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ABSTRAKT

V predklddané bakalarské praci se zabyvam vlivem rodiny na socidlni vyvoj ditéte
s Downovym syndromem a tim, jak se navzdjem rodina i dit¢ ovliviiuji. Teoreticka Cast
popisuje historii, vymezeni pojmu, definici Downova syndromu, diagnostiku i fyziologické
zvlastnosti a zdravotni komplikace déti s Downovym syndromem. Dale pak rodinu, osob-
nostni a socialni vyvoj ditéte s Downovym syndromem. Prakticka ¢ast je zamétena na sbér
dat pro vypracovani kazuistik déti , a to formou rozhovort v rodinach, pozorovanim pii
domacich konzultacich i na spole¢nych setkanich rodin. Vytvofenim a propojenim katego-
rii je poukdzdno na vzajemné souvislosti a faktory, které ovliviiuji rodinu i vyvoj ditéte

s Downovym syndromem.

Klicova slova:

Downutv syndrom, rodina, dité, socialni vyvoj ditéte, psychomotoricky vyvoj ditéte, kon-

zultace v rodinach, socialni integrace, podpora rodiny, rana péce.

ABSTRACT

In the presented bachelor thesis is focused on the influence of family on social develo-
pment of children with Down syndrome and how the other family and child interact. The
theoretical part describes the history, definition of the term, definition of Down syndrome,
diagnosis and physiological traits and health problems of children with Down syndrome.
Then deals with family, personal and social development of children with Down syndrome.
The practical part is focused on collecting data to develop case studies of children, in the
form of interwievs in the families, observation at home consultations and joint meetings for
families. Creating and linking categories pointed to correlate the factors that affect the fa-

mily as the development of a child with Down syndrome.

Key words:

Down syndrome, family, child, child’s social development, psychomotor development of

children, consultation in the families, social integration, family support, early care.



Motto:

,» Jiné je tvé dité. Jiné ve svém duSevnim bohatstvi, jiné v rozvoji svych schopnosti, jiné ve
vztazich ke svétu, , jiné ve svém jednani a pocinani, jiné v béznych reakcich. Je jiné, ale
neni horsi.*

(vyrok teditele ustavu H.Behra v Némecku)

Prohlasuji, ze jsem bakalaiskou praci zpracovala samostatn¢ pod vedenim Mgr. Evy

Machd, PhD. a pouzila prameny uvedené v seznamu literatury.

Prohlasuji, ze odevzdana verze bakalarské/diplomové prace a verze elektronickd nahrana

do IS/STAG jsou totozné.

Dé&kuji Mgr. Evé Machti, PhD. za odborné vedeni a pfipominky pii zpracovani bakalaiské
prace. Déle dékuji rodinam s détmi s Downovym syndromem, hlavné jejich maminkam,

které mi poskytly velmi cenné a osobni informace pro mou praci.
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UvVOD

Ve své bakalaiské praci se zamétuji na socialni vyvoj ditéte S Downovym syndromem

a jeho podporu v rodinném prostiedi.

Clovék se rodi do slozitého svéta, ktery ma kromé slozky piirodni také slozku spoleen-
skou a kulturni, které se musi nezbytné ptizpusobit, do které se musi v¢lenit. Pro toto pfi-
zpusobeni a v€lenéni Se neni ¢lovek v okamziku svého zrozeni ni¢im vybaven. Schopnost
zit ve spoleCnosti ziskdva v dlouhém a komplikovaném procesu, ktery se oznacuje jako
socializa¢ni proces. Tento proces se déje socialnim ucenim. Je to vlastné celozivotni pro-
ces, postupné vrastani do spole¢nosti, kdy si jedinec osvojuje specifické normy lidského
chovani, prozivani a mysleni, vytvareji se sociokulturni potieby, postoje a zajmy, rozvijeji
se jeho zpusoby reagovani a osvojovani socialnich roli. Existuji v8ak odchylky bud’ v ob-
lasti rodiny nebo v oblasti psychickych a somatickych poruch jedince. U postizeného ditéte

pusobi jako zakladni ¢initel socializace piedevsim rodina (Markova,Stfedova, 1987).

Narozeni ditéte s Downovym syndromem je realita, kterd existuje nezavisle na vili
a skutcich rodict. Od vyspélé kulturni spolecnosti se ocekava, ze jedince s postizenim za-
¢leni do komunity a vytvoii takové spole¢enské klima, které mu zajisti moznost vzdélani
a rehabilitace a nedonuti jej zit v ustavech nebo izolované v degradujicich podminkach bez

moznosti sebeuvédoméni a seberealizace (Struskova, 2000).

V teoretické Casti své prace se zabyvam historii, pfi¢inami, klinickymi projevy a zdra-
votnimi problémy ditéte S Downovym syndromem. Dale pak rodinou, socialnim a osob-

nostnim vyvojem ditéte s Downovym syndromem.

V praktické Casti se vénuji vypracovani kazuistik déti s Downovym syndromem, meto-
dou sbéru dat z dokumentace déti, pozorovanim v domacim prostiedi a na setkanich rodin
v ramci Stiediska rané péce. Formou rozhovori zjistuji pocity, nazory a postoje maminek,
tykajicich se vyvoje jejich ditéte S Downovym syndromem. Vlastnim pozorovanim déti
I rodin zjistuji, jak probiha socialni vyvoj ditéte a socialni integrace celé rodiny tam, kde
dit¢ s Downovym syndromem dostalo pfilezitost vyriistat a rozvijet se ve svém piirozeném
prostiedi — v rodin€. V zavéru vyzkumu hledam spojitosti a vzajemné propojovani katego-
rif, které ovliviiyji rodinu s ditétem s Downovym syndromem, S jeho pfijetim a vyvojem

v socialni oblasti a celkovou socializaci rodiny do spole¢nosti.
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. TEORETICKA CAST
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1 DOWNUV SYNDROM

1.1 Historie Downova syndromu

V historii lidstva se jiz odeddvna objevovaly bytosti , které se vymykaly béznym, byt’
1 primitivnim kritériim. Rodice se Casto ptaji, zda se déti s Downovym syndromem rodily
I v pocatcich lidské civilizace nebo jestli jsou chromozomalni poruchy privodnim jevem
moderni doby. I kdyz pfesna odpovéd’ nikdy nebude dana, je velmi pravdépodobné, ze
mnohé ze znamych geneticky podminénych nemoci a chromozomalnich abnormalit, véetné
Downova syndromu, se vyskytovaly jiz v pfedchozich tisiciletich. Prvni zaznamenana po-
doba osoby s charakteristickymi rysy této diagnoézy byla nalezena na oltati v Cachach
v Némecku, s datem vzniku 1505 (Pueschel, 1997).

Védci z univerzity v némeckém Tubingenu objevili na kostie zeny, kterd zemiela asi
pied 2550 lety, stopy Downova syndromu. Kosti Zeny, ktera se dozila asi 18 — 20let, vyka-
zuji typické symptomy trizomie 21, zptisobujiciho tento syndrom. Alfred Czarnetzki, Niko-
laus Blin a Carsten M.Pusch zkoumali poziistatky koster 7 063 prehistorickych a historic-
kych jedincii z kosterni sbirky univerzity. Na kostech Zeny bylo vidét né€kolik znakt pouka-
zujici na Downliv syndrom. Oblicejova cast lebky je plossi, jeji mozkova €ast naopak
okrouhlejsi. Ze vzorkia védei usoudili, Ze DS byl pied tisici lety méné rozsiteny nez v sou-
Casnosti. Choroba dnes postihuje 0,3 procenta déti, které¢ se narodily Zendm po 35.roku
véku. Déti 15letych matek jsou postizené v rozsahu 0,06 procenta. V halstatském obdobi —
star$i dob¢& zelezné — dosahoval primérny veék zeny 20 -30 let. Kdyby Zeny rodily velmi
mladé, dalo by se predpokladat, Ze DS tehdy trpélo 0,06 procent déti. Vzorky vsak ukazaly
6x mensi frekvenci vyskytu onemocnéni. Proto se védci domnivaji, Ze soucasné zvySeni
poctu piipadd trizomie 21 zapfi€inily jiné rizikové faktory, napf. koufeni ¢i antikoncepéni
prostiedky
(http:www.//zpravy.idnes.cz/zahranicni.asp?c=A030929 144257 vedatech_jpl).

K zaznamenani a popsani vyvojovych poruch doslo teprve s pokrokem Iékaiskych véd.
Prvni védecké zpravy o osobdch se syndromem, dnes znamym pod jménem Downtv, se
objevily v polovin¢ devatenactého stoleti. V roce 1838 popsal 1ékat Jean Esquirol vzhled
ditéte, jehoz znaky odpovidaji dnesnimu fenotypu Downova syndromu. Podobny poznatek

popisuje v roce 1846 Edouard Seguin (Selikowitz, 2005).
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V roce 1866 publikuje anglicky 1ékai John Langdon Down (1828 -1896) védeckou stu-
dii o skuping pacienti, ktefi se svoji podobou a chovanim odlisuji od jeho ostatnich paci-
entll. Vyc¢tem jejich vnéjSich znakl vyclenuje c¢ast mentalné postizenych lidi od jinych du-
Sevné zaostalych pacientd. Pro jejich asiatsky zjev pouzivda Down termin ,,mongolis-
mus®,coz brzy zavrhl jeho syn Reginald, téz 1ékai. Pozd¢ji se toto pojmenovani povazuje

za zavadéjici a nepfesné, v soucasnosti se jiz neuziva (Selikowitz, 2005).

Doktor Waardenburg piisel v roce 1932 s myslenkou, ze pricinou Downova syndromu
by mohla byt chromozomalni abnormalita,trvalo vSak jesté¢ néjaky Cas, nez se jeho navrh
potvrdil. V roce 1959 (tj. 93 let po piivodnim Downové popisu) demonstroval francouzsky
1ékat Jerome Lejeune se svymi kolegy v Pafizi, ze Downlv syndrom souvisi s jednim nad-

byteénym chromozomem, coz také pozdé&ji potvrdil (Selikowitz, 2005).

Po historické publikaci J.L.. Downa se objevuji prace dalSich autord, které prispivaji k
popisu detailtl souvisejicich s DS. Celkové se uvadi 55 charakteristickych znaki, u kazdé-
ho jedince se ale vyskytuje pouze ¢ast z nich. Téméf celé stoleti vSak vyskyt nékolika zna-
ki soucasné byl podkladem k diagnéze DS. Nikdy nebyla nalezena souvislost mezi poctem

vngjsich znaki a stupném mentalni retardace (Struskova, 2000).

1.2 Definice a vymezeni Downova syndromu

Downtiv syndrom, oznacovany také jako Downova nemoc (Morbus Down), je nejrozsi-
fen¢j$i formou mentélni retardace. Lidé s timto syndromem tvoii asi 10% populace vSech
0sob s mentalnim postizenim. Vzhledem ke skute¢nosti, ze je tato porucha znac¢né rozsire-
na a jeji diagnostika je relativné snadna, jsou jeji pfiznaky dobfe znamé vSem odbornikiim
pracujicim s détmi s mentalni retardaci. Termin Downliv syndrom nebo také trizomie se
nyni pouziva misto diive uzivaného pojmenovani ,,mongolismus*, které vzniklo na zaklad¢
urcitych fyziognomickych zvlaStnosti lidi s timto postiZenim a mulZe piisobit pejorativné

(Svarcova, 2001).

Downutv syndrom neni vSak nemoc v klasickém slova smyslu, je to geneticka anomalie
s disledky na cely Zivot. Provazi jej fada typickych piiznakil ve zjevu (Sikmo posazené oci,
niz8i postava, kratky krk),nachylnost k uréitym nemocem (zménéna funkce §titné zlazy,
nemoci respiracniho traktu, srde¢ni vady, sniZend imunita, poruchy zraku a sluchu) a téméf

vzdy je pfitomna mentalni retardace rizného stupné€. Soubor vnéjSich znakl se nazyva fe-
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notyp a je odrazem genotypu — souboru vSech dédi¢nych informaci (gent) v organismu

(Struskova, 2000).

1.3 Etiologie Downova syndromu

Na pocatku 20.stoleti hledali 1ékafi priciny Downova syndromu v prvnich dvou mési-
cich téhotenstvi . Byli pifesvédéeni, Ze na vzniku Downova syndromu se podileji vlivy Zi-
votniho prostfedi. Presnéjsi teorie se pfiklancly ke genetickym vlivim. Vznikaly Spatné
koncepce o pii¢inach vzniku Downova syndromu, jako je alkoholismus, TBC, syfilis
apod. Dnes se zdaji takové chybné hypotézy vzhledem k soucasnym poznatkiim absurdni.
Zacatkem 30.let vidéli 1ékati pii¢inu vzniku Downova syndromu v chromozomech. Chro-
mozomy jsou struktury ve tvaru ty¢inek nesouci geny, nachdzi se uvnitt jader kazdé bunky

a mohou byt rozpoznany behem jisté etapy déleni bunék (Pueschel, 1997).

Lid¢é s Downovym syndromem se z genetického hlediska 1iSi od ostatni populace prave
bunécnou stavbou. Kazda z buné€k jejich organismu obsahuje o jeden chromozom navic,
takze misto obvyklych 46 chromozomu uspotfaddanych ve 23 parech maji v kazdé bunce 47
chromozom (22 part a jednu trojici). Dispozice pro vznik tohoto postizeni jsou ulozeny

na jednom z ramen chromozomu ¢. 21 (Struskova, 2000).

Tento chromozom vzhledem ke svému genetickému obsahu zpiisobuje, Ze se v buiice
vytvaieji urcité nadbyte¢né bilkoviny, ¢imz se porusi normalni rist plodu. Zatim neni zné-
mo, které konkrétni bilkoviny to jsou, ani jak piesné piisobi. Buniky v téle plodu se pfi ristu
nedé¢li tak rychle, jak je obvyklé, coz ma za nasledek nizsi pocet t€lovych bunék. Z tohoto
ditvodu je télo ditéte mensi. Také migrace bunék, které se podileji na utvareni riznych ¢asti
téla, je naruSena, a to zejména v mozku. Narozen¢ dit€¢ mé proto kvilli menSimu mnozstvi
mozkovych bungk odlisnou stavbu mozku. Tim je sniZzena jeho schopnost uéit se (Seli-

kowitz, 2005).

Ve 20 — 30% piipadi pochazi nadbytecny chromozom ¢.21 od otce, v 70 — 80% piipadii
od matky (Pueschel, 1997).

Mnozstvi chromozomu ¢€.21 v butice a zpisob, jakym porucha vznikd, mize mit troji

podobu — prosta trizomie (nondisjunkce), translokace a mozaicismus (Selikowitz, 2005).
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e Prosta trizomie (nondisjunkce)

Tato forma postizeni vznika tim, ze jeden z rodic¢i pieda ditéti z vajicka ¢i spermie misto
jednoho 21. chromozomu dva tyto chromozomy. Pfi¢inou nondisjunkce je chybné déleni
bunck. Béhem vytvareni vajicka nebo spermie se dva 21.chromozomy ptivodni bunky pred
bunéénym délenim spoji a piejdou spolecné do nové buriky. Po rozdéleni tim vznikne jed-
na bunka obsahujici dva tyto chromozomy a druhé buiika, v niz 21. chromozom upln¢ chy-
bi. Buiika s chybé&jicim chromozomem se zakratko rozpada. Aby nondisjunkce nastala,
musi ziejm¢ pusobit fada faktort. Jako nejvyznamnéjsi z nich je uvadén vék matky, ve

véku 45 let ¢ini riziko postizeni jiz 1 : 30 az 1: 50 (Selikowitz, 2005).
e Translokace (pfemisténi)

Asi u 4% piipadi neni pfi¢inou vzniku Downova syndromu cely nadbytecny
21.chromozom, ale pouze jeho Cast. K této poruse dochazi v ptipadé, ze se odlomi malé
vrcholky 21.chromozomu a jiného chromozomu. Zbyvajici ¢asti obou chromozomil se spo-
ji. Tento jev se nazyva translokace V translokaci se s 21. chromozomem vyskytuji pouze
nondisjunkce. U translokace je tfeba zjistit, zda jeden z rodi€li neni nositelem postiZeni.
Toto podezieni se potvrdi v jedné tieting ptipadi. U téchto rodicl je zvySené riziko naro-
zeni dalSiho ditéte s Downovym syndromem a je nutné specidlni genetické poradenstvi

(Selikowitz, 2005).
e Mozaicismus

Asi u 1% déti s Downovym syndromem je nadbyte¢ny 21.chromozom pfitomen pouze
v nékterych télovych bunkach. Ostatni buiiky obsahuji obvykly pocet chromozomu (Seli-
kowitz, 2005). Predpoklada se, Ze tato forma postizeni je zpisobena nasledkem chybného
prvniho déleni oplozené zarodeéné bunky. Osoby S mozaicismem mivaji méné zietelné
rysy Downova syndromu a jejich intelektudlni vykon je v priméru lepsi nez u osob s non-

disjunkci ¢i translokaci (Pueschel, 1997).

Béhem poslednich let byly vysloveny dalsi teorie o piivodu Downova syndromu. Védci
publikuji, Ze vystaveni rentgenovym paprskiim, podavani raznych 1€kti, hormondlni nebo
imunologické problémy, virovd onemocnéni mohou byt také pti€¢inou Downova syndro-
mu.Vyskyt Downova syndromu je v kazdé populaci téméf stejny. Dle vyzkumi je zvysené
riziko narozeni ditéte s timto postizenim u matek nad 35 let a u otcti nad 50 let. Skute¢nost,

ze vétsina déti s touto poruchou se rodi matkam ve véku mezi 24 — 30 lety je ddna tim, Ze
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se v této vekové skupiné rodi vSeobecné nejvice déti a ze matky nad 35 let v prabéhu tého-
tenstvi podstupuji genetickd vySetfeni, ¢imz se pocet déti s Downovym syndromem naro-

zenych star$im matkam snizuje (Svarcova, 2001).

Podle nejnovéjsich udajli se na celém svéte rodi kazdorocné ptiblizné¢ 100 000 novoro-
zencl s Downovym syndromem, tj. na kazdych 700 zivé narozenych déti pripada jedno dité
s timto postizenim. V Ceské republice se v poslednich letech rodilo roéné piiblizné 70 déti
s Downovym syndromem, coz pfedstavuje jedno dité s timto postizenim na 1500 Zivé na-

rozenych déti (Struskova, 2000).

1.4 Diagnostika Downova syndromu

Moderni medicina v soucasné dob¢ nabizi rodi¢iim metody prenatalni diagnostiky, kte-
rymi lze zjistit ur€ité zavazné vyvojové vady jesté pred narozenim ditéte. VySetieni se pro-
vadéji v prubehu celé gravidity s dirazem na jeho 1. a II. trimestr. Prenatalni diagnostiku
mizeme délit na neinvazivni a invazivni vySetifeni (http://www.prediko.cz/prenatalni

diagnostika).
Neinvazivni vySetieni

Zvysené riziko narozeni ditéte s Downovym syndromem lze u t€hotné Zeny zjistit pro-
vedenim biochemického ¢i ultrazvukového screeningu. Tyto metody nejsou spojeny s pii-
mym zasahem do d¢lohy, a proto se nazyvaji neinvazivni. Zaznamenaji vSak pouze odhad
rizika a ve vétsiné piipadi se t¢hotnym Zenam se Spatnym screeningovym vysledkem naro-
di zdravé dité, a naopak — ¢ast ptipadii s Downovym syndromem se Vv téchto testech nepro-

jevi (http://www.prediko.cz/prenatalni diagnostika).

Ultrazvukové vySetieni - v Ltrimestru t€hotenstvi mize na zvysené riziko Downova
syndromu upozornit tzv. zvySené S§ijové projasnéni (nuchdlni translucence). Jednd se
0 vrstvu tekutiny, ktera se vyskytuje u kazdého plodu mezi 11. a 14. tydnem t€hotenstvi
Vv oblasti §ije. Pokud je tloustka této vrstvy 1 — 3 mm, plod je poradku. Je-li siln&jsi, zvysu-
je se riziko, Ze plod mizZe byt postizen Downovym syndromem ¢i jinymi vadami (Edwar-
dovym syndromem, srde¢ni vadou apod.). VySetfeni je narocné jak na kvalitu pfistroje, tak
na zkusenosti Iékafe, ktery ho provadi. Dalsi znamkou Downova syndromu v l.trimestru
t€hotenstvi mize byt chybéni nosnich klstek plodu. Také toto vySetieni je technicky na-

ro¢né. V ILtrimestru t€hotenstvi (vétSinou mezi 18. — 22.tydnem), kdy se provadi vzdy
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podrobné ultrazvukové vySetfeni zamétfené na vrozené vyvojové vady, mohou na Downiiv
syndrom upozornit tzv. neptfimé ultrazvukové znamky, napt. zkraceni stehennich kosti,
loketnich  kosti, rozSifeni mocCovych cest, nalez srde¢ni vady apod.

