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UVvOoD

Tématem mé bakalafské prace je Socialni prace srodinou, ve které¢ zije dité
s Downovym syndromem. Toto téma jsem si vybrala, protoze se setkavam s asistentkou
pedagoga, ktera se vénuje chlapci s Downovym syndromem. Chlapec vyrtsta v roding,
kterda ma problémy v socidlnim fungovani, o chlapctiiv rozvoj nejevi ptiliSny zajem.
Tento piibéh se pro mé stal zajimavym a chtéla jsem zjistit, jaké moznosti ma takovato
rodina v ramci socialni prace a jak by pro ni mohla byt konkrétn¢ prospésna.

Cilem mé bakalaiské prace je popsat moznosti a piinosy socialni prace
s rodinou, ve které Zije dit¢ s Downovym syndromem ve vékovém rozmezi od narozeni
az do dvanacti let ditéte. Tohoto cile chci dosdhnout pomoci zpracovani odborné
literatury, kterd je stématem spojend a dale pomoci rozhovorii srodi¢i, kterym se
narodilo dit€¢ s Downovym syndromem.

V prvni ¢asti mé bakalaiské prace se vénuji Downové syndromu, jeho formam,
znakim a charakteristice ditéte postizeného timto syndromem. Ve druhé casti se
zabyvam rodinou ditéte s Downovym syndromem pied jeho narozenim a po jeho
narozeni. Popisuji reakce rodici na sdéleni o postizeni ditéte, reakce blizké rodiny,
sourozenecky vztah. Také popisuji odlisny vyvoj ditéte s Downovym syndromem. Tteti
¢ast predklada konkrétni socialni sluzby a pfinos socialni prace s rodinou, ve které Zije
dit¢ s Downovym syndromem. Tato ¢ast je ¢lenéna do kapitol dle zdkona ¢. 108/2006
Sb., o socidlnich sluzbach. Veskeré informace a poznatky z pfedchozich tii ¢asti chci
pouzit v Casti posledni. V této Casti povedu tfi rozhovory s rodi€i, kterym se narodilo
dit¢ s Downovym syndromem. Dé&ti jsou rizné vekové kategorie. Tato ¢ast ma
pfedevS§im ukazat, jaké socialni sluzby rodiny vyuZivaji nebo vyuzivaly, v ¢em
shledavaly piinos sluzby a co by chtély vylepsit. Zavér Ctvrté Casti tvori diskuse, kde
reflektuji rozhovory a porovnavam ziskané poznatky s teoretickou ¢asti prace.

Pro zpracovavani mé bakalaiské prace pouzivam knihu Marka Selikowitze
Downtiv syndrom. Tato kniha je velmi pfehledna a dobie zpracovana. Déle vyuzivam
knihy od Marie Sustrové Diagndza: Downov syndrom, od Marie Végnerové
Psychopatologie pro pomahajici profese, od Libora Novosada Zaklady specialniho
poradenstvi a mnoho dalSich. Piinosem pro zpracovani jsou i1 konzultace s pani
feditelkou JaroSovou z Ovecka, o.p.s. a s asistentkou pedagoga pracujici s chlapcem

s Downovym syndromem.



1 DOWNUV SYNDROM

Downiiv syndrom byl dfive oznacovan jako mongolismus. Dnes je takového oznaceni
zastaralé a uziva se pojem Downtliv syndrom. Dit¢ s Downovym syndromem by nemélo
byt nazyvano ,,mongolem®, ,,downikem®, ,trisomikem* ¢i jinym hanlivym oznacenim,
nebot’ jde v prvé fad¢ o dité, které se narodilo s postizenim zvanym Downtiv syndrom.

Mark Selikowitz hovoifi o Downové syndromu jako o vrozené genetické
anomalii ne jako 0 onemocnéni v pravém slova smyslu. Tato vrozena geneticka
anomalie se projevuje ve 21. paru chromozomd, kde je jeden navic. Tato anomalie se
objevuje ve vSech etnickych kulturach, ve vSech narodech, u divek i chlapct. Tento
syndrom je Gasto doprovazen mentalnim postiZenim v riizné mife.!

Marie Véagnerova popisuje Downlv syndrom jako chromozomalni odchylku
tvofenou nadbytecnym chromozomem.?

Z téchto a jinych popisti se d& usoudit, ze definice Downova syndromu je
jednotna.

Poprvé byly rysy tohoto syndromu popsany v 2. poloving 19. stoleti anglickym
lékafem Johnem Langdonem Downem, po némzZ je i syndrom pojmenovan. Down se
domnival, ze tato nemoc je navrat k primitivnimu mongolskému etniku. Toto tvrzeni
vSak zamitl Downlv syn. Roku 1959 francouzsky genetik Lejeune se svymi kolegy
potvrdili myslenku, Ze pfi¢inou Downova syndromu je genetickd abnormalita, a to

konkrétné jeden nadbyte¢ny chromozom u 21. pém.3

1.1 Vznik Downova syndromu

Jak jsem jiz vySe napsala, Downtliv syndrom je vrozena geneticka anomalie.

Lidské télo se skldda zmnoha malych bunék, které nejsou pouhym okem
viditelné. Kazda buiika ma uprostied jadro, které nese geneticky material usporadany
do chromozomii. Pfi déleni se vSechny buiky rozdéli na zcela stejné poloviny. Té€lni

lidska buriika obsahuje 46 chromozomd, tzn. 23 part.

! Srov. SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom. Praha: Portal, 2005. s. 37 - 39.
2Srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2004. s. 305.
3 Srov. SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom. S. 38.



V kazdé pohlavni burice (vajicko a spermie) se nachazi 23 chromozomii, po oplodnéni
ma vznikla buitka 46 chromozomii. Pri dalsim normalnim déleni této bunky vznikaji
bunky, které obsahuji vidy opét 46 chromozomii.*

U jedince s Downovym syndromem vSak dochazi k tomu, ze buiika obsahuje
chromozomii 47°, konkrétng u 21. chromozomu je nadbyte¢ny jeden chromozom, ktery
ovliviiuje dalii vyvoj a rist plodu. Tato genetické vada je nezvratna a nejde 18¢it.°

Co je pricinou nadbytetného chromozomu neni zatim objasnéno. Jednim
z faktorti by mohl byt vék rodict, prokazalo se, Ze riziko narozeni ditéte s Downovym

syndromem je vyssi u matek starSich 35 let a otct starSich 50 let.

1.1.1 Prenatalni diagnostika

V soucasné dobé existuji rGzna vySetfeni, kterd pomadhaji odhalit moznost narozeni
ditéte s Downovym syndromem. Zena muiZe podstoupit kvantitativni biochemické
vySetreni - tzv. triple test, ten se zaklada na odbéru krve, ve které se sleduji latky, které
produkuje plod s Downovym syndromem v jiné koncentraci; dale je mozné podstoupit
amniocentézu, kKdy dochazi k vysetteni plodové vody; biopsii choriovych klkii, kdy se
pod ultrazvukem nasaji malé vyb&zky placenty, které se dale laboratorné testuji a
stanovi se hodnota chromového gonadotropinu. Dal$i mozné diagnostiky jsou stanoveni
alfafetoproteinu, urceni volného estriolu a ultrazvukové vySetient.’

Spatné déleni bunék miiZze nastat ve spermii, ve vaji¢ku a zcela vzacné i béhem
prvniho déleni buniky po oplodnéni.

V soucasné dobé¢ stale neni odkryto, co nastartuje Spatné déleni bunck a proc se

chromozomy d&li odlisnym zpiisobem.®

1.1.2 Formy Downova syndromu

Dle zplisobu vzniku Downova syndromu rozliSujeme tfi formy. Bez ohledu na formu se

vzdy jedna o 21. chromozom.

* PUESCHEL, M. Siegfried. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. Praha: TECH-MARKET, 1997., s.
30.

® Viz. Ptiloha ¢&islo I.

®Srov. SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom. s. 45 - 48 .

'Srov. B. a. Prenatdlni diagnostika. [online]. Downuv syndrom, [citovano 1.2.2012]. Dostupné na
http://www.downuvsyndrom.wz.cz/#diagnoza.

8Srov. PUESCHEL, M. Siegfried. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. s. 32-34.
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Trisomie 21. chromozomu
Tato forma se vyznacuje celym nadbytecnym 21. chromozomem v kazdé buiice téla.
Trisomie neboli nondisjunkce je nejbéznéjsi formou Downova syndromu, vyskytuje se
az v 95 procentech.’

Translokace
K translokaci dochdzi, jestlize se odlomi maly vrcholek 21. chromozomu a jiného
chromozomu (nejcastéji 13., 14., 15. a 22.) a zbyvajici ¢asti se spoji. Pri¢ina translokace
neni znama. Dité s touto formou Downova syndromu se nijak nelisi od ditéte s formou
trisomie. Translokace se vyskytuje u 4 % postizenych jedinci. Tato forma DS je jako
jedina dédicna.*®

Mozaicismus
Da se fici, Zze mozaicismus je ,,nejmén¢ zavazna“ forma Downova syndromu. U jednice
s touto formou se vyskytuje nadbyte¢ny chromozom jen u nékterych bun¢k, ostatni jsou

normalni. Tato forma nema tolik napadné t&lesné znaky syndromu.™

1.2 Znaky Downova syndromu

Downliv syndrom je témét stoprocentné identifikovatelny ihned po porodu ¢i kratce po
ném. [ pfes domnénky lékate, ze se jednd o Downiv syndrom, je nutné¢ genetické
vySetieni, které diagnozu vyvrati ¢i potvrdi. Vzhledem ke specifické genetické vybave
predurcené ztrojenim 21. chromozomu maji vSak deti s Downiivym syndromem nékteré
rysy, které je odlisuji od jejich rodicii, sourozencii i od ostatnich lidi. Fyzické rysy ditéte
s Downovym syndromem jsou diileZité zejména pro lékarskou diagnostiku. 12

I ptes podobné vzhledové znaky zpisobené chromozomem navic najdeme u déti
S postizenim vice odliSnosti a jedineénych znakl, které zdédily po otci, matce ¢i
prarodi¢ich, proto by bylo odvazné tvrdit, Ze déti s Downovym syndromem jsou
vSechny stejné praveé pro své postizeni. Kazdé¢ dité (zdravé i s postizenim) je jedinecné
diky svym vlastnostem a vzhledu, at’ jde o barvu ¢i délku vlasi, barvu o€i €1 pleti,

vysku, inteligenci, z4jmy atd.

® Srov. SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom. s. 49-51.

0 Tamtéz, s. 51 -54.

Y Tamtéz, s. 54.

128VARCOVA, 1. Mentdlni retardace. Praha: Portal, 2000. s. 118.



Ptesto vSak existuji spolecné rysy typické pro Downtliv syndrom.

1.2.1 Fyzické znaky™

K nejtypictejsim znakiim Downova syndromu patii mensi hlava ditéte, jejiz
plossi zadni cast zpiisobuje kulaty vzhled. Oblicejové kosti jsou nedostatecné vyvinute,
coz zpiisobuje ploché rysy obliceje.** Nejzietelngjsim znakem jsou o&i, které se zdaji byt
zeSikmené, coz zpusobuje kozni fasa od vnitinitho koutku oka ke kofenu nosu, tato
kozni tasa se nazyva epikanticka. Postupem véku se mize stat, Ze se kiize vypne a fasa
zmizi. Co se oci dale tyce, mohou se na okraji duhovky vyskytovat bilé tecky nazyvané
Brushfieldovy skvrny, ty také mohou postupem casu zmizet. Krk je vétSinou kratky a
Siroky. DalSim zfetelnym znakem jsou usta, kterd jsou mensi a jazyk je vétsi nez je
bézné. To ma za nasledek vyplazovani jazyka. Koncetiny déti s Downovym syndromem
maji obvykle normalni tvar, ruce a chodidla byvaji malé a silné. Asi u poloviny deti je
pozorovdana pouze jedna ryha pres dlané.™ Castym jevem je také jeden namisto dvou
kloubtd u mali¢kt, coz zptsobuje jeho ohnuti. Celkova vyska je mensi, nez je primér,
taktéZ 1 hmotnost. Déti rostou pomaleji a doristaji do vysky okolo 150 az 160 cm.
Typickym jevem je hypotonie neboli malé svalové napéti, svaly jsou ochablé zejména

Vv prvnich rocich zivota ditéte. Hypotonie mtize zptsobit problémy s koordinaci.

