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yMd dcera neni zdtéZ, je to jinak vybudovand rovnoviha.
Matka ucastnice vyzkumu

UvVOD

okamzik zivota. Dité se stane sttedobodem jejich svéta, a do té doby nezavisli jedinci museji
veskery svlj Cas prizpasobit jeho potiebdm. V pribéhu c¢asu dit¢ dospiva a stava
se samostatnym. Jeho rodice tak postupné ziskavaji svou ,,svobodu* zp¢t.

U rodin pecujicich o dospélé osoby s Downovym syndromem (dale DS) tomu tak obvykle
nebyva, velkd mira zavislosti mize nadale pretrvavat. VétSina béznych zalezitosti rodiny
je neustale podfizovana na prvnim misté ,,svému dospélému ditéti“. Pii veskerém planovani
je nutno zohlednit vzdy ,,DS“. ZatéZ pecujici rodiny je pfimo Umérna hloubce postiZeni,
samostatnosti a osobnostnimu nastaveni jejich dospélého ditéte.

Samostatnost dospélého jedince s mentalni retardaci je ovlivnéna velkym mnozstvim
faktorti. V prvni fadé je to pfedevs§sim hloubka mentalniho postiZzeni a socidlni inteligence
jedince, dale také napf. jeho pfipadnym zaméstnanim, ¢i pobytem V dennim stacionafi,
také okruhem jeho ptatel a rozsahem zajmu. Dal$im vyznamnym faktorem je jeho zdravotni
stav, tedy jeho dalSi pfipadné zdravotni problémy, nutnost pravidelné navstévovat odborné
1ékate, rehabilitace apod. Velmi vyznamnou roli zde hraje dostupnost vyse uvedeného.

Dokud byly déti malé, mohli se rodice spolehnout na pomoc prarodicti. S pfibyvajicim
vékem vSak casto prarodie potifebuji spiSe sami pomoc svych déti nebo se v né€kterych
piipadech stanou na nich také zavislymi. S pfibyvajicimi l1éty se tak ¢asto za¢ina projevovat
uréité vyGerpani rodi¢t, jak po psychické, tak i fyzické strance. Rika se, Ze postizeni ditéte
je postizenim celé rodiny. Zivot této rodiny neni stejny, jako by byl, kdyby bylo jejich dit&
zdravé. Tento Zivot je ve spousté aspektil uplné jiny, pfinasi nejen spoustu zatéZzovych
a stresovych situaci, ale také mnoho pozitivniho, zménu v hodnotach a postojich vSech ¢lenil
rodiny. A povazuji za nezbytné zde zminit, ze zivot s cloveékem s DS znamena spoustu
nezmérné a bezpodmine¢né lasky.

Proto je nejtézsi zat€Zovou situaci pro rodice obava z toho, co bude s jejich ,,ditétem®,
az sami jiz péce nebudou schopni, nebo az uz ,tady nebudou. Vice a vice se do popiedi
kazdodenniho mysleni dostava obava, zda bude o jejich dité dobfe postarano, zda nebude
stradat citove 1 materialné. Prozivaji dilema, jak dlouho se budou o své dit¢ starat v domacim
prostiedi, zda az do posledni mozné chvile nebo zda jej jiz diive umistit do vhodného zatizeni,

kde si bude moci s jejich pomoci zvyknout, najit si zde nové ptatele nebo dokonce i partnera



¢i partnerku. A diky tomuto ,,0samostatnéni potom snad 1épe zvladnou situaci, kdy jejich
rodi¢e zemfou.

Bakalatska prace se sklada ze dvou casti, teoretické a praktické. V teoretické Casti prace
budou nejprve popsany zakladni informace o diagnéze DS. Dalsi kapitola bude vénovana
specifikim osob s mentalnim postizenim, a to se zaméfenim na specifika emoci
a prozivani osob s mentalnim postizenim, jejich sexualitu, moznosti traveni volného Casu,
napliiovani jejich zakladnich lidskych potieb a osamostatnéni téchto osob. V tieti kapitole
budou charakterizovany specifika rodiny pecujici o jedince s postizenim. V posledni kapitole
teoretické ¢asti bude popsana zatéz pecujicich osob.

Praktickd cast bakaldiské prace je zaméfena na analyzu a deskripci zatéze v rodiné
s ¢lenem s DS, a to pohledem samotnymi dospélymi osobami s DS. Proto byl vhodné zvolen
kvalitativni pfistup vyuZzivajici polostrukturované rozhovory. Téchto rozhovort se zcastnilo
celkem 5 dospélych osob — ¢tyii divky a jeden chlapec a také jejich matky.

Bakalarska prace piinasi zjisténi vyplyvajici ze zkusenosti a pohledt dospélych ¢lent
rodiny s DS na zatéz v roding. Prace tak pfinasi odpovédi mj. na otazku, zda jsou schopni mladi
dospéli lidé s DS vnimat a reflektovat dopad na spole¢ny Zzivot Vv jejich rodiné po strance
psychologické, emocionalni i ekonomické. V neposledni fadé jsou prezentovany také postoje
a plany téchto ,,dospélych déti“ do budoucna — stézejni otazkou zistava, zda a jak jsou

pfipraveni na moznost samostatného Zivota nebo bydleni v n€jakém socidlnim zatizeni.



1 Downiiv syndrom

Downiiv syndrom (DS) je jedna z nejcastéjSich chromozomalnich poruch a rovnéz
nejéastdj$i rozpoznatelnou pii¢inou mentélni retardace (Selikowitz, 2011; Cerna, 2015;
Vagnerova, 2020). Vyskytuje se piiblizné u jednoho ze 700 narozenych déti. (Kukla et al.,
2016; Otovaetal., 2021; Valenta et al., 2018). Pravdépodobnost narozeni ditéte s DS se zvysuje
s vékem matky a toto riziko je nejvyssi u zen od 35. roku (Hajek et al., 2014; Valenta et al.,
2018). N¢které zdroje uvadéji zvysené riziko narozeni ditéte u otcti nad 50 let (DownSyndrom
CZ). Dle FiirnschuBB-Hofer (2012) zije celkové na svété piiblizné pét milionli osob s timto
postiZzenim, avSak zadni dva lidé s DS nejsou stejni, ale kazdy z nich je jedinecny.

Charakteristické rysy tohoto syndromu jako prvni popsal anglicky 1ékat John Langdon
Down v roce 1866 (Cerna, 2015; Chvatalova, 2012; Kvétotiova et al., 2020; Selikowitz, 2011).
Pticina vzniku, tedy chromozomalni aberace, byla zjisténa v roce 1959 francouzskym Iékafem
Lejeunem (Kroupova, 2016; Selikowitz, 2011).

Jak bylo vyse uvedeno, pii¢inou syndromu je chromozomaélni aberace (Cerna, 2015;
Kroupova, 2016; Selikowitz, 2011). Kazda burika v téle zdravého ¢lovéka ma 46 chromozomu
ve 23 parech. 95 % déti s DS ma tfi 21. chromozomy v kazdé¢ bunce, celkem 47 chromozom,
coz je tzv. trisomie 21. Vadné déleni bunek (nondisjunkce), pochazi od jednoho z rodicu.
U dalSich 3-4 % déti s DS se jedna o tzv. translokaci. Tyto déti maji v kazdé bunce
46 chromozomd, piebyte¢ny chromozom €. 21 je pfemistén na jiny chromozom v kazdé burice.
Pouze 1 % déti s DS ma tzv. mozaicismus, kdy je piebyteény 21. chromozom piitomen pouze
v nékterych bunikach, ty maji 47 chromozomt, ostatni maji obvyklych 46 chromozomu
(Chvatalova, 2012; Kukla et al., 2016; Selikowitz, 2011).

Vzhled osob s DS se vyznacuje typickymi znaky. Hlava ditéte je zpravidla mensi (Kukla
et al., 2016) a jeji zadni Cast byva lehce zplostéla (Kukla et al., 2016; Otova et al., 2021;
Svarcova-Slabinova, 2011; Valenta et al., 2018). Jedinci s DS mivaji plossi, kulaty oblidej
(Bazalova, 2014, Cerna, 2015; Vagnerova, 2014; Valenta et al., 2018), zvlaste casty byva velmi
nizky koten nosu (Skutilova, 2016; Selikowitz, 2011; Vagnerova, 2014). O¢i byvaji mirn¢
zeSikmené smérem vzhiru (Cerna, 2015; Kvétonova et al., 2020; Kukla et al., 2016; Otova
et al., 2021) a ve vnitfnim koutku je u mnoha déti epikanticka fasa (Cerna, 2015; Kukla et al.,
2016; Otova et al., 2021; Vagnerova, 2014), ktera dava détem jejich charakteristicky vzhled.
Dale mohou o¢i mit na okrajich duhovky nazloutlé tecky, tzv. Brushfieldovy skvrny (Kukla
et al., 2016; Selikowitz, 2011; Skutilova, 2016). Usta byvaji mensi, mivaji tzv. gotické patro

a jazyk byva vétsi, coz v souvislosti se svalovou hypotonii mize mit za nasledek to, Ze maji



déti tGsta stale pooteviena slehce vyénivajicim jazykem (Svarcova-Slabinova, 2011),
ktery byva siln¢ rozbrazdény (Otova et al., 2021; Skutilova, 2016). Usi mohou byt nize
posazené, jsou mensi, jejich horni okraj byva prelozen a uSni kandlky jsou cCasto uzké
(Kvétonova et al., 2020; Kukla et al., 2016; Otova et al., 2021; Skutilova, 2016). Krk je obvykle
§irsi a kratsi (Cerné, 2014; Chvatalova, 2012; Kukla et al., 2016; Skutilova, 2016) ruce kratsi
se Sirokymi dlanémi a kratkymi prsty (Cerné, 2014; Kukla et al., 2016; Otova et al., 2021;
Skutilova, 2016). Charakteristickou je dlafiova (opi¢i) ryha (Bazalova, 2014; Cerna, 2014;
Kuklaetal., 2016; Otova et al., 2021; Selikowitz, 2011). Otisky prsti jsou oproti bézné populaci
také odlisné a uZivalo se jich v minulosti jako jedna z metod zjistovani DS (Svarcova-
Slabinova, 2011). Typicky je snizeny svalovy tonus (hypotonie), ktery vyznamné ovliviiuje
mnoho z vnéjsich znak DS (Cemé, 2014; Kukla et al., 2016; Otova et al., 2021; Selikowitz,
2011; Skutilova, 2016). Nohy byvaji silné s velkou mezerou mezi palcem a ukazovackem
(Kukla et al., 2016; Selikowitz, 2011; Skutilova, 2016). Vzhledem ke svalové hypotonii mutize
byt ptitomna hyperflexibilita kloubt (Cerné, 2014:; Kukla et al., 2016; Kvétoniova et al., 2020;
Otova et al., 2021), také &asto zptisobuje ploché nohy (Svarcova-Slabinova, 2011). Vyska
dospélych osob s DS byva na dolni hranici b&Zného praméru (Cerna, 2014; Kukla et al., 2016;
Kvétonova et al., 2020; Otova et al., 2021; Selikowitz, 2011) — u muzu je to 147-162 cm u Zen
135-155 cm (Svarcova-Slabinové, 2011). Chvatalova (2012) uvadi, ze u DS bylo popsano
pétapadesét charakteristickych znakd, dle Selikowitze (2011) jich miize byt az 120. Zadny

2011).

Je obecné znamo, ze u 0s0b s DS se oproti intaktni populaci mnohem castéji vyskytuji
zdravotni komplikace. Nejcastéj$im problémem (asi u 30 % déti) jsou vrozené srdeéni vady
(Cemé, 2014; Kukla et al., 2016; Kvétonova et al., 2020; Otova et al., 2021; Selikowitz, 2011;
Skutilova, 2016). Mezi nejcast¢jsi srdecni vady souvisejici s DS patii defekt predsinokomorové
prepazky, defekt mezikomorové piepazky, oteviena Botallova ducej, Eisenmengeriiv komplex
a Fallotova tetralogie (Selikowitz, 2011). Mezi dalsi vazné vady patii vrozené anomalie
travicich organli, a to uzavieni jicnu, zOZeny vystup ze Zzaludku, uzavieni dvanactniku,
Hirschsprungova nemoc, nevytvofeny fitni otvor a dalsi (Kukla et al., 2016; Selikowitz, 2011).
Dalsi vrozenou vadou byva hypotyreoza, ktera pokud neni v€as rozpoznana a lé¢ena muze
vyznamné negativné ovlivnit mentalni vyvoj ditéte (Cerna, 2014; Chvatalova, 2012; Kukla

et al., 2016; Selikowitz, 2011).



Z vaznych onemocnéni se astdji, neZ u intaktni populace vyskytuje hypotyredza (Cerna,
2014; Chvatalova, 2012; Kukla et al., 2016; Selikowitz, 2011; Skutilova, 2016), epilepsie
(Kroupova, 2016; Selikowitz, 2011) ¢i leukémie (Cemé, 2014; Kukla et al., 2016; Kvétoniova
etal., 2020; Otova et al., 2021; Selikowitz, 2011; Skutilova, 2016). Dale se u DS se v mnohem
v&tsi mife vyskytuji smyslové vady (Svarcova-Slabinova, 2011). Mezi ¢asté zrakové vady
dle Selikowitze (2011) patii dalekozrakost, kratkozrakost, strabismus, nystagmus, katarakta
a keratokonus. Tento autor také uvadi Casté vady sluchu, jejichZz pfic¢inou byva hromadéni
usniho mazu ve zvukovodu, chronicky zanét stredniho ucha, hromadéni tekutin ve zvukovodu.
Jedinci mivaji zvy3ené riziko infekci, z déivodu poruchy imunity (Cerna, 2014; Kukla et al.,
2016; Kvétonova et al., 2020; Otova et al., 2021; Selikowitz, 2011). U osob s DS je zvySené
Skutilova, 2016; Vagnerova, 2020).

Intelekt osob s DS byva v nejéastéji v pasmu lehké az stiedni mentalni retardace (Cerna,
2014; Chvatalova, 2012; Kukla et al., 2016; Kvétonova et al., 2020; Selikowitz, 2011,
Skutilova, 2016). Malé procento déti ma tézkou nebo hlubokou mentalni retardaci
(DownSyndrom CZ). Svarcova-Slabinovéa (2011) uvéadi, Ze hodnoty IQ u jedincti muzského
pohlavi jsou v priméru o néco nizsi nez u osob zenského pohlavi. Kroupova (2016) uvadi,
ze diky pomalejSimu vyvoji dosahuji tito jedinci ve v€ku 20 let obvykle mentalni Grovné
8-9 let. V ptipadé mozaicismu jsou fyzické pfiznaky mirnéjsi a intelektové schopnosti se blizi
obecnému priméru (Kukla et al., 2016; Selikowitz, 2011).

Rozvoj fe¢i ma mimoiadny vyznam pro vyvoj jedince s DS (Svarcova-Slabinova, 2011).
Casto jsou ptitomny kratkodoba auditivni pamét, motorické problémy v orofacialni oblasti
a funk¢éni poruchy mozku, které zpisobuji znaéné komunikaéni problémy (Fiirnschuf3-Hofer,
2012). Kejklickova (2016) uvadi, ze jsou v feCovém vyvoji typicka sttidani obdobi stagnace
a zjevnych pokroki. Mezi nejcastéjsi druhy narusené komunikacni schopnosti, které jsou
pro osoby s DS typické, uvadi autorka dyslalii, balbuties, breptavost a rhinolalii. Proto
je u vetsiny osob s DS nezbytna dlouhodoba logopedicka péce, ktera by méla byt prizpisobena
jejich individudlnim zvlaStnostem a potiebam. Je dllezité s ni zacit co nejdiive a zaméfit se,
kromé rozvoje feci, i na vSechny souvisejici slozky komunika¢niho procesu (DownSyndrom
C2).

Selikowitz (2011) uvadi, Ze dosazeni samostatnosti je cilem vyvoje déti s DS.
Pti ovliviiovani télesného a duSevniho vyvoje jedince by vSak méla mit rozhodujici vyznam

kvalita nez kvantita pfedavanych smyslovych a télesnych vjemt (Svarcova-Slabinova, 2011).



Dospélost jedincii s DS

Jak uvadi Selikowitz (2011) lidé s DS se ve zdravi dozivaji padesati az Sedesati let. Diky
moznosti vzdélavani dospélych, odpocinkovych aktivit, zaméestnani a zaclenéni do spolec¢nosti
se v mnohém zlepsila kvalita jejich zivota.

Filipkova (2016, in Struskova, 2016) uvadi, ze tito 1idé si svou odliSnost uvédomuji
obvykle na prahu dospélosti, v zavislosti na své celkové vyspélosti. Uvédoméni ptichazi
v okamzicich, kdy zjisti, ze nerozumi svym vrstevnikim nebo kdyz jim nestaci. Diky
dosazenému vzdélani by chtéli zacit pracovat, budovat vztahy, ale narazeji na své limity.
Prozivaji uzkost, stud a pocity bezcennosti. Pokud se pohybuji mezi lidmi s podobnymi
problémy, nebyva jejich odliSnost tolik zranitelnd, pokud jsou pln€ integrovani, byva jejich
situace bolestna. Dle Lecbycha (2012) se osoby s DS diky svému typickému vzhledu Castéji
setkavaji s posmésky, ponizovanim a nevhodnymi reakcemi cizich lidi vi¢i své osobg.
Filipkova (2016, in Struskova, 2016) uvadi, ze disledkem mohou byt psychické problémy,
ke kterym pftispiva i to, ze své pocity nektefi dokazi tézko sdélovat.

Tito lidé maji, diky své pratelské a nekonfliktni povaze, dobré predpoklady k uplatnéni
na pracovnim trhu 1 k navazani partnerského vztahu, a tim dosazeni Zivotni spokojenosti. Jejich
osamostatnéni vSak c¢asto brani velmi silny vzdjemny vztah srodi¢i. Ti maji obavy
0 budoucnost svych potomkl a zahrnuji je nadmérnou ochranitelskou pécéi (Kvétonova et al.,
2020; Muzakova, 2016 in Struskova, 2016). Ur¢ita ¢ast osob s DS ma moznost samostatné vést
domacnost, zachazet s financemi, pievzit svij Zivot do vlastnich rukou (Fiirnschuf3-Hofer,
2012). Rodi¢e by méli byt srozuméni s tim, ze piijde chvile, kdy nebudou schopni o své dité
pecovat a je nezbytné se postupné na tuto situaci své dité pfipravovat, ddvat mu moznost zvykat
si na budouci odlouceni (Selikowitz, 2011).

