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Uvod

, Kvalita spolecnosti se miize mérit podle zpusobu, jak se stara o své
nejzranitelnéjsi a nejzavislejsi cleny. Spolecnost, ktera se o né stara nedostatecné,
je pochybna “.

Adrian D. Ward.

Oproti vétSin€ jinych onemocnéni provazenych mentéalni retardaci 1lze Downiv
syndrom diagnostikovat jiz kratce po narozeni ditéte. O tom, ze mé dit¢ diagnézu
Downtiv syndrom, se rodi¢e ¢asto dozvédi v dob¢é obtizného obdobi po narozeni ditéte,
kdy jsou vyjimecné zranitelni. Situace je nelehkd hlavné pro matku, kterd je po porodu
vyCerpana a precitlivéla. Rodice déti s jinymi pfi¢inami intelektudlni nedostate¢nosti
maji ptilezitost poznat své dité diiv, nez si uvédomi, ze se nevyviji tak, jak by melo, coz
obvykle byva v pozdé¢jsim kojeneckém nebo batolicim veéku, kdy uz je mezi rodici
a jejich potomkem vytvotreno urcité citové pouto.

Vétsina rodicu, kteti se dozvi, Ze dite, které se jim pravé narodilo ma Downlv
syndrom, zazije otfes, zdrceni a Sok. Bez ohledu na to, do jaké miry se v dalSich dnech,
meésicich a letech nauci situaci svého potomka zvladat, je pro vétSinu z nich pocate¢ni
faze nesmirné t€zka a narocnd. Zhroutil se jim svét. Jsou v Soku a slova typu ,,zdrceni®,
»otfes® a ,.zhrouceni® asi nejlépe vystihuji jejich prvotni stav. Néktefi maji pocit,
ze pfijdou o rozum. Téméf vSichni prozivaji zmatek, smutek a sklicenost. Zhrouti
se nad¢je a ocekavani, rodina nékdy odmita uvéfit realité¢ a nezvratitelnosti diagnozy.
Odmitaji piijmout skutecnost, ze jejich dit€¢ je a navzdy bude jiné nez ostatni déti.
K postupnému pfijeti této informace dochdzi az v pribéhu ¢asu.

Nastava faze postupné akceptace a vyrovnani se s problémem — rodina se uci
prijimat stav véci a postupné se vyrovnava s realitou. V tomto obdobi maji rodic¢e zajem
o dal$i informace. Chtéji byt pouceni o podstaté a pfi¢iné postizeni, hledaji vinika, ale
1 moznost feSeni budoucnosti svého ditéte. Rodice se ve vétSin€ ptipadl smifi
se skutecnosti, ze jejich dité nikdy nebude zdravé, a zatnou se chovat pirimétenéjSim
zpusobem nez v prvnich dnech po narozeni.

Z hlediska kladného piijeti ditéte rodici je dilezité, aby co nejdiive dostali
pravdivé informace o postiZzeni jejich ditéte a moznostech jeho rozvoje. Je zde dulezita

pomoc a podpora, kterou rodiné muze dodavat jak blizké okoli tedy rodina,



piibuzenstvo, ptatele, tak i erudovani odbornici, mezi které patii 1ékafi, psychologoveé
a specialni pedagogové.

Narozenim ditéte se zasadné meéni zivot rodicl. Pfinasi jim do té doby
nepoznané nové role, zodpoveédnost a tkoly. Matky castéji vnimaji a ptijimaji svoji roli
starajiciho se rodice, na kterém spociva hlavni dil zodpovédnost za dalsi vyvoj ditéte.
Takovou roli zpravidla chtéji a berou ji jako pfirozenost. Role otce je odlisné a tento
rozdil mize byt vyraznéj$i nez v rodinach se zdravymi détmi, i tim, Ze matka ziistava
déle doma, aby se vénovala ditéti a muz se stava jedinym Zivitelem rodiny. Zeny
se zmitaji mezi raciondlnim pochopenim toho, ze partner se musi vénovat praci naplno,
protoze jinak by to rodina finan¢né nezvladla a tim, Ze cht&ji, aby se muz zdrzoval vice
doma, pomahal jim s domacimi pracemi, vénoval se péci o dité. Maji potiebu sdilet
kazdodenni spolecné problémy a hovofit o nich. VétSina rodi¢li postizenych déti
se shoduje na tom, Ze jejich partnersky vztah se v disledku toho, Ze maji handicapované
dite jesté vice utuzil. Jsou si navzajem blizsi, dovedou spolu hovofit 1épe nez predtim,
citi vzajemnou podporu, sjednotili se v zivotnich hodnotach a Zebticek dosavadnich
hodnot zasadnim zplisobem piehodnotili. Skute¢nost, Ze maji postizené dit€, vnimaji
jako velky zisk.

Pokud se rodin¢ nedafi zdarn¢ zdolavat piekdzky a tézkosti spojené
s handicapem svého ditéte a nenalezne dostatek podpory v blizkém okoli, zejména
v kruhu nejbliz§i rodiny a prateli, byva siln€¢ ohrozena rizikem socidlni izolace
a soucasn¢ tim klesa i mira jeji vnitini stability. Zde mé vyznamnou roli reakce blizkého

okoli a také prostfedi mistni komunity.



Cil prace

Bakalafska prace ma za cil analyzovat pficiny vzniku Downova syndromu,
poukazat na charakteristické povahové jevy a fyziologické odliSnosti, problematiku
vychovy a komunikaci s jedinci s Downovym syndromem. Prace se rovnéz bude
zabyvat otdzkami prenatdlni a postnatdlni diagnostiky, jejich metod, moznosti
a uspésnosti. Dale se zamétfuje na moznosti a kvalitu vzdélavani déti od predskolniho
véku do dospélosti a nédsledného pracovniho zatfazeni takto socidlné znevyhodnénych
spoluobcant a jejich inkluze do spolecnosti.

Umoznit integraci spoluobCanii s Downovym syndromem do soucasné
spole€nosti bez negativnich piedsudkil ,,normalnich 1idi“, ktefi musi pochopit, ze tyto
osoby maji stejnd prava, starosti, potieby a bolesti jako oni. Pomoci vyvratit zdravé
casti populace, predsudky a rozpadity postoj pii setkani s ¢lovékem s Downovym
syndromem a pomoci uvédomit si, ze vice jak naSi pomoc potitebuji pochopeni a urcitou
toleranci.

Prace bude zkoumat vliv rodinného a edukacniho prostfedi na vzdélani
a schopnosti jedinci s Downovym syndromem a funkci specidlné pedagogickych

center, vychovnych poradcti a specidlnich pedagogt béhem jejich vzdélavani.



1.Vymezeni Downova syndromu

1.1. Historie postizeni

V historii lidstva se jiz od davna objevovaly bytosti, které se vymykaly béznym,
byt' i primitivnim kritériim. Lidé a rodie 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 pfesnd odpoveéd’ nikdy nebude dana,
je velmi pravdépodobné, ze mnohé ze znamych geneticky podminénych nemoci
a chromozomalnich abnormalit, v€etn¢ Downova syndromu, se vyskytovaly jiz
v predchozich tisiciletich.

Ve sveété nejstarsi zndmé zobrazeni lidi s Downovym syndromem pochazi
z doby pted 3000 lety z Mexika, z tohoto obdobi byly nalezeny sochy lidi s evidentnimi
znaky Downova syndromu. V Evropé¢ byla zaznamenina prvni podoba osoby
s charakteristickymi rysy této diagnézy na oltafi vyrobeném v roce 1505 v Cachéch
v Némecku.'

Lékar Jean Esquirol v roce 1838 zminuje vzhled ditéte, jehoz znaky odpovidaji
dnes$nimu fenotypu Downova syndromu. Pozdéji popisuje podobny poznatek ( v roce
1846) Edouard Seguin. Historicky prvni uceleny popis syndromu je piiznavan
anglickému lékati Johnu Langdonu Downovi (1828 — 1896), ktery ve druhé poloviné
minulého 19. stoleti popsal jako prvni charakteristické rysy tohoto syndromu.

V roce 1866 publikuje védeckou studii o skupiné osob, kterd se svoji podobou
a chovanim odliSuje od jeho ostatnich pacientd. A jest¢ vtom roce byl popsany
syndrom uznan jako samostatnd diagnéza. J.L. Down neznal pfi¢inu a diky tomu,
ze existovala urcitd podobnost s mongolskou rasou (oblicej ma ploché rysy, o¢ni vicka
jsou uzké a Sikma, ve vnitinim koutku oka je u vétSiny déti vyraznad kolma kozni fasa,
kterd dava jejich ofim charakteristicky tvar) a domnival se, Ze se jednd o navrat
k primitivnimu mongolskému etnickému kmeni a nazyva jej ,,mongolismus*.

V roce 1932 doktor Waardenburg vyslovil ndzor, Ze se jedna o chromozomalni
abnormalitu. Chromozomalni podstata Downova syndromu vSak zlstala jesté mnoho let

skryta. Teprve v roce 1959 byla za pfi¢inu Downova syndromu oznacena trisomie

! JANIKOVA M., DZUROVA D., a kol. Mild maminko, mily tatinku. 2. vydani.



chromozomu 21. Zaslouzil se o to francouzsky genetik a pediatr Jérome Lejeune.
Termin Downiv syndrom nahradil dfive pouzivané a vzité pojmenovani
,mongolismus®, které vychdzelo zurcité¢ fyzické podobnosti lidi s Downovym
syndromem s mongolskou rasou, coz bylo jednak neptesné, ale predevsim zavadéjici,
nebot’ tento syndrom postihuje viechny rasy véetné rasy mongolské.’

,Downuiv syndrom nelze vylécit, cilenou péci lze mentalni uroven jednotlivci
pozitivne ovlivnit. U ditéte je vzdy pritomno mentalni opozdeni rizného stupne. Celkovy
stupen zdravotniho postizeni nelze posoudit do doby, nez se dité narodi a prozZije prvni
meésice zZivota . 9 z 10 déeti s Downovym syndromem prezije prvni rok Zivota a témer
polovina z nich dosdhne 60 let véku .’

Ptedstavy lidi o Downovém syndromu jsou opfedeny spoustou dohadd,
nejasnosti, predsudkti, zdhad a casto i neopodstatnénych obav. Od toho se odviji
rozpacity, nékdy i1 az nepratelsky postoj spolecnosti k lidem s timto postizenim. I dnes
se ncktefi lidé domnivaji, ze vSichni mentdlné¢ postizeni by méli byt uzavieni
ve specializovanych Ustavech socidlni péce, aby ostatnim ,,normdlnim*“ lidem nebyli
na ocich. Tento nazor, a to je horSi, zastdvaji dokonce i ncktefi lékaii a dalsi
zdravotnicky persondl. Tito odbornici nezfidka radi rodi¢im, kterym se narodi dité
s Downovym syndromem, aby umistili dit¢ do ustavu a nekomplikovali Zivot sobé¢
1 svym zdravym détem a roding. V téchto nazorech se projevuje zasadni nepochopeni
potfeb a moznosti déti s Downovym syndromem, ale hlavné nedostate¢na diferenciace
téchto lidi a jejich potieb.*

Vyvoj jedinch s Downovym syndromem probiha vcelku normalné, ale
je mnohem zdlouhavéjsi, pomalejsi, ztohoto divodu vychova a uceni téchto osob
vyzaduje specificky pfistup. Obecné je zékladni diagnézou min ovlivnénd emocionalni
a socialni stranka ditéte, motoricky vyvoj a vyvoj feci jsou poznamenany mnohem vice.

Uroveii mysleni déti s Downovym syndromem leZi velmi asto nad tirovni jejich
feCovych dovednosti. Proto nemliZzeme zjiStené meze vyvoje v Zadném piipade
povazovat za konecné a absolutni. Celkové lze ukdzat, Ze osoby s Downovym
syndromem mivaji Casto poruchy rozvoje teCi, a to jak ve fonologické oblasti,

tak 1 ve slovni zasob¢ a v gramatice.

2 http://www.dobromysl.cz
3 JANIKOVA M., DZUROVA D., a kol. Mild maminko, mily tatinku. 2. vydani.
* §VARCOVA L, Mentdlni retardace. 3. vydani, Praha: Portal, 2006, s. 13



Socialni schopnosti déti s Downovym syndromem jsou velmi vysoké. Dokézi
velmi dobte jednat s ostatnimi a rovnéz dokazi dobie dodrzovat pravidla. Je vSak pro
vzdy pii pfechodu od jednoho vyvojového stadia k dal§imu. V tomto piripadé vzdy
vyzaduji déti delsi Cas a jakmile nové stadium nastane, mivame ¢asto pocit, Ze mezitim
ztratily staré schopnosti. S pfibyvajicimi lety, v dospélém véku, klesaji jejich hodnoty
IQ, zatimco v prvnich letech a do véku zacatku Skolni dochdzky jeste zietelné stoupaji.
Neklesa ov§em hodnota ziskdvani védomosti.

,Patrné zadny jiny druh handicapu necini cloveka v bézné populaci tak
zvlastnim a odliSnym jako pravé mentdlni postizeni. Nepostizeni lidé casto dokonce
nemohou takto postizenym jedinciuim prijit na jméno, a tak o nich hovori jako o dusevne
nemocnych, o blaznech apod. Nikdo si viastné nedokaze stav mentalniho omezeni dost
dobre predstavit a vziit se do situace osoby s timto handicapem. Lze si zavazat oci
a zkusit se projit po mistnosti jako nevidomi, lze si zacpat usi nebo se pokusit
komunikovat pouze neverbalnimi zpuisoby jako neslysici, Ize se posadit na ortopedicky
vozik a pokusit se zdolat urcitou trasu jak télesné postizeny clovek, nelze ovsem jakkoliv
stimulovat ¢lovéka s mentdlnim postizenim .

Jsou to na$i spoluobcané, sousedé, spoluzéci, déti nasich kamaradt a pratel,
muzou to byt vrstevnici nasich déti a mozna i1 nase vlastni déti. Aby tito jedinci mohli
integrovat do nasi spoleCnosti je nutné, aby je spole¢nost poznala. Aby spoluobcané
pochopili, Ze osoby s Downovym syndromem maji stejna prava, potieby i starosti jako
ostatni lidé. I oni maji narok na slusny zivot. Znalost a pochopeni psychologickych
zvlastnosti jedinc s Downovym syndromem je jednim z pfedpokladli uspésné

integrace.

1.2. Etiologie Downova syndromu

,,Od roku 1959, kdy bylo zjisteno, Ze mechanismem vzniku Downova syndromu
Jje neparovy chromozom 21, se patrd po tom, co je pricinou toho, Ze se tento neparovy

chromozom vytvori. Hypotézy, Ze pricinou jsou ruzné vlivy Zivotniho prostiedi,

3 SLOWIK J ., Specialni pedagogika. 1. vydani, Praha: Grada, 2007, s. 109



alkoholismus, drogy, TBC nebo syfilis se postupné ukazaly jako nesprdavné
a neobhajitelné. Tyto faktory mohou zpiisobit rizna poskozeni plodu, ale ne Downiiv
syndrom. Do soucasné doby (leden 2012) se neprokdzalo uspokojivé vysveétlit proc¢
k popisované abnormalité dochazi. Vyskytuje se rovnomerné u obou pohlavi, u vsech
lidskych ras, etnickych skupin, socidlnich trid a narodnosti. Nemd na ni vliv nic z toho,
co rodice pred a v pribéhu teéhotenstvi udelali nebo neudeélali, a k chybnému
okopirovani genetického materialu dochdzi nahodné*.°

Chromozomalni anomalie zplisobujici Downiv syndrom existuje diive nez
je dité pocato. Urcita souvislost byla prokazana pouze u faktoru véku rodic¢t. Matky
po 35 roku a otcové star§i 50 let jsou narozenim ditéte s Downovym syndromem vic
ohrozeni (ptiloha €. 1). Pokud je Zen¢ vice nez 45 let, je pravdépodobné, Ze se ji narodi
dit¢ s Downovym syndromem 1:40. Ve skutecnosti se ovSem vétSina téchto déti narodi
matkdm v niz§im véku (24 — 30 let), protoze v této vékové skupin€ se rodi nejvice déti
a matky do 35 let nejsou v prubéhu t€hotenstvi podrobovany genetickému vySetieni tak,
jako zeny nad uvedenou vékovou hranici.

Nejcastéjsi pticinou Downova syndromu (v 90 % piipadl) je chybné rozdéleni
vajicka pred oplozenim. Vajicka jsou v nezralé podob¢ pritomna ve vajecnicich plodi
zenského pohlavi jiz v prvni tfetin€ jejich nitrodélozniho vyvoje. Jejich dalsi vyvoj
je pak potlacen az do doby, kdy nastane konkrétni cyklus pfi némz se vajicko uvolni.
To znamena, ze vajicka zlstavaji v nezralém stadiu po dobu 20 — 40 let. Vajicka starnou
spolu s Zenou a ¢im se Zena star$i, tim je proces delsi. To je jednim z divodi pro¢ plody
starS§ich matek maji Castéji ndhodné vzniklé genetické vady. U muz zacina tvorba
spermii teprve v puberté, kdy je zahdjen desetidenni cyklus tvorby spermii. Spermie
nezlstavaji v nezménéné podobé dlouho, a proto nejsou tolik nachylné k poruse, ktera

maé za nasledek trisomii 21. chromozomu.’

Molekularni genetika

,,Z molekularne-genetického hlediska je Downiiv syndrom velice komplikovanou
klinickou jednotkou. Patologicky fenotyp totiz neni zpuisoben nefunkcnimi geny, jako
je tomu napriklad u Hemofilie a jinych monogenné podminénych chorob. Naopak — zde
se uplatnuji zcela funkcni geny (a to stovky genii!), oviem nespravné je celkové mnozZstvi

genetické informace. Navic je pravdépodobné, Ze na patogenezi Downova syndromu

6 SVARCOVA L., Mentdlni retardace. 3. vydani, Praha: Portal, 2006, s. 143
7 JANIKOVA M., DZUROVA D., a kol. Mild maminko, mily tatinku. 2. vydani.



se podileji jak kodujici, tak nekodujici sekvence chromozomu 21 a dale také komplexni
interakce téchto sekvenci s ostatnimi soucdstmi genotypu. V soucasné dobé jiz bylo
identifikovano néekolik genii, které se na rozvoji fenotypu Downova syndromu
pravdeépodobné podileji. Jde napriklad o sérii genii, oznacovanych jako DSCR (Down
Syndrome Critical Region, DSCR 1-4), nebo gen APP (Amyloid Beta A4 Precursor
Protein; 21q21), potencidlné spojeného se vznikem Alzheimerovy choroby“.*

Lidské télo se skladd z velkého mnozstvi bunéck, jejichz stied tvoii jadro,
v kterém je soustfedéna genetickd vybava organismu. Tento geneticky material
oznacovany také jako geny, je nositelem vSech dédi¢nych znakt (barva oci,
temperament, umélecké nadani, predispozice pro urCité nemoci apod.). Geny jsou
ulozeny podél zvlastnich tyC€inkovitych Utvard — chromozomil. Chromozomy jsou
palickovité (tyCinkovité) utvary ulozené v jadru kazdé buiiky lidského téla a jsou v nich
zakodovany vSechny znaky — geny, které dité dédi po svych rodicich.

Zdrava lidska bunka obsahuje 46 chromozomii, které jsou usporadany
ve 23 parech Pfesnd polovina kazdého chromozomu ditéte pochazi od matky, druha
polovina od otce. K tomuto rozdéleni chromozomi dochazi po splynuti vajicka
a spermie (na rozdil od ostatnich télovych bunck tyto obsahuji pouze polovicni pocet
chromozomt, z kazdého paru pouze jedna sada). Genetickd vybava, se kompletuje
pravé po oplodnéni vajicka spermii v zadrodecni buiiku a pfi jejim prvnim déleni ve dvé
identické buiiky budouciho plodu.’

., Lidé s Downovym syndromem maji tu zvlastnost, ze kazda bunka téla obsahuje
jeden chromozom navic, takze misto odvyklych 46 chromozomit (usporadanych
ve 23 parech) jich maji 47 (22 paru a jednu trojici). Dispozice pro vznik Downova
syndromu jsou ulozeny na jednom z ramen chromozomu cislo 21 Tento chromozom
je nejmensim lidskym chromozomem, ale jednim z nejpodrobnéji studovanym. Obsahuje
asi 1,5 procenta vSech genii, lokalizovanych v jadre kazdé lidské bunky. Pricinou
trisomie 21. chromozomu byva bud’ chybny rozestup chromozomii behem déleni buriky,
nebo je nadbytecny chromozom 21 , nalepen* na jiny. Tento chromozom v dusledku
ovlivni celkovou psychickou a fyzickou charakteristiku clovéka. Ve vétsinée pripadu tato

ey v , o v roor cry V. . 10
nemoc vznika neoddélenim chromozomii v dobé, kdy uzrava vajicko ¢i spermie “.

8 http://www.wikiskripta.eu
? JANIKOVA M., DZUROVA D., a kol. Mild maminko, mily tatinku. 2. vydani.
10 JANIKOVA M., DZUROVA D., a kol. Mild maminko, mily tatinku. 2. vydani.



