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TEORETICKA CAST



UvOD

Downtiv syndrom. Vétsina lidi toto souslovi ve svém zivoté pravdépodobné
slysela. Je to relativné novy pojem, a proto si myslim, Ze mnoho lidi viibec netusi,
co si pod nim piesn¢ piedstavit.

Podle mého nazoru vSeobecné povédomi o mentadlnim postizeni je v nasi
populaci na dosti nizké urovni. Mij zdjem o tuto problematiku je podminén
ptedevsim praktickymi zkuSenostmi, které jsem ziskala v Integrovaném centru
socialnich sluzeb Ratméfice. Prace v ustavnim zafizeni pro osoby s mentalnim
postizenim mi umoznila nahlédnout do kazdodenniho Zivota lidi s timto
handicapem a samoziejme 1 Downovym syndromem. Jejich Zivot i pies zdanlivou
bezstarostnost neni zrovna jednoduchy. Ve své praci se zamétuji na dospélé i déti
Stimto postizenim, na jejich slasti, strasti, problémy, abnormality apod. Dal$im
motivem kvybéru tohoto tématu je skute¢nost, Ze jsem nedavno Cetla na internetu
Clanek, ktery pojednava o stoupajicim poctu Zen starSich 40 let, které touzi poprvé
otéhotnét. Prave tento zminény veék matky je jednim z rizikovych faktorti vzniku
Downova syndromu.

Na celém svété se podle nejnovéjsich udaji kazdorocné narodi piiblizné
100 000 novorozenct se ztrojenym jednadvacatym chromozomem, coz jisté neni
zanedbatelné &islo.

V samotn&eské republice se v poslednich letech rodi roén& zhruba 70 az 80
déti s Downovym syndromem — to pfedstavuje tedy ptiblizné 1 dit€ se syndromem
na 1500 ziveé narozenych d&ti.? Udana ¢isla jasn¢ dokladaji, ze této problematice
je nutné nadéle vénovat zvySenou pozornost.

Hlavnim cilem mé prace je analyza a néasledné srovnani povédomi o Downové
syndromu mezi odbornou a laickou vefejnosti. Je vysoce pravdépodobné, ze

odbornd vetejnost bude o této problematice vice informovand, ale rada bych

1 STRUSKOVA, O.Déti = planety D.S, s162.
2 Tamtéz.



zjistila i to, jak moc se budou liSit znalosti obou dotazovanych skulgiko
vyzkumnou techniku jsem zvolila dotaznik (viz ptiloha I).

V prvni kapitole se vénuji Downové syndromu obecné. Popisuji zde pficiny,
moznosti prenatalni diagnostiky, typické znaky pro Downtliv syndrom
a samoziejme uvadim i rady odbornikd, jak se vyrovnat s postizenim ditéte. Druha
kapitola pojednava o zdravotnim hledisku takto postizenych jedinct. Svoji
pozornost jsem zaméfila na souvislost uvedené¢ho syndromu a mentélni retardace,
na Casto vyskytujici se smyslové vady, dale problémy se svaly a kostmi,
abnormalitykardio — vaskularni, problémy se Stitnou zlazou a v neposledni fadé
se zminuyji i o vztahu mezi Downovym syndromem a epilepsii. Tteti kapitola ma
za ukol vysvétlit Downtuv syndrom z hlediska jednotlivych vyvojovych fazi, na
tomto misté se snazim nastinit vyvoj ditéte, dospivajiciho a dospélého ¢loveka se
zminénou chromozomalni abnormalitou. Ve ¢tvrté kapitole se zabyvam specifiky
chovani jedincii s Downovym syndromem - popisuji odchylky a snazim se
naznacit, jak zvladat rtzné specifické projevy v chovani lidi s Downovym
syndromem. Obsahem paté kapitoly je nabidka sluzeb, jez jsou poskytovany
détem, dospivajicim i dospélym lidem suvedenym syndromem a jsou pro né
samoziejme stejné dilezité jako pro jedince zdravé. Jedna se zejména
o vzdélavani, zaméstnavani a v neposledni fad¢ i1 bydleni. Na tuto teoretickou cast
navazuji praktickou casti, kde jsou zpracovana data sebrana pomoci dotaznika. Ty
byly rozdany jednak pracovnikim Integrovaného centra socialnich sluzeb
Ratmeéfice — odbornd vefejnost a jednak obyvatelim bydlicim v okoli zafizeni —
laicka vetejnost.

Ohledné literatury pro svoji bakalafskou praci jsem zjistila, Ze v Ceské
republice existuje pouze néckolik publikaci, jez se zabyvaji vyhradné
problematikouDownova syndromu. Dalsi informace se daji samoziejmée vyhledat
nainternetovych strankach, které se zminénému tématu vénuji, nebo 1
v informacnich brozurach ¢i vyro¢nich zpravach, napsanych vramci riznych

instituci.



1 DOWNUV SYNDROM

1.1 PFiciny

Downtiv syndrom patii mezi nej¢astéjsi vrozené chromozomalni poruchy, jejiz
dasledky provazeji ¢loveka po cely jeho zivot. Zminéné problematice se vénoval
anglicky lékat jménem John LondorDown, ktery ve druhé poloviné 19. stoleti
syndrom popsal a dal mu své jméno.

Jedinci postiZeni touto vadou by se dali charakterizovat jako lidé, kteti maji
o chromozom navic. Jedna se o to, Ze misto obvyklych 46 chromozomi, které
jsou usporadany ve 23 parech, jich maji 47, tedy 22 part a jednu trojici. 3

Dit¢ dostdva od matky 1 od otce 23 chromozomu, které¢ se logicky sparuji.
Vyjimkou jsou pouze pohlavni bunky (vajicka a spermie), které jsou odlisné tim,
ze disponuji poloviénim poctem chromozomd, tedy 23. Lisi se proto, Ze po

oplodnéni vzniké burika, kterd ma svych standardnich 46 chromozom. 4

Vsechny déti 1 dospéli trpici Downovym syndromem maji ve svych buiikach
nadbyte¢né mnozstvi 21. chromozomu. Jsou popsany 3 mozné podoby této

vrozené anomalie. Kritériem je mnoZzstvi jiz zminéného 21. chromozomu

a zpusob, jimZ porucha vznika. Je dilezité rozliSovat formu Downova syndromu,
protoze riziko, ze se rodi¢im narodi dalsi dité s timto postizenim, zavisi pravé na

diagnostikované formg. °

Ve vétsiné piipadl, cca u 95 %, dochazi k trisomii 21. chromozomu. Vznik&
tak, ze matka nebo otec predd ditéti z vajicka nebo spermie misto obvyklého

jednoho 21. chromozomu chromozomy dva, kterégeradni buniky neoddélily.

Tento zplsob se nazyva nondisjunkce. Dalsi formé Downova syndromu se fika
translokace. Ta se objevuje jen ve 4 % ptipadl. V této konstelaci neni nadbytecny
cely 21. chromozom, ale pouze jeho Cast. U translokace nehraje Zadnou roli vék

rodi¢li, na rozdil od nondisjunkce. Tieti a posledni typ tohoto postizeni je

8 CHVATALOVA, H. Jak se Zije détem s postizenim, S. 110.
4 SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom, S. 46.
° Tamtéz, s. 49.



pojmenovanymozaicismus (struktura pfipomina mozaiku), ktery se vyskytuje asi
u 1 % ptipadd. Projevuje se tim, Ze postizeny CElovék mé nadbyteny 21.
chromozom pouze w¢kterych télovych bunkach, ostatni buiiky jsou normalni.
Lidé, u kterych se objevuje mozaicismus, nemivaji tolik napadné fyzitaky,

v S . v sros r17 v 6
protoze prave proti poruse stoji i normalni bunky.

Piesné pii¢iny vzniku syndromunejsoudodnes v Uplnostznamé a jasné. Je
vSakprokazano, Ze UrSité riziko spociva ve véku matky.Cim star§izena, tim vy3si
nebezpeci chybnéhiepisu genetické informaces naprosotu jistotoge mozné
u Downova syndromufici, ze je to postizeni nevylécCitelné a ze se vyskytuje

rovnomérné po celénsvéte.

1.2Prenatalni diagnostika
V¢asna prenatalni diagnostika je velidélezita pro prevenci syndromu.
Nejznaméjsi metodou je dnes prenatélini screening, ktery se provadi pomoci

ultrazvukuci ptimo z krve.

Riizna vySetieni pro t€hotné Zeny byla v poslednich letectioplnéna o testy,
které pomohouvéas rozpoznat vrozené vadyitéte a poskytnout takrodiné
moznost zvazit, jestli Zena plod donosi a porodi, nebo zd&hotenstvi ukondi.

Pro vyhledavani vrozenych vagjedevsim tedy pro vyhledavani Downova
syndromu, s@iimo pouziva:

¢ kvantitativni biochemickeysetieni z krve matky

¢ stanoveni alfafetoproteinu
¢ identifikace volného estriolu
¢ ultrazvukovévysetieni

.

stanoveni choriového gonadotropinu

6 SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom, S. 49 — 54.

"b.a., Klub rodi&i a piatel déti s Downovym syndromem: Prenatélni diagnostika, dosuma
http://downsyndrom.cz/prenatalniDiagnostika. htahkitualizovano 26. 1. 2003, online,
citovano dne 12. 2. 2009.
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VySeuvedené testy se provagpravidlamezi 14. — 16. (15. — 22.) tydnem
t€hotenstvi. Pravdépodobnost odhaleni vrozené vyvojové anomalie se pohybuje
v rozmezi 54 % — 65 %. Z tohodévodu nemtzeme davat rovnitko mezi pozitvni
test aonemocnéni plodu.®

Dale mézena moznost podstoupitvysetieni plodové vody, které se nazyva
amniocentézai jiné diagnostickérysetieni, a na tomtozakladé mize 1ékat urcit

nebovylougit postizeni plodu.®

Diky pokroku v technice se dostava diagnostika syndiauidym dnem dal
a dal.Vzdyt dtive zadny ultrazvuk nebylnatoz screening. Myslim si, Ze je urité
spravné aiziteéné, aby serodice o postizeni svéhoditéte dozvedéli jeste pied jeho
narozenim. Mohou se tak na tento sta¥pravit, nacist literaturu, vyhledat
odborniky,popt. rodice, kteti maji stejné postizené dit¢€, a obdrzet od nich cenné

rady a informace.

1.3 Typické znaky prdowniiv syndrom

Déti i dosp€lé s Downovym syndromem jmozné poznatjiz na prvni pohled.
Jejich charakteristickyvzhled je téméf nezaménitelny. Podle mého nazoru
nejvyraznéj$im znakem natéle takto postizenych jedincti jsou malé, mirng

seSikmen&di.

Downtv syndrom jsoulékaii schopni diagnostikovaiud’ pii narozeniditéte
nebo kratce pmém, pravé na zakladé vzhledu. Existujetémér zanedbatelné
procento piipadt, kdy piiznaky nejsou az tak typické alékatr neni schopen
onemocnéni rozpoznat. Neni znam ani jedgiiznak, ktery by se vyskytoval

u vSeclpostizenych s timto syndromem. Celkem bylo popsano cca 120 typickych

8p.a., Klub rodi&i a piatel déti s Downovym syndromem: Prenatélni diagnostika, dosuma
http://downsyndrom.cz/prenatalniDiagnostika.htakitualizovano 26. 1.
2003, online, citovano dne 12. 2. 2009.