(http://www.prediko.cz/prenatalni diagnostika).

e Biochemicka vySetieni — vySetfenim krve téhotné zeny na pfitomnost urcitych
latek lze zjistit zvySené riziko Downova syndromu. V Ltrimestru t€hotenstvi se
jedna o kombinaci tzv. PAPP-A a volné podjednotky hCG (fbhCG). Jelikoz vy-
Setfeni téchto latek neni bézné v laboratofich provadéno a zpracovani odebrané
krve musi byt rychlé, v bézné praxi se toto vySetfeni zatim neprovadi.
V Il.trimestru téhotenstvi se jedna o vySetieni alfa-1-fetoproteinu (AFP), hCG
a nékdy uE3 (tzv. double nebo triple screening). Toto vySetfeni umoznuje zjistit
65 — 70% ptipadit Downova syndromu. Nevyhodou je vSak pozdni doba prova-

déni (http://www.prediko.cz/prenatalni diagnostika).
Invazivni vySetfeni

Tyto metody jsou spojené se zasahem do délohy a Iékafi je doporucuji téhotnym Zenam
nad 35 let.

e Amniocentéza — odbér plodové vody — plod se v déloze matky pohybuje v teku-
tém prostiedi — v plodové vodeé, ktera je uzaviena plodovymi obaly v tzv. amnio-
vé tekutiné. Plodova voda obsahuje odlouc¢ené buiiky z povrchu a dutin plodu
a nckteré dalsi substance. Jejim odbérem jsou ziskany tyto bunky, které jsou
vhodnym materidlem pro laboratorni vySetfeni chromozomu plodu. Vykon se
provadi od 16. do 20. tydne téhotenstvi. Spociva v zavedeni tenké jehly pies bfi-
cho téhotné zeny, délozni sténu a plodové obaly. Cely vykon je kontrolovan ul-
trazvukem. Odebira se asi 20ml tekutiny, coZ je mnozstvi, které se spontanné ob-
novi za n€kolik hodin po vykonu. Vzhledem k rozdilné ristové schopnosti bu-
néénych kultur je v nékterych ptipadech nutno celé vysetfeni zopakovat. Po am-
niocentéze mize dojit k pfechodnym komplikacim a né€kdy az ke spontdnnimu
potratu, riziko je pfiblizné 0,5 — 1% nad hladinu rizika potratu v daném véku Ze-
ny. Amniocentéza ma nevyhodu pozdé€jsiho provedeni, avsak ze vSech invaziv-

nich metod mé nejmensi riziko komplikaci a vysledky laboratorniho cytogenetic-
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kého zpracovani jsou vysoce spolehlivé (http://www.prediko.cz/prenatalni dia-

gnostika).

e CVS - odbér tkané choriovych klkii — touto metodou lze ziskat material pro
vySetteni chromozomu plodu jiz mezi 10. — 13. tydnem téhotenstvi. Tenka jehla
pronikne do oblasti budouci placentarni tkan¢ plodu a z tohoto mista odsaje ne-
patrné mnozstvi bunééného materidlu pro dalsi laboratorni zpracovani. Cely vy-
kon je kontrolovan ultrazvukem. U CVS je velmi narocné cytogenetické zpraco-
vani a interpretace vysledkd, protoze tkan tvofici se placenty miize mit jinou ge-
netickou vybavu nez plod samotny. Pfi podezieni na vyskyt postizeni je vétSinou
pro ovéfeni nutné provést amniocentézu, ¢imz celé toto vySetieni ztraci na ¢aso-
vé vyhodé. Oproti amniocentéze je zde také zvySené riziko ndsledného potratu

(http://www.prediko.cz/prenatalni diagnostika).

e Kordocentéza — pupecnikova krev je z hlediska laboratorniho vySeteni chromo-
zomu plodu idealnim materidlem. Pod kontrolou ultrazvuku tenka jehla pronikne
do pupecniku, odkud je po nabodnuti pupecnikové cévy odsato malé mnozstvi
je tfeba ovéfit nejasny nalez z amniocentézy a hrozi ptitom nebezpeci z prodleni
(po 20. tydnu téhotenstvi), nebo kdyz ultrazvukové vysetieni poukazuje na vy-
skyt n&jaké vady, u niz je zapotiebi rychle zjistit, zda neni chromozomalné pod-

minéna (http://www.prediko.cz/prenatalni diagnostika).

1.5 Fyziognomické zvlastnosti osob s Downovym syndromem

U Downova syndromu bylo popsano vice nez 120 charakteristickych ptiznak. Mnoho
déti jich nema vice neZ Sest nebo sedm. S vyjimkou jistého stupné mentalniho postizeni
neexistuje ani jeden pfiznak, ktery by se musel vyskytovat u vSech postizenych (Selikowitz,
2005).

Podle Selikowitze (2005) jsou nize uvedené priznaky bud’ zvlast’ dilezité pro rozpo-

znani diagndzy, nebo maji ur€ity vyznam pro rodice:

e Oblicej — divame-li se na dit€¢ s Downovym syndromem zepiedu, miva kulaty obli-

¢ej, pii pohledu ze strany je profil vétSinou plochy.
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e Hlava — u tfady déti s Downovym syndromem je hlava vzadu lehce oplostéla —

tzv.brachycephalia.

e OCc¢i — u vétsiny osob s Downovym syndromem jsou o¢i mirn¢ zeSikmené vzhiru.
Navic se u nich Casto vyskytuje mald kozni tasa, ktera probihd vertikdln¢ mezi
vnitinim koutkem oka a kofenem nosu. Rik4 se ji epikanticka fasa nebo epikantus.
O¢i mohou mit po okraji duhovky bilé nebo lehce nazloutlé tecky. Nazyvaji se
Brushfieldovy skvrny. Casto pozdgji zmizi, pokud duhovka zhnédne. Stejné jako

epikantus ani tyto skvrny nebrani vidéni (viz.pfiloha ¢. P V.).
e Vlasy — byvaji vétsinou jemné a rovné.

e Krk — novorozenci s Downovym syndromem mohou mit na zadni stran¢ krku vol-
nou kiiZi, ta se ovSem obvykle s rlistem vyhladi. Star$i déti a dospéli mivaji kratky,
Siroky krk.

o Usta — ustni otvor je 0 néco mensi, nez je bézné, jazyk naopak trochu vétsi. Tato
kombinace ma za nasledek, ze si n¢které déti zvyknou obcas vyplazovat jazyk. To-
muto zlozvyku se da zabranit, kdyZ budou rodic¢e disledné ucit dité¢ zavirat Gsta

a podpofi to orofacialnimi technikami, masazemi.

e Ruce — byvaji Siroké, s kratkymi prsty. Malicek mlZe mit dokonce jeden kloub
misto dvou a mize bat také lehce ohnut k ostatnim prstim — tzv. klinodaktylie. Na
dlani byva jenom jedna pticna ryha (tzv. opici ryha) nebo, pokud jsou tam ryhy dveé,

ob¢ se tahnou rovné napftic dlani (viz.ptiloha ¢. P V.).

e Nohy — byvaji silné a mivaji Sirokou (sandalovou) mezeru mezi palcem a ukazo-
vackem. Muze to souviset s kratkou ryhou na chodidle vychazejici od mezery

a tdhnouci se nékolik centimetru vzad.

e Svalové napéti — koncetiny a krk malych déti s Downovym syndromem byvaji
ochablé — tzv. hypotonické. Svalovou silu maji déti s Downovym syndromem nor-
malni.

e Velikost postavy — pii narozeni vazi déti s Downovym syndromem obvykle méng,

nez je pramér a byvaji 1 o néco mensi. V détstvi rostou rovnomérné, ale pomalu.

V dospélosti dorlistaji mensich vysSek, neZ by se podle rodiny dalo pfedpokladat.
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Byva to nékde na dolni hranici priméru, coz je 145 — 168 cm u muzi a 132 — 155

cm u Zen.

1.6 Zdravotni komplikace osob s Downovym syndromem

e Abnormality kardio—vaskularniho systému- asi jedna tfetina déti
s Downovym syndromem se rodi se srde¢ni vadou — napf. defekt komoroveé-
ptredsinové prepazky, defekt mezikomorové piepazky, Fallotova tetralogie. Proto
je zivotn¢ dulezita v€asna diagnoza v prvnich dvou mésicich zivota i v pfipade,
ze se nevyskytuji dal$i pfiznaky. Podstatna ¢ast srde¢nich vad se odstranuje chi-
rurgicky, coZz umozni dlouhodobé zlepSeni zdravotniho stavu a pfispiva k pro-

dlouzeni zivota lidi s Downovym syndromem (Selikowitz, 2005).

® Poruchy endokrinniho systému — nejcastéj$i poruchy se vazou ke Stitné Zlaze
(thyrea) — hypothyreéza (snizena ¢innost §titné zlazy) — diagnostikuje se na za-
kladé¢ krevniho vySetfeni. Doporucuje se vySetfeni v raném véku a pravidelné
monitorovani v jedno az dvouletych intervalech. Lécba je pomérné snadna - po-
davanim ptislusného chybéjiciho hormonu Vv syntetické formé. Hyperthyreéza —
nadmérna ¢innost §titné zlazy, se také diagnostikuje na zaklad¢ krevniho vysSet-
feni. Lécba probiha bud’ podavanim 1ékd nebo inaktivaci ¢asti §titné zlazy (Seli-

kowitz, 2005).

e Infekce hornich cest dychacich — diivodem jsou pomérné uzké cesty pro pri-
chod vzduchu ) usi, Eustachova trubice a nosni dutiny. Nékteré déti s Downo-
vym syndromem trpi nachlazenim ¢ast&ji a nékteré maji rymu poiad (Selikowitz,
2005).

e Poruchy sluchu — jsou u déti s Downovym syndromem ¢asté vzhledem k odlis-
né anatomii jejich lebky, zkracenym zvukovodem a z toho vyplyvajici zvySenou
incidenci ke stfedousnim zanétlim s naslednym ovlivnénim kvality sluchu. Do-
porucuje se spoluprace pediatra a audiologa tak, aby se minimalizoval negativni

dopad poruch sluchu na vyvoj feci (Selikowitz, 2005).

e Poruchy zraku — v raném véku se pievazné vyskytuje tzv. konvergentni (sbiha-

vé) Silhani, pozdéji se vyviji dalekozrakost a kratkozrakost. Dale se u déti
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s Downovym syndromem vyskytuje nystagmus — nepietrzity pohyb oci, kata-
rakta — Sedy zakal o¢ni ¢ocky a keratokonus — onemocnéni, i kterém je rohov-

ka kuzelovité zaktivena (Selikowitz, 2005).

e Atlanto-axialni instabilita — jde o oslabeni krénich svald, kterym trpi asi 10 -
20% déti s Downovym syndromem. Ve vétSiné piipadd se nevykytuji dalsi pii-
znaky. Jako prevence poskozeni kréni patete, resp. michy, slouzi rentgen kréni

patete v raném détstvi - kolem 2.roku (Selikowitz, 2005).

e Epilepsie — epileptické zachvaty se u déti s Downovym syndromem objevuji
pfiblizn€ v stejné Cetnosti jako u ostatni populace stejného veéku. U jedinct
s Downovym syndromem se incidence k zachvatim zvySuje po 20. — 30.tém ro-

ce véku (Selikowitz, 2005).
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2 SOCIALNIi A OSOBNOSTNI VYVOJ DITETE S DOWNOVYM
SYNDROMEM

2.1 Rodina a prijeti ditéte s Downovym syndromem

Fungujici rodina je nejpfirozengjsim prosttedim pro Zivot a vychovu ditéte s DS. Zadné
jiné prostiedi mu nemuze poskytnout stejny pocit bezpeci, jistoty a emocionalni stability
ani stejné mnozstvi podnétd pro dalsi rozvoj. Vétsina rodict, kteti se dozvédi, ze jejich
pravé narozené dité ma DS, zazije hrizu a Sok. Bez ohledu na to, do jaké miry se
Vv nésledujicich letech naudi situaci svého potomka zvladat, je pro vétSinu z nich pocatecni
faze nesmirn€ obtiznd. Svou reakci popisuji slovy typu ,,zdrceni®, ,,otfes” a ,,zhrouceni®.
Nektefi maji pocit, ze ptijdou o rozum, pro jiné tim konci svét. VEétsina z nich proziva zma-
tek a skli¢enost. O tom,Ze ma dité¢ DS, se rodi¢e Casto dozvédi v dobé, kdy jsou vyjimecné
zranitelni. Véci se bohuzel mnohdy jesté vice komplikuji tim jakym zptsobem se diagnoézu
dozvédi. Nastésti v dnesni dobé€ jiz maji 1€kati vice poznatkl a zkuSenosti s timto syndro-
mem a mohou rodi¢tim podat podrobnéjsi informace o vyvoji i zdravotnich problémech
ditéte s DS. Kazdi rodice pfijimaji zpravu, Ze maji dit€ s DS trochu jinak, vétSinou vSak
zazivaji podobné pocity. Jsou to obycejni lidé, ktefi reaguji na neobyc¢ejnou situaci. Reaguji
obvykle srdcem, nikoli rozumem. Ale vzdy je mohou jejich vlastni pocity zaskocit nebo

dokonce polekat (Selikowitz, 2005).

2.1.1 Pocity a dojmy rodici pri sdéleni diagnozy ditéte
Nejcastéjsi doymy rodi¢ti pii sd€leni diagndézy Downiv syndrom pojmenovava
Selikowitz (2005) takto:
e Sok — touto fazi projdou vsichni rodice, i kdyz néktefi jen kratce

e nedivéra — pii sdéleni Spatné zpravy je jednim z nejefektivnéjsich obran-
nych mechanismil snaha zpravu popfit. Tento druh nediivéry je ovSem abso-

lutni v prvni chvili, rodice si mysli, Ze se 1ékat mize mylit.

e pocit litosti — reakce na zpravu, Ze ma dit€¢ DS se Casto piipodobiiuje zalu,
ktery citime nad ztratou milovaného Cloveka (,,ztrata ditéte, kterého rodice

ocekavali). Je tfeba nechat stesku volny pribéh.
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e ochranitelsky pocit — je to sice zékladni instinktivni reakce, zdrava, nor-
malni, ale u ditéte s postizenim je potfeba naucit se mu ¢asem ubrénit a dat

ditéti moznost rozvijet se podle jeho nejlepsich schopnosti

e pocit odporu — jedna se rovnéz o instinktivni reakci, kterou se vétsina rodi-
¢u stydi piiznat, ale v prvni fazi je to pocit docela bézny. Pouto mezi rodi-
¢em a ditétem neni nic co by vzniklo naraz, je to pomaly proces, ktery se
vyviji béhem celého détstvi. Je tieba, aby vSichni méli na zvladnuti tohoto

pocitu dostatek casu.

e pocit ménécennosti a zahanbeni — pro mnoh¢ rodie je narozeni ditéte
s DS tézkym zasahem osobni hrdosti. Nasleduje pocit hanby a tendence Se-

parovat se od ostatnich.

e pocit hnévu — zloba je biologickou reakci, bezmocny vztek je sméfovan na
I€kate, zdravotni sestry, rodinu, pratele. V urcitych situacich mize dodavat
I energii k pfekonani problémd, ale v téchto situacich to obvykle nebyva pfi-

li$ konstruktivni emoce.

e pocit provinéni — ten mivaji ¢asto matky, protoze jsou to pravé ony, které
dité pted porodem nosily. Je tfeba si uvédomit, Ze chromozomalni anomalie
zpusobujici DS existuje diive nez je dité¢ pocato, a Ze udalosti béhem tého-

tenstvi nehraji Zadnou roli.

Kazdy rodi¢ si nakonec najde vlastni zplsob, jak se vyrovnat s pocity a obtizemi, které
nastaly v obdobi po stanoveni diagnézy. Zadny jednoduchy recept na rychlé a bezbolestné
privyknuti na fakt, Ze dit¢ ma Downiv syndrom, neexistuje. VétSina rodici po piekonani
pocatecniho obdobi dobte zvlada zvlastni naroky, které s sebou vychova ditéte s DS piina-
§i. Maji pak velkou radost z kazdé nové dovednosti, kterou dité zvladne, a zd4 se jim, Ze je
dit€¢ schopnéjsi néz si ptivodné mysleli. VEtsSinou zjist'uji, Zze povaha ani chovani ditéte ne-
predstavuji zadny zavaznéjsi problém a také vétSinou pozoruji, Ze jejich dité s DS je zdra-

v&j$i nez éekali (Selikowitz, 2005).
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2.1.2 Desatero zasad v péc€i o postiZzené dité

Prof. PhDr. Zden¢k Matéjcek, CSc. (1992) vypracoval Desatero zasad v péci o postize-

né dité, aby rodi¢iim usnadnil cestu k piijeti a vyrovnani se s diagnézou svého ditéte:
1. Rodice maji o svém ditéti co nejvice védét

Kdyz védi, jaka je podstata postizeni ditéte, mohou mu Iépe rozumét a 1épe pomahat. A
najdou 1 sami vice uspokojeni ve svém snazeni. Je 1épe se ptat odbornych pracovnikl, nez
shanét informace pftilezitostné v okruhu svych pratel. Lékati, psychologové, specialni pe-
dagogové a jini specialisté jisté radi pomohou svymi znalostmi a zkuSenostmi. Nemuseji se
za své otazky stydét, ale pravé naopak maji si dat véci diikladné vysvétlit. Je tu 1 dostupna
literatura, prednasky, kurzy. Dulezité je, aby rodi¢e méli moznost setkdvat se s rodi¢i po-
dobné postizenych déti, hovofit s nimi, pobyt s nimi n&jaky ¢as na spole¢ném vyletu. Jde
o pfedavani vlastnich poznatkt, zkuSenosti, sdileni prozitkli a sympatii, o vzajemné posilo-

vani a povzbuzovani, coz ma nepochybné velky psychohygienicky a terapeuticky vyznam.
2. Nestésti ne, ale ukol a zkouska!

,Nestésti znamena pasivitu, ukol nas vede k aktivité¢! Prozivame-li postizeni svého ditéte
pouze jako nestésti, ranu osudu ¢i néco podobného, nepomaha to ani ditéti, ani ndm. Vede
to kK uzavirani do sebe — a trpime. V daném piipad¢ je tfeba néco udélat! Pamatujme, ze
aktivita télesnd 1 duSevni, je vyznamnym c¢initelem psychohygienickym. Na zkousku je
nutno se pfipravit, tkol je tfeba zvladnout! Pfed nami je celd fada moZnosti. Velky zivotni
ukol muzeme rozdé€lit do mnoha drobnych dil¢ich tkold, dlouha doba se da rozélenit do

kratSich useka.
3. Obétavost ano, ne v§ak obétovani se!

Povinnosti vychovatelli postiZenych déti, je dbat na to, aby si sami udrZeli dobrou (ba co
nejlepsi) télesnou a dusevni kondici. Rozhodli se, ze tkol, jak jsme o ném mluvili v pied-
chozim ptikazani, budou plnit do ,,roztrhani téla“, i kdyby je to mélo ,,stat Zivot*. A doka-
zuji, ze jsou ochotni to vydrzet. To vSak neni moc spravné. Postizené dité potiebuje poro-
zuméni. To vSak nestaci, musi mit také oporu, vychovné je vést, mnohému je naucit, bojo-
vat s piekazkami, planovat a vytvaret pro n¢ zabavu a potéSeni. Stoji to mnoho prace, ener-
gie, odiikani, sebezapteni, trva to dlouho dobu — a musi se to vydrzet. To, co vycerpava
neni mnozstvi ndmahy, ale jednotvarnost a neustalé opakovani. VyCerpani rodice ale

nejsou dobrymi spolecniky, natoz vychovateli. Takze v zajmu ditéte musite dbat na své
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zdravi! Zékladni doporuceni je jednoduché : od chvile, kdy je jasné, ze dité potiebuje vice
pomoci, je tfeba zavést délbu prace v roding. O dité by se m¢li starat vSichni schopni cle-
nové rodiny. Tyto déti jsou velice citlivé a zavislé na matce ¢i vychovateli a dokazi to dat
zjevné najevo pii nepiitomnosti oné osoby, proto musi mit matka svého zéstupce, aby si

mohla odpocinout.
4. S horSim pocitejte — lepSim se dejte prekvapit.

Rodice tolik zdaleka netrpi izkosti (takze mohou mnohem vice své energie vénovat ditéti),
kdyz realisticky pocitaji s jeho vyvojovymi obtizemi, nez kdyz neustale doufaji v rychly
a zdzracny obrat, a jsou vzdy znovu zklamani. Lékafti, kteti dité sleduji a opakované vySet-
fuji, nemohou sice s absolutni jistotou jeho vyvoj predpoveédét, ale s vétsi nebo mensi
pravdépodobnosti jej dokazi odhadnout. Dulezité je, abychom pfijali, Ze se dité vyviji svym
tempem — tj. tedy jinak nez druhé déti. Ugelngj§i je ocetiovat jeho vlastni pokroky a uvazo-
vat o tom, co dit€ dovede, a ne co nedovede, co miiZze, a ne co nemuze, co nam na ném déla

radost, a ne co nas trapi.