U osob s DS nastupuji diive piiznaky starnuti. Castéji a v mlad$im véku, neZ u intaktni
populace se vyskytuje Alzheimerova choroba (Kvétonova et al., 2020; Selikowitz, 2011). Zprvu
se projevuje nenapadné, zapominanim a ztratou dovednosti, u nékterych osob se projevuje
apatii, ztratou zajmu a depresi. Pti podezfeni na toto onemocnéni je nezbytné nejprve proveést

diagnostiku, zda se nejedna o jiné, 1é¢itelné onemocnéni (Selikowitz, 2011).
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2 Specifika 0sob s mentalnim postiZenim

Valenta et al. (2018, str. 35) definuje mentalni retardaci jako ,,vyvojovou poruchu
rozumovych schopnosti demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, Fecovych,
pohybovych a socialnich schopnosti s prenatalni, perinatalni i casné postnatalni etiologii, ktera

oslabuje adaptacni schopnosti jedince.

Dle Vagnerové (2014) je mentalni retardace ,, souhrnné oznaceni postizeni rozumovych
schopnosti, které se projevuje neschopnosti porozumet svéemu okoli a v pozadované mire se mu
prizpiisobit.

Mezinarodni klasifikace nemoci MKN-10 fadi mentalni retardaci do kategorie Poruchy

dusevni a poruchy chovani (FOO — F99). Mentalni retardace (F70 — F79) je zde klasifikovana

dle hodnoty inteligen¢niho kvocientu nasledovné (mkn10.uzis.cz):

F70 Lehka mentalni retardace 1Q 50-69
F71 Stiedni mentalni retardace 1Q 35-49
F72 Tézka mentalni retardace 1Q 20-34
F73 Hluboka mentalni retardace 1Q do 20
F78 Jind mentalni retardace

F79 Neurc¢enad mentalni retardace

Tato klasifikace je v Ceské republice stale platna a stale je pouZivan termin mentéalni
retardace, ptestoze jiz od ledna 2022 je platna také jedenacta revize (MKN-11). Termin
mentalni retardace je zde nahrazen terminem vyvojova porucha intelektu. Ta je zafazena
Vv kapitole ¢. 6 Mentalni, behavioralni a neurovyvojové poruchy mezi Neurovyvojové poruchy.
Klasifikace vyvojové poruchy intelektu je nasledujici (www.icd.who.int, [online]):
6A00.0 Mild Disorder of Intellectual Development (mirna vyvojova porucha intelektu)
6A00.1  Moderate Disorder of Intellectual Development (stredné tezka vyvojova porucha
intelektu)

6A00.2  Severe Disorder of Intellectual Development
(tézka vyvojova porucha intelektu)

6A00.3  Profound Disorder of Intellectual Development
(hluboka vyvojovad porucha intelektu)

6A00.4 Disorder of Intellectual Development, Provisional

(prozatimni vyvojova porucha intelektu)
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6A00.Z  Disorder intellectual development, unspecified

(nespecifikovana vyvojova porucha intelektu)

Diagnosticky statisticky manual duSevnich poruch DSM-5 fadi poruchu intelektu
(mentalni retardaci) mezi neurovyvojové poruchy (Valenta et al., 2018). Klasifikace poruchy
intelektu je nasledujici:

317 mirna
318.0 stfedné tézka
318.1 tézka
318.2 hluboka
Musi v8ak byt splnéna tii kritéria: deficity intelektovych a adaptivnich funkci a pocatek

Vv obdobi vyvoje.

Specifika zakladnich poznavacich funkei

Mezi zékladni poznavaci funkce patfi smyslové vnimani, pamét’ a mySleni. Smyslové
vnimani osob s mentalnim postizenim (dale jen MP) je oproti osobam intaktnim zpomalené,
jsou zde rozdily predev§im ve vybérovosti, zaméfenosti, v rozsahu a celistvosti vnimani,
rozdily v diferenciaci vjemt, ve vnimani prostoru, ¢asu, pohybu a v koordinaci vnimani. Pamét’
je u osob sMP ovlivnéna poruchou vnimani i mysSleni. Je charakteristicka pomalosti
a nepevnosti, nepfesnosti vybavovani informaci a nizkou schopnosti jejich praktického vyuziti
(Kozakova et al., 2013). Mysleni je typické konkrétnosti, neschopnosti abstrakce
a generalizace, nedostatky v analyze a syntéze. Je nedtsledné, ma slabou fidici funkci,

je charakteristické nekriti¢nosti, téZkopadnosti a nepiesnosti isudkt (Valenta a Miiller, 2021).

Specifika emoci a prozivani

Vnimani potieb, pocitl a starosti druhych je zavislé na emoc¢nich schopnostech jedince.
Pro osoby s MP jsou typické: minimalnim rozsahem prozitkt, city jsou neadekvatni svoji
dynamikou a intenzitou k podnétim, dale vykyvy nalad a predevsim egocentrickymi emocemi
(Rubinstejnova, 1973 in Valenta et al., 2021). Jedinci s MP jsou zpravidla vysoce sugestibilni
a nejsou schopni domyslet dasledky svého jednani (Slowik, 2016). V ptipad¢, ze nedokazi své
pocity vyjadtit verbaln€, mohou je ventilovat napt. autostimulaci ¢i agresivnim chovanim
(Pugnerova a Kvintova, 2016). Dle Vagnerové (2014) jsou pro mysleni typické stereotypnost,
rigidita a ulpivavost, které byvaji obranou pied nepiijemnymi novymi podnéty. Maji silnou

potiebu citové jistoty i bezpeCi a Vv dospélosti nenastiva uvolnéni z vazanosti na rodinu.
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Zavislost na rodicich pro né byva vyhovujici. Autorka dale uvadi, Zze sebehodnoceni byva
mechanickou akceptaci ndzorti pecujicich osob. Vzhledem k ¢asté neschopnosti hypotetického
uvazovani se spokoji s pozitivni odezvou ostatnich. Sebehodnoceni mnohdy neodpovida
realité, je nekritické, ovladané emocemi. Neschopnost chapat nazory druhych lidi osoby s MP
chrani v situacich, kdy jsou podcenovani nebo pichlizeni (Pipekova et al., 2014).

Motivace 0sob s MP k rizné ¢innosti je obvykle silné ovlivnéna emocemi, a to z divodu
zavazného poSkozeni CNS nebo Spatného emociondlniho vyvoje. NaruSena emotivita byva
spojenas negativnimi projevy chovani, zejména pasivitou, uzavienosti, agresivitou, tizkosti atd.

(Kozakova et al., 2013).

Sexualita 0sob s mentalnim postizenim

Sobotkova (2012) charakterizuje sexualitu jako souhrn postoji, pfedstav a vztahil
Kk ostatnim i k sobé samému. Kozakova (2021, in Valenta et al., 2021) uvadi, Ze bez ohledu
na pritomnost jakéhokoliv postizeni je clovek sexudlni bytosti. Dle Slowika (2016) jsou vsak
dospéli lidé s mentalnim postizenim Casto povazovani za pierostlé déti a je tak k nim
1 ptistupovano. Tito lidé jsou skutecn& dospéli, jsou osobnostmi, které maji plné pravo na své
sexualni, duchovni a kulturni potieby. Pro rodiCe je vSak Casto t&zké si pripustit, ze jejich dité
ma své sexualni potieby. (Pipekova et al., 2014). Projevy sexuality se dle hloubky mentalniho
postizeni lisi. Dle Stérbové (2007, in Bendova et al., 2015) osoby s lehkym mentalnim
postizenim obvykle navazuji standardni sexudlni a partnerské vztahy, mohou vSak byt vice
promiskuitni nebo naopak na svém partnerovi vice zavisli. Vzhledem k jejich naivité
a davetivosti je zde vyssi riziko jejich zneuziti. Venglafova a Elsner (2013, in Bendova et al.,
2015) uvadgji, ze osoby se stfedné tézkym mentalnim postizenim tézce navazuji sexualni
a partnerské vztahy a napéti uvoliuji pregenitalné. Je nezbytné umoznit témto osobam
uspokojovat své sexudlni potieby, aby nedochdzelo k pfipadnému agresivnimu chovani.
Osobam s t€Zkym mentalnim postiZzenim je vzhledem k jejich neporozuméni sexualité nutno
zabezpecit moznost bezpeéného sebeuspokojeni, v ptipadé sexualniho vztahu s druhou osobou
je nezbytné zjistit, zda je oboustranné Zadouci a poskytnout partnerim dostatek soukromi.
Dle Mandzakové (2013) se nemoznost ventilace sexualni tenze u osob s MP projevuje
napf. neurotickym ¢i nevhodnym socidlnim chovanim, obsedantnimi formami chovéani,
zménami nalad, depresi a dal$imi formami neurotické fenomenologie.

Végnerova (2012) uvadi, ze potieba blizkého Cloveka, lasky a pratel je u téchto osob
velmi silnd. ,, Milovat a byt milovan je jednou ze zdakladnich lidskych potreb. Jeji naplnéni

I3

je dulezité pro kazdého cloveka bez ohledu na pritomnost nebo nepritomnost postiZeni‘
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(Valenta a Miiller, 2021, str. 219). Dle Mandzakové (2013) je ziskani partnera dikazem
normality a proto ma pro tyto osoby vét§i vyznam, nez pro osoby intaktni. Partnersky vztah
vSak mize byt, vzhledem k specifikim osobnosti téchto jedincti velmi zranitelny. Kopalova
(1995, in Valenta et al., 2021) zdiraznuje, Ze lidé s postiZzenim, Zijici v partnerském svazku
byvaji zralejsi a samostatngjsi. Jak uvadi Pipekova et al. (2014) Casto jim staci pocit, Ze maji
nékoho blizkého, s kym mohou travit sviij Cas a postaci jim drzeni za ruku a drobné néznosti.
Mimo zaméstnani ¢i denni stacionai vSak nemaji osoby s postizenim moznost se potkavat,
komunikovat a navazovat ptatelstvi. NejvétSim problémem osob s MP proto byva pocit
osame¢losti.

Projevy sexuality u osob s MP maji sva specifika a jsou slozité, pokud jedinec neni

spole€nosti podporovan v této oblasti a nemd dostate¢né informace. Proto je nezbytné,

aby pecovatelé vénovali pozornost sexualni vychové téchto osob (Mandzakova, 2013).

Volny ¢as 050b s mentalnim postiZenim
Pavkova (2002) definuje volny ¢&as jako ,,dobu odpocinku, rekreace, zdabavy,
ale i dobrovolného sebevzdélavani.“ (in Bendl et al., 2015, str. 120). Je nedilnou soucasti
lidského Zivota, rozviji osobnost jedince, je vyrazem kvality zivota, ale také mozného
socialniho vylouceni ¢lovéka. Je mozné fici, ze se volny Cas prolina v mnoha spole¢enskych
oblastech (Pipekova et al., 2014):
e volny ¢as v rodin€ i mimo ni (napt. konzum, zdbava, média, volnocasové aktivity
V mist€ bydliste);
e volny ¢as v spolcich (napf. sportovni aktivity, kulturni aktivity);
e volny ¢as a vychovu k nému v piedskolnich ¢i Skolnich zatizenich;
e volny ¢as v zatizenich socialnich sluZeb;
e vzdélavani ve volném cCase pro dospélé s postizenim,;
e cestovani a turismus pro osoby s postizenim.
Potieba volného Casu a postoje k nému jsou u osob s postizenim i1 osob intaktnich
V podstaté¢ stejné. Postoj k traveni volného Casu u osob s postizenim zavisi na mnoha
individualnich faktorech daného jedince, ale pfedev§im na tom, zda jej tyto faktory piiznivé
ovlivituji. Omezeni dané postizenim je nutno kompenzovat, at’ uZ pomoci kompenzacnich
pomiicek nebo socialn¢ integrativnich feSeni (Pipekova et al., 2014).
Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim deklaruje témto osobam pravo

vykonavat zajmové, rekreacni a volnoCasové aktivity ve stejném prostiedi a stejnym zplisobem
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jako ostatni ¢lenové spolec¢nosti. Uznava pravo osob se zdravotnim postizenim na rovny pfistup
ke kulturnim, sportovnim, turistickym a zdjmovym aktivitim. Podminkou k umoznéni ucastnit
se téchto aktivit je poskytnuti nezbytné spolecenské podpory, napt. formou urcité socialni
sluzby ¢i v podob¢ specializovanych instituci a projektd integraéné-vychovného charakteru
(Jesina, 2021 in Valenta et al., 2021).

Je mozno fici, ze je krozvoji volnocasovych zajmli u osob s MP mozno vyuzit
terapeutickych pfistupii a to terapie hrou, ¢innostni a pracovni terapie, psychomotorické terapie,
terapie s Gcasti zvifete (hipoterapii, canisterapii) a pifedev§im expresivni terapie. Expresivni
terapie jsou zalozeny na vnéjSim vyjadfeni emoci, vnitinich psychickych stavli pomoci
uméleckych prostiedkil a patii zde mj. muzikoterapie, arteterapie, dramaterapie, biblioterapie
a tane¢ni terapie. V ramci téchto terapii dochazi u osob s MP K snizeni psychické tenze, rozvoji
kreativity i komunikace, odreagovani se, k celkové socializaci osobnosti, nacviku sebereflexe
a sebeovladani atd. (Valenta et al., 2021). Diky tomu se tyto ¢innosti mohou stat dlouhodobym
zajmem a tyto osoby mohou ziskané zkuSenosti a dovednosti vyuzivat dale ve svém volném
case.

Mladi dospéli s DS mivaji mnoho z4jmi, vénuji se sportu, vytvarnym aktivitdm, tanci,
divadlu atd. (Filipkova, 2016 in Struskova, 2016). Mezi jejich nejcastéjsi aktivity patii jizda na
koni, plavani, pohyb spojeny s hudbou, joga ¢i atletické discipliny (Selikowitz, 2011).

Zakladni lidské potreby

Lidské potfeby jsou nejcastéji klasifikovany pomoci Maslowovy hierarchie lidskych
potieb. Kazdy ¢lovek mé dle této hierarchie pét zakladnich Grovni potieb. Prvni jsou zékladni
télesné a fyziologické potieby, které souvisi s pfezitim ¢loveka. Patii zde napt. potieba jidla,
piti, tepla, vymeéSovani a sexu. Potfeba bezpeci a jistoty je druhym stupném hierarchie, zahrnuje
mj. nutnost stability prostfedi, touhu po diivéte, spolehlivosti, sobéstacnosti a klidu. Dal$im
stupném pyramidy je potieba lasky, pfijeti a spolupatii¢nosti. Zahrnuje potfebu partnerstvi
1 pratelstvi. Na piedchozi pfimo navazuje ¢tvrta potfeba uznani a ucty. Zde se jedna o sebeuctu
1 o to, byt respektovan svym okolim. Vrcholem pyramidy je potieba seberealizace, tedy
dosaZzeni maxima svych mozZnosti. Lze zde také zafadit napf. potfebu kulturniho vyziti
a aktivniho traveni volného Casu. Zakladnim principem této hierarchie je, ze pokud nejsou
naplnény hierarchicky niz§i poteby, pak neni mozno uspokojit potieby vyssi (Kelnarova et al.,
2011).

Podle Pugnerové a Kvintové (2016) mizeme potiebu definovat jako vzajemny vztah

nerovnovahy mezi podminkami organismu c¢lovéka a podminkami jeho prostiedi, ktery
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se projevuje pocitem nedostatku ¢i prebytku néceho. Mezi zékladni potieby fadime potiebu
vnéjsi stimulace neboli potfebu vnéjSich podnétli. Na tuto potfebu navazuje potieba vnéjsi
struktury, tzn. potieba ucit se, ziskavat zkuSenosti a orientovat se v prostiedi. Nikdo z nas
se neobejde bez potfeby byt specifickym socidlnim objektem, tedy bez toho byt milovan
a pfijiméan svou rodinou i okolim. A také bez moznosti sebenaplnéni, nezavislosti a osobni
integrity. V pozd¢jsich vyvojovych obdobich nabyva dilezitosti potieba oteviené budoucnosti
a pozitivni zivotni perspektivy. Autorky dale cituji Vagnerovou (2004), ktera uvadi tii kritéria
nezbytnad pro vyrovnani se s nepiiznivymi okolnostmi a zatazeni se do spolecnosti: profesni
uplatnéni, plnéni partnerské a rodicovské role a obecnd socidlni adaptace. Je mozno fici,
ze osoby s MP vzhledem ke svym specifikim maji naplnéni vSech téchto kritérii znacné

ztiZzeno.

Osamostatnéni osob S mentalnim postiZenim

Osoby s MP dle Vagnerové (2014) nepocituji potiebu samostatného Zivota, proto
je pro n& osamostatnéni od rodiny velmi t€zké nebo i nedosaZzitelné. Rodinné zdzemi vSak
pro né miize znamenat omezené moznosti kontaktu s vrstevniky. Casto dochazi k tomu, Ze
dospély s MP je v roding€ v pozici zavislého ditéte, za které rozhoduji jini.

Dle Cimrmannové (2020) dochazi v rodinach i v socialnich sluzbach k poskytovani
nadmérné péce a tim k zneschopiiovani osob s postizenim. Mezi pfi€iny zneschopnovani
je mozné uvést princip ,,at’ je o n¢j dobte postarano*, kdy je jedinci vychazeno maximalnég vstiic
a je tim podporovana jeho pasivita. Dale je zde tendence infantilizovat tyto osoby, tedy chovat
se k nim jako k malym détem. Velmi ¢asté je nadfazovani volnocasovych aktivit sebeobsluze,
kdy jedinci s postizenim travi veskery sviij ¢as podle svych zajmu a nemaji zadné povinnosti.
a rodina je jediné socidlni zazemi. Dlouhodobé kazdodenni péce a ochrana ze strany rodict
miZe zptisobovat omezeni schopnosti 0soby s MP. Zivot dospélého jedince v rodiné znaéné
omezuje rozvijeni jeho socidlnich vazeb. Pro dospé€lého jedince proto osamostatnéni ptispiva
ke zlepSeni kvality zivota. Mylna je také domnénka, Ze tyto osoby nejsou schopny pracovat
(Cimrmanova, 2020). Krejcitova a Kozakova (2013) uvadéji, ze osoby s lehkym ¢i stiedné
tézkym postizenim jsou schopny pracovat spolecné s intaktni populaci. Pro osoby s t€zsi
formou mentalniho postiZzeni je moznost vytvaret pracovni naplil individualné, dle potieb dané
osoby. Po ukonceni stfedniho vzdélavani maji osoby s MP moznost vyuzit tzv. tranzitniho
programu, ktery pomahd témto osobam piekonat piekazky pred vstupem do zaméstnani,

a to pomoci rozvoje dovednosti pfimétrené jejich véku, moznostem a zajmim. Obvykle probiha
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formou individudlnich praxi s asistenci. Néasledn¢ je mozno vyuzit tzv. podporovaného
zaméstnavani.