® SVARCOVA, I. Mentalni retardaces. 121.
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priznaki, pfi¢emz u kazdého ditéte je mozné jich nalézt Sestnaximalné sedm?™®
VySe jsenmeminovala, ze velmi charekteristicky pro tento tygostizeni je tvar
o¢i. Ty jsoumirn¢ seSikmené disledku toho, Ze o¢ni vi¢ka jsou Uzka a Sikma
a vevnitinim koutku oka jemozné nalézt vyraznolkozni fasu, kterq se nazyva
epikantickd. Déle mezi vyznamm#iesné zvlaStnostipatii SirSi amohutnéjsi krk,
malé usi, malé a silné ruce a chodidla. V neposladiise do této kategorigadi
i mensi postavanuzi 147 — 162 cm, Zeny 135 — 155 cm. ™
Existujepovédomi o tom, ze mezi typicképiiznaky patii i velky jazyk, toto se
vSak neprokazalo. Jenozné si povSimnout, Ze déti stouto chromozomalni
poruchou maji vcelku mala Usta a jazyk je povelky. To, Ze jazyk casto
vyéniva ven, je dano i svalovou hypotonii, ktera je vetmita. Celisti jsou malé
a patro v ustech Uzkégz mize mit za nasledek chybné postaveéiiterych zubt,
které se ale jemridkakdy kazi.*

Takébych se radaminila o télesné vaze takto postizenych. Je vSeobecné
znamo, ze vaha nas vSech zavigiredevsim na stravovacich navycich, u lidi
sDownovym syndromem tomu neni jinak. Naikladé¢ svych praktickych
zkuSenosti mohiici, Ze jsem nepoznala Stihlého “Downa#kze se domnivam,

ze n&jaké sklony kobezité asi maji.

1.4Jak se vyrovnat postiZenim ditéte

Rodi¢e nebyvaji zpravidla na tuto situaci pfipraveni, protoze dosud nebyli
konfrontovani sié¢im podobnym. Se zjisténim, Ze jejich dité bude nebo je
postizené, se méni jejich dosavadni zivot. Reakce na téZkosti spojené s existenci

postizeného ditéte mize plisobit na jeho rodice a jejich vzajemné vztahy jako test.

0 SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom, s. 40.

L KUCERA, Spolegnost pro podporu lidi s mentalnimpostizenim v Ceské republice: Hlavni
znaky Downova syndromu, dostupné na
http://www.downuv-syndrom.cz/diagnoza-downywdrom.html, online, citovano dne
4.2.20009.

12 SVARCOVA, I. Mentalni retardaces. 118.
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Muze se stat, ze jeden rodi¢ se uzavird do sebe a druhy naopak chce o svych
pocitech mluvit. To mlize mit za nésledek, Ze si partnefi prestavaji rozumet
a obviriuji se navzajem z toho, co se stalt’

Prvni poznani, Ze dité je postizené, vyvolava silnou tzkost a beznad¢j. Tento
stav trvad u kazdého clovéka rtiznou dobu. Prave to, Ze u jednoho rodi¢e mize trvat
krat$i dobu a druhy rodi¢ potiebuje delsi Cas, mize vyvolavat rizné konflikty
a neshody. Brzy vSak nastupuje faze obrannych tendenci, kdy si rodi¢e nechtéji
zlou skutecnost pfipustit. Trvani téchto tendenci je opét individudlni a stejné jako
Vv pfedeslém piipadé, je nutné davat si pozor, aby nevznikaly zbyte¢né konflikty.
V této spojitosti je nezbytné zminit 1 hledani viny, které muze vztah partnert
opravdu nezvratné narusit. Teprve kdyz je obranna faze prekonana, zac¢ina proces
vyrovnavani a zivot s ditétem dostdva novy smysl. Cilem je pfijmout dité takove,
jaké je!*

Sarah Newman popisuje ve sveé knize strategie vyrovnavani se s danou situaci:
¢ soustfedit se na lasku k ditéti
¢ planovat ze dne na den, nedivat se pfili§ do budoucnosti
¢ jit dopiedu, necouvat — soustfedit se na pokrok a vyvoj, nesrovnavat s

vrstevniky®
Do této podkapitoly by se dakaradit i zdravotni hlediskadéti a dospélych

s Downovym syndromem, ale vzhledentokhu, Ze je to rozsahlé téma, rozhodla

jsem sezminéné problematicevénovat samostatnou nésledujici kapitolu.

2 ZDRAVOTNI HLEDISKO

U déti s Downovym syndromem je mozné diagnostikovat cCastéji rtzné

zdravotni problémy nez u déti, které se narodily se spravnym poctem

¥ HLADILEK, M. Rodina a postizené dité, s. 22-23.
“MATREICEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentdlnim postizenim, s. 2-3.
1> NEWMAN, S.Hry a cinnosti pro vyvoj ditéte s postizenim, s. 16.
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chromozomtl. Na druhé strané Cetné¢ vyzkumy dokazuji, Ze existuji i déti, které

trpi syndromem, ale jinak jsou zcela zdra¥é.

2.1 Downiiv syndrom a mentdlni retardace

Downtliv syndrom oznacuje nejznaméjsi formu mentalni retardace. Uvadi se, ze

lidé stouto poruchou tvoii zhruba 10 % viech lidi s mentalnim postizenim.*’

Provysvétleni dodavam ze pojem “mentalniretardace” jetotozny S pojmem

“mentalnipostizeni”.

Pro snazsi pochopeitdkladam definici a klasifikaci mentalni retardace:

Svétova zdravotnickd organizace definuje mentalni retardaci jako ,Stav
zastaveného ¢i neuplného vyvoje, ktery je zvilasté charakterizovan naruSenim
dovednosti projevujicich se behem vyvojového obdobi, prispivajicich k povsechné
urovni inteligence, tj. poznavacich, rFecovych, pohybovych a socialnich

schopnosti“!®

¢ Lehka mentélni retardace (IQ 50-69):Postizeni v nejlepSim piipadé uvazuji
na urovni déti stfedniho Skolniho véku. Respektuji ne€ktera pravidla logiky, ale
nejsou schopni abstraktniho mysleni, uzivaji tedy zpravidla jen konkrétnich

pojmii. Jsou schopni se ucit a zvladnout tak vyuku ve zvlastni ¢i pomocné Skole.

1 JANIKOVA, M., DZUROVA, D. Mila maminko, mily tatinkwecislovano, Zdravotni problémy
déti s Downovym syndromem.

" SVARCOVA, |. Mentalni retardaces. 117.

8 RENOTIEROVA, M., LUDVIKOVA, L. a kol.Specialni pedagogika, 162.
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Stiredné tézka mentalni retardace (IQ 35-49):Uvazovani a myslenipostizenych
sepiirovnava k Urovniptedskolniho ditéte. Disponuji malou slovni zasobou
a Spatné artikuluji. Jsou schopni secit jen mechanicky,zvladaji tak bézné

navyky a jednoduché dovednosti, jako je sebeobsiusraadné pracovni ukony.

¢ Tézka mentalni retardace (IQ 20-34): Vétsinou jde o kombinované
postizeni (motoriky, zraku, apod.). V nejlepSim piipadé postizeni chapou zakladni
souvislosti a vztahy na urovni batolete. Jestlize se nau¢i mluvit, ovladaji jen
nekolik Spatné artikulovanych slovnich vyrazt. U¢eni vyzaduje mnoho casu

a i tak je zna¢né omezeno. Osvoji si zaklady sebeobsluhy a jsou schopni plnit

nékolik jednoduchych ukolt.

¢ Hlubok&a mentalni retardace (1Q pod 20):Postizeni se vyznacuji zpravidla
i defektem pohybovym. Poznavaci schopnosti se rozviji minimalné, v nejlepsSim
piipad¢ dokazi rozliSovat mezi zndmymi a nezndmymi podnéty a reagovat na né

libosti ¢i nelibosti. Artikulovanou fe¢ nezvladaji. 19

Dtive bylo rozsifeno tvrzeni, Ze u déti s Downovym syndromem se vyskytuje
prevazné tézka az hluboka mentélni retardace. OvSem na zaklad¢ americké studie
se prokazalo, ze schopnosti vétSiny déti lezi v pasmu lehké az stiedné tézké

mentalni retardacé’

V nasledujici ¢asti mé bakalaiské prace bych se rada vénovala nejcastéji
zminovanym zdravotnim potizim, kterymi lidé s Downovym syndromem obvykle
trpi. Jedna se o smyslové vady, problémy se svaly a kostmi, abngrmalit
kardiovaskularniho systému, problémy se Stitnou zlazou. V neposledni fadé bych

popsala skutecnosti tykajici se epilepsie u takto postizenych jedinct.

9 \VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomahajici profesel48
20 pYESCHEL, S., MDowniiv syndrom pro lepsi budoucnost, S. 13.
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2.2 Smyslové vady
Smyslové vady u déti s Downovym syndromem jsou velmi Casté. Vyskytuji se

u nich vice, nez u jejich zdravych vrstevnika.

2.2.1 Problémy se zrakem
Nejtypictéjsi jsou problémy se zrakem, asi 20 % z nich byvéa dalekozrakych

a cca 50 % kréatkozrakych, dale pfevazna vétSina déti Silhd. Na zakladé tohoto
zjisténi by déti mély byt pravidelné vySetfovany o¢nim Ié¢kafem, aby se mohlo
v€as pfedchdzet dal$im problémiim, jako jsou napf. potize s ucenim ¢i dal$im

vyvojem?*

2.2.2 Problémy se sluchem
Je vSeobecné znamo, ze usni infekce se vyskytuji u vSech batolat, avSak u déti

s Downovym syndromem je toto riziko kvili anatomicky zmenSenému kanalku
mnohonasobné vyssi. Diky tomu, ze usni kandlek je uzky a kratky, hromadi se
tekutina za uSnim bubinkem a zptsobuje infekci stfedniho ucha, kterd mtze vést
az k uplné ztrat¢ sluchu. Déti by mély byt tedy pravidelné kontrolovany

usnim l1ékafem. 2

Sluch ma zésadni vliv na vyvoj feci, proto kdyz se néco zanedbd, mohou byt
nasledky nezvratné a velmi vazné. Je nutné, aby rodi¢e neopomijeli preventivni

1ékatské prohlidky nejen u svych postizenych, ale samoziejmeé i u zdravych déti.

2L SVARCOVA, I. Mentalni retardaces. 119.

?2.a., Downov syndrom — trizémia 21 chromozomut&ok o sluchu a rozvogei u déti
s DS, dostupné na
http://www.trisomie21.cz/obraz.html, onlinetasiano dne 28. 2. 2009.
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2.3Problémy se svaly a kostmi

U téchto déti je typickd velka pohyblivost kloubli a nizky svalovy tonus, coz
ma za nasledek, ze se n¢které ¢asti téla nachazeji v abnormalni poloze. Toto neni
samo o sob¢é zdvaznym problémem. Pozornost je tfeba ditéti vénovat az tehdy,
kdyz se nachéazi v abnormalni poloze po vétSinu ¢asu — mohlo by dochézet
k deformaci kosti béhem rustu.

LDéti s Downovym syndromem kviili nizkému svalovéemu tonu také casto sedi

snohama do W“Velmi ¢astym jevem jsou i ploché nohy.??

M¢la jsem moznost v§imnout si, Ze jedinci postizeni Downovym syndromem
byli v chizi velmi nemotorni, nezvladali ptekonavat ptekazky ani napiiklad

poskoky na obou ¢i jedné noze.

2.4 Abnormality kardio — vaskularniho systému
Srde¢ni vadu ditéte miize 1ékai odhalit jiz béhem téhotenstvi prostiednictvim

ultrazvuku. Existuje mnoho riiznych podob srdec¢nich vad.

Abnormalitykardio — vaskularniho systému se u déti s Downovym syndromem
vyskytuji velmi Casto. Jako piiklady jsou uvadeény: defekt komorové-predsinoveé
prepazky, defekt mezikomorové prepazky, Fallotova tetralogie a dalsi. Tato tii
zminovana onemocnéni patii mezi nejcastéjsi a nejcetné;si, vyskytuji se témer
u 50 % déti s touto chromozomalni abnormalitou. Podstatnou ¢ast srde¢nich vad

vvvvvv

v€asna diagnoza. 24

2 SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom, S. 87.

*1.a., Klub rodici a patel déti s Downovym syndromem: Zdravotni problémy, dostupaé n
http://downsyndrom.cz/ds/index.html, aktualiaoe 26.1. 2003, online, citovano dne
14. 2. 2009.
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2.5 Problémy se Stitnou Zlazou

Problémy se Stitnou zlazou se objevuji ve vSech vékovych kategoriich a riziko
stoupa se zvySujicim se vékem. U bézné populace je pravdépodobnost vyskytu
mezi 1,9 % az 2,7 %, kdezto u lidi s Downovym syndromem mezi 25 % az 30 %.
U obou téchto skupin se na onemocnéni $titné zlazy podileji genetické faktory
a faktory zpiisobené zivotnim prostfedim. Pokud neni onemocnéni 1é¢eno, muze
dojit k dalSimu poskozeni psychomotorického vyvoje. Dulezitd je samoziejmée

: . y .25
terapie, kterd se odviji od druhu onemocnéni.

