky byly dotazany, jaka je jejich hlavni napli prace s ditétem s DS a jeho
rodinou. Jaké jsou hlavni oblasti rozvoje takového ditéte, jaké jsou nejcastéjsi ¢innosti.

Obé pracovnice zminily, ze se snazi o komplexni rozvoj ditéte. Za hlavni oblasti
rozvoje u téchto déti uvedly jemnou 1 hrubou motoriku, komunikaci a socialni dovednosti.
Pracovnice z Trutnovska déale zminila sebeobsluzné ¢innosti, rozvoj mysleni a predvedeni
riznych metod prace s ditétem jeho rodicim. Pracovnice Liberecka zase zrakovou
a sluchovou stimulaci, pracovni navyky ¢i zmirnéni projevli problémového chovani.
Pracovnice z okresu Trutnov zminila také nasledujici ¢innost: Cdst té rané péce je taky
piijcovdni hracek a pomiicek rodiné, kdyz to ty rodice chtéji. Coz se osvédcuje, protoze
pak ta rodina nemusi ty hracky porad kupovat. MiiZe si je vyzkouSet a miiZe je obménovat
pro to dité. Takze my jim to na té konzultaci ukdazeme, vyzkousime, Fekneme, jak se s tou
pomiickou dal dd pracovat, na co je dobrd, co rozviji a pak ten rodic si to miize vyzkouset.
Dale sdélila, ze kromé prace s ditétem je Cast konzultace vénovana rozhovoru
a naslouchani rodicim. Umoziuji také ambulantni aktivity: Kromé terénni formy, kdy my
Jezdime do rodiny, tak mdme jesté ambulantni aktivity. 1o hodné maji rdadi zrovna déti
s DS. Miizou vyuZit canisterapii, mame tady hernu, snoezelen. Pak jesté mdme takzvané
ndcviky socidlnich a komunikacnich dovednosti, kde se zase uci interakci s néjakym
dalsim ditétem. Pracovnice Liberecko dale upozornila na dulezitou véc, kterou je tieba
zminit: Filozofie rané péce vychdzi vidycky z potieby té rodiny. To znamend, Ze na

zacatku té spoluprdce si s rodici vytvarime individudini plan, cile, na kterych budeme
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v ramci té spoluprdce pracovat. To znamend, Ze ja se musim v tomhle podridit prani
rodiny.

Obé¢ pracovnice tedy uvedly stejny zaklad Cinnosti a oblasti, ktery jeste dale
doplnily Sir§im vyctem a nadstavbovymi aktivitami. Dilezité je, ze obé€ pracoviste usiluji
o komplexni rozvoj déti. Vazime si toho, ze se snazi délat 1 aktivity navic, které détem
umoziuji ziskavat dals$i podnéty a maximalné rozvijet sviij potencial. Ptijde nam velmi
uziteCna moznost ambulantnich aktivit, kdy maji déti 1 jejich rodi¢e moznost setkavat se
s dal§imi détmi a rodinami. Détem to umoziiuje posilovani socialnich dovednosti a u¢ent

se interakci s dal§imi détmi. Rodi¢im zase moznost sdilet svoje zkuSenosti i pocity.

6.2.8 Idedlni frekvence navstév
Na predchozi otazku naplné€ prace se vazala dalsi otazka. Ta znéla, jak Casta je tato
prace. Tedy jak casté jsou konzultace v rodinach déti s DS a zda respondentky povazuji

tuto frekvenci za idealni.

