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Rodina s ditétem s Downovym syndromem

Abstrakt

Problematika osob s Downovym syndromem je stale aktudlnim tématem. Znalost
problémt rodin, které maji dit¢ s Downovym syndromem je pro vefejnost stidle mald a
velmi nepiehledna. Touto praci bych chtéla pfedstavit problémy rodin s détmi s
Downovym syndromem, které jsou zndmé z odborné literatury a které vyplynou z
vyzkumné ¢asti mé prace. Problémy danych rodin se mohou liSit a zaroven shodovat.
Kazda rodina se vyrovnava jinak s tim, ze se jim narodi dit¢ s postizenim. Odborna
literatura popisuje né€kolik druhii vyrovnavani se s narozenim ditéte s postizenim. Kazdy
¢lovék je jiny a tento problém na néj muze pusobit jinak, nékdo se s tim vyrovna sndze a
jiny se s tim nemusi smifit viibec.

Hlavnim cilem bakalafské prace je zjistit, jaké problémy maji rodiny s détmi S
Downovym syndromem, které musi fesit v kazdodennim zivoté. Dil¢im cilem bakalaiské
prace je zjistit, zda se problémy rodin déti s Downovym syndromem shoduji, nebo ne.

Teoretickd Cast prace obsahuje teoretické vymezeni rodiny a teoretické vymezeni
Downova syndromu.

Teoretické vymezeni rodiny obsahuje c¢ast vyvoje rodiny, funkci rodiny a
charakteristiku a problémy soucasné¢ rodiny. ZjiStujeme, jak rodinu mulzeme
charakterizovat. Ve vyvoji rodiny si stanovujeme, jak se béhem let rodina vyvijela, jak
vypadala rodina ve starovéku a jak vypada dnes. Charakterizujeme si, jaké funkce ma
rodina plnit a jak jsou tyto funkce pro dité dulezité. V dalsi kapitole zjistujeme, jaké
problémy soucasna rodina fesi.

V ¢asti teoretického vymezeni Downova syndromu stanovuji co Downiv syndrom
je. Vramci historie zjistujeme, kdo a kdy charakterizoval Downuv syndrom. Také
zjistujeme pric¢iny vzniku Downova syndromu a jeho diagnostiku. Charakterizujeme si,
jaké mame formy Downova syndromu. Urcujeme si charakteristické znaky pro déti
s Downovym syndromem, a jaky je pocet déti, které tento syndrom maji. Mame zde
prehledné uvedené, jaké zdravotni problémy mohou mit déti s Downovym syndromem a
také jaky stupen mentalniho postizeni mohou mit. Dale také zjistujeme, jaké dopady na
rodinu mize mit narozeni ditéte s Downovym syndromem. Stanovujeme si jaké moznosti
vychovy a vzdélavani maji rodice déti s Downovym syndromem pro své déti. Neméné

dilezitou soucasti je, jaké jsou moznosti pomoci rodinam déti s Downovym syndromem,



které jim miZe poskytnout stat ale také nestatni neziskové organizace.

Pro vyzkumnou ¢ast mé prace jsem pouzila kvalitativni vyzkumnou strategii.
Vyuzila jsem zde metodu dotazovani a techniku fizeného rozhovoru. Vyzkumna ¢ést je
rozdélena na dvé Casti a to na prvni Cast, kterou tvoii rozhovory s rodi¢i (matkami) déti
s Downovym syndromem a druhou c¢ast, kterou tvofi rozhovory se sourozenci déti
s Downovym syndromem.

Pro zpracovani a interpretaci dat z mého vyzkumu jsem pouzila , kodovani“, které
jsem aplikovala v ramci rdamcové analyzy. Je zde predstaven vyzkumny vzorek rodicii a
sourozencl déti s Downovym syndromem, se kterymi byl, po podepsani informovaného
souhlasu, proveden rozhovor. Pro zaznamenani rozhovor jsem vyuzila tabulky, do
kterych jsem shrnula indexovana data z rdimcové analyzy.

V zavéru prace se dovidame o problémech rodin s détmi s Downovym syndromem,
a jak se tyto problémy lisi.

Ma bakalaiska prace predstavuje problémy, se kterymi se potykaji rodiny s détmi
s Downovym syndromem. MiiZe slouzit Siroké vetejnosti, aby se dozvédela o problémech

rodin s détmi s Downovym syndromem.
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Family with a child with Down Syndrome

Abstract

The problematics of people with Down syndrome is still a currant topic. The
knowlegde of problems of the families, which have a child with Down syndrome, is still
small and confused for public. With this work | would like to introduce the problems of
families with children with Down syndrome, which are known from the literature and
which will follow from my research part. The problems of the families can vary and also
coincide. Every family is different in the way of dealing with the fact that their child was
born with a disability. Professional literature describes several types of coping with the
birth of a disabled child. Every person is different and this problem can be different for
him, somebody will deal with it more easily and another may not accept it at all.

The main aim of this thesis is to find out what problems families with children with
Down syndrome have, which they have to solve in everyday life. The partial aim of this
thesis is to find out whether the problems of families of children with Down syndrome
match or not.

The theoretical part of the thesis contains the theoretical definition of the family and
the theoretical definition of Down syndrome.

The theoretical definition of the family includes a part of family development, family
functions and characteristics and problems of the current family. We learn how we can
characterize a family. In the development of the family, we learn how the family has
evolved over the years, what the family looked like in ancient times and how it looks
today. We learn here what functions a family is supposed to fulfill and how important
these functions are for the child. In the next chapter we find out what problems the current
family is dealing with.

In the theoretical definition of Down's syndrome, we learn what Down's syndrome
is. In history, we learn about who and when invented Down's syndrome. We also
investigate the causes of Down syndrome and its diagnosis. We characterize what forms
of Down syndrome we have. We determine the characteristics of children with Down
syndrome and the number of children who have this syndrome. We have a clear overview
of what health problems children with Down syndrome may have and what degree of
mental disability they may have. We also find out what the birth of a child with Down
syndrome can mean for a family. We find out what possibilities of upbringing and



education parents of children with Down syndrome have for their children. Equally
important is the possibilities of helping families with children with Down syndrome,
which can be provided by the state but also by non-governmental non-profit
organizations.

For the research part of my work | used a qualitative research strategy. | used the
interviewing technique and the technique of guided interview. The research part is
divided into two parts - the first part, which consists of interviews with parents (mothers)
of children with Down syndrome and the second part, which consists of interviews with
siblings of children with Down syndrome.

To process and interpret my research data, | used the "coding™" | applied in the
framework analysis. There is presented a research sample of parents and siblings of
children with Down syndrome, with whom an interview was conducted after the informed
consent was signed. To record the interviews, | used tables to summarize the indexed data
from the framework analysis.

In the conclusion we learn about the problems of families with children with Down
syndrome and how these problems differ.

My bachelor thesis presents the problems to which families with children with Down
syndrome have to face. It can serve the general public to learn about the problems of

families with children with Down syndrome.
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Uvod

Cilem mé bakalatské prace je na zaklad¢ studia odborné literatury a platné legislativy
vymezit zékladni informace o rodiné a specifikovat Downtv syndrom. Hlavnim cilem
vyzkumné Gasti prace je zjistit, jaké problémy maji rodiny s détmi s Downovym
syndromem, které musi feSit v kazdodennim Zzivoté¢ a také jak se rodina vyrovnala s
narozenim ditéte s Downovym syndromem. Dil¢im cilem je zjistit, zda se problémy rodin
déti s Downovym syndromem shoduji nebo ne. Hlavni vyzkumnou otdzkou je: ,,Jaké
problémy maji rodiny s détmi s Downovym syndromem?‘ Dil¢i vyzkumnou otazkou je:
,,Li81 se problémy jednotlivych rodin s détmi s Downovym syndromem?*

V teoretické Casti prace jsem se snazila vysvétlit, jak se vyznacuje rodina od
staroveéku po soucasnost, jeji funkce a aktualni problémy soucasné rodiny. V druhé ¢asti
teoretické Casti pis$i o Downovym syndromu, jak vznika, jak se charakterizuje, jeho
formy, kolik déti ho ma4, ale také o zdravotnich a mentalnich rozdilnostech. Stanovuji zde
moznosti vychovy a vzdélavani, pomoc pro rodiny s détmi s Downovym syndromem, ale
také dopady, které mé narozeni ditétem s Downovym syndromem pro rodinu.

Téma mé bakalaiské prace jsem si vybrala, protoze tato problematika byla nékolik
let soucasti mého zivota denniho. Béhem studia jiného oboru na této fakulté jsem
pracovala na zkraceny tvazek jako pracovnik v socialnich sluzbéch v chranéném bydleni,
kde jsme pracovala ptevazné s détmi S Downovym syndromem. Touto praci jsem chtéla
vytvofit pro sebe, ale také pro ostatni lidi pfehled o Downové syndromu, predevsim
v oblasti problému, kterymi se rodiny déti s Downovym syndromem musi vypotadat. I
pfes to, Ze v soucasné dobé se o lidech s postizenim hovofii vice, pfijde mi, Ze povédomi
Siroké vetejnosti je stale na velmi nizké Grovni.

Tuto praci jsem se rozhodla napsat z toho divodu, aby lidé, které problematika déti
s Downovym syndromem zajimé, mohli ziskat dostatek informaci o tom, kdo déti
s Downovym syndromem jsou. Déle jsem chtéla vefejnost informovat o tom, jak Downilv
syndrom vznikd, a Ze se muze tykat nds vSech, i kdyZ si to nechceme pfipustit.
V neposledni fadé€ jsem lidem chtéla ukéazat, Ze rodic¢e déti s Downovym syndromem maji

stejné nekteré problémy, jako rodice se zdravymi détmi.
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1. Soucasny stav

1.1 Teoretické vymezeni rodiny

Celym nasim zivotem nas rodina provazi a jiz od détstvi nam jsou definice rodiny
predavany nejen v samotné roding, ve skole, prakticky na kazdém kroku. Kazdy z nas ma
urcitou piedstavu o pojmu a rozsahlosti rodiny.

.,V moderni rodinné politice je za rodinu pokladan soubor spolecné bydlicich a
hospodaricich manzelii nebo partnerii s ditétem nebo détmi, prip. jednoho rodice s
ditetem nebo s detmi. Protoze s manzelskymi nebo partnerskymi pary nebo jednotlivci a
détmi casto Zziji i jiné osoby, lze uzZivat v tomto smyslu presnéjsiho pojmu rodinnad
domdcnost, jejimz jadrem je uplnd nebo nevplnd rodina “ (KREBS, 2007).

Myslim si, ze urcité jedna z prvnich definici rodiny, kterou si z détstvi pamatuji je,
7e, ,,rodina je prirozend primdrni mald socidlni skupina® (DUNOVSKY, 1986).

Rodina se miize chapat jako malé primarni spolecenska skupina, ktera je zalozena na
svazku muze a Zeny, dale také na pokrevnim vztahu rodi¢i a déti. Clenové této rodiny
plni spolecensky uréené a uznané role, tyto role vyplyvaji ze souziti a podmifiuji vznik
tohoto spolegenstvi (DUNOVSKY, 1999). Rodina je zakladni socialni skupinou, kter4 se
spojuje svymi vztahy, souzitim, sdilenim casu, ale také ocekavanim a planovanim
budoucnosti (MATEJCEK, 1998).
po narozeni déti a zaroven jinak se chova rodina, kdy spolu lidé prozili skoro cely Zivot

(SULOVA, 2006).

1.1.1 Vyvoj rodiny

To, jak se rodina ménila v minulych letech, si mizeme pamatovat, nebo zname od
nasich rodict, prarodict a starSich ptibuznych. Rodina prochdzi riznymi zménami, jako
jsou nesezdané partnerstvi, maly pocet déti v rodin€ a odkladani prvniho porodu ditéte.
Rodina se méni a kazdy ma zaroven jinou pfedstavu o tom, jak by rodina méla vypadat
nebo také fungovat. Déti, které vyristaji v uplné rodin€ maji jiny pohled na rodinu nez
déti vyrtstajici pouze s jednim rodicem. Déti, které vyrastaji v nahradni rodinné péci,

maji také zcela odlisny pohled na fungovani rodiny.
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V pravéku zili lidé v klanové spolecnosti, zivili se lovem a sbérem rtiznych kofinki.
Zdroj obzivy museli vyhledavat, a tak se Casto st€hovali, proto pro né bylo praktické mit
mén¢ déti. V tuto dobu byla spole¢nost matriarchalni. Velka zména nastala po neolitické
revoluci, kdy zacali stavét obydli, rozvijeli se femesla, obchod a vojenstvi. V tuto dobu
zagal mit nejvyssi postaveni muz a zadalo se plodit vice déti (MATOUSEK, 2003).

Slovanska rodina byla téz patriarchélni a byla zde praktikovana polygamie. V tuto
dobu byly velké epidemie nemoci, ale také valeéné konflikty. Clovek, ktery nepatiil do
zadné rodiny, byl spole¢nosti zavrzen. Rodiny zily vice pospolu, ale nadéje na doziti
vyssiho véku byly pramalé, a tak bylo vzéacnosti, ze spolu zily tii nebo Ctyfi generace
(MATOUSEK, 2003).

Ve stfedovéku méla rodina antické prvky, muz byl hlavou rodiny a byly
rozdélené muzské a zenské role. Rodina byla velmi vdzana na majetek a chybél ji cit
k détem. V tuto dobu byl poprvé rozdélen dim na obytnou ¢ast a na misto pro vafeni a
pro zvifata (MATOUSEK, 2003).

V obdobi renesance mély Zeny povoleno vykonavat nékteré vybrané profese a
zadinaji mit vice prav. Muz jiz neni jedinym zivitelem rodiny. Vzhledem k industrializaci
se lidé zacinaji stehovat do mést, kde nachazeji mista v tovarnach. Z diivodu zavedeni
povinné §kolni dochazky v rodinach ubyva pracovni sila déti (MATOUSEK, 2003).

V 18. a 19. stoleti u nés predev§im fungovaly patriarchalni rodiny, které byly
vicegeneracni a rozsifené. Rodina byla monogamni, kdy otec mél dominantni roli. Otec
vétsinou pracoval jako podnikatel a byl zivitelem celé rodiny. V této dobé jesté nebyly
prili§ zndmé antikoncep¢ni techniky, a tak bylo obvyklé, Ze rodiny mély hodné déti.
V tomto obdobi byla sice vysoka porodnost, ale také mira umrtnosti nejen novorozencu,
ale prakticky celého obyvatelstva byla vysokd (DUNOVSKY, 1999).