1.2.2 Mentalni postiZeni

Downiv syndrom je doprovazen mentalnim postizenim, jehoZ mira je rizna.
Marie Vagnerova oznacuje mentalni postizeni jako wvrozené postizeni
rozumovych schopnosti, které se projevi neschopnosti porozumét svému okoli a

v ’ rv V. o ., 16
V poZadované mire se mu prizpusobit.

Viz. Ptiloha ¢islo I1.

Y Typické znaky Downova syndromu. [online]. Downity syndrom, 2009. [citovano 13.11.2011]. Dostupné
na http://www.downuvsyndrom.cz/typicke-znaky-downova-syndromu/.

¥ SVARCOVA, 1. Mentalni retardace.s.119.

* VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. s. 289.
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MKN (Mezinarodni klasifikace nemoci) rozlisila Ctyfi stupn€ mentalniho postiZeni:

e lehké mentalni postizeni = debilita, pasmo 1Q 50-70;

e stfedn¢ tézké mentalni postizeni = imbecilita, pasmo 1Q 35-49;

e t¢zké mentalni postizeni = idiocie, pasmo 1Q 20-34,

e hluboké mentalni postizeni = idiocie, pasmo 1Q 0-19.
U jedincti s Downovym syndromem se nejcastéji vyskytuje mentalni postizeni lehké az
sttedné tézké. Jedinci s lehkym mentalnim postizenim jsou schopni se ucit, respektovat
pravidla, do jisté miry chapat logiku, jejich fe¢ je konkrétni, avsak ne zcela bezchybna.
Hovoii v kratkych vétach, nékdy se nedafi dodrzovat syntax. Nedovedou pochopit
abstraktni pojmy. V dospélosti jsou schopni zit samostatné a pracovné se zaclenit.
Mysleni a jednani jedincti se stfedné téZzkym mentilnim postizenim se piirovnava
k mysleni ptfedskolniho ditéte. Slovni projev téchto jedinct je velmi oklestény. Tito
jedinci jsou schopni pomoci stalého opakovani osvojit Si jednoduché dovednosti.
Mohou vykonavat jednoduchou pracovni ¢innost pod trvalym dohledem.
Jedinci s Downovym syndromem se u¢i pomalu, ale nau¢ené dovednosti umi pouzivat.
Byvaji klidni, pozitivné naladéni, mazlivi i v dospélém véku, ulpivaji na blizkych
osobach, vétSinou snadno se prizpisobuji, v jejich chovani se nevyskytuji vyznamné

vikyvy.!

1.2.3 Doprovodné zdravotni komplikace u DS

Downtiv syndrom je také spojovan s problematickym zdravim. U nékterych
novorozencu se objevuji vrozené anomalie, zejména jde o vrozeny Sedy zakal, vrozené
anomalie travicich organti a srdecni vady. U Sedého zidkalu je dilezita vcasna
diagnostika a operace, aby nedoSlo k oslepnuti ditéte. Anomadlie travicich organti
(zuZeny vystup ze Zaludku, nevytvoreny fitni otvor, uzavieni dvanacterniku atd.) musi
byt téZ v€as odhalena a operovéana, aby mohlo dité pfijimat potravu. Srdecni vady se
vyskytuji nejhojnéji. Pro jejich diagnostiku je nutné provedeni EKG a RTG hrudniku.
Selhani srdce a zvySeni krevniho tlaku v plicnim obéhu jsou nasledky nerozeznani

srdeCnich vad.

1 Srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. s. 301-305.
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Mezi dalsi zdravotni problémy se tadi zubni problémy (onemocnéni désni, sristani
zubll), smyslova postizeni (pfedevsim sluchové a zrakové), epilepsie, spankova apnoe
(vypadky dychani pti spanku), chybna funkce S§titné zlazy, zmény na kostie (volné

kloubni vazy, zmény u kréni pateie) atd.™®

1.3 Charakteristika ditéte s DS

Déti s Downovym syndromem jsou charakterizovany jako pratelské, dobrosrdecné,
bezprostifedni, spontanni, empatické, tolerantni, upfimné, poradkumilovné atd. Jisté
maji mnoho jinych pozitivnich i negativnich vlastnosti. Nejvice se u nich projevuje
mazlivost a schopnost milovat, ,,slova lubim ta, chybds mi, tuzim po tebe, su
najcastejSimi vyrazmi takmer vsetkych deti s Downovym syndréomom.* Touha po
mazlivosti pietrvava i v dospélém véku.

Pro vychovu ditéte s Downovym syndromem je dulezité poznat jeho limity.
Vyplati se také pouzivat jejich specidlni schopnost napodobovani. Chovani ditéte
s Downovym syndromem je ovlivnéno nejen jeho charakterem, ale také vychovou a
jeho zdravotnim stavem. Dé&ti s Downovym syndromem vSeobecné dobie snaseji bolest
a nepohodu, i tak se mohou né€kdy chovat nepfimétené, proto je tfeba najit pficinu jejich
trélpeni.19

Potize s chovanim mohou nastat ve Skolnim véku, nejcastéji jsou zplsobeny
pfetizenim pro dit€¢ nesrozumitelnymi poZadavky. K pfetizeni dochazi vlivem
opozdéného vyvoje fe€i a mysleni, proto se objevuje uminénost, vzdorovitost, Spatna
nalada, ob¢asna odtazitost a uzavienost.

Mezi nejcastéjsi zdymy téchto déti patii hudba, tanec, rytmus vSeobecné,

ror o ., T 2 2
malovani a rizné domaci ¢innosti. 0

¥ Srov. PUESCHEL, M. Siegfried. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. s. 38-47.

¥ .Srov. SUSTROVA, M. Diagnéza: Downov syndrém. Bratislava: Perfekt, 2004. s.18.

2 Srov. VAGNEROVA, M. et STRNADOVA, I. et KREJCOVA, L. Ndroéné materstvi. Praha:
Karolinum, 2009. s. 173 — 180.
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2 RODINA DITETE S DOWNOVYM SYNDROMEM

Dle sociologické definice je rodina forma dlouhodobého solidarniho souziti osob
spojenych pribuzenstvim a zahrnujici prinejmensim rodice a déti. Dalsi znaky toho, co
je rodina, jsou socio-kulturné podminény. Patri k nim spolecné bydleni, prislusnost ke
spolecné pribuzenské linii, spolecnd produkce a konzumovdni statkii atd.”* Rodina je
prvni spolecenstvi, jehoz je dit€¢ Clenem. V rodiné€ se odehravaji déje pro dité dilezité
napf. proces uceni a socializace.

Proto se v této casti zabyvam rodinou, do které se narodilo dit¢ s Downovym
syndromem. Jaké pocity zazivaji rodiCe po potvrzeni diagnézy u ditéte, jak se
S postizenim svého ditéte vyrovnavaji, jak zpravu o postizeni sdéluji svému okoli, jak se
meéni rodinny Zivot a jaké naroky jsou na rodice v péci o dit€¢ s Downovym syndromem
kladeny. Také popisuji specificky vyvoj ditéte s DS, ktery je odlisSny od vyvoje

zdravého ditéte.

2.1 Potvrzeni diagnozy o DS

Po definitivnim potvrzeni o postiZeni ditéte se U rodi¢t ¢asto odehrava krize, kterou lze
popsat pomoci modelu C. C. Cunninghama ,,Faze dusevni krize*. Pribéh je nasledujici.
Po sdéleni diagn6zy nastupuje prvni faze nazvana Sok. Rodice se citi zmateni, pocituji
litost, jednaji iracionaln€ a nechtéji sdéleni uvéfit. V tuto chvili je nezbytné rodice
emociondlné podpofit. Ve druhé reaktivni fazi se objevuji emociondlni projevy jdouci
od zklaméni az po agresivitu. Muze se objevit pocit odporu, 1 kdyz si ho rodi¢e nechtéji
pripustit. Tento pocit ma souvislost s minulosti, kdy odlisné¢ déti byly odtrzeny od
spole¢nosti. Casto se objevuje i pocit ménécennosti. Neméné &asto se objevuje pocit
hnévu, ktery musi byt ventilovan, aby nepterostl v depresi. Zlost vSak v takovéto situaci
nic nefesi. V této fazi je potieba rodi¢im naslouchat a nechat je vypovidat. Nejcastéjsi
jsou pocity viny, kdy se rodice snazi zjistit, co udélali Spatné, nebo neudé€lali vibec, kdo
za to muze. V adaptacni fazi se rodiCe snazi situaci fesit a hodnoti ji realisticky, rodice
se do jist¢ miry smifili s postizenim svého ditéte. V této fazi je dulezité rodicim

podavat informace o 1é¢b¢, o vychové a budoucnosti jejich

21 JANDOUREK, J. Sociologicky slovnik. Praha: Portal, 2001. s. 206.
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ditéte. V posledni fazi — reorientace — rodi¢e vyhledavaji informace, planuji si svou
budoucnost, stavi se k situaci aktivné. Jde tedy fici, Ze doslo k piekonani krize. Avsak
pravidelné poskytovani pomoci je stale potfebné.22

Jini autofi uvadéji tii faze krize: oties a Sok, vyrazné emocni reakce jako obrana
proti uzkosti a faze smifeni a vyrovndni. Obsah tohoto modelu je stejny jako
u Cunninghamova. Pfesto je dulezité mit na zfeteli, Ze u kazdého je tento proces

individudlni a je nutné to respektovat.23

2.1.1 Narozeni ditéte s Downovym syndromem

Narozenim ditéte s Downovym syndromem se méni zivot rodi¢li ve vSech oblastech.
Meéni se i celkova atmosféra v rodin€, nékteré vztahy takovou zatéZz neunesou a
rozpadnou se, jin¢ vztahy to naopak posili a partnefi se vice podporuji. Rodinny zivot
se méni do takové miry, jakd je zdvaznost postizeni, jinymi slovy jak je dité zavislé na
péci druhé osoby. Je-li dité zcela zavislé, zstava matka vétSinou doma s nim, coz mize
vést ke kumulaci problémi napt. financnich, osobnich, tim jsou naruseny i nckteré
funkce rodiny. Fakt, ze se dité narodilo s Downovym syndromem, mize u rodi¢t vést
K pocitim ménécennosti zpisobenych faleSnou domnénkou o vlastni neschopnosti
zplodit zdravé dité. Zvlast zavazné je to u matky, kterda se s ditétem identifikuje a
postizeni proziva jako vlastni. Jedna se o krizi rodicovské identity.24 Zde muze dojit

I k opakovani krize, jejiz prubéh je zminén v pfedchozi kapitole.

2.1.2 Ptijeti ditéte s DS

Prijeti dité¢te s DS je ovlivnéno mnoha faktory. Jednim z nich je zptsob sdéleni
diagnozy a dostatek ¢asu na dotazy rodict. Sdéleni by nemélo rodiée vystrasit, ani by
1ékat nemél davat faleSné nadéje. Rozhovor by mél byt uvolnény a otevieny, odpoveédi
jasné formulované. Dulezité informace se opakuji. Dal§im ddleZitym faktorem pro
akceptaci ditéte, je vlastni interpretace situace, optimista zatéz zvlada 1épe, pesimista
naopak.25 Nekteti rodi¢e potiebuji pobidnout, aby se svym ditétem byli co nejvice

Vv kontaktu. Diky tomu postupem ¢asu ztrati ostych, budou hrdi na svého potomka a dité

22 Srov. BLAZEK, B. et OLMROVA, J. Svéty postizenych. Praha: AVICENUM, 1988. s. 20 - 26.
% Srov. SPATENKOVA, N. Krizovd intervence pro praxi. Praha: Grada, 2004. s. 80.

#* Srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. s. 164, 165.

% Srov. VAGNEROVA, M. et STRNADOVA, L. et KREJCOVA, L. Narocné mateistvi. s.15 — 28.

14



zcela ptijmou takové, jaké je. Neméné dilezité je i smifeni se s nefeSitelnou situaci.
Vyrovnavani s postizenim svého ditéte napomaha pusobeni rodiny, odbornikd,
pomocnych center a sdruzeni. Nejdtlezitéjsi je zde podpora a ziskani informaci.

Nezanedbatelny vliv na vyrovnani se s postizenim ditéte maji jednani a postoje
socialniho okoli rodiny, zejména prarodice, kamaradi a znami.

Nékteti rodi¢e potiebuji vice Casu, aby se s ditétem sblizili, jini pfijmou dité
ihned bez problémi. Maria Sustrova piipomina dilezitou poznamku, aby si lidé
uvédomili, Ze nikdo nema a ani rodice nemaji ndvod na vytvafeni vztahti a dulezita

, D et xu g 4 g 26
rozhodnuti, proto jsou jejich reakce normalni a pfimeéfené nové situaci.

