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Anotace
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1. Pohlavi respondentu: I




UVOD

Pro svou bakalafskou praci jsem si vybrala téma ,, Downiiv syndrom, vychova,
vzdélavani v domacim prostiedi”. Ve spoleCnosti se ¢im dal tim castéji setkavame
s narozenim ditéte s Downovym syndromem. Soucasny trend odkladani poceti ditéte
zvySuje vyskyt narozenych déti s Downovym syndromem. Pfivitani nového zivota je
zlomovy bod v zivoté kazdého z nés. Jedinec ma pravo na plnohodnotny zivot bez rozdilu
pohlavi, barvy pleti ¢i zdravotniho stavu. Ma narok na pfistup ke vzdélani, ke zdravotni
péci. Rodic, rodina je bezesporu kliCovou postavou v této problematice a jeho postoje,
rozhodovani jsou ve vyvoji, vychove, v pééi o n€j ty nejdulezitéjsi. Kazdé dité potiebuje
péci, pocit bezpeci, laskyplnou naru¢. Vychozim bodem se mi stala odborna literatura
zabyvajici se touto problematikou, a predevs§im cenné zkuSenosti od rodin. Cilem mé
prace je nastinit slozitou problematiku jedincti s Downovym syndromem. Popsat pfiCiny
postizeni a charakteristické rysy tohoto postizeni. Nastinit nelehkou situaci, ve které se
rodina po narozeni handicapovaného ditéte a béhem jeho vychovy ocita. Snahou bylo

popsat vzajemny vztah rodice a ditéte. Prace je Clenéna na teoretickou a praktickou ¢ast.



TEORETICKA CAST

1 DOWNUV SYNDROM

1.1 Co je to Downiiv syndrom

Downtv syndrom je genetickda anomalie zpusobena piitomnosti jednoho
chromozomu navic, bud’ v nékteré, nebo ve vSech milionech bun¢k daného jedince. Na
misto dvou kopii 21. chromozomu ma buiika tfi kopie. Tato skutecnost zapficiniuje mirné

odlisnosti od ostatnich, , zdravych® jedinct, jako jsou zdravotni problémy nebo

pravdépodobnost urcité miry mentalniho postizeni. Zavaznost kteréhokoli problému se
lisi ptipad od piipadu (Skallerup, 2008).
Jedinou prokazanou souvislost mizeme povazovat veék rodici — u matek nad 35 let a u

otcu vék nad 50 let.

1.2 Co je to syndrom

Syndrom v mediciné je soubor pfiznaki, ktery charakterizuje ur€itou nemoc.
Pouziva se takeé jako oznaceni dosud neobjasnéné nemoci. Jestlize, se u clovéka vyskytuje
soucasné né&kolik pfiznakli pro urCity syndrom, fikame ze, jedinec trpi danym
syndromem. Downav syndrom fadime k porucham, které jsou ziejmé — viditelné ihned
po narozeni. Vrozeny syndrom vznika v disledku abnormalniho vyvoje plodu

(Wikipedia, online, cit. 2021-04-10).
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1.3 Historie Downova syndromu

., Prvni zaznamenana podoba osoby s charakteristickymi rysy této diagnozy byla
nalezena na oltari v Cachdch v Némecku, s datem vzniku 1505. “ (Selikowitz, 2005, s. 38)
V roce 1866 anglicky pediatr John Don poprvé toto onemocnéni popsal. Prvni dolozené
zminky nalezneme také v literatufe jiz z 15. a 16. stoleti. V roce 1932 pfiSel doktor
Waardenburgs mySlenkou, ze pfi¢inou Downova syndromu by mohla byt chromozomalni
abnormalita. Chromozomalni pivod nemoci byl dolozen vroce 1959. Francouzsky
badatel Lejeune uvetejnil zpravu, ve které uvadi, ze v karyotypu té€chto jedincti se nachazi

piebyteény chromozom 21 (Svarcova, 2000, s. 117).

1.4 Diagnostika Downova syndromu

Prenatalni diagnostika

Prenatalni diagnostika zahrnuje soubor vySetifeni provedenych v prabéhu
téhotenstvi, zamétrenych na zachyt vrozenych vyvojovych vad plodu. Jejim cilem je ziskat
co nejpresnéjsi informace o aktualnim stavu a vyvoji plodu a zajistit tak co nejvyssi
pravdépodobnost porodu zdravého ditéte. I pies veskeré metody prenatalni diagnostiky
nelze vyloucit 100 % vyvojovych vad plodu (Sanatorium Helios, online, cit 2021-04-10).

Biochemicky screening vrozenych vyvojovych vad, predevsim trizomii 21. a 18.
chromozomu (M. Down a M. Edwards) a otevienych defekt neuralni trubice (NTD), je
jednou z moznosti prenatalniho vySetfovani.

V nasi republice existuje funkéni akoordinovany systém biochemického
screeningu Downova syndromu ve 2. trimestru t€hotenstvi a stale se rozsifuje vySetfovani
v 1. trimestru, které zahrnuje nejen biochemické vySetfeni PAPP-A avolné beta
podjednotky hCG, ale také méfeni §ijového projasnéni (nuchalnitranslucence) - plodu

ultrazvukem.
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1. trimestr
e kombinovany test (PAPP-A, free 3-hCG, NT),

e kontingencni — rozsifeni o méfeni dalSich UZ markert.

2.trimestr
e double test (hCG, AFP),
e triple test (hCG, AFP, uE3).

1 + 2 trimestr

e sérum integrovany — pouze biochemické vySetieni (PAPP-A a AFP, hCG, resp.
uE3),

e plné integrovany — vyhodnoceni vzdy az s vysledky ze 2.trimestru,

e sekvencni forma integrovaného testu — vyhodnoceni po 1. trimestru a okamzité
feseni jasnych pozitivnich vysledka,

e kontingencni forma integrovaného testu (rozsifeni o méfeni dal§ich UZ markeri)

(Screening Downova syndromu, online, cit. 2022-02-02)

1.5 Klinické projevy

Klinicky obraz

Downtv syndrom je choroba s komplexnim fenotypovym projevem. Existuje cela
fada typickych projevii tohoto syndromu apak mnoho dalSich znakd, které jsou
s Downovym syndromem spojeny méné pevné. Celkové lze shrnout, ze projevy
Downova syndromu mohou byt variabilni, pfi¢emz nejvétsi variabilita je u mozaikovych
forem.

Typicka facies je u Downova syndromu zpuasobena kozni fasou horniho vicka
prekryvajici vnitini ocni koutek — epikantem, vzhiru sméfujici ocni Stérbinou
(,,mongoloidni“ postaveni oc¢nich S$térbin), nizko posazenyma uSima a zvétSenym
jazykem — makroglosii. Déle je typicky hypertelorizmus (nadmérna vzdalenost vnitinich
ocnich koutktl), napadné mala usta se silnymi evertovanymi rty, krat$i nos se Sirokym

kotenem a bilé skvrny v duhovce (,,Brushfieldspots®).
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Mozkovna je mala a okrouhld s plochym temenem, krk je kratky a Siroky. Dfive
pouzivany termin ,, mongolismus* se vSak dnes jiz nepouziva.

Dal§imi typickymi projevy syndromu jsou: generalizovana svalova hypotonie,
tézka mentalni retardace, pridruzené vrozené vady — zejména vrozené vady srdce (defekt
septa sini, defekt septa komor, atrioventrikularni kanal, Fallotova tetralogie, oteviena
Botallovaducej), deformity rukou anohou (kratké Siroké ruce s kratkymi prsty —
brachymezofalangie, klinodaktylie 5. prstu, Ctyfprstd ryha, atzv. sandalova ryha),
skeletalni anomalie (maly vzrust, hyperextenze kloubu, horizontalni postaveni jamek
kycCelnich kloubti, coxavalga, zplostély acetabularni uhel, Siroce rozestoupené lopaty
kosti kycelni — , sloni usi®) a vyvojové vady organu (stendza duodena, pancreasanulare,
atrézie anu, megakolon, prolaps rekta, hypogonadizmus).

Muzi jsou neplodni, u zen bylo vyjime¢né narozeni potomka zaznamenano.

Primérna doba preziti ¢ini néco malo pres 40 let, postizeni jedinci ¢asto umiraji
pravé na rizika spojend s vrozenymi srde¢nimi vadami. Popisovano je 10-30néasobné
zvySené riziko leukemie, hypotyredza na podkladé lymfocytarni tyreoitidy, Casté infekty
pfi poruSe imunity a riziko rozvoje Alzheimerovy choroby (Wikiskripta, online, 2021-

04-10).

1.6 Vyvoj ditéte s DS

Specifika jednotlivych vyvojovych obdobi.

Pti spravné volbé vedeni a dostatecné motivaci, duslednosti, trpélivosti ze strany
rodicu, Castého opakovani je dité schopné se mnohému se naucit. Dité se uci predevsim
napodobovanim, je nutné mu zajistit dostatecné podnéty. Sice proces uceni je celkové
méné efektivni, proto je nutné vytrvat. Pri¢inou je odliSny vyvoj jejich nervové soustavy.

Kazdé dité individualné dosahuje dulezitych vyvojovych mezniku.
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Prvni mésic zivota

Obdobi je charakterizovano absolutni zavislosti ditéte na matce. Z davodu
nizkého svalové napéti, klade dit€ daleko mensi odpor pti béznych tikonech a ¢innostech.
Dité je ve vSech polohach uvolnéné. Rodice maji pocit jako by drzeli hadrovou panenku
a ne dit&. Casto maji déti zat'até ru¢icky v pést. Na hlas a okolni zvuky dité reaguje stejné
dobfe da se fict ze, dokonce citlivéji. Dité potirebuje predevsim citlivé doteky svych
rodica.

Prvni rok zivota

Toto obdobi se da nazvat obdobim komunikace. Dité se snazi komunikovat se
svym nejbliz§im okolim. Vyvoj hrubé motoriky se rozviji pomaleji nez ostatni oblasti.
Pred prvnim rokem dokaze dité chvili samostatné sedét. Z polohy na bfiSe umi 1ézt.
Manipuluje s hrackami, pfedméty, na které ma samo dosahne. Pozd¢ji dokéaze predavat
véci z ruky do ruky. Nejdilezit€j$im momentem tohoto obdobi je, Ze dit€ ma jiz predstavy
o stalosti objektu. Tato skutenost je znamkou toho, e dité si pamatuje a mysli. Re& —
dité reaguje zpocatku kfikem, pla€em a pozd¢ji hlu¢nym brumlanim a zvatlanim.

Druhy rok zivota

Vyrazné zlepSovani hrubé a jemné motoriky. Dité se dokaze ze sedu se dostat do
pozice vhodné k lezeni, nékteré déti tuto fazi preskoci. Dité je jesté slabé trva dalsi rok,
nez se dité€ postavi. V prostoru se pohybuje riznym sob€ vlastnim zpisobem: leze, vali
sudy, plazi se po bfise s tahem pazi nebo posouvanim v sedu. Dité drzi a pousti drobné
predméty, je zdokonalovan i uchop. Nasleduje vrhani predméti. Toto obdobi muze byt
velmi dlouhé. Dulezité je znat vSechna specifika tohoto obdobi, abychom mohli rodice
povzbudit v tom, ze kazdé obdobi ma svij konec.

Dité fekne prvni slovo nejcastéji az na konci druhého roku. Jsou zde znat veliké
rozdily mezi détmi. Dité rozumi fe¢i mnohem vice, ale jeho dovednosti komunikovat jsou
omezené. Kognitivni schopnosti se projevuji s vetsi jistotou v existenci predmétu, které
zrovna nejsou v jeho zorném poli, pochopenim jednoduchého pii¢inného vztahu
a pochopenim instrumentalni funkce jednotlivych predmétu.

Treti rok zivota

Hruba motorika dité zvlada chodit bez pomoci, chtizi po schodech s dopomoci
Dité neni schopné vétsi obratnosti a koordinovanosti. Obdobi hazeni véci byva u konce.

Dité zvlada skladat prvni skladanky a napodobovat i slozit€jsi ukony. Rado pieléva
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tekutiny, stavi véze a spojuje Casti stavebnic. Toto obdobi je vyznamné komunikaci —
rozvoj jazyka afeCi. Dité spojuje slova. Tvoti jednoduché véty, vét§inou dvou az tii
slovné. Slova ktera, zna neustale se snazi kombinovat a zaménovat v ramci téchto
dvouslovnych celkd. Jazyk afeC jsou oblasti, kde je potieba si uvédomit velké
individualni rozdily mezi jednotlivymi détmi. Nékteré déti maji s feci a ucenim se jazyku
velké problémy, proto se v tomto obdobi doporucuje spolu s u¢enim novych slov, ucit
déti pouzivat i manualni znaky ke sloviim a predmétim. Doporucuje se také kazdé slovo,
které dit€¢ chceme naucit piimo, spojit s pfedmétem, ktery oznacuje. Dale dité nezahltit
pfemirou slov, aby nedoslo k opa¢nému efektu, zpomaleni fecového vyvoje.

Dité se vice samostatné pohybuje v prostoru, toho vede k vétsi samostatnosti,
kterou je nutné podporovat, rozvijet a motivovat jej.

Predskolni vék

Nejvétsi rozdily jsou v provedeni jednotlivych dovednosti hrubé motoriky.
Vsechny dovednosti se zdokonaluji, dité navléka korale, obraci listy, napodobuje svislé
i vodorovné cary, kresbu kruhu, uklada hracky do krabic, hraje si se stavebnicemi.
Opakovanim se procvicuje a zdokonaluje se v feci. Dit¢ umi pojmenovavat fadu véci,
umi se predstavit. Nékteré slovicka dité vynechava nebo zamériuje, stejné tak i hlasky.

Stavba vét je slozit€jsi a umoziuje aktivngjsi komunikaci.
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Skolni vék

ZvétSuje se fyzicka sila, koordinace a vytrvalost. Déti se klouzou na klouzacce,
Splhaji do vysky, chytaji mi¢. Pozdé&ji umi nakreslit lidskou postavu, radi kresli, co znaji.
Po desatém roce se nauci i néktera pismena a cislice.

V tomto obdobi fe¢ hodnotime z hlediska jeji srozumitelnosti i zfetelnosti.
Zam¢étujeme se piedevs§im na spravnou vyslovnost jednotlivych hlasek. Slovni zasoba se
pohybuje kolem poctu 2000 slov. Stavba jednotlivych vét je stale slozitéjsi. Objevuje se
otazka , proc?“ Dité zkousi auvédomuje své moznosti a schopnosti. To vSe vede
k ziskavani sebejistoty, sebevédomi a predstavé o vlastnich kompetencich.

Dospivani

Jsou zde prudké zmeény fyzické, emocionalni a hormonalni. Intelektualni zralost
je oproti fyzickym zménadm nedostate¢na. Hormonalni zmény maji za nasledek zvySenou
unavu, podrazdénost a navaly vzteku a vzdoru. Rychly rust, zapficinuje a vede k fyzické
neobratnosti. Déti maji vétsi chut k jidlu 1 k piti. Obdobi je kritické pro vyskyt obezity.
Je dulezité rozvijet a zdokonalovat dovednosti, které umozni dospivajicimu ziskat
nezavislost. Dulezité je piiprava na sexualni zivot. Tyto informace dospivajicimu ¢lovéku
by méli byt sdéleny citlive, srozumitelné a nazorné. Poprvé se tu upozortiuje na odlisnosti.
Rodice by méli zodpovédét vSechny otazky s citlivym 1 individualnim pfistupem, neméli
by lhat.