5. Dité samo netrpi!
Dité postizené zije, jako kazd¢ jiné, svym détskym Zivotem a ma své détské radosti a sta-
rosti. Samo netrpi — trpi jen ti kolem! V naprosté vétSiné ptipadi své vlastni nedostatky
nebo vyvojové obtize neproziva jako bolest a trapeni. Nemad, s ¢im by svilj nynéjsi stav
srovnavalo.

6. V pravy ¢as a v naleZité miie!

Kazdy cilevédomy krok ve vychové, ve vyvojové stimulaci, ve cvi€eni, v rehabilitaci, ma
piijit v pravy Cas — ani pfili§ brzy, ani pfili§ pozdé€. Soustied'ujeme se piedevsim na to, co je
energie, odhodlani a dobra vile jsou velké hodnoty, kterych je tfeba vyuzivat Gsporné
a ucelné.

7. Nejsme sami!

Solidarita lidi, ktefi nAm mohou porozuméjte velkou dusevni pomoci ve vSech téZkostech.
Proto neodmitejme takovou nabidku. Je vice rodici,kteti maji dit€¢ podobné postizené

a jsou ochotni s nami sdilet své zkuSenosti, starosti i radosti.
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8. Nejsme ohroZeni!
Rodice postizenych déti byvaji Casto az piecitlivéli na zdjem druhych lidi, na jejich zvéda-
vé pohledy, rozpacité chovani. Jde o dvoji nedorozumeéni, které pfindsi obéma stranam zby-
te¢né hotkosti. Rodi¢e maji zvySenou vnimavost viii ,,nebezpeci. Pfedem ocekavaji, ze se
druzi lidé budou divat s nepochopenim a nadiazenosti. Maji tendenci se izolovat. A ti druzi
nemaji zkuSenosti, nevédi jak se chovat, jsou v rozpacich a jsou zvédavi (je to lidska vlast-
nost) jak je na tom dité , a co tomu fikaji rodice. Setkani téchto dvou nejistot mize mit
formu srazky, z niz jedna ¢i ob€ strany odchézeji s jizvami na dusi. Nestoji za tim zly amy-

sl, ale nevédomost.
9. Chrainme si manzelstvi a rodinu!

Zvysené zatizeni uzkostmi, napetim a nezvyklymi pracovnimi a vychovnymi naroky, jak je

pfinasi péce o postizené dité¢, mize dnesni mladou rodinu spojovat, ale také rozkladat.
10. Budoucnost ve vyhledu.

Musime v klidu uvazit, jak zajistit budoucnost ditéte, jak budoucnost svou a své rodiny. Je

to zcela pochopitelna otdzka ,,co s nimi bude az my tu nebudeme*.

2.2 Osobnostni a socialni vyvoj 0sob s Downovym syndromem

Cilem vyvoje déti s Downovym syndromem je stejné jako u normalnich déti dosazeni
samostatnosti. Vyvoj téchto déti je nejenom pomalejsi, ale také méné kompletni, vyviji se
cely zivot a 1 v dospélém veku potiebuji vEétsi oporu nez pramérny ¢lovek. Intelektova ob-
last stejné jako i dalsi oblasti vyvoje byly u déti s Downovym syndromem podcenovany.
Jejich intelektové schopnosti se blizi sttednimu stupni mentélni retardace, nékdy az k dolni
hranici priméru, pouze obcas k tézkym formam mentalniho postizeni. Uvadi se, ze u
chlapctt jsou tyto hodnoty v priméru o néco nizsi nez u divek. Déti s Downovym syndro-
mem, které jsou vychovavany v rodin€, vykazuji vyssi uroven intelektovych schopnosti nez
déti vyruastajici v ustavech (Selikowitz, 2005).

Pfi spravném vedeni se déti s Downovym syndromem mohou vyvijet rychleji nez se
drive ptedpokléadalo, 1 kdyZ je jejich proces u¢eni meéné efektivni. Normalni déti ale ,,doho-

nit* nemohou, a proto bychom méli kazdému ditéti s Downovym syndromem pomoci jeho
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potencial maximalné vyuzit. Jejich vyvoj probihd plynule, rozviji se stalym tempem, ale
S ptibyvajicim vékem se zvySuje vzdalenost mezi nim a normalnim ditétem (Selikowitz,

2005).

2.2.1 Oblasti vyvoje ditéte

Podle Selikowitze (2005) se vSechny tyto oblasti z velké Casti prekryvaji, ale rozdéleni

vyvoje do jednotlivych oblasti je presto uzitecné. Z popisnych divodu je rozdéluje takto:

e Hruba motorika — rozvoj dovednosti se zapojenim velkych svalovych skupin, ja-
ko je obraceni,sezeni, lezeni, stani, chlize, béh, skoky. Hrubou motorikou ovlada-

me polohu a pohyb téla.

e Jemna motorika — souvisi s manipulaci pomoci rukou a prsti — jako uchopovani
a ptrendavani predméti, stavéni kostek, navlékani kordlkd, kresleni. Spojuje se zde
koordinace rukou a o¢i, prostorova piedstavivost a orientace a pouzivani obou ru-

kou soucasné.

¢ Rozvoj jazyka a Fe€i — zvatlani, napodobovani, zvuky, gestikulace, mimika, drze-

ni téla, receptivni jazyk 1 jazyk expresivni.

e Kognitivni vyvoj — schopnost aplikovat abstraktni piedstavy a fesit problémy, po-

rozuméni ur¢itym pojmim V obecnych znalostech a dalSich schopnostech.

e Osobnostni a socialni vyvoj — zde patii rozvoj sebeobsluznych dovednosti (jidlo,
piti, udrzovani hygieny, myti, oblékani) a socidlnich dovednosti (odpovidajici re-
akce na projevy ostatnich lidi, rozliSovani pratel a neznamych osob, schopnost hrat

Si S ostatnimi détmi).
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2.2.2 Osobnostni a socialni vyvoj ditéte s Downovym syndromem dle jednotlivych

vékovych obdobi

Ve své knize Downiiv syndrom, Selikowitz (2005) podrobné popisuje osobnostni a so-

cialni vyvoj ditéte s Downovym syndromem, od novorozence po $kolni obdobi:

Novorozenec — néktery je spavy a budi se jen na krmeni, jiny je ¢ily a hodné
Casu je vzhiru, jiny mize byt podrazdény a plactivy. Kiik déti s Downovym
syndromem byva jemny, protoze mezizeberni a bfi$ni svaly maji maly tonus.
Prvni rok — zvysSuje se schopnost reagovat na okoli, ve 2 — 3 mésicich se cilen¢
usmiva na dospélé. Od ti1 mésicli zac¢ind rozpoznavat znamé tvare, ale asi az od
jednoho roku zac¢ne davat najevo nelibost, kdyz ho ddme cizi osob€. V této do-
bé uz je dité také pritbojnéjsi, urputnéjsi a odporuje, kdyz mu bereme hracku.
Dokéze také jiz pit ze $alku, ktery mu pridrzujeme.

Druhy rok — déti s Downovym syndromem mladsi jednoho roku jsou v ndruci
nezndmého ¢loveéka docela spokojené. Po prvnich narozeninach casto dochazi
k docasné zméné. Je to dusledek normalniho vyvoje schopnosti rozlisovat ne-
znamé osoby od lidi davérné¢ znamych. Pokud je negativni postoj déti hodné
pfehnany, je tfeba byt trp€livy, v novém prostiedi vzit dit¢ do naruci, aby mélo
Jistotu a po Case se toto chovani upravi, dit¢ reaguje 1 na cizi osoby ptatelsky
a pfirozené. Koncem druhého roku se dit¢ s Downovym syndromem dokdze
samostatn¢ napit z ¢astecné plného Salku a jist rukama. Také umi délat ,,pa pa“

a bavi ho hry ve dvou — napt. ,,tleskana®.

Od dvou do tii let — rostouci zdatnost s sebou piindsi zvySenou touhu po ne-
zavislosti a ur€itou uminénost, dité¢ prochazi obdobim negativismu. Je to etapa,
kterou dité musi absolvovat , aby si zvysilo sebevédomi. Casté jsou nahlé zmé-
ny nalady, které jsou stejné piekvapivé pro dit€ samo jako pro jeho rodice. Déti
s Downovym syndromem mivaji €asto problémy s kousdnim a davaji proto
pfednost m&k¢im jidltim, ale kolem poloviny tfetiho roku zac¢inaji zvladat i tuz-
§i stravu. Od tficeti mésicli se da nacvicovat chozeni na noc¢nik, ale je dobré
pockat, az si dit¢ bude schopné fict, Ze chce ¢iirat nebo kakat. Prvnim krokem
je zvyknout dit¢ sedét na nocniku (mulze i oblecené).také mu mulze pomoci,

kdyz uvidi, ze 1 jiné déti chodi na nocnik. Vysazujeme jej na kratkou dobu
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(2-5minut), a to ve chvili, kdy obvykle vykonava potiecbu. Je potiecba ho hodné
chvalit. Chozeni na no¢nik bude potieba ditéti i nadale ptipominat a po dobu

dalsiho roku pocitat s obasnymi nehodami.

e Od tFi do péti let — mezi tietim a ¢tvrtym rokem se dité¢ s Downovym syndro-
mem znacn¢ zklidni. I kdyz je obCas negativistické, umi se sndze ovladat a je
samostatnéj$i. Chozeni na toaletu je na dobré cesté, ale teprve kolem patého
roku je dité schopné stahnout a natahnout si samo kalhoty a po pouziti toalety
si umyt ruce. Ve Ctyiech letech ji u stolu pomérné samostatné, pomoc potiebuje
pouze s krajenim. Lépe jiz snéasi déti kolem sebe, stale vSak pretrvavaji vlastni
hry vedle ostatnich déti. VétSina tii- az Ctyrletych déti s Downovym syndro-
mem se od rodict odpouta bez probléml a mohou se pokusit o jejich zatazeni

do skolky.

e Od péti do dvanacti let — Skolak — déti s Downovym syndromem jsou obvyk-
le v kazdodennich ¢innostech a v socialni oblasti zdatnéjsi, nez bychom podle
urovné jejich intelektualnich schopnosti ocekévali. Od deseti let dokazi pouzi-
vat niiz ke krajeni. V oblékani jsou samostatnéjsi, i kdyz pomalejsi. Kolem de-
satého roku zvladaji i zapinani knoflikd. Dité se samo koupe ve vané, Cisti si
zuby, umi se vysmrkat a ucesat se. Cinnosti jako vafeni, nakupovani a péce
o zahradu jsou vhodnymi pfileZitostmi pro zdbavu i pouceni. Na splnéni povin-
nosti je potieba nechat ditéti dostatek Casu, a 1 kdyz to bude trvat déle, nez
kdybychom mu pomohli, mélo by je udélat samo. Bude si vic divéfovat. Ukoly
mu usnadnime tak, Ze s oblékanim nespéchdme, odév je snadno zapinatelny
a obcas prehlédneme drobnou neupravenost. Velmi jej za Uspéch chvélime.
Také po Skole poskytujeme ditéti ptileZitost stravit ¢as s kamarady. Stale vSak
bude potiebovat, abychom mu pomohli hrat si, ale je dobré hry podporovat

a dbat na to, aby byly pfimétené jeho schopnostem.
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II. PRAKTICKA CAST
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3 POPIS VYZKUMU - DITE S DOWNOVYM SYNDROMEM V
RODINE

3.1 Vyzkumny problém

s détmi se zdravotnim postizenim, v soucasné dob¢ ve Stredisku rané péce ve Zling, ktera
je terénni socialni sluzbou pro rodiny s déti se zdravotnim postizenim od narozeni do 7 let
veéku ditéte. Mimo jiné, mnohdy velmi zavazné zdravotni postizeni (détska mozkovéa obrna,
svalovd muskularni atrofie, vrozené vyvojové vady, rizné formy poruchy autistického
spektra), mam Vv péci vice rodin, kde se narodilo dit¢ s Downovym syndromem. Pouze jed-
né z naSich soucasnych klientskych rodin byl tento fakt znamy pfed narozenim ditéte,
i kdyz vSechny matky absolvovaly v téhotenstvi v§echna potiebna vySetieni. Piesto dostaly
vSechny tyto déti Sanci vyristat ve svém prirozeném prostiredi — v rodiné, coZ je pro
jejich celkovy psychomotoricky, ale piredevsim socialni vyvoj obrovska vyhoda.

Pravé socialni vyvoj ditéte, ale i socialni integrace rodiny je velmi diileZitym aspek-
tem pro plnohodnotny Zivot celé rodiny v ramci spole¢nosti. VVzhledem k tomu, ze kli-
entské rodiny provazim od nejranéjSiho veéku ditéte az po zahdjeni Skolni dochézky, mam
moznost sledovat jejich postupnou adaptaci jak na Zivot s ditétem s urcitym postizenim, tak

na celkové zaclenovani se do bézného spolecenského Zivota.

3.2 Cil vyzkumu

Hlavnim cilem vyzkumné ¢asti bakalarské prace je zjistit faktory vlivu rodiny a ro-

dinného prostiedi na socialni vyvoj ditéte s Downovym syndromem.

Dil¢i cile :

a) vytvorit kazuistiky déti, které seznami Ctenafe s jednotlivymi vybranymi piipady —
détmi s Downovym syndromem a jejich rodinami

b) identifikovat kategorie - tzv. trsy, na zakladé rozhovora s rodici, jejichz propojeni

bude srovnéno v analyze vyzkumu
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zjistit, co vSechno ovliviiuje pfijeti ditéte s Downovym syndromem

zjistit, co souvisi s posilovanim vztaht v roding, kde je dité s Downovym syn-

dromem

e zjistit, jaké byly reakce rodicl a ptibuznych po zjisténi diagnézy Downlv syn-

drom
e zjistit, co vSe souvisi se socialni integraci rodiny, jak probiha
e zjistit, jaké maji rodiny zkusSenosti s vychovou ditéte s Downovym

e ovefit, zda maji rodiny dostatek potfebnych informaci o diagnéze Downuv syn-

drom

3.3 Charakteristika vyzkumného vzorku

K vybéru vyzkumného vzorku jsem pouzila metodu zamérné volby piipadu.

Ta je nezbytna proto, aby vybrany objekt mél vlastnosti, které chce vyzkumnik sledo-
vat.V praxi je tak piipad volen po dikladném zvazeni vSech aspektu studie. Kli¢ovym fak-

torem vybéru je vyzkumny cil a otazky (Svaticek, Sed’ova a kol., 2007).

Pti zdmérné volbé pripadu cilené vyhleddvame ucastniky podle jejich urcitych vlastnos-
ti. Kritériem vybéru je pravé vybrand (urcend) vlastnost nebo stav (napf. prisluSnost
K ur¢ité socialni ¢i jiné skuping). Spociva v tom, ze bez uplatnéni dalsich specifickych me-
tod ¢i strategii vybirdme mezi potencialnimi ucastniky vyzkumu (tj. U€astniky spliujicimi
urcité kritérium nebo soubor kritérii) toho, ktery je pro ucast ve vyzkumu vhodny a soucas-
n¢ s nim také souhlasi. Tento zplisob vybéru uplatiiujeme zejména v piipadech , kdy se
nejednd o velky potiebny vyb&rovy soubor a osoby naleZejici do zakladniho souboru jsou

pomérné snadno dostupné. (Miovsky, 2006).

Pro vyzkumné Setfeni jsem oslovila rodiny s détmi s Downovym syndromem, které jsou
ve véku 4 — 7 let. Jsou to klientské rodiny, které vyuzivaji sluzeb rané péce ve Stredisku
rané péce Educo ve Zlin¢. Konzultace probihaji v domacim prostiedi 1x za 4 — 6 tydnil
a soucasn¢ rodiny vyuZzivaji spolecna setkavani, ktera jsou Stfediskem ptipravovana Sest-
krat az osmkrat ro¢né. Tato setkani rodin maji vzdy n&jaké specifické zameéteni — vikendo-
vy pobyt s hiporehabilitaci, spolecné plavani rodic¢i a déti v Nekky klubu, taborak pro ro-

diny s détmi aj.
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Osobni data rodin 1 déti byla z davodu zachovani anonymity zménéna a jména deti nahra-

zena velkymi pismeny a ¢islici (XY1, XY2 a XY3).

Souhlas rodin s poskytnutim informaci, se zapojenim se do rozhovorti a S pozorovanim
je oSetfen pisemné, stvrzen jejich podpisem a zalozen ve spisech klientli Strediska rané
péce (dle vnitinich piedpist a Standardd Stiediska rané péce Educo ve Zliné a zakonem

¢. 101/2000 Sb., o ochran¢ osobnich udajit).

Vzorek Setienych osob

Jméno VEk ditéte Rodina Odkdy v socialni sluzbé
Chlapec XY 1| 6,5let | rodice + 2 déti od 2 let veku ditéte
Chlapec XY 2 45 let rodice + 2 dé&ti od 1 roku ditéte
Chlapec XY 3| 551let | rodice + 4 déti od 1 roku ditéte

3.4 Metodologie a pouzité metody

Kvalitativni pristup je proces zkoumani jevli a probléml v autentickém prostiedi
s cilem ziskat komplexni obraz téchto jevl zaloZeny na hlubokych datech a specifickém
vztahu mezi badatelem a Gcastnikem vyzkumu. Zamérem vyzkumnika provadéjiciho kvali-
tativni vyzkum je za pomoci celé fady postupt a metod rozkryt a reprezentovat to, jak lidé

chapou a vytvaieji socialni realitu (Svaiiéek, Sed’ova a kol., 2007).

3.4.1 Metody sbéru dat

e Zpravy z konzultace v rodiné — které jsou internim dokumentem Strediska rané
péce Educo ve Zliné, do kterych byly zaznamenavany vysledky z pozorovani pii-
mo V rodinach. Zaznamenava se : prubéh konzultace (probirand témata), dité
(zdravotni stav, vySetfeni, pokroky ditéte), hodnoceni piedeslych aktivit, nabidka
dalSich aktivit pro dité, doporuceni, zapijcené pomicky, naméty na dalsi konzulta-
ci, termin pfisti konzultace, napliovéani osobnich cilll a pfani rodiny v rdmei kon-
zultace.Jde 0 vse co se tyka vyvoje ditéte, jeho uspéchu ¢i feSeni problémd, ale

I problému celé rodiny a samoziejmé sdileni pocitii vSech pfitomnych rodinnych
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ptislusnikt. Dokument ,,Zprava z konzultace v rodiné* je soucasti pfiloh — pfilo-
ha ¢.1.

o Kazuistika patii k zakladnim vyzkumnym designim a je povazovana za jeden
z moznych zpusobd, jak porozumét slozitym socidlnim jevim. Smyslem tohoto
empirického designuje podrobné zkoumani a porozuméni jednomu nebo nékolika
malo pripadim. Podstatné je, Ze badatel usiluje o komplexni porozuméni ptipadu
V jeho piirozeném prostiedi. Vyuziva také vice informacnich zdroji a veskeré do-

stupné metody sbéru dat (Svaticek, Sed’'ové a kol.,2007).

Kazuistika ma byt pro ¢tenafe seznamujicim prvkem s vybranymi piipady déti s

Downovym syndromem a jejich rodinami.

V jednotlivych kazuistikach jsou zpracovana data z osobni i rodinné anamnézy,
které jsem ziskala od rodicu a z dostupné dokumentace déti. Dale je popsan v kazdé
kazuistice psychomotoricky vyvoj ditéte pti seznameni se S rodinou (pii vstupu do
socialni sluzby) a v sou¢asnosti. A v neposledni fad¢ je také soucasti kazuistiky po-
pis socialniho vyvoje ditéte pii pozorovani v domacim prostiedi a na setkani rodin,

které maji vliv na socialni integraci celé rodiny.

e Polostrukturovany rozhovor — nejcastéji pouzivana metoda sbéru dat
v kvalitativnim vyzkumu. Z rozhovort ziskdvame témata pro pozorovani a pozoro-
vani dava hloubku a oporu pro otazky rozhovoru. Polostukturovany rozhovor se
Casto pouziva v ptipadové studii a vychazi z predem piipraveného seznamu otdzek

(Svaiicek 2007).

Tyto rozhovory jsem uskutecnila se souhlasem rodin v jejich ptirozeném — doma-

cim prostfedi.

Navazani komunikace s rodi¢i nebylo moc obtizné, protoZe jsem s nimi pomérné
Casto v kontaktu, ale u rozhovoru vzdy zistala jen maminka. Tatinkové a praro-
dice jsou vice sdilni pii spole¢nych vikendovych setkanich. K zaznamu rozhovori
jsem pouZivala tzv. metodu ,,tuzky a papiru“ — na zadost maminek, coZz je podle
nich osobnéj$i nez nahravani na audiotechniku. Po rozhovorech se mi stalo u dvou
maminek, Ze opakovang telefonovaly a doplnily né€jaké své pocity, postiehy, které

je napadly pozdé;ji.
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Otazky pokladané v rodinach :

1. Stru¢né piedstavte vasi rodinu — kdo ji tvoii?

2. Mite dité¢ s Downovym syndromem — védéli jste to jiz pfed narozenim?
Pokud ano — dokazete jesté popsat svou prvni reakci na zjisténi této diagnozy?
Pokud ne — jaké byly pocity po jeho narozeni a zjisténi diagndzy?