2.5.1 Hypotyredza
K ptiznakiim hypotyredzy patii Spatny rist, opozdény psychomotoricky vyvoj,

snizeny svalovy tonus, Unava, suchd kiize. Tyto symptomy jsou vSak obecné
pridruzené k Downové syndromu a je nelehké tedy stanovit diagnézu a doporucuji
se pravidelna vySetteni krve. Terapie probihé prostfednictvim nédhrady chybéjiciho
hormonu §titné zlazy: L-tyroxinu, jehoz déavka je zavisla na véku a hmotnosti

ditéte, v neposledni fad¢€ i na pravidelnych laboratornich kontrolach.?®

2.5.2 Hypertyre6za
K symptomiim hypertyre6zy (mnohem vzacnéjs$i) je mozné zatradit buseni

srdce, nervozitu, neklid, pokles hmotnosti, prijem, zvySené poceni, vypadavani
vlasi... Terapie spociva v podavani 1€k, které minimalizuji funkci $titné zlazy:

tyreostatika. Pokud je 1écba uspesna, §titné zlaza se zmenéuje.27

2.6. Downiiy syndrom a epilepsie

U déti s Downovym syndromem se epileptické zadchvaty objevuji piiblizné ve
stejném procentu piipadd jako u déti zdravych. Zlom nastava kolem dvacatého az
tficatého roku Zivota, kdy se pravdépodobnost zachvatti u lidi s timto postizenim,

v porovnani s ostatni populaci, zvystie.

% KANT, S. - ROHRERT ., Funkce §titné zlazy u déti s Downovym
syndromemPLUS 21¢. 1, 2007, ISSN: 1213-1466, s. 6.

2 Tamtéz, s. 7.

2" Tamtéz.

%8 .a.,Downilv syndrom — jeden chromozom navic: Zdravotni problémy, dostupné na
http://www.downuvsyndrom.wz.cz/#zdravi, onlimgpvano dne 23. 2. 2009.

18



Pti¢iny, které vyvolavaji zachvaty, je mozné nalézt v mozku. Tam se nachéazi

jakési lozisko, které se nazyva epileptické.

Nékteré epileptické zachvaty je mozné dat do souvislosti s dalSimi
specifickymi poruchami, které jsou typické pBownuv syndrom, jako napf.
kardiovaskularni onemocnéni. Toto vSak neplati pro vSechny zachvaty, nebot’
vSechny déti s Downovym syndromem jimi netrpi. Lécba epilepsie je zamétena
pfedevS§im na podavani protikfeCovych 1éCiv, jez maji zvysit efektivitu tlumivé
¢asti mozku, ¢imz snizuji pocty zachvatu. Druhou moznosti 1é¢by je kategonicka

dieta, kterd ma na mozek protikieCovy ucinek. 29

Dosavadni poznatky@ownové syndromu a epilepsii dosud neptinesly zavér,

z kterého by se dalo spolehlivé poukazat na souvislost mezi nimi.

3DOWNUV SYNDROM Z HLEDISKA
JEDNOTLIVYCH VYVOJOVYCH FAZI

Kazdé zdravé dit¢, dospivajici 1 dospely clovék je jedinecny svou
individualitou a u déti, dospivajicich a dospélych lidi s Downovym syndromem
tomu neni jinak. Pfi vhodné péci a vstficném piistupu mohou i takto postizeni lidé

vést jisté plnohodnotny a spokojeny zivot.

3.1 Dit¢

Zjisténi, Ze se rodi¢im narodi nebo narodilo postizené dité je neptijemné a pro
mnohé zich velice stresujici. Zalezi vSak na kazdém jedinci, jak se dokaze
Sdanou situaci vyrovnat a ptijmout ji. V dneSni dob¢ jiz existuje tolik moznosti

pomoci a podpory rodiciim 1 postizenym détem, Ze je zplisob vyrovnavani se

9 p.a., DobromysIDowniiv syndrom a epilepsie, dostupné na
http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id79
online, citovano dne 25. 2. 2009.
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sSnovou situaci podle mého nazoru jisté snazS$i nez v minulosti. Myslim si, ze
nejdulezitéjsim faktorem, ktery muze nejvice pomoci v takto svizelné situaci je
informovanost. Rodice by se méli snazit ziskat co nejvice fakti o Downové
syndromu jeSté¢ predtim, nez se rozhodnou, zda budou vychovavat dité

V milujicim prostfedi doma, nebo ho ptedaji do ustavniho zatizeni.

Kazdé dit€ je individualitou, nebot ma osobité vyvojové tempo, poznavani,
ucéeni a v neposledni fad¢ specifické potieby. ,,Existuji vSeobecné platné vyvojové
normy, které urcuji rozmezi — casovy usek, vmnemz by dité mélo urcitych

schopnosti, ¢innosti a vykonii dosdhnout*>°

Tyto zminéné normy pro schopnosti, ¢innosti a vykony samoziejmé neplati
pro déti postizené. Pokroky u déti s Downovym syndromem je mozné pozorovat

V pozd¢j$im véku v porovnani se zdravymi détmi.

Cilem vyvoje zdravych déti je dosdhnuti samostatnosti. U déti se syndromem
je tomu také tak. Pojem samostatnost je velice relativnim pojmem, nebot’ kazdy
Z nas je do urc€ité miry zavisly na jiném ¢lovéku. Déti s Downovym syndromem se
vyvijeji pomaleji nez déti zdravé a i v dosp€losti budou potitebovat veétsi péci nez
prumérny ¢lovek. 31

Existuji dva dulezité aspekty vyvoje. Prvni spociva v tom, ze se proces uceni
v dospélosti nezastavuje, protoze jde o dovednosti, nikoli o inteligenci.
V dospélosti proces uceni neustava ani u jedincl se syndromem ani u zdravych
jedinct. Lidé s Downovym syndromem mohou udé€lat az v dospélosti takové
pokroky, které by usnadnovaly jejich samostatny zivot. Druhy aspekt spoc¢iva
v tom, ze vzdalenost (ve vyvoji) mezi zdravym a postizenym ditétem se
spiibyvajicim vékem zvySuje. Je dilezit¢é pomoci ditéti realizovat jeho plny

potencial a nepfetézovat ho nemoznymi naroky. Neni vhodné snazit se dostat dité

%0 SZABOVA, M. Cviceni pro rozvoj psychomotoriky, s. 24.
3L SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom, s. 55.
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za hranici jeho moznosti, protoze v dusledku toho sidéti vedou spise hiie nez
lépe?

Vyzkumy dokazuji, Ze rana (v€asna) péce o déti s Downovym syndromem
velmi pozitivné ovlivituje jejich vyvoj. Dle nejnovéjSich poznatkii se nervovy
systétm novorozenci s Downovym syndromem jen velmi malo odliSuje od
nervového systému zdravych déti, ovSem jen v tom ptipad¢, ze k postiZzeni neni
pridruzena dalsi vada jako napfiklad tézka vrozend srdeCni porucha. Vétsi
neurologické zmény jejich nalezu se objevuji az ve vysSim véku, ale pokud se

s ditétem za&ne pracovat brzy po narozeni, doséhne se s nim mnohem vicé’

Rana (v€asna) péce je zaméfena nejen na déti s Downovym syndromem
a jejich rodice, ale samoziejmé i na sourozence postizen¢ho ditéte a dalsi
pfibuzné. Ti mohou nabidnout dal$i cennou pomoc a podporu rodi¢im pii
vyrovnavani se faktem, ze jejich dité se narodilo se ztrojenym jednadvacatym

chromozomem.

3.2Dospivajici

Obdobi dospivani je stejn¢ obtizna doba pro rodi¢e zdravych i postizenych
déti. Existuje nazor, ze déti s Downovym syndromem pfichazeji do puberty
pozdéji nez jiné déti a ze zmény, které v tomto obdobi probihaji, nejsou u nich
uplné. AvSak tento nazor vychazi ze studie, kter4 byla zpracovanacv ra
ustavnich zafizeni. Nedavné prizkumy ale ukazaly, ze u déti s Downovym
syndromem, které Zziji v domacim prostiedi, k pubertalnimzménam dochazi

vV prumérném veéku a podle normélniho vzorce jako u déti bez tohoto syndromu.34

K nejvyraznéjsim zménam dochazi samoziejmé v oblasti fyzického vzhledu.

*2 SELIKOWITZ,M. Downiiv syndrom, s. 56-57.
% STRUSKOVA, O.Déti z planety D.S, s162.
3 SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom, s. 145.
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Dalsi typicky projev je zména nélady, kterd prameni ze zvySené unavitelnosti.
Dospivajici ¢lovek muaze byt velmi vztekly, podrazdény a vzdorovity.
Tyto nezadouci vlastnosti ¢asem ustanou, pokud jsou lidé kolem nich trpelivi
a dokazi nastavit pevné a jasné hranice. Nemotornost, to je dalsi specifikum
zminéného obdobi. MiiZe byt zplisobena tim, ze v puberté rostou nékteré Casti téla
rychleji nez jiné. Ke konci obdobi vétSinou mizi a doporucuje se dité nepietézovat
a zbytecn¢ nevystavovat prehnanym naroktim. Jako dalsi projev se uvadi zvySena
chut’ k jidlu, jez miZe byt disledkem zvySené rychlosti té€lesného ristu. Je nutné,
aby hmotnost a vyska byly neustale kontrolovany, nebot’ puberta je rizikova pro
vznik obezity pro dospivajici s Downovym syndromém.

Pro vSechny dospivajici je hlavnim ukolem dosazeni nezdvislosti. Je
prokéazané, ze déti s Downovym syndromem samostatnost nevyzaduji a ani v tom
nejsou podporovany rodici, poptipad€ dalsimi dospélymi. Ti jsou piesvédceni
o tom, Ze dité¢ nauci samostatnosti az v dosp¢losti, ale neni to tak snadné, jak se
muze zdat. Dité se syndromem potfebuje mnohem vice ¢asu na vSechno nez dité
zdravé, a proto by proces uceni se samostatnosti mél zacinat u takto postizenych

Cor o seen w36
déti uz od nejrané¢jSiho détstvi.