Pokud zde bylo zminéno zneschopniovani osob s MP, je zde tieba uvést i soucasny trend
zmocnovani téchto osob. Dle Cimrmannové (2020) se jednéd o snahu uschopiiovat a zvySovat
divéru schopnosti jedinct s postizenim. Jedna se napt. o sebeobsluhu, provozni tkony spojené
napt. s nakupovanim, pracemi v domdcnosti, hospodaieni s penézi, ¢asem, rozhodovani,
zodpovédnost za své jednani, srozumitelny piistup k informacim, vyjadifovani kladnych
1 zapornych emoci, podpora sebepojeti a obhajoba svych prav. Zmocnovani je pomalym
a dlouhodobym procesem, ktery je spojen s fadou prekazek. Piesto je nejdilezitéjSim ukolem
rodici a pecovatelti osob s MP davat jim prostor k co nejsamostatnéjSimu Zivotu.

Se zvysujicim se vékem rodi¢ti osob s MP se prohlubuji obavy o budoucnost jejich ditéte.
., Umrtl rodice je ztratou, kterou clovek s mentdlnim postizenim miuizZe zvladnout a prijmout
(Cimrmannova, 2020, str. 60). U osob s MP je proto nezbytné v¢as hledat moznosti jejich
osamostatiiovani, a to obvykle jejich pfechodem do odpovidajici socidlni pobytové sluzby.
Timto je mozné predejit tzv. kumulované ztraté, kdy jedinec s MP proziva ztratu rodicii
a zéaroveil musi opustit svilj domov, protoZe se nedokaZe sdm o sebe postarat. Nezbytnou
podporu pak ziskava od svych ptibuznych ¢i pracovnikl dané sociélni sluzby (Cimrmannova,
2020).
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3 Rodina pecujici o jedince s mentalnim postiZzenim

Termin rodina je v odborné literatufe definovdn mnoha zplsoby a je na né¢j mozno
nahlizet napt. z hlediska psychologického, sociologického i pravniho. Konstatovani, ze rodina
je zakladem spolecnosti je jeji nejobecnéjsi a nejznaméjsi charakteristikou (Michalik, 2013).
S odvolanim na Kramera (1980) 1ze podrobnéji rodinu definovat jako skupinu lidi se spolecnou
historii, soucasnosti a o¢ekavanou budoucnosti, pficemz jsou jeji clenové spojeni hereditou,
manzelskym svazkem, adopci nebo spoleénym usporadanim zivota (Sobotkova, 2012).

Hlavnim cilem rodiny je napliiovani potieb svych ¢lend. To je mozné pouze v ptipade,
7ze je rodina funkéni a spliiuje ptredev§im svou biologicko-reprodukéni, emocionalné-
socializaéni a ekonomickou funkci (Michalik, 2013). Biologicko-reprodukéni funkce
neznamena pouze narozeni potomku, ale pfedevsim zabezpeceni jejich zZivotnich podminek
(Nakoneény, 2000 in Michalik, 2013). Emocionalné-socializa¢ni funkci rodiny ptedstavuje
zajem o dité, jeho podpora a zabezpeceni jeho osobnostniho rozvoje (Mozny, 2002 in Michalik,
2013). Ekonomicka funkce rodiny spoc¢iva predevsim v zajistovani zakladnich zivotnich potieb
se stala rodina spiSe spotiebni jednotkou (Giddens, 2003 in Michalik, 2013).

Sobotkova (2015) in Friedlova, Lecbych (2015) uvadi zakladni znaky funkéni rodiny:

e jasna a flexibilni struktura rodiny;

e adaptibilita; zvladani zmén a ztrat;

e soudrznost pii zachovavani osobni autonomie;
e funk¢ni komunikace;

e spoluprace pii feSeni problémd;

e piiblizné€ shodné postoje a hodnoty;

e subjektivni spokojenost Clent rodiny;

e radost ze vzajemnosti,

e hrdost na rodinu;

e spolecné i individudlni trdveni volného ¢asu;
e kvalitni socialni opora;

e smysl pro humor;

e vernost.
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Sobotkovd (2012) uvadi, Ze rodina je souborem mnohotvarnosti, rozmanitosti
1 protikladt. Napliiuje principy lasky, Stésti, radosti a smyslu zivota, ale stejné tak pfinasi pady,
situace a zméni zivot celé rodiny. Je nezbytna zna¢na reorganizace rodinného usporadani, péce
o dit¢ a Uprava priorit. Zméni se vztahy mezi ¢leny rodiny i mimo ni (Kantor et al., 2015).
Dle Michalika (2013) je pro deskripci rodin nutno pfistupovat pomoci jak kvantitativniho
pristupu, tak 1 kvalitativniho. Pro Zivot pecujicich rodin je rozhodujici pfedevsim to, jaké
je postaveni osoby s postizenim v rodin€. Zda se jedna o dospélé ¢leny rodiny ¢i o dité.
V ptipadé, zZe se jedna o dité, je vyznamné, zda ma sourozence a jaké je poradi narozeni ditéte
s postizenim. Dal§imi vyznamnymi faktory jsou hloubka zdravotniho postizeni, jeho progndza,
naroc¢nost péce, dlouhodobost péce a piipadné doprovodné jevy postizeni. Na situaci pecujici
rodiny ma vyrazny vliv také jeji socialné-ekonomicka situace, zda a jak je rodina materialné
zajiSténa. Dale je podstatny status rodiny, zda je Gplna a pocet jejich Clend, kteti se podileji
na péci. Dlouhodoba péce mé zasadni vliv nejen na vztahy mezi ¢leny rodiny, ale i na vztahy
s okolim, moZnost udrZzovani spolecenskych kontaktl a traveni volného ¢asu. Svou dulezitou

roli hraje i dostupnost podptrnych sluzeb v oblasti zdravotni, socialni i vzdélavaci.

19



4 Zatéz rodiny

Zivot rodiny peéujici o postizenou osobu je velmi nestandardni a silné zatéZovou situaci
pro vSechny jeji ¢leny (Slowik, 2016). Z vyzkumu vyplyva, ze hlavnim peCovatelem jedinct
s postizenim jsou obvykle matky (Michalik, 2013 in Jetabkova et al., 2013).

PeCovatelska zat¢z je definovana jako vnimédni negativniho dopadu stresu
Z pecovatelskych odpovédnosti, které vyplyvaji z jejich rodicovstvi (Kantor et al., 2015).
Dle Sobotkové (2012) trovei stresu v rodin€ zavisi na schopnosti ¢lenil rodiny zvladat stres,
na aktualnich vztazich a citové atmosféte v rodin¢ a jejich prozitych zkusenostech. Vagnerova
(2014) popisuje trauma, vyplyvajici z presvédéeni o rodi¢ovském selhani, které vede ke ztraté
sebedlivéry a pocitiim ménécennosti. Reakce rodici je dale ovlivnéna napt. jejich budoucimi
oc¢ekavanimi a jejich schopnosti se s danou situaci vyrovnat. Velky vliv ma i postoj spolec¢nosti,
ptedevsim v piipadé napadného postizeni. Postizeni ditéte ovlivni manzelsky vztah i rodinné
klima, mize vést bud’ k posileni vzajemného vztahu nebo k rozpadu rodiny. Ke svému ditéti
se rodi¢e chovaji jinak, nez kdyby bylo zdravé. Prochézeji krizi rodicovské identity, ktera
je reakci na postizeni jejich ditéte a ztratu jeho perspektiv. Postoj rodicl prochazi fazemi
vyrovnavani se s postizenim. Po tivodni fazi Soku a popieni, kdy nejsou schopni na nastalou
situaci vibec reagovat a uvéfit ji, ptichazi faze bezmocnosti, kdy rodi¢ proziva nesmirnou
bolest, pocity viny a hanby. V dalsi fazi postupné adaptace a vyrovnavani se rodi¢ snazi ziskat
veskeré informace tykajici se postiZzeni a toho jak o dité pecovat. Objevuji se 1 obranné reakce,
kdy je hledan vinik, a to bud’ jeden z rodict nebo napft. 1ékafi. Strategie zvladani mohou byt
aktivni, tedy snaha bojovat s nastalou situaci nebo pasivni, a to jeji popirani nebo bagatelizace.
Pifechodnym obdobim je pak faze smlouvani, kdy rodice doufaji v nad&ji, kterd neni
nerealisticka. V této dobé€ jiZ nejde o trauma, ale o dlouhodoby stres spojeny s vycerpanim
spojenym s péci o dité. Objevuji se pocity bezvychodnosti a zklamani, protoze se dité pres
vynaloZené Usili nevyviji dle pfedstav rodic¢i. Ve chvili, kdy se rodi¢e smifi se skutecnosti
a pfijimaji bezvyhradné své dité, nastava faze realistického postoje. Plany rodicl se stavaji
realngjsi. Touto posledni faze v§ak nemusi projit kazdé pecujici rodina.

Z4té€z V rodin€ se netyka pouze rodici, ale také sourozencii ditéte s postizenim (Kantor
et al., 2015; Vagnerova, 2014). Dle Selikowitze (2011) potiebuji sourozenci pochopit podstatu
postizeni, pocitovat péci svych rodict, zvladnout reakce okoli a védét, ze v budoucnu nebudou
muset pecovat o svého sourozence. Je tfeba byt ke vSem svym détem spravedlivy,
neupiednostiiovat dité s postizenim pred ostatnimi. Sourozenctiim je nutno poskytnout ochranu

a podporu pii problémovych reakcich jejich okoli vii¢i nim. Lze je ucit, jak celit nepfijemnym
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poznamkam, zapojovat je do skupin sourozencti postizenych déti nebo v ramci tfidy je mozno
zprostiedkovat setkani spoluzaki se sourozencem s postizenim. Mezi konkrétni ptiklady jejich
prozivani patii (Bazalova, 2014; Bigge, Best, Heller, 1991 in Kantor et al., 2015):

e pocity studu za svého sourozence;

e zarlivost ¢i zlost vi¢i sourozenci;

e pocit osaméni;

e pocit tlaku, kdy si rodi¢e do né&j projektuji své nenaplnéné nadéje;

e 7zatéz spojenou s praktickou péci o sourozence;

e neporozuméni tomu, pro¢ je sourozenec postizeny;,

e strach z budoucnosti;

e pocity viny.

Pecovatel musi v ramci péce naplilovat tzv. mnohonasobné role, kdy kromé rodicovské
role se stava oSetfovatelem, terapeutem, ucitelem, taxikarem atd. Zprostfedkovava nad bézny
ramec kontakt svého ditéte s vrstevniky. VSechny tyto aktivity se neobejdou bez neustalého
planovani. Dale je zvyzkuml potvrzen vyznamny dopad dlouhodobé péCe na télesné
a psychické zdravi pecovatele, projevujici se pfedevsim psychickymi problémy, somatickymi
problémy (migrény, bolesti zad, travici obtize atd.), inavou a vyCerpanosti. Pée o osobu
S postizenim je také velmi Casove narocnd, znacné omezuje osobni 1 rodinné aktivity. VSechny
tyto faktory maji negativni dopad na vztahy v roding, a to napf. na vztahy mezi uz§i 1 Sirsi
rodinou, jeji socidlni izolaci, ztratu pracovniho uplatnéni a z toho vyplyvajici ekonomické
problémy (Kantor et al., 2015).

Dle Kurucové (2016) peCovatel vzhledem ke své trvalé zatézi proziva typické faze:
uveédomeéni si zatéze;
aktivace psychickych obrannych reakci;
aktivace fyziologickych reakci;
zvladani, tzv. coping;

prvni chorobné ptiznaky;

o ok~ 0w N e

diagnoza psychosomatického onemocnéni.

Dlouhodobé péce o osoby s postizenim muze piispét k dosazeni vétsi osobni zralosti,
Kk vytvofeni novych postojl, perspektiv, roli a aktivit. Jedna se o tzv. transformace, které mohou
byt osobni a vztahové. Mezi osobni transformace je mozno zafadit nova ptesvédceni,
odpovédnost a dovednosti, mezi vztahové pak lepsi komunikaci a interakci s rodinou

a socialnim okolim (Bayat, 2007 in Kantor et al., 2015). Jak dale Kantor (2015) uvadi, dal§imi
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pozitivnimi pfinosy mohou byt napt. piiklon ke spiritualité, zmény v ndzorech a hodnotach,
zlepseni rodinnych vztahl a soudrznosti.

V souvislosti se zvladanim zatéze souvisejici s pé¢i o osobu s postizenim je uzivan termin
tzv. rodinna resilience. Je to schopnost rodiny zachovat obvyklé vzorce fungovani, piestoze
je vystavena zatézové situaci. Rodina je schopna se zotavit ze situace, ktera zménila jeji
fungovani (Sobotkova, 2012). Mezi resilientni faktory, které poméhaji pecujicim rodinam,
je mozno zaradit profesionalni pomoc, osobnostni vlastnosti rodi¢ii, socialni podporu, faktory
spojené s potfebami ditéte a funkénost rodiny (Greeff a Van der Walt, 2010 in Kantor et al.,
2015). Rodiny vyuzivajici oteviené komunikace spojené s vzajemnou podporou, a také
tzv. pasivni posouzeni, tedy akceptace skutecnosti, ze neni mozno udélat vice pro zménu

situace, se 1épe adaptuji v krizovych situacich (Greeff a Nolting, 2013 in Kantor et al., 2015)
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5 Vnimani zatéZe v pecujici rodiné dospélymi osobami
s Downovym syndromem — analyza zkuSenosti a potieb

5.1 Cile a otazky vyzkumného Setieni

Hlavnim cilem této prace je analyza a deskripce zatéze v rodiné s ¢lenem s DS,
a to pohledem samotnymi dospélymi osobami s DS.
Vzhledem k hlavnimu cili prace byly vymezeny dil¢i cile:
e Zjistit, jak definuji jedinci s DS sami sebe, své potieby a svou budoucnost.
e Zkoumat, zda jedinci s DS vnimaji potieby svych rodi¢i a naroc¢nost péce o jejich

vlastni 0sobu.

Na zdkladé zvolenych dil¢ich cili byly formulovany nasledujici vyzkumné otazky
vzhledem k osobam s DS:
e Jak osoby s DS vnimaji svou diagnozu?
e Jak osoby s DS vnimaji napliiovani vlastnich potieb?
e Jak osoby s DS vnimaji své vztahy s vrstevniky a intaktni spole¢nosti?
e Jak osoby s DS vnimaji sviij budouci zivot?

e Jak osoby s DS vnimaji potieby a zatéz svych rodica?

5.2 Metodologie vyzkumného Setieni

Pro vyzkumné Setteni v této bakalarské praci bylo vyuZito kvalitativniho pfistupu. Diky
tomuto pfistupu se bylo mozno hloubéji zaméfit na aktudlni Zivotni situaci zkoumanych osob,
na jejich pocity, tuzby a zivotni plany. Cilem prace bylo ziskat, pokud mozno komplexni
informace o zkoumanych osobéach a jejich vniméni svého postaveni ve své rodin€. Vybér
ucastniki byl zamérny, protoze vyzkumnik ma k osobam s DS blizko, proto jim byly vybrany
osoby s DS, které jsou, dle jeho uvazeni, schopny rozhovor zvladnout a smysluplné odpovidat.
Vyzkumnik vSechny ucastniky rozhovoru (0soby s DS i jejich rodice) jiz dlouhou dobu osobné
zna, maji k nému divéru a kamaradsky vztah. Vyzkumnik je blize seznamen s rodinnym
zazemim dotazovanych.

Vzhledem ke zkoumané problematice a pouzitym pfistupim byla pouZita pilotni
viceptipadova studie. Dle Chrastiny (2019) umoziuje piipadova studie rozsifit poznani
Vv oblastech zaméfenych na chovani a prozivani ¢lovéka. Autor dale cituje Yina (2003), ktery
uvadi, ze vyuziti pilotni pfipadové studie pomiize vyzkumnikovi upfesnit plany pro sbér dat,

s ohledem na jejich obsah, tak na postupy, které je vhodné dodrzet.
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Data byla ziskavana metodou pozorovani a polostrukturovanych rozhovorda, pii kterych
byly vyuzity pomucky, jejichz fotografie jsou piipojeny v piiloze 1 az 4 této bakalaiské prace.
Tyto pomucky byly pouzity pro odleh¢eni pritbé¢hu rozhovoru, aby se ucastnici citili uvolnéné
aneméli obavy odpovidat. Pomohly vyzkumnikovi uvést nékteré otazky a dotazovanym K jejich
porozuméni. Bliz§i popis pribéhu jednotlivych aktivit je uveden v kapitole 5.4 — Ziskavani
a zpracovani dat.

Odpoveédi ziskané pomoci uvedenych aktivit a dopliujicich otdzek byly poté roztiidény
do n¢kolika kategorii a podkategorii:

e Zda a jak zkoumané osoby vnimaji svou diagndzu: osobnost a prozivani emoci, feseni
problémt, vnimani DS.

e Zda a pfipadné jak jsou napliovany potfeby zkoumanych osob: vlastni zajmy, naplnéni
potieb ucastnikd.

e Zda pocit'uji ucastnici vyzkumu osamélost: vztah s vrstevniky, vztah s lidmi,
osam¢lost.

e Jak jsou zkoumané osoby pfipraveny na budoucnost, pfipadné samostatné bydleni:
samostatnost a zavislost, doméaci prace, financni gramotnost.

e Vnimani potieb rodi¢t: informace o rodicich, spole¢né zajmy s rodi¢i, zajmy rodicd,
vnimani potieb rodica.

e Obavy ze ztraty rodicl a predstava vlastniho stari: ztrata rodicd, budoucnost, vnimani
zatéze rodicu.

Pied zac¢atkem jednotlivych rozhovort poskytly matky G€astnikti vyzkumnikovi nezbytné
zékladni informace. Po ukonéeni rozhovort probéhla diskuse vyzkumnika s matkami o jejich
pribéhu.

Na zakladé dat ziskanych vysSe uvedenymi postupy byly vytvofeny nejprve anamnézy
jednotlivych ucastnikl Setfeni. V téchto anamnézach jsou nejprve uvedeny jejich zékladni
osobni a rodinné udaje, které¢ byly doplnény o dalsi idaje o ucastnikovi. Tyto tdaje byly pro
piehlednost roz¢lenény do samostatnych oddili (Osobnost, Samostatné volnocasové aktivity,
Volnocasové aktivity spoleéné s rodic¢i, Vztahy s vrstevniky, Samostatnost, Finanéni
gramotnost, Domadci prace, Zavislost na rodicich). Data zde uvedena, jsou kompilaci informaci
ziskanych od Ucastnikii 1 od jejich matek. Umoziuje nam to ziskat komplexnéjsi obrazek
ucastnika. Postup zpracovani dat potiebnych pro analyzu a deskripci zatéze v rodiné s ¢lenem

s DS je uveden v kapitole 5.4 — Ziskavani a zpracovani dat.
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Casovy harmonogram

Bakalatska prace byla zpracovana v obdobi fijen 2021 az biezen 2023:

Rijen—listopad 2021 volba tématu

Prosinec 2021-leden 2022 studium literatury, konzultace s vedoucim prace
Kvéten—Cerven 2022 konstrukce otdzek pro ucastniky vyzkumného Setfeni
Srpen—zari 2022 rozhovory s uc¢astniky vyzkumného Setieni

Zati 2022—prosinec 2022 kodovani rozhovord, studium literatury, zpracovani

praktické ¢asti bakalarské prace

Leden 2023—unor 2023 zpracovani teoretické casti bakalaiské prace

Biezen 2023—duben 2023 Dopracovani teoretické a praktické casti prace, formulace
zaveri, odevzdani zaveérecné prace.