3. Popiste prvni reakce ostatnich ¢lend rodiny (jsou-li pfitomni, odpovi sami)

4. Jak dlouhou dobu jste potfebovali k piijeti svého ditéte s Downovym syndro-
mem?(dals$i clenové rodiny?)

5. Kdo nebo co vam pomohlo smifit se s diagnézou vaseho ditéte? Mé&li jste dostatek
pottebnych informaci?

6. Jaké jsou vase zkuSenosti s vychovou a vyvojem vaseho ditéte s Downovym syn-
dromem? Pozitivni? — specifikujte Negativni? - specifikujte

7. Jaky je VAa$ nazor na to, Ze pro déti s Downovym syndromem je velmi dillezité,

aby vyrustaly v rodiné?
8. Myslite si, Ze rozvoj socialni oblasti je pro dité hodng diilezity?

9. Dokazali by jste popsat socidlni vyvoj vaseho ditéte s Downovym syndromem? -
vztahy s rodi¢i, sourozenci, prarodiéi (socialni vyvoj — prizpusobeni se prostiedi, za-

jmum, rodinnému rezimu, hrdm,navstévam...)
10. Jaké mate zkuSenosti se socializaci s vrstevniky, v okoli?
11. Obohacuje vas (rodinu) vase dité¢ s Downovym syndromem? Cim — jak?
12. Je néco co vas stale trapi?

13. Bylo pro vas t&zké svéfit se s témito pocity, pojmenovat je?

Ptepisy vSech 3 rozhovori jsou soucasti ptiloh — ptiloha €. 2, 3, 4.
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3.4.2 Analyza kvalitativniho vyzkumu

Rozhovory jsou zpracovany v analyze kvalitativniho vyzkumu, a to metodou vytva-

feni kategorii — tzv. trsu.

Metoda vytvareni trst slouzi obvykle k tomu, abychom seskupili a konceptualizovali
ur¢ité vyroky do skupin, napi. dle rozliSeni ur¢itych jevi. Tyto skupiny (trsy) by mély
vznikat na zaklad¢ vzajemné podobnosti mezi identifikovanymi jednotkami. Timto proce-
sem vznikaji obecnéjsi, induktivné zformované kategorie, jejichz zatazenim do dané sku-
piny (trsu) je asociovano s urcitymi opakujicimi se znaky apod. Spoleénym znakem tako-
vého trsu mohou byt tématické podobnosti, prostorové podobnosti atd. Zakladni princip
metody vytvareni trsi je postaven na srovnavani dat a ma dimenzi urcité hierarchie, nebot’

V ni prostfednictvim kategorizace zvolenych zakladnich jednotek vytvarime jednotky obec-

n&j§i (Miovsky, 2006).

3.5 Kasuistiky déti

3.5.1 Chlapec XY 1

Diagnoéza : Downllv syndrom — prostéd trizomie, rozhrani lehké az stfedné t€zké mentalni

retardace

Struény popis ditéte : chlapec s Downovym syndromem, ve véku 6,5 let, drobné&jsi posta-

vy, hnédooky s hnédymi vlasy, prevazné vZdy pozitivné naladén, velmi komunikativni

Osobni anamnéza : chlapec narozen z 2.fyziologické gravidity, t€hotenstvi bez problémtl,
porod ve 39.tydnu, spontanni, zdhlavim, nekiiSen, poporodni adaptace dobra, rodice se az
2. den dozvédéli diagndzu chlapce — Downiiv syndrom. Od narozeni zije v rodin€. Od 5 let
navstévuje pripravny stupen zakladni skoly specialni, pfi zapisu v tinoru 2011 — bylo roz-

hodnuto o jeho zafazeni do 1.t¥idy ZS specialni od zaii 2011.

Rodinna anamnéza: chlapec Zije v uplné rodiné — rodice a 2 déti. Rodice jsou vyuceni,
otec pracuje Vv pekarn¢€, matka zatim na prodlouzené matetské dovolené do 7 let véku
chlapce, pobira piispévek na péci. Starsi bratr navstévuje 3.tfidu zakladni Skoly, zdrav. Oba

chlapci maji mezi sebou velmi kladny vztah. Rodina Zije ve vlastnim domé v okrajové ¢asti
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krajského mésta. Rodina je véfici, velmi nendsilnym zptisobem k tomu vedou i oba chlap-

ce.
Psychomotoricky vyvoj ditéte
a) pri nastupu do socialni sluzby (p¥i seznameni se s rodinou)

- rany psychomotoricky vyvoj chlapce vzhledem k diagnéze velmi dobry (dle informaci
détského neurologa), opozdén nastup chiize — od 22 mésict, pro mirnou hypotonii, opoz-
déna mirné také jemna motorika a aktivni fe¢. Pro podporu celkového vyvoje dostala rodi-
na kontakt ve 2 letech chlapce na Stredisko rané péce, které maminka ihned kontaktovala

a Vv rodin€ byla zahdjena sluzba.

- Ve 2 letech chlapec zvlada: samostatnou chtizi do schodi drzice se zabradli, dolii za ruku,
kope do mice, aktivné stavi komin ze 3 kostek, navlékéd krouzky na tycku,vytahuje a zasa-
zuje kolicky do podlozky, do tfiprvkové tabulky vklad4 s mirnou dopomoci zakladni geo-
metrické tvary, podle velikosti zasunuje kelimky, spontanné émara. Je jiz v tomto véku
velmi zvidavy, aktivni, je ochotny k ndpodob¢, i kdyz zatim jesté pomérné unavitelny,

s kolisanim pozornosti.
- velmi snazivy Vv oblasti sebeobsluhy, pomaha pii oblékani, ji sam lzici, pije z hrnicku

- oblast Feci opoZdéna v expresi, porozumeéni feci velmi dobré — rozumi zaddvanym poky-
niim, najde jmenované obrazky, ukazuje jmenované Casti téla. Snazi se hodn¢€ napodobovat
zvuky zvifat, vlaku, auta, oznacuje prvni slabikou rodinné pfislusniky, pfi komunikaci

hodn¢ vyuzivéa doprovodna gesta.

- chlapec velmi spontdnn€ navazuje kontakt i s cizimi dospélymi, snadno se adaptuje

V nezndmém prostiedi.

Pti zafazeni rodiny do sluzeb rané péce byla, po dohod¢ s rodici, pro chlapce vybrana sti-
mulacni metoda Portage, ktera se zaméfuje na celkovy rozvoj ditéte ve vSech oblastech

jeho vyvoje. Rodina se intenzivné zapojila do systematické stimulace chlapce.
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b) sou¢asna uroven psychomotorického vyvoje chlapce

- po 4 letech vyborné spoluprace s rodinou i s chlapcem, jeho vék - 6,5 let

V oblasti hrubé motoriky témér na Grovni véku — jezdi na tiikolce, détském kole
s pomocnymi kolecky, hraje s bratrem fotbal, zdolava prekazky, je obratny, odvaz-
ny.

zdokonalil se v jemné motorice, naviéka koralky, pracuje s drobnymi stavebnice-
mi, spravné drzi tuzku, stitha niizkami, pracuje s modelovaci hmotou, hazi a chyta
mic, rozviji se grafomotorické dovednosti — kresli jednoduchou postavu, napodo-
buje rizné grafické vzory, podle vzoru kresli kruh, ctverec, zacind napodobovat

jednotliva pismena.

oblast samostatnosti a sebeobsluhy_také velmi pokro¢ila — udrzuje Cistotu, sam
chodi na toaletu, umyje a utfe si ruce i oblicej, Cisti si zuby, pomoc dospélého po-
tiebuje pii koupani. Pomaha pii piipravé stolovani, ji sam a ¢isté 1zici, pouziva i vi-
dlicku, castecné zvlada i jidlo ptiborem. Je aktivni pii domdcich pracich. Obléka
1 svléka se samostatné, zapina zip — pomoc potiebuje pii nasazeni zipu a pii zapina-

ni knoflikt. Navléka a provléka tkanicky do bot, zavazovani zatim nezvlada.

rozvoj reci je podpoten pravidelnou navstévou klinického logopeda, ktery verbalni
fe¢ podpofil alternativni metodou vyménného obrazkového komunikacniho systé-
mu. Chlapec aktivné pouziva komunikacni denik a s podporou obrazki se intenziv-
n¢ rozviji 1 aktivni slovnik. Je schopen hovofit v jednoduchych vétach a u slov, kte-

ra jiz dobfe zn4, se postupné odbouravaji pomocné obrazky.

socialni chovani a vztahy — chlapec je od Utlého véku velmi socidlné zdatny, a to
predevsim diky velké podpote a trpélivosti rodicu, SirSi rodiny 1 celého okoli. Chla-
pec ma zafixovany zdvoftilostni navyky a adekvatné je pouziva — zdraveni, podani
ruky, slivka prosim — dékuji. Akceptuje autoritu cizi dosp€lé osoby, k rodicim ma
velmi pékny, citovy vztah, ma velmi rad dédecka. S bratrem maji také kladny vztah,
nyni az zdravé soupetivy — dokazi se skadlit, fesi drobné neshody tak jako bézné
sourozenci. Svym vrstevnikiim se snaZi také vyrovnat, je komunikativni , kamarad-
sky, dokaze si hrat spolecnou hru s détmi , neublizuje, dokaze se rozd¢lit. Pravé ty-

to dovednosti a schopnosti ziskal diky podpofe rodiny, kterdA mu dala moznost za-
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pojovat se do kazdodennich Cinnosti, aktivit a vzhledem k pocetné Siroké rodiné

1 do mnoha pfirozenych spolecenskych aktivit.
Zaznam z pozorovani chlapce v domacim prostredi

Od listopadu 2007 byla rodina s chlapcem zarazena do sluzeb rané péce a byly spolecné

dohodnuty konzultace v domacim prostiedi. Chlapec byl v t¢ dob¢ ve véku 2,4 roky.

Navazani komunikace s rodinou i schlapcem byla pomérné snadnd, rodice vstficni

a chlapec na sviij vék velmi komunikativni.
Konzultace probihaly v casovém rozmezi 1x za 4 — 6 tydnd.

Od pocatku byl chlapec veden k pouzivani zdvoftilostnich navykt — pfi ptichodu poda
ruku (zpocatku na pokyn dospé€lého, nyni samostatné), pozdravi a gestem vyzve ke vstupu
dovnitf. Stejné tak pii odchodu. Tuhle dovednost ma v dnes$ni dobé zautomatizovanu tak,
ze ji pouziva pfi jakémkoliv setkani. Béhem konzultace byl vzdy vstficny a ochotny piiji-
mat nové aktivity, zpocatku si hodné vyzadoval pfitomnost maminky tak, aby mu byla co
nejvice nablizku. S postupnym vyvojem a jeho socidlnim dozravanim je schopen pracovat
S poradcem o samoté&, rodice si ptizve, kdyz se chce pochlubit svym uspéchem. V ptipadé
neuspéchu si pro rodice dobéhne ihned a zdda je o pomoc. Je pomérné socialné zdatny
a poradi si s kazdou situaci — v domacim prostiedi. Je takhle veden rodi¢i, ptibuznymi, ale

1 ve skole.

Z kazdé konzultace v rodiné je vyhotovovan ,,Zaznam o konzultaci v rodiné* - pisemny

zaznam, ktery je uloZen ve spisu klienta ve Stfedisku rané péce.

Ziaznam z pozorovani rodiny na spolenych setkanich rodin v ramci Stiediska rané
péce

Rodina se aktivné zapojuje a Gcastni témet kazdého setkéani rodin, které jsou pofaddana 4x —
6x rocné.

Mezi oblibené aktivity této rodiny patii :

e spolecné plavani rodici a déti v Nekky klubu ve Zliné. Chodi plavat vzdy oba
rodice a oba chlapci. Vyuzili nabidku vedeni Nekky k zapojeni se do pravidelného

tydenniho kurzu plavani s béZznymi vrstevniky a absolvovali jiz tfeti béh kurzd.
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Dostali tak moznost zacClenit se do nového socialniho prostiedi a posililo je to ve

védomi, ze se s obéma chlapci mohou ucastnit i béznych aktivit.

e dal$im programem, ktery si rodina velmi oblibila je hipoterapie v Kory¢anech,
ktera je vzdy planovana na cely vikend. Rodice se celkem snadno seznamuji s nové
prichozimi rodinami, zapojuji se do vikendového programu, podporuji v navazo-
vani kamaradskych vztahii i chlapce, jsou ochotni podélit se s ostatnimi o své zku-

Senosti.

A

e ochotn¢ vyuzivaji i nabidek vzdélavacich seminari pro rodice (psycholog, logo-
ped, fyzioterapeut), maminka se pravidelné ucastni i vikendového pobytu jen pro

maminky (se zaméfenim na relaxaci a duSevni hygienu pecujicich matek).

e rodina souhlasila i s dlouhodobou prezentaci fotografii, videozaznami, které jsou
vyuzivany pro prezentaci Stfediska na vystavach fotografii, v propaga¢nich materi-
alech, do kterého také maminka popsala své pocity s vyrovnanim se s postizenim

svého ditéte.

Zavér : Chlapec XY1 vyrista ve své roding, ktera jej pies pocatecni rozpaky a obavy po
stanoveni diagndzy piijala se vSemi jeho zvlastnostmi a ddva mu pii vychové maximum jak
po strance citové, osobnostni , v poznavani, seznamovani se s novymi prostiedimi, lidmi,
vrstevniky 1 v oblasti vzdélavani. Rodice ve spolupraci s prarodi€i i dal§imi rodinnymi pfi-
slusniky, jej denné dovazi do ptipravného stupné zakladni Skoly specidlni. BéZné se ucastni
spolecenskych akci v misté svého bydlisté, ale i akci Skoly (at’ samotného chlapce nebo
jeho bratra). V ramci pozorovani je popsano jak aktivné se celd rodina zapojuje do pravi-

delnych setkavani rodin v ramci Stediska rané péce.

Chlapec XY1 je od raného véku v rodin€ veden k co nejvétsi samostatnosti, rodice se
snazi na n¢j klast stejné naroky jako na starS$iho bratra — samoziejmé s jistymi omezenimi,
ale dle jejich slov se snazi ptistupovat k nému jako k ostatnim, bez soucitu, ptehnané péce,
coz chlapec pomérné dobte piijima. Snazi se vyrovnat ostatnim, coz mu dava velké Sance
k dal$imu rozvoji a pozitivnimu socialnimu vyvoji s co nejvétsi mirou osamostatiiovani se

V ramci svych mozZnosti.
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3.5.2 Chlapec XY 2

Diagno6za : Downlv syndrom — prosta trizomie, oblast porozuméni a socialniho chovani na

hranici lehkého a stfedn¢ zavazného opozdéni.

Struény popis ditéte : chlapec s Downovym syndromem, ve véku 4,5 roku, drobné posta-
vy, svétlé vlasy, modré oci, hodné aktivni, privétivy, komunikativni, stale optimisticky la-
dény.

Osobni anamnéza: chlapec narozen z 2.fyziologické gravidity, normalni pribéh téhoten-
stvi, porod ve 38.tydnu, cisafskym fezem — Spatné vyzivovana placenta. V inkubatoru byl 3
dny, kojen byl 1 rok. Thned po narozeni se rodi¢e dozvédéli o diagndze chlapce, byli zafa-
zeni do Poradny pro rizikové novorozence. Dale jsou v péci gastroenterologické poradny,
kardiologické poradny, dochazi pravidelné k o¢nimu 1ékafi, k détskému neurologovi a rok

dojizd¢li na rehabilitaci cvicit Vojtovou metodou. Od narozeni Zije chlapec v roding.

Od 1 roku jsou klienty Strediska rané péce. Od svych 4 let je integrovan v béZné matet-
ské skole v misté bydlisté, kde jej doprovazi asistent pedagoga a velmi dobfe a tispés$né se
adaptoval mezi bézné vrstevniky.

Rodinna anamnéza : chlapec Zije v Uplné rodin€ — rodice a 2 d¢ti, starSi sestra ma 6,5
roku, od zafi 2011 nastupuje do zakladni Skoly. Rodice jsou stiedoskolsky vzdélani, oba
pracuji. Rodina Zije na vesnici, v rodinném domé, kde v dolnim patte bydli prarodice. Vza-
jemné vztahy vSech rodinnych pfislusnikli jsem vyborné, vstficné k chlapci, se starsi
sestrou maji neskute¢né kladny vztah.

Psychomotoricky vyvoj ditéte

a) p¥i nastupu do socialni sluzby ( pii seznameni se s rodinou)

- V raném véku — 1 roku — zatim lezi, pietaci se na obé strany, posunuje se po zemi, opira se

o ruce, dobfe navazuje ocni kontakt, sahd na nabizené hracky, neboji se cizi osoby, necha

se vzit na ruce, spi jesté 2x denné¢, je krmen mackanou stravou, pije z lahve
- zpocatku nabizeny jen manipula¢ni dovednosti a podpora hrubé motoriky

- maminka absolvovala zaklady bazalni stimulace, instruktaz fyzioterapeuta ohledné pod-

pory lezeni a spravného sedu
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Spolecné s rodi¢i byla vybrana pro podporu psychomotorického vyvoje chlapce metoda

Portage a rodina se velmi intenzivné zapojila do systematické stimulace chlapce.

b) soucasna troven psychomotorického vyvoje chlapce

- prvni tii roky probihaly domaci konzultace 1x za 1 — 2 mésice, po zafazeni do mateiské

Skoly se konzultace rozvolnily na 1x za 3 mésice — vzhledem k mnozstvi kvalitni stimulace

v matetské skole a vyborné spolupraci s asistentem chlapce

- soucasny vek chlapce — 4,5 let

v oblasti hrubé motoriky — doslo k obrovskému pokroku — diky intenzivni sti-
mulaci v roding, velmi brzy se zpevnil v sedu, dobie lozil a pfi postaveni na nohy
obratné chodi a béhd od 25 mésict. Je hodné aktivni, n¢kdy az zivy, odvazny
a snazivy. Zvlada chiizi po schodech v obou smérech, sdm se posadi do Zidle, vy-
leze na postel, kieslo, na vysokou zidli. M4 rad hru s micem — kouli, hazi, kope,

snazi se chytat.

jemna motorika — pfes postupné navlékani krouzkdi na trn, pfipinani koli-
kt,umist'ovani koliki do podlozky, vklad4a geometrické tvary do otvorti, pracuje
s dievénymi puzzle skladackami, stavi s kostkami, pfi manipulaci zapojuje obé
ruce, obratnéjsi je leva, pracuje s modelovaci hmotou, papirem. Soucasné se roz-
viji 1 grafomotorické dovednosti — zlepsuje se ichop tuzky, kresli ¢ary riznym

smérem, snazi se vybarvovat velké obrazky, obraci i papirové listy v kniZce.

oblast samostatnosti a sebeobsluhy — opét diky velké podpote a trpélivosti ro-
diny chlapec dosahuje velmi dobrych vysledki jak v oblékani, vyslékani, obou-
vani jednoduchych bot, pfi myti, jidle 1 dodrzovani osobni hygieny. Sdm upozor-
ni na potfebu, odejde na toaletu, sam se obslouzi i s obléknutim a dohled potie-
buje pouze pii myti, sam se utie do ru¢niku. Vzhledem k jeho obrovské zalibé
k vodé¢ je nutny dohled v koupelnég, obzvlasté pokud dostane na kohoutek (v ma-
tefské Skole). Je samostatny pii jidle, které ma hodné rad, sdm ji 1zici, drzi a kous
pecivo, pije z hrnku. Potiebuje kontrolu a pomoc jen pfi kone¢né upravé odévu,

zavazani tkanicek.

rozvoj re€i — od utlého véku velmi dobie rozumi mluvenému slovu, adekvatné

reaguje na instrukce, obcas si svéhlavé prosazuje ,,svou®, ale dd na domluvu do-
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spelého. Velmi dobfe kombinuje gesta, mimiku a rozvijejici se fec, velkou stimu-
laci je pro néj pochvala, potlesk. Moc rad si prohlizi knizky, cilené ukazuje a vy-
hledava jmenované obrazky, dokdze se zapojenim neverbalni komunikace popsat
1 d¢&j, Cinnost na obrazku. Pojmenuje ¢leny domécnosti, v¢etné sebe, fekne si
o piti nebo oblibenou ¢innost. Rodina intenzivné spolupracuje s logopedem SPC,
ktery chlapci zavedl komunikacni denik (podle vyménného obrazkového systé-
mu). S denikem je intenzivné pracovano jak doma, tak i v matei'ské Skole a za je-

ho pomoci se rozviji aktivni slovni zasoba a chlapctiv apetit ke konverzaci.

e socialni chovani a vztahy — od prvnich kontaktt s chlapcem — od jeho roku vé-
ku — je hodné komunikativni, ma rad kontakt s druhymi osobami — at’ jsou to déti
¢i dospéli. Diky maximalni péc¢i a stimulaci rodiny je oblast socializace chlapce
pouze lehce opozdéna vlivem opozdéného nastupu expresivni slozky feci. V ro-
ding jsou udrZzovany pékné vztahy mezi vSemi ¢leny rodiny 1 prarodici, obé déti
jsou zdvotilé, maji zafixovany navyky tykajici se zdraveni, pozadani, podékova-
ni. Chlapec je schopen akceptovat i cizi dospélou osobu, udrzuje i kamaradskeé
vztahy s vrstevniky, neublizuje, rad vSem pomaha a naopak i on je velmi obliben
jak détmi tak i dospélymi. Diky této socidlni vyzrélosti se velmi zdarné€ zapojil
do kolektivu déti v bézné matetské skole a je schopen s dohledem asistenta ab-

solvovat v§echny ¢innosti v matetské $kole.
Zaznam z pozorovani chlapce v domacim prostiedi

Od fijna 2007 byla rodina s chlapcem zafazena do sluZeb rané péce a spolecné jsme se
dohodli na domacich konzultacich. Chlapec mél v té dobé 1 rok a mésic. Konzultace pro-
bihaly zpocatku 1x za 1 — 2 mésice, protoze chlapec absolvoval jesté spoustu lékatskych
zakrokl a vysetfeni. Po nastupu do matetské Skoly jsme navstévy rozvolnili na 1x za 3 mé-

sice — vzhledem Kk velmi uspésné integraci.