1.3. Formy Downova syndromu

Nondisjunkce

,,Chybné déleni chromozomii, vajicka i spermie vznikaji ze zdrodecnych
bunek — vajicka z oocytu, spermie ze semenotvornych bunek. Tésné pred oplodnénim
se budouci pohlavni bunky podrobuji dveéma zvidstnim délenim, aby se geneticky
materidl (dédicna hmota) promichal a ndahodné rozdelil. A pri tomto prvnim deleni
dochazi k chybnému presunu obou chromozomii cislo 21 misto jednoho do bunky (toto
chybné deleni se nazyva nondisjunkce), z které se po oplodnéni stava vajicko s celkovym
poctem 47 chromozomii — zarodecnd bunka ditéte s Downovym syndromem (priloha
¢ 2). Vkazdé bunce se tato prvotni chyba opakuje, vysledkem je, ze kazda burnka
cloveka s Downovym syndromem obsahuje 47 chromozomiu. Nondisjunkce je pricinou
93 % pripadit Downova syndromu, oznacuje se jako volnd trisomie 21. Tato forma neni
déedicna a riziko jejiho vzniku tedy neni ovlivnéno dosavadnimi reprodukcénimi
zkusenostmi (anamnézou) rodiny. Mira rizika narozeni dalsiho ditéte spociva pouze
ve veku matky. Pokud je Zené vice nez 45 let, je pravdépodobné, zZe se ji narodi dité

s Downovym syndromem 1:40*."!

Translokace

Mnohem vzacnégjsi je tzv. translokacni forma trisomie 21, kdy je pohlavni buiika
jiz pted oplodnénim anomalni (pfiloha €. 2).Vyskytuje se u 3 — 4 % ptipadi Downova
syndromu. Nadbyte¢ny chromozom 21 je pfipojen na jiny chromozom. Jde vesmés
o ruzné translokace, u kterych doslo k fuzi dvou akrocentrickych chromozomu
(chromozomu 21 a jiného, naptiklad 14 ¢i 15, . Samotna translokace predstavuje
balancovanou chromozomadlni aberaci, kterd u svého nositele nevede ke klinickym
projevim (pfislusny jedinec ma vsak v karyotypu pouhych 45 chromozémi — nebot’ dva
jsou spojené v jeden celek). OvSem existuje zde vyznamné riziko, Ze nositel
balancované translokace ptreda svému potomkovi jak fuzovany chromozom slozeny

z chromozomu 21 a jiného akrocentru, tak i samostatny chromozom 21. Po splynuti této

vybavy s chromozomem 21 od druhého rodice dojde ke vzniku karyotypu, ve kterém

! JANIKOVA M., DZUROVA D., a kol. Mild maminko, mily tatinku. 2. vydani.
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bude sice spravnych 46 chromozomt, ovSem celkem tii kopie chromozomu 21 (dvé
samostatné a jedna pfipojena na jiny akrocentr).'?

Transloka¢ni forma, je jedinou dédi¢nou formou Downova syndromu.
To znamend, Ze jeden z rodi¢l je ptrenaseCem chybné genetické informace. V tomto
piipad¢ je zvySené riziko narozeni déti s Downovym syndromem i u ostatnich ptimych

¢lenil rodiny, tehdy je nezbytna konzultace s genetikem.

Robertsonské translokace

Dalsi moznosti vzniku vady je nalez Robertsonské translokace, kdy mé pacient
46 chromozomu, ale na jednom znich je pfipojeny dalsi 21.chromozom a vznika
takzvany translokovany chromozom. Posledni velice zfidka se vyskytujici pti¢inou
je duplikace 23. chromozomu, kdy vznikne kousek dal§iho chromozomu (¢éste¢na

trisomie 21. paru chromozomi).

Mozaikova forma

Vzacn€ se vyskytuje 1 mozaikova forma Downova syndromu, kde asi
ve 3 % ptipadi Downova syndromu dochézi ke chromozomalni chybé aZ po spojeni
pohlavnich bunék snormélnim poctem chromozomi, tedy v pribéhu nésledného
intenzivniho déleni vznikl¢ buiiky. Nadbyte¢ny chromozom 21 nese pouze urcitd linie
bunék. V tomto ptipad¢é doslo bud’ k chybnému rozestupu chromozomii az v pribéhu
mitotického dé€leni pfi vyvoji embrya nebo chromozomalni mozaika vznika z pivodni
kompletni trisomie, kdy u urcité ¢asti bun¢k doslo ke ztrat¢ nadbyte¢ného chromozomu
21 a tim 1 k obnoveni normalniho karyotypu. Klinicka zavaznost takovéto formy
je zavisld na procentudlnim zastoupeni linie s trisomickym karyotypem. Mozaikova
forma Downova syndromu, kdy nadbytecny chromozom neni pfitomen ve vSech

bunkach t€la, a neni dédi¢na. 14

Prevelance
Pokud se Downuv syndrom jiz vrodiné vyskytl, riziko opakovani zavisi

na vysledku genetického vySetfeni, pfibuzenském vztahu a véku matky postizeného.

12 http://www.vrozene-vady.cz
13 http://www.downuvsyndrom.wz.cz

14 http://www.vrozene-vady.cz
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Genetické (chromozomalni) vySetfeni ur¢i vzacné piipady dédicné formy s vysokym
rizikem opakovani. Riziko opakovéni nejcastéjsi nedédi€né (ndhodné) — formy trisomie
21 je zvyseno asi o0 30 % nez odpovidd ve€ku matky. Riziko opakovani ndhodné formy
trisomie je jeSt¢ o néco vysSi kdyz je matka pfi prvnim potvrzeni trisomie svého

potomka mlada."

1.4. Charakteristické znaky Downova syndromu

Downltiv syndrom je povazovan za nejrozsSifenéjsi formu mentalni retardace,
je nejcastéjsi chormozomalni aberaci. Vyskytuje se kdekoliv na svété, napfic vSemi
etnickymi skupinami, narodnostmi a socialnim prostfedi. Na svété se rocné narodi
piiblizné 100 tisic déti s Downovym syndromem. V Ceské republice se podle
statistickych dat za obdobi rokti 1994 — 2010 rodi pFiblizn& 53 déti roén& (MUDr. Sipek
A., CSc., Ustav pro pééi o matku a ditg).

Nadpocetny chromozom ovlivituje specifickym zptisobem vzhled a stavbu téla
vSech lidi s downovym syndromem. Celkové se uvadi kolem 50 charakteristickych
znakll, u kazdého jedince se ale vyskytuje pouze ¢ast z nich. Témét celé stoleti vSak
vyskyt nékolika znakii souc¢asné byl podkladem k diagnéze Downova syndromu. Nikdy
nebyla nalezena souvislost mezi poctem vnéjSich znakd a stupném mentalni retardace.
Muzi s Downovym syndromem jsou neplodni, u zen bylo vyjime¢né narozeni potomka

zaznamenano. '®

Klinicky obraz

Downtiv syndrom je choroba s komplexnim fenotypovym projevem. Existuje
celd fada typickych projevii tohoto syndromu a pak mnoho dalSich znakt, které jsou
s Downovym syndromem spojeny méné pevné. Celkové lze shrnout, Ze projevy
Downova syndromu mohou byt variabilni, pfiCemz nejvEétsi variabilita
je umozaikovych forem.

, Mezi fyziognomické zvlastnosti a zdravotni obtize téchto osob patri:

» mensi hlava, zadni cast plossi, kulaty vzhled,

15 http://www.ds-health.com
' MARKOVA Z., STREDOVA L., Mentdlné postizené dité v rodiné. 1. vydani, Praha: SPN, 1987, 5. 97
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YV V.V V V V V V V V V V VYV V

ploché rysy obliceje malych deéti,

uzka ocni vicka, ve vnitrnim koutku kolma kozni rasa (bilateralni epikantus),
nekdy mensi usi,

mala usta, nekdy oteviena — vycnivani jazyka,

chybné postaveni zubii,

ruce a chodidla malé a silné,

jedna ryha pres dlan — ,,opici rvha“ ne u vsech déti,

otisky prstii specifické, odlisné od ostatnich deéti,

ortopedické problémy — abnormalni typ kolagenu 1V,

Sirsi a mohutnéjsi krk,

vySka 147 — 162 cm u muzi, 135 — 155 cm u Zen,

mentalni retardace,

vrozené anomalie Zaludku a stiev — asi 12 %,

zrakové vady (Sedy zakal asi 3 %, 50 % kratkozrakych, 20 % dalekozrakych,
astigmatismus az 25 %, strabismus 23 — 44 %, amblyopie 12 %, ocni tras
(nystagmus) 3 — 5 %, vady v zakiiveni rohovky asi 2 — 7 %),

sluchové vady (60 — 80 %), jsou u déti s Downovym syndromem casté vzhledem
k odlisné anatomii lebky déti s Downovym syndromem (zkraceny zvukovod)
a z toho vyplyvajici zvySena incidence k stredousnim zanétum, s naslednim
ovlivnénim kvality sluchu, také se vytvari prilis mnoho mazu ve zvukovodu,
hromadeni tekutin ve stredousi nebo deformace sluchovych kistek, naruseno
odtékani tekutin ze stiedniho ucha do nosohltanu kviili prekazce, zanétu hornich
cest dychacich, zvétsenym polypiim nebo chybné funkci Eustachovy trubice),
artismus (asi u 3 — 4 % déti),

AHDH (poruchy pozornosti 6,1 %, hyperkinetickda porucha 7,5 %, Pueschel
1997),

poruchy chovani (20 %),

dyspraxie,

epileptické zachvaty se u deéti s Downovym syndromem objevuji priblizné
ve stejné cCetnosti jako u ostatni populace stejného veku (asi 8 %). Po dvacatém
az tricatém roce veku se ale incidence k zachvatim u lidi s Downovym
syndromem v porovnani s ostatni populaci zvySuje. Pri vyskytu epileptickych
zdchvatii se uplatiuje bézna terapie pomoci antikonvulzivnich lékui.

celiakie — precitlivelost na gluten,
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leukémie — riziko vyskytu 10 — 20x vyssi,
Casté onemocneni dychacich cest,

opakované infekcni kozni nemoci,

YV V VYV V

poruch spanku (apnoe) souvisejici se zuzenim hrtanu, zvétSenymi mandlemi
a polypy, deti pri dychani sipaji a chrapou, ve spanku dochazi kvypadku
dychani (u deti se spankovou sonor v duisledku zvetsenych mandli, polypi nebo
otylosti se miize zvysit krevni tlak v plicich a cévach a nastat zastava srdce),
poruch prijmu potravy,

méné bilych krvinek nebo nefungujicich spravne,

chybnd funkce stitné zldzy. (20 % nedostatecna funkce),

tourettitv syndrom (Castéji nez u bezné populace),

demence (42 %),

parkinsonova choroba,

deprese (19 %),

vV V V V V V V V

. ’ . er vy 7. 17
afektivni poruchy souvisejici s nizsi adaptabilitou .

Déti s Downovym syndromem mivaji vétSinou stiedné tézkou mentalni
retardaci, tedy 1Q v rozmezi 35 — 49 bodu IQ stupnice, ale nékteré mohou mit i lehkou
mentalni retardaci (IQ 50 — 69) ¢i naopak tézkou (IQ 20 — 34), jiné mohou mit
primérnou inteligenci.

., K nejcastéjsim neurologickym potizim u deéti s Downovym syndromem patii
generalizovana svalova hypotonie, atlanto-axialni instabilita a v dospélosti zvysSena
pohotovost k (epileptickym) zachvatim a Alzheimerova nemoc. Rovnéz pridruzené
vrozené vady — zejména vrozené vady srdce se u téchto osob vyskytuji mnohem casteji
nez o ostatni populace.

1. Hypotonie — sniZené svalové napéti je velmi casté u déti s Downovym
syndromem a je ruzného stupné - od mirné hypotonie po zavaznou. Hypotonie
se spontanné zlepsuje s vékem, ale vyraznou upravu symptomii snizeného
svalového napéti je mozné dosahnout pomoci rehabilitacnich programii,
zamérenych na motoricky vyvoj ditéte a poskytovanych od 4. — 6. tydne Zivota.

2. Atlanto — axialni dislokace — svedci o oslabeni krcnich svalii, kterym trpi

priblizne 10 - 20 % déti s Downovym syndromem. Ve vétsiné pripadi

7 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA J., Psychopedie. Brno: Paido, s. 106 - 108
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se nevyskytuji dalsi priznaky. Jako prevence poskozeni krcni patere, resp. michy,
slouzi rentgen krcni patere v raném détstvi (2. rok veku). Pri potvrzeni
instability se v dalSim Zivoté omezuji vysoce rizikové télesné aktivity - skakani,
potapeni, apod. V tézsich pripadech atlanto-axialni instability (s dalsimi
doprovodnimi symptomy- bolesti hlavy, snizena ohebnost sije, inkontinence moci
a stolice) se doporucuje chirurgicky zakrok (umély spoj mezi obéma obratli).

Vrozené srdecni vady — srdecni abnormality patii k pomérné cetnym

onemocnénim u deti s Downovym syndromem. Vrozené srdecni poruchy (napr-.
defekt komorove-predsinové prepazky, defekt mezikomorové prepazky, Fallotova
tetralogie) se vyskytuji témer u 50 % deéti s Downovym syndromem. Proto
Jje zivotne dulezita véasna diagnoza (echokardiogram) v prvnich dvou meésicich
Zivota i v pripade, zZe se nevyskytuji dalsi priznaky. Podstatna cast srdecnich vad
se odstranuje chirurgicky, co umozni dlouhodobé zlepseni zdravotniho stavu
ditéte a prispiva k prodlouzeni Zivota osob s Downovym syndromem.

Poruchy endokrinniho systému - priblizne 10 % deti a 13 - 50 % dospéelych lidi

s Downovym syndromem trpi poruchami funkce Stitné zlazy, mezi kterymi
je mejcastéjsi hypotyreoza - snizena cinnost Stitné Zlazy. Hypotyreoza
se diagnostikuje na zaklade krevniho vysSetreni - stanoveni koncentrace hormonii
Stitné Zlazy. Doporucuje se vysetieni v raném véku a pravidelné monitorovani
vjedno - az dvouletych intervalech. Lécba hypotyreozy je pomeérné snadna
podavanim prislusného chybéjiciho hormonu v syntetické forme, ale je osudové
dulezita zejména pro malé deti, protoze tyto hormony ovliviiuji vyvoj mozku.
Hypotyreozy se mohou objevit v jakémkoliv véku.

Nadmérna cinnost Stitné zlazy - hypertyreoza - se diagnostikuje také na zaklade

krevniho vysetreni. Terapii je podavani hormonii Stitné zlazy (blokada vlastni
syntézy), nebo inaktivace casti Stitné zlazy (chirurgicky nebo poddvanim
radioaktivniho jodu).

. Alzheimerova degenerativni _ neurologicka porucha, postihuje  osoby

s Downovym syndromem v dospélosti 3 - 5 krat vice, nez dospélé v ostatni
populaci U osob s Downovym syndromem se miuzZe vyskytnout jiz kolem veku
30 let, v porovnani s nastupem v 50-ti letech u ostatni populace (do 30 let
zridka, 35 — 49 let 8 %, 50 — 59 let 55 %, nad 60 let 75 %, Callacott 1992
informacni tabule Centra Downova syndromu na 1. prazském dni Downova

syndromu, Praha, 23. 9. 2006). Nékteré priznaky nemoci se zvladaji
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terapeuticky, obecné se ale nemoc zatim povazuje za nevylécitelnou. Posledni
vyzkumy naznacuji pricinnou souvislost trisomického genu 21 a Alzheimerovy

LYY 18
nemocit .

1.5. Prenatalni diagnostika

, Diky prenatalni diagnostice je mozné velice vyznamné snizit incidenci
Downova  syndromu u  narozenych.  Vyzmamna  cast  prvotrimestralniho
i druhotrimestralniho screeningu vrozenych vad je zamérend na odhaleni zvyseného
rizika chromozomalnich aberaci — vcéetné Downova syndromu. Pomoci biochemickych
markeru (zejména PAPP-A, HCG) a ultrazvukovych markerii (nuchalni translucence,
pritomnost nosni kosti, délka stehenni kosti apod.) jsou v souvislosti s vekem matky
(vyssi vek matky znamena vyssi populacni riziko chromozomalnich aberaci) vytipovana
tehotenstvi s vyssim rizikem Downova syndromu (mluvime o pozitivnim screeningu,).
V tomto pripadé je doporucena konzultace u klinického genetika, ktery miize nabidnout
provedeni nékteré z invazivnich vySetrovacich metod (amniocentéza, odber choriovych
klkii, kordocentéza) za ucelem ziskani vzorku pro vySetreni karyotypu plodu. Dnes je jiz
moznd i tzv. rychla diagnostika pomoci QFPCR. V pripadé potvrzeni trisomie

21 u plodu je téhotné nabidnuto umélé ukonceni téhotenstvi“.”’

Prenatalni diagnostika vrozenych vad a jejich sekundarni
prevence v CR v roce 2000

Rozvoj prenatalni diagnostiky je u nas datovan od roku 1970, kdy byl poprvé
proveden odbér plodové vody a provedena kultivace bunék plodové vody. V roce
1971 byl prenataln€ zachycen prvni plod s Downovym syndromem. V pocate¢nim
obdobi Slo hlavné o vySetfovani karyotypu bun€k plodu, ziskanych odbérem plodové
vody. Nejcastéji u zen starSich 40, pozdé¢ji 35 let. Nasledn¢ se metody prenatalni
diagnostiky rozrostly o dalsi typy, napi. biochemicky screening t€hotnych, diagnostika

vad pomoci ultrazvuku, odbéry choria (CVS), odbéry krve plodu z pupecniku

18 http://www.downuvsyndrom.wz.
19 http://www.vrozene-vady.cz
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(kordocentéza). V posledni dobé se vyuzivaji 1 metody molekularné genetické.
Sekundarni prevence vrozenych vad zabrafiuje narozeni ditéte se zdvaZnou vrozenou
vadou nebo geneticky podminénou chorobou. K zjisténi téchto vad je vyuzivano prave

metod prenatalni diagnostiky.*’

Etiologie

Podle nejnovéjsich udaji se na celém svété rodi kazdorocné piiblizné 100 000
novorozencl s Downovym syndromem tj. na kazdych 700 Zivé narozenych déti piipada
jedno dité stimto syndromem. V Ceské republice se od roku 1994 do roku 2010
narodilo 905 novorozenci s Downovym syndromem tj. 1887 Zzivé narozenych déti
na jedno dit¢ s Downovym syndromem. V Ceské republice se v letech 1994 — 2010
narodilo v priméru se rocné 53 déti s touto diagndézou. V roce 2001 az 2010 to bylo
2148 zivé narozenych déti na jeden piipad Downova syndromu. (MUDr. Sipek.
A.,CSc., Ustav pro pé¢i o matku a dité).

Diky znaénym tuspéchiim prenatalni diagnostiky, zejména vyvojem novych
screeningovych vySeteni, je b&hem téhotenstvi odhalena znacnd Cést piipadi této
chromozomalni aberace. V CR se napf. v roce 2010 narodilo 33 dé&ti s Downovym
syndromem a ve 36 piipadech bylo na zaklad¢é prenatalné diagnostikované anomalii
Downliv syndrom t¢hotenstvi ukonceno. Celkova incidence Downova syndromu
(se zapocitanim prenatdlné¢ diagnostikovanych — a pro tuto diagnézu ukoncenych
ptipad) v CR viak stoupa. Pravdépodobné se na tom podili jak lepsi a Gasngjsi
diagnostika (umoznuje diagnostikovat a zaregistrovat takové piipady, které by se ¢asné
potratily a tim unikly oficidlni registraci) tak i nepifiznivy trend — v ramci kterého
se zvySuje prumérny veék rodicek.

Z vrozenych vad, které jsou chromozomalné podminéné doslo k vyznamnému
poklesu incidence u narozenych v pripadé Downova syndromu, diky celorepublikové
uspésSné provadéné prenatalni diagnostice. Na poklesu se piedevsim podili vyznamné
sniZzeni vyskytu této vady u Zen nad 35 let véku diky v soucasnosti rutinn¢ nabizené
moznosti provedeni amniocentézy témto té¢hotnym. Diky screeningovym metoddm
II. trimestru provadénym v CR se v$ak sniZil i podet déti s Downovym syndromem

narozenym matkam pod 35 let. Vyhledové s moznostmi nové zavadénych metod

20 ZDRAVOTNICKA STATISTIKA, Vrozené vady 2000. Praha: UZIS CR, 2001, s. 17
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screeningu v I. trimestru Ize ptedpoklddat moznost vysSiho zachytu Downova

e ot ;21
syndromu, ale 1 jinych chromozomalnich aberaci.

Neinvazivni prenatalni diagnostika

T¢hotné Zeny podstupuji v prubéhu téhotenstvi ¢etna vysSetfeni, kterd maji za cil
piedchéazet komplikacim téhotenstvi a porodu. V poslednich letech byla tato vySetieni
doplnéna o testy, které mohou odhalit vrozené vady plodu a poskytnout tak rodiné
moznost zvazit, zda si pifeji postizeny plod donosit, nebo t€hotenstvi ukoncit (zpravidla
do 24. tydne).

Pro vyhledavani (screening) plodu s vrozenymi vadami, specidlné s Downovym

syndromem, se pouziva:

» kvantitativni biochemické vySetieni z krve matky — tzv. triple test:
0 stanoveni alfafetoproteinu (AFP),
0 stanoveni choriového gonadotropinu (HCG) — totalniho, nebo jeho dvou,
0 urceni volného estriolu (E3),

» ultrazvukové vysetieni, (v druhém trimestru) se provadi mezi 11. az 13. (+6 dnt)
tydnem téhotenstvi. Jednad se o ultrazvukové méfeni tzv. Sijového projasnéni.
Sijové projasnéni je tekutina v ki zatylku plodu, ktera je pfechodné piitomna
u vSech ploda. U plodii s Downovym syndromem je vSak Sitka tohoto projasnéni

vyznamneé veEtsi.

