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Abstrakt

Bakalatska prace s nazvem ,,Podpora rodiny, ve které zije dit€¢ s Downovym syndromem®
pojedndva o potfebach rodin déti s Downovym syndromem v rozmezi od jejich narozeni
do dospelosti, dale se vénuje otdzce, jaké jsou oblasti podpory a jaké potfeby maji rodiny
s takovymi détmi. Prace se zabyva tim, co je Downlv syndrom, jeho charakteristikou a jakou
pomoc takové dit€ potiebuje. Nasledné pak popisuje, jak rodina reaguje na situaci,
ze se ji narodilo dité¢ s Downovym syndromem a uvadi socialni rozmér tohoto postizeni. Také
je zde pséno, jaké sluzby mohou rodiny s Downovym syndromem vyuzivat
a v ¢em jim mohou pomoci. Obsahuje kvalitativné zpracovany vyzkum. Respondenti jsou
rozdéleni do dvou skupin podle véku, a to na rodiny s malymi détmi s Downovym
syndromem a rodiny s mladymi lidmi s Downovym syndromem. Vyzkum klade vedle sebe

potieby téchto skupin, a ukazuje oblasti podpory a poukazuje na zkusenosti s ni.
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Abstract

The bachelor thesis called ,,Support of families where child with Down syndrome
live” addresses the needs of children with Down's syndrome from their birth to adulthood,
as well as the question of what are the areas of support and the needs of families with
such children. The work deals with what is Down syndrome, its characteristics and what kind
of support such child needs. It then describes how the family responds to the situation that
a child with Down's syndrome was born and describes the social dimension of this disability.
Moreover, the support of such families is described by means of services which are suitable
for them. It contains qualitatively processed research. Respondents are divided into
two age groups, namely families with young children with Down syndrome and families with
young people with Down Syndrome. Research focuses on the needs of these groups

and shows the area of support and experience with them.
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UvVoD

Tématem této bakalarské prace je podpora rodiny, ve které zije dité s Downovym
syndromem. Prace je zaméfena predevsim na mapovani oblasti podpory a potieb téchto rodin.
Téma jsem si zvolila z divodu toho, Ze v rodin¢é mame malého ,,Downa“.
Zdalo se mi zajimavé podivat, jakd podpora a sluzby jsou nabizeny, a zda jsou rodiny

tak dobie podporované, jak se mize zvenci zdat.

Cilem bakalarské prace je popsat Downiv syndrom, rodinu, ve které zije dité
s Downovym syndromem, a sluzby nabizené pro tyto rodiny. Proto jsem se snazila zpracovat
odbornou literaturu, ktera je k tématu relevantni. Ddle jsem situaci zkoumala pomoci
rozhovort s rodici, kterym se narodilo dit¢ s Downovym syndromem. Cilem rozhovort

je zjistit, jakou podporu potiebuji rodi¢e v obdobi od narozeni az do dospélosti ditéte.

V prvni ¢asti bakalaiské prace se vénuji Downové syndromu, jeho historii, formam,

charakteristickym znaktim i diagnostice, ale i potiebam ditéte s timto syndromem.

Ve druhé Casti prace se zabyvam rodinou ditéte s Downovym syndromem, pifedevsim
reakcemi na jeho narozeni, piijeti a smifeni rodict s diagnézou nebo socialnim dopadem
tohoto postiZzeni na rodinu. V neposledni fadé je zde zminén dopad na sourozenecky vztah

a sourozence, ktefi v takovéto rodiné Ziji.

Tteti Cast popisuje podporu rodin s détmi s Downovym syndromem, konkrétni socialni
sluzby, které jsou vhodné pro tyto rodiny. Tato ¢ast je rozd€lena na sluzby socidlni prevence,
socialni péce, socidlniho poradenstvi. Dale se zabyvam konkrétni podporou pro sourozence

déti s Downovym syndromem.

Posledni teoretickd C€ast je vénovana rozhovorim srodi€i, ktefi Ziji s ditétem
s Downovym syndromem. Pfi vypracovéani této Casti prace jsem vychdzela ze ziskanych
informaci a poznatkl z ptedchozich ¢asti bakalatské prace. Hlavnim cilem vyzkumu je zjistit,
jestli je podpora rodin dostacujici, a zaroven zda je stejna v riznych obdobich Zivota ¢lovéka
s Downovym syndromem. Badani se soustfedi na zkuSenosti s podporou, co rodicim nejvice

pfispé€lo s pfekondvanim jejich id€lu a co jim pomaha, jakou maji zkuSenost s profesionaly.

Zavér posledni ¢asti je tvoren diskusi, kde jsou reflektovany ziskana data z rozhovort

a jsou porovnany se ziskanymi poznatky z teoretické casti prace.



TEORETICKA CAST

1 DOWNUV SYNDROM

1.1 Co je to Downitv syndrom

Downtliv syndrom’ je genetickd anomalie zpiisobena pfitomnosti jednoho chromozomu
navic, bud’ v n¢které¢, nebo ve vSech milionech bunék daného jedince. Na misto dvou
kopii 21. chromozomu ma bunka tii kopie. Vysledkem je celkovy pocet 47 chromozomu
od ostatnich ,,zdravych® jedinct jako jsou zdravotni problémy nebo pravdépodobnost urcité
miry mentalniho postizeni. Zavaznost kteréhokoli problému se li§i piipad od piipadu

(Skallerup, 2008).