Obé¢ respondentky se shodly, ze frekvence konzultaci je jednou za mésic, coz
povazuji za dostatecné. Shodné také doplnily, Ze na zacatku mize byt frekvence Castéjsi,
napiiklad jednou za 14 dni. Pokud je naptiklad na zacatku spoluprace nutné vyftesit vice
véci nebo je tieba vysoka mira podpory rodi¢im po zjisténi diagnodzy. Dle respondentek
se naopak u starSich déti frekvence miize prodlouzit, kdyz se spoluprace chyli ke konci
a dit€ uz naptiklad navstévuje predskolni zafizeni, matka se vraci do zamé&stnani ¢i jsou
rodiCe jiz orientovani v problematice. Konzultace miiZze probihat napftiklad jednou za
2 mésice, obeé vSak povazuji minimalni frekvenci jednou za 3 mésice. Jak uvedla
pracovnice okresu Trutnov: Tam pak kdyby byla delsi, tak se ztrati ta kontinuita prdce

s tim ditétem i s tim rodicem.

Obé respondentky tedy vidi stavajici frekvenci konzultaci jako dostacujici. Z toho
vyplyva, ze pracovisté rané péce jsou vytizena, nejsou vSak zatim pretizena ve smyslu
toho, ze by pracovnice mély pocit nedostatku schiizek s rodinami.

6.2.9 Navazné sluzby

Posledni otazkou v rozhovoru s pracovnicemi RP bylo, jaké doporucuji navazné
sluzby rodinam ditéte s DS pred ukoncenim jejich spoluprace.

Ob¢ pracovnice nejprve zminily pro oblast Skolstvi a vzdélavani SPC. Nabizi také
pomoc pii hledani a vybéru Skolky potazmo Skoly. Pfi¢emz pracovnice Trutnovska
upozornila na nasledujici: Tam je diilezité to doporuceni SPC, ale my se snazime taky tém

rodindm davat kontakty na Skolky a Skoly tady v misté bydlisté. Ddavame mozZnosti vybéru,
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kam by mohli jit, ale nejsme ti, co Feknou, Ze doporucujeme tuhle Skolu nebo tuhle Skolu.
Spis, aby ti rodice méli prehled. Déle tato pracovnice uvedla, ze maji v ramci jejich
sttediska socialnich sluzeb také socialni sluzbu osobni asistence, kterou poskytuji od 7 let
az do dospélosti, takze tu mohou rodice také vyuzit. Pracovnice Liberecka k navaznym
sluzbam v socialni oblasti uvedla: Co se tvkd dalSich mozZnosti socidlnich, tak tam uz je
to hodné slozité. Zadlezi region od regionu, nékteré regiony maji néjaké dalsi doplikové
socialni sluzby, kde treba nabizeji néjaké osobni asistence nebo socidlné aktivizacni
dostupné. Casto je to takové hledani jehly v kupce sena. V obou odpovédich byla dale
také zminka o odkazovani rodic¢i na Spolek DownSyndrom CZ a Spolek Trizomie 21.
Pracovnice Liberecka se k této problematice dale vyjadrila takto: Je prosté obrovsky
problém, Ze vylozZené ndavaznd sluzba jako socidalni, kterd by na nds navazovala se stejnym
poslanim, stejnou ndplni, stejnym cilem uz neni. Zdlezi, v jaké oblasti by ta rodina pak
potiebovala podporu. Uz se to pak tristi podle toho, co ta rodina zrovna 7esi, kdyz resi
socidlni davky, Fesi to s UP nebo ja jesté odkazuji na Ndarodni radu osob se zdravotnim
postiZzenim, to je taky docela Sikovnd véc. Uz je to vice konkretizované, kdyz rodina resi
konkrémni situaci, tak musi vyhledat k tomu konkrétni pracovisté nebo odbornika. Casto
pak uz to je vice o tom, kde ta rodina Zije, v jaké komunité, jak si to tam mistné zaridi.
Meéla jsem dobrou zkuSenost na malém mésté, kde v tom hrdla roli tajemnice mistniho
uradu, maminka si tam sama Sla vyjednat néjakou podporu ze strany mésta. Takze je to
hodné individudini.