Uvedené¢ markery se vyhodnocuji v souvislosti s vékem matky, ktery
je z hlediska vyskytu Downova syndromu zvlast vyznamny. Tyto testy (neinvazivni
prenatdlni diagnostiky) by se mély provadét mezi 14. — 16 (15. — 22.) tydnem
téhotenstvi a pravdépodobnost odhaleni vrozené vyvojové vady se udavd mezi
54 — 65 %. Vzhledem na tuto pravdépodobnost, proto pozitivita biochemickych test

jestd nemusi znamenat onemocnéni plodu, ale upozortiuje na toto riziko?.

Invazivni prenatalni diagnostika

Pti neprikazném vysledku krevnich testli a ultrazvukového vySetieni genetik

muze doporucit nékterou z forem invazivniho screeningu — amniocentézu, biopsii

2! ZDRAVOTNICKA STATISTIKA, Vrozené vady 2000. Praha: UZIS CR, 2001, s. 12
22 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA ., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 111
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choriovych klkti nebo kordocentézu. T¢hotnd Zena se rozhodne, zda chce podstoupit
vySetfeni plodové vody. Vzdy se jednd pouze o osobni rozhodnuti nastdvajici maminky

a jejiho partnera, zda bude chtit odbér plodové vody podstoupit.

Amniocentéza

je zalozena na odbéru plodové vody v obdobi mezi 16. — 18. tydnem gravidity.
Plodova voda v plodovém vaku, ktery obaluje a chrani plod, obsahuje plodové buiiky,
znichZ je mozné vysetfit chromozomy plodu. Odbér plodové vody se provadi velmi
tenkou jednorazovou jehlou pies bfisni sténu v oblasti délohy. Je to téméf bezbolestna
procedura, proto se provadi bez umrtveni, pii kontrole ultrazvukem, aby se ptedeslo
poskozeni plodu. Nevyhodou amniocentézy je riziko ztraty téhotenstvi, které¢ neni
vysoké, presto existuje. Uvadi se néco kolem 1 potratu ze 100. Vysledky tohoto
vySetfeni jsou velice spolehlivé (99,5 %), avsak ziskani vysledku trva dlouhou dobu

a &ekani a pocit nejistoty mohou byt pro budouci matku velmi frustrujici.

Biopsie choriovych klku (CVS)

je provadéna v 9. - 11. tydnu téhotenstvi. Pfi tomto vySetieni je odebiran vzorek
z placenty plodu a ten je nasledné geneticky vySetfen. Tento druh screeningu neni
zdaleka tolik spolehlivy jako amniocentéza, protoze placenta miize mit jinou genetickou
vybavu, nez samotny plod. V ptipad¢ pozitivniho vysledku se tedy nésledné provadi

amniocentéza, kterd vysledek potvrdi, nebo vyvrati.

Kordocentéza

diagnostikuje chromozomalni aberaci na zakladé odbéru krve z pupecnikové
cévy za kontroly ultrazvukem. Provadi se po 20. tydnu gravidity a ma az 2 % riziko
spontanniho potratu

V pfipadé, ze se zdvazna vada u potomka nakonec prokdze, ma Zzena
do 24. tydne téhotenstvi Cas rozhodnout o ukonceni nebo ndsledném pokracovani

t€hotenstvi.

2 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA 1., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 111 - 112

19



2.Vzdélavani déti s Downovym syndromem

2.1. Ranna péce

Vzdélavani a uceni je nepietrzity proces, ktery zafind jiz narozenim ditéte
a ne az jeho vstupem do Skoly. Jestlize se promeska obdobi prvnich dnli, mésict ¢i let
zivota ditéte a neposkytne se mu odpovidajici podpora v jeho vyvoji, je obtizné, a ¢asto
nemozné, tuto situaci pozdéji napravit. Zejména pii narozeni ditéte s Downovym
syndromem je mimotadné dilezité zacit co nejdiive s intenzivni cilenou pedagogickou
péci, ktera mize pomoci vyrazné¢ snizit miru budouciho handicapu i1 v oblasti
vzdélavacich moznosti. Zacne-li se s vychovou tfeba i jen o n¢€kolik mésicti pozdéji,
muze se to projevit jesté daleko vétSim zpozdénim v jeho pozdéjsim véku.

,, Teoreticky se vychdazi z poznatkii, Ze mozek malého ditéte je schopen v mnohem
vetsim rozsahu, neZ jsme si ochotni pripustit, regenerace a kompenzace vzniklych
poskozenim, a Ze tento vyvoj je podstatné zavisly na véasnych socidlnich interakcich,
tedy na edukacnich procesech (Speck, 1987, s. 350 an)“.**

Jednim z kol ranné intervence je vySetfeni mentaln€ postizeného ditéte nejen
psychologem, ktery muize k vyvoji a vychové ditéte prispét velmi podstatné, ale také
pediatrem, neurologem a psychologem. Podle zdravotniho stavu je dit¢ dale vySetfeno
1 détskym kardiologem, internistou, eventualné ocnim lékafem i foniatrem.

Vyvoj mentalné postizeného ditéte, predevsim ditéte s Downovym syndromem,
postupovat kupiedu. Tempo, kterym se bude dité vyvijet, neni divodem k tomu, aby
se odkladala jeho vychova nékam do budoucna, nékam do doby, az dit¢ tomu ¢i onomu
,doroste*. To je zasadni omyl. Takové ekani ditéti $kodi a zpozd'uje jeho vyvoj.?

V idedlnim ptipadé by rodina m¢la dostat v okamziku, kdy je u dité¢te Downlv
syndrom diagnostikovan, dostatek informaci a nabidku odborné i poradenské pomoci.
Krom¢ 1¢katské péce by tak uz v raném véku ditéte méla rodina ziskat podporu a sluzby

dalsich profesionalli — specialnich pedagogl a socialnich pracovnikd, ktefi ji pomohou

24 KVETONOVA - SVECOVA L., ed., Edukace déti se specidlnimi potreba v ranném a predskolnim véku. Brno: Paido, 2004, s. 36
2> MARKOVA Z., STREDOVA L., Mentdlné postizené dité v rodiné. 1. vydani, Praha: SPN, 1987, s. 27
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zvladnout situaci a vytvorit ditéti vhodné podminky v dilezit¢tm obdobi
nejdynamit&jsiho vyvoje lidského jedince.?

»Dle Narodniho planu vyrovnavani prileZitosti pro obcany se zdravotnim
postizenim (1998 str. 9) predstavuje vcasna intervence (rannd podpora, rand péce)
soustavu sluzeb a programii poskytovanych detem ohroZenym v socidlnim, biologickém
a psychologickem vyvoji, détem se zdravotnim postizenim a jejich rodinam s cilem
predchazet postizeni, eliminovat nebo zmirnit jeho diisledky a poskytnout rodiné, ditéti
i spolecnosti predpoklady socialni integrace. Tyto sluzby maji byt poskytovany
od zjisteni rizika nebo postizeni tak, aby zvysovaly vyvojovou uroven ditéte v oblastech,
které jsou postizenim ohrozeny“.”’

Ve stfediscich ranné péce, které sluzby ranné podpory v Ceské republice
zajiStuji, pracuji a spolupracuji odbornici — specidlni pedagogové, psychologové,
socialni pracovnici, lékafi a fyzioterapeuti, pediatii, neurologové, ale rovnéz
administrativni pracovnici a dalsi potiebné profese. Rodic¢e jsou nedilnou a dilezitou
soucasti pracovniho tymu.

»Ranou podporou ditéte se rozumi vSechna opatieni (intervence, aktivity,
specialni edukace) odborne pouzita, ktera slouzi ke zlepSeni organickych funkci,
vybudovani primerenych zpusobu chovani a k vyvoji osobnosti.

Tyto sluzby zajistuji strediska rané péce, kterd se zaméruji na:

véasnou diagnostiku,
komplexni pristup a péci o dite,

medicinsko — terapeutickou podporu,

YV V V V

pedagogicko — psychologickou podporu, véetné poradenskych sluzeb“.*

Sluzby nejsou uréeny pouze pro postizené déti, ale poskytuji podporu i jejich
rodi¢lim a sourozenciim.

Dité¢ s Downovym syndromem by mélo byt co nejdiive vySetfeno pediatrem,
neurologem a psychologem. V zévislosti na jeho zdravotni stav i détskym kardiologem,
internistou, eventudln¢ o¢nim lékafem i foniatrem. Détem s mentadlnim postizenim
a jejich rodindm je rana intervence zajiStovana specialn¢ — pedagogickym centrem pro

mentalné postizené.

2 SLOWIK 1., Specidini pedagogika. 1. vydani, Praha: Grada, 2007, s. 36
2 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA 1., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 55
28 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA ., Psychopedie. Bro: Paido, 2007, s. 55
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,Pokud je to mozné rannda péce by méla smerovat k ziskani praktickych
dovednosti a navykii. Intervencni terapie by méla podporovat samostatnost a zvladani
sebeobsluhy a rozvoj socialnich dovednosti napriklad oblékani, souziti s ostatnimi
detmi, a nacvik chozeni na toaletu “. i

Tyto socialni dovednosti pottebuje postizené dit¢ ziskat k budovani sebetcty
a sebedlivery. Pfi tomto uceni a ziskdvani zkuSenosti je zapotiebi skute¢né¢ hodné
podpory a povzbuzovani. Déti potiebuji hodné chvaly nejen za to, co se jim povede, ale
také za to, o co usiluji. A 1 kdyz nejsou obcas uspésni, pottebuji od rodict slyset ocenéni
za snahu. Miluji pozornost druhych a chvéla je vyznamny motivacni Cinitel, ktery
je motivuje k dalSimu opakovani provedeného tkolu.

Ale ani pochvaly se nesmi pfehanét, aby neztratily vyznam. Jakmile dité néjakou
dovednost zvlada a nebo je vidét, ze si s ur€itou ¢innosti nedalo hodné prace neni tfeba
stale ho chvalit.

Déti s Downovym syndromem jsou velmi citlivé na intonaci hlasu. Jestlize
se ditéti néco poruci zvySenym hlasem, zakii¢i se na né&j nebo se piikaz netrpélivé
opakuje, obvykle to nepomtize. Dité se zatvrdi, a ptikaz odmitne provézt. Nepomuize ani
placnuti na zadegek.>

Po dobrém, mirnym hlasem vysloven ptikaz, je ochotno splnit a udéla vsechno,
ale po zlém se zatvrdi a je tak uminéné, Ze sedi, polyka slzy, ale neuposlechne. Mirng¢,
laskavé, ale dlisledné musime trvat na tom, aby i postizené dit¢ plnilo svoje povinnosti.
Mozna jich mnoho nebude, ale ty, které je v ramci rodiny schopno zvladnout, musi
plnit.”’

., Podminkou vychovy mentalné postizenych deti je velika trpélivost, mirnost
a laskavost ze strany rodicu a v neposledni radé i vynalézavost. Bez téchto viastnosti
snad ani nelze dité vychovavat. Silny cit a chladny rozum, zdanlivé nesouroda
kombinace, jsou v tomto pripadé nezbytné .

Vlivem zpomaleného kognitivniho vyvoje je u déti s Downovym syndromem
sniZzena jejich zvidavost a potfeba poznévat, je tedy nezbytné tyto procesy soustavné
stimulovat a to zejména v rodin€. Pomoc odborného personalu je proto zaméfovana

vr oW

nejen na déti, ale ina jejich rodice, sourozence a dalsi Cleny jejich rodin tak, aby pro

» SELIKOWITZ M., Downiiv syndrom. 1. vydani, Praha: Portal, 2005, s. 133

3% TRAIN A., Nejcastéjsi poruchy chovani déti. 1. vydani, Praha: Portal, 2001, s. 136

3! NEWMAN S., Hry a cinnosti pro vyvoj ditéte s postizenim. 1. vydani, Praha: Portal, 2004, s. 145

32 MARKOVA Z., STREDOVA L., Mentdlné postizené dité v rodiné. 1. vydani, Praha: SPN, 1987, s. 40
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dit¢ bylo vytvofeno chépajici ptatelské prostiedi, v némz bude jeho vyvoj probihat
co nejlépe.

Déti vyrustajici v harmonickém rodinném prostiedi jsou schopné byt diive
Cistotné, diive chodi a mnohé znich zvladaji nckteré tkony az v hranicnim pasmu
normalnich déti. V kojeneckych ustavech je tato hranice posunuta podstatné dozadu,
protoze zvlasté¢ u mentaln¢ postizeného ditéte rozhoduje kazdy den a tyden, kdy
se s vychovou zacne.

wDeti, kterym se rané intervence dostalo, maji pri nastupu do skoly
v inteligencnich testech priimérné o 20 % lepsi vysledky. Chceme li vliv véasné péce
néjak zhodnotit, stoji za to vzit v uvahu studie, které porovndvaji déti s Downovym
syndromem vychovdavané v ustavech s détmi, které vyriistaji doma. Tyto studie trvale

ukazuji, zZe deti vyriistajici v rodiné maji v prvnich letech skolni dochdzky v testech

vvvvvv

L. v o ; qr. v . . . v 33
faktorem pri zlepSovani schopnosti ditéte je vychova v rodiné “.

Do tii let véku jsou déti s Downovym syndromem stejné Sikovné jako ostatni
déti. Jejich vyvoj probihda vcelku normalnég, ale je mnohem zdlouhavéjsi a pomalejsi.
Proto vychova vyzaduje specificky pristup a velkou trpélivost. DuSevni vyvoj postupuje
béhem prvnich tii let u vétSiny déti postizenych Downovym syndromem rychleji nez
jejich motoricky vyvoj. Pozdéji se zpozdéni motorického vyvoje vyrovnava. Ve svétle
téchto zjisténi bychom rannou intervenci méli povazovat za smysluplnou, ne vSak
za zazracnou a samospasitelnou, je to pouze doplnék mnohem dilezitéjsi zkusenosti,
které se ditéti dostava prostiednictvim normalni vychovy.

LVcasna komplexni péce o deti s Downovym syndromem je velice vyznamna také
proto, ze dle nejnovejsich poznatkii se nervovy systéem novorozencu s Downovym
syndromem, pokud jejich stav nekomplikuje pridruzeny zavazny zdravotni problém
(zejména tézka vrozena srdecni porucha), velmi mdlo lisi od nervového systéemu
normalne vyvinutych deti. Vetsi zmeny jejich neurologického ndlezu se zacinaji
projevovat az ve vyssim fyzickém veku. Pokud se zacne pracovat s ditétem jiz brzy
po narozeni, vyuzije se jeho vrozeny potencial a dosdihne se s ditétem mnohem vice,
predpokladem je laskyplna rodinna péce. Neni pochyb o tom, Ze mentalni vyvoj ditéte

opusténého vlastni matkou a navic jesté poznamenaného neménnou diagnozou,

33 SELIKOWITZ M., Downiiv syndrom. 1. vydani, Praha: Portal, 2005, s. 126
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md nesrovnatelné horsi perspektivu budouciho rozvoje, nez dité obklopené Ildskou
a kvalitni rodinnou péci*.**

S ukoncenim sluzeb rané péce se pocitd v obdobi nastupu ditéte do piedskolniho
zafizeni (ptiblizn€ do 3 let véku), ale v nékterych pripadech miize rana péce pokracovat

az do zacatku skolniho vzdélavani (tedy do 6. — 8. roku véku ditéte).

2.2. Predskolni vzdélavani

Ptedskolni vék zahrnuje obdobi od dovrSeni tfetiho roku do vstupu do Skoly,
tj. asi do ukonceni Sestého roku zivota. V tomto obdobi mohou rodi¢e volit mezi
rodinou a institucionalni vychovou v béznych matefskych skolach nebo ve specialnich
mateiskych skolach odpovidajici danému typu postizeni.

Predskolni vzdélavani je realizovano v:

> mateiské Skole,
> specialni tfid¢ pii mateiské skole,
> matetské Skole specialni.

»Vyvoji ditéte prospéje zapojeni do pravidelného rezZimu, kde jsou i jine deti,
které miize dité pozorovat a napodobovat. Mnohé déti s Downovym syndromem zvildadaji

v I v , v ’ . v 35
prostredi predskolnich zarizeni velmi dobre “.

Materska skola

Navstévovani bézné matetské Skolky pomaha ditéti s Downovym syndromem
s adaptaci, stimulaci senzomotorickych, rozumovych, jazykovych a socialnich
schopnosti. Zvyka si zde na cizi prostiedi, denni rezim a fad. Ve vétSin¢€ ptipadu je dité
s Downovym syndromem schopno navstévovat standardni matefskou Skolu. Déti
v tomto v€ku jsou stejné schopné jako ostatni déti a rozdily mezi nimi jsou skutecné
minimalni. Pfedpokladem uspé$né integrace mezi zdravé déti v matefské Skole, jsou

zkuSeni a erudovani odbornici s odpovidajicim vzdélanim. O pfijmuti ditéte do dan¢ho

4 http://www.dobromysl.cz
3% SELIKOWITZ M., Downiiv syndrom. 1. vydani, Praha: Portal, 2005, s. 136
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zatizeni rozhoduje vedouci pracovnik, s pfihlédnutim k zavaznosti jeho mentalniho
postizZeni.

Matetska Skola neni soucasti povinné Skolni dochazky, pfesto tvoii vyznamny
pilit vychovné — vzdé¢lavaciho procesu. Predskolni veék je obdobim, kdy pro dité stale
zustava rodina zakladem vychovného plisobeni, na ktery stavi matetska skola.

., Ukolem predskolniho vzdélavani je doplitovat rodinnou vychovu a ditéti tak
zajistit dostatek podnétu  k jeho rozvoji. V psychice ditéte dochdzi k rozvoji
sebeuvédomeni, které se dotvari a soucasné i rozviji. Na zacatku obdobi je hravé dité
a na konci obdobi dité pripravené na skolu .

Stézejnim dokumentem edukace v matetskych Skoladch je Ramcovy vzdélavaci
program pro piedskolni vzdélavani. Jednd se o zasadni pedagogicky dokument, kterym
stat stanovuje své pozadavky na vzdélavani v matetfskych Skolach, a navazuje
na obecnou ¢ast statniho programu vzdélavani. Ramcovy vzdélavaci program podporuje
tvotivost pedagoga, ale neptikazuje pfimé a presné postupy jeho prace.

, Ramcovy vzdélavaci program pro predskolni vzdélavani je realizovan v péti

zdkladnich oblastech: biologicka, psychologicka, interpersonalni, socialné — kulturni,

environmentalni:
» dité a jeho télo (pohyb, zdravi, bezpeci),
» dite a jeho psychika (jazyk a 7ec, poznavaci schopnosti, mysleni, uceni,
predstavivost, fantazie, sebepojeti, city, viile),
» dité a ten druhy (vztahy, komunikace),
» dité a spolecnost (lidska spolecnost, kultura, umeni),
» dité a svet (prirodni, kulturni i technickeé Zivotni prostredi, pohyb, zména, vyvoj,

globalni a civilizacni problémy).

Oblasti jsou vzdjemné propojeny, ovliviuji se a funguji jako celek. Soucasti
programu je zamérenost na déti se specidalnimi vzdeélavacimi potrebami a dbani
na individualni zvlastnosti. Vzdelavaci obsah i jeho casovy plan Skola formuluje

r r /4 Ié v ‘“ 37
a zpracovava s ohledem na dané podminky a pozadavky *.

3% BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA J., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 60
37 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA 1., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 60
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, U déti s mentdInim postizenim se zaméruje:

» na zvladnuti sebeobsluhy a hygienickych navykii s ohledem na stupenn a vek

ditete,

A\

pri edukaci uziva pedagog kompenzacni pomiicky,

Y

v pripadé potreby je zajistena pomoc asistenta pedagoga ve vyuce, pocet deti
ve tride je snizen.

viastni obsah vzdélavani,

charakterizuje dilci vzdélavaci zameéry (proc, v cem je smysl a ucel),

popisuje dilci vzdelavaci cile (k cemu vzdelavani sméruje),

YV V V VY

popisuje hlavni cinnosti, které by mely byt detem nabizeny, a prileZitosti, které

by mely byt detem vytvareny (jak, jakymi prostiedky),

» popisuje, jaky je prinos vzdelavani pro dité (co by mélo dite ziskat, pochopitelné
v mire dané jeho individualitou),

» wuvadi hlavni rizika, kterd jsou prekazkou uspésného vzdeélavani (upozornuje,

co je chybné, co by se nemélo v predskolnim vzdelavani a v materské skole

objevovat) “.**

Vzdélavaci proces legislativné upravuje zakon ¢. 561/2004 Sb., o ptredSkolnim,
zakladnim, stfednim, vy$$im odborném vzdélavani (Skolsk}'l zékon), ze dne 24. zafi
2004. Tento zakon nabyl uc¢innosti dnem 1. ledna 2005. Navazuje na néj Vyhlaska
¢. 72 Sb., ze dne 9. unora 2005, o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach
a Skolskych zafizenich, a Vyhlaska ¢. 73 Sb., ze dne 9. tnora 2005, o vzdelavani déti,
zaki a studentli se specidlnimi vzdéladvacimi potfebami a studenti mimotradné
nadanych.