3.3 Dospély

Lidé sDownovym syndromem se dozivaji pomémné vysokého véku — mnozi
Znich dnes ziji do padesati, Sedesati let. Dospéli 1idé se syndromem budou vzdy
pottebovat pomoc od druhého ¢lovéka. Zalezi opravdu na kazdém jedinci, jestli
bude vyzadovat pomoc s finanénimi zalezitostmi, pii jednani s ufady, se
zam&stnanim apod. VSeobecné lze fici, ze dospéli stouto chromozomalni
poruchou si jsou schopni zajistit své potieby do urCité miry a vyzaduji spise
stfedni nez stalou pé&i.®’

U jedincti s Downovym syndromem je mozné definovat dvoji vék — mentalni

% SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom, S. 147.
% Tamtéz, s. 149.
¥ Tamtéz, s. 157
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a fyzicky. Kdysi bylo rodic¢tim a dal$im dospélym doporucovéno, aby se k détem,
dospivajicim 1 dospélym chovali vzhledem k trovni jejich mentalniho véku.
V Sedesatych letech 20. stoleti se proti tomuto jedndni i1 proti dal§im aspektiim
péce o lidi s mentalnim postizenim zvedla vina odporu a vzniklo hnuti, které se
nazyvalo ,normalizace”. Cilem hnuti bylo to, aby se s lidmikgnakoliv
postizenim zachdzelo v zavislosti na jejich fyzickém vé&ku, tzn. aby nebyli
oblékani a ucesavani jako déti, aby méli moznost jit se pobavit stejnym zptisobem
jako jejich vrstevnici... Normaliza¢ni zdsady mély nemaly vliv na zlepSeni
kvality Zivota postizenych jedincti a na mnohem lepsi postaveni ve spole¢nosti.*®
Dospéli lidé se syndromem jsou ohroZeni psychiatrickymi problémy. Zmény
v chovani u téchto lidi se dlouha léta povazovaly za soudast diagnézy. V Ceské
republice je velikym problémem to, Ze lidé s Downovym syndromem nejsou ¢asto
ani pod dohledem psychiatra a to pfevazné z toho divodu, Ze CeSti psychiatii
nemaji zkusenosti se sledovanim ¢i 1écbou takto postizenych lidi. Jind je situace
Vv tstavnich zafizenich, kde bez urceni spravné psychiatrické diagnozy je témet
kazdému klientovi piedepsand 1écba, nejCastéji antidepresivy. KiejéetnéjSim
chorobdm, vyskytujicim se mezi dospélymi s Downovym syndromem patii

deprese, poruchy chovani a problémysptaci a piizpisobovanim se.*

4 SPECIFIKA CHOVANI JEDINCU S DOWNOVYM
SYNDROMEM

Vzhledem komu, Ze déti s Downovym syndromem dosahuji jednotlivych
vyvojovych stadii pozdéji nez zdravé déti, tak ani jejich chovani neodpovida véku
ani télesné zdatnosti. Napiiklad obdobi vzdoru, které se normaln¢ projevuje mezi

druhym a tfetim rokem, se u déti s timto postizenim objevuje az kolem ctvrtého

wewr

%8 SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom, S. 158.
%9 SUSTROVA, M., Dospéli lidé s Downovym syndromem RPLUS 21 &. 2, 2007, ISSN:
1213-1466, s. 13,
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vétsi a silnéj$i. VSeobecné neni prokdzano, ze by existovaly pfimo né&jaké
vychovné problémy, které by souvisely s diagn6zou Downova syndfbmu.
Existuji v8ak uréité specifické projevy v chovani, kterym se ve své knize

podrobnéji vénuje Mark Selikowitz:

4.1 Vystrkovani jazyka

V raném détstvi neni nutné se timto problémem az tak zabyvat, nebot’ jazyk
vystrkuji témét vSechny déti. Ucit dit€¢ drzet jazyk v tstech se doporucuje od
jednoho roku, napiiklad slovnim pokynem ,,zastr¢ jazyk*. Jako moznost se uvadi
1 klepnuti pod bradicku. Kdyz dité poslechne, je zddouci ho samoziejme

pochvalit.

4.2 Slinéni

Slinéni souvisi s nizkym svalovym tonem a neustale otevienymi usty. V tomto
piipad€ se doporucuje pripomindni ditéti, aby polklo. V nékterych piipadech je
mozné 1 diteti tsta jemné zavirat. Pokud slinéni pfetrvava, je zde moznost zvazit

operaci, ktera snizi produkci slin.

4.3 Hyperaktivita

Od patnacti mésicii do tii let jsou roztékanost, vybuSnost a nesoustiedénost
normdlnimi projevy u déti se ztrojenym chromozomem. Pomoci mohou pfimétené
ukoly, jako naptiklad donutit dité, aby u obéda vydrzelo sedét alespon pét minut,
piicemz tento interval postupné prodluzovat. Dale pro uvolnéni piebytecné

wev

¢innosti. K tlumenihyperaktivity existuje samoziejmeé i Siroké spektrum 1é¢iv.

40O SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom, s. 105.
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4.4 Utikani

Détem, které maji tendenci utikat, se ¢asto pofizuje naramek, na kterém maji
zapsané jméno, adresu a telefon. Neni vhodné brat dit¢ na mista, kde se vyskytuje
mnoho lidi, pokud to neni nutné. Osvédcilo se odménovani ditéte, pokud jde na

prochézce vedle rodice nebo jiné osoby.

4.5Zachvaty vzteku

Zachvaty vzteku se objevuji u zdravych déti i u déti s Downovym syndromem
pfiblizné ve stejném veku. Dlvodem vétSinou byva rozmrzelost nebo otravenost.
V tomto piipadé je dobré obratit dité na jinou ¢innost, pokud to nezabere, tak ho
ignorovat, protoze jakakoliv dal$i pozornost miize vztek akorat zintenzivnit. Trest
by nem¢l nasledovat. Pfi zlepSeni komunikaénich dovednosti zachvaty vzteku

vétSinou ustavaji.

4.6 Bouchani a kousani ostatnich déti

Hrubé chovani muze byt jenom snaha o komunikaci s ostatnimi détmi. Nejlepsi

je dité ,,odtrhnout™ a ptivést tehdy, az se uklidni.

4.7 Destruktivni chovani

Destruktivni chovani spociva v ni¢eni hracek a dalSich pfedmétii. Rodice by se
nem¢li nad zniCenymi vécmi piili§ rozcilovat, protoze by tim mohli povzbudit
dalsi destruktivni aktivity. Zde se doporucuje opét dité pfevést na jinou aktivitu.
V piipadé, ze se rodiCe chystaji na navstévu, se osveédCilo vzit ditéti jeho

oblibenou hracku s sebouf*

J& sama jsem se setkala se vSemi uvedenymi specifickymi projevy v chovani
u déti 1 dospélych jedinc s Downovym syndromem. Ze své zkuSenosti mohu fici,
ze rady, které ve své knize autor uvadi, opravdu funguji, tedy alespon

Vv Integrovaném centru socidlnich sluzeb Ratmeéfice.

“L SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom, s. 112 — 115.
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Nejméné vhodné se kazdy z nds chova ytipadé, Ze nejsou uspokojovany
nékteré z nasich fyzickych nebpsychickych potieb. Nezadouci projevy chovani
u déti s Downovym syndromem jako napiiklad neklid, nesoustfedénost,
impulzivita a Gtlum mohou souviset bsganickym postizenim mozku.*?

Na negativnich projevech chovani déti s Downovym syndromem se podili
mnoho pfi¢in — vrozené dispozice, vlivy prostiedi 1 vlivy okamzité situace. Pokud
se pri¢iny podafi rozpoznat, je mozné nezadouci chovani uspésnéji fesit.

Vyjimecné opatieni v ramci modifikace chovani je do¢asné vylouceni, které se
vyuziva v situacich, kdy se objevuji silné projevy vzteku a agresivity. Dité je
odvedeno na misto, kde nema pftilezitost v chovani pokraCovat. Misto nesmi
v zadném piipad¢ vzbuzovat tzkost a vylouceni by nemélo trvat vice nez par
minut. Poté, co se dité uklidni, je dobré si s nim promluvit o ptedeslé situaci. Dité
musi jasné chépat za jaké chovani mu vylouceni hrozi a jaké hranice nesmi

pfekroéit.44

5 OBLASTI NABIDKY SLUZEB PRO OSOBY
SDOWNOVYM SYNDROMEM

5.1 Vzdélavani

Otéazku, jak najit vhodnou Skolu pro své dité, si urCité poklada mnoho rodict.
Odpovéd’ neni ale snadnd, zalezi na mnoha faktorech. Moznd by postizenému
ditéti stacilo, aby se mu ucitel vénoval jenom o trochu vice nez ditéti zdravému.
Mozna, Ze postizené dit¢ vyzaduje mnohem vice pozornosti nez ostatni déti.

Kazdopadné v obou piipadech najit vhodnou skolu neni jednoduché zalezitost

“2VAVROVA, J., Jak zvladat nezadouci projevy chovéni u dé&ti i dosp&lych s Downovym,
syndromemPLUS 21¢. 2, 2007, ISSN 1213-1466, s. 5.

3 Tamtéz.

“VAVROVA, J., Jak zvladat nezadouci projevy chovéni u déti i dosp&lych s Downovym,
syndromemPLUS 21 ¢. 2,2007, ISSN 1213-1466, s. 6.
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a vyzaduje mnoho Casu a usili. Jsou zndmy velice uspé$né piipady vzdélavani
postizenych déti, coz miize pasobit jako motivace pro rodige.*

Dnes uz nejsou pochybnosti o tom, Ze déti s Downovym syndromem maji
stejné pravo na vzdélani jako déti bez tohoto postizeni. V piedskolnim veéku by
mély mit moznost navstévovat matetské Skoly — specialni, které jsou uréeny
détem s riznym typem postizeni, nebo i bézné matetské Skoly, jez se vétSinou
nachazi unisté bydlisté. Nasledné ve $kolnim véku se vSem détem doporucuje

chodit do Skoly, at’ uz do specidlni (podle zdvaznosti postizeni), samoziejme

mohou byt integrovany do b&nych zékladnich $kol.*°

vV

vvvvv

vzdelavani, odbornou pfipravu na vzdélani.

Déti s Downovym syndromem maji moznost po ukonceni povinné Skolni
dochazky pokracovat ve svém vzdélani na stfednich odbornych udiliStich, na
odbornych ucilistich a praktickych Skolach, kde ziskévaji dal$i dovednosti,
védomosti a navyky nezbytné pro jejich dal§i zivot. Pro dospélé lidi se
syndromem a dalS$imi druhy mentalniho postizeni existuje jeSt¢ forma
celozivotniho vzdélavani (veCerni Skoly), jejiz cilem je hlavné upeviiovani
ziskanych dovednosti, védomosti a navykd. V praxi se osvédéilo, ze vecerni skoly
jsou dutlezité také ze socialniho hlediska, protoze zde lidé mohou navazovat nové

socialni kontakty a ziskat nové piatele.*’

moznosti neméli byt ochuzovany ani déti, dospivajici a dospéli s Downovym
syndromem. Samoziejmé na n¢ nelze klast naroky jako na déti zdravé, ale je

prokézéano, ze vzdélavatelné jsou a mnoho z nich se do Skoly opravdu tési.

%S KERROVA, S.Dité se specidlnimi potiebami. s. 97.
“*SVARCOVA, |. Mentalni retardaces. 124-125.
“"SVARCOVA, |. Mentéalni retardaces. 125.
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5.2 Zaméstnavani
Zamgéstnavani je dalsi z oblasti, ktera ma %ivoté¢ ¢lovéka nemaly vyznam.
Diky praci se formuje osobnost a ¢loveék tak miize uspokojovat své individudlni

potieby a snizovat ekonomickou zavislost na jinych osobach.

Velkou ulohu zde hraje seberealizace ¢lovéka. ,Seberealizaci rozumime
rozvijeni a soustavné vyuzZivani nadani a schopnosti jedince, tedy uplatneni
prirozenych i utvarenych dispozic jedince kurcité cinnosti, kurcite praci ci
socidlniaktivite“.*®

Valenta aMiiller ve své knize uvadi, Ze zvySeni sebetcty a sebevédomi je pro
osoby s mentalninpostizenim dusledkem vstupu na volny trh prace. Dale za
velice uzite¢ny pozitivni faktor povazuji vétsi kontrolu nad vlastnim Zivotem,
rozSiteni okruhu zajml, samoziejmé nové socidlni kontakty, zlepSovani

kazdodennich dovednosti apod.49

Lidem s mentai retardaci, tudiz i lidem s Downovym syndromem, se nabizi

nekolik moznosti, jak najit vhodné zaméestnani:

5.2.1 Terapeuticka pracovisté a dilny

Terapeuticka pracovisté a dilny vétSinou vznikaji pfi ustavnich zafizenich pro
osoby smentalnim postizenim, tedy i pro lidi s Downovym syndromem, a byvaji
to zpravidla keramické ¢i textilni dilny. Cilem je zlepSovani pozornosti,
soustfedénosti, procvi€ovani hrubé a jemné motoriky apod. Tato pracovisté

a dilny mohou slouZit jako pfiprava pro nasledné zaméstnani na otevieném trhu.