Kvéten 2023 Ptiprava na obhajobu, obhajoba.

5.3 Vybér a volba ué¢astniki vyzkumného Setieni

Pro vyzkumné Setieni bylo osloveno sedm rodin pecujicich o dospélého jedince s DS
ve vékovém rozmezi 2030 let, s riznou mirou mentalniho postiZeni. Setfeni bylo provadéno
do momentu dosazeni teoretické saturace. Timto se pocet zicastnénych rodin zazil na pét.
Ugastniky rozhovort byly &étyfi Zeny a jeden muz s DS a jejich matky. Jak jiz bylo vyse
uvedeno, vsichni ucastnici znaji osobu vyzkumnika mnoho let. Dtlezitym faktorem pti vybéru
byla dobra rozumova i komunikaéni urovent zkoumanych osob s DS. Dal§im kritériem bylo
misto bydlisté Gcastniki, aby mohl rozhovor prob&éhnout osobné. Pouze jedna z ucastnic Zije
Vv jiném Kraji nez osoba vyzkumnika, proto prob&hl rozhovor ptes video rozhovor. Tuto

skutecnost je podrobnéji popsana v kapitole 5.5 — Etické aspekty a limity vyzkumu.

5.4 Ziskavani a zpracovani dat

Ctyii z rozhovorti probihaly osobng, v domacim prostiedi i¢astnika. V jednom ptipadé
prostfednictvim online videohovoru z diivodu velké vzdalenosti bydlisté ucastnika. Ve vSech
ptipadech rozhovory probihaly v soukromi, bez ptitomnosti rodi¢u, ¢i dalsich osob. Pted i po
ukonc¢eni rozhovoru s kazdym ucastnikem s DS bylo hovoieno i s jeho matkou. Poskytly
vyzkumnikovi nejprve zakladni informace o svém ditéti (pfidruzené diagndzy, udaje o studiu,
hloubka MR) i 0 sobé a své rodin¢ (vek, dosazené vzdeélani), potiebné pro charakteristiku
ucastniki  vyzkumu. Po ukonceni rozhovoru byl s matkou rozebran pribéh rozhovoru

s ucastnikem, aby byl ziskan i nahled ze strany pecujici osoby. Diky tomu byly nékteré
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odpovédi UcCastnikd uvedeny na pravou miru. Tyto poznatky uvadim v kapitolach
5.2 — Metodologie vyzkumného Setfeni a 5.5 — Etické aspekty a limity vyzkumu.
Na zavér byly vSéem matkam polozeny tfi dopliiujici otazky:
e Pocitujes na sob¢ zatéz péce o své dospélé dite?
e Chybi ti zvenci né&jaka sluzba ¢i zafizeni, které by vam pomohlo, ted’ i do budoucna?
e (o pozitivniho pifinasi zivot s ditétem s DS?

Odpovédi na tyto otazky vhodné doplnily informace ziskané od ucastnikii.

Délka rozhovoru s u¢astniky byla mezi 55 az 75 minutami. V pribéhu rozhovoru byly
vyuzity pomitcky, jejichz fotografie jsou piipojeny v piiloze 1 az 4 této bakalarské prace:

Piiloha ¢. 1 — Terd — Kk této aktivitd byly pouzity figurky ze hry Clovéée nezlob se.
Utastnici méli za tkol umistit do stiedu terée nejprve figurku znézorfiujici je samotné,
pak do kruhu €. 1 az 3 dalsi figurky, které zndzoriiovaly blizkou i §ir$i rodinu, kamarady a dalsi
osoby, ke kterym maji néjaky vztah. Pak se aktivita zopakovala jesté jednou na dal$im terci,
stim ze ve stfedu kruhu byl intaktni ¢lovék (obvykle reprezentovany jejich dospélym
sourozencem) a ucastnici umistovali dalsi figurky podle toho, jak si ptedstavuji jejich okruh
nejbliziich osob. Udastnici pak srovnavali tyto dva terée. Metoda méla Gicastnikéim pomoci
uvédomit si, zda existuje rozdil mezi blizkymi vztahy jeho a dospé&lé intaktni osoby.

Ptiloha €. 2 — Odkryvani karti¢ek — na velké karté, rozdélené na 16 dilkil byly zobrazeny
jednotliva témata, Ctyfi slovné, zbyvajicich dvanéact pomoci obrazki. Jednalo se o slova domov,
nemoc, penize, kamaradi, miminko, mama, Skola, smutek, radost, laska, dovolend, doméci
préace, zaméstnani, zajmy, staii a zlost. Kazdy dilek byl zakryt samostatnou kartickou (uchyceny
pomoci suchého zipu) a castnici je postupné odkryvali a u kazdého obrazku sd€lovali své
nazory a pocity. Touto metodou bylo odleh¢enou formou rychle ziskdno mnoho informaci
o ucastnikovi i jeho roding.

Ptiloha €. 3 — Vnimani stafi — obrazky staré Zeny a muZze, Gi€astnici se zamysleli nad tim,
jaké to bude, az budou jejich rodice takto stafi, ale i nad tim, jak si ptedstavuji sviij vlastni zivot
Vv tomto veéku. Obrazek slouZil jako vizudlni pomiicka k navazani tématu rozhovoru.

Ptiloha ¢. 4 — Srovnani dvou rodin — fotografie dvou rodin, jedné intaktni s nékolika détmi
a druhé s nékolika détmi s DS. Ugastnici se zamysleli nad tim, v jakych aspektech je Zivot
téchto rodin jiny. Obrazek slouzil jako vizualni pomtcka k navazani tématu rozhovoru.

Dale byly kladeny ucastnikiim dalsi otazky, které doplnily a rozsitily ziskané informace.
Otazky byly vyzkumnikem piedem pfipraveny v souladu s vyzkumnymi cili, pofadi jejich
pokladani bylo zhruba stejné s drobnymi odchylkami dle priitbéhu rozhovoru. Jejich seznam

je uveden v priloze ¢. 5.
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Ugastnici Barbora, Cyril a Daniela byli velmi otevieni a vstiicni. Ugastnice Alena také
spolupracovala ochotng, ale na nékteré otazky odmitla odpovédét. Ucastnice Eva pfilis
nespolupracovala, odmitla provadét aktivity uvedené v kapitole 5.2 a nékterym otazkam
nerozuméla a nepodafilo se na n¢ ziskat uspokojivou odpoveéd’. Matky ucastnikti odpovidaly
na otazky v rizném rozsahu. Matky ucastnic Daniely a Evy nechtély o sobé piili§ hovofit, proto
jsou jejich odpoveédi strohé.

Rozhovory byly nésledné vyzkumnikem doslovné prepsany do samostatnych soubord.
Tyto rozhovory nejsou v plném znéni v této praci publikovany a jsou ulozeny v archivu autorky
bakalarské prace. Ziskané informace byly nejprve analyzovany pomoci otevieného kdédovani.
Poté byla pro dan¢ ucely vytvorena tabulka v programu Excel. Do sloupct oznac¢enych nazvy
kategorii byly zapisovany ziskané kody. Pro lepsi orientaci byla kazdému ucastnikovi pfifazena
barva a jeho odpovédi byly touto barvou zvyraznény. Nazvy jednotlivych kategorii byly dale
vytistény na jednotlivé listky, poté hledany spole¢né znaky vzhledem k vyzkumnym otazkam
a slucovany a piitazovany do hlavnich kategorii. Tyto kategorie a jejich podkategorie jsou
podrobné uvedeny v kapitole 5.2. Pro vyhodnoceni a zavére¢nou analyzu kategorii bylo
postupovano technikou ,,vyloZeni karet”, kdy byly tyto kategorie uspofaddny a analyzovany

dle vyzkumnych cilti a zaméri této prace (Sed'ova, 2014 in Svaticek a Sed’ova et al., 2014).

5.5 Etické aspekty a limity vyzkumu

Etické aspekty vyzkumu

Vyzkumnik nejprve sezndmil matky ucastnikl vyzkumu s tématem své bakalaiské prace
a otazkami, které budou jejich détem pokladany. Vedl s nimi diskusi na toto téma, zda souhlasi
S jejich znénim i formou. VSechny matky souhlasily, pouze dvé z nich si vyzadaly, aby nebyl
V priibéhu rozhovoru zminovan z vaznych rodinnych diivodu otec.

Utastnici i jejich matky byli pfedem informovani o moznosti odmitnout odpovéd’
na otazku, kterd by dle jejich nazoru pfiili§ zasahovala do soukromi dotazovaného nebo jeho
rodiny. Déle vSichni souhlasili s nahrd&vanim rozhovoru a zpracovanim informaci pro ucely této
bakalafské prace. Z divodu ochrany osobnich udaja dle Zékona o ochran¢ osobnich tdaji
a o zmén¢ nékterych zakoni €. 101/2000 Sb., byla jména vSech ucastnikl Setfeni zménéna
a ucastnici byli ubezpeceni o zachovani jejich anonymity. V praci nejsou uvedeny zadné udaje,
které by mohly vést k jejich identifikaci. Formulat souhlasu se zvetejnénim je pfilozen v Ptiloze

¢.6
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Vyzkumnik si byl pln€ védom, Ze hlavni téma rozhovoru (téma zatéze rodiny, osamélosti
ucastnikd, jejich stafi a Zivota bez rodicd) je pro ucastniky vyzkumu s DS velmi citlivé
a stresujici. Proto byl zvolen nejdiive hravy piistup a posléze bylo postupovano od obecnych
otazek k intimné&j$im. Po celou dobu bylo vyzkumnikem sledovano chovani a emoce ucastnika.
V ptipadé, Ze by byl vidét vyrazny negativni dopad otdzek na ucastnika, bylo by od dalsiho
dotazovani timto smérem upusténo. K této situaci vSak v priibéhu rozhovort nedoslo.

Pted zapocetim rozhovoru byli UCastnici seznameni s tim, ze bude nasledné hovotfeno
i Sjejich matkami. Bylo dohodnuto, Ze nebudou maminkam sd€leny informace z rozhovoru,
které si nepieji. V jednom piipadé ucastnik naopak pozadal vyzkumnika, aby s maminkou

probral situaci, kterd ho trapi.

Limity vyzkumu:
Vysledky vyzkum mohly byt ovlivnény nasledujicimi limity:

e Limity vzhledem k metodologii:
Vzhledem k nezkuSenosti vyzkumnika mohlo dojit k nepfesné analyze ziskanych dat.

e Limity na stran€ vyzkumnika:
Podstatny vliv na vysledek vyzkumu mohla mit nezkuSenost vyzkumnika s pouZitou
metodou vyzkumu. Ze strany vyzkumnika se jedna o prvni aplikaci metody ptipadové
studie. Dal$im aspektem mohlo byt dlouholeté osobni pratelstvi mezi vyzkumnikem
a v§emi ucastniky vyzkumu. Hlavnim limitem vyzkumnika je dlouholetd osobni zkuSenost
s osobami s DS a tim urcita neschopnost se od ni distancovat.

e Limity na strané UcCastnika:
Podstatnym limitem vyzkumu bylo pfesné porozuméni otazkdm z divodu snizenych
rozumovych schopnosti spojenych s diagnézou DS. Pti rozhovorech bylo nékdy narocné
udrzet jeho kontinuitu z divodu odbihani Gcastniki od tématu. Dale Casto ucastnici
v nékterych aspektech ptehanéli a nadsazovali své schopnosti, zvlasté tykajici se jejich
samostatnosti a jejich plani do budoucna. Z tohoto divodu probéhly rozhovory s matkami
ucastnikt, které zkreslené informace uvedly na pravou miru.
Jak bylo jiz uvedeno vyse, ucastnice Alena zije v jiném kraji nez vyzkumnik, proto byl
zvolen priibéh rozhovoru online formou. Ucastnice vyjadfila své piani, aby délka rozhovoru
neptfesahla 30 minut, protoze delsi pobyt u pocitace je zdravi Skodlivy. Proto probéhl
rozhovor dvakrat. Délka prvniho rozhovoru nakonec se svolenim Aleny trvala
cca 45 minut, pfesto nebyla probrana vSechna témata, proto druha c¢ast probéhla o tfi dny

pozdgji. Vzhledem Kk tomu, Ze rozhovor probihal online, aktivity formou her prob¢hly tak,
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ze Ucastnice slovné navadéla vyzkumnici k manipulaci s figurkami, ¢i kartickami.
Nezpusobilo to vsak zadny problém a ucastnice pokyntim rozuméla a odpovidala v souladu
se zamérem aktivity.

Ucastnice Eva si pfi rozhovoru udrzovala odstup. Po celou dobu sedéla na své zidli
a odmitala si ptisednout blize. Nedovolila vyzkumnici polozit pomicky na jeji pracovni stiil
a odmitala je pouzit. Proto bylo postupovano stejné jako u Aleny, kdy tcéastnice slovné
navadéla vyzkumnici k manipulaci s figurkami, ¢i kartickami. Pfi rozhovoru Eva hodné
odbocovala od tématu. Otazkdm Casto nerozuméla, bylo nutné je formulovat jinak, a piesto

nebyla schopna uspokojivé odpoveédet.
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6 Vysledky

6.1 Charakteristika ucastnikii vyzkumu

Alena

Vék: 22 let

Diagnéza: Downitiv syndrom, po operaci srdce, porucha §titné zlazy, skolidza patete,
planovalgozita chodidel, strabismus.

Diagnostikovana mentalni retardace: LMR

Rodinna anamnéza:

Alena Zije v uplné a harmonické roding se svymi rodiéi. Zije v rodinném domé v men§im méstg.
Matka (62) ma vysokoskolské vzdélani, od narozeni dcery se plné vénuje pééi o ni, nyni
je jiz v dichodé.

Otec (63) ma vysokoskolské vzdélani, pracujici.

Ma 3 starsi sourozence, z nichz 2 jiz maji své vlastni rodiny. Se v§emi svymi sourozenci i jejich
rodinami ma hezky a laskyplny vztah.

Pribéh vzdélavani:

Alena navstévovala béznou matetskou Skolu. Prvni stupen zakladniho vzdélavani absolvovala
na bézné zakladni Skole, kde jiz byla nutnda pomoc asistenta pedagoga. Déle pokracovala
na zakladni Skole specialni. Poté navstévovala praktickou Skolu dvouletou, kterou vsak
nedokoncila, protoze se zde dle vlastnich slov necitila dobie, pani ucitelka na své Zaky hodné
kiicela, coz Alena velmi téZce nesla.

Nyni navstévuje ucebni obor zahradnik-aranzér na stfedni zemédélské skole v misté bydliste.
Alena je po celou dobu vzdélavani studijni typ, do Skoly chodi velice rada a ucivo ji bavi.
Mimo Skolu pravidelné dochazi na anglictinu a do zakladni umélecké Skoly na vyuku hry

na klavir.

Osobnost:

V pribéhu rozhovort Alena pisobila jako velmi premysliva dospéla Zena a zaroven jako mala
slecna, ktera si kompenzuje nedostatek kamaradi svou zdlibou v plySovych hrackach.
Na rozhovor dala vyzkumnici pfesné stanoveny cas, ktery si peclivé hlidala. Na otazky
odpovidala s rozvahou. Ma velmi dobry piehled o déni v rodiné i ve svém okoli. Odpovédi
na otazky jsou siln¢ ovlivnény jeji oblibenou knihou Dalajldmova kocka.

Alena je vétici v Boha: ,,Jsem vérici, a i kdybych nebyla, Biih by existoval. *

30



Samostatné volnocasové aktivity:

Alena se zajima o vychodni naboZenstvi, budhismus, posloucha audioknihy a ¢te knihy na toto
téma. Dle pozorovani vyzkumnika tO neni Zjeji strany jen pasivni pfijimani informaci,
ale opravdu nad nimi pfemysli a vyuziva je v bézném zivoté. Praktikuje také pravidelna
meditacni cviceni.

Jeji okruh zajmu je velmi Siroky, hraje na klavir, zpiva, maluje a sleduje filmy a seridly.
Je velmi aktivni i po pohybové strance, pravidelné plave, jezdi na kole a cvici aerobic.

Stale navstévuje logopeda a také kurz anglického jazyka.

Volnocasové aktivity spole¢né s rodici
Alena ¢ast svych zajmt sdili se svou maminkou, jezdi spolecné na kurzy malovani

a osobniho rozvoje. Také pohybové aktivity provozuji obvykle spole¢né.

Vztahy s vrstevniky:

Alena ma pratele spiSe mezi star§imi osobami, napt. svymi uciteli, prateli rodica a sousedy.
Mezi vrstevniky piatele nema, otazku na kamaradstvi se spoluzaky povazovala za ptili$ osobni.
Jak jiz bylo vySe zminéno, nedostatek kamaradt svého véku si kompenzuje kamaradstvim
S plySovymi hrackami, kterych ma velké mnozstvi, kazdy ma své jméno a osobni vlastnosti.
Hodné si s nimi povidé a ob¢as vyjadiuje své myslenky jejich prosttednictvim.

Socialni sité¢ odmita, protoze jsou dle jejiho nazoru nezdravé.

Matka potvrzuje, ze kamaradi jejiho véku a socialni kontakty jsou to, co dcefi nejvice chybi.

Samostatnost:

Ve vsech oblastech sebeobsluhy je Alena samostatna. Do Skoly a na krouzky dochazi
bez doprovodu. Jak sama uvadi: ,, Nemdam rada, kdyz za mé rodice rozhoduji, ale umim si s tim
poradit, prosté reknu, ze kdyz néco chci, tak to chci, je 10 moje rozhodnuti a ja ho udelam. *
Dle vyjadieni matky ma urcitou svobodu ve vlastnim rozhodovéni, ale zarovei je manipulovana
K tomu, aby se rozhodla spravné.

Alena sama pfiznava, Ze si neumi poradit v ptipadé€, Ze se dostane do situace, kdy ji nékdo

nerozumi nebo nedokdze formulovat to, co chce fict. Pokud se ji nedafi néjakou ¢innost

zvladnout, dle svych slov bud’ pozadé4 o pomoc, nebo se vzteka.

