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Abstrakt

Péce o osoby s Downovym syndromem v regionu stiedni Cechy

Tato diplomova prace se zabyva porovnanim pouzivanych metod a vysledki
prace v péci o déti a dospélé osoby s diagnézou Downliv syndrom v domacim prostiedi
a VvV pobytovém zafizeni.

Pro zodpovézeni vyzkumnych otdzek byl proveden kvalitativni vyzkum
realizovany pomoci ptipadovych studii. Sbér dat probihal metodou polostrukturovaného
rozhovoru a metodou analyzy dat.

Vyzkum v rodinach ukdézal, ze piijeti dit€te s Downovym syndromem do rodiny
ovliviiuje n€kolik faktorii. Rodiny maji odbornou podporu v mnoha smérech, déti jsou
vzdélavany. Zadna z dospélych osob s Downovym syndromem z vyzkumného souboru
neni zaméstndna na otevieném trhu préace, vSechny se vSak vé€nuji smysluplné ¢innosti
piiméfené jejich véku. Rodice vétSinou nepodporuji své dospélé déti s Downovym
syndromem k osamostatnéni.

Vysledky druhé ¢asti vyzkumu mapuji situaci v pobytovych zatizenich. Dospélé
osoby s Downovym syndromem byly v détstvi osvobozovany od povinné skolni
dochazky, v soucasné dob¢ jsou deéti S Downovym syndromem v téchto zafizenich
vzdélavany. Pro dospé€lé osoby jsou nabizeny rizné terapeutické aktivity, které jsou
Casto spiSe naplnénim c¢asu nez vhodnou CdCinnosti pro dospélé osoby. Osoby
s Downovym syndromem nemaji pfiliS moznosti k zacleiovani do majoritni
spolec¢nosti. Velmi dilezity a motivacni je pro osoby s Downovym syndromem Zzijici
V pobytovém zafizeni kontakt s jejich rodinou.

Tato prace mize byt ptinosna pro rodice, kterym se narodi dit¢ s Downovym
syndromem. PtinaSi 1 podnéty ke zlepSeni podpory rodin, ve kterych Zije osoba

s Downovym syndromem, a namé&ty pro zlepSeni kvality institucionalni péce.



Abstract

Care for Individuals with Down Syndrome in the Central Bohemia Region

This Diploma Thesis deals with the comparison of the used methods and the
results in caring for children and adults diagnosed with Down syndrome in home
environment and institutional conditions.

A qualitative research was realized using the method of case studies in order to
answer the research questions. Data collection was conducted by means of semi-
structured interviews and data analysis.

The research in families showed that an acceptance of a child with Down
syndrome was influenced by several factors. The families were given professional
support in many ways and the children were being educated. None of the adults
with Down syndrome in the research sample was working in the open labour market,
however, they all conducted meaningful activities adequate to their age. In most cases,
the parents did not encourage their grown-up children with Down syndrome to become
independent.

The results of the second part of the research map the situation in institutional
facilities. In the past individuals with Down syndrome used to be freed from
compulsory school attendance in childhood, whereas at present, children with Down
syndrome are being educated in these institutions. Various therapeutic activities are
offered for adults, often merely as a means of passing leisure time, rather than as a form
of activity appropriate for adults. Persons with Down syndrome do not have many
opportunities for the integration into the majority society. For persons with Down
syndrome, who are living in an institution, a contact with their family is very important
and motivating.

The study can be beneficial for parents of a child with Down syndrome.
Furthermore it offers suggestions how to improve the support for the families, where a
child with Down syndrome is raised, as well as suggestions for improving the quality of

the institutional care.
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Uvod

Downtliv syndrom je vrozend chromozomalni vada zapfi¢inénd poruchou 21.
chromozomu. Kromé typickych piiznaki a nachylnosti k dalsim nemocem provazi
Downlv syndrom vzdy mentdlni postizeni. Narozeni ditéte s diagnézou Downlv
syndrom nezastihne nikdy rodinu ptipravenou. Jak se rodina se slozitou situaci vyrovna,
zalezi na mnoha faktorech. Snahou spole¢nosti by rozhodné¢ méla byt maximalni
podpora rodiny i jedince s Downovym syndromem tak, aby rodina ani samotny jedinec
S postizenim nebyli ohroZeni vyloucenim ze spolecnosti. Pokud se rodina s postizenim
ditéte nevyrovna, dit¢ je umisténo do pobytového zafizeni pro osoby se zdravotnim
postizenim.

S rodinami, které vychovavaji déti s Downovym syndromem, jsem se setkavala
pii své praci v organizaci, kterd sdruzuje rodiny s détmi s postizenim. Ackoli se tyto
rodiny musely potykat s mnohymi téZkostmi a piekonat nejednu pickazku, aby jejich
déti mély stejné podminky k Zivotu jako jejich zdravi vrstevnici, plsobily velice
vyrovnang.

V prvni ¢asti prace si v§imam onemocnéni jako takového, historie jeho vyskytu,
piiCin a ptiznakl. Déle se zabyvam rozdilem vychovy a vzdélavani osob s Downovym
syndromem Vv domacim prostiedi a v pobytovych zatizenich a moznosti osamostatnéni
téchto osob v dospélosti.

V praktické Casti prace srovnavam zpusoby a vysledky péfe o osoby
s Downovym syndromem v domacim prostfedi a v pobytovych zatizenich. Zaméiuji se
na piipadné vyhody a nevyhody obou zplsobl vychovy, zplsoby zajisténi odborné
podpory rodin, které vychovavaji déti s Downovym syndromem, a mozZnosti zac¢lenéni

cey

0sob s Downovym syndromem Zijicich v pobytovych zatizenich do spole¢nosti.



1. Soucasny stav

1.1 Downiiv syndrom

Downliv syndrom nelze nazyvat nemoci, je to vrozena chromozomalni vada
s dusledky na cely zivot. Downiv syndrom provazi typické ptiznaky, nachylnost
k nékterym nemocem, vzdy je pfitomno mentalni postizeni (Downav syndrom, 2011).

Mentalni postizeni je slozité syndromatické postizeni, které postihuje celou
osobnost ve vSech jejich slozkdch. Kromé rozumovych schopnosti se tyka i rozvoje
emoci, komunika¢nich schopnosti, urovné socialnich vztahti, moznosti pracovniho
a socidlniho uplatnéni (Slowik, 2007). V naSi populaci se nachazeji asi 3% lidi
s mentalnim postizenim (Vagnerova, 2002). Nejcastéjsi genetickou pfic¢inou mentalniho
postizeni je Downuv syndrom. Pfirozeny vyskyt Downova syndromu v populaci je
1: 650 (Belosovicova, Calda, 2009).

V porovnani s minulosti Ize obecné¢ fict, ze vyskyt mentdlniho postizeni
v populaci mirné roste. Pfi¢iny tohoto rustu nejsou jednozna¢né. Pfi¢inou muze byt
lepsi diagnostika a evidence mentalniho postizeni, pfipadné nartistajici dynamika ve
spolednosti, ktera klade stile vys$si pozadavky na své jedince. Clovék, ktery by pied
n¢kolika desitkami let patfil do SirSi normy, dnes spada mimo ni. Tticet let staré normy
inteligenCnich testli jsou v dneSni dobé nepouzitelné. Dalsi ptfiCinou muze byt vyssi
uroven lékarské péce, kdy lékarskd technika udrzi pti Zivoté novorozence, ktery by
v minulosti zemiel. Na druhou stranu eugenika a prevence vyskyt mentalniho postizeni
snizuji. (Valenta, Miiller, 2003).

V piipadé Downova syndromu je jedinou skute¢nou prevenci ve smyslu poceti
ditéte stimto postizenim tehotenstvi v mladSim véku. Prevence narozeni plodu
s Downovym syndromem spocivd v co nejcasn€jS$i prenatdlni diagnostice postiZzeni
S naslednou mozZnosti ukonceni téhotenstvi, pokud si to rodice pieji (BeloSovicova,
Calda, 2009).


http://www.downuv/

111 Historie

Downtiv syndrom je vrozeny syndrom, se kterym se rodi ptiblizné jedno ze 700
narozenych déti. Vyskytuje se bez rozdilu ve vSech etnickych skupiniach. Downtv
syndrom postihuje nepatrné Castéji chlapce nez divky, pti¢ina CastéjSitho vyskytu u
muzli neni znama. Prvni zdznamy o ¢loveéku s rysy charakteristickymi pro Downiv
syndrom pochazeji zroku 1505 a byly nalezeny na oltafi v Cachach v Némecku
(Selikowitz, 2005).

V roce 1866 popsal ptiznaky Downova syndromu anglicky lékat John Langdon
Down. VSiml si skupiny déti, které se od utlého véku opozdovaly v pohybovém i
mentalnim vyvoji a zaroven se u nich objevoval soubor typickych télesnych odchylek.
Down u téchto déti popisoval nizky vzrist, kratké prsty, neobvyklé kozni ryhy na
dlanich, ndpadny tvar zazenych Sikmo posazenych ocnich S$térbin, koZni fasu
prekryvajici vnitini o¢ni koutky a celkovou ochablost svalstva. Pfi¢inu vzniku
syndromu Down neznal. Domnival se, ze¢ Downuv syndrom je navratem k primitivnimu
mongolskému etnickému plemeni. O chromozoméalnim piivodu nemoci uvazoval poprvé
vroce 1932 P. J. Waardenburg, nezavisle na ném a témét soucasné i A. Bleyer. Az
vroce 1956 badatelé H. J. Tjio a A. Levan urcili, Ze spravné ma cClovék v kazdé
chromozomové sad¢ 23 chromozomu. V rocel959 prokazali J.Lejeune, M.R. Turpin a
M. Gautier, Ze v karyotipu o0sob s Downovym syndromem se nachazi piebyte¢ny

chromozom 21, vada je nazyvéna trizomie 21. chromozomu (Smarda, 1999).

1.1.2 Pri¢iny vzniku Downova syndromu
Buiika v téle zdravého jedince obsahuje 23 part chromozomii. Downtiv syndrom
vznika, pokud na 21. misté¢ je o jeden chromozom vice. Tento chromozom zpusobi
utvareni ur¢itych nadbyte¢nych bilkovin v buiice. Timto procesem je narusen normalni
rust téla. Nasledkem pomalejSiho déleni bun¢k dochazi k mensimu poctu télovych
bungk, coz zpuisobuje mensi vzrist jedince. PoruSena je migrace bungk, které se podileji
na utvareni ¢asti téla. Disledkem je, Ze dit€ mad méné mozkovych bun€k a odliSnou

stavbu mozkové tkané. VSechny tyto zmény vznikaji béhem prenatalniho zivota a jsou
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nevratné. Pfitomnost nadbyte¢ného chromozomu snizuje zivotaschopnost plodu, proto
az 80% takovych téhotenstvi kon¢i potratem (Selikowitz, 2005).

Vyzkum se zabyval zkoumanim procesu, pti kterém dochézi ke vzniku bunky
S chybnym poc¢tem chromozomu, takzvané trizomii 21. chromozomu. Bylo zjisténo, ze
v 93% ptipadech vzniku Downova syndromu k chybé dojde hned pti déleni pohlavni
buiiky. Oba chromozomy 21 se béhem prvniho déleni piesunuji do buiiky. Po oplodnéni
bunky vznika vajicko s celkem 47 chromozomy, stejna chyba se opakuje v kazdé dalsi
butice. Tim je zptsobeno, Ze vSechny buiiky ¢lovéka s Downovym syndromem obsahuji
47 chromozomil. Tento proces se nazyva nondisjunkce (Svarcova, 2006). Prosta trizonie
21. chromozomu pfi standardnich genotypech obou rodi¢u neni zpravidla dédi¢nd. U 5-
8% o0sob s Downovym syndromem dochazi k jiné aberaci 21. chromozomu, jde 0
takzvanou translokac¢ni trizonii 21. Pfi translokaci je odlomena ¢ast chromozomu a
pfipojena k chromozomu jinému. Tato forma dédicnd vétSinou byva. Asi 3% déti
s Downovym syndromem vykazuji tzv. chromozomovou mozaiku. K chromozomalni
chybé dojde az po spojeni pohlavnich bunck, v pribéhu dal§iho déleni bun¢k. V tomto
piipadé Ize trizomii 21. chromozomu nalézt jen v nékterych buiikich (Smarda, 1999).

Pro¢ k Downovu syndromu dochazi, neni zatim znamo. Ur¢itou souvislost lze
pozorovat pouze u faktoru veéku. Pravdépodobnost narozeni ditéte s Downovym
syndromem roste s vékem. Asi v 80% ma nondisjunkce puvod u matky, uloha otce je
méné jasna (Selikowitz, 2005). Riziko narozeni postizeného ditéte se zvySuje u matek
po 35. roce, u otcti po 50. roce. Postizeni se vyskytuje u vSech lidskych ras, etnickych
skupin a narodnosti. VIiv nema ani socidlni postaveni nebo bydlisté rodiny. Vyskyt
Downova syndromu neni zavisly ani na zdravotnim stavu matky, kvalité jejiho
stravovani, pfisunu vitaminti. Dokonce ani konzumace alkoholu, drog a koufeni na

vznik Downova syndromu nemaji vliv (Svarcové, 2006).

1.1.3 Klinicky obraz
Stejné jako ostatni déti dédi i déti s Downovym syndromem geny svych rodi¢u a
do jisté miry se jim podobaji. Vzhledem ke zvlastni genetické vybavé maji vSak tyto

déti ndkteré rysy odlisné od ostatnich lidi (Svarcova, 2006). V literatufe je popsano
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velké mnozstvi charakteristickych pfiznakti provézejicich toto postizeni. Kromé
mentalniho postizeni se zadny z nich nevyskytuje u vSech postizenych (Selikowitz,
2005). Mentalni defekt byva rovnomérnéjsi, zpravidla jde o lehké Ci stfedné tézké
postizeni (Vagnerova, 2002).

Déti s Downovym syndromem se rodi s niz§i porodni vahou, byvaji i o néco
mens$i nez je primér. Rostou rovnomérné, ale pomaleji, v dospélosti doriistaji mensi
vysky. Jejich celkovy vzrust zavisi i na genetickych a etnickych faktorech, vyzive,
hormonech a dalsich vlivech. Muzi dorustaji primérné vysky 147 — 162 cm a zeny 135
— 155 cm. Hlava ditéte s Downovym syndromem byva o poznani mensi nez hlava
ostatnich déti, zadni cast byva plossi (brachycephalia). VétSina déti ma oci mirné
zeSikmené vzhiru, vertikalné mezi vnitinim koutkem oka a kofenem nosu probiha
kozZni tfasa (epikantus), o1 mohou mit po okrajich duhovky bilé nebo nazloutlé tecky
(Brushfieldovy skvrny). USi téchto déti byvaji o néco mensi. Déti s Downovym
syndromem mivaji jemné a rovné vlasy. Novorozenci ¢asto maji vzadu na krku volnou
ktzi. V dospélosti mivaji lidé s Downovym syndromem Siroky kratky krk, mensi tsta a
vétsi jazyk (Selikowitz, 2005). Pti svalové hypotonii, ktera postihuje svalstvo ust, se
jazyk obcas dostava z pootevienych tust. Patro v ustech byva nizsi, Celisti malé, coz
byva pti¢inou chybného postaveni zubl. Ruist zubl byva opozdén. Az 40% déti miva
srde¢ni vadu. V jejim disledku byva zvétSené srdce (Svarcova, 2006). Ruce ddti
s Downovym syndromem byvaji Siroké s kratkymi prsty, otisky prsti mohou mit
charakteristickou kresbu. Malicek miize mit jeden kloub namisto dvou, miize byt 1 lehce
ohnut K ostatnim prstim, na dlani je jen jedna, pfipadné i dvé priiéné Ccary
(klinodaktylie). Nohy byvaji u téchto déti silné, mezi prvnim a druhym prstem byva
Siroka mezera, od ni se nékolik centimetrii vzad tahne ryha (Selikowitz, 2005). Déti
s Downovym syndromem mivaji v disledku nedostate¢né pevnosti $lach ploché nohy.
Ochablost vazl zpisobuje u déti volnost kloubi, svalovy tonus byva u téchto déti slaby,
svalova sila mensi a koordinace omezena. Tento stav se vyvojem zlepSuje. U déti
s Downovym syndromem se Casté&ji nez u ostatnich déti projevuji smyslové vady, jako
je kratkozrakost, dalekozrakost, strabismus, sluchové vady. Casté jsou i vrozené vady

jinych organi (Svarcova, 2006).
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Ptiblizné¢ u 5% déti s Downovym syndromem je stanovena dudlni diagndza.
Znamena to, Zze krom¢ mentalni retardace dité trpi i dal$i psychiatrickou poruchou nebo
poruchou chovani (Cadilova, ed., 2007). Ve srovnani se zdravymi détmi byvaji déti
s Downovym syndromem citlivéj$i na infekce, vyskytuje se u nich vice malignich
onemocnéni, predevsim leukémie, Castéji se u nich vyskytuji autoimunni onemocnéni
(Christiakov, 2007).

Jak uz bylo feceno, u jednotlivych déti s Downovym syndromem se vyskytuje
rizné hluboka mentalni retardace, vétSinou se pohybuje v pasmu lehkého nebo sttedné
tézkého postizeni. V oblasti vyvojové jsou mezi jednotlivymi détmi s Downovym
syndromem také rozdily. Vyvoj déti brzdi svalova ochablost, hypotonie, srde¢ni nebo
jiné vyvojové vady. U nas na tuto skutecnost upozornil J. Kucera. Poukazuje na
longitudindlni studie, ze kterych je ziejmé, Ze vyvojovy 1 inteligenéni kvocient ma
S pfibyvajicim vékem spiSe klesajici tendenci. Testovaci techniky vSak kladou u déti
mladSich diraz na vyvoj motoriky a smyslovych reakei. U déti predSkolniho a Skolniho
véku je stale vétsi dlraz kladen na fe¢, pojmové mysleni, pamét’, ndzorovou orientaci
apod. Tradi¢ni testy proto vyhovuji détem v kojeneckém a batolecim veku, u starSich
déti zachycuji spiSe nedostatky. Primérnd hodnota 1Q byva v pasmu stiedné tézké
mentalni retardace. U déti vychovavanych v rodindch byva IQ vyssi nez u déti, které od

tizkého véku vyrtstaji v Gstavnich zaiizenich (Svarcova, 2006).

1.2 Vychova déti s Downovym syndromem

Jak uz bylo zminéno v ptredchozim textu, Downiv syndrom vzdy doprovazi

mentalni postizeni.

Vychovu a vzdélavani mentdlné postizenych osob je potieba chapat jako
celozivotni proces. Tento proces idealn¢ probiha v rodinach, mize probihat i v ustavech
socialni péce a ve vzdélavacich zafizenich (Fischer, Skoda, 2008).

Z psychologickych vyzkuml vyplyvd, Ze neni zadna specialni psychologie
postizenych déti. Tyto déti se vyvijeji podle stejnych psychologickych zakonitosti jako

ostatni déti. Maji stejné zakladni duSevni potfeby, nemaji vSak stejné podminky.
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Viceméné zvlastni je i postaveni jejich rodin ve spolecnosti a vii€i spolecnosti.
Zakladnim ptedpokladem =zdravého dusevniho vyvoje ditéte je, aby vyruastalo

Vv prostiedi citoveé vielém a stalém (Matéjcek, 1986).

1.21 Vyznam rodiny a jeji funkce

Na rodinu lze nahlizet jako na malou socialni skupinu, jejiz zdkladni vlastnosti je
vzajemna spoluprace vSech jejich ¢lenti. Ti jsou vzajemné propojeni fadou vztaht,
Z nich nejdalezitéjsi jsou vztahy citové. Kazdy c¢len rodiny je osobnosti, tj. svym
zpusobem jedine¢nou origindlni svébytnou lidskou bytosti. Celd rodina je pak nutné
také individualnim, originalnim, neopakovatelnym spolecenskym organismem. To plati
I 0 roding s ditétem s postizenim (Matéjcek, 1986). V soucasné dobé¢ mizeme v nasem
typu spole¢nosti mluvit spiSe o rodinném souziti lidi, jehoz jadrem je citova vazba jeho
jednotlivych dospélych ¢lent. V rodinnych souzitich, kdy jeden dospély Zije s ditétem
nebo détmi, je poutem rodiCovstvi (Matousek, Pazlarova, 2010).

Ackoli je rodina pomérné¢ konzervativni instituce, béhem novovéku nékteré své
funkce, jako je vykon prava, vzdélavani, ekonomické zajiStovani Cleni rodiny
v prubéhu celého zivota predala statu. Tim se zvysila jeji zavislost na statu. Hlavnimi
funkcemi rodiny i v dnesni dobé& zlstavaji vychova déti a emocionalni podpora
(Matousek, 2003). V rodinach, které vychovavaji dité s postizenim, nachazime mnohé
systémy a subsystémy fungujici zcela obdobnym zptsobem jako v jinych rodinach
(Jankovsky, 2008).

Funkéni rodinné prostfedi ma pro dit€¢ s mentdlnim postizenim neobycejny
vyznam a V zadném piipad€é neni pln€ nahraditelné (Slowik, 2007). Rodinny Zivot
poskytuje ditéti zkuSenosti socidlnich vztahli, podminky pro rozvoj jazykovych
schopnosti a motorickych dovednosti, vede k vytvafeni pocitu jistoty, seberealizace a
rozvoje kognitivnich schopnosti (Pinio, 2000). Bezpodmine¢né piijeti ditéte uspokojuje
jeho vztahové a emocialni poteby. Rodina jako referen¢ni skupina podporuje vytvaieni
vlastni identity ditéte (Slowik, 2007).

Bostonska univerzita Boston University Medical Center provedla vyzkum

zamefeny na postoje rodiny k osobam s Downovym syndromem. Vyzkum zjistoval, co
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si mysli rodice, kteti vychovavaji dit¢ s Downovym syndromem, o svém zivoté. Z 2044
respondentll odpoveédélo 99%, ze miluji své dit€, 97% respondentti bylo na své dité
pysnych, 79% si mysli, ze jejich pohled na Zivot je s détmi s Downovym syndromem
pozitivnéjsi, 5% respondentli bylo na rozpacich a 4% litovala, ze dit¢ s Downovym
syndromem maji. Drtiva vét§ina rodict déti s Downovym syndromem je spokojena se
svym rozhodnutim vychovat dit¢ s Downovym syndromem a povazuji své dité za velky

zdroj lasky a pychy (Skotko, ed., 2011)

1.2.2 Dité s postiZenim v rodiné

Jakékoli postizeni ditéte nese s sebou psychologické konsekvence, které se tykaji
nejen ditéte s postizenim, ale i rodici, sourozenct a dal$ich ¢lenti rodiny (Jankovsky,
2006).

Narozeni ditéte s postizenim je pro rodinu obvykle neoc¢ekdvanou zatézi. Velmi
traumatizujici jsou pocity neschopnosti pfivést na svét zdravé dité a z nich vyplyvajici
pocity ménécennosti a vlastniho selhani. Reakce okoli mohou situaci jesté zhorSovat.
Podle Matouska je narozeni postizeného ditéte srovnatelné s traumatem po
zohyzd’ujicim trazu. Matka ma tendenci identifikovat se s ditétem s postizenim a citi se
ménécennd. Podobné pocity mohou prozivat i otcové (Vagnerova, 2002).

Prvni poznéni, ze s ditétem neni néco v potadku, pfinese zcela jisté urcity otfes
V postojich a predstavach rodi¢t. Nevyhnutelné musi dojit Kk pfebudovani soustavy
hodnot do té doby v rodin¢ platnych, zméni se i plany do budoucna. To vSechno se
projevi jako velka zatéZ rodiny (Maté&jéek, 2001).

Pro vyrovnani se rodicii s nastalou situaci je velice dilezité, jak byli o diagnoze
svého ditéte informovani. Zpiisoby jsou v zasad¢ dva. Jednim je sdéleni pravdy, kdy
velmi zaleZi na tom, kdo, kdy a jak informace sd€luje. Druhym zptsobem je takzvana
milosrdnd lez, zastirdni, bagatelizovani problému, utéSovani rodict. Tento zptsob vSak
vétSinou nikam nevede, kon¢i velkym zklamanim rodi¢h. Pokud rodi¢e dostanou
citlivym zptisobem vyvazené informace o aktudlnim stavu jejich ditéte, mize to silné
ptispét k pozitivnimu piijeti ditéte. Prvni rozhovor by mél byt veden s obéma rodici

najednou, aby jeden z nich nemusel sam informovat svého partnera o nepiiznivé situaci.
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Rozhovor by mél probihat v klidném prostiedi s dostatkem ¢asu. Rodi¢e by méli dostat
pfiméfenou formou vSechny dilezit¢é informace a velmi konkrétni rady.
Z psychologického hlediska je dilezitd i piitomnost ditéte, o kterém se jedna.
Od pocatku je tim budovan pozitivni vztah k ditéti (Jankovsky, 2006). Kromé pravdivé
informace o diagndze ditéte je potieba nastinit i pravdépodobny dalsi vyvoj ditéte.
S tézkou situaci se rodice 1épe vyrovnavaji, pokud vyvoj jejich ditéte probihd podle
ocekavani. Duavéru K odbornikim snizuje udrzovani rodi¢l v nerealistickych
predstavach a nasledné opakované zklamani. (Matéjéek, 2001)

Matéjcek popisuje nékolik potteb dospélych lidi napliiovanych souzitim s détmi.
Tak jako zdravé dit€ je 1 dit€ s postizenim pro rodi¢e zdrojem podnétii. Tyto podnéty
jsou vsak velmi jednostranné, zatézujici a vyCerpavajici. Rodi¢e maji vice mechanické
prace, vice hlidani a méné odezvy od ditéte. Déti mohou byt apatické, spave,
nepohyblivé, neusmivaji se. U rodict vyvolavaji tyto projevy pocit, Ze je dit€¢ nevnima.
Naopak nékteré déti s postizenim byvaji drazdivé, plactivé, trpi poruchami spanku a
vyvolavaji v rodiCich ambivalentni postoje. Na druhém misté uvadi Matéjcek potiebu
smysluplného svéta. Naplnéni této potieby vede k utvaifeni poznatki a zkuSenosti.
Rodice postizen¢ho ditéte jsou ohrozeni tim, ze zpusob Zivota, ktery Zziji se svym
ditétem, je tézko pochopitelny druhym lidem. ZkuSenosti zklamané¢ho ocekavani,
mimotadnych ndrokii a mimotadnych piekazek v dorozuméni s ditétem velmi Casto
vedou K socialni izolaci. Oslabovana je i potfeba Zivotni jistoty. Dité s postizenim
potiebuje a pravdépodobné i v budoucnosti potfebovat bude jejich pomoc, ochranu a
vedeni. Uzkost v rodi¢ich vzbuzuje chovani postizeného ditéte mezi lidmi i necitlivé
poznamky a dotazy, zvédavé pohledy. Nejzietelnéjsi je posSkozeni rodici déti
S postizenim v pottebé identity a potiebé oteviené budoucnosti. Sebevédomi a
spolecenské uznani rodicl stale silné negativné ovliviiuji riizné predsudky, povéry o
dédi¢ném zatizeni apod. (Matéjéek, Langmeier, 1986)

Aby se rodice déti s postizenim dokazali s nastalou situaci vyrovnat, vyuzivaji
rizné copingové strategie. Prvni skupinou jsou strategie zaméfené na feSeni samotného
problému. Patii sem zvladnuti rehabilitacnich dovednosti, hledani pomoci pro postizené

dité, ziskavani informaci o 1&¢bé a mnoho dalSich. Druhou skupinou copingovych

16



strategii jsou strategie zaméfené na zlep$eni vlastniho psychického stavu. U¢inné byva
napiiklad ptehodnoceni situace, pfijeti reality. Naopak nepftili§ efektivni se zda byt
dlouhodobéjsi popirani reality. Nekteré copingové aktivity mohou plnit obé funkce.
Aktivity zaméfené na feSeni samotného problému mohou pfispivat ke zlepsSeni
psychického stavu pfinejmensim tim, Ze rodi¢ vytvari n¢jakou aktivitu a tim zeslabuje
pocit bezmocnosti. Naopak matka, ktera si zajisti hlidani postizeného ditéte, zaroven
ziska i emo¢ni oporu, protoze se ujisti, ze se na své blizké mize spolehnout (Vagnerova,
ed., 2009). Dokud je dit¢ malé, dotyka se problematika copingu piedev§im rodic¢t. V
pozdéjSim veku, hlavné v obdobi dospivani, se tyka i ditéte samotného. (Jankovsky,
2006).

Vychova ditéte s postizenim mulze upevnit vztahy v celé rodin€, dokaze zivot
rodiny ur¢itym zptisobem obohatit, bezpochyby zasahne do hodnotové orientace rodiny
(Jankovsky, 2008).

1.2.3 Reakce rodic¢i na sdéleni diagnézy

Narozeni ditéte s postizenim nebo potvrzeni diagndzy ditéte je pro rodice zatézi,
na kterou se neméli pfilezitost pfipravit. Zivotni krize v podobé narozeni ditéte
S postizenim naruSuje a posléze méni vnimani svéta. Rodi¢e musi ptijmout novou roli,
ktera s sebou nese nové povinnosti, o kterych rodice nemaji jasnou predstavu. Jen tusi,
ze pujde o posun k horSimu. Psychicka krize, kterou mohou tyto negativni zmény
vyvolat, je spojena sruzné¢ dlouhym narusenim psychické rovnovahy a selhanim
adaptacnich mechanismti. Dfive pouzivané zplisoby reagovani ve stresové situaci
selhavaji a lidé nevédi, co maji délat (Vagnerova, ed., 2009).

Naésledujici psychologické modely popisuji reakce rodicii na sdéleni diagnézy.
Slozity proces vyrovnavani se s postizenim poprvé popsala v rocel 975 E. Kiibler-Ross.
Popsala 6 stadii po¢inaje inicidlnim Sokem, pfes popieni, smlouvani, agresi, depresi az
po rovnovahu a ptijeti svého ditéte.

Faze Soku je silnou emoc¢ni, to znamend iraciondlni reakci rodict na sdéleni, ze
se jim narodilo postizené dité. Rodi¢e prozivaji pocit ztraty, velké zklamani, snazi

nalézt odpoveéd’ na otazku, pro¢ se takova véc stala pravé jim (Jankovsky, 2006).
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V dalsi fazi - fazi popieni rodi¢e vSe vnimaji jako omyl. Odmitaji si pfipustit, Ze
tak zdvazna informace by moha byt skutec¢nosti. Popfeni takové informace je projevem
obrany vlastni psychické rovnovahy. V této fazi byvaji rodi¢e schopni vénovat velké
usili patrani po zazracném léku, hledaji nové odborniky v nad¢ji, ze se dozvi piiznivejsi
zpravy, apod. Muze dojit i1 k vytésnéni reality ,,nikdo ndm nic nefekl”. Nasleduje faze
smlouvani, ve které se u rodie priklan€ji k rliznym nabozenskym postojim, od
infantilnitho smlouvani s Bohem aZ po tendence k mysticismu. Ve stadiu agrese byvaji
agresivni pocity ¢asto sméfovany vuci partnerovi nebo zdravotnickému personalu,
pfipadné 1 proti sobé samému. Nevhodnd poznamka zdravotnikti mliZze agresivitu jesté
vystupiiovat. Stddium agrese mtize vysttidat stddium deprese a uzkosti. V této fazi se
casto objevuje hluboky smutek, obvinovani sebe 1 druhych. Pocity selhani byvaji
pfi¢inou pocitl studu za dité, uzaviranim se pfed svétem a tim se rodina dostava
do socialni izolace. V této fazi rodi¢e naléhavé potiebuji kvalitni odbornou pomoc.
Stadium deprese stiida stadium vyrovnani se. U rodicl se sniZzuje deprese a roste snaha
postarat se 0 dité a podilet se na jeho 1é¢b¢ (Jankovsky, 2006).

Poslednim stadiem je faze reorganizace (vyrovnani), kdy se rodie smituji
s postizenim ditéte a piijimaji dit¢ takové, jaké jé. Postupné u nich dochazi
k reorganizaci hodnotového systému. Oporu hledaji Casto u jinych stejné postizenych
rodin, oteviraji se svétu (Ri¢an, Krejé¢itova, 2006).

U nas popisuje model fazi ponékud rozdiln€, pouze ve trech fazich, Vagnerova.
Prvni fazi popisuje jako fazi Soku a popteni, fazi druhou jako postupnou akceptaci a
vyrovnavani se s problémem a posledni tfeti fazi jako fazi realismu (Vagnerova, 2002).

Nékdy prochazeji rodi€e vice fdzemi soucasné nebo v jiném potadi, ptipadné
nékterou fazi zcela ptfesko¢i. Reakce rodici jsou velmi dilezité. Ukazuji, jakym
zpusoben rodi¢ té€Zkou situaci proziva. Podle toho Ize srodiCem odpovidajicim
zpisobem pracovat (Cerna, 2009). Uvédoméni si sloZité skuteénosti vede K jejimu
piijeti, realistickému nahledu na osobnost ditéte, jeho moznosti a schopnosti i na situaci
celé rodiny. Rovnovaha rodiny zdvisi na rovnovaze a postojich jejich jednotlivych

Clenli. Obecné lze fici, Ze pokud rodina piekond nelehké obdobi vyrovnavani se
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S nepfiznivou situaci, jeji soudrznost to posili. Do stadia akceptace nedospéji zdaleka
vsichni rodi¢e (Slowik, 2007).

