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Informovanost Zen o problematice Downova syndromu

Anotace

Bakalarska prace se vénuje problematice Downova syndromu (dale DS). I kdyz se
prenatalni diagnostika zdokonaluje a déti s DS se rodi méné, jsou stile nedilnou
soucasti specialni pedagogiky. V dnesni dob¢ inkluze se tato problematika tyka navic
I pedagogickych pracovnikii v béznych Skolach. Pro spravny vyvoj ditéte je dulezita
spoluprace s rodinou.

Cilem prace je zjistit informovanost Zen z Siroké vefejnosti 0 problematice vychovy
ditéte s DS a porovnat rozdily v informovanosti v zavislosti na véku a zkusenostech zen.
Teoreticka Cast bakalaiské prace popisuje souvislosti se vznikem DS, diagnostické
moznosti, charakteristické znaky a vyvoj ditéte. Dale popisuje moznosti vzdélavani
a specifika péce o déti s DS. Empiricka Cast prace je zpracovana v podob¢ smiseného
vyzkumu. V ramci kvalitativniho vyzkumu byly pomoci rozhovoru zjistovany nézory
tii matek, které vychovavaji dit¢ s Downovym syndromem. Na zdkladé zjisténych
informaci byl vytvofen dotaznik, s jehoz pomoci byly osloveny Zeny, které jesté déti

nemaji, a zeny, které jiz dité nebo déti bez postizeni maji.
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Awareness of women towards Down syndrome

Annotation

The bachelor thesis is devoted to Down-syndrome (further DS). Even if the prenatal
diagnosis is improving and children with Down-syndrome are born less, they are an
integral part of special education. Nowadays the inclusion also concerns educators in
common schools. The cooperation with the family is important for the proper
development of the child.

The aim of the work is to find out the awareness of women from general public
about the issues of upbringing of a child with DS and to compare differences in the
awareness depending on age and experience of the women. The theoretical part of the
bachelor thesis describes association with the onset of DS, diagnostic options,
characteristic signs and development of the child. It describes further possibilities of
education and specifics of the care of children with DS. The empiric part of the bachelor
thesis is done in the form of mixed research. In the framework of improving of the
quality of the research, opinions of three mothers were collected through the interview
who bring up a child with Down-syndrome. The questionnaire was created based on the
gathered information which the women were approached with who have not children
yet and the women who have a child or children without disability.
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Down-syndrome, mental retardation, upbringing, education, inclusive pedagogic
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Uvod

Kdyz se fekne Downiiv syndrom, témét kazdému z nés, laikovi ¢i odbornikovi, se
v hlavé objevi obraz cloveka typického vzhledu. Kazdy vSak méame rozdilné
zkusenosti, nazory i1 postoje. Pro n¢koho je to jen vzdalena problematika, pro jiného
diagnoza, ktera zménila zivot celé rodiné. Obecné o lidech s mentalnim postiZzenim
koluji nejriznéjsi piedsudky, které byvaji stale jesté pozustatkem z minulosti, kdy byly
osoby s jakymkoli znevyhodnénim ,,odstranovany* z o¢i spole¢nosti a uméle byla
vytvarena idea, Ze je naSe zemé& plnd zdravych, krasnych a pracujicich jedinct. Kdo
nespliioval tato kritéria, jako by nebyl. Zhistorie vime, Ze se tyto tendence
v pravidelnych cyklech ve vétsi ¢i mensi mite pravidelné vraceji.

V dnes$ni dob¢ inkluzivniho vzdélavani se snazime zarazovat déti, pokud to
dovoluje jejich zdravotni stav, do hlavniho vzdélavaciho proudu. Jakym zplsobem
zaClenovani ditéte s postizenim do intaktni spolecnosti prob&hne, zalezi nejen
na pedagogickych pracovnicich, ale i na pfistupu a motivaci rodiny. Podstatny vliv ma
1 ptistup celého okoli.

Béhem praxe v riznych Skolnich a mimoSkolnich zafizenich jsem méla moznost se
setkat s mnoha détmi s riznym druhem a stupném postizeni. Byly mezi nimi i déti
s Downovym syndromem. Samoziejmé kazdé dité bylo jiné a v néfem vyjimecné.
Stejné tak i kazdy pedagog a rodi¢. Mohla jsem tedy pozorovat a porovnavat piistupy
rodin, jak s ditétem pracuji, kolik ¢asu mu vénuji a jak se to na daném ditéti odrazi.
Proto bych rada v ramci své bakalarské prace zmapovala povédomi Siroké vetejnosti
z fad Zen v nasi spolecnosti o problematice Downova syndromu. SlySely nékdy o této
problematice? Zajimaly se o ni? Vé&di, kdo a jak pomaha roding€ s pé¢i o tyto déti? Kde
se déti s Downovym syndromem vzdélavaji?

Ziskané informace z Siroké vefejnosti porovnam se zkusenostmi nékolika matek,

které o dité¢ s Downovym syndromem pecuji.
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Teoreticka cast

Teoreticka Cast bakalaiské prace popisuje souvislosti se vznikem Downova
syndromu (dale DS), diagnostické moznosti, charakteristické znaky a vyvoj ditéte. Dale

jsou popsany moznosti vzdélavani a péce o déti s DS.

1 Vznik chromozomalni aberace

Na kvalité lidského zivota se spolu s genetickym vybavenim vyznamné podileji
spokojenost a zivotni prostiedi. Zmény v zevnim prostiedi zpétn€ ovliviiuji geneticky
potencial populace (Kukla, 2016). I vyvoj psychickych vlastnosti a schopnosti zavisi
na vrozenych dispozicich a vlivu prostiedi. V genetické vybavé je zakoédovan
individualni rozvoj jedince (Vagnerova, 2012). Endogenni ¢i exogenni vlivy ho mohou
negativné poznamenat. Dle tohoto rozdéleni hovofime o vrozeném nebo ziskaném
postizeni (Valenta, 2013). V prenatalnim obdobi muze vlivem mutagennich faktort
dochézet k aberaci chromozomi nebo ke zménam v jejich poctu. Syndromy zplisobené

zménou poctu chromozomi jsou nejcastéjsi pfi€inou mentalni retardace (Valenta,

2014).

2 Downtiv syndrom

Kazda bunika v téle ma 46 chromozomi, jen vajicka a spermie obsahuji polovi¢ni
pocet. To umoziuje spojeni téchto dvou bunc¢k a vznik standardni bunky o 46
chromozomech. Tato bunika ma 23 pard a kazdy z nich nese chromozomy obou rodicu.
Dvacet dva pari chromozomu je v laboratoii sefazeno podle velikosti a ocislovano.
Posledni par urcuje pohlavi. Downiv syndrom vznikd v okamziku, kdy se na 21. misté

objevi misto dvou chromozomt tfi chromozomy (Selikowitz, 2005).
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2.1 Definice Downova syndromu

Downtv syndrom je ,, nejcastéjsi ze syndromii chromozomdalni etiologie, podminény
nadpocetnym chromozomem 21.“ (Muntau, 2014, str. 39) Projevuje se mentalni
retardaci, typickou kraniofacidlni dysmorfii, abnormalitami skeletu, vrozenymi
vyvojovymi vadami vnitinich organti a svalovou hypotonii. Lidé s Downovym
syndromem jsou nachylngjsi k infekénim chorobam a castéji onemocni
hematoonkologickymi chorobami, a proto se dozivaji niz§iho v€ku nez vétSinova

populace (Muntau, 2014).

2.2 Historie diagnostiky Downova syndromu

Prvni zminky 0 takto ,,nemocnych® lidech byly nalezeny v literatufe z 15. a 16.
stoleti. Podrobné bylo onemocnéni poprvé popsano v roce 1866 anglickym pediatrem
Johnem Downem. Podle néj je nazyvano jako Downova nemoc (morbus Downi).
Az vroce 1959 francouzsky badatel Jérdome Lejeune zjistil, ze onemocnéni vznika
na zakladé piebyteéného chromozomu 21 (viz piiloha &. 1) (Svarcova, 2011).
Ke skutecnému rozvoji prenatalni diagnostiky doslo az po roce 1966, kdy se zacala
provadéet analyza bunck z plodové vody. Dale byly objevovany riizné hormony, které
vypovidaly o pribchu téhotenstvi a upfesiiovaly prenatdlni diagnostiku (Roztocil
a Bartos, 2011). Ptistup spolecnosti k péci o lidi s DS v historii je popsan v kapitole
2.7.

2.3 Etiologie Downova syndromu

Podle Svarcové (2011) je vyskyt DS v kazdé populaci piiblizné stejny a nema
na n¢j vliv pfislusnost rodict k urcitému etniku, misto bydlisté ani socialni postaveni.
Kolektiv autord v Medical Tribune (2016) uvadi, Ze DS je podle dosavadnich zjisténi
nahodny jev a jedinym faktorem ovliviiyjicim jeho vznik, je v€k rodich. Za rizikovou
skupinu oznacuji matky star$i 35 let a otce star§i 50 let. Udavaji, ze pocet déti
narozenych s DS klesd. Diky modernim prenatdlnim diagnostickym metoddm se pocet
zivé narozenych déti s chromozomalnimi aberacemi snizil. Avsak celkovy pocet

diagnostikovanych ~ dlouhodobd v Ceské republice stoupa vlivem &asnéjsiho
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a presngjsSiho prenatalniho screeningu. Do statistiky patologickych téhotenstvi jsou
zafazena 1 tchotenstvi, ktera by koncila samovolnym potratem pied stanovenim
diagnozy. Zvysujici se veék rodici je také divodem castéjsiho vyskytu DS. Jiz v roce
2013 byla kazdé pata matka starsi 35 let (kol. Medical Tribune, 2016).

2.4 Diagnostika Downova syndromu

Diagnostické metody vrozenych vyvojovych vad plodu jsou v soucasné dob¢ pouze
invazivni, jsou spojeny s rizikem poSkozeni plodu nebo potratu asi v 0,5 az 1 %
pfipadi, a proto nejsou vyuzivany pausalné. Amniocentéza, kordocentéza nebo odbér
choriovych klki jsou doporucovany jen zenam s vysokym rizikem, které bylo zjisténo
béhem prenatalniho screeningu. Prenatalni screening Downova syndromu vychazi
z vysledkti krevnich testl a ultrazvukového wvySetfeni. Z véku matky, vysledka
biochemického screeningu a ultrazvukového vysetfeni je vypocteno riziko postizeni
plodu. Ze riziko stoupa s vékem matky (viz piiloha &. 2), je znamo jiz od roku 1933.
V ramci biochemického screeningu se hodnoti hladina alfa-fetoproteinu. Jeho nizsi
hladina je markerem zvySen¢ho rizika vzniku DS, ale vyssi efektivity vySetieni se
dosahuje az v kombinaci s ostatnimi laboratornimi hodnotami a ultrazvukovym
vySetienim (Hajek, 2014). K nevyhodam screeningu V prvnim trimestru patii hrazeni
testu pacientkou, efektivita a kvalita vySetfeni zavisi na technickém vybaveni
a zkuSenostech 1ékaie (Frisova, 2015). Kromé kombinovaného testu, ktery se provadi
v prvnim trimestru, stdle pokracuje také biochemické testovani téhotnych zen
ve druhém trimestru. Dle Louckého a kol. (2016) je pfiznivou informaci, Ze vice nez
polovina z téchto vySetieni se dnes integruje. Samostatné provadéni triple testu dnes jiz
neni povazovano za dostacujici, ale vyznam ma v kombinaci s vysledky z prvniho
trimestru. Hajek (2016) ale integrovany test nedoporucuje a povazuje ho za logisticky
naro¢ny, upozoriuje na vyssi faleSnou pozitivitu a delsi vyhodnocovani vysledkd.

Hurford (2013) na zaklad¢é svého vyzkumu z roku 2012 uvadi, Ze vétSina Zen by
podstoupila prenatalni diagnostiku znovu i pies stres, ktery nasledoval po sdéleni

diagno6zy. Asi polovina Zen po sdéleni diagnézy pozadala o ukonceni te¢hotenstvi. Ty,
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které se rozhodly dit¢ donosit, pozitivn¢ vnimaly cas, ktery mély na zpracovani

informaci a pfipravu na narozeni jejich ditéte.

2.5 Charakteristické znaky

Podobn¢ jako vSechny déti i déti s DS dédi geny po rodiéich a do jisté miry se jim
podobaji (Svarcova, 2011). Podobu rodi¢ti mizeme nachazet v odstinu pleti, barvé
vlast, o¢i, ale i v povahovych vlastnostech a riznych schopnostech. Kazdé dité je
jedine¢na osobnost (Selikowitz, 2005).

Syndrom je soubor ptiznakd typickych pro dané onemocnéni (Muntau, 2014).
V roce 1866 doktor John Langdon Down popsal charakteristické rysy osob s DS.
Pri¢inu vzniku DS jesté neznal a domnival se, ze jde o navrat k primitivnimu
mongolskému etnickému plemeni. Pravé proto, ze nékteré obli¢ejové rysy piipominaji
Asiaty, byli lidé s DS oznaCovani za “mongoloidni®. Mylnou domnénku doktora
Downa zavrhl jeho syn Reginald (Selikowitz, 2005).

Ve vétsing pripadi je 1ékar schopen stanovit diagnozu kratce po porodu na zaklade
vzhledu ditéte. Je popsano vice nez 120 charakteristickych znak, ale neni ani jeden,
ktery by se musel vyskytovat u vSech déti s DS. Nékolik nejcastéjSich znaki je popsano
Vv nasledujicich podkapitolach. U mnoha z déti 1ze objevit Sest az sedm znakd. Vyjimku

tvori jisty stupenh mentalni retardace (Selikowitz, 2005).

2.5.1 Kraniofacialni dysmorfismus

Hlava déti s DS byva mensi, jeji zadni ¢ast je zplostéla a mensi je také mozkovna.
Nedostatecné vyvinuté obli¢ejové kosti, maly nos a vystouplé Celo vytvari obraz
plochého a kulatého obliceje. O¢i maji normalni tvar, ale izka, Sikmaé vicka a vyrazna
kolma kozni fasa ,.epikantus” ve vnitinim koutku budi dojem $ikmych oéi. Castym
nalezem byvaji bilé skvrny na duhovce. Jedna se o tzv. Brushfieldovy skvrny
(Svarcova, 2011; Kukla, 2016). Epikanticka fasa i Brushfieldovy skvrny se mohou
objevit i u zdravych novorozencti. Casem se ztraci a mohou tpIné vymizet (Selikowitz,
2005). Oc¢ni ftasy byvaji profidlé. Dalsim znakem muize byt hypertelorizmus,

popisovany jako nadmérna vzdalenost vnitinich o¢nich koutkd. Usi mohou byt o néco
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mensi, dysplastické a nize posazené. Napadna jsou poméerné mala, po vétSinu Casu
oteviena usta. Jazyk byva zvétSeny, a proto casto vycniva mezi rty. To je umocnéno
hypotonii oblicejového svalstva. Nizsi patro a mensi Celisti mohou zptsobovat chybné
postaveni zubt. Jejich rast je asto opozdén. Krk je kratsi, $irsi a mohutngjsi (Svarcova,
2011; Kukla, 2016).

2.5.2 Skeletalni anomalie

Lidé s DS jsou mensiho vzristu a rostou pomaleji nez jejich vrstevnici. Ruce mivaji
kratké, Siroké s kratkymi prsty. Atypické postaveni patého prstu, klinodaktylie (viz
piiloha ¢. 3), se muze vyskytovat i v nékterych rodinach bez DS. Na ruce nachazime
jen jednu palmarni ryhu. Pokud jsou dvé, vedou ob¢ napfi¢ dlani. Nohy jsou silné, lidé
s DS maji mala chodidla s kratkymi prsty a objevuje se tzv. sandalova ryha mezi
prvnim a druhym prstem (viz ptiloha ¢. 4) (Selikowitz, 2005). Charakteristické jsou
zmény v oblasti panve. Lopaty kosti kycelni jsou rozsifené a jamky kycelnich kloubt
nemaji standardni postaveni (Muntau, 2014). U menSich déti s DS jsou koncetiny a krk
hypotonické. V prubéhu Zivota se vétSinou svalovy tonus upravi (Selikowitz, 2005).
V disledku celkové ochablosti ma hodné déti volné klouby a vlivem nedostate¢né

pevnosti §lach ploché nohy (Svarcova, 2011).

2.5.3 Smyslové vady

Svarcova (2011) uvadi, Zze u déti s DS se objevuji smyslové poruchy &astéji nez
u jejich vrstevnikil. Protoze asi 50 % trpi kratkozrakosti, 20 % dalekozrakosti a velka
¢ast Silhavosti, jsou nutné pravidelné navstévy oc¢niho 1ékate. Vice nez polovina déti ma
vadu sluchu. Vsechny smyslové vady musi byt v¢as diagnostikovany a kompenzovany,

aby neomezovaly déti v dalsim vyvoji (Svarcova, 2011).

2.5.4 Vyvojové vady vnitinich organu

Svarcova (2011) piSe, Ze az 40 % déti s DS ma vrozenou vyvojovou vadu srdce.
V minulosti to byla casta pfi¢ina jejich ¢asného umrti. Jde predev§im o septalni vady
sini 1 komor (defekty v ptepazce mezi sinémi nebo komorami) a Fallotovu tetralogii

(kombinace 4 vrozenych vad srdce — defekt v pfepazce mezi komorami, zbytnéni pravé

15



komory, zuzeni plicnice a patologické napojeni aorty na srde¢ni komoru). V oblasti
gastrointestinalniho traktu dochazi ke sten6zam duodena, atrezii anu, prolapsu recta,
megakolon a k vrozenym vadam slinivky bfi$ni tzv. pankreas anulare (Kukla, 2016).
Mezi cCasto pfidruzend onemocnéni patii hypotyredza, jsou nachylnéjsi k infekcim
vlivem poruchy imunity a hematoonkologika onemocnéni se u lidi s DS vyskytuji

10x — 30x casté&ji nez v bézné populaci (Kukla, 2016).

2.5.5 Mentalni retardace

Doslovny pieklad tohoto slovniho spojeni ,,opozdéni mysli“ nevystihuje jeho plny
vyznam. Ve skuteCnosti zahrnuje nejen psychické schopnosti, ale i celou lidskou
osobnost. Je zasazena rozumova slozka, oblast emoci, komunika¢ni schopnost, troven
socialnich vztahli a moznost spole¢enského a pracovniho uplatnéni (Slowik, 2007).
., Nejde jen o prosté casové opozdovani vyvoje, ale téz o strukturalni vyvojové zmeény. *
(Valenta, 2014, str. 30) Nelze tedy automaticky dité s mentalni retardaci porovnavat
s ditétem mladsim (Valenta, 2014).