2.2 Sdéleni diagnozy blizkym

Sdéleni o postiZeni ditéte $irSi roding a pratelim by se nemélo odkladat. Nekteti rodice
si mysli, Ze si postiZzeni svého ditéte nechaji pro sebe jako tajemstvi a jini se boji, Ze dité
nebude blizkymi pfijimano pravé kvili svému postizeni. Piesto si okoli rodiny v§imne
zvlastnosti u ditéte, proto rodi¢e nemaji odkladat informovani svého okoli o diagnoze
ditéte a otevien¢ o ném v pritomnosti svého ditéte hovofit.*’

Reakce u prarodicii na sdéleni diagnézy vnoucete se mize do znacné miry
podobat reakci rodiét, proto by mél byt piistup k nim citlivy a otevieny. Casto maji také
prarodi¢e o Downové syndromu zastaralé ¢i utrzkovité informace, je tedy dobré jim
doporucit odbornou literaturu a pro lepsi sblizeni s vnoucetem je pfinosné zapojit je do
péce o vnouce napi. pomoc s hlidanim. 28

Odkladani informovani ptatel o postizeni ditéte muze vést i k socialni izolaci
rodiny. Ptatelé i pfibuzni nevi, jak se chovat a jak reagovat. ,, Obdvaji se, Ze by jejich
ucast mohla byt mylné chdpdna jako cizi vmésovani ¢i pouhd zvedavost.” Z tohoto

duvodu omezuji pratelé kontakty s rodinou ditéte a rodice se citi osaméli.?

2.3 Sourozenecky vztah

Narodi-li se dité s postizenim do rodiny, kde uz je sourozenec, maji rodice nevédomou

tendenci k extrémnim postojim. K ditéti s postizenim zaujimaji piechnané ochranitelsky

% Srov. SUSTROVA, M. Diagnéza: Downov syndrom. s. 10 — 15.

2" Srov. Tamtéz, s. 15.

2 Srov. SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom. $.32, 33.

» PUESCHEL, M. Siegfried. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. s. 16.
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postoj a zdravé dité odsunuji do pozadi, vénuji mu malo ¢asu a pozornosti, ocekavaji od
n¢j rozumné, vékoveé vyzralejsi chovani a zapojeni se do péce o sourozence, k tomu
vSak neni star$i sourozenec pfipraven. Druhym extrémem je soustfedéni se na zdravé
dité, které ma za kol kompenzovat nesplnéna ocekavani u sourozence s postizenim.
V obou piipadech dochazi K naruSeni emocionalni a socializaéné — vychovné funkce
rodiny, ziejmé v dasledku nedokon&ené akceptace ditéte s postizenim.®

VétsSina déti pfijima informaci o Downové syndromu u sourozence dobfe,
utvareji se mezi nimi pevnd pouta. Zdravému sourozenci je tfeba vysvétlit podstatu
Downova syndromu a mit na mysli rizné situace a poznamky, se kterymi se muze
setkat. Dulezité je o situacich a poznamkach s dité¢tem hovofit a vysvétlit je. Dité
s Downovym syndrom se nesmi stat sttedem pozornosti rodinného Zivota, rodice by
m¢eli mit vyhrazeny ¢as pro kazdé dite 3

., Starst sourozenec miize byt pro dité s Downovym syndromem velmi prospésné
stimulujicim faktorem, stava se jeho ochrancem a jeho prilezitostnym pecovatelem.

Mladsi sourozenec je pro dité s postizenim partnerem, avsak jen do doby nez ho
ve vWvoji predstihne. Presto to pro mentalné postizené dité hodné znamend, protoze neni

odkazano jen na svét dospélych. «32

2.4 Vyvoj ditéte s Downovym syndromem®

Specificky vyvoj ditéte s Downovym syndromem ovliviiuje rodinu jako celek. Dité
s Downovym syndromem se vyviji ve vSech oblastech jako dit¢ zdravé, ale jeho
vyvojové tempo je pomalejsi, nez je bézné, a potiebuje vétsi oporu. Pokroky ditéte
s Downovym syndromem a zdravého ditéte se nedaji srovnavat, dulezité je, ze vyvoj
probiha 1 kdyz se na néjakou dobu miize zastavit. [ toto zastaveni je pro dit¢ pfinosné,

nebot’ si upeviiyje jiz naucené dovednosti a schopnosti.

% Srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. s. 106 — 108.
31 Srov. SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom. s. 30.

2 BLAZEK, B. et OLMROVA, I. Svéty postizenych. s. 86.

% Viz. Ptiloha &islo I11.
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2.4.1 Novorozenec

Po narozeni je dit¢ ve vSem zcela zavislé na matce. M4 vyvinuté vSechny zékladni
nepodminéné reflexy. Déti s Downovym syndromem maji nizsi svalovy tonus, ten se
projevuje pii placi, ktery je ti$S$i nez u ostatnich déti, miize se projevit i pii krmeni,

Bézné se objevuje u déti s Downovym syndromem tzv. Morouv reflex, kdy pii
hlasitém zvuku reaguji prudkym roztaZzenim rukou a nohou a naslednym rychlym
stazenim k télu. Dité nejvice reaguje na tvar matky. Mezi hlavni potfeby ditéte v tomto

obdobi patii jidlo, teplo a bezpeéi.e’4

2.4.2 Prvni rok ditéte

Béhem prvniho roku zivota dochdzi k obrovskému pokroku ve vyvoji. Ve tfech
mesicich se u ditéte s Downovym syndromem objevuje Gsmév. Dité zacina
I v komunikaci, méla by reagovat na zvukové signaly svého ditéte. Dit¢ uchopuje
pfedméty a hraje si s nimi bouchanim, tfepanim a vkladanim do ust. Na konci prvniho

‘s < or 14035
roku dokaze sedét bez opory a snazi se 1ézt.

2.4.3 Druhy rok ditéte

V tomto obdobi pouzivad dit€ pro uchopeni véci tzv. Spetkovy tchop, véci uchopuje
pomoci palce a ukazovacku. Dovede véc 1 pustit, stdle prevlad4d hra hazeni pfedméti.

V pribéhu druhého roku se dit€ nauci samostatné stat, ale jesté¢ nechodi. Dité
s Downovym syndromem se pohybuje vétSinou plizenim (pfitahovani se rucickami),
jelikoz diky nizkému svalovému napéti jsou dolni koncetiny ochablé a proto lezeni, kde
je potieba opora v dolnich koncetinach, neni mozné.

Dité vyslovi své prvni slovo, které ma velmi Siroky vyznam, napt. pes znamena
kazdé zvire. Pro uceni se spravnému pojmenovani slouzi referen¢ni divani, kdy rodice
sleduji pohled ditéte a pojmenuji pfedmét, na ktery dité uptelo zrak. Referencni divani

pomaha i k rozvoji fe¢i. Jazyku dité rozumi, tomu nasvéd¢uje spravné uzivani

% Srov. SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom. s. 60 — 63
% Srov. Tamtéz, .63 — 65.
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pfedmétt pfi hrani, napt. 1zicku strkd do ust. Oblibenou c¢innosti v tomto obdobi je
objevovani okoli, kdy si dit¢ vSe strka do ust. Zajimavou hrou je stale hazeni a
shazovani predmétii, ukladani predmétii do nadob a kouleni mice. Dité si rado listuje

s rodic¢i v knizkéch a posloucha pfibéhy.36

2.4.4 Treti rok ditéte

Dité chodi s jistotou natolik, Ze mtize tdhnout hracku na provazku, s pomoci zvladne jit
po schodech, dokaze sedét na zidli a kopnout do mice a chodi rado na prochazky. Rado
napodobuje c¢innosti rodi¢li zejména domadaci prace, dokaze sestavit jednoduchou
skladanku a hraje si s jednoduchymi stavebnicemi (kostky), oblibené jsou hracky, jez
vydavaji zvuky.

Casto je dit¢ s Downovym syndromem V tomto obdobi nesoustfedéné, coz je
znamka vyvojové nezralosti. Prozivaji také obdobi negativismu, objevuji se zmény
nalad, zachvaty vzteku, dit¢ chce vSe vykonavat samo, snazi se byt nezavislé. Obdobi,
kdy chce dité vSe vykonavat samo, je dilezité pro rozvoj sebevédomi. V komunikaci
pouziva jednoduché véty typu - tata pa pa. U ditéte s DS se mohou objevit potize
sucenim jazyka, v takovéto chvili je vhodné pouzivat znakovani (typ makaton),
S kterym pomuze rodi¢im logoped. Znakovani slouzi pro uklidnéni ditéte, postupem
Casu se komunikace zlepsi a u ditéte dojde k osvojeni jazyka, dit¢ zacne mluvit a méné
pouZivat znaky.

V tomto obdobi se také zacina s vysazovanim na nocnik. Dité¢ se vysazuje na

kratkou dobu v &ase, kdy obvykle vykonava potiebu.’

2.4.5 Predskolni vék ditéte

V tomto obdobi navstévuji déti s Downovym syndromem matetskou $kolu. Pfitomnost
vrstevnikl je jim piinosnd a piijemnd, 1 kdyz si z pocatku radéji hraji vedle déti nez
S détmi.

Déti s DS zvladnou vyjit samostatné schody, okolo patého roku se pti chiizi po
schodech nauci stiidat nohy, sejit schody vSak nezvladnou. UCi se jezdit na ttikolce,

rady kresli a maluji. Nejcast¢jsi hra je hra na dospélé. Pro zahdjeni hry, stale potiebu;ji

% Srov. Tamtéz, s. 65 — 69.
% Srov. Tamtéz, s. 69 — 72.
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prvotni pobidku. Re¢ se pofad rozviji, na pozadani fekne dité s Downovym syndromem
své jméno, rado opakuje fikanky. V tomto obdobi je dité¢ s Downovym syndromem
velmi zvidavé, pro objevovani pouziva otazku Co...?, tdzaci zdjmena kdo, kde atd.
zatim pouzit nedovede. Rozviji se 1 pamét, dit¢ zacind chapat pojem velikosti a pii
feseni Gikoltl pouziva Givahu. Ctyileté ditd je schopné se samo najist. Kolem patého roku
zvladne dit¢ s Downovym syndromem obléknout a svléknout si kalhoty a umyt si ruce

po toalete.*®

2.4.6 Mladsi skolni vek ditéte

Dité nastupuje do Skoly, kde travi vétSinu Casu. Je tieba dit¢ naucit urcitému dennimu
fadu. Navstéva zékladni Skoly umoznuje rozvijeni sebepojeti ditéte s Downovym
syndromem. Kolem desatého roku se zvySuje svalové napéti a sila. Kolem sedmého
roku nastava zlom v jemné motorice, dit€¢ s Downovym syndromem zvladne pouzivat
nuzky, skladat papir, nakreslit postavu. DalS$im vyvojem jsou tyto ¢innosti rychlejsi a

presnéjsi. Chapani véci je doslovné, flexibilita a vyjimky dit€¢ matou. Kolem desatého

vyvoji, ale 1 tak zaostava. Dité je zdatnéjsi, samostatnéjsi v oblékani, ve stravovani
V hygien¢ i v jinych oblastech. To ho vede k vétsi sebejistoté a schopnosti utvaiet
socidlni vztahy. Dité rddo vypravi piibéhy, mé zijem o knihy, rddo travi cas

s vrstevniky, pomaha pii vafeni, zahradnickych ¢innostech, ma z4jem o ru¢ni przice.39

% Srov. Tamtéz, s. 72 — 74.
¥ Srov. Tamtéz, s. 74 — 76.
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3 SOCIALNI PRACE S RODINOU SDITETEM
SDOWNOVYM SYNDROMEM

Ditéti s Downovym syndromem se vénuje fada odbornikli z oblasti pomahajicich
profesi®®> a mezi né fadime piedeviim psychologa, 1ékafe, socialniho pracovnika,
terapeuta, vychovatele a specialniho pedagoga. VSechna tato povolani vyzaduji
specifické znalosti a dovednosti.*

Cinnost socialniho pracovnika miZe byt pro rodinu i dit¢ s Downovym
syndromem velkym pfinosem. Jeho hlavnimi ukoly pfi praci s rodinou ditéte
s Downovym syndromem jsou pomoc rodicim piijmout dité, takové jaké je; utvaret
realistické cile vzhledem k postizeni ditéte; pomoci rodicim, aby sami nasli své
moznosti a kompetence v péci o dité; informovat o moznostech péce; predani kontaktt
prospésnych pro dit€ i pro rodice; pomoc pii vychove, informovani z pravni oblasti,
poradenska ¢innost, pomoc s organizaci dne, pomoc pfi vyiizeni moznych davek pro
dit&, pomoc pii vybéru mateiské a zakladni skoly a spousta jinych ¢innosti.**

Socialni prace s rodinou, ve které zije dit¢ s Downovym syndromem, zahrnuje
predevsim socialni poradenstvi, sluzby socialni péfe a sluzby socidlni prevence.
Vsechny tyto sluzby slouzi k podpofe a pomoci rodiny Vv nepiiznivé situaci a pomahaji
predchazet socialnimu vylouceni.