Dospélost

Mira samostatnosti a nezavislosti zna¢né lisi. Dospély lidé potiebuji urcity druh
podpory a pomoci. M¢li bychom respektovat jejich potfeby, pfani a dat jim pocit
svobody. Muzeme ji byt napomocni predev§im s finanénimi zalezitostmi, s afady, se

zameéstnanim, zdravotni péci, v ziskani samostatného bydleni.
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1.7 Charakteristika osob s DS

Charakteristika Downova syndromu
Mnoho déti s Downovym syndromem nema vic nez Sest nebo sedm
charakteristickych pfiznakt. Uvedené piiznaky jsou zvlast dulezité pro rozpoznani

diagndzy nebo maji dilezity vyznam pro rodice.
1.7.1 Charakteristické priznaky Downova syndromu

U Downova syndromu bylo charakterizovano zhruba sto dvacet piiznakl, ale

vétsina déti jich nema vice nez Sest nebo sedm.

e Tvar obliceje — dité ma vétsSinou kulaty oblicej a z profilu méa plochy tvar

e Tvar hlavy — zezadu je oplostéla

e Oc¢i- jsou mirng Sikmé s malou kozni fasou.

e Vlasy —byvaji jemné a rovné.

e Tvar krku — unovorozencii se mize objevit na zadni strané krku volna kaze
a béhem rastu se vyhladi. Starsi déti a dospéli maji kratky a Siroky krk.

e Usta jsou mensi, jazyk naopak trochu v&tsi.

e Ruce — jsou §irsi s kratSimi prsty, u malicku mtze mit pouze jeden kloub misto
dvou.

e Nadlani se objevuji jedna nebo dveé pfi¢né ryhy.

e Nohy — byvaji mohutnéjsi a mivaji Sirokou mezeru mezi palcem a ukazovakem.

e Svalové napéti (tonus) — Koncetiny a krk maji snizené svalové napéti (hypotonie).

e Celkovy vzhled postavy — vaha a vyska déti je mensi, rist je pomalejsi.

Vnitrni vady

Mentalni retardace je u jedinct s DS rizné zavazna, muze byt stfedni az vysoka.

Mentalni retardaci muzeme definovat jako ,,vyvojovou dusevni poruchu se
snizenou inteligenci, demonstrujici se predevsim sniZenim kognitivnich, Fecovych,

pohybovych a socidlnich dovednosti s prenatdlni (obdobi téhotenstvi), perinatdlni
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(obdobi pri porodu a béhem porodu) a postnatdlni (obdobi po narozeni) etiologii“
(Valenta, 2003, s.14).

V Ceské republice toto onemocnéni — stanoveni diagnézy muze diagnostikovat
odbornik lékat z oboru psychologie nebo psychiatrie. (zavér se stanovi — zmé&fi pomoci
testd inteligence, stanovi se vySe inteligencniho kvocientu — 1Q).

Mentalni retardace muze byt stanovena pouze do dvou let Zivota ditéte, po druhém
roce véku ditéte hovoiime o pfitomnych obtizich jako o demenci.

Z hlediska specialni pedagogiky, ktera zduraziuje individualitu kazdého jedince,
Clenéni osob do téchto kategorii pouze podle vySe uvedené kategorizace nestaci. Pridava
se i mira socialniho uplatnéni a praktické orientace v kazdodennim zivoté s ohledem na
budoucnost ¢loveéka s mentalnim postizenim.

Mentalni postizeni v sob& zahrnuje jedince s IQ niz§im nez 85.
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2 INTELIGENCE

Inteligence je komplexni schopnost, ktera se projevuje zpisobem uvazovani,
schopnosti u¢inného uceni a z toho vyplyvajici arovni adaptace.
Soucasti inteligence je:

o Utinny zpasob uvazovani, tj. zpracovani informaci, ktery se projevuje mirou
porozumeéni jejich podstatnym znakiim a souvislostem, ¢i adekvatnosti feSeni
problémi.

e Schopnost uceni, jejimz vysledkem je osvojeni uceln€jsiho feseni riznych situaci
i efektivnéjsi uvazovani, jde i o schopnost vyuzivat ziskané zkusSenosti a dokazat
se z nich poucit. UCeni souvisi s myslenim, protoze ¢lovék se nauc¢i mnohem vic,
pokud problém chépe a rozumi jeho podstaté.

e Schopnost spravné odhadnout moznosti vlastniho uvazovani, tyto kompetence
ucelné pouzit a zaroven si uvédomovat i jejich omezeni. Védét na co staim a na
CO UZ ne.

e Schopnost adaptace na rizné pozadavky. Na zakladé poznani a pochopeni
pravidel, ktera v urCitém prostiedi plati, se mu ¢cloveék dokaze 1épe prizpasobit
a reagovat ucelnéji. Lidé napt. pochopi, jak by se méli chovat, aby si nevytvareli
zbytecné konflikty, jak si nejlépe zorganizovat praci atd.

e Lidé se z hlediska své inteligence vice ¢i méné lisi (Vagnerova, 2017).

Primérna hodnota IQ osob s DS odpovida stfednimu mentalnimu postizeni,
veskrze se u téchto déti jedna Castéji o leh¢i mentalni postizeni nez o tézké postizeni.
Rozumova uaroven lidi s Downovym syndromem se muze v prubéhu Zivota ménit

v zavislosti na dal§im vzdélavani a stimula¢nich programech.

2.1 Meéreni inteligence

Meéfeni inteligence je stejné problematické jako definice inteligence samotna.
Nejjednodussi model navrhl Charles Spearman (1927), podle kterého existuje obecna
rozumova schopnost, jedina veliCina, jejiz hodnota urCuje schopnost fesit veskeré typy

problému. Pii sestavovani IQ testu se nejCast€ji pouzivaji tzv. Ravenovy matice
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Z vyzkumu nejspiSe (oproti konkuren¢nim modelim) vyplyva to, co od IQ testu
oc¢ekavame, vysledna hodnota zahrnuje jak jazykové, tak matematické a kognitivni

schopnosti (Wikipedia, online, cit. 2021-04-10).

2.2 Pric¢ina vzniku retardace DS

Mentalni retardace mize vzniknout ve tfech obdobich:

e prenatalnim (pfed narozenim ditéte) — kvuli infekci matky béhem t€hotenstvi,
jejimu §patnému zivotnimu stylu, trazu

e perinatalnim (béhem porodu nebo té€sné po ném) — porod muze byt protrahovany
(dlouhotrvajici), muze dojit k hypoxii plodu, tedy k nedostatku kysliku atd.

e postnatalnim (po porodu do 2 let véku ditéte) — infekce, urazy, zanéty mozku,
tézka zloutenka, Spatna vyziva

e konsagvinita — blizké piibuzenstvi mezi rodici

Svou roli zde hraje idédi¢nost a specifické genetické piic¢iny jako naptiklad
chromozomalni aberace, ktera zptisobuje Downtv syndrom(Wikipedia, online, cit. 2021-
04-10).
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3 GENETICKA PODSTATA DOWNOVA SYNDROMU

DS je zptisoben chromozomalni aberaci (odchylkou).

Ta mtze byt bud’ numericka, nebo strukturalni. V kazdé bunce je 46 chromozoma,
tedy 23 part, usporadanych dle velikosti. 23. par urCuje pohlavi — XX zena, XY muz.
Polovina chromozomu je zdédéna od otce, polovina od matky (Pueschel, 1997).

Numericka aberace vznika pii rozchodu chromozomi do dcefinych bunék. Ve
vysledku je zménén celkovy pocet chromozomu (u DS 47 misto 46):

e aneuploidie je zména v poctu jednotlivych chromozomu,
e trizomie,

e polyploidie je zména v poctu chromosomalnich sad — triploidie.

Strukturalni aberace je nasledkem chromozomalnich zlomu, kvili kterym
nasleduje jakasi prestavba chromozomu. Vznikaji bud’ spontanné, nebo jako nasledek
vnéjsich faktora. Déli se dale na dva typy:

e balancované — je zachovano puvodni mnozstvi genetické informace, ale ¢ast se
presmykne — translokace

e nebalancované — Cast genetického materialu chybi, nebo naopak prebyva — delece

(Wikiskripta, online, cit. 2021-03-16).
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3.1 Chromozomy u DS

U Downova syndromu se na zakladé chromozomalni analyzy rozlisuji tfi druhy
chromozoémovych odchylek. Jednd se volnou trizomii 21, translokacni trizomii
a mozaikovou trizomii. Jejich procentudlni zastoupeni pfi vySetieni 1001 osoby, které
v roce 2001 provedli Jyothya kol., je uvedeno niZe (Sustrova, 2004).

Procentualni zastoupeni typt trizomie 21

e volna trizomie 87,92 %,
e translokacéni trizomie 4,39 %,

e mozaikova trizomie 7,69 %.

3.2 Trizomie 21

Volna trizomie — pficinou je zde meiotickd nondisjunkce — nerozdéleni
chromozomt béhem déleni pohlavnich bunék a jejich chybné premisténi ke stejnému
polu, kdy dochazi k chybnému pienosu obou chromozomi €. 21, nerozdéli se. Vznikne

jedna burka s nadbyte¢nym chromozémem a jedna burika, které 21. chromozém chybi.

Translokacni trizomie — chromozomy se lamou v centromerické oblasti, jejich
dlouhd ramena se vzijemné spoji do jednoho celku akratkd ramena se ztraceji.
Chromozom 21 nezustava volny, ale je presunut k jinému, nejcastéji k €. 14, ¢. 21 a ¢. 22.
Translokace muze byt vyvazena, coz je stav rovnovahy, kdy si chromozomy vyméni
useky mezi sebou anedojde ke ztrat€é genetického materialu. Pfi nevyvazeném typu
nastava ztrata casti chromozomu, ¢imz vznikd nerovnovazny stav, ktery vede
k fyzickému a mentalnimu postizeni, k projevim Downova syndromu. Nositelem této
chromozomalni aberace je jeden z rodicd, aniz by sam mél znaky Downova syndromu
(DS).

Je to jedina dédi¢na forma DS.
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3.3 Mozaicismuz

Mozaikova trizomie — vyznacuje se pritomnosti dvou bunécnych linii, normalni
a trizomické s jednim chromozémem 21 navic. Zde dochéazi k chromozomalni chyb¢ az
po spojeni pohlavnich bunék s normalnim poctem chromozoému (46), tedy v prabéhu

nasledujiciho intenzivniho déleni vzniklé buiiky (Sustrova, 2004).

3.4 Oblasti vyvoje

Pti hodnoceni vyvoje se hodnoti jemné a hruba motorika, schopnost komunikace
— fe¢, porozumeéni, neverbalni komunikace, oblast percepce, tedy schopnost logického
uvazovani, socialni vyvoj a schopnost sebeobsluhy.

V oblasti motoriky maji déti s Downovym syndromem odliSny vyvoj
vzhledem k svalové slabosti (hypotonii).

Opozdéni motoriky je patrné od narozeni (chabost pohybt), ale vétsinou od patého
mesice zivota se opozd'uje vyvoj — otaceni na biisko, pozdéji lezeni po Ctytech, sed, stoj
a chiize. Nékteré polohy dité dosahne odliSnym pohybem diky vétsi kloubni mobilite.
U déti s Downovym syndromem nespéchame na dosazeni vyvojovych stadii. Duraz
se klade na kvalitu pohybt, zapojeni spravnych svalovych skupin a spravné drzeni téla.
Ke zvladnuti samostatné chiize dochazi vétsinou kolem dvou az dvou a pul roku véku.
Jemna motorika se také opozd'uje, spise je ovlivnéna kvalita schopnosti.

Opozdéni v oblasti Feci byva pomérné vyrazné a je hodné individualni, vétSina
déti zacina vice mluvit kolem tfetiho roku véku. Opozdéna fe€ je dana poruchou funkce
mluvidel souvisejici s hypotonii jazyka, nékdy je pfi¢inou porucha sluchu, nékdy
vyrazngj$i mentalni retardace.

Déti s Downovym syndromem maji od poc¢atku velmi dobry socialni, vétSinou
velmi dobfe reaguji na podnéty, v pozde€jsim véku maji snahu napodobovat, proto celkem
dobfe zvladaji prvky sebeobsluhy. Nauci se jist samy, zvladnou udrzovani Ccistoty,

pomahaji pii oblékani apod.
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Pouze v pripadé t€zké mentalni retardace muze dojit k vyraznému opozdovani
vSech slozek vyvoje. Takova situace je ale pomérmé vzacna (Kasparova, online, 2021-04-

10).

3.5 Piehled vyvoje

Novorozenec

Nejdalezit€jsi pro dusSevni vyvoj ditéte je laskyplna naruc¢ rodica. Pro dité je
dilezity uklidiujici ton predev§im hlasu matky, ktera vném vyvolava kladné pocity i
pocit bezpeci. Dulezita je blizkost, chovani v naru¢i, mat€ino zpivani. Dité na tuto péci
reaguje usmeévem.

Vyvoj hrubé motoriky je ovlivnén nizkym svalovy tonus. Déti se rodi s nizsi
porodni vahou. Dité pii zvednuti, je velmi poddajné, vyvolava to v nas pocit ze, drzime
hadrovou panenku. Kdyz dité polozime na zada, hlava se mu okamzité stoci na stranu,
ruce mu spadnou dolt a nohy se mu rozlozi jako zaba (Winders, P. C., 2009).

Chybi vrozeny tichopovy reflex (Markové, 1987).

Osobnostni a socialni vyvoj — plac ditéte byva slabsi a méné pronikavy. Rozdilné
rysy nachazime v povaze. Déti jsou vice spava a méné aktivni. Nekteré déti jsou klidné
a mnoho ¢asu spi, jiné jsou naopak aktivni a déle vzhiru (Selikowitz, 2005)

Vyvoj jazyka a feci novorozenci

Déti citliveji reaguji na hlas rodicti a znamé zvuky z okoli. KdyZz na néj rodic¢
prestane mluvit, dité se snazi opét si vynutit jeho pozornost naptiklad tim, ze za¢ne rychle
pohybovat koncéetinami a vydava rizné zvuky (Selikowitz, 2005).

Kojenec

Kojeneckého obdobi se vyznaluje obrovskym pokrokem ve vyvoji. Dité si
uvédomuje své okoli a zacina s nim komunikovat. Projevuje skrze ni svou spokojenost i
nespokojenost.

Vyvoj hrubé motoriky je stale ovlivnén snizenym svalovym napétim. Na konci
tohoto obdobi dité sedi samostatné.

Vyvoj jemné motoriky
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Dité se zacina zajimat nejen o hracky, ale i rizné predméty v okoli. Vklada je do
ust, dokaze je uchopit obéma rukama s pomoci rodi¢e. Pfendava je z ruky do ruky.
Natahuje se za nimi. Pokud pfedmét ¢i hracka zmizi, hleda jej.

Osobnostni a socialni vyvoj — druhy az tfeti mésic se objevuje u ditéte Siroky
usmeév. Dité rozeznava a reaguje na tvare lidi, které zna. Toto gesto je pro rodice velikou
odménou.

Vyvoj jazyka a feci: na vSe reaguje predevsim kfikem a jsou zde 1 Casté projevy
hlu¢ného Zzvatlani. Jiné chovani nachazime ve zpusobu reakce na své potieby, které
projevuje odliSnym placem.

Kognitivni vyvoj — dité zacina premyslet o vécech a velmi se rozviji jeho pamét.
Postupné zacina rozpoznavat jednotliva slova, ale zatim nechape jejich vyznam. Raduje
se z hraCek. (Selikowitz, 2005).

Batole

Vyvoj hrubé motoriky — vtomto obdobi dochazi k rozvoji pohybovych
schopnosti, dité leze a zvladne se postavit. Nékteré déti etapu lezeni preskoci a rovnou si
zacnou stoupat i chodit. Dochazi k €astému Spatnému drzeni t€la. U déti trpici hypotonii
dochézi k vleCeni nohou za sebou a za pomoci posunuji se rukama. Nekteré déti se
posouvaji pomoci valenim suda.

Dité ve tiech letech dokaze koordinovat své pohyby. S dopomoci rodice zvlada
chtizi po schodech. Udrzi rovnovahu naptiklad pii kopnuti do balonu. Dokaze pfi chuzi
vést €1 tahnout predmety.

Vyvoj jemné motoriky — dité se ze zaCatku vraci k nevyzralé motorice. V tomto
obdobi ma ale mnohem lep§i zru¢nost. Ukazuje na predméty ukazovackem, dokaze
palcem a ukazovackem uchopit véc. Hazi predméty na zem. Dité se nedokaze jeste
dlouho soustfedit na jednu cCinnost. Jiz dokaze sestavit jednoduchou skladanku
(Selikowitz, 2005).