I ptes dana specifika Downova syndromu je kazdy, kdo je timto syndromem postiZen,
predevsim clovek s jedine¢nou osobnosti. Jsou néjakym zpisobem podobni svym rodi¢tim,
ale zarovenl 1 dalSim détem a lidem s Downovym syndromem. Je to dano hlavé diky
podobnostem ve vzhledu, jako jsou typické oci zeSikmené smérem vzhlru, mensi krk, kratsi
koncetiny a dal$i znaky, kterym se budeme vénovat podrobné pozdéji. Pres urcitou miru
spoleénych znakti méa kazdy jinou miru mentilniho postizeni’, zajmy &i temperament
ajak Mark Selikowitz ve své knize Downlv syndrom piSe: ,, Mezi détmi s Downovym
syndromem nalezneme vice odlisnosti, nez podobnosti.* (Selikowitz, 2011, s. 37) I kdyz jsou
mezi nimi rozdily, spojuji je projevy, jez jsou charakteristické pro Downiv syndrom.
Je zndmo, Ze se Downliv syndrom vyskytuje u obou pohlavi, vSech ras, etnickych skupin,
socialné¢ ekonomickych tfid a narodnosti. Pro¢ se tak dé&je, je stale t&zké vysvétlit.
Kazdopadné dochazi k chybnému kopirovani genetickych bun&€k ndhodné, na viné neni Zadna

chyba rodict, které by se dopustili béhem téhotenstvi (Struskova, 2000).

Pravdépodobnost vyskytu Downova syndromu se s vy$§im vékem matky a otce

stupiiuje. Jak vyzkumy wuvadi procento matek nad 35let se zvySuje a presdhlo

1 4 v ’ . 4 I3 . I3 . v 4 . v Voo . .
., Vrozené postizeni, které je patrné od narozeni specifickymi télesnymi priznaky a pozdéji se projevuje
i mentdlnim postizenim, jehoz stuper neni u vSech postizenych stejny. “ (Matousek, 2008, s. 52-53)



21% z celkového poctu rodicek. Presto vSak diky dobré a véasné diagnostice v poslednich
3

letech ptipada na 10 tisic narozenych déti méné jak ¢tyii déti s Downovym syndromem.

Jiz pted narozenim jsou v téle plodu utvofené¢ zmény, které jsou nevratné a ovliviuji
jej po cely budouci zivot. Jak Selikowitz (2011) zminuje, buiiky se v téle nedéli tak rychle
jak by mély, diky tomu se tvoii mensi pocet bunék a tim i dit¢ dosahuje mensiho vzristu.
Naptiklad v mozku se tvoii méné¢ mozkovych bunék a maji odliSnou stavbu,
coZ ma za nasledek, ze dit¢ bude mit problémy s uenim a zaroven predispozici k mentalni

retardaci.

1.1.1 Historie Downova syndromu

Downtiv syndrom jako prvni popsal anglicky lékat John Langdon Down v roce 1866,
podle néhoz se také nemoc jmenuje. O mnoho let pozdé€ji, az v roce 1959 francouzsky 1ékat
Jerome Lejeune oznacil pfi¢inu Downova syndromu jako pfitomnost jednoho nadbyte¢ného
chromozomu. Diagnostika Downova syndromu prob¢hla az v devatenactém stoleti, nicméné

stopy o lidech postizenych timto syndromem nalézame mnohem diive (Selikowitz, 2011).

1.2 Formy Downova syndromu

Jak jiz bylo zminéno, Downiv syndrom je chromozomalni porucha, kterd je spojena
s 21. Chromozomem. Podle nalezu na tomto chromozomu dé¢lime Downlv syndrom
do tii skupin. Jde tedy o trisomii 21. chromozomu, jeho mozaicismus a translokaci

(Selikowitz, 2011).

e Trisomie 21. chromozomu je nejcastéjs§i forma Downova syndromu. Vyskytuje
se pfiblizné u 95 9% déti. Pfi¢inou je pfitomnost tif samostatnych kopii

21.chromozomu, tato forma neni dédi¢na (Selikowitz, 2011).

* Dostupné z http://gate2biotech.cz/proc-se-zvysuje-cetnost-downova-syndromu
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o Translokace (pfemisténi) je dals$i forma, kterd se vyskytuje asi u 4% pftipadi. K této
poruse dochézi, kdyz se odlomi malé vrcholky 21.chromozomu a jiného chromozomu.
Tyto dvé Casti chromozomul se spoji. Jedinec pak netrpi Downovym syndromem,
ale potomci  takto postizenych jedinchh mohou mit Downlv syndrom

(Selikowitz, 2011).

e Mozaicismus se vyskytuje pfiblizn€é u 1 % déti s Downovym syndromem. Jedna
se o nadbytecny 21.chromozom, ktery je pfitomen pouze v nékterych télovych

buiikach. Ostatni buiiky obsahuji obvykly pocet chromozomi (Selikowitz, 2011).

1.3 Charakteristika Downova syndromu

Jak zmintluje Pueschel , vzhled kazdého Cclovéka je urcovan geny. Z duvodu
nadpocetného chromozomu ¢. 21 maji jedinci s Downovym syndromem nékteré fyzické rysy,
které je odlisuji od ostatni populace.” (Pueschel, 1997, s. 63) Na druhou stranu neexistuje

pfima umérnost mezi poctem znaktl a trovni duSevniho vyvoje (Sttedova, Markova, 1987).

Selikowitz (2011) uvadi, ze existuje vycet 120 popsanych charakteristickych ptiznak.
V souvislosti s touto praci vSak nepovazuji za dilezité uvadét vSechny tyto znaky, a proto
se zastavim jen u téch, které jsou zjevné a podstatné pro socializaci. Pravé tyto znaky
ovliviiuji miru podpory jak pro jednotlivce s Downovym syndromem, tak i pro rodiny s détmi

s Downovym syndromem.