Finanéni gramotnost:
Alena zvladne jednoduchy nakup a jednoduchou platbu. Pouziva finanéni hotovost, platebni
kartu ne. Vi, Ze potiebuje penize na krouzky, ale pfedstava béznych nakladii na bydleni apod.

je pro ni moc slozita.
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Domaci prace:Alena ma v domacnosti své povinnosti, které svédomité plni. Ma na starost sviij
pokoj, zehli si své pradlo a hodné¢ pomahé v kuchyni. Nejradéji chystd zeleninové salaty a

prostira stil.

Zavislost na rodicich:

Alena je na své rodin¢ znacn¢ zavisla. Pti delsi nepfitomnosti svych rodi¢t pocitovala velky
smutek, ale dle svych slov: ,, Musela jsem se naucit s tim zit, aby mi to nevadilo. *

Je presvédCend, ze rodi¢im nechava dostatek osobniho prostoru. Matka toto potvrzuje
jen ¢astecné. Alena ma své vlastni zajmy, diky ¢emuz maji S manzelem ¢as pro sebe, na druhou
stranu viak dovede byt v n&kterych situacich velmi neodbytna. Cas pro sebe je dle matky
relativni pojem, pokud by si chtéli naptiklad jit s manzelem veCer zatancovat nebo odjet
na dovolenou, vyZaduje to zna¢nou pomoc druhych lidi. Potfeby dcery jsou vzdy na prvnim
miste.

Nad svou budoucnosti Alena neptemysli: ,, ...do budoucnosti nehledim, prosté cekam, co zivot
udela se mnou.“ Jeji maminka vyjadfila své pocity ohledné¢ budoucnosti dcery podobné —
,prizndavam se, Ze to nechci resit a zaviram pred tim oci. Nechci v soucasné dobé resit situace,

na které se nejde pripravit.

Barbora

Vék: 23 let

Diagnéza: Downiiv syndrom

Diagnostikovana mentalni retardace: horni hranice SMR

Rodinna anamnéza:

Barbora zije v uplné a harmonické roding se svymi rodiéi. Zije v byté panelového domu
V mensim méste.

Matka (51) ma sttedoSkolské vzdélani, do 8 let dcery s ni byla doma, poté nastoupila nejprve
na tfithodinovy zkraceny uvazek do prace. Od dcefinych 10 let az doposud pracuje ve Skolstvi
na Sestihodinovy uvazek.

Otec (53) ma vysokoskolské vzdélani, pracujici.

Ma stars§iho sourozence, ktery jiz ma vlastni rodinu, Zije pomérn¢ daleko, ale ¢asto se navstévuji

a jejich vztah je velmi dobry.
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Pribéh vzdélavani:

Barbora navs§tévovala béznou matefskou Skolu. Prvni stupen zakladniho vzdélavani
absolvovala na bézné zakladni Skole, kde jiz byla nutnd pomoc asistenta pedagoga. Dale
pokracovala na zékladni Skole praktické. Poté navstévovala odborné ucilisté a praktickou skolu.
Nyni navstévuje ucebni obor zahradnik-aranzér na stfedni zemedélské Skole v misté bydliste.
Dle mat¢ina nazoru bylo pro Barboru nejvice ptinosné vzdélavani na bézné ZS v malé vesnické
Skole, hlavné po strance socialni. Druhy stupeni na bézné Skole by byl i pfes podporu asistenta

pedagoga pro dceru psychicky netinosny.

Osobnost:

Barbora je komunikativni, usmévava a pozitivni mlada zena. K rozhovoru pfistupuje oteviené,
nad odpovéd'mi premysli a malo odbocuje od tématu. Otazkam rozumi.

Na druhou stranu sama pfiznava, ze naro¢né situace u ni vyvolavaji zachvaty place a vzteku.

Tvrdi, ze véfici neni, ale modli se, aby skoncila valka.

Samostatné volnocasové aktivity:

Barbora rada zpiva, tancuje, kresli a vybarvuje mandaly. Je velkou fanynkou Jardy Jagra
a ma i svého oblibeného youtubera. Maminka jeji zaliby potvrzuje a ptidava jesté snahu dcery
o hackovani.

Volnocasové aktivity spolecné s rodici

S otcem sdili zalibu v cestovani po hradech a zdmcich, maji spole¢ny sen navstivit viechny

v Ceské republice. S matkou rada chodi ven a s jejimi kamaradkami na kavu.

Vztahy s vrstevniky:
Barbora ma blizkou kamaradku, se kterou se setkava samostatné. Ve $kole ma kamarady, je zde
vSak 1 chlapec, se kterym nemé dobré vztahy, protoZe ji Casto slovné napada. V prubchu

rozhovoru se o ném nékolikrat zmifuje.

Samostatnost:

Ve vsech oblastech sebeobsluhy je Barbora samostatna. Do skoly dochazi ¢asto bez doprovodu,
na praxi ji vozi otec. Rano se vypravuje do Skoly sama. O prazdnindch zvlada byt doma sama,
veénuje se svym koni¢kiim, umi si pfipravit svacinu. Dle vyjadifeni matky ma svobodu ,, ve vsem
a v nicem, miize se rozhodnout, co si oblece, co sni, a jak bude travit volny cas a my ji to pak

pékné upravime. Vzdycky vSechno probiha na komunikaci. I skola, ucet a penize. *

33



Finanéni gramotnost:
Barbora zvladne jednoduchy nakup a jednoduchou platbu. Pouziva finan¢ni hotovost, platebni
kartu ne. Uklada si penize, Setii si kapesné a finan¢éni dary od prarodi¢u. Ma piedstavu

o zakladnich nakladech na domacnost.

Domaci prace:
Barbora ma dobry piehled o domacich pracich i dalsich dilezitych povinnostech spojenych
s provozem domacnosti. Dle svych slov doma s uklidem pomaha: ,,Domdci prdce mdme

rozdelené, umim uklidit celou kuchyn i pokoj, vysavat a utrit prach. *

Zavislost na rodicich:

Ze vSech ucastnikli vyzkumu je Barbora vyzkumnikem povazovana za nejvice samostatnou
osobnost, v mnoha ohledech si dovede poradit nebo potiebuje jen dohled ¢i mirnou vypomoc.
Pokud je v psychické nepohodé, dokaze si ¢astecné poradit sama ,, ...sednu si ke stolu a pisu
si své oblibené veci, zapisky z hradit a zamkat, a to se mi zlepsi ndlada. “ V ptipadé vyznamné;jsi
zatéze vsak reaguje Casto neadekvatné, vzteka se a boucha do véci. Potfebuje pak svij ¢as
na uklidnéni a dle svych slov ji nakonec ,, rodice vytuli.

Barbora je stejné jako Alena presvédcena, ze rodi¢im nechava dostatek osobniho prostoru.
Matka toto potvrzuje, ma dostatek ¢asu pro své koni¢ky ¢i odpocinek.

Svou budoucnost vidi Barbora podobné¢ jako intaktni vrstevnici. Vyjadiila udiv nad tim, Ze by
se mohla néjakym zptsobem odliSovat. Bude chodit do prace, najde si partnera, se kterym bude
mit vlastni domacnost a rodinu. Matka k budoucnosti své dcery uvadi: ,, Byla bych moc rdda,
kdyby jednou bydlela sama, v chranéném bydleni nebo podporovaném. Co se tyka prdce, od

zari pujde do chranénych dilen a pak uvidime. “

Cyril

Vék: 29 let

Diagnoza: Downtiv syndrom, porucha §titné zlazy, dna
Diagnostikovana mentalni retardace: SMR

Rodinna anamnéza:

Cyril zije v Gplné rodin¢ se svymi rodi¢i. Bydli v rodinném domé v mensim meéstg.

Matka (52) ma vysokoskolské vzd€lani, od narozeni syna je doma a pln€ se vénuje péci o n¢;.
V soucasné dob¢ pecuje 1 0 oba své rodice, ktefi jsou vazné nemocni a vyzaduji zna¢nou péci.

Otec (54) ma stfedoSkolské vzdélani, pracujici.
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Ma mladsi sestru, ktera zije s pfitelem nedaleko, Casto se navstévuji a jejich vztah je velmi
dobry.

Pribéh vzdélavani:

Cyril navstévoval béZnou mateiskou Skolu. Celé zakladni vzd€lani absolvoval s pomoci
asistentky pedagoga na bézné zakladni Skole. Pfedméty Cesky jazyk, dé&jepis, piirodopis
a zemepis zvladl v pIném rozsahu. V pfedmétech matematika, chemie, informatika a angli¢tina
mél ulevy dle svych individuélnich potieb. Je to velké zasluha jeho matky, ktera mu po celou
dobu piipravovala vypisky uéiva a nahravala mu ué¢ivo na kazety k poslechu. Skolni ptiprava
byla velmi intenzivni a bylo ji vénovano mnoho ¢asu. Stiedni vzdélavani Cyril ziskal na dvou
praktickych skolach, pokazdé na jednoletém i dvouletém ucebnim oboru.

Nyni denné¢ dochazi do socialné terapeutickych dilen a na socidlni rehabilitaci ve mésté

vzdaleném asi 5 km od mista bydliste.

Osobnost:

Cyril je pozitivni mlady muz, ktery jako jediny, na rozdil od ostatnich ucastnikti vyzkumu, jiz
neprojevuje znamky détského chovani. Nad otdzkami premysli, peclivé voli slova. Projevil
1 dobry postieh, kdy si v§iml nesrovnalosti v mych podkladech.

Vi, Ze neni pokitény. VEii ve vyssi moc nad ndmi.

Samostatné volnocasové aktivity:

Cyril je velmi aktivni, rad chodi na bazén, cvi¢i a jezdi na kole. Hodn¢ ¢te, zajima ho historie,
stale rad posloucha kazety, které mu pro vyuku pfipravila jeho matka. Jeho rodina ma nékolik

pst, kocek a dalSich drobnych domacich zvifat, o které rad pecuje. Bavi ho prace na zahradé¢.

Volnocasové aktivity spole¢né s rodici:
S rodi¢i Cyril pracuje na zahradé a spole¢na prace ho té§i. Vzpomina, ze ,,jel s tdtou autem
Ferrari. S tatkou se da zazit srandu, s mamkou jakz takz. S rodi¢i pravidelné podnikaji vylety

do pfirody.

Vztahy s vrstevniky:

S kamarady se Cyril setkava pouze v ramci socialné terapeutickych dilen, kam denné dochazi:
, Mam tam kamarady, vetsinou kluky, mame nékteré spolecné zajmy. S jednou kamardadkou
jsem mel konflikt.“ Se svymi kamarady si obCas telefonuje. Socidlni sité mé dovoleno jen
sledovat, ale nemtize byt aktivni. Matka dopliluje, Ze email mize pouzivat jen pod dozorem,

protoze posila stiznosti na riznad mista a zptsobil tim rodiné spoustu problémti.
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Samostatnost:

Ve vSech oblastech sebeobsluhy je Cyril samostatny. Nemuze se, na rozdil od svych kamarada
z dilen, sam pohybovat na veiejnosti, cestovat autobusem, coz mu vadi. Dle matky se sam smi
rozhodnout, na co se bude divat v televizi ¢i na pocitaci. Ostatni rozhodnuti, jako napt. vybér
obleceni nebo jidlo v restauraci, jsou jiz korigovana rodici. Cyril by byl rad, kdyby mohl byt
samostatngjsi: ,,...vim, Ze to ma se mnou mama tezke, ale nemusi to tak prehanet.

Finan¢ni gramotnost:

Cyril ptiznava, Ze poticbuje pii nakupech pomoc, Ze se stale uéi. Jednoduchou platbu vsak
zvladne. O finan¢nim hospodateni rodiny nema pfedstavu a tvrdi, Ze by to sdim nezvladl.
Domaci prace:

Zakladni domaci prace Cyril zvlada, umi upéct buchtu, preferuje vSak spise ,,chlapské prace®
kolem domu a na zahrad€. Pomah4 i u stavebnich Uprav v domé ¢i pfi malovani. Matka jeho

slova potvrzuje s tim, Ze pomaha se v§im, na co jeho schopnosti staci.

Zavislost na rodicich:

Cyril si je pln€ védom své zavislosti na rodicich: ,, Nechci bydlet sam, kdo by se o mne staral,
zustanu u mamy. Domov je dum, kde jsem v bezpeci a nic mi nechybi a jsem spokojeny. “
Vyzkumnik se domniva, ze by Cyril nekteré aktivity zvladnul i samostatné, avsak je svymi
rodi¢i hodné chranén. Predev§im samostatné cestovani do socialné terapeutickych dilen
by za urcitych podminek bylo mozné.

Matka hovoti o tom, ze i kdyZ je Cyril vychovan k samostatnosti a umi vyfesit nepfedvidatelné
situace, presto nedokaze vzdy dobte odhadnout disledky svych rozhodnuti. Proto je v urcitych
situacich a jednanich omezovan o néco vice.

Na svou budoucnost je Cyril zvédavy, rad by pracoval a zil se svou rodinou. Matka ptemysli
o budoucnosti svého syna takto: , Zdlezi na jeho sestre, jak se situace vyvine, zda bude
v budoucnu bydlet s ni nebo v jeji blizkosti pod jejim dozorem. Nebo v néjakém chranéném
bydleni. Kazdopadné bych chtéla, aby ji nebyl na obtiz a aby méla (ona a vyhledové jeji rodina)

dostatek casu a chuti s nim udrzovat co nejvetsi kontakt. Nevim, neresim, Zijeme tady a ted. *
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Daniela

Vék: 22 let
Diagnoza: Downtv syndrom, hypothyreoza
Diagnostikovana mentalni retardace: SMR

Rodinna anamnéza:

Daniela Zije se svou matkou Vv byté panelového domu v men$im mésté.

Matka (64) ma stiedoskolské vzdé€lani, od narozeni dcery se pln¢ vénuje péci o ni, nyni je jiz
Vv diichodgé.

Otec pred n€kolika lety zemftel.

Ma tfi starsi sourozence, bratra a dvé sestry. VSichni maji vlastni rodinu, Ziji ve stejném mésté.
Casto se navitévuji a jejich vztah je velmi dobry. Daniela pravidelng hlida své netefe a synovce.
Pribéh vzdélavani:

Daniela navstévovala béznou mateiskou skolu. Celé zakladni vzdélani absolvovala s pomoci
asistentky pedagoga na bézné zédkladni Skole. Na prvnim stupni zakladni skoly byly vyrazné
neshody mezi rodici, Skolou a SPC, které vyustily ve zménu centra. Druhy stupeii maminka
hodnoti jako nejkvalitnéjsi a nejlépe fungujici vzdélavani dcery a byla zde nejlepsi spoluprace
mezi v§emi zainteresovanymi.

Dale Daniela pokracovala ve vzdélavani na odborném ucilisti v blizkém mésté, které uspésné
ukoncila zavéreCnymi zkouSkami. Pfi tomto studiu bylo nadéile vyuZivano podptirnych
opatieni, asistentky pedagoga a IVP. Pii cest¢ do ucilisté ji maminka tam i zpét kazdy den
doprovazela. V soucasné dobé ucastnice studuje na dalsim odborném uciliSti v misté bydliste.
Na $kolni ptipravu je stale kladen velky duraz, zabira vétSinu volného Casu Daniely i jeji

maminky.

Osobnost:

Daniela je komunikativni, usmévava a pozitivni mlada zena. K rozhovoru pfistupuje otevieng,
nad odpovéd’mi premysli a malo odbocuje od tématu. Otdzkdm rozumi.

Pti rozhovoru ji vSak neni vZdy dobfe rozumét, na pozadani svou odpovéd’ zopakuje pomaleji
a dava si vetsi pozor na spravnou vyslovnost.

Snazi se vystupovat dospéle, ptesto jsou v neékterych chvilich patrny znamky détského chovani.

Ve vztahu ke své matce vystupuje jako rovnocennd partnerka.
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Samostatné volnocasové aktivity:
Daniela chodi do tane¢niho krouzku s intaktnimi vrstevnicemi, ukézala vyzkumnici na pocitaci
videa s nahravkami jejich vystoupeni. Dale hraje na klavir a rada zpiva. Zajima se o piirodu,

nejvice ji bavi poslouchat zpév ptaki, nékteré dokaze spravné identifikovat.

Volnocasové aktivity spole¢né s rodici:
Vzhledem k tomu, Ze je v rodiné vénovano velké mnozstvi ¢asu Skolni pfiprave, piili§ mnoho
¢asu na konicky nezbyva. Spolecné travi rady spolecny ¢as s détmi Danielinych sourozenci.

V ramci svych moZznosti cestuji a chodi na turistické vychéazky.

Vztahy s vrstevniky:

Daniela ma nékolik kamaradia ve $kole a velmi dobrou kamarddku z tane¢niho krouzku,
se kterou komunikuje pfes Facebook. Na Facebooku je v kontaktu s nékolika spoluzaky
ze Skoly a s maminkou jedné spoluzacky. Hovoii i o chlapci, do kterého je zamilovand a jsou

na pocatku blizsiho vztahu.

Samostatnost:

Ve vSech oblastech sebeobsluhy je Daniela samostatna. Rano potfebuje pomoc matky
pfi vstavani, které ji déla obtize. Spole¢né piipravuji snidani, sva¢inu si ptipravuje Daniela sama
jiz vecer. Do soucasné Skoly dojizdi bez doprovodu, ptijezd do Skoly se musi telefonicky hlésit
matce. Pratele navstévuje v doprovodu matky.

Dle vyjadfeni matky ma svobodu Vv oblékéni a ¢astecné se miize rozhodnout o traveni volného

¢asu. ,, Vsechno umi, ale je treba neustale dohlizet, delat berlicku.

Finanéni gramotnost:

Daniela zvladne jednoduchy nakup a jednoduchou platbu. Pouziva finan¢ni hotovost, platebni
kartu ne. Vi, ze nemuize utratit celé své kapesné, dovede s nim hospodaftit. Ma dobrou piedstavu
o zakladnich nakladech na domacnost. Pfi rozhovoru na toto t¢éma Daniela zminila: ,, ...je dobré

si delat obalkovy systém. “

Domaci prace:

Daniela ma dobry piehled o domacich pracich i dalSich dulezitych povinnostech spojenych
s provozem domadcnosti. Je presvédcend, ze se o domdci prace d€li s matkou rovnomeérng:
.S maminkou se stridame, ale moc se mi nechce, trvda mi to. “ Maminka vSak uvadi, ze Daniela

svou pomoc v domacnosti pichanéla, ale dle svych moznosti spolupracuje.
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Zavislost na rodicich:

Jak jiz bylo vySe uvedeno, Daniela svou maminku povazuje za nejblizsi kamaradku, travi spolu
svlj veskery volny ¢as. Vzhledem k tomu, ze piiSla velmi brzy o svého otce, je na svou matku
velmi vazana. Daniela md o svou matku veliky strach. Jak jiz zde bylo vySe zminéno,
ta se vénuje dcefi v maximalni mife, proto ji ptili§ prostoru pro sebe a své zajmy moc nezbyva.
Daniela svou budoucnost vnima velmi pozitivné, piedpoklada, ze bude pracovat a starat

se 0 svou maminku. Matka k budoucnosti své dcery uvadi: ,, Doufam v co nejvétsi Danielinu

samostatnost.