Osobnostni a socialni vyvoj od roku véku ditéte — projevuje se nelibost, kdyz jej
rodice daji pro néj cizi osobé. Namita, kdyz mu vezmeme hracku. Ke konci druhého roku
samostatné se napije z ¢astecné naplnéného hrnecku, ji rukama, déla ,,pa pa“. Snazi se
napodobovat ¢leny rodiny. Je ve fazi negativismu, takze vS§echno bez rozmysleni popira

(Selikowitz, 2005).
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Vyvoj jazyka a feCi nékdy se vraci k slovnim experimentiim z konce kojeneckého
obdobi. Ve dvou letech se nauc¢i rozumét jazyku. Dokaze dat 1zicku do ust, hifeben na
vlasky. Kolem druhého roku fekne prvni slivko. Prvni slova maji obvykle velmi Siroky
vyznam, takze napf. slovo pes pouzije pro kazdé zvire. Ukazuje Casti téla, ale nedokaze
je pojmenovat. Jazyk se v tomto obdobi velmi rozviji. Na konci tfetiho roku umi spojit
dvé slova do véty (Selikowitz, 2005).

Ke konci druhého roku dochazi v kognitivnim wvyvoji k pochopeni tvart
predméti. Uvédomuje si souvislosti mezi ¢innosti a nasledkem.

Dité predskolniho véku

Je zde dokoncen vyvoj hrubé motoriky. Dité je schopné chodit samo po schodech,
jit po Spickach i behat. Zvlada jizdu na ttikolce, pti které dokaze menit smér a vyhybat se
prekazkam.

Vyvoj jemné motoriky: dochazi k napodobé psani Car jak svislé, tak i pozdéji
vodorovné. Déti dokdzou napriklad otevirat vicka, obracet stranky u knih, navlékat
predméty na $ntrku, ukladat si hracky, stavét predméty na sebe a vytvaret tak kominy.
V kresbé zvlada tvar kola.

Osobnostni a socialni vyvoj — dité ve spoleCnosti jinych déti projevuje své emoce
jako je radost. Hraje si spiSe vedle nich, ne pfimo s nimi. Je samostatnéj$i, klidnéjsi i
vyrovnané€j§i. Zvlada nékteré denni Cinnosti — oblékani nékterych casti obleceni, myti
rukou, Cisténi zubl. Dokaze pouzivat piibor. Pouze s krajenim ¢i mazanim potiebuje
pomoc.

Vyvoj jazyka a feci — dité se umi predstavit a pojmenovat mnoho predméta které,
ho obklopuji nebo je vidi na obrazku. Sklada delsi a slozitéjsi véty. Jsou zde chyby
v gramotnosti a ve vyslovnosti. Zaujaté posloucha pohadky a opakuje jeji dé€j. Je zvidavé
a pta se ,,co je to“, ale otazky typu ,,kde, kdo, pro¢* zatim nepouziva.

Kognitivni vyvo] — problémy fe§i suvahou. ZlepSuje se pamét. Dokaze
vyjmenovat Cisla po sebe jdouci. Rozlisuje tvary a velikosti. Zna pojmy maly, velky,

tlusty, tenky (Selikowitz,2005).

26



Dité Skolniho véku

Skolni v&k zahrnuje obdobi od Sesti do patnacti let.

Skolni dochazka pro déti s Downovym syndromem za&ina zpravidla az mezi 7.—
8.rokem, nékdy i pozdé&ji (Markova, 1987).

Vyvoj hrubé motoriky — svalové napéti se zvySuje, klouby postupné ztraceji
abnormalni hybnost a zvySuje se vytrvalost. Do deseti let dit¢ dokaze Splhat, houpat se na
houpacce a chytat mi¢ (Selikowitz, 2005).

Vyvoj jemné motoriky — do deseti let je schopné nakreslit zfetelnou lidskou
postavu, dim a jednoduché predméty. Mezi desatym a dvanactym rokem napodobi vice
obrazku podle predlohy. Nauci se také rozpoznat a napsat pismena a Cislice (Selikowitz,
2005).

Osobnostni a socialni vyvoj — dité si rozviji predstavu o jeho schopnostech
a zaCina vytvaret socialni vztahy. Od deseti let dokaze pouzit niz. Je samostatné
v oblékani, kolem desatého roku si izapne knofliky. Zvlada samostatné hygienu
(Selikowitz, 2005).

Vyvoj jazyka a teci — feC se zlepSuje a je zietelnéjsi. Do dvanacti let méa zasobu
kolem 2000 slov. Doma byva hovorné, ale pted cizimi lidmi spiSe stydlivé (Selikowitz,
2005).

Kognitivni vyvoj —v mysleni je velmi konkrétni, chape véci doslovné.

3.6 Chovani

Chovani ¢lovéka s Downovym syndromem jsou prasecikem vrozenych vlastnosti
a temperamentu, zdédénych vlastnosti po rodi¢ich, vlivua Downova syndromu a také
predeslych zkusSenosti.

S.Pueschel (1997), M. Selikowitz (2005) a M. Sustrova (2004), se shoduji
v nazoru, ze lidé s Downovym syndromem jsou vét§inou velmi pratelské, milé, oteviené
a az prekvapive socialn€ prizpusobivé a vnimaveé osobnosti. Agresivita se u t€chto osob
objevuje pouze ziidka, nezadoucim prvkem muze byt spise sklon k depresim a smutku
a extrémné hluboké vztahy i k méné blizkym lidem. Tento jev se Casto projevuje vielymi
projevy citli a touhou po blizkém fyzickém kontaktu, ktery v dospélém véku nemusi byt

spoleCnosti piijiman kladné.
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Chovani osob s touto diagndzou neni vSeobecné povazovano za problémové, ale
musime brat v iivahu vliv mentalniho postizeni, které s sebou nese opozdéni ve vSech
oblastech vyvoje, tedy i v oblasti chovani ve srovnani s vékem. U dospélych osob se
proto setkavame s infantilnimi projevy a labilnéj§imi reakcemi, nez je bézné u majority.
Abnormalni projevy v chovani lidi s Downovym syndromem: problémy s koncentraci,
labilita, agrese. Casté chovani déti s Downovym syndromem piedskolniho véku, dle
Cadilové (2007):

e Manipulativni chovani souvisejici s pfijmem potravy.

e Nechut ke zménam.

e Nesoustfedénost.

e Nizsi frustracni tolerance — zachvaty vzteku pfi vymezovani pravidel.

e Nizsi reaktivita na podnéty zvnéjsku.

e Precitlivélost na hluk a doteky

e Radost ze spolecnosti lidi, navazovani hlubokych vztahii i k méné znamym lidem,
citlivost.

e Bruxismus (pii soustiedéni, nebo z nudy)

e Snaha upoutat na sebe pozornost nezddoucim chovanim.

e Stydlivost

e Problém v kontaktu s cizimi lidmi.

e Tvrdohlavost.

e Zvysena predev§im motoricka aktivita.

Prozivani

Lidé s Downovym syndromem casto prehnané reaguji na vyrazné emotivni
podnéty z vnéjsku. Vyskytuje se bouilivy plac a nekonecny smutek nad smrti nebo
odchodem blizké osoby, protoze tuto situaci zcela nechdpou. Nepochopeni nékterych
vaznéjSich a slozitéjsich situaci mize byt jednim ze spoustéct vzniku deprese a poruch
chovani (Pueschel, 1997).

Lidé s Downovym syndromem potiebuji ve své blizkosti chapavou a milujici
naru¢ blizkého Clovéka, ktery trpélivé pomuze tomuto Clovéku vyznat se v nenadalé

situaci a vyrovnat se s ni. Prozivani spojené se ztratou nebo zklaméanim je u téchto osob

28



velmi silné a bolestné, ale pii spravném vedeni a podpofe muze byt Clovékem snaze

zvladnuto (Sustrova, 2004).

3.7 Zdravotni komplikace

Vrozené anomalie

,, U nékterych novorozencit s Downovym syndromem byly pozorovany riizné
vrozené anomalie. Nékteré z nich mohu ohroZovat Zivot ditéte a je tieba se s nimi ihned
zabyvat. Jiné jsou patrné az nékolik dmi ci tydnii po narozeni “. (Pueschel, 1997, s. 41)

Casté jsou anomalie travicich organd, vrozené zmény zaludku a stiev, uzavieni
jicnu, zazZeny vystup ze zaludku, uzavieni dvanacterniku, absence nervu ve stievni sténé.
Vétsina téchto vrozenych anomalii musi byt okamzité chirurgicky odstranéna, aby bylo
mozné pfijimat stfevem vyzivné latky a tekutiny. Alarmujici je ze, srdecni vady se
vyskytuji piiblizné u 40 % déti s DS. Je dilezité, aby byly srdecni vady rozpoznany jiz
v raném kojeneckém véku, nebot u nékterych déti dochazi relativné rychle k selhani
srdce anebo ke zvySeni krevniho tlaku v plicnim obé&hu, ¢imz je negativné ovliviiovan
vyvoj ditéte. (Pueschel,1997)

U déti s Downovym syndromem existuji razné formy epilepsie. Dulezité je
rozpoznat specifické formy zachvati. Dal§im rizikem byva spankova apnoe. Casto se
vyskytuji zrakova postizeni. Mnoho déti s Downovym syndromem ma problémy se
zrakem: uvadi se, ze 50 % byva kratkozrakych a 20 %dalekozrakych. Dale se zde
objevuje strabismus(Silhavost) i vrozeny Sedy zakal u kojenca.

Vyskytuje se zde pomérné vysoké procento se sluchovym postizenim a to u 60—
80 % déti s Downovym syndromem. Jedna se o lehce az stfedné té€Zce sluchoveé postizené.

Chybna funkce stitné z1azy — chybné hormonalni hladiny ovliviiuji vyvin intelektu

u malych déti. (Puschel,1997)

U lidi s DS se mohou vyskytovat nesCetné 1ékairské problémy cCastéji nez u lidi,
ktefi se narodili bez chromozomalni poruchy. Jsou dulezita prevence a v€asna

diagnostika.
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3.8 Kognice

S Downovym syndromem se vzdy vaze urCity stupeni mentalniho postizeni,
nejcastéji se jedna o stfedné t€zkou, nebo lehkou mentalni retardaci. Toto opozdéni se
projevuje v opozdéni ve vSech slozkach osobnosti (fyzické, psychické, socidlni
1 v komunikaci).

Je to ale praveé slozka rozumova, ktera je v ramci mentalniho postizeni zasazena
nejmarkantngji (Svarcova, 2006).

Pod pojmem kognitivni funkce myslime funkce poznavaciho charakteru, tedy
vnimani, mysleni, pamét, pozornost, inteligenci acelkovou schopnost ucit se
(Vagnerova, 2007).

Vyvoj clovéka s Downovym syndromem byva popisovan jako stadia nazyvana
,,Brzda — Plyn“. M. Selikowitz (2005, s.57) vysvétluje tato stadia takto:

., Pri brzdeénti predstavuji obdobi, kdy se ndm zdd, Ze si dité Zdadné nové dovednosti
neosvojuje. Docasnda obdobi klidu ve vyvoji jsou viak pro déti nesmirné dilezita. Béhem
téchto fazi si upeviuji, co uz se naucily, a procvicuji si nové dovednosti

Vyvoj rozumové oblasti nese ulidi s Downovym syndromem typické znaky
deficith kognitivnich funkci, které miizeme pozorovat u vSech osob s mentalni retardaci.
Mezi tyto projevy patii napt. hor§i pamét, poruchy pozornosti, zhorSeny soud a tisudek,
konkrétni mysleni (problémy s pochopenim abstraktnich pojmul a zobecriovani), zménéné
vnimani Casu a prostoru, ulpivavé mysleni, problémy se zrakovym a sluchovym

vnimanim atd (Valenta, 2003).

3.9 Fyzické schopnosti
Downtiv syndrom se nepoji s zadnym druhem télesného postizeni, jedna se druh

mentalniho handicapu. Pfesto ale mizeme u osob s timto druhem postizeni pozorovat

typické potize ve fyzické oblasti. Tyto obtize jsou vysledkem kombinace hypotonie,
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menSi sily, kratSich koncetin, mozné srde¢ni vady, snizené funkce stitné zlazy, volnych
kloubti a méné€ pevnych Slach, nadvahy, sedavého stylu zivota, mozné snizené motivaci
ke sportu a pohybu v disledku mentalniho postizeni a pomémeé rozsahlé motorické
neobratnosti (éustrové, 2004).

Déti s Downovym syndromem se rozvijeji opozdéné ve vSech oblastech, tedy
i v oblasti motoriky. Pfi spravné péci se ale tyto déti nauci behat, skakat, jezdit na tfikolce
nebo ina kole, tancit, plavat, lyzovat a hrat sportovni hry. Je ale tfeba byt trpélivym
ucitelem a facilitatorem a dat ditéti dostatek Casu, podnétd a moznosti, aby se mohlo po
fyzické strance rozvijet. Pfedevsim je dulezity pozitivni piistup a pochopeni k fyzickym
odlisnostem a individualitim ditéte, aby nezazilo pocit netspéchu a zklamani ze svych
vykona. Pak se muze rozvinout praveé nechut k fyzickym aktivitam a sedavy styl zivota,
kdy je dité rad€ji pozorovatelem, nez Gcastnikem her a pohybovych innosti (Winters,

1997).

Déti je nutné podporovat a motivovat ke zdravému pohybu a zdravému zivotnimu
stylu. Pohybem piedchazime zdravotnim rizikim a vzniku obezity, kterou jsou déti
ohrozeny. Pohyb odbourava stres, zlepSuje koordinaci, vede déti k discipliné 1

k pozdé€j§imu spravnému zdravému zivotnimu stylu.
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4 VYCHOVA A VZDELAVANI DETI S DS

Problematika vzdélavani a vychovy déti s DS

Vyvoj a vychova ditéte s Downovym syndromem.

., Jednotlivé oblasti télesného a duSevniho vyvoje ditéte nepostupuji vétsinou ve
svém vyvoji stejnym tempem. Nejvice opoZdénou sloZkou byva rec, naopak nejlépe
rozvinutd byva celkova télesna pohyblivost. Veétsiny dovednosti dosahuji déti s DS se
zpozdénim. Délka opozZdéni je individudini a velmi rozdilnd, u kazdého ditéte je jind miize
se pohybovat kolem ocekdavaného véku v rozmezi i 2, 5 aZ 3, 5 roku* (Markova 1987,
s. 97).

Zajisténi podminek pro spravny vyvoj a vychovu
Dité potiebuje citlivy matefsky a otcovskou pfistup. Je nutné vytvofit pro dité vhodné a
bezpecné prostredi. Vytvorit podminky pro jeho zdravy vyvoj a vychovu. Rodice by méli
pfistupovat k ditéti individualné dle jeho zdravotniho stavu. Dalsi vliv na vychovu a
vzdélavani ma Sirsi rodina, blizké okoli a instituce. Predevsim §irsi rodina by méla znat
prani rodi¢l a dodrzovat nastavena pravidla. Vychovny styl v rodin€ by mél byt jednotny.
Rodina predava ditéti své zkuSenosti, hodnoty, zivotni styl. Ve vychové je nutné

dodrzovat zasady, které ve své publikaci uvali Stanislav Langer (1990, s.220-221):

1) Snazit se vychovavat své dité co nejlépe s védomim odpoveédnosti jak k ditéti, tak
k sobé& samému a ke spoleCnosti,

2) vénovat pozornost poznatkiim o vyvoji a vychové téchto déti (sebevzdeélavat)

3) dodrzovat zasady a byt dasledny pii vyzadovani pozadavka,

4) vytrvat pti vyzadovani a kontrole pozadavkd,

5) pozadavky nesméji byt formovany na tkor fyzického a dusevniho zdravi a maji
odpovidat mentalni trovni i zvySené unavitelnosti téchto déti,

6) nesnazit se, aby dité dosahlo urovné vrstevnika ,,za kazdou cenu®,

7) vychazet nejprve ze smyslového vnimani a z jednoduchych pracovnich ukonu,

8) wvytvaret socialni navyky, jako je bézny usus stykt s lidmi, dobry vztah k praci,

k hodnotam a k sobé samému.
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4.1 Vychova a vzdélavani déti s DS ve specidlnich zaFizeni

Ustavni vychova

Nékteré rodiny nejsou schopny zajistit veSkeré potieby nemocnému ditéti
z mnoha davodi. Rodina k tomuto feSeni pfistupuje, pokud nevidi jiné vychodisko. Dité
se postupneé adoptuje a Gstav piijme za svij domov a rodinu. V ustavni péci se déti vyvijeji
podstatné pomaleji nez v rodinach (Markova, 1987).