Mentalni retardace se dle hloubky postizeni déli na ¢tyfi stupné. Hlavnim kritériem
stupné mentalni retardace je vySe inteligencniho kvocientu (dale 1Q), ktery se méfi
pomoci psychologickych testi. Hranici mentalni retardace jako dusevni poruchy je 70

bodi IQ (Valenta, 2014). Stupn€ mentalni retardace jsou popsany v nasledujici tabulce:

Tabulka 1: stupné mentalni retardace

Lehké mentalni retardace 1Q 50 - 69
Stiedné tézka mentalni retardace 1Q 35-49
T&zka mentalni retardace IQ20-34
Hluboka mentalni retardace 1Q pod 20

Zdroj: Valenta, 2014, str. 26

Jak jiz bylo feceno vyse, urcity stupeil mentalni retardace se objevuje u vSech déti
s DS (Selikowitz, 2005). Hloubka mentalniho postizeni u jedincti s DS se vétSinou
pohybuje v pasmu lehké a stiedni mentalni retardace. Neni zavisla na poctu télesnych

znak®, ale miZe byt ovlivnéna celkovym zdravotnim stavem (Cerna, 2015). Déti
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vychovavané v rodin¢ Ccastéji dosahuji vysSich intelektovych schopnosti nez déti

v Gstavni péci (Svarcova, 2011).

2.5.5.1 Lehka mentalni retardace

Vyraznéji se projevuje az po zahajeni Skolni dochazky. Patrny je opozdény vyvoj
feCi. Vétsina jedinct je plné€ sobéstaéna v zakladnich dennich ¢innostech a mohou
vykonavat nenaro¢né a klidné zaméstnani. Vychovné ptisobeni okoli ma velky vyznam
pro dalsi rozvoj. Dal$i dusevni poruchy se vyskytuji ve stejném mnozstvi jako v bézné

populaci (Valenta, 2013).

2.5.5.2 Stredné tézka mentalni retardace

Vyzaduje celozivotni podporu v sebeobsluze, bydleni i zaméstnani. Mysleni je
omezené a fe¢ zustava chuda a jednoducha i v dospélosti. Moznost edukace je vyrazné
omezend. Tento stupel mentalni retardace je casto doprovazen epilepsii,

neurologickymi, télesnymi a dal$imi dusevnimi poruchami (Valenta, 2013).

2.5.5.3 Tézka mentalni retardace

Jiz v pfedSkolnim véku je patrny vyrazné opozdény psychomotoricky vyvoj.
Uroven sebeobsluhy je trvale a vyrazné omezend, strava musi byt specialné upravena.
Red je omezena maximalné na jednotliva slova, spiSe ziistava na predieové urovni. Je
doprovazena motorickymi poruchami s piiznaky poskozeni CNS. Casté jsou poruchy

chovani se stereotypnimi pohyby (Valenta, 2013).

2.5.5.4 Hluboka mentalni retardace

Jedinec vyzaduje trvalou pé¢i a pomoc pii vSech ¢innostech. Mentalni postiZzeni je
casto doprovazeno senzorickym a motorickym postizenim. Komunikace je omezena na

jednoduché pozadavky a nonverbalni odpovédi (Valenta, 2013).
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2.6 Vyvoj ditéte s Downovym syndromem

Dité s DS se stejné jako kazdé jiné postupné vyviji. Novorozenec je plné zavisly
na pomoci okoli a postupné se rozviji a osamostatiiuje Vv télesné, intelektudlni
1 emociondlni oblasti. Cilem prace s détmi je dosdhnout co nejvysSiho stupné
samostatnosti. Samostatnost je pfitom velmi relativni pojem, protoze kazdy cloveék
béhem zivota potiebuje néci pomoc. Vyvoj déti s DS vsak probihd pomaleji, je méné

kompletni a da se ocekavat vyssi potieba pomoci i v dospélosti (Selikowitz, 2005).

2.6.1 Prenatalni vyvoj

,,Chromozomové aberace vznikaji v dobé, kdy dochazi k bunécnému déleni
a rozchodu chromozomii do dcerinych bunéek.* (Valenta, 2014, str. 28) Poté se buiky
Vv téle nedéli tak rychle jako normalné a je naruSena migrace bun¢k. To ma vliv
na utvafeni riznych casti t€la i mozku a dité se zpravidla rodi mensi. Asi 80 %
takovych téhotenstvi kon¢i samovolnym potratem (Selikowitz, 2005).

V ramci prenatdlniho sonografického vySetfeni ve 12. tydnu Ize detekovat nékteré
vady typické pro dit¢ s DS. Lékat se zaméfuje na vySetfeni Sijového projasnéni plodu
tzv. nuchalni translucenci a na nosni klistky plodu a délku femuru a humeru plodu.
Dale hleda jiz zminéné vrozené vyvojové vady srdce a ostatnich organti béhem
pravidelnych sonografickych kontrol. Pfi zjist€ni vrozené vyvojové vady je Zena
seznamena s progndézou a moznosti lécby. Pfi zachovani tchotenstvi je Zena dale

wewvr

ditéti poskytnuta odpovidajici péce ihned po narozeni (Frisova, 2015).

2.6.2 Novorozenec

Ihned po narozeni lze vétSinou stanovit diagnézu dle typického vzhledu ditéte.
Novorozenci s DS maji vyrazné¢ niz$i svalovy tonus. Kladou mensi odpor pii
manipulaci, kiik je daleko slabsi vlivem oslabeni mezizebernich svalii a pii kojeni se
mohou objevit problémy se sanim. Ostatni reakce a potieby jsou shodné s jejich
vrstevniky (Selikowitz, 2005). V novorozeneckém obdobi je tfeba feSit ptipadné

vrozené vyvojové vady (Kukla, 2016).

18



2.6.3 Kojenec

Kojenecky vek zacina 29. dnem Zzivota a kon¢i ve 12 mésicich veéku (Kukla, 2016).
Béhem prvniho roku zivota se rychle rozviji motorika, smyslové vnimani a zacinaji
prvni naznaky feci. Déti s t€Zkou a hlubokou mentélni retardaci byvaji diagnostikovany
jiz v tomto obdobi (Cerna, 2015). U kojencti s DS se v disledku slabého svalového
tonu vyviji hruba motorika pomaleji nez ostatni oblasti. Na konci prvniho roku zivota je
vétsina déti s DS schopna sedét bez opory a pokousi se 1ézt. Vyvoj feci je srovnatelny

s vrstevniky (Selikowitz, 2005).

2.6.4 Batole

V obdobi mezi prvnim a tfetim rokem zivota by mélo zdravé dité zvladnout
vzptimenou chiizi, rozviji se symbolické uvazovani a fe¢. V batolecim obdobi lze
diagnostikovat stfedni stupenn mentdlni retardace a zac¢ind byt ndpadny i lehci stupen
mentalni retardace. U déti s DS je motoricky vyvoj pomalejsi, déti si hlfe osvojuji
hygienické navyky a pii jidle potiebuji dopomoc. Relové schopnosti si osvojuji
pomaleji (Cerna, 2015). Do tietiho roku i dité s DS dosahuje vy3si obratnosti. Vétsinou
zvlada jistou samostatnou chizi. Umi kopnout do mice a schody vyjde s oporou.
Prozatim se neumi del$i dobu soustiedit na vybranou Cinnost a pfetrvavaji problémy
s kousanim pevné stravy. Jiz Iépe rozumi a zacina spojovat jednotliva slova. Vhodna je

intervence logopeda (Selikowitz, 2005).

2.6.5 Predskolni vék

Od tfi do Sesti let dochdzi k vyraznému rozvoji poznavacich schopnosti, socialniho
chovéni a formovani osobnosti. Zdokonaluje se motorika a koordinace. V tomto obdobi
byva diagnostikovana lehkd mentalni retardace. Jsou jiZ znatelné poruchy vnimaéni,
uvazovani, schopnosti komunikace a navazovani socialnich vztahti (Cerna, 2015).
V predskolnim véku se dité s DS zacind zaclenovat do kolektivu a mé rddo spolecnost
dalSich déti. Kolem patého roku zvladéa chtzi po schodech smérem nahoru, koordinaci
pohybu pii béhu, dokaze se vyhnout pirekazkdm a zacinéd jezdit na tfikolce. Zvlada

manipulaci s mensimi pfedméty, sestavuje skladacky a zacina kreslit. Pfedskolak s DS
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mluvi v jednoduchych vétach, zatim s gramatickymi chybami a se Spatnou vyslovnosti.

Snazi se opakovat jednoduché basnicky (Selikowitz, 2005).

2.6.6 Skolni vék

Mladsi skolni vék zahrnuje obdobi od Sesti let do nastupu puberty. Hruba motorika
se stale rozviji a zvySuje se svalovy tonus. Do deseti let se déti s DS s lehkou mentalni
retardaci nauci chytat mi¢, Splhat, a stale se zlepSuje koordinace a vytrvalost. Do deseti
let dokaze nakreslit jednoduchou postavu nebo jednoduchy obrazek. V zavislosti na
stupni mentalniho postizeni se pokousi ¢ist a psat. Komunikacni schopnosti se stale

zlepsuji (Selikowitz, 2005).

2.6.7 Obdobi dospivani a dospélosti

Obdobi dospivani je povazovdno za velmi dynamickou etapu. Jde o ptechod
z détstvi do dospélosti. Schopnost osamostatnit se zavisi na stupni mentalniho
postizeni. Také je ovlivnéno mirou podpory rodiny a okoli (Valenta, 2013).

Nebot se prace zamétuje na déti piedSkolniho a mladSiho Skolniho véku, nejsou zde
dalsi veékové kategorie zahrnuty. Informace o vyvoji osob s DS v obdobi dospivani
a dospélosti je pospano v odborné literatufe. Tomuto tématu se vénuji naptiklad
publikace ,, Psychopedie — teoretické zdaklady a metodika“ (Valenta a Miiller, 2013)
nebo ,, Ceskd psychopedie — specidlni pedagogika osob s mentdlnim postizenim* (Cerna

a kol, 2015).

2.7 Péce o dité s Downovym syndromem

Béhem historie se pfistup ke znevyhodnénym ¢lenim spolecnosti meénil.
Po vétSinu Casu se spoleCnost nechovala piili§ piivétive. Ve starovéku pievazoval
represivni pistup zahrnujici zotrocovani a zabijeni slabych déti. I ptes to archeologické

nalezy dokladaji pokusy o lé¢eni, vysokou miru péce a pomoci (Slowik, 2007).

2.7.1 Péce v minulosti

John Langdon Haydon Down (1828 - 1896), vedouci 1ékaf tstavu pro slabomyslné

osoby v anglickém Surrey, sledoval své klienty s mentalni retardaci a u ¢asti z nich
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pozoroval typické znaky pro mongoloidni rasu. Popsal klinicky obraz choroby,
nazyvané¢ jako Downlv syndrom, vénoval velké usili zlepSovani péce o déti
s mentalnim postizenim a tim i1 o déti s DS. Také se snazil zlepsSit hodnotici Skalu

mentalnich deficitd (Muzakova, 2011).

2.7.2 Reakce rodicii na sdéleni diagnozy

V rodinach vychovavajicich dit¢ s mentalni retardaci vétSinou rodice tusi, Ze se
jejich dité nevyviji standardnim zpisobem jesté pied stanovenim diagnozy. Rodice déti
s DS jsou v odlisné situaci, protoze diagndzu znaji jesté pied narozenim ditéte anebo
jim je sdélena kratce po porodu. Je popsana fada modelt definujicich fdze vyrovnavani
se s faktem, Ze moje ditd ma postizeni (Cerna, 2015). Valenta (2013) zmifuje tii
typické faze, kterymi rodie prochazeji. Prvni je faze Soku a popfeni. Jedna se
o stresovou situaci. Rodi¢e se snazi popirat skutecnost, hledaji vinika a pfipravuji se
na ,,boj* o normalni Zivot ditéte. Druhou fzi je postupna akceptace a vyrovnavani se
S problémem. V této fazi se zvySuje zdjem rodicl ziskat potiebné informace. Toto
obdobi trva rizné dlouhou dobu, a ne vzdy koné¢i smifenim se s postizenim ditéte.
Zpracovani této situace zalezi na osobnosti rodi¢li, zdravotnim stavu, véku, poctu déti
a kvalit¢ partnerského vztahu. Zvladnuti tohoto obdobi se odrazi v pfistupu k ditéti.
Muze vyustit v ptijeti ditéte, odchod jednoho z partnerti od rodiny anebo pfedani ditéte
do institucionalni péce. (Cerna, 2015 a Valenta 2013). Realisticky postoj je tfeti fazi,
ve které rodi¢e pfijmou postizeni ditéte a jeho dusledky. Tteti faze nedosahnou vsichni

rodi¢e déti s postizenim (Cerna, 2015).

2.7.3 Péce vrodiné

Narozeni ditéte s DS vétSinou zkomplikuje partnersky vztah a Casto vyusti
vrozchod rodi¢l. Rodie uvadéji, Ze nemocné dit€ vrodiné Ccasto omezuje
1 zékladni aktivity, pocituji ubytek Casu a musi planovat 1 n¢které zdkladni €innosti.
Rodice soustiedi veSkerou energii na péci o dit€¢ a nemysli na své zdravi a potieby.
Stresem pro rodi¢e neni jen samotné postizeni ditéte ale i obavy z reakce okoli.

Reakcim z okoli neceli jen rodice, ale i sourozenci ditéte s DS. ZaZivaji situace, které
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bézné déti nepotkaji. Miize to byt vyssi mira stresu, ale i obohacujici zkuSenosti. Ve
zélezi na rodin€ a lidech v okoli (Havelka a BartoSova, 2019).

Rodina je vSak nejpiirozenéjsim prostiedim pro vychovu ditéte. Pro dalsi vyvoj je
tteba, aby se rodiCe co nejdiive vyrovnali se vSemi okolnostmi a zaujali pozitivni
postoj. Nejméné vhodné je odmitani ditéte, ale ani piehnané ochranitelsky postoj neni
optimalni. Castou chybou je rezignace na dalsi rozvoj a vychovu ditéte. Pichnané
naroky a pocit, Ze dit€¢ bude stejné jako jeho vrstevnici, také neni spravny. Dité je tfeba
mit rad a brat je takové, jaké je. Pozadavky na vyvoj musi odpovidat jeho mentalni
urovni a celkovému zdravotnimu stavu (Fischer, 2014). Jak bylo popsano v podkapitole
2.5.5, mentalni retardace byva diagnostikovana v prabéhu détstvi. Casnost diagnostiky
zavisi na stupni MR. U déti s DS predpokladdme jisty stupenn mentélni retardace jiz
po narozeni, a proto Ize spolupracovat s odborniky od raného détstvi (Cerna, 2015).
Nedilnou soucasti péce o dite¢ s DS je 1écba pripadnych vrozenych vyvojovych vad.
Diky peclivé prenatalni diagnostice jsou tyto vady ve vétsiné piipadt diagnostikovany
jesté pred narozenim ditéte a v piipad¢ potieby rodina navstévuje specializovand centra
(Kukla, 2016). Aby se rodina dokazala vyrovnat s dlouhodobym stresem zptisobenym
péci o dité s kombinovanym postizenim a adaptovala se na nové Zivotni podminky, je
tieba myslet na zakladni potieby rodiny a zajistit odbornou pomoc. Mezi poskytovatele
specialné pedagogické péce v raném a predskolnim véku patii stfediska rané péce
(Cerna, 2015), ktera se orientuji na rodinu jako na celek (Valenta, 2013). Rana
intervence je velmi diilezitd nejen pro dalsi rozvoj ditéte, ale i pro podporu celé rodiny.
Do rané péce se zapojuji zdravotnicke, socialni, psychologické a specialné pedagogické
sluzby a snazi se o komplexni podporu a rozvoj ditéte. Specialisté dochdzeji pravidelné

do rodiny a spolupracuji s rodici (Cerna, 2015).

2.7.4 Ustavni péce a vychova

Bazalova (2014) uvadi, Ze kazdému ditéti je nejlépe doma, ale mohou nastat

situace, kdy je vhodnéjsi volbou umisténi ditéte do ustavniho zafizeni.
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Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky spravuje zafizeni pro déti do tii let.
Détska centra poskytuji kojenciim a batolatim komplexni interdisciplinarni péci
(Kukla, 2016). Dale je tstavni péce poskytovana v zafizenich pro mladez, uréenych pro
déti od tii let, a po dokonceni povinné Skolni dochazky nebo po ukonceni ptipravy na
budouci povoléani, Vv pobytovych sluzbach pro dospélé. Ne vzdy se toto rozdéleni
striktné¢ dodrzuje vzhledem k mentalnimu véku klientd. Pro Kklienty s mentalnim
postizenim jsou ziizovana centra S dennim, tydennim nebo celoro¢nim pobytem.
Vychovné skupiny V téchto zafizenich jsou tvofeny podle rozumovych schopnosti
klientd. Je jim poskytovana komplexni péfe Vramci ucelené rehabilitace (Fischer
a Skoda, 2008). Zafizeni socialnich sluzeb v Ceské republice zfizuji naptiklad centra
dennich sluzeb, denni a tydenni staciondfe, domovy pro osoby se zdravotnim

postiZzenim, chranéna bydleni a mnoho dalSich (Mach, 2019).

2.8 Vzdélavani ditéte s DS

Spravna péce a kvalitni vzdélavani mize déti s DS rozvijet rychleji, nez se diive
predpokladalo, ale vZdy bude tempo pomalejSi nez u déti bez postizeni. Neni ale
vhodné tladit dité az za hranice jeho moznosti, abychom ho nevystavovali nadmérnému
stresu. To by na vysledky mohlo mit opacny efekt (Selikowitz, 2005). Béhem vyuky
neni primarnim cilem dosahnout maximalniho vykonu ditéte, ale co nejlépe ho pfipravit
na budouci Zivot. Pro dosaZzeni nejlepSich vysledkl je tfeba respektovat individualni
tempo ditéte, vyuZzivat ndzornost, dbat na rozvoj jemné i hrubé motoriky a postupovat
metodou malych kroku (Lechta, 2016). Kutalkova (2011) popisuje metodu malych

krokt jako cestu do kopce, sice delsi, oklikou, ale vyhyba se prudkému stoupani.

2.8.1 Legislativa v oblasti vzdélavani

Znalost legislativy je dllezita nejen pro pedagogické pracovniky, ale i pro rodice
déti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami. PomiZze jim pfi prosazovani prav jejich
déti (Bazalova, 2014). Legislativni ramec vzd¢lavani je dan zakonem ¢. 561/2004 Sh.,

o pfedSkolnim, zdkladnim, stfednim, vyS$Sim odborném a jiném vzdélavani (déle
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Skolsky zdkon). Dle tohoto zédkona o pfijeti ditéte s mentdlnim postizenim rozhoduje
feditel na doporuéeni $kolského poradenského zafizeni a détského 1ékate (Cerna, 2015).