1.3.1 Zjevné znaky Downova syndromu

Zacneme popis znakl od téch nejvice ndpadnych. Hlava je u fady déti s Downovym

syndromem vzadu lehce oplotéla - tzv.brachycephalia® (Selikowitz, 2011). Obligej je mirng

4Brachycephalia je vrozena deformace lebky, pii které se pfedCasné uzavie korunovy Sev, to vede
k nadmérnému bo¢nimu rdstu hlavy, coz ji dava kratky a Siroky vzhled (Mosby, 2016).
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Siroky, pfi pohledu zeptfedu mivaji kulaty oblicej, pfi pohledu z profilu vétSinou plochy. Jejich
nos byvd mensi nez u jinych déti, je to zplsobeno nedovyvinutou nosni kosti. VétSina
znichmd o¢i mirné zeSikmené vzhiiru, diky jejich podobnostem s tvarem ociu Asiati

se difive Downliv syndrom oznacoval jako ,,mongolismus® (Skallerup, 2008).

Kromé¢ toho se u nich ¢asto objevuje maléd kozni fasa, kterd prochazi vertikadlné¢ mezi
vnitinim koutkem oka a kofenem nosu. Rika se ji epikanticka fasa. O&i mohou mit na okraji
duhovky bilé nebo lehce nazloutlé tecky, kterym se tika Brushfieldovy skvrny, nékdy
se stane, ze v pozd¢jSim veéku zmizi. Jak fasa, tak ani tyto skvrny nijak nebrani ve vidéni

(Selikowitz, 2011).

Ustni otvor maji o trochu mensi, neZ je obvyklé, jazyk naopak o néco del3i.
V disledku toho si nékteré déti zvyknou obc¢as vyplazovat jazyk. Tomu se da zabranit, kdyz
budou rodice disledné ucit dit€ zavirat usta a zarovenl to podpoii rliznymi technikami
(Selikowitz, 2011). Dale pak maji jedinci s Downovym syndromem vlasy vétSinou jemné

arovneé.

Koncetiny byvaji krats$i, nohy jsou silné a maji Sirokou (sanddlovou) mezeru mezi
palcem a ukazovackem. Miize to souviset s kratkou ryhou na chodidle vychazejici od mezery
a tahnouci se nekolik centimetri vzad. Oproti tomu ruce byvaji Siroké, s kratkymi prsty.
Malicek mlize mit dokonce jeden kloub misto dvou a mize byt také lehce ohnut k ostatnim
prstim, coZ se oznacuje jako klinodaktylie. Na dlani byva jenom jedna pfi¢nd ryha
(tzv. opi¢iryha) nebo pokud jsou tam ryhy dveé, ob& se tdhnou rovné napii¢ dlani

(Selikowitz, 2011).

Svalové napéti u déti s Downovym syndromem byva €asto ochablé. To znamena,
ze svaly na koncetindch a krku je potieba posilovat. Také po narozeni mohou mit na zadni
strané krku volnou kliZi, ta se ovSem obvykle s ristem vyhladi. StarSi déti a dospéli mivaji

kratky, Siroky krk (Selikowitz, 2011).

Pfi narozeni déti s Downovym syndromem vazi obvykle méné¢, nez je priimér a byvaji
10 néco mensi. V détstvi rostou rovnomérné, ale pomalu. V dospélosti dorostou
niz, nez by se vzhledem ke genetickym pifedpokladim rodiny dalo pifedpokladat. Byva
to na dolni hranici priméru bézné populace, ptiblizn¢ se pohybuji v rozsahu 161,5 cm u muza

a 147,5 cm u zen (Skallerup, 2008).
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1.3.2 Psychiatrické potize

Downiiv syndrom se nepoji s zadnou pfiznacnou psychiatrickou poruchou, ktera
by se vyskytovala u vSech osob s touto chromozomalni odchylkou. V dusledku zhorsené
orientace v socidlnich vztazich a situacich, problémech v komunikaci s vétSinovou
spole¢nosti, ¢i obtiznou seberealizaci adaptaci (Sustrova, 2004).

Ptestoze je hodn¢ charakteristickych znakti popsano vyse, neni podminkou, ze kazdy
jedinec s Downovym syndromem musi vykazovat vSechny. ,,S vyjimkou jistého stupné
mentalniho postizeni neexistuje ani jeden priznak, ktery by se musel vyskytovat u vSech
postizenych. ** (Selikowitz, 2011, s. 40) Také se jedna o problémy s koncentraci a u nékterych
o autismus. U dospélych nas ptekvapi rizné nezadouci projevy chovani. Nejéastéji se jedna
o agresivitu nebo extrémni uzavienost, depresi, poruchy chovéni ¢i problémy s utvareni

vlastniho sebe sama (Cadilova, Jan, 2007).
1.3.3 Nemoci a choroby, které se poji s Downovym syndromem

Genetickd vada 21. chromozomu sebou nese i zdravotni problémy, jez jsou vice
frekventované nez u jinych lidi, ktefi nemaji Downlv syndrom. Jedna se zejména o poruchy
endokrinniho systému jako je sniZzend Cinnost §titné zlazy (hypotyredza), nebo srde¢ni vady,
které se objevuji aZ u poloviny jedincl. V takovychto pfipadech srdec¢nich vad je Casto nutna

operace jiz v prvnich mésicich Zivota ditéte (Zuckoff, 2004).