U déti v ustavni péci se Casto objevuje i citova deprivace. Dité si Casto hleda
osobu, na kterou se zacne citove vazat (Langer, 1996).

Hlavni legislativni upravou je zakon 561/2004 Sb., zakon o predskolnim,

zakladnim, stfednim, vy§sim odborném a jiném vzdélavani (dale jen Skolsky zakon).

Vzdélavani jedincli s mentalnim postizenim je realizovano v ramci celé skaly kol
a pedagogickych zafizeni. V predSkolnim véku by tyto déti mély mit moznost
navstévovat matetské skoly specialni nebo bézné Skoly v misté svého bydliste, v obdobi
povinné Skolni dochazky by mély nastoupit do bézné zakladni nebo specidlni Skoly.
Nepostradatelnou soucasti komplexni péce a podpory zaki s mentalnim postizenim je
specialné pedagogické centrum. Specialné pedagogické centrum je zpravidla soucasti
matef'ské Skoly specialni, zakladni Skoly specialni nebo praktické, ale mize existovat
i jako samostatné ucelové skolské zatizeni. Cinnost tohoto centra je vymezena Vyhlagkou
¢. 72/2005 Sb. o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych
zatizenich. ,, Cinnost centra se uskuteciuje ambulantné na pracovisti centra a navstévami
pedagogickych pracovnikit centra ve Skoldch a Skolskych zarizenich, pripadné

¢

v rodindch, v zarizenich pecujici o Zdaky se zdravotnim postiZenim“. Do kompetence
tohoto zafizeni spadaji déti ve véku od 3 let az do ukonceni vzdelavani. Centrum zjist'uje
specialni pripravenost zaku na povinnou Skolni dochazku, jejich specialni vzdélavaci
potteby, zpracovava odborné podklady pro integraci, pro jejich zafazeni a prefazeni do
Skol askolskych zafizeni apro dal§i vzdélavaci opatieni. ,,Zajistuje specidlné

pedagogickou péci a specialné pedagogické vzdélavani pro Zdky s mentalnim postizenim,
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kteri jsou integrovani nebo jim je urcen jiny zpiisob plnéni povinné Skolni dochazky,

vykonavd specialné pedagogickou a psychologickou diagnostiku “.

Podle platné legislativy (Skolsky zakon ¢&. 561/2004 Sb., Vyhlaska
¢. 73/2005 Sb.) mohou zéaci s Downovym syndromem navstévovat: Zakladni Skolu
specialni, Zakladni skolu praktickou, Tfidu pro zaky se zdravotnim postizenim, Zakladni
Skolu. Déti stimto syndromem jsou zaky se specidlnimi vzd€lavacimi potifebami.
Specialni vzdélavaci potfeby jsou zjistovany na zakladé specialné pedagogického
vySeteni Skolskym zafizenim. Specialni vzdélavani zaku je zajistovano:

a) formou individualni integrace,

b) formou skupinové integrace,

c) ve Skole samostatné ziizené pro zaky se zdravotnim postizenim (specialni $kola)
nebo

d) kombinaci forem uvedenych forem.

Tyto moznosti vzdélavani mentalné postizeného zaka jsou ustanoveny
v § 3 Vyhlas ¢. 73/2005 Sb., o vzdéelavani déti, zakt a studenti se specialnimi
vzdélavacimi potfebami a déti, zak( a studenti mimotadné nadanych. Vzdélavani
formou individualni integrace znamena, ze zak s mentalnim postizenim bude vzdelavan
ve tfidé bézné zakladni Skoly spolu se svymi nepostizenymi spoluzéky. Skupinovou
integraci je mySleno vzdélavani mentalné postizeného zaka ve tfidé nebo studijni skupinég,
ktera je zfizena pro zaky se zdravotnim postizenim. V piipadé skupinové integrace se
jedna o integraci ¢asteCnou, to znamena, ze zaci specialni tfidy maji svij individualni
vzdélavaci program, ale je mozné je v neékterych predmétech zaradit do bézné tridy.
Tento proces lze rozdélit:
e predskolni vzdélavani,
e obdobi plnéni povinné §kolni dochazky,
e stfedni vzdélavani,

e celozivotni vzdélavani.

Klade se diraz na nazornost a Casté opakovani nauceného, ato predevsim
spojenim noveé osvojené Cinnosti s praktickou aktivitou, spole€nym zapojenim co nejvice

smyslu.
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Predskolni vzdélavani

Je zalozeno na spolupraci rodiny a pfedSkolniho zafizeni.

Sluzba rané péce je ukotvena v § 54 zakona o socialnich sluzbach, a dale se fidi provadéci
vyhlaskou €. 505/2006 Sb. Sluzba spadajici do socialni prevence. Podle zakona se jedna
o sluzbu, ktera je poskytovana ditéti a rodicim ditéte, u kterého je pfitomno zdravotni
postizeni nebo jehoz vyvoj je ohroZzen v disledku dlouhodobého nepiiznivého
zdravotniho stavu.

Programu takzvané vCasné stimulace — Portage. Tento program se zamétuje
pfedev§im na nacvik pohybové aktivity, nechybi tu rozumova stimulace, rozvoj
socialnich dovednosti, komunikacnich schopnosti a nacvik a podpory sebeobsluhy.
Pusobi zde specialni pedagogové, popiipadé psychologové, ktefi sluzbu poskytuji
v pfirozeném prostiedi ditéte.

V predskolnim veku lze vyuzit socialni sluzby dennich stacionaia (§ 46) nebo
pomoc osobni asistence (§ 39 (opét jsou uvedeny v zakoné o socidlnich sluzbach
¢. 108/2006 Sb.).

Denni stacionai maze navstévovat dité, které v blizkosti trvalého bydlisté nema
dostupnou zadnou vhodnou matefskou skolu 1ze vyuzity jako alternativa za jesle do tii let
véku ditéte. Osobni asistence je vhodna forma pii podpore pravidelné dochazky do
raznych instituci a 1ze ji vyuzit v prib&hu dospivani i dospélosti.

Matetska Skola

Je vhodna pro déti s lehkym mentalnim postizenim. Pro déti s t€zSim postizenim
je k dispozici matetska Skola specialni nebo integrace ditéte v bézné tiidé materské skoly.

Matetska Skola specialni je typ Skolského zafizeni, do kterého jsou piijimany déti
s mentalnim postizenim. Je zde snizen pocet zakt ve tfidé, Skola je vybavena
odpovidajicimi materialy nechybi tu didaktické vybaveni. Pred zapocetim povinné Skolni
dochazky muze jesté dité navstévovat pripravny stupné zakladni skoly specialni (§ 48a
Skolského zakona).

Stupen spada pod zakladni Skolu specialni. Pfipravny stupeti je urCen détem se stfedné
tézkym, t€zkym a hlubokym mentalnim postizenim a kombinovanym postizenim a je
chéapan jako ptiprava na proces povinné Skolni dochazky. Dalsi variantou je pfipravna

tfida zékladni Skoly, ktera funguje vramci b&zné zakladni Skoly. Pfipravné tfidy
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nespadaji pod povinnou §kolni dochazku, déti jsou v nich vzdélavany podle Ramcového
vzdélavaciho programu pro predskolni vzdelavani (stejné jako v matefskych Skolach).

Zikladni vzdélavani

Zakladni vzdelavani souvisi s plnénim povinné Skolni dochéazky. Zakladni
vzdélavani navazuje na vychovu v roding a v predskolnich institucich.

Zak s mentdlnim postizenim se mize vzd&lavat v b&zné zakladni $kole nebo
zakladni Skole specialni. Dochazka do zékladni Skoly speciélni je podminéna vyjadienim
a doporuCenim Skolského poradenského zafizeni a pisemnym souhlasem zakonného
zastupce zaka. V bézné zakladni Skole miZze byt zak s mentalnim postizenim vzdélavan
formou integrace.

Z hlediska Skolského zakona ma kazdé dit€ s mentalnim postizenim pravo na
integraci ve spadové Skole.

Ta se zaméfuje na rozvoj oblasti poznatkid o spoleCnosti, dale na zakladni navyky
sebeobsluhy, praktickych ¢innosti a maximalni moznou miru osvojeni si dovednosti trivia
(Cteni, psani, pocitani).

Doba dochazky do zakladni Skoly specialni Cini deset let (tedy o rok vice nez
bézna zakladni Skola).

Zakladni skola specialni se rovnéz sklada ze dvou stupiti: 1. stupen (prvni az Sesty
ro¢nik) a 2. stupen (sedmy az desaty rocnik).

Zaci jsou vzd&lavani podle Ramcového vzdélavaciho programu pro zakladni
Skolu specialni, ktery se sklada ze dvou ¢asti:

Dil I se zamé&fuje na vzdélavani zaka se stfedné t€zkym mentalnim postizenim.

Dil II obsahuje vzdélavani zakd s tézkym mentalnim postizenim a soubéznym
postizenim vice vadami.

Ceska legislativa zmifiuje i jiny zptsob plnéni povinné skolni dochazky, o kterém
hovoti § 40-42 skolského zakona. Jiny zptsob plnéni povinné skolni dochazky mize mit
podobu individualniho vzdélavani nebo vzdélavani zakt s hlubokym mentalnim
postizenim. Individualni vzdélavani je takova forma, kdy zak plni povinnou Skolni
dochéazku, aniz by pravidelné dochazel na vyuku v budové Skoly. V tomto pfipadé jde
o formu, ktera neni pfimo uCena détem s mentalnim postizenim, lze ji vSak jako
alternativu vyuzit. S individudlnim vzdélavanim musi souhlasit feditel skoly na zakladé

zadosti zakonného zastupce. Dité je vzdélavano ve svém prostiedi.
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Specialné pedagogicka centra.

Specialné pedagogicka centra a pedagogicko-psychologické poradny jsou skolska
poradenska zafizeni. Cinnost specialng pedagogickych center je ukotvena ve vyhlasce
¢. 72/2005Sb (§ 6), o poskytovani poradenskych sluzeb ve S§kolach a Skolskych
poradenskych zafizenich.

Stiredni vzdélavani

Pro tyto zéky jsou zfizena odborna ucilisté a praktické Skoly. Odborna uciliste
jsou primarn¢ ur¢ena pro absolventy zakladnich skol.

Vyuka se sklada z mnoha raznych oborii orientovanych predevsim na manualni
prace, na praxi a staze, ucebni plany jsou redukovany. Studium je zakonceno vyucnim
listem.

Praktickda $kola miZe byt bud’ ro¢ni, nebo dvouleta. Skola je uréena pro
absolventy zakladni Skoly specialni.

Vzdélani praktické Skoly je zamétrené predevsim na oblast praktického zivota, na
manualni ¢innosti. Studenti jsou vzdélavani podle Ramcového vzdelavaciho programu
pro obor vzdélani prakticka skola jednoleta.

Studium je zaméfeno na praktické Cinnosti s dirazem na rozsifeni v§eobecného
vzdélani, ziskani zakladnich pracovnich navyku, pfipravu na vykonavani jednoduchych
pracovnich €innosti.

Celozivotni vzdélavani

Proces celozivotniho vzdélavani vymezuje dvé zakladni kategorie zakladni
vzdélavani a dalsi vzdélavani.

Zakladni vzdélavani je primarné urCeno tém osobam s mentalnim postiZzenim,
které byly v mladi zbaveny povinnosti dochazet do skoly po dobu jejich zivota nedoslo
k revizi tohoto rozhodnuti.

Do kategorie dalsiho vzdélavani spadaji:

e kurzy pro doplnéni vzdélani,
e vecerni Skoly,

e aktivacni centra.

Vecerni Skoly
Zajistuji edukaci absolventim zakladnich skol specialnich. VeCerni §koly mohou

navstévovat idospélé osoby s mentalnim postizenim, které nenavstévovaly diive

37



zakladni Skolu, atedy nemaji ukoncenou povinnou Skolni dochazku. Naplni skol je
prohlubovani stavajicich védomosti, praktickych dovednosti, traveni volného casu,
rozSifuji komunikacni kompetence. Probiha zde socialni interakce

Aktivacni centra jsou Skolska zafizeni, ktera se zaméfuji na poskytovani
celozivotnich vzdélavacich aktivit dospélym osobam s mentalnim postizenim, které
absolvovaly povinnou Skolni dochazku, ale nenalezly uplatnéni na otevieném nebo
chranéném trhu prace ¢i tuto moznost z riznych divodu ztratily.
Volnocasové aktivity, které jsou realizovany mimo proces vzdélavani, poskytuji moznost
pro rozvoj komunika¢nich schopnosti, praktickych dovednosti a socialni interakce.

Velice dulezité je béhem celého Zivota v maximalné mozné mife posilovat
samostatnost, sobéstacnost, dovednosti sebeobsluhy a v obdobi dospivani a dospélosti
také socialni roli dospélého Clovéka.

Integrace

Podle mentalni retardace se dité da integrovat do matefskych kol v miste bydlisté,
u zavaznéjsiho stupné mentalni retardace jsou specialni zafizeni pfimo pro tyto déti.
Totéz plati i u zékladnich nebo specialnich skol.

Prislusné legislativni dokumenty, které se tykaji dané problematiky

e Zakon €. 561/2004 Sb., o ptedskolnim, zakladnim, stfednim, vys$§im odborném
a jiném vzdélavani (Skolsky zakon), -

e Vyhlagka ¢. 48/2005 Sb., o zakladnim vzdélavani a nékterych néalezitostech
plnéni povinné Skolni dochéazky,

e Vyhlaska 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve sSkolach
a Skolskych poradenskych zafizenich,

e Vyhlaska ¢.27/2016 Sb., ovzdélavani Zzaki astudenti se specialnimi
vzdélavacimi potfebami a zak nadanych (platna od 1. 9. 2016, zrusuje vyhlasky
147/2011 Sb. a 73/2005 Sb.),

e Vyhlasgka ¢. 14/2005 Sb., o predskolnim vzdélavani.
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4.2 Vychova a vzdélavani ditétes DSv rodiné

Definice rodiny. Velky sociologicky slovnik vymezuje rodinu jako ,piivodni
vychovy, socializace a prenosu kulturnich vzora (Wikipedia, online, cit. 2021-04-10).

,Rodina = nejstarsi spolecenskd instituce. Plni socializacni, ekonomické,
sexudlné-regulacni, reprodukcni a dal$i funkce. Vytvdri urcité emociondlni klima,
Jormugje interpersondlni vztah, hodnoty a postoje, zdklady etiky a Zivotniho stylu.
Z hlediska sociologického je formou zaclenéni jedince do socidalni struktury.
Nejbéznéjsim modelem rodiny je tzv. nukledrni rodina, kterou tvori nejblizsi pribuzni, tj.
obarodice a déti. ZvySuje se variabilita rodinnych typu, zahrnujicich nejen rodinu viastni
a uplnou, ale také rodinu neuplnou, nevlastni a nahradni. Soucasné pojeti tenduje
k chdpdni rodiny jako socialni skupina nebo spolecenstvi, Zijiciho ve viastnim prostoru —
domové, uspokojujict potreby, poskytujici péci a zakladni jistoty détem. Rodina spolu se
Skolou plni vyznamné vychovné funkce, které lze chdpat jako komplementdrni“ (Pricha,
2003, s. 202).

Rodina je povazovana za prvni a nejpfirozenéjsi socidlni prostiedi pro rozvoj
ditéte. Buduji se tu rodinné vztahy v ni mohou spolecné s vychovou ovlivnit ptislu§né
limitujici faktory, které vyplyvaji z mentalniho postizeni jako takového. Jde napfiiklad
o upravu nediferencovanosti a nekoordinovanosti emoci (tedy o pomoc ditéti v oblasti

ustaleni prozivani a chovani.

Vychovné styly v roding.