V dal$im obdobi slySime o nuklearnich rodinach, které znamenaji manZele nebo
rodi¢e s détmi (HARTL, 2000). Rodina se za¢ina redukovat ve velikosti, do po¢tu ¢lenti
ale také generaci (DUNOVSKY, 1999).

Po valce se fungovani rodiny zac¢ind ménit, v 50. letech bylo zvykem, Ze babicky

zUstavaji doma a staraji se o vnoucata, kdyZ jsou rodice v praci. PrarodiCe se vV soucasné

oy ee

1990).
Po roce 1948 se vsichni vzpamatovavali z valky, nektefi zacali zakladat rodinu
V nizkém véku, bylo pro n€ vyhodné, kdyz je rodi¢e podporovali a nebyli svazani péci o

né (MATOUSEK, 2003).
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V tomto obdobi se zménilo rodinné chovani a vlastni bydleni. MozZnost opusténi
vlastni rodiny bylo diivodem pro brzké uzavieni manzelstvi. V tuto dobu stoupl pocet
snatkl, kdy primérné vstupovali muzi ve 24 letech a Zeny ve 21 letech do prvniho
manzelstvi (MOZNY, 1990).

V soucasné dob¢ je béznym trendem, ze mladi lidé nejdiive vystuduji, a az poté
vstupuji do manzelstvi, nékteti také nejdiive buduji kariéru. Narozeni prvniho ditéte se
odklada a vétSina part zakladd rodinu az po 25. roce. Déti také ziji ve spolecné

domécnosti u svych rodi¢a delsi dobu, nez bylo diive obvyklé (MOZNY, 1990).

1.1.2 Funkce rodiny

Misto dané rodiny ve spolecnosti urcuji funkce rodiny a jejich napliiovani. Tyto
funkce jsou dulezité pro kazdého nového tvora pii jeho procesu socializace do
spole¢nosti. Kazdy autor mé sviij specificky pohled na to, kolik funkei rodina ma.

Gilernova (2000) uvadi, Ze rodina ma funkce pouze Ctyfi, a témi jsou reprodukéni,
materialni, vychovnéd a emociondlni. Podle Krebse (2007) mé funkce rodiny, biologickou,
ekonomickou, vychovnou a misto emociondlni uvadi funkci socialni. Téz Matéjcek
(1997) tika, ze mame Ctyfi zakladni funkce rodiny, a témi jsou reprodukéni, ekonomicka,
socializa¢ni a emociondlni. Jednotné déleni funkci rodiny nemame a kazdy autor si je
vyklada po svém, ale ve vétSin€ z nich se shoduji.

Reprodukéni funkce zajiStuje rozmnozovani populace, nemusi byt piimo spjata
s rodinou, ale jde o to pfivést na svét potomka a zajistit mu podminky pro vyvoj a Zivot.
Diive byval pohlavni styk Vv kiestanské spolecnosti uznavany pouze mezi manZzeli.
V soucasné dobé¢ je bézny predmanzelsky nebo mimo manzelsky sex, a tak se rodi velké
mnozstvi déti mimo manzelstvi. Velkou roli hraje laska, obc¢as rychle pomijiva, kterd je
zalozena na vzajemné sexualni pfitazlivosti. Nardsta tak pocet rozvodu a pocet dalSich
uzavienych manzelstvich. Reprodukce se miize odehravat mimo rodinu, déti jsou pocaty
asistovanou reprodukeci, nevlastni déti, déti homosexudlnich partnerti, ale také déti
zplozené pii nevéte (MOZNY, 2002).

Materialni funkci mizeme také nazyvat jako funkci ekonomickou, u které se jedna
oaceni, ale také zajisténi vydajii se vzdélavanim a praci. Zeny a muZi maji stejné

moznosti ve vzdélavani a v pracovnim uplatnéni a diky tomu se mohou na materialnim
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zabezpeceni rodiny podilet oba partnefi. Tuto funkci rodin€é poméha ¢éastecné plni stat,
ktery rodinam s détmi poskytuje riizné socialni sluzby a davky (MOZNY, 2002).

Vychovna funkce, do které téz mizeme zatadit 1 funkci socializacni, spociva ve
vychové déti, rozvijeji jejich schopnosti a piipravé do budouciho Zivota. Socializace
znamena zaclenovani jedince do spolecnosti, kdy se jedinec uci napodobu a identifikaci
(KROUPOVA, 2016). Podle Dunovského (1986) délime rodiny podle toho, jak plni své
funkce, a to na:

- funk¢ni rodiny — tyto rodiny zajistuji prospéch ditéte, ale bohuzel jich
V dnesni dob¢ ubyva;

- problémové rodiny — tyto rodiny neplni vSechny funkce uplné, ale funguji
a neohrozuji zdravy vyvoj ditéte;

- disfunkéni — tyto rodiny trpi vaZnymi problémy a ohrozuji spravny vyvoj
ditéte;

- afunk¢ni rodiny — tyto rodiny piestavaji plnit sviyj ucel Gpln¢ a je velmi
ohrozena existence ditéte.

Emociondlni funkce je soucésti kazdého clov€ka od narozeni, kdy naptiklad
novorozenec vyjadiuje své emoce placem. Rozvoj emocionalni funkce je velmi dulezity,
jeji porucha muize zpusobit problémy v rodin¢. Kazdy ¢lovek s ostatnimi Cleny rodiny
navazuje citovy vztah, kdy mohou byt emoce pozitivni 1 negativni. Pro budouci Zivot
kazdého jedince jsou emoce dulezité. Jsou to emoce jako laska, Zarlivost, strach,
pratelstvi, které nam pomahaji pii budovani novych vztahti mezi lidmi (VACINOVA,
2011). Dle Vagnerové (2005) jsou emoce zakladem vyvojového procesu a pomahaji
rozvijet psychiku c¢lov€ka. Pro malé déti jsou emoce zakladnim prostiedkem pro

komunikaci, dité prostfednictvim emoci komunikuje s okolnim svétem.

1.1.3 Typy rodiny

V tradi¢ni spolecnosti se lidé orientovali na celek, byli velmi ovlivnéni svym rodem,
ktery mél pred v§im piednost, i pfed manzelstvim. VSichni se podtizovali autorité, kterou
byla hlava rodiny, pan domu. Mladym lidem rodice vybirali manzela nebo manzelku, ale
také rozhodovali o jejich budoucnosti. V tomto obdobi bylo manzelstvi povaZovano za
obchod, ktery mél posilit rodinu, ne naplnit sny o §té€sti (UTRIO, 1994). V tradi¢ni rodiné

byly rozdéleny genderové role mezi manzeli. V tomto obdobi byla Zena chapana jako
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ménécennd a podfizend muzi. Muz k Zen¢ Casto pfistupoval neomalené az hrub¢, coz
Zasto narudovalo jejich partnersky Zivot (ONKENOVA, 2004). Rizeni rodiny bylo
Vv tomto obdobi striktn¢ patriarchalni, respektovali se tradice, které prosazovala i cirkev.
Dle zakona a cirkve mél rozhodujici moc muz, ktery za Zenu i déti zodpovidal
(CADKOVA, 2006). Rodiny vyssich i dolnich vrstev mély hospodyng, ty mély rozpoéet,
se kterym v domécnosti hospodafily. Rodiny, které zily na venkové, byly v priméru vétsi
nez rodiny, které zily ve méstech. Bylo bézné souziti az tii generaci, i SirSich rodin
(MATOUSEK, 2003).

K velké zméné doslo v 18. stoleti, kdy se zménil pohled na rodinu, a zacala vznikat
tzv. Moderni nuklearni rodina. Pozice, kterou méla Zena v rodin¢, zacala byt vyznamna,
byla vétsi rodinna pouta, obzvlasté laska matky k détem (UTRIO, 1994). Rodina
pfedstavovala muze, Zenu a déti. Muz plnil roli otce a Zivitele rodiny, ktery svym usilim
zatazoval rodinu do uréité socialni vrstvy (MOZNY, 1999). Nukledrni rodina byla
vhodna pro primyslovou vyrobu, protoze umoznovala mobilitu pracovnich sil (GOODY,
2006). Diky tomu ubyvaly velké rodiny, zaroven také proto, Ze byla nizsi kojenecka a
détska umrtnost a nebylo potfeba rodit tolik déti. Zeny jiz nemusely tolik pracovat
v domécnosti a za¢aly se uplatiiovat v ekonomickych rolich (HORSKY, 1997).

Evropské rodiny mizeme délit na zapadoevropsky a vychodojizni typ predevsim
z diivodu formovani a fungovani rodiny. Toto rozdéleni v roce 1965 formuloval ¢esky
demograf, John Hajnal, ktery vyty¢il tzv. Hajnalovu linii, ktera je rozd&lovala (HORSKY,
1997).

Pro zapadoevropsky model, do kterého patfili Cechy a vétsi ¢ast Moravy, bylo typické:

nizky pocet €lend v roding;

- mald mira pokrevniho piibuzenstvi;

- Vyssi vék vstupu do manZzelstvi;

- zhruba 10 — 25 % bylo cely zivot nevdanych Zen a nezenatych muzi,
z diivodu, Ze musely vlastnit ptidu a mit zajisténou obzivu;

- dédické pravo — majetek dédil prvorozeny syn, ktery musel vyplatit matku

a sourozence (museli odejit z domu), odhadla se cena majetku a

prvorozeny syn je musel vyplatit bud’ celou ¢astkou, nebo postupné

(HORSKY, 1997).

Vychodojizni model byl charakterizovan:

- viceClennymi rodiny;
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- velkym mnozstvi siatkd;

- brzkym vstupem do manzelstvi, jeho dostupnost;

- dédickym pravem — neni znamo, jaky princip dédictvi zde fungoval, ale
sourozenci zustavali v domé;

- komplikovangjsi vztahy v roding;

- pantrilinearnim tvofenim rodiny;

- neolokalismem — dlouhodobé zde zilo vice manzelskych pari v jednom
domové, kdezto v zapadoevropském stylu ne (HORSKY, 1997).

Vyse jsou jasné popsany rozdily mezi zapadoevropskym a vychodojiznim typem rodin.

1.1.4 Charakteristika a problémy soucasné rodiny

Zmény toho jak rodina vypada, pfipadné se chova, se déji jiz fadu let. Francois de
Singly (1999) stanovil $est okruhtl, které shrnuji promény rodiny:
- malo siatkil a hodn€ nesezdanych partnerstvi;
- narust rozvodu a rozchodu;
- rodiny pouze sjednim rodi¢em, rodiny nové vzniklé 1 s détmi
z predchoziho vztahu;
- nizka porodnost;
- velké mnozstvi mimomanzelskych porodu;
- zaméstnanost Zen 1 muZzu.
V minulosti se svatba a porozeni ditéte povazovalo za vstup do dospélosti.
V soucasnosti je svatba a narozeni dit€¢ upozad'ovano. Mladi lidé se nejdiive realizuji
V jinych Einnostech, jako je cestovani, vzdélani a kariéra (KUCERA, 2000). V roce 2017
pocet svateb po n&kolika letech vzrostl, a to az na skoro 53 000 svateb za rok (CSU,
2018).
Cesky statisticky tfad (2018) stanovil, Ze v roce 2017 se skoro 26 000 parti rozvedlo,
coz je o skoro tisicich rozvodi vice nez v roce piedchazejicim.
Pocet rodin pouze s jednim z rodi¢t roste, tyto rodiny vznikaji po rozvodu, rozchodu,
umrti druhého rodiée nebo také porodem ditéte mimo manzelstvi (SOBOTKOVA, 2012).
Trend nizké porodnosti dnes jiz pfili§ neplati, v roce 2017 se v Ceské republice
narodilo vice nez 114 tisic déti, coz je od roku 2011 nejvyssi pocet. Primérné na jednu
ekonomicky aktivni zenu v roce 2016 spadalo 1,63 ditcte, to je od roku 1994 nejvice

(CSU, 2018).
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Podil poc¢tu narozenych déti v manzelstvi a mimo n¢j je srovnatelny. V roce 2017
bylo 49 % déti narozenych mimo manzelstvi, tento podet déti roste (CSU, 2018).
V Ceské republice je zaméstnanost Zen vysokd, ¢asto jsou Zeny zatizeny dvoji

sménou, kdy se po praci, doma staraji o domacnost a déti (MARIKOVA, 2000).

1.2 Teoretické vymezeni Downova syndromu

Downtiv syndrom neboli také Trisomie 21, ktery byl v letech minulych téz nazyvan
jako akromikrie, Langdonova-Downova nemoc ale také mongolismus patii k nemocim,
které jsou velmi odolné stejné jako kardiovaskuldrni nebo nddorovd onemocnéni
(KUCERA, 1981).

Downtiv syndrom patii k nej€astéjsim genetickym onemocnénim, které je zptisobeno
zménou poétu chromozomtl, tzv. chromosomalni aberaci (CERNA, 2008). Selikowitz
(2008) uvadi, ze tento syndrom byva nejcastéji zptsobeny trisomii 21. paru chromozomt.
Trizomie znamena genetickou odchylku, pfi které chromozomalni vybava obsahuje misto
dvou chromozomi né&kterého z pari chromozomy tii (KROUPOVA, 2016). Dle
Campbella (2006) je 21. chromozom nejmensim chromozomem v lidském téle, pokud se
ztroji, tak je zménén fenotyp Cloveéka, to znamend, ze méni vzhledovou stranku ¢loveka.

Zdrava lidské buiika obsahuje celkem 46 chromozomi, buika osoby s Downovym
syndromem obsahuje celkem 47 chromozom. Tento nadbyte¢ny chromozom je vétSinou
(az v 95 %) umistén volné v bunééném jadre, ve zbylych procentech ptipadii se jedna o
tzv. translokaci, coZ znamend, ze se nadbyte¢na ¢ast 21. chromozomu pfipoji k jinému
chromozomu, a to vétSinou k chromozomu ¢islo 14 (Down Syndrom, 2018).

Downtiv syndrom je nazyvan syndromem z toho dtivodu, Ze ma mnoho pfiznakd,
které jsou pro tento typ postiZzeni charakteristické. Tyto pfiznaky nemusi mit jedinec
vSechny. Symptomy jsou viditelné pouhym okem, a to jiz po narozeni (SELIKOWITZ,
2008).