Tato kapitola ukazuje, jakou konkrétni pomoc rodiné s ditétem s Downovym

syndromem tyto sluzby pfinaseji.

0 Poméhajici profese jsou charakterizovany jako profese, jejichz teorie, vyzkum a praxe se zamé&fuji na
pomoc druhym, identifikaci a feSeni jejich problémil a na ziskavani novych poznatkd o ¢lovéku a jeho
podminkich k Zivotu, tak aby pomoc mohla byt u¢inngjsi. HARTL, P. et HARTLOVA, H.
Psychologicky slovnik. Praha: Portél, 2004. s. 185.

* Srov. MICHALIK, J. Zdravomi postizeni a pomdhajici profese. Praha: Portal, 2011. s. 14 — 22.
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3.1 Socialni poradenstvi

Poradenstvi je proces, kdy pomdhajici pracovnik a rodina ditéte s Downovym
syndromem utvareji partnersky vztah, ve kterém dochazi k pfedavani informaci,
k feSeni problému, k podpofe a zvladnuti nepfiznivé socialni situace. Cely proces je
zaméeien na potieby a cile rodiny, tak aby doSlo k napravé socialniho fungovani a
zvladani zivotni situace, aby rodina dokazala sama tesit ptipadné problémy a orientovat
se v nich.*

Poradensky proces se pro rodinu s ditétem s Downovym syndromem stava
nedilnou, n¢kdy 1 neuvédomovanou soucasti zivota vSech ¢lenti rodiny. V poradenském
procesu se rodice ocitaji pii navstéve ve specidlné pedagogickém centru, pti konzultaci
o0 vzdelavani a mozném vzdelani ditéte, béhem vyuzivani socialnich sluzeb, pii kontaktu
s ufady pfi vyjednavani mozné podpory pro ¢lena rodiny.

Socialni poradenstvi je bezplatna sluzba, ktera se snazi ptredchazet v rodiné
s ditétem s Downovym syndromem socidlnimu vylouceni. Socialni pracovnik pracuje
srodinou dle jejich aktualnich potieb, na zékladé kterych si dale spolu domlouvaji
spolupréci. Poslanim socialniho poradenstvi je upevnéni vztahii se socialnim okolim
rodiny a jejich ptisluSnikt. Dalsi diileZitou soucasti je psychickd podpora ¢lenti rodiny,
aby sami zvladali tézké zivotni situace a to nejen spojenych s postizenim ditéte.
Socialniho poradenstvi se ti¢astni nejen rodinni ptisluSnici, ale také dalsi osoby, urady,

organizace poskytujici socidlni sluzby a jina pomocna zafizeni.*®

3.2 Sluzby socialni péce

Mezi sluzby socidlni péce, které mohou vyuzit rodiny s ditétem s Downovym
syndromem, fadime osobni asistenci, pecovatelskou sluzbu, respitni péci, stacionaie,
centrum dennich sluzeb a domovy pro osoby se zdravotnim postizenim. VSechny tyto
sluzby jsou v této kapitole popsany. Poslanim sluzeb socialni péce je dle zdkona
o socialnich sluzbach napomdhani osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou

sobéstacnost, s cilem umoznit jim v nejvyssi mozné mire zapojeni do bézného Zivota

*2 Srov. BASTECKA, B. Terénni krizovd prdce. Praha: Grada, 2005. s.275.
8 Srov. Poradna pro rodinu, manzelstvi a mezilidské vztahy v Sokolové [online]. Socialni sluzby, p.o.,
citovano [17.3.2012]. Dostupné na http://www.kr-karlovarsky.cz/dpskynsperk/ss_po/poradna_Sokolov/.
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spolecnosti, a v pripadech, kdy toto vylucuje jejich stav, zajistit jim diistojné prostredi a

. 44
zachdzeni.

3.2.1 Osobni asistence

Osobni asistence je sluzba podporujici zivot v domacich podminkach. Po rodicovské
dovolené vétSina matek nastupuje zpét do zaméstnani a dit€ s Downovym syndromem
zacne navstévovat matetfskou Skolu, kde by vSak samo nezvladlo fungovat. V tuto chvili
je vhodny osobni asistent, ktery je ditéti napomocny. Vzhledem k dusevnimu postizeni
ditéte se osobni asistent dohodne s rodici, sjakymi Cinnostmi a ukony jejich dité
potfebuje pomoci, tak aby byly naplnény pfani a potfeby ditéte, nebot’ dité¢ samo pro své
dusevni postizeni neni schopno sva prani konkretizovat.

V praxi je mozné, aby dit¢ mélo jednoho asistenta, ¢i se né€kolik asistenti
sttidalo. Nejvhodnéjsi je ucast jednoho asistenta, jelikoz si na néj dit€ snadnéji zvykne,
tudiz dochazi k lepSimu rozvoji ditéte a k jeho osamostatiiovani se. Na druhou stranu
musi rodie brat vuvahu fyzickou i psychickou naro¢nost vykondvani osobniho
asistence. Pro asistenta je dilezité, aby znal specifika postizeni ditéte, stav ditéte,
¢innosti a rehabilitace spojend s postizenim, ovlddani ptipadnych kompenzacnich
pomticek, pro asistenta samotného je dulezitd psychohygiena, zékladni znalosti

z psychologie, prvni pomoc a dovednosti komunikace. Cinnost osobniho asistenta je

placena péce. Pé¢i plati rodice ditéte.*

3.2.2 PecCovatelska sluzba

Tato sluzba je poskytovana v domacim prostiedi rodiny nebo v zafizenich socidlnich
sluzeb a je Casové omezena. Rodiny s ditétem s Downovym syndromem vyuzivaji tuto
sluzbu zejména pro zprostiedkovani kontaktu se spole¢nosti. Ukolem pomaéhajiciho
pracovnika je pomoci ditéti s rozvojem schopnosti samoobsluhy pfiméfené postiZeni,
také se snazi o zabezpeceni co nejvetsi mozné duSevni, socialni a télesné pohody celé

rodiny.

* Zakon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni platném k 1.1. 2007.
*® Srov. NOVOSAD, L. Zdklady specidlniho poradenstvi. Praha: Portal, 2008. s. 46 — 48.
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3.2.3 Odlehcovaci sluzba

Narozeni ditéte s Downovym syndromem piedstavuje zatéz pro oba rodiCe, veskera
pozornost se obraci pouze k ditéti a asto dochazi k zanedbéavani partnerského vztahu.
I pres skutecnost, ze se narodilo dité s postizenim, maji rodiCe tfi povinnosti, a to péce
o dité, péce o sebe a péCe o partnersky vztah. Z ditvodu péce o sebe a partnersky vztah
1 jinych vznikla respitni neboli odlehcovaci péce. Poslanim odlehcovaci péce je umoznit
rodic¢im cas pro odpocinek, pro realizovani svych zajml a potieb, k vyfizeni béznych
zalezitosti. Respitni péCe miize byt poskytovana v domacim prostiedi nebo ve
stacionafich.

Rozlisuji se Ctyfi modely respitni péce. V prvnim modelu odlehcovaci sluzby je
poskytovana péce ditéti s postizenim v jeho domécim prostiedi. Pecujiciho asistenta si
vybird rodina sama. U druhého modelu dochéazi k do€asnému nahrazeni rodiny, dité je
V tzv. péstounské roding, kterd prosla specidlnim vycvikem. Tento model je vhodny pro
nejdéle mésicni odpocinek. U tfettho modelu je péfe poskytovana mimo domov
v riznych zafizenich. Jsou to stacionafe a centra dennich sluzeb. Soucasti tohoto
modelu je Casto 1 poskytnuti dopravy do i ze zafizeni. Dit€ je ve spolecnosti vrstevniki,
coz prospiva jeho rozvoji. V poslednim ¢tvrtém modelu je péce poskytovana nepietrzité
od profesionalnich pracovnikii. Tato péce je poskytovana zejména v nemocnicich a

< , v 14
pecovatelskych zatizenich. 6

3.2.4 Centrum dennich sluzeb

Centrum dennich sluzeb je zafizeni, které poskytuje ambulantni sluzby. VyuZivani této
sluzby muze byt soucasti odlehcovaci péce. V centru dennich aktivit jsou déti
s postizenim v kontaktu s jinymi détmi, rozviji své zajmy a uéi se samostatnosti. Castou
soucasti jsou rtizné formy terapie, napi. zooterapie, muzikoterapie, psychogymnastika,

arteterapie.*’

 Srov. Tamtéz, s. 48 — 50.
*"'Srov. Zakon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéach, ve znéni platném k 1.1. 2007.
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3.2.5 Stacionare

Zakon o socidlnich sluzbach rozlisuje denni a tydenni stacionaf, rozdil je v délce
pobytu. Denni stacionafe poskytuji ambulantni sluzby a tydenni stacionafe pobytové
sluzby. Ob¢ sluzby jsou pro ty déti s postizenim, o které se rodi¢e mohou postarat bud’
n¢jakou cast dne, proto vyuzivaji denni stacionaf, nebo jsou rodi¢e schopni starat se
o dité pouze o vikendu, proto vyuzivaji tydenni stacionaf. Cilem sluzeb stacionare je
pomoc s péci rodinam, zlepseni kvality zivota déti a jejich celkovy rozvoj.

Cinnosti vykonavané ve stacionafich maji vychovnou, vzdélavaji a aktivizaéni
funkci. Soucasti je 1 psychoterapie, ergoterapie, zooterapie, riizna cviceni atd.

Tato sluzba umoziuje rodicim dochazeni do zaméstnani a finan¢né zabezpecit

rodinu. Rodice jsou schopni se adekvatng svému ditéti vénovat.*®

3.2.6 Domov pro osoby se zdravotnim postizenim

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim je pobytové zafizeni, ve kterém je mensi
pocet klientl. VSichni se také mohou aktivné¢ ucastnit déni v domové. Socialni
pracovnici Se tak klientim mohou vice vénovat. Toto zafizeni zajistuje svym klientim
bydleni, stravu, zdravotni péci, vychovné a vzdélavaci sluzby, pracovni rehabilitaci a
Jiné.

Déti s DS mohou byt do tohoto typu zafizeni umisténi predevSim z divodu
pracovni vytiZenosti rodicl. I pfes umisténi v domové je pro déti dilezity kontakt a
spoluprace s jeho rodinou.Pfi nastupu je rodicim v nékterych domovech umoZznéno
zlstat par dni s ditétem v pokoji, to umozni ditéti lepsi adaptaci na nové prostiedi a
nove vrstevniky. Navstévy rodica jsou vzdy vitany. Pfi nastupu se vypracovava spolu se
socialnim pracovnikem tzv. rehabilitani a aktivizac¢ni plan pro napomahéani rozvoji,
plan bere v Givahu zdravotni a psychicky stav ditéte, také jsou vysvétlena prava a
povinnosti, zpiisob chodu zatfizeni a jsou poskytnuty informace, na koho je mozné se

obratit pi dotazech a problémech.*®

*Srov. NOVOSAD, L. Zdklady specidlniho poradenstvi. s. 45, 46.
** Srov. Tamtéz, s. 45.
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3.3 Sluzby socialni prevence

Poslanim sluzeb socialni prevence je zabranéni socidlnimu vylouceni, cilem je pomoc
k ptekonani nepiiznivé situace.

3.3.1 Rand péce

Tato sluzba je poskytovana ambulantné i v terénu. Cilovou skupinou jsou rodiny
S détmi s postizenim, poskytovany jsou maximalné¢ do sedmi let véku ditéte. Cilem a
zaroven piinosem rané péce je podpora rodiny a vyvoj ditéte.