Nevhodné vychovné postoje, brani spravnému vyvoji ditéte. Pfi vychoveé déti
s Downovym syndromem je nutné se nespravnym postojum ve vychoveé zvlasté vyhybat.

Rozmazlujici vychova se projevuje citovym ulpivanim na ditéti, ocefiovanim
kazdého ptirozeného projevu. RodicCe se podrizuji jeho pranim, naladam a posluhuji mu.
Dité je nesamostatné a sobecké, rodice ztraceji autoritu. Perfekcionistickd vychova — jde
o prehnanou snahu o dokonalou vychovu. Projevuje se velkou pfisnosti, stalym hledanim
chyb na ditéti, ptehnanymi naroky. Protek¢ni vychové se rodice snazi o privilegia ditéte,

vSe za n¢€j udélaji. Zavrhujici vychova se vyskytuje urodicu, ktefi se citi zklamani,
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neStastni a ztraci idealy. Dité nepifimérené trestaji a utlacuji. (Mgr. Zuzana Jezkova,
PhDr. Eva Labusova)

Vychovna prace ma byt ucelena, systematicka a dité musi byt stale pod dohledem
a usmérniované. Proto je nutné vytvofit mu denni rezim. Rezim dne tvori zaklad pro
vypéstovani disciplinovanosti, poradkumilovnosti a vztahu k praci. Dit€¢ s Downovym
syndromem se nenauci nic samo od sebe, na vychovu nestaci jen slova. Vse, co déla nebo
co ma délat, musi byt nazorn¢ predvedeno. Kazdou Cinnost je nutné vicekrat procvicovat
a mnohokrat zopakovat. Je nutna motivace (Cerna 1989, s. 27).

Vhodné vychovné postoje

Nejvhodnéjsi jsou pochvaly, vedeni k samostatnosti, napodobovani. Dale nesmi
chybét podeékovani. Je vhodné davat détem ukoly, pii kterych se néco nauci a vime ze, je
dit¢ zvladne. Postupné zvySovat naroCnost. Vysoké naroky a nezdary dité odradi. Je
dulezité dit€¢ motivovat. Kazda ¢innost musi mit svijj cil a postup.

Rodice maji ve vychové déti rozhodujici ulohu. Dité potiebuje citit, ze je rodici
milovano a pfijimano, potiebuje zazivat uspéch. Rodice by meéli napoméhat a podporovat
samostatnost. Zdravé sebevédomi se muaze vyvijet jen tehdy, pokud samostatna ¢innost
vede ke spokojenosti a naplnéni. Soucasti vychovy by méla byt i disciplina. Jemng, ale
dirazné musi byt stejné zasady uplatiovany doma i ve Skole. Jsou-li pevné stanoveny
hranice a pravidla, rozviji se u ditéte smysl pro zodpoveédnost a poradek.

Ptistup rodi¢t ke svému ditéti ovliviiuje reakce lidi v jejich okoli. Rodi¢ by se mél

vyvarovat izolaci ditéte 1 celé rodiny. Dité potfebuje své vrstevniky.
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4.3 Podpora rodin s détmi s Downovym syndromem

Na rodiny adéti s Downovym syndromem je zameéfeno nékolik odbornika
z n¢kolika oblasti. Patii sem profese zoborii mediciny, psychologie, pedagogiky
a socialni prace. Socialni pracovnik mize byt pro rodinu dilezitym partnerem ve smyslu
podpory a individualniho pfistupu k rodin€. Jeho hlavnim ukolem je pifedevs§im poméahat
rodicim piijmout dité, takové, jaké je, vytyCovat realistické cile vzhledem k postizeni
ditéte, pomahat rodicim najit jejich moznosti, kompetence v péci o dit€, poskytovat
informace v moznosti péce a nasledné predani kontaktti na dalsi profesionaly prospésné
pro déti i rodice. Dale pomoc s vychovou, orientaci v pravni oblasti ale i poradenstvim,
pomoc pii vyfizeni moznych davek pro dité a také pomoc pfi vybeéru matei'ské a zakladni
Skoly, ajesté spoustu jinych ¢innosti (Michalik, 2011). Tyto sluzby slouzi k podpote
a pomoci rodinam v nepfiznivé situaci a zarover se snazi pomahat predchéazet socialnimu

vylouceni rodin (Matousek, 2008).

Vzdélavani (edukace)

Rodina je nejpfirozenéjSim prostfedim pro zivot a vychovu, ditéte s mentalnim
postizenim. V zadném jiném prostiedi mu nemuze byt poskytnut stejny pocit bezpeci,
jistoty, emocialni stability ani stejné mnozstvi podnétd pro jeho dalsi rozvoj (Srov.
Svarcova, 2006, s.156).

Narozeni ditéte s postizenim je traumatizujici udalosti a pro rodice predstavuje
vzdy naro¢nou zivotni situaci. Zpoc¢atku kdy rodice jesté netusi, jak maji s ditétem jednat,
zachazet ajak ho vychovavat, je dilezité, aby byli o postizeni svého ditéte vhodné
informovani. Z psychologického hlediska je nejvhodnéjsi citlivé a vyvazené sdéleni
o stavu ditéte prostfednictvim kvalifikovaného odbornika.

Rodice z poznani, ze dité je postizené, zazivaji mnohdy krizi rodi¢ovské identity
a na tuto skutecnost reaguji obrannymi mechanismy. Pro uspésny vyvoj ditéte je velice
dilezité, aby se rodice dokazali vyrovnat se v§emi okolnostmi a zaujali k ditéti pozitivni
postoj. Prvni a zakladni povinnosti rodict ve sluzbé ditéti je, aby sami rodice a ostatni
rodinni vychovatelé¢ byli klidni a vyrovnani, aby zili, pokud jen mozno normélnim
zivotem, aby se dovedli ze zivota radovat a aby vytvareli sobé& i ditéti pekné prostredi.

Dité s Downovym syndromem ke svému vyvoji nutné€ potiebuje citlivou lasku, zazemi
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rodiny, trpélivé vedeni a individualni pfistup. Pokud rodi¢e jsou schopni naplnit tyto
zakladni pozadavky, pozitivné se to projevi v kvalité a tirovni pozdéj§iho zivota jejich
ditéte. Ve vychové déti s Downovym syndromem neni prospésné, pokud rodice zaujimaji
vuci ditéti extrémni postoje. Mezi které, patfi pfiliSna ochranitelska, uzkostna,
perfekcionisticka nebo zanedbavajici vychova. Nejvhodnéjsi piistup k ditéti spociva
pravdépodobné ve schopnosti rodi¢t piijmout a mit rad dité takove, jaké je. Adekvatnimi
a optimalnimi zasadami pro vychovu ditéte s Downovym syndromem ze strany rodi¢u je
dostatek lasky, tcty, vile a snahy, porozumeéni a pochopeni, dostatek informaci a védéni
o svém ditéti.

Ve Skolnim véku ditéte hraje rodina vyznamnou roli. Aby bylo mozné pro zaka
s Downovym syndromem vytvortit vzdélavaci koncept, je tieba, aby se na jeho utvareni
podileli také rodice. Dit¢ s Downovym syndromem vyzaduje intenzivnéj$i vychovnou
péci apomoc pii vzdélavani nez jeho nepostizeni vrstevnici, protoze vychova
a vzdélavani té€chto déti je velice narocnym procesem. Védomosti, dovednosti a navyky
se u déti s Downovym syndromem vytvareji obtiznéji a pomaleji, ale trpelivost rodicu pri
vychovném vedeni se velmi Casto bohate vyplati (Maté¢jcek,2005, s.324).

Vstup ditéte do sSkolského zafizeni je dilezitym meznikem pro celou rodinu.
Rodice jsou nepostradatelnym ¢lankem v procesu vzdélavani svého ditéte a podileji se
i na vytvareni a plnéni pozadavkl individualniho vzdélavaciho programu. Je dulezité
dodrzovat dochazku do Skoly, napomahat svému ditéti plnit jeho Skolni povinnosti,
dohlizet na doméci piipravu, umoznit dostatek mimoskolnich aktivit a aktivné
spolupracovat se vSemi pracovniky, ktefi se podileji na vzdelavani jejich ditéte. Pokud
rodice hraji aktivni roli ve vzdélavani svého ditéte a bedlivé ho sleduji, dokazou mnohdy
diive nez pedagog rozpoznat jeho pokroky nebo nutnost zmény, kterou je tieba ucinit ve
vzdélavacim procesu. Ve Skolnim vzdélavani je, dalezité, aby rodiCe, ale, i ostatni
vychovatelé a pedagogové uméli s ditétem jednat s ohledem na jeho individualitu, to
znamena, aby dité dobfe znali, aby se o jeho osobité a charakteristické rysy zajimali, aby
se dovedli vcitit do jeho situace (Srov. Mat&jCek, 1986, s. 190).

,,Domnivam se, ze neméné diilezité je, aby rodice nekladli na své dité prehnané
a neumérné pozadavky a naroky, nebot by se toto velice pravdépodobné negativné
projevilo na celkové osobnosti ditéte a na jeho vzitahu a pristupu ke vzdélavani®.

V odborné literature je uvadéno mnoho cennych vychovnych zptsobu, kterymi je mozné

42



pozitivné ovliviiovat vychovu, vzdélavani a sebevédomi ze strany rodicl, popiipadé

i ostatnich vychovatelti a pedagogu.
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Jedna se napriiklad o nasledujici vychovné zpusoby:

e naslouchat ditéti,

e povzbuzovat ho, vyuzivat pfi vychove a vzdélavani jeho dosavadnich zkusenosti,

e hledat chyby v tlohach, ukolech, ale nikdy ne v ditéti,

e zduraznovat prednosti ditéte,

e umoznit ditéti, aby zazilo pfi kazdé Cinnosti pocity uspéchu,

e brat dité takové, jaké je, ne takové, jaké bychom ho chtéli mit,

e vénovat pozornost silnym strankam ditéte,

¢ hodnotit dité€ jako jedinecnou osobnost,

e prizpusobit tempo prace ditéti,

e v kazdodennich situacich vést dit€¢ ktomu, aby za své jednani piebiralo
zodpovédnost,

e ycit dit€ prubojnosti a samostatnosti, * davat ditéti najevo, ze od ného o¢ekavame
spise uspéch a pokroky,

e pomoci ditéti vytvofit spravny vzor atd. (Mezera, 1998)

Vychova a vzdélavani ditéte musi byt smysluplna. Uspéch se dostavi, pokud rodige
vedou dité predev§im k samostatnosti, rozvijeji jeho osobnost, poskytuji mu mnozstvi

aktivit, Cinnosti, dokéazali ho v prostfedi, kde se u¢i podporovat, motivovat i doprovazet.
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PRAKTICKA CAST

5 VYZKUMNA STUDIE

Cilem vyzkumné Casti je pfiblizit problematiku pfijeti, vychovy a péce jedince
s Downovym syndromem rodinou. Pfi zpracovani vyzkumné ¢asti jsem pouzila
nasledujici techniky: anamnézu, rozhovor, ktery jsem doplnila dotaznikem a studiem
odborné literatury. Vyzkum sledoval subjektivni vnimani dané situace a jeho cilem bylo
nastinit danou problematiku z pohledu rodici.

Pfi zkoumani je potieba brat vuvahu, ze kazda rodina je specificka svou
jedinecnosti a soustavou hodnot, kterou si ve své rodin¢ udrzuji po celé generace. Na
zaveér chei dodat, ze rodice takto postizenych déti jsou vyjimecni svou trpélivosti, svou
obétavosti, svou nekoncici laskou, kterou svému ditéti po cely zivot davaji.

Vyzkumné teze

e Rodi¢e nebyli pfipraveni na narozeni ditéte s DS. Reakce na narozeni ditéte

s postizenim maji podobny charakter i pribéh. Nemaji pfedstavu o budoucnosti

celé rodiny.

e Situaci svou a svého postizeného ditéte piijali jako zivotni udé€l. Snazi se pro dité
vytvorit co nejvhodnéjsi podminky pro jeho vSestranny rozvoj.
e Rodina je nejvhodné&jsim prostfedim pro dit€¢ s DS pro jeho vSestranny vyvoj,

vychovu i péci.

Vyzkumna strategie

Pro ucely ziskavani dat byla zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu. Obecné se
jedna o metodu, ktera se vyhyba statistickym procesum. Cilem je porozumét zkoumané
problematice a orientovat se v ni. Vyzkumny problém zkouman komplexné, vcetné

kontexta a pravidel, které v dané oblasti pusobi (Hendl, 2005).
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Rozhovor

Prvnim typem kvalitativni metody vyuzité v praktické ¢asti je rozhovor. Vedeni
rozhovoru o takto citlivych vécech, jako je narozeni a vychova ditéte s postizenim,
vyzaduje peclivou pripravu. Je dilezité zvolit pfedevs§im spravou formulaci otazek,
dulezity je jejich obsah i potadi. Zvlastni pozornost je tfeba vénovat zacatku rozhovoru.
Nejdiive musime prolomit piipadné bariéry. Je dulezité, aby respondent citil, Ze o néj
jevime zajem. Potieba je také, aby mél dostatek Casu na odpovédi a tazajici byl k nému
pozorny a citlivy s ohledem na dané téma.

Dle Hendla (2005) je jednim z typt rozhovoru tzv. rozhovor pomoci navodu, ktery
je vyuzit pravé v této praci. Jedna se o rozhovor, pfi kterém mame po ruce navod se
seznamem otazek Ci témat, které je nutno pfi hovoru probrat. Je jen na tazateli, v jakém
poradi a jakym zplisobem informace ziska. Také mlze, dle situace, upravovat formulace
otazek. V praktické Casti této prace jsou uvedeny poznatky a doporuceni z rozhovord.

Pripadova studie

Pripadova studie neboli kazuistika, je dalsi z kvalitativnich metod vyuzita v této
praci. Jedna se o detailni studium jednoho ¢i nékolika malo pfipadi. Zkoumanym
objektem muze byt osoba, skupina osob, organizace, ale i udalost (Hendl, 2005).

V praktické ¢asti této prace jsou uvedeny dvé pripadové studie tykajici se rodin
s ditétem s DS. Ve vsech pripadech jsou uvedeny zékladni osobni anamnézy, formy
komunikace osob s DS a dalsi informace dilezité pro predstavu o rodiné vychovavajici

dané dité s DS.

Pozorovani — lze v literatuie nalézt rizné pristupy ke klasifikaci pozorovani.
Vzhledem k narokiim na Cas se Casto rozliuje pozorovani kratkodobé a dlouhodobé. Pii
védeckych pozorovanich jde spiSe o dukladné a dlouhodobé sledovani urcitého jevu,
i kdyz hranice mezi kratkodobym a dlouhodobym pozorovanim neni nijak ostie
vymezena. Podle toho, kdo pozorovani provadi, 1ze rozlisit sebepozorovani (introspekci)
a pozorovani jinych (extrospekci).

Podle toho, zda se pfi pozorovani pozorovatel setkava pfimo s predmétem
pozorovani ¢i nikoli, byva hovofeno o pozorovani ve vlastnim smyslu slova — vlastnim
(pfimém) pozorovani —a o pozorovani v nevlastnim smyslu slova — nevlastni pozorovani.

Také se rozliSuje pozorovani standardizované a nestandardizované. Jako standardizované
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pozorovani byva oznaCovana Cinnost spocCivajici v zamérém, cilevédomém,
systematickém a relativné objektivnim sledovani smyslové vnimatelnych jevi, které
nebyly vyvolany zasahem pozorovatel. Bézna Skolni pozorovani, ktera jsou vzdy ve vétsi
¢i mensi mife poznamenana intuitivnim pfistupem a subjektivitou, byvaji oznaovana
jako pozorovani nestandardizovana (Mare§ in Chraska, 2016, s.151-152).

Hendl (2005) zminuje, ze zuCastnéné pozorovani lze zafadit mezi nejdalezite)si
metody kvalitativniho vyzkumu.

Zicastnénym pozorovanim je mozné popsat, co se déje, kdo nebo co se ucastni
déni, kdy akde se véci dé&i, jak se objevuji apro€.Ja jsem pouzila pozorovani

dlouhodobé a zucastnéné.