Dle Mezindrodni klasifikace nemoci — 10. revize (2018) se Downliv syndrom
zatazuje mezi vrozené vady, deformace a chromozomalni abnormality a je rozdélen na:
,, Q90 Downuv syndrom,

- 090.0 Trisomie 21, meioticka nondisjunkce
- 090.1 Trisomie 21, mozaika (mitoticka nondisjunkce)
- Q90.2 Trisomie 21, translokace

- 090.9 Downuv syndrom NS (nespecifikovany)
17



1.2.1 Historie

Je jisté, Ze osoby s Downovym syndromem byly jiz diive, nez kdy byl tento syndrom
popsan. Prvni zaznamenand zminka o osobé S charakteristickymi rysy pro Downlv
syndrom byla nalezena v Némecku, v Cahach na oltafi, ktery byl datovan rokem 1505
(SELIKOWITZ, 2008).

Béhem 19. stoleti neexistovaly vérohodné dokumenty, které by mély dikazy o
osobach s Downovym syndromem. V této dobé byl omezeny pocet odbornych ¢asopisu,
védci meli maly zajem o déti s genetickymi problémy, vyskytovalo se velké mnozstvi
jinych chorob, kterymi jsou infekce, podvyziva a také umirdni matek pied 35. rokem
(PUESCHEL, 1997).

Downtiv syndrom byl poprvé popsan od Jeana Esquirola a to v roce 1838. Edouard
Séguin v roce 1846 popsal pacienta, jehoz vzhled by odpovidal Downové syndromu a
Vv tuto dobu ho nazval ,,strupovitou idiocii“. Duncan v roce 1866 popsal divku s malou
kulatou hlavou, uzkymi, ¢insky vyhlizejicima oc¢ima a velkym jazykem, ktery byl
vystréeny z Gst. Tato divka ovladala jen malé mnozstvi slov (PUESCHEL, 1997).

V tomtéz roce Downiiv syndrom jako samostatnou diagnoézu popsal anglicky 1ékar
pracujici v Surrey, doktor John Langdon Down. Doktor Down popsal charakteristické
rysy Downova syndromu, avsak neznal pfi¢inu této diagnozy (SELIKOWITZ, 2008).
K témto znaklim patfi, ze vlasy nejsou tak ¢erné, jako maji pravi mongolové, spise jsou
vice dohnéda, rovné ale fidké. Tito lidé maji rovny a Siroky oblicej, Sikmo posazené oci
a maly nos. Tyto déti maji velmi rozvinuty napodobovaci talent (PUESCHEL, 1997).
Asiaty a poté ,,mongoloidni idiocii. Dnes se tento nazev bere jako urazka a proto se pro
0soby s Downovym syndromem neuziva (PUESCHEL, 1997).

Vroce 1959 bylo ve Francii Lejeunem zjisténo, Ze se u déti s Downovym
syndromem vyskytuje 21. chromozom navic (SVARCOVA, 2006).

1.2.2 Etiologie Downova syndromu

Downtiv syndrom zputisobuje trizomie 21. chromozomu a je nejrozsitenéjsi formou
mentalni retardace. Skupinu osob s Downovym syndromem tvofi asi 10 % osob

s mentélni retardaci (SVARCOVA, 2000).
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Nejcastéji ke vzniku Downova syndromu dochazi jiz pti prvotnim déleni pohlavnich
bune¢k, kdy se chromozomy 21 piesouvaji do bunky, z niz se pozdé&ji po oplodnéni stava
vajicko s celkovym pocétem chromozomu 47. V dalSich bunkach se poté tato chyba
opakuje, toto chybné déleni nazyvame ,,nondisjunkce® a objevuje se celkem v 93 %
ptipadtt Downova syndromu (SVARCOVA, 2000).

Chyba mize nastat az po spojeni pohlavnich bunék, a to zhruba ve 3 %. Tomuto
dé€leni fikdme ,,mozaika®, n¢které¢ bunky obsahuji 46 chromozomu a jiné maji jeden
chromozom navic (SVARCOVA, 2000).

Chromozom 21 muze byt také navic v zarode¢nych pohlavnich bunkach nékterého
z rodi¢t, a to zhruba ve 4 %. Rodi¢ nemusi mit Downtiv syndrom, ale miize byt pouze
jeho pfenasecem. Tento typ nazyvame ,,translokaci* a miize zde byt vétsi riziko narozeni
ditéte s Downovym syndromem, a proto je zapotiebi udélat v€asné genetické vySetfeni
(SVARCOVA, 2000).

V roce 2017 se Downiiv syndrom vyskytoval u jednoho ditéte z 800 zivé narozenych
déti (COURTNEY, 2017). Béhem roku se rodi pfiblizn€ 70 déti s Downovym syndromem
v Ceské republice.

Mezi rizikové faktory pro vznik Downova syndromu patii vék matky nad 35 let a
vek otce nad 50 let (VALENTA, 2018). Na vznik Downova syndromu nebyl prokazan
vliv alkoholu, nikotinu, drog nebo $patna Zivotosprava matky (SVARCOVA, 2000).

Osoby s Downovym syndromem se ¢asto nachazeji v pasmu stiedné t€zké mentalni
retardace a pii spravném vedeni mohou dokazat vysokych vysledki v oblasti socidlni a
vzdélavaci (VALENTA, 2018).

V Anglii byla provedena studie, ktera prokazala, ze medikamenty s obsahem
vytazkil ze zeleného ¢aje mohou pozitivné ovlivilovat pamét’, mysleni a sousttedéni osob

s Downovym syndromem (WILSON, 2016).

1.2.3 Diagnostika Downova syndromu

Béhem téhotenstvi kazda Zena prochédzi riznymi vySetfenimi u lékare, mezi které
fadime 1 testy na vrozené vyvojové vady, do kterych fadime i Downlv syndrom. Tyto
testy mohou byt invazivni i neinvazivni (BARTONOVA, 2007). Invazivni testy

znamenaji, Ze se pii nich pronika pfes kozni tkan do organismu a zpisobuji tim zménu
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jeho struktury. Znamena to tedy 1écebny nebo diagnosticky postup, u kterého dochazi
K primiku 1ékafského nastroje pres kizi dovnité organismu (KROUPOVA, 2016).
Neinvazivni testy jsou zalozeny na analyze genetického vybaveni plodu. Provadi se tak,
7e se odebere krev matky, ktera se zasle na rozbor (PREDIKO, 2001-2017).

Pro zjisténi plodu s vrozenymi vyvojovymi vadami se pouziva screening. Pro
vyhledavani plodu s Downovym syndromem se vyuZzivaji neinvazivni testy, jako je
ultrazvukové vySetfeni nebo tzv. triple test, ktery zjist'uje, zda jsou v Krvi v néjaké
koncentraci obsazeny tii latky, které Downtv syndrom produkuje. Jsou jimi snizena
hladina alfafetoproteinu, snizena hladina volného estriolu a zvysSena hladina lidského
choriového gonadotropinu (BARTONOVA, 2007).

Dale je moznost provadét dalsi neinvazivni test, ktery se v Ceské republice provadi
od roku 2011 a tim je Harmony test. Tento test je urCen zenam, které maji vEtsi riziko
narozeni plodu s postizenim. Test se provadi béznym odbérem krve matky a mél by byt
velmi piesny pii uréeni Downova syndromu, a to az na 99% piesnost (Harmony prenatal
test, 2017).

Mezi invazivni testy mizeme fadit aminocentézu, kdy se matce odebira plodova
voda, biopsii choriovych klk, odebira se vzorek zbudouci placenty plodu a také
kordocentézu, zde se odebira se krev plodu z pupecnikové stény. Tyto testy zasahuji do

t&la matky a mohou té ovlivnit vyvoj plodu (BARTONOVA, 2007).

1.2.4 Formy Downova syndromu

Podle Selikowitze (2008) je Downtv syndrom zpisobeny chromozomalni poruchou
na 21. paru chromozomu. Kvili tomuto genu se v buitkkach vytvari bilkoviny, které
zpuisobuji problémovy rlist plodu, ale nebylo zjisténo, které bilkoviny tento jev zpisobuji,
a ani nebylo zjisténo, kde ptisobi.

Selikowitz (2008) rozdélil Downiv syndrom na tii formy, a to na:

1. Nondisjunkce (nebo trizomie 21. paru)
2. Mozaicismus
3. Translokace

Nondisjunkce, neboli také trizomie 21. paru, je nejcastéjSim typem Downova
syndromu. Selikowitz (2008) uvadi, Ze tento typ se vyskytuje az v 95 % a Svarcova
(2000) tika, ze se jedna pouze 0 93 % piipadu. Tato odchylka vypada tak, ze v kazdé

buiice téla je nadbyte¢ny cely 21. chromozom. Tato forma Downova syndromu se

20



vyskytuje u déti matek rizného veéku. Toto postizeni vznika tak, Ze matka nebo otec
ptredaji dva 21. chromozomy, které se rozd€luji a vznikaji z nich dvé nové buiiky. V tomto
typu Downova syndromu se bunky neoddéli, a proto je nazyvan nondisjunkci
(SELIKOWITZ, 2008).

U mozaicismu Svarcova (2000) uvadi, Ze se vyskytuje celkem u 3 % pitipadi, kdezto
Selikowitz (2011) tvrdi, Ze se vyskytuje pouze u 1 % ptipadii. Mozaicismus znamena, ze
nadbyte¢ny 21. chromozom se vyskytuje pouze v nékterych buiikach. Z tohoto diuvodu
by mély byt mensi pfiznaky, tyto déti nemaji tak vyrazné rysy Downova syndromu, ale
intelekt je poskozen (SELIKOWITZ, 2011).

Translokaci popsal v roce 1960 Polani a spol., kteti zjistili, ze 21. chromozom se
premist'uje na jeden z chromozomi z fady D a tim jsou chromozomy 13. - 15. pard
(KUCERA, 1981). Dle Selikowitze (2011) se tato forma vyskytuje u 4 % ptipadii. Déle
tvrdi, ze v€k rodi¢i nema zadny vliv na translokaci. Kdezto oponuje mu Chomiak (2014),

ktery tvrdi, ze se Castéji objevuje u piipadl, kdy je matka mladsi 30 let.

1.2.5 Charakteristické rysy

Fyzické rysy ditéte s Downovym syndromem stejné jako zdravého ditéte jsou
ovlivnény genetickou vybavou od matky a od otce. Diky genetice je dité podobné svym
rodi¢lim, ale diky této odliSnosti maji nékteré rysy rozdilné. Tyto rysy jsou dilezité
predevsim pro lékatskou diagnostiku (SVARCOVA, 2000). Vagnerova (2004) tvrdi, Ze
u ,,normalni* spole¢nosti vyvolava odmitavou reakci k lidem s Downovym syndromem
to, Ze se jejich fyzické vzezieni lisi od bézného fenotypu jednotlivce.

Déti s Downovym syndromem maji oproti ostatnim mensi hlavu, nékteti ji maji
zezadu plochou, coz se oznacuje brachycephalia (SELIKOWITZ, 2011).

Podle Cambella (2011) se dité¢ s Downovym syndromem odliSuje na prvni pohled, a
to predevsim rysy v obliceji. Podle Selikowitze (2011) je oblicej pfi pohled zepiedu
kulaty a pti pohledu z boku je zplostély, a to z toho duvodu, Ze obli¢ejové kosti nejsou
dostatecné vyvinuty.

Selikowitz (2011) tvrdi, Ze lidé s Downovym syndromem maji Sikmé oci, toto
tvrzeni mu vyvraci Svarcova (2000), ktera tvrdi, Ze o¢i maji normalni a k jejimu nazoru
se ptiklani i Pueschel (1997). Svarcova (2000) sikmost o&i vysvétluje tim, Ze maji uzka a
Sikma o¢ni vicka a objevuje se u nich kozni fasa, tzv. epikantus, kterd vede mezi vnitinim

koutkem oka a kofenem nosu. Tato fasa muze byt vidéna i u novorozencti bez Downova
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syndromu (SELIKOWITZ, 2011). V oc¢nich duhovkach maji déti s Downovym
syndromem zvla§tni Eerné skvrny (SMARDA, 2013).

Déti s Downovym syndromem vlastni mensi usi nez zdravi jedinci a jsou posazené
nize (SMARDA, 2013). U né&kterych déti s Downovym syndromem je okraj ucha
pfehnuty a ma jinou stavbu (PUESCHEL, 1997) a v usich jsou uzsi kanalky, které casto
zpusobuji ucpavani usi (SELIKOWITZ, 2011).

Déti s Downovym syndromem maji niz$i patro a mensi dutinu Gstni, ve které dochazi
k chybnému uspofadani zubd a jejich rist je opozdény (SVARCOVA, 2000). Podle
Selikowitze (2011) je jazyk vétsi, dle Smardy (2013) rozbrazdény a Pastierikova (2016)
k tomu dodava, Ze je jazyk piién¢ pruhovany. Kvili tomu, Ze maji déti s Downovym
syndromem velky jazyk, mize u nich dochazet k dychacim obtizim (LEIFER, 2004).

Svarcova (2000) uvadi, ze krk je kratii a silngjsi. Néktefi novorozenci mohou mit
zezadu na krku volnou kuzi, ktera se postupem véku vyhlazuje (SELIKOWITZ, 2011).

Podle Svarcové (2000) jsou kon&etiny obvyklého tvaru, ale byvaji $irsi. Cerna (2008)
uvadi, e jsou prsty kratké a zakfivené, dopliuje ji Smarda (2013) tim, Ze malicky maji
rohlickovité ohnuté. U nékterych déti s Downovym syndromem muizeme na dlani
pozorovat ryhu, které fikame opi¢i ryha (BARTONOVA, 2007). Podle Bendla (2015)
maji déti s Downovym syndrome specifické otisky prsti. K zajimavostem u déti
s Downovym syndromem patii, Ze n€ktefi maji na mali¢ku pouze jeden kloub a diky tomu
ho mohou Iépe ohnout k ostatnim prstim (SELIKOWITZ, 2011).

Vétsina déti s Downovym syndromem je mensiho vzristu (SVARCOVA, 2000). Dle
Selikowitze (2011) télesna vyska kolisa okolo dolni hranice priméru daného ukazatele.
Ohledné¢ télesné vysky se vétSina autorti neshoduje.

Svarcova tvrdi, Ze vaha déti s Downovym syndromem zavisi na zpiisobu vyzivy.

Bazalova (2006) tvrdi, Ze vétSina déti s Downovym syndromem trpi obezitou a
priklada to tomu, Ze rodice davaji détem velké mnozstvi sladkosti.

Drtive nebyl vék lidi s Downovym syndromem pfili§ vysoky, ale v dneSni dob¢ se
prodlouzil z 28 let na 60 let (KHATRI, 2016).