,Cilem pri vychové mentalné postizeného ditéte v materské skole by mela byt
jeho co nejvetsi sobéstacnost, co nejvyssi stupen sebeobsluhy. Ne vSechny déti budou
dosahovat stejné dovednosti. Nekteré dosahne vyssiho stupné, jiné nizsiho, ale pokud
je to jen trochu mozné, méli by se vychovavajici pravé tady snazit o maximum. Ucitelé
v materské skole a stejné tak rodice by méli usilovat o to, aby dité bylo cistotné, zvyklo
si na urcitou, byt treba jen omezenou osobni hygienu, umélo si umyt ruce, pozdeji
pouzivat zdchod, vetsi dite by se meélo umét umyt pri koupdni, utrit se a mélo

v g s e 39
by se naucit samostatné jist".

¥ BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA J., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 61 — 62
3 MARKOVA Z., STREDOVA L., Mentdlné postizené dité v rodiné. 1. vydani, Praha: SPN, 1987, s. 45
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Podle Ramcového vzdélavaciho programu pro predSkolni vzdélavani by meélo byt
v ptredskolnim vzdélavani v dostatecné mife uplatnovano situaéni uceni zalozené
na vytvafeni a vyuzivani situaci, které poskytuji ditéti srozumitelné praktické ukazky
zivotnich souvislosti tak, aby se dit¢ ucilo dovednostem a poznatkiim v okamziku, kdy
je potiebuje a 1épe tak chapalo jejich smysl.

Naucit mentalné retardované dité, aby se umélo obléci a obout, je dulezitym
ukolem nejen rodiny, ale také pro matefskou Skolu. Umi-li se dité oblékat, 1 kdyz
dlouho jen castecné, je to jedna z podminek jeho zatazeni do détského kolektivu,
at’ uz bude navstévovat skolu matefskou, nebo pozd¢ji zakladni Skolu praktickou nebo
zékladni skolu specialni.

Vyznamnou roli v procesu uceni sehrdva spontanni socialni uceni, zaloZené
na principu pfirozené napodoby. Proto je tieba ve vSech Cinnostech a situacich, které
se v prubéhu dne v matefské Skole vyskytnou, nejen v didakticky zamétenych
¢innostech, poskytovat ditéti vzory chovani a postoja, které jsou k napodobé a piejimani
vhodné.*

Hlavnim tkolem edukace v mateiskych Skolach je, aby dité¢ ziskalo na konci
predskolniho obdobi piimétenou fyzickou, psychickou a socidlni samostatnost
a zaklady k tomu, aby se mohlo aktivné¢ vyrovnavat s pfirozenou zivotni realitou, v niz

vyrusta a bude vyrastat.

Specialni materska Skola

Do specialni mateiské Skoly by mély byt déti zatazeny jen tehdy, jestlize
nemohou ze zavaznych zdravotnich divodli navstévovat normalni matefskou Skolu
a ke svému zdarnému vyvoji pottebuji specidlni péci a rehabilitaci.

w~Jen maly pocet deéti s Downovym syndromem kvuli zdvaznéjsimu mentalnimu
postizeni nebo nezralosti v chovani nezvladne chodit do bézné materské skoly. Takovym
detem miize pomoci specidlni materska skola nebo materska Skola, ktera ma tridy pro
deti se specialnimi potrebami. Tyto tridy pracuji podle specidalné sestaveného planu

cevy er v ’ S % 7 . w4l
a zajistuji prostredi, které détem s Downovym syndromem vyhovuje *“.

40 NEWMAN S., Hry a cinnosti pro vyvoj ditéte s postizenim. 1. vydani, Praha: Portal, 2004, s. 66
! SELIKOWITZ M., Downiiv syndrom. 1. vydani, Praha: Portal, 2005, . 136
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Edukace déti se maximalné pfizpusobuje vyvojovym fyziologickym,

kognitivnim, socidlnim a emocionalnim potiebam déti:

> s mentalnim postizenim a s télesnym postizenim,
> s vice vadami,

> s vadami fecCi,

> s poruchami autistického spektra,

> se zdravotnim oslabenim.

Prostiedi tfid je pfizpisobeno zdravotnimu postizeni déti a jsou vyuzivany
vhodné kompenzaéni (technické a didaktické) pomiicky, odpovidajicim nébytkem
a hrackami. Pocet déti ve tfid¢ je sniZen a je zajiSténa piitomnost asistenta (podle miry
a stupné postiZeni).

Skolni vzdélavaci program specialni mateiské $koly pro déti s riznym druhem
zdravotniho postizeni se v zasad¢ neliSi od Skolniho vzdélavaciho programu bézné
matetské Skoly.

,,Obsahem cinnosti specialni materské Skoly je diagnostické, vychovné
a socialni uceni. Koncepce specialnich materskych Skol ma sva specifika odrazejici
a respektujici problematiku postizeni i situaci rodin, kde tyto déti ziji“.*

Vzdélavani je ptizplisobeno potfebam, které vyplyvaji ze zdravotniho oslabeni
dité¢te a je personalné¢ posileno v osobé dalsiho pedagogického pracovnika
a zabezpeCeno dle potfeby soubéznym pulsobenim dvou pedagogickych pracovniki

ve tiide.

2.3. Skolska poradenska pracovisté

“Cilem pedagogicko — psychologického poradenstvi je poskytovat podporu
a odbornou pomoc pri reSeni osobmnich problémit Zdku, zjistovani a FeSeni obtizi
a problémii psychického a socialniho vyvoje zZakit v priitbéhu edukacniho procesu, pri

prevenci socialné patologickych jevii a pri volbé povolani a profesiondlni orientaci.

42 KREICIROVA 0., a kolektiv, Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 1. vydani, Praha: Eteria, 2002, s. 17
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Odborna pomoc probiha formou diagnostiky, intervence, konzultace nebo podavanim

. ree 43
informact .

RozliSujeme dva typy $kolskych poradenskych zafizeni:

1. Pedagogicko — psychologické poradny.

2. Specialné pedagogicka centra.

Pedagogicko — psychologické poradny

jsou samostatnd poradenskd zafizeni, kterd se nachdzeji na vSech stupnich
a typech skol, a détem, mladezi, jejich rodi¢lim, ucitelim a vychovatelim zajist'ujici
psychologické a specialné pedagogické sluzby. Poradny se budovaly pfevazné koncem
60. a pocatkem 70. let 20. stoleti. Hlavnim ukolem jejich prace je psychologicka péce,
poradenstvi a odborné konzultace v otdzkach osobnostniho a vzdélavaciho vyvoje déti
a mladeze. Zamétuji se na pomoc détem, které maji problémy se Skolou ¢i ve skole,
a pomaha pii poruchach uceni, pozornosti, chovani apod. Poradny provadéji zejména
diagnostiku tzn., ze rizné poruchy identifikuji a doporucuji dalsi postup, v méné
zavaznych ptipadech sjednavaji i napravu.

,, Cinnost téchto poradenskych zarizenich je v ramci platné legislativy (Skolsky
zdakon 561/2004 Sb., Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb.) zamérena zejména na komplexni
psychologickou, specialné — pedagogickou a socialni diagnostiku, jejimz cilem
je predevsim zjisteni pricin poruch uceni, pricin poruch chovani, pricin dalsich
problémii ve vyvoji osobnosti, vychové a vzdelavani deti, mladeze a individuadlnich
predpokladii v souvislosti s profesni orientaci Zdki“.**

Dalsi aktivity pedagogicko — psychologické poradny v oblasti poradenské,
psychokorektivni a terapeutické jsou cilené na rozvoj osobnosti, sebepozndni a rozvoj
prosocialnich forem chovani.

Psycholog, specidlni pedagog a socidlni pracovnik tvofi jadro tymu a krome
jiného zpracovavaji odborné podklady pro rozhodnuti orgdn statni spravy zarazovani
a prefazovani deti do Skol a Skolskych zafizeni, odklad Skolni dochézky, doporuceni
k integraci a dalsi. Jejich stanovisko je zésadni pfi zatfazovani déti do skol se specidlnim
vyukovym programem nebo pro stanoveni individualniho vyukového planu v bézné
zékladni Skole. Do naplné jejich prace patii také vypracovani plana ¢innosti v oblasti

prevence socidlnépatologickych jevl, drogovych zavislosti a koordinaci jejich realizaci.

> BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA 1., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, . 55
“ PIPEKOVA J., A KOL., Kapitoly ze specialni pedagogiky. 2. vydani, Brno: Paido, 2006, s. 53
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Specidlné pedagogicka centra

Po listopadu 1989 zacala vznikat nova Skolskd ucelova zafizeni — Specialné
pedagogicka centra, ktera se stala vyznamnou soucasti pedagogicko — psychologického
poradenstvi. Po revoluci doplnila ¢innost pedagogicko — psychologickych poraden,
které pracovaly v ramci resortu Skolstvi uz rokem 1989.

,Specidlné pedagogicka centra se zaméruji na poradenskou cinnost pro deti
a mladez s jednim typem postizeni, pripadné na deti s vice vadami, kde dominuje typ
postizeni, pro které bylo specialné pedagogické centrum ziizeno. Sluzby maji komplexni
charakter*

Specialn¢ pedagogicka centra zacala vznikat z podnétu Ministerstva Skolstvi
mladeze a télovychovy Ceské republiky jako souéast specialnich §kol pro smyslové,
télesn¢ a mentalné postizené déti a mladez a pro déti s vadami feci. Pozdé&ji byla tato
centra zfizovdna 1 jako samostatnd pracovisté. V soucasné dob& ¢innost
specialné — pedagogickych center (a dalSich Skolskych poradenskych zatizeni) upravuje
Skolsky zékon ¢&. 561/2004 Sb., Vyhlagka &. 73/2005 Sb., a jeji novela Vyhlaska
¢. 147/2011 Sb., zejména pak VyhlaSka ¢. 72/2005 Sb., a jeji novela Vyhlaska
¢. 116/2011Sb.

Ukolem specialné pedagogickych center je systémové fesit podminky edukace
a poradenskou ¢innost pro déti a mladeze s jednim typem postizeni, pfipadné na déti
s vice vadami, kde dominuje postizeni, pro které bylo specialné¢ — pedagogické centrum
zfizeno

Pracovnici centra zajistuji tyto ukoly:

» provadeéji depistaz,

A\

vedou presnou evidenci déti a mladeze zarazené do péce centra,

» zabezpecuji komplexni specidalnépedagogickou a psychologickou diagnostiku,
tvorbu planii péce o Zdka,

» poskytuji poradensky a metodicky servis rodicum, pedagogickym pracovnikiim
a Siroké verejnosti pri zaclenovani postizeného do spolecnosti,

» sleduji a vyhodnocuji vhodnosti zarizeni a skolni spolecnosti sledovanych deti,

» poskytuji pomoc v otazkach profesni orientace, kariérové pozadavky na zdika,

45 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA ., Psychopedie. Bmo: Paido, 2007, s. 58
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» podileji se na reseni problémii rodin potykajicich se zdravotnim postizenim déti
a zabezpecuji aktivni ucast clenit rodiny na preventivnim a rehabilitacné
terapeutickém piisobeni,

» spolupracuji a navazuji  kontakty s dalsimi poradenskymi pracovisti,
se spolecenskymi a zdjmovymi organizacemi, spolupracuji s rezortnimi
vyzkumnymi ustavy na reseni vybranych problémii specialni pedagogiky,

» podileji se na Siroce koncipované osvetové cinnosti, vypracovavaji a rozsiruji
metodické materialy pro rodice postizenych deéti a pedagogické pracovniky,

» podporuji dalsi vzdélavani a zvysovani odbornosti pracovnikii centra podle
zaméreni jejich cinnosti,

» organizuji diagnostické pobyty rodicii s détmi v prislusné specialni skole,

> zajistuji v piipadé potieby kurzy intenzivni piredskolni pripravy“.*

Vykon péce specidlné — pedagogického centra, je zajiStovan profesionalnim
tymem, ktery se sklada z psychologa, specidlniho pedagoga a socidlniho pracovnika.
Na pracovniky se klade diraz nejen na odborné vzdélani a praxi, ale zejména schopnost
pracovat v multidisciplinarnim tymu. Pii absenci tohoto zakladniho ptedpokladu pro
praci ve specialn¢ pedagogickém centru mohou totiz snadno vzniknout na téchto
pracovistich kompetenéni spory.

»Prinos specialne pedagogickych center, spociva v casné despitizi a pripadné
i dispenzarizaci jedincu s prislusnym typem postizeni. Tim dochadzi k posileni role
specialni pedagogiky v této oblasti. Dalsi klad je v cilené a systematické praci s detmi,
Zaky, studenty, ale i dospélymi lidmi s postizenim a v metodické pomoci ucitelim,
skoldm a dalsim institucim "’

Napln  cCinnosti  specialné pedagogickych center spocivd ve specialné
pedagogické, psychologické, psychoterapeutické praci a poskytovani informacnich
a poradenskych sluzeb. Poradenské sluzby poskytuji détem od 3 let véku, zakim
do doby ukonceni povinné skolni dochdzky, studentim po dobu studia na stfednich
Skolach a podle potifeby i pro jedince sriznym typem postizeni v obdobi ranné
dospélosti.

~Pedagogicko — psychologické poradny a specidlné pedagogicka centra provadi

psychologicka a specialnépedagogickd vySetieni a na jejich zakladé vypracovavaji

46 PIPEKOVA I., A KOL., Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 2. vydani, Brno: Paido, 2006, s. 53
47 JANKOVSKY J ., Ucelena rehabilitace déti s telesnym a kombinovanym postizenim. 1. vydani, Praha: Triton, 2001, s. 98

31



odborné posudky a navrhy opatieni pro Skoly a Skolskd zarizeni. Ddle se zabyvaji
preventivné — vychovnou péci. Poradenské sluzby poskytované skolou se mino jinych
ukolit a cilii zaméruji na odbornou podporu pri integraci a vzdélavani Zakii

4 r . v r I4 v LYY 48
se specidalnimi vzdelavacimu potrebami“.

Podporu soucasného systému pedagogicko - psychologického
poradenstvi tvori:

1. Vychovny poradce — je ucitel s dostateCnou kvalifikaci a zkuSenosti. Vyhledava

zaky, jejichz psychicky a socidlni vyvoj, vychova, vzdélani nebo piiprava
na budouci povolani vyzaduji zvlastni pozornost. Koordinuje péc¢i o déti
se specidlnimi potfebami v ramci Skoly a komunikuje s ostatnimi slozkami
vychovného systému v zalezZitostech téchto déti. Poskytuje Zzakim a jejich
zakonnym zastupciim vychovné poradenstvi v otdzkach rozvoje osobnosti zakd,
v otazkach prevence a feSeni vyvojovych a vyukovych problémi. Pracuje

na vSech zakladnich, stfednich a specialnich skolach a ucilistich.

2. Skolni metodik prevence — jeho néplni je vykonavani metodického,
koordinaéniho, informac¢niho a poradenského servisu a vést pisemné zdznamy
o své ¢innosti. Pomaha ucitelim a dal$im pedagogickym pracovnikim Skoly pfi
feSeni problému vyvoje a vzdélavani zakd.

3. Skolni psycholog — spolu se §kolnim metodikem poskytuje poradenské sluzby

a pracuje se zaky, jejich rodi¢i a pedagogiky. Hlavni cil skolniho psychologa
je snizovani rizika vychovnych a vyukovych problémid a zakt. Jedna
se o tzv. primarné preventivni pusobeni. Spolupracuje
s pedagogicko — psychologickymi poradnami, se zdravotnickymi a socidlnimi
zafizenimi a institucemi. Skolni psycholog neni dosud ustanoven na viech
Skoléach a jeho funkce neni dosud pln€ vymezena.

4. Skolni specialni pedagog — vykonava &innost zaméfenou na odbornou podporu

integrovanych 74kl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a vSech ostatnich
zaka, ktefi potirebuji specidln€é pedagogickou podporu a péci zalozenou
na kratkodobych ¢i dlouhodobych podpirnych opatienich. Stejné tak jako
u Skolniho psychologa neni dosud ustanoven na vSech Skolach a jeho funkce

neni dosud pln€ vymezena.

8 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA 1., Psychopedie. Bmo: Paido, 2007, s. 55
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2.4. Povinna $kolni dochazka

Podle zavaznosti svého mentalniho postizeni maji déti s Downovym syndromem

moznost absolvovat povinnou $kolni dochazku v:

» zakladnich skolach praktickych,

» zékladnich skolach specialnich,
» piipravném stupni zakladni Skoly specialni,
>

rehabilitacnich tfidach zakladni Skoly specialni.

Nastup do odpovidajiciho vzdélavaciho skolského zatfizeni mezi 6. — 8. rokem
veéku dité¢te miizeme povazovat za jedno z nejdilezitéjSich obdobi pro jeho vzdélavani
a profesni piipravu. Déti s Downovym syndromem maji v rdmci svého postizeni pravo
na normalni zivot a vzdélani jako kazdy jiny jedinec.

,,Soucasnd legislativa zajistuje moznost integrace ditéte s postizenim do bézného
typu Skol v misté jeho bydliste. Dite vzdélavané v ramci integrace ma moznost pracovat
podle individualniho vzdelavaciho planu, ktery respektuje jeho znevyhodnéni
v nékterych oblastech dané zdkladnim typem postizeni “.*

Odpovédnost za volbu vzdélavaci cesty svého ditéte musi pfijmout rodice nebo
zakonni zastupci ditéte. Do roku 2005, kdy vstoupil v platnost zakon ¢. 561/2004 Sb.,
o predskolnim, zakladnim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani ve znéni pozdé¢jSich
predpisii (tzv. Skolsky zakon), ziskavali mentaln& retardovani Zaci vzdélani ve dvou
typech $kol. Jednalo se o zakladni Skolu zvlastni dnes to je zakladni Skola prakticka,
a o zékladni $kolu pomocnou, dnes zakladni Skolu specialni.

nwDetaily tykajici se vzdélavani znevyhodnénych deéti, Zakii a studentui oSetruje
Vyhlaska ¢ 48/2005 Sb., a dale Vyhlaska ¢. 73/2005 Sb. o vzdelavani deti, Zaku
a studentu se specidlnimi vzdélavacimi potrebami a déti, zaki a studentii mimoradné
nadanych, kde jsou mimo jiné i pravidla pro vypracovani individualniho vzdélavaciho
planu  (tedy zavazného dokumentu nezbytného pro integrované vzdeélavani
handicapovaného zdka nebo studenta v bézné Skole) a také zakladni informace tykajici

Ve . . ““ 50
se cinnosti asistenta pedagoga *“.

9 PIPEKOVA I., A KOL., Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 2. vydani, Brno: Paido, 2006, s. 59
0 SLOWIK 1., Specidlni pedagogika. 1. vydani, Praha: Grada, 2007, s. 37
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Zakladni Skola prakticka

Zakladni skolu praktickou navstévuji pfevazné Zaci s lehkou mentalni retardaci,
(IQ mezi 50 — 69) mohou se zde vzdélavat i zaci s dal§imi specialnimi vzdélavacimi
potifebami (Zaci se zdravotnim a socidlnim znevyhodnénim, Zaci s l1€katrskou diagnézou
autismus a Zaci se soubéZznym postizenim vice vadami). Specidlni podpora vychazi
z potieb a druhu postizeni. Tuto situaci je mozné zajistit skupinovou vyukou za podpory
individualné vzdélavacich plant.

Ukoncenim zakladniho vzdélani dle pftislusného vzdélavaciho programu
v zékladni Skole, absolvovanim vzdélavaciho programu zdkladni Skoly prakticke,
pfipadné¢ ukoncenim kurzu pro ziskédni zadkladniho vzdélani, ziskavd zdk zakladni
vzdélani.

,Pri vzdeélavani se vychdzi z psychologickych poznatkii o formovani ndvyku,
jehoz podstatu tvori pravidelné a systematické vyzadovani urcitych cinnosti a jejich
opakovani, a to nendsilnou, trpélivou a klidnou formou. DuleZité je spojovani techto
pozadavkii s moznosti urcitého uspokojovani zdakladnich potieb tam, kde je to mozné*.”"

Zéci by neméli nacvicovat uréité tikony neimérné k jejich fyzickym a dusevnim
moznostem. Opakovani je nutné, ale ne na ukor vys§i unavy téchto déti, které velmi
brzy ztraci vytrvalost a koncentraci pozornosti.

, Obtizné se jim vstépuji nové poznatky a pozadavky, a brzy ,,zapominaji“
na to, co bylo predmétem a cilem jejich cinnosti“.>’ Pt absenci stalé a pravidelné
kontroly pozadavk a ¢innosti se proto nevytvareji pottebné navyky chovani.

Vyuka musi byt vedena mirnou a klidnou formou, vynucovéani si autority
ze strany vyucujiciho se u zaka vytvaii nezddouci navyk reagovat v takovych situacich
odmitavé, a mize dochazet k potlacovani individuality projevujici se pozdéji pocity
ménécennosti, snizenou sebediveérou.

., Zdky zdkladni Skoly praktické jsou déti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami,
deti s lehkym mentdlnim postizenim, déti s poruchami koncentrace, hyperaktivni,
s poruchami chovani, deti, které z ruznych diivodii nejsou schopny uspét na zakladni
skole.