5.1 Pripadova studie

5.1.1 Kazuistika 1l

Josef se narodil v kvétnu v roce 1998 ve Vseobecné fakultni nemocnici. Matce
bylo pfi porodu 35 let, otci 38 let. V roce 2000 se jim narodil dalsi syn, zdravy. V rodiné
se zadné postizeni €i zavazné onemocnéni nevyskytlo. Matka méla problémy s pocetim.
Otehotnéla prirozenym zpisobem. Matka je vystudovana pedagozka ucici v mateiské
Skole, otec je vystudovany inzenyr. U druhého téhotenstvi matka podstoupila vysetfeni
plodové vody. Den po porodu Josef ,zmodral“ abyla tu ztrata télesné teploty.
Novorozenec byl pfedam do péce do nemocnice Motol. Deset dni po porodu, se rodice
dozveédeli kone¢nou diagnézu — Downutv syndrom. Josef jako maly prodélal klasicka
bézna onemocnéni. V Sesti letech prodélal operaci odstranéni nosnich mandli. Operace
probéhla bez komplikaci. Josefovi byla diagnostikovana kratkozrakost a astigmatismus.
Rodina pravidelné dochazela na rehabilitace. Byla zde cvicena Vojtova metoda. Matka
projevovala o rehabilitace zajem a aktivné se zapojovala. V pozdéjsim véku rodina
zvolila cviCeni ve vodé a dochazeni i na hipoterapii. Diky aktivni péci obou rodicl se
Josef dvou letech stavél a udélal prvni kroky. Nejvyraznéjsi opozdéni u néj bylo zfejmé
v feCi a jemné motorice navzdory podnétim. Odpovidajici zralost 15-18 mésict. Josef
navstévoval specialni matef'skou Skolu na okraji Prahy, zakladni §kolu absolvoval tamtéz.

Josef ma mladsiho bratra, se kterym ma viely vztah. Mladsi bratr byl veden k napomoci
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Josefovi. Spravnym vedenim rodi¢t zde nevznikli chybné vzorce chovani. Vztah mezi
bratry je pratelsky. Josef bydli v samostatném byt€ v rodinném domé.

U Josefa se jedna o stifedn€ mentalni retardaci.
Komunikace
Komunikace probihala nejprve pomoci Makatonu. Bohuzel se nedostavovali dlouhodobé
vysledky. Rodina zjistila ze, pro Josefa je vhodnéjsi pouzivat piktogramy. Postupné se
Josef rozmluvil. Problém byla srozumitelnost. Dodnes Josef neumi fict pismeno ,, i, , ¢

2

a to i pres pravidelné navstévy logopedie. Josef velmi rad a neustale néco vypravi.
5.1.2 Kazuistika 2

Stépan je narozen v lednu v roce 2017 ve Fakultni nemocnici na Bulovce. Matce
bylo pii porodu 39 let, otci 43 let. Matka Stépana je specialni pedagozka, otec je 1ékar.
V rodiné se zadné postizeni ¢i zavazné onemocnéni nevyskytlo. VSechna predesla
téhotenstvi i porody probéhly v poradku. Narodily se zdravé déti. V rodiné neni zadna
geneticka zatéz. V té€hotenstvi matka kvuli vys$§imu véku podstoupila ultrazvukovy
screening. Lékari matce nasledné sdélili, ze je pravdépodobnost 1:65, ze miminko bude
mit Downuv syndrom. Dalsi vySetieni, vCetné odbéru plodové vody, rodice odmitli.
Rodina je silng véfici. Podezieni Ze, se u Stépana jedna o DS sdélili 1ékafi matce ihned
po porodu, na zakladé charakteristickych ryst. RodicCe dali svoleni k dal§imu vySetfeni
svého ditéte. Nasledné diagnoza byla potvrzena pomoci genetickych testti provedenych
v nemocnici v Motole. Stépan je sledovan na pediatrii, oéni klinice, endokrinologii,
neurologii ina otorhinolaryngologii. VSechny vysledky vySetfeni jsou uspokojivé.
Stépan netrpi zadnou piidruzenou vadou. Rodina se Stépanem Zije v okrajové &asti Prahy.
Stépan ma tfi zdravé sourozence. Matka se Stdpanem od &tyf mésict dochazi na
fyzioterapii. Do tii let matka se Stépanem cvidila doma pravidelné Vojtovu metodu.
Stépan zadal 1ézt v 18 mésicich, stoupat si ve dvacatém mésici a sam za&al chodit ve
dvaceti dvou mésicich. Rodina od narozeni syna vyuziva sluzby rané péce. Stépan
komunikuje pomoci znaku, kratkych slov, napodobuje zvuky zvitat. Zvuky zvitat pouziva
k vyjadieni emoci. Je schopen se domluvit a sdélit, co potiebuje. St&pan ma starsi sestru
abratra se kterymi si dobfe rozumi. Oba star§i sourozenci maji tendenci Stépana
ochrafiovat a rozmazlovat. Zv14st& sestra Klara je pro ngj ,,druha mama“ — dava Stépanovi

pocit bezpeti a sesterské lasky i péée. Bratr Martin mu predava trpélivost. Stépan ma jests
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mlad§iho bratra, ke kterému ma nejblize vzhledem k malému vékovému rozdilu. Kdyz,
se mlad§i sourozenec narodil u Stpana se projevila Zarlivost. Cim ale, byl bratr starsi
Stépan mél knému blize. Od nejmladiiho bratra se Stépan nejvice uéi ato
napodobovanim. Stdpan si moc rad se sourozenci hraje atravi snimi &as. Starsi
sourozenci spolecné s rodici absolvovali kurz od Rané péce, kde se vSichni ucili zakladni
znaky a jak rozvijet Stépanovu komunikaci. Matka vytvofila i individualni komunikaéni
karty pro Stépana s pohadkovymi postavami. Matka trénuje u St&pana rozvoj jemné
motoriky pomoci grafomotorickych cvigeni, napt. dle pokynti Stépan navléka barevné
koralky, sklada jednoduché puzzle tvorené malym poctem dilkti. Domaci pfipravé pro
komplexni rozvoj se matka vénuje cca 2—3 hodiny denné. Na vychové i pééi o Stépana se
podili viichni &leni rodiny. Stépan nav§tévuje prvnim rokem Specialni MS. V matefské
skole, kterou Stépan zalal navstévovat jsou sdruzeny déti v péti tiidach, provoz v kazdé
tride zajist'uji ucitelé s kvalifikaci specialniho pedagoga a asistenti pedagoga. Prostiedi
tfid je pfizpusobeno zdravotnimu postizeni déti, je vybaveno specialnimi pomuckami,
hrackami a odpovidajicim nabytkem. Dé&ti nav§tévuji Skolni zahradu, ktera je zafizena
tak, aby détem poskytovala dostateCny a bezpecny prostor k relaxaci, ale i ke zlepSovani
t&lesné kondice. Stépan MS rad navstévuje, déla veliké pokroky ve vsech smérech

v oblasti socializace, uceni, feci, v jemné i hrubé motorice.

5.2 Rozhovory

Vedéla jste, co znamend DS?

Respondentka ¢. 1 uvadi, ze o Downové syndromu védéla jen to, ze se jedna o
mentalnim postizenim. Vice informaci se rodic¢e dozvédéli od primatfe VSeobecné fakultni
nemocnici v Praze, ktery jim vysvétlil v§e ohledné Downova syndromu.

Respondentka ¢. 2 uvadi, ze o Downové syndromu védéla dostatek informaci
z hlediska vzniku DS, vychovy i péce o dité s Downovym syndromem.

Kdy jste se dozvédéla, ze Vase dité ma Downuv syndrom?

Respondentka €. 1 se o pfitomnosti Downova syndromu u svého syna dovédéla az
nekolik dni po porodu. Rodice nic netusili. U sdéleni diagndzy syna byli pfitomni oba

rodiCe. Primar odd€leni jim zpravu sdélil ,,Sokujicim i necitlivym zptsobem®, nasledné
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doporucil rodi¢im vzdat se ditéte a umistit jej v kojeneckém tstavu v Kr¢i, coz oba rodice
odmitli.

Respondentka €. 2. se o diagnoze dozvédéla spolecné s manzelem, ptl hodiny po
porodu. Lékafi jim sdé€lili ze, se usyna jedna pravdépodobné o diagnozu , Downiv
syndrom® s tim, ze musi udélat genetické testy, které vSak diagnézu syna potvrdily.
Maminka vypovédéla: ,, Byl to obrovsky Sok, protoze prenatalni testy vysly negativné.

Jak reagovala rodina — manzel, déti, prarodice?

Respondentka ¢. 1 vypovédéla, ze reakce ¢lent rodiny byly rizné, ale pro vSechny
to byl zprvu velky Sok. Manzel respondentky byl prvni, kdo fekl, Ze syna do kojeneckého
ustavu nedaji a nechaji si ho. Matka Josefa uvedla: Nejvétsi problém byl mého otce, ktery
se tésil na prvniho vinuka ktery, by naplnil jeho touhy po synovi. Dalsi negativni reakci
byla reakce od tchyné ktera, mé obvinovala s postizeni mého syna. Okoli nékdy na syna
reagovalo posmésky.”

Respondentka ¢. 2 vzpomina na reakce ¢lenti rodiny jako na hezké. Manzel mi byl
po celou dobu velikou oporou. Nevzdali bychom se naseho ditéte. Nic by nezménila ani
skuteCnost, kdybychom védéli ze, ¢ekame postizeného syna. Jsme silné véfici rodina.
Sourozenci svého bratficka prijali a zprvu zadny rozdil nevnimali. Jedind negativni
reakce byla ze strany matky manzela, ktera mi narozeni postizeného syna kladla za vinu.
Pohybujeme se v socialni skupiné véficich a vysokoskolsky vzdélanych lidi, reakce na
syna jsou velice vstficné a milé.

Zapojovali se ¢lenové rodiny do vychovy a péce? Jaka uskali spatiujete v péci
a vychové o dité s Downovym syndromem.

Respondentka €. 1: Vychova a péce syna v utlém véku byla pfedevSim na me.
Uskali spatiuji v tom, Ze jsem zprvu nevédéla a neméla zkugenosti s pééi ani vychovou
ditéte, natoz s postizenym ditétem. Zacatky byly velice tézké. Obavy stiidaly pocity
bezmoci. Podporou mi byla rodina, nalezena vira, a hlavné ziskani odbornych informaci
i pomoc odborniki.

Respondentka ¢. 2: Na vychové a péci se podili vSichni ¢lenové rodiny. Jen matka
ze strany manzela se vice jak ptil roku nepodilela na vychové ani pééi o St&pana. Byl to
dlouhy proces, nez Stépana piijala takového, jaky je a vytvorila si k vnukovi vztah. Uskali
spatfuji v organizaci ¢asu. Velice tézké bylo najit vhodny zptisob komunikace se synem.

Jak dité s DS vychazi s okolim?
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Respondentka €. 1: Syn vychazi srodinou a prateli dobfe. Zprvu byl bazlivy
a nedtvéfivy. Po narozeni druhého syna mladsi bratr vzal starSiho bratra pod sva kiidla
astali se nerozlucitelnou dvojkou. Mladsi bratr mu dodal odvahu a pomohl
s navazovanim komunikace. Coz Josefovi pomohlo v socializaci a navazovani vztaha.

Respondentka ¢. 2: Syn je velice pratelsky, usmévavy s rodinnymi pfislusniky
a prateli ma viely a krasny vztah. Kratkodobé potize byly po narozeni mladsiho bratra.
Projevila se zarlivost, ktera trvala cca do prvnich narozenin mladsiho bratra. Dalsi mensi
problém byl ve vztahu s matkou ze strany manzela. Stdpan citil odmitani babicky a pied
babickou se schovaval pod stil. Dnes jsou vztahy jiz napravené.

Co prineslo vase dité s DS do vasi rodiny?

Respondentka €. 1 vypovédéla, ze jejich rodinu narozeni ditéte s DS zménilo od
zékladd. ,,N&kdy to nebylo jednoduché, ale je dalezité o tom mluvit. Clovék si uvédomi,
ze véci, které pred narozenim ditéte povazoval za dilezité, vlastné takové vibec nejsou.
A u ditéte s néjakym postizenim si to uvédomite jesté mnohem vice. ,, Pehodnotila jsem
cely sviij Zivot, své hodnoty i cile.

Respondentka €. 2 vypovédela, ze narozeni ditéte s Downovym syndromem je
mnohé naucil. Poznali jsme, jak hluboka laska v nas je. NaSe rodina stoji na pevnych
zakladech i hodnotach.

Co byste vzkazala nastavajicim rodicum, kdybyste méla tuto moznost?

Respondentka ¢. 1: Nastavajicim rodicim déti doporucuji ziskat co nejvice
informaci z odborné literatury, spolupracovat s odborniky, 1ékafti. Nebat se oslovit rodiny

s témito détmi.

Respondentka ¢.2: Rodicim ditéte s Downovym syndromem vzkazujeme
nehledat chyby v sobé. Milovat své dité jaké je a dokézat se radovat Z malickosti. Nebat
se mluvit o svych pocitech i obavach. Nebat se fict si o pomoc.

,,NejCastéjsi tizivé otazky které, si rodiCe postizenych déti kladou.

e otazky tykajici se ditéte:
o zdravotni stav ditéte,
o vyvoj ditéte,
o samostatnost ditéte,

o vzdélavatelnost ditéte,

51



o uplatnéni ditéte,

o budoucnost ditéte;
o mezilidské vztahy:

o reakce okoli,

o rozpad rodiny,

o rozpad $irsi rodiny,

e ckonomické zajisténi.

5.3 Shrnuti, zavér Setieni, doporuceni rodicia s ditétem s DS.

Bakalarska prace je zaméfena na charakteristiku rodin ditéte s Downovym
syndromem. Cilem Setfeni bylo zjistit, do jaké miry se rodice s postizenim svého ditéte
vyrovnali, ¢i jak jeho postizeni pfijali. Jaké byly jejich prvni roky zivota a kdo jim v tu
chvili byl nejvétsi oporou. Na zacatku vyzkumného Setieni, byly stanoveny teze
bakalarské prace. Béhem zkoumani, byly provadény cCinnosti jako pozorovani, rozhovor
a dotaznik, které napomahaly k zji§téni stanovenych tezi. Setfeni bylo provadéno u dvou

rodin s postizenim ditétem s DS. Na zavér byly rozhovory vyhodnoceny.
5.3.1 Vyhodnoceni tezi

Teze ¢. 1: Rodice nebyli pfipraveni na narozeni ditéte s Downovym syndromem.
Reakce rodict na narozeni ditéte s postizenim maji podobny charakter i pribéh. Rodice
mnohdy nemaji pfedstavu o budoucnosti celé rodiny, Jakym smérem se bude rodina
ubirat. Kazda rodina ocekava prichod svého ditéte na svét obvyklym zptisobem. Narozeni
a prichod dité pro né znamena radostnou udalost. Nikdo z rodi¢i nepiedpoklada, ze by se
dité narodilo néjak nemocné, ¢i postizené. Ve vétsin€ piipadu rodice o postizeni svého
ditéte nevédi, proto na danou situaci nejsou vubec pfipraveni. Reakce na narozeni
postizeného ditéte jsou u vSech rodicu stejné nebo maji podobny charakter. Mimoradna
zatéz, kterd prichazi po narozeni postizeného ditéte sebou piindsi spoustu nahlas
nevyslovenych a nezodpovézenych otazek nad zivotem celé rodiny a budoucnosti jejich

ditéte.
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Teze €. 2: Situaci svou a svého postizeného ditéte piijali rodice jako zivotni udel.
Je tu velika snaha pro dité vytvorit co nejvhodnéjsi podminky pro jeho vSestranny rozvoj.
Voli individualni pfistup. Kazda rodina, ma svij silny zivotni pfibéh. Néco vSak maji tyto
rodiny spole¢ného, a to predevs§im odvahu, odhodléani, silu v zivoté piekonat spoustu
prekazek abojovat za své dité. U¢i se radovat z malickosti a pokrokli svého ditéte.
Naucily se své dité prijmout takové jaké je. Snazi se mu ukézat zivot svyma o€ima,
objevovat a poznat i jeho svét. Pomahaji mu piekonéavat kazdodenni prekazky, které ho
v zivoteé potkavaji. O vyrovnani se s postizenim svého ditéte se da hovofit, jen z Casti.
Rodice by si prali, aby se vyvoj ditéte vyvijel kupfedu. VSichni rodi¢e maji jeden spolecny
cil, a to je aby, jejich dité bylo §t'astné a sobéstacné.