Hlavni pfinos ve vlivu rané péce na vyvoj ditéte byl prokdzan vyzkumy
v oblasti intelektu. D¢ti, kterym byla rana péce poskytnuta vcas, prokazovaly ve
vyzkumu vy$$i hodnoty intelektu nez déti, u kterych byla rand péce
oddalovana.Vysledkem vyzkumu tedy je, Ze je potfeba dité stimulovat v oblasti feci,
motoriky, Kognitivnich funkci a psychosocialni oblasti, aby mohl byt uplatnén potencial
ditéte pro optimalni vyvin vzhledem k postiieni.50

Ptinos rané péce pro rodice spociva zejména v tom, ze rodice se uci, jakym
zpusobem komunikovat se svym ditétem a jak s nim pracovat, vztah k ditéti se stava
intenzivnéjsi a rodiCe s ditétem si spolu vice rozumi. Rodice také ocenuji setkavani se
s jinymi rodi¢i a moznost hovofit o svych problémech, pokrocich, zkuSenostech,
navzajem se podporuji. Je vSak nutné podotknout, ze néktefi rodice zvladaji péci o své
dité 1 bez pomoci rané péce, pro jiné rodice, je zase tato sluzba nevhodnd, nechtéji se
ucastnit nabizenych aktivit a pomalé tempo vyvoje jejich ditéte je miize zneklidiovat,

proto sluzbu odmitaji.”*

3.3.2 Socialné aktivizaéni sluzby pro rodiny s détmi

Tato sluzba je poskytovana v terénu a ve vyjimecnych piipadech ambulantné.
Ukolem socialniho pracovnika je vzdélavaci, vychovna a aktivizaéni &innost s détmi
1 dosp€lymi. Socidlni pracovnik zajistuje vhodné traveni volného Casu déti, zajistuje
podminky pro vzdélavani a trénuje a upeviluje psychické a socialni schopnosti a
dovednosti ditéte. Neméné diilezitym ukolem pracovnika je zprostiedkovani kontaktu

s okolnim prostfedim, to znamend, Ze pomaha roding rozsifovat sit’ socidlnich vztaht,

%0 Srov. SUSTROVA, M. Diagnéza.: Downov syndrém. s. 135.
1 Srov. SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom. s. 129, 130.
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pomaha sfeSenim riznych problému, pfi vyfizovani béznych zalezitosti, jako je
navstéva banky, pojisStovny atd. VSechny aktivity maji sméfovat k upevnéni a

spravnému fungovani rodiny.52

3.3.3 Socialné¢ terapeutické dilny

Tato sluzba je poskytovana ambulantné a jeji poslani a ucel je v dlouhodobé spolupraci
pfi podpofe a rozvoji pracovnich navyklli a dovednosti. Je cCasto uskuteniovana

v dennich i tydennich stacionafich.”®

3.3.4 Terénni program

Cilem této sluzby je vyhledavani skupin socialn¢ ohrozenych a naslednou praci s nimi
minimalizovat pfipadna rizika. Jednou z hlavnich forem terénni socialni prace s rodinou
je socialni asistence.

Socialni asistence je sluzba poskytovana v terénu, nejlépe v domacim prostiedi
rodiny, kde se jeji ¢lenové citi nejlépe. Ocekavanim této sluzby je navozeni zmény
u jednoho z ¢lenti rodiny, to vyvola zménu rodinného systému, coz zaptiCini zménu
i u dalsich rodinnych ¢lenti. Poskytovani sluzby je dlouhodobé, intenzivni a komplexni,
rodindam umoziuje aktivné se ucastnit na feSeni svych problémui. Uzivateli sluzby
socialni asistence jsou predevSim rodiny, jejichZ pfi¢iny problémi prameni zejména
napf. zchudoby, postizeni ditéte, socidlni izolace. Rodiny déti s Downovym
syndromem se nachazeji v tizivé socialni situaci, ktera ohrozuje jeji socialni fungovani,
tudiz u té€chto rodin hrozi odebrani ditéte do tstavni péce. Sluzba socialni asistence je
roding pfidélena na zdklad¢ doporuceni pracovnika oddéleni socidlné pravni ochrany
déti, ktery zna rodinnou situaci. Socidlni asistent ma za kol zmirnit stavajici socidlni
situaci rodiny, posilit dovednosti rodici a rodinnou vazbu na tolik, aby nedoslo
cilem je udrzeni rodiny pospolu. Aby bylo mozné dale pracovat s rodinou, je nutné
zménit stereotypy a vzorce chovani, coz vyzaduje dlouhodobou spolupraci s rodinou.
Pro spolupraci je nezbytné utvofit mezi socidlnim asistentem a rodinou vztah stojici na

davére a vzajemném respektu. Dobra spoluprace za¢ind mensSimi tkoly tykajicich se

2 NEDELNIKOVA, D. Rodiny s d&tmi In. Metodickd pFirucka pro vykon terénni socidlni prace. MPSV,
ESF. Dostupné na http://projekty.osu.cz/metakor/dok/met_prirucka_tsp.pdf.
5% Srov. Zakon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni platném k 1.1. 2007.
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zejména déti, pres mensi tkoly se dostane k tém podstatnym. Socidlni asistent vyuziva

nejen metody socidlni prace ale i herni aktivity. Postupem casu je pomahajici vztah na
takové urovni, ze se rodi¢e neboji svéfit asistentovi i se soukromymi problémy a
pocituji to jako moznost ziskat ulevu, pomoc ¢i podporu. Pii dosazeni dohodnutého
cile spoleéného snazeni, je spoluprace postupné ukoncovana. S ukoncenim spoluprace
musi souhlasit rodina, socidlni asistent a pracovnice oddéleni socidlné¢ pravni ochrany

déti, ktera ma rodinu na starosti.>*

3.3.5 Socialni rehabilitace

Sluzba socialni rehabilitace je rodindm s dité¢tem s Downovym syndromem poskytovana
ambulantné i v terénu. Sluzba je bezplatna a slouzi k posilovani samostatnosti, rozvoji
schopnosti a dovednosti, k nacviku béznych ¢innost v zivoté a k ziskdvani novych
kompetenci.

Rodice ditéte s Downovym syndromem seznami rehabilita¢ni pracovnik, jak
o dit¢ pecCovat, které vychovné a vzdélavaci Cinnosti vyuzit a zaroven pomoci
S uzivanim kompenzac¢nich pomicek atd. Diky jednotlivym cinnostem se rodina ditéte
s Downovym syndromem stdva vice samostatnou. Rodice jsou schopni se sami starat

o potomka a tim v§im je posileno jejich socialni fungovéni i soudrznost rodiny.>

KAHANKOVA, J. et MYSIKOVA, M. et NEDELNIKOVA, D. Sociélni asistence pro rodiny s détmi
jako jedna z forem terénni socialni prace. Socidlni prdce/Socidlna prdca: 2005, ¢. 2 s. 49 — 58. ISSN
1213-624.

% Srov. NOVOSAD, L. Zdklady specidlniho poradenstvi. s. 59, 60.
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4 KAZUISTIKY

Pro dokresleni vSech pfedchozich kapitol pouziji skutecné piibéhy tfech rodin, na které

jsem ziskala kontakt v Ovecce, 0.p.s., kterou vSechny tfi rodiny navstévuji.

4.1 PETR>®-12 let

Petrova diagnéza je trizonie 21. chromozomu, coz je nejCastéjsi forma vyskytu
Downova syndromu. Petr trpi srde¢ni vadou, ktera mu byla v 5. mésici zivota
operovana, mozna ho Vv blizké dobé ¢eka dalsi operace srdce, nedavno mu byla zjisténa
o¢ni vada zejména u levého oka, na palcich u hornich koncetin ma srostlé klouby a trpi
lupénkou. Mentalni postizeni je u Petra na hranici lehkého a stfedniho stupné. Petr se
narodil jako druhé dité (ze ti), priabéh téhotenstvi byl zcela v potadku, porod byl
spontanni v 9. mésici téhotenstvi, Petr mél kolem krku dvakrat omotanou pupecni
$naru. Pti porodu Petra bylo jeho mamince 23 let a tatinkovi 25 let.

V soucasné dobé Petr navstévuje 4. tfidu bézné zakladni Skoly, do které chodi
1 jeho sourozenci. Kvili st€¢hovani absolvoval Petr prvni a druhou tfidu dvakrat.

Mezi jeho zajmy patii sport aktivné i pasivn€, chodi na tréninky plavéni, kde se
mu vénuje asistent, rad se diva na filmy a hraje pocitacové hry, rad se mazli se psem.

Petr bydli v Ceskych Budgjovicich v byté 4+1 se svou rozvedenou maminkou,
star$i sestrou Evou (16 let, studuje zdravotni Skolu), mladsi sestrou Kamilou (11 let,
navstévuje stejnou zakladni Skolu jako Petr) a se psem Fredym. (Otec se s rodinou

nestyka, ani neudrzuje kontakt.)

Béhem druhého t&hotenstvi chtéla maminka zobav o vyskytnuti se srde¢nich vad
u ditéte (rodinna diagn6za) podstoupit prenatalni vySetfeni odbéru plodové vody, coz ji
oSetfujici gynekolog vysvétlil jako zbytecnou zalezitost, jelikoZz prvni té¢hotenstvi bylo
bezproblémové. Z tohoto duvodu podstoupila pouze bézna téhotenska vysSetieni, jako je
ultrazvuk a odbéry krve, vysledky vSech testi byly vzdy zcela v potadku a nic

nenaznacovalo ptitomnosti Downova syndromu u ditéte.

% Vegkeré osobni tidaje jsou zménény z diivodu zachovéani anonymity.
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Po porodu Petra zistala maminka zcela sama v pokoji, fakt, Ze jeSté nevidéla svého
syna, ji zneklidiioval. AZ po 12 hodinéch ji navstivil 1ékat, ktery zcela nezii€astnéné a
necitlivé konstatoval vyskyt srde¢ni vady a Downova syndromu u syna. Srde¢ni vada ji
ani neprekvapila a sdéleni o Downové syndromu moc nevnimala, jediné po ¢em v té
chvili touzila, byl Petr. JelikoZ se u Petra vyskytla novorozenecka Zloutenka, a také
z diivodu srde¢ni vady, byl odvezen na oddéleni neonatologie, kde stravil prvni mésic
zivota. Na neontologickém odd¢€leni navstivil maminku jen psycholog. Jeho pomoc
odmitla, presto ji zdiraznil, Ze se na n¢j mize kdykoliv obratit. OSetiujici 1ékai Petra
objednal rodi¢e na konzultaci ke genetikovi, ktery rodi¢im pfiblizil problematiku
Downova syndromu a vysvétlil jim, Ze trizonie neni dédi¢na, ze Downiv syndrom
u Petra je pouha nahoda.

Jiz pted narozenim Petra bylo manzelstvi ve Spatném stavu, ze strany manzela
dochdzelo k domacimu nasili vi¢i manzelce, vSemu piihlizela prvorozend dcera.
Narozenim Petra se vSe jesté¢ zhorSilo, manzel zamykal rodinu v byté, branil kontaktu
s blizkou rodinou i pfateli, nedaval manzelce penize a postupem Casu zacal své nasili
obracet 1 vii¢i Petrovi. Jedinou podporou v té¢ dobé byla pro maminku jeji mala dcera
Eva. Kdyz byly Petrovi dva roky, cela rodinna situace se vyostfila, otec se pokusil Petra
zadusit v postylce. Proto maminka Petra umistila do tydenniho stacionafe. Podafilo se ji
kontaktovat své rodice, ke kterym se nasledné prest¢hovala i s détmi a s manZelem se
rozvedla. Od t¢ doby se nestykaji a nejsou spolu v kontaktu. Prarodi¢e pomohli dcefi
najit byt a zacit novy Zivot.

Petrovi prarodiCe o jeho postizeni védéli hned od narozeni, jelikoZ je maminka
telefonicky kontaktovala z porodnice. Nasledné pfisla babi¢ka na navstévu podivat se
na vnuka a po rozvodu se stali prarodi¢e pro maminku velkou oporou.

Starsi sestra Eva vnima odliSnost svého bratra od jeho narozeni, o tom, Ze ma
Downtiv syndrom vSak néjak podrobnéji s mamkou nehovofily. Na doporuceni tety
obdrZela maminka kontakt na organizaci Ovecka, o.p.s., kam zacala s Petrem dochazet,
doprovazela je i Eva. Eva tak pfirozené¢ vnimala rozdily déti a podstatu Downova
syndromu béhem navstév v Ovecce. Bratra bez problému prfijala, maji k sobé velmi
viely vztah, dokaze se o né&j ve vSech smérech postarat a maminka se na ni mize
spolehnout. Mladsi sestra Kamila téz bratra bez problémil ptijala, maji spolu krasny
vztah, rovnéZ spolu s maminkou nehovofily o Downové syndromu a Petrové odliSnosti.