Déle se vyskytuji nemoci dychaciho systému, také snizend imunita, poruchy zraku
jako je Sedy zdkal nebo kratkozrakost, ¢i nachylnost k castym zanétim stfedniho ucha

a s tim spojené vady sluchu (Pueschel, 1997).

Dalsi skupinou zdravotnich komplikaci jsou vady fteci, jako je dyslélie
(porucha artikulace), oteviena a uzaviend huhnavost, koktavost a brebtavost. V feci
se objevuji Cetné agramatismy (porucha spravného gramatického vyjadfovéani) a vlastni
pojmenovavani véci. Tvorba feci téchto déti je ovlivnéna jejich ochablymi obli¢ejovymi svaly

(oteviena usta, hypotonicky’ jazyk, hypotonie rt a ustniho svalstva, otevieny skus). Poruchy

*Hypotonicky tzn. niz§i svalové pnuti, vyznacuje se povolenim az ochabnutim (Dostupné z
http://lekarske.slovniky.cz/lexikon-pojem/hypotonicky).
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feCi Casto pretrvavaji az do dospélosti. Re¢ Casto zaostdva za ostatnimi slozkami vyvoje

(Stiedova, Markova, 1987).

U jedincti s Downovym syndromem se také Castéji objevuje Alzheimerova choroba,
ta se muze projevit jiz kolem tficatého roku Zzivota. V Siroké populaci lidi bez postizeni

se objevuje zpravidla az ptiblizné po padesatém roku zivota (Pueschel, 1997).

Otazky spravného stravovani a zdravého Zzivotniho stylu jsou ozehavym tématem
uvsech déti, stejné¢ tak je tomu i u déti s Downovym syndromem. Dilezitd je dobra
a vyvazena strava spolecn¢ s dostatkem pohybu na cerstvém vzduchu. Presto vSak nckteré

déti s Downovym syndromem maji vyssi sklon k obezité. (Stftedova, Markova, 1987).

Strnadova (2009) uvadi, ze ptiblizn€ 31 % muzt a 22 % zen s Downovym syndromem
trpi nadvdhou (maji BMI mezi 25 - 29) a dalSich 48 % muzl a 47 % Zen s Downovym

syndromem je obéznich (jejich BMI je vétsi nez 30).

Diive umiralo mnoho déti s Downovym syndromem jiz v prvnim roce Zivota
a priblizné ¢tvrtina do svych deseti let. Dnes diky moderni zdravotni péci se daii tyto pocty
vyrazn€ snizovat, dokonce se nckteti lidé s timto postizenim dozivaji 1 Sedesati
let (Svarcova, 2006). V soucasné dobé se vice jak 50 % lidi s Downovym syndromem doZiva

star§iho véku nad 55 let (Strnadova, 2009).

Casty problém u lidi s mentélni retardaci nastava v neschopnosti vyjadfit bolest.
Nekteti proto bolest ¢i zdravotni problémy projevuji zménou v chovani a ta byva mylné

zamenovana za specifika daného postizeni (Strnadova, 2009).
1.4 Diagnostika Downova syndromu

Popsané charakteristické znaky, jez byly uvedeny v ptedeslé podkapitole, jsou dillezité
pro odhaleni Downova syndromu po narozeni ditéte, tedy za ptedpokladu, ze nebyl odhalen
béhem téhotenstvi. Diive se urCovala pfitomnost Downova syndromu pouze podle téchto
specifickych znakli, proto byly dopodrobna zkoumany a popisovany. Dnes dochazi

k definitivnimu stanoveni diagnozy az na zakladé genetickych testd.°

® Dostupné z http://www.sancedetem.cz/srv/www/content/pub/cs/clanky/prenatalni-diagnostika-
vrozenych-vad-plodu-v-otazkach-a-odpovedich-73.html/
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Diagnostika Downova syndromu je lepSi nez v minulosti a stim i1 klesa pocet
narozenych déti s Downovym syndromem. Predev§im diky moderni mediciné je mozné
v soucasné dob¢ diagnostikovat vice vyvojovych vad a onemocnéni jesté¢ pred narozenim
ditéte. Béhem tchotenstvi je kladen velky diraz na preventivni vySetieni, ktera mizeme

rozdglit na invazivni a neinvazivni vysetfeni.’

Neinvazivni vysSetieni, jako je napftiklad ultrazvuk, neni spojen s pfimym zasahem
do d¢€lohy a tak sebou nese mensi rizika. Poukazuje vSak pouze na mozné anomalie ve vyvoji,
k pfesné diagnostice, Ze se jednd o Downiv syndrom, vSak neni vhodny. Moderni metodou
pro diagnostiku neinvazivniho vySeteni, kterd s pfesnosti 99 % ukaze, zda se jedna
o Downilv syndrom, je metoda pfi nizZ se zkoumaji tzv. volné fetdlni DNA v krvi matky.

Vysetteni se provadi prostym odb&rem krve ze Zily v predlokti matky.®

Oproti tomu je invazivni vySetfeni, napiiklad amniocentéza - odbér plodové vody,
doprovazeno vyssimi riziky. AvSak diky odbéru plodové vody mizeme spolehlivé odhalit
pfipadné zmény chromozomu a tim s jistotou potvrdit Downlv syndrom. Pfesto,
ze je sit’ vySetfeni dobie rozvinutd, podezieni, Ze se jednd o Downliv syndrom se objevuje
vétSinou az po narozeni ditéte a nasledné je Downtliv syndrom s urcitosti diagnostikovan diky

pfesnému rozboru chromozomu (Selikowitz, 2011).