Zakladni skola prakticka umoznuje Zakum plnit povinnou Skolni dochazku,
Je devitileta, cleni se na 1. stupen (1. — 5. rocnik) 2. stupen (6. — 9. rocnik). Jejim

poslanim je pomoci specialniho pristupu umoznit Zakiim dosahnout co nejvyssi urovné

1 SELIKOWITZ M., Downiiv syndrom. 1. vydani, Praha: Portal, 2005, s. 136
52 LANGER S., Mentdlni retardace. 1. vydani, Hradec Kralové: Kotva, 1990, s. 218
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znalosti, dovednosti a navykii, Konecny findlni cil edukacniho procesu je pak
co nejvyssi moznd mira zapojeni téchto zdikit do spolecnosti a jejich priprava
na profesni drahu (Svarcova 2006) “.”

Vychovny a vzdélavaci proces v zékladni Skole praktické se ptizplisobuje urovni
psychofyzického rozvoje zakii. Vzhledem ke znacné variabilit¢ jejich schopnosti
a dosazené urovné védomosti, dovednosti a navykil je nezbytné uplatiovat pfi jejich
vzdélavani individualni pfistup, odpovidajici jejich vyvojovym a osobnostnim
zvlastnostem. Skola musi na tyto individualni zvlastnosti reagovat a musi je urditym
zpusobem sjednotit. V ramci edukace se klade veliky diraz na moznosti pracovniho
uplatnéni.

U mentalné postizeného ditéte je vychova k pracovitosti podminkou jeho dalSiho
zivota mezi lidmi. Dité se urcité nebude Zivit ,,hlavou®. Je jisté, Ze zdrojem jeho obzivy,
dovoli-li mu to jeho postizeni, bude manudalni prace. K tomu bychom pfti Skolni vychoveé
méli zamé&fit pozornost.**

Edukaci zakti zdkladnich praktickych Skol upravuje Vzdélavaci program pro
zakladni Skoly praktické. Hodnoceni zaki miize byt provadéno bud’ formou slovniho
hodnoceni, nebo se miize pouzivat tradi¢ni klasifikace znamkami nebo kombinaci obou.

Razné modifikace Ramcoveé vzdélavaciho programu pro zakladni vzd€lavani
muize kazd4 §kola zohlednit ve zpracovani vlastniho Skolniho vzdélavaciho programu,
ve kterém mize piihlédnout ke svym specifickym podminkdm a potiebam. Skolni
vzdélavaci program klade na zaky urcité pozadavky, ve kterych se odrazeji spolecenské
standardy, ale také predstavy tradicni skoly.

Vzdélavaci obsah zakladniho vzdelavani 7kt s lehkym mentalnim postizenim
je ve shodé s Ramcove vzdélavacim programem pro zékladni vzdélavani a je rozdélen
do deviti vzdélavacich oblasti. Vzd¢lavaci oblasti a obory vzd€lavaci oblasti jsou
pedagogické pojmy, které ve vzdélavacim programu nahrazuji tradiéni vyucovaci
predméty.

Jednotlivé vzdélavaci oblasti jsou tvorfeny jednim vzdélavacim oborem nebo

vice obsahové blizkymi vzdélavacimi obory:

1. Jazyk ajazykovéa komunikace — Cesky jazyk a literatura, cizi jazyk.

2. Matematika a jeji aplikace — matematika a jeji aplikace.

33 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA J., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 66
> MARKOVA Z., STREDOVA L., Mentdlné postizené dité v rodiné. 1. vydani, Praha: SPN, 1987, s. 65
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3. Informacni a komunika¢ni technologie - Informacni a komunikacéni
technologie.

Clovék a jeho svét — Clovék a jeho svét.

Clovek a spole¢nost — d&jepis, vychova k ob&anstvi.

Clovek a ptiroda — fyzika, chemie, piirodopis, zemépis.

Umeéni a kultura — hudebni vychova, vytvarna vychova.

Clovek a zdravi — vychova ke zdravi, télesna vychova.

S A R A

X v % ’ v % v , 55
Clovek a svét prace — ¢lovek a svét prace.

.,V zakladnich praktickych Skolach se vzdélavaji zpravidla Zaci s lehkym
mentalnim postizeni, popripade s urovni rozumovych schopnosti v pasmu podprimeéru,
kteri nejsou z ruznych divodii schopni prospivat v zakladni skole. Konecnym cilem
vychovné a vzdelavaci prace zakladni praktické Skoly je priprava zZaku na zapojeni,
pFipadné iiplnou integraci do béiného obcanského Zivota . °

Ucebni plan obsahuje obdobné vyucovaci predméty jako ucebni plan zékladni
Skoly, svyjimkou cizich jazykd. K osvojeni praktickych dovednosti zak byl
do ucebniho planu zafazen pomérn¢ velky pocet hodin pracovniho vyucovani. Prakticka

Skola ma 9 ro¢niki a absolventi se po jejim ukonfeni mohou pfipravovat na své

profesni uplatnéni v odbornych ucilistich, pfipadné se dale vzd€lavat na praktickych

Skolach.

Zakladni Skola specialni

LVzdeélavani v zakladni Skole specialni navazuje na vychovu v rodiné
a na predskolni vzdélavani v materske Skole nebo pripravném stupni zakladni Skoly
specialni. Zakladni Skola specialni se odlisuje od bézné zakladni skoly organizacnimi
formami vzdélavani a obsahovym zameérenim vyuky. V zakladni Skole specidlni
se vzdelavaji Zaci se stredné teézkym mentdlnim postizenim (IQ mezi 35 — 49)
a vicendsobnym postizenim .’

O zatazeni zéka do zdkladni Skoly specialni rozhoduje teditel ptislusné Skoly
na zékladé pisemného doporuceni odborného Iékare a skolského poradenského zatizent,

pouze s piedchozim pisemnym souhlasem zékonného zéastupce zaka.

33 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA 1., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 55
56 SELIKOWITZ M., Downiiv syndrom. 1. vydani, Praha: Portal, 2005, s. 141
3T BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA 1., Psychopedie. Bro: Paido, 2007, s. 71
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Reditel koly je povinen informovat zikonného zastupce zdka o rozdilech
ve vzdé€lavacich programech. V ptipad¢ piefazeni do jiného vzdé&lavaciho programu
zafadi feditel Skoly zadka do ro¢niku, ktery odpovida dosazenym znalostem
a dovednostem zéka.

Zatazeni zaka se zdravotnim postizenim do nckteré formy specialniho
vzdélavani miize predchazet diagnosticky pobyt tohoto Zdka ve Skole, do niz mé byt
zafazen, a to v délce 2 az 6 mésicu.

., Zakladni vzdélavani Zaku se realizuje v ramci povinné Skolni dochazky po dobu
deviti Skolnich let, nejvyse vsak do konce Skolniho roku, v nemz Zak dosahne
sedmndctého roku véku. Zakovi se zdravotnim postizenim miize reditel Skoly
ve vyjimecnych pripadech povolit pokracovani v zdkladnim vzdélavani do konce
Skolniho roku, v némz Zak dosahne dvacatého roku véku, v pripadé Zdku s tezkym
mentalnim postizenim, Zakii s vice vadami a zdaku s autismem pak se souhlasem
zrizovatele do dvacadtého Sestého roku véku. (§ 36, § 55 odst. 1, 2 zdkona ¢. 561/2004
Sb., zdkon ¢ 158/2006 Sb., zména § 55 odst. 2 zdkona ¢. 561/2004 Sb.) .

Zakladni Skola specidlni vychovava Zzéky se snizenou urovni rozumovych
schopnosti, s psychickymi zvlastnostmi, zejména s nedostatecnou urovni koncentrace
pozornosti a nizkou urovni rozvoje volnich vlastnosti. Vzdélava tedy zéky s takovymi
nedostatky rozumového vyvoje, pro které se nemohou vzdélavat podle vzdélavacich
programti bézné zakladni Skoly ani zakladni Skoly praktické, ale jsou schopni osvojit
si zaklady vzdélani.

Edukacni vychova v zakladni Skole specidlni mtize s pfedchozim souhlasem
ministerstva trvat deset ro¢nikil; prvni stupeii je tvofen 1. — 6. ro¢nik, druhy stupeii
7. — 10. ro¢nik. Vyucovaci hodina muze byt rozdélena na vice jednotek podle
individudlnich schopnosti a potieb zakli. Hodnoceni 74kt je provadéno formou slovniho
hodnoceni. Zak splni povinnou $kolni dochazku uplynutim obdobi $kolniho vyudovani
ve Skolnim roce, v némz dokon¢i posledni rok povinné skolni dochazky.

,Stupen zdklady vzdélani zZak ziska ukoncenim vzdeldvaciho programu pro
vzdelavani Zaku v zakladni skole specidlni, pripadné ukoncenim kurzu pro ziskani

zakladii vzdeélani organizovaného zdkladni skolou specidlni.

8 VYZKUMNY USTAV PEDAGOGICKY PRAHA, RVP pro obor vzdélani zikladni $kola specidlni. Praha: Tauris, 2008, s. 8
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Dokladem o dosazeni zdkladu vzdélani je vysvedceni o ukonceni devatého,
popripadé desatého rocniku nebo vysvedceni o ukonceni kurzu pro ziskani zdkladu
vzdélani. Tato vysvédceni jsou opatiena doloZkou o ziskani stupné vzdélani*.°

Obsah vychovné — vzdélavaci Cinnosti je zaméfen na osvojovani pfimétenych
praktickych poznatkli a pracovnich dovednosti, rozvijeni rozumovych, komunikacnich
a motorickych schopnosti. T€zist¢ vyuky spociva ve vypéstovani ndvykl a dovednosti
pouzivat pfedméty denni potieby, samostatnosti a sebeobsluhy, a tim ke sniZzovani
zavislosti na péci dalSich osob. Rozvoj télesnych a duSevnich schopnosti je zalozen
na respektovani individualnich zvlastnosti zaka.

.Klientelu zdkladni skoly specialni tvori Zaci se stredné tézkou (IQ 35 — 49),
tezkou (IQ 20 — 34), pripadné s hlubokou mentalni retardaci (IQ nizsi nez 20)
a mentadlné postizeni Zdci s vice vadami a autismem, pro které je zpracovan samostatny

rehabilitacni vzdélavaci program.

Podminky vzdélavani:

» sniZené pocty zadkii ve tridach,

vhodné upravené prostredi,

specialni ucebni metody,

vybér uciva odpovidajici urovni rozumovych schopnosti Zakui,

ucitelé se specidalnépedagogickou kvalifikaci,

YV V V VY V

specialni zarizeni a kompenzacni pomiicky v zavislosti na potiebdach Zakii
a zavaznosti jejich postiZeni,
> ucebnice, které odpovidaji tirovni rozumovych schopnosti ki “.”
., Vzdélavaci proces se prizpiisobuje urovni psychického a fyzického rozvoje Zdakii
s tezkym zdravotnim postizenim. Vzhledem k variabilité schopnosti a urovni védomosti
a dovednosti je nezbytné pri vzdélavani uplatnovat pristupy odpovidajici vyvojovym
a osobnostnim specifikim Zdkii, za prispéni nejvyssi miry podpiirnych opatieni“.”
Vzdélavani v zakladni Skole specidlni je v soucCasné dob¢ realizovano dle
Réamcového vzdélavaciho programu pro zakladni Skolu specialni Program obsahuje dva
dily. Prvni dil Vzdélavani 74kl se stiedné tézkym mentalnim postizeni kam se tadi
vétSina jedinci s Downovym syndromem. Dil druhy Vzdélavani zakt s tézkym

mentalnim postizenim a soubéznym postizenim vice vadami.

3 VYZKUMNY USTAV PEDAGOGICKY PRAHA, RVP pro obor vzdélini zdkladni Skola specidini. Praha: Tauris, 2008, s. 9
60 PIPEKOVA I., A KOL., Kapitoly ze specidini pedagogiky. 2. vydani, Brno: Paido, 2006, s. 31
81 yYZKUMNY USTAV PEDAGOGICKY PRAHA, RVP pro obor vzdélani zikladni $kola specidlni. Praha: Tauris, 2008, s. 8
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Specificke principy Ramcového vzdélavaciho programu pro zakladni skolu specialni:

>

Y

vV V VYV V V

svym pojetim navazuje na Ramcovy vzdeélavaci program pro zakladni
vzdeélavani Zakii s lehkym mentdlnim postizenim,

respektuje opozdeni psychomotorického vyvoje Zdku se stredné tezkym
a hlubokym mentalnim postizeni, jejich fyzické a pracovni moZnosti
a predpoklady,

vymezuje podminky pro specialni vzdeélavani zZaku s ruznym stupném
mentdlniho postizeni,

umoznuje vyuziti podpiirnych opatieni zohlednujicich specidlni
vzdelavaci potieby Zakii,

stanovuje cile vzdelavani zZakii se strednée tezkym mentalnim postizenim,
tezkym mentalnim postizenim a soubéznym postizenim vice vadami,
specifikuje uroven klicovych kompetenci,

vymezuje vzdélavaci obsah,

zarazuje prurezova témata jako soucdst vzdelavani,

podporuje pripravu na spolecenské uplatnénti,

. r 4 v r ror LA TS 62
stanovuje zakladni vzdeélavaci uroven “.

,Soucasti Ramcoveho vzdélavaciho programu pro zdkladni Skolu specidlni jsou

vzdélavaci oblasti:

>

>
>
>

clovek a komunikace (rozumova vychova, recova vychova),

clovék a jeho svét (smyslova vychova),

umeni a kultura (hudebni vychova, vytvarna vychova),

clovek a zdravi (pohybova vychova, zdravotni télesna vychova,
rehabilitacni télesna vychova),

oo . ;o 63
clovék a svet prace (pracovni vychova) “.

Réamcovy vzdélavaci program pro zékladni vzdélavani zakt v zakladni Skole

specialni je otevieny dokument, ktery miize byt upravovan podle potieb a zkuSenosti

s realizaci Skolnich vzd€lavacich programt i podle ménicich se potieb zaki.

Tézistém vyuky specidlni zakladni Skoly je vybavit zéky takovymi védomostmi,

dovednostmi a navyky, které jim umozni, aby se v maximalni mozné mife zapojili

62 VYZKUMNY USTAV PEDAGOGICKY PRAHA, RVP pro obor vzdélini zdkladni Skola specidini. Praha: Tauris, 2008, s. 6
83 yYZKUMNY USTAV PEDAGOGICKY PRAHA, RVP pro obor vzdélani zikladni $kola specidlni. Praha: Tauris, 2008, s. 76
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do spoleCenského zivota. V ramci vyuky rozvijet psychické 1 fyzické schopnosti
a predpoklady zdka. Ziskané znalosti rozviji kladny a pratelsky vztah k lidem,
ke kultivovanému spolecenskému chovani, tak aby souziti s nimi nekladlo na jejich
okoli neimérné naroky, a rozvijet jejich komunikacni schopnosti a dovednosti, které
jsou nezbytnym ptedpokladem jejich socialni integrace.

Vyuka se zaméfuje na zvladnuti trivia, sebeobsluhy, osobni hygieny, osvojeni
si praktickych pracovnich dovednosti. ,,Ucebni plan tvori cteni, psani, pocty, vécné
ucent, smyslovou vychovu, pracovni a vytvarnou vychovu, télesnou vychovu, hudebni
vychovu, Fecovou vychovu, nepovinny predmét (zdravotni télesna vychova, dramaticka
vychova, sborovy zpev, vytvarné a pohybové cinnosti, prace s pocitacem) a disponibilni
dotaci v 7. a 8. rocniku*.”*

ZkuSenosti dovednosti a navyky ziskané z oblasti pracovni vychovy zaci uplatni
v jednoduchych pracovnich ¢innostech pfi doméacich pracich, v chranénych dilnach
nebo na jinych ptizpisobenych pracovistich. Védomosti ziskané pii hudebni, vytvarné
a télesné vychoveé umoziuji Zaktim smysluplné travit jejich volny cas.

VSe co si zaci zakladni Skoly specidlni osvoji, zvysi jejich sobéstacnost,
samostatnost a usnadni jim i jejich okoli spole¢né souziti v dalSim zivot¢.

JJednim z diileZitych ukolu specialni Skoly je vybavit Zaky triviem zdkladnich
vedomosti a dovednosti, to znamend naucit je cist, psat a pocitat. I Zaci, kteri mozna
nikdy nebudou cist s plnym porozuménim souvislého textiim si budou umeét precist rizné
napisy, nadpisy, ndazvy riiznych predmeétii a jména osob, s nimiz se budou stykat. Vyuka
psani kromé toho, Ze poskytne zZdkiim nedocenitelnou dovednost, kterou nékteri z nich
v budoucnosti dokazou prakticky vyuzit, ma swviij znacny instrumentalni vyznam.
Predstavuje jednu z nejpropracovanéjsich metodik rozvijeni jemné motoriky stimulujici
zdroveii rozvoj mysleni Zdkii“.”

Nemalym problémem pii vzdélavani zdki s Downovym syndromem
je1 nedostatecnd uroven koncentrace jejich pozornosti, snizend uroven jejich
kognitivnich potieb, z4jmil a nizka troven rozvoje volnich vlastnosti. Zaci zpravidla
neprojevuji spontanni zdjem o ziskavani novych poznatki a vétSinou nejsou schopni
soustiedéné sledovat prubéh vyucovani. Proto je nutné tyto zaky vhodné motivovat
a vést je k urcité odpovednosti za jejich vysledky. VyZzaduje to nejen velkou trpélivost

uciteld, ale predevsim jejich zna¢nou pedagogickou tvofivost v pfistupu k jednotlivym

64 PIPEKOVA I., A KOL., Kapitoly ze specidini pedagogiky. 2. vydani, Brno: Paido, 2006, s. 280
85 SELIKOWITZ M., Downiiv syndrom. 1. vydani, Praha: Portal, 2005, s. 141
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zaklim a umeéni najit pro kazdého z nich takové motivacni Cinitelé, které vzbudi jeho
zajem o uceni Skolni praci. Pro lepsi koncentraci na praci je nutné vytvofit Zakiim klidné
a nestresujici prostiedi poskytujici pocit jistoty a bezpeci.

. Na rozdil od ostatnich typu Skol, kde se Zaci zpravidla prizpiisobuji a podrizuji
pozadavkim Skoly, na Skole pro Zaky se zavazmymi formami mentdlniho postizeni
je treba vzdelavaci pozadavky prizpiisobovat individualnim schopnostem a moznostem
Zakii. Jednotlivé skoly mohou na zdklade Ramcove vzdelavaciho programu zpracovavat

v ’ vy , , . v o v v . v « 66
své Skolni vzdélavaci plany, v nichz muZou tyto skutecnosti plné respektovat “.

Pripravny stupen zakladni Skoly specialni

»oucdsti humanizace naseho specialniho Skolstvi je umoznit uplatnéni prava
na vzdelavani a ziskani zakladi vzdélani, na primérené urovni, i Zakiim s nejtézsimi
formami mentalniho postizeni a zakiim s postizenim vice vadami, kteri byli v minulosti
osvobozovani od Skolni dochdzky %

Edukacni praxe téchto zakl potvrzuje, ze pii soustfedéné vychovné a vzdélavaci
péci jsou témet vSechny déti schopny dosahovat viditelnych pokrokt a ke zlepSovani
psychické urovné i motorickych dovednosti.

Déti, které z divoda tézs$i mentalni retardace, piipadné zdravotnim a socialnim
davodiim, nezvladnou prvni rocnik specidlni Skoly, ale jsou u nich patrné urcité
ptedpoklady rozvoje rozumovych schopnosti, mohou navstévovat piipravny stupeni
specidlni Skoly, ktery je koncipovan jako tiilety. V piipadé akcelerace vyvoje
rozumovych schopnosti zédka je na konci kazdého roku, vyjimeéné i v pololeti nejen
mozné, ale 1 vhodné jeho ptfevedeni do jiného vzdé€lavaciho programu. Vzdélavaci
program pro zaky s tézkymi formami mentilniho postizeni je plné prostupny
se vzdélavacim programem pro zaky se stiedné tézkym mentalnim postizenim .

Tito zaci maji tak zdvazné mentalni postizeni zpravidla spojené i s dalSimi
zédvaznymi poruchami motoriky, komunika¢nich schopnosti a s dal§im zdravotnim
omezenim, Ze jejich vzdélavani je velmi ndro¢né a neni realizovatelné v pojeti
zakladniho vzdélavani bézného vzdélavaciho proudu. Je nutné, aby byli vzdélavani
na zakladé specialné upraveného vzdelavaciho programu — Vzdélavaciho programu
piipravného stupné¢ zakladni Skoly specidlni. Mezi vyuCovaci predméty zde patii

rozumova vychova, smyslova vychova, pracovni, vytvarnd, télesné a hudebni vychova.

66 SVARCOVA L, Mentdini retardace. 3. vydani, Praha: Portal, 2006, s. 83
87 yYZKUMNY USTAV PEDAGOGICKY PRAHA, RVP pro obor vzdélani zikladni skola specidini. Praha: Tauris, 2008, s. 82

41



Ptipravny stupen se d€li na tfidy, které maji nejméné 4 a nejvice 6 zakt. Vnitini
¢lenéni tfid nevychdzi z v€kovych charakteristik zaki, ale z urovné jejich individualnich
schopnosti a potieb, které jsou urcujici pro obsah vzdélavani. Rezim dne je rozdélen
na pravidelné stfidani vyuky, odpocinku a hry, které odpovida moznostem zatizeni
zékt. Vzhledem k zdvaznosti postizeni zakii ve tfidach zabezpecuji vychovné —
vzdélavaci cinnost soubézné dva pedagogicti pracovnici a pro kazdého zéka
je vypracovan individudlni vzdélavaci plan. VSechna podplrnd opatfeni smétuji
k rozvijeni celé osobnosti.®®
Kromé uceben by mél mit ptipravny stupen zakladni $koly specidlni k dispozici dalsi
mistnost pro individualni praci se zaky, ke cviceni, relaxaci a odpocinku.