Eva

Vék: 29 let

Diagnoza: Downtiv syndrom
Diagnostikovana mentalni retardace: SMR

Rodinna anamnéza:

Eva Zije se svou matkou a bratrem v rodinném domé¢ na vesnici.

Matka (49) ma stiedoskolské vzdélani, od narozeni dcery se plné vénuje péci o ni, od jejich
18 let pracuje brigadné.

Otec velmi brzy od rodiny odesel, zalozil novou rodinu a se svymi détmi z prvniho manzelstvi
se prili§ nestyka.

M4 mladsiho bratra, ktery pracuje a zaroven studuje V.

Prubéh vzdélavani:

Eva navitévovala béznou matetskou skolu. Celé zakladni vzdélani absolvovala na ZS specialni.

Dale navitévovala SS praktickou obor jednolety i dvoulety.

Osobnost:

Eva byla komunikativni, ale udrzovala si dostup. Pfi rozhovoru sedéla na své zidli a odmitala
si pfisednout bliZze. Nedovolila vyzkumnici polozit pomiicky na jeji pracovni still a odmitala
je pouzit. Vyzkumnice se nesméla dotykat jejich véci. Ptfi rozhovoru hodné odbocovala
od tématu. Otazkam casto nerozuméla, bylo nutné je formulovat jinak, a pfesto nebyla schopna
v nékterych ptipadech uspokojiveé odpoveédet.

Pii komunikaci nékdy reagovala velmi negativné, pouzivala i silngjsi vyrazy.
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Samostatné volnocasové aktivity:
Eva hodné¢ sleduje televizi, jejim oblibenym potfadem je seridl Ordinace v rizové zahradé, Casto
k nému utikala v prub&éhu vyzkumného rozhovoru. Také rada surfuje po internetu. Chodi

na prochazky s pejskem a hraje si se svym kocourem.

Volnocasové aktivity spolec¢né s rodici

Spolecné aktivity s rodici neuvadi.

Vztahy s vrstevniky:

Se svymi vrstevniky ma Eva moZnost se setkavat pouze v ramci Centra socialnich sluzeb, kam
denn¢ dochazi. Dle jejich slov ,,...mam spoustu kamaradi, bohuzel. Krome jednoho, ktery
mé nenavidi.

Samostatnost:

V oblasti sebeobsluhy je Eva samostatna. Ve vSech dalSich oblastech je plné zavisla
na své matce a bratrovi.

Matka k tomu dodava: ,,Sama rozhoduje o tom, co se ji koupi, je to slecna a rdada si vybird,

co si oblece. Ja ji neberu jako nemocnou, ale jako slecnu. *

Finanéni gramotnost:
Eva se dle svych slov boji sama nakupovat. Nezna hodnotu penéz a nemé piedstavu o tom,

co by si za n¢€ pro sebe nakoupila. Nema piedstavu o béZznych ndkladech na domacnost.

Domaci prace:
V domécnosti poméaha Eva s utiranim nadobi a prachu, pfiznava, ze vétSinu povinnosti déla
matka a bratr. Matka uzndva, ze se dcera snazi pomahat, ,,...zkousi si to a kdyz to nejde,

tak to nejde.*

Zavislost na rodiné:

Eva vyjadiuje velkou zavislost na matce i bratrovi, styska se ji i v dobé, kdy jsou naptiklad
Vv praci. Vzpomina na moment, kdy donesla domut ptihlasku na chranéné bydleni. Matka ani
bratr byli dtirazné proti a sama Eva uvadi: ,, bojim se tam byt, zdrhla bych domii za brachou. *
Eva také nema piili§ jasnou piedstavu o své budoucnosti.

Matka k tomuto dodava: ,, Budoucnost je tézka otdzka, vim jen, Ze si preje zustat doma, kde

¢

je zvykla a s bratrem. *
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6.2 Vlastni vyzkumné Setieni

6.2.1 Jak osoby s Downovym syndromem vnimaji svou diagnézu

Prestoze byly na stran¢ vyzkumnika na zacatku vyzkumu urcité obavy z polozeni této
otazKy, Ctyfi z ucastniki na ni odpovidali ochotné, pouze od ucastnice Evy nebylo ziskano
vyjadreni. Alena, Barbora a Cyril shodn¢ vyjadiili, ze je to t€zké mit DS a je jim neptijemné
se potykat s nezddoucimi reakcemi okoli. Naptiklad Barbora uvadi: ,, Pro mé je to tezke, ze mam
tuto diagnozu, moc se mi nelibi, jak o nas mluvi lidi, co nejsou postizeni, to me moc mrzi, musim
to pak vysveétlit, proc to ti lidi mivaji, Ze se tomu nesmi smat, a to mé stve. * Barbora a Cyril dale
uvedli, Ze musi na sob¢ pracovat, aby svému okoli dokazali, Ze jsou rovnocenni lidé: ,, Budu se
zlepSovat, abych mohla jit do néjaké show a ukdzat jim, co umim a co dokdzu. (Barbora) “ Cyril
si mysli: ,,Da se s tim sice Zit, je pravda, ze ho mam, ale nesmim na to myslet, Ze ho mam. *
Dale ucastnice Alena uvedla, ze ,, kazdy dité ma jiny Zivot, takzZe ja to nijak nezkoumadm, lidé

¢

s DS vypadayji jinak, ale porad jsou to lidi. A nemit DS by bylo nudny, to bych ztratila fantazii.

6.2.2 Jak osoby s Downovym syndromem vnimaji napliiovani vlastnich poti‘eb

Pro vyhodnoceni této otazky bylo vychazeno z Maslowovy pyramidy potieb (Kelnarova
et al., 2011). Kazdy ¢lovék ma dle této hierarchie pét zakladnich Grovni potteb. Prvni jsou
zakladni télesné a fyziologické potteby. Ty jsou vSechny, mimo potieby rozmnozovani,
u Ucastnikll zcela naplnény, diky péci jejich rodi¢u. Barbora a Cyril vyjadtili svou touhu
po ditéti, 1 pfesvédceni, Ze by péci o dité zvladli. Jejich matky se v8ak shoduji, Ze je to nerealny
a nesplnitelny sen jejich potomki. Zadny z nich nemé realnou piedstavu, co péée a vychova
ditéte obnasi.

U vSech ucastnikll jsou zcela naplnény potfeby bezpe¢i a jistoty, druhy stupen
Maslowovy pyramidy potieb, a to diky péci jejich rodin. Dal§im stupném pyramidy je potieba
lasky, ptijeti a spolupatii¢nosti. Ty jsou zcela naplné€ny, az na jednu vyjimku, ve vSech rodinach
ucastnikli. Eva se citi odmitnuta otcem, ktery od rodiny odeSel a neprojevuje o ni zajem,
coz jeho dcera velmi téZce nese. Ostatni rodiny zahrnuji své potomky bezpodminecnou laskou
a ochranou. Tyto potieby jsou vSak uz mélo naplitovany ve vztahu k SirSimu okoli ti¢astnik.
Jak bylo vySe uvedeno, maji malo kamaradd, S omezenou moznosti setkavani se s nimi. Dalsi
osoby, které¢ je mezi sebe alesponn castecné piijimaji, jsou nejCastéji pratelé rodicu
¢1 zaméstnanci zafizeni ¢i Skoly, kterou navstévuji. Naptiklad Alena uvedla, Ze nema pratele ve

svém veku. Blizsi setkavani s intaktni populaci jsou velmi vzacna. Napiiklad ucastnice Alena
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absolvovala s matkou vikendovy kurz malovani, kde ji ostatni G¢astnici mezi sebe velmi dobie
ptijali. Po ukonceni kurzu se jiz v§ak dale nesetkavaji.

Na piedchozi pfimo navazuje Ctvrta potfeba uznani a ucty. Ta je u vSech ucastnika
vysokd, protoze se ji t¢émto lidem pfiili§ nedostava. Podobné jako u tfeti potieby, je plné
naplnovana rodinou, u lidi v okoli uz tomu tak neni. Barbora a Cyril hovofili o tom, Ze by radi
ostatnim lidem ukézali, co dokazi: ,,...chtél bych natocit film, ucinkovat v néjaké soutézi...
(Cyril). “ Jak jiz bylo uvedeno vySe, uvédomuji si svou diagndézu a vnimaji nékdy nezadouci
reakce okoli.

Potieba seberealizace, vrchol pyramidy, je Caste¢né naplnéna v oblasti spontannosti,
tvofivosti. Ugastnici maji rozmanity okruh z4jmd a v rAmci svych moznosti smysluplné travi
svij volny €as. Dale bylo v pribehu rozhovoru ziejmé, Ze si Gi€astnici vazi svého Zivota a raduji
se zng&j. Alena piekvapila vyzkumnika svou odpovédi: ,, Zivot je nejvétsi dar. Chci se ucit
Zivotem a milovat ho takovy, jaky je, misto, abych se zbytecné trapila. Muj Zivot je melodie
mého srdce.” Oblast predsudkd a vnitini etiky nebylo mozno posoudit, protoze v tomto
vyzkumu pro tuto oblast nebyl prostor.

VSichni Gcastnici se vSak jevi vyzkumnikovi jako lidé, ktefi se spiSe soustfedi na svou
osobu a nedokazi vnimat problémy a potieby lidi okolo sebe. Vice je toto popsano v nasledujici

kapitole.

6.2.3 Jak osoby s Downovym syndromem vnimayji své vztahy s vrstevniky a intaktni
spole¢nosti

Z odpovédi ucastnikl vyplyva, Ze vSichni z nich se citi v rizné mife osaméli. S intaktnimi
vrstevniky se pravidelné zadny z Gc€astnika blize nestyka. V blizkosti svého bydlisté nemaji
74dné pratele. Ucastnici se dle svych slov obvykle navazuji pratelstvi se svymi vrstevniky pouze
V ramci zafizeni, které navstévuji. ,, S kamarddy se vidim mdlo, nechodim k nim ani oni k nam.
(Cyril)“,, Nejsem S kamarady mimo skolu. (Eva) “ Dle pozorovani vyzkumnika zde vyznamnou
negativni roli mohou hrat tyto faktory:

1. Obvykle pomérné velka vzdalenost jimi navstévovaného zatizeni od mista bydliste.

2. 'V blizkosti bydlist¢ nemaji kamarady.

3. Rodice je samostatné nikam nepoustéji.

4. Pratelé, které maji ucastnici v navstévovaném zafizeni, jsou v podobné situaci, jako oni.

Pouze ucastnice Barbora udava maly okruh kamaradi, se kterymi se styka ve svém

volném cCase samostatné, bez doprovodu rodi¢i. V pribéhu rozhovoru s touto divkou byl
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vyzkumnik svédkem telefonického rozhovoru s kamaraddkou, kdy se domlouvaly na tom,
ze pujdou spole¢né navstivit noveé otevienou kavarnu ve svém mésté. Také spolu chodi
pravideln€ na bazén, do kina a na drobné ndkupy do obchodniho centra.

Ctyti G¢astnici velice vyrazng touZi po partnerském vztahu. Ugastnice Alena povazovala
otazky ohledné vztahti za ptili§ osobni a odmitla se k nim vyjadfovat. Cyril hovofil o tom, Ze:
,, Chtel bych zazivat lasku, cit, miize to byt takovy zvlastni pocit, ten krasny pocit, ktery clovéeka
meni, je zamilovany. *“ VSichni tito lidé maji za sebou svou zkusenost s prvni laskou. Barbora,
Cyril a Daniela jsou v sou¢asné dobé zamilovani, jedna se vSak spiSe o platonicky vztah.
U divek jde 0 vztah v uplném pocatku a v piipadé Cyrila rodi¢e nesouhlasi s ptipadnym hlubsim
vztahem svého potomka. Jako divod uvadéji, ze se jedna o nevhodného partnera vékem
i hloubkou mentalniho postizeni. Rodi¢e se domnivaji, ze by syn s partnerkou nebyli spolu
schopni vést samostatny spole¢ny Zivot a v pfipad¢, Ze by tento par bydlel u nich doma, ptibyla
by jim dal$i osoba, o kterou je nutno pecovat.

Do budoucna by ucastnici Barbora, Cyril, Daniela a Eva radi zili ve vztahu. Barbora a
Cyril vyjadtili i touhu po vlastnim ditéti. Pfiznavaji, ze péce o dité je zodpovédna a velice
naroc¢na, presto jsou piesvédceni o tom, Ze by to zvladli. Na zminky tykajici se sexu reagovaly
vSechny divky velmi odmitave, bud’ s odporem nebo se stydély. Pouze tcéastnik-Cyril reagoval
otevien¢. Na otazku, zda si s pocitem osaméni dokazi poradit, ucastnice Barbora, Daniela a Eva

nedokazaly odpovédét. Cyril si povida sam pro sebe, kdyz se citi osamély a Alena medituje.

6.2.4 Jak osoby s Downovym syndromem vnimaji svou budoucnost

Ucastnice Alena uvedla, Ze by se rada stala chovatelkou koni, na druhou stranu se viak
K pracovnim aktivitim stavi odmitav€. Samostatnost ji dési a nedovede si piedstavit,
Ze by bydlela jinde bez rodi¢t. Posléze vSak uznava, ze ma kolem sebe velkou rodinu, na kterou
se muze v budoucnu spolehnout.

Barbora si predstavuje svou budoucnost podobné jako jeji vrstevnici. Bude pracovat
v chranéné diln¢, bavi ji pfipravovat pokrmy a rada Sije. S budoucim partnerem bude Zit
samostatné, moc by si prdla miminko a je pfesvédcend, Ze by se o n¢j dokazala spolecné
S partnerem postarat.

Cyril by v budoucnu rad pracoval v zahradnictvi nebo by ho bavilo délat dobrovolnika,
pomahat v domové diichodcii ¢i ve Skolce. Rad by bydlel se svou partnerkou u svych rodict

a spolu by se o né¢ starali.
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Danielu by bavilo délat aktivizaéni pracovnici v domové pro seniory, hrat s nimi
spoleCenské hry a zpivat. Samostatné bydleni je pro ni tézka otdzka, ale pozd¢ji uvadi: ,, Chtela
bych bydlet sama, aby za mnou nekdo dochazel a budu chodit za mamkou, abych ji pomdhala
a dohlédla na ni.

Eva uvadi, ze by se chtéla vdat a pracovat ve svatebnim salonu. Pfed ¢asem sice donesla
domu letacky tykajici se chranéného bydleni, ale predpoklada, ze bude nadale bydlet se svou
maminkou a bratrem.

Budoucnost vSak nevyhnutelné¢ pifinasi i téma starnuti a smrtelnosti. Pro jakéhokoliv
¢loveka je otdzka ztraty rodic¢t velmi tézka a znamend pro n¢j nepredstavitelnou zatéz. Proto
nebyla tcastnikim polozena napiimo. Odpovédi vyplynuly zpovidani o stafi rodicd,
&i o starnuti jich samotnych. Uéastnikiim byl piedlozen obrizek paru velmi starych osob
(Ptiloha ¢. 3). Dva z ucastniku reagovali smichem, u ostatnich byly reakce na n¢j odmitavé
nebo vyhybavé: ,, To mi ani neukazujte, protoze to zivot ukaze sam, co se stane s mymi rodici.
(Alena) “,, To pred maminkou ani nerikej, Ze bude stard, protoze se strasné nastve. (Eva)

Ve dvou piipadech své pocity Gcastnici vyjadfili ptimo: ,,Nejsem na ztrdatu rodicii
pripravend. (Alena) ““ ,, Nechci ztratit svoje rodice. (Barbora)

Z rozhovora vyplynulo, Ze si tito mladi lidé velmi dobie uvédomuji, Ze jednou jejich
rodi¢e odejdou, ale oproti intaktni populaci je jejich situace o to t€z8i, protoze timto ptijdou
o bezpodmine¢nou lasku, domov, pocit bezpeci a jistoty. Alena charakterizovala sviij domov
jako ,,oporu, vwpomoc, pratelstvi, lasku, proste kmen, ano.

V této souvislosti bylo s ucastniky hovoteno i na téma jejich vlastniho stati. Alena a Eva
reagovaly odmitavé. Barbora uvedla: ,,Nedovedu ani nechci si vzpomenout, Ze bych byla stara. *
Ostatni vidi své stari optimisticky. Barbora bude mit stejné stari jako kdokoliv jiny, nevidi
74dny rozdil mezi sebou a jinymi lidmi. Uastnik Cyril by rad mé&l ve svém staii kolem sebe

kamarady. Daniela chce byt aktivni seniorkou a zit v domové diichodct.

6.2.5 Jak osoby s Downovym syndromem vnimaji poti‘eby a zatéz svych rodi¢ia

Zadny z uéastnikii nema piili§ predstavu o b&znych starostech & potiebach svych rodigi.
Potieby svych rodict vztahuji ke své osobé. Prestoze bylo vyzkumnikem naznaceno,
ze se potieby €1 problémy rodici mohou tykat i zalezitosti mimo rodinu, vSechny odpovédi
se shodné tykaly ucastniki samotnych. Pti rozhovoru s Evou se vyzkumnikovi nepodafilo

ziskat zadnou informaci, kterd by vypovidala o jejim vnimani potfeb své maminky.
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Na otazku: ,, Co by tvym rodiciim udélalo radost?“ odpovédéla Alena: ,, Rodice maji ze
mé radost, to by si mé jinak neporidili. “ Barbora je pfesvédcend, ze by jejim rodicim udélalo
nejvetsi radost ,, zaZit tu krasnou atmosféru, Ze bych jim uvarila veceri. ““ Cyril si mysli, Ze rodice
maji radost, kdyZ jim pomaha, d¢la dobré skutky a pomaha ostatnim. Pfiznava, ze si rodice
mozna néco preji, ale on to nevi. Daniela uvedla, ze ,,mama ma radost, kdyz mam dobrou
znamku a kdyz uklidim byt.

Na otazku, zda znaji zaliby svych rodic¢a, jen Barbora a Cyril méli alesponn malou
predstavu o koni¢cich svych rodi¢l, ostatni je neznali. Daniela a Cyril uvedli, Ze se matka
ve volném cCase stard o domacnost.

Stejné jako u predchoziho tématu nemohla byt otazka, zda ucastniCi vnimaji zatéz
své rodiny poloZena napfimo. Pro zkoumani této oblasti bylo vyuzito nékolika pomucek.
S jejich pomoci jsme se pokusili najit odpovédi na tuto otazku.