Vagnerova (2004) tvrdi, ze déti s Downovym syndromem jsou klidné s velmi dobrou
naladou. Podle Selikowitze (2011) jsou naopak déti s Downovym syndromem tvrdohlavé
a jejich chovani muze byt problémové. Kazdy ¢lovek, i clovék s Downovym syndromem,

je jiny a originalni.
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1.2.6 Pocet déti s Downovym syndromem

Dle Svarcové (2000) Downtiv syndrom tvoii zhruba 10 % ze vech mentalnich
postizenich. Cerna (2008) tvrdi, Ze osoby s Downovym syndromem nejéastéji maji lehké
nebo stiedni mentalni postizeni. S touto autorkou souhlasi 1 Rachidi (2007), ktery ma za
to, ze se t¢zké a hluboké mentélni postizeni u osob s Downovym syndromem téméf
(SIPEK, 2016).

Podle Selikowitze (2011) se Downlv syndrom vyskytuje u jednoho ze 700 zivé
narozenych déti. V Ceské republice se roénd rodi zhruba 70 déti (Valenta, 2018).
Selikowitz (2011) tvrdi, Zze se rodi vice chlapct, ale diivod neni znam. Dle serveru
Downsyndrom.cz (2018), ktery byl zaloZen v roce 1996 jako Spole¢nost rodict a ptatel
déti s Downovym syndromem, z. s. se roéné v Ceské republice rodi 50 jedinct

s Downovym syndromem a celosvétove asi 100 000 zivé narozenych déti.

1.2.7 Zdravotni problémy déti s Downovym syndromem

Déti s Downovym syndromem trpi béznymi détskymi nemocemi jako déti zdravé,
ale zarovein se u nich Ccastéji vyskytuji nckteré nemoci, nez u déti zdravych
(SELIKOWITZ, 2011). Podle Valenty (2018) je Downiv syndrom c¢asto spojeny
s poruchou vyvoje nékterych vnitfnich organti nebo neurologickym postizenim. Patii
mezi n¢ vrozené srde¢ni vady, vady zrakové a sluchové, poruchy §titné zlazy, zalude¢ni
a stfevni problémy (CERNA, 2008).

Podle Selikowitze (2011) ,,choroby, kterymi détmi s Downovym syndromem trpi
castéji, byvaji mirné a snadno se léci. “ Do téchto chorob miiZeme fadit zacpu a suchou
ale jsou méng Casté a trpi jimi zhruba jedno dité ze sta.

Mezi zdravotni problémy Bartofiova (2007) fadi srde¢ni vady (u 40 %), sluchové
vady (u 60-80 %), zrakové vady (jako jsou Sedy zakal, kratkozrakost, dalekozrakost,
strabismus, nystagmus) a leukémie, u které je pravdépodobnost vyskytu 10-18 krat vyssi
nez u zdravého jedince. Dressler (2015) k tomu ptidava dal$i nemoci, jako jsou
hypotyreoza, celiakie, leukémie, mentalni postizeni a epilepsie. Podle Barcy (2014) se
epilepsie vyskytuje u déti s Downovym syndromem u 1,4-17 % pfipadl a méni se

s vékem. Epilepsie se vyskytuje u déti s Downovym syndromem vice nez u zdravych déti.
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Selikowitz (2011) tvrdi, Ze jedna tietina déti s Downovym syndromem trpi srde¢ni
vadou, kdezto O'Rourke (2010) mu oponuje, ze srdecni vadou trpi az polovina déti
s Downovym syndromem. Ve vétsing piipadi se déti s Downovym syndromem jiz se
srdec¢ni vadou rodi, ale d& se odhalit jiz béhem t¢hotenstvi ultrazvukem. Srde¢ni vada
muze mit tyto podoby:

- defekt predsiiokomorové prepazky;

- Castecny defekt predsinokomorové prepazky;
- uplny defekt predsinokomorové piepazky;

- defekt mezikomorové piepazky;

- oteviend Bottalova ducej;

- Eisenmenfertv komplex;

- Fallotova tetralogie (SELIKOWITZ, 2011).

Mezi zrakové vady, kterymi trpi déti s Downovym syndromem, mizeme fadit:

- dalekozrakost — nemocny jedinec vidi §patné ptedméty, které jsou blizko;
- kratkozrakost — korigujeme ji brylemi a je méné Casta nez dalekozrakost;
- strabismus — neboli také Silhani;

- nystagmus — pii této vade se o¢i pohybuji rychle sem a tam;

- katarakta — muzeme ji nazyvat také jako Sedy zakal, jsou ro zrnka na

o¢nich ¢ockach, ktera brani ¢loveéku videét;

kerotokonus — zakiiveni rohovky, které zpusobuje zhorSeni vidéni
(SELIKOWITZ, 2011).

Déti s Downovym syndromem ¢asto trpi refrakénimi vadami. Tyto déti maji nizkou
svalovou ostrost a o¢ni vady mohou zabrafovat schopnosti kognitivniho uceni a
motorickym schopnostem (DRESSLER, 2015).

K dal§im ¢astym onemocnénim déti s Downovym syndromem patii infekce hornich
cest dychacich (usi, nosu a krku). Tyto infekce jsou castéjs$i u deti s Downovym
syndromem ptedev§im v obdobi zalletiovani déti do kolektivu. Déti s Downovym
syndromem maji uz8§i Eustachovu trubici, kterd odvadi sekret produkovany sliznici
stfedniho ucha, a zaroven do n&j a z n€j odvadi vzduch, a tak se ucho timto sekretem
ucpava. Ucpani ucha muze byt obcasné, prechodné 1 trvalé, dale trpi Castymi zanéty
sttedniho ucha (SELIKOWITZ, 2011).

Selikowitz (2011) dale uvadi, Ze déti s Downovym syndromem maji pohyblivé

klouby, které vypadaji jako by byly z gumy. Tato hybnost kloubt i svalovy tonus, ktery
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je nizky, se béhem zivota ditéte s Downovym syndromem méni. Volnost kloubti nevede
k dal§im onemocnénim, jako je luxace ky&elnich kloubti (KUCERA, 1981).

Nekteré déti s Downovym syndromem maji extrémné pohyblivé spojeni prvnich
krénich obratli atlasu a axisu. Diky tomuto pohyblivému spojeni, kdy se muiize atlas
pfesunout pies axis, mize dojit k poskozeni michy (SELIKOWITZ, 2011).

VétSina déti s Downovym syndromem maé drsnéjsi a sussi pokozku téla, kterd ma
sklony k dehydrataci (KUCERA, 1981).

Déti s Downovym syndromem maji opozdény riist zubd, kdy jim 1 mlééné zuby
vypadévaji pozdéji. Je velmi dalezitd spravna péce o dutinu Ustni, protoze tyto deti casto
trpi onemocnénim dasni (SELIKOWITZ, 2011).

Déale déti s Downovym syndromem mohou trpét poruchami S§titné Zlazy, ktera
produkuje hormon tyroxin (SELIKOWITZ, 2011).

K dal$im téz ¢astym onemocnénim, kterymi trpi déti s Downovym syndromem, jsou
onemocnéni stfevniho traktu. Radime k nim duodenalni atresii, Hirschsprugovu nemoc,
ale také klasickou zécpu (SELIKOWITZ, 2011).

Nékteti, zhruba jeden chlapec ze sta, maji kromé nadbytecného 21. chromozomu
také navic jesté chromozom X. Této chorobé fikame Klinefeltertiv syndrom, tito chlapci
maji malé varlata, jejich télo se nevyviji v normé a jsou neplodni (SELIKOWITZ, 2011).

Jak je zde vidét, déti s Downovym syndromem mohou trpét celou fadou onemocnéni,
kdy nékterd jsou vaznéjsiho charakteru a n€ktera jsou bézna i ve zdravé populaci.

Dulezité¢ je, aby kazdy lékai znal zvlastnosti Downova syndromu, aby dité
s Downovym syndromem mohl spravné diagnostikovat. Pfi tomto posuzovani by mé¢l
ptihliZzet ke zvlastnostem v motorickych a kognitivnich funkcich, k potizim v feci, ale
také k zvlastnostem v psychosocidlni oblasti (SUSTROVA, 2004).

Podle Valenty (2014) je pojem mentalni postizeni nadfazené pojmu mentalni
retardace. Mentéalni retardaci nazyva vyvojové postizeni, které je charakteristické
snizenou inteligenci, ktera predstavuje sniZzeni kognitivnich, feCovych, pohybovych a
socialnich dovednosti jedince. Mentalnim postizenim je charakteristické pro osoby s 1Q
niznim nez §85.

Dle Mezinarodni klasifikace nemoci — 10. revize (2014) se mentalni retardace fadi
mezi dusevni poruchy a poruchy chovani. Tato klasifikace mentélni retardaci rozdéluje
na.

- lehkou (F70);
- stifedné té¢Zkou (F71);
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tézkou (F72);
hlubokou (F73);

jinou mentalni retardaci (F78);

- neurcenou mentalni retardaci (F79).

1.2.8 Mentalni postizeni u déti s Downovym syndromem

Mentalni postizeni miizeme definovat jako snizeni intelektu, které se projevuje
v kognitivni, motorické, fe¢ové a osobnostni slozce &lovéka (BAZALOVA, 2014).
Etiologie mize byt riznoroda a to prenatalni, perinatalni, nebo postnatalni (VALENTA,
2018).

Bazalova (2014) tvrdi, Zze vSechny déti s Downovym syndromem maji mentdlni
retardaci. Ve vétSiné pripadi maji déti s Downovym syndromem stfedné tézké mentalni
postizeni, kdy se IQ pohybuje v pasmu 3549 bodu na IQ stupnici, nékteti maji mentalni
postizeni pouze lehké, jini tézké, a ncktefi mohou mit téméf primérny intelekt
(BARTONOVA, 2007).

Intelektové schopnosti se mohou Vv pribéhu vyvoje ménit, a to na zaklade
podpurného vzdélavani. V minulosti bylo pouze 20-30 % déti s Downovym syndromem
povazovano za vzdélavatelné, dnes je az 70 % déti s Downovym syndromem zafazovano
do lehkého az stiedné tézkého pasma mentalniho postizeni (PUESCHEL, 1997).

Déti s Downovym syndromem, které ziji po cely Zivot v zafizenich poskytujici
socialni sluzby, maji jiné schopnosti nez déti, které byly vychovavany v roding. Déti,
které byly vychovavany v roding, maji prokazateln€ vyssi intelektové schopnosti nez déti,
které byly od raného détstvi v zafizenich poskytujici socidlni sluzby (SVARCOVA,
2000).

1.2.9 Dopady po narozeni ditéte s Downovym syndromem

Pro vSechny rodiny, kterym se narodi dité s postiZenim, je tato situace velmi narocna
a patii k t€zkym Zivotnim situacim. Kazdy ma predstavu a tuzbu, ze se mu narodi zdravé
dité¢ a vSe bude probihat ptfesné podle jeho predstav. Beéhem téhotenstvi si Zena 1 muz
vytvoti urcitou predstavu svého ditéte. Po porodu ditéte s postizenim je velmi diilezité se

s tim smifit a brat to tak, jak to je (SPATENKOVA, 2017).

26



V piipadech, kdy se narodi dité s postizenim, je pro rodinu velmi dilezitd opora
rodiny a pratel. Samoziejmé, Ze tato situace je pro rodinu velmi tézkd, ale podpora
nejbliz§ich jim miize pfinést trochu klidu. Tyto tézké zivotni situace odhaluji charakter
lidi, kterymi se obklopujeme. Lidé, ktefi se nam snazi pomahat a nabizi nam oporu, je
potieba si vazit (FITZNEROVA, 2010).

Kiivohlavy (2003) rozlisuje nékolik typl socidlnich opor:

emocionalni opora — projeveni empatické opory, ndklonnosti, nad¢je,
uklidnéni;
- instrumentélni opora — opravdova pomoc, napiiklad materialni;
- informacni opora — zprostfedkovani informaci;
- hodnotici opora — vyjadfeni Ucty, posilovani kladného sebehodnoceni,
podpora viry.

Rodina miize byt narozenim ditéte s postizenim ohrozena od jeho zakladu. Ohrozeni
se muze projevit krizi, ktera je reakci na noveé vzniklou, neocekavanou situaci. Rodina po
narozeni ditéte s postizenim proziva ztratu, a tim je zhrouceni pfedstav o zdravém ditéti,
ale i budoucnosti Zit ,,normalni“ Zivot se zdravym ditétem (SPATENKOVA, 2017).

Na narozeni ditéte s postizenim mtizeme nahlizet pomoci nékolika aspekti, a to:

- dle kvality emocionélniho vztahi k ditéti, ktery se vytvaii u zeny i muze
béhem téhotenstvi a porodu;

- kvality vztahu rodict;

- zmény, kterd nastane v kazdodennim zZivoté rodiny po narozeni ditéte
S postizenim;

- resilience a moznosti zvladani stresu;

- podpora sociélni sité rodiny (SPATENKOVA, 2017).

Rodice diky tomu, Ze nevédi, co mohou ocekévat, tak ztraci kontrolu nad situaci.
Nekteti rodice se chovaji hyperaktivné a do vSeho se vrhaji po hlavé a jini rodice naopak
ustrnou a nejsou schopni délat nic. Dalsi krizi je pocit rodict ze selhani v ploditelské a
rodicovskeé roli. Dochézi zde ke krizi osobni i rodi¢ovskeé identity. Tim, Ze ma rodina dité
S postiZzenim, se rodina 1i$i od ostatnich rodin. Lidé jsou zvykli na vétSinovy model
rodiny, kdy je zdravé dité. Tento model nam davaji rizné knihy, pfirucky, média, kde je
zakofenéna pfedstava o rodiCovstvi a détech. Toto odlisné vnimani rodiny s ditétem
S postizenim prameni od jednani pracovniklli riznych instituci, ale také z jednani okoli

rodiny, kdy maji soucitné pohledy a podobné. V soucasné dob¢ toto socialni vylouceni
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jiz diky tomu, ze se spole¢nost méni, neni tak hrozné, ale pofadd ho rodiny s détmi
s postizenim vnimaji (SPATENKOVA, 2017).

Pro rodinu s ditétem s postizenim je velmi dulezité se s postizenim svého ditéte
smifit a zaujmout pozitivni postoj. Diky narozeni ditéte s postizenim rodina musi zmenit
svilj zivotni styl a dosavadni Zivot pfizptsobit ditéti s postizenim (SPATENKOVA,
2017).