§16 Skolského zdkona stanovuje zakladni ramec pro vzdélavani déti, zaka
a studentl se specidlnimi vzdélavacimi pottebami. ,,Ditétem, Zakem a studentem
se specidalnimi vzdeélavacimi potirebami se rozumi osoba, ktera k naplneni svych
vzdeélavacich moznosti nebo k uplatnéni nebo uZivani svych prdav na rovnoprdavném
zdklade s ostatnimi potiebuje poskytnuti podpiirnych opatieni. Podpiirnymi opatienimi
se rozumi nezbytné upravy ve vzdelavani a Skolskych sluzbdach odpovidajici
zdravotnimu stavu, kulturnimu prostredi nebo jinym Zivotnim podminkam ditéte, zZdka
nebo studenta. Déti, Zaci a studenti se specidalnimi vzdeélavacimi potrebami maji pravo
na bezplatné poskytovani podpirnych opatreni skolou a Skolskym zarizenim. Dal$im
dilezitym dokumentem je vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., o vzdélavani zaki se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami a zakt nadanych. Vyhldska zahrnuje stupné podplrnych
opatieni, je ndvodem pro tvorbu individudlniho vzdélavaciho planu, seznamuje nas
s naplni prace asistenta pedagoga a je podkladem pro praci s détmi se specialnimi
vzdélavacimi potiebami. V jiz zminéném Skolském zdkoné je prvni ¢ast mimo jiné
vénovana i vzdélavacim programtim. Pro kazdy stupen vzdélavani je vydan Ramcovy
vzdélavaci program, ve kterém je pfesné vymezeny obsah a podminky samotného
vzdélavani. Ramcové vzdélavaci programy jsou zavazné pro tvorbu Skolnich

vzdélavacich programd, které si kazda Skola zpracovava samostatné.

2.8.2 Predskolni vzdélavani

Déti  predSkolniho vEku s mentdlni retardaci mohou navstévovat specidlni
matefskou Skolu denniho pfipadné internatniho typu, béznou mateiskou $kolu anebo
specidlni tfidu pro déti s mentalnim postizenim pii bézné mateiské Skole (Fischer
a Skoda, 2008). Vzdélavani probiha podle Ramcového vzdélavaciho programu pro
ptedskolni vzdélavani. Program je upraven podle specidlnich potfeb déti. Vzdelavani
v mateiské Skole musi maximalné odpovidat vyvojovym, kognitivnim, emocionalnim
a socialnim potfebam ditéte. Individudlni potieby ditéte musi byt respektovany.

Je zadouci, aby byl pedagog dostate¢né odborné kompetentni, aby v matetské skole byl
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asistent pedagoga a prostiedi Skoly bylo dostate¢né¢ podnétné. Vzdélavani ditéte

v matetské skole ma byt zaméfeno na sebeobsluhu (Bazalova, 2014).

2.8.3 Zakladni vzdélavani

Zaci s mentalnim postizenim mohou navitévovat b&zné zakladni $koly, zakladni
Skoly specialni, Skoly pro jiny typ zdravotniho postizeni nebo mohou absolvovat
domaci vzdelavani. (Bazalova, 2014). Cilem vychovy na zakladni Skole je rozvijet
individudlni schopnosti a predpoklady zakli a osvojit si dovednosti a navyky, které
budou potiebovat béhem dalsiho zivota. Edukaci déti s mentalnim postizenim je nutno
chépat jako celoZivotni proces. Pfi zatazeni zdka s mentalnim postizenim do b&zné
ttidy se doporucuje akceptovat specifika jeho osobnosti, respektovat jeho chovéni,
povzbuzovat ho, vytvaret podminky pro ziskani znalosti, vyuzivat individualni pfistup,
uzce spolupracovat srodi¢i a vyuzivat doporuceni specialisti a postupovat dle
vzdélavaciho programu (Lechta, 2016).

Dulezitym dokumentem pro vzdélavani na zékladnich Skolach je Ramcovy
vzdélavaci program pro zékladni vzdélavani (dale RVP ZV). Ocekavané vystupy
jednotlivych vzdélavacich oborii jsou obohaceny o tzv. minimalni doporu¢enou Groven.
V souladu s vyhlaskou 27/2016 Sb. (ve znéni pozdgjsich ptedpisti) jsou tato opatieni
vyuzivana u zaki s lehkym mentalnim postiZzenim od tfetiho stupné podpory (RVP ZV,
2017).

Zakladni Skola specidlni je ur€ena pro Zaky v pasmu stfedné t€zké, tézké a hluboké
mentalni retardace. Skolni dochazka trva deset let a fidi se Ramcovym vzdélavacim
programem pro obor vzdélani zakladni Skola specidlni (Bazalova, 2014). Edukacéni
program ve specialni Skole je zaméfen na vychovné a vzdélavaci ¢innosti, poskytovani
zékladnich védomosti a vytvareni navykt, které dité uplatni v praktickém zivoté.
Zakladnim cilem je Zaky nauclit Cist, psat a pocitat. Vzdélavani se pfizpisobuje
moznostem a schopnostem jednotlivych zaki (Fischer a Skoda, 2008). Ve $kole plisobi

specialni pedagogové a hodnoceni vysledki je slovni (Bazalova, 2014).
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2.8.4 Dalsi vzdeélavani

Po ukonceni povinné Skolni dochazky mohou mladi lidé s mentalni retardaci
pokracovat ve svém vzdélavani v uc¢ebnich oborech ve sttednich odbornych ucilistich,
odbornych ucilistich nebo v praktickych skolach. Pfipravuji se zde na budouci povolani

a je kladen diraz na ziskani praktickych dovednosti (Svarcova 2011).

2.8.5 Inkluzivni vzdélavani

Inkluzi rozdé€lujeme na socidlni a Skolni. Socidlni inkluze je pfijeti cloveka
spole¢nosti. V mezinarodni imluvé o pravech 0sob S postizenim ma princip inkluze
ustfedni vyznam. Stavi se proti socialnimu vylouceni a vyzaduje svobodu
a rovnopravnost. Na zasedani na téma ,,Skolni inkluze jako cesta na pracovni trh —
socialni vyznam a ekonomickéd perspektiva® v roce 2008 v Berlin€ odbornici na
vzdélavani zaujali stanovisko, ze ,,kdo vylucuje, stigmatizuje celé skupiny ““. (Anderlik,
2014 str. 43). Lechta (2016) udava, ze i u nas se stale setkdvame s nepochopenim
potfeb mentalné postizenych zadkd ze strany udliteld. Prace se zdky s mentalnim
postizenim v inkluzivnim prostfedi klade vysoké ndroky na pedagoga. Musi si
uvédomovat odliSnost ditéte. Vyuku miize ovliviiovat a zté¢Zovat infantilita ditéte,
naruSend komunikacni schopnost, poruchy pozornosti, ztizena adaptace, poruchy
koordinace, fixace na rodi¢e a mentélni deficit. Pro pfekonani téchto piekazek je tteba
aplikovat vhodné postupy, pomiicky a je tfeba zajistit erudovany personal.

Pace et al. (2011) v ramci rozsahlého vyzkumu v roce 2011 zjistovali nazor 1ékait
v USA na zaméstnavani a inkluzivni vzdélavani osob s DS. Dotazovali se také na vztah
k lidem s DS. Asi 20 % dotazanych bylo pro zafazeni do specidlnich Skol a jedna
¢tvrtina si mysli, Ze inkluze do bézné skoly ma rusivy efekt. Téméf 10 % respondentt
pocitovalo negativni emoce pii oSetfovani osob s DS. Vcelku negativni vysledky
vyzkumu chtéli pouzit jako podklad pro vyvoj ucebnich osnov a eduka¢nich materialt

pro poskytovatele zdravotni péce (Pace et al., 2011).
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2.8.6 Vzdélavani dle § 16 odst. 9 skolského zakona

Jak uvadi vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., ve znéni pozd¢jsich ptredpisii Skolni inkluze
nemusi byt vhodna pro kazdé dit€ se specidlnimi vzdélavacimi potfebami i s pomoci
podpurnych opatieni. V takovém piipad¢ Skolské poradenské zatizeni doporuci
vzdélavat zaka ve Skole, tfidé, oddéleni nebo studijni skupiné ziizené podle § 16 odst. 9
Skolského zakona. V téchto Skolach nebo tfidach jsou upraveny podminky vzdélavani
ve prospéch zakid se specialnimi vzdélavacimi potfebami. Jednd se naptiklad o Skoly
pro zaky s t€Zkym mentalnim postizenim nebo kombinovanymi vadami. Podle potieb
déti a v souladu s platnou Skolskou legislativou piizpisobujeme délku vyuky, pocet déti

ve tfid¢, pfitomnost asistenta pedagoga a pomtcky.

2.9 Skolskd poradenskd zarizeni

Skolska poradenska zatizeni poskytuji poradenské sluzby a slouzi jako podpora pro
vychovu a vzdélavani v rodin€ a ve Skolach. Mezi Skolska poradenska zatizeni jsou
zatazeny pedagogicko-psychologické poradny, specialné¢ pedagogicka centra
a stfediska vychovné péce. Tato zafizeni v pifipadé potreby spolupracuji s lekafi,
terapeuty, organy socialné-pravni ochrany déti, policii, ale také s nestatnimi subjekty,
jako naptiklad neziskovymi organizacemi, krizovymi centry a podobné (Knotova,

2014).

2.9.1 Specialné pedagogicka centra

Specialné pedagogicka centra (dale SPC) zajist'uji komplexni diagnostiku, poskytuji
poradenstvi, podporuji integraci a navrhuji optimalni vzdélavaci plan pro rodinu i Skolu
(Bazalova, 2014). Vénuji se détem, zaktim a studentlim obvykle ve v€ku od 3 do 19 let
(Knotova, 2014). Zakladni tym SPC tvofi psycholog, specialni pedagog a socialni
pracovnik. Ve spolupraci s rodi¢i pii pravidelnych schiizkach navrhuji nejvhodnéjsi
zpiisob vzdélavani ditéte. SPC nabizi pomoc jak rodi¢lm, tak i pedagogim Skoly,
kterou dité navstévuje. Pomahaji pedagogim tvofit individudlni vzdélavaci program,
vybiraji vhodné pomticky, doporucuji upravu prostiedi, zajist'uji Skoleni a poméhaji pii

integraci zakd. Rodindm nabizi Gcast na rodiCovskych skupinach a fes$i aktualni
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problémy. Pro déti s Downovym syndromem jsou uréena SPC bud pro zaky

s mentalnim postiZzenim, nebo pro déti s kombinovanym postizenim (Bazalova, 2014).

2.9.2 Pedagogicko - psychologické poradny

Pedagogicko — psychologické poradny (dale PPP) slouzi détem od tii let, kdy
nastupuji do materské Skoly, zaktim zdakladnich Skol, studentiim stfednich Skol
a studentim vyssiho odborného vzdelavani. O pomoc mohou pozadat sami rodice nebo
Skola po souhlasu zakonnych zastupcti. PPP diagnostikuje, nabizi poradenstvi,
poskytuje intervence, napravnou péc¢i a navrhuje preventivni opatfeni. Poradenstvi
poskytuji erudovani psychologové, specidlni pedagogové a socidlni pracovnici
Vv prostorach PPP nebo ptimo ve Skolach a Skolskych zatfizenich (Knotova, 2014).
Zavér teoretické casti

V teoretické casti byly popsany zakladni informace o lidech s Downovym
syndromem. Je zde popsano, jak Downlv syndrom vznika a jak probiha vyvoj déti
s DS. Dale byla vénovana pozornost péci o déti s DS a podstatna ¢ast byla vymezena
i moznostem vzd€lavani a poradenstvi. Tyto informace poslouzily jako podklad pro

zpracovani praktické ¢asti prace a budou porovnany se znalostmi respondentd.
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Prakticka cast

Cilem bakalaiské prace je zjistit informovanost Zen z fad Siroké vefejnosti
0 problematice DS. V ramci praktické Casti byly stanoveny tfi cile vyzkumu. Prvnim
cilem bylo popsat aspekty pécée o dité s DS v rodiné od prenatalniho obdobi po zacatek
Skolni dochazky. Druhym cilem bylo zmapovat informovanost Zen z Siroké vefejnosti
0 problematice DS a tietim cilem bylo porovnat rozdily v informovanosti v zavislosti
na véku a zkuSenostech zen.

Praktickd cast zahrnuje stanoveni cili a hypotéz, je zde popsdna metodologie
vyzkumu a vyzkumny vzorek. Vysledky jsou pro pichlednost graficky znazornény.

Na zavér jsou zhodnoceny vysledky a cile prace.

3 Cile prace, vyzkumné otazky a hypotézy

Cilem prace je zjistit informovanost Siroké verejnosti z fad Zen o problematice
vychovy ditéte s DS.

Pod pojmem informovanost rozumime mnozstvi informaci, kterymi jedinec nebo
cela skupina disponuje a jsou schopni je aktivné vyuzivat a S§ifit. Je vazéana
na dostupnost informaci, jejich pravdivost a Uplnost. Také je ovlivnéna intelektudlnimi
a mentalnimi predpoklady jedince. Za informovaného jedince lze povaZzovat ¢lovéka,
ktery disponuje danym druhem informaci a mé k nim ptistup (NeSpor, 2017).

Verejnost (Zzeny z Siroké vetejnosti) je velmi obecny pojem. Zahrnuje vSechny
obCany. Termin je vyznamové neutralni, osoby nijak nekategorizuje a spoleCensky
nijak nevymezuje. Tudiz do kategorie spadaji prakticky vSichni bez rozdilu (NeSpor,
2017). Na zékladé potieb vyzkumu byly osloveny pouze zeny.

Nejdiive byly definovany tfi dil¢i cile prace. Ke kvalitativni ¢asti vyzkumu se
vztahuje cil €. 1 Popsat aspekty péce o dité s DS v rodiné od prenatalniho obdobi
po zacatek Skolni dochazky. Druhym cilem, ktery se jiz vztahuje ke kvantitativni ¢asti
vyzkumu, je zmapovat informovanost Zen z Siroké veiejnosti o Downové
syndromu. Cil €. 3 Porovnat rozdily v informovanosti 0 DS v zavislosti na

zkuSenostech Zen s vychovou ditéte se také vztahuje ke kvantitativni ¢asti vyzkumu.
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K dosazeni stanovenych cilti prace bylo potieba pro kvalitativni ¢ast vyzkumu
formulovat vyzkumné otazky. Prvni vyzkumna otdzka je zaméfena na piijeti ditéte
s DS do rodiny:

VO ¢. 1. Jak probéhlo prijeti ditéte s DS do rodiny?

Druha otazka se zaméfuje na vztah odbornikti k rodin€ vychovavajici dité s DS:

VO ¢&. 2. Jak vnimate pristup zdravotnickych a pedagogickych pracovniku
k rodiné vychovavajici dité s DS?

Tteti vyzkumna otazka mapuje zkusenosti matek se vzdélavanim déti s DS:

VO ¢. 3. Jak probiha vzdélavani déti s DS z pohledu rodiny?

Hypotéza tvori zaklad kvantitativné€ orientovanych vyzkumi. Hypotézou se rozumi
ptedpoklad nebo tvrzeni o vztazich mezi dvéma nebo vice proménnymi. Jsou chapany
jako odpovéd’ na vyzkumnou otazku (Skutil, 2011). Hypotézy k vyzkumnym cilim 2
a 3 byly stanoveny na zaklad¢ pozorovani okoli a na zékladé informaci ziskanych
béhem studia a praxe. Hypotézy

H1: ,,Vice nez 75 % Zen vi, jak vypada dité s DS,

H2: ,,Vice nez 75 % Zen, je informovano o prenatalni diagnostice DS* a

H3: ,,Vice nez 50 % Zen vi, jaka Skolska zarizeni mohou déti s DS navStévovat
a kdo jim miiZe byt napomocen*.

Posledni dvé hypotézy se vtahuji k vyzkumnému cili €. 2, a mapuji znalosti
respondentek o DS.

K vyzkumnému cili ¢. 3 Porovnat rozdily v informovanosti v zavislosti na
zkuSenostech Zen byla stanovena 1 hypotéza.

H4: ,,Zeny, které jiz déti vychovavaji, maji vice informaci o DS neZ Zeny, které

déti nemaji.«
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4 Metodologie

4.1 Metodika prdce

Empirickd cast prace byla zpracovana pomoci smiSeného vyzkumu. SmiSeny
vyzkum zahrnuje michani kvantitativnich i kvalitativnich metod v ramci jednoho
vyzkumu. Lze vyuzit na uvod kvalitativni metody a na jejim zdklad¢ nasleduje
dotazovani pomoci strukturovaného dotazniku (Skutil, 2011). Tohoto modelu bylo
vyuzito i v této bakalatské praci.

Nejdiive byly v ramci kvalitativniho vyzkumu, ktery probihal od 20. 11. 2019 do
29. 11. 2019, vedeny polostrukturované rozhovory (viz ptiloha ¢. 5) se tremi
matkami vychovavajicimi déti s DS. ,,Rozhovor je nejcastéjsi pouzivanou metodou
sbéru dat v kvalitativnim vyzkumu.* (Svati¢ek a Sedova, 2014 str. 159) Hloubkovy
rozhovor byl zvolen, protoZze umoznuje zachytit vypovedi v pfirozené podobé a lze 1épe
porozumét pohledu respondentti na danou problematiku. Jeden z typt hloubkového
rozhovoru je polostrukturovany rozhovor. Vychazi z pfedem pfipraveného seznamu
témat a otazek (Svaficek a Sedova, 2014). Takto piipravené otazky byly poloZeny tfem
matkam, které maji zkusenost s pééi a vychovou déti s Downovym syndromem. Zeny si
neptaly audio zdznam rozhovoru, a proto byl pfimo potizen doslovny zapis. Jesté pred
zahajenim rozhovoru Zeny podepsaly informovany souhlas s G¢asti na vyzkumu
(viz ptiloha ¢. 7).

V ramci analyzy ziskanych dat byly rozhovory opakované piecteny a poté oteviené
kodovany metodou papir a tuzka. ,, Kodovani obecné predstavuje operace, pomoci
nichz jsou udaje rozebrany, konceptualizovdny a slozeny novym zpiisobem.* (Svaficek
a Sedova, 2014 str. 211) Z odpovédi ziskanych béhem rozhovort bylo vytvoieno
11 kategorii, jez jsou vedeny v kapitole 5.1.

Na zaklad¢ vysledkt kvalitativniho vyzkumu byl proveden kvantitativni vyzkum.
Pro sbér dat kvantitativniho vyzkumu byl vytvofen dotaznik. Dotaznik (viz ptiloha
¢. 6) je nejrozsifen€j$i vyzkumnou technikou. Je to psany soubor otdzek. Cilem
dotazniku je ,,zjisténi dat o respondentovi, ale i jeho ndzoru a postoju k problémiim,

které dotazujiciho zajimaji.“ (Skutil, 2011, str. 80) Jeho vyhodou je, ,Ze umoziuje
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pomérne rychlé a ekonomické shromazdovani dat od velkého mnozstvi respondentii. *
(Chraska, 2007, str. 164) Pomoci dotazniku byly osloveny Zeny z Siroké vefejnosti.
Dotaznik byl rozeslan prostfednictvim on-line platformy Survio Zenam ze skupiny
ptatel a znamych. Ty byly pozadany o dalsi sdileni. V prvni fazi byly dotazniky
odeslany pomoci dostupnych e-mailovych adres, facebookovych skupin a telefonnich
kontaktti pomoci aplikace WhatsApp a Messenger. Sbér dat probihal v obdobi od 2. 1.
2020 do 1. 3. 2020. Respondentky odpovidaly na 21 otazek. Dotaznik obsahoval jak
uzaviené, polouzaviené, tak i oteviené otazky. Ve vstupni Casti byly respondentky
seznameny s u¢elem dotazniku a obdrzely stru¢né pokyny k vyplnéni. Otazky ¢. 1-5
zjistovaly informace o dotazanych (tzv. identifikaéni otazky). Dale byly sbirany
informace o znalostech a informacich o DS. Otazky ¢. 13, 14, 15 a 16 mapovaly nazory
a postoje respondentek pii pifipadné pozitivni diagnostice na DS. V oteviené otazce
¢. 21 se mohly respondentky pod¢lit o jakékoliv vlastni zkusenosti.