Existuje fada dalSich modelt, jako je model chronické bolesti, model osobniho
konstruktu, mentalni model a model nesmyslnosti a bezmocnosti.

Model chronické bolesti je zalozen na teorii, podle které se rodi¢e opakované
béhem pozd¢jsiho zivota svého ditéte vraci do faze smutku. To ale neznamena, Ze
nejsou vyrovnani se skutecnosti. Bolest a utrpeni mohou existovat soucasné¢ s ptijetim
postizeného ditéte. Model osobniho konstruktu spociva v tom, Ze rodi¢e kazdého ditéte
si vytvareji predstavy o zivoté svého ditéte jeSté pfed jeho narozenim. Diagndza
mentalniho postiZzeni pfinasi vyraznou krizi zplisobenou zhroucenim piedstav, které si
vytvofili. Zmateni a nejisti rodiCe si vytvareji novy mentalni model, do kterého
promitaji své pfedchozi zkuSenosti a predstavy o mentidlnim postiZzeni, vétSinou
negativni. K tomu, aby si rodi€e ve fazi Soku mohli utvafet novy konstrukt, potiebu;i
informace. V tomto obdobi se ptaji na pficiny a projevy postiZeni, na perspektivy ditéte.
Postupem ¢asu dojde k pieorientovani rodic¢ti a sméfovani pozornosti na potieby jejich
ditéte. Model nesmyslnosti a bezmocnosti ukazuje na to, ze rodiCe interpretuji svou
situaci na zakladé¢ interakci svého okoli, hlavné lidi, na kterych jim zalezi. Mohou to byt
jak cClenové rodiny a pratelé, tak odbornici. Pocity nesmyslnosti a bezmocnosti jsou
zesilovany v piipadé nekorektniho jednani odbornikd, jako je oddalovani sdé€leni
skutecnosti apod. Velmi dulezité je, aby rodiCe déti s mentalnim postizenim byli
odborniky piijimani jako partnefi, aby se stali ¢leny tymu jako specialisté na své dité
(Cerna, 2009).

Velkym rizikem je, Ze postoje a chovani rodi¢u K postizenému ditéti budou jiné,
nez kdyby dité bylo zdravé. Na jedné strané se zvySuje riziko hyperprotektivniho
ptistupu (Vagnerova, 2002). Na druhé stran¢ miize nastat situace, kdy ani jeden z rodici
nedokédze dité s postizenim pifijmout a dit€¢ je umisténo do zafizeni poskytujiciho
socidlni péci. Pro dité je to situace velmi nepfizniva. Zejména V ranych etapach svého
vyvoje dité potfebuje péci matky, citové zdzemi rodiny, individudlni pfistup a trp€livé
vychovné vedeni, které ma v pozdé&jsich letech vliv na kvalitu a Groven jeho Zivota.

V rodinach, kde dité odmita jeden z rodi¢i, asto dochazi k rozpadu rodiny (Svarcova,
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2003). Je ziejmé, Ze rodice potiebuji co nejdiive po narozeni ditéte s postizenim velkou
emoc¢ni i odbornou podporu. Lze tak piedejit zafixovani nepfiznivych postoji a z nich
vyplyvajiciho zptisobu chovani rodicd. Rodie se s nastalou situaci mnohem snaz
vyrovnaji, pokud se mohou zabyvat smysluplnou aktivitou a maji n¢jaky srozumitelny
cil (Vagnerova, 2004). Idealni stav nastane, pokud se rodi¢e vyvaruji krajnosti, na jedné
stran¢ odmitnuti ditéte a na strané druhé ,ptepeCovavani az jakési ,,adorace ditéti®.
Reorganizuji si zivot tak, aby z toho mélo prospéch jejich dit€ i oni sami. Najdou silu
piymout dité takove, jakeé je, a péci a starost o n€ povazuji za smysluplny ukol a vyzvu,
ne za nestésti (Jankovsky, 2006). Stejné dulezité jako pfijmout své dité, je i pFijmout
sebe v roli rodiCe a vychovatele tohoto ditéte, za nic se nestydét, nic nepiedstirat ani
zastirat. Teprve potom, kdyZ rodiCe sami sebe piijmou a se svou Zzivotni situaci se
vyrovnaji, mohou pro sebe 1 své dit€¢ vykonat mnoho dobrého, co mnohym lidem viibec

nemusi byt dano (Mat¢jcek, 2003).

1.2.4 Vliv postiZeni na vyvoj ditéte

Vyvoj ditéte s jakymkoli postizenim prochazi obdobnymi fazemi jako vyvoj
ditéte zdravého, ale zvySuje se riziko vzniku dal$i odchylky sekundarniho charakteru.
Zpusob, jakym dité prozije prvni rok zivota, ovliviluje zdkladni postoje ditéte k zivotu.
apatii a pasivitou ditéte nebo neschopnosti pfiméfenym zpiisobem podnéty zpracovat.
Dalsim rizikem miize byt citova deprivace ditéte zptisobena tim, ze jeho rodi¢e nejsou
zatim s jeho postizenim vyrovnani. V batolecim véku dit€¢ prochazi fazi prvni
emancipace dulezitou pro rozvoj vlastni identity ditéte. 1 u ditéte s vadzn&jSim
postizenim, které se jevi spiSe jako kojenec, je potieba brat v tvahu, Ze nékteré
kompetence ma dité rozvinuté ptimeéfené véku. U ditéte s postizenim neni emancipace
nikdy moznéd ve vSech oblastech. Tyto déti zistavaji znacné zavislé na rodicich.
V ptedskolnim veéku dochazi u déti k vyvojovému skoku, coz v nékterych rodi¢ich
vzbuzuje nerealnd ocekavani (Vagnerova, 2002).

Pro rodi¢e déti s mentdlnim postizenim je vyrazné stresovym obdobim zacatek

Skolni dochazky ditéte. V obdobi Skolniho v€ku jsou projevy mentalniho postizeni déti
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vyraznéj$i nez u déti predskolniho veéku. Rodice jsou naplno konfrontovani s projevy
mentélniho postizeni, obavaji se o budoucnost ditéte (Cernd, 2009). Ve skole také
dochazi k prvni konfrontaci ditéte s postizenim se spoluzaky. Zvlasté pokud je dité
umisténo do kolektivu déti bez postizeni, mize u n¢ho poprvé dojit k uvédomeéni si své
odli$nosti — prvni krizi identity. Dité¢ zacne chapat své omezené kompetence a odliSnou
socialni roli, nékdy zazije i odmitani a negativni hodnoceni ze strany zdravych
vrstevnikli. Rodi¢e mnohdy mivaji nerealné pifedstavy o schopnostech svého ditcte,
navic zatazeni ditéte do bézné zakladni Skoly mohou vnimat jako potvrzeni normality
ditéte. Rodice proto Casto nezvazuji, jaky zptisob vzdélavani je pro jejich dit¢ vhodné&jsi,
ale zptsob, ktery alesponi formdln€¢ minimalizuje zdvaZnost postizeni. Srovnani
pozadavka Skoly s realnymi moZnostmi ditéte miize zpisobovat trauma jak ditéti, tak

rodi¢tim (Véagnerova, 2002). Velmi diileZitou a ob&as zanedbavanou oblasti v edukaci

déti s mentalnim postizenim je zvladani socialnich dovednosti (Pipekova, 2006).

Lékarské vedeni, domaci prostiedi, rana péce, vzdélavani a odborna podpora
mohou mit vyrazny vliv na uroven fungovani déti a dospivajicich s Downovym
syndromem. Usnadnuji jejich ptechod do dospélosti (Bull, 2011).

V obdobi dospivani dochdzi k zeslabovani vazeb na rodinu a pfesunu zajmu na
vrstevnickou skupinu. Pubescent s jakymkoli postizenim ¢asto nema vSechny
kompetence k odpoutani se od rodiny, pfi¢inou muze byt jak samotné postizeni, tak i
nevhodna vychova. Problémem byva i piijeti urCité socialni identity. PfisluSnost
Kk vrstevnické skupiné miZe byt narusena jejim odmitanim nebo nezdjmem. Tim se
stava pro pubescenta obtizné zvladnuti socialnich roli, které takovou piislusnost
potvrzuji. Pratelské vztahy se vytvareji obtizné€ a byvaji asymetrické. Pretrvava zavislost
na dospélych, navyk, ze vSechny problémy vyfesi rodi€e. To miize byt zna¢nou zatézi
pfi vyrovnavani se s pozadavky v budoucim zaméstnani, pti vyfizovani zalezitosti apod.
(Vagnerova, 2002). Naléhavym problémem tohoto obdobi byva pro osoby S
postizenim uspokojovani sexualnich potieb, které byva i v dnesni dobé rodi¢i téchto
0sob tabuizovano (Pipekova, 2006).

Jina situace je ve specialnich skolach mezi spoluzaky s obdobnym postizenim.

Zde se vSak vytvari zéklad socidln€é vyloucené minority. Mladi lidé z téchto zatizeni
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byvaji velmi mélo pfipraveni na kontakty s lidmi, ktefi problematiku lidi s postizenim
neznaji, nezajimaji se o né¢ nebo ziji v zajeti predsudkt vac¢i lidem S postizenim
(Vagnerova, 2002).

Rodi¢e maji potfebu ochranovat své déti, zvlasté v rodinach s détmi S mentalnim
postizenim Casto roste potfeba ochranovat potomka s jeho vékem. Ackoli ne kazdy
dospély ¢lovek s mentalnim postizenim dokaze Zit zcela samostatné, vétsina z nich chce
zit nezavisle, bez tizeni a dohledu rodicd. Postoje rodi¢l by mély byt realistické,
nemély by podporovat patologickou zavislost a nesamostatnost lovéka (Cernd, 2009).
Negativni roli v pfechodu dospélého ¢loveéka s mentalnim postizenim z prostiedi rodiny
sehrava v Ceské republice nedostatek podpirnych sluzeb. Obce nejsou pripravené a
vétSinou ani ochotné ziizovat ¢i podporovat chranéné bydleni, chybi 1 poradenska
pracovisté, kterd by se mimo jiné zabyvala 1 problematikou rodin s dospivajicim

postizenym &lenem (Siska, 2005).

1.2.5 Sourozenci ditéte s postiZenim

Sourozenci maji stejné zivotni podminky, maji stejné rodice, stejné piibuzné,
stykaji se se stejnymi lidmi, jsou svédky stejnych udalosti v rodin€, Ziji mezi stejnymi
vécmi. Je to spolecenstvi dané osudem. Pfitom pokud jde o sourozence, nemame na
vybranou, dostaneme je jednou pro vzdy (Matéjcek, 1986).

Pokud je sourozenec néé¢im odlisny, napiiklad je postizeny, musi si zdravé dité
vybudovat urcité strategie, které mu pomohou zvladnout tento vztah piijatelnym
zpusobem. VéEtSinou postupné piijme dominantné ochranitelskou roli. Sourozenci
mohou byt soupefi i spojenci. Postizené dit¢ nemuize byt pro dité¢ zdravé soupetfem,
chybi mu k tomu kompetence. Starsi dit€ s postiZzenim nemiiZze byt modelem, s nimzZ by
se mlad$i sourozenec ztotoznil. Dosahnout symetrického vztahu mezi zdravym a
postizenym sourozencem téméi nejde. Déti citi a védi, Ze postizeny sourozenec musi
byt hdjen a chranén. Naopak postiZzeny sourozenec, ktery potiebuje stalou pomoc a
ochranu, neni povazovan za rovnocenného (Vagnerova, 2002).

Sourozenecké vztahy zavisi na mnoha faktorech. Vliv mutze mit hloubka

postizeni, komunikace a chovani ditéte s postiZzenim, ale i vyspé&lost a zralost osobnosti
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zdravého sourozence. V neposledni fadé ovlivituje vztah sourozencti chovani rodict
k ditéti s postizenim. Sourozenecké vztahy se 1isi a vyvijeji s pfibyvajicim vékem
sourozenctl (Cerna, 2009).

Je velmi dulezité vysvétlit sourozencim primétené a prijatelné postizeni jejich
mlad$itho nebo starSitho sourozence, vénovat jim dostatek casu, ruzné situace
vysvétlovat a hovoftit o nich, aby nevznikly dohady a pochybnosti. Nebezpe¢im mize
byt soustfedéni rodiCovské pozornosti na dité¢ s handicapem. Rodice vSechnu svou
energii vénuji feSeni problémi s postizenym ditétem. Od zdravého ditéte ocekavaji
mnohem zralej$i jednani, nez odpovida jeho vyvojové Grovni. Rodi¢e si vétsSinou viibec
neuvédomuji, ze by zdravé dité opomijeli. Ocekavaji, Ze s nimi dit¢ bude spolupracovat
na rodinném ukolu — podpote postizen¢ho ditéte. Neékdy mu dokonce urci roli
budouciho ochrance ditéte. Védomi odlisného postaveni rodiny né€jakym zplsobem
ovlivni chovani a postoje zdravého ditéte. Miize dojit ke zméné pozitivni, jako je veési
citlivost k potiebam druhych, vétsi tolerantnost k odliSnostem lidi, ale miize se projevit i
negativng, pocity vlastni nevyznamnosti a z ni vyplyvajici nejistoty, pocity viny za to,
7e on je zdravy. Zaroven muize zdravé dité zavidét sourozenci s postizenim pozornost
rodi¢li. Mlze se stat 1 opacny extrém, centrem jejich zajmu se stavd zdravé dité.
Jednostranny zajem o zdravé dit¢ muze byt prostiedkem kompenzace neuspokojeni,
které rodi¢e pocituji u postizené¢ho ditéte. Dité se dostava do role toho, kdo by m¢él
rodi¢tim vynahradit obtize a stradani s postizenym ditétem. Oba piistupy mohou klast
na zdravé sourozence nepiimefené pozadavky, které nebudou schopni zvladnout
(Vagnerova, 2002).

Dal$im nebezpecim je pretéZovani zdravych sourozencli péci o postizené dité.
Pochopitelné¢ reakce sourozencii mohou byt rtzné, od tiché rezignace pied
prosazovanim vlastnich z4jmu, k demonstraci potifeby péce o vlastni osobu ve formé
nevédomé vznikajici nemoci, az k siln€ trucovitému chovani. Vzhledem k tomuto
nebezpe€i je zvlaste¢ dulezité, aby zdravi sourozenci meli dostatek volného cCasu a
moZznost setkavani se s vrstevniky (Pipekova, 2006).

Podporou pro sourozence mohou byt diskusni skupiny sourozencli organizované

pii specidlnich centrech nebo ptilezitostné béhem spole¢nych aktivit celych rodin
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s postizenymi détmi. Poskytuji prostor jak pro vyménu faktickych informaci o postizeni
¢i nemoci, o jejich pfi¢inach a zpisobu lécby, tak 1 pro vzijemnou emocni podporu a
sdileni zkuSenosti déti v podobném postaveni. Velmi duilezité je pro déti i védomi, ze
v dané situaci nejsou samy. Pro déti se mohou informace stat srozumitelnéjsi, pokud o
nich mluvi se stejné¢ starymi détmi. DéEti se stavaji méné citlivymi k ¢asto urazlivym a
zrafujicim poznamkam svého okoli (Ri¢an, Krejéifova, 2006).

Souziti se sourozencem s Downovym syndromem muize podle nékterych
vyzkumi pfinaset faktické vyhody. V porovnani s ostatnimi jedinci jsou sourozenci déti
s Downovym syndromem laskav¢jsi, empatictéjsi, jejich vztahy byvaji vielejSi a méné

konfliktni (Skotko, ed., 2011).

1.2.6 Podpora rodinam déti s postizenim

Rodina s ditétem s jakymkoli postizenim ma kromé& bé€znych potieb i nékteré
specifické potieby, které ale vyzaduji stejné siln€ naplnéni a uspokojeni (Slowik, 2007).

Finan¢ni podporou rozumime socidlni pfispévky a davky a dalSi financni
podporu rodicim déti s postizenim. Operativni podporou je pak materialni podpora lidi
S postizenim béhem vzdélavani, pozdé€ji pracovniho uplatnéni, napiiklad v podobé
kompenzaénich pomticek, osobni asistence apod. (Cerna, 2009).

Rodinam s témito détmi usnadnuje zivot i1 orientace v legislativé. Vsechny
zékonné normy zabyvajici se poskytovanim pomoci rodindm s ditétem s postizenim
maji oporu v Ustavé Ceské republiky a Listing zakladnich prav a svobod jako soudasti
tstavniho pofadku Ceské republiky (Pesova, Samalik, 2006). Pro rodie déti
S postizenim je velmi dilezité, aby znali platné zakony, vyhlasky a metodické pokyny,
upravujici podminky pro vzdélavani i nasledné zaméstnavani lidi s postizenim. Dilezité
je podporovat rodi¢e, aby se nebéli prosazovat prava svého ditéte i prava sva (Cerna,
2009).

Péce o déti s postizenim a jejich rodiny spadd do kompetenci Ministerstva
zdravotnictvi, Ministerstva prace a socidlnich v&ci a Ministerstva Skolstvi, mladeZe a

t&lovychovy (Pesova, Samalik, 2006).
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Poradenskd podpora je poskytovana rodinam déti S postizenim v oblasti
zdravotnické, v oblasti psychologické a v oblasti pedagogické, pripadné specialné
pedagogické (Cerna, 2009). V oblasti psychologické je to predevsim podpora rodiny a
jeji poradenské vedeni zaloZzené na spravné diagnostice ditéte. Poradenska sluzba musi
byt orientovana piedevSim na prakticka feSeni, ne na hledani pfi¢in problému.
Psycholog by nemél pfijimat do své péce dité, ke kterému nebo k jeho rodi¢im ma
ambivalentni vztah. Naopak mél by byt schopen vnimat hodnotu kazdého ditéte a davat
Ji najevo. Porozumét smyslu postizeni a vnitiné pfijmout pozitivni vyznam zivota tézce
postizenych déti je tézky tkol. Toto porozuméni nelze simulovat. Pokud odbornik neni
schopen zaujmout takovy postoj, nemél by dité¢ do své péée vibec piijmout (Rican,
Krej¢itova, 2006).

Podle vyhlasky ¢. 72/2005 Sb. v platném znéni, o poskytovani poradenskych
sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych zatizenich poskytuji u nds poradenské
sluzby v pedagogické oblasti pedagogicko — psychologické poradny, specialné
pedagogicka centra, Skolni poradenska pracovisté pti zdkladnich a stfednich Skolach
(Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb.).

Informacni podpora je soubor informaci o daném postizeni, jeho symptomech,
moznostech prace s ditétem s mentdlnim postizenim. Muze byt poskytovana riznymi
odborniky formou ustni ¢i formou pisemnou, pocinaje informa¢nimi brozurami, pies
¢lanky v populdrnich Casopisech, novinach, informace na internetu, az k ¢lankim
v odbornych &asopisech a odbornych knihach (Cerna, 2009).

Pro rodinu, ve které vyrusta dité s postizenim, je velmi dulezité mit dostatek
informaci o alternativnich formach péce jako je osobni asistence, respitni péce,
pecovatelska sluzba apod. (Novosad, 2009). Jankovsky uvadi, Ze vyznamnou podporou
pro rodinu ditéte s postizenim je dosaZitelné odborné zatizeni schopné poskytovat ditéti
kvalitni a komplexni péc¢i. V rodindch, jejichz déti dochazeji do odborného zatizeni
denng, dochazi k rozvodim manzelstvi prokazatelné méné nez u rodin déti, které
takovou moznost nemaji (Jankovsky, 2008).

Pokud ma byt odborné prace s ditétem uspésna, je spoluprace s rodinou nutnosti.

Ackoli v poslednich letech doslo ke zlepSeni partnerstvi odbornikd a rodi¢d, situace
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stale neni uspokojiva (Cerna, 2009). Ma-li byt péce o dité Gsp&snd, musi byt vytvoren
multidisciplinarni tym odbornikti, jehoz ¢leny jsou odborni I€kati, psychologové,
specialni pedagogové, socidlni pracovnici asistenti, fyzioterapeuti, ostatni terapeuti,
détské sestry a rodiCe déti, ktery zajisti komplexni a kompletni péc¢i o dit€. VSichni
Clenové tymu, vcetné rodicl, maji rovnocennou pozici. Specifické postaveni rodict
v multidisciplindrnim tymu koresponduje se soucasnym pohledem na prava lidi se
zdravotnim postizenim zakotvenych v mnoha dokumentech. V hlavé 2, ¢l. 10 Listiny
prav a svobod je definovano pravo na zachovani lidské distojnosti, v preambuli
Madridské deklarace v roku 2002 je zakotveno, jak by mél vypadat optimdlni stav
V péci o zdravotné postizené ,,zdkaz diskriminace + pozitivni akce = socidlni inkluze*
(Jankovsky, 2008). Jak uvadi Cerna, maji rodi¢e i odbornici kromé prav stanovenych
zakonem jeSté dalSi prava. Rodie maji pravo na litost a smutek, sebelitost i
sebetryznéni, na jistotu, ze pro své dit¢ délaji to nejlepsi, co je Vv jejich silach, na to, aby
je odbornici neobvinovali Z netuspéchu ditéte, maji pravo védét o vSem, co se S ditétem
déje, rozhodovat za sebe i1 své dité, prilezitostné vymyslet si, retuSovat skutecnost,
ocCekavat zazraky. Na druhé strané¢ 1 odbornici maji pravo byt respektovani jako
odbornici, pravo na pravdivé, nezkreslené¢ informace o ditéti, na své presvédceni, ze 1
oni dé€laji pro své zaky to nejlepsi, co je v dané chvili mozné, a kone¢né pravo nebyt
rodi¢i obvinovani z neuspécht zaka pii uceni a chovéani. VSechna tato prava byvaji
velmi &asto zobou stran porusovana (Cerna, 2009). Ne ve vsech regionech je
komplexni péCe o dit¢ a podpora rodiny dostupna. Systém sluzeb, ktery ocekava
pienechani péce specialistim s podporou téch, kteii pecuji o své blizké, ptili§ nepocita
(Musil, 2008).

Vyznamnou podporou mohou byt pro rodiCe déti s postizenim rizné
svépomocné rodi¢ovské skupiny. Rodi¢e v nich maji mozZnost sdilet své zkuSenosti,
konzultovat s ostatnimi rodi¢i zpisoby zvladani obtiznych situaci i kazdodenniho stresu.
Velky vyznam ma pro rodiée védomi, Ze v problému nejsou sami (Ri¢an, Krejéitova,
2006). Tento fenomén, nazyvany self-help groups ma i sva rizika. Vedle velkého
pfinosu mohou byt ¢lenové svépomocné skupiny ohroZeni pfiliSnym soustfedénim na

stejny problém, dochazi tak k urcité skupinové izolaci (Slowik, 2007).
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Velky vyznam maji pro rodinu reakce lidi z blizkého okoli — pratel, Sirsi rodiny,
sousedu a také prostfedi mistni komunity ( Slowik, 2007). Kvalitu podpory poskytované
rodinam déti s postizenim, zvIasté pak s postizenim mentalnim, by zvysila cilené mifena
osvéta a lepSi spoluprace odborniki s rodici. Ackoli se osvéta spolecnosti o
problematice mentalniho postizeni v poslednich dvaceti letech vyrazné zlepsila, stale
neni dostate¢na. Svédci o tom ve spolecnosti stale pretrvavajici predsudky vici lidem
S mentdlnim postizenim. Sami rodice ¢asto uvadéji, Ze byli o problematice mentalniho
postizeni nedostate¢né informovani. Osvéta by méla byt zamétena zvlasté na skupiny,
které se s lidmi s mentalnim postizenim pravidelné stykaji, jako jsou spoluzaci téchto
déti a jejich rodi¢e nebo pedagogove, ktefi s nimi piimo pracuji. Je nutné, aby doslo ke
zméné vzdélavani pedagogtli ptipravovanych pro praci v béznych Skolach. Vzhledem ke
stale siln¢jSimu trendu inkluzivniho vzdélavani je nezbytné, aby budouci pedagogové
byli pfipravovani na vzdélavani déti se specidlnimi potfebami, mezi nimi 1 déti
S mentalnim postizenim. Pokud se snazime o inkluzivni spolecnost, je potifeba zacit u

nejmensich déti a vychovavat novou, predsudky nezatizenou generaci (Cerna, 2009).

1.2.7 Rana péce

Obecné lze fict, Ze rana péce je funkcni systém sluzeb, ktery détem od narozeni
do tii, maximaln¢ sedmi let a jejich rodindm umoziuje prevenci vzniku, zmirnéni nebo
odstranéni postizeni (Jankovsky, 2006).

Jak uz bylo vyse feceno, Downliv syndrom je postizeni nevratné, véasnou péci
vSak Ize podpofit zejména senzomotoricky a socialni vyvoj kojencii a stimulovat
procesy jejich u¢eni (Svarcova, 2006). Cim dfive se zagne s ranou intervenci, tim Iépe.
Pozornost je vénovana celé¢ rodin¢ ditéte. Velky vyznam ma budovéni pozitivniho
vztahu matky a ditéte, na kterém je zavisly fyziologicky vyvoj ditéte. Ranou péci
zajiStuje tym odbornikl, spolupracuji zde zdravotniCti pracovnici, psychologové,
specialni pedagogové, socialni pracovnici a dalSi, spolecné vytvareji komplexni
podporu celé rodiny (Cerna, 2009). Diilezita je pravé spoluprace mezi jednotlivymi
odborniky. Piedejde se tak tomu, Ze se kazdy z odbornikli vénuje predev§im svému

tématu a opomiji dité jako celek (Vitkova, 2006).
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Programy rané péce se nejCastéji zamétuji na nacvik ftec€i, sebeobsluhy,
motoriky, rozumovych a socialnich dovednosti.! Zvlastnosti t&chto programi je, Ze
pracovnici dochazeji jednou tydné piimo do rodiny. Rana péce u déti s Downovym
syndromem ma sva specifika. U téchto déti Casto dochazi k opozdéni schopnosti
verbalné vyjadiit své myslenky za schopnosti porozumét fe¢i (Cerna, 2009). Mluvena
fe¢ umoznuje ditéti ziskavat stale vétsi mnoZstvi informaci o svété a vyuZzivat jazyk
V procesu mysSleni a pamatovani (Buckley). Proto rand péfe hleda zpusoby, jak
komunikaci déti zlepSit. VyuZziva k tomu naptiklad metodu totdlni komunikace. Jde o
komplexni komunikaci, ktera vyuzivd mluveného slova, psani, zp&vu, komunikace
neverbalni, jako je vyuziti mimiky, pohybi celého téla, gest, znakové feci, prstoveé
abecedy, odezirani a dal$i specifick¢é augmentativni zptisoby komunikace. Specialné
pedagogickou péci a podporu v raném véku poskytuji predevsim Strediska rané péce,
specialné pedagogicka centra a pedagogicko - psychologické poradny (Cernd, 2009).

U nés v této oblasti vykonalo velky dil prace specidlné pedagogické centrum pfti
matefské $kole ve Stibrové ulici v Praze 8. Toto centrum ma ve své pééi nékteré déti

s Downovym syndromem jiz od $esti mésict (Svarcova, 2006).

1.2.8 Stacionare

Pro lidi s mentalnim postiZenim jsou ziizovany stacionaie denni ¢i tydenni. Tato
zafizeni maji za cil zlepSit nebo uchovat kvalitu Zivota svych klienti a poskytnout
pecujicim rodinam prostor pro oddych a vlastni realizaci (Novosad, 2009).

Denni stacionare pro déti spise supluji funkci Skolskych zafizeni. Stejna zafizeni
pro dospé€lé nahrazuji u nds malo zfizovand chrdnénd pracovisté. Tydenni stacionafe
jsou kompromisem mezi domaci a Ustavni péci. Rodina se béhem tydne vénuje svym
zalezitostem a béhem vikendu se vénuje postizenému ¢lenu rodiny, ktery tak neztraci
kontakt s domacim prostiedim a blizkymi lidmi (Svarcova, 2006).

Stacionatfe zajiStuji péci vychovnou, lécebné napravnou (napt. fyzioterapii,

psychoterapii, ergoterapii, logopedii apod.) a aktivizatni. N&kdy byvaji soucasti

1V Ceské republice se nejéastéji pouziva program PORTAGE.
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stacionafe Skolskd zatizeni nebo socidln¢ — terapeutické dilny zamétené na vytvarné,

rukod¢Iné a jiné ¢innosti (Novosad, 2009).

1.2.9 Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim

Do roku 2006 byla ustavni zafizeni ¢lenéna podle v€ku a druhu postizeni jejich
klient. Problémem téchto zafizeni bylo, Ze téZce zdravotné postizenym lidem byla
vétSinou poskytovana pouze zékladni péce, naproti tomu lidem s lehé¢im postizenim
byla poskytovana nadbytecna péce, ktera brzdila jejich osobni rozvoj (Matousek, 2007).

Pobytova zafizeni, dfive nazyvand ustavy socidlni péce, jsou dnes vétSinou
nazyvana domovy pro osoby se zdravotnim postizenim (Novosad, 2009). Po roce 1989
byla u nas zahijena transformace ustavli socialni péfe smérem k modernéjSim
zpusoblim dlouhodobé péce o lidi s postizenim. Vznikaji zafizeni rodinného typu
umisténd do bézné zastavby, chranénd bydleni apod. Cilem transformace by mélo byt
rozbiti velkych neosobnich ustavii na mensi flexibilnéjSi zafizeni, normalizace Zivota
klienth ustavi, jejich integrace do spoleCnosti, vyuzivani aktivit mimo tstavy,
vzdélavani v béznych Skolach, zapojeni do béznych volnocasovych aktivit.
V neposledni fad¢ patii k cilim transformace 1 humanizace, osvéta majoritni
spolecnosti, upfednostiiovani potieb klienta pred pozadavky instituce, spole¢nosti apod.
(\Valenta, Miiler, 2003).

Domovy mivaji mensi pocet klientd nez byvalé ustavy socidlni péce. Klienti
maji vetsi moznost podilet se na chodu a programu svého zafizeni (Novosad, 2009).
Poskytuji takzvané aktiviza¢ni programy, které nejsou organizovanim programu pro
obyvatele podle piredstav persondlu, jak to bylo obvyklé v minulosti, ale jsou
sestavovany na zdklad¢ individualnich plant péce jednotlivych klienti (Matousek,
2007). Soubor poskytovanych sluzeb je zamétfen na podporu sobéstacnosti klienta a
zajisténi distojnych podminek pro distojny zivot. (Novosad, 2009).

Pobytova zafizeni poskytuji svym klientim celodenni specializovanou péci.
Klienti se ve skupindch zacastiiuji vychovnych a vzdélavacich aktivit (napiiklad v
zakladnich Skoladch praktickych ¢i zakladnich Skolach specidlnich, rehabilitacnich

programech zékladnich Skol specidlnich) ¢i pracovnich aktivit. Tyto aktivity jsou
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doplnény sportovnimi, kulturnimi a jinymi zdjmovymi Cinnostmi. Lidem se zvlast
tézkym postizenim Casto upoutanym na lizko jsou poskytovany specialni vzdélavaci
aktivity zméfené na rozvoj feci, smyslové vnimani a na rozvoj sebeobsluzné ¢innosti,
fyzioterapeuticka a rehabilitaéni péée a rtizné specialni terapie (Fischer, Skoda, 2008).

Poskytovani optimalni podpory vyZaduje vyvazenost dvou smérti, a to projeveni
zdjmu o klienta a ponechani svobody klientovi. Dobra sluzba obsahuje oboji
Vv dostatecné vyvazené mire. Pokud poskytujeme klientovi hodn€ svobody bez zajmu,
dochazi k zanedbavani, naopak mnoho zdjmu na tkor svobody klienta znamena
,prepecovani. V souladu s politikou socialniho zaélenovanim je ukolem socialnich
sluzeb wusilovat o vyrovnani pfilezitosti znevyhodnénych lidi a podporovat je
k vyuZzivani béznych zdrojh, naptiklad sluZzeb zaméstnanosti ¢i vzdélavani. Tyto cile
jsou obsazeny i ve Standardech socialnich sluzeb, vydanych Ministerstvem prace a
socialnich véci. Lidé v neptiznivé situaci maji mit moznost zlstat soucasti prirozeného
mistniho spolecCenstvi, zit béznym zplisobem zZivota a vyuzivat mistni zdroje
(Kotinkova, ed., 2006).

Komplexni péce v celorocnich pobytovych zatizenich byva Casto kritizovana
rodi¢i, samotnymi klienty i vefejnosti. V soucasné dob¢ existuje velky pocet zatizeni,
ktera svym klientim poskytuji kvalitni komplexni péci na vysoké urovni. Kvalita
poskytovani sluzeb je ale v jednotlivych zafizenich rtizna. Nékteti feditelé 1 v dnesni
dobé velmi uptednostnuji zdravotni péci. Jako nepodstatné se jim jevi zajisténi
vzdélavani, pracovniho uplatnéni, zajmovych a sportovnich aktivit. O integraci viibec
neuvazuji. Takto vedena zafizeni pfipominaji nemocnice. Pfemira nevyuzitého casu,
ktera vede u nékterych mentalné postizenych k neklidu, nekdzni a agresivité, se fesi
podévanim zklidiiujicich medikamentii. Tato praxe se tyka nejcastéji velkych Ustavil se
zdravotnickym rezimem, coz znamena, ze postihuje velky pocet mentdlné postizenych
lidi. N¢kterd zatizeni jsou zfizovana pouze pro divky a Zeny, jind pro chlapce a muze.
Vhodnéjsi a mnohem pfirozenéjsi variantou jsou Ustavy, kde ziji jak divky, tak chlapci.