5.2.2 Chranéna pracovisté a dilny

Mnozi zaméstnavatelé vytvari pro lidi s mentalnim postiZzenim, a proto i pro lidi
sDownovym syndromem, vhodné placené zaméstnani, aniz by ktomu byly

nuceni pravnimi piedpisy. ,, Chranénou praci se rozumi pracovni cinnost na

“8 NOVOSAD, L.Zzéaklady specialniho poradenstsi,33.
“9VALENTA, M., MULLER, O. Psychopedies. 264.
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vhodné zvoleném nebo upravemém vyrobnim programu, vykondvanou zpravidla
zameéstnancem s tezsim zdravotnim postizenim za zcela mimoradnych pracovnich
podminek, upravenych podle jeho fyzickych a psychickych schopfiosti*.

Dtlezitou roli hraji samoziejmé i technické Upravy a piiprava zaméestnavatele.
Chranéné pracovni misto podle zakond&. 435/2004 Sb. o zaméstnanosti vytvaii
zamestnavatel pro osobu se zdravotnim postizenim na zéklad¢é pisemné dohody
stfadem prace. Utad prace poskytuje zaméstnavateli piispévek za zaméstnavani
0soby ostizenim a dale i ptispévek na ¢astecnou thradu provoznich nakladu.

Dohoda o vytvoteni chranéného pracovniho mista mize byt uzaviena
I Sosobou se zdravotnim postizenim, ktera ma v planu vykonavat samostatnou
vydéle¢nou &innost.>*

Chranéna pracovni dilna opét vznikda na zakladé dohody mezi
zaméstnavatelem a ufadem prace a zaméstnavateli se poskytuje také prispévek.
Chranéna pracovni dilna je pracovisté s vice nez 60 % zdravotné postizenych

mezi zaméstnanci.>?

5.2.3 Podporované zaméstnani

Definice podle Ceské unie pro podporované zaméstnavani zni: ,.casové
omezenda sluzba urcena lidem, kteri hledaji placené zaméstnani v bézném
pracovnim prostiedi. Jejich schopnosti ziskat a zachovat si zaméstnani jsou
pritom z riuznych divodii omezeny do té miry, Ze potrebuji individualni
dlouhodobou a priibézné poskytovanou podporu poskytovanou pred i po nastupu

do prace*>®

0 JOUZA,L.SPMP: Chranéné dilny a chranéna pracovists: vyhody i zavazek pro zaméstnavatele,
dostupné na
http://lwww.spmp.cz/public/kapitola.phtml?menusser=24&session=58348551&kniha=
105&kapitola=127546&preference=, aktualizov&n@®. 2009, online, citovano dne 5. 3. 2009.

°1 § 75 zakond. 435/2004 Sb., o zamé&stnanosti.

°2 8 76 zakond. 435/2004 Sb., o zam&stnanosti.

*3p.a., Ceska unie pro podporované zaméstnavani: Podporované zaméstnavani, dostupné na
http://www.unie-pz.cz/index.php/pz/14, aktualiano 21. 8. 2008, online, citovano dne 6. 3.
20009.
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Smyslem podporovaného zaméstnavani je vyrovndni piilezitosti u lidi, ktefi
maji vdisledku znevyhodnénych faktorti ztizeny piistup na trh prace, a proto
mohou byt omezovani ve spolecenském uplatnéni. Cilem podporovaného
zaméstnavani je: umoznit postizenym lidem (i lidem s Downovym syndromem)
ziskat a zachovat si vhodné zaméstnani na otevieném trhu prace a zvyseni

samostatnostt

4

5.2.4 Verejné prospésné prace a spoleCensky ticelna pracovni mista

Verejné prospésné prdace definuje zakort. 435/2004 Sb. o zaméstnanosti — jde
zpravidla o udrzbu vetejnych prostranstvi, uklid a udrzbu vetejnych budov
a komunikaci nebo jiné podobné ¢innosti ve prospéch obci ¢i statnich a dalSich
obecné prospesnych instituci. Opét je zde sepsana dohoda mezi tfadem prace
a zaméstnavatelem, ktery ma narok na pfispévek.55

Spolecensky ucelnd pracovni mista definuje zakort. 435/2004 Sb. téz - jsou
uréeny tém jedinciim, ktefi se jinym zptiisobem pracovn¢ neuplatni. Jsou zfizovana
zaméstnavatelem nebo konkrétnim uchazeCem za ucelem vykonu samostatné
vydéletné cCinnosti. Je zde opét dohoda sufadem prace, ktery  poskytuje

pfispévek.‘r’6

5.3Bydleni

Diive rodi¢e umistovali své déti s Downovym syndromem pievazné do
ustavnich zafizeni zejména pod vlivem obrovského psychického stresu a také
proto, 7e neméli zakladni znalosti o tom, jak tuto naro¢nou situaci fesit.>’

V poslednich letech je mozné pozorovat vyznamny posun v postoji kpotfebam
lidi s postizenim, a tudiz i s uvedenym syndromem. V. mnoha zemich se prosazuje

tendence rusit velké ustavy a ziizovat mensi chranéné objekty nebo domovy.

**b.a., Ceskd unie pro podporované zaméstnavani: Definice a principy PZ, dostupné na
http://www.unie-pz.cz/index.php/pz/14, aktualiano 21. 8. 2008, online, citovano dne 6. 3.
20009.

>%g 112 z&kona. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti.

* Tamtéz, § 113,

*" STRUSKOVA, 0.Déti z planety D.Ss. 162.
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Soucasné je nutné nabidnout jim v okoli bydlisté¢ zaméstnani ¢i odpocinkové
aktivity.®

Chranené bydleni umoznuje ¢lovéku s Downovym syndromem zdstat v jeho
ptirozeném prostiedi a jsou mu zde poskytovany i socialni sluzby. V mnoha
ptipadech vyuziva stejnych sluzeb jako bézni obcané, a tudiz posiluje ptirozené
socialni vazby (sodi¢i, sousedy, prateli) a vytvaii se tak ptirozena sit’ podpory
(sousedska vypomoc, pomoc v ramci $irsi rodiny apod).

V praxi vypada chranéné bydleni tak, ze lidé s Downovym syndromem, popf.
jinym druhem postizeni, bydli v mensich skupinkach bud’ v bytech nebo
rodinnych domcich, pokud mozno nedaleko svého ptivodniho bydlisté. Byty
a domky jsou soucasti bézné zastavby. Dle individualni potteby jsou poskytovany
pomoc a asistence. pipadé podporovaného bydlerdydli obyvatel ve vlastnim
byt¢ a asistent dochazi dle pfedem stanovené dohody. Obyvatelé chranéné¢ho
a podporovaného bydleni jsou predevS§im vedeni a motivovani k maximalni
samostatnosti, mohou vice rozhodovat o svych vécech a je také respektovana

jejich dospéla role.®°

Zjistila jsem, ze chranéné nebo podporované bydleni mlze zfizovat pro své
klienty 1 ustavni zafizeni, jako je Integrované centrum socialnich sluzeb
Odlochovice, jejimz dislokovanym pracovistém jsou ne¢kolikrat zminované
Ratméfice. Obyvatelim je povétSinou poskytovana pomoc pii zajistovani chodu
domécnosti, kontakt se spoleenskym prostiredim (pfevazné prostfednictvim
zamé&stnani), obecné poradenstvi a samoziejm¢ pomoc v prosazovani prav

a zajmu.

8 SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom. s. 162.

*9b.a.,Portus Praha: Chranéné bydleni, dostupné na
http://lwww.portus.cz/www/basic.php?section=gs&sec_id=3, online, citovano dne
7. 3. 2009.

% p.a.,Portus Praha: Chran&né bydleni, dostupné na
http://lwww.portus.cz/www/basic.php?section=gs&sec_id=3, online, citovano dne
7. 3. 2009.
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Obyvatelé maji moznost zafidit si vyzdobu, nabytek a dal§i vybaveni podle
svého vkusu. Kazdy ma zde pravo na soukromy prostor a pracovnici musi v plné

mife respektovat jejich distojnost.
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PRAKTICKA CAST
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UvOD
Vyzkum, ktery jsem uskute¢nila, je orientovany na zjisténi informovanosti

0 Downov¢é syndromu mezi odbornou vetejnosti a obyvateli bydlicimi v okoli

zafizeni Integrovaného centra socialnich sluzeb Ratméfice.

CIiL VYZKUMU

Hlavnim cilem mé prace je analyza a nasledné srovnani povédomi o Downové
syndromu mezi odbornou a laickou vefejnosti. Je vysoce pravdépodobné, ze
odbornd vefejnost bude o této problematice vice informovand, ale rada bych

zZjistila i to, jak moc se budou liSit znalosti obou dotazovanych skupin.

METODIKA

Jako vyzkumnou techniku jsem zvolila dotaznik (viz ptiloha I).
Celkem jsem rozdala 50 dotaznikl, z toho 25 zaméstnancim Integrovaného
centra socidlnich sluzeb Ratméfice a 25 dotaznika jsem rozdala mezi obyvatele

v okoli Centra, které jsem n&ila jako laiky. Navratnost byla 100 %.

HYPOTEZY

1. Vice dotdzanych adborné vefejnosti bude védét, ze se da Downiv syndrom
diagnostikovat pied porodem, na rozdil od laické vetejnosti.

2. Minimalné 3/4 dotazanych z obou skupin by poznalpowntiv syndrom na
prvni pohled. Jako nejtypictéjsi znak uvedou Sikmé oci.

3. Vice dotazanych adborné veiejnosti bude védét, kolik déti s Downovym
syndromem se R pfiblizné narodi za jeden rok, nez z laické veiejnosti.

4. Internetové stranky, knihy ¢i Casopisy, které se vénuji zminéné problematice,

bude znat spiSe odborna vetejnost, na rozdil od laické.
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5. Alespon 50 % dotazovanych jak z odborné, tak z laické vefejnosti odpovi na

otazky ohledné

vzdélavatelnosti, zaméstnavatelnosti a bydleni lidi

s Downovym syndromem spravng.

VYSLEDKOVA CAST
BLOKY OTAZEK 1. Gvodni otazka

2. znalostbownové syndromu

3. informacni zdroje

4. schopnosti jedincti s Downovym syndromem

5. identifika¢ni otazky

Sonda byla zahajena nasledujici otazkintite dité, dospivajiciho ¢i dospélého

¢lovéka s Downovym syndromem?

Vysledky u odbornikt ilustruje tabulka ¢. 1a (+grafc. 1a vpiiloze II), u laiki

tabulka ¢. 1b (+graf¢. 1b vpfiloze I1).

Tabulka & 1a: ZNALOST CLOVEKA S DOWNOVYM SYNDROMEM

ODBORNICI |frekvence |procenta
ano 25 100 %
ne 0 0%

Tabulka & 1b: ZNALOST CLOVEKA S DOWNOVYM SYNDROMEM

LAICI frekvence |procenta
ano 14 56 %
ne 11 44 %

VSichni dotazani #d odbornikii odpovédéli, Ze jedince s Downovym

syndromem znaji, coZ neni piekvapujici. 14 laiku také zna ¢lovéka s Downovym

syndromem.
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ZNALOSTI O DOWNOVE SYNDROMU

Tento blok otazek se tykal znalosti a zakladnich informad@ow@nové

syndromu.

Uvodni otazka ze znalostniho bloku zné&la: Co je podle Vaseho nazoru pti¢inou
Downova syndromu?
Udaje, uvedené odborniky pfiblizuje tabulka &. 2a (+grafé. 2a vptiloze II), u

laikti pak tabulka ¢. 2b (+graf¢. 2b vpftiloze Il).