1.5 Vyvoj

,,Zkusenosti odbornikii a rodicii z vyspélych zemi dokladaji, Ze vyvoj déti s Downovym
syndromem probiha vcelku normalne, ale je mnohem zdlouhavejsi, pomalejsi, proto jejich

vychova a uceni vyzaduje specificky pristup. “ (Struskova, 2000, s. 161)

Velkou roli ve vyvoji hraje také mira mentalniho postizeni. U lidi s Downovym
syndromem se objevuje lehka (IQ 50-69), ale i stiedné t€zkéd (IQ 35-49) mentalni retardace

(Svarcova, 2006). To nasledné ovliviiuje specificky piistup a vychovu, kterd je psychicky

’ Dostupné z http://www.sancedetem.cz/srv/www/content/pub/cs/clanky/prenatalni-diagnostika-
vrozenych-vad-plodu-v-otazkach-a-odpovedich-73.html/
® Tamtéz
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naro¢na, pusobi na vztahy mezi rodi¢i a i na sourozence, na né¢z rodi¢e nemaji tolik Casu,

kolik by si prali (Chvatalova, 2001).

Lehkd mentalni retardace se projevuje obtizemi v uceni. VétSina téchto osob
je vdospélosti schopna pracovat, navazovat audrzovat dobré socidlni vztahy,

ale 1 byt prospeSnymi ¢leny spolecnosti (Slowik, 2007).

Stiedné t€zka mentalni retardace se vyznacuje opozdénym vyvojem v détstvi; vétSina
téchto osob je ale schopna dosdhnout urCitého stupné nezavislosti a samostatnosti
v sebeobsluze, ziskat adekvatni komunika¢ni dovednosti a piiméfené vzdélani. V dospélosti
pottebuji tito jedinci rlznou miru podpory pro zvladani zivota i prace v prostfedi bézné

spole¢nosti (Slowik, 2007).

S mentalni retardaci souvisi také fakt, Ze lidé s Downovym syndromem, ale i jini takto
postiZeni, jsou vice zranitelni a je u nich vyssi riziko, Zze budou naivni a nechaji se lehce
zmanipulovat. Proto je na rodi¢ich, aby svym détem jesté vice opakovali, jak se maji spravné

chovat, ze nemaji ditvétovat cizim lidem.

Odbornici tvrdi, Ze Downliv syndrom neni nemoc, na kterou Ize najit 1ék. Tento stav
je trvaly a neni 1€€itelny. Diky cviceni, tvrdé préci s ditétem, tréninkem, intervenci a u¢enim
je vSak mozné dosahnout lepSich vysledki a tim trochu zmirnit ptiznaky Downova syndromu.

Kazdy jedinec ma ovSem urcité limity, které musime brat v potaz (Selikowitz, 2011).

Dale Selikowitz (2011) uvadi, ze vyvoj je tedy opozdéngj$i nez u prumérnych déti,
ale postupuje dale az do tficeti a vice let. Pokud je porovndme s ostatnimi détmi, tak chovani

neodpovida jejich veéku ani télesné zdatnosti.

1.6 Potieby ditéte s Downovym syndromem

Kli¢ovou potiebou kazdého ditéte je funkéni rodinné prostiedi, které je schopno naplnit
vSechny jeho zékladni potfeby. Dnes rodina plni zejména tyto funkce: podporovana

socializace, vztahova podpora dospélych lidi a ekonomickd podpora vsech clenii. V prvnich
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dvou funkcich bude mit rodina inadale nezastupitelnou roli. Uz od dob starovéku
az do soucasnosti bylo podniknuto mnoho pokusti vychovavat déti v jiném prostiedi
nez je rodina. Tyto pokusy potvrdili nezastupitelnost rodiny pifi vychové ditéte

(Matousek, Pazlarova, 2010).

Pro Clovéka s postizenim ma rodina mimotfadny vyznam a je zcela nenahraditelna.
Poskytuje totiz ditéti dostatek adekvatnich podnétl, jez jsou velmi dilezité pro osobnostni
rozvoj ditéte. Rodina je vyznamna také v oblasti kvality zivota a obétavého pfistupu ¢lenti
rodiny. Uspokojuje oblast vztahovych a emocionalnich potieb, pfedevsim potiebu citové
vazby a bezpodminecného pfijeti. Dale pak pomahd utvaret vlastni identitu jedince a funguje
jako referencni skupina (Slowik, 2007). Postoj rodiny, kvalita souZiti a styl péfe o osoby
s Downovym syndromem bude zaviset na mife samostatnosti a autonomie v dospélosti, nebo
naopak (Hrabétova, 2008). Zaroven ale potfebuje pfiméfené mnozstvi vhodnych podnéti,

které mu jsou cilené poskytovany a nezadouci podnéty jsou odstranény. (Pueschel, 1997).

Dité¢ s Downovym syndromem, stejn¢ jako kazdé dité, potfebuje od rodicl pocitit
lasku a to, ze ho pfijimaji takové, jaké je. Podminkou dobrého socidlniho vyvoje ditéte
je, aby bylo v psychické pohod¢€. V neposledni fadé je dilezité, aby se dité citilo byt soucasti
kolektivu, vyzaduje kolem sebe mit dals$i déti, diky nimz psychicky i1 fyzicky vyspiva
(Plevova, 2007).