Obévané problémy sexualni povahy se v praxi nepotvrdily (Svarcova, 2006).
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1.3 Vzdélavani déti s Downovym syndromem

Humanizace vychovy a vzdélavani zakli s mentalnim postizenim znamena, ze pti
rozhodovani o zplsobu vzdélavani ditéte je prednostn¢ bran ohled na zajem ditéte.
Listina zékladnich prav a svobod zahrnuje i prava a svobody lidi s postizenim.
Humanizace vzdélavani se vztahuje nejen k cilim, ale i k prubéhu, metodam a
zpusobiim vychovy (Pipekova, 2004).

Specialni potieby ditéte je nezbytné v procesu uceni respektovat a napliovat.
Vzdélavani u vétSiny lidi s mentdlnim postiZenim je nutné vnimat jako vzdélavani
celoZivotni. Prvnim krokem k soustavnému Skolnimu vzdélavani mize byt soustavné
socialni uceni. Dochazi k ubyvani zajmu o to, co Clovék s mentalnim postizenim
nedokaze, a naopak se pozornost soustfed’'uje na jejich vykony a hodnotu jejich
osobnosti. Jako kazdého jiného clovéka i1 ¢lov€ka s mentdlnim postizenim vzdélani
obohacuje a zkvalitiiuje mu zivot tim, Zze zvySuje jeho aktivitu, podporuje jeho
samostatnost a nezavislost, dava mu potiebné dovednosti, které mtize uplatnit v bézném
zivoté. Vzdélavani ovliviluje samu podstatu mentalniho postizeni, intelektualni funkce,
vyrovnava nerovnomeérnosti vyvoje, odstranuje poruchy chovéni a usnadiuje orientaci
Vv zivot¢ bez ohledu na zavaznost postizeni. Ze vSech téchto diivodi nesmi byt nikdo ze
vzdélavani vyloucen, protoze kazdy vzdélavanim néco dostava, a to i tehdy, pokud je to
vnéj§imu pozorovateli skryto (Cerna, 2009). Pravo na vzdélani patii k zakladnim

znakim demokratické spole¢nosti, nemize byt nikomu odepteno (Novosad, 2009).

13.1 Institucionalni vzdélavani
Specidlni skolstvi u nds tvofi prostupny systém od pifedskolniho véku po
dospélost. Uplatiiuji se zde hlediska eticka, psychologicka, pedagogickd, ale i1
ekonomicka. Z etického hlediska jsou déti a mladez s postiZzenim lidé se stejnymi pravy
na spokojeny Zivot jako vSichni ostatni. Psychologické hledisko vychazi ze zvlastnosti
psychiky lidi s mentdlnim postizenim, které snizuji jejich kognitivni funkce, ale
vétSinou nijak neomezuji bohaty emociondlni Zivot. Pedagogické hledisko spociva

v hledani zplsobii, metod a postupli k usnadnéni vzdélavani Zzakli s mentalnim
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postizenim a zaroven promysleny a citlivy vybér uciva, které jim umozni dalsi rozvoj.
Z ekonomického hlediska lze tict, ze specialni Skolstvi je vzdy nakladnéj$i nez provoz
béznych Skol. Zalezi na etické urovni nasi spolecnosti, jak se s timto problémem
vyrovna (Pipekova, 2004).

Legislativni ramec vzdélavani v Ceské republice je dan Zakonem &. 561/2004
Sb., o predSkolnim, zdkladnim, stfednim a vyS$Sim odborném a jiném vzdélavani,
Vv platném znéni. Podle tohoto zakona by mélo byt upfednostiiovano vzdélavani déti
S postizenim v béZnych Skolach. Specialni Skoly nezanikly, ale staly se z nich zakladni
Skoly specialni se vzdélavacim programem zaméfenym na ur€ity druh postizeni. Tyto
Skoly jsou v soucasné dob¢ alternativou pro déti s t€ZSim stupném postizeni, u kterych
je integrace v béznych Skolach velmi obtizna, v nékterych piipadech i nerealna (Slowik,
2007).

1.3.2 Predskolni vzdélavani

Vzdélavani déti s mentalnim postizenim se v predSkolnim véku kromé rodiny
déje i v matefskych 8kolach a specidlnich mateiskych $kolach (Sarcova, 2006).
V predskolnim véku jsou déti s postizenim pfijimany stejné starymi détmi bez
problémt, vétSina déti prijimd spoluzdka s mentdlnim postizenim zcela spontanné
(Rican, Krej¢itova, 2006). Vzdélavani déti s postizenim ve specidlnich matetskych
Skolach Iépe splnuje zékladni povinné podminky a mnohdy potfebam ditéte vyhovuje
lépe nez prostiedi bézné mateiské Skoly. Integrace ditéte s postizenim do mateiské
Skoly ale dité ptiblizi béznému prostiedi a zmirni izolaci a vylouCeni ditéte ze
spole¢nosti jeho vrstevnikii (Cermakova, 2006).

Mateiské Skoly specialni jsou urCeny pro déti od tii let s tézkou mentalni
retardaci, kterd jim neumoziuje vzdélavani v bézné matetské Skole. Tyto skoly pracuji
S détmi podle Programu vychovné prace pro specidlni matetské Skoly a na jeho zdkladé
plni vychovné, socialni a diagnostické ukoly. Zakladnim principem prace ve specidlni
matetské Skole je individudlni ptistup k ditéti, ktery urcuji aktudlni vyvojové potieby a

mentalni Groven ditéte (Pipekova, 2004).
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Vzdélavani ve vSech typech matetskych Skol probihd formou hry, kterd je pro
déti s postizenim nejprirozenéjs$i ¢innosti. Béhem dne se stfidd hra srelaxaci a
individualni praci s ditétem se zaméfenim na rozvoj dovednosti pottebnych pii dal$im
vzdélavani. Duraz je kladen na rozvoj rozumovych ¢innosti, smyslového vnimani,
vytvarnych a pracovnich ¢innosti, jemné a hrubé motoriky a komunikace. Matetské
Skoly specialni zaroven nabizeji riizné terapie jako je hippoterapie, canisterapie,

muzikoterapie, arteterapie a jiné (Cernd, 2009).

1.3.3 Povinna $kolni dochazka

Ve skolnim véku se setkavame S pojmy vychova a vzdélavani. Oba tyto pojmy
spolu uzce souvisi. Vzdélavani je v podstaté uceni. Ucenim ziskdva zak zkuSenosti,
uceni vede k ptizptisobovani ditéte prostiedi a nemad zadna omezeni. Proto je uceni
pristupné kazdému ditéti, i kdyZ v riznych formach, intenzité a obsahu (Cerna, 2009).

Vzdélavani déti s mentalnim postizenim ve Skolnim véku probiha v zakladnich
Skolach, zakladnich Skolach praktickych nebo zakladnich Skolach specialnich, u tézsich
postizeni formou rehabilitacnich vzdélavacich programii zékladnich Skol specidlnich
(Krejéitova, Rican, 2006).

Vsichni zaci se specialnimi potifebami, tedy i Zaci s mentalnim postizenim, jsou
vzdélavani podle individudlnich vzdélavacich plani. Smyslem individualnich plant je
respektovat specialni vzdélavaci potteby ditéte s mentadlnim postizenim. Tvorba planu
vychazi z komplexni psychologické, specialné pedagogické, a pedagogické diagnostiky
(Cerna, 2009). Individualni plan je Zivy dokument, vyviji se podle aktualnich potieb
zaka. Vedle popisu vlastnich specialné pedagogickych metod a stanoveni konkrétnich
cili v jednotlivych pfedmétech zahrnuje i pravidla jednani s rodici, terminy a zpisoby
vyhodnocovani planu, apod. (Miiller, 2004).

Vsechny vysSe zminéné typy Skol maji svd pro a proti. Integrace ditéte
do zakladni Skoly bude klast na dité¢ vetsi socialni naroky a dité si tak lépe osvoji
potfebné socidlni dovednosti. Zaroven vSak bude vice vystaveno odmitani détské

v v

individudlni plan. Tyto Skoly vSak vétSinou nejsou schopné poskytnout ditéti pottebnou
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specialné¢ pedagogickou podporu, jako poskytuji zdkladni Skoly specialni. Vyhodou
zakladnich Skol specidlnich je Iépe upravené prostfedi, které vice vyhovuje détem
S postizenim. Tyto Skoly na druhou stranu poskytuji ditéti méné socidlnich modela a
méné prilezitosti ke komunikaci s vrstevniky. Rlizna byva i ochota skol i jednotlivych
pedagogii ptijmout do t¥idy dité s postizenim. (Ri¢an, Krejéitova, 2006)

Z4ci s velmi tézkymi formami postizeni jsou vzdélavani formou rehabilita¢nich
programu zékladnich skol specialnich. Tyto zaky je potieba vzdélavat v prizpisobenych
podminkach pod vedenim specialnich pedagogt. Cilem tohoto zptsobu vzdélavani je,
aby si zaci osvojili zakladni védomosti, dovednosti a navyky, a tim se stali
samotn¢ho Zdka 1 jeho okoli. Rehabilitacni vzdélavaci program obsahuje intenzivni
rehabilitacni péc¢i, vyuzivani alternativnich a augmentativnich systémli komunikace,
relaxaéni Cinnosti, individualni vyufovani, vhodné prostorové podminky, vhodné
metody prace. Kromé specialnich pedagogl a asistentii se na praci s témito zaky podili 1
Siroky tym odbornikii jako jsou psychologové, pediatti, logopedi, neurologové a dalsi

(Vitkova, 2006).

1.3.4 Predprofesni vzdélavani

Po ukonceni povinné Skolni dochdzky maji mladistvi S mentalnim postizenim
moznost pokracovat ve vzdé€lavani v odbornych ucilistich nebo v jednoletych nebo
dvouletych praktickych Skolach. Na odbornych ucilistich je hlavni diraz kladen
na ziskavani praktickych dovednosti. Odborna ucilist¢ umoznuji mladym lidem volit
z pomérné Sirokého rejstiiku uéebnich obori podle svych zajmi a schopnosti. Zaci jsou
vzdélavani v samostatnych ttidach ucilist. Absolventi téchto ucilist jsou schopni
samostatné pracovat, ale jejich Ginnost musi byt fizena druhou osobou (Svarcova,
2006). Dé¢lka studia na odbornych ucilistich je dva nebo tii roky. Dvouleté obory jsou
zakonceny zavérecnou zkouSkou a vydanim vysvédceni, tfileté obory zavérecnou
zkouskou s vyuénim listem (Bartonova, ed., 2007). Prakticka S$kola dvouleta je
nabidkou vzdélavani pro mladeZ s mentdlnim postizenim, které témto lidem

neumoznuje vzdélavani v odbornych Skolach. Cilem vzdélavani na téchto Skolach je
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rozvijeni osobnosti zaki, aby Iépe rozuméli svétu, jehoz jsou soucésti, aby ziskali
znalosti a praktické dovednosti potiebné pro Zivot (Svarcova, 2006).

Vzdélavaci proces je upraven tak, aby respektoval psychické i télesné schopnosti
a individualni potfeby zakt. Absolventi praktickych Skol dvouletych nachazeji dle
svych moznosti uplatnéni pii pomocnych pracich ve zdravotnictvi, v socialni péc¢i a
sluzbach, ve vyrobnich podnicich, zemédé€lstvi, ptipadné v chranénych dilnach
(Bartonova, ed., 2007).

Prakticka Skola jednoletd poskytuje moznost vzde€lavani zejména zakim
s téZkym stupném mentdlniho postizeni. Ve vzdélavacim programu praktické Skoly
jednoleté je daraz kladen piedev§im na osvojeni manudlnich dovednosti vyhledoveé
vyuzitelnych v profesnim 1 osobnim Zivoté, ziskdni kladného vztahu k praci,
komunika¢nich dovednosti, kultivaci osobnosti a dosazeni maximalni samostatnosti
mladého ¢lovéka (Svarcova, 2006). Hlavnim cilem vzdélavaciho programu praktické
Skoly jednoleté je maximalni moznd integrace jedincii s mentdlnim postizenim
(Bartonova, ed., 2007).

Velmi slozitym obdobim je pro c¢lovéka s mentdlnim postizenim prechod
ze Skoly do zaméstnani. Neuspésnost absolventa v zaméstnani je velmi demotivujici.
Absolvent ztrdci navyky ze Skolni dochazky, dosazend urovenn védomosti je
znehodnocovana. MiiZe to vést k pocitu absolventa, Ze Sance na uspéch v zaméstnani je
tak mald, ze nema cenu o zaméstnani usilovat. Absolvent je pak piesvédcen, ze je
povinnosti statu postarat se o n&j (Cerna, 2009).

Proto je pro ¢lovéka s postizenim velmi potiebné zacit fesit otazku budouciho
profesniho zaméteni jesté pred ukonCenim vzdélavani. Dobie k tomu lze vyuZzit
tranzitnich programi. Tranzitni programy poskytuji studentim s jakymkoli
znevyhodnénim individudlni praxi a nacvik pracovnich a socidlnich dovednosti a
podporu osamostatiiovani sméfujici k moznosti uplatnéni na otevieném trhu prace.
Studenti si béhem tranzitniho programu vyzkousSeji praci v béZném prostiedi, ziskaji
pracovni navyky, nauci se jak se na otevieném trhu prace co nejlépe prosadit. Program
usnadiuje pechod ze Skoly do pracovniho procesu (Rytmus, 2011). Jednou z hlavnich

zasad realizace tranzitniho programu je rozvoj dovednosti pfiméteny véku a zajmim
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uzivatele a respekt vici zivotnim a ndzorovym zménam. Béhem tranzitniho programu
ziskava uzivatel realnou predstavu o zivoté v nechranéném prostiedi. Uzivatel si
ovétuje své dosavadni znalosti a dovednosti mimo prostiedi Skoly, nasledujici obdobi

pro n¢ho piestava byt nepredstavitelnym neznamem (Stupkova, 2005).

1.3.5 Celozivotni vzdélavani

Stejné jako pro ostatni 0soby s mentalnim postizenim je pro 0soby s Downovym
syndromem velmi ptinosné celozivotni vzdélavani.

Hlavni cile vzdélavani dospélych osob s mentdlnim postizenim jsou obdobné
jako cile obecného vzdélavani dospélych (Bundschuh, 2005).

Snizena schopnost ucit se, vétsinou jesté doprovazena nizsi kapacitou paméti, je
charakteristickym ptiznakem mentalniho postiZzeni. Pro lidi s ment4lnim postizenim je
proto velmi dalezité nabyté védomosti a dovednosti soustavné, v podstaté po cely Zivot,
opakovat (Slowik, 2007). Vzdélavani dospélych lidi s mentalnim postizenim by m¢lo
byt zaméfeno na dosazeni co nejefektivnéjsi orientace v bézném prostiedi, porozuméni
jeho pozadavkim a tudiz dosaZeni vys$§iho stupné sobdstadnosti (Cerna, 2009). Hranici
vzdélavani lidi s mentalnim postizenim je v Ceské republice legislativné stanoven vék
26 let. Casto proto lidé s mentalnim postizenim ukonéuji vzdélani na vrcholu svého
vzdélavaciho potencialu (Slowik, 2007). Mentaln¢ postizeny dospély, pokud je po
ukonceni vzdélani ponechan bez dalSiho vedeni, své dovednosti a navyky ztraci
(Vagnerova, 2002). Vzdélavani poskytuje hodnotnou napli ¢asu lidem, kteti z rtiznych
davodi nepracuji. Vzdélavani jako proces a vzdélani jako cil pozitivné ovliviuje
sebepojeti, posiluje sebedivéru a otevira nové moznosti v socializaci dospélého ¢loveka
s mentalnim postizenim (Siska, 2005).

Dalsi vzdélavani dospélych lidi s mentalnim postiZzenim je u nés zavislé témér
vyhradné na obcanské svépomoci, tedy na nestatnich neziskovych organizacich. Ty
organizuji takzvané vecerni Skoly, kde si lidé s mentalnim postizenim mohou upeviiovat

a rozvijet znalosti z pfedchoziho vzdélavani (Selikowitz, 2005).
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1.3.6 Integrace, inkluze

V obecné roviné lze integraci nazvat spojenim, vytvofenim jednoho celku,
sjednocenim (Hartl, Hartlova, 2010). Integraci lze pojmenovat feSeni problematiky
souziti majority s minoritou, tedy 1 intaktnich jedinci s lidmi se zdravotnim
znevyhodnénim (Novosad, 2009).

Socialni integrace je néim ptirozenym a tyka se vSech c¢lenii spolecnosti, ve
které si kazdy hleda své misto. Hranice mezi jednotlivymi skupinami nejsou nijak
ohrani¢eny. Slozita situace muze nastat, pokud se minoritni skupina vyrazné lisi od
majoritni. Potom je potfeba integraci aktivné podporovat a vytvafet pro ni vhodné
podminky. Clovék s postizenim se do spole¢nosti potiebuje integrovat v mnoha
oblastech Zivota (Slowik, 2007). Integrace by méla byt vzajemny proces, béhem kterého
se strany vzajemné piiblizuji, navzajem se ovliviiuji, ¢imz se prohlubuje vzijemna
pospolitost a sounaleZzitost (Miihlpachr, 2004).

Vedle integrace se u nas hovofi také o inkluzi. Pojem inkluze je bézné pouzivan
v angloamerickém regionu. V téchto oblastech je situace predevsim ve Skolstvi velmi
kompenzacni a edukacni pomucky, individualni pedagogickd a psychologickd péce,
Vv piipadé potieby i1 podpora osobniho ¢i pedagogického asistenta. Kazdé dité, vyjma
déti se zdvaznym postizenim, je nejprve zarazeno do bézného vzdélavaciho proudu.
Neni dulezité, zda dit€¢ zvladne u€ivo v plném rozsahu, ale zda pii jeho zarazeni mezi
intaktni spoluzaky ptevladaji pozitiva, jako napiiklad socialni a emoc¢ni zisk pro dité i
jeho spoluzaky. Teprve, kdyz se ukaze, ze dité béznou Skolni dochdzkou trpi, nerozviji
se, je dité umisténo do specidlniho zatizeni, stacionare apod.

V piipad¢ integrace je tomu naopak. Ditéti doporuci edukacni integraci Skolské
poradenské zatizeni a rodie vyhledaji Skolu, kterd je ochotna dité piijmout. PotiZze
mohou nastat v oblasti materialné technického zabezpefeni, samoziejma neni ani
vstiicnost spoluzdki (Portal). Rizikem mulZe byt nezvladnuti situace ucitelem,
spoluzaky nebo nezvladnuti situace ze strany rodic (Vagnerova, 2004).

Zasadni vyznam pro integraci ma vypracovani specialné¢ pedagogického

posudku (Michalik, 2002). Ve vzdé¢lavacich programech pro Zéky se specialnimi
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potifebami V hlavnim vzdélavacim proudu ma nezastupitelnou ulohu préace specialniho
pedagoga (Janovsky, 2006).

Podle Zezulkové se v soucasné dobé pojmy integrace a inkluze pouzivaji jako
synonyma i jako rozdilné pojmy. Integraci lIze popsat jako ,.spojovani v celek®,
pti kterém prostrednictvim vhodné zvolenych intervecnich programi dochdzi ke vzniku
a podpofe koadaptatnich mechanismi. Vysledkem tohoto procesu je zména
hodnotového systému a urcitd uroven presvédceni kazdého Cloveka, ktera je zakladem
pro inkluzi. Inkluze, ,,za¢lenéni, v¢lenéni®, znamena zahrnuti do skupiny, spole¢nosti,
Skoly, které probiha formou zapojeni jedince s postizenim do veSkerého déni.
Spolecnost akceptuje jeho odlisSnost i odliSnost kazdého druhého (Zezulkova, 2009).

Spolecenskou integraci je vytvareni podminek, které by vyrovnavaly piilezitosti
Clovéka s postizenim, jako je bezbariérové bydleni, socialni pomoc a podpora
k samostatnému a nezavislému zpisobu Zivota. Pracovni integraci rozumime napiiklad
zaméstnavani osob se zménénou pracovni schopnosti, projekty podporovaného
zaméstnavani znevyhodnénych osob, apod. Inkluze sméfuje ke stejnym cilim jako
integrace, ale bez vyuzivani specialnich postupii a pomucek. V nezbytné nutnych

piipadech je poskytovana pomoc a podpora (Slowik, 2007).

1.4 Dospélost

Dospély ¢lovék s mentalnim postizenim je skutecné dospély. Ackoli se muze
nékdy jeho chovani zdat détské, ma za sebou zkuSenosti zivota stejné star¢ho ¢lovéka
bez postizeni a jeho pohled na svét nelze srovnavat s pohledem ditéte. Lidé s mentalnim
postizenim jsou osobnosti, které maji kromé jiného své sexudlni, duchovni a kulturni
potieby, které jim nikdo nema pravo upirat. (Slowik, 2007). Dospélé osoby S mentalnim
postizenim je potieba v co nejvétsi mife podporovat v napliiovani socidlnich roli
charakteristickych pro dospélého &lovéka daného sociokulturniho prostiedi (Siska,
2005). Je velmi uzitené podporovat jejich sobéstacnost, komunikovat s nimi

podporujicim zpisobem a tim utvafet a posilovat jejich sebevédomi (Slowik, 2010).
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1.4.1 Zapojeni do spolecnosti

Podle statistik vypracovanych OSN a Svétovou zdravotnickou organizaci na
sveété zije asi 500 miliont lidi se zdravotnim postizenim. Podle provedenych vyzkumi
sami zdravotné postizeni chtéji zZit ve spolecnosti svych nejblizsich, vést bézny osobni i
rodinny Zivot, zit ve vlastnim byté, mit zaméstnani, sami si rozhodovat o svém volném
Case. Nestoji o sebelepsi pé¢i v riznych typech kolektivnich zafizeni. Snazi se o
dosaZeni ptiméfeného pracovniho 1 spole¢enského uplatnéni jako ostatni lidé. Usiluji o
stejna prava jako lidé bez postizeni, coZ znamena i 0 pravo na to byt odlisSny (Matousek,
2005).

Pozlistatkem neddvné minulosti je tendence pohliZet na osoby s postiZzenim jako
na lidi nemocné. Pokud je Clovék s mentdlnim postizenim v dobrém fyzickém stavu,
nema piiznaky Z4dné nemoci, psychicky se citi dobfe, navic je obklopen rodinou, ktera
ho pfijima takového, jaky je, mé pratele, ktefi mu pomahaji napliiovat jeho emocionalni
a citové potieby, neni zadny diivod povazovat ho za jakkoli nemocného. Role pacienta
je navic Casto spojovana s ulevami a privilegii na stran¢ jedné a nutnym omezenim
nekterych prav a svobod (napf. moznost pracovat, volné se pohybovat) na strané druhé
(Slowik, 2007). Osoby s mentalnim postizenim je potfeba co nejvice podporovat
k napliiovani socialnich roli obvyklych pro obdobi dospélosti. Jedna se piedevsim o
jejich zaméstnavani, partnersky zivot, kvalitni prozivani volného ¢asu, dalsi vzdélavani,
vyuzivani riznych socialnich sluzeb jako je chranéné bydleni, apod. (Pipekova, 2006).

Zivotni perspektivy ¢lovéka s mentalnim postizenim zaviseji na ném samém i na
jeho osobni historii a na zpusobu, jakym piekonava své postizeni (Vagnerova, 2004).
Nelze ocekavat pouze prizptisobeni ¢lovéka, ale 1 celkovou zménu socialniho prostiedi,
politiky a postoju vici lidem s postizenim. Ur€ity standard Zivota by mél byt
dosazitelny pro vSechny ¢leny spole¢nosti vetné lidi s postizenim (Slowik, 2007).

Jednou z vyznamnych strategii aktivizujicich ¢lovéka s mentalnim postizenim je
sebeobhajovani. Cilem skupin sebeobhajcii je posilovat sebedlivéru a rozvijet
kompetence lidi s mentdlnim postizenim k iniciovani zmén. Sebeobhajovani
individualni vede jedince k ziskdni dovednosti k vyjadfeni svych nazorl, postoji a

potieb. Sebeobhajovani kolektivni pak postihuje situace, kdy skupina postizenych lidi
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prosazuje své nazory a zajmy spole¢nd. Clenové obou tdchto skupin si osvojuji a
rozvijeji znalosti a dovednosti v komunikaci, asertivité, vyjednavani, porozuméni
finanénim otazkam, socidlnimu a politickému systému, apod. Skupiny sebeobhajct
organizuji a tidi sami jeji ¢lenové, vznikaji jako sekce dobrovolnych organizaci (napft.
rodi¢ovskych) nebo skupina pracuje pfi zafizeni poskytujicim sluzby (chranéné bydlent,
apod.), ptipadné jako skupiny nezavislé na jakékoli organizaci. Jejich soucasti pak byva

asistent nebo poradce (Siska, 2005).

1.4.2 Zaméstnani

Deklarace o pravech osob s mentdlnim postizenim, kterou piijalo valné
shromazdéni OSN, deklaruje i pravo na ekonomické zabezpeceni a pravo pracovat nebo
se zabyvat jinou uzite¢nou ¢innosti (Bartonova, ed., 2007).

O dilezitosti prace pro clovéka neni pochyb, plati to i pro lidi s mentdlnim
postizenim. Schopnost pracovat zvysSuje témto lidem sebevédomi, pocit plnohodnotnosti
a pomaha jim zaji§tovat samostatnost a nezavislost (Slowik, 2007). V ramci pracovni
aktivity si ¢loveék ziskava a udrzuje rizné socidlni kompetence, jako napt. komunikace,
respektovani norem a zvyklosti, apod. Idedlni je, pokud se Clovéku s postizenim podari
sehnat praci na volném trhu prace. Pokud Cloveék s postizenim ziistava doma, dostava se
do urcité izolace a tim se zvySuje riziko vzajemného neporozuméni mezi Clovékem
S postizenim a ¢leny majoritni spole¢nosti zijicimi naprosto odlisnym zptisobem. Pokud
se pro nezaméstnané¢ho Clovéka s mentalnim postizenim nenajde vhodna népln, vede
socialni izolace k psychickému i fyzickému chatrani (Vagnerova, 2002).

Zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim upravuje Zakon ¢. 435/2005 o
zaméstnanosti, V platném znéni. Na zéklad€ zdkona o zaméstnanosti, § 69, je osobam se
zdravotnim postizenim poskytovana pracovni rehabilitace. Pracovni rehabilitaci mize
zabezpeCovat mistné piislusny Ufad prace piipadné jim povéfena pravnickd nebo
fyzicka osoba. Pracovni rehabilitace je ¢innost zaméfend na ziskani a udrZzeni vhodného
zaméstnani pro osoby se zdravotnim postizenim. V rdmci pracovni rehabilitace je
osobam se zdravotnim postizenim poskytovana piedevSim poradenska cinnost a

teoretickd 1 praktickd piiprava zaméfend na volbu povolani nebo jiné vydéle¢né
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¢innosti, zprostfedkovani, udrzeni a zménu zaméstnani, zménu povolani a vytvareni
podminek pro vykon zaméstnani nebo jiné vydéle¢né ¢innosti (MPSV, 2009).

Dulezitou slozkou pracovni rehabilitace je teoreticka a prakticka ptiprava na
zaméstnani. Patfi sem ptiprava na budouci povolani, ptiprava k praci a specializované
rekvalifikaéni kurzy. Velmi dilezitou slozkou teoretické a praktické pripravy je
piiprava k praci. Jejim cilem je ziskani potfebnych znalosti a dovednosti a zapracovani
osoby se zdravotnim postizenim na vhodné pracovni misto. MlzZe trvat aZz dva roky.
Ptiprava k praci osoby se zdravotnim postizenim probihd piimo na pracovisti,
v chranénych dilnach nebo ve vzdélavacich zatizenich (Krejcitova, 2005).

Na zéklad¢ pisemné dohody s pracovnim uUfadem mize zaméstnavatel zridit
chranéné pracovni misto urcené¢ vyhradné pro osobu se zdravotnim postizenim.
Chranéna pracovni dilna je pracovisté uréené pro zaméstnavani osob se zdravotnim
postizenim. Zameéstnavatel zfizuje na zdkladé dohody s ufadem prace pracovisté
piizpisobené pro zaméstndvani osob se zdravotnim postizenim. V chranéné pracovni
diln¢ je v primérném rocnim pfepocteném poctu zaméstnano nejméné 60 % téchto
zaméstnanc (MPSV, 2009). Dospéli lidé s mentalnim postizenim pracuji v chranéné
dilng na zakladé pracovni smlouvy vét§inou na zkraceny pracovni uvazek (Svarcova,
2006).

Podle Slowika maji dnes chranéné dilny u nas obdobi rozkvétu za sebou.
Nekonkurenceschopna prace odtrzena od bézného Zivota V kolektivu lidi s podobnym
postizenim, za spiSe symbolickou odménu, jisté nespliuje piedstavy o optimalni
pracovni integraci. Vyznam takové prace je velky, ma vSak spiSe terapeuticky ucinek a
muze byt kvalitnim zaplnénim casu. Mnohdy tento zptsob spiSe zakonzervuje pracovni
potencial osob, které by byly schopny 1épe se uplatnit na pracovnim trhu. Chranéné
zaméstnavani je vhodné pro lidi s téz§im postizenim, pro které jsou ptilezitosti
konkurovat na trhu prace v soucasné dobé velmi malé nebo zadné. Dalsi ptilezitosti pro
lidi se zavaZnéjSim postizenim jsou ergoterapeutické dilny S riznym zaméfenim,
naptiklad femeslné nebo vytvarné. Tyto dilny nabizeji moznosti psychomotorického a
socialniho rozvoje, zajistuji pracovni seberealizaci lidem, pro které jsou jiné mozZnosti

pracovniho uplatnéni nedostupné (Slowik, 2007).
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Podporované zaméstnavani je komplexni feSeni spocivajici v individudlni a
flexibilni podpofte lidi s mentalnim postizenim na trhu préace. Je ur€eno lidem, ktefi pies
svij handicap chtéji pracovat v bézném pracovnim prostiedi. Jejich schopnost ziskat a
udrzet si zaméstnani byva zrtznych divodli snizena, potfebuji proto individudlni
podporu pfi hledani vhodného zaméstnani i po nastupu do n¢j (Dobromysl, 2011).
Smyslem podporovaného zaméstndvani je vyrovnavani prilezitosti pro pracovni
uplatnéni lidi se zdravotnim postizenim. Cilem je ziskani a zachovani si vhodného
zaméstnani a co nejveétsi osamostatnéni uzivatele. Sluzba podporovaného zaméstnavani
je poskytovana konkrétnimu uzivateli na konkrétnim misté (Pipekova, 2006). Zatimco
tradicni sluzby v oblasti zaméstndvani poskytuji nejprve vzdélavani, naptiklad
rekvalifikaci, a poté nastup na pracovisté, podporované zaméstnavani vychazi
Z momentalnich moZnosti zdjemce o praci, na zaklad¢ kterych hledd pracovni misto. K
tréninku dovednosti dochazi ptfimo na pracovisti. Sluzba podporovaného zaméstnavani
je poskytovana na zakladé individudlniho planovani. Pti vybéru prace, formulovani cili
i procesu planovani ma rozhodujici hlas uzivatel sluzby (Stupkova, 2005).

Trénink pracovnich dovednosti na pracovisti je zaméfen piimo na ¢innosti, které
zaméstnavatel od uzivatele sluzby vyzaduje. Sluzba podporovaného zaméstnavani
poskytuje uzivateli podporu ve form¢ pracovni asistence, poradenstvi i individudlnich
konzultaci, pomoci pfi jednani s Gfady, doprovazeni apod. Zaroven je podpora
poskytovana i zaméstnavateli, naptiklad jako pomoc s Upravou pracovniho mista, s
vytvofenim pracovni napln€, se zapojenim uzivatele do pracovniho kolektivu apod.
Sluzba podporovaného zaméstnavani napomaha lidem se zdravotnim postizenim najit a
udrzet si pracovni misto na trhu prace za rovnych platovych podminek. Model
podporovaného zaméstnavani tak plnohodnotné integruje clovéka s mentalnim

postizenim na trhu prace (Pipekova, 2006).