Kamila od utlého véku jezdila s maminkou a sourozenci na rizné setkani a pobyty rodin
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s détmi s Downovym syndromem. Mamince obcas ptipada, ,,.ze jak Kamila vyristala
s Petrem, tak zZe ho bere jako zdravého a neprijala 10, Ze neni tak samostatny a tézko
chape potrebu ulev pro nej.*

V soucasné¢ dobé navstévuji vSichni tfi sourozenci vztahového psychologa.
Psychologa vyhledala maminka na doporuceni uéitelky kvili Kamile. Kamila uditelce
pfipada uzaviena a bez kamaradskych vztahti. Psycholog konstatoval, ze je u Kamily
vse v poradku, v rodin¢€ se nevyskytuji zddné rodinné problémy, vSichni jsou na sebe
uzce vazani, radi spolu travi cas. Petr navstévuje psychologa zejména kviili zdravotnim
posudkiim.

Ob¢ sestry se setkaly s posméchem vici jejich bratrovi. Ob¢ se s tim stateéné
vyrovnaly, bratra branily a doma o tom hovofily s maminkou. Ani jedna z nich nevnima
svého bratra jako ,,zaté¢z*“. I maminka se setkala s rliznymi nardzkami, v té chvili se
snazila, aby narazky Petr nezaregistroval.

V soucasné dob€¢ je maminka v domdcnosti a pobira piispévek na péci IV.
stupné. Diive pracovala v rodinné zahradnické firmé. Hlavni dopad Petrova postizeni
shleddva v omezeni Casu, nad Petrem je potifeba neustaly dozor, dalsi dopad vidi
v oblasti financi, nemuze si pofidit to, co by chtéla.

Ve vychové se maminka snazi o nedélani rozdili a neupiednostiiovani Petra
pfed sestrami, pfesto si mysli, Ze rozdily déla, ale nevi kde. S ohledem na vSechny
zkuSenosti maminka tvrdi, Ze kdyby o Petrové postizeni védéla diive, podstoupila by
umeélé preruSeni t¢hotenstvi. Citi, Ze je Petr nespokojeny, touzi po kamaradech, citi se
odlisny, vi, ze je pomalejsi. Zaroven ji je lito dcer, jelikoz nemohou jet tfeba k mofi,
jsou omezeny Petrovymi potiebami.

Petr navitévoval specialné pedagogické centrum v Ceskych Budgjovicich, kde
absolvoval $kolni pfipravu a pomocnou pfipravu béhem prvni tfidy. Zhruba od dvou let
navstévuje centrum Ovecka, 0.p.S., kde se setkava s détmi s Downovym syndromem,
nyni do Ovecky, 0.p.s. dochazi pouze sporadicky a to pfedev§im na Feuersteinovu
metodu, kterd rozviji kognitivni funkce, také navstévuje krouzek cteni. Ve dvou letech
chodil do denniho stacionafe, ktery poté zménila maminka na tydenni kvili rodinnym
problémlim. Stacionaf navstévoval piiblizné dva roky, velmi se mu tam libilo, az do
chvile, kdy se zacal stfidat personal, coZ mu vadilo a uZ do stacionafe nechtél.

Ve tfech letech uvazovala maminka o ustavni péci, protoZe se o Petra nezvladala

starat. U Petra se vyskytlo velmi silné obdobi vzdoru, agrese, vzteku a negativismu.
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Maminku to velmi vycCerpavalo. V péti letech jej umistila na 14 dnd do tUstavu
v Cernovicich a vydala se sdcerami na cestu k mofi. V Sesti letech Petr stravil
v Cernovicich dva mésice, jelikoz zde byl mamince nabidnut diagnosticky pobyt, se
kterym souhlasila. Opét jela s dcerami k moii. Po vyzvednuti syna pozorovala zhorSeni
jeho stavu a rozhodla se, ze ho do tstavu uz nikdy neda.

Kdyz potfebovala maminka informace o Downové syndromu, vyuzivala
zejména odborné knihy a centrum Ovecka, 0.p.S. V souCasné dobé zadné sluzby
nevyuziva, nenav$tévuje zadné organizace ani neni v kontaktu srodinami déti
s Downovym syndromem.

V sedmi letech vyuzila pro Petra maminka program P&t P. V tomto programu se
Petr jednou za tyden na 4 hodiny schézel s dobrovolniky, ktefi se o ngj starali, chodili

na prochazky do ptirody, hrali si se zvitaty.

Reflexe

Petrova maminka si prosla velmi tézkou zivotni situaci, ktera byla umocnéna dalsi
zatézi, kterou ptredstavovalo narozeni ditéte s postizenim. Reakci a pocity pii sdéleni
diagnézy Downova syndromu u syna si nepamatuje, ptipadad mi, ze zamérné své pocity
vytladila z védomi a dosud si nedovolila smifit se s tim, ze syn neni zcela zdravy.
I vyvoj, ktery probihal pomalej$im tempem si nepamatuje. Umoznéni smifeni se
S postizenim syna po narozeni bylo vzhledem k rodinné situaci pro matku téméf
nemozné. Musela vyuzit vSech svych sil, starat se o dvé déti a zaroven feSit manzelské
problémy. Sdé€leni o postizeni bylo od lékafe velmi neSetrné, i jeho chovani bylo
netaktni a situaci V této fazi pfili§ nepomohlo. Matka netusila, co ji ¢ekd, kam se miize
obrétit, kdo by ji mohl pomoci a kdo by ji odpoveédél na otdzky. Odmitnuti nabidnuté
psychologické pomoci byla velké chyba.

Velkou oporou pro ni byla dcera Eva, na kterou pienaSela povinnost péce
0 bratra. Na tuto povinnost péce vSak Eva nebyla pfipravend. Nyni se Eva snazi piebrat
roli matky, snazi se o vedeni i sestry Kamily, ktera to vSak odmita. Eva neumi utvorit
kompromis, proto navstévuje psychologa.

Matka se vice vénuje Petrovi, Kamila ji to obc¢as vycitd, proto se u matky
objevuji tendence upfednostiiovat Kamilu a Evu a ,,obvinovat™® Petra z dopadu jeho
postizeni na rodinu. Poté si své jednani uvédomi a snazi se pfistupovat ke vSem détem
stejne.
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U matky je velmi patrna socidlni izolace, nestyka se s jinymi rodinami, pfitom
viditelné prahne po kontaktu s dospélou osobou. Prarodice se snazi pomahat a zapojovat
do péce a ulehcit tim matce.

Kromé¢ docasné ustavni péce matka nevyuzila zddné socialni sluzby, protoze
o nich nevédéla. Kratkodoba ustavni péce zde zafungovala jako respitni sluzba. Da se
fici, Ze tiziva rodinna situace matku donutila k volbé¢ denniho a nasledné¢ tydenniho
stacionate pro Petra, citila, ze o syna je ve stacionaii dobfe postarano a ze je V bezpeci.
Ovecka, 0.p.S. nabizi sluzby socialniho poradenstvi, i kdyz to neni jejim hlavnim cilem.
O pobytech organizovanych Oveckou lze fici, ze funguji jako socialné aktivizacni
sluzba pro rodinu s détmi. Na pobytech se rodic¢e uci, jak o dit€¢ pecovat, jak s nim
komunikovat, jak fungovat v bézném Zivot¢.

Myslim si, Ze matka se az uporné snazi vSe fesit sama a Ze by ji prospélo svéfit
se se svymi obavami a starostmi né¢komu nezavislému. U matky je zfetelné, Ze se
s Downovym syndromem svého syna stiale vyrovnava. Dulezité je poznamenat, Ze

vzhledem K prozitym udalostem matka zvlada péci o déti s prehledem a vyborné.

4.2 ELISKA® -6 let

Elis¢ina diagn6za zni Downtv syndrom - trisomie 21. chromozomu. Doprovazejicimi
zdravotnimi komplikacemi jsou snizena funkce §titné Zlazy, poruchy traveni a ocni
vada. Mentalni postizeni je na hranici priméru az podpriméru. Eliska se narodila
cisafskym fezem v 8. mésici, objevila se u ni novorozenecka zloutenka.

V soucasné¢ dobé& navstévuje EliSka matefskou Skolku, dostala ro¢ni odklad
nastupu do zékladni skoly. Mezi jeji z4jmy se fadi listovani knihami, vypravéni pfibeh,
hra s détmi ,,na néco”, omalovanky, zvifata, hudebni $kola a tanec. Chtéla by byt
Htancici®.

Eliska bydli v Ceskych Budgjovicich v byt& 3+1 s maminkou, tatinkem, mladsi

sestrou Klarou (5 let) , mladS$im bratrem Martinem (3 roky), kralikem a morcetem.

Pti narozeni Elisky bylo mamince 26 let, nyni pracuje jako ucitelka a tatinkovi bylo 27
let, je zaméstnan jako architekt. Bé&hem t&hotenstvi absolvovala maminka b&zna

téhotenska vysetfeni, na vlastni Zadost absolvovala odbér plodové vody, ktery ukézal

%" Veskeré osobni tidaje jsou zménény z diivodu zachovani anonymity
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u plodu ptitomnost Downova syndromu. Pravdépodobnost vyskytu Downova syndromu
u ditéte byla 1:35. Tato zprava byla rodi¢im sdélena telefonicky, zaroven jim bylo
sdéleno datum konzultace u genetika. Rodice se citili velmi nejisti, smutni, mysleli si,
ze je vSe Spatn¢, piemysleli, pro¢ zrovna oni. Nevédéli, co je Downiiv syndrom, proto se
rozhodli vyhledat informace na internetu. Nasli mnoho informaci z féra pro rodice déti
s Downovym syndromem, z Klubu pratel déti s Downovym syndromem, z centra
Ovecka o.p.s., z organizace Lidsky rozmér ,,21%. Nalezené informace je uklidnily, fekli
si, ze to vlastné€ neni tak hrozné. Konzultaci u genetika povazuji za jeden z nejhorsich
zazitkt. Genetik se snazil rodicim ukazat nejCernéjsi scénaf, presvédcoval oba
Kk podstoupeni preruseni t€hotenstvi, jinak pry si zkazi zivot, dit¢ bude nevzdélavatelné,
nevychovatelné, nikdy netfekne ,,mami®, ,tati“. Tyto informace rodice trochu zviklaly.
Zaroven se vSak ptali se na organizace a zkuSenosti s détmi s DS, genetik vSak
neodpovédél, protoze to neni jeho prace. Arogance, s kterou k rodi¢tim pfistupoval, je
nakonec piiméla odejit a véfit informacim, které si sami vyhledali. Rodice se shodli, ze
st hol¢i¢ku ponechaji za kazdych okolnosti, Ze je jejich.

Prarodice z matcCiny strany 0 Downové syndromu u vnucky informovali ihned po
testech, ti je podpofili a respektovali jejich rozhodnuti. Prarodi¢e z otcovy strany
informovali 0 Downové syndromu u vnucky, az kdyz méli jistotu, ze skute¢né jde
0 Downtiv syndrom. Pro tyto prarodice bylo pfijeti zpravy o postizeni vnucky tézsi,
jednou zaznély pochyby o spravném rozhodnuti. Nyni je vSe v potadku a rodice od nich
maji podporu. Blizkym znamym sdélili tuto zpravu také ihned, jejich vzajemny vztah to
nijak nezménilo.

Pro vyrovnavani se s postizenim své dcery rodicim pomohly zejména
nashromazdéné informace béhem tehotenstvi, kontaktovani Ovecky, 0.p.s., podpora
prarodi¢l a vzajemna podpora. Oba se rozhodli, ze dcera je jejich a nema cenu fesit, co
se stalo, ale co bude dal.

Po narozeni bylo vs$e ,,v poradku®, z dcery méli obrovskou radost a od prvniho
shlédnuti ji ptezdivaji MiSan, coz ji zistalo dodnes. V porodnici rodi¢e navstivil primar
oddé¢leni, ptedal jim par potfebnych kontaktl a odkazal je na Ovecku, 0.p.s. Stiidava
litost se objevila az béhem viditelného zaostavani ve vyvoji, 1 kdyz se snazili dceru
S jinymi détmi neporovnavat. Toto obdobi trvalo zhruba dva roky.