V ramci analyzy ziskanych dat byly vysledky dotaznikového Setfeni vlozeny
do tabulkového procesoru MS Office Excel. Vystupem jsou grafickd znazornéni

vysledku dotaznikového Setieni. Ta byla nasledné importovana do programu MS Word.

4.2 Vyzkumny soubor v ramci kvalitativniho vyzkumu

Vyzkumny soubor kvalitativni ¢asti zahrnoval tii Zeny (R 1 - 3) vychovavajici déti
s Downovym syndromem. Kontakt na prvni respondentku jsem obdrzela v SPC v Kraji
Vysoc€ina. Od specialniho pedagoga jsem sice obdrZela kontakt na tii matky déti s DS,
ale se spolupraci souhlasila pouze R1. Dale byla s uspéchem vyuZzita metoda sn¢hové
koule a od R1 jsem ziskala kontakt na R2 a R3. Tyto matky velmi ochotné¢ odpovidaly
na predem pfipravené otazky.

Prvni matka (R1) M. V. (48 let) vychovava sedmiletého syna s DS, ktery ma
stitedné t€zké mentdlni postizeni. Vychovava celkem Sest déti. Je vdana a je zaméstnana
na poloviéni uvazek. Druhd matka (R 2) S. P. (39 let) vychovava devitiletého syna s DS
a lehkym mentalnim postizenim. Vychovava celkem dvé déti. Je vdana a pracuje

na polovi¢ni Gvazek. Tteti matka (R 3) L. D. (42 let) ma dvanactiletého syna s DS
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a lehkym mentélnim postizenim. M4 jen jedno dité, zije s pfitelem a pracuje na plny

uvazek.

4.3 Vyzkumny soubor v ramci kvantitativniho vyzkumu

Vyzkumny soubor dotaznikového Setfeni pro kvantitativni ¢ast zahrnoval Zeny
z Siroké vetejnosti vSech vékovych skupin. Jako metoda vybéru souboru byla zvolena
metoda ndhodného vybéru. ,, Umoziiuje vytvorit reprezentativni soubor, protoze kazdy
prvek ma stejnou Sanci se dostat do vybérového souboru.* (Skutil, 2011, str. 68)

K dal§imu zpracovani bylo vybrano 314 dokon¢enych dotaznik.

5 Vysledky rozhovort

Prvni rozhovor s Marii V., matkou sedmilet¢ého syna, se uskutecnil v jejim
zaméstnani. Velmi ochotné odpovidala na polozené otazky a sama se dale rozhovorila.
Svérila se, ze nékteré myslenky nikdy nahlas nefekla. Marii V. je 48 let. Vychovava
Ctyfi syny a dv€ dcery. Nejmladsi syn se narodil s Downovym syndromem, nejstarsi
syn trpi srdecni arytmii a dal$i syn méa Crohnovu chorobu. Ve spole¢né domécnosti Zije
s manZelem a détmi. Pracuje jako referentka ve strojirenské firme na polovicni uvazek.

Druhy rozhovor se Simonou P. matkou devitilet¢ého syna probéhl v jejim byté.
Na rozhovor si vyhradila celé dopoledne a velmi ochotné spolupracovala a odpovidala
na otazky. Simoné P. je 39 let. Pracuje jako recepéni v hotelu na poloviéni uvazek. Zije
ve spole¢né domacnosti s manzelem a dvéma détmi. Dcera je zdrava a syn ma Downiv
syndrom.

Tteti rozvor byl veden s Lucii D., matkou dvanactiletého syna. Je ji 42 let a Zije ve
spolecné domadcnosti s pfitelem a jedinym synem. Nyni pracuje jako pokladni

v hypermarketu.
5.1 Kategorizace vysledkii z rozhovorti

5.1.1 Kategorie sdéleni diagnozy

Prvni prezentovand kategorie se tyka sdéleni diagnézy. Jak jiz je zminéno

v podkapitole 2.4 zeny povazuji za velmi dilezité dozveédeét se i nepfiznivé informace
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véas. Zeny, které si praly dit¢ s DS ponechat, pozitivné vnimaly &as, ktery mély
na zpracovani informaci a pfipravu na narozeni jejich ditéte. Neméné¢ dilezity je
zpusob sdéleni diagndzy, protoze miize vyznamnym zpusobem ovlivnit rozhodovani
matky a prijeti ditéte s postizenim. To potvrdily i vysledky rozhovort.

R1 se o0 synové diagndze dozveédéla az nekolik hodin po jeho narozeni. Informace ji
poskytla 1ékaika. Zeptala se matky ,,pro¢ nepodstoupila vysetieni plodové vody, aby
bylo mozné véas zabranit narozeni takového ditéte. “ (R1, . 25-26, 20. 11. 2019) Dale
nastinila dal$i vyvoj ditéte a opatrné se zeptala ,,zda si chceme syna prevzit nebo si jej
maji zase odvézt, aby mohl byt predan do ustavu.* (R1, ¥. 27-28, 2011. 2019). I kdyz
byli po sdéleni diagnézy otieseni, nikdy by se svého ditéte nevzdali, jak uvedla R1.
Kdyz o syna rodice projevili z4jem, 1ékatka je povzbudila, pfedala brozury a kontakt
na ranou péci.

R3 byla v podobné situaci jako R1. AZ do porodu o tom, Ze jeji dit€¢ ma DS,
nevédéla. Informace dostala az druhy den po porodu od manzela. Pfitomen byl i 1ékaf,
ktery ji vSe vysvétlil. R3 uvedla, ze ,,nemd na lékare negativni vzpominky. “ (R3, 1. 16,
29. 11. 2019)

R2 méla moznost se na prijeti ditéte s DS pripravit. O diagnoéze se dozvedéla
od svého gynekologa na zéklad¢ prenatalniho screeningu. Vzpomind: ,, Pordd jsem jen
brecela a dokola opakovala, zZe to nemuze byt pravda. “ (R2, 1. 16, 28. 11. 2019) I kdyz
ji 1ékaf nabizel umélé preruSeni té¢hotenstvi, k nicemu ji nenutil ani nepfemlouval.

Ocenila, Ze ji gynekolog vSe klidn€ a racionalné vysvétlil.
Schéma 1: kategorie sdéleni diagnézy

Nabidka ustavni
péce
Po nazozeni ditéte
Informovan otec

ditéte. Matka az
Sdéleni diagndzy druhy den

Vysledky
prenatdlniho ———
screeningu

Nabidka ukonceni
téhotenstnvi

Zdroj: vlastni
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5.1.2 Kategorie reakce partnera po sdéleni diagnozy

Druha kategorie se zaméfuje na reakci partnera po sdéleni diagnozy. V podkapitole
2.7.3 bylo zminéno, Ze narozeni ditéte s DS Casto zkomplikuje partnersky vztah a dité
s postizenim ovlivni chod celé rodiny. Rozhodovani Zeny, zda si dit¢ ponechat nebo ne,
byva jist¢ ovlivnéno i piistupem a nazory partnera. Z rozhovort vyplyva, ze velmi
zalezi na povaze obou parterti a vzajemném vztahu.

Pro R1 byl po narozeni syna manzel velkou oporou. Ujistoval manzelku, ze
spole¢né vSe zvladnou. Vychovavali spolecné jiz pét déti a manzel ani na chvili
nepfipustil, Ze by se nepostarali o dalsi dité, i kdyz byla situace velmi stresujici
a psychicky nédro¢na. Podporoval manzelku jak psychicky, tak ji velmi pomahal
v domécnosti. I nadale se vzajemné podporuji a déti vychovavaji spolecné.

Naopak R3 v nelehké situaci musela psychicky podporovat svého partnera.
Popisuje: ,, Vzpomindam porad na manzela, ten to nesl daleko hur nez ja, vidéla jsem ho
poprvé v Zivoté brecet. Ja jsem se mu snazila naopak davat podporu, i kdyz jsem z toho
byla hodné zmatena. Manzel to vsak neunesl. Rok po Kubové narozeni od nds odesel
a rozvedli jsme se.** (R3, T. 18-21 29.11.2019)

Manzel R2 se nejdfive pfiklan€l k ndzoru Iékate ukoncit t&hotenstvi, ale
po vzajemné domluvé dospéli k rozhodnuti si dité ponechat. Poté manzelku ujistoval,
ze vSe spole¢né zvladnou. Nyni je pro ni manzel velkou oporou, i1 kdyz jak fekla:

»byval ¢asto v prdci a byla jsem na syna sama. “ (R2 1. 41-42, 28. 11. 2019)

Schéma 2: kategorie reakce partnera

Podpora
Reakce
partnera
Rozvod

Zdroj: vlastni
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5.1.3 Kategorie ukonceni téhotenstvi

Tteti kategorie zahrnuje ndzory dotazanych na ukonceni téhotenstvi pfi potvrzeni
DS. I pfes plosny screening a moznosti diagnostiky, které popisuje podkapitola 2.4 se
R1 a R3 dozvédé€ly o diagndze az po narozeni déti. V rozhovorech mizeme najit jen
divody, pro¢ si dit€¢ ponechaly. Jedné se o nepocetnou skupinu zen, o kterych jiz vime,
ze dité s DS vychovavaji.

R1 tekla: ,, nemusela jsem zvazovat preruseni téhotenstvi, protoze jsem o nebezpeci
narozeni ditéte s tezkym postizenim vitbec nevédeéla.” (R1, t. 61-62, 20. 11. 2019)
Dodala, ze by tuto moznost nikdy nepfipustila a s manzelem méli vzdy jasno, ze by
vychovavali i dité s postizenim. Vyznamnou roli v jejich nazorech hraje vira v Boha.
R2 tuto moznost méla, protoze se o diagnéze dozvédéla v ramci prenatalniho
screeningu. Chvili o interrupci uvazovala. | kdyz 1ékaf tuto moznost nabizel a manzel
se k ni z pocatku ptiklan¢l, nakonec se s manzelem rozhodli si dité ponechat. Dodala:
A tim se mi viastné hrozne ulevilo.“ (R2, 1. 27, 28. 11 2019)

R3 udala, ze by o pteruSeni téhotenstvi uvazovala, pokud by se o diagndze

dozvédéla na zacatku t€¢hotenstvi. Odpoved’ byla strucna a déle ji nechtéla rozvijet.

Schéma 3: kategorie ukonceni téhotenstvi

Nikdy by
nepfipustila
Ukonceni Zvazovala
téhotenstvi

Zvazovala by
pokud by védéla
dg. vcas

Zdroj: vlastni
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5.1.4 Kategorie podpora rodiny

Jak jiz bylo zminéno, narozeni ditéte ovlivni chod celé Siroké rodiny. O narozeni
ditéte s postizenim to plati nékolikandsobné. Kategorie podpora rodiny zahrnuje
piibuzné, ktefi jsou nejveétsi oporou pro dotdzané matky.

Pro R1 byl nejvétsi oporou manzel. Zajistil plnou psychickou oporu a zapojil se
aktivné v péci o déti a domacnost. Blize jeho postoj byl popsan v kategorii podpora
partnera. O ostatnich ¢lenech domécnosti se respondentka nezminila.

R2 také nejvice podporoval manzel. Do pomoci se zapojila i1 celd rodina, i kdyz
matka R2 zpoc¢atku nesouhlasila, aby si syna nechali. Dodala: ,, Trochu ji to zazlivam
doted, i kdyz spolu maji tedka krasny vztah.” (R2, ¥. 31, 28. 11. 2019) R2 zminila
1 pomoc tchyné a tchana pii hlidani syna a kladné€ hodnoti vztah sourozenci.

Pro R3 byla pii vychové syna nejvétsi oporou matka po dobu Sesti let. Poté zemiela.
Vzpomina: ,,diky ni jsem to vSechno zvladla.* (R3, t. 35, 29. 11. 2019) Otec ditcte

rodinu opustil po jednom roce. Na tento moment vzpomina jako na nejtézsi okamziky

V Zivote.

Schéma 4: podpora rodiny

Manzel
Matka
Podpora
rodiny
Rodina
Sourozenci

Zdroj vlastni
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5.1.5 Kategorie pristup odborniki

Uméni komunikace je i v bézném zivoté¢ dulezité, ale v medicin¢ pii sdélovani
neptiznivych zprav miize mit zasadni vliv na to, jak je informace pfijata a zpracovana.
V piipadé, ze se jedna o zdravotni stav ditéte, mohou rodi¢e vnimat i drobné detaily
v chovani persondlu. Jak dokladaji odpovédi respondentek, slova l€kafe pii sdéleni
diagnézy si pamatuji po dlouhd 1éta. Prijeti ditéte s DS tak muize byt ovlivnéno jen
n¢kolika slovy zdravotnického personalu. VsSechny respondentky se shodly
na vstficném pfistupu gynekologa.

R1 velmi kladn€ hodnoti lidsky pftistup své gynekolozky, kterou si vybrala protoze,
,si cenim jednak jejich odbornych kvalit, ale i lidskych kvalit.”“ (R1, . 69-70,
20. 11. 2019) Naopak pfistup Iékare pti sd€lovani diagnozy nebyl piilis citlivy. Ostatni
personal nemocnice, jak fekla ,,se choval riizneé, vétsinou se bal se mnou o problému
mluvit. “ (R1, . 77, 20. 11. 2019)

R2 chvali pfistup gynekologa. Uvitala dostatek srozumitelné podanych informaci
a pomohl ji pocit, Ze na ni nebyl vyvijen natlak pti rozhodovani. Pochopeni pocitovala
od persondlu porodnice a pomohla ji 1 socidlni pracovnice. R2 zminila, Ze zalezi
na kazdém jednotlivci a jeho piistupu.

I R3 byla spokojena s ptistupem gynekologa a personalu v porodnici. 1 kdyz

V porodnici stravila dva tydny, nesetkala se s jednanim, které by ji bylo nepiijemné.

Schéma 5: kategorie pFistup odborniki

Gynekolog

Pozitivni pi)ergsg:ia.':le
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Nejistota Ostatni personal

v porodnici

Zdroj: vlastni
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5.1.6 Kategorie podpora organizace

V podkapitole 2.7.3 je popsan vyznam podpory rané péce. VSechny tii
respondentky tuto sluzbu vnimaly jako prospéSnou v prvnich letech zivota déti.

R1 dostala kontakt na ranou péc¢i jiz v porodnici. Kontaktovala ji ihned po navratu
z porodnice. S obdivem popisovala: , prijely k nam dve uzasné Zeny, které mi rekly
mnoho povzbudivych slov a navrhly zcela konkrétni pomoc. Krasné se chovaly ke mné
I K Martinkovi a mné svitla nadéje, ze se nam podari prekonat vse, co se mi zpocatku
zddlo neresitelné. “ (R1, ¥. 92-94, 20. 11. 2019). R2 také ziskala kontakt na ranou péci
v porodnici. Dochéazi do svépomocné skupiny rodi¢d, o které se dozvédéla
od zamé&stnankyn rané péce. Kontakt s rodic¢i déti se stejnym postizenim ji uklidiuje.
R3 na ranou péci rada vzpomina a lituje, ze tuto organizaci pozadala o pomoc, az kdyz
byly synovi dva roky. Dodala, ze pomoc nasla nejen pii péci o syna, ale v okamziku,
kdy rodinu opoustél manzel, nasla velkou oporu v pani psycholozce. Ihned po narozeni

.....

v porodnici, neuvedla.

Schéma 6: kategorie podpora organizace

Rana péce
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Zdroj: vlastni
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5.1.7 Kategorie materska skola

Kategorie matetska Skola se tyka  vzdélavani Vv ptedSkolnich
zatizenich. V podkapitole 2.8.2 je zminéno, ze vzd€lavani v mateiské Skole musi
maximaln¢ odpovidat vyvojovym, kognitivnim potiebam ditéte a je tfeba brat ohled
na jeho individualitu. Vstup do prvniho Skolského zafizeni je velka zména pro kazdé
dité. U déti s DS pribyvaji obavy rodict, jak bude dité piijato kolektivem.

R1 uvitala vstifcnost vedeni MS v misté bydli§té a syn byl zapsan do b&né
matefské Skoly na 4 hodiny denné. Ma asistenta pedagoga. R1 velmi kladn€¢ hodnoti
pfistup zaméstnancii mateiské Skoly a vSech déti v kolektivu. | tak si posteskla ,,zZe
zadné opravdové kamarady nemd a nékdy se citime hodné izolovani.“ (R1, . 112-113,
20. 11. 2019)

R2 byla na matetské dovolené s dalsim ditétem, a tak syn navstévoval béznou
matefskou Skolu jen jeden rok. Dochdzku nastoupil se sestrou, a to mu vstup
do kolektivu usnadnilo. To matka vnimala jako velmi pozitivni. Nesetkala se
s negativnimi reakcemi pedagogt ani okoli.

Syn R3 matefskou Skolu nenavstévoval. V piedSkolnim véku dochazel pouze
na krouzek cviceni maminek s détmi. Syn tam byl spokojeny a citil se dobie mezi

mlad$imi détmi. Matka uvitala socialni kontakt s ostatnimi matkami.

Schéma 7: kategorie mateiska Skola

BéZna MS
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Zdroj: vlastni
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5.1.8 Kategorie zakladni Skola

Podkapitola 2.8.3 popisuje moznosti vzdélavani déti s DS na zakladni Skole. Vybér
Skolského zatizeni je u ditéte s DS ovlivnéno stupném MR a individualnimi potfebami
ditéte. Kategorie zékladni Skola zahrnuje zkusSenosti oslovenych matek.

R1 udava, ze jeji sedmilety syn ma vytizeny odklad Skolni dochazky a rada by se
pokusila o integraci do bézné zakladni Skoly, protoze je vV misté bydlisté. Prozatim
nav§tévuje MS. RI piiznava obavy z nastupu syna do b&zné ZS, ,.ale prozatim se
nechce trdpit tim, co bude pozdéji.” (R1, ¥. 123, 20. 11. 2019) Volbu skoly probirala
s ranou péci. Matka by byla rada, kdyby do Skoly mohla se synem pfejit i asistentka.
Dalsi vyhodou by pro syna bylo domaci prosttedi a spoluzaci, které zna z MS.