Teze €. 3: Rodina je nejvhodnéj§im prostfedim pro dité s DS pro jeho vSestranny
vyvoj, vychovu i péci. Fungujici rodina zajistuje ditéti veskeré potieby, vytvari citové
vielé a stalé zazemi, dava mu pocit bezpeci, a predev§im mu dava lasku. Vytvaii mu
dostatek podnétd pro jeho vsestranny vyvoj. Rodina ditéti zprostiedkovava socio —
kulturni zkuSenosti a pfedava mu hodnoty.

Na zakladé vyhodnoceni dosazenych vysledku u jednotlivych rodin s ohledem na
individualni miru postizeni jejich ditéte 1ze konstatovat, ze funk¢ni rodina je pro dité
prvotnim a jedinym mistem pro spravny i dostateény vyvoj. Zadné jiné prostiedi mu
nemuze nabidnout takové mnozstvi kvalitnich podnétd, socializace jako pravé rodina.
Z vysledka Setteni vyslo najevo, ze zadny rodi¢ neni na narozeni mentalné postizeného
ditéte dostatecné pfipraven. Zalezi na individualité jedince, icelé rodiny, jak dané
postizeni svého ditéte piijme. Kolik ¢asu potfebuje a jakou roli v zivoté svého ditéte bude
hrat, a zda se bude podilet na jeho péci, vychove.

Je zapotiebi, aby rodina vyuzila vSech moznych prostredka pro v§estranny rozvoj
ditéte. Nesetrvavala v necinnosti nebo se naopak nékterych Cinnosti a chyb hlavné ve
vychové vyvarovali. Byla jsem prekvapena, Ze atmosféra v rodinach byla velice pozitivni,
pratelska. Dokazali oteviené o svych radostech i starostech hovofit jak matka, tak otec.
Nékdy informace dopliiovali i sourozenci predev§im zabavné a zajimavé historky, které
spolecné vSichni zazili. Rodiny jsou jedinecné svym pfistupem, svou trpelivosti
a obétavosti, kterou svému ditéti poskytuji. Lze konstatovat, ze rodiCe ziji predev§im

pritomnosti. Snazi se ze vSech sil ditéti maximalné vénovat, peCovat o néj a rozvijet ho
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po vSech strankéach. Je tu snaha si stanovovat realné cile. Podilet se na Cinnosti rodiny.

Vsichni rodice se shoduji a pteji si hlavné aby, bylo jejich dité stastné.

5.3.2

Doporuceni pro praxi

1) Prvnim doporucenim pro praxi vychazejicim ztéto prace je zlepSeni postoje

2)

3)

lékari, zdravotnického personalu k narozeni déti s DS. Ze zkusenosti rodict
vyplyva, ze pro né bylo velice dulezité — jakym zptisobem se dozveédéli, ze jejich
dit¢ ma Downtv syndrom. Mnohdy necitlivy pfistup 1ékaiti nebo zdravotniho
personalu zanechal na dusi predevsim matek hluboky Sram. Rodi¢im déti s DS,
kterym byla tato diagndza sdélena empatickym zpiisobem, se s touto skutecnosti
vyrovnali a své dit€ pfijali 1épe 1 diive. Lékar je prvni, kdo sd€luje takto zdvazné
sdéleni rodicum. Je dalezité, aby l1ékati byli vedeni k empatickému jednani. Vzdy
by méla byt diagnoza ditéte sdélena obéma partneriim, manzelim. V ptipad¢ Zze,
je rodicka bez partnera me¢la by byt diagnoza ditéte sdélena rodicce v pritomnosti
osoby blizké.

Spoluprace 1ékaii napfi¢ obory (Neonatologie, Pediatrie, Kardiologie,
Neurologie, Endokrinologie a dalsi obory)

Je velice dulezité aby, 1ékafi z riznych obort se podileli na odborné péci ditéte.
V teoretické Casti jsou popsana zdravotni rizika déti s DS. V¢asna diagnostika a
péce predchazi zdravotnim rizikim i dasledkim. Komplexni péée muze zlepsit
zdravotni stav a podpofit vyvoj jedince.

Spoluprace odbornikt

Na péci by se méli krome rodiny, ktera je nezastupitelna podilet i dalsi odbornici
z tad specialnich pedagogt a odbornici z fad Specialné pedagogického centra.
Dalsim velice dulezitym doporuCenim je komplexni psychologicka podpora
a pomoc.

a) podpora rodiny,

b) podpora Sirsi rodiny — prarodicu i piibuznych,

¢) podpora rodi¢u a jejich partnerského vztahu,

d) podpora sourozenct — sourozeneckych vztahu,

e) podpora v orientaci, co, kdy a jak je dilezité z hlediska vyvoje konkrétniho

ditéte,
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f) diagnostika ditéte,
g) bézna psychologicka péce.

Podpora celé rodiny. Jiz vime, ze déti se zvla§tnimi potfebami se vyvijeji
podle tychz psychologickych zakonitosti jako déti bez nich, maji také tytéz
zakladni potfeby. Individudlni vSak je jejich zivotni situace ta se lisi dle
jednotlivce. Potykaji se s problémem napftiklad se zaClenénim do spolecnosti, se

seberealizaci, sebehodnocenim, zavislosti na ostatnich, na jidle.
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Prvni poznani, ze s ditéte je jiné, znamena nevyhnutelné jisty otfes

v postojich a pfedev§im v predstavach rodict. Rodina zaziva predevsim pocity
velkého zklamani. Obvykle tyto reakce jsou umérné tomu, jak zjevny je postizeni
ditéte. I jak dalece jsou si rodice védomi jeho dosahu pro budoucnost celé rodiny.
Kdyz se rodice piipravuji na ptfichod nového ditéte, koupi nejen vybavicku a vse,
co je potfeba k hmotnému zajiSténi, ale pfipravuji se ijinak — ve svych
mySlenkach a postojich. Sni, tési se, pfedem prozivaji uzkosti i nad€je, maji sva
préani a predstavy. Se zdravym ditétem se rodice chlubi — reakce okoli, §irsi rodiny,
pratel ¢i odbornika jsou kladné — od 1ékait zpravidla dostavaji posilujici pozitivni
informace, ¢imz se napliuji vice ¢i méné jejich ocekéavani. S narozenim ditéte
s postizenim rodi¢e Casto prozivaji Sok, trpi pocity nejistoty, studu, prozivaji
pocity viny, sebeobvinovani, trapi se pocitem nespravedlnosti — ProC ja? Z
nejbliz§iho okoli dostavaji zpravidla nejistou a mnohdy matujici vazbu, ze strany
odbornikti vétsinou negativni zpravy. RodiCe i ostatni ¢lenové domacnosti jsou
Casto dezorientovani, zabyvaji se jinymi mySlenkami a predstavami nez dosud,
nerozumi si, ¢asto dochazi k vnitfnimu rozvratu rodiny. Reakce na tuto situaci
jsou ruzné, zavislé na typu rodiny, hodnotové orientaci, vzdélani, celkové
konstelaci apod. Prakticky vzdy ale tato skuteCnost znamena jistou krizi, se vSemi
jejimi projevy a ucinky.

Mozna poskytovana psychologicka péce:

e krizova intervence, navstéva v roding€, sdéleni zakladnich informaci tykajici

se DS (mohou pfijit rodiCe, prarodice a kdokoliv blizky),

e pomoc se sdélenim faktu postizeni v §irsi rodiné a blizkém okoli,

e podpora piijeti ditéte s DS z hlediska sourozenct narozeného ditéte.

4) Podpora rodi¢i — moznost sdéleni wvnitfnich pocitd (strach, stud, vina,
nespravedlnost, odpor, nenavist, zarlivost a dalsi pocity), které se mohou dostavit
u kazdého rodice v jiné podobé:

e pomoc orientovat se sami v sob€, pfijeti pocitl, porozumeéni jim, vyrovnat se
S nimi,
e pomoc orientovat se v partnerském vztahu v takto narocné situaci,

predchazeni rizik krizi, kterych postupt a terapii pii vychoveé
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Narozené dit¢€ je jedineCna osobnost a takto jedinecna je i jeho rodina, do které
se rodi. Proto je tfeba dobfe zhodnotit v§e nabizené a vybrat tak, aby dobte slouzilo
ditéti, aby cely rodinny systém mohl fungovat, aby kazdy Clen rodinného systému
v rodiné mél svij smysluplny prostor a aby tento prostor zadny Clen rodinného
systému neztratil a postupné neztracel.

Psychologicka podpora obnasi:

e konzultace na téma moznych terapii obecné,

e konzultace na téma moznych terapii vhodnych pro konkrétni dité,

e konzultace na téma moznosti rodiny a celého rodinného systému s ohledem
na terapie,

e konzultace na téma moznych terapii z hlediska hodnotového systému rodiny,

e konzultace na téma moznych terapii z hlediska zivotni filozofie rodiny.

5) Podpora sourozeneckych vztahti. Sourozenci postizeného ditéte se mohou citit
odstréené, nepochopené, pietézované. Mize vznikat a prohlubovat se nezdrava
zarlivost, rivalita, soutézivost, nezdravé chovani, jak upozornit na sebe.

6) Diagnostika ditéte — v raném véku ditéte je velmi dulezité vytvorit laskyplné
a podnétné prostiedi. Psychologickd diagnostika v pravém slova smyslu
nastupuje zpravidla na konci predskolniho véku, kdy je nutno rozhodnout v jakém

typu Skoly a jakym zptsobem se bude dité vzdelavat.

Obnasi:

e posouzeni mentalni urovné ditéte,

e posouzeni osobnostnich charakteristik ditéte,

e posouzeni socialnich kompetenci ditéte,

e posouzeni moznosti rodiny z hlediska jejiho zivotniho stylu, hodnotové
orientace a typu vychovy,

e navrh na typ Skoly, ve které dité bude plnit svoji povinnou Skolni dochéazku.

7) Bézna psychologicka pomoc z hlediska vyvojovych fazi ditéte

Psychologicka pomoc se obvykle tyka

e vychovné problematiky,

e Skolni problematiky,

e rodinné problematika, psychickych potizi (Filipkova, online, 2021-04-21).
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Vzajemna podpora rodi¢t déti s Downovym syndromem

Oblast sdileni

8)

Vyznamnou slozku podpory vidi rodice ditéte s DS, predev§im ve vzajemném
sdileni a setkavanim se s jinymi rodi¢i. Kdo by mél vice pochopeni pro n€ nez
rodic ktery, si proSel, prochazi stejnou problematikou.

Tuto pomoc rodindm poskytuji a zajist'uji tyto organizace:

e Spolecnost rodict a pratel déti s DS, z.s (zkracené DownSyndrom CZ),

e Usmévy — spolek pro pomoc lidem s DS a jejich rodinam, Ovelka, o.p.s.,
e Klub nejmensich pii spolku Usmévy, Mandlové odi, z.s.,

e Sdruzeni déti s Downovym syndromem Ctyflistek,

e SPMP — Klub DS, Ovecka Vsetin,

e Spolecnost Downového syndromu na Slovensku,

e European Down Syndrome Association (EDSA).

Tyto organizace, nadace, skupiny, spolecnosti spojuji rodiny vychovavajici
déti s DS. Umoznuji setkavani rodi¢i a celych rodin. Zde si rodice mohou
rozSifovat své znalosti a predavat si predevsim své zkuSenosti se zvladanim této
mnohdy nelehké zivotni situace. Je tu snaha o dialog s odbornou vetejnosti, ktery
ma zlepsit podminky pro rozvoj déti s DS — od nejranéjsiho veku az do dospélosti.
Pfimo pracuje s détmi s Downovym syndromem a pomaha pfi jejich integraci do
predskolnich a Skolnich zafizeni i do spole¢nosti.

Sdileni s jinymi sourozenci

Z praxe vypliva ze, nejuCinngj§i forma piimé podpory a pomoci pro
sourozence jsou sourozenecké skupiny a seminafe. Skupiny a seminafe mohou
mit odlisné cile. Rozlisujeme je podle toho, jakym smérem jsou zametfené, zda na
vyménu zkuSenosti nebo jsou spiSe orientovany na vyuziti volného,
odpocinkového Casu a volnocasovych aktivit.

Zvysit povédomi spolecnosti o problematice déti, lidi s DS.
Vnimani a reakce okoli jsou pro rodi¢e postizeného ditéte podstatné. Negativni a

necitlivé reakce okoli vici svému ditéti vnimaji rodiCe jako nespravedlivé a
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nevhodné. Maji pocit, ze musi své dite€ pred takovymi situacemi chranit, nebot’ je
v jejich ocich bezbranné. 1v pripadé Zze, se jedna o dospivajici dité nebo
dospélého clovéka. Vétsina konfliktd vyplyva z neznalosti spoleCnosti. Dité se
jevi jako nevychované, nezvladatelné, hlu¢né. Okoli ma potiebu ho i jeho matku
korigovat, usmériiovat, pouCovat. Prestoze si toto matky déti s handicapem
uvédomuji, odsuzujici poznamky lidi kolem se jich dotykaji vice, nez kdyby §lo

o zdravé dité (Vagnerova, 2009).

Dalsi nezddouci nepfiméfenou reakci okoli je posméch, agrese, piehlizeni,
netolerance nebo naopak litost. V pozdé&jsim veku dit€ s DS si uvédomuje, jak
okoli na n¢j odlisné reaguje. Negativni zkuSenosti mohou zapficinit a vyvolat
zavazné psychické problémy (deprese, agresi, extrémni uzavienost a dal§i
negativni zmény v chovani).

Tyto negativni reakce jsou vyvolané predevsim
e pristupem a chovanim okoli,

e neporozuménim a nepochopenim,

e pocitem osamé¢losti.

Vétsi povédomi a informovanost spolecnosti by pomohla zlepsit zivot rodin, déti,
lidi nejen s Downovym onemocnénim.

9) Dostupnost komplexni odborné pomoci pro rodiny déti s Downovym syndromem
i v malych méstech a na vesnicich.

10) Vyuziti novych technologii
Nové technologie mohou zlepsit a ulehcit zivot téchto rodin.

11) Dostupnost volno¢asovych aktivit, krouzku, tabort, pobytu.

V praktické cCasti bakalarské prace jsem se zabyvala problematikou DS.

Stanovila jsem si 4 hypotézy v souladu se zadanim bakalarské prace. Nasledné
pfipominam vycet stanovenych hypotéz a charakterizuji respondenty. Cenné empirické
udaje jsem ziskala prostfednictvim internetového dotaznikového Setieni. Polozené otazky
byly jasné, stru¢né a pro respondenta zcela anonymni. Dotaznik obsahoval 9 otazek.

Naslednou analyzou obdrzenych dat jsem ziskala odpovédi na polozené otazky. Na
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zaklad€ zjisténych informaci jsem se snazila nasledné vyvratit ¢i potvrdit stanovené

hypotézy

5.4 Hypotézy

1) Alespoii 25 %dostupnost komplexni odborné pomoci pro rodiny déti
s Downovym syndromem i v malych méstech a na vesnicich.

2) Alespon 40 % dotazovanych se domniva, zelidé s DS jsou pro spolecnost dileziti.

3) Alespon 80 % dotazovanych respondenti se domniva, Ze je rodina pro dit€ s DS
prvotnim a jedinym mistem pro spravny i dostatecny vyvoj.

4) Znalost problematiky ditéte s DS ma alespori 90 % dotazovanych respondentd.

Empirické udaje byly ziskany prostfednictvim dotaznikového Setfeni. Byly
pouzity kvantitativni metody vyzkumu, které pomohly analyzovat shromazdéné
empirické znalosti. Pomoci téchto metod bylo zji§tovano, zda jsou ¢i nejsou prokazané
dané hypotézy. Pred zahajenim vlastniho vyzkumu byly vytvofeny celkem Ctyfi pracovni
hypotézy a predpovézen pravdépodobny vysledek. Byla pouzita kvantitativni metoda
s danou sadou otazek, na které bylo velice snadné odpovédét. Diky srozumitelnosti tohoto
procesu bylo dosazeno vysoké miry odezvy. Ztohoto divodu se jedna o jednu
z nejpouzivanégjsich metod pro vSechny typy vyzkumu.