VétSina matek déti s postizenim potiebuje okolo sebe mit své blizké, neobejde se
nekoho, kdo jim bude naslouchat. Oba rodi¢e potiebuji mit ditvérnou osobu, ktera je
vyslechne. V ptipadé, ze nebudou mit tuto osobu, mize byt vyrovnani se s touto situaci
problemati¢téjsi (VAGNEROVA, 2009). Pokud jsou v roding vztahy v poiadku, nejvétsi
oporou jim jsou ditéte prarodice. VéEtSinou babicky pfinesou do rodiny klid, harmonii a
optimismus (MARKOVA, 1987).

Pro rodice ditéte s postizenim je dilezité védomi, Ze nejsou sami, kdo se nachazi ve
stejné situaci. Rodiny, které se s narozenim ditéte s postizenim vyrovnaly, a ziji
plnohodnotny zivot, jsou hnaci silou pro rodiny, které se teprve s narozenim ditéte
s postizenim vyrovnavaji. (MATOUSEK, 2003).

Pro rodiny, kterym se narodi dité s postizenim, je velmi dulezita informovanost ze
strany odbornych pracovnikii. Rodice se chtéji dozveédét, co nejvice informaci od 1€kait,
také je velmi dilezité to, aby si sedli s oSetfujicim lékafem a aby nedochazelo k neshoddm
(PESOVA, 2006).

VétSina rodicii ma strach z odlisnosti svého ditéte pii setkani s jinymi matkami. Tato
odliSnost jim znesnadiiuje komunikaci s nimi o svych zazitcich a zkuSenostech, a proto
muze dochazet k socialni izolaci téchto matek ze spolecnosti. Nékteré matky se ostatnim
matkdm z diivodu odliSnosti samy vyhybaji a samy se izoluji od spolecenského déni
(VAGNEROVA, 2009).

Narozeni ditéte s postizenim se tyka obou rodi¢u stejné, kdezto v profesnim zivoté
se tyka vice matky, kterd pecuje o dite. Otec vétSinou piebira roli jediného zivitele rodiny
a matka se musi vzdat svého profesniho Zivota (VAGNEROVA, 2009).

Rodiny, které se staraji o dité s postizenim, prochazeji nelehkou Zivotni situaci. Péce
o dé&ti s postizenim je naro¢na jak Casové, ale také finan¢né z divodu pouze jednoho
zivitele rodiny (GIULIO, 2014). Penize a finan¢ni zdzemi je pro vSechny rodiny velmi
dilezité a mohou hodné véci zjednodusit a napomoci (MICHALIK, 2011). Rodiny
s ditétem s postizenim maji ¢asto finan¢ni problémy (GIULIO, 2014).
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1.2.10 Vychova a vzdélavani déti s Downovym syndromem

Vychova a vzdé€lavani je stejné jako u zdravych jedincii celozivotni proces. Vsichni,
kdo znaji jedince s Downovym syndromem, chapou, Ze nezbytnost a nutnost vzdélavani
téchto lidi az do dospélosti, kdy si udrzuji, opakuji, rozviji a prohlubuji své znalosti a
dovednosti (SVARCOVA, 2000).

Rodiny déti maji odpovédnost za jejich vychovu a vzdélani, pro rodiCe déti
s Downovym syndromem je to komplikovangjsi na jejich Cas, trpélivost a pedagogické
dovednosti. Jejich zkuSenost, kdy se po dlouhodobém nacviku a opakovani dovednosti
nedostavuje oc¢ekavany vysledek nebo posun jim piinasi pocit bezmoci a beznadéje.
V tomto rodi¢im pomdhaji stfediska rané péce, nestitni neziskové organizace a
spole¢nosti, které sdruzuji rodiny se stejnymi problémy (SVARCOVA, 2000).

Vzdélavani clovéka znamend zajistit kazdému jedinci moznost rozvoje jeho
potencidlu, podporovat jeho rozvoj a umoznit kazdému délat pokroky k dosdhnuti
osobnich cilti (SUSTROVA, 2004).

Zakladnimi dokumenty pro vzdélavani déti s Downovym syndromem jsou Listina
zékladnich prav a svobod a Umluva o pravech ditéte, které stanovuji stejnou kvalitu
vzdélani pro viechny déti. Dale je téZ dilezitd Umluva Organizace spojenych narodi o
pravech osob se zdravotnim postizenim, a to pfedevs§im ¢lanek 24, kterym se stanovuje,
ze vSechny déti s postizenim maji pravo na vzdélavani v béznych skolach v misté bydlisté
(VALENTA, 2007). Stat ma za povinnost zajistit upravy v bézné skole pro individualni
potieby jednotlivych déti. Skoly se fidi zakonem &. 561/2004 Sb. Skolskym zakonem, ve
znéni pozdéjSich predpisi, ktery téz stanovuje pravo na rovné vzdélavani. Podle ceské
legislativy je dit€¢ s Downovym syndromem ditétem se zdravotnim postizenim a jeho
vzdélavani probiha v souladu s vyhlaskou €. 27/2016, o vzdélavani zakl se specialnimi
vzdélavacimi potieba a zaki nadanych, ve znéni pozdgjsich predpisit (BARTONOVA,
2007).

Predskolni vzdéelavani probihd zhruba od 3 let ditéte do zahajeni povinné Skolni
dochazky. Chvatalova (2001) tik4, Ze je vhodné déti s Downovym syndromem umistit do
matefské Skoly, a to bud’ do bézné matetské Skoly, nebo do specialni matetské Skoly. To,
do jaké matetské Skoly rodiCe dit€ daji, je na jejich uvazeni, ale me¢lo by se brat ohled na
vzdalenost od mista bydliSt¢, materidlni a ekonomické podminky rodiny, dalsi ¢leny

rodiny, ale pfedevsim o povaze a moznostech ditéte. Je dalezité, aby se dit€¢ v mateiské
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Skole citilo dobife a bylo vni dostatecné¢ podnétné prostiedi pro jeho rozvoj
(CHVATALOVA, 2001).

V piedskolnim vzd€lavani se pracuje podle Rdmcového vzdélavaciho programu pro
predskolni vzdé¢lavani. Tento program by mél doplhovat vychovu v roding, a to
zabezpecenim podnétného prostiedi tak, aby dochdzelo k aktivnimu uceni a rozvoji
ditéte. Ramcovy vzdélavaci program pro predskolni vzdélavani je zdkladnim materidlem
pro tvorbu vzdélavacich programt pro déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami
(SVARCOVA, 2000).

V piedskolnim vzdélavani by mélo odborné vedeni ditcti ukazat, ze uceni je radostné
a pfijemné. M¢lo by ho naucit chépat okolni svét a poméhat pii poznavéani spolecnosti
vrstevnikd. K ditéti by mélo byt pfistupovano individuélné a mélo by se dostat na
maximalni Groven rozvoje. Nelze dit¢ s Downovym syndromem srovnavat s vrstevniky,
ale je tieba najit jeho maximélni Girovei rozvoje a té dosahnout (SVARCOVA, 2000).
Podle Jarosové (2009) by mélo byt samoziejmosti, ze dité¢ s Downovym syndromem
nastoupi do bézné mateiské skoly. VSechno zavisi na tom, jak je dit¢ vedeno rodinou,
béznd matefskd Skola mu prospéje predevSim v rozvoji fe€i, socidlnich navycich,
discipling, ale nejvice spolecnosti zdravych déti, které ho mohou motivovat.

Nastup povinné skolni dochazky je pro rodinu i dit€¢ velmi pfelomovym a tézkym
obdobim. Rozhodnuti, zda dit¢ bude chodit do b&zné zékladni Skoly, nebo do zékladni
skoly, ktera je ziizena dle § 16 odstavce 9 Skolského zakona (dfive zakladni $koly
specialni) je na rozhodnuti rodi¢t. Pti rozhodnuti, zda dité bude chodit do bézné zakladni
Skoly, je dulezité najit vhodnou Skolu, feditele a ucitele. Povinna Skolni dochazka trva
devét let a zpravidla zacina v Sestém roku ditéte. Povinna $kolni dochazka mize byt
prodlouZena, déle je téZ moznost Skolni dochdzku na zakladé zadosti rodice a souhlasu
feditele skoly odlozit o jeden, maximalné dva roky. Dité musi povinnou $kolni dochazku
nastoupit nejdéle v roce, kdy mu bude osm let (BARTONOVA, 2007).

Vzdélavaci potieby kazdého ditéte jsou individualni, obzvlasté u ditéte s Downovym
syndromem jsou rtizné a proménlivé. U dochazky ditéte s Downovym syndromem je
potieba pogitat s moznosti zmény vyuky &i zmény $koly. Skolsky zdkon nabizi riizné
mozZnosti plnéni povinné Skolni dochazky. Pocatek vzdelavani déti se stfedné tézkym a
téZkym mentalnim postizenim miiZe probihat formou ptipravného stupné na zdkladni
$kole. Na tento stupeti Ize navazovat dalsim vzdélavanim (BAZALOVA, 2014). At rodi¢
zvoli jakoukoli Skolu, miize se stat, Ze zadna z nich nebude pro jejich dit¢ dokonalé

(SELIKOWITZ, 2011).
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1.2.11 Moznosti pomoci rodindm s détmi s Downovym syndromem

Ceska republika nabizi celou fadu moznosti pomoci pro rodiny s détmi s Downovym

syndromem. Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach zahrnuje socialni poradenstvi,

sluzby sociélni péce a sluzby socialni prevence.

Rodinam s détmi s Downovym syndromem se dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o

socialnich sluzbach, v platném znéni, poskytuje:

socialni poradenstvi — je poskytovano zakladni a odborné poradenstvi,
zakladni poradenstvi poskytuji vSechny socidlni sluzby a odborné
poradenstvi se zaméfuje na jednotlivé potieby okruhu klientd;

osobni asistence — je terénni sluzba, ktera je poskytovana osobam, které
maji snizenou sobéstacnost z ditvodu véku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni, diky kterému pottebuji pomoc druhé osoby;
podpora samostatného bydleni — je terénni sluzba, kterd je poskytovana
osobam, které maji snizenou sobéstacnost z divodu zdravotniho nebo
chronického postizeni a vyzaduje pomoc jiné osoby;

odleh¢ovaci sluzby — poskytuji terénni, ambulantni a pobytové sluzby
osobam, které maji sniZenou sobéstacnost z divodu véku, zdravotniho
nebo chronického postizeni o které je bézné pecovano v domacim
prostiedi, tato sluzba slouzi pro oddech pecujici osoby;

centra dennich sluzeb — poskytuji ambulantni sluzby pro osoby, které maji
snizenou sobéstacnost z divodu veku, zdravotniho nebo chronického
postizeni, kteti potfebuji pomoc jiné osoby;

denni stacionafe — ambulantni sluzby pro osoby se snizenou sob&stacnosti
z diivodu véku, zdravotniho nebo chronického postiZzeni, které potiebuji
pravidelnou pomoc jiné osoby;

tydenni stacionafe — poskytuji pobytové sluzby pro osoby, které maji
sniZzenou sobé&sta¢nost z dlivodu véku, zdravotniho postizeni, chronického
dusevniho onemocnéni, které potiebuji pomoc jiné fyzické osoby;
domovy pro osoby se zdravotnim postizenim — poskytuji pobytové sluzby
pro osoby, které maji snizenou sobéstacnost z diivodu zdravotniho

postiZeni a potiebuji pomoc jiné osoby;
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chranéné bydleni — je pobytova sluzba, ktera je poskytovand osobam, které
maji snizenou sobéstacnost z divodu zdravotniho postiZeni, chronického
nebo dusevniho onemocnéni, které potfebuji pomoc jiné osoby, chranéné
bydleni je poskytované formou skupinového ¢i individualni bydlenti;

rand péce — je terénni sluzba, kterd mize byt doplnéna ambulantni formou,
ktera se poskytuje rodi¢tim s ditétem do sedmého roku, které je zdravotné
postizené nebo je jeho vyvoj ohrozen z divodu neptiznivého zdravotniho
stavu, sluzba je zaméfena na podporu rodiny, vyvoje ditétem s ohledem na
jeho specifikum;

socialn¢ aktiviza¢ni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim
— ambulantni ¢i terénni sluzba poskytovana osobam diichodového véku a
osobam se zdravotnim postizenim, které jsou ohroZeny socidlnim
vyloucenim;

socialn¢ terapeutické dilny — ambulantni sluzby poskytované osobam se
snizenou sobéstacnosti z divodu zdravotniho postiZeni, které diky tomu
nejsou umistény na otevieném ani chranéném trhu préce, tato sluzba slouzi
k dlouhodobé a pravidelné podpote pracovnich navyka a dovednosti;
socialni rehabilitace — sluzba, ktera se snazi vést ¢lovéka k samostatnosti,
nezavislosti a sobéstacnost, jsou rozvijeny jejich schopnosti a dovednosti,
posiluji navyky a nacviéuji bézné a pro samostatny zivot nezbytné ¢innosti

(Zéakon ¢. 108/2006 Sb.)

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, v platném znéni, také stanovuje

ptispévek na péci, ktery je poskytovan osobam zavislym na pomoci jiné osoby. Diky

tomuto piispévku se stat podili na zajiSténi socidlnich sluzeb. Ptispévek na péci se urcuje

dle véku ¢loveéka a dale dle stupné, ktery uréuje kolik zakladnich Zivotnich potieb ¢lovek

zvlada samostatné (Zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Rodicim s détmi s Downovym syndromem déale mohou pomdahat nevladni a

neziskové organizace. Tyto organizace vznikli pfedev§im ze stran rodici, ktefi chtéli své

radosti a starosti sdilet s rodic¢i se stejnym osudem. Mezi nejznamé;jsi organizace patii:

Spolecnost  rodicu a pratel deti s Downovym  syndromem
(www.downsyndrom.cz);

Obcanské sdruzent Rytmus (WWw.rytmus.org);

Obcanské sdruzeni Usmévy (WWW.USMEVY.CZ);

SPMP Klub pro Downitv syndrom (www.downuv-syndrom.cz);
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- Sdruzeni déti s Downovym syndromem Ctyrlistek;
- Obcanské sdruzeni Mandlové oc¢i (www.mandloveoci.cz) (Down Syndrom,
2018).
Pro rodiCe, kterym se narodi dit¢ s Downovym syndromem, jsou tyto sluzby a
organizace velmi dilezité, protoze ziskavaji cenné rady a zkuSenosti, mohou se tcastnit
ruznych sezeni, prednasek, odbornych kurzl, taborii ¢i rehabilitacnich pobytil a jinych

aktivit.
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2. Cil prace
2.1 Hlavni cil prace

Hlavnim cilem mé bakalarské prace je zjistit, jaké problémy maji rodiny s détmi s
Downovym syndromem, které musi fesit v kazdodennim zivoté a také jak se rodina
vyrovnala s narozenim ditéte s Downovym syndromem. Hlavni vyzkumnou otazkou je:
"Jaké problémy maji rodiny s détmi s Downovym syndromem?"
2.2 Dil¢i cil prace

Dil¢im cilem mé bakalatské prace je zjistit, zda se problémy rodin déti s Downovym

syndromem shoduji, nebo ne. Dil¢i vyzkumnou otazkou je: "LiSi se problémy

jednotlivych rodin s détmi s Downovym syndromem?"
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3. Metodika

V této ¢asti prace bych rada predstavila vyzkumnou strategii, ktera byla v praci
pouzita. Dale zde bude charakterizovano misto vyzkumného Setfeni, vyzkumny soubor a

postup pii vyzkumném Setieni a sbéru dat.