Nejprve bylo vyuzito barevného terée (Ptiloha &.1) a figurek ze hry Clovéée, nezlob se.
Ve stiedu terce je sam tcastnik. Do kruhu ¢. 1 Barbora, Cyril, Daniela i Eva umistili své rodice,
sourozence ¢i nejblizsi rodinu. Alena zde nejprve umistila velké mnozstvi plySovych kamarada
a az po upozornéni ptidala svou nejbliZsi rodinu.

Do kruhu €. 2 vSichni shodné€ umistili kamarady. Nékteti pfidali ucitele ¢i blizké rodinné
znamé. Jednalo se vzdy jen o velmi maly pocet figurek, coz ukazuje, v jak uzkém okruhu osob
tito 1idé Ziji, coz potvrzuje kruh €. 3, ktery zistal ve vSech pfipadech prazdny.

Poté byl pfipraven druhy ter¢ tak, ze stied kruhu byl naptiklad star$i sourozenec
nebo nékdo blizky, ktery uZ ma vlastni rodinu. V prvnim kruhu byl obvykle vyzkumnikem
dosazen partner osoby ve stiedu kruhu a jeho déti, v druhém pak rodice a sourozenci a ve tfetim
kruhu kamaradi a znami. Poté byli Gcastnici vyzvani k vyjadfeni rozdilu mezi obéma terci.
Ugastnik Cyril odpovedél: ,,Jsem na vdzkdch, to bude zajimavé, nevim odpovéd. Moznd do
budoucna bych to tak rdad vidél. Mit partnerku a rodinu. * Utastnice Barbora fekla, Ze ,, ...je to
tak dobry, ale nedovedu si to predstavit . Zbyvajici 3 ucastnici nedokazali své pocity vyjadrit
vibec.

Poté Gcastnici odkryvali postupné karticky zobrazené v Piiloze €. 2. Pod kazdou se skryva
obrazek nebo slovo, o kterém jsme si posléze povidali. Diky tomu byly ziskdny informace
o rodinném zivoté, emocnim vnimani ucastnikii, jejich finan¢ni gramotnosti, vztahu
ke vzdélavani, traveni volného Casu.

V Piiloze &. 3 jsou zobrazeny fotky starého muZe a Zzeny. U€astnikiim byla poloZena
otazka: ,,Jak si predstavujes vasi rodinu, az budou tvoji rodice vypadat takto? “ U tfech z nich

(Barbora, Cyril a Daniela) vyvolala v prvni chvili tato fotka asmév. Poté se vSak shodné
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vyjadrovali své obavy ze starnuti rodict a také jej pfimo popirali. Dale piesvéd¢iveé uvadeli,
ze se o své rodi¢e budou schopni v budoucnosti postarat. Zbyvajici dvé ucastnice (Alena, Eva)
reagovaly rozhotéené: ,, To mi ani neukazujte, protoze Zivot to ukdaze sdam, SO Se stane s mymi
rodici. Nejsem na to pripravend. (Alena) Z téchto reakci bylo vyzkumnikem vyvozeno,
ze si vSichni Ucastnici uvédomuji svou Uplnou zévislost na rodic¢ich a sviij strach skryvaji
za presvédceni, ze tim, Ze budou svym rodi¢iim pomahat, zastavi jejich starnuti. Naptiklad
Barbora uvedla: ,, ...pomiizu jim, aby nebyli stari, budu dodrzovat odstup, aby nebyli jako moje
babicka s dédou, at jsou mladi. “

Na fotkach v Ptiloze ¢. 4 je intaktni rodina a rodina s nékolika détmi s DS. Otazka k témto
obrazkam znéla: ,, Jak vnimds tyto rodiny, co je jinak?“ Uastnice Alena odpovédéla: ,, Kazdy
dité ma jiny Zivot, tak ja to nijak nezkoumam, lidi s DS vypadaji jinak, ale porad jsou to lidi. *
a dodala: ,, Jedna rodina md zdravé déti, tak mizou cestovat. Ta druhd se musi o ty déti starat,
protoze maji DS. O mé se taky musi starat. Nékdy to neni tezké. Cyril ktomuto uvedl:
., ...je treba nemyslet na syndrom, ale je v tom urcita zodpovédnost, urcite to je. S ismévem
dodal, Ze ma rodina s détmi s DS vice tloustky. Daniela pfemyslela takto: ,, ...kdyz je v rodiné
dité s DS, tak ta rodina se snazi ditéti pomoct a tak. Rodina ma vice prdce. Ale nevim, jestli je
to tezke. “ U Evy na tuto otdzku nedoslo z diivodu jeji inavy a neochoty dale odpovidat.

Pro zkoumani toho, jak vnimaji ti¢astnici Svou pomoc v domacnosti, byly pouzity dvé
misky a figurky. Byly jmenovany ruzné domaci prace a povinnosti (napt. vyfizovani
na ufadech, objednavani se na vySetieni k 1ékafi apod.) a Gcastnici davali figurku do misky
se jménem osoby, ktera danou ¢innost vykonava. V ptipad¢ online rozhovoru byla tato ¢innost
provadéna vyzkumnikem na slovni pokyn ucastnika. Ve Ctyfech piipadech (Alena, Barbora,
Cyril, Daniela), byly pocty figurek v miskach pfiblizn€ vyrovnané, s mirnou ptevahou v misce
rodi¢l. V piipadé¢ Evy byla pfevaha rodicovské misky znacnd. Ve vSech piipadech si vSak
ucastnici uvédomili, Ze tiha povinnosti je vice na stran€ rodict a vyjadtili ochotu vice pomahat.

Pfi konzultaci téchto vysledku s jejich matkami bylo zjisténo, Ze néktefi Gcastnici svou
pomoc v domacnosti zveli¢uji. VSechny matky shodné uvedly, ze jejich déti zakladni domaci
prace ovladaji a v domécnosti vypomahaji. Obvykle maji za tikol uklizet sviij pokoj, pomoc
s nadobim, utirani prachu ¢i vysavani. Cyril spiSe d¢la ,,chlapské prace* na zahradé i v domé.
Metoda pouzitd pro zkoumani této oblasti pfili§ nevypovida o mife a Cetnosti pomoci déti

pii konkrétnich domacich pracich.
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6.2.6 Jak vnimaji svou zatéz matky ucastniki

Vsem matkdm ucastniki byly na zavér rozhovoru polozZeny nasledujici otazky:
1. Pocitujes na sob¢ zatéz péce o své dospelé dite?
2. Chybi zvenci né&jaka sluzba ¢i zafizeni, které by vam pomohlo, ted’ 1 do budoucna?
3. Co pozitivniho ptinasi zZivot s ditétem s DS?

Maminka Aleny:

1. ,, Pocituji velkou nesvobodu v tom, co chci délat, v soucasné dobé navic pecuji i o druhou,
dlouhodobé nemocnou dceru. Mam ale néjak rozdané karty a snazim se s nimi hrat,
Jjak miizu a umim. Mym velkym snem je cestovani, prizpusobila jsem jej dceri, jezdi se mnou
po Ceské republice. Beru ji sebou na kurzy, které mé zajimaji. Lidé jsou diky Alené K nam
moc hodni, povzbuzuji ji. Dcera mé na kurzech prekvapuje svou samostatnosti a kreativitou.
Svét je tak zajimavé misto, takze i kdyz se ti néjaka moznost uzavre, stale se oteviraji nové
moznosti, které miizes vyuzit. Dokud je clovek zdravy a pri sile, tak je to porad hezky.
Vsichni lidé maji néjaké problémy. Ja jsem se s tim naucila zit a byt stastnd. Pocituji spise
zatez ze strany uradi, které by mély témto rodinam pomdahat a casto jim spise komplikuji
Zivot. *

2. ,,Ano, chybi zde odlehcovaci sluzba, denni stacionar v miste bydliste, zajmové krouzky,
kde by bylo mé dité prijimané, jaké je.

3. ,,Je toho strasné moc, hlavné se diky ni cely Zivot ucim, i v oblastech, které by mi ziistaly
Jjinak skryté, hodne dulezité je pro mé objevovat to dobré v lidech kolem, dcera probouzi
v lidech to lepsi, co v nich je. Lidé s DS maji neskutecnou intuici, a tim pozname opravdovost
lidi, vyciti to srdicko. Svét je bohatéjsi a pestiejsi. Ma dcera neni zatéz, je to jinak

‘

vybudovand rovnovaiha. *

Maminka Barbory:

1. ,, Nejhorsi je to asi po psychické strance. Kazdy z rodicu pocituje s pribyvajicimi lety
urcitou zatéz, kterou je tézké priznat nahlas. Casto to mohou byt zddnlivé malichernosti,
které vsak neustalym opakovanim zpusobuji stresové situace. Nejvic mé trapi to stdlé
opakovani. Reknu, co je potieba mit u sebe pii odchodu do skoly: kapesniky, penézenka,
telefon, klice, gumicka do vlasii. Vsechno mi odkyve, jdeme z domu, dalsi den a jeee,
Jja nemam gumicku. Nebo vola s placem ze Skoly, Ze jsme ji nezabalili pouzdro. A to ji vecer

rekneme, at’ si vsechno pripravi. *

47



., Pak je to jeji prejidani, vysvétlime si, Ze neni nutné snist spoustu sladkého a co myslis,
zustanou ji penize z obédii a nakoupi si v Lidlu dva pytliky orechii v cukru, sladkou ledovou
kavu a vsechno to zvladne sporadat, nez prijede domui.

,Moc mi pomaha tabor. Bylo by fajn, kdyby takové akce byly castéji, treba vikendovky.

¢

Ale nehledam intenzivné.

¢

., Upevnéni partnerského vztahu, prehodnoceni zZebricku hodnot. Dcera je nase zlato.

Maminka Cyrila:

1.

,Ano, v mnoha ohledech. Po financni strance, nutnost prizpusobit sviyj cas jezdeni s nim
a pro nej do dilen, na akce atd. Pocit prosraného Zivota, neustald potieba byt uzitecna
alespon dobrovolnicky, kdyz uz nemiizu chodit nikam do prace. Odpor k rodicum nékterych
synovych kamaradii s DS, kteri rikaji, jaké mam Stésti, zZe je syn tak sikovny, pritom nevidi,
jak na vSem makdme, jejich pomluvy. Litost nad jejich détmi, které to mohly dotahnout dal,
kdyby se rodice snazili a nehazeli péci o dité jen na skolu nebo néjakou soc. sluzbu. *

., Néjaky taxik, ktery by ho vozil do dilen, pokud mozno zdarma. “

,,Nechodim do prace, tzn. mam vice volného casu a nemusim vesit pracovni problémy...

Coz je mi zdroveri lito. Vyzvy délat vSechno tak, jak by to bylo, kdyby DS nemél. Uleva,

ze ma "jen" DS a zadnou horsi diagnozu. *

Maminka Daniely:

1.

,Mam mdlo volného casu. Priprava na vyucovani je velmi ndrocnd a pocituji,
Ze uz mi nekdy dochazeji sily. Dcera je vSak ve Skole velmi spokojend, takze to musim jeste
néjakou dobu vydrzet. Navic se musim starat jesté i o svou maminku a také vnoucata. "
Na zavér jesteé dodava: ,, Priznam se, Ze uz nékdy, kdyz slysim Downitv syndrom, tak mé to

I3

frustruje. Uz to prosté nechci resit, tohle uz mam za sebou. *

2. ,,S pomoci rodiny vse zvladame, nechybi mi v tomto sméru nic. *

3. ,,Jiny pohled na svet.

Maminka Evy:

1. ,,Nekdy ano, ale je to moje dite, které mé potrebuje.

2. ,,Kdyz byla mala tak ano, ale ted uz je toho tolik, Ze se da vybrat. *

3. ., Mi prinesl to, zZe Zivot s ni je slunickovy, usmévavy, nékdy ndarocny, ale miluji ji i syna

a jsem rada, ze je mam. *
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Obr.¢. 1 Grafické znazornéni vysledkii vyzkumu
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Schéma zndzoriiuje, jak izce jsou propojeny dospélé osoby s DS se svymi rodici, a také

jaky ma na né vliv toto pouto. V centru schématu jsou Osoby s DS, které byly predmétem

vyzkumu. Témata, kterd jsou zde znazornéna, ptredstavuji jednotlivé dil¢i otazky vyzkumu.

Jednotlivé polozky jsou shrnutim vysledki ziskanych v pribéhu rozhovorl s ticastniky

vyzkumu. Ze schématu vyplyva, ze rodice saturuji vétSinu potieb téchto jedinci a maji zasadni

vliv na jejich zivot. Vétsina faktorti uvedenych ve schématu, zaroven piedstavuje oblasti zatéze

rodici, které musi nést a zvladat.
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6.3 Diskuse

Hlavnim cilem této prace je analyza a deskripce zatéze v rodiné s ¢lenem s DS,
a to pohledem samotnymi dospélymi osobami s DS. Vyzkumnikovi se nepodafilo najit
vyzkumy, které by se v Ceské republice touto problematikou blize zabyvaly.

Je mozno fici, Ze zadny z ucastnikti s DS nema ptedstavu o potfebach a problémech svych
rodi¢i. Vétsina znich ani nezna jejich zaliby ¢i pfani. VSichni se k této problematice
vyjadrovali vzdy ve vztahu ke své osob¢. Rubinstejnova (1973, in Valenta et al., 2021) uvadi,
ze egocentrické emoce jsou typickym emocionalnim projevem lidi s MP.

VSichni ucastnici vyzkumu si jsou plné védomi své diagndzy. Jedna ze zkoumanych osob
odmitla na tuto otazku odpovédét, ale tato skute¢nost vyplynula v prubéhu dalsiho povidani.
Pocituji svou odlisnost od intaktni populace a maji pottebu se negativnim reakcim okoli branit.
Radi by dokazali lidem, Ze jsou rovnocennymi lidmi. Obcas pocituji diky tomu smutek
a osamélost. Ziskané poznatky se shoduji se zjiSténimi, které uvadi Filipkova (2016, in
Struskova, 2016). VSichni Ucastnici vyzkumu Zziji jen v uzkém okruhu nejbliz§ich osob.
Primarné je to jejich rodina, se kterou travi vétSinu svého volného ¢asu. Nemaji mnoho
moznosti se mimo navstévované zatizeni setkdvat se svymi vrstevniky. Pouze tUcastnice
Barbora ma dvé¢ kamaradky, se kterymi travi samostatné malou ¢ast svého volného ¢asu.

Rozhovory potvrdily ndzor, ktery prezentuji napt. Venglafova a Elsner (2013, in Bendova
et al., 2015), Zze pro osoby s mentalnim postizenim Zijici v rodin¢ je velmi tézké si najit
vhodného partnera. Vagnerova (2012) i Valenta et al. (2021) zdiraziuji potiebu lasky osob
s MP, ktera je stejna, jako u osob intaktnich. Ctyti z Gcastnikti projevili vyraznou touhu mit
partnera a byt milovan. Ucastnice Alena se k tomuto tématu odmitla vyjadfit. Pipekova et al.
(2014) uvadi, ze vybér vhodnych partnerti je u 0sob s MP velmi zuzZen, obvykle na osoby
navstévujici stejnou Skolu ¢i denni zatizeni. V rozhovorech s ucastniky vyzkumu byly tyto
poznatky potvrzeny. Navic diky uzkému okruhu osob, se kterymi se potkavaji, mohou vznikat
vztahy nepfili§ vhodné, at’ uz vzhledem k nepfimétenému vé€kovému rozdilu potencionalnich
partnerti, ¢i jejich pfili§ rozdilnych mentalnim schopnostem. Cyrilova matka se vyrazné
vymezila proti pfipadnému vztahu svého syna. Vyjadrila i obavu, Ze pokud by chtél syn se svou
partnerkou bydlet s nimi ve spole¢né domacnosti, znamenalo by to pro rodinu péci o né o oba.
Je otazkou, zda maji rodi¢e pravo rozhodovat o vhodnosti takového vztahu. Resenim by mohlo
byt umoznit synovi se ¢astecn¢ osamostatnit, bydlenim bud’ v chranéném, ¢i podporovaném

cey

bydleni. Je mozno fici, Zze osoby Zijici trvale v socidlnim zafizeni maji v tomto piipad¢ o néco
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veétsi moznosti. Maji vétsi moznost se s ostatnimi klienty 1épe poznat, travit spolu svij volny
Cas a sdilet spole¢né zazitky ¢i aktivity.

Zkoumané osoby s DS si uvédomuji, ze nékteré jejich schopnosti jsou omezené:
. ...sourozenci to zvladali, protoze nemaji DS jako ja. (Daniela)“. Uastnice Alena uvedla,
ze: ,, ...vénovat se prdaci a byt sama bych nezvladala. Tito mladi lidé védi, Ze ve vétSin€ Zivotnich
situaci potfebuji pomoc svého okoli. I kdyz po samostatnosti touzi, a radi by zili jako jejich
intaktni vrstevnici, jejich pifedstavy o budoucnosti a samostatnosti jSou spiSe nercalné. VSichni
naptiklad hovofili o zaméstnani, které by radi vykonavali. Jejich predstavy vSak nejsou
postaveny na jejich realnych schopnostech a moznostech. Dle jejich matek jejich pracovni
vykonnost a vytrvalost neni na takové urovni, aby dlouhodobé zaméstnani zvladali. Jak ale
uvadi Cimrmannova (2020) je domnénka, Zze osoby s MP nejsou schopny pracovat, mylna.
Dle Krejéifové a Kozakové (2013) tito lidé jsou, pii vhodné podpoie, schopni zaméstnani.

Végnerova (2014) uvadi, Ze osoby s MP nemaji potiebu samostatného Zivota. Zit jednou
samy nebo v chranéném bydleni by si v§ak praly ucastnice Barbora a Daniela: ,, ...chtéla bych
bydlet sama, aby za mnou jen nékdo dochdzel. (Daniela) “ Matky obou tcastnic k tomuto
shodné vyjadiily nazor, Ze je to nerealny sen jejich dcer. Divky o tom sice S nimi hovofi,
ale zaroven se také osamostatnéni boji. Znac¢nou roli zde hraje obava matek z toho, ze by divky
osamostatnéni nezvladly. Vzajemny vztah a zavislost mezi matkami a jejich détmi jsou velmi
silné. Ve vSech zkoumanych piipadech potvrzen zavér Cimrmannové (2020), ze panuje
ptesvédceni o tom, ze pro dospélé déti s MP je nejlepsi Zivot s rodici.

Béhem vyzkumnych rozhovora s ucastniky 1 jejich matkami bylo zjiSténo, Ze vétSina
jejich zakladnich potieb je napliiovana ve velké mife rodinou a ptipadné velmi tzkym okruhem
blizkych osob. Protoze tito lidé Ziji v podstaté v uzavieném okruhu blizkych osob, nejvétsi
deficit naplnéni potfeb byl vniman v kontaktu s okolni spolecnosti. Jejich situaci Ize pfirovnat
k nedavnému obdobi lockdownt, kdy mnoho lidi pocitovalo nesmirnou zatéz v nutnosti
pobyvat doma bez moznosti osobnich kontaktti s dalSimi lidmi.