Péce o rodinu ditéte s DS se tedy po ukonceni spoluprace s RP velmi tfisti, coz
muze byt pro rodinu narocné Casove€, organizacné i financné. Pro oblast vzdélavani
funguje SPC, pro pomoc s péci o dité socialni sluzby jako osobni asistence. V rozvoji
ditéte mohou byt napomocné naptiklad socialné aktivizacni sluzby ¢i n&jaké volnocasové
aktivity. Pro rodiCe v oblasti informaci muze byt napomocné odborné socialni
poradenstvi ¢i ufad prace napiiklad pro oblast socidlnich davek. V oblasti psychické
podpory rodi¢im mohou byt napomocni psychoterapeuti ¢i klini¢ti psychologové, coz uz

v§ak muaze byt pro rodinu financ¢ni zatézi.
6.3 Shrnuti vysledki

Vyse jsme popsali zkuSenosti matek déti s DS a pracovnic RP s danymi tématy, coz
bylo naplni jednoho z dil¢ich cilt. Tyto poznatky nyni stru¢n€ shrneme. Sdéleni diagnozy

bylo pro vétSinu rodin nepfijemnym zazitkem cCasto doprovazenym neempatickym
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jednanim odbornikd. V nékterych pripadech bylo problémem také pozdé€jsi stanoveni
diagnozy. Poskytnuti informaci o dalSich odbornicich a kontakti na né po sdé€leni
diagnézy se drobné lisilo pfipad od ptipadu. Nékomu poskytli informace a kontakty na
oddéleni genetiky, jinym pediatr ptipadné dalsi Iékaf, ostatnim pomohly rodiny
s podobnym osudem ¢i vlastni aktivita. SpoleCnym jmenovatelem byl pocit matek, ze
informovanost nefunguje na takové urovni, jaka by byla zapotfebi. Rodinami
navstévovani odbornici jsou shrnuti v tabulce 2. V oblasti spoluprace odborniki a jejich
vzajemné informovanosti matky také nemély pocit, ze by jejich dit€¢ bylo pfedmétem
konzultaci a odbornych porad. Spise z vypovédi vyplyvalo, ze se rodice povazuji za posly
¢i tlumocniky. Objevily se nékteré vyjimky, ze pediatr zavolal jinému odbornikovi a tak
podobné, za mezioborovou spolupraci bychom to vSak nepovazovali. Informovanost
o socialni sluzbé rand pécCe byla také odlisSna u jednotlivych rodin. Neexistuje tedy
jednotnost v tom, ze by odbornik sdélujici diagnézu rovnou na tuto sluzbu odkazal.
Ranou péc¢i si nasledné vSechny respondentky pochvalovaly v oblasti poskytovani
informaci a kontaktd. VétSiné maminek jsou vtomto ohledu také napomocny
svépomocné rodi¢ovské skupiny ¢i spolky, jejichz vyuzivani je uvedeno v tabulce 3. Jako
navazna sluzba na ranou péci bylo nejcastéji uvadéno SPC a také matetské 1 zakladni
Skoly. Pracovnice RP uvedly, ze rodiny ditéte s DS se o nich dozvidaji od pediatra,
genetikl ¢i na zaklade vlastni aktivity a od jinych rodin (tedy shodné jak uvedly matky).
Pracovnice RP doporucuji roding ditéte s DS navstévovat jak 1ékare, tak 1 nelékarské
odborniky a nejriznéjsi terapeuty. Doporucuji také kontakt s jinymi rodinami a se spolky,
které se veénuji DS. Kontakty na doporucované odborniky ve vétSin€ pripada také
poskytnou ¢i pomohou svyhledanim. Pracovnice se zajimaji o spolupraci rodiny
s dal§Simi odborniky, coz jim rodi¢e bez problému sdéluji, pfima spoluprace byva vsak
spiSe vyjimkou. Popsany byly také oblasti a ¢innosti, které pracovnice v praci s ditétem
s DS a jeho rodinou povazuji za stézejni. Idealni frekvence konzultaci s pracovnici RP je
jednou meésicn€ s moznou variabilitou na zacatku ¢i na konci spoluprace. V tématu
navaznych sluzeb kromé jiz zminovanych uvedly moznost vyuzivani nékterych
socialnich sluzeb ¢i konzultace s ufadem prace ohledné socialnich davek. Zalezi uz spise
na konkrétni oblasti, ve které rodina potiebuje podporu a na moznostech daného regionu.
Respondentky byly ze dvou okresti — Trutnov a Liberec. Z rozhovoru vSak nevyplyval
zasadni rozdil ve zkoumanych fenoménech v té€chto okresech. Okresy nejsou od sebe
prilis vzdalené, néktefi odbornici se tak prolinali ve vypovédich respondentek z obou