3.1 Vyzkumna strategie

Vzhledem K vybranému tématu jsem se rozhodla pro strategii kvalitativniho
ptistupu. Kvalitativni pfistup provadime pii del§im kontaktu s jedincem v bézné situaci.
V bézném piipadé vyzkumnik urcuje vyzkumné téma a zakladni vyzkumné otazky.
Otazky se béhem vyzkumu, sbéru &i analyzy dat mohou ménit (SVARICEK, 2007).

Pro zodpovézeni vyzkumnych otdzek jsem si stanovila metodu a techniku sbéru dat.
Stanovila jsem si techniku fizeného rozhovoru a metodu dotazovani. Rizenym
rozhovorem je kazdy rozhovor, ktery ma za hlavni kol néco zjistit, co nejrychleji a
nejpiesnéji. Béhem rozhovoru se muzeme ujistit, zda jsem respondenta pochopila
spravné, coz je velkou vyhodou. Béhem rozhovoru mizeme vyjadiit své pohledy a
nazory. Dilezity je mirny efekt tazatele, poté se snadnéji data vyhotovuji a jsou vhodna
pro srovnani. Pii metod¢ dotazovani je zdkladnim principem kladeni otdzek danym
respondentim. Na zéklad¢ kladeni otdzek vyzkumnik ziskd nejdaveéryhodnéjsi
informace, které jsou pro jeho vyzkum velmi dilezité (HENDL, 2005).

Obsahem pfilohy ¢. 1 je seznam otdzek fizeného rozhovoru srodic¢i déti
s Downovym syndromem. Obsahem pfilohy €. 2 je seznam ot4zek fizeného rozhovoru se
sourozenci déti s Downovym syndromem. Tyto otazky byly vytvofeny s imyslem ziskat
co nejvice informaci od respondentli. Otazky jsem sestavila podle dilezitosti pro mou

bakalarskou praci.
3.2 Charakteristika mista vyzkumného Setieni
Vyzkumné Setfeni u rodicd, tedy matek, déti s Downovym syndromem bylo

provedeno vétSinou v jejich domovech, kde se citi pfijemné a bezpetné. Rozhovor

s jednou z matek byl proveden v jejim zaméstnani, kdy je toto misto pro ni davérné
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znamo. Myslim si, Ze je velmi dulezité, aby se respondenti pii poskytovani rozhovoru
citili dobie a byli pro né v ptijemném prostiedi.

Déle jsem provedla vyzkumné Setieni u dvou sourozencii déti s Downovym
syndromem, které bylo provedeno v mist¢ jejich zaméstnani, které je jim divérné zndmé

a blizké.

3.3 Vyzkumny vzorek

Definice 1. vyzkumného vzorku

V ramci rozhovori bylo osloveno 7 rodin sdétmi s Downovym syndromem.
Rozhovoru se zacastnilo 5 matek déti s Downovym syndromem a 2 sourozenci déti
s Downovym syndromem. Byli osloveni i otcové, ktefi rozhovory odmitli nebo jiz
s rodinou neziji a nestykaji se. Matky byly sezndmeny s tématem m¢ bakalaiské prace a
souhlasily s tim, ze poskytnou rozhovor na dané téma. VSechny matky byly sezndmeny
S Informovanym souhlasem, ktery mi podepsaly. Informovany souhlas viz. Ptiloha €. 3.
Respondentky byly rizného véku, téz jejich déti s Downovym syndromem byly rizného

veéku.

Definice 2. vyzkumného vzorku

Do rozhovori k mé bakalaiské praci se mi povedlo zapojit i dva sourozence déti
s Downovym syndromem. Tyto dva sourozenci nejsou détmi mych respondentek z fad
matek déti s Downovym syndromem, se kterymi jsem dé€lala rozhovory. Oba sourozenci
byli sezndmeni s mou bakaldfskou praci a podepsali Informovany souhlas. Prvni
respondent byl star§im sourozencem ditéte s Downovym syndromem a druhy respondent

byl mlad$im sourozencem ditéte s Downovym syndromem.

3.4 Postup p¥i vyzkumném Setieni a zpracovani dat

Vybér respondentli jsem zvolila kvotnim vybérem, kdy jako kvoéta byl vek ditéte
s Downovym syndromem. Kontakt s respondenty probé¢hl pfi osobnim setkani v misté
bydlist¢ nebo zaméstnani respondentd. Rozhovory s respondenty byly provedeny
Vv pritbéhu biezna 2019, dle ¢asovych moZnosti respondenti. Rozhovory byly nahravany

jako audiozaznam a nasledné¢ autorkou piepsany.
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Spravnost zvolené techniky sbéru dat a srozumitelnost kladenych otazek byla
zjisténa pilotnim rozhovorem. Pilotnim rozhovorem byly ovéteny nedostatky, které jsou
do rozhovoru zatazeny. Pilotni rozhovor byl realizovan 1. bfezna 2019.

Pro zpracovani, systematizaci a interpretaci dat bylo v ramci kvalitativniho sbéru dat
pouzito kodovani. Koédovani bylo pouzito v ramci metody ramcové analyzy. Ramcova
analyza ma za cil indexaci primarnich dat. Pro interpretaci dat jsou pouzity dil¢i rdimcové
analyzy, které piinasi indexovand data pro hlavni vyzkumnou otazku. Informace
Z rozhovort jsou interpretovany v tabulkach, kdy kazda tabulka je slovné vyhodnocena
(HENDL, 2005).

Pti vyzkumnych Setienich casto miize dojit k nezamérnému zkresleni dat. Je potieba
pocitat s tim, ze kvalitativni pfistup vykazuje nizkou reliabilitu a vysokou validitu dat.
Velmi dilezitou soucasti kazdého vyzkumu je divéryhodnost, hodnovérnost,

prenositelnost a potvrditelnost dat (HENDL, 2005).
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4. Vysledky

Pro zpracovani ziskanych dat byla pouzita metoda ramcové analyzy, ktera vznika
Z primarnich dat fizeného rozhovoru. Tato data jsem ziskala od 5 matek déti s Downovym
syndromem a 2 sourozenct téchto déti. Vysledkem ramcové analyzy jsou tabulky, kde je
piehledné zobrazeni ziskanych dat zrozhovort. V téchto tabulkdch také muzeme
pozorovat rozdily a shody v odpovédich. Odpovédi na vyzkumné otazky zjistime

z vysledkt ramcové analyzy.

4.1 Rozpracovani vysledki

V ramci nasledujicich tabulek jsou shrnuty indexova data z ramcové analyzy, které

jsou poté slovné¢ okomentovany.
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Interpretace hlavni vyzkumné otazky "Jaké problémy maji rodiny s détmi s Downovym syndromem?" z pohledu rodi¢a (matek) déti

s Downovym syndromem.

dité nebude zdravé?

triétvrte roce

béhem t&hotenstvi

Respondent 1 Respondent 2 Respondent 3 Respondent 4 Respondent 5
Kolik let je VaSemu ditéti | 63 34 25 let 20 12
s DS?
Kdy jste se dozvédéli, Ze Vase | Ve 2 letech Zhruba ve | Po porodu Podezieni bylo jiz | Hned jak jsem ho

poznala, mam ho

V péstounské péci

ma Vase dité DS?

zadné informace,

S tim vyrovnavam

stim do dneska,

jsme super lékare,

Kdy primo, Ze bude mit DS? Ve 2 letech, od |V roce Asi v pil roce Zhruba v ptul roce | Znam ho od 4
kamarada Iékate mésict
Bylo to Vase prvni dité? Ano Ne, druhé Ano Ne, treti Ano
Badla jste se, Ze VaSe dalsi dité | J4 ano, mij muZ | Rozhodné, proto | Rozhodné Ano, zadné dalsi
bude mit také DS? ne jsem dalsi dité déti jiz nemam
nemela,
potieboval hodné
péce
Jak jste se vyrovnala s tim, Ze | Neméli jsme | Tézce, stale se | Vyrovnavam se | Dobfe,  poznali | Poznala jsem jaky

je jesté pred tim,

nez jsem si ho
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naucili jsme se po porodu to byla | ktefi nam poskytli | vzala do
S tim zit velka rana informace péstounky,
vybrala jsem si ho
Jak se stim vyrovnali | Skvéle Skvéle, sestra ho | Ostatni  ¢lenové | Dobfe, brali to tak | Velmi Spatn¢,
sourozenci a ostatni ¢lenové brala ven, | rodiny mé velmi | jak to je srodinou  spolu
rodiny? nestydéla se za néj | podpofili nekomunikujeme,
nepochopili  mé
jednani, jsme
v kontaktu
s jednim bratrem,
pochdzim  z10
sourozencl
Kdo Vam byl po narozeni | Manzel Rodina Rodice Rodice Nikdo, rodinu a
ditéte s DS nejvétsi oporou? pratele jsem méla
na Slovensku a
byla jsem tu sama
Jak na Vase dité reagovalo | Blizké okoli | Normalng Spise kladng, az | VétSinou dobfte, | Vselijak, je
okoli? skvéle, cizi lidé na kdyz byla vétsi, | obas se na nas | strasné
nas koukali kdyz byla vétsi a | nékdo otoc¢i, nebo | hyperaktivni,
byli znat rozdily, | nanas ukazuje, ale | sympatie
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ale nesetkala jsem | nev§imame si | projevoval tak, Ze
se s tim, ze by na | toho nékoho  kopnul
nas nékdo nebo mu dal
ukazoval nebo se facku, nyni obcas
nam posmival n¢koho  obejme,
ncktery jsou na
nas zli, jini si to

nechaji vysvétlit
S jakymi problémy jste se | Financni S nedostatkem | Rozdily mezi | Rozpad Problém pii
béhem vychovy ditéte s DS | problémy, informaci stejné starymi | manzelstvi, cestovani, vsude
musela potykat? prestéhovani  od détmi, pii hledani | finanéni problémy | cestujeme MHD,
blizkych lidi Skoly, rozpad vSichni si na n¢j

z divodu  skoly, manzelstvi museli zvyknout

pohledy cizich lidi

Zistala jste s ditétem s DS | Ne, po 4,5 | Rozhodné Ano, do 7 let Ano, do 7 let, nez | Rozhodné, od té

doma déle nez se zdravym

ditétem?

meésicich jsem $la

do prace

Sel do Skoly

doby, co ho méam
V péstounské péci,
jsem s nim domaa
vim, ze celkovou

péci bude
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potiebovat  cely
Zivot
Podporoval Vas néjakym | Ulevou na dani — | P¥ispévkem  na | Ano, piispévkem | Piispévkem  na | Davky
zpusobem stat, pomohl Vam? | nevyplatilo se | péci na auto, na | péci péstounské péce,
nam, kdyz by dopravu piispévek na péci,
manzelovi v praci prispevek na
pridali, a o ulevu dopravu
na dani bychom
ptisli
Vychovavala jste dité doma | Po celou dobu|Po celou dobu | Kdyznam to fekli, | Vychovavala jsem | Od té doby co ho
nebo bylo v zafizeni pro osoby | doma doma, nyni | nas vystrasili a | ho po celou dobu | mam

S postiZzenim?

dochazi pres den

do zarizeni,
zkouSime  obcas
piespani

nechala jsem ji
vV ustavu, po 3
mésicich jsem si ji
vzala domu a
starala jsem se o ni

doma

doma, do zafizeni
dochazime pouze

na krouzky

V péstounské
zhruba 4
ho

vychovavam jen

péci,

roky

doma

Do kolika let jste ho

vychovavala doma?

Do zhruba 9 — 10
let, ale na vikendy

jsem si ji brala
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domil, nyni spiSe
na prazdniny,
vanoce a jiné

prilezitosti

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Shrnuti indexovych dat k ramcové analyze k hlavni vyzkumné otazce: "Jaké
problémy maji rodiny s détmi s Downovym syndromem?" z pohledu rodic¢i (matek)

déti s Downovym syndromem.

Zvyse vypracované analyzy vyplyvd, ze byly vybrany déti s Downovym
syndromem, tedy spise jejich matky, které jsou rizného véku.

Vsichni respondenti se dozvédéli, ze jejich dité nebude zdravé v pomérné brzké dobé
po jeho narozeni. Je potfeba piithlédnout na dobu, kdy to bylo a jakd byla uroven
zdravotnictvi.

Moji respondenti zjistili, ze jejich dité bude mit pfimo Downtiv syndrom zhruba
kolem piil roku az roku po narozeni ditéte. Respondentka ¢islo 1, kterd ma nejstarsi dité,
tuto skuteénost zjistila ve dvou letech ditéte od znamého lékate, ktery jim to fekl.
Bohuzel, v tu dobu nebyly skoro zadné informace o Downové syndromu, byli velmi radi,
ze jim vSe vysvétlil a poradil, jak s dcerou maji pracovat.

U vétSiny respondentek bylo dité¢ s Downovym syndromem jejich prvnim ditétem.
Vsechny respondentky se shoduji s tim, Ze se baly mit dalsi dité, aby také nemélo Downtlv
syndrom. Vétsina respondentek z mého vyzkumu z tohoto divodu jiz dalsi déti nema,
pouze respondentka ¢islo 3 ma dalsi déti.