Syn R2 nejdiive nastoupil do alternativni zékladni Skoly. Relativni volnost
a samostatné rozhodovani ve vyuce syn nezvladal a styl vyuky jim nevyhovoval. Proto
prestoupil do zékladni §koly specialni. R2 fekla, Ze pfechod z MS do alternativni ZS
byl pro syna velmi naro¢ny. Nyni syn i matka zakladni $kolu specialni hodnoti kladné.

Syn R3 navstévuje zakladni Skolu specialni. R3 poznamenala: ,, Kubik do skolky
nechodil, ale ve skole si zvykl rychle. Chodi do pomocné Skoly, docela mu to jde.
Uvidime do budoucna, jestli nastoupi na ucndk. “ (R2, . 50-51 a 53, 28. 11. 2019)

Schéma 8: kategorie zakladni $kola
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5.1.9 Kategorie informace pred narozenim ditéte

Dostatek informaci je zéasadni pro jakékoliv rozhodovani. Je dulezité informace
Cerpat z kvalitnich zdroji. Ve stresujicich situacich je obtizné validni informace
ziskavat, a jak fekla R1 ,,nejdrive je nechtéla a asi nebyla schopna slyset.” (R1, ¥. 52,
20. 11 2019) V dobg, kdy se oslovené zeny dozveédély, Zze ma jejich dité¢ DS, ani jedna
neméla predstavu, co je ceka.

R1 tekla, Ze neméla pied narozenim syna o Downové syndromu téméi zadné
informace. Po sdéleni diagnézy si vybavovala pouze obrazky z u€ebnic a negativni
postoj ucitele gymnazia, ktery oznacoval déti s DS za pfitéZ pro spole€nost. Seridzni
informace dostavala postupné a zpocatku je nechtéla poslouchat. Teprve v okamziku,
kdy osobné poznavala rodiny vychovavajici déti s DS, dostdvala odvahu své dité
pfijmout a problémy se staly feSitelnymi.

Naopak R2 méla zkusenost ze zékladni $koly. Vybavovala si ale také jen negativni
postoj okoli k bratrovi jeji spoluzacky, ktery mél Downiv syndrom. Dalsi informace
ziskavala az béhem téhotenstvi.

R3 odpovédéla, ze nevédéla ,, skoro nic. Védeéla jsem, ze néco takového existuje, ale
nic konkrétniho, Zadné informace jsem neméla (R3, 7. 23-24, 29. 11. 2019).“
Po narozeni syna hledala informace v literatufe. Ziskané informace ji spiSe désily
a velkou oporu nasla v pediatrovi. Respondentky oznacily jako nejlepsi zdroj informaci
rodiny, které dité s postizenim vychovavaji a v prvotni fazi Soku po narozeni ditéte

hledaly pomoc u rané péce.

Schéma 9: kategorie: informace pred narozenim ditéte
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5.1.10 Kategorie nejtézsi okamziky

A4

V naSem Zzivoté jiz nastal nebo teprve piijde. Pfi rozhovoru popsaly respondentky
nesnadné okamziky jejich zivota. Jisté nebyly jediné.

R1 fekla: , nejtezsi problém jsem méla sama se sebou, abych dokdzala sama sebe
prijmout jako matku postizeného ditete.“ (R1, t. 126, 20. 11. 2019) Rozhodujici
okamzik byl, kdyz uvéfila, ze 1 pres vSechny tézkosti muze byt Stastnd. Jako
komplikaci ve vychové vidi palicatost syna, kterda mu brani posouvat se kuptedu.
Dodala, Ze je tézké v jeho vychové vSechno.
jednodussi a hlavné rychlejsi, kdyz za néj spoustu véci udelam a uvédomuju si, Ze to
neni dobré.” (R2, t. 70-71, 28. 11. 2019) I synova vybusna povaha komplikuje jeho
dalsi rozvo;j.
zemicla matka. Poznamenala: ,,je tezké byt na vsechno sama. A to, co mé provazi celou

dobu od Kubova narozeni, je strach, zZe vazné onemocnim ja nebo Kuba. To je moje

nocni mura. “ (R1, ¥. 57-59, 20. 11. 2019)

VA4

Sama se
sebou
Nejtézsi Uceni syna
okamziky sobéstacnosti
Samota

Zdroj: vlastni
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5.1.11 Kategorie pristup okoli

V podkapitole 2.7.3 je zminka o obavach rodiny, jak pfijme okoli dit¢ s DS. Muze
jit o stresujici nebo i obohacujici okamziky. Co by si dotazané matky pialy pro své déti
a co si preji, aby si myslelo okoli o jejich détech?

R1 by uvitala lepsi podminky (z kontextu vyplynulo, ze R1 mé na mysli finan¢ni
situaci v rodiny) pro vychovu déti s Downovym syndromem v rodinach. Dava duraz na
respektovani individualnich potfeb a schopnosti kazdého ditéte. Neni pro plosné
zaéletiovani déti s DS do b&znych MS a ZS. Mysli si, ze “ne vdy je to pFinosem pro
v§echny zucastnené. “ (R1, . 150, 20. 11. 2019) Pro své dit€ si pieje obycejny lidsky
zivot a uznani ,, prava na zivot. “ (R1, 1. 143, 20. 11. 2019)

R2 by byla rada, kdyby spole¢nost na jeji dit¢ pohlizela ,,upiné normdalné. Bez
prehnaného soucitu, ale zaroven bez posméchu nebo pohrdani. Dodava, ze deti s DS
potrebuji stejnou lasku, pravidla a hranice jako jejich vrstevnici a maji pravo
na stejnou Skolu jako ostatni. “ (R2, t. 82, 28. 11. 2019)

R3 by si prala, aby se k détem s Downovym syndromem pfistupovalo jako

ke zdravym, a ze DS neni nakazliva nemoc.

Schéma 11: pristup okoli
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5.1.12 Zavér kvalitativni ¢asti vyzkumu

Z rozhovoril bylo pomoci kodovani vytvoreno 11 kategorii. Nazory a zkuSenosti
matek vychovavajici dit€¢ s DS byly rozebrany a na jejich zakladé byl vytvoren dotaznik
pro kvantitativni ¢ast vyzkumu.
pro tvorbu dotazniku vyuzity. Jsou vnich popsany osobni zazitky matek
vychovavajicich dit¢ s DS. Zeny z $iroké vefejnosti tuto zkuenost nemaji, a proto
z téchto kategorii otdzky vytvofeny nebyly. Neznamena to, ze by tyto kategorie byly
zbytecné. Doplituji informace o zivoté¢ s ditétem s DS.

Druha kategorie ,,reakce partnera po sdéleni diagnozy*, ctvrtd kategorie ,,podpora
rodiny*, pata kategorie ,,pfistup odborniki” a Sesta kategorie ,,podpora organizace
byly podkladem pro vznik otazek ¢. 15. a ¢. 16. Hledaji odpovédi na otazky, s kym by
se Zeny poradily, jak by jednaly po sdéleni diagnézy DS a koho by prosily o pomoc.

Treti kategorie se vztahuje K ukonceni téhotenstvi na zakladé diagnostikovaného
DS. V dotazniku se k tomuto tématu vztahuji otazky ¢. 13 a €. 14.

Kategorie sedm ,,matetska Skola a kategorie osm ,,zakladni Skola“ byly podkladem
pro vytvofeni otazek ¢. 17 a ¢. 18. Hledaji ptedstavy dotdzanych Zen o vzdélavani déti
s DS. Otazky €. 19 a €. 20 navazuji na vzdélavani a mapuji ndzory Zen na samostatny
zivot a zamé&stnavani lidi s DS.

Vsechny tii matky v rozhovorech uvedly, ze mély v okamziku sdéleni diagnézy
vazny nedostatek informaci o DS. Proto na podkladé kategorie devét vznikly otazky
¢. 6-12.

Posledni jedenacta kategorie ,,ptistup okoli* dala prostor oteviené otazce €. 21. Zde

respondentky mohly popsat vS§echny svoje postiehy, nazory a zkusenosti s détmi s DS.
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6 Vysledky dotaznikového Setreni

Béhem 60 dnt dotaznik navstivilo 566 respondentli, z nichz 250 respondenti
dotaznik pouze navstivilo, ale nevyplnilo. 2 dotazniky nebyly vyplnény Upln¢, a proto
byly vyrazeny. K dalSimu zpracovani bylo pouzito 314 dotaznikd. Celkova uspéSnost
vyplnéni byla 55,48 %. Tato data byla vygenerovana pomoci online platformy Survio,
V niz byly vSechny ziskané odpovédi zaznamenavany a uchovavany.

Vysledky dotaznikti byly po statistickém zpracovani pro lepsi pichlednost graficky

znazornény.

6.1 Identifika¢ni otazky

V prvnich péti identifikacnich otazkach byly ziskdvany informace o respondentech.
Grafy 1 - 5 vypovidaji o vékovém rozlozeni respondentd, jejich zaméstnani, rodinném

stavu, poctu déti a zdravotnim stavu déti dotazanych Zen.

Graf 1: Jaky je Vas vék?
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V¢ek respondentek podrobné popisuje graf €. 1. Vice neZ polovina zen, které
odpovédély na dotaznik, byly mladsi 30 let a témét 90 % Zen bylo mladSich 50 let. Tato
vekova skupina je v reprodukénim obdobi, a proto jsou hlavni cilovou skupinou

vyzkumu.
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Graf 2: Rodinny stav
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Polovina respondentek Zije v manZzelstvi nebo ve spole¢né domacnosti s partnerem.
Velmi pocetna (38 %) je i skupina svobodnych Zen, coz neni piekvapivé vzhledem

k vékovému rozlozeni respondentek. Podrobné popisuje rodinny stav dotazanych graf

Graf 3: Jaké je VaSe zaméstnani?
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Zdroj: vlastni
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Dotaznik vyplnilo nejvice zaméstnanych Zen (41 %). Pouze v necelych 9 %
odpovidaly matky na mateiské dovolené. Vzhledem k poétu respondentek do 30 let

neni ptekvapivéa velmi pocetna skupina studentek, jak ukazuje graf €. 3

Graf 4: Poéet déti
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Jak lze vycist z grafu ¢. 4, t€éméf polovina respondentek jesté déti nema a témert
stejny pocet Zen jiz déti vychovava. Tretim cilem bakalaiské prace je porovnat znalosti
zen o DS v zavislosti na zkusenostech s vychovou ditéte. Skupiny zen jsou vyrovnané,

a proto je lze porovnavat.

Graf 5: Zdravotni stav déti
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Z odpovédi, které znazornuje graf €. 5, vyplyva, ze vice nez polovina Zen jesté déti
nema nebo jsou t€hotné a 43 % zen vychovava dit€¢ bez postizeni. Z odpovédi je
ziejmé, ze jen minimum respondentek ma pfimou zkuSenost s péc¢i o diteé s postizenim.
Necelé 1 % (3 zeny) vychovava dité s télesnym postizenim. Stejny pocet respondentek
uvedlo, ze vychovéava dit¢ s kombinovanym postizenim. Dvé Zeny maji zkuSenost
s vychovou ditéte s poruchou autistického spektra a pét zen vychovava dité
s hyperkinetickou poruchou. Jedna zena uvedla, ze jeji dit¢ ma smyslové postizeni

a jedna respondentka m4 dité s poruchou chovani.

6.2 Otazky mapujici znalosti Zen o Downové syndromu

Na podklad¢ devaté kategorie vytvorené béhem kvalitativni ¢asti vyzkumu vznikly
otazky €. 6 - 12 a 19 - 20. Otazky zjistuji, jaké znalosti maji respondentky o DS a kde
je ziskaly. Tyto otazky se vztahuji k vyzkumnému cili ¢. 2: Zmapovat informovanost
zen z §iroké vefejnosti o Downové syndromu.

Tabulky popisuji odpovédi vsech respondentek a grafy jiz rozdé¢luji odpovédi zen,
skupin je vyzkumnym cilem ¢. 3.

Tabulky jsou vytvofeny pomoci online platformy Survio, v niz byly vSechny

ziskané odpovédi zaznamenavany a uchovavany.

V otazce €. 6 bylo zjistovano, jaké zkuSenosti maji respondentky s détmi s DS.

Tabulka 2: ZkuSenosti s ditétem s DS

Moznosti odpovédi Responzi Podil
jsem nikdy 27 8,60 %
® nevidéla.
jsem vidéla na obrazku, cetla jsem 137 43,63 %
o tom.
Znam z mista 65 20,70 %
bydlisté.
znam ze Skoly nebo materské 63 20,06 %
Skoly.
maji moji 46 14,65 %
® znami.
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mam v 10 3,18%
@ rodiné.

mam sourozence s Downovym 3 0,96 %
@® syndromem.

vychovavam dité s Downovym 0 0%
@ syndromem.

Zdroj: www.survio.com — data vlastni

Z odpoveédi vyplyva, ze vice nez polovina zen nema s détmi s DS Zadnou osobni
zkuSenost. 43 % dotdzanych uvedlo, ze ma teoretické znalosti, které ziskaly pfi studiu
literatury. Pouze 10 dotazanych Zen se setkava s ditétem s DS v ramci rodiny a 3 maji

sourozence s DS. Ani jedna z respondentek sama dité s DS nevychovava.

Graf 6: ZkuSenosti s ditétem s DS
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Zdroj: vlastni

Zeny, které déti jesté nemaji, Gastéji odpovédély, ze dité s DS nikdy nevidély nebo
je vidély na obrazku. Naopak zeny vychovavajici dité maji vice zkuSenosti s détmi
s DS ze svého okoli. Vyznamny rozdil ve zkuSenostech vSak mezi Zenami bez déti
a sdétmi ztéto otdzky nelze vycist. Ziejmé spiSe zdlezi na ndhod€ a prostiedi,

ve kterém se pohybuji.
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Otazka ¢. 7 zjistuje, kdy podle dotazanych Zen vznika Downtv syndrom.

Tabulka 3: Kdy vznika DS

MozZnosti odpovédi

Ilhned na zacatku
® téhotenstvi.

Béhem prvni poloviny
téhotenstvi.

Béhem druhé poloviny
téhotenstvi.

Po narozeni

O ditéte.

Zdroj: www.survio.com — data vlastni

Odpovéd, Ze DS vznikd ihned na pocatku téhotenstvi, vybralo necelych 60 %
dotazanych Zen. Vice neZ 30 % uvedlo, Ze vznika béhem prvni poloviny t€hotenstvi. Je
na zvazeni, zda tuto odpoveéd’ vybraly, protoze si mysli, Ze se jedna o vadu, kterd vznika
béhem prvnich tydnti ¢i mésict téhotenstvi, nebo zda k DS dochazi ihned po poceti.
Vzhledem Kktomu, ze odpovéd ,ihned na zacatku t€hotenstvi“ byla nabizena

samostatné, nelze druhou odpovéd povaZovat za spravnou. Téméet 10 % Zen se

Responzi

185

98

28

Podil
58,92 %

31,21%

8,92 %

0,96 %

domniva, Ze DS vznika v druhé poloviné té¢hotenstvi ¢1 aZ po narozeni ditéte.

Graf 7:

Kdy vznika DS?
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I na otazku ,,Kdy vznikd Downliv syndrom® Iépe odpovédély Zeny, které jiz déti
vychovavaji. Spravnou odpovéd ,,ihned na zacatku téhotenstvi® vybrala jedna Ctvrtina
zen, kterd déti jesté nema a 35 % Zen, které déti vychovavaji.

Mrwe

Co je podle respondentek pri¢inou DS zjistuje otazka ¢. 8

Tabulka 4: Co je pFi¢inou DS?
Moznosti odpovédi Responzi Podil

Infekéni onemocnéni matky béhem 79 25,61 %
® téhotenstvi.

Spatna Zivotosprava matky pred a 31 9,87 %
béhem téhotenstvi.

Vyssi nebo naopak nizsi 126 40,13 %
vék rodica.

Onemocnéni ditéte béhem 14 4,46 %
jeho Zivota.

Ockovani 3 0,96 %

® ditéte.
Jiné (napiste, prosim, 61 19,43 %

@ Vas nazor)

Zdroj: www.survio.com — data vlastni

Jako pii¢inu DS oznadilo 40 % dotazanych vyssi nebo nizsi vék rodi¢u a tim se
shoduji s odbornou literaturou. Ctvrtina dotazanych se domniva, ze DS vznika
v souvislosti s infekéni chorobou matky béhem téhotenstvi a témét 10 % si mysli, ze
vznik DS mize byt ovlivnén zivotospravou matky béhem téhotenstvi. Pétina
dotazanych napsala svoji vlastni odpovéd. Opakované uvadely genetické pfticiny
a specifikovaly, Ze se jednd o trisomii 21. chromozomu. Mezi odpovéd'mi zaznélo, Ze
svoji roli hraje vysoky vék matky, nikoli otce. Cast respondentek se domniva, Ze

pfi¢ina je neznama a nékolikrat se objevila i odpovéd: ,,Nevim.*
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Graf 8: Co je pfiinou DS?
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Jak ukazuje graf ¢. 8, na tuto otdzku jednoznacné lépe odpovidaly zeny, které déti
jiz vychovavaji. Témér Ctvrtina respondentek, ktera déti ma, zvolila spravnou odpoveéd
,»VyS$8i nebo nizsi veék rodica®. Naopak téméi 20 % Zen, které déti nemaji, si mysli, ze
infek¢éni onemocnéni matky béhem téhotenstvi zplisobuje Downiiv syndrom.

V dal$i otazce ¢. 9 respondentky odpovidaly, jaké ma dit€ s Downovym

syndromem ve vétSiné pripadi postiZeni.

Tabulka 5: Jaké ma dité s DS vétSinou postiZeni?

Moznosti odpovédi Responzi  Podil
pouze mentalni 31 9,87 %
@ postizeni.
pouze télesné 6 1,91 %
postizeni.
kombinované postizeni (mentalni postizeni, télesné postizeni, vrozené vyvojové vady - tj. 277 88,22
vady srdce, ledvin, dychaci soustavy ...) %

Zdroj: www.survio.com — data vlastni
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Na tuto otazku vétSinou zeny odpoveédély spravné. Kombinované postizeni vybralo

témet 90 % dotazanych.

Graf 9: Jaké ma ve vétSiné piipadi dité s DS postiZeni
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V zavislosti na zkuSenostech s vychovou ditéte se odpovédi pfili§ neliSily. Obé&
skupiny Zen odpovéd€ly vyrovnané. V této otazce zeny prokazaly vysokou miru
informovanosti stejn€ jako v nasledujici otazce €. 10 ,,Jaka je primérna délka Zivota

lidi s DS?¢

Tabulka 6: Délka Zivota lidi s DS

Moznosti odpovédi Responzi Podil

stejného véku jako vétsinova 31 9,87 %
® spolec€nost.

nizsiho véku nez vétsinova 279 88,85 %
spolecnost.
vyssiho véku nez vétsinova 4 1,27 %
spolecnost.

Zdroj: www.survio.com — data vlastni
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Témet 90 % Zen odpovédélo, ze se 1idé s DS dozivaji niz§iho véku nez vétSinova
spolecnost, a tim zvolily spravnou odpovéd. Presny pocet odpovédi ukazuje tabulka
¢. 6. Jen 10 % dotazanych se domniva, ze se lidé s DS dozivaji stejného véku jako

vEétSinova spolecnost.