Vhodné toto vystihuje Hrebétova (2008, s. 4) ,,Nejlepsim postojem, ktery mohou
rodice ditéte s DS zaujmout, neni podcenovani situace, nebo schovavaini se pred svétem,
ani obvinovani sama sebe, ci strach pred nejistou budoucnosti. Tim nejlepSim, co mohou
udeélat, je celit situaci s klidem a normalnosti, zaloZzenymi na védomi, Ze rada jinych lidi
s DS a jejich rodiny si uzivaji Zivota, ktery je stejné Stastny nebo dokonce Stastnéjsi nez Zivot

ostatnich. “
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2 RODINA, VE KTERE ZIJE DIiTE S DOWNOVYM SYNDROMEM

2.1 Reakce rodicu a prijeti ditéte s Downovym syndromem

Jak jiz bylo zminéno v prvni kapitole, Downiv syndrom je jedno z mala onemocnéni
spojenych s mentalni retardaci, které lze diagnostikovat jiz v dobé téhotenstvi, ¢i kratce
po narozeni. Rodi¢e déti s Downovym syndromem nemaji ptilezitost poznat své dité¢ diiv,
nez si uvédomi, ze se nevyviji tak, jak by mélo, oproti rodi¢im déti s jinym mentalnim
omezenim, u nichz to byvd obvykle az v pozdéjsim kojeneckém nebo batolecim obdobi

(Selikowitz, 2011).

,,Narozeni postizeného ditéte, respektive jeho potvrzeni, Ze je opravdu takové,
predstavuje pro rodice zatez, s niz obvykle nepocitaji, a tudiz nemaji Sanci se na ni pripravit.
Vysledkem je trauma, které vyplyva z nahlého zjisténi tézko prijatelného ohrozZeni dileZité
hodnoty a ze silné frustrace zklamaného ocekavani. Tak velka Zivotni krize, jako je narozeni
postizeného ditéte, vyznamné nauci a posléze zmeni jejich chapani svéta. Je to néco zlého,
s ¢im nikdo nepocital, a co by se nemélo stat, protoze to nezapada do standardniho schématu,
Ze deti prece museji byt zdravé. Otrese to rodicovskymi predstavami a jejich chapanim smyslu

nékterého deni, jeho pricin a nasledkui. “ (Vagnerova, Strnadova, Krejcova 2009, s. 18)

Naro¢nost situace spociva v tom, Ze se rodi¢e musi nejen smifit se ztratou predstavy
zdravého potomka (a nahrazeni této predstavy svym ditétem s handicapem), ale i vynucenou
zménou Zivotniho stylu, kterou sebou narozeni potomka s handicapem piinasi. Rodi¢e musi
pfijmout novou roli, nemaji sice jasnou predstavu, co je ¢eka, ale vi, ze jde o posun
k hor§Simu. Rodi¢e vétSinou zpocatku nevi, co maji dé€lat. To, co si diive predstavovali
aplénovali, uz neni redlné a oni se musi pfizplsobit novym okolnostem

(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Kazdy z rodict navic proziva situaci v kontextu zivotnich roli. ,, Matka se s ditétem
identifikuje a jestlize je jeji potomek néjak handicapovany, citi se ménécenna. Otcové

prozivaji podobné pocity, které se vztahuji k jejich muzské, ploditelské roli.

(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 15)

Zasadni také je, jakym zpiisobem doktofi sd€li rodi¢lim zpravu o tom, ze maji dité
s Downovym syndromem, jelikoZ na tomto sdéleni zavisi pfijeti ditéte.MlZe se stat, Ze matky

diky chovani personalu z porodnice vyciti, ze se néco déje a ze s jejich ditétem neni néco
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v poradku a toto celé nesou velmi tizivé. Jestlize pak sdéleni diagnozy lékafem probéhne
neohleduplng, matkam se zda, e se mély dozvédét vice informaci diive. Sok ze sdéleni
diagnozy zapii¢ini dojem, ze se od lékate o hendikepu jejich ditéte nic nedozvédely,

a ze jim lékar nic nevysvétlil (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Presto vSak je dilezité, aby doktofi jednali s rodi¢i Setrné a zaroven jim vysvétlili,
co Downtliv syndrom znamend, protoze mnoho lidi nevi, co si maji pod timto pojmem

predstavit a mozna se ani s takovym ¢lovékem nikdy nesetkali.

Kazdy z rodi¢i je jiny, avsSak reakce situaci, ze se jim narodilo miminko s Downovym
syndromem, které je ovlivni na cely Zivot, se do jist¢ miry shoduji u vétSiny z nich. Jsou
podobné jako reakce na jakoukoliv jinou zivotni krizi. Reakce miizeme rozdé¢lit na
nékolik nejcastéjSich pocitl,, nékdo mulze prozivat jen jednu ze zminénych forem, né¢kdo
muze prozivat vice najednou. Tyto pocity napiiklad popisuje Selikowitz (2011) jako
Sok, nedlvera, litost, ochranitelsky pocit, odpor, ménécennost a zahanbeni, hnéyv,

provinéni.

Je t&zké toto zvladnout, ale diky dobré podpoie je to mozné. Zarovein pokud neni
vsilach rodi¢h se ztotoznit snovou roli, byt rodi¢em postizeného ditéte,

nebo se o néj postarat, je zde moznost ndhradni rodinné ¢i ustavni péce.