,Vramci jejich vzdélavani voli ucitel odlisné metody prdce, za podpory
specialné upravenych podminek pro edukaci. Jako soucadst komunikace se vyuzivaji
alternativni a augmentativni komunikacni systémy, vzdeélavani je doplnéno rehabilitacni
telesnou vychovu a relaxacnimi ¢innostmi.

Zakladni cile vzdeélavani:

» museji vychdzet ztoho, Ze u nich prevazuje nizkda mira rozvinuti
psychickych funkci, zejména pozornosti, pameéti, ale i volnich viastnosti
potrebnych k systematickému osvojovani uciva,

» ddile je nutné podporovat rozvoj elementdarnich komunikacnich
dovednosti, pohybové samostatnosti, zakladu obsluhy a sobéstacnosti,

» v neposledni radé se musi pedagog zamérit na kultivaci osobnosti Zakui,
rozvijet jejich estetické citéni a zdjmy, vytvarné a hudebni schopnosti
a nejjednodussi pracovni dovednosti,

» dilezitou soucasti edukace je kladeni ditrazu na osvojeni si zakladnich
hygienickych navykii a cinnosti tykajicich se sebeobsluhy a rozvoje
pohyblivosti,

» snahou je dosazeni optimdlniho rozvoje osobnosti zZdkii a kvality jejich
Zivota s prehlednutim k moznostem danych postiZenim,

» je kladen ditraz na spolupraci s rodici, s poradenskymi pracovniky,
v pripadé potreby pusobeni asistenta pedagoga a osobniho asistenta

vr 7vee 69
ve tridé".
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Experimentalni ovéfovani projektu piipravného stupné zakladni skoly specialni
provedené¢ Vyzkumnym ustavem pedagogickym v Praze ukdzalo, Ze pfiblizn¢ dvé
tietiny zakd vzdélavanych v pfipravném stupni zékladni Skoly specidlni mohou

po ukonéeni piipravy pokradovat ve svém vzd&lavani v zékladni kole specialni.”

Rehabilitac¢ni tfidy zakladni Skoly specialni

Dal$im edukacnim programem povinné Skolni dochazky je Rehabilitacni
vzdélavaci program zékladni Skoly specialni. Je urcen zakiim s t€zkym a hlubokym
mentalnim postizenim, s autismem a s vice vadami.

., Zarazeni tohoto alternativniho vzdeldavaciho programu zakladni skoly specialni
do vzdélavaciho systéemu umoznilo znasi Skolské legislativy odstranit clanek
o0 osvobozovani déti od povinné Skolni dochdzky a nds stat spini ustanoveni Ustavy
Ceské republiky o pravu na vzdélani (Skolsky zdkon & 561/2004 Sb.). V pripadé
akcelerace vyvoje rozumovych schopnosti Zaka v kterékoliv etapé jeho povinné skolni
dochazky je mozné a vhodné provést jeho prevedeni do odpovidajiciho stupné zakladni
skoly specidlni*.”’

Zaci dochazkou do rehabilitaénich tiid zakladni $koly specialni, které jsou
organizovany jako desetileté¢, plni povinnou Skolni dochéazku.. Ttidy se napliuji
do poctu 4 — 6 74kt a jsou Clenény na dva pétileté stupné (prvni stupen a druhy stuper).

Zaci, kterym zavazné mentalni postizeni znemoZiiuje vzdélavani na urovni
zakladni Skoly praktické, zékladni Skoly specialni a piipravné tfidy zékladni Skoly
specialni se vzdelavaji v rehabilitacnich tfidach zékladni Skoly specialni.

U vétSiny zaki zatazenych do Rehabilitacniho vzdélavaciho programu pomocné
Skoly nelze vzhledem k vyznamnému poSkozeni kognitivnich funkci redlné pocitat
se zvladnutim trivia. Lze u nich rozvijet sociadlni, komunikacni a dal§i dovednosti, které
jim umozni urcitou miru orientace v okolnim prostiedi, komunikaci s ostatnimi lidmi
rozvijet jejich pohyblivost tak, aby dosahli co nejvyssi miru pohybové samostatnosti
a naucit je zékladiim sebeobsluhy, kterd jim umozni urcitou miru sob&stacnosti.

,, Prostiedkem vzdeélavani v Rehabilitacnim vzdélavacim programu neni psané
slovo a v néekterych pripadech ani mluvend rec. VyuzZivaji se v mich netradicni
a alternativni metody komunikace, predevsim neverbalni metody, znakova re¢ Makaron,

socialni cteni, globdlni metoda, psani hitlkovym pismem apod. Vzdélavani je doplneno

70 SVARCOVA L, Mentdini retardace. 3. vydani, Praha: Portal, 2006, s. 85
"L PIPEKOVA J., A KOL., Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 2. vydani, Brno: Paido, 2006, s. 281
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riiznymi formami rehabilitacni télesné vychovy, provadené specidalné proskolenymi
pedagogickymi pracovniky “.”?

V rehabilitacnich tfidach zakladni Skoly specidlni personalné¢ zabezpecuji
vychovné — vzdélavaci ¢innost soubézné dva az tfi pedagogicti pracovnici, z nichz jeden
by mél byt specidlni pedagog s ucitelskou kvalifikaci a druhy asistent ucitele
v optimélnim ptipad¢€ s rehabilitani praxi, kterd je v tomto typu vzdélavani nezbytné
nutna.

,, K uspésnému priitbéhu vyucovani v rehabilitacnich tridach zakladni skoly
specialni prispiva jejich vhodné prostorové a materialni vybaveni. Kromé ucebny
by mély mit k dispozici jesté jednu tridu nebo jinou mistnost, jiz by bylo mozno vyuzivat
k individualni praci se zZaky, ke cviceni, krelaxaci a odpocinku. Vzhledem k povaze
postizeni zZdku (Casta inkontinence) je nutné i dobré hygienické zazemi. Mély by byt
vybaveny vhodnym zarizenim, specialnim nabytkem umoznujici spravné sezeni
a kompenzacnimi pomiickami potiebnych k rozvijeni hybnosti Zdkii“.”

Jednotlivé vzdélavaci oblasti jsou koncipovany tak, aby respektovaly vyrazné
opozdéni psychomotorického vyvoje zakii a svymi konkrétnimi cili a vzdélavacim
obsahem podporovaly ptedevSim rozvoj komunika¢nich a pohybovych dovednosti
zejména v oblasti motoriky, sebeobsluhy, jednoduchych pracovnich aktivit a zajmda,
a rozvijely tak, v co nejvétsi mozné mire jejich osobnost. U¢ebni plan tvoii rozumova
vychova, smyslova vychova, pracovni a vytvarnad vychova, hudebni a pohybova
vychova, rehabilita¢ni vychova a disponibilni dotace v 7. a 8. ro¢niku.

., Vlastni obsah vzdeélavani Zdkui s nejtézsimi formami zdravotniho postizeni
je sebeobsluha, hygiena a stravovani. Snahou pri vzdélavani v prizpiisobenych
podminkach a za odborného specialné pedagogického vedeni je, aby si Zaci osvojovali
elementarni védomosti, dovednosti a navyky, které jim umozni ziskat urcitou miru
sobéstacnosti“.”*

Prospéch zaklti ve vSech pfedmétech se hodnoti slovné ptevazné pochvalou
a povzbuzenim, které muze byt doplnéno vyuzitim vSech dalSich prostfedku, které

budou zaktim srozumitelné: obrazk, razitek, ptipadné i drobného ,,hmotného* ocenéni

jako napiiklad bonbon, ovoce apod. tak, aby byli pozitivné motivovani k dalsi ¢innosti.

& SELIKOWITZ M., Downiiv syndrom. 1. vydani, Praha: Portal, 2005, s. 141
7 SVARCOVA L, Mentdini retardace. 3. vydani, Praha: Portal, 2006, s. 89
" VYZKUMNY USTAV PEDAGOGICKY PRAHA, RVP pro odbor vzdélini zikladni skola specidlni. Praha: Tauris, 2008, s. 72
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,Zakum s nejtezsim mentdlnim postizenim nalezi nejvyssi mira podpiirnych

Vvoew

v r v r . vrio rr . ee . . . ’ ’ v « 75
na télesny a dusevni vyvoj Zakii s respektovanim jejich individualnich potrieb .

2.5. Profesni priprava

,, Po ukonceni povinné skolni dochazky v zdkladni Skole praktické, zakladni skole
specidlni a u integrovanych zZakii na zdkladnich skolach maji mladistvi s mentalnim
postizenim moznost ziskat své budouci profesni vzdelani v odbornych ucilistich,
praktickych Skolach jednoletych a dvouletych, které spadaji do oblasti stredniho
vzdélavani. Legislativné problematiku vymezuje Skolsky zdkon ¢ 561/2004 Shb., §§ 58,
59 a Vyhlaska ¢. 13/2006 Sb., o strednim vzdélavani v konzervatori “. 76

Pro absolventy zakladnich Skol praktickych jsou zfizovand odbornd ucilisté
a praktické Skoly, obvykle s dvouletou pfipravou. Absolventi zakladnich kol
specialnich zpravidla pokracuji ve vzdélavani v praktickych Skolach s jednoletou

pripravou.

Odborné ucilisté

Absolventim zdkladnich praktickych Skol jsou ur¢ena odborna ucilisté, kterad
v teoretické Casti navazuji na vzdélavaci program zakladni Skoly praktické, jehoz ucivo
dopliiuji a prohlubuji. Délka studia na odbornych udiliStich je dva nebo tii roky
a studium je ukonceno zavérecnou zkouSkou a vydanim vysvédceni (dvoulety obor),
a zavereénou zkouskou s vyucnim listem (v piipad¢ triletych obord). Vyuka spociva
zejména v pripravé zakl na profesni uplatnéni s akcentem na piedavani praktickych
dovednosti.

Vybér ucebnich obord je pomérné rozsdhly a pfi jeho volbé je nutno brat ohled
také na manudlni zrucnost, dovednosti a schopnost mladistvého. Pfi volbé profesni
drahy je nutné posoudit vhodnost a pfiméfenost zvoleného povolani, faktory, které
ovliviiuji prubéh ptipravy (rodinné zazemi, oblast regionu, kde bude klient pracovat,

zdravotni zpiisobilost).

5 VYZKUMNY USTAV PEDAGOGICKY PRAHA, RVP pro obor vzdélini zikladni skola specidini. Praha: Tauris, 2008 s. 76
"® BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA 1., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 77
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»PFiprava pro vykon jednoduchych cinnosti Zakii, kteri jsou schopni samostatné
pracovat, ale jejichz cinnost musi byt 7izena jinymi osobami, se uskutecnuje
v samostatné tridé odborného ucilisté a trva jeden rok. Priprava Zakii pro vykon
jednoduchych cinnosti v samostatné tridé odborného ucilisté se neukoncuje vyucnim

. . N
listem, ale pouze vydanim vysvédcenim .

Prakticka Skola dvouleta

., Vzdeélavani v praktické skole umoznuje Zakiim se specialnimi vzdélavacimi
potirebami doplnéni a rozsireni vzdelani dosazeného v prubéhu plnéni povinné Skolni
dochazky, osvojeni veédomosti, dovednosti potrebnych kvykonu konkrétnich
jednoduchych cinnosti v riiznych profesnich oblastech i v kazdodennim Zivote.
Ve vzdelavacim programu je v souladu s individudlnimi potrebami a moznostmi Zakii
kladen duraz zejména na péstovani kladného vztahu k praci, na rozvoj komunikacnich
dovednosti, zakladni orientaci v celospolecensky zdavaznych problémech, kultivaci
osobnosti, vychovu ke zdravému Zivotnimu stylu a dosazeni maximalni
samostatnosti“. "

V soucasné dobé existuji dva typy praktickych skol:

1. Prakticka skola s dvouletou pfipravou.

2. Prakticka Skola s jednoletou pfipravou.

., Prakticka Skola s dvouletou pripravou je ucena Zakium se specialnimi
vzdelavacimi potrebami, plynoucimi ze snizené urovné rozumovych schopnosti,
pripadné Zakiim s vice vadami, kteri ukoncili povinnou Skolni dochadzku v zakladni skole
prakticke, v zakladni skole specidlni, v nizsim nez devatém rocniku zakladni skoly
a oduvodnénych pripadech v devatéem rocniku zdkladni Skoly. Priprava Zaku

. . 1 . ) , . . v o . g7 roc 79
Jje organizovana jako dvouleté denni studium a je urcena chlapciim i divkam “.

V praktické skole dvouleté je u€ivo koncipovano pro studenty se specidlnimi
vzdélavacimi potiebami plynoucimi z nizsi urovné jejich rozumovych schopnosti a pro
zaky s vice vadami k doplnéni a rozsifeni v§eobecného vzdélani dosazen¢ho v prubchu

plnéni povinné skolni dochdzky. Na praktické skole dvouleté si zaci osvoji védomosti

7 SVARCOVA L., Mentdini retardace. 3. vydani, Praha: Portal, 2006, s. 96
"8 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA J., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 71
" PIPEKOVA ., A KOL., Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 2. vydani, Brno: Paido, 2006, s. 282
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a manualni dovednosti potfebné k vykonu jednoduchych ¢innosti v riznych profesnich
oblastech i v oblastech kazdodenniho praktického Zivoté.

,, Edukacni proces je organizovan tak, aby odpovidal psychickym i télesnym
schopnostem Zaku, akceptoval jejich individualni zviastnosti specialni vzdeélavaci
potreby Zakii.

Cilem dvouleté praktické skoly je, aby si absolvent:

» osvojil poznatky obsazené ve vzdélavacim programu,

» rozvinul komunikacni dovednosti, dokdzal se vramci svych mozZnosti
srozumitelné vyjadrovat ustni i pisemnou formou, rozumel smyslu sdéleni, umeél
vést dialog, naslouchal druhym a adekvatne reagoval na jejich sdélent,

» plnil stanovené povinnosti, dodrzoval vymezend pravidla, byl schopen
spoluprace, respektoval praci viastni i druhych,

» rozvijel své osobnosti kvality, vedomé dodrzoval moralni zasady, orientoval
se vzdkladnich mravnich  hodnotach, respektoval zakladni pravidla
spolecenského chovani,uvédomoval si jeho mozné diisledky,

» chapal vyznam dodrzovani zdravého zivotniho stylu, vazil si svého zdravi
i zdravi jinych, dovedl se podilet na ochrané zivotniho prostredi,

» byl seznamen s podstatou fungovani demokratické a obcanské spolecnosti,
se zakladnimi pravy a povinnostmi kazdého obcana, byl se vedom disledkii
nedodrzovani zdakonii a porusovani lidskych prav a norem,

» osvojil si zakladni pracovni dovednosti navyky a pracovni postupy potiebné
v kazdodennim Zivoté i v budouci profesi, chdpal vyznam prdace v Zivoté clovéka,
znal zasady bezpecnosti a ochrany zdravi pri praci a hygieny prdce, chdpal
zavaznost rozhodovani o své budouci Zivotni a profesni orientaci,

. ’ vy ;o ;oo ’ v ’ s 80
» byl motivovan k rozsirovani a prohlubovani svych vedomosti s dovednosti“.

Ve vyukovém programu se klade diraz obzvlasté na vypéstovani pozitivniho
vztahu kpraci, na rist komunikacnich dovednosti, zakladni orientaci
v celospolecenskych zavaznych problémech, vychovu ke zdravému zivotnimu stylu,
dosazeni maximalni mozné miry samostatnosti a posileni predpokladli socialni integrace

zaki do spole¢nosti.

80 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA J., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 71
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Po absolvovani praktické Skoly dvoulet¢ mohou Zaci v rdmci svych moznosti
a individualnich schopnosti najit praci odpovidajici jejich potencidlnim vykonim pii
pomocnych pracich ve zdravotnictvi, v socidlni péci a sluzbach, ve vyrobnich

podnicich, v zeméd¢lstvi, ptipadné¢ v chranénych pracovistich.

Prakticka Skola jednoleta

Prakticka Skola jednoletd poskytuje cilenou piipravu na vykon konkrétnich
jednoduchych ¢innosti v profesnich oblastech, ve kterych probihala praktickd cviceni
zaka na zakladni Skole praktické nebo specidlni. Vyuka je zohlediiovana vzhledem
k schopnostem a moznostem zakt a respektuje jejich individudlni zvlastnosti. Metody
a formy vyuky odpovidaji naplni jednotlivych vzdélavacich predméth. Ucitelé
respektuji zakladni didaktické zéasady, zédsady piiméfenosti uciva, individudlniho
piistupu k zdkéim a nazornosti.”

,, Prakticka Skola s jednoletou pripravou je urcena zZakium s tezkym zdravotnim
postizenim, zejména s tézkym stupném mentalniho postizeni, Zakiim s postizenim vice
vadami a zZakim s diagnozou autismus, kteri ziskali ucelené vzdeélani na urovni zakladni
Skoly specialni, pripadné zakladni Skoly praktické, ukoncili povinnou Skolni dochdazku
a ze zdravotnich ¢i jinych zavaznych duvodii se nemohou vzdeldavat na jiné druhu a typu
skoly“.*

Forma studia je denni a délka trvani studia je jeden rok. Skola je uréena pro
chlapce 1 divky. Prakticka Skola je ukoncena zavérecnou zkouskou, absolventi obdrzi
vysveédceni o zaveéreéné zkousce.

Vseobecne vzdélavaci piredméty ucebniho planu prohlubuji  dovednosti
a védomosti ziskané na zakladni Skole specialni (tj. trivium a vychovy). Odborné
pfedméty rodinna vychova, ruéni prace a praktickd cviceni se zamétuji predevSim
na osvojeni manualnich dovednosti vyuzitelnych v profesnim i osobnim zivoté. Bez
zajisténi moznosti vykonavat odborny vycvik (praktickd cviceni — 12 hodin tydn¢)
by prakticka Skola neplnila sviij ucel. Pti zfizovani praktické Skoly musi byt zajiSténo
odpovidajici pracovisté pro plnéni téchto praktickych cviceni.

,, Cilem praktické skoly jednoleté je, aby si absolvent:

» osvojil poznatky obsazené ve vzdelavacim programu,

8! BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA J., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 80
82 PIPEKOVA J., A KOL., Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 2. vydani, Bmo: Paido, 2006, s. 282
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» rozvinul své komunikacni dovednosti, dokdzal se vramci svych moznosti
vyjadrovat ustni i pisemnou formou, rozumel smyslu sdéleni i pokynii,
odpovidajicim zpusobem na né reagoval, dokdzal pozadat o radu a 7idit se ji,

» plnil stanovené povinnosti, dodrzoval vymezend pravidla, byl schopen
spoluprdce, vazil si prace vlastni i druhych,

» rozvinul sve osobnostni kvality, dodrzoval zdikladni pravila spolecenského
chovani, vystupoval slusné na verejnosti, rozpoznal nevhodné a rizikové
chovani, uvédomoval si jeho mozné diisledky,

» chapal vyznam dodrzovani zdravého Zzivotniho stylu, vazil si svého zdravi,
doved| se podilet na ochrané Zivotniho prostredi,

» byl seznamen s podstatou fungovani demokratické spolecnosti, se zakladnimi
pravy a povinnosti kazdého obcana, byl si vedom diisledkii nedodrzovani zakonu
a porusovani lidskych prav,

» osvojil si zdkladni dovednosti, navyky a pracovni postupy potrebné
v kazdodennim Zivoté i v budouct profesi, chapal vyznam prace v Zivoté ¢lovéka,

. . . ;e 083
» dodrzoval zasady bezpecnosti a ochrany zdravi pri praci “.

Vzdélavaci program klade diiraz nejen na prohloubeni a rozsifeni védomosti
ziskanych v prubéhu plnéni povinné Skolni dochéazky, ale ptedevSim na osvojeni
manudlnich dovednosti vyuzitelnych v profesnim i osobnostnim Zivoté¢ a ziskéani
kladného vztahu k praci, na rozvoj komunikaénich dovednosti, kultivaci osobnosti,
vychovu ke zdravému zivotnimu stylu a dosazeni maximalni mozné miry samostatnosti
zaka. Pti vyuce je nutné dusledné respektovat individualni schopnosti a moznosti zak.

,, Pokud Zak nezvladne vzdeéldvaci program praktické skoly jednoleté behem
jednoho Skolniho roku, ma moznost opakovat rocnik, Stalo se téemér pravidlem,
Ze prevdzna veétsina Zakii pokracuje ve svéem vzdeélavani v praktické skole po dobu dvou
let. Ukazuje to na skutecnost, ze doba prakticke profesni pripravy je vzhledem k urovni
rozumovych schopnosti Zaku prilis kratka a bylo by ji zapotrebi prodlouzit minimalné
Jjesté o jeden rok*“.%*

Hlavnim cilem vzd€lavani na jednoleté praktické Skole je co mozna nejvyssi
mira integrace jedincli s mentdlnim postizenim do spolecnosti. Absolventi praktické

Skoly s jednoletou ptipravou se mohou v ramci moznosti a individualnich schopnosti

83 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA J., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 81
8 SVARCOVA L., Mentdlni retardace. 3. vydani, Praha: Portal, 2006, s. 102
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uplatnit pfiméfenym vykonem v chranénych pracovistich a pfi pomocnych pracich
v socialnich zatizenich (v ustavech socidlni péce, domovech dichodct), zdravotnickych
zafizenich, kde vykonavaji prace spojené s uklidem, s pfipravou roznaseni jidla,
ve Skolstvi — v matefskych Skolach a ve specidlnich Skolach, kde jsou napomocni pii
pomocnych pracich ve Skolnich kuchynich, na zahradkach a pii tklidu.