Graf 10: Délka Zivota lidi s DS
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Z grafu ¢. 10 je patrné, ze ob& skupiny Zen odpovédély vyrovnané tak, jako
u pfedchozi otazky.
Odpovédi respondentek na otazky ¢. 9 a ¢. 10 ukazuji na dobrou informovanost

vSech dotdzanych. Kde tyto informace ziskaly, zjiStuje otazka ¢. 11.

Tabulka 7: Zdroj informaci o DS

MozZnosti odpovédi Responzi Podil
z 132 42,04 %
P internetu.
z 67 21,34 %
televize.
z 77 24,52 %
literatury.
ze 156 49,68 %
Skoly.
od 12 3,82%

°® gynekologa.
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od 55 17,52 %
°® znamych.

jiné (napiste, prosim, 15 4,78 %
°® Vas zdroj)

Zadné informace jsem 31 9,87 %
°® neziskala.

Zdroj: www.survio.com — data vlastni

Polovina dotazanych zen informace o DS ziskala béhem studii. 40 % zen hleda
informace na internetu. Jiz nezjistime, jak vérohodné zdroje zeny navstévuji a jak
validni informace ziskaly. Jen 25 % dotazanych informace hleda v literatuie a 10 %
uvedlo, ze zadné informace nemaji. Zdroje informaci a jejich ¢etnost podrobné popisuje
tabulka ¢. 7. Téméf 5 % zen uvedlo jiny zdroj. Zminovaly informace ziskané v roding,
v blizkém okoli, ale také béhem praxe v zafizenich pecujicich o déti s DS a v ramci

studia mediciny a specialni pedagogiky.

Graf 11: Zdroj informaci o DS
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Zeny, které jesté déti nemaji, Cast&ji hledaly informace na internetu a ve $kole.

Vzhledem ktomu, Ze vice nez 35 % respondentek studuje, je logické, Ze maji
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informace ze koly. Zeny, které jiz dité vychovavaji, upfednostnily televizi, literaturu
a ziskaly také informace od svého gynekologa.

Znalosti zen 0 moZnostech diagnostiky DS v téhotenstvi zjisStovala otazka ¢. 12.

Tabulka 8: Diagnostika DS béhem téhotenstvi

Moznosti odpovédi Responzi Podil
Ano, test se provadi u kazdé 186 59,24 %
® téhotné Zeny.
Ano, provadi se jen na 49 15,61 %
pozadani.
Ano, ale provadi se pouze v pripadé 47 14,97 %
rizikového téhotenstvi.
Nelze. 2 0,64 %
° Nevim. 30 9,55 %

Zdroj: www.survio.com — data vlastni

60 % zen odpovédélo, ze se test na DS provadi u kazdé téhotné zeny. Lze
predpokladat, ze mély na mysli prenatalni screening. Téméf 10 % dotdzanych na tuto
otazku nezna odpovéd’. Stejny pocet dotdzanych uvedlo v predchozi otdzce, Ze nema

zadné informace o DS.

Graf 12: Diagnostika DS béhem téhotenstvi
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Lepsi prehled o prenatdlni diagnostice maji zeny, které déti jiz maji. Vzhledem
k tomu, Ze prenatalni screening DS je soucasti preventivni péfe o kazdou téhotnou

zenu, neni piekvapivé, ze zeny, které jiz déti vychovavaji, maji vice informaci.

6.3 Otazky zahrnujici diagnostiku a ukonceni téhotenstvi
Na podklad¢ kategorie ¢islo tfi, vytvofené béhem kvalitativni ¢asti vyzkumu,
vznikly otdzky €. 13 a 14. Otazky zjistuji nazory oslovenych Zen na finan¢ni spoluucast

pti diagnostice DS a na ptipadné ukonceni t¢hotenstvi.

Zenam byla poloZena otazka &. 13: Byla byste ochotna si priplatit za ¢asnéjsi a

presnéjsi diagnostiku vad plodu v téhotenstvi?

owr

Tabulka 9 : Pfiplaceni za piesnéjsi diagnostiku

Moznosti odpovédi Responzi Podil
® Ano. 204 64,97 %
Ano, ale zalezi na 73 23,25 %
vysi Ghrady.
Ne. 37 11,78 %

Zdroj: www.survio.com — data vlastni

65 % respondentek by souhlasilo s thradou za Casnéjsi a piesnéjsi diagnostiku.
Témetr jedna cCtvrtina uvedla, Ze by zaleZelo na vysi thrady. V teoretické Casti
v podkapitole 2.4 Hurford (2013) uvadi, Ze zeny davaji pfednost v¢asnému sdéleni
diagnozy. Maji tak moznost rozhodnuti, zda si dit¢ s DS ponechat a piipadné se
pfipravit na pfijeti ditéte s postizenim. I béhem rozhovort R2 uvedla, Ze se ji ulevilo
v okamziku, kdy se rozhodla si dit¢ ponechat. Naopak R3 by se pravdépodobné

rozhodla pro ukonceni t€hotenstvi, pokud by se o diagnéze dozvédela veas.
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Graf 13: Priplaceni za presnéjsi diagnostiku
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Ochota priplacet za prenatalni diagnostiku neni ptili§ ovlivnéna tim, zda zeny jesteé
déti nemaji nebo je jiZ vychovavaji. Rozdily v nazorech dvou zkoumanych skupin
popisuje graf ¢. 13. Jak by se Zeny rozhodly po sd€leni, Ze jejich dit¢ bude mit DS,

zjist'uje otazka ¢. 14.

Tabulka 10: Ukon¢eni téhotenstvi
Moznosti odpovédi Responzi Podil

pozadala bych o umélé preruseni 86 27,39 %
@ téhotenstvi.

dité bych si nechala a 102 32,48 %
@ pecovala o né.

dité bych donosila a pfedala do ustavni 8 2,55 %

péce (k adopci)

nevim, co bych délala, 76 24,20 %
@® nepremyslela jsem o tom.

nechci o tom 42 13,38 %
® premyslet.

Zdroj: www.survio.com — data vlastni

Témeét 38 % Zen 0 této situaci nepfemyslelo nebo premyslet nechce. Ttetina Zen

uvedla, ze by si dit¢ ponechala a pecovala o n€, naopak asi 27 % dotazanych by
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pozadalo o umélé preruseni t€hotenstvi. Jak jejich rozhodovani ovliviiuje to, zda jiz dité

vychovavani, popisuje graf ¢. 14.

Graf 14: Ukondeni téhotenstvi
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Zeny, které jiz déti maji, uvedly &astdji, Ze by si dit& nechaly a pecovaly o né, ale
také castéji o tomto tématu nechtéji premyslet. Ziejmé mysSlenky vztahujici se
k onemocnéni ditéte si projektuji do svych vlastnich potomki a téma je pro né velmi
citlivé. Zatimco Zeny bez déti Cast&ji volily moZnost interrupce. Rozdily mezi obéma
skupinami nebyly markantni. Vybrat jednu moznost v dotazniku je jist€ snadnéjsi nez

se rozhodovat v realném zivoté.

6.4 Otazky vztahujici se ke komunikaci s rodinou a odborniky

Kategorie ¢islo dve, Ctyfi, pét a Sest byly podkladem pro vznik otazek ¢. 15 a 16.

V rozhovorech v kvalitativni ¢asti vyzkumu své zkuSenosti s komunikaci v rodiné
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a s odborniky popsaly zeny vychovavajici dité s DS. Jaké predstavy maji respondentky,
zjistujeme v nasledujicich dvou otazkéach.

Otazka ¢. 15 znéla: Pokud bych se v téhotenstvi dozvédéla, Zze cekam dité
s Downovym syndromem, o rozhodnuti, zda si dité necham, bych si chtéla

promluvit?

Tabulka 11: S kym by se Zeny poradily

MozZnosti odpovédi Responzi Podil
s 19 6,05 %
® nikym.
s otcem 245 78,03 %
ditéte.
s ostatnimi détmi, které 48 15,29 %
vychovavam.
s nejblizsim 97 30,89 %
okolim.
s 126 40,13 %
|ékarem.
s 26 8,28 %

@® duchovnim.
nevim. 13 4,14 %

Zdroj: www.survio.com — data vlastni

Respondentky dotazniku nejcastéji uvedly stejné jako zeny v rozhovorech, Ze by
hledaly pomoc u otce ditéte a dale u nejbliz§iho okoli. Jak je popsano v podkapitole
2.7.3, narozeni ditéte s postizenim ovlivni chod celé rodiny, a proto je vhodné, aby
na prichod ditéte nebyla pfipravena jen matka, ale i cela rodina. 40 % dotazanych by
hledalo pomoc u lékate jako u odbornika. Je otazkou, jestli 6 % zen, které se nechtéji
poradit s nikym je natolik silnych a chtéji se rozhodovat samy, anebo nemaji nikoho,
komu by se svéfily.

Jak ukazuje graf ¢. 15, Zeny, které déti jest€ nemaji, by cCastéji oslovily 1ékare
a nejblizsi okoli, zatimco zeny, které jiz déti vychovavaji, by do rozhodovani také

zapojily pravé 1 tyto déti.
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Graf 15: S kym by se Zeny poradily
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Dale byla Zenam poloZena otazka €. 16: S kym byste se poradila o péci
a vychové ditéte s Downovym syndromem? (napiste, koho byste kontaktovala)

Tato otdzka byla poloZena jako oteviend, a proto Zeny odpovidaly vlastnimi slovy.
Velmi casto se opakovala odpovéd’, Ze by hledaly pomoc v rodin€é, u znamych,
u pediatra, gynekologa, psychologa, ve specialné pedagogickém centru, vyhledaly by
rodinu, ktera ma zkuSenosti s vychovou ditéte s DS a obratily by se s Zadosti o pomoc
na ranou pé&i. Dale jmenovaly organizace jako Sdruzeni Ovecka v Ceskych
Bud&jovicich, Diakonie Rolni¢ka Sobéslav, Arpida a Bazalka v Ceskych Bud&jovicich.
Nekteré zeny by hledaly pomoc na internetu. Pro nékoho bylo toto téma pfili§ osobni.

Tii respondentky by se neradily s nikym a pozadaly by o pferuseni t€hotenstvi.

6.5 Otazky vztahujici se ke vzdélavani, zaméstndani
a samostatnému Zivotu

Otazky €. 17 a 18 vznikly na podklad¢ kategorii sedm a osm. Hledaji nazory
respondentli v oblasti vzdélavani déti s DS. Na obdobi vzdélavani navazuji otazky

¢. 19 a 20, tykajici se moznosti samostatného Zivota a zaméstnani osob s DS.
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Otazka €. 17 znéla: Myslite si, Ze dit€é s Downovym syndromem miiZe

navstévovat béZnou materskou Skolu (a posléze i Skolu zakladni)?

Tabulka 12: Vzd&lavani v MS a ZS

Moznosti odpovédi Responzi Podil

Y Ano. 176 56,05 %
Ne. 83 26,43 %
Nevim. 55 17,52 %

Zdroj: www.survio.com — data vlastni

Vice nez polovina respondentek si mysli, ze déti s DS mohou navstévovat béznou
matefskou nebo zékladni Skolu, a zatimco vice nez jedna Ctvrtina si mysli, zZe to mozné
neni. Blize se ktomuto tématu vyjadiily respondentky v otazce ¢&. 21, kde

specifikovaly, ze zalezi na stupni mentalni retardace.

Graf 16: Vzdélavani v MS a Z8
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Z odpovédi vyplyva, ze do bézné MS/ZS by dité s DS spise zatadily Zeny, které jiz

déti maji nez zeny, které déti jeSté nemaji. Jejich nazory zachycuje graf €. 17.
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Dale byla zenam polozena otazka ¢. 18: Myslite si, Ze dité s Downovym
syndromem musi nav§tévovat pouze specialni materskou Skolu, urcenou pro déti

s timto postiZenim (posléze specialni zakladni $§kolu)?

Tabulka 13: Vybér $koly pro déti s DS

Moznosti odpovédi Responzi Podil

@ Ano. 83 26,43 %
Ne. 176 56,05 %
Nevim. 55 17,52 %

Zdroj: www.survio.com — data vlastni

Stejné jako u pfedchozi otazky, vice neZ polovina dotdzanych si nemysli, Ze by déti

s DS musely nav§tévovat vyhradné specilni MS a posléze ZS.

Graf 17: Vybér $koly pro détis DS
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A jak ukazuje graf ¢. 17, odpovédi obou skupin Zen jsou vyrovnané.
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Dalsi otazka €. 19 zjistuje, co si mysli respondentky o zivoté¢ lidi s DS v dospélosti.
Zkouma nazory zen, zda dospély ¢lovék s Downovym syndromem miZe Zit

samostatné bez pomoci okoli.

Tabulka 14: Zivot élovéka s DS bez pomoci okoli

Moznosti odpovédi Responzi Podil

® Ano. 58 18,47 %
Ne. 59 18,79 %
Nékdy (potrebuje 181 57,64 %
pomoc okoli).

® Nevim. 16 5,10 %

Zdroj: www.survio.com — data vlastni

58 % dotazanych uvedlo, Ze lidé s DS né€kdy potiebuji pomoc okoli. Svoje
odpovédi uptesiiovaly v otazce 21. Opakované popisovaly, Ze zalezi na stupni mentalni
retardace a schopnostech jedince. Také zminily, Ze jejich nazory mohou byt ovlivnény

zkuSenostmi z okoli.

Graf 18: Zivot ¢lovéka s DS bez pomoci okoli
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Ani u této otazky nebyly nazory Zen piili§ ovlivnény zkusenostmi s vychovou ditéte

a odpovédi obou skupin byly vyrovnané.

Na zavér byla polozena otazka: Myslite si, Ze ¢lovék s Downovym syndromem

miiZe byt zam&stnan (p¥ip. byt OSVC)?

Tabulka 15: Zaméstnani ¢lovéka s DS

Ano, 52
@ samostatné.

Ano, ale s 193

pomoci.

Nikdy. 19
@ Nevim. 50

Zdroj: www.survio.com — data vlastni

16,56 %

61,46 %

6,05 %

15,92 %

I u této otazky vice nez 60 % respondentek odpovédélo, ze lidé s DS mohou

pracovat, ale potiebuji pomoc okoli. Stejné jako k pfedchozi otdzce dodavaly, Ze zalezi

na stupni mentalni retardace a schopnostech jedince.

Graf 19: Zaméstnani ¢lovéka s DS
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Zeny, které déti maji, Gastéji odpovidaly, Ze lidé s DS mohou pracovat s pomoci.

Ale 1 u této otazky byly rozdily v odpovédich mezi zkoumanymi skupinami minimalni.
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6.6 Pristup a ndzory respondentii

V posledni oteviené otdzce bylo Zendm umoznéno vyjadiit vlastni zkuSenosti,
nazory nebo poznatky k této problematice. Velké mnozstvi pfipominek popsanych
Vv otazce €. 21 uzce souvisi s kategorii jedenact, kterd popisovala piistup okoli k détem
s DS.

Opakované Zeny priblizovaly osobni, pfevazné pozitivni zkusenosti s lidmi s DS.
Udavaly, Ze jsou mili a komunikativni. Jedna z respondentek napsala o zen¢ s DS,
kterou potkala béhem praxe v zahranici: ,, Byla moc hodna. Ale bylo to hodné poznat, Ze
Jjeji rozumové ci télesné schopnosti neodpovidaji jejimu veku. ©“ Jen jedna respondentka
uvedla, ze by na zaklad¢ své pracovni zkuSenosti dit¢ s DS vychovavat nechtéla.
Napsala: ,, Nejspis bych vyuzila moznosti téhotenstvi ukoncit. Dokdzala bych se
postarat, ale ta otdzka, CO S nim bude, az tu nebudu. *

Témei 5 % zen upozoriovalo na nedostatek informaci. Pokud uz jsou informace
podany, tak je to Casto nevhodnym zplisobem. Zaznélo: ,, Bohuzel je pristup lékarii
mnohdy velmi necitlivy a miizZe Zenu, v tomto obdobi velmi citlivou, stresovat jeste
vice. " Také zde byla upfesnéna diagnostika DS. 2 % zen podrobné popsalo prenatalni
screening. Nejvice pripominek nalezelo k otazkdm vzdélavani, samostatnosti
a moznosti zaméstnani. 15 % respondentek zddraznovalo, ze zalezi na stupni
mentalniho postizeni a na schopnostech jedince. Zaznél néazor, Ze: ,, inkluzivni
vzdelavani je mozné jen za situace, Ze je ochota V konkrétni Skole, Skolce a neméné je
diilezitd vzajemnd spoluprdce rodiny a Skoly.* Inkluzivni vzdélavani bylo zminéno
opakované. Ma své zastance i odpurce. ,, V soucasné dobé se hodné podporuje inkluze
postizenych déti do MS/ZS. S tim ovsem nesouhlasim. A to jako ucitelka. Kdyz je totiz
takoveé dite pritomno ve tride, tak sice deti ziskaji lepsi povedomi o problematice, ale ve
vysledku tridu brzdi ohledy. “ Naproti tomu bylo zminéno: ,, Na zdakladni Skolu s nami
chodila holka do normalni tiidy a méla pani asistentku. Myslim, Ze to bylo mnohem
lepsi, nez aby chodila do zviastni tridy. “ Jesté n€kolikrat byly déti s DS popsany jako

‘

Sikovné a pomémé , dobre vzdélavatelné.” Respondentky také mély zkuSenosti
S chranénym bydlenim a s podporovanym zaméstnadvanim lidi s DS.

Témeét 40 % respondentek se k otazce nevyjadiilo.
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7 Shrnuti vysledkt

V ramci praktické casti prace byly stanoveny tfi dil¢i cile. Prvni cil ,,Popsat
aspekty péce o dité s DS vrodiné od prenatilniho obdobi po zacatek Skolni
dochazky“ se vztahuje ke kvalitativni ¢asti vyzkumu. V polostrukturovanych
rozhovorech, které byly vedeny s matkami déti s DS, byly hledany odpovédi na tii
vyzkumné otazky. Prvni vyzkumna otazka ,,Jak probéhlo prijeti ditéte do rodiny?“
zahrnuje kategorie ¢. 2, 3,4, 9 a 10.

Piekvapivé bylo, ze ani jedna z respondentek v dobé sdéleni diagnézy neméla
validni informace o DS. Vybavovaly si pouze negativné podané informace ze Skoly
anebo n¢kolik obrazkl z asopist. Oslovené Zeny uvedly, Ze pozdéji jako nejcennéjsi
zdroje informaci byly rodiny, které vychovavaji dité€ s DS a maji vlastni zkuSenosti.