okresu.
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6.3.1 Potvrzeni ¢i vyvraceni hypotéz

Na zacatku praktické casti jsme uvedli nase hypotézy k danému tématu. Nyni
uvedeme, zda vysledky vyzkumu hypotézy potvrdily ¢i vyvratily.

Hypotéza 1: Pfi zjisténi diagndzy DS zprostfedkuje lékar kontakty na dalsi
odborniky z riznych obort.

Tato hypotéza nebyla vyzkumem potvrzena. V nékterych piipadech matky uvedly,
Ze jim toto poskytnuto bylo. Jiné vSak uvedly, ze nikoliv a musely si informace zjistit
samy Ci se pozdéji obratit na jiné odborniky.

Hypotéza 2: Pii péci o dité s DS vzajemné spolupracuji rodiCe, lékari, socialni
pracovnici, pedagogové.

Druha hypotéza byla vyzkumem téz vyvracena. Rodic¢e aktivné spolupracuji se
vSemi odborniky a odbornici se ve vétSiné piipadd snazi spolupracovat s rodiCi.
Mezioborova spoluprace vSak pfili§ rozvinuta neni a uz vibec ne mezirezortni i
spoluprace odbornikti raznych odbornosti (pficemz jina odbornost neznamena nizsi,
nektefi odbornici v§ak mohou mit tento pocit).

Hypotéza 3: Rodice vyuzivaji socialni sluzbu rana péce a to jednou meésicné.

Tato hypotéza byla vyzkumem potvrzena. VSichni rodice, kteti byli dotazovani,
vyuzivaji sluzeb rané péce. Konzultace s RP probihaji jednou meési¢né, coz povazuji
pracovnice irodi¢e za idealni. Vyjimka muze byt na zacatku ¢i konci spoluprace
a samoziejmé v pripade€ nahlych zmeén jako je nemoc ditéte a podobné.

Hypotéza 4: Rodi¢e vyuzivaji dal§i formy rané péce, napiiklad nejriznéjsi
rehabilitace, terapie.

I hypotéza 4 byla vyzkumem potvrzena. RodiCe se opravdu velmi snazi své déti
rozvijet komplexné ve vSech moznych oblastech a vyuzivaji k tomu profesionalni péci.

Nejcasteji vyuzivanymi jsou fyzioterapie, logopedie, hipoterapie.
6.4 Diskuze

Pfinosnou tuto praci povazujeme zejména v tom, ze poskytuje pohled matek na
danou problematiku, jejich zkuSenost povazujeme za jeden z nejdulezitéjSich ukazatelt
kvality pécCe. Poskytli jsme nahled jejich o¢ima na sdé€lovani diagnézy, systém péce,
informovani, spolupraci odbornikti. Domnivame se, Ze poskytované vypoveédi matek jsou
podnétné pro zlepSovani praxe v intervenci a péci o déti s DS. Matky déti s DS byly ze