Respondentka ¢islo 1 uvadi, ze diky tomu, Ze neméli zadné informace, se s tim, ze
se jim narodilo dit¢ s Downovym syndromem, vyrovnali pomérné dobie a zkratka se s tim
naucili zit. Respondentky ¢islo 2, 3 a 4 se s tim vyrovnavaly téZce a vyrovnavaji se s tim
dodneska. Velmi zajimavy je ndzor, ktery ma respondentka Cislo 5, ktera si dité
s Downovym syndromem vzala do péstounské péfe a znala ho jiz predtim, neZ o n¢j
denné pecovala, znala jeho zdravotni stav, a pies to vSechno si ho vybrala do péstounské
péce.

Sourozenci a ostatni ¢lenové rodiny se u vétSiny respondentli se syndromem
vyrovnali skvéle a brali to tak, jak nejlépe zvladli. Pouze respondentka ¢islo 5, ktera
pochazi z deseti déti, uvadi, ze diky tomu, Ze si vzala do péstounské péce chlapce
S postizenim, jeji rodina takovy ¢in nepochopila a nekomunikuji spolu. V kontaktu je
pouze s jednim bratrem, ktery ji navstévuje.

Pro respondentky byli nejvétsi oporou manzelé, rodice, rodina, respondentka ¢islo 5
na vie byla sama, protoze rodinu a pfatele méla na Slovensku a Zije v Cechach.

Na vétSinu déti s Downovym syndromem mych respondentek reagovalo okoli velmi

dobie, mély okruh svych ptatel. U cizich lidi se ob¢as objevily posmésky a ukazovani si.

44



Chlapec respondentky ¢islo 5, ktery je hyperaktivni neumél lidem projevovat naklonnost
a tak, kdyz se mu nékdo libil, ho tfeba kopl, dal mu facku nebo ho objal, néktefi lidé si to
nechali vysvétlit, jini na né kiiceli a vyhrozovali jim, nyni uz takto néaklonnost
neprojevuje, tak se to nestava.

Dv¢ respondentky se shoduji, Ze mezi otdzky, které musely fesit pii vychové ditéte
s Downovym syndromem, jsou finan¢ni problémy. Respondentka ¢islo 1 také uvadi, ze
se museli smifit s piestéhovani z divodu naleznuti Skoly, dale pro nékteré byl problémem
nedostatek informaci, problémy pii shanéni Skoly, cestovani méstskou hromadnou
dopravou. Dv¢ respondentky se musely smifit s rozpadem manzelstvi.

Respondentky se shoduji, Ze s dité¢tem s Downovym syndromem zistaly doma déle
nez se zdravym ditétem, a to pomérné 0 dlouhou dobu. Pouze respondentka ¢islo 1 §la jiz
po 4,5 mésicich po narozeni ditéte do prace. Respondentka ¢islo 5 uvadi, Ze je s ditétem
stale doma protoze potiebuje celodenni péci, kterou bude potiebovat po cely zivot.

U otazky, zda rodiny s ditétem s Downovym syndromem né&jakym zpisobem
podporoval stat je velmi zajimava odpovéd’ respondentky cislo 1, kterd uvadi, ze méli
ulevu na dani. Nejzajimavéj$i na té odpovédi je, Ze v tu dobu bylo pro n€ vyhodnéjsi, aby
manzelovi v praci nezvysili plat, aby neztratili narok na tlevu na dani, ktera pro n¢ byla
vyhodné;jsi. Jako dalsi podpory statu respondentky uvadéji prispévek na péci, na dopravu,
na koupi auta a davky péstounské péce.

Respondentky vétSinou své déti s Downovym syndromem vychovavaly doma, nebo
alespon n&jakou cCast jejich zivota. Respondentku ¢islo 3 v porodnici vydésili tak, ze
miminko nechala v nemocnici a zpo¢atku ho navstévovala a teprve po 3 mésicich si dceru
vzala domt.

Respondentka ¢islo 3 svou dceru vychovavala doma zhruba do devatého az desatého
roku, kdy byla umisténa do zafizeni a brala si ji na vikendy domu, nyni spiSe o

prazdnindch, na Vanoce a jiné piileZitosti.
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Interpretace hlavni vyzkumné otiazky "Jaké problémy maji rodiny s détmi s Downovym syndromem?" z pohledu sourozencu déti

s Downovym syndromem.

Respondent 1 Respondent 2
Kolik let je Vasemu sourozenci s DS? 59 let 30 let
Jste star§im nebo mlads§im sourozencem? StarSim, o 5 let Mlad$im, o 10 let

Jak jste reagoval/a na to, Ze mate sourozence | Bral jsem ho jako brachu a nikdy jsem to | Pfislo mi to normalni, nikdy jsem to

s DS? nijak netesil nevnimala, prosté byla takova, jaka je

Jak jste se vyrovnali (cela rodina) | Rodice z toho byli zpoc¢atku hodné Spatni, | Rodice se stim z pocatku vyrovnavali
S narozenim ditéte s DS? ned¢lali mezi nami rozdily, po umisténi do | téZce, ale to vim pouze z vypravéni, kdyz
zatizeni jsme za nim celd rodina jezdili a | jsem zacala vnimat ségry odliSnosti, tak
pravidelné si ho brali domu, vétSinou na | Stim jiz vSichni byli sziti, tak jsem
delsi ¢as, tfeba mésic o Vanocich, mésic, | neméla potiebu to vnimat jinak

kdyz mél narozeniny a podobné, po smrti
rodict st ho bereme s manZelkou pravidelné
kazdy meésic domti, na dovolenou, byl
s nami po Cesku, i v zahrani¢i, a to letecky
I autem, nyni jezdime spise do termalnich

lazni na Slovensko a do Mad’arska
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Mél/a jste obavy, Ze i VaSe dité miize mit DS?

Tyto obavy méla predevsim moje maminka
a m¢ zen¢ doporucila fici 1ékaii, ze mam
bratra s Downovym syndromem a byli jsme
na né¢jakém vySetieni. M¢é zené i jeji rodiné

to ptislo zbyte¢né, ale maminku poslechla.

Zatim zadné déti nemam a obavy mame

stale

Jak reagovalo okoli na VaSeho sourozence

s DS?

Tenkrét byla jina doba, 1idé tyto lidi neznali
a posmivali se a usklibali, maminka to
velmi téZce nesla, v soucasné dobé jsou
spiSe pozitivni reakce naSeho okoli, které je

na brachu zvyklé

Me¢li jsme kolem sebe partu pratel, se
kterymi jsme jezdili na dovolené, vylety
a ty na nas byli zvykli, takze reagovali
se nesetkali

normalné, nikdy jsme

S Zadnymi posmésky

Vnimate néjaké problémy, které nastaly

S tim, Ze mate sourozence s DS?

Problémy  vnimam  stile, naptiklad
s dédictvim po rodi¢ich, kdy ¢ast domu
nalezi bratrovi. Syn, ktery v domé bydli,
musi mit ke kazdé prestavbé souhlas bratra,
ktery musim davat ja, jako jeho porucnik.
Dale jako poru¢nik musim vSem ukazovat
rozhodnuti soudu o tom, Ze jsem jeho
porucnik. Soudu musim potad psat, Ze je o
bratra postarano, ze netrpi hlady. Musim se

dostavovat k soudnim jednani, protoze, kdy

Vnimdm pouze problémy, které jsou
ufedniho charakteru, kdy Zzadame o
ruzné prispévky, pt. prispévek na péci a
musime chodit na ptrezkoumani, které

nam zabira ¢as
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se nedostavim, tak mi vyhrozuji pokutou.
Bohuzel, v téchto ptipadech je to velka

byrokracie.

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Shrnuti indexovych dat k ramcové analyze k hlavni vyzkumné otazce: '"Jaké
problémy maji rodiny s détmi s Downovym syndromem?" z pohledu sourozencii

déti s Downovym syndromem.

Z vyse uvedené analyzy vyplyva, Ze byli vybrani sourozenci i déti s Downovym
syndromem rtizného véku. Jeden sourozenec je mlad$im sourozencem a druhy starSim.
Vybrani respondenti nikdy nefesili, Ze jejich sourozenec je jiny, brali ho prosté jako bratra
a sestru, a ze to tak zkratka je.

Rodi¢e obou mych respondentil se zpocatku tézce vyrovnavali S tim, Ze maji dité
s Downovym syndromem, ale pak se s tim Szili. Respondent ¢islo 1 uvadi, Ze po umisténi
bratra do zafizeni za nim cela rodina jezdila a brala si ho domu vétSinou na delsi ¢as, tieba
meésic o Vanocich, mésic o narozeninach a podobné. Po smrti rodi¢l si bratra berou
s manzelkou pravidelné kazdy mésic domd, na dovolenou, po Cesku, ale také s nimi byl
letecky i autem v Chorvatsku, nyni jezdi spise do termalnich l1azni na Slovensko a do
Mad’arska.

Pii otazce, zda méli respondenti obavy, Ze se jim narodi dit¢ s Downovym
syndromem, respondent ¢islo 1 uvadi, Ze tyto obavy méla hlavné jeho matka. Doporucila
jeho zeng, aby po ot¢hotnéni informovala 1ékare, Ze je v jejich rodiné dité s Downovym
syndromem, a tak byli na vySetieni. Jeho Zena ani jeji rodina Zadné obavy neméla, ale
matku uposlechla. Respondentka ¢islo 2 uvadi, ze zatim déti nema a tyto obavy ma.

Reakce okoli na dit¢ s Downovym syndromem byla skv¢lé, protoze na néj bylo
zvyklé. Matka respondenta ¢islo 1 méla zkuSenosti s lidmi, ktefi neznali Downtv
syndrom a posmivali se a usklibali, coz nesla velmi tézce. Respondentka ¢islo 2 se
nesetkala s zadnou $patnou reakci okoli na jeji sestru s Downovym syndromem, protoze
vse podnikali v parté pratel, ktefi byli na jeji sestru zvykli. I respondent ¢islo 2 ma nyni
samé dobré zkuSenosti s cizimi lidmi, a nyni se nesetkavaji s Zadnou Spatnou reakci,
mozna je to 1 diky tomu, Ze je jina doba a je jin€ povédomi o détech s postizenim celkove.

Oba sourozenci déti s Downovym syndromem se shoduji v tom, Ze problémy
vnimaji predev§im v Gfednich tkonech, kdy musi chodit na rizné pfezkoumavani kvili
prispeévkim. Déle respondent ¢islo 1 uvadi, ze problémy jsou naptiklad s dédictvim po
rodi¢ich, kdy bratr vlastni ¢ast domu, a kvuli pfestavbé musi on jako poru¢nik, davat
souhlasy, v§em pfedkladat rozhodnuti soudu o poruc¢nictvi. Dale také to, Ze musi podavat
zpravy soudu o tom, Ze je o bratra dobie postarano, Ze netrpi hlady a musi se dostavovat

k soudnim jednanim, jelikoz kdyZ se nedostavi, vyhrozuji pokutou.
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4.2 Shrnuti vysledkii

Z vySe vypracované ramcové analyzy vyplyva, ze u starSich déti s Downovym
syndromem bylo jejich postizeni zjisténo v pozdé¢jsim veku nez u mladsich déti. Toto
zjisténi pravdépodobné vychazi z rozdilnych znalosti mediciny a z nedostatku informaci

Respondentky z mého vyzkumu se shoduji, Ze maji a m¢ly obavy mit dalsi dité, aby
také nemélo Downliv syndrom.

Mozna diky tomu, Ze respondentka ¢islo 1 neméla zadné informace o tom, co
Downutv syndrom je, tak se s tim naudila zit. N&které respondentky se shoduji, Ze se
S narozeni ditéte s Downovym syndromem vyrovnavaly téZce a dosud vyrovnavaji.

Reakce rodiny a ptibuznych na narozeni ditéte s postizenim byly kladné a netesili to.
Pouze jedna respondentka, ktera ma dit¢ s Downovym syndromem Vv péstounské péci,
diky tomu se svou rodinou nevychdzi.

Nejvetsimi oporami po narozeni ditéte s Downovym syndromem byli rodiée, rodina
a manzel.

Na vétsinu déti s Downovym syndromem reagovalo blizké okoli velmi dobte. U
cizich lidi se obcas objevili posmésky, ukazovani si. Pouze u jednoho chlapce, ktery je
hyperaktivni a neumél lidem projevovat nédklonnost, a tak na né kficeli a vyhroZovali jim.

Mezi problémy béhem vychovy ditéte s Downovym syndromem patfi financni
problémy. Jedna respondentka uvadi, Ze se museli piestéhovat z divodu naleznuti §koly,
dale pro nékteré byl problémem nedostatek informaci, problémy pii shanéni Skoly, nebo
pfi cestovani méstskou hromadnou dopravou. Dvé respondentky se musely smifit
S rozpadem manzZelstvi.

Respondentky se shoduji, ze s détmi s Downovym syndromem zGstaly doma déle
nez se zdravymi détmi. Pouze jedna respondentka $la po 4,5 mésicich do préce.

Jako podporu statu respondentky vnimaji Glevu na dani, pfispévek na péci, na
dopravu, na koupi auta a davky péstounské péce.

Respondentky vétSinou své déti s Downovym syndromem vychovavaly doma, nebo
alespon néjakou ¢ast jejich zivota.

Z rozhovort se sourozenci déti s Downovym syndromem vyplyva, ze nikdy nefesili,

Ze je jejich sourozenec jiny a brali to tak, jaka je skute¢nost.
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Rodi¢e obou sourozenct déti s Downovym syndromem se s narozenim ditéte
s Downovym syndromem vyrovnavali tézce, ale poté se s tim naucili Zzit.

Zjistujeme, Ze obavy Ze by se i jim mohlo narodit dit¢ s Downovym syndromem,
vzdy v rodiné¢ nékdo mél, at’ respondent saim nebo jeho matka.

V diivéjsich dobach po narozeni ditéte s Downovym syndromem lidé toto postizeni
neznali, a tak se posmivali nebo usklibali. Ale v soucasné dobé¢ jsou reakce okoli i cizich
lidi na dit¢ s Downovym syndromem skv¢lg.