2.2 Prijeti a smireni s diagnozou Downitv syndrom

Pokud se chceme bavit o pfijeti ditéte s handicapem, musime si nejdiive piedstavit,
co vSechno tomuto finalnimu stavu rodicti pfedchazelo. Nejde jen o t€hotenstvi, ale mnohdy
1 poceti ditcte, pak sdéleni vysledku testli v t€hotenstvi, porod, Sestinedé¢li. Zvlasté pak, pokud
se jednd o prvni dité, je titha zodpovédnosti za jiného c¢lovéka n&fim novym, velice
intenzivnim pocitem. Rodi¢e se na dit€¢ velice t¢8i, predstavuji si, co bude nasledovat
po porodu, planuji. To, co nasleduje v ptipad€¢ narozeni ditéte s handicapem, se bohuzel lisi
od jejich predstav areality. Rodie na to nejsou pfipraveni, zvlasté¢ pak, pokud jim testy

v t¢hotenstvi vyjdou v norme a vSichni v rodin€ jsou kolem nich zdravi (Selikowitz, 2011).
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Matka také bojuje s pocitem viny, zda se chovala v t¢hotenstvi spravné, zda diagnézu
dité¢te nemohla zavinit napf. nevhodnym stravovanim ¢i chovanim béhem téhotenstvi

(Fitznerova, 2010).

Musi se rychle rozhodnout, jak bude pristupovat k 1é¢bé u svého ditéte, jaké odborniky
do ni zapoji, jaci l€katfi budou ditéti pomahat. V dneSni dobé ma rodina s ditétem
s handicapem mnoho moznosti, ale zpocatku po stanoveni diagndézy pro né¢ neni lehké
se v celém systému péce o dité s postizenim zorientovat a rozhodnout se, jak postupovat.
Musi se zorientovat v mnozstvi moznosti a musi si dobie zvolit, jak budou dal postupovat.
Rodic¢e musi také sdélit diagnézu svého ditéte SirSimu piibuzenstvu a okoli. Reakce, které
nasleduji, nebyvaji vzdy pozitivni. Pro rodice je to obzvlast ndrocné, nebot nemaji
zkuSenosti s touto situaci a jejich sebevédomi se nema o co opfit (Fitznerova, 2010).
7Zda se, ze u nékterych rodic¢ti déti s handicapem citlivost na nepiijemné projevy chovani

cizich lidi nartsta, protoze matky musi fesit takové problémy opakovang.

Matky negativni reakce okoli vic¢i svému ditéti vnimaji jako nespravedlivé, navic maji
pocit, ze musi své dité pfed takovymi situacemi chranit, nebot’ je v jejich o¢ich bezbranné.
Pritom vétSina konfliktd vyplyva z nedostatecné informovanosti laiki, ktetfi neznaji Downiv
syndrom a nevi, s jakymi projevy chovani se poji. Dit¢ pak vnimaji jako nevychované a maji
potiebu ho 1 jeho matku korigovat. Piestoze si toto matky déti s handicapem uvédomuji,
odsuzujici poznamky lidi kolem se jich dotykaji vice, nez kdyby S§lo o zdravé dité

(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Zivot s ditétem, které ma uréenou diagnézu Downova syndromu, méa sva specifika.
Béhem prvnich tfi let se maminky vétSinou vyrovnavaji s tim, ze je jejich dit€é mentalne
handicapované. Vyfesi si zdkladni otazky svého Zivota a dojdou k z&véru, ze samotna
diagno6za neni tak hroznd a déa se s ni zit. Jenze ¢im je dit¢ starSi, tim pfichazeji stale nové
situace, nové problémy a otazky, které je nutné fesit. Rodina musi fesit problémy pii hledani
Skolniho zafizeni, které jejich dité pfijme, 1 s nutnosti slevit ze svych pitvodnich pfedstav.
Stale se musi vyrovnavat s faktem, ze vysledky jejich ditéte ve vSech oblastech jsou
podprimérné ve srovnani se zdravymi détmi. Dokonce by se dalo fict, Ze ¢im je dité starsi,
tim mén¢ jsou jeho vysledky uspokojivé ve srovnani se zdravou populaci. Dité je potad dost
zavislé na matce aneosamostatiuje se tak, jak by vzhledem kveéku mélo

(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).
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Matky ale i otcové, jejichz déti maji stanovenou diagndézu Downova syndromu, nejsou
vystaveni takovému tlaku a stresu jako matky jinych déti s daleko komplikovanégjSimi
diagn6zami (napf. détskd mozkova obrna ¢i autismus), a to hlavné proto, ze projevy
déti s Downovym syndromem nebyvaji tolik rusivé a rodiny mohou vyuzivat pomoci
profesiondlti v rané péci. Hlavnim problémem matek déti s Downovym syndromem tedy
byva neuspokojivy roZvoj psychickych funket, predevsim intelektovych.
To je oblast zivota jejich ditéte, ktera se s narlistajicim  zivotem stile vice ziejma

(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Problémy nariistaji také ve chvili, kdy dité nastupuje do 1. tfidy, kde se ve vétsi mite
projevi jeho mentalni postiZzeni. Dit€ s Downovym syndromem ma urcitd omezeni v uceni,
kdy neni tak rychlé a efektivni jako jeho spoluzaci, a mize byt proto vniméano jako ruSivy
element ve tfidé. Matky ve své snaze dité¢ posunout nékam za hranice jeho handicapu nebyvaji
vzdy ochotné rozlisit, kdy se jedna o realné potize jejich ditéte se zvladanim pozadavkl Skoly
a pfipisuji stav ditéte neochoté pedagogli se mu vénovat a pracovat s nim individualné. Matky
déti s Downovym syndromem by byly rady, kdyby se jejich dit€¢ co nejvice vyrovnalo
zdravym vrstevnikiim, a n¢kdy jen tézko akceptuji, ze to neni mozné a ze jejich usili nema

smysl (Vagnerova, Strnadova, Krejcova 2009).

wWituaci komplikuje i nedostatek informaci a nezkusenost se ziskavanim potiebné
pomoci. Neékteré Zeny nevedi, kde by mély hledat asistentku, a obcas ani to, na jakou pomoc
maji narok. Presto jsou pripravené vybojovat pro svoje dité vSechno, co povazuji za nutné,
i kdyz vzdy nedokazou odhadnout, co je pro néj prinosné, a co uz ne. Smireni s faktem,
Ze schopnosti Jjejich ditete Jjsou omezené, prichazi pomalu.