Tabulka & 2a: NAZORY NA PRiCINU DOWNOVA SYNDROMU

ODBORNICI frekvence |procenta

ztrojeni 19. chromozomu 1 4%
ztrojeni 21. chromozomu 22 88 %
ztrojeni 44. chromozomu 0 0%
nevim 2 8 %

Tabulka & 2b: NAZORY NA PRiCINU DOWNOVA SYNDROMU

LAICI frekvence |procenta

ztrojeni 19. chromozomu 1 4%
ztrojeni 21. chromozomu 8 32%
ztrojeni 44. chromozomu 1 4%
nevim 15 60 %

Na tuto otazku odpovédelo spravne 88 % odbornikil a pouze 32 % laikl. Velky
rozdil ve znalosti pfi¢iny Downova syndromu mezi témito dvéma skupinami je
prirozeny a je dan nejspiSe tim, Ze odbornici jsou v tomto sméru Iépe informovani

(na zéklad¢ riznych prednasek, seminafi i samostudia), na rozdil od laik?.
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Dalsi ze znalostnich otazek se tykala diagnostiky pfed porodem: Myslite si, Ze se
da Downiiv syndrom diagnostikovat pied porodem?
Odpovédi odbornikii je mozné vycist z tabulky ¢. 3a (+grafuc. 3a vptiloze ),

odpovédi laikd z tabulky¢. 3b (+grafuc. 3b vptiloze II).

Tabulka & 3a: ZNALOSTI OHLEDNE DIAGNOSTIKY DOWNOVA
SYNDROMU PRED PORODEM

ODBORNICI frekvence |procenta

ano 23 92 %
ne 1 4%
nevim 1 4%

Tabulka & 3b: ZNALOSTI OHLEDNE DIAGNOSTIKY DOWNOVA
SYNDROMU PRED PORODEM

LAICI frekvence |procenta

ano 20 80 %
ne 1 4%
nevim 4 16 %

Na tento dotaz odpovédely obé skupiny dotazanych témért stejné. Podle mého
nazoru je pti¢inou to, Ze dnes uz se o problematice Downova syndromu a dalSich
typl postizeni vedou rozsahlé diskuze vmnoha médiich, ¢asopisech nebo i na
internetu.

Myslim si, Ze lidé z laické vefejnosti maji vétsi Sanci setkat se s touto otazkou,

nez s otazkou predchazejici, coz se odrazi i v odpovédich.
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Dalsi otazka znéla: Myslite si, Ze se da jedinec s Downovym syndromem
poznat na prvni pohled?
Nazory odbornikti je mozno si prohlédnout v tabulce¢. 4a (+grafuc. 4a vpfiiloze

I1), nazory laikt v tabulce ¢. 4b (+grafuc. 4b vpftiloze II).

Tabulka €. 4a: POVEDOMI O POZNATELNOSTI DOWNOVA
SYNDROMU NA PRVNIi POHLED

ODBORNICI frekvence |procenta

ano 25 100 %
ne 0 0%
nevim 0 0%

Tabulka & 4b: POVEDOMI O POZNATELNOSTI DOWNOVA
SYNDROMU NA PRVNI POHLED

LAICI frekvence |procenta

ano 15 60 %
ne 2 8%
nevim 8 32%

Konkretizace znalosti se uskute¢nila prostfednictvim otazky:
Pokud jste odpovédél (a) ANO, jak?
Odpovédi priblizuje tabulka €. 4c.

Tabulka ¢&. 4c: NAZORY, JAK POZNAT DOWNUV SYNDROM NA PRVNi

POHLED (udaje v tabulce jsou absolutnich po¢tech)
ODBORNICI / LAICI

Sikmé o¢i 16/12
mala postava 13/9
kratké, tlusté prsty |6/3
velky jazyk 5/3
kratky krk 4/4
malé usi 4/4
mongoloidni rysy 2/0
Siroka dlan 1/0
Siroky nos 1/0
oblé rysy v obliceji |1/0
neodpovédélo 1/0
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Odbornici i laici vnadpoloviéni vét§iné uvedli v dotazniku spravné, ze se
jedinec Downovym syndromem da poznat na prvni pohled. Jako nejtypictéjsi
znak napsaly shodn¢ obé& skupiny Sikmé o¢i, nésleduje malé postava, kratké, tlusté
prsty...

Jeden dotdzanyodborné veiejnosti sice také spravné uvedl, ze se jedinec

s Downovym syndromem poznat na prvni pohled d4, ale bohuzel neuvedl jak.

DalSi dotaz v nasledujicim &ii se tykal souvislosti Downova syndromu a
mentalni retardacde dle Vaseho minéni s Downovym syndromem spojena i
mentalni retardace, resp. mentalni postizeni?

Vysledky u skupiny odborniki ukazuje tabulka ¢. 5a (+grafé. 5a vpftiloze Il),

u laikd pak tabulka ¢. 5b (+grafc. 5b vpftiloze Il).

Tabulka €. 5a: MINENI TYKAJICI SE SOUVISLOSTI DOWNOVA
SYNDROMU A MENTALNI RETARDACE

ODBORNICI frekvence |procenta

ano 24 96 %
ne 0 0%
nevim 1 4%

Tabulka €& 5b: MINENI TYKAJICI SE SOUVISLOSTI DOWNOVA
SYNDROMU A MENTALNI RETARDACE

LAICI frekvence |procenta

ano 16 64 %
ne 0 0%
nevim 9 36 %

96 % odborniki odpovédélo spravné, Ze je s Downovym syndromem spojena

1 mentalni retardace. U skupiny laikli odpovédélo spravné 64 %.
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Posledni otazka z bloku znalostDownové syndromu byla: Kolik si myslite, Ze
se priblizné v CR narodi déti s Downovym syndromem za jeden rok?
Udaje uvedené odborniky je mozné zjistit z tabulky &. 6a (+grafs. 6a vpiiloze

), tdaje uvedené laiky z tabulky 6b (+grafu¢. 6b vpfiiloze II).

Tabulka & 6a: NAZORY NA POCET NAROZENYCH DETI
SDOWNOVYM SYNDROMEM ZA JEDEN ROK

ODBORNICI frekvence |procenta

méné nez 70 9 36 %
asi 70-80 6 24 %
vice nez 80 1 4%
nevim 9 36 %

Tabulka & 6b: NAZORY NA POCET NAROZENYCH DETI
SDOWNOVYM SYNDROMEM ZA JEDEN ROK

LAICI frekvence |procenta
méné nez 70 8 32%
asi 70-80 6 24 %
vice nez 80 4 16 %
nevim 7 28 %

Spravnou odpovéd uvedla mezi odborniky i laiky témét Ctvrtina (24 %).
V¢étSina z obou dotazovanych skupin si myslela, Ze se za jeden rok u nas narodi

mén¢ nez 70 déti s Downovym syndromem.
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INFORMACNI ZDROJE

Tento blok otazek se vénoval zdrojim, které poskytuji informace o Downové

syndromu.

Blok informacnich zdroji o Downové syndromu zacinal otazkou: Znate néjaké
zarizeni, které se vénuje lidem, jez trpi Downovym syndromem?

Vysledky odpovédi odbornikt ilustruje tabulka ¢. 7a (+grafc. 7a vpiiloze ),
laikti pak tabulka ¢. 7b (+graf¢. 7b vpftiloze I1).

Tabulka & 7a: ZNALOST ZARIZENi VENUJICI SE LIDEM
SDOWNOVYM SYNDROMEM

ODBORNICI frekvence |procenta
ano 25 100 %
ne 0 0%

Tabulka & 7b: ZNALOST ZARIZENI VENUJICI SE LIDEM
SDOWNOVYM SYNDROMEM

LAICI frekvence |procenta
ano 18 72 %
ne 7 28 %

Dalsi uptfesnéni pfinesla otazka:
Pokud jste odpovédél (a) ANO, jaké?

Odpovédi je mozné vycist z tabulkyc¢. 7c.

Tabulka & 7¢c: NAZVY JMENOVANYCH ZARIZENI

(Udaje v tabulce jsou absolutnich poctech)
ODBORNICI / LAICI

Integrované centrum socialnich sluZzeb Odlochovice|25 /15

Integrované centrum socialnich Sluzeb Ratméiice |14 /8

Integrované centrum socialnich sluzeb Roudny 11/4
Tloskov 1/4
Oaza 2/1
Duha 1/0
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Na tuto informacni otazku odpovédélo 100 % odbornikt a 72 % laiki kladné.
U odborné¢ vetejnosti je naprosto prirozené, ze jsou takto informovani, protoze ve
zminéném zatizeni pracuji. U laikt je procento kladné odpovéedi rovnéz vysoké
a to proto, ze zafizeni se nachdzi nedaleko mého bydlisté a tudiz nedaleko mista,
kde jsem dotazniky rozdavala laické vetejnosti.

Odbornici WpIném poctu jako zafizeni uvedli Integrované centrum socialnich
sluzeb Odlochovice, 14 z nich pakatmétice a 11 Roudny, dale byly zminovany
v mens$im poctu i Tloskov, Oé4za ¢i Duha.

Obecny nazev Integrovaného centra je Integrované centrum socialnich sluzeb
Odlochovice a dislokovana pracovisté jsou Ratméfice a Roudny. Myslim si, ze 11
jedinct z fad odbornikii neuvedlo Ratméfice a 14 neuvedlo Roudny, protoze ob¢
zminéna mista jsou pouze dislokovana pracovisté Centra, které sidli

v Odlochovicich.

Nasledujici otdzka se tykala znalosti internetovych stréfaekte néjaké
internetové stranky vénujici se této problematice?

Udaje, které uvedli ve svych dotaznicich odbornici, kopiruje tatiula (+graf
¢. 8a vpriloze II), udaje od laikt pak tabulka ¢. 8b (+graf¢. 8b vptiloze II).

Tabulka €& 8a: ZNALOSTI INTERNETOVYCH STRANEK VENUJICI SE
TETO PROBLEMATICE

ODBORNICI frekvence |procenta
ano 2 8%
ne 23 92 %

Tabulka & 8b: ZNALOSTI INTERNETOVYCH STRANEK VENUJICI SE
TETO PROBLEMATICE

LAICI frekvence |procenta
ano 1 4%
ne 24 96 %
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Konkretizace se objevila prostfednictvim otazky:
Pokud jste odpovédél (a) ANO, jaké?

Odpovédi je mozno si prohlédnout v tabulceg. 8c.

Tabulka & 8c: UVEDENE INTERNETOVE ADRESY

(Udaje v tabulce jsou absolutnich poctech)

ODBORNICI / LAICI

www.dobromysl.cz 1/0
www.downuv-syndrom.cz 2/0
www.downsyndrom.cz 0/1

92 % odbornikil nezna zadné internetové stranky vénujici se této problematice.
2 ze 3 mi do dotazniku uvedli odkaz — www.downuv-syndrom.aam¥o sméru

by jejich informovanost zaslouzila prohloubeni.

Tteti a posledni otazka z bloku informacnich zdrojti: Znate néjaké Casopisy nebo
knihy vénujici se této problematice?
Odpovedi odborniktl piiblizuje tabulka ¢. 9a (+grafc. 9a vpiiloze II), laikd pak
tabulkac. 9b (+grafc. 9b vptiloze Il).

Tabulka &. 9a: ZNALOSTI CASOPISU NEBO KNIH VENUJICI SE TETO
PROBLEMATICE

ODBORNICI frekvence |procenta
ano 10 40 %
ne 15 60 %
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Tabulka & 9b: ZNALOSTI CASOPISU NEBO KNIH VENUJICI SE TETO
PROBLEMATICE

LAICI frekvence |procenta
ano 1 4%
ne 24 96 %

Detaily piiblizi dotazani s kladenou otazkou:
Pokud jste odpovédél (a) ANO, jaké?

Znalosti ¢asopist ¢i knih popisuje tabulka ¢. 9c.

Tabulka €. 9¢: UVEDENE CASOPISY NEBO KNIHY

(Udaje v tabulce jsou absolutnich poctech)

ODBORNICI / LAICI

Mentalni retardace 5/0
Déti a my 3/0
Specialni pedagogika 2/0
Plus 21 1/1
MULLER, VALENTA - Psychopedie 1/0
SELIKOWITZ MARK — Downiiv syndrom |1/0
neodpovédélo 1/0

Ohledné casopistt a knih jsem cekala jiné odpovédi, protoze Integrované
centrum odborné Casopisy odebird, a domnivala jsem se, Ze opravdu 100 %
dotazanych adborné veiejnosti alespon jeden Casopis uvede. Nazev Casopisu

nebo knih bylo schopno uvést pouze 40 % odbornikd.