Nejveétsim problémem sourozenci déti s Downovym syndromem vnimaji ufednické
ukony, kdy se musi chodit na pfezkoumavani naroku. Déle také byrokracii, pfi které se
V ramci poru€nictvi musi psat soudu, ze je o bratra dobfe postarano a musi se chodit na

soudni stani pod vyhruzkou pokuty.
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5. Diskuze

Jako zakladni definici rodiny od détstvi povazuji tuto: ,, rodina je prirozena primarni
mald socidlni skupina® (DUNOVSKY, 1986). Dale také Dunovsky (1999) tuto definici
rozSifuje o to, Ze je zalozena na svazku muze a zeny, dale také na pokrevnim vztahu
rodici a déti. Podle Mat¢jcka (1998) je rodina zakladni socialni skupinou, ktera je spojena
svymi vztahy, souzitim, sdilenim ¢asu, ale také ocekavanim a planovanim budoucnosti.
Déle jednu z definic uvadi Krebs (2007), ktery rodinu povazuje za soubor spole¢né
bydlicich a hospodaficich manzeli nebo partnert s détmi. Nadale S t€émito lidmi mohou
Zit i jiné osoby, snazi se tak vyuzivat piesnéj$iho pojmi, a to rodinna domacnost, jejiz
zakladem je Giplna nebo netiplna rodina. Dle mého nazoru vétsina lidi povazuje za rodinu
piedevsim rodi¢e a jejich déti, dale k nim miazeme fadit prarodi¢e a jiné pokrevni
piibuzné.

Dle Gilernové (2000) ma rodina pouze ¢tyii funkce, a témi jsou reprodukéni,

materialni, vychovna a emocionalni. Kdezto Krebs (2007) tvrdi, Ze funkce rodiny jsou
tyto, biologicka, ekonomicka, vychovna a misto emociondlni funkce mluvi o funkci
socialni. O funkcich rodiny také hovoii Matéjcek (1997) ktery také tika, Ze mame Ctyfi
zakladni funkce rodiny a t€émi jsou reprodukéni, ekonomicka, socializaéni a emociondlni.
Jednotné déleni funkci rodiny neméame a kazdy autor si je vyklada po svém, ale ve vétSing
Z nich se shoduji.
Esquirola, v roce 1838. Dale také Edouard Séguin v roce 1846 popsal pacienta, kterého
vzhled odpovidal Downové syndromu a nazval ho ,,strupovitou idiocii*“. Poté v roce 1866
Duncan popsal divku, ktera méla malou kulatou hlavou, Gzké, ¢insky vyhlizejicimi o¢i a
velky jazyk, ktery byl vystréeny z ust. Tato divka ovladala jen malé mnozstvi slov
(PUESCHEL, 1997).

Downtiv syndrom jako diagnézu popsal anglicky 1ékat, doktor John Langdon Down.
Doktorem Downem byly popsany charakteristické rysy Downova syndromu, ale bohuzel
Vv tento ¢as nebyla znama pficina této diagnozy (SELIKOWITZ, 2008). Hlavnimi znaky
Downova syndromu bylo, ze vlasy nejsou tak ¢erné, jako maji pravi Mongolové, ale jsou
spiSe vice dohnéda, rovné a fidké. Lidé s Downovym syndromem maji rovny a Siroky
oblicej, Sikmo posazené o¢i a maly nos. Jako vyhodu téchto déti stanovil velmi rozvinuty

napodobovaci talent (PUESCHEL, 1997).
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byl ,,mongoloismus® z divodu s Asiaty a také ,,mongoloidni idiocii.” Tento nazev je dnes
povazovan jako urazka.

Autofi se dohaduji, kolik procent déti s Downovym syndromem ma nejcastéjsi typ
Downova syndromu, kterym je nondisjunkce. Podle Selikowitze (2008) se tento typ
vyskytuje az v 95 % a dle Svarcové (2000) se jedna pouze 0 93 % piipadti. Mozaicismus
se dle Svarcové (2000) vyskytuje celkem u 3 % ptipadi, kdezto Selikowitz (2011) tvrdi,
ze se vyskytuje pouze u 1 % ptipadd. Selikowitz (2011) tvrdi, Ze v€k rodi¢ti nema na
translokaci zadny vliv, kdezto Chomiak (2014) je presvédcen, Ze se Castéji objevuje u
ptipaddl, kdy je matka mladsi 30 let.

Selikowitz (2011) fika, Ze lidé s Downovym syndromem maji Sikmé oci. Kdezto
Svarcova (2000) tvrdi, Ze o&i maji normalni, k jejimu nazoru se p¥iklani i Pueschel (1997).
Podle Svarcové (2000) maji Gizka a $ikma oéni vitka, u kterych se objevuje kozni fasa,
tzv. epikantus, ktera je vedena mezi vnitinim koutkem oka a kofenem nosu.

Svarcova (2000) tvrdi, Ze vétsina déti s Downovym syndromem je mensiho vzriistu
Kdezto dle Selikowitze (2011) télesna vyska kolisa okolo dolni hranice priiméru velikosti.
Dle mého nazoru také zalezi na genetickych predispozicich, jestli jsou rodi¢e a ptredci
nizkého vzristu, je tedy logické, Ze nebudou mit dit€, které bude méfit dva metry.

Svarcova tvrdi, Ze véha déti s Downovym syndromem zavisi na zptisobu vyzivy.
Bazalova (2006) je pfesvédCena o tom, ze vétSina déti s Downovym syndromem je
obéznich a ma za to, ze rodie davaji détem velké mnoZstvi sladkosti. Dle mych
zkuSenosti s détmi s Downovym syndromem z chranéného bydleni vim, Ze pfi spravném
zpusobu vyZivy a dostatecném pohybu déti s Downovym syndromem obezitou netrpi.

Podle Vagnerové (2004) jsou déti s Downovym syndromem klidni s velmi dobrou
naladou. Kdezto Selikowitz (2011) si mysli, Ze déti s Downovym syndromem jsou velmi
tvrdohlavy a jejich chovani mize byt problémové. Dle mého nazoru maji pravdu oba
autofi, mam za to, ze tyto nalady se détem s Downovym syndromem sttidaji, stejn¢ jako
zdravym lidem.

Podle Selikowitze (2011) trpi jedna tfetina déti s Downovym syndromem srde¢ni
vadou. Oponuje mu O'Rourke (2010), ktery tvrdi, ze srde¢ni vadou trpi az polovina déti
s Downovym syndromem a tyto vady jsou Casto jiz vrozené. Dle mych zkuSenosti, kdy
jsem méla v chranéném bydleni, kde jsem pracovala jako pracovnik v socialnich sluzbach

pét déti s Downovym syndromem, a z téchto déti mél srde¢ni vadu pouze jeden z nich.
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Nékteti autofi, kteti pisSi o Downoveé syndromu, tak pisi predev§im z vlastni
zkuSenosti, jako tfeba pani docentka Svarcova, kterd méa dceru s Downovym syndromem,

a které si velmi vazim.
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6. Zavér

Hlavnim cilem mé bakalarské prace bylo zjistit, jaké problémy maji rodiny
s détmi s Downovym syndromem. Dil¢im cilem mé prace bylo zjistit, zda se problémy
téchto rodin shoduji nebo ne.

Teoretickou Cast prace jsem rozdé€lila na dvé Casti, a to Cast, ktera se zabyva
rodinou a ¢ast, kterd se zabyva pfimo Downovym syndromem.

V teoretické Casti prace jsem se snazila definovat rodinu, jeji vyvoj, funkce, které
rodina ma4, ale také soucasné problémy, kterymi se bézna rodina zabyva.

V druhé ¢asti teorie, ve které jsem se zabyvala Downovym syndromem,
charakterizuji, co Downtv syndrom je, historii a moznosti vzniku. Dale zde pfedstavuji
moznosti diagnostiky Downova syndromu, jaké formy existuji, ale také jeho
charakteristické znaky. Poukazuji na to, kolik déti s Downovym syndromem se ro¢né
rodi, ale také jaké maji zdravotni a mentéalni komplikace. ZjiStujeme, jaké dopady na
rodinu ma narozeni ditéte s Downovym syndromem. Piedstavuji zde, jaké jsou moznosti
vychovy a vzdélavani déti s Downovym syndromem a jakd pomoc muze byt rodindm
téchto déti nabidnuta statem nebo nestatnimi neziskovymi organizacemi.

Pro vyzkumnou cast mé bakalaiské prace jsem zvolila kvalitativni vyzkum. K
ziskani dat jsem pouZila techniku polostrukturovaného rozhovoru s rodici, kteti maji dité
s Downovym syndromem a sourozenci déti s Downovym syndromem a metodu
dotazovani. Ke zpracovani jsem vyuZzila metodu ramcové analyzy.

Ve vyzkumné ¢asti prace jsem zodpovédéla svou hlavni vyzkumnou otazku: "Jaké
problémy maji rodiny s détmi s Downovym syndromem?". Od respondentek, matek jsem
zjistila, Ze se rodiny déti s Downovym syndromem zabyvaji predevS§im finan¢nimi
problémy, rozpadem manzelstvi, cestovanim méstskou hromadnou dopravou. Dale také
jako problém vnimaji nedostatek informaci, ale miize to byt i prest€hovani ze zndmého
mista z divodu shanéni skoly, do které by jejich dit€¢ mohlo dochéazet. Sourozenci déti
s Downovym syndromem vnimaji problémy piedevs§im pii ufednich ukonech, kdy musi
chodit na pfezkoumavani naroku na ptispévky. Dale také sourozenci povazuji za problém
byrokracii, pfi které jako poru¢nik musi psat soudu, ze je o sourozence dobie postarano,
netrpi hlady a nic mu nechybi a musi se chodit na soudni stani pod vyhruzkou pokuty.
Zjistila jsem také, jak se rodice vyrovnali s narozenim ditéte s Downovym syndromem,

kdy se vétSina respondentl shoduje, Ze to zpocatku bylo velmi t&zké, ale naucili se s tim
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zit. Dv¢ respondentky fikaji, Ze se s tim vyrovnavaji dodnes a jedna respondentka, Ze se
s tim smifila dobfe.

Ve vyzkumné Casti prace jsem téz zodpovedéla dil¢i vyzkumnou otazku: "LiSi se
problémy jednotlivych rodin s détmi s Downovym syndromem?". V zadném ptipad¢ se
mé respondentky, matky ve vSech problémech neshoduji. Dvé respondentky se shoduji
ve finan¢nich problémech a dvé v rozpadu manzelstvi.

Myslim si, ze vSichni rodi¢e nebo i sourozenci, ktefi se staraji v domacich prostiedi
o dit¢ s Downovym syndromem, Si zaslouzi veliky obdiv, protoZe tato prace je velmi
narocnd. Moznd 1 proto se mi velmi libi kniha profesora Veleminského (2011)
,Celebritami proti své vili, ktery tyto rodiCe, ktefi se staraji o své dité s postizenim

nazyva celebritami, a to je dle mého nazoru opravnéné.
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Ptiloha ¢. 1 — Seznam otazek pro rodic¢e déti s Downovym syndromem

Seznam otazek pro rodice déti s Downovym syndromem (dale jen DS)
Kolik let je Vasemu ditéti s DS?

Kdy jste se dozvédeli, ze Vase dité nebude zdraveé?

Kdy ptimo, ze bude mit DS?

Bylo to Vase prvni dité?

Béla jste se, ze Vase dalsi dit¢ bude mit také DS?

Jak jste se vyrovnala s tim, ze ma Vase dité DS?

Jak se s tim vyrovnali sourozenci a ostatni ¢lenové rodiny?

Kdo Vam byl po narozeni ditéte s DS nejvétsi oporou?

© © N o g~ w D

Jak na Vase dit¢ reagovalo okoli?

10. S jakymi problémy jste se béhem vychovy ditéte s DS musela potykat?
11. Zistala jste s dit€tem s DS doma déle neZ se zdravym ditétem?

12. Podporoval Vs n¢jakym zplisobem stat, pomohl Vam?

13. Vychovéavala jste dit¢ doma nebo bylo v zatizeni pro osoby s postizenim?

14. Do kolika let jste ho vychovavala doma?
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Ptiloha €. 2 — Seznam otazek pro sourozence ditéte s Downovym syndromem

Seznam otazek pro sourozence ditéte s Downovym syndromem (dale jen

DS)

Kolik let je VaSemu sourozenci s DS?

Jste starsim nebo mlads$im sourozencem?

Jak jste reagoval/a na to, Ze mate sourozence s DS?

Jak jste se vyrovnali (cela rodina) s narozenim ditéte s DS?
M¢l/a jste obavy, ze i Vase dité muze mit DS?

Jak reagovalo okoli na Vaseho sourozence s DS?

N o a s~ wDd e

Vnimate n¢jaké problémy, které nastaly s tim, ze mate sourozence s DS?
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Ptiloha €. 3 — Informovany souhlas

Informovany souhlas

Vazena pani, vazeny pane,

obracim Se na Vas sprosbou o spolupraci. V soucasné dobé vypracovavam
bakaléiskou praci, v ramci které provadim vyzkum, jehoz cilem je zjistit, jaké problémy
maji rodiny s détmi s Downovym syndromem, které musi resit v kazdodennim Zivoté a také jak se
rodina
vyrovnala s narozenim ditéte s Downovym syndromem @ ddle zjistit, zda se problémy rodin déti
s Downovym syndromem shoduji, nebo ne. Tyto informace budou zjisteny v rdamci rozhovoru.
Z Ucasti na vyzkumu pro Vas vyplyvaji tyto vyhody ¢i rizika, vyhody — zjisténi, Ze nekdo

ma stejné problémy jako my nebo i horsi, rizika — Zadnad nejsou.

ProhlaSeni

Prohlasuji, Ze souhlasim sucasti na vySe uvedeném vyzkumu. Student/ka mne
informoval/a o podstat¢ vyzkumu a seznamil/a mne s cili, metodami a postupy, které
budou pii vyzkumu pouzivany, stejné jako s vyhodami a riziky, které pro mne z ucasti na
vyzkumu vyplyvaji. Souhlasim s tim, Ze vSechny ziskané udaje budou anonymné
zpracovany a pouzity pro ucely vypracovani zavére¢né prace studenta/ky.

Mg¢l/a jsem moznost si vSe fadné, v klidu a v dostate¢né poskytnutém case zvazit. Mél/a
jsem mozZnost se studenta/ky zeptat na v§e pro mne podstatné a potiebné. Na tyto dotazy
jsem dostal/a jasnou a srozumitelnou odpoved..

Prohlasuji, Ze beru na védomi informace obsaZené v tomto informovaném souhlasu a
souhlasim se zpracovanim osobnich a citlivych tdaji Gcéastnika vyzkumu v rozsahu,
zpusobem a za ucelem specifikovanym v tomto informovaném souhlasu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s platnosti
origindlu, z nichZ jeden obdrzi ucastnik vyzkumu (nebo zdkonny zéastupce) a druhy

student/studentka.

Jméno, piijmeni a podpis G€astnika vyzkumu (zdkonného zéastupce):

V dne:

Jméno, pfijmeni a podpis studenta/studentky: Mgr. Dagmar Povolnd
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