1.4.3 Bydleni
Dospéli lidé s mentélni retardaci maji mit stejné pravo jako vSichni ostatni zvolit
si svlj zptsob bydleni. V minulosti byli tito lidé nuceni vybirat ze dvou moznosti, zit 1

v dospélosti se ¢leny rodiny nebo v komunité lidi s obdobnym postizenim. To s sebou
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vétSinou neslo nutnost nechat za sebe rozhodovat jiné lidi téméf ve vSech aspektech
zivota. Dospéli lidé s mentalnim postizenim by méli mit moznost vybrat si, zda budou
bydlet sami a uzivat si soukromi, s manzelem ¢i manzelkou, ¢lenem rodiny,
pomocnikem, nebo Vv komunité. VsSechny tyto zpusoby Ize rizné kombinovat
(Dobromysl)

Kromé domovil pro osoby se zdravotnim postizenim, o kterych bylo pojednano
vyse, mohou lidé s postizenim bydlet v takzvaném chranéném bydleni. Tyto sluzby
vznikaji u nas v ramci domovil pro zdravotné postizené nebo jsou zfizovany nestatnimi
organizacemi (MatouSek, 2007). Chranéné bydleni je pobytova sluzba, poskytovana
lidem s postizenim, ktefi se neobejdou bez pomoci druhé osoby. Chranéné bydleni
mutize byt jak individualni, tak skupinové (Cernd, 2009). Chranéné bydleni ma charakter
doméacnosti , kde obvykle v béZném byté nebo rodinném domku bydli skupina lidi
s mentalnim postizenim (Svarcova, 2006). Klientim této sluzby je podle jejich potieb
poskytovana podpora osobnich asistentti (Cerna, 2009).

Osobni asistenci I1ze pokladat za kompenzaci téch Cinnosti, které si konkrétni
Cloveék s postizenim neni schopen délat sam. Asistence vychdzi z potteb konkrétniho
Clovéka s postizenim. Zpravidla se jednad o podporu v béznych dennich c¢innostech.
(Novosad, 2009). Asistence muze mit rizné podoby. Kromé¢ skolni asistence
poskytované pedagogickym asistentem dale rozliSujeme asistenci sebeurcujici a fizenou
osobni. Pti sebeurcujici asistenci je asistence plné v rukou klienta, asistent nepotiebuje
7adné specialni $koleni. Rizena osobni asistence vyzaduje odbornou piipravu asistenta,
vyuzivaji ji ¢asto osoby, které potiebuji specializovanou pomoc (Hrda, 2006). Asistence
ma Umoznit ¢loveéku s postizenim realizaci jeho ptani, podpofit vyuzivani jeho vlastniho
potencialu a prevzeti zodpovédnosti za svou osobu (Novosad, 2009). Asistence zahrnuje
1 podporu interpersondlnich vztahii, asistent pomaha pti hledani zptsobti, kterymi maze
¢lovek s postizenim ptispivat do komunity. Vyznamna je i oblast vlastniho rozhodovani.
Asistent by mél pomoci ¢lovéku s mentalnim postizenim, aby se umél vyznat ve svych
preferencich a moznostech, mél by mu pomoci sva piani vyjadfovat. Asistence
zamefena na Clovéka znamena pro asistenta proces neustalého uceni, jak poznat, co a

jak spravné délat a co obnasi pfiméfena podpora (Cerna, 2009).
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Chranéné bydleni by se mélo stat pro své obyvatele trvalym bydlenim. Velmi
dilezité jsou kontakty klientd chranéného bydleni s jejich rodinami a prateli,
realizované naptiklad formou navitév ( Svarcova, 2006).

Podporované bydleni je socidlni sluzba poskytovand formou terénni sluzby
osobam se zdravotnim postizenim (MPSV, 2011). Smyslem sluzby je zajistit potifebnou
podporu lidem s postizenim tak, aby byli schopni vést zivot béZnym zptisobem ve svém,
pronajatém nebo organizaci poskytnutém byté. Podporované bydleni je zaméfeno na
ziskavani dovednosti, aby klient obvykle po jednom roce vyuzivani sluzby byl schopen

bydlet samostatn¢ (Novosad, 2009).
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2. Cil prace a vyzkumné otazky

Cilem prace je srovnani a zhodnoceni efektivity pouzitych metod prace v péci o
déti a dosp€lé osoby s Downovym syndromem v domacim prostfedi a v pobytovém
zatizeni.

Zakladni vyzkumné otazky:

e Porovnani prostfedkii uceleného systému rehabilitace déti a dospélych

sdiagnézou Downtv syndrom vyuzivanych v domacim prostiedi a

V pobytovych zatizenich.

e Porovnani ptipadnych rozdili, vyhod, nevyhod a vysledkd prace s osobami

s diagndézou Downilv syndrom v rodiné a pobytovém zatizeni.

K dosaZeni vyzkumného cile byly formulovany tyto dil¢i vyzkumné otazky:

1. Jaké faktory ovliviwuji pijeti ditéte s diagnézou Downtliv syndrom v jeho roding?

2. Jaké metody a zpiisoby prace byly vyuzivany v rodinach v jednotlivych etapach
zivota osob s diagn6zou Downiiv syndrom a s jakymi vysledky?

3. Jakym zplsobem byla zajiSténa odborna podpora rodin v jednotlivych etapach
zivota Clenti rodiny s diagndézou Downtiv syndrom?

4, Jaké metody a zpusoby prace byly vyuzivany v pobytovych =zatizenich

Vv jednotlivych etapach Zivota osob s diagnézou Downlv syndrom a s jakymi

vysledky?

5. Bylo klientim pobytovych zafizeni umoznovano zacleiovani do majoritni
spolec¢nosti?

3. Metodika

., Kvalitativni vyzkum je proces zkoumani jevii a problémii v autentickém
prostiedi s cilem ziskat komplexni obraz techto jevii zaloZeny na hlubokych datech a
specifickém vztahu mezi badatelem a ticastniky vyzkumu.“ (Svaticek, Sedova, 2007,

str.17)
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Kvalitativni vyzkum byvéa realizovan dlouhodobym intenzivnim kontaktem
s terénem nebo zivotni situaci tykajici se kazdodenniho zivota jedince, skupiny,
situacich rozuméji probihajicim procesiim, jak je zvladaji a jak provadé;ji akce (Hendl,
1999).

Kvalitativni vyzkum obsahuje emicky aspekt, ktery vychazi ze subjektivné
sdélované zkuSenosti nebo vnimani, a holisticky aspekt, ktery predstavuje vnimani
vyzkumného subjektu v kontextu s prostiedim. Schéma vyzkumu neni odvozené z jiz
znamé teorie Ci hypotézy, ale ze socidlni praxe. Pro kvalitativni vyzkum je
charakteristickd  induktivné nebo interaktivné odvozena teorie. Vysledkem

kvalitativniho vyzkumu muize byt kromé nové teorie i nova hypotéza (Louckova, 2010).

3.1 Pouzité metody

Pro kvalitativni vyzkum jsem zvolila metodu piipadové studie. Pfipadova studie
je kvalitativni metoda, ktera vyuziva techniky sbéru dat, jako je pfimé pozorovani,
zucCastnéné pozorovani, vSechny druhy rozhovort a interpretativni analyza textt (Hubik,
2006).

Kvalitativni data jsou pfirozen¢ uspoiddand a popisuji kazdodenni Zivot,
vyznacuji se lokalni zakotvenosti. Popisuji podrobnosti piipadu za delsi ¢asovy usek
(Hendl, 1999). V centru pozornosti tohoto typu vyzkumu je ptipad. P¥ipadem mize byt
osoba, skupina, organizace atd. Analyza pfipadti nam umoznuje sledovat ptipad v jeho
celistvosti. To ndm dovoli ziskat presnéjsi vysledky a zdroven Iépe porozumét
jednotlivym vztahiim i celkovym souvislostem (Milovsky, 2006).

V piipadové studii jde pfedev§im o zachyceni sloZzitosti pfipadu a popis vztaht,
které se v zavéru studie vfazuji do SirSich souvislosti. Ty lze nasledné porovnavat
Sjinymi piipady, provadi se odhad platnosti vysledki (Hendl, 1999). Moznost
porovnavat vysledky piipadové studie nezajiStuje moznost zobecnéni vysledki pro jiné
podobné piipady. Nelze mluvit o tom, ze by piipady byly identické, ale jen o
podobnosti ptipadt (Hubik, 2006).
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Piipadové studie jsem sestavila na zdkladé¢ dat ziskanych pomoci
polostrukturovanych rozhovorti a analyzy dokument. Techniku polostrukturovaného
rozhovoru jsem pouzila pti ziskdvani dat od rodicd, déti a dospélych osob, které
vyristaji v roding. Ziskana data jsem doplnila pomoci techniky analyzy dokumentd. U
druhé skupiny respondentti osob s Downovym syndromem, které Zziji v pobytovém
zafizeni, jsem vyuZila jako hlavni metodu analyzu dokumentli a jako doplikovou
metodu polostrukturovany rozhovor S kliCovymi pracovniky téchto osob.

Polostrukturovany rozhovor vyzaduje peclivou piipravu. Je nutné vytvoftit urcité
schéma, které bude pro tazatele zdvazné. Toto schéma obsahuje okruhy otazek, které
tvofi jadro rozhovoru. To zajist'uje, ze se vSemi dotazovanymi budou probrana vSechna
témata. LiSit se miiZze pofadi, styl poklddani otdzek apod. Na jadro rozhovoru se pak
nabaluji dal$i otazky, které vhodné rozsituji ptivodni zadani (Miovsky, 2006).

Pro ziskavani dat od rodict osob s Downovym syndromem, které ziji v roding,
jsem sestavila schéma obsahujici tyto okruhy otazek:

Vztahy v rodiné

Vztahy v §ir§im okoli

Podpora zvenci

Samostatnost, nutnost podpory syna/dcery
Vzdélavani

Bydleni

Prace

Socialni vztahy

Volny ¢as

Podobn¢ jsem si sestavila schéma osahujici okruhy otazek pro klicové
pracovniky osob s Downovym syndromem v pobytovych zatizenich:
Vztahy s rodinou
Spoluprace rodiny se zatizenim
Vzdélavani
Sobéstacnost, nutnost podpory

Prace
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Zajmy, zaliby
Vztahy a aktivity mimo zatizeni

Dotazovala jsem se zvlast na jednotliva Zivotni obdobi respondentii (obdobi po
porodu a kojenecky veék, batoleci vék, predskolni veék, mladsi skolni vek, starsi skolni
vek, adolescence, dospélost). Okruh otazek jsem vzdy ptizpisobila danému obdobi.

Analyzou dokumentl v Sir§Sim pojeti rozumime analyzu jakéhokoli materidlu,
ktery je zdrojem informaci relevantnich pro cile vyzkumné prace. V uz$im pojeti je
analyza dokumentil vnimana jako analyza jiz existujiciho materialu, ptipadné analyza
materialu, ktery vznika interakci mezi vyzkumnikem a uc€astnikem vyzkumu (Miovsky,
2006).

Analyza dokumentli nepracuje jen s listinnymi dokumenty, ale s riznymi
predméty, které mohou slouzit jako zdroj porozuméni chovani zkoumané osoby (Hendl,
1999). Pii sestavovani ptripadovych studii osob s Downovym syndromem Zijicich
vrodinach jsem vyuzivala raznych listin a predméti z rodinného archivu, které
dokresluji informace ziskané rozhovorem s rodic¢i téchto osob.

Analyzu dokumentli lze vyuzit, pokud neni pfistup k informacim pomoci
pozorovani, dotazovani nebo méteni (Hendl, 1999). Ke shromazdovani dat o druhé
skupin€ osob s Downovym syndromem, které ziji v pobytovém zafizeni, jsem vyuzila
analyzu dokumenti jako hlavni metodu. Data jsem ziskavala piedev§im z dokumentace
vedené o jednotlivych klientech v pobytovych zatizenich. Pfipadové studie jsem pak

doplnila o informace ziskané technikou jiz zminénych polostrukturovanych rozhovora

se soucasnymi klicovymi pracovniky téchto osob.

3.2 Vyzkumny soubor

U kvalitativniho vyzkumu se provadi zamérny vybér ptipadi do vyzkumného
souboru. Zamérného vybéru se vyuziva proto, aby vybrané osoby mély potiebné
védomosti a zkuSenosti z dané¢ho prostiedi a byly schopné podat informacné bohaty a

pravdivy obraz o ném (Gavora, 2000).
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Vyzkumny soubor tvoii ¢tyfi rodiny s ditétem a Ctyii rodiny S dospélym ¢lenem
s diagndézou Downtliv syndrom a ¢tyfi déti a ¢tyfi dospéli se stejnou diagndzou, kteti
vyuzivaji pobytovou sluzbu. Spolec¢nou charakteristikou déti je, Ze je jim mezi Sesti a
patnacti lety, spole¢nou charakteristikou dospélych pak veék nad dvacet let. U obou
skupin respondentti je podminkou diagnéza Downtiv syndrom.

Zakladni identifikacni udaje respondentd jsem z divodu vysoké citlivosti dat

zménila. Ze stejného diivodu v préci neuvadim identifikacni idaje pobytovych zafizeni.

3.3 Vyzkumny terén

Vyzkum byl situovan na tzemi Stiedogeského kraje. Cast vyzkumu probihala
Vv rodinach, ve kterych vyrista dit¢ s diagndozou Downiliv syndrom nebo jejichZ ¢lenem
je dospéla osoba s diagndzou Downliv syndrom. Druha ¢ast vyzkumu probihala ve dvou
pobytovych zafizenich pro osoby s mentalnim postizenim.

Prvni pobytové =zafizeni poskytuje celoroéné sluzby zendm 1 muzim
S mentalnim nebo kombinovanym postizenim. Funguje od roku 1978. Celkova kapacita
zafizeni tehdy byla 154 klientd. Klienti byli rozd€leni podle hloubky postizeni na
jednotliva oddéleni. V roce 2007 doslo v zafizeni k zasadnim zménam. Byla zruSena
oddéleni, klienti ziji v ,,domécnostech®”. Kazdd domacnost si sama hospodafi, pere,
uklizi, pfipravuje snidané a vecete. Obédy jsou rozvazeny z centralni kuchyné.

V souCasné¢ dobé poskytuje zafizeni socidlni sluzby 125 klientim v 16
,»doméacnostech.” Podporu a péc¢i v jednotlivych domacnostech poskytuji pracovnici
Vv socidlnich sluzbach. Jejich praci metodicky vede socidlni pracovnik. Zdravotni péci
zajiStuje zdravotni sestra, jsou vyuzivany i zdravotnické sluzby v regionu. Vzdélavani
klientii zajiStuje detaSované pracovisté zdkladni Skoly specidlni z blizkého mésta.
Socialné zdatngjsi klienti mohou piimo v zatfizeni ziskat pracovni pomér, déle zatizeni
spolupracuje s agenturou podporovaného zaméstnavani. K dispozici jsou terapeutické
dilny — keramicka, vytvarna a textilni. V aredlu zatfizeni je farma, kde se klienti staraji o
ovce, kozy, koné, morcata, slepice a psa. Klienti maji k dispozici i riznd sportovisté a

bazén.
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Druhé zatizeni zahdjilo ¢innost v roce 1962 jako tUstav socidlni péce pro déti
S mentalnim postizenim, dnes domov pro osoby se zdravotnim postizenim. V roce 1992
byla pfimo v zafizeni oteviena pomocna Skola, v soucasné dob¢ zakladni skola
specialni. Se vzrastajicim poctem klientl v zafizeni se stale zhorSovaly podminky pro
bydleni. Loznice byly piepInéné, klienti byli bez jakéhokoli soukromi. V roce 2005 byl
vybudovan novy areal, prob¢hla rekonstrukce stavajicich budov. Kapacita zatizeni se
zvysila na 107 klientd s riznym stupném mentélni retardace od tii let do dospélosti.

Sluzby v zatizeni zajiStuji specialni pedagogoveé, terapeuti pro pracovni a
pohybovou vychovu, arteterapii, muzikoterapii, logoped, vychovatelé, zdravotnicti a
rehabilita¢ni pracovnici. Klienti mohou vyuzivat télocvicnu, bazén. Zafizeni poskytuje
muzikoterapii, arteterapii, k dispozici je cvicnad kuchyn, chranéné dilny - keramicka,

textilni.
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4. Vysledky

4.1 Osoby v domacim prostiredi

411 Jirka

Jirka se narodil v roce 2001, matce bylo v dobé porodu 32 let, otci 34 let, oba
byli zdravi. Jirka ma tfi starSi sourozence a jednoho mladsiho bratra.

Matka Jirky neméla v t€hotenstvi zadné potize, porod probéhl bez problémi. Na
porodnim sale matce dité ukazali, fekli ji, Ze chlapec je zdravy. Brzy po porodu za
matkou piiSel primaf oddéleni a oznamil ji, ze dit€¢ ma patrné Downliv syndrom a zZe
diagnoézu s jistotou potvrdi vySetieni krve, kterou ditéti odebrali. Mnohem hors$i byla
reakce lékare, ktery matku znal a byl u porodu starsi dcery, krasné, vS§emi obdivované
hol¢icky. Lékat za matkou piiSel do pokoje a mezi dveimi prohlésil: ,, Tak tentokrat se
to nepovedlo... “ Matka na to vzpomina: ,, Co ekl dal, uz jsem viitbec nevnimala. Byla to
pro mé naprosto strasna véta.“ Kratce po narozeni syna nabidli 1ékafi rodi¢im Jirky
umisténi chlapce do ustavu socialni péce. Ti okamzité¢ a razantné odmitli. Dal na né
nikdo nenalé¢hal. Jest¢ v porodnici Jirka prodélal kardiologické vysetfeni. Kardiolog
matce oznamil, ze dit¢ srdecni vadu nema. Z porodnice matka odchazela naprosto
bezradna, Zadné informace nedostala.

Détsky 1ékar v misté chlapcova bydlisté byl prvni, kdo rodinu podpofil. Matka
si vSechno nacte a spolecné se o Jirku postarame. Bylo to strasné prijemné, citila jsem
obrovskou podporu.“ Jirka neprospival, détsky lékar zjistil poslechovy nalez na srdci.
Okamzité poslal Jirku na vySetfeni srdce do Fakultni nemocnice Motol. Tam zjistili
chlapci vyvojovou vadu srdce, ktera je dobife operovatelnd ihned po porodu, avsak
pozdéji je vysledek vzdy nejisty. Matka popisuje své pocity: ,, Bylo to snad jesté horsi,
nez kdyz nam vekli, co Jirkovi je. Téch par dnii do operace jsem se strasné bala*.
Nastésti operace dopadla dobfe a Jirka se uzdravil.

Po vyfesSeni srde¢ni vady rodice zacali shanét informace o postiZzeni svého syna.

V FN Motol se dostali do Centra komplexni péce pro déti s poruchami vyvoje, kde jim

51



velice pomohli. Jednak zde rodice dostali velké mnozstvi informaci, jednak ditéti
udé¢lali spoustu vysetieni, které vyloucily dalsi ptidruzené onemocnéni. Kromé jiného si
odvezli i kontakt na stfedisko rané péce nedaleko svého bydlisté. Rodina tak velmi
kratce po porodu Jirky zacala spolupracovat se stiediskem rané péce. Matka jejich
sluzby popisuje: ,, Byla to obrovska uleva. Jezdila k nam specialni pedagozka, radila mi
jak s Jirkou pracovat, piijcovala mi hracky. Nepamatuju se, Ze by mi nebyla schopna
odpovédét na néjakou otazku“. RodiCe jeSté obcas hledali néjaké informace na
internetu, obc¢as sehnali néjakou knihu, otec ditéte nékolikrat zajel do Klubu rodica a
pratel déti s Downovym syndromem. Rozhodné neméli pocit, Ze maji informaci
nedostatek.

Rodice shodné popisuji, Zze pifi vyrovnavani se s nepiiznivou skutecnosti byl
velmi dilezity jejich vzajemny vztah. Byli si navzajem nejvétS$i oporou. Sourozenci
piijali Jirku s nadSenim. Postupné jak Jirka rostl, pfijali jeho postizeni, nikdy ani neméli
z4ddnou velkou pottebu o postizeni s rodi¢i mluvit. Ani v §irS§i rodiné nebyl zadny
problém. Oboji prarodice méli Jirku od zacatku radi a rodinu podporovali, jak bylo
Vv jejich silach. Pratelé rodiny vesmeés piijjali Jirku bez problémiti. Obcas nékdo ze
sousedi ¢i znamych zvédavé koukal nebo fekl n€jakou nevhodnou poznamku, ale to
rodiCe brali spiS jako neobratnost nez jako zlou vili.

Matka tiké: ,,Bydlime na vesnici, pravidelné chodime do kostela, zname se
vSichni z vesnice i okoli. Prineslo nam to mnoho vyhod.“ Matku Jirky oslovila pani
ucitelka z matei'ské Skoly s nabidkou, aby Jirka zacal chodit do matefské Skoly. Jirkovi
bylo tenkrat pét let, nemluvil, stale byl na plendch, matka se velmi obavala, Ze
matefskou Skolu nezvladne. Nakonec Jirka do matetské Skoly nastoupil, rychle si zvykl,
Skola sehnala vybornou asistentku. Jirkovi matefskd Skola velmi prospivala. Pod
vedenim specialni pedagozky rané péée doma i v matei'ské Skole pracovali na rozvoji
feCi, porozuméni, pouzivali komunikac¢ni tabulky a dal§i pomiicky pro neverbalni
komunikaci. Zaroven matka s Jirkou jezdila pravideln¢ na logopedii. Rand péce
informovala rodinu 0 moznostech dalsiho vzdélavani Jirky, o naroku na ptispévek na
péci apod. Matka tu dobu popisuje jako dobu absolutné nejvétsi spoluprace mezi vsemi

zicastnénymi na Jirkové vychové.
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Sourozenecké vztahy byly stale dobré, za détmi chodili kamaradi z vesnice, Jirka
byl pfirozenym clenem party. Nejstarsi sestru bral jako autoritu, to ostatn€ trva dodnes.
Druha sestra — jen o rok starsi nez Jirka — se stala jeho ,,ucitelkou. Jirka se ji snazil ve
v§em napodobit.

V sedmi letech Jirky bylo ukonfeno poskytovani sluzby rané péce a rodina
piesla do péce specialniho pedagogického centra stejné organizace. Rodi¢e se rozhodli,
7e budou usilovat o integraci sveého syna do zakladni Skoly pobliz svého bydlisté. Ve
spolupraci se specidln¢ pedagogickym centrem Skolu oslovili s Zadosti o integraci svého
syna. Reditelka §koly souhlasila, spoluprace uz ale neprobihala tak bezproblémové jako
v mateiské $kole. Skola ziskala finanéni prostfedky na &ast mzdy pedagogického
asistenta. Rodice plati ¢ast mzdy osobniho asistenta. Na misto asistenta byli ptijati
celkem ctyfi lidé na cCasteCné tvazky, ktefi se stiidaji u dvou postizenych déti
integrovanych ve $kole. Rodi¢im se tento stav nezdal pro jejich syna vhodny. Zadali
proto, aby alesponl na ¢ast uvazku osobniho asistenta, kterou sami plati, Skola ptijala
asistentku, kterou mél Jirka v matefské Skole a je na ni zvykly. Vtom jim Skola
nevyhovéla. Tim ale problémy nekoncily. Matka popisuje pribéh prvni tiidy: ,,Jirka
travil celé dny v kabinetu s riiznymi asistenty, mezi déti se témer nedostal. Zvykl si na to,
Ze je celé dny sam, zacal se stranit deti i cizich lidi, kdyz k nam prisla navstéva, Jirka se
okamzité schoval“. Matka se snazila mluvit s ucitelkou 1 asistenty, nic nepomahalo.
Doma se s Jirkou ucila, ptipravovala pro n¢ho riizné pomtcky, které nosila 1 do skoly.
S Jirkou jezdila stale na logopedii, fe¢ se mirn¢ zlepsovala.

Ve druhé tiidé Jirka dostal novou pani ucitelku, vymeénili se 1 asistenti a stav se
hodné zlepsil. Jirka uz se v kabinetu uc¢i jen obcas, jinak je zapojen do aktivit t¥idy.
V soucasné dobé chodi do tieti tfidy, umi ¢ist, piSe, pocitd do desiti. ZlepSila se i fec,
Jirka mluvi v kratkych vétach, obCas mu jesté neni dobie rozumét, ale v feci je vidét
pokrok. Je hodné samostatny, dobfe se orientuje po $kolni budové, sam si dojde na
obéd. Réno dojede do Skoly s détmi z vesnice autobusem (autobus mu zastavi pied
Skolou, nemusi piechazet ulici). Denné¢ doma vypracuje tkoly, pak se chvilku uéi.
Matka tika: ,,SnaZime se procvicovat latku probranou ve Skole, ale neprehdnime to,

76

Nejsem pritelem drilovanych déti*.
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Ve volném case je Jirka rad venku, poméaha, naklada a vozi dievo, vynasi ttidény
odpad. V sousedstvi ma kamarady, chodi si sam hrat na jejich dvorek. VétSinou se
kamaradi s mlad$imi détmi. Sourozenecké vztahy jsou stale velmi dobr¢, bratr uc¢i Jirku
rizné sporty. Starsi sestra se o Jirku rada stard. Matka o tom tika: ,, Nekdy si rikam, Ze se
stara az moc. Jednou mi rekla, ze piijde studovat specialni pedagogiku, ne pro to, Ze ji
obor bavi, ale pro to, aby pomahala Jirkovi. Snazila jsem se ji vysveétlit, Ze v Zivoté musi
delat to, co bude bavit ji, a Ze uplné staci, kdyz dohlédne, aby jeji bratr neziistal sam a

aby se o ného nekdo postaral. Nevim, jestli mé pochopila “.

4.1.2 Dasa

Dasa se narodila v roce 1999, matce bylo v dobé porodu 30 let, otci 34 let. Dasa
ma o tfi roky mlads$i zdravou sestru, o dvanact let star§iho bratra z mat€ina predchoziho
manzelstvi a o 16 let starSi sestru z predchoziho manZzelstvi otce, kterd vSak v dobé

T¢hotenstvi probihalo normalné, bézné provadéné preventivni testy dopadly
dobte. Porod byl veden cisafskym fezem. Hned na sale tésn¢ po porodu matce patrné
anesteziolozka fekla, Ze ma hol¢icku. Kdyz se matka D4si probrala z narko6zy, nikdo s ni
o ditéti nemluvil. Bylo ji to divné a zacala tusit, Ze se néco dé¢je. Otec dostal pouze
informaci, Ze se narodila dcera. Kdyz matce tfeti den po porodu dovolili vstat, uz méla
opravdu velky strach o dité. Pozadala, aby se na dceru mohla podivat. Sestra ji dovedla
k inkubatoru, pfitomna byla pani primaika. Dasa méla novorozeneckou zloutenku,
lezela pod modrym svétlem, kvili svétlu méla schované oci. Matce se dité nezdalo
Vv potadku, a proto pozadala, aby dcefi odkryli o¢i. Na prvni pohled poznala, co ditéti je.
Matka se podle vlastnich slov ne zrovna vlidné zeptala pani primaiky, pro¢ ji nikdo nic
nefekl. Primaika se tvéfila, Ze nechipe, co by ji méli fikat. Matka zcela zoufale
pronesla: ,, No, Ze je mongoloidni.* Na to se na ni pani primatka osopila, ze dnes uz se
vyraz mongoloidni nepouziva, ze témto détem se fika déti s Downovym syndromem.
Tim sdéleni o diagnoze ditéte skoncilo. Matka vzpomina na své zoufalstvi, kdyZ sama

musela informovat manzela.
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Matka vzpomina: ,,Pak uz si vzpominam jen, jak mé vsichni presvédcovali,
abych dité nechala v kojeneckém ustavu. S manzelem jsme méli strasny strach, vitbec
jsme nevedeli, co mame délat. Nakonec jsme dali souhlas k umisténi ditéte do
kojeneckého ustavu .

Po névratu z porodnice byla matka ve velmi Spatném psychickém stavu. Lékarka
ji uznala prace neschopnou a matka sotcem denné travili hodiny na navstévach
V kojeneckém ustavu. Z literatury a z internetu ziskavali informace o Downové
syndromu. Po pul roce si uvédomili, ze jejich poc¢inani je nesmysIné a Dasu si vzali
domui. Zac¢al bézny zivot, psychicky stav matky se srovnal.

Starsi bratr Dasi byl uz ve véku, kdy byl schopen sestfino postizeni pochopit.
Rodi¢e s nim o vSem hodné¢ mluvili a on se s postizenim své sestry vyrovnal dobfe.
Dodnes k ni ma pékny vztah. Cela §irSi rodina i ptatelé Dasu piijali bez problému.

Z internetu se matka dozvédéla o existenci Klubu ptatel déti s Downovym
syndromem, ktery potadal spoustu terapii a rtznych akci pro déti s Downovym
syndromem 1 jejich rodi¢e. Matka na setkani v klubu vzpomina: ,, Aktivity Klubu mi
vithec nesedly, dnes t0 povazuji za svou chybu. Asi jsem tenkrdt nebyla s postizenim
ditéte jeste dostatecné srovnana. Nakonec se matka zucastnovala jen pfednasek, na
kterych ziskavala nové informace.

Po trech letech se Dase narodila sestra. Dasa byla velice ziva holCicka, nejvétsi
problém méla s fe¢i. Pravideln€ s matkou dochazela na logopedii, doma cvicily, zacaly
chodit do specidln¢ pedagogického centra pro déti s poruchami komunikace. Kdyz bylo
Dése kolem ctyt let, oslovila jeji matku sousedka a nabidla ji pro DaSu misto v matetské
Skole. Dasa tam zacala chodit a byla tam moc spokojend. Asistenta délal Déase vojak na
civilni sluzbé. Po dobu jeho ptisobeni nebyly v mateiské Skole zddné problémy. Asi po
roce a pul vojak ukoncil civilni sluzbu. Od té doby uz byla DaSa v matetské Skole bez
asistenta. Do matei'ské Skoly nastoupila i Dasina sestra. HolCicky spolu dobie
vychazely. Dasa uz tehdy méla obc¢as potiebu mit svilj klid. Dokéazala si dlouhou dobu
hrat tfeba s kartami sama, jinak ale byla velmi zivé dité.

Matéini rodi¢e obc¢as déti hlidali, v 1ét¢ s nimi jezdili na chatu. Tam se rodina

seznamila s nékolika dal$imi rodinami s postizenymi détmi. Dasa tam zacala jezdit na
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hipoterapii. Rodiny jezdily spole¢né v zimé¢ na hory. Dasa se naucila velmi brzy
lyzovat.

Rodi¢e Dasi chtéli, aby jejich dcera byla integrovana do zakladni Skoly. Dasa
byla v Sesti letech u zapisu v zékladni $kole v misté bydlisté. Ve Skole se matka
dohodla, ze dit¢ dostane odklad $kolni dochazky, ale poté integrace bude mozna.
Nakonec méla Dasa odklady dva. KdyZ néasledn¢ matka zacala vyjednavat ve Skole
piijeti dcery, pani feditelka zacala vahat, mluvila velmi neurcité. Matka o jednani Skoly
tika: ,,Snad by mi ani tolik nevadilo, kdyby mi vekli ne, ale to vécné vymlouvani bylo
strasné neprijemné. Nakonec jsme zacali hledat Skolu jinde.* Matka oslovila nékolik
Skol, nakonec DaSa zacala chodit do waldorfské zakladni Skoly praktické. Ve tfidée je
pedagogicky asistent, DaSa se uci podle individualniho planu. Denné dostava ukoly,
které doma poctivé vypracuje. Skola hodn& spolupracuje s rodiéi, tiidni schiizky jsou
kazdy meésic. Kdyz se objevi néjaky problém, okamzité¢ se vyresi. Matka o Skole tika:
., Pani ucitelka i my s manzZelem jsme méli pri nastupu Dasi do skoly velké ambice. O ty
Jjsme postupné vsichni prisli, uceni nejde tak, jak bychom si predstavovali. Skola je
hodné zamérena na praktické cinnosti, vede déti k samostatnosti, Ddsa je tam naprosto
stastna, a o to nam v soucasné dobé jde nejvic “.

Z Dasi se postupem doby stala velkd samotarka, kolektiv déti nijak nevyhledava.
Doma si ve svém pokojicku dokaze dlouhé hodiny kreslit, pfitom posloucha hudbu a je
spokojena.

Vztahy vSech sourozenct jsou stale dobré, vSichni si postupné zvykli na Dasino
samotarstvi. Prarodice, ktefi ob¢as hlidaji mladsi hol¢icky, maji ke vSem détem hezky
vztah. O vztazich s prateli matka tika: ,, Mdme hodné pratel, skoro porad mame néjaké
navstévy, Dasu vsichni prijimaji bez problémui. Viichni, kdo mame malé deti, poradame
ruzné detské oslavy. Drive na né vsichni zvali obé holcicky, dnes uz zvou jen DadSinu
mladsi sestru. To mé trochu mrzi, Ddse to ale viibec nevadi, tak si z toho velkou hlavu

¢

nedeélam.

56



1.4.2 Klara

Klara se narodila v roce 1997, matce bylo v dobé porodu 27 let, otci 24 let, oba
byli zdravi. Klara ma dva mladsi bratry.