dvou regiond — okres Trutnov a okres Liberec. Je tedy mozné, ze v jinych regionech by
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se dosahlo jinych vysledkd. Dalsim faktorem, ktery by mohl vysledky ovliviiovat je vék
matek. NaSe respondentky byly vSechny starsi nez 30 let. Zralejsi matky mohou mit na
problematiky jiny nahled nez mladé matky. Souvisejicim faktorem je také, ze pouze
u jedné z matek bylo dit€ s DS prvorozenym ditétem. Zbylé respondentky mély starsi dité
nebo déti. Mély tedy urcité zkuSenosti, které matky prvorodicky nemaji, coz mohlo ve
vysledcich také sehrat svou roli. VSechny rozhovory probihaly s matkami déti s DS,
u zadného rozhovoru nebyl pritomen otec ditéte. Je mozné, ze muzi by na nékteré véci
méli jiné nazory, vysledky by to téz pozménilo. Pii¢emz 4 pary spolu ziji, ve 3 piipadech
se cesty rodicu rozdélily. Rodinna situace mize mit také vliv na nékteré nazory spojené
s péci o déti. Moznym roz§ifenim vyzkumu by také bylo dotazat se na nékteré oblasti také

pediatrt ¢i dalSich odbornikd.
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7 Doporuceni pro praxi

Na zaklad¢ zjisténi v praktické ¢asti bychom si dovolili uvést nekolik doporuceni
pro praxi, kterd by dle naSeho minéni mohla uleh¢it rodinam péci o déti s Downovym
syndromem. Bude timto naplnén posledni ze stanovenych dil¢ich cilt.

Jako prvni doporuceni uvedeme zavedeni specializace pediatri na déti, které
vyzaduji specialni péci a pristup z davodu zdravotniho postizeni ¢i naru§eného vyvoje.
Podobné jako funguje specialni pedagog ve Skolstvi, by mohl fungovat specialni pediatr
ve zdravotnictvi. Lékati nejsou vzdy o této problematice a moznostech rozvoje takovych
déti dostatecné informovani. Specialni pediatr by byl v této problematice orientovan.
Ulevil by tak rodicam, ktefi se asto museji v problematice edukovat a informovat, aby
mohli dale informovat odborniky ve snaze zajistit co nejlepsi péci o jejich dité. Specialni
pediatr by dale systematicky a ucelné spolupracoval s dal§imi odborniky. M¢l by
navazanou spolupraci s odborniky, ktefi se vénuji détem s postizenim a maji s ptistupem
k nim zkuSenost. S t€mi by Uzce spolupracoval, vyméfioval si s nimi informace, radil by
se s nimi o prubéhu péce o dite€. Ulehcil by tak v tomto ohledu rodiné€. Zaroven by mohl
v urcitych ohledech vést 1 podporovat odborniky, kteti jsou tfeba pro specificka vySettent,
1écbu a terapii ditéte, ale nemaji s détmi s postizenim zkuSenosti. Specialistd, ktefi jsou
zkuSeni v praci s takovymi détmi, je totiz mén€ a nemusi byt mistné dostupni. Pokud tedy
bude tfeba vysetfeni u odbornika, ktery s takovymi détmi bézné nepracuje, mize mu
specialni pediatr poskytnout poradenstvi. A to nejen, co se tyka daného postizeni obecné,
ale i konkrétni dulezité informace k danému ditéti nebo vhodné a osvédCené pristupy
k nému. Tim by také rodicim odpadlo zdlouhavé shanéni vhodnych specialisti. Mél by
také moznost hlubsi spoluprace s ranou péci, ktera se t€émto détem vénuje. V neposledni
radé by takovy specialni pediatr mohl mit vice prostoru pro prehled, kdy ma dité projit
jakym vySetfenim. I toto by rodic¢iim velmi usnadnilo péci o dité.

Dale bychom doporucili zvysit poCet specialistd, ktefi o takové déti pecuji.
Zvysenim poctu by se zlepsila i mistni dostupnost téchto odborniki. Rodice by tak
nemuseli dojizdét piilis daleko za jednotlivymi specialisty. USetfilo by jim to jak Cas, tak
finance, coz by rodiné také ulehcilo. Zaroven by zvySeni jejich poctu prospélo v tom, ze
by neméli pietizené kapacity a tudiz by méli na péci o dité, spolupréaci s rodinou
a i pfipadnou mezioborovou spolupraci vice prostoru. Toto je vSak slozita problematika,
kterd se neda vyftesit za kratky Cas. Bylo by tfeba produkovat v téchto oborech vice

absolventu ¢i zafidit, aby odbornici neodchazeli do zahranici.