44



SCHOPNOSTI JEDINCU S DOWNOVYM SYNDROMEM

Uvedeny blok otazek se tykaldélavatelnosti, zaméstnavatelnosti

a samostatného bydlentduspélosti jedinci s Downovym syndromem.

Prvni otazka tohoto bloku se zamétovala na vzdélavatelnost jedincd s Downovym
syndromem:Jsou podle Vas jedinci s Downovym syndromewedélavatelni?
Nazory odborniki je mozné vidét v tabulce ¢. 10a (+graflt. 10 a v pfiloze 1),

laikti pak v tabulce¢. 10b (+grafuc. 10b vpftiloze Il).

Tabulka €& 10a: NAZORY NA MOZNOST VZDELAVANI LIDi
SDOWNOVYM SYNDROMEM

ODBORNICI frekvence |procenta

ano, vsichni 3 12 %
ano, néktefri 20 80 %
ne, zadni 0 0%
nevim 2 8 %

Tabulka & 10b: NAZORY NA MOZNOST VZDELAVANI LIDI
SDOWNOVYM SYNDROMEM

LAICI frekvence |procenta

ano, vsichni 1 4%
ano, néktefri 20 80 %
ne, zadni 0 0%
nevim 4 16 %

Ve stejném poctu 80 % uvedli spravnou odpovéd jak odbornici, tak laici.
Vzhledem ktomu, Ze dotazani odbornici s lidmi s Downovym syndromem piimo
pracuji, oc¢ekavala jsem u nich 100% tuspéSnost. Na druhou stranu m¢ mile

piekvapil fakt, ze tak vysoky podil laikli znal spravnou odpoved'.
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Tato otazka se zamétovala na povédomi o zamé&stnavatelnosti lidi s Downovym
syndromemDomnivate se, Ze jsou jedinci s Downovym syndromem
zaméstnavatelni?

Odpovedi odbornikt kopiruje tabulka ¢. 11a (+grak. 11a vpriloze II), laikd
tabulka ¢. 11b (+grafc. 11b vpftiloze Il).

Tabulka €& 11a: NAZORY NA MOZNOST ZAMESTNAVANI LIDI
SDOWNOVYM SYNDROMEM

ODBORNICI frekvence |procenta

ano, vsichni 0 0%
ano, nékteri 22 88 %
ne, zadni 1 4 %
nevim 2 8%

Tabulka €& 11b: NAZORY NA MOZNOST ZAMESTNAVANI LIDi
SDOWNOVYM SYNDROMEM

LAICI frekvence |procenta

ano, vsichni 0 0%
ano, néktefri 19 76 %
ne, zadni 1 4%
nevim 5 20 %

88 % dotazanych #ad odbornikti a 76 % dotazanych z fad laikii odpovédélo

spravn¢é. Rozdil v nazorech mezi témito dvéma skupinami na otdzku ohledné

zaméstnavatelnosti lidi s Downovym syndromem je minimalni.

46



Posledni otazka z bloku schopnosti jedincti s Downovym syndromemilsou
podle Vas jedinci s Downovym syndromem schopni dospélosti
samostatného bydleni?

Minéni odbornikl je mozno vycist z tabulky¢. 12a (+graflt. 12a vptiloze 1),

laikti pak z tabulky¢. 12b (+grafuc. 12b vpiiloze I1).

Tabulka €. 12a: NAZORY NA MOZNOST SAMOSTATNEHO BYDLENI
V DOSPELOSTI PRO LIDI S DOWNOVYM SYNDROMEM

ODBORNICI frekvence |procenta
ano, vsichni 0 0%
ano, néktefri 19 76 %
ne, zadni 2 8%
nevim 4 16 %

Tabulka €& 12b: NAZORY NA MOZNOST SAMOSTATNEHO BYDLENI
V DOSPELOSTI PRO LIDI S DOWNOVYM SYNDROMEM

LAICI frekvence |procenta
ano, vsichni 0 0%
ano, néktefri 16 64 %
ne, zadni 2 8%
nevim 7 28 %

U odbornikt jsem ¢ekala tuto odpovéd’ jako zcela GspéSnou, protoze chranéné
bydleni spadé pod Integrované centrum také, misto toho jich spravné odpovédélo
19 z 25, coz je 76 %. U laické vetejnosti odpoveédélo spravné 16 lidi z 25 (64 %),

coz je podle mého nazoru vcelku vysoké Cislo.
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IDENTIFIKACNI OTAZKY

Blok identifikacnich otazek obsahoval otdzky na pohlavi, v€k a nejvyssi

dosazené vzdélani.

Tabulka & 13: IDENTIFIKACNI UDAJE

(Udaje v tabulce jsou absolutnich poctech)

ODBORNICI / LAICI

POHLAVI

Zena 25/14
muz 0/11
VEK

20-40 12/8
41-60 13/ 14
61 a vice 0/3
NEJVYSSI UKONCENE VZDELANI

zakladni 1/1
vyucen (a) 8/8
stiedoSkolské s maturitou 15/11
vysokoskolské 1/5
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DISKUZE

Ovéreni hypotéz

1. Vice dotdzanych adborné vefejnosti bude védét, Ze se da Downiv

syndrom diagnostikovat pred porodem, na rozdil od laické verejnosti.

Prvni hypotéza se mi potvrdila, i kdyz s nevelkym rozdilemmezi ob&éma
skupinami dotazanych. @borné vetejnosti odpoveédélo spravné 23 z 25 (92 %)
a zlaikt 20 z 25 (80 %) respondentii. V dneSni dobé se jiz o této problematice
vice piSe wuznych publikacich, ale i mluvi v médiich, tudiz i laici maji vétsi
Sanci se setkat @azkou ptedporodni diagnostiky ¢i samotnym Downovym

syndromem.

2. Minimalné 3/4 dotazanych z obou skupin by poznalyDowniv syndrom na

vvvvvv

Prvni ¢ast hypotézy se mi nepotvrdila, protoze ze skupiny laikii by poznalo
Downitiv syndrom na prvni pohled pouze 15 jedincti z 25 (60 %) a to je méné nez
3/4. Na druhou stranu 25 (100 %) odbornikti by Downtiv syndrom na prvni pohled
poznalo, coz je piirozené.

Druhé ¢ast hypotézy se mi potvrdila, protoze znak Sikmych oc¢i byl opravdu
uvedemejcastéji a to 16krat u odborniki a 12krat u laiku.

Tak vysoké Cislo jsem ptfedpokladala i u laiki z toho diivodu, Zze jsem jim
rozdavala dotazniky nedaleko Integrovaného centra. Zde je tedy
pravdépodobnost vzdjemného potkavani na zéklad¢ integracniho programu do

majoritni spolecnosti (zdbavy, plesy, poute, vystavy...).
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3. Vice dotazanych adborné verejnosti bude védét, kolik déti s Downovym

syndromem se WCR p¥ibliZné narodi za jeden rok, nez z laické vefejnosti.

Tteti hypotéza se nepotvrdila z toho divodu, Ze spravnou odpovéd’ (tzn. asi
70-80 déti) védéla mezi odborniky 1 laiky téméf ¢tvrtina (24 %). Podle mého
nazoru by odbornd vefejnost vtomto piipadé méla byt 1épe a kvalitnéji

informovana.

4. Internetové stranky, knihy ¢i casopisy, které se vénuji zminéné

problematice, bude znat spiSe odborna verejnost, na rozdil od laické.

Vyse zminéna hypotéza se mi potvrdila, i kdyZ v ramci internetovych stranek
svelmi tésnym rozdilem. Z odborné vetejnosti byli schopni uvést adresy
internetovych stranek 2 z 25 respondentt, z laické vetejnosti pouze 1.

Co se tyce knih a Casopist: 10 z 25 odbornikli odpovédé€lo, Ze zna Casopis
¢i knihu vénujici se této problematice, z laické vefejnosti odpovédel kladné

opét 1 Clovek.

5. Alespoii 50 % dotazovanych jak z odborné, tak z laické verejnosti odpovi
na otiazky ohledné vzdéliavatelnosti, zaméstnavatelnosti a bydleni lidi

S Downovym syndromem spravné.

Posledni hypotéza se potvrdila. Na otdzkdélavatelnosti odpovédélo
spravné 80 % odbornik a téz 80 % laikli. Ohledné¢ zaméstnavatelnosti 88 %
odbornikli a 76 % laikli. Podle mého ndzoru je vysoké Cislo u laikii proto, Ze maji
moznost potkavat je v autobuse ¢i pfimo na pracovisti.

Na téma bydleni lidi Bownovym syndromem odpovédélo spravné 76 %

respondentl ze skupiny odbornikil a 64 % respondentii ze skupiny laikt. U laiki
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je tato odpovéd’ ve vysokém procentu spravnd nejspiSe ztoho divodu, ze
Vv Integrovaném centru probihd mnoho vetejnych akci, jako napt. vanoc¢ni

a velikono¢ni jarmark, tradicni vylov rybnika... a pii té pfilezitosti i Den
otevienych dvefi, kdy maji 1idé z $ir$i vefejnosti moznost prohlédnout si vSechny
prostory Centra a tudiZ i chranéného bydleni. Z tohoto diivodu mnoho laiki vi, Ze
néktefi lidé s Downovym syndromem jsou schopnidaspélosti  samostatného

bydleni.

Rozdily v povédomi o0 Downové¢ syndromu mezi odbornou vetejnosti
a obyvateli bydlicimi koli zafizeni Integrovaného centra socidlnich sluzeb
Ratméfice (laici) nejsou veliké.

VEtsi vykyvy v odpovédich mezi témito dvéma skupinami se objevily pouze ve
Ctyfech otazkach a to ohledné pficiny Downova syndromu, poznatelnosti na prvni
pohled, souvislostiDownova syndromu a mentalni retardace a také ohledné
znalosti ¢asopisti ¢i knih vénujici se této problematice.

V ostatnich ptipadech jsou znalosti a informovanost mezi odborniky a laiky na
srovnatelné, n¢kde i na stejné urovni. Podle mého nazoru je to tim, ze existuje
opravdu velka pravdépodobnost vzajemného potkdvani vramci integracniho
programu do majoritni spolec¢nosti, jak uz jsem zminovala vyse. Dalsim diivodem
mize byt i to, ze kdyz se lidé zvetejnosti setkaji s lidmi s Downovym
syndromem, vyvola to wich zvédavost a mnoho otazek, které si zodpovi

nastudovanim néjakych informaci.
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ZAVER

Ztrojeni jednadvacatého chromozomu, které mé za nésl@elekiiv syndrom,
navzdy méni zivot postizeného Cloveéka i1 jeho rodiny. Po zjisténi diagnostiky
Downova syndromu se rodi¢e mohou rozhodnout, zda matka dité¢ donosi, nebo
absolvuje umélé preruseni tehotenstvi. Pokud ovSem maji rodi¢e dostatecné
mnozstvi informaci o této chromozomalni abnormalité, ¢asu a trpélivosti, nemél
by pro né€ byt problém dité vychovavat doma, v milujicim prostiedi a piipravovat
na samostatny zivot v dospélosti.

Déti 1 dospélé s Downovym syndromem je mozné poznat jiz na prvni pohled,
nebot’ jejich fyzicky vzhled je wvelice specificky. Vyraznou dominantou
Vv odlisnosti jsou malé, mirn¢ seSikmené oc€i, maly vzrast, $irSi a mohutnéjsi krk,
malé usi, malé a silné ruce a chodidwnuv syndrom byva n¢kdy oznacovan
jako nejznaméjsi forma mentalni retardace a na jejim stupni zavisi moznosti
vzdé¢lavatelnosti, zaméstnavatelnosti a samostatného bydleni v dospélosti. Existuji
1 zdravotni problémy, kterymi lidé se ztrojenym chromozomem trpi vice nez
zdravi jedinci, ale pokud se odhali vcas, je néslednd 1écba relativné uspésna. Zde
syndromu se objevuji i razné specifické projevy chovani, které se daji také
uspésné zvladnout.