Navazani kontaktu a komunikace s rodinou i s prarodi¢i probéhlo velmi dobfe, rodina
1 chlapec jsou vstficni, komunikujici, otevieni a ochotné pfijimaji informace, nabidky

a podnéty k rozvoji ditéte, ale i k celkové podpote rodiny.

Chlapec byl od rané¢ho véku veden ke zdvotilostnim ndvykiim, které se postupné zdo-
konalovaly tak, ze je schopen pouzivat je bez upozornéni. Béhem konzultaci a nabidce ak-

tivit byl vzdy vstticny, 1 kdyz vzhledem k v€ku jsme museli Castéji stfidat ¢innosti. Velkou
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podporou a motivaci do dalSich Cinnosti pro né¢j byla a je pochvala, potlesk, pohlazeni, kte-
rym dokaze obdarovat i on sdm druhého clovéka. S postupnym socidlnim dozravanim
a nabyvanim jistoty dokaze pracovat samostatné s poradcem a tak jako mnoho ostatnich si

rodice pfizve k pochlubeni se uspéchem.

V domécim prostiedi, ale 1 v cizim, kde jsou jeho nejblizsi, se dokaze velmi obratné
orientovat, jsou mu davany od rodica stejné moznosti jako jinym détem. Potieba je jen

dohled dosp€lého, aby byla zajisténa jeho bezpecnost.

Z kazdé konzultace v rodin€ je vyhotovovan pisemné ,,Zaznam o konzultaci v rodiné®,

ktery je uloZen ve spisu klienta, ve Stfedisku rané péce.

Ziznam z pozorovani rodiny na spoleénych setkanich rodin, v ramci Stfediska rané
péce
Rodina se aktivné zapojuje a ucastni témét kazdého setkani rodin, které jsou potadana 4x —

6x rocné.
Mezi oblibené aktivity této rodiny patfi:

e spolecné plavani rodic¢i a déti v Nekky klubu ve Zliné. Do plavani se zapojuji
podle moznosti vzdy oba rodice, aby mohly plavat ob¢ déti. Détem to pfinasi po-
znat nové socialni prostiedi, odstranit ostych z vody a chlapci voda velmi pomaha

pfi posilovani svall a celkové koordinace téla.

e hipoterapie v Kory¢anech se rodina ucastni jiz od necelych dvou let chlapcova
véku, coZ ma na jeho rozvoj hrubé motoriky a zpeviiovani svalovych skupin velmi
pozitivni u€inky. Star$i dcera si zde pti vikendovém pobytu nasla nové kamaradky,
ob¢ déti se 1 s rodi¢i zapojuji do vSech aktivit, naprosto pfirozené navazuji vztahy

S ostatnimi rodinami a nebrani se sdileni vlastnich zkuSenosti s ostatnimi.

e nabidky vzdélavacich seminari pro rodice vyuzivaji velmi pravidelné a ochotné
(schuzky s psychologem, fyzioterapeutem, logopedem aj.) a maminka se také

ucastni vikendovych relaxacnich pobyti pro maminky — jako pecujici osoby.

e rodina plné¢ souhlasi s dlouhodobou prezentaci fotografii na prezentac¢nich akcich

Stfediska a jejich vyuzivani v propagacnich materidlech
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Zavér: Chlapec XY 2 vyrGsta ve své rodin€, ktera je téméft cela pro néj zdrojem podpory
jak po strdnce osobnostni, citové, v jeho celkovém psychomotorickém vyvoji. V misté své-
ho bydlisté je zaclenén mezi béznou populaci a pfijiman se svymi klady 1 ob¢asnymi nedo-
statky, na jejichz dorovnani ¢i odstranéni se intenzivné podili cela rodina i okoli chlapce.
Ugastni se viech spoletenskych aktivit v obci — od navitév hiisté, pres aktivni zapojeni
celé rodiny do hodovych oslav — i sdm chlapec ma lidovy kroj a se svou sestrou i rodici se
ucastni vSech hodovych aktivit. Stejné tak jsou to karnevaly, privody a jiné akce spojené

S lidovymi tradicemi na vesnici.

S rodici se ucastni vyletd, dovolenych — a to v kazdém ro¢nim obdobi, takze ma moz-
nost ziskavat nové poznatky a zkusenosti z béznych spolec¢enskych i sportovnich akci, se-

znamovat se z riznymi spolecenskymi prostiedimi i lidmi.

Je veden ve vSech oblastech k samostatnosti, tak jako jeho star$i sestra, samoziejmée
s pfihlédnutim k jeho moznostem a schopnostem. Dostava se mu tak velka $ance zaclenit
se, socializovat v co nejvétsi mife do spoleCnosti a stejné tak i cela rodina je pomérné

dobfe socidlné integrovana.

3.5.3 Chlapec XY 3
Diagnéza : Downliv syndrom — prosta trizomie, stfedné t€Zk4 mentalni retardace

Struény popis ditéte : chlapec s Downovym syndromem, ve véku 5,5 let, podsadité posta-
vy, svétlé vlasy, modré o€i, hodné€ zivy az hyperaktivni, neustdle optimisticky naladén, na-

prosto bezprosttedni.

Osobni anamnéza : chlapec narozen z 2. fyziologické gravidity, naprosto bezproblémova
po zdravotni strance. Matka se vSak na poslednim ultrazvukovém vySetfeni dozvédéla, Ze
dit¢ bude mit s nejvetsi pravdépodobnosti Downtiv syndrom, dité chtéla porodit. Porod
probéhl v terminu, dit¢ nekiiSeno, béZzna porodni vaha i mira. Po porodu zjisténa tézka sr-
decni vada, nedomykavost chlopni l.a Il.stupné, doporucena operace. Ta prob&hla jesté
V roce narozeni, ale po porodu byl chlapec 1 mésic v bezvédomi. Od t¢ doby musi absolvo-
vat pravidelné kontroly na kardiologii 1x za pil roku. Dale je v péci neurologa a ocniho
lékafe — pro zhorSujici se tendence vady zraku, od 2 let ma 5 dioptrii. Kratce byli v péci

fyzioterapeuta — rehabilitace VVojtovou metodou.
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Od 4 a pil roku zarazen do rehabilitacni tfidy zakladni Skoly speciélni, nejprve na 2 — 3

dny v tydnu, od 5 let denné.

Rodinna anamnéza : chlapec zije v uplné rodiné — rodice a 4 déti. Otec pracuje jako truh-
laf, matka na mateiské dovolené, s 1 a pulletym synem, doma je S nimi jesté 4lety syn
a nejstarsi 8lety navstévuje zakladni skolu v misté bydlisté. VSichni bratii jsou vychovava-
ni véficimi rodi¢i, coz ma kladny vliv na jejich vzajemné vztahy — maji hodné ochranitel-
ské a vielé bratrské pouto. Rodina zije v malé vesnicce, ve vlastnim domé¢ a v ptizemi Zije

babicka.
Psychomotoricky vyvoj ditéte
a) p¥i nastupu do socialni sluzby (pri seznameni se s rodinou)

- rany psychicky vyvoj chlapce velmi poznamenan komplikacemi po operaci srdce, navic je
nadmérné zivy az hyperaktivni, ma dost narusenou pozornost, je zatim hodné nestabilni
i v hrubé motorice — chodit zacal az ve 27 mésicich. Komunikace jen na Grovni zvukd, vy-
ktikt. Stredisko rané péce rodina kontaktovala ve véku 2 a pul roku chlapce, sluzba byla

thned zah4jena.

- chlapec je komunikativni, neodmita kontakt s cizi osobou, ale neustale pobihd, odbih4 od
¢innosti, je potieba vzit jej na klin, obejmout

- je v8ak hodné¢ obtizné zabavit jej byt’ jen na kratkou dobu — to, co ma hodné rad a zklidni
jej to je prohliZzeni knih, obrazk

- jemna motorika — pfedméty uchopuje dlanovym tchopem, drobnéjsi shrabne do dlané
a pomaha si druhou rukou, s vétsinou véci kolem sebe hazi, vse vysypava, rozhazuje

- pouze s dopomoci na sebe polozi 2 — 3 kostky

- oblast Fe€i —neuziva Zadné slovo s vyznamem, opakuje zatim slabiky, rozumi jednodu-
chému pokynu, ktery se vztahuje k béznym, denné¢ se opakujicim ¢innostem. Pomérné ade-
kvatné reaguje na zavolani svého jména.

- oblast sebeobsluhy — nosi pleny, nenaznaci potiebu, je krmen 1zici, sim se zatim nenaji,

z hrnku se napije jen s dopomoci, sdm se neoblece, svlékani se dafi u véci, které jdou snad-

no sundat
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Rodina si pii zatazeni do sluzby vybrala stimula¢ni program Portage a nékteré techniky
Z konceptu Bazalni stimulace (zkliditujici masaze, orofacialni techniky na posileni svali

V oblasti Ust).
b) soucasna droven psychomotorického vyvoje chlapce

- zpoc¢atku byly s rodinou dohodnuty domaci konzultace 1x za mésic, protoze chlapec po-
tteboval hodné intenzivni podporu a stejné tak i maminka, kterd méla v t¢ dob& novoroze-

ného tietiho syna

- zam¢rili jsme se predevsim na nastaveni uréitych pravidel, hranic, vymezeni urcitého ¢asu

1 vlastniho prostoru pro chlapce s Downovym syndromem

- tatinek vyrobil dfevény stolek a zidlicku jen pro n¢j a postupné po velmi kratkych ¢aso-
vych usecich jsme cvicili soustfedénou ¢innost, hru ( chlapec byl schopen vydrzet maxi-
malné 5 minut) — pravidelnym a ¢astym opakovanim se prodluzovala jak cilena hra, tak
1 vzdélavaci ¢innost . Tohle ale vyzadovalo obrovskou davku trpélivosti a pochopeni ma-

minky.

e oblast hrubé motoriky — je stile ve faze vyvoje, chlapec je sice zivy, rychly, ale
stale dost neobratny (nezvedne nohy ptes prah, snadno zakopne) a vyzaduje inten-

zivni dohled pro zajisténi jeho bezpecnosti

e jemna motorika — se postupné zlepSuje, predevsim pravidelnou ¢innosti pfi mani-
pulaci s riznymi jednoduchymi skladackami, stavénim kostek, navlékanim krouzku

na trn a obasnym zapojenim malovanim(¢marani) prstovymi barvami, kiidou

e rozvoj feci — hodné podporovan fikadly, pisni¢kami, které ma rad se zlepSuje spo-
jovani slabik, opakovani zvuki, napévii. Hodné jej stimuluje i prace se zvukoma-
lebnymi slovy a postupné vytvafeni komunika¢niho deniku. S logopedem v pii-
pravném ro¢niku zakladni Skoly specidlni se seznamuje s vyménnym obrazkovym

systémem, ktery vyraznym zptisobem podporuje aktivni rozvoj feci .

e oblast samostatnosti a sebeobsluhy — se rozviji hodné obtizn¢. Chlapec je stale na
plenach, i kdyzZ si s radosti sedne na nocnik,ale bez vysledku. SnaZi se stale vice byt
napomocny pii oblékdni, myti 1 pfi samostatném jidle. Napije se jiz z hrnicku, ale
s pomoci dospélého. Naucil se pit z lahvi, které maji rizné upravené vrsky (,,ju-

pik®).
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e socialni chovani a vztahy — blizka rodina chlapce piijala se vSemi jeho zvlast-
nostmi a snazi se mu maximalné vénovat. On sam ma velmi rad své blizké a dokaze
jim to dat najevo srdeCnym smichem, objetim, pohlazenim. V malé vesnicce, kam
se rodina po chlapcové narozeni pfistéhovala po jeho narozeni, se moc do spolec-
nych aktivit nezapojuji, krom¢ navstévy kostela. Proto chlapec s obrovskym nadse-
nim vitd kazdou navstévu pfimo v domacim prostiedi (i poradce rané péce) jako

zpestieni kazdodenniho zivota.
Zaznam z pozorovani chlapce v domacim prostiedi

Od prosince 2007 byla rodina s chlapcem zafazena do sluzeb rané péce, kdy chlapci
bylo 2 a pul roku. Konzultace byly dohodnuty v domacim prostiedi, protoze méli no-

vorozeného syna a za dalsi rok a ptl maminka opét ¢ekala dalsi pfirtstek.

Komunikace probihaly v rozmezi 1x za mésic, po nastupu do ptipravného ro¢niku
zékladni Skoly specidlni na kazdy den, pak byly ndvstévy rozvolnény na 1x za 3 mési-

ce.

Vzhledem ke komplikovangjsi situaci v rodiné — mimino,zdravotné postizené dité,
star$i syn pied nastupem do Skoly, vétSina péCe a vychovy lezi na mamince, jsme se
pomérné del$i dobu vénovali uspofddani rezimu, nastaveni pravidel, hranic détem,
pomoci pii upraveé pokoje pro déti. Chlapec s Downovym syndromem si tyto konzulta-
ce uzival, protoze m¢l jednu dospélou osobu jen pro sebe a po Case byly vidét pokroky
V oblasti soustfedéné pozornosti, cilené hry, radosti z vlastnich uspéchii a zdjmem
o nov¢ nabizené aktivity. Do dal§i konzultace vSak tato intenzivni ¢innost byla opét na
mamince. Ta se tohoto ukolu zhostila opravdu s velkym usilim, zapalem, nesmirnou

davkou trpélivosti, protoZe sama pozorovala malé i vétsi pokroky u svého syna.

Pokroky v oblasti socialniho dozravani jsou opravdu malé, ale stale se objevuji dal-

§i, coz je hlavné pro maminku velkou motivaci.

Velké nasazeni maminky v podpofe syna se postupné odrazily na jejim vycerpani
a unave. Pfi dlouhych rozhovorech s maminkou, kdy pro ni byla nepfijatelnéd nabidka
dobrovolnika do domdacnosti, jsme zvolili moZnost postupného zatazovani chlapce do
predskolniho zafizeni. Problém nastal pii hledani v mist¢ bydlist¢ a okoli. Nakonec
jsme ve spolupraci se zékladni Skolou specialni nasli feSeni v jejich ptipravném rocni-

ku a volné&jsi kapacité. Prestoze tato Skola je vzdalena vice jak 20km od jejich mista
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bydliste, rodice se rozhodli tuto moznost vyuzit. Chlapec se dobie zadaptoval, cilena
péce a intenzivni piiprava ma velmi pozitivni vliv na celkové zklidnéni chlapce a rodi-
na jeho pravidelnou dochazkou ziskala také ¢as a prostor na upravu svych vztaha. Po
narozeni ¢tvrtého syna ted’ vyuzivaji k dovazeni chlapce s Downovym syndromem do
Skoly sluzeb Handicapu, coz je sdruzeni, které uskuteciuje svoz zdravotné postizenych

déti do Skol, skolek a zatizeni z pfilehlych obci. Dopravu si hradi rodina sama.

»Zaznamy o konzultace v rodin€* jsou vyhotovovany z kazdé konzultace a ulozeny

ve spisu klienta ve Stredisku rané péce.

Zaznam z pozorovani rodiny na spolecnych setkanich rodin v ramci Stfediska
rané péce

Rodina se zucastnila zatim 2 setkdni rodin. Chtéli si vyzkouSet nabizené aktivity, ale
problémem je Casto doprava a taky nizky vék sourozenci. Piesto byli na obou setka-
nich spokojeni a podle slov maminky by se radi ucastnili i dale, az to jejich rodinna si-
tuace dovoli. Maminka si je védoma moZznosti poskytnout jejich ditéti s postizenim

pobyt v riznych prostfedich, seznameni se s jinymi détmi apod.

e spole¢ného plavani rodi¢u a déti v Nekky klubu ve Zliné se zucastnili oba
rodice, nejstarsi syn a chlapec s Downovym syndromem, ktery si plavani a her
ve vodé¢ uzival ,,plnymi dousky* a velmi dobfte spolupracoval s lektorkou pla-
vani i s ostatnimi détmi pii spolecnych hrach

e rodina se zcastnila vikendového setkani , jehoZ soucasti bylo cviceni na re-
habilita¢nich micich, kde byli rodiCe a tfi synové. Také pifi tomto setkani se
vSechny tfi déti zapojily do celého programu, respektovaly cizi dospélou oso-
bu, ktera vedla cviceni a i pfi dalSich ¢innostech se zapojovaly mezi ostatni dé-
ti. Pomoc potfeboval pouze chlapec s Downovym syndromem, a tu zajist'ovali
dobrovolnici, takZe 1 rodice si z vikendu cerpali chvilky jen pro sebe. To na

konci pobytu maminka naleZité ocenila.
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Zavér : Chlape XY 3 vyrusta ve své roding, ktera se pomérné tézko vyrovnava s jeho dia-
gnozou, ale jsou ochotni a schopni pro n¢j délat maximum pro jeho rozvoj, osamostatino-
vani se a dalsi pokroky. Tak jako on jim, tak i rodiCe a sourozenci mu nabizi velké mnoz-
stvi citll, opory a podpory ve vSech oblastech jeho vyvoje. Snad casem — az odrostou jeho
mladsi sourozenci — bude cela rodina schopna a ochotna vice se zapojovat do spolecenské-
ho zivota nejen v jejich malé vesnici, ale i v ramci Skolnich aktivit. S pochopenim a podpo-

rou okoli se jim to jisté bude dafit ke spokojenosti vSech.
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4 ANALYZA KVALITATIVNIHO VYZKUMU

4.1 Vytvareni kategorii — tzv.trsi.

Kategorie ¢.1
Reakce rodici a pribuznych na zjiSténi diagnézy Downiiv syndrom po narozeni ditéte

Ze dvou rozhovort vyplynulo, Ze v rodin€ nevédéli o této diagndze pied narozenim ditéte.
Jen jedna respondetka uvedla, ze to véd¢la, ale protoze rodina je hluboce véfici, rozhodli se
samoziejmé dité si ponechat. VSechny rodiny jsou Gplné, dobfe fungujici, maji Siroké pii-
buzenstvo, ale mnohdy v této obtizné situaci zpocatku zustali rodie na vyrovnani se
S postizenim svého ditéte sami. Otec samoziejmé psychicky podpofil matku, byl s ni zajed-
no i v rozhodnuti, dit¢ s Downovym syndromem vychovat, ale se svymi pocity se odmitl
svéfit. U prarodicl byly reakce rozporuplné, snad vzhledem k jejich v€ku, naboZenskému
vyznani a také faktu, ze vSechny tfi rodiny ziji na vesnici. Nejlépe celou situaci zvladaji
sourozenci ve vSech rodinach, ktefi se Ui€astni jak domécich konzultaci, tak setkani rodin
a z dlouhodobého pozorovani muzu fict, ze berou svého sourozence s Downovym syndro-
mem jako bézného partnera — vrstevnika, nasli si smysluplnou formu komunikace, dokazi

mu byt ndpomocni, ale jinak jsou jejich sourozenecké vztahy na bézné urovni.

XY1 : ,, Pred narozenim jsme o Downové syndromu nevédéli. Prvni reakce — SOK, pak
spousta otazek. Dokdzeme vychovat postizené dité? Mame na to energii, predpoklady? Co
ustavni péce? NE — TO NE!!!! Pro¢ my? Pak nasledovaly 2 mésice vnitrnich boju nez jsem
tento fakt prijala — a taky manzel. A pribuzni? Byli zaskoceni, celou rodinu jsme o této sku-
tecnosti informovali az po 3 mésicich. To uz jsme — jaks taks — védeli nebo méli predstavu
o vychove. Po prvnim Soku, slzach a otdzkach, nasledovala poptavka po informacich a na-

konec vsichni v rodiné nabidli pomoc. “

XY2 :,, Ne, o synovée diagnoze jsme se dozvéedeli teprve bezprostiedné po jeho narozeni.
Prenatalni diagnostika v nasem pripadé neodhalila jakykoliv geneticky problém. Jako prv-
ni reakce se dostavil Sok z necekané uddlosti, u matky- jako u mé — pak prisel diisledkem

odeznivani narkozy po cisarském rezu, v kombinaci s poporodnimi hormonalnimi zménami,
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intenzivni hystericky plac, prisly pocity zmatku a nejistoty. Ty byly ale ziejmé umocnény
umrtim blizké kamarddky v predchdzejicim dnu. Otec se se svymi pocity zcela uzavrel, ne-
chtel o mich hovorit. Sourozenec — sestricka byla prilis mala na vyhodnoceni situace
(2 roky). U prarodicu byly reakce riizné — vyjadreni podpory, ale i zdrzenlivost, soucit,

litost, slzy.