66



Doporucujeme také klast diraz na celozivotni vzdélavani odbornikd. Aby se dale
vzdélavali v oblasti védeckych poznatkid svého oboru i obort souvisejicich a v aktualnich
trendech svého oboru 1 spoleCnosti. Dale aby uzivali aktualni terminologii, edukovali se
v novych pfistupech, metodach a pracovali na dobré komunikaci se svymi pacienty,
klienty, uzivateli, zaky atd. V neposledni fad€, aby dbali na svou psychohygienu, protoze
pouze vyrovnany odbornik muze byt uzitecnym pomocnikem pro ostatni lidi. Dalsi
vzdélavani a sebevzdélavani je dualezité, protoze rodiCe ocekavaji, ze odbornici jsou
odborniky, tedy budou dané problematice rozumét. PéCi jim neusnadiuje, pokud musi
oni specialistim vysvétlovat, zjakého divodu jejich dit€ potiebuje dané vySetieni Ci
danou péci nebo pristup.

Dals$im dalezitym bodem doporuceni je zlepsit sdélovani diagnézy. V praktické
casti jsme se mohli dozveédét, ze Casto je toto sdé€leni bohuzel neempatické, nepodporujici,
nekdy 1 doprovazeno nevhodnymi poznamkami. Pro odborniky je to jeden pfiipad
z mnoha, ale pro rodinu je to dulezity milnik v zivoté. Okamzik rozhovoru, slova a zptsob
sdéleni si budou mnohdy pamatovat do konce zivota. Na to by odbornici neméli
zapominat. Proto by bylo vhodné 1ékare v této oblasti cilené edukovat, poradat skoleni ¢i
kurzy empatického sdéleni diagnozy.

Nasledujici doporuceni se tyka mezioborové spoluprace mezi jednotlivymi resorty
(zdravotnictvi, socialnich véci, skolstvi) i jednotlivymi odborniky. Dllezité je zminit, Ze
jind odbornost neznamena nizs§i odbornost. I 1ékari by tedy mely mit zdjem o poznatky
napriklad socialnich pracovniki ¢i pedagogt. Uz v praktické Casti jsme naznacovali, Ze
by méla fungovat spoluprace mezi lékafi (zejména tedy pediatrem) aranou péci.
V nékterych piipadech jsme snahy zaznamenali. Bylo by vSak vhodné, aby spoluprace
byla systemati¢téjsi, pravidelna se zaméfenim na dit€ a jeho rodinu. Uzitecné by také
bylo, pokud by k rané péci mohli byt pfidruzeni naptiklad logopedi, fyzioterapeuti,
ergoterapeuti ¢i odbornici na zooterapii. Umoznilo by to prave lepsi a snazsi spolupraci
odborniki. Zaroven by také bylo pro rodi¢e vyhodné mit vice odbornikti na jednom misté.
Jednak na zacatku pfi shanéni odbornika, ale i poté z organiza¢niho a ¢asového hlediska.

Moznosti zkvalitnéni péce by také bylo zavést navaznou sluzbu na ranou péci. Se
stejnym poslanim, cili, naplni prace pro star§i déti a jejich rodiny. Otazkou je, zda by
ztizeni takové sluzby bylo realné. Do zivota dité s pfibyvajicim vékem zacina vstupovat
vice oblasti zivota. Péfe o n¢€ se pak rozdéluje dle jednotlivych oblasti, které maji

v kompetenci rizné organizace. Navazna sluzba na RP by nadale mohla pokracovat
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v rozvoji ditéte formou riznych metod prace a terapii. Pficemz vzdélavani ditéte by bylo
v kompetenci SPC. Dale by takova sluzba mohla byt informacni a psychickou oporou pro
rodinu, coz je pravé oblast, kterd v péci o starsi déti a jejich rodiny chybi. Dité je dale
rozvijeno v resortu Skolstvi 1 svymi rodi¢i a volnocasovymi aktivitami. Péce o jeho
rodicCe, jaké se jim dostavalo ze strany rané péce, tak u rodicu starSich déti chybi. Na coz
by se prave navazujici sluzba mohla zaméfit.