Dal$im vyznamnym problémem je nedostatek moZnosti k ziskani lasky, partnera,
sexualniho naplnéni a z toho vyplyvajici naplnéni touhy po vlastnich détech. Okruh moznych
partnerd je velmi Uzky, neni pfili§ mnoho mozZnosti k setkavdni. Pro moznost naplnéni
sexualniho Zivota je nezbytné zajistit témto lidem prostor a soukromi, coz nebyva snadné. Jak
uvadi Mandzakova (2013) je pro osoby s MP ziskani partnera dikazem normality, coz se
Vv pribéhu rozhovort vyzkumnikovi potvrdilo. Tito lidé vnimaji partnerské vztahy ve svém

okoli a radi by je prozivali stejné tak, jako intaktni osoby.
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Ztrata rodicu je pro tyto lidi mnohem vice bolestnym zdsahem, neZz je tomu u ostatnich
lidi. VSichni ucastnici jsou si védomi toho, ze jejich rodi¢e jednou odejdou. Pokud
na to v prubéhu rozhovoru padla zminka, reagovali strachem: ,, ...bojim se o svou maminku,
nechci to slyset a poptenim: ,, Nehrozi, ze by rodice byli stari, neresim to.* Tito lidé timto
pfijdou o svou oporu, bezpedi a bezpodmineénou lasku. Ziji se svymi rodi¢i, dokud jsou
to schopni rodi¢e zvladat nebo do té doby, nez zemtou. Obvykle poté ptechazeji do socidlniho
zafizeni, kde pro n¢ miize byt adaptace velmi naro¢na. Zhrouti se tim vétSina dosavadnich jistot,
které¢ dosud méli. Ve shod¢ s Cimrmannovou (2020) lze uvést, ze je nezbytné umoznit svym
détem se osamostatnit od rodiny. Hledat jiz nyni moznosti bydleni v chranéném bydleni
¢i v domové pro osoby se zdravotnim postizenim. Zde jejich déti budou moci zit sviij dospély
Zivot a ptesto se s rodi¢i pravidelné vidat. A az nastane situace, kdy jejich rodic¢e zemtou, dokazi
tuto situaci 1épe zvladnout a pfijmout. VéEtSina rodi¢t doufa, Ze az tato situace nastane, budou
S nimi jejich sourozenci travit alespon obc¢as vikendy ¢i svatky.

Z vysledkt vyplynulo, Ze jsou si ucastnici pln¢ védomi své zavislosti na svych rodi¢ich.
Lze vSak fici, Ze tato zdvislost je v jisté mife zplisobena zneschopniovanim téchto osob jejich
rodici. PrestoZe jejich rodice v podstaté od narozeni intenzivné pracovali na co nejlepSim
mozném rozvoji svého ditéte a na dosazeni jeho maximalni samostatnosti, nejsou v soucasné
dobé piipraveni své dit€ tzv. pustit. Jsou piesvédceni o tom, ze je pro n¢ nejlepsim vychodiskem
spoleény zivot s rodi¢i do nejzazsi mozné chvile. Z tohoto Ize usuzovat, ze zavislost je v téchto
rodinach oboustranna.

Nepodatilo se zcela prokazat, zda Gc€astnici vnimaji zatéz svych rodin spojenou s péci
0 jejich osobu. Z rozhovord vyplynulo, Ze ucastnici jsou, diky sniZzené emoc¢ni inteligenci
spojené s jejich diagn6zou, zaméfeni v mnohém pouze ke své osobé a nedokdzi piili§ vnimat
potteby svych blizkych. Mohli bychom fici, Ze tato situace se netyka pouze zkoumanych rodin,
ale mnoha dal$ich rodin pecujici o dospé€lé¢ jedince s riznymi druhy mentalniho postizeni.

Pocate¢nim feSenim pro zkoumané rodiny by mohlo byt uspofadani seminafe na téma
Osamostatinovani osob s mentalnim postizenim, kde by byli pfizvani odbornici z oblasti
socidlnich sluzeb, ktefi by mohli rodicim pfibliZit nabizené mozZnosti sluzeb. Déle také
psycholog, ktery by jim osvétlil disledky nadmérné péce o jejich déti. Vyzkumnik je ¢lenem
obc¢anského sdruzeni Rodinny obzor, z.s. (www.facebook.com/rodinnyobzor/, [online]), jehoz
soucasti je sekce sdruzujici rodiny déti s DS. Sdruzeni vyuzivé podpory Moravskoslezského
kraje v ramci programu Podporujeme hrdinstvi, které neni vidét (Podporujeme hrdinstvi, které
neni vidét III | Moravskoslezsky kraj | (msk.cz), [online]). V ramci tohoto programu by bylo

mozné usporadat vySe uvedeny seminar.
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ZAVER

V bakalaiské praci byla analyzovana a popsana zatéz vrodiné s ¢lenem s DS,
a to pohledem samotnymi dospélymi osobami s DS. Prace se sklada ze dvou ¢ésti, teoretické
a praktické. V teoretické ¢asti prace byly nejprve popsany zakladni informace o diagnoze DS.
Dalsi kapitola byla vénovana specifikim o0sob s mentalnim postizenim, a to se zaméfenim
na specifika emoci a prozivani osob s mentalnim postizenim, jejich sexualitu, moznosti traveni
volného casu, napliiovani zakladnich lidskych potfeb a osamostatnéni téchto osob. V treti
kapitole byla charakterizovana specifika rodiny pecujici o jedince s postizenim. V posledni
kapitole teoretické Casti byla popsdna zatéz pecujicich osob. Praktickd ¢ast byla zaméfena
na zkoumani postojl a potieb dospélych osob s DS, jejich vniméni své role v pe€ujici rodiné.
Vyzkumna ¢ast byla provedena pomoci kvalitativniho vyzkumu, formou polostrukturovanych
rozhovort s uzkym vzorkem ucastnikd. Dotazy byly zaméfeny na jejich bézny Zivot, rodinu,
zajmy, pratele, ale pfedevsim na vnimani potieb svych a svych rodict. To vSe se zaméfenim
na uvédoméni si zatéze pecujicich osob.

Bakalatska préace ptinesla zjiSténi vyplyvajici ze zkuSenosti a pohled dospé€lych ¢lenti
rodiny s DS na zatéz v rodin€. Vnimani zatéze v pecujici rodiné¢ dospélymi osobami s DS
se vSak nepodafilo zcela prokazat. Tito lidé si uvédomuyji, Ze tiha pé€e o domacnost a vSechny
jejich zélezitosti lezi na jejich rodic¢ich. Ale povazuji to za samoziejmou véc, nedokazi
si predstavit, ze by to mélo byt jinak. Je to ddno také i tim, Ze rodiCe tuto zatéZz dobrovolné
pfijimaji a nechtéji nebo nedokazi ji zménit. Doufaji, Ze budou moci byt spolu co nejdéle
a pred budoucnosti zaviraji o¢i. Rodi¢e védi, ze jednou pftijde Cas, kdy uz nebudou mit silu.
Stale je vSak pro ob¢ strany osamostatnéni nepfijatelné. Ze strany rodicu je divodem obava,
zda bude o jejich dit¢ dobte postarano, zda nebude stradat citove 1 materialné. Jejich déti presto,
7e maji ur€itou touhu po ,,normalnim* zivote, nemaji vili, schopnost a ani moznost udélat krok
ke svému osamostatnéni.

V ramci této prace byly prezentovany také postoje a plany ucastnikti do budoucna.
Tito lidé maji pomé&rné jasnou predstavu o své budoucnosti, kterd vSak ¢asto vSak neni zaloZena
na jejich realnych moZznostech. Jedna se o jedince, ktefi dosahli v mnoha oblastech zna¢ného
stupné samostatnosti. Ale vlivem uréitého zneschopniovani téchto osob jejich rodi¢i nejsou
dostatecné pfipraveni na moznost samostatného Zivota nebo bydleni v néjakém sociadlnim
zatizeni. Je zde vSak nutno fici, Ze i mnoho intaktnich mladych dospélych, zijicich ve spole¢né
domécnosti s rodii si neuvédomuje, Ze by jejich trvala piitomnost v roding byla zatézi. Casto

povazuji vSe spojené s bydlenim s rodici za samoziejmé, at’ uz se jednad o domaci povinnosti,
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¢i finanéni naklady na bydleni. Tito lidé péci své rodiny obvykle nepotiebuji. Divodi, proc¢
zustavaji, mize byt mnoho, ale ¢asto se jedna o jejich pohodlnost, nezralost a sobeckost.

Pro rodi¢e pecujici o své dosp€lé déti s postizenim je vSak setrvani ditéte v rodiné
nezbytnosti. Zadna z dotazovanych matek si v této chvili nedokaZe jinou moZnost ani piipustit.
Prestoze vSechny z nich na sobé& pocituji zatéz neustalé péce. A tim, co nejvice postradaji
je ¢as. Ten je neustale fizen na prvnim misté jejich ditétem, které trvale potiebuje urcity dohled,
doprovod a péci.

Zavery této prace by mohly pomoci uvédomit si rodi¢tim dospélého jedince s postizenim,
ze neni vhodné zavirat o¢i pied budoucnosti. Je nutné zkoumat moznosti osamostatnéni jejich
déti. Spole¢né se svymi détmi hledat vhodné moznosti jejich budouciho Zivota, vyhledavat
optimalni pobytovou socialni sluzbu, kde by byli §t’astni a spokojeni.

Budouci vyzkumy by mohly byt zaméfeny nejen na osoby s DS, ale i obecné na osoby
s mentalnim postizenim. Zajimavé by mohlo byt zkouméni srovnavajici vnimani zatéze
dle hloubky mentalniho postizeni. Takovyto vyzkum by piinesl obecnéjsi a celistvéjsi nahled
do této problematiky. Vzhledem k tomu, Ze odbornych praci na toto téma neni pfili§ mnoho,
nabizi toto téma Sirokou oblast moznosti pro dalsi vyzkumy.

Pokud bych méla zhodnotit své postupy, se kterymi jsem pracovala, pak byly dle mého
nazoru ovlivnény mou nezkuSenosti S pouzitou metodou vyzkumu. Prvni rozhovor
s ucastnikem byl vedeny velmi nejisté, ale v jeho pribéhu jsem si uvédomovala vhodnost
amoznosti svych postupil a nasledné je korigovala. Na zakladé¢ postupného nabyvani zkuSenosti
dalsi rozhovory probéhly mnohem efektivnéji. Analyza a interpretace dat je ryze subjektivni,
ovlivnéna mou dlouholetou osobni zkusenosti s péci o osobu s DS a mym dlouholetym osobnim
pratelstvim se vSemi ucastniky vyzkumu. Pfesto jsem se snazila pfistupovat k vyzkumu
nestranné a nevyhybat se nepfijemnym a negativnim otazkam.

V ramci realizovaného vyzkumu se nepodatilo zcela prokézat, zda Gi¢astnici vnimaji zatéz
svych rodin spojenou s péci o jejich osobu. V prubéhu rozhovort jsem méla pocit, Ze ucastnici

tuto zat€z na jisté urovni vnimaji, nemohu vSak tuto domnénku podloZit dikazy.
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PRILOHY

Priloha €. 1 - Ter¢

Ty jsi stied kruhu, kdo z tvého okoli patii do nejblizsiho kruhu €. 1, kdo do €. 2, kdo do ¢. 3.
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Priloha €. 2 - Odkryvani karticek




Priloha €. 3 — Vnimani stari

Jak si pfedstavujes vasi rodinu, aZ budou tvoji rodi¢e vypadat takto?
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Priloha €. 4 — Srovnani rodin

Jak vnimas tyto fotky? Jaké ty rodiny jsou? Co je stejné, co je jinak?
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Piiloha ¢. 5 - OtazKky pro ucastniky vyzkumného Setreni

1.

© 0 N o g b~ w DD

O N R S T T T = o e
O O 00O N OO0 o0 A W N - O

Jak vypada tvlij obycejny den?

Jak by sis ptredstavoval sviij fantasticky den?

Jak vypada obycejny den tvych rodict?

Jak by mohl vypadat fantasticky den tvych rodi¢t?

Co tvym rodi¢tim udéla radost? Vis o nécem, co by si tvi rodi¢e moc ptali?
Vis, jaké maji tvoji rodice konicky?

Mate s rodi¢i néjaké konicky spolecné?

Mas telefon a s kym si volas? Socidlni sité pouzivas?

Co pro tebe znamena, Ze jsi dospély?

. Dovedes si poradit, kdyz ti lidé nerozumi?

. Dovedes si poradit, kdyz neumis najit spradvnou myslenku?
. Dovedes si poradit, kdyz se ti nedafi?

. Dovedes si poradit v situaci, kdy se citi§ osamély?

. Dovedes si poradit, kdyz se bojis?

. Mtizes§ d¢lat vlastni rozhodnuti?

. Respektuji lidé okolo tebe tvé soukromi?

. Jsi si védom toho, ze mas DS?

. Jaky by byl Zivot bez DS?

. Jak si predstavuje§ svou budoucnost?

. Dovedes si ptedstavit svilj Zivot bez rodi¢t?
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Piiloha €. 6

Souhlas se zvefejnénim pribéhu

V souladu se zasadami etické realizace vyzkumu Vas zaddm o souhlas s Vasi ucasti ve
vyzkumném projektu v ramci bakalaiské prace. Piibehy jsou pofizovany a budou uzity za
ucelem vytvoreni bakalarské prace na téma Vnimani zatéze v pecujici rodiné dospélymi
osobami s Downovym syndromem — analyza zkuSenosti a potfeb, realizované pod zastitou
Pedagogické fakulty Univerzity Palackého v Olomouci.

Timto v souladu s ustanovenim § 12 zdkona ¢. 89/2012 Sb., ob¢ansky zékonik, vyslovné udéluji
zpracovateli Katefiné Adamcéikové souhlas s pouzitim mého piibéhu. Souhlasim s pofizovanim
zvukového zaznamu béhem rozhovoru a s jeho uchovanim na nezbytné nutnou dobu. Ziskané
udaje budou pouzity pouze pro ucely této prace a budou zpracovany s ohledem na ochranu
citlivych informaci. Bude pouzito pouze smyslené kiestni jméno a nebudou uvadéna jména mist
bydliste ¢i navstévovanych zafizeni.

Ucastnici vyzkumu maji pravo od vyzkumu kdykoliv odstoupit.

Jméno a prijmeni osoby s DS

Podpis

Jméno a pfijmeni zdkonného opatrovnika

Podpis

Datum
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Jméno a prijmeni

Katefina Adamcikova

Katedra:

Ustav specialndpedagogickych studii

Vedouci prace:

Mgr. et Mgr. Jan Chrastina, Ph.D.

Rok obhajoby:

2023

Nazev prace:

Vnimani zat¢ze v pecujici rodin€¢ dospélymi osobami

s Downovym syndromem — analyza zkusenosti a potieb.

Nazev v anglictiné:

Adults' with Down syndrome perception of the burden

in the caring family - experience and needs analysis.

Anotace prace:

Bakalarska prace se vénuje problematice vnimani rodinné
zatéze samotnou pecovanou osobou s Downovym syndromem
(DS), kterému dosud nebylo vénovéano piiliS pozornosti.
Existuje mnoho praci zamétenych na z4téz vnimanou pecujici
osobou. Nepodatfilo se v dostupnych zdrojich dohledat

relevantni prace se zaméfenim piimo na osobu s postizenim.

Cil: Analyza a deskripce zatéZze v rodiné s cClenem s DS,

a to pohledem samotnymi dospélymi osobami s DS.

Metody: Pro vyzkumné Setfeni bylo vyuZito kvalitativniho
pfistupu v podob¢ pilotni viceptipadové studie. Data byla
ziskdna pozorovanim a polostrukturovanymi rozhovory s péti
dospélymi osobami s DS a také s jejich matkami. Pii
rozhovorech s osobami s DS byly vyuzity pomicky v podobé
obrazkt, fotek a jednoduchych her. Z anamnestickych udaja
byla zpracovana predstaveni Ui€astnikii a dale byly informace
analyzovany pomoci oteviené¢ho koédovani. Pii zavére€ném

vyhodnoceni dat bylo postupovano technikou vylozeni karet.

Vysledky: Bakalaiskd prace pfinesla zjiSténi vyplyvajici
ze zkuSenosti a pohledii dospélych €lenti rodiny s DS na z4téz
v rodin€. VSechny zucastnéné dospélé osoby s DS si nejsou
védomy zatéze své rodiny, coz je dano egoistickymi emocemi

typickymi pro jejich postizeni. Vyzkum dale ptinesl informace
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o jejich potiebach, zkuSenostech a predstavach jejich
budouciho Zivota. Spolecnym znakem u zkoumanych osob je
znacny pocit osamélosti. Tito mladi lidé by radi zili stejné, jako
jejich intaktni vrstevnici. Zivot v rodiné piinadi omezeni
socialnich kontaktli. ReSenim by bylo osamostatnéni téchto
osob, ptfimétené jejich realnym schopnostem.

Zaver: Zjisténé skuteCnosti mohou pomoci rodindm pecujicim
o dospélé osoby s postizenim uvédomit si nezbytnost hledani

moznosti jejich osamostatnéni.

Kli¢ova slova:

Downltiv syndrom, dospéla osoba s DS, pecujici rodina, z4téz,

osamostatnéni

Anotace v angli¢tiné:

The bachelor’s thesis is devoted to the subject of perception
of family burden by the cared-for person with Down syndrome
(DS), which has not been paid so much attention so far. There
is a lot of work focused on caregiver perceived burden. It was
not possible to find relevant works focusing directly
on a person with a disability in the available sources.
Obijective: Analysis and description of the burden in a family
with a member with DS with the point of view of adults with
DS themselves.

Methods: A qualitative approach in the form of a pilot multi-
case study was used for the research investigation. Data were
gained by observation and semi structured interviews with five
adults with DS as well as their mothers. During the interviews
with people with DS were used pictures, photos and simple
games. Participant introductions were processed from
the anamnestic data, and further the information was analyzed
by using open coding. In the final evaluation of the data,
the technique of laying out the cards was used.

Results: The bachelor’s thesis brought findings showing
the experiences and views of adult family members with DS
of the burden in the family. All involved adults DS are not

aware of the burden on their family, which is given
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by the egoistic emotions typical of their disability. The research
also brought information about their needs, experiences and
ideas of their future life. A common feature among
the surveyed persons is a considerable feeling of loneliness.
These young people would like to live like their peers. Living
in a family brings restrictions on social contacts. The solution
could bet the independence of these persons, commensurate
with their real abilities.

Conclusion: Established facts can help families caring
for adults with disabilities to realize the necessity of finding

options for their independence.
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Down syndrome, adult with DS, caring family, burden,

v angli¢tiné: independence.
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