Kdyz se narodila Kléra, Eliska jest¢ nedokazala sama stat, vyvoj hrubé motoriky

byl u Eliky extrémné pomaly, chodit zacala az ve 4 letech.
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Rodic¢e nevyuzivaji ani nevyuzivali sluzby, Vv niZ pracuje socialni pracovnik, ani
0 ni nevi. S Eliskou navstévuji Ovecku, 0.p.s., kde se setkédvaji s dal$imi rodinami, maji
moznost zapujc¢it si rizné pomiicky, ucastni se piedndsek a vyleti. Elis¢ina maminka
vedla v Ovecce, 0.p.s. Mimiklub pro déti do tii let, Eliska rada chodila do klubu, kde
cvi¢ili, ucili se fikanky. Ovecku navstévovala Eliska pét rokd. Nyni navsStévuje
Pomnénku, kde se ucastni Feuersteinnovy metody a artefiletiky. Ovecka, 0.p.s.
spolupracuje s Pomnénkou, je snaha, aby obé zafizeni poskytovala vzajemné se
dopliujici se sluzby. Rodice také vyuzivaji pomoc logopeda, pediatra, ocniho lékare,
fyzioterapeuta, endokrinologa a gastroenterologa. Eliska dochazi i do specialné
pedagogického centra na psychologické testy. Rodice nikdy neuvazovali o umisténi
Elisky do ustavni péce. Neptichazi pro né¢ v uvahu ani respitni sluzba, potiebuji-li
pomoc, pozadaji prarodice.

Elisku vnimaji ve srovnani s jinymi détmi jako pomalejsi, nemotornéjsi, umi
toho méné nez sourozenci, dle logopeda je vSak na trovni vrstevnikii. U Elisky je
zietelny negativismus, na vSe odpovida ne, nic nechce, nic ned€l4, ptesto po chvilce jde
a pozadovanou cinnost vykond. Oba rodie se snazi k détem pfistupovat nerozdilné,
1 kdyz maminka si mysli, ze je tatinek vic¢i EliSce vice ochranitelsky a ona pak
vyrovnava kontakt s Klarou a Martinem.

S Klarou a Martinem zatim o postiZzeni EliSky nehovofili, maji to vSak v planu
pfed nastupem do zakladni Skoly. Zatim jesté nevi, jakym zplisobem a co jim povi,
chtéji je pfipravit na riizné situace a reakce, se kterymi se mohou setkat. Pristi rok
nastoupi do prvni tfidy v béZné zékladni Skole spolecné Eliska s Klarou. Pro EliSku by
rodice chtéli asistenta pedagoga, aktudlné vytizuji Zadost.

Rodice i1 prarodice se dosud s Zadnymi nardzkami ¢i nevhodnym chovanim vici

Elisce nesetkali.

Reflexe

Elis¢iny rodi¢e méli oproti jinym vyhodu, Ze se o postizeni svého ditéte dozvedéli jiz
béhem tchotenstvi, mohli ziskat mnoho informaci a zkuSenosti od jinych rodic¢t déti
s Downovym syndromem. Obrovské plus pro oba rodi¢e byla a je jejich vzijemna
podpora a shoda. V jejich pevném postoji a rozhodnuti ponechat si dité s postizenim

jisté hrala roli jejich kiestanska vira. I pfesto se u nich objevily pocity pochybnosti,
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nejistoty, hnévu. Probéhla u nich i krize jako reakce na sdéleni diagnoézy, méla vsak
velmi kratky pribéh.

Rodi¢e neradi vzpominaji na nepiijemny zazitek pii konzultaci s genetikem.
OvSem mile piekvapeni byli zjednani pana primafe, ktery knim velmi citlivé
pfistupoval, dal jim prostor pro dotazy, poskytl jim kontakty.

S Eliskou navstévuji Ovecku, 0.p.s., kterd svymi aktivitami v podstaté nabizi
socialné aktivizacni sluzbu rodindm s détmi, socidlni rehabilitaci a sluzbu socialné
terapeutické dilny. S pomoci vyse zminénych odbornikl vyuzivaji socialni poradenstvi.
Ovecka, 0.p.s. realizuje Mimiklub, ktery ve své podstaté supluje sluzbu rané péce.

Oba rodice jsou vysokoskolsky vzdélani a snazi se své déti vSestranné rozvijet,
Elisku zapojuji do aktivit béZného zZivota. Maminka sama se V této oblasti vzdélava,
absolvovala riizné kurzy a vede krouzky zaloZzené na Feuersteinové metod¢ pro rozvoj

kognitivnich funkci.

4.3 MICHAL®®- 3 mésice

Forma Downova syndromu u Michala je nejbéznéjsi formou tzn. trisomie 21.
chromozomu. Dosud objevenou zdravotni komplikaci je srde¢ni onemocnéni. Stupen
mentalniho postizeni neni vzhledem k véku Michala mozné odhadnout. Michal se
narodil v 9. mésici a projevila se u néj novorozenecka zloutenka.

Michal bydli v rodinném domé v Ceském Krumlové s maminkou, tatinkem a

star$im bratrem Richardem (3 roky), ktery navitévuje MS.

Kdyz se Michal narodil bylo mamince 27 let, v sou¢asné dob¢ je na matei'ské dovolené,
diive pracovala jako ucetni. Tatinkovi je 31 let a je zaméstnan jako hasi¢. Pribéh
téhotenstvi byl v potfadku. Pii béZznych téhotenskych testech byla objevena urcita
pravdépodobnost vyskytu Downova syndromu u plodu. Vysledky testu byly mamince
oznameny lékatem telefonicky, zaroven ji bylo oznameno, Ze se ma objednat na
konzultaci ke genetikovi. V dobé oznameni byla rodina na dovolené. Zprava o mozném
vyskytu Downova syndromu u ditéte rodi¢e zaskocila, o Downové syndromu neméli
mnoho informaci. Na ,,pfikaz* Iékafe se maminka objednala na konzultaci, kterou za
par dni zruSila. Rodice se rozhodli, ze si dité¢ nechaji, at’ je jaké je. Po navratu

z dovolené¢ zacali vyhledavat informace o Downovée syndromu na internetu a v knihéch.

%8 Veskeré osobni udaje jsou zménény z ditvodu zachovani anonymity.
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Vzpomnéli si na své znamé, ktefi maji dit¢ s Downovym syndromem, domluvili si
s nimi schiizku. Pfi navstéveé se dozveédéli mnoho informaci o tom, jak funguje rodina
s dité¢tem s Downovym syndromem, jak se zméni rodinny zivot.

Zpravu o této mozné diagndze u ditéte sdélili rodi¢e pouze prarodi¢tim matky.
Jejich reakce byla trochu zdéSend, protoze pramenila z nevédomosti. Mozna ani
nechapali, pro¢ si dité chtéji rodice nechat. Dosud vnuka nevidé¢li, rodice ¢ekaji, az
Michal trochu povyroste a poté piijedou na navstévu. Prarodi¢e zatim ani netusi, ze se
podezieni o Downoveé syndromu potvrdilo. Sdélit jim diagndzu vnuka se chystaji az po
dvou dnech navstévy. Zietelné rysy Downova syndromu nejsou zatim pro laiky zjevné.
Rodice si mysli, ze az vnuka uvidi, tak ho pfijmou bez problému, zjisti, Ze to neni Zadna
Htragédie®. Pfi sd€leni zpravy o postiZeni ditéte rodicim otce se u nich objevila reakce,
aby si vse rozmysleli s tim, zda takové dité¢ opravdu chtéji. Rodi¢e si op&t mysli, ze
reakce prarodi¢ pramenila z neinformovanosti 0 Downové syndromu. V soucasné dobé
prarodi¢e vnuka pfijali, maji ho radi a stykaji se nim.

Sdéleni diagnozy ditéte nejbliz§im pratelim doprovazel plac, ktery vychazel
Z nejistoty a litosti. Rodice své pratele uklidiiovali a vysvétlili jim podstatu Downova
syndromu. Vztahy se nijak nezménily, nadale se s prateli stykaji.

Richardovi zatim o diagn6ze svého bratra nefekli, je na to maly, nechapal by,
o co jde. Richard ma svého bratra rad, t¢sil se na néj. O Downové syndromu mu povi az
bude vétsi, zatim nevi kdy a jak.

Po narozeni bylo u Michala zjisténa srde¢ni onemocnéni. Byl pievezen na
oddéleni neonatologie do nemocnice v Ceskych Budg&jovicich a maminka byla k nému
pfevezena asi po tydnu. Pfistup lékafti a zdravotnického persondlu v porodnici a na
neonatologii byl velmi vstiicny, 1ékaf rodi¢e odkazal na spole¢nost Ovecka, 0.p.s. Sami
rodice dité pfijali bez problémil, zatim nevidi zadné odliSnosti ve vyvoji. Vyviji se
dobie, srovnatelné jako zdravé dité. Komunikacni signaly funguji stejné jako diive
u bratra Richarda. Rodice si mysli, Ze obdobi vyraznéj§i pro zmény nastane kolem
prvniho roku Zivota Michala, kdy bude vice zfetelng, Ze je v né¢em pomalejsi.

V soucasné¢ dobé navstévuji s Michalem détského Iékare a dalsi lékatské
odborniky. Byli se podivat v Ovecce, o.p.s. na Mimiklubu, do kterého by se chtéli
piihlasit az bude Michal trochu vétsi. Navstéva se jim velmi libila, zejména to, Ze mohli

byt v kontaktu s jinymi rodinami, které¢ dit¢ s Downovym syndromem maji, mohli si
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popovidat, vyménit zkuSenosti s pé¢i a dozveédét se plno poznatkd, které tieba budou

potiebovat.

Reflexe
Michalovy rodic¢e dopiedu tusili o moznosti vyskytu Downova syndromu, méli moznost
pted narozenim syna ziskat potfebné informace. Byli pevné rozhodnuti dité si ponechat.
Myslim si, Ze v tak naro¢nou dobu plnou nejistoty jim byla vzajemna shoda a opora
pomoci. Velkou podporou pro n¢ byl urcité i starsi syn Richard.

Po prostudovani informaci o Downové syndromu a po navstévé u znamych se
u obou dostavila uréitd uleva. Vidéli, ze rodina s ditétem s Downovym syndromem
funguje trochu jinak, dité potfebuje na vSe vice Casu, ale vSe se dd zvladnout, to je
uklidnilo. Velmi jim pomohla i kniha Cesky myélenisg, kterou napsal muz s Downovym
syndromem a popisuje Vv ni své pocity. Pti Cetbé si rodi¢e uvédomili a do jisté miry je
1 ptekvapilo, jak jsou déti s Downovym syndromem vnimavé a ze v podstaté jde ,,jen*
o vzhledovou odlisnost. Rozumové schopnosti se odvijeji dle mentalniho postiZeni.

Vzhledem Kk véku Michala je vSe pro rodice Cerstvé, i pies nastudovani riznych
knih a material o Downové syndromu je t¢zké se dopiedu pripravit na to, co je ¢eka.
V prostiedi svych znamych maji velkou oporu. U prarodici matky se mozna vyskytuji
obavy, jak budou reagovat na potvrzeni diagnézy Downova syndromu u Michala.

Oba rodice jsou teprve na zaCadtku a pravé vyrovndvani se

s Michalovym postizenim teprve piijde.

4.4 Diskuze

V uvodu bych chtéla poznamenat, Ze jsem se vSemi tfemi rodinami seSla osobné a
vedla s nimi rozhovor. VSechny rodiny byly velmi vstficné a pfijemné. Na vSechny
otazky mi ochotné odpovedély, 1 prestoZze se tykaly velmi citlivé oblasti jejich Zivota.
VSechny tfi rodiny byly rady, ze se nékdo o problematiku Downova syndromu zajima a
rady sdélovaly své zkuSenosti a pocity.

Pouze jedna rodina vyuzivala socidlni sluzby, respektive k jejich vyuziti byla

okolnostmi donucena. Da se tedy fici, Ze Zadna z rodin socialni sluzby nevyuziva ani

% SEDY, J. Cesky mysleni. [online]. Dobromysl.cz, [citovano 23.3.2012]. Dostupné na
http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=1015
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nevyuzila. Zde se naskytad otdzka pro¢. Na tento dotaz shodné rodiny odpovédély, ze
o téchto sluzbach neveédély.