Pracovni ¢innost jedinct se stfedné tézkym mentalnim postizenim by méla mit
pfedevS§im funkci rehabilitacni a teprve v pozadi by mél byt zdiraznovéan efekt
produktivni. To tedy vyzaduje, aby se ke vSem pracovnim ¢innostem lidi s mentalnim
postizenim pfistupovalo s mimotadnou citlivosti, odpovédnosti a na vysoké odborné
urovni. Poskytovala se jim pomoc pii organizaci jejich prace i pracovniho volna
a ochrana pfed vyuzivanim a zneuZzivanim jejich naivity. Za splnéni téchto podminek
lidé s mentdlnim postizenim vykonavaji své pracovni povinnosti dobfe a bez

problémi.*

Celozivotni vzdélavani

Navzdory ndzortim mnoha odborniki i rodi¢ii mentalné postizenych déti systém
institucionalniho vzdélavani lidi s Downovym syndromem a dalSich jedinct
s mentalnim postiZzenim po 26. roce véku neni v Ceské republice vytvofen. Legislativné
stanovena hranice pro poskytovani zakladniho vzdélani u zéku s mentalnim postizeni je
veékova hranice 26-ti let. Po dosazeni tohoto v€ku jsou tito zaci vyfazeni ze Skolni
dochazky, zpravidla bez jakékoliv moznosti ndvazného vzdélavani. Uvéazime-li,
ze podle odbornikli dosahuji lidé s Downovym syndromem vrcholu vzdé¢lavatelnosti
mezi 25. — 37. rokem zivota, musi ukoncit tito jedinci stditem garantované pravo na
vzdélani pravé na prahu svého mentalniho vrcholu vzdélavatelnosti.

Aktivity podporujici rozvoj a vzdélavani dospélych osob s mentalnim
postizenim jsou u nas zavislé témét vyhradné na obcanské svépomoci, tedy predevsim
na Cinnosti nestatnich neziskovych organizacich, které existuji a pracuji pfrevazné diky
neziStnému piistupu dobrovolnikll a rodict a ptatel mentaln¢ handicapovanych.

Realizace tohoto vzdélani se ujala obcanska sdruzeni a jiné spolecenské
organizace, kterd ve spolupraci se specidlni Skolami dala vzniknout nékterym formam
vzdélavani, znichz nejznaméjsi jsou vecerni Skoly, kurzy k doplnéni vzdélani

a aktivacni centra.

85 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA J., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 81
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Vederni §koly

Jsou jednou z forem celoZivotniho vzdélavani pro dospélé osoby s mentalnim
postizenim. Jsou zaméfeny nejen pro absolventy zdakladnich S$kol specialnich
a praktickych, ale také pro ty jedince, ktefi povinnou Skolni dochazku neabsolvovali.

., Zrizovatelem vecernich Skol pro dospélé s mentalnim postizeni jsou obcanska
sdruzeni. Jejich ziizovani casto iniciuji nejen rodice, ale také pracovnici ustavu socialni
péce, kteri maji zajem dale své klienty systematicky vzdeélavat a rozvijet jejich
schopnosti a dovednosti “.%°

Vyuka zpravidla probihad v béznych zdkladnich Skolach, nej€astéji v zakladnich
Skolach praktickych a specidlnich, v odpolednich hodinéach, kdyz ve tfidach neni b&ézné
vyucovani. Vyuka probiha zpravidla dvakrat az tiikrat tydné po tfech az Ctyfech
hodinach pravidla od 14 do 17.30 hodin.

Neexistuji zde zadné psané vzdélavaci programy. Vzdélavaci obsahy vychézeji
pfevazné ze zajmu studenttl a dosaZené urovné jejich predchoziho vzdélani. Skoly
se vénuji zejména rozvijeni komunikacnich schopnosti, opakovani uciva, procvicuje
se orientace v okolnim svété, ¢tou se noviny, Casopisy, knihy, pracuje se s pocitaci
(vétsina se s nimi nau¢i piekvapivé rychle zachdzet) a misto zde maji i vychovné
umélecké predméty jako hudebni, vytvarna, dramatickd, tanecni a télesnd vychova.
Podle zajmu studentd a zamé&feni uditeld mohou byt zafazeny i dal§i predméty.®’

Vyuku by méli zajistovat kvalifikovani ucitelé, nejlépe specidlni pedagogové.
Ucitelé zde nepiisobi ve svém hlavnim pracovnim poméru, ale vétSinou v dobé
po vyucovani formou dohody.

., Vecerni skoly jsou velice diilezit¢ pro dalsi rozvoj dospélych jedincu
s Downovym syndromem a mentalni retardaci. Prispivaji k dopliiovani a prohlubovani
jejich vzdelani. UmozZnuje jim se vzdajemné stykat, komunikovat, navazovat pratelské
vztahy a vazby. V neposledni rade napomahaji aby vhodné a hodnotne vyuzivali sviij

Lo 88
volny cas *.

Kurzy k doplnéni vzdélani

Dalsi novou formou vzdélavani dospélych lidi s Downovym syndromem jsou

kurzy k doplnéni vzdelani. Poskytovatelem kurzu miize byt zdkladni Skola specidlni

86 SVARCOVA L., Mentdini retardace. 3. vydani, Praha: Portal, 2006, s. 107
87 KOLEKTIV AURORU, Kapitoly ze specidint pedagogiky. Brno: IMS Brno, 2008, s.167
88 PIPEKOVA J., A KOL., Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 2. vydani, Brno: Paido, 2006, s. 283
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a zakladni Skola prakticka. Frekventanti kurzli jsou Casto i obyvatelé ustavii socidlni
péce, ktefi neméli moznost ziskat vzdélani odpovidajici jejich schopnostem. ,, Kurzy
umoznuji nejen doplnéni jiz zapocatého vzdelani, ale oteviraji moznost ziskani vzdélani
ve specialni Skole zakladni i tem obcaniim s mentalnim postizenim, kteri dosud neméli

v ’ N D . vr 89
moznost své vzdelani ani zapocit .

Aktivacni centra

Jsou Skolskd zafizeni sméfovdna na poskytovani celoZivotniho vzdélavani
mladistvym a dospélym se zdvaznymi formami mentalniho postiZeni, ktefi nemohou
vyuzivat jiné formy celozivotniho vzdélavani urcené intaktni populaci. Pfi vyuce
se hojné¢ vyuzivad podminek zakladnich Skol specialnich, kde se kurzy v odpolednich
hodinéach po skonceni vyucovani Skoly realizuji.

Poskytuji vzdélavani jedincim s mentalnim postizenim, ktefi absolvovali
zakladni specidlni Skolu a nenasli moznost svého dalSiho vzdélavani nebo uplatnéni
na trhu préace, ani chranénych dilnéach.

Népln téchto aktivacnich center zahrnuje Sirokou oblast k ziskani praktickych
dovednosti a védomosti v riznych odborech lidské ¢innosti se zaméfenim na praktické
uplatnéni bud’ v pracovni, nebo zdjmové Cinnosti, a k rozvijeni socidlnich vlastnosti

a komunikacnich schopnosti které usnadiuji integraci jedince do spolecnosti.

8 SVARCOVA L., Mentdlni retardace. 3. vydani, Praha: Portal, 2006, s. 109
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3. Moznosti socialniho uplatnéni osob
s Downovym syndromem

3.1. Chranéné dilny

Pracovni uplatnéni osob s mentalnim postiZenim

,Jednou z nejzavaznéjsich otdzek tykajici se osob s mentalnim postizenim
je problematika jejich zaméstnavani. Uplatnéni osob s mentdlnim postizenim
na pracovnim trhu ovliviuje jejich Zivotni situaci z nékolika hledisek, Nejde jen
o ekonomickou situaci, socialni statut, ale take o vlastni seberealizaci “. %

Chranéna dilna je pracoviste, kde dospéli lidé s Downovym syndromem a jinym
mentalnim postizenim pracuji jako zaméstnanci na zéklad¢ pracovni smlouvy, zpravidla
na zkraceny pracovni uvazek. Jejich prace je vybirana a organizovéna tak, aby
odpovidala jejich schopnost a moznostem.

Usili je zam&fovano k rozvinuti samostatného jednani a zodpovédnost osob pfi
praci na pracovisti a schopnost spoluprace s ostatnimi klienty. Rezim chranénych dilen
je upraven podle zdravotniho stavu klientd a vyraznym, zohlednénim individudlniho
pristupu.

,, Provoz téchto pracovist je zpravidla nerentabilni, a proto je dotovan
z prostredkii uradit prdce i jinych zdroju. Jind , chranénd pracoviste vzmikaji
v zaFizenich socialni péce nebo jsou zrizovana neziskovymi organizacemi. Jsou to ruzna
zarizeni, ktera umozZiuji nachazet smysluplnou napln jejich casu a Zivota. V nékterych
takovych zarizenich ma prace charakter pracovni terapie. Jejim ucelem je zaméstnat
klienta smysluplnou Ccinnosti, rozvijet jeho schopnosti a dovednosti a umoznit
mu urcitou formu seberealizace. Velky vyznam ma i jako zprostredkovani socidlnich
kontaktii , k nimz mezi klienty a dalsimi ziicastnénymi osobami dochdzi "’

Vyrobni programy téchto pracovist’ jsou rozlicné. Jedna se obvykle o baleni,
kompletovani nebo naopak demontaz riznych vyrobkl. Nékteré dilny maji své vlastni
programy, ¢asto zalozené na tvirci ¢innosti svych chranéncii, napt. prace s keramickou

hlinou, vysivani, tkani, prace se dievem nebo voskem. Dal§i chranénd pracovisté

poskytuji riizné sluzby (napt. opravy obuvi), provozuji kavarnicky, malé pekarny apod.

% BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA 1., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 87
9! SVARCOVA 1., Mentdlni retardace. 3. vydani, Praha: Portal, 2006, s. 102
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. Podle definice Ministerstva prdace a socidalnich véci Ceské republiky jsou
chraneéné dilny specificka pracovisté pro obcany, kteri maji ztizenou moznost pripadné
se vitbec nemohou uplatnit na trhu prdce. Poskytuji jim pracovni a spolecenské
uplatneni formou pracovni cinnosti. Tito lidé mohou v chranéné dilné ziskat stabilni
zaméstnani odpovidajici jejich schopnostem a zdravotnimu stavu a vytvaret tak hodnoty
stejné jako vetsina lidi beézné populace. Chranéna dilna je § 76 zdkona o zaméstnanosti
¢. 435/2004 Sb., definovana jako pracoviste zaméstnavatele, které je vymezeno
na zaklade dohody s uradem prace aje prizpiisobeno pro zaméstnani 0sob
se zdravotnim postizenim “.”

Obsahem pracovni rehabilitace v chranénych dilnach je piiprava pro praci
v nechrdnénych podminkdch standardniho pracovisté. Do dilen dochéazi supervizor
(psychiatr nebo psycholog) a socialni pracovnice, ktefi spolu se zaméstnancem
a pracovnimi terapeuty vyhodnocuji individudlni pldn. Spole¢né posuzuji plnéni
vymezenych cili a spoleéné hledaji cesty k feSeni piipadnych vzniklych problémd.
Za plynuly chod vyrobniho programu, za rehabilitace klientil a za finan¢ni hospodateni
dilny v ramci danych ptedpisti zodpovida vedouci terapeut piislusné dilny.

V chranéné diln€ musi byt v praimérném ro¢nim prepocteném poctu zaméstnano
nejméné 60% téchto zaméstnancti. Chrdnénd pracni dilna musi byt provozovana

nejméné 2 roky ode dne sjednaného v dohod¢. Na vytvoreni a provoz chranéné dilny

poskytuje ufad prace zaméstnavateli piispévek.

Podporované zaméstnani

,Sluzba podporovaného zaméstnavani zahrnuje pracovni asistenci, zastupovani
a pomoc pri jednani s urady, poradenstvi a individuadlni konzultace, doprovazeni apod.
Podpora je poskytoviana také zaméstnavateli v souvislosti s administrativou souvisejici
s prijetim uzivatele do pracovniho poméru, s upravou pracovniho mista a pracovni
naplné, s vytvorenim podminek pro prijeti zaméstnance do pracovniho kolektivu,
motivace apod. “.”

Je sluzba urcena lidem, kteri hledaji placené zaméstnani v bézném pracovnim
prostredi (Opatrilova in Vitkova, 2004) Jejich schopnost ziskat a zachovat si zaméstnani
jsou pfitom z riiznych pficin snizeny do té miry, Ze pottebuji individualni, dlouhodobou

podporu poskytovanou pied i po nastupu do prace. Uéelem podporovaného zaméstnani

2 BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA J., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 89
% KOLEKTIV AUTORU, Kapitoly ze specidini pedagogiky. Brno: IMS Brno, 2008, s. 168
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je vyrovnavani prilezitosti pro pracovni zatrazeni lidi se ztizenym piistupem na otevieny
trh prace v disledku zdravotniho postiZeni.

Cilem je ziskani a zachovani si vhodného zaméstnani a zvyseni miry
samostatnosti  uzivatelit podporovaného zaméstnani (Krejc¢irova 2005). Sluzba
podporovaného zameéstndni je orientovana na konkrétniho uZzivatele na konkrétni
pracovni misto. Celou sluzbu zprosttedkovava vyskoleny pracovni tym pfipraveny
pomoci zamé&stnanci ve viech potiebnych oblastech.”

Sluzba sleduje nejen ziskani, ale také udrzeni si zaméstnani. Byva Casové
ohrani¢ena dobou dvou let, ale stanoveny limit se pfizptsobuje individualnim potiebam
zaméstnance. Tradi¢né se uchazeC nejdiive vzdélava a ziskdva dovednosti, které pozdéji
vyuZije na pracovnim misté.

U podporovaného zaméstndvani je postup opacny. Trénink pracovnich
dovednosti probihd totiz piimo na misté¢ a uzivatel podporovaného zaméstnani
se prizpisobuje a vzdelava presné v tom, co od néj zaméstnavatel na pracovnim misté
vyzaduje.

Cinnosti které jsou nejb&znéj§i u podporovaného zaméstnani osob s mentalnim
handicapem jsou ponejvice spojeny s ¢iSténim a upravou zeleniny, tfidénim
a kompletaci zbozi, uklidové prace apod. I pfes zajem o tuto novou sluzbu ze strany lidi
s mentalni retardaci, jezZ jsou schopni prace na volném trhu, se vSak podafi integrovat
pouze nékolika klientim.

Zaméstnavatelé s vice nez 25 zaméstnanci jsou sice povinni zaméstnat osobu
se zdravotnim postizenim, v praxi vSak je jen velmi malo z nich ochotno pfijmout osobu
s mentalnim postizenim.”

Program Podporované zaméstnavani usiluje o plnohodnotnou integraci ¢lovéka
s mentalni retardaci na trhu prace, ktera zahrnuje pracovni i spole¢enské zaclenéni.
Podporované zaméstnavani je Casov€é omezeny komplex sluzeb, jehoz cilem
je podporovat zajemce o praci v jejich usili, najit, udrzet si pracovni misto na otevieném
trhu prace za rovnych platovych podminek. Je uréeno napft. pro osoby kterym je pfiznan
plny nebo ¢astecny invalidni dichod. Uzivatelé tohoto programu potiebuji dlouhodobou
podporu piimo na pracovisti, kterd je poskytovana v souladu s jejich individualnimi

potfebami.

% BARTONOVA M., BAZALOVA B., PIPEKOVA J., Psychopedie. Brno: Paido, 2007, s. 90
% KOLEKTIV AUTORU, Kapitoly ze specidini pedagogiky. Brno: IMS Brno, 2008, s. 168
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Mezi Klicove znaky podporovaného zaméstnavani patii:

» aktivni uzivatel programu podporovaného zaméstndavani: uzivatel programu
neni pasivnim prijemcem sluzeb, ale samostatné se rozhoduje o své pracovni
kariére a casové dynamice procesu podporovaného zaméstnavani,

» okamzité umisténi na pracovni misto a trénink uzivatele primo na pracovisti -
zatimco u vetsiny tradicnich metod probéhne nejprve vzdelavani (rekvalifikace)
a teprve po nem ndsleduje nastup na pracovisté, u podporovaného zamestnavani
k tréninku dovednosti uzivatele dochazi predevsim az po nastupu do prdce,

» zamestnani v bezném pracovnim prostredi: uzivatelum jsou nabizena mista
na otevieném trhu prace, kde maji Sanci pracovat po boku lidi bez zdravotniho
postiZeni,

» prubézna podpora: pracovni asistent poskytuje uzivateli fyzickou podporu
na pracovisti v souladu s jeho individudlnimi potiebami. Ukolem pracovnich
asistentii je pomoci uzivateli pri ziskavani pracovnich a socidlnich dovednosti

, , S e 96
s cilem postupného osamostatnéni “.

V Ceské republice se sluzbam podporovaného zaméstnavani vénuje nestatni
neziskové organizace. Nejznaméjsi jsou obcanska sdruzeni Rytmus v Praze a obCanskeé

sdruZeni Spolu v Olomouci.

3.2. Chranéné bydleni

Chranéné bydleni je pobytova sluzba poskytovana osobam, které maji snizenou
sobéstacnost z ditvodli zdravotniho postizeni nebo chronického onemocnéni (véetné
duSevnich onemocnéni), jejichZ situace vyZzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Chranéné
bydleni mé formu skupinového, popiipadé individudlniho bydleni.

LSluzba obsahuje tyto zakladni cinnosti:

» poskytnuti stravy nebo pomoc pri zajisteni stravy,
» poskytnuti ubytovani,

» pomoc pri zajisteni chodu domdcnosti,

% PIPEKOVA J., A KOL., Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 2. vydani, Brno: Paido, 2006, s. 282
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» zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,
» socialné — terapeutické cinnosti,
» pomoc pri uplatiovani prav, opravnénych zajmii a pri obstaravani osobnich

(T ove, e 97
zaleZitosti ““.

Chranéné bydleni spoc¢iva v tom, ze nckolik klientd s Downovym syndromem
bydli spole¢né v béZném byté nebo rodinném domku. Chranéné bydleni by mélo mit
povahu spole¢né domadacnosti, kde dospélym klientim pomdhaji asistenti s uklidem,
s vafenim, se sebeobsluhou a se v8§im, co klienti sami nemohou zvladat. Asistent
nezastava funkci rodiCe ani vychovatele, ale spiS pomocnika a kamarada.

Chranéné bydleni ma velky vyznam zejména pro dospélé lidi s mentalnim
postizenim, ktefi jsou zaméstnani v chranénych pracovistich a navstévuji riznéa centra
a instituce pro zaméstnavani a volny cas. Pokud klient travi vétSinu Casu svého zivota
v chranéném bydleni a prakticky z ného nevychazeji, ztraci toto bydleni svou integracni
funkeci. Klienti se v ném nudi a trpi nedostatkem podnétii a kontaktd s ostatnimi lidmi.

Chranéné bydleni by mélo byt pro své klienty trvalym domovem, nemélo by mit
povahu napft. tydenniho zafizeni. Kontakt klientl s jejich rodinami a ptateli je velmi

zédouci a realizuje se vzajemnymi navstévami.

97 SVARCOVA 1., Mentdlni retardace. 3. vydani, Praha: Portal, 2006, s. 177
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4. Kazuistika

4.1. Anamnestické udaje

Strucna charakteristika

Martin, muz ve stafi 25 let. Ma silngjsi postavu a méti 167 cm. Vlasy ma hnéde¢,
na kratko ostfihané a misty lze vidét uz prvni Sedivy vlas. Rad se modern¢ obléka.
Upftednostiiuje sportovné elegantni styl. Ma rad pohodlné sportovné elegantni oblecenti,
ale rad vyuzije prilezitosti, kdy si mize vzit spolecensky oblek.

Martin mé rad spolecnost, rad je jejim sttedem, ale na druhou stranu vyhledava
svij klid. Miluje svou Sirokou rodinu. Jeho konickem je poslech hudby, pocitacové hry,
psani denikd, sledovani filmt. Rad cestuje a navstévuje rizné kulturni akce. Hlavnim
znakem je zavalitd postava, svéSend ramena a tézkopadna chlize. Po narozeni byl

u Martina diagnostikovan Downliv syndrom.

Osobni anamnéza

Jednalo se o tfeti t¢hotenstvi, probihalo norméln¢ a bez komplikaci. Dité bylo
donosené, porod probéhl v terminu, spontanné, hlavickou. V détstvi Martin prodélal
klasické détské nemoci, neStovice, zanéty nosohltanu. Kromé nékterych charakteristicky
fyziognomickych znakl typickych pro tento syndrom, netrpél zZadnou jinou nemoci,
kterd se k Downovu syndromu vaze. V détstvi netrpél alergii, kterd se u n¢j projevila
teprve v dospivajicim v€ku. Martin se od détstvi jevil jako ,,pomé&mé normalni* dité

a proto také nikdy nebyl zbaven zpiisobilosti k pravnim ukontiim.