I ptes plosny screening se dvé respondentky o diagnéze DS dozvédély az
po narozeni ditéte. Nemécly moznost volby, zda té€hotenstvi ukoncit nebo si dité
ponechat. R1 by tuto moznost i tak odmitla vzhledem k tomu, Ze je véfici. Naopak R3
by interrupci zvazovala. R2 se o diagndze dozvédéla vcas, ale preruSeni té¢hotenstvi po
zvazeni odmitla. Dle pfedpokladl vSechny Zeny tuto slozitou situaci fesily s nejblizsi
rodinou. Nejvétsi oporou pii sdéleni diagndzy byl pro dvé respondentky partner. Treti
zené nejvice pomohla matka, protoze manzel situaci neunesl a rodinu opustil. Pravé
v zivoté. I kdyz méla R1 oporu v roding, popsala, Ze nedokazala sama sebe piijmout
jako matku postiZzeného ditcte.

Respondentky by si ptaly, aby spolecnost jejich déti pfijala stejn€ jako ostatni déti,
,,DBZ prehnaného soucitu, ale i bez posméchu nebo pohrdani.*

Druha vyzkumna otazka zjistuje ,,Jak matky vnimaji pFistup zdravotnickych
a pedagogickych pracovniku k rodiné vychovavajici dité s DS.“ Odpovéd’ na tuto
otazku byla popséna v kategoriich ¢. 1, 5, 6.

Prvni kontakt se zdravotnickymi pracovniky pti sd€leni diagnézy DS mtize ovlivnit
piijeti ditéte. Z odpovedi vyplyva, Ze zaleZi na ptistupu kazdého jednotlivce. Lékarka,
ktera sd¢lovala informace prvni respondentce, empatické chovani neprojevila a Zena si

jeji netaktni chovani pamatuje dodnes. Je zardzejici, Ze se s takto neprofesiondlnim
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chovanim setkavame i v dnesni dobé&. I nedostatek znalosti v oblasti komunikace
zpusobuje rozpacité chovani. Jedna z respondentek uvedla, Ze personal v porodnici
nevédél, jak ma s matkou ditéte s DS mluvit. Naopak dalsi dvé respondentky
na chovani 1¢ékate pii sdéleni diagndzy negativni vzpominky nemaji. Jako jednoznacné
pozitivni a pfinosnou popisuji zeny spolupraci s ranou péci a také chvalily pfistup
pediatra.

Treti vyzkumna otazka ,,Jak probiha vzdélavani déti s DS z pohledu rodiny?* se
vztahuje ke kategoriim ¢. 7, a 8. Dvé z dotazanych zen odpovedély, Ze jejich dité s DS
nav§tévuje béznou MS. Ob& matky jsou velmi spokojeny s piistupem zaméstnanci
matefské $koly. Uvedly, Ze i spoluZaci a jejich rodi¢e v MS pfijali déti dobie. Jako
vyhodu zmifiuji MS v misté bydlisté a nastup ditéte s DS do MS spoletné se
sourozenci. Syn tieti respondentky MS nenavitévuje.

Do vybéru zakladni Skoly byla zapojena i rana péce. Matky uvadély obavy
Z prestupu ditéte z matetské Skoly na Skolu zakladni. Uvitaly by moznost, aby
asistentka pedagoga z mateiské Skoly mohla pfestoupit s ditétem. Jisté by bylo
vyhodou, kdyby déti do zakladni Skoly nastupovaly s nékym, koho jiz znaji. Volba, zda
dit¢ zaradit do bézné zdkladni Skoly nebo zvolit zakladni skolu specialni, je ovlivnéna
jak stupném mentalni retardace ditéte, tak i pozadavky rodict. S vybérem alternativni
Skoly jedna z dotdzanych Zen nebyla spokojena. Uvedla, Ze Skola byla pro syna velmi
naro¢na a nyni je spokojeny v ZS specialni.

Druhym cilem, ktery se jiz vztahuje ke kvantitativni c¢asti vyzkumu, bylo
»Zmapovat informovanost Zen z Siroké verejnosti o0 Downové syndromu“. V tivodu
Kk tomuto cili se stanovily tfi hypotézy.

H1: ,,Vice nez 75 % Zen vi, jak vypada dité s DS“ se potvrdila.

Jen necelych 9 % zen uvedlo, Ze dit€ s DS nikdy nevidé€lo. Ostatni respondentky,
pokud nemaji osobni zkuSenost, vidély dité s DS alespoii na obrazku nebo v literatute.
Z odpovédi neni jasné, zda vidély pouze obrazek na letdku nebo v Casopise Ci
problematiku podrobné studovaly v literatufe. O pomérné dobré informovanosti svédci
1 to, ze témet 90 % respondentek védéElo, ze déti s DS maji kombinované postizeni a Ze

se dozivaji niz§iho véku nez vétSinova populace.
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H2: ,,Vice nez 75 % Zen je informovano o prenatilni diagnostice DS* se
nepotvrdila.

Respondentkdm byla polozena otazka, zda Ize diagnostikovat DS jiz v t€hotenstvi.
Pti souctu odpovédi (nelze, nevim a jen na pozadéani) bylo dosazeno vyssi hodnoty nez
25 %. Tyto odpovédi lze jednoznacné povazovat za nespravné a to znamena, ze
hypotéza ¢. 2 se nepotvrdila. Odpovéd’ ,,ano test na DS se provadi u kazdé té¢hotné
zeny* vybralo témét 60 % dotdzanych. I kdyz nebylo ptfekroceno 75 % spravnych
odpovédi, nekteré Zeny v oteviené otazce €. 21 invazivni diagnostiku i prenatalni
screening popsaly velmi piesné.

H3: ,,Vice nez 50 % Zen vi, jaka Skolska zarizeni mohou déti s DS navs$tévovat
a kdo ji miiZe byt napomocen,”“ se potvrdila. 56 % zen odpovédélo, ze déti s DS
mohou navitévovat b&znou MS/ZS. | v dobé inkluze se vice nez 26 % dotazanych
domniva, ze dit¢ s DS musi nav$tévovat vyhradné matefskou ¢i zakladni Skolu
specialni a nemiize navstévovat béznou matetskou nebo zakladni skolu.

Pomoc po narozeni ditéte s DS by hledaly Zeny pfevazné v roding, u psychologa
nebo by hledaly pomoc v jiné rodiné s ditétem s DS. Mén¢ ¢asto zminily i ranou péci,
specialné pedagogicka centra a obecné prospésné organizace, které se détem s DS
vénuji. Kde maji rodice ditéte s DS hledat pomoc, by méla byt jedna z prvnich
informaci, kterou v porodnici obdrzi.

Tieti vyzkumny cil ,,Porovnat rozdily v informovanosti v zavislosti na
zkuSenostech Zen* se také vztahuje ke kvantitativni ¢asti vyzkumu. K tomuto cili byla
stanovena jedna hypotéza.

H4: ,,Zeny, které jiz déti vychovavaji, maji vice informaci o DS neZ Zeny, které
déti nemaji“ se potvrdila. Zeny, které jiz déti maji, znaji l1épe piiciny, okolnosti
vzniku a prenatalni diagnostiku DS. Také se 1épe orientovaly v oblasti vzdélavani déti
s DS. U ostatnich otazek byly zkuSenosti a znalosti srovnatelné u obou skupin. Osobni
zkuSenosti S détmi s DS zaleZi spiSe na ndhodé¢ a prostiedi, ve kterém se Zeny nachézeji.
a ve Skole. Respondentky vychovavajici dit¢ uptednostiiovaly televizi, literaturu

a ptfimo by kontaktovaly svého gynekologa.
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I kdyz se jedna zhypotéz nepotvrdila, respondentky dotaznikového Setfeni
prokazaly dobré znalosti o DS. Naopak matky déti s DS béhem rozhovoru uvedly, Ze

pii ozndmeni diagndzy nemély validni informace témet zadné.

8 Diskuse

Hlavnim cilem bakalarské prace bylo zjistit informovanost Siroké vetejnosti z fad
Zen o problematice vychovy ditéte s DS. Downtiv syndrom, jak jiz bylo zminéno, patii
mezi kombinovana postizeni, a proto péce o tyto déti zahrnuje multidisciplinarni
ptistup. Kazdy z odbornikii zde zaujima specifické postaveni. I zaverecné prace
vénované DS nahlizi na DS z mnoha thla a kazda se zabyva jinou oblasti péce. Nékolik
zavéreénych praci na téma Downtiv syndrom bude pouzito ke komparaci vysledk.

Kvalitativni ¢asti vyzkumu se ucastnily tii respondentky. Jak je popsano v kapitole
4.2 byla vyuzita metoda sn€hové koule a postupné byly ziskany kontakty i na dalsi
matky déti s DS. Ochota ucastnit se vyzkumu nebyla pfili§ velka a 1 Zeny, které
rozhovor slibily, nakonec schiizku zrus$ily. Uvedly, ze Zadosti o rozhovory je mnoho
a jiz nechtéji vénovat Cas dalsim. Jako dalsi diivod uvedly, ze se nechtéji v myslenkach
vracet do obdobi, které jiz ptrekonaly. Zachytili jsme piib&hy tii matek, které maji
pfimou zkuSenost s vychovou ditéte s DS. Jejich zkuSenosti jsou ale ovlivnény
zdravotnim stavem kazdého z déti, rodinnou situaci, mistem ve kterém Ziji a pfistupem
lidi, které v zivoté potkaji. Vysledky jsou ovlivnény zivotnim piibéhem jednotlivych
respondentek a nedaji se pausalizovat na celou populaci.

Z kvalitativni ¢asti prace vyplynulo, ze Zeny v dobé sdéleni diagndézy nemély
dostatek informaci 0 DS. I kdyz Kolac¢na (2019) uvadi, Ze je dnes ,,velké povédomi
0 DS, Koblihova (2011) zjistila vyrazné nedostatky ve znalostech o DS i u studentek
Zdravotné socidlni fakulty JCU. Muzeme doufat, Ze se informovanost studentek
od roku 2011 zlepSila. V tomto nelehkém obdobi Zivota oslovené zeny nejvice
podpofila nejbliz§i rodina. Jist¢ zalezi, jak je jiz zminéno v podkapitole 2.7.3,

na rodinné situaci a kvalité partnerského vztahu. Pravé situaci, kdy partner neunesl

v Vv
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okamziky v zivoté. | Cigankova (2010) popisuje prichod ditéte s postizenim do rodiny
jako zatézovou situaci. Jako jednozna¢né pozitivni a piinosnou popisuji Zzeny
spolupraci s ranou péci a také chvalily ptistup pediatra.

Sdélovani diagnézy je v kompetenci 1ékate a predpoklada se, Ze jsou zdravotnicti
pracovnici Skoleni v komunikac¢nich dovednostech. Z odpovédi vyplyva, Zze zalezi
na pristupu kazdého jednotlivce. Ne vzdy se zeny setkaly s empatickym
a profesionalnim chovanim. Kola¢na (2019) situaci popisuje podobné. Uvadi, Ze
vétSinou byly Zeny s pfistupem zdravotnikli spokojené, ale byly vyjimky, které jim
svym chovanim situaci neuleh¢ily. MareSova (2017) na zdkladé¢ vyzkumu uvadi, ze
V pfistupu profesionald je patrny posun, kdyz srovndva dnesni podminky s dobou ptred
dvaceti lety. Doufejme, Ze se piistup zdravotnickych pracovnikd bude i nadale
zlepSovat a rodi¢e déti s DS se budou setkdvat pouze s profesionalné pfistupujicim
personalem.

Z vyzkumu vyplyva, ze inkluze déti s DS v piedskolnich zafizenich je mozna.
Matky se setkaly s pozitivnim pfistupem jak pedagogickych pracovnikd, tak
i spoluzaki a rodi¢l. Z ptestupu na zakladni $kolu jiz maji obavy a nejsou si jisté, jak
jejich déti zakladni vzdélavani zvladnou. Jedna z respondentek jiz ma zkuSenost
S dochézkou syna s DS do alternativni zékladni Skoly. Vyuka pro né& byla pfilis
naro¢na, a proto prestoupil na ZS speciélni, jak uvedla matka. Také Kfizdkova (2017)
na zakladé vyzkumu popisuje, Ze je mozné do b&zné ZS zafadit dité s lehkym stupném
specialni. Popisuje, ze bézna zakladni Skola nedava ditéti dostatek Casu na praci, neni
zajiStén individualni pfistup a Skoly nedisponuji dostateCnym mnozstvim
kvalifikovanych pedagog.

Vypliiovani dotazniki je mén€ osobni a cCasov€é narocné. Ziejmé proto byly
respondentky ochotnéjsi zapojit se do kvantitativni ¢asti vyzkumu.

Z analyzy dat vyplynulo, Ze vice nez 90 % Zen jiz dit¢ s DS vidélo a vi, jak vypada.
Z této otazky ale nezjistime hloubku znalosti. Odpovédi na dalsi otazky vsak potvrdily,
ze informovanost respondentek o DS je pomérné vysoka. Nejvice znalosti

respondentky prokazaly v oblasti typu postizeni déti s DS a délky zivota. Méné
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informaci jiz mély o diagnostice DS. Je k zamysleni, zda byly spravné formulovany
moznosti odpoveédi. Odpoveéd’ ,,ano, test na DS se provadi u kazdé tchotné Zeny*
vybralo témét 60 % dotazanych. Neni jasné, zda pojem test na DS respondentky
chédpaly jako prenatdlni screening anebo aminocentézu ¢i odbér choriovych klka.
I termin rizikové téhotenstvi v dal§i odpoveédi mohly Zzeny pochopit jako jakoukoliv
patologii v t€hotenstvi anebo zvySené riziko DS na zakladé prenatalniho screeningu.
I kdyz nebylo ptekroceno 75 % spravnych odpovédi a hypotéza se nepotvrdila, nékteré
zeny v oteviené otdzce €. 21 invazivni diagnostiku i1 prenatalni screening popsaly velmi
piesné. Na otazky, tykajici se vzdélavani, odpovédéla vice nez polovina zen spravné
a tim se hypotéza potvrdila. V otevienych otazkach zeny specifikovaly, ze moznosti
vzdélavani vzdy zavisi na stupni mentdlni retardace ditéte. V tom se shoduji
s Ktizikovou (2017). Inkluze za kazdou cenu neni vhodnym fesenim.

MareSova (2017) zduraznila, ze idedlem pro podporu rodiny jsou dobie fungujici
pracovnici multidisciplinarniho tymu, ktefi by o sobé véd¢li a navzajem spolupracovali.
Zarazejici je informace, Ze Cast studentll Zdravotné socialni fakulty v Ceskych
Budé&jovicich dle vyzkumu Koblihové (2011) pochybuje o prospéSnosti obcanskych
sdruzeni. Poukazuje na to, Ze Cast studentd nevi, pro¢ tyto organizace vznikaji a jaky
ptinos maji pro rodiny s détmi s DS. S tim respondentky jednozna¢né nesouhlasi. Jako
pozitivni a velmi pfinosnou popisuji zeny spolupraci s ranou péci. Cigankova (2010)
také zminuje vyznam a pomoc Specidlné pedagogického centra.

Uvedené informace respondentky nejcastéji hledaly na internetu, v literatuie a také
u lékafe. Stejné zdroje uvadi i Kola¢na (2019). Zejména mladsi respondentky
zminovaly znalosti ziskané ve Skole. Tato informace neni prekvapiva, protoZe vice nez
35 % respondentek jesté¢ studuje. Kolacnd (2019) jako dalsi oblibeny zdroj uvedla
skupiny na socialnich sitich. Informace ziskané z internetu a ze socialnich siti nemusi
byt vzdy spolehlivé. Koblihova (2011) doporucovala, aby osvétova ¢innost byla
sméfovana na zaky zakladnich a stfednich $kol, a tak by byl vytvoien kladny postoj
k lidem nejen s DS ale i jinym druhem postizeni.

Tretim vyzkumnym cilem je porovnat rozdily v informovanosti v zavislosti

na zkuSenostech zen. Dle predpokladi Zeny, které jiz déti maji, znaji 1épe pficiny,
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okolnosti vzniku a prenatalni diagnostiku DS. Jisté maji vice osobnich zkuSenosti nez
odrazi i vék respondentek. Diagnostické metody se stile zdokonaluji a starSi Zeny jiz
nemusi mit zkuSenosti s modernimi postupy. Zeny, které jiz déti vychovavaji, se také
Iépe orientovaly V oblasti vzdélavani. | v této oblasti budou mit vice osobnich
zkusenosti. I kdyz jejich déti zadné postizeni nemaji, v dob¢ inkluze mohou déti s DS
v béznych skolach potkavat. U ostatnich otazek byly zkuSenosti a znalosti srovnatelné
u obou skupin. Nabizi se moznost SirSich znalosti mlad$ich respondentek, vzhledem
k stale lepsi dostupnosti kvalitnich zdroji informaci. Domnivam se, ze v dnesni dobg,
spiSe nez na véku, bude zéalezet na potiebé a chuti dané téma studovat. V obtizné&jsi
situaci byly Zeny pied tficeti lety, kdy nebyla dostupnd potiebnd literatura a Zadné
internetové zdroje. Tyto domnénky potvrzuje Polackova (2017) na zadkladé prace
s nazvem ,, Zivot s Downovym syndromem diive a nyni.

I kdyz respondentky dotaznikového Setfeni prokazaly dobré znalosti o DS, matky
déti sDS béhem rozhovoru uvedly, Ze pii ozndmeni diagnézy nemély validni
informace témét zadné.

Rychlé sdéleni diagndzy a nelplnych informaci od lékafe ve stresujici situaci
matkdm neposkytuje dostateCnou informovanost a podporu. Na zpracovani takto
zavazné Zivotni situace je potfeba dostatek casu, vlidny a empaticky piistup okoli
a kvalitni eduka¢ni materidly, ke kterym se mohou vracet dle potieby. Jako vystup
bakalafské prace nabizime kratkou a velmi jednoduchou brozuru (viz ptiloha ¢. 8),
urcenou matkam, kterym se narodilo dit¢ s DS. Odpovida na n¢€kolik zékladnich otazek
a popisuje, kam se rodi¢e mohou obratit o pomoc. Zeny, u kterych je vysloveno
podezieni na DS v ramci prenatalniho screeningu, nebo je diagndza potvrzena v raném
stadiu t€hotenstvi, spadaji do péce gynekologa. Moznosti rozhodovani o ukonceni nebo

pokracovani t¢hotenstvi a prenatilni péce je doménou gynekologt. Edukaci Zen

V tomto obdobi radé¢ji ponechame jim.
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9 Zavér

Cilem bakalatské prace je zjistit informovanost zen z ftad Siroké vefejnosti
o0 problematice DS. Teoreticka cast na zaklad¢ studia literatury popisuje souvislosti se
vznikem Downova syndromu, diagnostické moznosti, charakteristické znaky a vyvoj
ditéte. Dale priblizuje moznosti vzdélavani a péce o déti s DS.

Prakticka cast zahrnuje stanoveni cili a hypotéz, je zde popsana metodologie
vyzkumu a vyzkumny vzorek. Empiricka ¢ast prace je zpracovana pomoci smisené¢ho
vyzkumu. Na zaklad¢ dat ziskanych analyzou rozhovora kvalitativniho vyzkumu byl
proveden kvantitativni vyzkum. Pro sbér dat kvantitativniho vyzkumu byl vytvoien
dotaznik a pomoci né€j byly osloveny Zeny z Siroké vetejnosti.