XY3 :,, Vedeli jsme o diagnoze pred narozenim. Prvni jsem byla zoufala, ale spis proto, Ze
jsem se bala, ze umre. Mél i tezsi srdecni vadu, moc jsem chtéla, aby se narodil a zZil. Otec
fakt prijal s klidem, vécné. Jedna babicka nam rekla, Ze je to velké poZehnani takové diteé
a druha se zdésenim, ze je to velka tragédie. Néekteri pribuzni nds odsuzuji, Ze jsme ho ne-

chali zit. Bratii se s nim snazi vychazet, uci se ohleduplnosti, maji ho radi. "

Kategorie ¢.2
Prijeti ditéte s Downovym syndromem a vytvareni vztahu k ditéti.

Vztahy v rodiné si kazda rodina hlida a jsou pro né moc citlivou oblasti. Pii otazce jak
dlouho trvalo pfijeti ditéte s Downovym syndromem — bylo patrné del§i zamysleni se ma-
minek a opatrné odpovidani. Jedna z nich dokonce fekla, Ze se uci n€které véci piijimat
doted’, coZ m¢& utvrdilo v domnénkéch, které¢ jsem si odvazela témér z kazdé navstévy
V rodin€. Zajimavé bylo 1 zjisténi, Ze rodi€¢im pomaha také jejich vira. O jejich ndboZzen-
ském vyznani jsem védé€la, ale nikdy jsme tyhle skute¢nosti neprobirali v souvislosti s pfi-
jetim diagndzy jejich ditéte. Nejméné komplikaci pfinasi pfijeti ditéte s Downovym syn-
dromem jejich sourozenciim, ktefi jsou ve vSech ptipadech o 2 — 3 roky star$i a pouze je-
den chlapec ma i 2 mladsi sourozence. Vztah intaktnich sourozenct ke svym mlads$im brat-
ram s Downovym syndromem je velmi pozitivni a pfijimaji svého sourozence i s jeho han-
dicapem. Mnohem slozitéjsi je vytvareni kladnych vztaht k détem s Downovym syndro-

mem ze strany prarodici a $irsi rodiny.

XY1 :,, Myslim, zZe zakladem pro Sirokou rodinu bylo nase prijeti syna a nds vzor jak se
k nému chovat. Odhaduju, zZe nam smireni trvalo tak pul roku. Mé navic osobné posilovala

a posiluje vira v Boha. Bez Neho to musi byt hodné tézké. Ze zacatku jsem nemohla pocho-
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pit, proc¢ nas Bith obdaroval takto. Ale ted’ ten dar prijimam s laskou. Starenka mi vidycky
Fikala — On vi, proc to tak je, ve vsech zalezitostech Zivota. Clovék to odhali pozdéji. A mé-
la asi pravdu. Vsichni mame naseho postizeného syna moc radi, i jeho starsi bratr a cela

«

nase velikad rodina. A on vsem tu lasku vraci opravdu od srdce.

XY2 :,, S manzelem jsme po narozeni naseho syna dohodli, zZe se o néj nezavisle na jeho
diagnoze postarame, jinée reseni neprichdzelo v uvahu. Da se Fict, Ze otec prijal syna témér
ihned. Ja jako matka jsem se smirovala s realitou synova postizeni mnohem déle — az tri-
ctvrté roku. Co se tyka prarodicii a Sirsi rodiny — tak mezi nimi se o vécech kolem syna
zpocatku aktivné nehovorilo, spise naslouchali nasim nové ziskanym zkusenostem a vycka-
vali dalsitho vyvoje zdravotniho a mentdlniho stavu. A co mi nejvice pomohlo smirit se se
synovou diagnozou? Ctizadost a vira v to, ze musime obéma détem vytvorit fungujici rodi-
nu, ve které mohou radostné vyriistat. Pozdeji bylo urcite klicovym navdzani kontaktu se
strediskem rané péce, odkud jsme obdrzeli mnozstvi informaci, zkusenosti, odbornosti. Vel-
kou pomoci byla uz jen skutecnost moci mluvit o svych pocitech a prozitcich s nékym, kdo
se setkava s detmi stejné diagnozy. Snazime se davat nasemu synovi i jeho starsi sestre
stejnou ldsku, stejné city a byt k nim stejné spravedlivi, jen obcas prihlédnutim k synovym
moznostem. Oni dva se maji bezmezné radi a syn opravdu miluje vsechny, kdo mu projevi

“ 6«

jen trochu naklonnosti. Dédecek, ktery Zije ve stejném domé jako my vsak hraje ,, prim “.

XY3 :,,To ja nevim, otec se smiril a prijal syna hned a starsi syn taky. Jen mé pripada, Ze
néekteré véci se ucim prijimat doted. Pak mame mladsiho syna, ten uz si s brachou s Dow-
novym syndromem taky hraje a bere ho normalné a pak to malé mimino, to zatim nevnima.
Pribuzni jej moc neberou a moc se taky nesetkavame. Mdame taky svou viru v Boha a ten mi
pomaha hrozné moc.Taky mi pomahaji pochopit tuto situaci a smirovat se s ni vSichni ko-
lem, kteri vidi tyto véci pozitivné . asi mésic pred tim nez jsem se dozvédeéla diagnozu, se mi
dostala do ruky kniha —Naia se smi narodit — Ze by ndhoda? Nevim, ale ta kniha mi moc

pomohla.
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Kategorie ¢.3
ZkuSenosti s vychovou ditéte s Downovym syndromem a duleZitost podpory rodiny.

Velmi pozitivnim zjisténim pro vSechny rodiny bylo to, ze se jim jest¢ v nejranéjsSim véku
jejich ditéte dostalo podpory a informaci o Downové syndromu v poradné pro rizikové
novorozence vV nemocnici. Tam také dostaly rodiny kontakt na sluzbu rané péce, ktera na-
bizi pomoc a podporu v ptirozeném prostredi ditéte — v roding. VSechny rodiny této nabid-
ky diive ¢i pozdéji vyuzily a tim se jim jen potvrdilo jejich spravné rozhodnuti o vychoveé
svého ditéte s Downovym syndromem v rodin€. Spoluprace rodin se stfediskem rané péce
jim pfinasi spoustu podnétl, ndméth jak s ditétem pracovat, jak jej vychovavat a vést tim
spravnym smérem. Pii spole¢nych setkdvanich pak dostavaji a vyménuji si mnoho zkuse-
nosti sami rodi¢e mezi sebou. Podpora rodiny se zdravotné postizenym ditétem od jeho
nejrangjsiho veéku je velmi dilezitym aspektem pro jejich dalsi zivot, vychovu a bézné fun-

govani rodin.

XY1 :,, Vesmés mam zkuSenosti pozitivni. Dostali jsme hodné podnétii od rané péce, moh-
li jsme se zeptat jak ucit riizné véci, jak se zachovat a to nam hodné pomohlo. Vychovava-
me oba kluky stejné, jen obcas musime synovi s Downovym syndromem pomoct vic nez
tomu zdravému. Vsem v rodiné rikame at’ mezi nima nedélaji rozdily a on se taky snazi byt
tak dobry jak jeho starsi bratr. Ma i hodné bratrancu, sestrenic a s nima je docela casto.
Co se tyce lidi kolem nas — urcité clovek nevi, co si lidi Suskaji. Ale uz s tim Ziju a asi to
nevnimdam. Pres vSechny trable, starosti a problémy si myslim, Ze je nanejvys nutné, aby
Jjakkoli postizené deti vyristaly v rodiné. Je to dobré pro jejich vyvoj, socializaci ve spolec-
nosti atak. Je viak nutné, aby byl clovék dost diisledny, ale i narocny, a to jen podle moz-

I3

nosti ditéte.

XY2 : ,, Nase zkuSenosti jsou pozitivni i negativni. Pozitivni zkuSenosti je, ze se setkavame
se zajimavymi a milymi lidmi, na které bychom asi bez synova postizeni nikdy nenarazili.
Urcité jsme ziskali vétsi nadhled nad neradostnymi udalostmi, které Zivot prinasi. Negativ-
ni zkuSenosti je jiste velké prizpiisobovani se fungovani rodiny synovym pozadavkiim, jeho
rytmu se bohuzel musi casto podrobit i starsi sourozenec. Citelny je rozdil v jeho vnimadni

sveta ve srovnani s vrstevniky, od nichz bude vzidy vyrazné vzdalen. Jsou kladeny velké nda-
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roky na kazdodenni péci, ohlidani jeho bezpecnosti — diky psychomotorickému neklidu jsme
takvikajic stdle ve strehu. Péce o nej a jeho vychova si vyzaduje a vzdy bude vyzZadovat in-
dividudlni pristup, zohlednéni a porozumeéni. Miij ndazor na to, kde ma dité vyriistat je jed-
noznacné prorvodinny. Syn je velmi citlivy, s hlubokym prozZitkem a citovou vazbou na rodi-
NU — nejvice na starsi sestru. Nezastupitelnost u néj ma i vztah k prarodicim, kteri jsou
soucasti jeho pevného zdazemi, obzvlasté dedecek. Denné si vyzaduje kontakt se svymi bliz-

kymi, ma na né vybudované pevné socialni vazby.

XY3 : ,, Vite, u nas je to S vychovou jednoduché, stile se néco ucime jeden od druhého,
nejstarsi syn pak ty mladsi, z nichz jeden je i syn s Downovym syndromem. Nejstarsi je uci
hrat si, byt na sebe hodni, ohleduplni. Pro mé samotnou je pozitivni to, ze mohu rust jad
sama, cvicim si trpélivost. Ale je i negativni stranka — neni volny cas, postizeny syn neni
schopen se sam zabavit, potrebuje intenzivni dohled. Presto myslim, Ze je dulezité, aby tyto
deti vyriistaly v rodiné, a to pro obé strany. Nas postizeny syn velmi dobre vnima, kdyz

‘

jdeme nékam bez néj, je smutny a place.

Kategorie ¢.4
Socialni integrace rodiny, vztahy s vrstevniky, s okolim.

Fungujici rodina je nejpfirozenéj§im prostiedim pro zivot a vychovu jedince s Downovym
syndromem. Zadné jiné prostiedi mu nemiiZze poskytnout stejny pocit bezpedi , jistoty,

emocionalni stability ani stejné mnozstvi podnétli pro dalsi rozvoj (Svarcova, 2001).

Tato fakta se ve vSech tfech rodinach potvrzuji a myslim si, ze jsou dulezita i pro socializa-
ci rodin do spolecnosti. Piestoze rodiny pozadaly v raném veéku svych déti s Downovym
syndromem o podporu socialni sluzbu (ranou péci), jsou postupné podporovany jejich ro-
di¢ovské kompetence ve vSech oblastech — podpora vyvoje ditéte, vybér spole¢nych akci,
samostatné zafazovani se do akci v misté bydlisté, déti do krouzkii apod. Jejich postupné
odpoutavani se od sluzby, hledani a vyuzivani vlastnich zdroji je tou nejlepsi cestou k so-

cidlni integraci celé rodiny.
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XY1 :,, My mame asi vyhodu, Ze syna zajima vse a nemusime ho néjak zvlast nutit k jaké-
Koliv aktivite. Prizpisobuje se velmi snadno. Kamkoliv prijde, je tam doma. Stejné tak se
mi zda, Ze i jeho prijimaji vsichni dobre. Mozna, az bude vétsi nebo dospély, bude to horsi.
Mam pocit, ze jej prijima okoli podle toho jak je prijiman rodici — nami. Nemame v okoli
problémy, jsme na okrajové casti mésta — spis malé vesnici a vSichni uz si na néj zvykli
a vi, zZe je nas, patii k nam a ja to ani moc neresim. Déti ho taky berou a on se opravdu
neztrati, je jak maly general. Zatim se nesetkal se Zadnym odmitnutim, tak i on je moc sr-
decny. Na setkani s rodinama mame vzdycky spoustu kamaradit my rodice i oba nasi kluci,

stejné tak na akcich Vv kostele.

XY2 :,,Reakce okoli byla vzhledem k neznalosti diagnozy a jejich priviastku zpocatku zdr-
zenliva. Teprve S vyrustanim syna z kojeneckého véku a zarazovanim do spolecnosti —
napr. détské hriste, vylety az po soucasnou integraci v bézné skolce si mohlo okoli vytvorit
nazor. Reakce jsou nyni sice obcas zdrzenlivé, prevazuji ale moznd i vzhledem k nasemu
Ziti na venkové a tedy znalosti okoli, reakce privétivé, porozumivé a chapavé.Necekané
pozitivni a jedinecné je prijeti vrstevnicemi — spoluzackami ve Skolce a skvelé navazani
komunikace i pres synovo vyrazné recové opozdeni. Jinak absolvujeme vSechny spolecné
rodinné akce, spolecné pobyty na horach s kamarady, dovolené, kde je syn v bézném pro-
stredi a se spoustou zdravych vrstevniki, kteii jej berou jako jednoho z nich. V nasi obci se
ucastnime akci se skolkou, karnevalii a jsme vsichni vice ¢i méné aktivni ve folklornim sou-

boru, véetne naseho syna. Také na spolecnych akcich rodin mame my i déti mnoho pratel.

XY 3 1, Nas syn je moc pratelsky, nerozlisuje jestli je to clen rodiny, jde ke kazdému
a obejme ho, poplaca, coz je jeho projev radosti. Ve skolce — teda Skole(v pripravném
stupni)ma mnoho kamaradi, je tam rad, maji ho rady i ucitelky a on to vi. A doma md zase
brachy, se kteryma se taky objima, projevuje radost, kdyz je kolem néj moc lidi. Jak nas
prijima okoli — jak kdo — nékdo pozitivne, jiny litostive, nechapave. Ale mame sami sebe

I3

a je nam dobre.
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Kategorie ¢.5.

Pozitivni vliv ditéte s Downovym syndromem na rodinu — posileni vztahi v rodiné,

prip. negativni poznatky.

Kvalita partnerského vztahu je jednim z nejzasadnéjsich socidlnich faktort, které ovliviuji
zvladani zatéze spojené s narozenim ditéte s Downovym syndromem. ZkuSeni manzelg,
pfedevSim pokud uz jedno dit€¢ maji, si uvédomuji, Ze by své manzelstvi méli chrénit.
K tomu je tfeba nejen travit spolu dostatek ¢asu, ale predevsim se naudit oteviené komuni-

kovat, a to i o nepiijemnych vécech (Svarcova, 2001).

Péce o dité¢ s Downovym syndromem zabere dvakrat vice ¢asu nez péce o intaktni dité.
Mezi sourozenci se vyskytuje zarlivost a rivalita, predevsim z diivodu zvysené péce o po-

stizené dité. Ale i s timto se dokazi v mnoha rodinach vyrovnat (Vancura, 2007).

Vyzkumy ukazaly, ze dobry partnersky vztah narozeni ditéte s Downovym syndromem

nezni¢i, ba naopak, mohou byt néktera manzelstvi jesté utuzena (Selikowitz, 2005 s).

Uzké rodinné vztahy v dotazovanych rodinach jsou velmi dobré, troufam si fict, ze pevné
a ptiklad rodi¢ovskych vztahti ma kladny vliv i na $ir$i rodinu. Tam, kde se prarodic¢e ob-
tiZzn€ vyrovnavali €1 vyrovnavaji s postizenim svého vnuka, je rodice zapojuji — zvou na
domaci konzultace poradce rané péce a mnohdy je vezmou i na setkani rodin. Po téchto
aktivitach je patrné ( a od rodi¢u i referované) jak babic¢ka s dédou ,,zmekli — otocili* apod.
Urcité se v rodindch prehodnotily priority, zménil se Zebii¢ek hodnot, ale podle slov ma-
minek 1 vlastniho pozorovani je patrné, Ze se naucili vSichni pfibuzni pomédhat druhym

a radovat se z malickosti. A to ur¢ité neni malo.

XY 1 :,.8 narozenim naseho chlapce se vse zménilo. Posilily se vztahy v celé rodiné a i
uvniti se clovek zmeni. Ma radost z kazdého nového slova a cinnosti, kterou se syn nauci.

¢

Clovék nent tak malicherny. A jinak mé netrapi nic zavazného.

XY 2 :,, Syn nas obohacuje svym velkym dobrosrdecnym srdcem a projevem lasky. Urciteé
Jjsme obohaceni o zkuSenosti a zdzitky, které jsou jedinecné jen diky jeho diagnoze - vSech-
no je jinak nez se zdravym ditétem. Diky pestrosti zdravotnich komplikaci mame vytvorené

Siroké portfolio odbornych lékaru typu — kardiolog, gastroenterolog, ocni, endokrinolog,
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neurolog apod. Jsou to obohaceni, kterd vsak nemusi nabyvat vZdy jen pozitivnich hodnot.
A co nas trapi? Urcité nejistota z budoucnosti. Do jaké miry bude syn v dospélosti schopen

se postarat sam o sebe a do jaké miry bude zavisly na svém okoli. *

XY 3 :,, Syn nds obohacuje tim, Ze je mily a umi objimat jak nikdo. Umi rychle zapome-
nout na bolest a na zIé véci, umi se smat. Uc¢i nas pomdhat slabsim, sourozence odpoved-
nosti a trpélivosti. Trapi nas jeho neustala aktivita a to, Ze se sam nezabavi. Neni mozné

byt s nim a delat néco jiného nez se mu vénovat.

Kategorie ¢.6
Informovanost rodiny o postiZeni, o sluzbach, vzdélavani .

O tom, Ze ne vzdy je prenatalni diagnostika stoprocentni, z riznych divodi, se presvédcu-
jeme jenom v naSem Stfedisku pomérné Casto. Neni to jen Downtiv syndrom, ale i jiné
vrozené ¢i genetické vady, o kterych se rodice dozvidaji az po narozeni ditéte. Piesto se
jim, alespoii v Poradné pro rizikové novorozence, dostavaji zdkladni pottebné informace
jak o postizeni jejich ditéte, tak i 0 moznostech a sluzbach, které mohou vyuzit od nejranéj-
Stho veéku svého ditéte. Samoziejmé je jen na rodicich jak s témito informacemi naloZi,
protoze prvotni pro n¢€ je — vyrovnat se s faktem, Ze jejich dit¢ ma n¢jaky problém. Vzhle-
dem k uzké spolupraci Stiediska rané péce s vedouci 1ékatkou Poradny pro rizikové novo-
rozence, se Vv posledni dobé& hlasi o sluzby rané péce rodiny se stale mensimi détmi — uz od
5 mé&sich. Dobte také funguji nasledné sluzby — coZ umoziiuje rodindm ziskat dostatek in-
formaci pii hledani ptedskolniho i $kolniho vzdélavani. Sluzba rané péce je pro rodiny
bezplatnd a dobrovolnd, takze je jen na rodicich, zda ji vyuziji, stanou se soucasti tymu
a spole¢né s poradcem vyvoj ditéte podpoii nebo budou cekat jak vyvoj jejich ditéte bude

postupovat a vyfesi si vSe dle svych potfeb a moZnosti. Na to maji samoziejmé plné pravo.

XY 1:,, Co se tyce informaci, piijcovali jsme si knihy, hledali na netu. Informace o rané
péci nam dala soucasné neurolozka a psycholozka. Zkusili jsme zavolat a hned jsme se pak

do sluzby zapojili. Od vas jsme pak dostavali dalsi informace, hlavné, kdyz jsme hledali
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Skolku a skolu, logopedii. Ted’ je syn v pripravném stupni a je tam spokojeny a my taky. Po

prazdnindch uz nastoupi do 1.tFidy.