Nakonec bychom doporucili spolkiim sdruzujicim rodiny déti s DS, ale i dalSim,
aby setkani pro né€ vice poradali i v riznych regionech a mohli se tak zucCastnit i rodiny,
pro které je Praha tézko dostupna. Pripadné o tom rozsifit povédomi napiiklad
prostfednictvim pracovist RP, ordinaci lékaii a dalSich odborniki (logopedi,

fyzioterapeuti) v daném regionu.
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Zaver

Cilem prace bylo popsat intervenci a nabizené a vyuzivané formy rané péce
o jedince s Downovym syndromem. V teoretické ¢asti jsme popsali, co vSe by idealné
melo byt ditéti s DS ajeho rodiné poskytnuto — v€asna intervence, péce odborniku, terapie
a tak dale. V praktické ¢asti jsme popsali intervenci a ranou péci z pohledu respondentek
(matek déti s DS a pracovnic RP). Zjistili jsme, Ze ne vzdy maji rodice podporu ze strany
odbornikti. VSechny rodiny, se kterymi jsme méli moznost v ramci tvorby této prace
interagovat, byly velmi silné, obdivuhodné a inspirativni. Radi bychom jim na tomto
misté vyjadrili podporu a upfimny obdiv za jejich pfistup. K situaci, kterou jim osud
nachystal, se postavily opravdu cCelem. Pfistup nékterych odborniki jim to jisté
neulehCoval, v n&jakych pripadech mozna az zhorSoval. Uz tak narocna situace by se
rodicim lépe zvladala, pokud by se mohli vénovat sob€, svému ditéti, partnerovi a dal§im
détem. Také se potiebuji veénovat svym emocim, zménam, novym podminkam,
ptehodnocovani vnitiniho i pfeorganizovavani vnéjsiho svéta. Nemuseli by se jeste trapit
piistupem odbornik, od kterych potiebuji i ocekavaji podporu a pomoc. Mélo by byt
samoziejmosti pomoci ve vécech, ve kterych jim Ize ulehcit a ,,nenakladat roding jesté
dalsi starosti a trapeni nevhodnymi poznamkami ¢i ignorovanim jejich potfeb. Na to je
tteba pfi komunikaci stakovymi rodinami myslet. Pomoci jim tim, ze se budeme
informovat o moznostech jejich podpory a informace jim pfedavat. Systém neni nastaven
Spatné, ale informovanost o moznostech bohuzel §patna byva. Jak fekla pii rozhovoru

jedna z maminek: Ale zase ta péce mi tady prijde dobra, kdyz uz se o tom teda dozvite ...
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Priloha 1: Otazky pro rozhovor s matkami déti s DS

1.

Pohlavi a vék ditéte, forma DS, sourozenci

2. Dozvédéli jste se diagnodzu jiz v t€hotenstvi?

a. Pokud ano, dostalo se Vam poradenstvi? Dostali jste od 1ékait kontakt na dalsi

odborniky (socialni pracovniky, neziskovky...)?

b. Pokud ne, jak probihaly prvni hodiny po narozeni? Kdy a jak Vam podezieni

sdelili? Dostali jste kontakty na dalsi odborniky?

c. Dostalo se Vam genetického poradenstvi?

Poskytl pediatr odborné poradenstvi? Poskytl kontakty na  socidlni
pracovnici/pracoviste rané péce/rehabilitacni pracovniky?
Navstévovali jste v raném véku 1 jiné odborniky nez pediatra (1ékarské)?

a. Jak fungovala jejich spoluprace, informovanost? Musel vse , tlumoc¢it™ rodic?
Navstévovali jste vraném veéku i jiné odborniky nez Iékate? (Fyzioterapeuty,
odborniky na zooterapii, socialni pracovniky, pracovnice rané péce, psychology,
logopedy, pedagogy, ...)

a. Jak fungovala spoluprace a informovanost mezi nimi?

b. Jak jste se o nich dozvédeli?

c. Jak cCasto jste jednotlivé odborniky/pracovisté navstévovali?