V ramci praktické ¢asti byly stanoveny tfi cile vyzkumu. Prvnim cilem bylo popsat
aspekty péce o dité s DS v rodiné od prenatalniho obdobi po zacatek skolni dochazky.
Odpovédi na vyzkumné otdzky k prvnimu vyzkumnému cili podrobné popisuje
kapitola 5. Druhym cilem bylo zmapovat informovanost Zen z Siroké vefejnosti
0 problematice DS a tietim cilem bylo porovnat rozdily v informovanosti v zavislosti
na zkuSenostech zen. K cilim dvé a tii se vztahuji Ctyfi hypotézy. Tti hypotézy se
potvrdily a jedna se nepotvrdila. Podrobné vysledky dotaznikového Setieni popisuje
kapitola 6.

Doufame, Ze vyzkumné Seteni pfimé€lo alespon nékteré t¢astniky k zamySleni nad
problematikou DS. Ackoliv prichod ditéte s DS do rodiny je velice naro¢nym obdobim,
musime si uvédomit, ze V dnesni dobé jsou podminky pro rodice nejptiznivéjsi z celé
historie. Ptistup k informacim je svobodny a neomezeny. Je snadno dostupna literatura
a na internetu mohou najit pomémé velké mnozstvi validnich informaci (napf.
www.downsyndrom.cz, Www.usmevy.cz a www.edsa.eu). Prostiednictvim téchto
zdroji mohou rodice ziskat i kontakt na dalsi rodiny, které si prochazeji stejnou zivotni
situaci a mohou tedy svoje pocity a zkuSenosti sdilet. Dillezitou podporou pro rodinu
jsou bezpochyby i Skolska poradenska zatfizeni a citlivy pfistup odborného tymu
pracovnikd. Jak se budou déti a pozdé&ji dospéli lidé s DS ve spolecnosti citit, zalezi

na tom, zda budou lidé s DS pfijati ,,bez prehnaného soucitu, ale i bez posméchu nebo
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pohrdani“. Pravé tak, jak by si pfaly i dotdzané maminky vychovavajici déti

s Downovym syndromem.
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Prilohy

Priloha 1: Trizomie chomozomu 21

Downulv syndrom - Trizomie chromozomu 21

1 2 3 4 5 6 7 8
9 10 1 14 15 16

n 12

Mizo 3 chrameoamd 21
8oy v Raryotypu 34

N 1.1,
8 e H-ds
17 19 2 22 | XX XY |

18 0 21
© nemoc- pomec.cx

R

Dostupné z: http://nemoc-pomoc.cz/pro-rodice/genetika/trizomie/downuv-syndrom/



http://nemoc-pomoc.cz/pro-rodice/genetika/trizomie/downuv-syndrom/

Pfiloha 2: Riziko chromozomové aneuploidie ve vztahu k véku matky

Risk for Down Syndrome and Other Trisomies by Maternal Age
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SOURCES:

Hook EB, Cross PK, DM Cn ity rates at amani and in live-boen infants. JAMA 1983,245(15):2034-38
Newberger, D., Down Svndrome: Prenatal Risk Assessment and Diaenosis. American Family Physician. 2001,

Down ryndrome births in the United States from 1989 to 2001. Egn JF - Am J Obstst Gynacol - 01-SEP-2004; 191(3): 1044-8.

Dostupné z:

https://www.wikiskripta.eu/w/Riziko chromozomov%C3%A9 aneuploidie ve vztahu k v%C4

%9Bku_matky


https://www.wikiskripta.eu/w/Riziko_chromozomov%C3%A9_aneuploidie_ve_vztahu_k_v%C4%9Bku_matky
https://www.wikiskripta.eu/w/Riziko_chromozomov%C3%A9_aneuploidie_ve_vztahu_k_v%C4%9Bku_matky

Priloha 3: Klinodyktylie

Dostupnéz:https://www.kispi.uzh.ch/de/zuweiser/fachbereiche/handchirurgie/Seiten/Klinoda

ktylie.aspx


https://www.kispi.uzh.ch/de/zuweiser/fachbereiche/handchirurgie/Seiten/Klinodaktylie.aspx
https://www.kispi.uzh.ch/de/zuweiser/fachbereiche/handchirurgie/Seiten/Klinodaktylie.aspx

Priloha 4: ,Sandalova ryha*

Dostupné z: https://www.wikiskripta.eu/w/Down%C5%AFv_syndrom



https://www.wikiskripta.eu/w/Down%C5%AFv_syndrom

Piiloha 5: Okruhy otazek k rozhoru
Rozhovor
Kolik mate déti?
Jsou Vase ostatni déti zdravé?
Kdo s Vami bydli ve spole¢né domacnosti?
Jste zaméstnana?
Kolik Vam bylo let, kdyz se Vam vasSe dité/déeti narodily?
Dokéazete si vzpomenout, kdo, kdy a jak Vam diagnoézu sdélil?
Jaka byla vasSe bezprosttedni reakce?

Co jste 0 Downové syndromu v té dobé védéla?

© ©° N o g k0w DN E

S kym jste se radila a koho z&dala o pomoc, kdyz jste se dozvedéla, Ze cekate

dit¢ s Downovym syndromem?

10. Zvazovala jste ume¢lé preruseni téhotenstvi?

11. Kdo Vam byl v této dob& oporou?

12. Byla jste spokojena s piistupem Vaseho gynekologa a pozdé&ji personalu
V porodnici? Pro¢ tomu tak bylo?

13. Kdo Vam po narozeni nejvice pomahal s péci o Vase dite?

14. Spolupracovali jste s nékterymi organizacemi? Jaké jsou Vase zkuSenosti napft.
S ranou péci?

15. Jakou matefskou $kolu Vase dité navstévuje/navstévovalo? Pro¢ jste ji zvolila?
Kdo Vam pomahal pti vybéru?

16. Jaky byl pfistup pedagogi, ostatnich déti a jejich rodici?

17. Jakou zékladni Skolu Vase dit€ navstévuje/navstévovalo? Proc jste tak volila?
Kdo Vam pomaéhal pfi vybéru?

18. Jaky byl ptechod mezi MS a ZS?

19. Co pro Vas bylo nejtézsi béhem vychovy vaseho ditéte/déti?

20. Co byste poradila rodi¢tm, ktefi ¢ekaji dit¢ s Downovym syndromem?

21. Jak byste si prala, aby okoli pristupovalo k témto détem?

22. Co by méla podle Vaseho nazoru spolecnost/okoli védét o vychove a vzdélavani

t&chto déti?



Priloha 6: Dotaznik

Vézena pani, slecno,

Jmenuji se Lenka Kiepelovd a jsem studentkou 3. roc¢niku JihoCeské univerzity
v Ceskych Budgjovicich oboru ,,Specialni pedagogika piredskolniho véku — uéitelstvi
pro matetské Skoly*.

Rada bych Vas poprosila o vyplnéni tohoto dotazniku, ktery bude soucdsti mé
bakalaiské prace na téma ,,Informovanost Zen o problematice Downova syndromu.*

Dotaznik obsahuje 20 otazek. Odpovéd’, kterou jste si vybrala, prosim, oznacte kiizkem.
U nékterych otazek je moznych vice odpovédi. Budete-li chtit k n¢které otdzce vyjadfit
vlastni nazor ¢i se podélit o Vasi zkuSenost, budu velmi rada. Pokud odpovidat
nechcete, nechte policko volné.

Mohu Vs ujistit, ze dotaznik je ZCELA ANONYMNI.
De¢kuji Vam za Vas €as a ochotu,

Lenka Kiepelova

1. Jaky je Vas vék?
20 let a méné
21 - 30 let
31 -40 let
41 - 50 let
51 - 60 let

61 a vice

0O O O O O O

2. Jaké je VaSe zaméstnani?

Jsem studentka.

Jsem OSVC.

Jsem zaméstnana.

Jsem na matetské dovolené.

Jsem nezaméstnana.

Jsem v domacnosti.

Jsem ve starobnim ¢i invalidnim ddchodu.

0O O O 0O O O O



3. Jaky je Vas rodinny stav?
Svobodna

Vdana

Ziji s partnerem/partnerkou

Rozvedena
Vdova

0O O O O O

4. Kolik mate déti?
(v ptipadé, Ze jste t¢hotna a jiz dité¢ nebo déti vychovavate, zasSkrtnéte, prosim,

ob¢ varianty)

0
1-2
3 avice

o
o
o
o Jsem téhotna

5. Moje dité/déti je/jsou (prosim, vyberte jednu nebo vice moznosti)
(odpovézte, prosim, pokud jiz dit€ mate, pokud ne, pieskocte na otazku €. 6)

o bez postizeni

S mentalnim postizenim

S télesnym postizenim

S kombinovanym postiZzenim

se smyslovym postizenim

s poruchou autistického spektra

s poruchou chovéni

s hyperkinetickou poruchou (ADD, ADHD)

0O O O O O O O

6. Dité s Downovym syndromem:

(miizete vybrat vice moznosti)

o jsem nikdy nevidéla

jsem vidé€la na obrazku, €etla jsem o tom
znam z mista bydlisté
znam ze Skoly nebo mateiské skoly
maji moji znami
mam v rodiné
mam sourozence s Downovym syndromem

0O 0O O 0O 0O O O

vychovavam dit€¢ s Downovym syndromem



7. Kdy podle Vas vznika Downiiv syndrom?

©)

©)
©)
©)

ihned na zacatku t€hotenstvi
behem prvni poloviny t€hotenstvi
béhem druhé poloviny t€hotenstvi
po narozeni ditéte

8. Co je podle Vas pri¢inou vzniku Downova syndromu?

O

O O O O O

Infekéni onemocnéni matky béhem tehotenstvi
Spatna Zivotosprava matky pred a béhem téhotenstvi
Vyssi nebo naopak nizsi veék rodict

Onemocnéni ditéte béhem jeho Zivota

Oc¢kovani ditéte

Jiné (napiste, prosim, VS ndzor) .................oe.eee.

9. Dité s Downovym syndromem ma ve vétSiné pripadi:

@)
@)
@)

pouze mentalni postizeni

pouze télesné postizeni

kombinované postiZzeni

(mentalni postiZeni, télesné postizeni, vrozené vyvojové vady*)
*vady srdce, ledvin, dychaci soustavy...

10. Clovék s Downovym syndromem se primérné doZiva
(praimérny vék populace v CR je cca 75 let)

O

stejného veku jako vétSinova spolecnost
nizs§iho véku nez vétSinova spolecnost
vys$siho véku nez vétSinova spolecnost

11. Informace o Downové syndromu jsem ziskala:
(mlzZete vybrat z vice moznosti)

o

0O 0 O O 0O O O

z internetu

z televize

z literatury

ze Skoly

od gynekologa

od znamych

jiné (napiste, prosim, Vas zdroj)
zadné informace jsem neziskala



12.Lze diagnostikovat Downiiv syndrom jiz v téhotenstvi?
Ano, test se provadi u kazdé¢ t€¢hotné zeny

Ano, provadi se jen na pozadani

Ano, ale provadi se pouze v piipad¢ rizikového t€hotenstvi
Nelze

Nevim

0O O O O O

13. Byla byste ochotna si priplatit za ¢asnéjSi a presnéjsi diagnostiku
vad plodu v téhotenstvi?

o Ano
o Ano, ale zalezi na vysi uhrady
o Ne

14.Pokud bych se v téhotenstvi dozvédéla, ze cekam dité
S Downovym syndromem:

pozéadala bych o umélé pteruseni téhotenstvi

dité bych si nechala a pecovala o né

dité bych donosila a piedala do ustavni péce (k adopci)
nevim, co bych délala, nepfemyslela jsem o tom
nechci o tom premyslet

0O O O O O

15.Pokud bych se v téhotenstvi dozvédéla, ze cekam dité
s Downovym syndromem, o rozhodnuti, zda si dité necham, bych

si chtéla promluvit:
(muzZete vybrat z vice moZnosti)

S nikym

s otcem ditéte

S ostatnim détmi, které vychovavam
s nejbliz§im okolim

s Iékafem

S duchovnim

nevim

0O O 0O O O O O



16.S kym byste se poradila o péci a vychové ditéte s Downovym
syndromem? (napiSte, koho byste kontaktovala) ......

17.Myslite si, Ze dité s Downovym syndromem miiZe navstévovat
béZnou materskou Skolu (a posléze Skolu zakladni)?

o Ano
o Ne
o Nevim

18.Myslite si, Ze dité s Downovym syndromem musi navstévovat
pouze specialni materskou Skolu, urc¢enou pro déti s timto
postiZzenim (posléze specidlni zakladni Skolu)?

o Ano
o Ne
o Nevim

19.Myslite si, Ze dospély ¢lovék s Downovym syndromem miiZe Zit
samostatné bez pomoci okoli?

Ano

Ne

Nékdy (potfebuje pomoc okoli)
Nevim

o O O O

20.Myslite si, Ze ¢lovék s Downovym syndromem miiZe byt
zaméstnan (p¥ip. byt OSVC)?

Ano, samostatn¢
Ano, ale s pomoci
Nikdy

Nevim

o O O O



21.Pokud mate zajem, zde napiSte prosim Vase zkuSenosti nebo
poznatky Kk problematice ¢i k jednotlivym otazkam.



Ptiloha 7: Informovany souhlas s vyzkumem
Informovany souhlas
Véazena pani,

obracim se na Vas s prosbou o spolupraci. V soucasné dob& vypracovavam
zaveéreCnou praci, vramci které provadim vyzkum, jehoz cilem je zjistit
informovanost $iroké vefejnosti z fad Zen, 0 problematice Downova
syndromu. Tyto informace budu porovnavat pravé s Vasimi zkuSenostmi s
vychovou a péci o dit€¢ s Downovym syndromem.

Prohlaseni

Prohlasuji, Ze souhlasim s ucasti na vySe uvedeném vyzkumu. Studentka mné
informovala o podstaté vyzkumu a seznamila mne s cili, metodami a postupy,
které budou pi1 vyzkumu pouzivany, stejné¢ jako s vyhodami a riziky, které
pro mne z Gcasti na vyzkumu vyplyvaji. Souhlasim s tim, ze vSechny ziskané
udaje budou anonymné zpracovany a pouZzity pro ucely vypracovani
zaveérecné prace studentky.

M¢éla jsem moznost si vSe fadné, v klidu a v dostate¢né poskytnutém case
zvazit. Méla jsem moznost se studentky zeptat na vSe pro mne podstatné a
potiebné. Na tyto dotazy jsem dostala jasnou a srozumitelnou odpovéd’.

Prohlasuji, Ze beru na védomi informace obsazené v tomto informovaném
souhlasu a souhlasim se zpracovanim osobnich a citlivych tdaji ucastnika
vyzkumu v rozsahu, zplsobem a za tucelem specifikovanym v tomto
informovaném souhlasu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s
platnosti originalu, z nichz jeden obdrzi ucastnik vyzkumu (nebo zakonny
zastupce) a druhy studentka.

Jméno, pfijmeni a podpis tcastnika vyzkumu (zdkonného zéstupce):

V dne:

Jméno, ptijmeni a podpis studentky:



Piiloha 8: Eduka¢ni material

Narodilo se vam dité

s Downovym syndromem?

* Nevite, co to znamena?
* Nevite, na koho se mate obratit?

* Nevite, kde mate hledat informace?

* Nevite, kdo vdm pomuie?

Jak vznika Down(v syndrom

Buriky zdravého ¢lovéka obsahuji 23 parQ
chromozomdi. Lidé s Downovym syndromem
maji na misté 21. paru chromozomy tri.

Proto se tato nemoc také nazyva tridomie 21.

Pro¢ ma dité Downuv syndrom

* Jedna se o genetickou nahodu.

* Nevi se, prot vznika.

* Tento syndrom se objevuje u lidi vSech
nérodd a etnik ve viech zemich svéta.

¢ Jednim z faktord, ktery miZe ovlivnit
pravdépodobnost jeho vyskytu, je
pokroéilejsi vek rodicd, tedy matky
staréi nez 35 let a otcové nad 50 let.

o Chovani matky v t&hotenstvi nemd vliv

na vznik Downova syndromu.

Jak dité s Downovym syndromem

vypada

* Déti s Downovym syndromem se vétSinou

rodi men3i a drobné&jsi.

* Lze pozorovat nékteré z typickych znakd
vzhledu:

o Mensi zplotéla hlava

o Sikmy tvar otf a fasa ve vnitfnim
koutku tzv. epikantus

o Nos je kratky s nizkym Sirsim
kofenem

o Kratky a Siroky kik

o NiZe posazené usi

o lemné vlasy

o VEtsi jazyk

o Kratké a Siroké ruce, kratké prsty
a pfiéna ryha na dlani

o Mezi prvnim a druhym prstem na
noze je $irsi mezera a na plosce
nohy je patrna tzv. sandélova

ryha.

* Déti s Downovym syndromem maji snizeny

svalovy tonus (svalovd ochablost).

* Psychomaotoricky vyvoj je opoZdén a
mentalni Urover se pohybuje na drovni

lehké aZ stfedné tézké mentalni retardace.

» Casto se objevuji vrozené vvojové vady
vnitinich organd (srdce, traviciho traktu),

také oéni vady a vady sluchu.




V ¢em je dité s Downovym
syndromem vyjimecné a na co je

tfeba se pfipravit.

s Potrebuji vice zdravotni péce.

* Vyvijeji se pomaleji neZ ostatni déti.
s Potrebuji vice trpélivosti.

* Potiebuji komplexni rehabilitaci.

* Potiebuji odbornou pomoc pfi
vzdélavani.

* Pfispravné péci, snaze a neustalém
opakovani mohou vést spokojeny a

aktivni Zivot.

S kym se miZete poradit
e | ékafi a sestry v porodnici
® Socialni pracovnik v nemocnici
e Psycholog v nemocnici
® Prakticky lékar pro déti a dorost
e Rodiny, které maji zkuSenost s péci o
déti s Downovym syndromem
Kdo pomaha s vychovou a
vzdélavanim
e Stiediska rané péée (péce ihned po
narozeni)
e Specialné pedagogickd centra (pomoc
pfi vzdélavani)
e Socialni péce (od prvniho roku véku
mohou rodice poZadat o prispévek na

pédi dle stupné zavislosti.

Rana péce

* Poskytuje odborné sluzby, podporu
a pomoc rodinam, ve kterych se
narodilo dité s postizenim.

* Cilovou skupinou rané péce je rodina a
jeji dité s postizenim od narozeni do 7
let.

e (Cilem rané péce je, aby se rodina
nautila pracovat s ditétem a
porozuméla mu, podpofila rozvoj
voblasti  védomosti, komunikace,
sebeobsluhy, motoriky a socializace

* Rana péce je poskytovana zdarma.

e O kontakt na ranou péi vmisté
vaseho bydlisté poZadejte jiz lékare

v porodnici nebo pediatra ditéte.

Kde hledat informace

» Casopis PLUS 21
o Webové stranky

http://www.downsyndrom.cz/
https://www.sancedetem.cz

http:/fwww.usmevy.cz/

o o o 0

http://www.edsa.eu/