Té¢hotenstvi probihalo bez problémut az do 34. tydne. Pti vySetieni srdce ditéte
méli 1ékari néjaké pochybnosti, matka byla hospitalizovana. Klara se narodila ve 36.
tydnu. U porodu byl i1 otec Klary, ktery hned po porodu miminko vyfotil. Matka
vzpomina: ,,Po porodu mi Klaru viibec neukazali. Divala jsem se na fotografii svého
ditéte a uvédomovala jsem si typické rysy ditéte s Downovym syndromem, sama sebe
Jjsem presvédcovala, Ze to tak neni. Rano mi Klaru prinesli, prisel za mnou pediatr a
oznamil mi, Ze moje dite ma patrneé Downitv syndrom. “ Otce ditéte musela o diagnoze
ditéte informovat matka sama. Matka vzpomina na pobyt v porodnici: ,, Viibec jsme
S manzelem nebyli schopni myslet, od lékarii jsme neslyseli nic pozitivniho. Jedna pani
doktorka mi primo rekla, Ze mi dité s Downovym syndromem rozlozi vztah, nikdy mé
nepoznd, nic se nenauci.... Jako jediné reseni vidéla kojenecky ustav. Nakonec Klara
v kojeneckém ustavu stravila rok a pak jesté ptl roku v détském domove. Rodice i
prarodice za hol¢iCkou pravidelné jezdili na navstévy, brali si Klaru na vikendy. Matka
podruhé otéhotnéla. V t¢ dobé rodi¢im hol¢icky kromé rodiny, kterd vyborné
fungovala, velice pomahala feditelka détského domova. Postupné si uvédomili, ze
vychovu ditéte zvladnou a Klaru si vzali domi natrvalo.

Rodina ziskala kontakt na Klub rodict a ptatel déti s Downovym syndromem.
Domluvili si prvni setkani a od té¢ doby do klubu jezdi. Matka spolupraci popisuje: ,, V'
klubu jsme ziskali neuvéritelné mnoho informaci, které nam do té doby chybély, i
praktickou pomoc. Nasli jsme tam rodiny, které resi stejné problémy, videli jsme starsi
Sikovné déti s Downovym syndromem. To vse nds hodné moc posilovalo. *

Obdobi, kdy se Klafe narodil bratr, matka lici jako velmi klidnou dobu. Sama se
konecné citila vyrovnand. Klafe byly necelé Ctyfi roky, kdyz se jeji matka zcela
nahodné dala na détském htisti do feci s feditelkou matetské skoly. Po néjaké dobé pani
feditelka matku kontaktovala a Klara zacala chodit do matefské Skoly. Dostala velmi
Sikovnou asistentku, v matetské Skole se ji libilo. Jeji bratr postupem doby zacal

navstévovat stejnou matetrskou skolu. Vztah obou sourozenct byl velmi dobry. Bratr
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Klary byl v matefské skole po dohod¢ s rodi¢i umistén do jiné tfidy nez Klara. To se
ukazalo jako velmi rozumné. Matka Klary tika: ,,Déeti k sobeé mély moc hezky vztah.
Klara svého bratra méla moc rada a on ji zase ochranoval a ucil. Uvédomovali jsme si,
ze Klara se musi co nejvice osamostatiovat a jeji bratr ma pravo byt chvili jenom sam
za sebe. Se synem jsme o postizeni Klary casto mluvili, védél, ze se muze kdykoli na
cokoli zeptat. Obcas se na néco zeptal, ale nijak moc casto.*

Ve volném ¢ase Klara chodila do vytvarného krouzku, na cviceni, pravidelné
jezdila na hippoterapii. Byla velmi pohyboveé nadand. Uz v piedSkolnim véku jezdila na
kole a s mirnou dopomoci lyzovala.

Klara dostala jeden odklad Skolni dochazky a bylo potifeba pro ni zajistit
zékladni Skolu. Rodi¢e méli informace o integraci a rozhodli se umistit Klaru do
zékladni Skoly. Zkouseli pozadat o piijeti ditéte do zékladni Skoly v misté bydlisté.
Matka vzpomina: ,, Ve chvili, kdy se mé pan reditel zeptal, co je to Downiv syndrom, mi

%3

bylo jasné, zZe do téhle skoly Klara chodit nebude.* Nakonec oslovili malou zékladni
Skolu v nedaleké vesnici. Tam Klaru ptijali. O rok pozd¢€ji nastoupil do prvni tfidy ve
stejné Skole 1 jeji bratr. Zpocatku vSe fungovalo dobte. Klara méla asistentku, obéma
détem se ve Skole libilo.

V té dobé¢ se rodina rozrostla o dalSiho chlapce. Déti mély mezi sebou moc
pekny vztah, miminko milovaly. Rodina méla velkou podporu od prarodicii.

Asi po dvou letech se ve venkovské 8kole objevily problémy. Skola se
opravovala, déti se ucily v ndhradnich prostorach, a ve skole se necitily dobfe. Matka
déti pozadala o piijeti déti ve velké méstské Skole pobliz bydlisté. Bratr Klary byl
okamzité pfijat. Jednani o piijeti Klary nebylo jednoduché. Nakonec byla i ona do Skoly
pfijata. Dostala vybornou asistentku, diky které si ve 3kole rychle zvykla. Skola
spolupracovala se specidlnim pedagogickym centrem, Klira pracovala podle
individualniho planu. Matka vypravi: ,,Asi rok pred tim, nez Klara ukoncila prvni
stupen zakladni Skoly, jsme zacali vyjednavat s vedenim Skoly 0 pokracovani studia
Klary na druhém stupni. Pani reditelka zpocatku vihala. Zlom nastal, kdyZ se do

Jjednani zapojila Klarina budouci tridni. Pani ucitelka Klaru znala a méla vyslovené

chut do integrace se pustit. Obesla vSechny Klariny budouci ucitele, vSem situaci
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vysvétlila, spolecné hledali cesty, jak s ditétem pracovat. Pak uz slo vSechno bez potizi. *
Na druhém stupni méla Klara trochu upraveny rozvrh. Méla méné hodin chemie, fyziky
a misto toho méla vice hodin vychov, na které chodila i do jinych tfid. Vzhledem
k pohybovému nadani méla nejvice télesné vychovy. Skola nadale pokradovala ve
spolupréaci se specidlnim pedagogickym centrem. V soucasné dob¢ je Klara v osmé tride
zékladni Skoly. Je velmi samostatnd, s mirnou podporou asistentky zvladne pobyt na
Skole v ptirod¢, lyzatsky vycvik 1 letni cyklisticky kurz.

Vztahy v rodiné jsou stale dobré, prarodi¢e rodinu v§emozné podporuji. VSichni
sourozenci spolu dobfe vychazeji. Starsi z bratrii Klary hraje basketbal. Ob¢as mu byly
nepiijemné bezprostfedni velmi hlasité reakce jeho sestry pifi zdpasech. Svétil se matce,
ktera Klare vysvétlila, jak jeji chovani na bratra piisobi. Matka tiké: ,, Nevim, jestli
Klara chape, proc¢ bratrovi vadi jeji odbiv, ale kazdopadné se ted’ alespon snazi chovat
umirnené. Tak to prosté s Klarou obcas je. Nzdycky se snazime vysvétlovat, nékdy se to
nedari, pak nasleduje prosté prikaz. A ten Klara veétsinou splni. Mrzi mé to, ale jinou
metodu jsem zatim nenasla. “

Pristi rok Klara skon¢i studium na zakladni skole. Matka tika: ,, I kdyz si myslim,
Ze Klarina integrace na zakladni Skole se moc povedla, uz asi tak od zacatku osmé tridy
vnimam, ze Klara uz se ve tride neciti tak skvéle jako ty roky predtim. Obcas si doma
posteskne, Ze spoluzacky jsou divné, Ze si s ni nepovidaji... Asi i tento fakt prispéel
K nasemu spolecnému rozhodnuti, zZe Klara bude po skonceni devaté tiidy pokracovat ve

studiu na stredni skole prakticke.

413 Marta
Marta se narodila vroce 1999. Zije v iplné roding, jeji matce bylo v dobé
porodu 30 let, jejimu otci 32 let. Marta ma o pét let starSiho bratra, ktery se narodil
nedonoSeny. Prakticky od narozeni az do nastupu do skoly byl v pé¢i neurologa. Rodice
s nim pravideln¢ rehabilitovali, cvi¢ili logopedicka cviceni. Chlapec nyni studuje na
Po porodu Marty oznamila Iékarka matce, ze dité€ patrné trpi genetickou vadou a

pozadala ji, aby se za ni zastavili 1 s otcem ditéte. Matka vzpomind na rozhovor
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s lékatkou: ,Jsme oba technici, nevédeli jsme, co si predstavit pod pojmem geneticka
vada. Lékarka nam objasnila, co je Downitv syndrom, mluvila o dalsich moznych
onemocnénich a o mentdlnim postizeni. Osobné jsem po zkuSenosti s prvnim ditétem,
které jsem néekolik tydnii vitbec nevidela, mela jediny zajem: mit Martu u sebe. Manzel
zase jako spravny technik hledal hmatatelny problém, ktery se da resit.* Martu
prestéhovali do pokoje k matce. Provedli ji potfebna vySetfeni. V podstaté vSechna
dopadla dobfe. To rodi¢e uklidnilo. Neméli nic, co by se dalo vyfeSit. Marta uz
VvV porodnici p€kné jedla, pfibyvala, 74dnd pfidruzend onemocnéni se neprokazala.
Shodou okolnosti ptinesl otec matce do porodnice noviny, ve kterych byl ¢lanek o
diagnéze Downiv syndrom. Z ného rodiCe ziskali zakladni pfedstavu o onemocnéni
jejich ditéte. Matka tika: ,,Pani doktorka se nam patrné snazila dat informace, ale my
Jjsme prijimali jen ty, se kterymi $lo néco deélat. Néjaké mentdlni postiZeni v budoucnosti
nas viibec nedésilo... “ V porodnici dostali rodic¢e 1 informaci o moznosti umistit dit¢ do
ustavu, takovou moznost viibec nepiipustili.

Matka lici situaci v rodin€: ,,Prarodice nikdy nerekli, Ze dite mélo byt umisténo
do ustavu, ale rodiné pomohli, jen kdyz to bylo nutné. Martu obcas pohlidali, jinak se
moc neangazovali. “ Matka Marty si nevzpomina, ze by n¢kdy vnimala postizeni svého
ditéte jako velky problém. Rika: ,, Rozhodla jsem se, Ze budu Zit Zivot se svymi détmi.
Kazdé dite me v nécem omezi, ale nepodridim Zivot tomu, Ze mam postizené dite. “ Po
zkuSenostech s prvnim ditétem navstivila matka s Martou détskou neurolozku. Ta je
mimo jiné poslala do Specidlng pedagogického centra Dité ve Stibrové ulici, kde ziskali
velkou podporu i dostatek informaci. Seznamili se s dal§imi rodinami s détmi
s Downovym syndromem. Matka Marty vzpomind na setkdni s pani Netty Engels
Z Nizozemi, kterd sama vychovava dceru s Downovym syndromem. Matka fika: ,, Po
setkani s ni jsem se rozhodla, zZe prestanu delat cirkus kolem postizeni a budu Martu
normalné vychovavat“. Ve tiech letech nastoupila Marta do mateiské Skoly specidlni.
S adaptaci vilbec neméla problém, v matetské Skole se ji libilo. Pro potize s fe¢i byla
Marta v pé¢i logopeda, doma musela pravidelné¢ procvicovat logopedickd cviceni.
Matka s dcerou pravidelné dochazela na cviceni pro rodiCe s détmi a na plavani.

S bratrem méla Marta vyborny vztah, chlapec ji ochranoval, pro Martu byl vzorem.
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Rodina pfisla o n¢kolik pratel, matka fika: ,, Marta by jim kazila jejich image...* Jinak
si matka vzpomind na nepfijemné chvile na détském hiisti u domu, kde musela dokola
vysvétlovat ostatnim matkam, co Mart¢ je. Nebylo ji to pfijemné, ale nijak zvlast ji to
nevadilo.

Rodice ptisli s Martou k zapisu do spadové zakladni $koly. Pozadali o jeji
integraci Marty, feditel Skoly souhlasil. Marta do Skoly chodila dva roky. Ve tfid¢ byl
asistent pedagoga, Skola spolupracovala se specialné¢ pedagogickym centrem. V prvni
pfipadat mezi détmi hloupd, Casto o tom mluvila a velmi tim trpéla. Proto se rodice
rozhodli pozadat o umisténi Marty do praktické Skoly. Tam chodi divka dodnes. Ve
Skole je spokojend, méa tam kamarady. Ve volném case Marta hraje na flétnu, chodi do
vytvarného krouzku, v minulosti hrala divadlo. Od tutlého détstvi Marta plave. Od péti
let chodila do plaveckého kurzu pro déti s postizenim. Byla velmi Sikovna, od deviti let
trénuje v plaveckém oddilu pro zdravé déti.

V dob¢, kdy Marta zacala chodit do skoly, jeji bratr postoupil ve stejné Skole na
druhy stupen. Matka vzpomina: ,,Syn se seznamoval S novymi uciteli a tézce nesl, Ze si
ho vsichni pomatuj jako bratra té z prvni tridy.“ Dnes je bratr Marty na stfedni Skole a
spoluzdkim o Marté¢ zatim nefekl. S rodi¢i o tom mluvil, ti toto jeho rozhodnuti
respektuji. Jinak jsou vztahy sourozenct dobré. Matka je presvédCend, ze prarodiCe
nikdy nepochopili postizeni své vnucky. Maji pocit, ze Marta je jen Spatné vychovana.

Marta je hodn¢ samostatna, sama jezdi autobusem do Skoly i1 na vSechny
krouzky. Sama pockd doma, nez se rodiCe vrati ze zaméstnani, ohieje si piipravené
jidlo. Pokud se stane néco neptfedvidaného, zavold n€ékomu z rodic¢t. Matka fika: ,,/
kdyz je Marta hodné samostatna, stdle potiebuje dohled. Hodiny umi, ale neodesla by
vcas. Nzdy ji musim telefonem v dostatecném predstihu upozornit, Ze ma nékam jit.

O své budoucnosti ma Marta jasnou predstavu, chce byt kuchatka. Jeji matka na
zaveér rozhovoru tika. , . Jsem rada, Ze syn nestuduje Zadny socidlni ani pedagogicky
obor. Je jasné, Ze se v budoucnosti bude muset o Martu postarat a ja myslim, Ze

‘

profesné by mél delat néco jiného. *
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145 Pani Alena

Pani Alena se narodila v roce 1989. Zije v uplné roding, oba rodi¢e jsou zdravi,
matce bylo v dobé porodu 25 let, otci 27 let. Pani Alena ma o pét let mladSiho bratra.

Po porodu pani Alenu odnesla détska sestra, matka nedostala o zdravotnim stavu
ditéte zddnou informaci. Kdyz se po n€kolika hodindch ptala po ditéti, dité ji na chvilku
piinesli, informace opét zddné nedostala. V té¢ chvili bylo matce jasné, Ze néco neni
v poradku. Poté byl pfizvan otec pani Aleny, oba rodie byli stroze seznameni
s diagnozou ditéte. Matka pani Aleny tika: ,,Sedéli jsme v néjaké zasedacce a doktor
nam oznamil diagnozu Alenky, vysveétlil, Ze Downuv syndrom je vzdy doprovizen
mentdalni retardaci. Nabidl nam moznost umistit dité do ustavu. Nijak nas do takového
rozhodnuti nenutil, mozna proto, Ze jsme od pocatku viibec nepripustili, Ze by Alenka
nebyla snami. Dal mi néjaky prdsek, presné si pomatuju, jak se mi vSechno
rozostrilo...

Pobyt v porodnici povazuje matka pani Aleny za nejhor$i obdobi. Trapila ji
velka nejistota, samota, strach, nedostatek informaci. Po pfichodu z porodnice se rodice
pomalu- zacali vyrovnavat se situaci. Matka uZ si pfesné¢ nevybavuje, jakymi fazemi
smifovani se s realitou prosla. Vzpomind na strach, litost, sebelitost, otec prozival
smutek. Pani Alena ale byla krdsné miminko, neméla zZadné problémy, byla zdrava a
rodi¢e se rozhodli vychovavat ji uplné stejné¢ jako kazdé¢ jiné dité: ,,Pak uz jsme nic
zasadniho neresili a prosté zZili. “ Samoziejmée ale méli potfebu ziskat néjaké informace
o prognoze déti s Downovym syndromem: ,, Shanéli jsme informace, kde se dalo.
Odbornici nam nic moc nerekli, zato obcas byl aktivni néjaky laik. Nikdy nezapomenu
na knihu“Zustala ditétem*, odhodila jsem ji po precteni nékolika kapitol. Dodnes si
myslim, Ze si ji moje kamarddka méla nejdiiv precist, nez mi ji dala.*

Celé rodina prtijala dité dobfe, rodi¢e v ni meli velkou oporu. Nekteti pratelé se
vytratili. Matka tika: ,, Dnes si myslim, Ze si s tim neporadili, tenkrdt jsem to vnimala
jinak.“ V rozhovoru matka zmifluje drobné netaktnosti svého okoli, které ji vSak
neurazely. Jiz tehdy je vnimala spiSe jako neobratnost. Bolavymi jsou naopak dodnes

nékteré vyroky odborniki: ,...sestri, pojdte se podivat na ten malicek rohlickovitého

tvaru....” lékatka na neurologii, ,je vam jasné, co ji je* zeptal se lékaf, ktery
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zastupoval pediatra. Ditéti byl tehdy rok.

V péti letech se pani Alen¢ narodil bratr a divka nastoupila do matetské skoly.
V roce 1994 byla atmosféra ve spolecnosti velmi oteviend. Matefska Skola v misté
bydliste piijala pani Alenu s nadSenim i pies velmi rezervované vyjadreni pedagogicko -
psychologické poradny. Pani Alena v mateiské Skole prozila ¢tyii velmi $tastné roky.
Ackoli neméla asistenta, d€lala velké pokroky. V té dobé¢ bylo v Sirs$i rodiné nékolik
malych déti, vSichni pani Alenu zcela pfirozené pfijimali. Dvakrat dostala pani Alena
odklad ze Skolni dochéazky, poté rodice zacali shanét Skolu, kde by pani Alena ziskala
zékladni vzdélani. Matka toto obdobi popisuje jako prvni problematickou dobu od
narozeni své dcery: ,, Tenkrat jsem znovu po dlouhych letech plakala.” Ve mésté, kde
rodina pani Aleny Zije, ani v okoli neni zadna specialni Skola. Rodice se proto obratili
na tenkrat jesté zvlastni Skolu v misté bydlisté. Reditel $koly jejich dceru nechtél
pfymout, udajné Skola nema zkuSenosti s ditétem s diagn6zou Downliv syndrom. Po
piimluveé zastupkyné feditele Skoly nakonec feditel svolil Alenku na zkousku piijmout.
Matka pani Aleny popisuje své pocity z jednani ve skole: ,, Méla jsem pocit, ze moje dite
je kazdému na obtiz, nemohla jsem pochopit, pro¢ nema pravo ucit se jako ostatni deti.
Hodné jsem to obrecela. Premysleli jsme s manzelem, co rekneme Alence, jestli
neobstoji ve zkusebni dobé, a co budeme délat dal...

Béhem prazdnin se ndhodou rodice setkali s feditelem malé 10 km vzdalené
venkovské Skoly, ktery navrhl pani Alenu integrovat do 1. tfidy zakladni skoly. Rodice
pani Aleny v té dobé o integraci nevédéli nic, ale po zkuSenostech ze zvlastni Skoly
nabidku ptijali. V zafi jejich dcera zacala navstévovat 1. tfidu. Nastup do Skoly probehl
S podporou specidlné pedagogického centra upln¢ hladce. Zahy bylo jasné, ze pani
Alena potiebuje individualni pfistup. Pracovala s asistentkou, v uceni délala jen mirné
pokroky, zato v socialni oblasti byla velmi zdatna. Uz od prvni tfidy byla v mnoha
oblastech sobéstacna. Prvni tiidu pani Alena absolvovala dvakrat. Prvni rok se ve skole
spiSe aklimatizovala, druhy rok uZ nosila domi tkoly a zvykla si na denni domaci
piipravu. Jak fekla matka pani Aleny: ,, Stacilo chvilku denné pracovat a pokrok byl
videt, dilezité bylo pracovat denné, po delsi pauze bylo vidy patrné, Ze Alenka

védomosti ztraci.* Déti v prvni t¥idé pani Alenu pfijaly tplné bez problémi. Skola
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srodi¢i spolupracovala. Jak fika matka pani Aleny: ,.Skola spolupracovala nejen
S nami, ale i s rodici vSech ostatnich déti.*

Teprve v této dobé se rodice zacali pidit po informacich o integraci. Rodina
zacala spolupracovat s Klubem rodici a pratel déti s Downovym syndromem ve
Stibrové ulici. Rodina z klubu ziskavala informace, klub nabizel spoustu aktivit, riizné
druhy terapii, alternativni pedagogické piistupy. Rodiny spole¢né jezdily na letni
pobyty, na hory. Matka vzpomina: ,,Zpocatku jsme byli velmi aktivnimi cleny klubu.
Postupné nam zacaly vadit prilis rizené aktivity. Chtéli jsme, aby se Alenka stale ucila,
ale proti mysli nam bylo nutit ji, aby drilem dosahla o néco lepsich vysledkii, nez to slo
normdalné. Na spolecnych akcich byl tak nacasovany program, ze jsme temer neméli
volny cas.* Z téchto diivodl rodina spolupraci s klubem ponékud omezila. Matka ale
stale povazuje aktivity klubu za velmi dulezité. Ziskali tu mnoho informaci a cennych
rad, dodnes nékteré aktivity klubu vyuzivaji.

Matka pani Aleny oslovila svou zndmou a jeji dcera zacala chodit spolu se
spoluzackami z matetské §koly do piipravného stupné taneéniho oboru ZUS. Pani Alena
tam pravideln¢ dochazela dva roky, pak ucitelka pozadala rodice, aby pani Alenu dale
nepiihlasovali. Jako divod uvedla, ze déti konCi v pfipravném stupni a v prvnim
rocniku by nevédéli, jak pani Alenu znamkovat. ,,7o bylo smutné, cloveku doslo, ze
integrace vsude fungovat nebude.

I tato zkuSenost vedla matku pani Aleny k tomu, Ze spolu s ostatnimi rodici
zalozili v misté bydlisté obcanské sdruzeni, které zajistovalo volnocasové aktivity pro
rodiny s détmi s postizenim. Pani Alena v té dobé pravidelné navstévovala vytvarny a
keramicky krouzek, hrédla na flétnu, chodila na cviceni a plavat, rodice s ni jezdili do
nedaleké jizdarny na hipoterapii.

Rodina Zila pomérn€ aktivnim Zivotem, oba rodice byli sportovné zalozeni.
Pokud pani Alena né¢jakou aktivitu nezvladala, aktivitu pro ni pfizplsobili nebo ji
pomohli, ale délala vSe, co ostatni ¢lenové rodiny. Naucila se plavat, potapét, zvladala
s rodinou horské tury, spole¢né sjizdéli feky, jen jizda na kole se pies velké Usili
nedafila.

Kdyz pani Alena chodila do druhé tfidy, zacal do stejné zakladni §koly chodit i
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jeji bratr Marek. Matka popisuje vztah déti v této dobé: ,, Do te doby Marek viibec
nevnimal Alencinu odlisnost. Ve skole si najednou uvédomil, zZe jeho sestra je jina nez
ostatni deti. Nejakou dobu se s tim vyrovnaval. Markovi jsme Fekli, Ze jsme pripraveni
mluvit s nim o cemkoli kdykoli. Obcas s nécim prisel, ale celkem rychle situaci pochopil,
prijal a dal uz nemél potrebu néco resit.* Problém nebyl ani v §irsi rodin€. Pani Alena
mela nekolik sestienic a bratranct a vSichni ji pfijimali takovou, jaka byla.

Venkovska Skola vzdélavala déti pouze na prvnim stupni. Pfestup pani Aleny na
druhy stupen se opét neobesel bez problémi. Rodi¢e se obratili na zakladni Skolu
v misté bydlists. Reditel $koly zpocatku viibec nepiipustil moznost, Ze by jejich dceru
na Skolu integroval. KdyzZ na tteti schlizce s rodi¢i mluvil stale vyhybavé, rodice zadali
pisemné rozhodnuti Skoly, ze Alenu do Skoly nemtize pfijmout. Matka tika: ,, Tim jsem
asi reditele prinutila, aby Alenu do skoly prijal. Ani nevim, jestli to bylo moudré, ale
wilo to.” Skola opét spolupracovala se specialnim pedagogickym centrem. Pani Alena
ve Skole dostala vybornou asistentku, vétSinu predmétti absolvovala spolu s ostatnimi
spoluzaky s vyuzitim individualniho vzdélavaciho planu. Na angli¢tinu piechazela do
vedle znamek 1 slovné (viz Ptiloha ¢.1). Domaci ptiprava pokracovala podobné jako na
prvnim stupni. Pani Alena se denn¢ na vyucovani piipravovala, jiz dokazala pracovat o
néco delsi dobu. Spoluzaci pani Alenu piijali témét bez problémii. Vyhodou bylo, ze
n¢kolik spoluzakt divky hralo s Markem fotbal. Pani Alena s rodi¢i ¢asto doprovazela
bratra na zapasy a ruzné dalsi akce fotbalového klubu. Nékolik spoluzakt ji tudiz znalo.
Na druhém stupni uz pani Alena obcas néjakou nepiijemnou zkusSenost se spoluzaky
zazila, ale nijak ji to nestresovalo, nikdy neméla potiebu zadny problém fesit. Matka
K tomu dodava. ,,Myslim, ze bych poznala, kdyby se Alené délo néco neprijemného.
Drobné ustrky jsem ignorovala, bude je zazivat cely zivot, alespon bude zvykla.*“ Dnes
pani Alena vzpomina na druhy stupen Skoly velmi rada, ve Skole se ji libilo. Ve volném
case dale pravideln€ navstévovala keramicky krouzek, chodila cvicit a plavat.

Socialn€ byla pani Alena velmi zdatnd. Sama chodila do Skoly i ze Skoly doml
(Skola byla ve stejné ulici), doma sama pockala, nez se matka vratila ze zaméstnani,

byla schopna udélat si jednoduchou svacinu, uklizela si svlij pokoj, poméahala matce pfi
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domacich pracich.

Bratr pani Aleny mezitim vyrostl, hodné sportoval, byl celkem zdatny a jeho
sestra presto, Zze se postupem doby naucila jezdit na kole i lyzovat, mu prestala stacit.
Rodina situaci fesila tim, ze kazdé¢ dit¢ mélo své aktivity a rodi¢e je doprovazeli
sttidave. Postupem Casu, jak Markova vykonnost rostla, ho ¢astéji doprovazel otec a
pani Alenu matka. V této dob¢ jesté rodina travila hodné volného Casu spole¢né. Pani
Alena je velice citlivd a svoje city Casto ventiluje. ObCas divka vychvalovala bratra
nebo mu vefejné projevovala naklonnost objimanim ptfed svymi spoluzaky, z toho
Marek nadSen zrovna nebyl, ale uz v t¢ dob¢ (bylo mu kolem tfinécti let) chéapal, Ze jeho
sestra je prosté takova. Sir§i rodina i pfatelé uz viibbec neméli potiebu odli§nost pani
Aleny néjak komentovat nebo se ptat. VSichni ji brali takovou, jaka byla.

Po dokonceni zékladni Skoly rodi¢e pani Alenu piihlasili na ucebni obor
pomocné kuchatské prace. Pani Alena byla tentokrat bez problému ptijata, opét studuje
s podporou asistenta. V soucasné dobé se piipravuje na zavére¢né zkouSky. Domaci
piiprava je obdobnd jako na druhém stupni zékladni Skoly, navic pani Alena za podpory
matky zkousi doma vafit to, co se udili ve §kole. Skola pani Alenu bavi, Zzadné vétsi
problémy tu nema, v piiStim roce se chysta ptihlésit na druhy obor (cukraiské prace)
stejného ucilisteé a pokracovat ve studiu az do 26 let.

Pani Alena je velmi socidln¢ zdatna, sama dojizdi do ucilisté autobusem, béhem
prazdnin je doma sama, dokaze se zabavit. Poméaha pii domécich pracich, umi uvatit
jednoducha jidla, vétSinu praci déla sama, obcCas potfebuje podporu.

Ve volném cCase pani Alena pravidelné chodi plavat a cvicit. Od lofiského roku
navstévuje vytvarny krouzek pro dospélé (viz Priloha ¢.2). Markovi je osmnact let, uz je
ve vSech aktivitach zcela samostatny a mnoho jich také sdm d¢la, piesto pomeérné hodné
Casu stéle travi s celou rodinou. Citové projevy své sestry nijak nepodporuje, ale bere je
uz s humorem. Nijak ho neobtézuje své sestie s né¢im pomoct, nékam ji doprovodit a
podobné.

V soucasné dobé rodina nevniméd Zadné problémy, které by se svou dcerou
musela fesit. Do budoucna doufaji, Ze jejich dcera najde pro ni vhodnou praci a bude co

nejvice sob&sta¢nd. S bratrem pani Aleny budoucnost mladé Zeny nefesi, rozhodnuti,
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zda se bude o sestru v dospélosti starat, ponechavaji na ném.

4.1.6 Pan Tomas

Pan Tomas se narodil roku 1988. Jeho matce bylo v dobé porodu 39 let, otci 27
let, oba byli zdravi. Matka pana Tomase méla z prvniho manzelstvi dvé zdravé dcery 17
a 18 let. Vzhledem k véku byl matce pana Tomase v té€hotenstvi proveden odbér
plodové vody. Vysetieni prokazalo diagnézu Downiiv syndrom. Rodicim byla diagn6za
sdélena pfimo na oddéleni genetiky, kam si pro vysledky vySetfeni ptijeli. Matka
vzpomina na lékare, ktery jim velmi citlivé sdéloval informace o diagnoze 1 prognoze
ditéte: ,....byl to na dlouhou dobu jediny clovek, ktery rozumél mému rozhodnuti dité
donosit“. Matka byla od prvni chvile rozhodnuta, Ze dité vychova. Otec zpocatku vahal,
byl hodné smutny, pozdéji rozhodovani nechal na matce, odmital o problému mluvit.
Matka pana Tomase tika: ,,Jiz v té dobé jsem tusila, Ze se svym muzem nemohu prilis
pocitat. Zato dvé starsi dcery se na miminko tésily, byly mi velkou oporou*. Pomoc
nenasla matka pana TomaSe ani ve své roding, ani V rodin¢ partnera. Jeji matka vnimala
postizeni jeSté nenarozené¢ho ditéte jako trest za chyby jeji dcery v predeslém Zzivote.
Neustale ji vycitala, co vSe v zZivoté¢ udélala Spatn€é. Rodina manZzela sice pokladala
rozhodnuti své snachy dit¢ donosit za spravné, ale jinou podporu rodin¢ takeé
neposkytla.

T¢hotenstvi prozila matka pana Tomase ve velkém stresu. Vzpomina na velmi
neprofesionalni jednani odbornikti: ,, Vite, Ze nic produktivniho statu nedate, vase dité
se nikdy nic nenauci, vy uz nikdy nebudete chodit do prace? Po potratu miizete do Sesti
mésicii otéhotnét znovu.... “. Kromé svych témét dospélych dcer, které pii ni po celou
dobu staly, ji silu davala jen vira v Boha.

Po porodu nezjistili ditéti Zadné ptidruzené vady, matka dité kojila a chlapec
pékné prospival. Otec ditéte travil mnoho ¢asu mimo domov, s matkou se velmi
odcizili, po dvou letech si nasel novou pftitelkyni a odeSel uplné. Po rozvodu méla
matka pana TomaSe hlavné ekonomické problémy, Zila s ditétem na hranici Zivotniho

minima, kazdé vétsi vydani musela pecliv€ zvazovat. I z finan¢nich divodl zacala v té
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dobé matka pana Tomase hlidat mal¢ dit¢ své kamaradce. Pfitomnost dalsiho ditéte
Tomasovi velmi prospivala, do té doby se détem vyhybal, byl samotaisky.

V piedskolnim véku pana Tomase zacala jeho matka studovat a on musel chodit
do stacionaie. V té dob¢ si matka u syna vSimla, Ze chlapec se nerozviji stejnomérné.
Vyvoj chlapce probihal ve skocich. Byl pomalejsi a hlavné hravéjsi nez ostatni déti,
nejvétsi problém mél s vyjadiovanim. Casto se nebyl schopen slovné vyjadiit, pomahal
si gesty rukou. Matka s nim dochazela na logopedii a neustale, formou hry, procvi¢ovali
logopedickd cvi¢eni. Nihodné matka s chlapcem navstivila vystavu obrazii déti
S mentalnim postizenim, kterou pofadal Svaz pro mentalné postizené. Tam ji oslovil
piedseda tohoto sdruzeni a seznamil ji s dal§imi rodi¢i déti s Downovym syndromem.
Matka pana Tomase se stala jednou z prvnich ¢lenek Klubu rodi¢t a ptatel déti
s Downovym syndromem, ktery vznikl v roce 1992 pii mateiské $kole ve Stibrové ulici
v Praze.

Od utlého détstvi pana TomasSe snila jeho matka o vzdélavani svého ditcte
v bézné¢ zakladni Skole spolu sjeho zdravymi vrstevniky. B&hem listopadovych
nepokojii v roce 1989 se matka pana TomasSe seznamila s jinou maminkou, ktera méla
syna s Downovym syndromem ve stejném véku. Tato zena pracovala jako specialni
pedagog a néjaky Cas stravila v Americe, kde se setkala s integraci. Od ni ziskala matka
pana TomaSe zkuSenosti a také odvahu pozadat o zafazeni svého syna do bézné zakladni
Skoly.