Byla Vam v raném véku napomocna svépomocna skupina (rodi¢ovské spolky apod.)
¢i neziskova organizace?

Je néco, co Vam v péci o dité pomohlo a o ¢em byste radi védeli diive? (Co byste radi
napfiiklad védéli hned v porodnici/v prvnich mésicich zivota, ale museli jste si na to
pfijit sami.)

U stargich déti: Jaka byla navaznost na RP? MS, ZS, socialni sluzby?

73



Ptiloha 2: Otazky pro rozhovor s pracovnicemi RP

1.
2.
3.

Jak se k Vam vétSinou déti s DS a jejich rodiny dostavaji?
Stalo se nékdy, ze by rodina pfisla uz béhem tehotenstvi?
Nabizeji Vasi sluzbu pediatii?
a. Mate s mistnimi pediatry néjakou formu spoluprace?
Jaké dal§i odborniky doporucujete rodiné s ditétem s DS navstévovat (logoped,
fyzioterapeut, zooterapeut, psycholog)?
a. Zprostredkovavate na né kontakt?
b. Spolupracuyjete pfimo a aktivné s n¢jakymi odborniky?
Poskytuji Vam rodice informace od dalSich odbornika (od logopeda, 1ékaiské zpravy
apod.)?
a. Pomaha Vam to/pomohlo by Vam to ve Vasi praci s ditétem?
Co je pro Vas hlavni néaplni prace s ditétem s DS a jeho rodinou? (hlavni oblasti,
¢innosti)
Jaka je idealni frekvence konzultaci?

Jaké doporucujete navazné sluzby na RP? Dalsi socialni sluzby, MS, ZS, .2
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Priloha 3: Informovany souhlas

Informovany souhlas s poskytnutim vyzkumného rozhovoru a jeho naslednym
vyuzitim pro ucely bakalarské prace ,,Rana péce a intervence u jedincii s Downovym
syndromem*

Podpisem vyjadiuji souhlas s nasledujicimi body:

* Byl/a jsem informovan/a o ucelu rozhovoru, kterym je sbér dat pro potieby vyzkumu
bakalarské prace Katefiny Strakové s nazvem ,Rana péCe a intervence u jedincu
s Downovym syndromem®.

* Bylo mi sdéleno, jak bude rozhovor probihat. Jsem seznamen/a s pravem odmitnout
odpoveédét na jakoukoli otazku ¢i ukoncit rozhovor kdykoliv budu chtit.

* Souhlasim s UCasti na tomto vyzkumu. Davam své svoleni k tomu, aby vyzkumnice
pouzila rozhovor pro potteby své bakalarské prace.

» Souhlasim s nahravanim rozhovoru, jeho pfepisem a naslednym zpracovanim
v bakalarské praci. Davam souhlas k citovani nékterych ¢asti rozhovoru v bakaléarské
préaci, tudiz ke zpfistupnéni té€chto citaci na internetu v ramci bakalafské prace. Zvukovy
zaznam rozhovoru nebude poskytnut tfetim stranam a po piepsani bude vymazan.

* Byl/a jsem obeznamen/a s tim, jak bude s rozhovory nakladano a jakym zptsobem bude
zajisténa anonymita i po skonCeni rozhovort, ktera znemozni identifikaci mé osoby
a mého ditéte. Nikde nebude uvedeno mé jméno ¢i jiné osobni udaje, diky kterym bych

mohl/a byt identifikovan/a.

Datum:
Jméno respondenta: Podpis respondenta:
Jméno vyzkumnika: Katefina Strakova Podpis vyzkumnika:
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