XY 2 :,, Nasemu synovi byl rok, kdyz jsme se dozvédeli o rané péci. Do té doby jsme sbira-
li informace jen u doktoru, protoze mél hodné zdravotnich komplikaci — hlavné s ocima,
absolvoval operaci ocnich kanalkit a spoustu dalsich vySetreni. Spoustu informaci jsme pak
ziskavali pri domacich konzultacich poradce rané péce,od vas. Jedinecnym pak bylo zpro-
stredkovani kontaktu s rodinami v péci a vychové déti s handicapem a moznost ucastnit se
spolecnych akci organizovanych vasi ranou péci — jako je hipoterapie, plavani, konzultace
s psychologem, seminare v oblasti socidlnich davek, specidlniho pedagoga, rehabilitace

apod. “

XY 3 :,,Hodné informaci nam dala pani psycholozka z Kyjova a taky kontakt na vasi ra-
nou péci, protoze jsme se hned potom stehovali do vaseho kraje. Jesté pred porodem se mi
do ruky dostala knizka Naia se smi narodit a fta mi dala taky moc informaci. Néekteré knizky
Jjsem si pak pujcila od vas a taky nam dali informace dalsi rodiny na setkani. Ve skole, kde
ted’ syn je v pripravném stupni nam taky hodné pomdhaji a jsou ochotné i pani se special-

niho centra ve skole. *

4.2 Identifikace trsii — propojeni kategorii

Z rozhovori uskuteénénych v rodinach jsem identifikovala 6 kategorii — trsti, mezi kte-

rymi jsem postupné nachdzela vzajemné souvislosti a propojeni.
Identifikované kategorie — trsy jsou:
e reakce rodicu a ptibuznych na zjisténi diagnozy ditéte
e piijeti ditéte s Downovym syndromem a vytvareni vztahti k nému
e dulezitost podpory rodiny pro vyvoj a vychovu ditéte s Downovym syndromem

e socialni integrace rodiny, vztahy s vrstevniky a okolim
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e vzijemné posilovani vztahti v rodin¢ a pozitivni vliv ditéte s Downovym syndro-

mem na rodinné vztahy

e informovanost rodiny o postizeni, sluzbach, moznostech vzdélavani

4.2.1 Propojeni kategorii (trsii) se zamérenim na socialni integraci rodiny

Z vyzkumu, podpoiené¢ho dlouhodobym pozorovanim ptevazné pti domdacich konzulta-
cich, vyplyva, ze vSechny kategorie spolu velmi uzce souvisi, jedna podporuje druhou
a provazi vSechny vybrané ptipady — rodiny. Jednozna¢né maji nezastupitelnou ulohu pri

socialni integraci rodiny a podpofe vztahi s vrstevniky a s okolim.

Tato kategorie je také nejvice sledovanou v mém vyzkumném Setfeni, proto se ji vénuji

podrobnéji.

Informace o tom, ze pravé narozené dit€ ma Downliv syndrom, ma Sokujici vliv nejen
na rodice, ale na celou rodinu. S timto faktem se musi vSichni vyrovnat a snazit se dité
bezvyhradné pfijmout. To mize trvat jednotlivym rodinnym piislusnikiim rizn¢ dlouhou
dobu. A pravé po tuto dobu nemohou ziistat sami. Je potieba, aby véd¢li, ze maji kolem
sebe blizké, pratele, kamarady, okoli, které je podpoii a budou-li chtit, tak jim i pomo-
hou. Uz tady se za¢ina rysovat podpora vztahti a poti‘eba socialnich kontakti. Kdyz do-
kazi rodice dit€ s diagnodzou skute¢né pfijmout, je to vétSinou zakladni pfedpoklad toho, Ze
mohou byt diive ¢i pozdéji oni 1 jejich dité v Zivoté St'astni.

V této situaci je pak velmi diilezita soudrznost rodiny, pocit blizkosti, diivéry, opory
pii feSeni problémi, ale pii spolecnych radostnych prozitcich. Pokud je mezi rodi¢i pevny
a kvalitni vztah, velmi pozitivné to plsobi na okoli. To je pak schopno tento vzorec napo-
dobit a postupné se tak vytvaii i pozitivni vztah okoli k ditéti S Downovym syndromem

a k celé jeho rodiné. Tuto skute¢nost také popsala jedna respondentka pii rozhovoru.

Diilezitym zdrojem podpory rodiny je pfedevSim dostatek informaci jak o zdravotnim
stavu jejich ditéte, tak i o nabidkach podporujicich a pomocnych sluzeb, které mohou rodi-
ny od raného véku ditéte vyuzivat v domacim prostfedi. Tim se dostava rodiné velka pod-
pora posilovani vlastnich kompetenci k vychové ditéte s Downovym syndromem a také ke
hledéani vlastnich zdroji pomoci. V ramci téchto sluZzeb v domacim prostiedi — v mém vy-
zkumu je to sluzba rané péce — se pak rodin¢ otevira prostor pro postupnou socializaci v

nejbliz§im okoli, v misté bydlisté a stale dal, kam az rodina chce a mize dojit.
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Béhem spolecnych setkavani rodin si kazda rodina ovéri a vyzkousi na jaké aktivity
si mohou se svym ditétem s Downovym syndromem troufnout. Nejprve v kolektivu rodin
se stejnymi problémy a za podpory pracovniki rané péce. Ti samoziejmé nabizeji pomoc
a podporu tam, kde je to tfeba, ale na druhou stranu jen nezbytn¢ nutnou. Tim jsou postup-
né rodiny posilovany ve svych kompetencich. Dalsi fazi je, ze si rodina za¢ne sama vyhle-
davat podobné aktivity ve svém okoli a zapojuje se do béznych spolecenskych a jinych

udalosti — coz je opét posileni socialni integrace celé rodiny.

4.2.2 Predpoklady ispésné socialni integrace
Socialni integrace rodiny je UspéS$na za piedpokladu:

e kdyz je dit¢ s Downovym syndromem bezvyhradné piijato rodici, sourozenci,
prarodi¢i 1 S8irSi rodinou, maji k ditéti pozitivni vztah a jsou rozhodnuti dat ditéti

Sanci vyrastat a rozvijet ve svém pfirozeném prostiedi — v rodiné

e jsou-li vrodin¢ pevné, vstiicné a podporujici vztahy, vazby mezi jednotlivymi

¢leny rodiny, které zpétné ovliviiuji okoli

e ma- li rodina od narozeni svého ditéte s postizenim dostatek kvalitnich informaci

V oblastech zdravotni, socidlni, vzdélavaci, nabidky sluzeb apod.

e pokud se na vychové ditéte S Downovym syndromem podili v§ichni ¢lenové ro-
diny stejnym zpusobem, zodpovédné, disledné a se stejnym cilem — aby prozilo

plnohodnotny Zivot jako vSichni ostatni

e je-li samotna rodina ochotna zapojit se do spole¢enského, kulturniho i spor-

tovniho déni ve svém okoli

4.2.3 Vysledek vyzkumného Seti‘eni a doporuceni pro praxi

Z vyzkumného Setfeni je patrné, Ze soubézné se socializaci rodiny do spolecnosti je po-
zitivné ovlivilovéno 1 samotné dité s Downovym syndromem a piedevSim jeho socialni
vyvoj. Dité mé v rodin€ nejen citové zdzemi a oporu, ale i spoustu moznosti a piileZitosti si
pii kazdodennich ¢innostech osvojovat vesSkeré dovednosti, které souvisi se socialnim vy-
vojem — oblékani, svlékani, jidlo, hygienické navyky, dodrzovani osobni hygieny, zdvofi-

lostni navyky, samostatnost, posilovani sebediivéry, navazovani a upeviiovani vztahl
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s vrstevniky, pfizpusobovani se prostfedi, rezimu dne, seznamovani se s novymi aktivita-

mi, které mu usnadni zaclenéni se do bézné spolecnosti.

Ve vsech tfech rodinach jsou déti s Downovym syndromem pozitivné piijaty, maji
spoustu moznosti navazovat vztahy jak s vrstevniky, tak s okolim. Chlapci XY 1 a XY 3
navstévuji pripravny stupen zakladni Skoly specialni od svych péti let a celkem snadno
se v novém prostiedi zadaptovali. S vybornou podporou svych rodin dosahuji velmi dobré

vzdélavaci vysledky, které jim umoznuji postupovat dal pii vzdélavani.

Rodina chlapce XY 1 je ve svém bydlisti i okoli velmi dob¥e socialné integrovana,
zapojuje se do vsech spolecenskych aktivit a sama navic vyhledava dal$i moznosti pro vy-

plnéni volného ¢asu déti i celé rodiny.

Rodina chlapce XY 3 je z vice vzdalené vesnice a vzhledem k vice pfidruzenym pro-
blémtim (vEtsi mira mentalniho postizeni chlapce, vice zdravotnich komplikaci, vice déti
v roding) se do béznych aktivit zapojuje méné. Jsou omezeni i dostupnosti do krajského
meésta a omezenou moznosti hlidani mladSich déti. Presto v rodiné a nejbliZz§im okoli jsou

vtahy pevné, laskyplné a podporujici dobry vyvoj ditéte s Downovym syndromem.

Chlapec XY 2 je integrovan v béZné materské Skole s asistentkou pedagoga
a vV misté¢ svého bydlisté — coZz je v mém vyzkumném vzorku nejvyssi stupen dosazZené
socialni integrace. Rodice chlapce si v§ak tuto moZnost museli tvrdé vybojovat, ale vysle-
dek a zpétna vazba je vice nez pozitivni. Chlapec béhem necelého roku mezi svymi vrstev-
niky udélal obrovsky pokrok ve vSech oblastech vyvoje — zdokonalil se v sebeobsluze
a sobéstacnosti, zapojuje se do vSech aktivit ve tfid¢, je pfijiman jak détmi, tak i ucitelka-
mi, za¢ind se rozvijet expresivni slozka feci, je patrna podpora a posileni jeho sebevédomi,
ziskava spoustu novych poznatkil, zkuSenosti a zazitkl, které zpétné posiluji vztah okoli
jak k chlapci, tak i k celé rodin¢. Rodina se s chlapcem i jeho sestrou bézné ucastni
vSech ¢innosti v jejich obci — karneval, hody, spolecenské akce v matetské Skole. Navic
ma rodina spoustu kamaradu, se kterymi podnikaji vylety na kolech, na hory, spole¢né do-
volené — samoziejme i s chlapcem s Downovym syndromem. Socialni vyvoj chlapce je na
velmi dobré trovni pravé diky podpote rodiny, moZznostem, které mu rodiny dava. A sou-

bézné s témito faktory probiha velmi p¥iznivé a pozitivné socialni integrace celé rodiny.

Z vyzkumného Setieni a ze ziskanych poznatkid vyplyva, Ze je nanejvys dilezité a ne-

zbytné nutné podporovat rodiny s détmi s Downovym syndromem v rozhodnuti vy-
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chovavat své dité v rodiné. Pfredevsim jim nabizet dostatek informaci, podnétii a pomoci
pti vyrovnavani se diagnézou svého ditéte, dale jim poskytovat pomoc pii vychoveé déti
a vést je pfi hledani moZnosti, zkuSenosti a poznatkli pfi zapojovani se do spole¢nosti —

pomahat jim k dosazeni socialni integrace.
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ZAVER
Cilem této bakaldiské prace bylo zjistit jaké faktory ovliviluji socidlni vyvoj ditéte

s Downovym syndromem v roding.

Fakt, Ze rodina mé nezastupitelnou ulohu pfi vychové kazdého ditéte je nezvratny.
Dobfie fungujici rodina, s pevnymi vztahy, s pevnym rozhodnutim postarat se a vychovat
dit€¢ s Downovym syndromem je pro celkovy vyvoj ditéte s timto syndromem, tou nejlepsi
moznosti a Sanci, jakou miize od Zivota o¢ekavat. Downlv syndrom je chromozomalni
vrozena vada, coz znamena, Ze se neda vylécit, ale da se s témito détmi velmi dobfie pra-

covat.

Déti s Downovym syndromem jsou velmi milé, vnimavé, s ohromnou schopnosti napo-
dobovat, coZz ndm dava mnoho moznosti pozitivné ovliviilovat a vést tyto déti tim spravnym

smeérem.

Pokud jsou tyto déti vychovavany ve vlastnich rodinach (tak jako vSichni tfi chlapci
z vyzkumného vzorku) , jsou ve svém piirozeném prostiedi, mezi svymi nejbliz§imi. Od
nich a diky nim pak ziskavaji v§echny zkusenosti, dovednosti, poznatky — nejprve napodo-
bou a socialnim ucenim, pozdéji cilenou vychovou a ucenim. U¢i se poznavat nové pro-
stiedi a pfizplisobovat se mu, uci se navazovat a upevilovat vztahy a uc¢i se samostatnosti
Byt v dospélosti co nejvice socialné zdatny, sob&staény, samostatny v pé¢i o svou osobu.

Proto je tady nejvétsi diiraz kladen na zaklad v rodinné vychové.

Nejenom pro dité, ale hlavné pro rodice je dilezité, aby védéli, Ze to co nauci své dité
od malicka, bude natolik pevné a dlouhodobé¢, Ze bude jejich dospély syn schopen postarat
se o sebe, vykonavat n&jakou praci (v ramci svych moznosti), byt tak prosp&sny celé spo-
le¢nosti a jeho zivot bude co nejkvalitnéjsi, plnohodnotny a smysluplny tak, jak si to pro
néj prali.

A neni to nesplnitelny sen. Jsou lidé s Downovym syndromem, kteti pomahaji v kuchy-
ni, pfi uklidu, pracuji v chranénych dilnach, maji konicky jako ostatni. Hraji na klavir, pisi
romany, vénuji se fotografovani nebo zpivani, hraji divadlo. Ve svété mnozi z nich absol-
vuji nejen zékladni $kolu s asistentem, ale i stfedni §kolu a ve Spanélsku dokonce chlapec

s Downovym syndromem vystudoval vysokou $kolu — sociélni obor.
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SHRNUTI

Bakalarskéa prace se zabyva vlivem rodiny na socialni vyvoj ditéte s Downovym syn-

dromem. Je Clenéna na ¢ast teoretickou a praktickou.

Teoreticka ¢ast popisuje historii Downova syndromu, jeho vymezeni a definici. Obsahu-
je informace o diagnostice, etiologii, fyziognomickych zvlastnostech i zdravotnich kompli-
kacich déti s Downovym syndromem. Déle se zabyva socidlnim a osobnostnim vyvojem
ditéte s Downovym syndromem, jeho oblastmi a popisem v jednotlivych vékovych obdo-
bich. Zamétuje se také na rodinu a pfijeti ditéte s Downovym syndromem a popisuje zasa-

dy péce o dité S postizenim.

Praktickd Cast obsahuje popis vyzkumného problému, cil vyzkumu i charakteristiku
vyzkumného vzorku. Ddle jsou zde vysvétleny metody sbéru dat a analyza vyzkumu.
S vybranymi vyzkumnymi piipady pak seznamuji kazuistiky tii chlapct a jejich rodin.
V ramci analyzy kvalitativniho vyzkumu jsou pak vytvotreny kategorie (trsy), které byly
identifikovany do Sesti trsti. Pfi hledani souvislosti a propojovani trsi se vyzkumné Setfeni
zamétilo hlavné na socidlni integraci rodiny. V zavéru praktické ¢asti je zhodnoceni a do-

poruceni pro praxi.

Cilem bakalatské prace bylo zjistit, zda ma rodina pozitivni vliv na socialni vyvoj ditcte
s Downovym syndromem a jaké faktory jej ovliviwuji. Z vysledkd analyzy kvalitativniho
Setfeni vyplyva, Ze tento pfedpoklad je spravny a potvrdil, Ze rodina a rodinné prostiedi
vyrazné ovliviiuje socialni vyvoj ditéte s Downovym syndromem. Faktory, které ptisobi na
tento vyvoj se vzajemné ovliviluji, dopliiuji a propojuji a piispivaji tak ke zdarné socidlni

integraci celé rodiny.
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SUMMARY

This bachelor thesis examines the influence of family on social development of children

with Down syndrome. It is divided into theoretical and practical part.

The theoretical part describes the history of Down syndrome, its demarcation and the
definition. It contains informations about diagnosis, etiology, physiognomic traits and heal-
th complications of children with Down syndrome. It also deals with social and personality
development of a child with Down syndrome and in the areas and a description in each age
periods. It also focused on family and adopting of a child with Down syndrome and descri-

bes the principles of care for children with disabilities.

The practical part includes a description of the research problem, aim of research and
research characteristics of the sample. There are also explained methods of data collection
and analysis of research. In selected cases researchers then introduced a case study of three
boys and their families. In the analysis of qualitative research are created categories (clus-
ters) that were identified in six clusters. In search of context and linking of clusters is re-
search mainly focused on the social integration of families. In conclusion of the practical

part is the evaluation and recommendation for practice.

The aim of bachelor thesis was to determine whether the family has a positive impact on
the social development of children with Down syndrome and what factors affect it. From
the results of qualitative research shows that this assumption is correct and confirmed that
family and environment significantly affect the social development of children with Down
syndrome. Factors that affect this development are interact with each other, complement

and connect and contribute to succesfull social integration of the whole family.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 67

SEZNAM POUZITE LITERATURY

BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. Praha: Avicenum, zdravotnické naklada-
telstvi, 1988.

MARKOVA, Z., STREDOVA, L. Mentdlné postizené dité v rodiné. Praha: SPN, 1987.

MATEJCEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentdlnim postizenim. Praha: Statni zdravotni
ustav, 2000. ISBN 80-7071-147-7.

MIOVSKY, M. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu. Praha: Grada
Publishing,a.s., 2006. ISBN 80-247-1362-4.

PUESCHEL, S. M. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. Praha: Tech-Market, 1997.
ISBN 80-86114-15-5.

SELIKOWITZ, M. Downiiv syndrom. Praha: Portal, s.r.o., 2005. ISBN 80-7178-973-9.
STRUSKOVA, O. Déti z planety DS. Praha: Gplus, 2000. ISBN 80-86103-31-5.

SVARICEK, R., SEDOVA, K. a kol. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddch. Praha:
Portél, s.r.o., 2007. ISBN 978-80-7367-313-0.

SVARCOVA, 1. Mentdini retardace. Praha: Portal, s.r.o., 2001. ISBN 80-7178-506-7.

VANCURA, J. ZkuSenost rodicii déti s mentalnim postizenim. Praha: Spole&nost pro od-
bornou literaturu, 2007. ISBN 978-80-87029-14-5.

INTERNETOVE ZDROJE

http://www.zpravy.idnes.cz/zahranicni.asp?c=A030929 144257 vedatech_jpl

http://www.prediko.cz/prenatalni diagnostika


http://www.zpravy.idnes.cz/zahranicni.asp?c=A030929_144257_vedatech_jpl
http://www.prediko.cz/prenatalni

UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

68

SEZNAM PRILOH

1. Ptiloha P I.: Zaznam o konzultaci v rodiné

2. Ptiloha P II.: Piepis rozhovoru v rodin¢ chlapce XY 1

3. Ptiloha P II.: Ptepis rozhovoru v rodin¢ chlapce XY 2
4. Ptiloha P IV.: Piepis rozhovoru v rodin¢ chlapce XY 3

5. Ptiloha P V.: Fyziognomické znaky Downova syndromu



PRILOHA P I.: Zprava o konzultaci v rodiné (interni dokument Stiediska

rané péce Educo ve Zlin¢).

Zprava o konzultaci v rodiné

Misto konzultace : domaéci prostiedi Poradce RP: klicovy pracovnik
Jméno klienta : jméno ditéte

Pfitomni pfi konzultaci : rodice, sourozenci, prarodiée apod.

Prubéh konzultace (probirana témata) :

- zde jsou zaznamenavéna témata rozhovord, potfeby a pfani rodici tykajici se socialniho
poradenstvi, kontaktii na odborniky, problémy které rodic¢e trapi, ale i novinky v roding,

pfipadné noveé naucené dovednosti mimo dohodnuté aktivity

- poradce zde popisuje 1 to, co béhem konzultace pozoruje — co se tyka rozvoje ditéte, po-
zorovani vztahil v rodin€, zaznamenava dileZité informace od rodinnych ptislusnikt ( po-

kud je néco potieba popsat podrobné, vyuziva se zadni strana listu — vSe se zapisuje rucng)
Dité (zdravotni stav, vySetfeni, pokroky ditéte) :
- informativni popis zdravotniho stavu — vétSinou u tézkého zdravotniho postizeni

- absolvovana ¢i planovana vysetfeni u odbornych lékaitt — s odkazem na kopii 1ékaiské
Zpravy

- znatelné a podstatné pokroky — které popisi rodi¢e nebo je zaznamena poradce
Hodnoceni aktivit z minulé konzultace :

- ukoly a doporuceni, které dostali rodice pro praci s ditétem popisuji na samostatnych kar-
tach a zde dopliuji informace, které jsou pro né dilezité a chtéji je poradci sdé€lit — co se
dafilo moc dobie, s ¢im byly problémy, co vyfesili jinak a pro¢ , pfipadné pro¢ se nékteré

Z aktivit vubec nevénovali



Nabidka dalSich aktivit, doporuceni :

- rodi¢lm jsou pro dité nabidnuty dalsi aktivity na rozvoj védomosti, motoriky, feci, sebe-
obsluhy ¢i socializace — vzdy na 1 tyden 1 ukol, ktery je rozpracovan na samostatné karté

aktivity a zlistdva v rodiné

- zde jsou vybrané aktivity vyjmenovany, aby mél poradce piehled na co se rodina po dobu

do dalsi konzultace bude zamérovat

- samotné aktivity jsou s ditétem procviceny a odzkousSeny, zda odpovidaji jeho moznostem

a schopnostem
Zapiijcené pomiucky :

- seznam pomucek a didaktickych hracek, které zustavaji v rodiné do dalsi konzultace

a rodice za né prebiraji zodpovédnost
Termin priSti konzultace :

- novy termin je dohodnut bud’ hned na konzultaci, ptipadné emailem nebo telefonicky —

podle pfani a potieb rodiny

Naméty na pristi konzultaci :

- vzhledem k tomu, Ze rodice jsou partnery ve sluzbé a oni jsou nejvétSsimi odborniky na
sveé dité, jsou dotazovani poradcem co by chtéli nachystat na dal§i konzultaci, cemu se
chtgji vénovat apod.