Vyzkum se uskutecnil za ztizenych podminek. , Covidové obdobi“ pfineslo
mnoho omezeni (omezeni kontakttl) a nafizeni. Z tohoto divodu bylo dotaznikové Setfeni
provedeno elektronickym zplsobem — rozeslanim e-maili. Dale respondenti byly
osloveni prostiednictvim socialnich siti a webovych stranek, které jsou zamétrené — cilené
na maminky a rodiny s détmi. Cilem praktické ¢asti mé prace bylo zjistit, zda rodiny
maji znalosti problematiky déti s DS. Jaky spolecnost ma pohled na vychovu a péci
v rodin€. Zda rodina je nejvhodnéjsim prostfedim pro vychovu, vyvoj ditéte s Downovym
syndromem. Dulezitost lidi s DS pro spoleCnost. Nebo izda si mysli ze, je
dobra dostupnost komplexni i odborné pomoci pro rodiny déti s Downovym syndromem
i vmalych méstech ana vesnicich. Bylo osloveno vice jak 70 rodin zcelé Ceské

republiky. Celkem jsem obdrzela zpétnou vazbu v poétu 50 vyplnénych dotazniki.
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Z celkového poctu respondentt se zucastnily Setfeni pouze 3 rodiny, které peCuji o dité
s DS. Dvé rodiny ziji v Praze a pouze jedna rodina s ditétem s DS bydli na vesnici.

Z vysledku dotaznikového Setfeni vyplyva, ze osloveni respondenti maji jen malé
znalosti problematiky déti s DS, nez jsem predpokladala. Pouze 20 % uvadi, ze tyto
znalosti maji. Vétsi povédomi o dané problematice a informovanost spolecnosti by
pomohla zlepsit zivot rodin, déti, lidi s Downovym onemocnénim.

Vhodné teSeni spatfuji v medializaci za vyuziti socialnich siti. Napfiklad za
pouziti Facebooku a Instagram. Tato media maji velky vliv na dnesni spoleCnost. Lze tak
oslovit spole¢nost napfi¢ generacemi. Rodiny déti s Downovym syndromem by uvitali
zapojeni obCanskych organizaci, sdruzeni, osvétovych skupin, neziskovych organizacich,

dobrovolniku, ale i odborné a laické vefejnosti.
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1. Pohlavi respondentu:

Graf 1: Pohlavi respondentt
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Zdroj: Autorka prace, 2022 (vlastni Setfeni)

Z hodnoceni odpovédi diferencovanych dle pohlavi vyplyva, ze pfevaznou cast

respondentu tvoii zeny, plnych 98 %.

2. Nejvyssi dosazené vzdélani:

Graf 2: Nejvyssi dosazené vzdélani
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Zdroj: Autorka prace, 2022 (vlastni Setfeni)
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3. Bydlite v hlavnim mésté, na malém mésté, ¢i na vesnici?

Graf 3: Misto bydlisté

® hlavni mésto Praha
= malé mésto

= yesnice

40

Zdroj: Autorka prace, 2022 (vlastni Setfent)

4. Pecujete o dité, dospivajiciho ¢i dospélého ¢lovéka s Downovym

syndromem?

Graf 4: Péce o ¢loveka s DS
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Ene
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Zdroj: Autorka prace, 2022 (vlastni Setfent)

Z celkového poctu 50 respondenti dotaznikového Setfeni plyne, ze 6 % peCuje
o dité, dospivajiciho ¢i dospélého ¢lovéka s Downovym syndromem, 90% nepecuji
o dité€ dospivajiciho ¢i dospélého Cloveka s Downovym syndromem a 4% respondentti na

otazku neodpovédelo.
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5. Domnivite se, ze je dobra dostupnost komplexni odborné pomoci pro

rodiny déti s Downovym syndromem i v malych méstech a na vesnicich.

Graf 5: Dostupnost odborné pomoci
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Zdroj: Autorka prace, 2022 (vlastni Setient)

Vysledky ukazaly, ze velké procento malych meést a vesnic nema dostatek
komplexni péce a odborné pomoci. Z tohoto divodu se tato pomoc stava pro tyto rodiny
mnohdy nedostupnou.

Hypotéza 1 byla vyvracena.

6. Domnivite se, Ze mate dostatecné znalosti, informace o problematice déti,

lidi s Downovym syndromem?

Graf 6: Znalosti a informace o lidech s DS
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Zdroj: Autorka prace, 2022 (vlastni Setfent)
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7. Domnivite se, ze lidé s DS jsou pro spolecnost duleziti?

Graf 7: DulezZitost lidi s DS
2%

® ano
® ne
16% = nevim

66% neodpovédelo

Zdroj: Autorka prace, 2022 (vlastni Setfent)

Vétsina respondentti pocituje dualezitost lidi s DS pro spolenost. Uvedena
analyza toto ¢islo prekonala.

Hypotéza 2 byla potvrzena.

8. Domnivate se, Ze je rodina pro dité s DS prvotnim a jedinym mistem pro

spravny i dostatecny vyvoj?

Graf 8: Rodina misto pro vyvoj
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Zdroj: Autorka prace, 2022 (vlastni Setfeni)

Vysledek analyzy ukazal, ze rodina je zéklad pro vyvoj déti s DS. Uvedena
analyza toto ¢islo prekonala.

Hypotéza 3 byla potvrzena.
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9. Mate dostatecnou znalost problematiky ditéte s DS?

Graf 9: znalost problematiky ditéte s DS
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Zdroj: Autorka prace, 2022 (vlastni Setfeni)

Z vyzkumu plyne, Ze respondenti maji mensi znalosti problematiky déti s DS, nez
jsem predpokladala.
Hypotéza 4 byla vyvracena.

Z dil¢ich vysledkt vyplyva, ze naSe spoleCnost si uvédomuje potiebnost,
dulezitost i pfinos osob, déti s Downovym syndromem. Kladné odpovédélo 66 %
dotazanych respondenti. Hlavnim diivod je, Zze lidé s Downovym syndromem pusobi
vstiicné.  Ocenujeme jejich  socialni  prizpisobivost,  nekonfliktnost.  Dale
jejich otevienou, vielou i pratelskou povahu. Povazujeme lidi s Downovym syndromem
za velice vnimavé osoby.

Spolecnost zaporneé hodnoti Spatnou dostupnost komplexni odborné pomoci pro
rodiny déti s Downovym syndromem v malych méstech ana vesnicich. O této
skuteCnosti je presvédCeno 78 % dotazanych. V tomto ohledu je velice dilezité
spolupracovat ze statnimi organy, neziskovymi organizacemi. Cilem by mélo byt zlepsit
dostupnost socidlnich sluzeb. Poskytnout kombinaci vyuziti formalni 1 neformalni péce.
Zmeéna a modernizace legislativy. Dostupnost, podpora, vyuziti financnich prostredku
pro rodiny pecuji o déti a osoby s DS. Rodiny se mohou napfiiklad obratit o pomoc na
sdruzeni Tulipan, spolek DownSyndrom CZ, Usmévy.

Dale se prokazalo, ze 98 % dotazanych respondent vnima rodinu za piirozené a

nejvhodnéjsi prostiedi pro dité s Downovym syndromem. Tento vysledek nam ukazuje, ze

vvvvvvvvvvv
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pro dite€ s DS je stabilni, fungujici a milujici rodinné zazemi. Pro jejich spravny a dostatecny
rozvoj potiebuji mnohém vice stimulace, spravnych podnéta a laskyplné péce.

Z pozorovani a autentickych rozhovoru je ziejmé, ze zadny rodi¢ neni na narozeni
ditéte s DS dostatecné ptipraven a zalezi na celé rodin€, jak dané postizeni piijme a jakym
zpusobem za¢ne fungovat spole¢ny zivot. Zpracované ptipadové studie — kazuistiky Josefa a
Stépana prokazuji velice pozitivni a pratelskou atmosféru tdchto zkoumanych rodin a jejich
jedinecny pfistup k této problematice. Tento vzorec chovani by mohl byt vzorem pro ostatni
rodiny. Hlavnim cilem vyzkumu bylo pfiblizit problematiku pfijeti, vychovy a péce jedince

s DS rodinou a jeji hlavni a nezastupitelny vyznam.
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ZAVER

Cilem bakalatské prace bylo pfiblizit na zaklad€ vybranych odbornych material(,
problematiku Downova syndromu. Hlavnim cilem této bakalaiské prace bylo
zprostiedkovat nastavajicim rodicum ze, s pfichodem ditéte s Downovym syndromem
zivot nekonci. VSe je postaveno na jedincich, ktefi tvoii rodinu. Zakladem je funkcni
rodina, ktera stoji na pevnych zakladech. Partnefi spoleCnymi silami jsou schopni
prekonat prvotni piekdzky. Rodina je pfirozenyma nejvhodnéj§im prostiedim pro
vSestranny vyvoj dité. V rodiné dostava dit€¢ dostate¢né podnéty pro jeho dalsi vyvoj. Je
utvarena osobnost ¢loveka. Dité diky své rodiné i pres svij hendikep ma velkou Sanci zit
plnohodnotny a $tastny Zivot a byt pro spolecnost dulezitym.

Vedlejsim cilem bylo sepsat teoretickou ¢ast, srozumitelnou pro §irsi i laickou
vefejnost, ze které bude moci byt v pfipadé potteby Cerpano. Vétsi povédomi o dané
problematice a informovanost spolecnosti by pomohla zlepsit zivot rodin, déti, lidi
s Downovym onemocnénim. Davod je prosty ,,neznamého se lidé boji“. Je dulezité
odstranit pfedsudky a stigmatizaci z let minulych. Tyto rodiny jsou jedine¢né svym
pristupem k zivotu. Zaslouzi si nasi pozornost, podporu a predev§im pomoc. Od téchto
rodin, déti, lidi s DS se d4 mnohé naucit. Vidét svét pestrobarevny. Mg¢li bychom
predchazet socialnimu vylouceni hendikepovanych déti, lidi i celé rodiny.

Nastavajicim rodicim déti doporucuji Cerpat ze zkuSenosti odbornika i rodica déti
s DS. Odbornici by méli spolupracovat napfi¢ obory. M¢li by tu byt zastoupeny odbornici
ztad Iékafi (z Neonatologie, Pediatrie, Neurologie, Psychologie, Kardiologie,
Endokrinologie, Fyzioterapie a z dalSich obort), specialnich pedagogu, odborniki z fad
ze Specialné pedagogickych center. Tyto zkuSenosti jsou velice pfinosné pro vSechny
zucastnéné strany. Rodiny by se méli soustavné vzdélavat, Cist odbornou literaturu o dané
problematice, navstévovat vzdélavaci kurzy, vzdélavaci seminare, ti€astnit se edukace
pecuyjicich, tcastnit se webinaiu. Dulezitost vidim ve sdileni zkuSenosti, poznatkt rodin
s DS. Rodiny zde mohou ziskat cenné rady o péci i vychodé ditéte s DS. Mohou zde sdilet
své starosti, radosti, pocity iobavy. Dit¢ s mentalni retardaci pfedstavuje pro rodinu
daleko vetsi zatéz nez dité zdravé. Jeste slozitejsi situaci maji rodice, ktefi cekaji prvni
dit¢ a nemaji doposud zadné zkuSenosti. Pecujici rodiny se mnohdy dostavaji do nelehké

zivotni situace z davodi poskytovani kazdodenni péce ditéti, ktera je psychicky, fyzicky,
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i financné velice naro¢na a mnohdy vycCerpavajici. Zvlasté pokud se nedostavuji
dlouhodobé zadné pokroky.

Rodinam by méla byt dikladnéji nabizena komplexni podpora a pomoc v oblasti
socialni, odborné, informacni i finan¢ni. Tato pomoc by méla byt dostupné v§em. Bohuzel
tato pomoc hlavné v malych méstech a na vesnicich mnohdy pro rodiny déti s DS je
nedostupna nebo nedostacujici.

Kdo se vénuje problematice nemocnych ¢i postizenych déti nebo se nékdy setkal
s rodinou, do které se postizené dité narodilo, vi, jak je tézké a problematické udélat za
timto tématem jednoznacny zavér. Toto téma je velice obsahlé a vyvolava mnoho otazek
Vede k zamysSleni a hledani odpovédi. Pro mé samotnou byla bakalarska prace velkym
pfinosem. Mé¢la jsem moznost nahlédnout do zivota téchto jedineénych rodin.
Zprostfedkovat a priblizit vefejnosti zivot a problematiku rodin s DS. Pfinést a
zaznamenat jejich autentické vypovédi. Ikdyz jsou, tyto rodiny ,jiné“ maji mnohé
spolecné jsou jedinecné. Jedinecné svou trpelivosti, obétavosti, nesmirnou a nekone¢nou
laskou s kterou, pecuji a jsou denné na blizku svému ditéti, pfipraveni mu podat

pomocnou ruku a provést ho co nejlépe a nejdéle zivotem.
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PRILOHY

Priloha A — Obrazkova priloha

Obrazek 1: Downuv syndrom

Downiv syndrom — Trizomie chromozomu 21
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Obrazek 2: Downuv syndrom — ptiznaky
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Obrazek 3: Invazivni prenatalni diagnostika v CR 19942019

Invazivni prenatilni diagnostika v Ceské
republice, 1994 - 2019
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Obrazek 4: Invazivni prenatalni diagnostika v CR 19982019
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Obrazek 5: Indikace k invazivni prenatalni diagnostice
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Obrazek 6: Pocet narozenych s DS (2000-2014)
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Obrazek 7: Vyvojova stadia zdravého ditéte vs ditéte s DS
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Priloha B— Dotaznik

Vazeni respondenti, do rukou se Vam dostava dotaznik, ktery jsem vytvofila pro potieby
své bakalarské prace. Obracim se na Vas, nebot se domnivam, ze pokud se rozhodnete
dotaznik pravdivé vyplnit, ziskam tim velice cenné informace. Dotaznik je zcela

anonymni. Odpovédi budou slouzit vyhradné pro tcely bakalarské prace.

1. Pohlavi respondentu:
e Muz

e Zena

2. Nejvyssi dosazené vzdélani:
e Zakladni
e Vyucen(a)
e Stredoskolské s maturitou

e Vysokoskolské

3. Bydlite v hlavnim mésté, na malém mésté, ¢i na vesnici?
e Hlavni mésto Praha

e Malé mésto

e Vesnice

4. Pecujete o dité, dospivajiciho ¢i dospélého clovéka s Downovym syndromem?
e Ano

e Ne

5. Domnivate se, Ze je dobra dostupnost komplexni odborné pomoci pro rodiny déti
s Downovym syndromem i v malych méstech a na vesnicich.

e Ano

e Ne

e Nevim



6. Domnivate se, ze mate dostatecné znalosti, informace o problematice déti, lidi

s Downovym syndromem?

e Ano
e Ne
e Nevim

7. Domnivaite se, ze lidé s DS jsou pro spolecnost duleziti?

e Ano
e Ne
e Nevim

8. Domnivate se, Ze je rodina pro dité s DS prvotnim a jedinym mistem pro
spravny i dostatecny vyvoj?
e Ano

e Ne

9. Mate dostatecnou znalost problematiky ditéte s DS?
e Ano
e Ne

e Nevim

II



BIBLIOGRAFICKE UDAJE

Jméno autora: Lucie Zavadilova

Obor: Specialni pedagogika — vychovatelstvi

Forma studia: kombinovana

Nazev prace: Downtv syndrom, vychova, vzdélavani v domacim prostiedi
Rok:2022

Pocet stran textu bez priloh:79

Celkovy pocet stran priloh:6

Pocet titulu ceskych pouzitych zdroju:49

Pocet titulu zahrani¢nich pouzitych zdroju:8

Pocet internetovych zdroju:24

Vedouci prace: PhDr. Dusana Chrzova, Ph.D.