V Sesti letech pana Tomase navstivila jeho matka pani feditelku spadové skoly a
pozadala o pfijeti svého syna do Skoly. Pani feditelka byla velmi mild, pana Tomase
pozvala k zapisu, poté doporucila odklad pro nezralost chlapce. Kdyz piisla matka
s chlapcem k zapisu dalsi rok, pani feditelka znovu shledala chlapce nedostate¢né
vyspélého pro Skolni vyuku. Matka na rozhovor vzpomina: ,, V' té chvili mi doslo, Ze
pani reditelka mi elegantnim zpiisobem 7ikd, ze mé dité do bézné Skoly nepatri.
Pozddala jsem o dalsi odklad a spolu se synem jsme se odstehovali na Moravu “. Pan
Tomas tam zacal chodit do ptedskolni vychovy, kterou potadalo specidlné pedagogické
centrum. Byl tam moc spokojeny, naucil se sedét v klidu a poslouchat, poznéval néktera

pismenka. Zasluhou skvélé logopedky se velmi zlepsilo i jeho vyjadfovani. Po roce se
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matka se synem vratila do mista bydlisté a pozédala o integraci v jiné Skole. Pan feditel
se zpoc¢atku bal hlavné reakci rodi¢i pristich spoluzakt, ale nakonec souhlasil. Panu
TomasSovi bylo osm let, Sel do prvni tfidy. Matka vzpomina: ,, Pokud vim, byl Tomas
jedno z prvnich deti s postizenim integrované do zdakladni Skoly”. Se Skolou
spolupracovalo od pocatku specidlné¢ pedagogické centrum, pan Tomas se ucil podle
individualniho vzdélavaciho planu. Chlapec Vv prostiedi zdravych déti zpocatku trosku
tapal, rychle si ale zvykl. S détmi ani s uciteli vétsi problémy nemél. Vedle Skoly chodil
chlapec do tane¢niho krouzku, zacal hrat na bici nastroje a hral divadlo. Dokonce
vystupoval v divadelni hie ,,Jotam, vé¢né dité* v Divadle U hasica.

Druhy stupen zékladni Skoly absolvoval pan Tomas na waldorfské skole, tam uz
piijeti probihalo bez problémi. Skola nadale spolupracovala se specialnim
pedagogickym centrem, pan Tomas se ucil podle individudlniho vzdélavaciho planu,
m¢él asistenta. Se spoluzdky zadné problémy nemél. Matka pana Tomase obcas méla
vyhrady k pFistupu nékterych uditeltt ke svému synovi, vie se vzdy vyiesilo. Skola byla
hodné¢ prakticky zaméfend, pan Tomas se tu naucil tkat, vyfezavat. Ve volném cCase
nadale hral na bici nastroje, chodil do vytvarného krouzku (viz Ptiloha ¢.3), hral
divadlo. Matka byla v té dobé s ditétem takika sama, do prace chodit nemohla, rodina se
potykala s finan¢nimi problémy. Matka popisuje tuto dobu jako velmi psychicky
narocnou. ,, ... tenkrat jsem si sahla na dno. Méli jsme strasné malo penéz, u Tomdse se
zacala projevovat puberta, nejednou jsem premyslela o sebevrazde, méla jsem na
dalnici presné vytipované misto... jediné co mi v tom zabranilo, byla vira v Boha.“ Jeji
dvé dospélé dcery uz mély své rodiny, jedna se dokonce odsté¢hovala mimo republiku.
Ptesto svou matku a bratra podporovaly, jak mohly.

Po ukonceni zakladni Skolni dochidzky pan Toma$ navstévoval dvouletou
praktickou $kolu. Skola ho bavila, vyu¢ovani bylo zaméfeno hodné na osamostatnéni
studentll. Pan Tomas Skolu absolvoval dvakrat. V té dobé uz byl mnohem samostatnéjsi,
do skoly jezdil samostatné, byl schopen néjakou dobu byt sam doma. Jeho matka zacala
na zkraceny ivazek pracovat.

V soucasné dob& se pan Toma§ intenzivné chystd na zaméstnani. Navstévuje

jinou dvouletou praktickou skolu. Matka skolu popisuje: ,,Je fo uizasnd Skola, prakticky
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zamerend s velmi individudlnim pristupem. Studenti se uci brat na sebe zodpovédnost za
sebe a své c¢iny. “ Pan Tomas je zapojen do tranzitniho programu Obc¢anského sdruzeni
Rytmus. V ramci tohoto programu ziskava pfedstavu o rtiznych profesich, chodi na
exkurze nebo pfimo na praxe k riznym zaméstnavatelim. Zkusil si praci v kuchyni,
pomocné administrativni prace, praci v knihovné. Pan Tomas ve volném case dal hraje
na bici, rdd by se vénoval malovani, které ho hodné bavi, ale v soucasné¢ dobé¢ k tomu
nema prilezitost. UZ n€kolik sezoén navstévuje pan Tomas tane¢ni hodiny, organizované
klubem rodi¢t a pratel déti s Downovym syndromem. Jeho matka kurz popisuje:
»lanecni jsou vyborné, kromé tance se tu mladi lidé uci spolecenskému chovani, mluvi
se 0 vhodném obleceni do spolecnosti apod. Tomdase tanecni moc bavi, vypada to, zZe tu
proziva i prvni milostny vztah, coz je hezké.

Pro pana TomaSe je v soucasné dobé velmi dilezité kiestanské spolecenstvi
mladeze, do kterého pravidelné dochazi. Tady také uplatiuje svou hru na bici nastroje.
Setkava se tu s mladymi lidmi, se kterymi se zna prakticky od détstvi a nikoho by
nenapadlo, ze sem nepatfi. Jen pan Tomas pomalu pozoruje, ze mezi mladymi lidmi
vznikaji trvalejs$i vztahy, pomalu se vdavaji a Zeni a zabyvaji se vécmi, které jsou pro
pana Tomase velmi vzdalené.

Pan Tomas jesté piesné nevi, kde by chtél pracovat, zatim ho asi nejvice bavila
prace v knihovné. Matka pana Tomase mu do vybéru zaméstnani nechce mluvit, jen by
byla rada, aby jeji syn néjakou praci mél. Vzhledem ke svému véku a absenci rodiny
uvazuje matka pana TomaSe do budoucna o umisténi syna do néjakého chranéného

bydleni.

4.1.7 Pani Pavla
Pani Pavla se narodila v roce 1977. Jeji matce bylo v dob& porodu 24 let, jejimu
otci 26 let. Pani Pavla ma jednu mladsi sestru.
Matka pani Pavly vzpomina sviij pobyt v porodnici: ,,Uz na porodnim sdle to tak
néjak sumeélo, kdyz se Pavla narodila. Uvédomila jsem si to az zpétné, ale zarucené uz
tam méla pani doktorka podezreni, Ze Pavla neni v porddku.* Jesté na porodnim séle

matce dité sestra ukazala. Oce informoval 1ékaf, Ze se mu narodila dcera a je zdrava. Pti
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propusténi z porodnice 1ékat poslal nic netusici rodi¢e S ditétem na genetické testy. Az
Z jejich vysledkt se rodi¢e dozvédéli, ze jejich dit€¢ ma Downliv syndrom. Rodice o
diagnéze nevédéli nic. Détska 1ékarka vysvétlila, co je pfi¢inou postizeni, fekla jim, ze
dit¢ bude mit mentalni postizeni a nabidla jim umisténi dcery do ustavu socialni péce.
To rodice odmitli. Dal uz se I€¢kaika o dit¢ starala jen po zdravotni strance. Nastésti pani
Pavla neméla Zadné ptidruzené onemocnéni. Matka pani Pavly na tu dobu vzpomina
nerada: ,,Okolo nds nikdo nic nevédel. My jsme nevédeli, jak najednou vsem ozndmit, Ze
nase dité je postizené, tak jsme to nikomu nerikali. Asi to byla chyba, trvalo to dlouho,
nez vsichni kolem nas pochopili, ze Pavia neni jako jiné déti, a prestali se hloupé
vyptavat.*“ O postizeni pani Pavly nevédéla dokonce ani Sir$i rodina. Matka tika: ,, Asi
ve trech letech Pavly se jednou moje sestra zeptala, co vlastné Pavle je. Bylo to na
nejaké spolecné oslave, kde byli i manzelovi rodice. Tak jsem poprvé vyslovila diagnozu
Downiiv syndrom. Ulevilo se mi a myslim i vSem okolo. Rodina zpravu ptijala jako
fakt, nikdo se na nic nevyptaval. Oboje prarodi¢e méli pani Pavlu velice radi, bez
problém ji hlidali, kdyz bylo potteba.

Ve dvou letech se pani Pavle narodila mladsi sestra. Po skonfeni matetské
dovolené dala matka v zaméstnani vypovéd a zustala se star$i dcerou doma. Rodina
bydlela na vesnici, matka si zfidila velkou zahradu. Péstovala spoustu zeleniny, chovala
kraliky a slepice, dcera s ni travila vétSinu Casu. Odpoledne, kdyz piisla sestra pani
Pavly z matefské Skoly, brala s sebou sestru mezi déti. DéEti ve vesnici ji znaly od
malicka, obcas se ji nékdo posmival, ale patiila mezi né. Vzhledem k tomu, ze v rodiné
vydé¢laval jen otec, zvykli si zit velmi skromné. Pfesto obfas méli finan¢ni potize. Jinak
ale matka tu dobu popisuje: ,, Byla to docela prijemnd doba, spadla ze mé tiha tajemstvi
o Pavle, holky byly zdravé...  Pani Pavla rdda navstévovala oboje prarodice, ti si obcas
brali obé sestry, aby si matka mohla odpoc¢inout.

V dobé, kdy se sestra pani Pavly chystala do prvni tfidy, se matka déti ndhodou
doslechla, ze zvlastni Skola (dnes zdkladni Skola praktickd) v blizkém mésté ma velmi
malo déti. Oslovila pani feditelku a pani Pavla byla do Skoly pfijata. Do Skoly pani
Pavla moc rada nechodila, od malicka byla spiS 1inéj$i a doma ji ve vSem vyhovéli. Pani

ucitelka ve Skole byla pfisnd, vedla déti k samostatnosti a na to pani Pavla nebyla
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z domova zvykla. Matka na tu dobu vzpomind: ,,Nejdrive jsem se na ucitelku ze skoly
zlobila, nechapala jsem, pro¢ mad na déti takové naroky. Dokonce jsem za ni byla i ve
Skole. Urazilo mé, kdyz mi rekla, Ze Pavia by toho mohla umét mnohem vic, ale je velmi
lind. Postupné mi ale doslo, Ze chybu jsem délala ja. Pavla se spoustu véci ve skole
naucila a ja se rozhodla byt prisnéjsi.* Zménu chovani matky ocenila 1 jeji mladsi
dcera, ktera se ji ptiznala, Ze protéZovani setry s postizenim v roding Spatn¢ snasela.

Pani Pavla byla velmi povidava, na malé vesnici ji vSichni znali a chovali se k ni
hezky, zvlast' stafi lidé si s ni povidali velmi Casto. Vrstevnici s ni pomalu pfestavali
komunikovat. Pani Pavla to vyfeSila po svém. Zacala se kamaradit s mladSimi détmi.
Matka tika: ,,Pavia ma stastnou povahu. Moc dobre si uvédomuje, Ze je jina nez jeji
vrstevnici, ale nijak zvlast ji to nevadi. Ma takovou splachovaci povahu. Kdyz ji nékdo
odstrci, prosté se sebere a jde za nékym jinym. “ Pani Pavla se ve Skole krom¢ mnoha
praktickych dovednosti naucila ¢ist a psat, jen matematika ji dé¢lala velky problém.

Po skonéeni Skoly témét v devatenacti letech zistala pani Pavla znovu s matkou
doma. Tenkrat jiz na ni méla matka mnohem vétSi naroky. Pani Pavla pracovala
s matkou na zahrad¢, pomahala pfi vafeni a ostatnich domacich pracich, musela si
uklizet svlij pokoj. Stala se z ni samostatna mlada zena, ktera dba na sviij vzhled, pecuje
o svou hygienu. Dostévala i zodpovédné tkoly. Chodila nakupovat drobné¢jsi ndkupy,
posilat dopisy na postu apod. Rada poslouchala hudbu, divala se na televizi, zajimala se
o modu. Znovu si velmi dobfe rozuméla se svou mladsi sestrou. Ta postupem doby
pievzala roli starsi sestry. Pani Pavla se ji ve vSem snazila napodobovat, tim se dale
osamostatiiovala.

Pted péti lety byl v sousednim mésté otevien dim s pecovatelskou sluzbou.
Matku pani Pavly oslovila sousedka z vesnice, ktera v zafizeni pracuje, S tim, ze
Vv zafizeni budou pfijimat na ¢astecny tivazek pomocnou silu na uklidové prace. Pani
Pavla byla z nabidky nadsena, vzdycky méla ke starym lidem moc hezky vztah. Navic
se moc tésila, Ze bude mit praci jako vSichni okolo. Matka ptedjednala s feditelkou
zatizeni schlizku a vysvétlila ji problém pani Pavly. Pani feditelka je ptijala, pani Pavla
schlizku zvladla dobfe, na misto vSak pfijata nebyla. Matka se ale po této zkuSenosti

rozhodla, ze se bude snaZit pracovni misto pani Pavle najit. Od té doby zaméstnani pro
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pani Pavlu trpélivé shani. V dobé velké nezaméstnanosti si vSak uvédomuje, Ze moc
Sanci nema.

Na zavér rozhovoru matka tika: , 7o, Ze se mi narodilo postizené dite, mi
obrdtilo Zivot naruby. Nerikam, Ze nejsem v zivoté spokojend, z obou dcer mdam radost,
S manzelem mame i po téch letech pékny vztah. Zaroven je ale Zivot s postizenym
ditétem bremeno na cely Zivot. V soucasné dobé mé strasné trapi pomysleni, Ze jednou
tu s manzelem nebudeme, co bude pak s Pavlou, nevim. Nechci povinnost postarat se 0

Pavlu prenaset na jeji mladsi sestru. “

4.1.8 Pani Eva

Pani Eva se narodila roku 1973, jeji matce bylo v dob¢ porodu 26 let, jejimu otci
28 let, oba byli zdravi. Eva ma o tfi roky star§iho zdravého bratra.

Matka pani Evy neméla v téhotenstvi zddné komplikace. Pani Eva se narodila
Vv osmém mésici. Porod probihal normalné. Hned po narozeni ditéte matka zaznamenala
podivny rozruch na porodnim sale. M¢la pocit, Ze je najednou stfedem pozornosti. Po
porodu usnula. Kdyz se vzbudila, zavolal si ji pediatr a velmi nevybiravym zptisobem ji
oznamil diagnézu ditéte. Matka vypravi: ,, Vite, co jste porodila? Mate Downa. Zacal
Eveé natahovat kiizi a ukazovat mi, jak ji ma volnou, daval ji nohy za hlavu a komentoval
to slovy: zdd se vam to normdlni? Pak licil, co s sebou ponese Evino mentdlni postizeni,
prestal, az kdyz jsem omdlela.” Kdyz se stejnym Iékafem mluvil pozdé&ji otec ditéte,
fekl mu I1ékat, ze jeho Zena je piecitlivéld. Matka pani Evy byla zoufald. Védéla, Ze to,
co se stalo, je vazné. M¢la velky strach, ale vlastn¢ ani nevédéla, ¢eho se boji. Jiny Iékar
asi ve snaze pomoci nabidl matce Evy umisténi ditéte do tstavu socidlni péce. Matka to
rezolutné odmitla a otec pani Evy ji v tomto rozhodnuti podpofil. S prvnim sdélenim
diagndzy pediatrem se matka dodnes nevyrovnala, tika: ,.Byl to tak strasny zazitek, Ze
kdyz dnes potkdam toho doktora, po zddech mi tece studeny pot a prechdzim na druhy
chodnik.*

Rodina pani Evy bydlela spolu s rodi¢i otce vdomku na malém mésté. Cela
rodina od pocatku piijimala dité velice hezky. Pani Eva byla moc hodné miminko, dobie

jedla, dobfe spala, témé&f neplakala. Matka pani Evy tdpala. O diagndéze Downiv
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syndrom nevédéla nic. Méla strach, 7e se o Evu nebude umét postarat. Casto se sama
sebe ptala: ,,Proc¢ zrovna nam se tohle muselo stat?** P¥i propusténi z porodnice dostala
matka pani Evy doporuceni na vySetfeni mozkomisniho moku do krajské nemocnice,
které diagnézu definitivné potvrdi. Matka tika: ,, 7o jsem ani nepotrebovala, bylo jasné,
ze Eva je jind nez moje prvni dité. Zato jsem potiebovala védet, jak se starat o dité
S Downovym syndromem, a to mi nikdo nerekl. Pozdeji jsme se s manzelem rozhodli, zZe
se kK miminku budeme chovat stejné, jako jsme se chovali k prvnimu ditéti, a tak uz to
zustalo.

Vroce 1973 nebyl zivot rodiny s postizenym ditétem na malomésté viibec
jednoduchy. Matka tika: ,, Dnes uz je takovych déti na ulici vidét vic, ale kdyz se Eva
narodila, na ulici je téemér nebylo mozné potkat. Znami mé zastavovali a chtéli videt
Evu, nadzvedavali perinku v kocaru a byli prekvapeni, ze Eva ma ruce a nohy. Letity
spolupracovnik mého muze k nam odmitl chodit, protoze se na Evu nemohl divat.*
Nastésti roding ztistalo nékolik dobrych kamarada, ktefi pani Evu ptijali dobte.

Ve tiech letech pani Evy oslovila matku feditelka matefské Skoly v misté
bydlisté a nabidla ji misto Skolnice v mateiské Skole s tim, Ze si dceru muze brat do
Skolky s sebou. Na tu dobu matka pani Evy rada vzpomind. Pani Eva travila celé¢ dny
mezi détmi a délala velké pokroky. Rodina pfestavovala diim, matka pani Evy na stavbé
pomahala, ob¢ déti se musely zabavit. Tehdy Sestilety bratr pani Evy sam pftijal za sestru
zodpoveédnost, celé dny si s ni hrdl na hromadé pisku nebo na zahrad¢. DéEti k sobé mély
Vv té dobé moc pékny vztah. Kdyz bylo pani Evé osm let, naproti mateiské Skole otevieli
zvla$tni $kolu (dnes ZS praktickou). Matka pani Evy si dodala odvahy a poZadala o
ptijeti dcery do Skoly. Pani Evu bez problému pfijali a hol¢icka zacala chodit do prvni
ttidy. Matka Skolu popisuje: ,,Byla to takova pohodova Skola. Déti se ucili psat cist a
pocitat, ale taky pozdravit, zavdzat si tkanicku a umyt si ruce. Skola byla hodné
zaméfend na rozvoj samostatnosti a sebeobsluhy déti. Pani Eva doma d¢lala doméci
ukoly, ale jinak se s ni rodi¢e nijak moc neudili, spi§ ji stale vedli k samostatnosti a
slusnému chovani.

Rodina dal dobte fungovala, jen star$i bratr pani Evy zacal mit problémy. Velmi

se za sestru stydél a nevédél si s tim rady. Mluvit o tom moc nechtél, ale hodné se trapil.
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Nakonec to vyresil po svém. Na stfedni skolu se ptihlasil do vzdaleného mésta, kde
bydlel na internaté¢ a domu jezdil jen na vikendy. Rodi¢e to sice mrzelo, ale lepsi feseni
nenasli.

Do zvlastni skoly pani Eva chodila deset let. Po skonceni $kolni dochazky
zustala doma. V té dobé jiz byla hodn¢ samostatnd, dokazala se zabavit, hodné v té¢ dobé
vySivala. Rodina bydlela v domku s prarodi¢i, pani Eva vzdy cast dne travila
S babickou. Rodi¢e védeli, ze dcefi chybi vrstevnici. Obcas ji vozili do Sedesat
kilometr vzdaleného zatizeni, kde se schazeli mladi lidé s mentalnim postizenim. Eva
tam nijak rada nejezdila. Ostatni lidé z centra bydleli v blizkém okoli a setkavali se
pravideln€, pani Evu rodi¢e byli schopni vozit jen obcas. Pani Eva mezi vrstevniky
nezapadla, jezdit do centra nechtéla. Matka véd¢la, Zze pobyt doma dcefi neprospiva, tu
dobu popisuje: ,,Eva travila spoustu casu s babickou. Hodné sledovaly televizi, babicka
sledovala vsechny politické udalosti a po svém je komentovala. Eva znala v té dobé
jména vSech ministrii a po vzoru babicky je hodnotila. Ve vsem kopirovala babicku, coz
bylo velmi neprirozené. Finanni situace rodiny nebyla takovéa, aby matka mohla
piestat pracovat a zlstat s pani Evou doma. Rodi¢e hledali pro svou dceru jakékoli
uplatnéni, aby neztstavala doma.

Bratr pani Evy se vratil ze Skoly do mésta. Béhem studii dospél a jeho vztah
k sestic se zménil. Uz se za ni nestyd¢l, naopak ji znovu zacal ochranovat. NasSel si
partnerku, kterd pani Evu velmi pékné piijimala, a to jeSté sourozenecky vztah zlepsilo.

V nedalekém mésté otevreli stacionar pro lidi s mentalnim postizenim. Pani Evé
se tam moc nechtélo, ale nakonec ji rodi¢e pfemluvili. Matka k tomu podotyka:
»VZdycky jsme se snazili, aby Eva citila zodpovédnost za sebe a za to, co déla, nezbavili
jsme ji svéprdvnosti (zpusobilosti k pradvnim Ukonim), i kdyz nam to mnoho lidi
Z financnich duvodii doporucovalo. Sama si ale uvédomuju, Ze at’ chci nebo ne, casto za
Evu musim rozhodovat. Alespoii se snazim vzdycky ji presvedcit, abych nesla uplné proti
jeji vuli. Je to tezky.” Do stacionafe pani Evu denné vozil otec. Ve stacionafi tkali
koberce, vyrabéli svicky, délali keramiku. Pani Eva se dostala zpatky mezi vrstevniky,
jeji chovani se pomalu meénilo. Rodi¢e pani Evy ale nebyli spokojeni s chovanim

zaméstnanctl stacionafe. Casto si z klientdl délali legraci. BohuZel jejich dcera toto
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nemistné zertovani brala velmi vazné, Casto doma plakala, citila se ponizena. Rodice
samoziejm¢ problémy feSili ve stacionafi, ale feditelka je vzdy odbyla, Ze jde o
maliCkosti. Situace se velmi vyostfila, kdyz feditelka, které chybély penize na provoz
zafizeni, napsala ¢lanek do regiondlniho tisku, kde bez védomi rodi¢ti pani Evy pouzila
ptibéh rodiny k nemistnému vydirani pfedstaviteld mésta, kde rodina bydlela. To rodice
pani Evy velmi rozladilo. Eva pobird invalidni diichod. Rodice z ného vzdy v€as platili
za pobyt dcery ve stacionaii. Reditelka je nikdy o finan¢nich problémech stacionafe
neinformovala. Po domluvé s pani Evou piestali sluzbu stacionare vyuzivat.

V jejich mésté uz v té dobé fungoval stacionaf, kde byli umisténi vétsinou klienti
S t€Z8im postizenim, nez ma pani Eva. Sluzba nebyla pro pani Evu Upln¢€ vhodna, piesto
tam zacCala dochazet. Béhem kratké doby byla pani Eva pfesunuta do noveé vznikajici
terapeutické dilny. V novém stacionafi byla pani Eva mnohem spokojenéjsi, hlavné
personal si moc chvalila. Jeji matka tika: ,,Je to obrovsky rozdil, ke klientiim se vSichni
chovaji bajecné a délaji pro né mnohem vic, nez je jejich povinnost.

Dnes je pani Eva spokojend zena. Denné navstévuje terapeutickou dilnu, kde
vysiva, vyrabi svicny, plete koSicky. Jednou tydné dochazi do keramické dilny
soukromnika ve mésté, kde vyrdbi keramiku. V ramci dilny funguje i skola, kde si
klienti dilny opakuji naucené a ziskdvaji nové poznatky. Ve volném cCase organizuje
stacionaf spolu s terapeutickou dilnou navstévy knihovny, kina, divadla, jezdi s klienty
na vylety, potadaji plesy apod.

Pani Eva je dnes velmi samostatnd, velmi dba o svlij vzhled a osobni hygienu,
rada se obléka, ve svém pokoji udrzuje uzkostny poradek, pomahd i matce s praci
V domdcnosti. Velmi rada posloucha hudbu, stdle ji bavi vySivat (viz Ptiloha ¢.4), diva
ohieje, chova se bezpecné, nikoho ciziho do domu nevpusti.

Celé rodina bere pani Evu takovou, jaka je. Bratr pani Evy ma dnes jiz dvé déti,
rodina si opravila byt po babi¢ce v dom¢ rodicl. VSichni maji pani Evu moc radi.
Bratrovy déti se za pani Evu viibec nestydi, naopak rady s ni navs$tévuji riizné akce
pofadané stacionafem. Bratr pani Evy se svou Zenou sami pfisli za rodi€i s ujisténim, Ze

pokud by se cokoli s rodi¢i stalo, pani Eva ziistane s nimi a oni se o ni postaraji.
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Matka pani Evy se pted nékolika lety sezndmila s lidmi ze sdruZeni pro
zdravotné postizené. Rodina si mezi nimi naSla ptatele s podobnym osudem. Jezdi
spole¢né na vylety a dovolené. Vzhledem k tomu, ze fesi podobné problémy, velmi si

rozuméji. Matka pani Evy vnima tyto vztahy jako velmi dilezité a posilujici.

4.2 Osoby v pobytovych zarizenich
4.2.1 Filip

Filip se narodil v roce 1998. Matka, otec i dva starsi sourozenci jsou zdravi.

Od utlého détstvi pobyval v détském domoveé. V roce 2005 byl piijat do
pobytového zatizeni pro osoby s mentdlnim postizenim. Byl hodné plactivy, mél velké
potize s komunikaci, fe¢ se u n¢ho dosud nerozvinula. S ostatnimi détmi vibec
nekomunikoval, na personal si zvykal jen pomalu. Potfeboval Gplnou podporu pfi
hygieng, nedokazal se obléknout ani svléknout. Jedl pouze mletou stravu, pil z lahve.
Filip nedokézal chodit samostatné, chodil pouze s dopomoci. Ve stejném roce zacal
Filip navstévovat piipravny ro¢nik specialni Skoly.

D¢lal velké pokroky ve vSech oblastech vyvoje, hlavné v sebeobsluze a
komunikaci. V soucasné dob¢ Filip ¢aste¢né zvlada osobni hygienu, potfebuje slovni
vedeni, dosud je na plenach. Plnou podporu potiebuje pii myti hlavy, ¢isténi zubi a
sttithani nehtii. Chlapec se dokaze sdm svléknout, sam se i oblece, ale odév potiebuje
upravit. Naucil se jist krajenou stravu lzici, sousta vSak nedokaze rozkousat, polyka je
cela. Umi pit z hrneCku, potfebuje ho vSak ptidrzet. Filip neni schopen samostatné
dodrzovat pitny ani stravovaci rezim.

Filip je otevieny novym vécem. Vyrazny pokrok udélal v komunikaci. Zivé
reaguje na jednoduché pokyny, osvojuje si novd slova, umi vyslovit nékolik
jednoduchych slov. Chlapec se rad uci, pfi osvojovani novych véci je nutny ocni
kontakt a neustalé opakovani. Filip navstévuje specialni skolu. U¢i se denné 2-3 hodiny
pomoci jednoduchych fikanek, sluchovych cviceni a jednoduchych piikazi. Vyuka je
zamefena na zakladni dovednosti, jako je nacvik pozdravu, nacvik jednoduchych tkont
(sednuti na zidli, podani ruky, chiize po schodech) a obohacovani slovni zasoby. Filip je

vnimavy a déla pokroky.
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Chlapec je rad ve spolecnosti ostatnich déti, ale pfimy kontakt snimi
nenavazuje. Vnimavy je pouze ke své kliCové pracovnici a n€kolika dal$im
pracovnikiim, ktefi s nim travi vice casu. Rad si hraje, ma rad hracky, které vydavaji
zvuky, rad ma také zvirata. VéEtSinou si hraje sam. Filip samostatné chodi, zvladne vSak
jen kratsi Gseky, brzy se unavi, jeho vytrvalost se ale zvySuje. Nedokaze sam chodit po
schodech. Méa rad vychazky. Na vychazky do vesnice ho pracovnici vozi na kocaru.
Filip bydli na pokoji se tfemi dalSimi spolubydlicimi, souZiti déti je bezproblémové.
Uklid pokoje zajistuje personal.

Filipa nikdo z rodiny nenavs$tévuje. Jeho matka nese velmi tézce chlapcovo
postizeni, patrné ma mnohem horsi predstavu o synové stavu, nez jaky ve skuteCnosti
je. Se zatizenim spolupracuje chlapcova matka dobie. Persondl se snazi vhodné, bez
natlaku matku motivovat k bliz§imu kontaktu s ditétem.

Filip je v soucasné dob¢ spokojeny, déla ve vSech zakladnich oblastech velké

pokroky. Je manualné Sikovny, predpoklada se u ného velky potencial dal§iho rozvoje.

4.2.2 Lukas

Lukas se narodil v roce 1999, jeho matce bylo v dobé porodu 30 let, otci 32 let,
oba byli zdravi. Lukas ma starSiho zdravého bratra. Od narozeni byl v détském domové,
vroce 2004 byl piijat do pobytového zafizeni pro osoby s mentalnim postizenim.
Rodice se s postizenim svého syna nikdy nevyrovnali. Se zatizenim spolupracuji dobte,
ale syna nikdy nevid¢li.

V dobé nastupu do zafizeni Luka$ nemluvil, pouze udrzoval oc¢ni kontakt,
reagoval na své jméno, na rozloucenou zamaval. Spole¢nost vnimal, ale s détmi si
nehral, rad se mazlil. Osobni hygienu nezvladal, mél pleny, sam se svlékl, obléknout se
nedokézal. Samostatné chodil, pti chiizi po schodech se pfidrzoval zabradli.

Od osmi let navstévuje zakladni skolu specialni, vyuka je zaméfena na nacvik
sebeobsluhy, zakladi spolecenského chovani a rozvoj fe¢i. Chlapec ma velky problém
S udrzenim pozornosti. Pokud ho néco zaujme, soustfedi se jen kratkou dobu. Lukas
stale nemluvi, rozumi jednoduchym pokynim, na cetbu jednoduchého textu se

nesoustifedi. Komunikuje pomoci jednoduchych obrazkli. Rozezna zékladni tvary,
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tuzkou ¢mara. Ukaze ¢asti téla. Chlapec si hraje vétSinou sam, ma rad ozvucené hracky.
Pochopi pravidla hry, je schopen hrat hru jen s dospélym, s détmi se nesoustiedi. Lukas
je velmi mily ptitulny chlapec, je velmi divétivy. Rad se mazli, a to i s nezndmymi
osobami. Luka$ ma moc rad hudbu, pfi jejim poslechu provadi automatické pohyby.
Osobni hygienu zvlada Lukas$ s dopomoci, na noc jesté pouziva pleny. Sam se obléka i
svléka, nerozezna rub a lic odévu. Sadm se naji 1 napije, ji 1zici, béhem jidla udrzuje
cistotu.

Lukas udé¢lal velky pokrok v oblasti hrubé motoriky. Pfi chizi po schodech
sttida nohy, béhd, velice rad leze po vySkach, klouZze se na klouzacce, kope do mice,
hodi a chyti mi¢. Moc rad se koupe v bazénu, plavat vSak neumi. Lukas s oblibou jezdi
na vylety, zac¢astiiuje se riznych sportovnich 1 kulturnich akci potddanych zatizenim.

Rodina Lukase nenavstévuje. Lukas si vytvofil silné citové pouto ke své klicové

pracovnici. Ta mu nahrazuje matku.

4.2.3 Lucie

Lucie se narodila v roce 1997. Lucie od narozeni vyrtstala v rodiné. Rodice se
rozvedli a matka Lucie se podruhé vdala. Lucie md mladsi sestru a bratra. Divka
navstévovala matefskou Skolu specidlni. Obcas mivala vykyvy nalad, sniZzenou
vytrvalost, byla negativisticka.

V roce 2004 byla Lucie ptijata do pobytového zatizeni pro osoby s mentalnim
postizenim. Zpocatku se ji velmi styskalo, postupem doby si v zafizeni zvykla. Od roku
2005 navstévuje Lucie zakladni Skolu specidlni. Pfi nastupu do zafizeni byla pracovniky
hodnocena jako citlivd, ale ndladova divka, Casto negativistickd a nevytrvald. Do
kolektivu déti se nezapojovala, nerada se zicastiiovala spolecnych ¢innosti s ostatnimi
détmi. Ve Skole pracovala, jen kdyz méla néladu, nedokézala udrZet pozornost,
soustfedila se vzdy pouze kratkou chvili. Pfi praci ve Skole byl témet potad potieba
individualni pfistup ucitele.