Vsechny tfi rodiny vSak vyuzivaly, vyuzivaji ¢i se chystaji vyuzivat sluzby
nabizené obecné prospésnou spolecnosti Ovecka, 0.p.s. Spolecnost Ovecka, 0.p.S.
ackoliv neni registrovana jako poskytovatel socidlnich sluzeb, napliuje mnoho sluzeb
socialni péce, socialni prevence i socialni poradenstvi. V Ovecce, 0.p.S. se konaji
prednasky vedené odborniky na rtizna témata spojena s Downovym syndromem pro
rodice, dalsi odborniky i vefejnost. Tyto prednaSky mohou byt chépany jako
poskytovani socialniho poradenstvi rodi¢im. Ovecka, 0.p.S. nabizi prostiedi, kde se
mohou setkdvat rodiny déti zdravych a déti s Downovym syndromem, rodice si mezi
sebou vyménuji informace, rady, zkuSenosti, postoje, se kterymi se setkali. Tim si
navzdjem pomadhaji zvladnout téZkou Zivotni situaci a vyfeSit problémy, v kterych se
nedokézali orientovat, zkratka jsou si napomocni pii napravé socialniho fungovani.
Mezi sluzby socialni péce, které Ovecka, 0.p.S. neptimo poskytuje, se fadi pecovatelska
sluZzba a centrum dennich sluzeb. Détem piedskolniho a Skolniho véku navstévujici
Ovecku, 0.p.s., se vénuje asistentka, kterd jim pomoci specidlnich metod pomaha
sucenim a zvlddanim riznych dovednosti a schopnosti, které piispivaji k rozvijeni
samostatnosti déti. Asistentky se snazi metody pfedat i rodi¢im, aby mohli doma
s détmi trénovat. Spole¢nym tréninkem se prohlubuje i vztah rodi¢l s détmi. V Ovecce,
0.p.s. jsou spolu v kontaktu déti zdravé i déti s Downovym syndromem, tim dochazi
k lepsi integraci. Déti spolu komunikuji, hraji si a ucastni se rtiznych terapii. Ovecka,
0.p.s. organizuje Mimiklub pro nejmensi déti s Downovym syndromem, kde formou hry
rozvijeji svou psychomotoriku. Mimiklubu se tcastni i rodi¢e. Rodi¢im je nabizena
| tzv. terapie Laska v rukou, kterou se mohou v Ovecce, 0.p.S. naucit a praktikovat ji
doma na svém novorozenci i starSim ditéti. Myslim , Ze se da fici, Ze Mimiklub plni
funkci rané péce.

Celou spolecnost Ovecka, 0.p.s. Ize pojmout jako socialné aktivizacni sluzbu pro
rodiny s détmi, jelikoz se zde vzdélavaji rodice i déti. Pracovnici Ovecky, 0.p.s. radi
rodi¢im, jak pecovat o dit¢ s Downovym syndromem, jak spolu mohou travit volny ¢as
tak, aby se dité rozvijelo a vzdélavalo.

Détem s Downovym syndromem piedskolniho a Skolniho véku se vénuji
pracovnici Ovecky, 0.p.S. s cilem pfipravit je na vzdélavaci proces ve Skole a na rozvoj

Skolnich dovednosti. K tomu vyuzivaji Feuersteinovu metodu a rtizné pomucky, které
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si mohou rodice ditéte s Downovym syndromem zaplj¢it domid a doma se dale
s ditétem vzdélavat. Tim Ovecka, 0.p.S. napliiuje sluzbu socialni rehabilitace.

Je mozné, ze rodiny zadné socidlni sluzby nevyhledavaji, jelikoz jsou s naplni
spolecnosti Ovecka, 0.p.S. spokojeny, jsou naplnéna jejich ocekavani a uspokojeny
potieby déti i celé rodiny. Ovecka, 0.p.S. je spolecnost, ktera je vskutku prospésna.
Vétsina rodicu je na Ovecku, 0.p.s. odkazana jiz v porodnici svym Iékatem. V tu chvili
mozna ani lékar netusi, jak cennou radu rodindm poskytuje.

Myslim si, ze kdyby Ovecka, 0.p.s. nezahajila svou c¢innost, rodice by
vyhledavali poskytované sluzby jinde a doslo by i na poskytovatele socialnich sluzeb.
Vypada to, ze Ovecka, 0.p.s. poskytuje sluzby komplexné od narozeni ditéte
s Downovym syndromem az do té doby, dokud budou nabizené sluzby pro dité stale
prospesne.

| pfes moznosti Ovecky, 0.p.S. si myslim, Ze je mnoho dalSich sluzeb, které
mohou rodiny s ditétem s Downovym syndromem vyuzivat. Po rodi¢ovské dovolené
bude chtit matka nastoupit zpét do zaméstnani a dit¢ s Downovym syndromem bude
ziejmé potiebovat nekoho, kdo by mu pomohl zvladat vzdélavaci a vychovny proces
v mateiské Skole. Tim pomdahajicim by mél byt osobni asistent, ktery muize s ditétem
pracovat také i v zékladni Skole. Rodice ditéte s Downovym syndromem mohou vyuzit
1 respitni péci. Rodi¢e o ni ovSem Casto nevi a po popsani funkce této sluzby se citi
nejisti, zda by své dit& svéfili do péce n€koho jiného. Kdyby rodic¢e byli se socialnim
pracovnikem v kontaktu od narozeni ditéte a ten by je informoval o raznych
moznostech péce, mozna by sviij postoj nejistoty zménili a divérovali by organizacim,
které jsou pro konkrétni sluzbu ureny. VétSina rodin se do kontaktu se socidlnim
pracovnikem vibec nedostane. O dité se staraji jen rodice a v péc¢i divétuji maximalné
prarodi¢im. MozZna Ze tato neustala péce v rodic¢ich vzbuzuje pocit nejistoty a nediveéry
Vv organizace.

Dle mého nédzoru by bylo prospé€sné utvofit profesionalni tym odbornikii, pro
které by se rodina s dité¢tem s Downovym syndromem stala stiedem jejich zdjmu.
Odbornici by mezi sebou spolupracovali, vyménovali si informace o ditéti a jeho

roding. Profesiondlni tym musi byt nékym koordinovany, je vSak otdzkou kym.
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ZAVER

Bé&hem zpracovavani mé bakalaiské prace jsem se setkala s mladymi rodinami, kterym
se narodilo dit¢ s Downovym syndromem. VSechny tfi rodiny je mozné obdivovat
vzhledem Kk tomu, ¢im si prosly, co zazily a co je stale pfed nimi. Rozhodnuti ponechat
si dit¢ sDownovym syndromem je uctyhodné. Rozhodnuti neni pro rodice
jednoduchym krokem, vyzaduje Cas, ktery je omezeny, je zde potfeba oboustranné
podpory partnerti. Po nelehkém rozhodnuti se dit¢ s Downovym syndromem narodi a
rodiCe zazivaji chvile §tésti a zaroven litost, nejistotu a smutek. Jiz v porodnici odkazuje
pecujici 1ékat rodi¢e na pomahajici organizace a zafizeni urCenych pro rodiny a déti
s Downovym syndromem.

Mnozi rodi¢e zvlddaji péci o svého potomka sami ¢i za pomoci obecné
prospéiné spole¢nosti Ovecka, ktera sidli v Ceskych Budgjovicich.

Zde se objevuje jiz miyj cil bakalaiské prace, ktery zni, popsat moznosti a
pfinosy socialni prace srodinou, ve které zije dit€é s Downovym syndromem ve
vékovém rozmezi od narozeni az do dvandcti let ditéte. Tohoto cile jsem chtéla
dosdhnout nastudovdnim odborné literatury a pomoci rozhovori s rodic¢i ditéte
s Downovym syndromem.

Na zéaklad¢é rozhovori s rodici jsem zjistila, ze rodiny zadné socialni sluzby
nevyuzivaji. TudiZ jsem nemohla ukazat pfinos socialnich sluzeb konkrétné v praxi.
Rodiny vyuzivaly sluzby nabizené spolec¢nosti Ovecka, 0.p.s., kterd v ramci svého
pusobeni nepiimo poskytuje socialni sluzby prospésné pro rodiny s détmi s Downovym
syndromem. V Ovecce, 0.p.S. se setkavaji rodiny déti zdravych i s Downovym
syndromem a vymeénuji si své zkuSenosti. To rodice velmi oceniuji. Také ocenuji
nabizené pobytové akce, které upeviiuji soudrznost rodiny. Rodiny z Ovecky, 0.p.s. se
velmi Casto setkavaji i soukromé. VSechny rodiny jsou s ¢innosti Ovecky, 0.p.s. velice
spokojeny, proto dale nevyhledavaji dal$si moznosti.

Zavérem chci poznamenat, ze Ovecka, 0.p.S je jedind organice zabyvajici se
oblasti Downova syndromu, ktera ptisobi v Ceskych Bud&jovicich a okoli. Jeji ¢innost
uspokojuje potieby rodin déti s Downovym syndromem a je pro né velmi prospésna.
Ovecka, 0.p.s. pomaha téz rodicim, ktefi se teprve na narozeni svého ditéte
s Downovym syndromem pfipravuji. Poméh4 jim vyrovnat se s postiZenim svého ditéte

a nazory ze svého okoli. Budoucim rodi¢im zapujc¢i knihy a piedéd objektivni informace
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o Downov¢é syndromu. Musim fici, ze zakladatelku Ovecky, 0.p.s. pani JaroSovou
obdivuji v jeji neutuchajici snaze pomoci rodinam.

Zaveérem chci dodat, ze svou bakaladiskou praci pisi v dob¢, kdy se vydaje ze
statniho rozpoctu na socialni sluzby snizuji. A ze pietrvavaji obavy z postupného

snizovani socidlnich sluzeb u handicapovanych.
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Ptiloha I.

Mapa chromozomu — zdravy jedinec a jedinec s Downovym syndromem

Zdravy jedinec XY muz XX Zena
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Ptiloha II.
Fotografie jedince s Downovym syndromem — typické znaky
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Piiloha II1.

Vyvojova tabulka

Downiiv syndrom

Normalni vyvoj

Priumérny vék

Vékové

rozmezi

Priumérny vék

Vékové

rozmezi

Hruba motorika

sedi bez 11 mésict 6-30 mésict 6 mésict 5-9 mé&sict
pomoci

leze 12 mésicu 8-22 mésicu 9 mésicu 6-12 mésicu
stoji 20 mésict 1-3 Yaroku 11 mésict 8-17 mésicu
chodi bez 2 roky 1-4 roky 14 mésicu 9-18 mésicu
pomoci

Jazyk a re¢

prvni slovo 23 mésict 1-4 roky 12 mésict 8-23 mésict
dvouslovné 3 roky 2-7,5 roku 2 roky 15-32 mésict
véty

Sebeobsluzné dovednosti

opétuje usmév

3 mésice

1,5-5 mésica

1,5 mésice

1-3 mésice

ji rukama

18 mésicu

10-24 mésicu

10 mésicu

7-14 mésicu

pije ze Salku

(bez pomaoci)

23 mésicu

12-32 mésicu

13 mésicu

9-17 mésicu

pouziva lzici

29 mésicu

13-39 mésicu

14 mésicu

12-20 mésicu

chodi na 3 Viroku 2-7 let 19 mésicu 16-42 mésica
noc¢nik
obléka se (bez 7 Yaroku 3,5- 8 Varoku 4 roky 3% -5let

zapinani)
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Abstrakt

SCHMIDTOVA, K. Socidlni price srodinou, ve které Zzije dité s Downovym
syndromem. Ceské Budgjovice 2012. Bakalatska prace. Jiho¢eska univerzita v Ceskych

Bud¢jovicich. Teologicka fakulta. Oddéleni praxe. Vedouci prace M. Ehrlichova.

Kli¢ova slova: Downtiv syndrom, socialni préce, rodina.

Tato bakaldiska prace se zabyva socidlni praci srodinou ditéte s Downovym
syndromem. Jejim cilem je popsat moznosti a piinosy socialni prace pro rodinou, do
které se narodilo dit¢ s Downovym syndromem. Prace charakterizuje Downtliv syndrom,
popisuje zmény v rodinném Zivoté zplsobené narozenim ditéte s Downovym
syndromem. TéZ popisuje socidlni sluzby vhodné pro rodinu s ditétem s Downovym
syndromem. Zavér prace pro lepsi dokresleni teoretickych poznatkii tvoii kazuistiky

rodin.
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Abstract
Social Work with Family Caring for Down Syndrome Child

Key words: Down syndrome, social work, family

This bachelor thesis deals with social work with family caring for Down syndrome
child. Its target is to describe possibilities and benefits of social work for family a
Down syndrome child was born into. This thesis defines Down syndrome, describes
changes in family life caused by the delivery of Down syndrome child. Also it describes
social services suitable for family caring for Down syndrome child. The conclusion
consists of family cases which should complete the theoretical knowledge for better

understanding this situation.
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