Rodinna anamnéza

Martin se narodil v roce 1987. Matka narozena 1961 — stiedoSkolské vzdélani,
zaméstna ve statni spravé — bez zdravotnich problémi, otec narozen 1962, stfedoskolské
vzdélani, zaméstnan ve statni spravé — neudava zdravotni problémy, starsi sestra rok
narozeni 1979 a bratr narozen 1984 také zdravi. V rodiné se nikdy z4dné mentélni ani
jiné postizeni nevyskytovalo. Predbéznou diagndézu se rodice dozveéd€li hned

v porodnici, kde byla Martinovi také odebrana krev a tkdn z ustni dutiny na kultivaci
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a na zaklad¢ tohoto vySetfeni potvrzena prostd trisomickd forma Downova syndromu.
Jiné vrozené vady zjiStény nebyly. Rodice, sourozenci a nejblizsi rodina byli diagnézou
siln¢ Sokovani. Ale nezlomilo je to. Semkli se dohromady, vzajemné se podporovali
a k Martinovi se chovali jako ke zdravému nejmlad$imu dité. Podatilo se jim zdarné¢
zdolat tézkosti a prekazky, které handicap ditéte piinaSel. Nalezli dostatek opory

v kruhu své nejblizsi rodiny a prateli.

4.2. Psychomotoricky vyvoj

Celkovy vyvoj oproti jeho sourozencim byl nepatrné¢ pomalejsi. Koupani
kojence se ujal otec, ktery miminku dopfaval plnou vanu vody a drzel jej jen v zatylku.
Chlapec se ve vod¢ pohyboval lehce a naprosto pfirozené. Mozna i1 to mé¢lo vliv na jeho
dalsi motoricky vyvoj. Voda a pohyb v ni miluje dodnes. Urc¢ité tento kazdodenni rituél
posilil citové pouto otce a syna. Kolem 5.mésice zivota se poprvé obratil z biiska
na zada, v 8 meésicich sedél s lehkou podpérou a od 9 mésicti uz sam, okolo jednoho
roku zacal 1ézt, presnéji feceno se plazil nebo odrazel dozadu. Touto dobou se zacal sam
stavét a v 18 mésicich udélal své prvni samostatné kriicky. V té dobé prestal pies den
pouzivat plinky a naucil se chodit na no¢nik se do no¢niku. Od dvou let nemél plinky
ani v noci. Od dvou let pil sam z hrni¢ku nebo sklenicky, dokéazal se samostatné najist.

StarSimu bratrovi zacala v sedmi letech povinna Skolni dochazka a Martin Sel
do skolky. Prostfedi specialni matei'ské Skolky si velice oblibil. Kazdy tyden se i¢astnil
hypoterapie, jizda a péce o koniky mu svéd¢ila. I jiné Skolni aktivity mél rad.

S bratrem, ktery ho naucil dé€lat kotrmelce, $lapat na tiikolce a dalsi klukoviny,
meéli spoustu kamaradl, se kterymi se vzajemné navstévovali a chodili 1 ven. Miloval
vodu a pohyb v ni. V 6 letech si osvojil plavani a v 10 letech zvladal jednotlivé styly

plavani.
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4.3. Skolni dochazka

Povinna Skolni dochazka

Podle psychologického vySetieni ma stfedné tézkou mentalni retardaci a véku
8 let nastoupil zakladni specialni Skoly (dfive pomocna Skola). V kolektivu Sesti déti
a pod vlidnym vedenim a laskavym pfistupem pani ulitelky, velmi dobie prospival.
Do skoly se tésil a své povinnosti fadné plnil. Kdyz mél 11 let odjel spolu s celou
rodinou do Singapuru, kde otec pracoval. Zde opét chodil na hypoterapie a po celé tii
roky mél svého koné o kterého i pecCoval. Aktivné se tu vénoval i plavani a zdokonalil
se ve vSech plaveckych stylech.

Martin se v novém prostfedi zadaptoval velice rychle. Pfestoze neovladal cizi
jazyk, komunikace s cizimi lidmi mu nedélala Zadny problém. Naucil se nékolik
anglickych vyraza a da se fict, Ze rozumél obsahu sdéleni. Vyuka probihala v domacim
prostiedi. Matka se mu po dobu tii let stala uditelkou. Cas uréeny uceni musel byt
striktné dodrzovan a mit urcitou pravidelnost. Kazdy rok Martin ve své Skole v Praze
skladal zkousky. V roce 2001, po navratu z pracovni mise do Cech, Martin pokracoval
v dochazce na pomocné Skole (dnes zakladni Skola specidlni). Do Skoly dojizd€l sam
autobusem a metrem. Chodil se Skolou pravidelné tréninky plavani a reprezentoval
ji ve volném stylu na celorepublikovych zavodech mentalné retardovanych, kde
se umistoval na pfednich mistech. Na této Skole si osvojil praci s pocitacem,

s keramikou a samostatnost.

Stiredni Skola

Po ukonceni desetileté $kolni dochazky, nastoupil do dvouleté praktické skoly.
Také zde se vyborné zaclenil a byl vzornym studentem. Do skoly, 1 kdyz byla pomérné
hodné vzdalena od mista trvalého bydlisté, dojizdél sim MHD. Tuto skolu navstévoval
tii roky, jeden rok opakoval ne proto, Ze by nezvladal ucivo, ale aby si pobyt prodlouzil.
Skola organizovala tydenni lyZaiské pobyty na horach, kterych se Martin ucastnil a kde
se také naucil lyZzovat, zvladad sam jizdu na vleku, mirnou sjezdovku a bézky. I na této
Skole se vénoval plavani 1 kdyz uZz ne tak aktivné jako na ptedeslé skole,
zacaly se projevovat kozni problémy (zlaty stafylokok). Navstévoval zde také tanecni
krouzek a na celostatnich zadvodech se jeho skupina umistila se svym vystoupenim

na druhém misté. Se spoluzaky mél dobry vztah a ucitelé pro né&j byli velika autorita.
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Vyhodou bylo, ze mezi pedagogickymi pracovniky bylo i dost muza, kteti mu byli
vzorem.

Dalsi vzdélani pokracovalo v roce 2008 na Praktické Skole Karla Herforta. Zde
je Martin 5. rokem. Diky psychologickému a psychiatrickému posudku mohl Skolu
opakovat celou a navic jesté jeden rok. Znamé prostiedi na né¢j ma dobry vliv a dodava
mu svym zpiisobem i sebevédomi. Skola se snazi naugit déti zvladat jednoduché domaci
prace, uci se pracovat s riznymi materialy, napf. latky, dratky, koralky. Chybi zde vSak
muzsky prvek a prace v dilndch. I do této Skoly zvladd Martin cestu meéstskou
hromadnou dopravou (tramvaji) s prestupem sam.

Od pfistiho Skolniho roku ¢ekd Martina posledni rok studia. Bude navstévovat
dalsi Praktickou Skolu. S timto zpiisobem vzdé&lavani byva velice dobra zkuSenost. Déti
s riznymi stupni mentalni retardace se vzdjemné dobie sndsi a az na par vyjimek

se k sob¢ chovaji hezky. Vyuka je ptipravuje na prakticky zivot ve spole¢nosti.

Vyvoj komunikace

Re¢ se vyvijela opozdénd. Doposud mluvi nesrozumitelné a schopnost
vyjadfovani zdaleka neodpovidd rozumovému potencidlu. Prvni sliivka zacal tikat pred
tretim rokem zivota. Byl a je velice komunikativni, je vtipny a dokaze se vyjadiovat
dvousmysin¢ a rovnéz dvojsmysly chape. Velice pohotové glosuje filmy nebo Zivotni
piihody. Ptestoze od svych 4 let chodil az do dospélosti na logopedii, nedoslo
k zddnému vyraznému posunu k lep§imu. Kontakt s okolim navazuje pfesto snadno,
1 kdyz si uvédomuje svij fecovy handicap. Nerozumi-li mu nékdo, dokaze svou
myslenku opsat tak vynalézavé, ze poslucha¢ vétSinou pochopi, co mu chce Martin
sdélit.

Ma velmi vyvinuté socidlni citéni a nesnd$i ustrky a ublizovani. Nejradéji
by adoptoval vSechny opusténé déti, a o svém budoucim zaméstnani premysli jako
o0 poslani spasit svét.

Rad cestuje a pozndva nova mista a ochutnava mistni lahtidky. M4 dobrou
orientaci a i v cizim prostiedi se pohybuje jisté a chovéa se prakticky. Casto se u n&j
potkdva svét redlny se svétem fantazie, kdy nemiize pochopit rozdil mezi hranym
filmem a skuteCnym Zivotem. Stejn¢ tak neakceptuje své postizeni pii planovani

budoucnosti.
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S pfibyvajicim vékem pribyvaji zdravotni potize, opakované kozni problémy —
stafylokok, stfevni potiZe, astma, Spatna funkce $titné zlazy (Autoimunni thyreoditis).
Byva Castéji mrzuty, miva neshody se spoluzéky, je neditklivy i na nardzky na jeho
tloustku, nema rad, kdyz mu cizi lidi tykaji a odmitd se druzit s lidmi se stejnym

handicapem.

Shrnuti

Na Martina mélo jisté veliky vliv rodinné prostfedi. Od narozeni je obklopen
milujicimi rodi€i, sourozenci, prarodi¢i a ostatnimi rodinnymi piisluSniky. Starsi bratr
mu byl od malinka velikym vzorem. Jiz od ranného véku Martina braval ven mezi své
kamarady a dodnes je jeho partdkem. Vzdy byl viele pfijiman 1 rodinnymi piateli
a sousedy.

Krom dovednosti uvedenych vySe, umi jezdit na koni, v 10 az 13 letech
navstévoval jezdecky oddil. Naucil se jezdit na kole, i kdyz tato disciplina neni jeho
oblibena. Fotografuje a fotky si pak uklddd a upravuje na pocitaci, ktery zvlada
1 uzivatelsky, dokaZe si na internetu najit informace, které¢ ho zajimaji, napf.programy
kin, zajimavosti ze zemi, které navstivil, historické zbrang, informace o UFO apod.
Rovnéz zvlada uzivani svého mobilniho telefonu vcetné vyuziti vétSiny jeho funkei.

Chodi na taekwondo, kde absolvoval dvé zkousky, takze je drzitelem
zlutozeleného pasku. Bez problémi a spolehlivé uklidi nddobi u mycky, povési nebo
posbirad pradlo, vynese kos, vyluxuje, ohteje si jidlo a zvlada i ostatni drobné domaci
prace.

Své postizeni si uvédomuje, vi, ze pobird invalidni dichod a ze je drzitelem
prikazky ZTP/P. Obcas ho to trapi a chce po rodi¢ich, aby s nim chodili k psychologovi
a logopedovi, domniva se, ze ho mohou vylécit. Na ortodoncii a alergologii chodi
uz sam bez doprovodu. V posledni dobé se n¢kolikrat zminil, ze chce vratit prukazku
ZTP/P na urad, protoze jinak pry nenajde dobrou préci a ani hezkou partnerku. Boji
se o své zdravi, pfemysli o vSech ¢lenech rodiny, proziva jejich radosti i starosti.
Zapojuje se do péce a vychovy svého dvouletého synovce.

Martin zije zatim plnohodnotny a snad i spokojeny zivot. S pfibyvajicim vékem
byva obCas naStvany nebo litostivy. Zalezi mu na tom, aby dobfe vypadal a aby

se na n¢j nikdo nezlobil.
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4.4. Navrhy a opatieni

Martin ma bohatou slovni zasobu, ale Spatnou vyslovnost, kterd mu brani
v aktivngj§i socidlni interakci s ostatnimi lidmi. Doporucuji poradu s logopedem.
ZlepSeni artikulace mu usnadni spolecenskou komunikaci s okolnim prostfedim.
Navrhuji upravit stravovaci navyky, zvysit fyzickou aerobni aktivitu s cilem snizit
télesnou vahu. Doporucuji vyjizd’ky na kole a jakmile budou dolé¢eny kozni problémy
opét se zacit aktivné vénovat plavani. U Martina se musi 1 nadale podporovat a rozvijet
jeho samostatnost a zodpovédnost za jeho jednani a tim ho pfipravovat na moznost

ptipadného chranéného bydleni.
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Zaver

Nahled spole¢nosti na jedince s Downovym syndromem a na osoby s riznym
stupném mentalni retardace se zlepsuje. Pied 30 lety prevladal segregacni postoj k této
skupiné osob jiz od détstvi az do dospélosti. Tito jedinci byli Casto zavieni za zdmi
riznych ustavii socidlni péce s odivodnénim, Ze zde je pro né nejlepsi prostredi
a podminky, kde se citi dobfe a spolenosti nejsou na obtiz.

Rovnéz skolsky systém s jejich vyukou moc nepocital a podminky pro jejich
vzdélavani nebyly na Skolach nejlepsi. V persondlnim obsazeni jednotlivych Skol
chybéli specidlni pedagogové, Skolni psychologové, neexistovaly pedagogicko —
psychologické poradny ani specialni pedagogicka centra a dalsi profesionalové.

Ma prace ukazuje, Ze dne$ni doba je zcela jind. Pro déti s Downovym
syndromem, s mentalnim postizenim a pro déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami
existuje kvalitni uceleny instituciondlni edukacni systém, ktery zaina jiz rannou péci
a pokracuje pres mateiské Skoly, povinou Skolni dochazku az po odborna ucilisté
a stfedni Skoly.

Je jednoznacné prokdzéano, ze kvalitni rannd péce, spolu s fungujicim rodinnym
prosttedim a odpovidajicim vybérem typu Skoly usnadiiuje vzdélavani déti
s Downovym syndromem a oproti jedincim vyrtstajicim v Gstavech socialni péce
je tento rozdil markantni.

U vybéru odpovidajiciho typu Skoly vim, z vlastni zkuSenosti, Zze mnozi rodice
si nechtéji pfipustit, ze jejich dit€¢ ma ur¢ity mentalni problém a neni schopno zvladat
ucivo a naro¢né tempo bézné zakladni Skoly a trvaji na integraci do normalni skoly.

Uspé&snost integrace do b&zného typu §koly zavisi na mnoha faktorech a rodice
by se o ni méli poradit s odborniky, s nimiz spolupracovali v pfedskolnim véku ditéte,
zda jejich potomek zvladne vyuku bez stressu.

V béznych matetskych Skolach je rozdil mezi zdravymi détmi a détmi
s Downovym syndromem pomérné nepatrny a déti spolu dobfe vychazeji. Jina je situace
po zacatku povinné skolni dochazky.

Po néstupu do normdlniho typu Skoly bude zdk s mentilni retardaci mozna
zvladat ucivo 1. a 2. tfidy, ale na vyS$si ro¢niky uZz s velkou mirou pravdépodobnosti
stacit nebude. Zalezi samozfejm¢ na hloubce mentalni retardace a také na schopnosti

ditéte komunikovat s vrstevniky
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Navic déti s mentalni retardaci zpravidla trpi poruchami koncentrace pozornosti
a poruchou adaptacnich schopnosti, coz jejich vyuku v béznych tfidach velmi ztézuje.
S pfibyvajicim vékem se mira retardace bude prohlubovat, protoze kapacita jejich
duSevnich schopnosti nebude stacit vzrlstajicim pozadavkim, které by odpovidaly
veéku. Bude dochazet k nechténému pretézovani déti, k vycitkdm a karani ze strany okoli
a rodict. Obcas také k vysméchu ze strany intaktnich spoluzakii a ke zneuzivani jejich
naivity k navadéni k riznym ,,ro§t’arnam* a nékdy dojde i1 otevienému odmitnuti.

Brzy se za¢nou rozevirat niizky ve vnimani zazitkli a pozdéji nastane problém
s tim, Ze okruh z4jml mezi ditétem s mentalni retardaci a jeho vrstevniky se za¢ne
diametralné odliSovat.

Odlisna situace je v zékladnich Skolach praktickych ¢i zakladnich Skolach
specidlnich. Détem vyhovuje mensi pocet zéku ve tfidach, pomalejsi vyklad a tempo
vyuky. Déti si navzajem pomahaji a podporuji se. Technickd vybavenost a didaktické
pomiicky ve tfidach jsou ptizptisobeny jejich potfebam. Vyuka probiha v klidném a pro
n¢ pratelském ovzdusi. DéEti nejsou v napéti a ve strachu z vycitek za nesplnéné ukoly
¢i Spatné hodnoceni znalosti a pomérné dobie prospivaji. Citi se zde 1épe a bezpetnéji
nez v bézném typu skoly.

M1Uj nazor, ktery opiram o vlastni zkuSenost je, Zze détem s Downovym
syndromem vyhovuje ¢astecnd integrace. Déti navstévuji Skoly podle svych mentalnich
schopnosti a volno Casové aktivity travi spolecné s intaktnimi spoluzéky. Pfi hrach,
sportu a ruznych druzich zajmovych aktivit je velmi prospé$né umoznit postizenym
détem kontakt se svymi zdravymi vrstevniky.

Neni proto jednoduché a ani to neni cilem mé prace posoudit, co je pro clovéka
s Downovym syndromem nebo s mentdlni retardaci vétsi zatézi: zda trauma z toho,
ze neuspél v béznych podminkach ¢i pomysiné ,,soutézi” s intaktnimi, jako je tomu
u neuspesné inkluze. Nebo trauma z primarniho stigmatu neschopnosti zvladnout bézné
naroky a z nasledného velmi obtizného, ne vzdy uspésného smazavani tohoto stigmatu
tak, jako tomu byva u integracniho snazeni.

V kapitole kazuistika se vénuji deskripci konkrétniho jedinince s Downovym
syndromem od jeho narozeni do soucasnosti. Mam k nému velmi blizky ptibuzensky
vztah, ale pfesto jsem se snazil jeho vyvoj, vzdélavani a prostfedi ve kterém Zije
hodnotit objektivné a s nadhledem. Mam za to, Ze popsany piipad je dokladem toho,
ze 1 jedinec s Downovym syndromem miZze s uritymi omezenimi zit plnohodnotny

zivot jako kazdy jiny zdravy ¢lovek.
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Resumé

Svou bakalafskou praci jsem zamétil na moznost edukace jedinct s Downovym
syndromem v nasi souc¢asné spolec¢nosti.

Prvni kapitola pojednava o Downovém syndromu z pohledu historie, pfic¢in
vzniku, existenci riznych forem tohoto onemocnéni, charakteristikou jednotlivych
télesnych znakl a moznostmi prenatalni a postnatalni diagnostiky.

Druhé kapitola se zabyva vyznamem ranné péce, naplni poradenskych center,
predskolnim vzdélavanim, povinnou Skolni dochazkou s ndvaznosti na stfedni Skolstvi
a profesni pfipravou.

Ve treti kapitole jsou popsany moznosti uplatnéni jedinci s Downovym
syndromem v chranénych dilnédch a podminky chranéného bydleni.

Ctvrta kapitola popisuje vyvoj konkrétniho jedince s Downovym syndromem.

Cilem prace bylo zmapovat podminky vzdélavani a uplatnéni osob s Downovym

syndromem ve spolecnosti.

Summary

My Bachelor's thesis is focused on the possibility of education of individuals
with Down's Syndrom in our contemporary society.

The first chapter discusses the Down's Syndrom from historical perspective, its
causes of origin, existence of various forms of this disease, characteristics of individual
physical signs and possibilities of prenatal and postnatal diagnosis.

The second chapter concerns on the significance of early custody, content of
advisory centres, preschool education, compulsory school attendance with succession
on high school and professional preparation.

Third chapter describes possibilities of employment of individuals with Down's
Syndrom in sheltered workshops and living conditions in custody houses.

The fourth chapter describes development of concrete individual with the Down's
Syndrom.
The aim of the thesis was to map conditions of education and employment of

individuals with the Down's Syndrom within the society.
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Anotace

Prace se vénuje pficindm, vzniku a diagnostice Downova syndromu, moznosti
edukace jedinc stimto syndromem v predSkolnim i Skolnim véku a pracovnimu
uplatnéni téchto osob v bézném zivoté. Popisuje piipadovou kazuistiku chlapce

s Downovym syndromem.

Kli¢ova slova
Downliv syndrom, chromozom, nondisjunkce, translokace, mentalni retardace,
prenatalni diagnostika, edukace, rannd vychova, prakticka Skola, chranéné

bydleni, chranéné dilny, charakteristické znaky, kazuistika, vzdélavani

Annotation
The work deals with the causes of the emergence and the diagnosis of Down

syndrome, education options for individuals with this syndrome in pre-school and
primary school age, and the application of these persons in everyday life. The work

further describes the case of a boy with the Down syndrome.

Keywords
Down syndrome, chromosome, nondisjunkce, translocation, mental retardation,

prenatal Diagnostics, education, early education, the practical school, sheltered housing,

sheltered workshops, characteristics, Casuistry, education.
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Tabulka ¢. 1 Vyskyt Downova syndromu v zavislosti na véku matky

Vék matky Vyskyt Downova Vek matky Vyskyt Downova
syndromu syndromu
20 122000 35 12350
21 121700 36 12300
22 121500 37 12250
23 1z 1400 38 12200
24 1z 1300 39 12150
25 121200 40 12100
26 121100 41 1280
27 121050 42 1270
28 1 z 1000 43 1260
29 12950 44 1250
30 12900 45 1240
-1 1z 800 46 1230
32 12720 47 1225
33 1 z 600 48 1220
34 17450 49 1210
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