V soucasné dobé Lucie je hodné¢ samostatna, osobni hygienu zvlada s dohledem,
dovede si vybrat vhodné obleceni, dba na svou upravenost, ale velmi rychle si odév

zaSpini.
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Lucie srozumitelné mluvi, dobfe rozumi mluvené fe¢i. Lucie v souc¢asné dob¢
navstévuje osmy rocnik zakladni Skoly specialni. Doslo u ni k velkému osamostatnéni
pii vjuce, obéas potiebuje dopomoc uéitele. Cte s porozuménim. Pogita do 20. Rozezna
zakladni geometrické tvary. Obcas byva zbrkla. Pokud se ji nedafi pridéleny ukol splnit,
odmita dal pracovat. Rada pracuje s pocitacem, prohlizi si obrazky na internetu, dokaze
poslat e-mail. Lucie jiz dva roky dochazi do péveckého krouzku a keramického
krouzku. Rada chodi na rehabilitacni masaze.

Lucie je spolecenska, je temperamentni, nékdy byva svéhlava. Dobie navazuje
vztahy scizimi lidmi, byva piehnané duvéfiva. Rada se zGCastiuje vyletd a
spolecenskych akci potadanych zatizenim.

Rodi¢e se zafizenim dobfe spolupracuji. Pro Lucii je vztah s rodinou velmi
dalezity. Lucie stdle navstévuje otce 1 matku, matce rdda pomahd s péci o mladsi
sourozence.

Vétsinu volného Casu travi Lucie dohromady s ostatnimi klienty. Nékdy se
uchyluje do soukromi, rada si vysttihuje obrazky, vybarvuje, poslouchd hudbu a diva se
na televizi. Na vychazky mimo aredl zafizeni chodi Lucie spole¢né s ostatnimi klienty.
Lucie déla domaci prace, jako je myti nadobi, stlani postele, ptiprava ¢aje, umi pouzivat
zakladni vybaveni domacnosti. Do budoucna by Lucie mohla pracovat mimo zafizeni

napiiklad v pekarné.

4.2.4 Martin

Martin se narodil v roce 2003, po narozeni mu byla zjiSténa vrozena srde¢ni
vada (s defektem antrioventrikularniho septa) a mentalni retardace - Downtv syndrom.
Matka se syna po narozeni vzdala, o otci nejsou znamé zadné udaje. V Sesti mésicich
byla chlapci operovana srde¢ni vada. Pro nezijem rodici mu byla soudem nafizena
ustavni vychova. Prvni roky Zivota stravil v détském domové. Byl velmi casto
nemocny, opakované prodélal infekéni onemocnéni dychacich cest, bronchitidy a dalsi
virova onemocnéni.

Do pobytového zatizeni byl piijat v péti letech. S adaptaci nemél Zadné vétsi

problémy, snadno si zvykl na kolektiv déti i personal. Dobie spolupracoval, plnil
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jednoduché ukony, napt. myt si ruce, Cistit si zuby. Samostatné se dokazal najist, pil
Z hrneCku. Vyvoj tfe¢i byl vyrazné opozdén, chlapec pouzival pouze slabiky. Martin
nemél problém v souziti s ostatnimi détmi, kontakt s nimi vSak ptili§ nevyhledaval, hral
si rad€ji sdm. Osobni hygienu zvladal pouze s dopomoci, byl celodenné na plenach.

Od roku 2009 navstévuje Martin piipravny rocnik zékladni Skoly specidlni.
Vyuka je zaméfena predev§im na ziskavani rdznych praktickych dovednosti, nacvik
sebeobsluznych c¢innosti a zakladi spoleCenského chovani. Pravidelné pracuje
s logopedem na rozsiteni slovni zasoby. Re¢ se rozviji jen pomalu, aktivné fika
jednoslabicnd slova, fe¢i rozumi, vyhovi jednoduchym pokyniim. Pokud Martina
¢innost zaujme, pracuje s chuti, pozornost vSak udrzi velmi kratce. Rad vyuziva
relaxa¢ni mistnost.

Je rad ve spole¢nosti ostatnich déti, hrat si s nimi neumi, hraje si sdm, nerad vSak
zlistava opomenut. Je vesely, hodny, ale litostivy, ostatnim détem neublizuje. Rad
kresli, vybarvuje, stiitha, modeluje, velmi radd si hraje venku, hlavné na piskovisti.
Pracuje V textilni diln¢. Pomaha vychovatelce s drobnymi pracemi. Martin ma rad
hudbu, pii poslechu pisnicek tancuje a zpiva si. Martin dobte chodi, zvladne samostatné
chiizi po schodech, béha, jezdi na odstrkovadle.

Pfi sebeobsluze ma Martin snahu Cistit si samostatné¢ zuby, umyt a utfit si ruce,
ucesat si vlasy, namazat si ruce a obli¢ej krémem. VSe provadi pod dohledem personalu.
Pfes den uz nepotiebuje pleny, pouziva je jen na noc. Sam se svleCe, pifi vybéru
oblecCeni a oblékani pottebuje pomoc. Sdm se naji, jidlo potiebuje nakrajet, ji pomalu.

Zucastiiuje se rtiznych vyletl a dalSich akci potfddanych zafizenim. Zvladnul

tydenni pobyt na horach.

4.2.5 Pan Daniel
Pan Daniel se narodil v roce 1964. Jeho matce bylo v dobé porodu 38 let, otci 54
let. Pan Daniel mé zdravou starsi sestru.
Do zafizeni nastoupil v deviti letech z domova, s diagné6zou Downtv syndrom,
sttedn€ téZkd mentdlni retardace. Z doby détstvi klienta neexistuji V zafizeni téméf

zadné zaznamy. Jako osmilety byl pan Daniel osvobozen od povinné skolni dochazky.
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V osmnacti letech byl pan Daniel zbaven zputsobilosti k pravnim tkontim, jeho
opatrovnikem se stala jeho matka. Matka pana Daniela se zafizenim spolupracovala,
v dokumentaci klienta jsou zdznamy o jejich pravidelnych navstévach i 0 navstévach
klienta v roding.

Prvni podrobnéjsi zaznamy o Zivoté pana Daniela v zafizeni jsou z roku 2004.
V té dob¢€ pan Daniel mé¢l velmi chudy feCovy projev, sam vét§inou nemluvil. Na vyzvu
mluvil v kratkych vétach, se Spatnou vyslovnosti. Vyhovél prikazu. Na otazku v mezich
svych moznosti odpovédél. Rozumél pojmim nahote, dole, vCera, dneska, pouzival
pfivlastiiovaci tvary zadjmen. Dokdzal se samostatné umyt, obléknout se, potfeboval
podporu pii vybéru Satstva. Sam se najedl, dokazal si sdm namazat chleba. Neum¢l
hodiny, nerozliSoval hodnotu penéz. Sam si uklizel pokoj a udrzoval potadek.

V té dobé¢ pan Daniel jednou mési¢né navstévoval rodie v jejich bydlisti. U
rodicli pobyval moc rad a do zafizeni se vracet nechtél. RodiCe zestarli a pii jedné
Z navstév vroce 2006 nebyli schopni pfimét pana Daniela k navratu, museli pfivolat
pomoc, odjezd pana Daniela byl velmi naro¢ny. Rodi¢e se rozhodli, ze uz budou pana
Daniela pouze navstévovat.
napsala dopis. Po vySe popsané piithod¢ se pan Daniel uzaviel do sebe, prestal aktivné
komunikovat, pouze odpovidal na otazky, nemél o nic zajem, vyhledaval samotu. Tento
stav trval jeden rok, poté se zacal pomalu zlepSovat.

Od roku 2009 je klient ve vyborné kondici, snazi se komunikovat, ma vyborné
kontakty se zaméstnanci i ostatnimi klienty, o vSe se zajima. Velmi se té$i na navstévy
rodicl, navstévuji ho kazdé dva tydny, pan Daniel se denn¢ chodi ptat do kancelafe,
jestli mu piiSel dopis, kromé rodic¢ti mu pisi i dalsi ptibuzni. Pan Daniel je znd, vyzna se
v piibuzenskych vztazich. Pan Daniel neumi ¢ist, dopisy mu ¢tou pracovnici, dopisim
pan Daniel zcela nerozumi, vysvétlovat nic nechce, posloucha a je spokojen.

Postupné pan Daniel zacal vyuzivat rizné aktivity, nejprve to byla keramika a
vytvarny krouzek, tam ale rad¢ji uklizel, nez tvofil. V soucasné dob& Daniel pracuje na
farmé a na zahradé€. Praci délal rad, pred par tydny se zacal praci vyhybat. Dle minéni

klicové pracovnice, pan Daniel starne a ubyvaji sily.
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4.2.6 Pan Jan

Pan Jan se narodil v roce 1990, matce bylo v dobé porodu 29 let, otci 32 let. Jan
ma dva star§i zdravé sourozence.

Po porodu byl chlapec umistén do kojeneckého tstavu, ve tiech letech byl ptijat
do pobytového zatizeni pro osoby s mentalnim postizenim. Kromé Downova syndromu
se stiedné tézkou mentalni retardaci chlapec nemél 7adna pfidruZzena onemocnéni. Reé¢
se u pana Jana vibec nerozvinula. Pan Jan byl velice milé dit¢, personalem byl hyckany
az rozmazlovany. Rodina o pana Jana nejevila a ani v soucasnosti nejevi zajem. Otec,
matka ani sourozenci ho v zatizeni nikdy nenavstivili. V détstvi pana Jana navstévovala
babicka.

V sedmi letech byl pan Jan osvobozen od povinné Skolni dochazky, rehabilitacni
pracovnik s nim pravidelné provadél rehabilitaéni cviceni, chlapec mél radd sportovni
¢innosti. Vzhledem k jeho rozvoji bylo rozhodnuti Osvobodit pana Jana od povinnosti
Skolni dochazky vroce 2001 prfehodnoceno a dit€¢ bylo zatazeno pomocné Skoly,
pozdéji do zakladni Skoly specidlni.

Pan Jan byl vté dobé velice hravy, neposedny, lakaly ho nevhodné vzorce
chovani. Velky pokrok udélal v oblasti sebeobsluhy. Dokézal se sam najist, s dopomoci
zvladal osobni hygienu. Zucastnoval se vSech vyleti a jinych akci pofaddanych
zafizenim. Rodice jako zdkonni zastupci ditéte se zafizenim spolupracovali, dité vSak
vidét nechtéli. Babicka v tomto obdobi pana Jana obcas navstivila.

Ve starS§im Skolnim véku mél pan Jan velké potize s chovanim, byl dominantni,
Spatné ptizpusobivy, pokud vystihl slabsi autoritu, zneuzil situace. Pokra¢oval ve Skolni
dochdzce. Verbalni fe¢ byla stadle malo rozvinutd, vyuzival techniky neverbalni
komunikace, prace s obrdzky, ucil se pouzivat komunikacni systém Makaton. M¢l
zajem o hudbu, zacastiioval se muzikoterapie, velmi rad hral mi¢ové hry, ale nezvladal
pravidla. V zatizeni se orientoval, s dopomoci si uklizel pokoj.

Pan Jan se ucastnil rznych kulturnich i sportovnich akci ve Skole, v zafizeni 1
mimo né. Rodina se o dité jiz viibec nezajimala. Pan Jan se na rodice obcas ptal, byl

presvédcen, Ze matka brzy ptijede.
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V soucasnosti pan Jan bydli v ,,domacnosti®, s dopomoci zvlada osobni hygienu,
ptipravi si obleceni, uklidi si pokoj, uvafi si ¢aj, namaze si chléb. I pfi vSech ostatnich
¢innostech, jako je pohyb mimo zafizeni, manipulace s elektrospotiebi¢i, cestovani,
lékarskd péce, manipulace s penézi, ndkupy osobnich véci, vateni, vyfizovani osobnich
zalezitosti, potfebuje pan Jan podporu. Red pana Jana je stale nesrozumitelna,
komunikuje pomoci komunikaéniho systému Makaton. Pan Jan pracuje v terapeutické
dilné. Ve volném case rdd posloucha hudbu, sportuje, plave, je rdd mezi ,,velkymi
chlapy.* Nerad d¢la domaci prace, nebavi ho uklizet si sviij pokoj.

Rodina 0 pana Jana stale nejevi zajem.

4.2.7 Pan Michal

Pan Michal se narodil v roce 1983, jeho matce bylo v dobé porodu 27 let, otci 30
let. Sourozence pan Michal nema.

V roce 1990 byl osvobozen od povinné skolni dochazky. Od roku 1991 pobyval
Vv psychiatrickém zatizeni, kam byl umistén na zadost matky pro udajnou agresivitu. Na
vikendy mohl jezdit doma. Matka se zafizenim ptili§ nespolupracovala, na propustky si
chlapce nebrala, nevzala si ho domt ani na Véanoce. U chlapce nebylo diagnostikovano
z4dné duSevni onemocnéni, agresivné se neprojevoval.

Vroce 1992 byl pan Michal piijat do pobytového zatizeni pro osoby
S mentalnim postizenim. Z détstvi klienta neexistuji témeét zadné zaznamy. V roce 2002
byl pan Michal zbaven zputsobilosti k pravnim ukoniim, mé opatrovnika. Prvni
podrobnéjsi informace jsou z roku 2004. V té dobé byl pan Michal velmi samotaisky,
kontakty s ostatnimi klienty nevyhledaval, uvital pfestéhovani do ,,domacnosti®, kde
bydli jen s péti spolubydlicimi.

Pan Michal aktivné nepouzivé tec, pouze se snazi opakovat n€kterd gesta, feci
ale rozumi, splni jednoduché tkoly. Pan Michal je pomérné samostatny, zvlada osobni
hygienu, oblékne se sam, jen si nedokaze zavazat tkani¢ky. Neumi hodiny, nerozliSuje
hodnotu penéz. Dobie se orientuje v domé. Agresivni neni. Pana Michala bavi

modelovani, nav§tévuje keramickou dilnu, kde macka hlinu a déla z ni valecky.
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Od roku 2005 se pan Michal u¢i komunikovat pomoci komunika¢niho systému
Makaton. Nekteré znaky uz si osvojil, rozumi jim, aktivné je ale nepouziva. V posledni
dob¢ vice navazuje kontakty S klienty i personalem, ma své oblibené lidi. Nerad jezdi
mimo zafizeni, protoze se boji dopravnich prostfedkli. Rad rozebira stard radia,
lampicky, které posléze zase Sroubuje dohromady.

Pan Michal rad kresli, dvakrat tydné navstévuje vytvarnou dilnu, vétSinou kresli
barevné elipsy (viz Priloha ¢.5). S ostatnimi klienty se pan Michal stfida Vv praci na
farmé. Prace ho bavi, jezdi s koleCkem, naucil se zachdzet s hrabémi, pomahd pti
krmeni zvitat.

Pan Michal nevyhledava sportovni ¢innosti.

4.2.8 Pani Iva

Pani Iva se narodila v roce 1976 zdravym rodi¢im. Matce pani lvy bylo v dobé
porodu 24, otci 28 let. Po narozeni byla pani Iva umisténa do kojeneckého ustavu. Ve
tfech letech byla pani Iva pfijata v pobytovém zatizeni pro osoby s mentalni retardaci.
Z détstvi pani lvy nejsou Vv zatizeni téméf zadné zaznamy. V roce 1983 byla divka
osvobozena od povinné Skolni dochazky. V roce 1992 byla zbavena zpusobilosti
K pravnim tkontm. Jejim opatrovnikem se stala jeji matka.

Prvni podrobné&jsi zaznamy o klientce jsou z roku 2004. Po piestéhovani do
,domacnosti“ méla samostatny pokoj, o ktery se sama starala. Tehdy méla pani Iva
nejvetsi problém s feci, velmi Spatné artikulovala, bylo ji velice Spatné rozumét. Mluvila
Vv kratkych jednoduchych vétach, jména spolubydlicich komolila, své pfijmeni neznala.
Hezky malovala, vystfihdvala. Moc rada se koupala v bazénu, plavat vSak neuméla.
Jezdila na kolobéZce, na kole jezdit neuméla. Chodila pomahat imobilnim klientiim.
Personal s ni vSak nebyl ptili§ spokojen, protoZe pani Iva je velmi tvrdohlava a vse si
chtéla délat podle svého.

Pani Iva se rychle pfizpisobila bydleni v domécnosti. Rok po prestéhovani se jiz
samostatng, velmi pecliveé, az uzkostné stard o potraddek ve svém pokoji. Pro neshody

S persondlem piestala pomahat v domécnosti imobilnich klienti, misto toho pracuje
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Vv keramické dilng, ve vytvarné diln¢ a na zahrad€. Pani Iva velmi rada jezdi na rizné
vylety a rekreace, nema problém navazat kontakt s cizimi lidmi. Pani Iva ma stale velky
problém s komunikaci, kdyz se nemtize domluvit, zlobi se, kii¢i. Byla u ni zjiSténa vada
sluchu, 1ékat doporucil vyzkouset sluchadla. S tim vSak nesouhlasi matka — jako jeji
opatrovnik. Proto pani Iva sluchadla stdle nema.

Pani Iva na matce velice Ipi. Matka ji obCas navstévuje, nerada s ni vSak chodi
ven, domu si ji nebere vilbec. Stava se 1 to, Ze jako opatrovnik své dcery navstivi ustav,
vyfidi potfebné formality v kancelati socidlni pracovnice, a odjede, aniz by svou dceru
navstivila. Jednou ji pani Iva vidéla odjizdét a velmi ji rozruSilo, Ze matka byla
V zafizeni a nenavstivila ji. Jesté né€kolik dni nebyla v dobré kondici.

V soucasné¢ dobé je pani Iva v domacnosti zcela samostatna, stara se o svij
pokoj. Nema rada, kdyz ji do pokoje nékdo vstoupi bez pozvani, pokoj si zamyka.
Vzorné dba na osobni hygienu, rada se ¢ese, vymysli si rizné ucesy. Sama si vybira, co
si oblece, dokaze hezky sladit barvy obleCeni. Stale velmi Spatné¢ mluvi. Alternativni
metody komunikace, jako je komunikacni systém Makaton nebo komunika¢ni kniha,
tvrdosijné odmitd. Pravidelné¢ uklizi v domécnosti, pomahd s ptipravou vecefi.
Neékolikrat tydné pracuje ve vytvarné dilné (viz priloha ¢€.6) a na zahrad¢. Obcas jezdi s
asistenci nakupovat do obchodu v nedaleké vesnici. Je schopna vybrat si z nabizenych
¢innosti, co sama chce d¢lat, aktivné vSak zadnou ¢innost nenavrhne. Dobie se orientuje

ve zndmém prostoru, sama si dojde na kavu do kavarny v arealu zatizeni.

4.2.9 Shrnuti
V této kapitole jsou prostiednictvim odpovédi na vyzkumné otazky shrnuty
vysledky realizované¢ho vyzkumu.
1. Jaké faktory ovliviiuji prijeti ditéte s diagnozou Downiiv syndrom v jeho
rodiné?
Faktory ovlivitujici pfijeti déti v rodinach se béhem let pfili§ nezménily. Z vyzkumu
vyplynulo, Ze jak pro rodi¢e dospélych osob, tak pro rodice déti s Downovym
syndromem byly hlavnimi faktory, které ovlivnily pfijeti jejich ditéte:

e Osobni piesvédceni rodici, jejich vzajemné vztahy, psychicka odolnost
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e Zpusob sd¢leni diagndzy ditéte rodicim, psychicka podpora lékare
e Mnozstvi a kvalita informaci
e Postoj ostatnich ¢lent rodiny, podpora pratel
Dulezitym faktorem se zdd byt pravé zpusob sdéleni diagnézy ditéte rodicim. Dvé
rodiny dokonce pod vlivem velkého stresu a nizké podpory zdravotnikt daly své dité do
kojeneckého tustavu. Po kratké dobé si dit€¢ vzaly z kojeneckého tustavu zpét a
vychovavaji ho v rodiné.
2. Jaké metody a zpisoby prace byly vyuzZivany v rodinach v jednotlivych
etapach Zivota osob s diagnézou Downiiv syndrom a s jakymi vysledky?
Rodi¢e dospélych osob s Downovym syndromem postupovali v détstvi svych
déti témét vzdy intuitivné, méli jen velmi malo informaci, nebyli zvykli osoby
S postizenim bézné vidat. VétSinou se snazili vychovavat déti s postizenim stejné jako
déti zdravé. VSechny dospélé osoby z vyzkumného souboru se v détstvi vzdélavaly, tii
Z nich jiz od ptedskolniho véku v mateiské Skole. Dvé dospélé osoby z vyzkumného
souboru se stale jesté vzdélavaji a planuji ukoncit vzdélani az ve 26 letech. Dvé dospélé
osoby v prubéhu Skolni dochazky vyuzivaly sluzeb specialné pedagogického centra.
Jedna dospéla osoba z vyzkumného souboru je zapojena do tranzitniho programu. Jedna
zena pracuje v terapeutické diln€, v minulosti vyuzivala sluzeb stacionafe pro osoby
s mentalnim postizenim. Jedna Zena zatim nepracuje, praci s podporou matky shani.
Vsechny dospélé osoby s Downovym syndromem z vyzkumného souboru, které
vyrostly vroding, jsou pomérné samostatné, zvladaji pé¢i o vlastni osobu, pomahaji
vV domdcnosti, bézné komunikuji s lidmi ve svém okoli, zaroveii ale potiebuji kontrolu a
podporu druhé osoby. VSechny zkoumané osoby bydli zatim se svymi rodi¢i. Jedna
matka uvazuje do budoucna o chranéném bydleni pro svého dospélého syna
s Downovym syndromem. VSechny zkoumané osoby maji své z4jmy (vySivani, divadlo,
hra na hudebni néstroje, sportovni ¢innosti, kiestanské spolecenstvi apod.).

Rodice déti s Downovym syndromem ze zkoumaného souboru méli nepomérné
vice informaci neZ rodice dospélych. O existenci sluzby rané péce vSak dostala
informaci pouze jedna rodina. Tato rodina povazuje sluzbu rané péce za nejvétsi pomoc

a podporu, které se ji dostalo. V pfedSkolnim veéku déti s Downovym syndromem
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z vyzkumného souboru navstévovaly logopedii, tfi déti chodily do matetské Skoly,
jedno dit¢ do mateiské Skoly specidlni. VSechny déti ze zkoumaného souboru mély
v matetské Skole osobni asistenty. Dvé déti s Downovym syndromem jsou integrovany
v zékladni Skole (vyuzivaji asistenta pedagoga i osobniho asistenta), jedno dité bylo
integrovano v zakladni Skole dva roky, dale pokracuje na zdkladni Skole praktické,
jedno dité navstévuje zakladni Skolu praktickou od pocatku Skolni dochdzky. VSechny
rodiny sdétmi zvyzkumného souboru spolupracuji se specidlnim pedagogickym
centrem. VSechny déti s Downovym syndromem z vyzkumného souboru maji hodné
mimoskolnich aktivit (vytvarny krouzek, keramika, sportovni aktivity, tanec,
hipoterapie).

Sedm rodin ze zkoumaného souboru spolupracovalo nebo dodnes spolupracuje
s Klubem rodicii a pratel déti s Downovym syndromem.

V sedmi rodinach ze zkoumaného souboru hrali zvlasté v raném détstvi
dalezitou roli pro dit¢ s Downovym syndromem sourozenci. Kromé toho, ze byli pro
sourozence S postizenim vzorem, byli dileziti 1 pii jeho zaclefiovani mezi zdravé
vrstevniky. Ve star§Sim Skolnim véku méli sourozenci ve dvou piipadech problém
piijmout postizeni svého sourozence.

Dvé rodiny ze zkoumaného souboru piedpokladaji, ze o clena rodiny
s Downovym syndromem se v budoucnu postara zdravy sourozenec. Jeden bratr si tuto
cestu sam vybral, jednoho bratra v tomto duchu vychovavaji rodice. Dvé rodiny o
podpofe ze strany sourozence v dospélosti neuvazuji. Ctyfi rodiny nechavaji rozhodnuti
sourozencl osob s Downovym syndromem, zda a jak se o né postarat, zcela v jejich
kompetenci.

3. Jakym zpisobem byla zajisténa odborna podpora rodin v jednotlivych
etapach Zzivota ¢leni rodiny s diagn6zou Downiiv syndrom?

Zcela nedostacujici odbornou podporu dostali rodiCe déti s Downovym
syndromem tésn¢ po porodu ditéte. AZ na jednu rodinu, kterd se domnivé, ze informace
v porodnici dostdvala, ale nebyla je schopna pfijmout, nebyl zaddny z respondentii
vyzkumu spokojen s mnozstvim, kvalitou a zplisobem podavani informaci. Naopak

dostatek kvalitnich informaci poskytovali respondentim vyzkumu odbornici zabyvajici
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se problematikou déti s postizenim (détsky neurolog, genetik, Centrum komplexni péce
pro déti s poruchami vyvoje). Pét rodin udava velkou podporu odborniki, jedna rodina
zminuje netaktni jednani, dvé dospélé osoby s Downovym syndromem z vyzkumného
souboru Vv péci odbornikti nebyly. Kvalitni odbornou podporu poskytovaly jedné rodiné
sluzby rané péce. Specidln¢ pedagogickd centra spolupracuji se Skolami Sesti osob
s Downovym syndromem z vyzkumného souboru. S péti osobami s Downovym
syndromem pracoval nebo pracuje na zlepSeni feci logoped. Jedna dospéla osoba je
zapojena do tranzitniho programu, kde se pfipravuje na budouci profesni zivot, jedna
dospéla osoba vyuziva sluzeb terapeutické dilny. V minulosti tato osoba vyuzivala
sluzeb denniho stacionare.

4. Jaké metody a zpusoby prace byly vyuZivany v pobytovych zaftizenich

Vv jednotlivych etapach Zivota osob s diagnézou Downiiv syndrom a s jakymi

vysledky?

O détstvi dospélych osob s Downovyn syndromem neni v pobytovych zatizenich
prilis mnoho informaci. VSechny dospélé osoby z vyzkumného souboru zijici
V pobytovych zafizenich byly v détstvi osvobozeny od povinné Skolni dochazky,
Vv dospélosti zpusobilosti k pravnim ukontim. U jedné z dospélych osob s Downovym
syndromem bylo rozhodnuti o osvobozeni od povinné skolni dochazky piehodnoceno a
od jedenacti let se vzdélavala v pomocné Skole (zdkladni Skole specialni).
V dokumentaci nejsou zminky o zadnych druzich terapii, pouze jedna osoba z
vyzkumného souboru v détstvi rehabilitovala. VSechny dospélé osoby s Downovym
syndromem Zijici v pobytovych zafizenich maji problém s komunikaci, téi z nich
vyuzivaji komunikaéni systém Makaton. Zadna z dospélych osob z vyzkumného
souboru nepracuje mimo aredl zafizeni. V rdmci zafizeni pracuji dvé dospclé osoby
S Downovym syndromem na farm¢, jedna osoba se pokousela pomahat s imobilnimi
Klienty, v praci se neosvédcila, nyni pracuje na zahradé. Jedna osoba z vyzkumného
souboru pracuje v terapeutické diln€. Pouze jedna osoba z vyzkumného souboru si
samostatné uklizi svlij pokoj, s mirnou podporou pracuje v ,,domacnosti* (tklid, prani,
piiprava veceti). Dalsi tii osoby pouze pomahaji pfi domécich pracich. Ve volném case

se dv€ osoby s Downovym syndromem z vyzkumného souboru vénuji praci
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Vv keramické diln€ a tfi osoby praci ve vytvarné diln€, jedna osoba sportuje. Dvé dospélé
0soby z vyzkumného souboru rady jezdi na vylety mimo zatizeni.

Vsechny déti s Downovym syndromem z vyzkumného souboru zijici
V pobytovych zafizenich jsou vedeny k samostatnosti a zvladani sebeobsluhy, vSechny
se vzdelavaji v zékladni Skole specialni. U tfi déti z vyzkumného souboru je vzdélavani
zaméfeno predev§im na ziskdni zakladnich dovednosti, rozvoj fe¢i a spoleCenske
chovani. Jedna divka z vyzkumného souboru ¢te s porozuménim a pocitd do dvaceti.
Jedno dité z vyzkumného souboru pracuje pod vedenim logopeda na rozvoji feci, jedno
dit¢ komunikuje pomoci jednoduchych obrazkt. Dveé déti z vyzkumného souboru
se podili na domacich pracich. U jednoho ditéte z vyzkumného souboru je piedpoklad,
ze by v dospélosti mohlo pracovat v zaméstnani mimo pobytové zatizeni.

Tt1 déti z vyzkumného souboru chodi na vychazky mimo areal zatizeni a jezdi
na vylety, jedna divka navstévuje keramicky a pévecky krouzek a jeden chlapec pracuje
Vv textilni dilné.

Osoby z vyzkumného souboru Zijici v pobytovych zafizenich nejsou pfilis
samostatné, pouze jedna osoba je sob&sta¢na v oblasti osobni hygieny, s podporou je
schopna si ptipravit vec€efi, samostatn¢ si uklizi sviij pokoj, stara se o obleCeni. Ostatni
0soby z vyzkumného souboru potiebuji pii osobni hygiené vétsi ¢i mensi podporu, jidlo
je jim ptipravovano, pii uklidu poméhaji.

5. Bylo klientim pobytovych zaFizeni umoziiovano zaclefiovani do majoritni
spolecnosti?

Prilezitosti k zaclenovani osob s Downovym syndromem z vyzkumného souboru
zijicich v pobytovych zatizenich do majoritni spolecnosti je pfes vSechny snahy téchto
zafizeni velmi malo. Klienti se za branu zatfizeni dostdvaji pti vychazkach do okoli,
vyletech, rekreacich nebo navstévach riznych kulturnich a sportovnich akei potadanych
Vv regionu. V jednom zatizeni, kde probihal vyzkum, maji $kolu i ordinaci 1ékafe pfimo
v aredlu. Na druhém pracovisti je pouze Skola, za 1ékatskou pomoci klienti dojizdi do
regionu. V tomto zafizeni také pracovnici berou klienty na nakupy do nedalekého

méstecka. Nikdo z respondentll vyzkumu nepracuje mimo areél zatizeni.
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Jako velmi dulezité a prospésné se pro osoby vyzkumného souboru jevi navstévy
jejich rodin. Z osmi osob zapojenych do vyzkumu navs$tévuji rodiny pouze tfi. VSechny
tyto osoby na svych rodinach velmi Ipi a navstévy jim délaji velkou radost.

Vertejnost prichazi do pobytovych zatizeni béhem dni otevienych dveti, riznych
jarmarkd, koncertl (jedno ze zafizeni ma svou kapelu, ve které hraji zaméstnanci spolu

s klienty).
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5. Diskuse

V idealnim ptipad¢ vyrustd dit¢ s postizenim v rodiné. Jak fika Novosad,
harmonické rodinné prostfedi podporuje rozvoj osobnosti ditéte s postizenim, ma
vyrazné motivacni a psychoterapeutické ucinky (Novosad, 2009). Toto tvrzeni potvrdily
1 vysledky vyzkumu. Dvé dospélé osoby s Downovym syndromem z vyzkumného
souboru vyrustaly v rodinach v dobé, kdy vétSina déti s postizenim vyrtstala v ustavech
socialni péce. Rodi¢e neméli Zadnou odbornou podporu, své déti vychovavali intuitivng,
snazili se vychovu co nejvice ptiblizit vychové zdravych déti. Na rozdil od stejné
starych osob se stejnou diagndzou, které vyrustaly v tstavech socidlni péce (dnes
domovy pro osoby se zdravotnim postizenim), byly ob¢ tyto osoby vzdélavany,
zapojeny do mistni komunity vrstevnikl, pfijimaly vzory chovani sourozenct apod.
Jakym zplisobem byly Vv détstvi vychovavany dospé€lé osoby s Downovym syndromem
V pobytovych zafizenich, nelze piesné zjistit. V jejich dokumentaci lze najit pouze
velmi strohé informace, jako naptiklad zdznam o osvobozeni od povinné Skolni
dochazky, pozd¢&ji zdznam o zbaveni svépravnosti (dnes zbaveni zplisobilosti k pravnim
ukonlim), dale zdznamy o somatickych onemocnénich apod.

Pro umisténi ditéte do pobytového zafizeni lze vzdy najit racionalni davod,
napiiklad zajisténi komplexni odborné péce, kterda v domacim prostiedi neni mozna
(Jankovsky, 2006). Vyzkum neprokazal zadné vyhody v péci pro osoby s Downovym
syndromem Vv pobytovych zafizenich. Naopak osoby s Downovym syndromem
vyrustajici v rodinach maji kromé pocitu bezpeci, jistoty a emociondlni stability navic
moznost vyuzivat ke svému rozvoji mnohem bohat$i podnéty ze svého okoli.

Na piijeti ditéte s postizenim do rodiny mé velky vliv zplsob ozndmeni
diagnozy ditéte rodicim. VéEtsina rodin vyzkumného souboru ma se sdélenim diagnézy
svého ditéte Spatnou zkuSenost. Lékafi je informovali pozd€, nelplné, necitlivé, dle
tvrzeni respondentl vyzkumu bylo n€kterym rodi€im opakované nabizeno az
vnucovano umisténi ditéte do pobytového zafizeni. Velice pozitivnhé naopak rodice
hodnoti ptistup odbornikl z fad lékait, specidlnich pracovnikil i specidlnich pedagogt,

ktefi jsou zvykli s détmi s postizenim pracovat.