- zaznamenavaji se 1 potieby tykajici se zajiSténi odborného 1ékate, logopeda, dohodnuti

fyzioterapeuta ¢i psychologa na konzultaci do rodiny atd.
Napliiovani osobnich cili a pFani rodiny v ramci dnes$ni konzultace :

- zde se zaznamenava naplnovani cilt, které si rodina stanovi v uvodu sluzby — napt. pod-
pora psychomotorického vyvoje ditéte, socialné pravni poradenstvi, naslouchani rodic¢tim,

zprostiedkovani kontaktl na rodiny, odborné pracovniky, dalsi ¢i nasledné sluzby apod.
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Zakonny zastupce ditéte za SRP Educo Zlin



PRILOHA PIL.: PREPIS ROZHOVORU V RODINE CHLAPCE XY1
O —otiazka R - odpovéd’ rodice

O — Strucné predstavte vasi rodinu — kdo ji tvori?

R - Tatinek, maminka, 2 kluci

O - Mate dité s Downovym syndromem — védéli jste to jiz pied narozenim?

R - Pfed narozenim jsme o Downové syndromu nevédéli. Prvni reakce — obrovsky Sok,
pak spousta otazek. Dokazeme vychovat postizené dit€? Mame na to energii, predpoklady?
Co tstavni pé¢e? NE —TO NE!!! Pro¢ my? Pak nasledovaly dva mésice vnitinich bojl, nez

jsem tento fakt pfijala - matka.

O - PopiSte prvni reakce ostatnich ¢leni rodiny

R - J4 1 manZel jsme byli hodné zaskoceni. Ostatni v rodiné jsme informovali o této sku-
tecnosti az po tfech mésicich. To uz jsme s manzelem, jaks taks védeli nebo méli predstavu
o vychové. Po prvnim Soku, slzach a otazkach nasledovalo hledani dalSich informaci a né-

sledné pfisla pomoc — od neurolozky a od rané péce.

O - Jak dlouhou dobu jste potiebovali k prijeti svého ditéte s Downovym syndro-
mem?
R - Odhaduju asi ptl roku. A pro ostatni — myslim, Ze zdkladem pro Sirokou rodinu bylo

nasSe pfijeti syna a byli jsme pro né jako vzor.

O - Kdo nebo co vam pomohlo smifit se s diagnézou vaseho ditéte? Méli jste dostatek
potiebnych informaci?

R - Mné osobné posilovala a posiluje vira v Boha. Bez N¢ho to musi byt hodné téZké. Ze
zacCatku jsem nemohla pochopit, pro¢ nas Blh ,,obdaroval* takto. Ale ted’ ten dar pfijimam
s laskou. Stafenka mi vzdycky fikala —,,On vi pro¢ to tak je. Ve vSech zélezitostech Zivota.
Clovek to odhali pozdgji.«

Co se tyce informaci — pijcovali jsme si knihy, hledali na internetu.



O - Jaké jsou vaSe zkuSenosti s vychovou a vyvojem vasSeho ditéte s Downovym syn-
dromem? Pozitivni ? — specifikujte Negativni? - specifikujte
R - Vesmés mam pozitivni zkuSenosti, co se tyce lidi kolem nas. Urcité clovek nevi, co si

lidi Suskaji. UZ s tim Ziju a asi to ani nevnimam.

O - Jaky je Vas nazor na to, Ze pro déti s Downovym syndromem je velmi dileZzité,

aby vyristaly v rodiné?

R - Pies vSechny trable, starosti a problémy si myslim, ze je nanejvys nutné, aby jakkoliv
postizené déti — ne jenom nas s Downovym syndromem- vyristaly v roding. Je to dobré pro
jeho vyvoj, socializaci ve spole¢nosti, kamarady atak. Je vSak nutné, aby byl ¢lovék — jako

rodi¢ — dost dlsledny, ale taky naro¢ny jen podle moznosti ditéte.

O - Myslite si, Ze rozvoj socialni oblasti je pro dité hodné dulezity?

R — To ur¢ité¢ ano, vidim to odmala. My mame asi tu vyhodu, ze syna zajima vSe a hemu-
sime ho nijak zvlast nutit k jakékoliv aktivité, je kamarad s kazdym, pfizpisobuje se velmi

snadno. Kamkoliv pfijde — je tam doma. Nekdy ho musime trochu krotit, ale on se necha.

O - Dokazali by jste popsat socialni vyvoj vaseho ditéte s Downovym syndromem? -
vztahy s rodici, sourozenci, prarodi¢i (piizpisobeni se prostiedi, zajmim, rodinnému
rezimu, hram,ndvstévam)

R — Nam se s manZelem zd4, ze je vSude dobfe pfijimén, on se skamaradi dobie a kdyz ho
prijmou dospéli, pfijmou ho 1 déti. Moc rad je u prarodicti, s babi¢kami vari, dédecky milu-
je, protoZe ho vozi na traktoru a berou ho ke kazdé praci. Ma moc strycti a tet, bratrancli a
sestfenic a vSichni ho maji radi. Je kamarad 1 s fidicem autobusu, s prodavackou, s vama
jezdi taky vSude rad — vSak ho znate. V kostele ma taky kamarady, chodi tam rad. MoZna

az bude vétsi nebo dospély, bude to horsi. Ted’ mam pocit, Ze je to bezva.

O - Jaké mate zkuSenosti se socializaci s vrstevniky, v okoli?

R - Oni ho maji radi taky ve Skole, umi si ziskat kazdého. Pani ucitelku vzdy uctivé zdravi

— bez podéni ruky se neobejde. A uplné miluje pani logopedku, je to mlada holka a rozumi



jeho feci. Mezi déckama ma hodné kamaradu, ale chce, aby ho poslouchali. Od starSiho
brachy ma ,,Skolu“ — Ze kdyz neni po jeho tak se trochu poSkorpi a brdcha mu da herdu do
zad. Stejné o déla 1 on svym kamaradim. To si tom pak dlouho povidame, ze tak se to

vzdycky nemtze délat.

O - Obohacuje vas (rodinu) vase dité s Downovym syndromem?

R - Se synovym narozenim se vSe zménilo. Posilily se naSe vztahy v celé rodiné a 1 vnitiné
se ¢loveék zmeéni. M4 radost z kazdého nového kroku a ¢innosti, kterou se syn nauci. Clo-

vek sdm neni tak malicherny.

O - Je néco co vas stale trapi?

R - Momentalné mé netrapi nic zdvazného.

O - Bylo pro vas tézké svérit se s témito pocity, pojmenovat je?

R - Nebylo to az tak tézké, ale urcité to lovek nesveéfuje na pockani. Manzel o tom tak
mluvit nechtél, ale s druhyma tatinkama si rad popovida, vSak vite. A vam moc za vSe dé-

kujeme.



PRILOHA P II1.: PREPIS ROZHOVORU V RODINE CHLAPCE XY 2
O —otiazka R - odpovéd’ rodice

O — Strucné predstavte vasi rodinu — kdo ji tvori?
R - Jsme Ctyt ¢lennd rodina — otec (36 let), matka (37 let), starSi dcera (6 let) a mladsi syn

(4 roky) — diagnéza Downtv syndrom

O - Mate dité s Downovym syndromem — védéli jste to jiz pred narozenim?

R - Ne, nevédeli jsme to. O synové diagnéze jsme se dozvédeli teprve bezprostiedné po
jeho narozeni. Prenatalni diagnostika v nasem ptipadé€ neodhalila jakykoliv geneticky pro-
blém. Jako prvni reakce se dostavil Sok z necekané udalosti, u mé pak navazal v disledku
odeznivani nark6zy po cisatském fezu v kombinaci s poporodnimi hormonalnimi zménami
intenzivni hystericky plac, ptisly pocity zmatku a nejistoty. Tyto byly ale zfejme umocnény

umrtim blizké kamaradky v ptedchazejicim dnu.

O - PopiSte prvni reakce ostatnich ¢lenii rodiny — otec, sestra, prarodice.
R — Otec se se svymi pocity zcela uzavrel, nechtél o nich hovofit. Sestra byla pfili§ mala na
vyhodnoceni situace — vék 2 roky.

U prarodic¢u byly reakce rizné — vyjadieni podpory, ale i zdrzenlivost, soucit, litost, slzy.

O - Jak dlouhou dobu jste potiebovali k prijeti svého ditéte s Downovym syndro-
mem? A jak na tom byla Sirsi rodina?

R — po narozeni jsme se s manZelem dohodli, Ze se o naseho syna nezavisle na jeho dia-
gnoze postarame, jiné feSeni nepfichazelo v ivahu. D4 se fict, Ze otec piijal syna téméf
thned. U mé proces smifeni se s realitou synova postizeni probihal déle, trval az tiictvrte-
aktivné nehovotilo, spiSe naslouchali naSim nové ziskdvanym zkuSenostem a vyckavali

dalsiho vyvoje zdravotniho a mentalniho stavu.

O - Kdo nebo co vam pomohlo smifit se s diagnézou vaseho ditéte? Méli jste dostatek
potiebnych informaci?
R — Ctizédost a vira v to, Ze musime obéma détem vytvofit fungujici rodinu, ve které mo-

hou radostné vyrustat. Pozdéji bylo urcité kliCovym navazani kontaktu s vasim Strediskem



rané péce, odkud jsme obdrzeli mnozstvi informaci, zkusenosti i odbornosti. Velkou po-
moci byla uz jen skute¢nost moci mluvit o svych pocitech a prozitcich s nékym, kdo se
setkava s détmi stejné diagndzy. Jedineénym pak bylo zprostiedkovani kontaktu s rodina-
mi v péci a vychové déti s handicapem a moznost Gcastnit se spoleénych akci organizova-
nych ranou pééi — jako je hipoterapie, plavani, konzultace s psychologem, seminaie v ob-

lasti socidlnich davek, specidlniho pedagoga, rehabilitace atd.

O - Jaké jsou vase zkuSenosti s vychovou a vyvojem vasSeho ditéte S Downovym syn-
dromem? Pozitivni ? — specifikujte Negativni? — specifikujte

R — pozitivni zkuSenosti je, Ze se setkavame se zajimavymi a milymi lidmi, na které by-
chom asi bez synova postizeni nikdy nenarazili. Urcité jsme ziskali vétsi nadhled nad nera-
dostnymi udalostmi, které zivot pfinasi. Negativni zkuSenosti je jisté velké ptizptisobovani
se fungovani rodiny synové pozadavkiim, jeho rytmu se bohuZzel musi ¢asto podrobit i star-
§i sestra. Citelny je rozdil v jeho vnimani svéta ve srovnani s vrstevniky, od nichz bude
vzdy vyrazné vzdalen. Jsou kladeny velké ndroky na dennodenni péci, ohlidani jeho bez-

pecnosti — diky psychomotorickému neklidu jsme taktikajic stale ve stfehu. Péce si vyzadu-

je a vzdy bude vyZadovat individudlni ptistup, zohlednéni a porozumeéni.

O - Jaky je Vas nazor na to, Ze pro déti s Downovym syndromem je velmi dilezité,

aby vyristaly v rodiné?

R — jednoznaéné prorodinny!! Syn je velmi citlivy, s hlubokym prozitkem a citovou vazbou
na rodinu — nejvice na star$i sestru. Nezastupitelnost u né¢j ma i vztah k prarodi¢im, ktefi
jsou soucasti jeho pevného zdzemi. Denné si vyZaduje kontakt se svymi blizkymi, ma na né

vybudované pevné socidlni vazby.

O - Myslite si, Ze rozvoj socialni oblasti je pro dité hodné dulezity?

R — to vite, Ze ano. Urcit€ si vSichni pfejeme, aby se syn alespont podle svych mozZnosti
zaclenil mezi vrstevniky, naSel si u nds na vesnici kamarady, okoli ho pfijalo takového jaky
je a jaky bude. A hlavné, aby byl aspon ¢aste¢né samostatny jak to nejvic ptijde. Pracujeme
na tom hodné intenzivné, ve spolupraci s vami — S ranou péci, ted’ i ve Skolce s asistentkou

a nejvice mu v tom pomaha zase jeho starsi sestra.



O - Dokazali by jste popsat socialni vyvoj vaseho ditéte s Downovym syndromem? -
vztahy s rodici, sourozenci, prarodié¢i (pfizptisobeni se prostiedi, zajmim, rodinnému

rezimu, hram,ndvstévam).

R — socidlni kontakty v roding jsou pro nas hodné dulezité, jak jsem jiz fikala. Vime, Ze jen
aktivnim pfistupem a opakovanim pravidelnych ukoli a podnétii je mozno, aby si osvojil
nové dovednosti a postoupil ve vyvoji. V pfizpisobeni se syna prostiedi ptevazuje tvrdo-
hlavost, prosazovani vlastnich pozadavki. Jako rodice se na né¢j snazime ptisobit motivacné
a stimulaéné, coz si ovSem vyzaduje velkou davku trpélivosti a duislednosti z nasi strany.
Ma narusenou koncentraci a vydrZ pro jednu aktivitu, od které odbihd k jinym. Obcas ma
dominantni potfebu fidit véci dle svého uvazeni, ale vysvétlenim je ochoten ustupkd a
kompromisnich feSeni. O zalezitosti se musi hodné mluvit. Motiva¢nim je pro syna jedno-
znaén¢ pobyt mezi vrstevniky ve Skolce, respektuje autoritu ucitele a predevs§im asistenta-

pedagoga, se kterym navazal velmi diivérny a osobni vztah.

O - Jaké mate zkuSenosti se socializaci s vrstevniky, v okoli? Jak dité i celou vasi

A

rodinu okoli prijima?

R — reakce okoli byla vzhledem k neznalosti diagnézy a jejich ptivlastkli zpocatku zdrzen-
liva. Teprve s vyrustanim syna z kojeneckého véku a zafazovanim do spolecnosti — napf.
détské hfisteé, vylety az po soucasnou integraci ve Skolce si mohlo okoli vytvofit ndzor.
Reakce jsou nyni sice obCas zdrzenlivé, ptevazuji ale mozna i vzhledem k nasemu ziti na
venkové a tedy znalosti okoli, reakce piivétivé, porozumivé a chapavé. Necekané pozitivni
a jedinecné je pfijeti vrstevnicemi — spoluzackami ve Skolce, jak skvéle navazali komuni-

kaci i pfes synovo vyrazné fe¢ové opozdeni.

O - Obohacuje vas (rodinu) vase dité s Downovym syndromem?

R — syn nas obohacuje svym velkym dobrosrdecnym srdcem a projevem lasky. Urcité jsme
obohaceni o zkuSenosti a zazitky, které jsou jedinecné jen diky jeho diagnoze — vSechno je
jinak nez se zdravym ditétem. Diky pestrosti zdravotnich komplikaci mame vytvofené §i-
roké portfolio odbornych l1ékait typu — kardiolog, gastroenterolog, o¢ni, endokrinolog, neu-

rolog apod. Jsou to obohaceni, ktera vSak nemusi nabyvat vzdy jen pozitivnich hodnot.



O - Je néco co vas stale trapi?

R — Co nas trapi? Urcité nejistota z budoucnosti. Do jaké miry bude syn v dospélosti scho-

pen se postarat sam o sebe a do jaké miry bude zavisly na svém okoli.

O - Bylo pro vas tézké svérit se s témito pocity, pojmenovat je?

R — urcité neni jednoduché a samoziejmé o tak osobnich zalezitostech oteviené hovofit,
mnohdy ani ne s blizkou rodinou. Moje sdilnost je projevem velké davéry v tazatelku a

vyjadfenim diku za veskerou dosavadni sou¢innost.



PRILOHA P1V.: PREPIS ROZHOVOZU V RODINE CHLAPCE XY 3

O — Strucné predstavte vasi rodinu — kdo ji tvori?
R — matka, otec a ¢tyfi déti — kluci , 8 — 5 — 3 a 1 rok. Pétilety syn ma Downtv syndrom.
Dole v patie bydli jesté babicka.

O - Mate dité s Downovym syndromem — védéli jste to jiz pred narozenim?
R — vé&déli jsme to pred narozenim. Prvni jsem byla zoufala, ale spis proto, ze jsem se bala,

ze umfie, mél 1 t€z§1 srdecni vadu. Moc jsem si pidla, aby se narodil a zil.

O - PopiSte prvni reakce ostatnich ¢leni rodiny.
R — otec pfijal syna s klidem, vécné. Podle jedné babicky to pro nas bylo velké pozehnani,
podle druhé babicky zase velka tragédie. Nékteii ptibuzni nds dodnes odsuzuji, Ze jsme ho

nechali zit.

O - Jak dlouhou dobu jste potiebovali k piijeti svého ditéte s Downovym syndro-
mem?

R — otec ho pfijal hned, ale ja nevim, ptfipada mi, Ze n¢které véci se u¢im piijimat doted’. A
star§i bracha ho ma rad tak normaln¢ a jest¢ mu i pomaha, ten tfilety uz si s nim normalné

hraje, kdyz to jde, jsou ted’ skoro stejni.

O - Kdo nebo co vaim pomohlo smiFit se s diagnézou vaseho ditéte? Méli jste dostatek
potiebnych informaci?

R — vite co? — asi mésic pred tim, nez jsem se dozveédéla diagnozu, se mi dostala do ruky
kniha ,,Naia se smi narodit*- o hol¢i¢ce s Downovym syndromem — ndhoda? Ta kniha mi

dost pomohla a vSichni kolem, co vidéli nasi situaci pozitivné.

O - Jaké jsou vase zkuSenosti s vychovou a vyvojem vasSeho ditéte s Downovym syn-
dromem? Pozitivni ? — specifikujte Negativni? — specifikujte

R — j& vdm ani moc nevim. Pozitivni je to, Ze muzu rast j4 sama, cvicim si trpélivost a
sourozenci se zase uc¢i ohleduplnosti. No a negativni je to, Ze neni Zadny volny ¢as. Syn

neni schopen sam se zabavit, potfebuje trvaly a intenzivni dohled.



O - Jaky je Vas nazor na to, Ze pro déti s Downovym syndromem je velmi duleZité,

aby vyristaly v rodiné?

R — myslim, ze je dilezité, aby tyto déti vyristaly v rodiné a to pro ob¢ strany. Syn velmi

dobfe vnima, kdyz jdeme né¢kam bez néj, je smutny a place, vi, ze k sobé patiime.

O - Myslite si, Ze rozvoj socialni oblasti je pro dité hodné dulezity?

R — no, asi ano, kdyz se nebudou bat lidi, dobfe si zvyknou ve Skole. Ale asi by méli byt i
samostatni — obléct se, najist, jit na zachod a poslouchat dospélé a hrat si s jinyma détma.
To, ze nebudou umét pocitat tak nevadi, jak kdyz se neoblecou a nezavolaji na zachod. Tak

asi jsou dulezité i tyto obycejné veci.

O - Dokazali by jste popsat socialni vyvoj vaseho ditéte s Downovym syndromem? -
vztahy s rodici, sourozenci, prarodi¢i (pfizpisobeni se prostiedi, zajmim, rodinnému

rezimu, hrdm,navstévam).

R — syn moc nerozliSuje mezi cizimi a rodinou, kdyz jsme vSichni s nim, to je silny, jde ke
kazdému a kazdého placd — to je jeho projev radosti. Doma mé sviij rezim, celkem pevné
dany a to mu pomaha. Zmény ho dost rozhodi. Hry chape jen ty nejjednodussi, pak se umi 1

zapojit.

O - Jaké mate zkuSenosti se socializaci s vrstevniky, v okoli?

R — ve Skole kam jezdi do pfipravného stupné ma své kamarady a doma své brachy. Jak nas
piijima okoli? Pfist¢hovali jsme se na malou vesnici, chodime hlavné do kostela, tak jak

kdo — n€kdo pozitivng, jiny litostivé, nechapave.

O - Obohacuje vas (rodinu) vase dité s Downovym syndromem?

R — obohacuje nas vSechny tim, Ze je mily a umi objimat jak nikdo. Umi rychle zapome-
nout na bolest a na zIé a srde¢né€ se Casto smat. Ui nas pomahat slabsim a sourozence od-

poveédnosti a trpélivosti.



O - Je néco co vas stale trapi?

R — trapi nds jeho neustala aktivita, taky to, Ze se nezabavi. Neni mozné byt s nim a délat

néco jiného.

O - Bylo pro vas tézké svérit se s témito pocity, pojmenovat je?

R — nebylo to tézké, jsem rada, Ze jsem se nad tim mohla s vama zamyslet. A dékuju.
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Charakteristické fenotypové znaky ditéte s Downovym syndromem