Je prokdzéno, ze v dneSni dobé mnoho rodi¢ii opravdu vychovava takto
postizené dité doma. Dnes uz maji lidé mnohem lepsi pfistup k informacim o této
problematice a také existuje mnoho spole¢nosti, které se Downovym syndromem
zabyvaji a mohou byt nemalou oporou.

Settent, které jsem uskuteénila, bylo orientovano na zji§téni informovanosti
0 Downov¢é syndromu mezi odbornou vetejnosti a obyvateli bydlicimi v okoli
zatizeni Integrovaného centra socidlnich sluzeb Ratméfice.

Hlavnim cilem mé prace byla analyza a nasledné srovnani povédomi
0 Downové syndromu mezi odbornou a laickou vetejnosti.

Celkem jsem rozdala 50 dotaznikl, z toho 25 zaméstnanctiim Integrovaného
centra socidlnich sluzeb Ratméfice a 25 dotaznikli jsem rozdala mezi obyvatele

Vv okoli Centra, které jsem oznacila jako laiky. Navratnost byla 100 %.
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Analyzu a nasledné srovnani povédomi o Downové syndromu mezi odbornou
a laickou vefejnosti jsem provedla jiz zminénym dotaznikovym Setfenim.
Vysledky je mozné si prohlédnout v praktické Casti.

Celkové se odpovéedi odborniki a laikil nijak vyrazné neliSily. Domnivam se, Ze
na tomto zakladé muize byt Integrované centrum socialnich sluzeb Ratméfice
spokojeno sispéchem spojenym s jeho dlouholetou snahou a to zejména
V souvislosti s integraci postiZenych jedincti do majoritni spole¢nosti.

Na Uplny zavér mohu jesté¢ konstatovat, Zze jsem spokojena s tim, ze laické
vetejnosti v okoli Integrovaného centra socidlnich sluzeb Ratméfice neni
problematikaDownova syndromu a Zzivot takto postizenych lidi lhostejny. To
vyplyva zjejich pomérné vysoké informovanosti ohledné tohoto tématu, ktera je
dle vysledkii provedeného vyzkumu téméf srovnatelnd s povédomim odborné

vetejnosti
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PRILOHA I - DOTAZNIK

Dobry den, jmenuji se Lenka Vyhnalovataduji 3. ro¢nik Socialni

a charitativni prace ¢eskych Budgjovicich. V ramci své bakalaiské prace bych
Vs chtéla poprosit o vyplnéni tohoto kratkého dotazniku, ktery nezabere vice nez
10 minut a tyka se problematikpownova syndromu. Své odpovédi, prosim,
zakrouzkujte, poptipad¢ vypiste slovné.

Dé&kuji Vam predem za Vasi upiimnost a Cas vénovany dotazniku. Rada bych Vas

jesté ubezpecila, ze tento vyzkum je anonymni a udaje nebudou zneuzity.

1. Znate dité, dospivajiciho ¢i dospélého ¢lovéka s Downovym syndromem?
a) ano b) ne

2. Co je podle Vaseho nazoru pii¢inou Downova syndromu?

a) ztrojeni 19. chromozomu b) ztrojeni 21. chromozomu

c) ztrojeni 44. chromozomu d) nevim

3. Myslite si, Ze se da Downiiv syndrom diagnostikovat pired porodem?

a) ano b) ne C) nevim

4. Myslite si, ze se da jedinec s Downovym syndromem poznat na prvni
pohled?
a) ano b) ne C) nevim

Pokud jste odpovédél(a) ANO, jaK? ...ccevviniiiiiiiiniiiniiiinieinecierocncenns

5. Je dle Vaseho minéni s Downovym syndromem spojena i mentalni
retardace, resp. mentalni postizeni?

a) ano b) ne C) nevim
6. Kolik si myslite, Ze se p¥iblizné v CR narodi déti s Downovym syndromem

za jeden rok?

a) mén¢ nez 70 b) asi 70-80 ¢) vice nez 80 d) nevim
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7. Zniate néjaké zaFizeni, které se vénuje lidem, jez trpi Downovym
syndromem?
a) ano b) ne

Pokud jste odpovédél(a) ANQO, jaKé?.....covviieiiniiieiiniiiiiiniinienecininneennns

8. Znate néjaké internetové stranky vénujici se této problematice?
a) ano b) ne
Pokud jste odpovédél(a) ANQO, jaKé?.....covviieiiniiiiiiniiiiiiniinieiecininneennns

9. Znate néjaké Casopisy nebo knihy vénujici se této problematice?
a) ano b) ne
Pokud jste odpovédél(a) ANQO, jaKé?.....couivuiiiiiniiiiiiiiniiiiiiniinionecnes

10. Jsou podle Vas jedinci s Downovym syndromenzdélavatelni?

a) ano, vsichni b) ano, néktefi ¢) ne, zadni d) nevim

11. Domnivate se, Ze jsou jedinci s Downovym syndromemzaméstnavatelni?

a) ano, vsichni b) ano, n¢ktefi ¢) ne, zadni d) nevim

12. Jsou podle Vas jedinci s Downovym syndromem schopniduspélosti
samostatného bydleni?

a) ano, vsichni b) ano, n¢ktefi ¢) ne, zadni d) nevim

13. Jste: a) muz b) Zena

14. Kolik je Vam let?...................

15. Jaké je VaSe nejvyssi ukoncené vzdélani?

a) Zakladni b) Vyucen(a) ¢) Stiedoskolské s maturitou

d) Vysokoskolské

16. Pracoval(a) jste nebo pracujete s lidmi s Downovym syndromem?
a) ano b) ne
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PRILOHA |l - GRAFY

1. ZNALOST CLOVEKA S DOWNOVYM SYNDROMEM

ODBORNICI
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2. NAZORY NA PRiCINU DOWNOVA SYNDROMU

ODBORNICI

Graf €. 2a: NAZORY NA PRICINU DOWNOVA
SYNDROMU
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Graf €. 2b: NAZORY NA PRICINU DOWNOVA
SYDROMU
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3. ZNALOSTI OHLEDNE DIAGNOSTIKY DOWNOVA SYNDROMU

PRED PORODEM

ODBORNICI

Graf &. 3a: ZNALOSTI OHLEDNE DIAGNOSTIKY
DOWNOVA SYNDROMU PRED PORODEM
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Graf €. 3b: ZNALOSTI OHLEDNE DIAGNOSTIKY
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4. POVEDOMI O POZNATELNOSTI DOWNOVA SYNDROMU NA
PRVNI POHLED

ODBORNICI

Graf &. 4a: POVEDOMIi O POZNATELNOSTI DOWNOVA
SYNDROMU NA PRVNi POHLED
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Graf ¢. 4b: POVEDOMi O POZNATELNOSTI
DOWNOVA SYNDROMU NA PRVNi POHLED
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Onevim
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5. MINENI TYKAJICI SE SOUVISLOSTI DOWNOVA SYNDROMU A
MENTALNI RETARDACE

ODBORNICI

Graf &. 5a: MINENi TYKAJICi SE SOUVISLOSTI
DOWNOVA SYNDROMU A MENTALNiI RETARDACE
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Graf ¢&. 5b: MINENi TYKAJICi SE SOUVISLOSTI
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6. NAZORY NA POCET NAROZENYCH DETi S DOWNOVYM
SYNDROMEM ZA JEDEN ROK

ODBORNICI

Graf ¢é. 6a: NAZORY NA POCET NAROZENYCH DETI
S DOWNOVYM SYNDROMEM ZA JEDEN ROK
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Graf ¢. 6b: NAZORY NA POCET NAROZENYCH DETi
S DOWNOVYM SYNDROMEM ZA JEDEN ROK
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7. ZNALOST ZARIZENI VENUJICIi SE LIDEM S DOWNOVYM

SYNDROMEM

ODBORNICI

Graf &. 7a: ZNALOST ZARIiZENi VENUJICi SE LIDEM S
DOWNOVYM SYNDROMEM
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S DOWNOVYM SYNDROMEM
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8. ZNALOST! INTERNETOVYCH STRANEK VENUJICI SE TETO

PROBLEMATICE

ODBORNICI

Graf ¢é. 8a: ZNALOSTI INTERNETOVYCH STRANEK
VENUJICi SE TETO PROBLEMATICE
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Graf &. 8b: ZNALOSTI INTERNETOVYCH STRANEK
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9. ZNALOSTI CASOPISU NEBO KNIH VENUJICI
PROBLEMATICE

ODBORNICI

Graf &. 9a: ZNALOSTI CASOPISU NEBO KNIH
VENUJICIi SE TETO PROBLEMATICE
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10.NAZORY NA MOZNOST VZDELAVANI LIDIi S DOWNOVYM

SYNDROMEM

ODBORNICI

Graf &. 10a: NAZORY NA MOZNOST VZDELAVANI
LIDi S DOWNOVYM SYNDROMEM
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Graf &. 10b: NAZORY NA MOZNOST VZDELAVANI
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11.NAZORY NA MOZNOST ZAMESTNAVANI LIDi S DOWNOVYM

SYNDROMEM

ODBORNICI

Graf é. 11a: NAZORY NA MOZNOST ZAMESTNAVANI
LIDi S DOWNOVYM SYNDROMEM
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Graf ¢. 11b: NAZORY NA MOZNOST ZAMESTNAVANI
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12.NAZORY NA SAMOSTATNE BYDLENi V DOSPELOSTI PRO LIDI

SDOWNOVYM SYNDROMEM

ODBORNICI

Graf &. 12a: NAZORY NA MOZNOSTI
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ABSTRAKT

VYHNALOVA, L. K povédomi o Downové syndromu mezi odbornou verejnosti

a obyvateli bydlicimi wkoli zarizeni Integrovaného centra socidlnich sluzeb
Ratmérice. Ceské Budgjovice 2009. Bakalafska prace. JihoGeskd univerzita
v Ceskych Budg&jovicich. Teologicka fakulta. Katedra praktické teologie. Vedouci

prace JMisovic.

Kli¢ova slova: Downlv syndrom, mentalni postizeni / mentalni retardace,

povédomi, odbornici, laici, Integrované centrum socialnich sluzeb Ratméfice

Prace se vénuje détem, dospivajicim i dospélym lidem s Downovym
syndromem. Teoreticka Cast je roz¢lenéna do péti kapitol. Ty jsou zaméfeny na
obecnou charakteristiku Downova syndromu a zdravotni souvislosti takto
postizenych jedinci. Dale je zde nastinén Downiv syndrom z hlediska
jednotlivych vyvojovych fazi, specifika chovani a posledni kapitola se vénuje
sluzbam, které jsou poskytovany lidem s timto syndromem.

Prakticka c¢ast obsahuje zpracovani, vyhodnoceni a nasledné srovnani dat
sebranych pomoci dotazniki, které byly rozdany rovhomérné mezi pracovniky
piimé péce Integrovaného centra socidlnich sluzeb Ratméfice (odbornici)

a obyvatele bydlici wkoli zatizeni (laici).
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ABSTRACT

The awareness of Down syndrome between the professional and the
population residing in the vicinity of equipment Integrated Social Serices

Center Ratmérice.

Key terms: Down syndrome, mental disabilities / mental retardation, awareness,

experts, lay people, the Integrated Social Services CRati@gtice

This work is dedicated to children, adolescents and adults and people wit

Down syndrome. The theoretical part is divided into five chapters. They agd aim
at the general characteristics of Down syndrome and health costeatfected
individuals. There are also outlined Down syndrome from a development phase,
specifications of behavior and a final chapter on services teapravided to
people with this syndrome.

The practical part includes the processing, evaluation and subsequent
comparison of data collected through questionnaires that werdulisttievenly
among the direct care of social services of the IntegratedeCRatmérice

(experts) and the inhabitants living around the facility (laity).
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