92



Empirické vyzkumy v USA ukézaly, Ze geneti¢ti poradci maji negativnéjsi
pohled na postizeni nez jedinci, jejichz zivoty jsou postizenim piimo ovlivnény. Takové
postoje mohou mit vliv na jejich posouzeni postizeni v prenatdlnich diagnozach
(Madeo, ed., 2011) Takovou skutecnost tento vyzkum nepotvrdil. Diagndéza Downliv
syndrom byla v prenatalnim Zivoté diagnostikovana pouze v jednom piipadé. Matka
vnimala chovani genetika pfi sdélovani diagndzy velmi pozitivne. Lici ho jako citlivého
empatického profesionala.

Myslim si, Ze na to, jak rodice z vyzkumného souboru vnimali prvni informaci o
postizeni svého ditéte, mel vliv 1 Sokovy stav, ve kterém rodic¢e sdéleni pfijimali, a na
druhé strané obava lékate z reakce rodi¢l na Spatnou zpravu, neznalost problematiky
postizeni apod. Cestou, jak situaci zlepSit, by mohlo byt vzdélavani pediatri na
porodnicich v oblasti sdélovani zavazné diagnozy ditéte jeho rodicim, jak
Vv psychologickeé, tak i v etické roviné. To dokazuje 1 americkd studie, ktera pozitivné
hodnotila vysledky internetového interaktivniho Skoleni pediatri uspofadaného na
zéadost rodict a I€kart, které mélo za cil zlepSit znalosti a zptisob predavani informace o
diagnéze Downiiv syndrom rodi¢im. Sami ucastnici vyzkumu (pediatii) vnimali tento
zpusob vzdélavani uzite¢ny nejen pro né samé, ale 1 pro dalsi lékafe a zdravotnické
pracovniky (Lunney, ed., 2012)

Kromé¢ znalosti problematiky postizeni a etického zptsobu sd€leni nepfijemné
informace o postizeni pravé narozené¢ho ditéte jeho rodicim by se pediatii méli
orientovat i v moznostech podpory rodin s dit€tem s postizenim. Velmi dileZité je, aby
zoufali rodice neodchazeli z porodnice bezradni se strachem, jak se o své dité
S postizenim postaraji. Komplexni pé¢i o rodiny s ditétem s postizenim od narozeni az
do jeho 7 let poskytuje u nas Rana péce. Ze vSech rodin zapojenych do vyzkumu dostala
informaci o existenci takové sluzby pouze jedna rodina, a to aZ na pracovisti, které se
specializuje na problematiku déti s postizenim. Vzhledem ktomu, Ze Rana péce
poskytuje Sirokou podporu celé rodin€ s ditétem s Downovym syndromem, je Skoda, ze
ve velmi téZkych chvilich naprostého tapani a nejistoty rodiny, se k ni informace o

: . e X 2
existenci takové sluzby casto nedostanou.

2 .
Ranou péci pro déti s mentalnim postizenim v regionu stfedni Cechy poskytuje od roku 1994 Rana péce Stodulky, Praha 5
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Uginnou podporou pro rodiny s détmi s postizenim mohou byt i svépomocné
skupiny rodi¢ti s détmi s obdobnymi problémy. Rodic¢e déti s Downovym syndromem se
setkavaji v Klubu rodi¢t a ptatel déti s Downovym syndromem. Tato organizace u nas
udélala velky kus prace a poskytuje osobam s Downovym syndromem i jejich rodindm
mnoho cennych informaci a aktivit. Zaroven ale souhlasim se Slowikem, ktery varuje
pted fenoménem nazyvanym ,self-help groups™ pii némz muze dojit k socialni izolaci
rodiny (Slowik, 2007). DalSim nebezpeCim téchto organizaci muize byt vysoka
organizovanost, ktera nemusi vSem rodinam vyhovovat. Je proto velmi dilezité, aby si
rodi¢ mohl vybrat jen ty aktivity, které jsou pro n¢ho pfinosné.

Opomijeni by neméli byt ani sourozenci ditéte s postizenim. Podle Vagnerové
vétsi pozadavky rodicl na sourozence déti s postizenim podporuji jeho socializaéni
rozvoj, schopnost prevzit zodpovédnost, toleranci a ochotu pomahat (Vagnerova, 2002).
Tomu odpovidd 1 obraz sourozencii osob s Downovym syndromem z vyzkumného
souboru, jak je popisuji jejich rodi¢e. Nespravné a pro sourozence déti s Downovym
syndromem velmi zatézujici se mi jevi jakési jejich ,ukolovani do budoucna* péci o
sourozence s postizenim, jak to nektefi rodice z vyzkumného souboru jisté v dobré vire
dé¢laji. Myslim si, ze rodice mohou vztahy sourozencti v rodin€ ovlivnit svymi postoji a
uznavanymi hodnotami jako je tcta k druhému, laska, tolerance. Rozhodnuti, zda a
jakym zplisobem se o cClena rodiny postaraji, by ale mélo zlistat na sourozencich
samotnych.

Z vyzkumu vyplynulo, Zze rodi¢e osob s Downovym syndromem povazuji za
velmi dualezit¢ vzdélavani svych déti. VSechny osoby z vyzkumného souboru
vychovavané v rodinach se vzdélavaly nebo stale vzdélavaji v zakladnich Skolach
praktickych nebo jsou integrovany do hlavniho vzdé&lavaciho proudu. Integraci déti
rodice vét§inou ptimo neplanovali. Kromé dvou ptipadl, kdy rodi¢e piimo usilovali o
integraci zdka do hlavniho vzdélavaciho proudu, spiSe hledali Skolu, kterd by byla
ochotnd jejich dit¢ vzdélavat. O tom, Ze rodiCe povazuji vzdélavani pro své déti
S postizenim za dulezité, svédci i to, ze dvé rodiny planuji vzdélavani svého cClena

S postizenim az do 26 let.?

3 . . . M1z rr o .
Legislativné je hranice vzdélavani pro osoby s ment. postizenim u nas stanovena na 26 let.
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V pobytovych zafizenich nebyla v minulosti vzdélani osob s mentalnim
postizenim priklddana velkd vaha. Osoby s mentdlnim postizenim byly casto
osvobozovany od povinné Skolni dochazky, o cemz svéd¢i i vysledky vyzkumu. Za
poslednich dvacet let doslo v poskytovani sluzeb v pobytovych zafizenich k vyraznému
posunu. V oblasti vzdélavani se v souc¢asné dobé na zakladé Zakona ¢. 561/2004 Sb., o
predSkolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani, v platném
znéni, vSechny déti s mentdlnim postizenim vzdélavaji. Tuto skutecnost potvrzuji i1
vysledy vyzkumu.

V soucasné dobé jiz u nas existuje mnoho pobytovych zatizeni, kterd poskytuji
svym klientim velmi komplexni odbornou péci a stale hledaji nové cesty, jak péci
zlepSovat (Svarcova, 2006). Pozitivni vyvoj lze vysledovat i v obou zafizenich, ve
kterych probihal vyzkum. Kromé zmén zptisobu bydleni s vét§im soukromim vznikly
ruzné dilny, sportovisté, jsou poskytovany nové terapie. Jedno ze zafizeni mad svou
farmu, na které chova zvitata. Zptsob prace v zafizenich se snazi co nejvice ptiblizit
zivotu v domacim prostfedi. Velmi dilezit¢é je otevieni se pobytovych zafizeni
vetejnosti. Ta je zvana ptimo do aredlu zafizeni na rizné akce, jako jsou trhy, jarmarky,
koncerty apod. VSechny tyto zmény vyrazné piispé€ly ke zlepSeni kvality zivota klienth
pobytovych zafizeni. VSichni respondenti vyzkumu Zijici v pobytovych zatizenich maji
pomérné velky pocet aktivit. Déti s Downovym syndromem vedle Skoly navstévuji
ruzné krouzky, sportuji, jezdi na vylety apod. Dospéli pracuji na farmé, v riznych
dilnach. Podivame-li se na tyto aktivity podrobnéji, zjistime, Ze jsou pro osoby
s Downovym syndromem sice naplnénim casu, ale ne vzdy pfiliS vhodnou ¢innosti.
Souhlasim s tvrzenim, ze pokud se mladi lidé Downovym syndromem zapojuji do
aktivit nevhodnych pro jejich v&€k, mize to u téchto lidi vést k socidlnimu vylouceni.
Ucitel¢, terapeuti 1 pecovatelé by proto méli adolescentim s diagnézou Downiv
syndrom zajistovat aktivity piiméfené jejich veéku (Yeepay, Chwen-Yng, 2012).
Povazuji toto tvrzeni platné pro kazdy v&k. Pro dospélého, fyzicky zdatného muze

s Downovym syndromem, ktery je schopen pracovat na farm¢, dle mého nézoru neni
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vhodné, aby dvakrat tydné¢ ve vytvarné diln¢ maloval elipsy (viz Ptiloha ¢.5) a
V keramické dilné mackal hlinu a délal z ni valeCky. Prace s klienty v pobytovych
zatizenich je velmi slozitd, fyzické prace vhodné pro klienty je v zafizenich malo a
zapInéni Casu i tieba ne upln¢ vhodnou ¢€innosti je lepsi nez nechat klienty bez jakékoli
¢innosti. Pfesto si ale myslim, Ze pobytova zafizeni by se méla snazit najit pro své
klienty ¢innost pfiméfenou jejich v€ku a schopnostem.

V rodinach se toto d¢je. Ackoli Zadna z dospélych osob z vyzkumného souboru
nema zameéstnani, vénuji se ¢innostem priméfenym jejich véku (prace na zahradé, prace
Vv domacnosti, vySivani). Terapeutickd dilna (socidlni sluzba), kterou vyuzivd jedna
Z osob vyzkumného souboru, zajiStuje pro své klienty praci priméenou jejich véku a
schopnostem (vyroba svicek, pleteni kosickl atd.).

Dospélé osoby 1 déti s Downovym syndromem Zijici v rodindch maji dostatek
socialnich kontakti. Vzhledem ke své pratelské povaze nemivaji problém s komunikaci
S majoritni spolecnosti. A naopak osoby se stejnou diagndézou zijici v pobytovych
zafizenich nemaji dostatek prilezitosti ke kontaktiim s ¢leny majoritni spolecnosti.
Vylety, vychazky, rekreace, obCasné ndkupy mimo pobytové zafizeni a na druhou
stranu otevieni pobytovych zafizeni vefejnosti béhem riznych akci v zadném ptipadée
nemiize potifeby osob s Downovym syndromem naplnit.

Vyznamnou mérou mize kompenzovat negativni ptisobeni kolektivniho zatizeni
na jedince rodina (Novosad, 2009). Toto tvrzeni vyzkum potvrdil. Rodina navstévuje
pouze tfi osoby s Downovym syndromem z vyzkumného souboru. Pro tyto osoby jsou
navstévy rodin velmi motivujici. Naptiklad dospé€ly muz, ktery nerozumi ¢tenému textu,
se pravidelné chodi zeptat do kancelafe, zda mu nepftiSel dopis. Pokud dopis pfijde,
nechd si ho pfedc¢itat od socialni pracovnice, nechce nic vysvétlovat, jen sedi a
poslouchd. Myslim, Ze je velmi dilezité nendsilné motivovat rodiny osob s postizenim
zijicich v pobytovych zafizenich k tomu, aby se svymi ¢leny udrzovaly kontakt a
vysvétlovat jim piinos takového jednani pro jejich blizké i1 pro n€ samotné. Zvlastni
pozornost je podle mého nazoru potieba vénovat rodindm, které nové umistuji své

¢leny do pobytovych zatizeni.
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Vyzkum ukazal, Zze rodiny, které vychovaly dité s postizenim, nemotivuji své
déti k osamostatnéni. Rodi¢e na otazky tykajici se budoucnosti déti odpovidali velmi
struéné. Bylo zfejmé, Ze téma je pro né¢ bolestné. Pouze v jednom ptipad¢ uvazuje
matka vyhledoveé o chranéném bydleni pro svého syna. V ostatnich ptipadech je ziejma
obava o budoucnost ditéte nebo je povinnost postarat se o ¢lena rodiny s postizenim
pfesouvana na jeho sourozence. Z vyzkumu piimo nevyplynulo, zda rodiCe spiSe
nediivétuji ¢lenu rodiny s postizenim, Ze by se dokdzal osamostatnit nebo je pro né
nepiijatelnd myslenka, ze by zil mimo rodinu. Souhlasim s ndzorem, ze podpora rodiny
k nezévislosti svého dospélého ¢lena s Downovym syndromem neznamena rozbiti
rodinnych vazeb. Je Zadouci, aby osoba s Downovym syndromem, kterd ma zaméstnani
nebo bydli ve vlastnim domé, zachovavala se svou rodinou kontakt v takové frekvenci,

jaka obéma stranam vyhovuje (European Down Syndrome Association).

Na zaklad¢ provedeného vyzkumu jsem zformulovala nasledujici hypotézy:

H1: Ptijeti ditéte s diagnozou Downiiv syndrom do rodiny ovliviiuje zptsob sdéleni

diagnozy ditéte rodi¢tim a psychicka podpora lékare.

H2: Vétsina rodi¢h osob s Downovym syndromem se obava jejich upIného

osamostatnéni.

H3: Pracovni c¢innosti dospélych osob s Downovym syndromem v pobytovych

zafizenich neodpovidaji véku a schopnostem téchto osob.

H4: Pro osoby s Downovym syndromem zijici v pobytovém zafizeni maji velky

vyznam kontakty s jejich rodinami.
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6. Zavér

Jako pro kazdé jiné dité, je i pro dité s diagnézou Downliv syndrom nejlepsi
zivot vrodiné. Pro rodinu je narozeni ditéte s postizenim obrovskou zatézi. Po
oznameni zavazné diagnozy ditéte prochdzi rodice velmi bolestnym obdobim.
V ideadlnim ptipad¢é rodice dosahnou naprostého vyrovnani, méni sviij hodnotovy
systétm a priijimaji dit¢ takové, jaké je. To se vSak samoziejmé nepodaii vzdy.
V nejzavaznéjsich ptipadech rodina dité¢ nepiijme a dit¢ je umisténo do pobytového
zatizeni pro osoby se zdravotnim postiZzenim.

V této praci jsem se zaméfila na porovnani metod a vysledkl prace s osobami
S Downovym syndromem v domdcim prostfedi a v pobytovém zafizeni. Vyzkumné
otazky byly zodpovézeny.

Vyzkum ukazal, ze na pfijeti ditéte s Downovym syndromem do rodiny ma vliv
nékolik faktorti: osobni pfesvédéeni rodict, jejich psychicka odolnost, podpora rodiny a
pratel. Velmi dulezitym faktorem je zpusob informovani rodi¢l o diagndze ditéte a
mnozstvi a kvalita informaci. Rodiny starSich dospélych osob vychovavaly své déti bez
odborné podpory. Pfesto rodie za velmi diilezité povazovali vzdélavani svych déti.
Rodiny dne$nich déti s Downovym syndromem maji odbornou podporu v mnoha
smérech, déti se vzd€lavaji v zdkladnich Skolach nebo v zdkladnich Skolach
praktickych. Zadna z dospélych osob s Downovym syndromem z vyzkumného souboru
neni zaméstnana na otevieném trhu prace, vSechny se vsak vénuji smysluplné ¢innosti
pfiméiené jejich véku. Rodice vétSinou nepodporuji své dospélé déti s Downovym
syndromem k osamostatnéni.

Déale vyzkum ukéazal, ze o détstvi dospélych osob s Downovym syndromem
umisténych v pobytovych zatizenich neni pfili§ informaci. Déti byly osvobozovany od
povinné Skolni dochazky, v dospélosti zbavovany zplsobilosti k pravnim ukonim.
V soucasné dobé jsou jiz déti Zijici v pobytovych zafizenich vzdélavany v zékladnich
Skolach specialnich. Pro dospélé osoby jsou nabizeny riizné terapeutické aktivity, které
vsak Casto neodpovidaji véku a schopnostem téchto osob a jsou spiSe naplnénim casu,

nez vhodnou c¢innosti pro dospé€lé osoby. V pobytovych zafizenich doSlo b&hem

98



poslednich let k velkému posunu. Zlepsily se podminky bydleni, klienti maji vice
soukromi, zafizeni se oteviraji vefejnosti. Presto nemaji osoby s Downovym
syndromem piili§ moznosti k za¢lefiovani do majoritni spole¢nosti. Velmi dilezity a
motivacéni je pro osoby Zijici v pobytovém zafizeni kontakt s jejich rodinou.

Prace by mohla pfispét rodi¢im, kterym se narodilo dit¢ s Downovym
syndromem, K lepSimu porozuméni problému a zvladnuti tézké Zivotni situace. Pfinasi i
podnéty ke zlepSeni podpory rodin, ve kterych Zije osoba s Downovym syndromem, a

naméty pro zlepSeni kvality institucionalni péce.

99



10.

Seznam pouzitych zdroju

BARTONOVA, M., B. BALCAROVA a J. PIPEKOVA. Psychopedie. 1. vyd.
Brno: Paido, 2007. ISBN 978-80-7315-161-4.

BELOSOVICOVA, H. a P. CALDA. Prevence Downovy nemoci. Zdravotnické
noviny. Priloha: Lékarské listy. [online]. 4. 5. 2009. str. 8-9. [cit. 2012-03-03]
Dostupné z http://www.zdn.cz/clanek/priloha-lekarske-listy/prevence-downovy-
nemoci-420071

BUCKLEY, S. Language development in children with Down syndrome -
Reasons for optimism [online].[cit. 2011- 11-15]. Dostupné z http://www.down-
syndrome.org/reviews/5/?page=1

BULL, M. J. Clinical Report-Health Supervision for Children With Down
Syndrome. Pediatrics [online]. 7.2011. str. 393-406 [cit. 2012-02-06]. 128(2)
DOI:10.1542/peds.107.2.442. Dostupné z
http://pediatrics.aappublications.org/content/128/6/1212.3.short
BUNDSCHUH, K. Pfechod ze skoly do profesniho zivota — vyzva pro osoby s
mentalnim postizenim. In: Integrace handicapovanych na trhu prdace v
mezinarodni dimenzi: Sbornik k projektu ,,Integrované poradenstvi pro
znevyhodnéné osoby na trhu prace v kontextu narodni a evropské spoluprace®,
spolufinancovany z Evropské unie a ¢eského statniho rozpoctu. Brno: MSD,
2005. str. 114 -126 ISBN 80-86633-31-4.

CADILOVA, V., H. JUN, a K. THOROVA, ed. Agrese u lidi s mentdlni
retardaci a s autismem. 1.vyd. Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-7367-319-2.
CERMAKOVA, M. Nebojme se integrace: Integrace v materské skole.
Krométiz: Ptikrylova Milada Plus, 2006.

CERNA, M. ed. Ceskd psychopedie. Specidlni pedagogika osob s mentdlnim
postizenim. 1. vyd. Praha: Karolinum, 2009. ISBN 978-80-246-1565-3.
Downuv syndrom. Downiiv syndrom [on line]. 2011[cit. 2011-10-24].
Dostupné z http://www.downuvsyndrom.wz.cz/

Dobromysl. Podporované zaméstnavani [online]. 2011 [cit. 2011-08-13].
Dostupné z http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=198

100


http://www.zdn.cz/clanek/priloha-lekarske-listy/prevence-downovy-nemoci-420071
http://www.zdn.cz/clanek/priloha-lekarske-listy/prevence-downovy-nemoci-420071
http://www.down-syndrome.org/reviews/5/?page=1
http://www.down-syndrome.org/reviews/5/?page=1
http://pediatrics.aappublications.org/content/128/6/1212.3.short
http://www.downuvsyndrom.wz.cz/
http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=198

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Dobromysl. Zivot v komunité [online]. [cit. 2012-01-25]. Dostupné z
http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=222

European Down Syndrome Association. The person with Down syndrome:
Orientations for families [online].[cit. 2012 -3-12]. Dostupné z
http://www.down-syndrome.eu/files/essentials/edsa_essentials_3 families.pdf
FISCHER, S. a J. SKODA. Specidlni pedagogika. Edukace a rozvoj osob se
somatickym, psychickym a socialnim znevyhodnénim. 1. vyd. Praha: Triton,
2008. ISBN 978-80-7387-014-0.

GAVORA, P. Uvod do pedagogického vyzkumu. Brno: Paido , 2000. ISBN 80-
85931-79-6.

HARTL, P. a H. HARTLOVA. Velky psychologicky slovnik. 4.vyd. Praha:
Portél, 2010. ISBN 978-80-7367-686-5.

HENDL, J. Uvod do kvalitativniho vyzkumu. Praha: Karolinum, 1999. ISBN 80-
246-0030 -7.

HRDA, J. Osobni asistence, poradenstvi a zprostiedkovani. Praha: Asociace
poraden pro zdravotné postizené, 2006. ISBN 80-239-6415.

HUBIK, S. Hypotéza. Ceské Budéjovice: Jihoéeska univerzita v Ceskych
Bud¢jovicich Zdravotné socialni fakulta, 2006. ISBN 80-7040-842-1.
CHRISTIAKQOV, D. Down syndrome and coexistent autoimmune disease.
Journal of Appleid Biomedicine [online]. 22.3.2007. str. 71-76 [cit. 2011-10-24].
5 (2). ISSN 1214-0287. Dostupné z
http://lwww.zsf.jcu.cz/jab/5_2/contentjab5 2.htm

JANKOVSKY, J. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym
postizenim. 2. vyd. Praha: Triton, 2006. ISBN 80-7254-730-5.

JANKOVSKY, J. Eticka dilemata v socialni praci ve vztahu k roding. In: Etické
kontexty socidlni prdce s rodinou. 1. vyd. Boskovice: ALBERT, 2008. str.107-
117. ISBN 978-80-7326-145-0.

KORINKOVA, D., ed. Pracovni uplatnéni klientii tistavni péce. 2006. Projekt
HPARE 2003. Piirucka pro pracovniky.

101


http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=222
http://www.down-syndrome.eu/files/essentials/edsa_essentials_3_families.pdf

23. KREJCIROVA, O. Pracovni rehabilitace, chranéné dilny, chranéné pracoviste,
pracovni terapie. In: Problematika zaméstnavani obcanii se zdravotnim
postizenim. 1. vyd. Praha: RYTMUS, 2005. str. 42-45. ISNB 80-903598-1-7.

24. LOUCKOVA, 1. Integrovany pristup v socidlné védnim vyzkumu. 1. vyd. Praha:
SLON, 2010. ISBN 978-80-86429-79-3.

1. LUNNEY, C.A,, H.L. KLEINERT a J.E. FERGUSON, ed. Effectively training
pediatric residents to deliver diagnoses of Down syndrome. American Journal of
Medical Genetics Part A [online]. 1-2012. str. 384-390 [cit. 2012-03-14]. 158(2).
DOI: 10.1002/ajmg.a.34422. Dostupné z
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ajmg.a.34422/pdf

25. MADEO, A. C., B.B. BIESECKER a C. BRASINGTON, ed. The Relationship
Between the Genetic Counseling Profession and the Disability Community.
American Journal Of Mmedical Genetics Part A [online]. 8.2011. str. 1777-
1785 [cit. 2011-11-08]. 155(8) ISSN: 1552-4825. DOI: 10.1002/ajmg.a.34054.
Dostupné z: http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ajmg.a.34054/pdf

26. MATEICEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. 3. vyd.
Jinocany: H&H Vysehradska, 2001. ISBN 80-86022-92-7.

27. MATEJCEK, Z. Rodice a déti. 1. vyd. Praha: Avicenum, 1986. ISBN 08-011-
86.

28. MATEICEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentdlnim postizenim [online]. 2003
[cit. 2011- 01-21]. Dostupné z
http://www.zdrav.cz/modules.php?op=modload&name=News&file=article&sid
=408

29. MATEJCEK, Z. a J. LANGMEIER, Pocidtky naseho dusevniho Zivota. Praha:
Panorama, 1986.

30. MATOUSEK, O. Slovnik socidlni prdce. 1. vyd. Praha: Portél, 2003. ISBN 80-
7178-549-0.

31. MATOUSEK, O. Socidlni sluzby. 1. vyd. Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-
7367-310-9.

102


http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ajmg.a.34054/pdf
http://www.zdrav.cz/modules.php?op=modload&name=News&file=article&sid=408
http://www.zdrav.cz/modules.php?op=modload&name=News&file=article&sid=408

32. MATOUSEK, O., P. KODYMOVA a J. KOLACOVA, ed. Socidlni price
v praxi. Praha: Portal, 2005. ISBN 80-737-002-X.

33. MATOUSEK, O. a H. PAZLAROVA. Hodnoceni ohrozeného ditéte a rodiny. 1.
vyd. Praha: Portal, 2010. ISBN 978-80-7367-739-8.

34. MICHALIK, M. Skola pro vSechny aneb integrace je kdyz.... Vsetin: ZS
Integra. 2002. ISBN80-238-9885-X.

35. MIOVSKY, M. Kvalitativni pfistup a metody v psychologickém vyzkumu. 1.vyd.
Praha: Garda Publishing, 2006. ISBN 80-247-1362-4.

36. MPSV. Pravni predpisy o zaméstnanosti. 7. vyd. Praha: MPSV, 2009. ISBN
978-80-86878-92-8.

37. MPSV. Podporované bydleni [online]. 2011[cit. 2012 — 01 - 20]. Dostupné z
http://www.mpsv.cz/cs/9

38. MUHLPACHR, P. Fenomén integrace v kontextu koncepce Vzdélavani svéta.
In: Integrativni Skolni (specidlni) pedagogika. 2. vyd. Brno: MSD, 2004, str.5-
14. 1SBN 80-86633-22-5.

39. MULLER, O., ed. Dité se specidlnimi vzdéldvacimi potiebami v bézné skole.
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2004. ISBN 80-244-0231-9.

40. MUSIL, L. a J. SRAJER. Zmény socialniho prostiedi a Zivotni ukoly rodiny.
Etické kontexty socidlni prace s rodinou. Boskovice: ALBERT, 2008. 127 —
150. ISBN978-80-7326-145-0.

41. NOVOSAD, L. Poradenstvi pro osoby se zdravotnim a socialnim
znevyvhodnénim. 1. vyd. Praha: Portal, 2009. ISBN 978-80-7367-509-7.

42. PESOVA, 1. AM. SAMALIK. Poradenskd psychologie pro déti a mladez. 1.
vyd. Praha: Garda Publishing, 2006. ISBN 80-247-1216-4.

43. PINIO, O. The effect of context on mother’s interaction style with Down's
syndrome and typically developing children . Research in developmental
disabilities [on line]. 2000. str. 329-346 [cit. 2011-11-08]. 21(5). DOI:
10.1016/S0891-4222(00)00046-9 Dostupné z
http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0891422200000469

103


http://www.mpsv.cz/cs/9
http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0891422200000469

44, PIPEKOVA, 1., ed. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 2. vyd. Brno: Paido, 2006.

45.

46.

47.

48.

49.

50.

ol.

52.

53.

ISBN 80-7315-120-0.

PIPEKOVA, J. Humanizaéni trendy v edukaci jedincti s mentalnim postizenim.
Integrativni specidlni pedagogika. Integrace Skolni a socidlni. 1. vyd. Brno:
Paido, 2004. str. 309-324 ISBN 80-7315-071-9.

PIPEKOVA, J. Edukace Zaki s mentalnim postizenim. Integrativni $kolni
(specidlni) pedagogika. 2. vyd. Brno: Paido, 2004. str. 130-152 ISBN 80-86633-
22-5.

Portal. Integrace versus inkluze [online].[cit. 2012-04-06]. Dostupné z
http://lwww.portal.cz/scripts/detail.php?id=28493#case

Rytmus. Podporované zaméstnavani [online]. 2011 [cit. 2011-08-13].

Dostupné z
http://www.rytmus.org/rytmus/index.php?p=podporovane_zamestnavani&id=
23

RICAN, P. a D. KREJCIROVA, ed. Détskd klinickd psychologie. Praha: Garda
Publishing, 2006. ISBN 80-247-1049-8.

SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom. 1. vyd. Praha: Portal, 2005. ISBN 80-
7178-973-9.

SKOTKO, B.G., S.P.LEVINE a R. GOLDSTEIN. Having a Brother or Sister
With Down Syndrome: Perspectives From Siblings. American Journal Of
Mmedical Genetics Part A.[online].10.2011. str.2348-2359 [cit. 2011-11-08].
155(10). ISSN 1552-4825. DOI: 10.1002/ajmg.a.34228. Dostupné z
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ajmg.a.34228/pdf

SKOTKO, B.G., S. P. LEVINE a R. GOLDSTEIN. Having a son or daughter
with Down syndrome: Perspectives from mothers and father. American Journal
Of Mmedical Genetics Part A [online]. 10.2011. str. 2335-2347 [cit. 2011-11-
08]. 155(10). ISSN: 1552-4825. DOI: 10.1002/ajmg.a.34293. Dostupné z
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ajmg.a.34293/pdf

SLOWIK, J. Specidlni pedagogika. 1. vyd. Praha: Garda Publishing, 2007. ISBN
978-80-247-1733-3.

104


http://www.rytmus.org/rytmus/index.php?p=podporovane_zamestnavani&id=23
http://www.rytmus.org/rytmus/index.php?p=podporovane_zamestnavani&id=23
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ajmg.a.34293/pdf

54,

55.

56.

S7.

58.

59.

SLOWIK, J. Komunikace lidi s postizenim. 1. vyd. Praha: Portal, 2010. ISBN
978-80-7367-691-9.

STUPKOVA, V. Podporované zamé&stnavani. In. Problematika zaméstndvani
obcanii se zdravotnim postizenim. 1. vyd. Praha: RYTMUS, 2005. str. 15-41.
ISNB 80-903598-1-7.

SMARDA, J. Clovék v proudu dédicnosti. Geny v lidském zdravi a nemoci. 1.
vyd. Praha: Garda publishing, 1999. ISBN 80-7169-768-0.

SISKA, J. Mimorddnd dospélost. 1. vyd. Praha: Karolinum. 2005. ISBN 80-246-
0992-4.

SVARCOVA, 1. Mentdini retardace. 2. vyd. Praha: Portal, 2003. ISBN 80-7178-
821-X.

SVARCOVA, 1. Mentdini retardace. 3. ptepracované vyd. Praha: Portal, 2006.
ISBN 80-7367-060-7.

60. VALENTA, M. MULLER, O., ed. Psychopedie. 1. vyd. Praha: PARTA, 2003.

ISBN 80-7320-039-2.

61. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 3. vyd. Praha:

Portal, 2002. ISBN 80-7178-678-0.

62. VAGNEROVA, M. Psychologie problémového ditéte Skolniho véku. 1. vyd.

Praha: Karolinum, 2004. ISBN 80-7184-488-8.

63. VAGNEROVA, M., Z. HADJ-MOUSSOVA a S. STECH. Psychologie

handicapu. 2. vyd. Praha: Karolinum, 2004. ISBN 80-7184-929-4.

64. VAGNEROVA, M., I. STRNADOVA a L. KREJCOVA. Ndrocné materstvi.

1.vyd. Praha: Karolinum, 2009. ISBN 978-80-246-1616-2.

65. VITKOVA, M. Somatopedické aspekty. 2.vyd. Brno: Paido, 2006. ISBN 80-

7315-134-0.

66. Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb. o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a

67.

Skolskych poradenskych zatizenich, v platném znéni

YEEPAY, W. a S. CHWEN-YNG, Patterns of participation and enjoyment in
adolescents with Down syndrome. Research in Developmental Disabilities
[online]. 1-2012. str. 841-848 [cit. 2012-04-14]. 33(3). ISSN 0891-4222. DOI

105



10.1016/j.ridd. Dostupné z
http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0891422211004392

68. ZEZULKOVA, E. Inkluze nesmi byt jen iluze. [online]. 2009. [cit. 2011-04-04].
Dostupné z http://www.virtuniv.cz/images/7/72/Zezulkova.pdf

106


http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0891422211004392

8. Klicova slova
Downtiv syndrom
Rodina
Pobytové zatizeni
Dité

Dospéla osoba

107



8. Prilohy

Seznam priloh:

Ptiloha ¢.
Ptiloha ¢.
Ptiloha €.
Ptiloha €.
Ptiloha €.

Ptiloha €.

1:

AN A S >

Slovni hodnoceni pani Aleny (souéast vysvédéeni z 8. t¥idy ZS)
Prace pani Aleny ve vytvarném krouzku, malovani na hedvabi
Prace pana Tomase

Prace pani Evy

Prace pana Michala ve vytvarné dilng

Prace pani Ivy ve vytvarné dilng
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Piiloha &. 1: Slovni hodnoceni pani Aleny (soudast vysvédéeni z 8. ttidy ZS)

II. pololeti
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Ptiloha €. 2: Préce pani Aleny ve vytvarném krouzku, malovani na hedvabi
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Prace pana Tomase

Ptiloha ¢. 3
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Ptiloha ¢. 4: Prace pani Evy
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Ptiloha €. 5: Prace pana Michala ve vytvarné diln¢
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Ptiloha ¢. 6:  Préce pani Ivy ve vytvarné diln¢
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