(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 96)

2.3 Socialni rogzmér Downova syndromu

Co Downiiv syndrom znamena pro rodice, jiz bylo feCeno. Ale je také dulezité zminit,
co Downilv syndrom i jind mentalni postiZzeni sebou pfinasi. Pfedev§im sebou nesou zna¢nou

miru stigmatizace.
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Mira této stigmatizace zavisi nejen na mife postizeni, ale i na pfistupu konkrétni rodiny
k tomu, ze maji dit¢ s postizenim a jak se ktomu faktu postavi jejich okoli. Zavisi
také na socio-kulturnich, politickych a demografickych podminkach v urcité populaci
(Slowik, 2007).

Podstatné je, jak sami rodice pfistupuji k tomu, ze jejich dit¢ mad Downlv syndrom.
Zda v tom spatiuji ,,katastrofu®, nebo jestli pfijmou dité takové, jaké je. Jak jiz bylo uvedeno,
pristup rodic¢t pak velmi ovlivituje reakce lidi v jejich okoli. Nejvice upoutdvaji pozornost
predevsim vizualni odliSnost déti s Downovym syndromem. Tyto odlisnosti z po¢atku mohou
byt pro matky znacné nepfijemné, boji se své dité ukazovat a chodit s nim ven. Matky
se Casto stydi za to, Ze jejich dit¢ je odliSné od ostatnich a také jim mulze
byt nepiijemné setkani s maminkami, které mdaji na rozdil od nich zdravé déti

(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Také vetejnost nebere vzdy ohledy k chovani déti s Downovym syndromem. Matky
jsou k podobnym negativnim reakcim vnimavéjsi. Proto nékteré matky fesi negativni reakce
spole¢nosti tim, ze se radéji stahnou do izolace a stykaji se pievazné s rodinami, které maji

déti s podobnou diagnoézou (Selikowitz, 2011).

V dospélosti u lidi s Downovym syndromem muze hrat velkou roli piekazka v podobé
v oblasti obliceje a velikosti jazyka. Proto nécktefi lidé s Downovym syndromem mohou

mit problém se spravnou artikulaci a miiZe jim byt Spatné rozumét.

Pozitivni strankou se zda byt fakt, Ze lidé s Downovym syndromem maji své socialni
dovednosti vyrazngji rozvinuté neZ dovednosti v jinych oblastech. Diky svému tUsmévu
st uméji ziskat okolni lidi a jejich chovani je obvykle pozitivné hodnocené. Na druhou stranu
to mize vést k problémiim, pokud se budou lidé nebo déti s Downovym syndromem chovat
nevhodné k cizim lidem na ulici, kterym to mtize byt nepiijemné, a potazmo 1 pro rodice

se stanou tyto momenty nepiijemnymi.
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2.4 Sourozenecky vitah s bratrem, Ci sestrou, s postienim

Sourozenecky vztah je zcela jedine¢ny. Jako si nevybirame rodice, tak 1 sourozenci jsou
dani a nemtizeme je vymeénit. Tento vztah je trvaly a konci az smrti. Sourozenci postizenych
jsou postaveni pied hotovou véc a museji se s tim vypotadat. Jak bylo zminéno, pokud rodice
pfijmou sviij udél a jsou srovnani s pfijetim ditéte s Downovym syndromem, tak i sami
sourozenci se 1épe na tuto situaci adaptuji. VEtSina sourozencu reaguje na situaci, ze maji

sestru €1 bratra s Downovym syndromem, docela dobte (Selikowitz, 2011).

Autor dale zminuje, ze se Casto mezi sourozenci vytvoii pevna pouta, dokonce
je dokazano, ze sourozenci déti s Downovym syndromem jsou ve spolecnosti zdatnéjsi
a vnimavejsi vuci svému okoli, nez jiné déti. Rodice by si méli dat pozor na upfednostiiovani
a rozmazlovani ditéte s Downovym syndromem, u zdravych sourozencii by takové
uptednostiiovani mohlo vyvolavat zarlivost. Naopak by bylo dobré zapojit dit€¢ s Downovym
syndromem do chodu rodiny, mélo by tak né&jaké povinnosti, které jsou pfiméfené jeho
schopnostem.

Sourozenci déti s postizenim jsou cCasto na svij veék prizplsobive)si, zralejsi,
zodpovédnéjsi, tolerantnéjsi a ochotnéjs$i pomdhat druhym. Ale také se u nich ob¢as mohou
objevit negativni povahové vlastnosti a nepratelstvi vi¢i postizenému sourozenci, coz se déje
hlavné v ptipadech, kdy rodice uptfednostiiuji postizené dité. Nekdy maji rodice naopak
pfehnané naroky na zdravé sourozence a snazi se, aby jim vykompenzovali $patny pocit

,,selhani" jez citi u postizeného ditéte (Selikowitz, 2011).

Prevendéarova (1998) zase uvadi, ze zdravy sourozenec miize zachovavat vici svému
postizenému bratrovi, ¢i sestie, pocity kiivdy, zlosti 1 zarlivosti. Nejen, ze musi doma
pomahat vice, nez jeho vrstevnici, ale ani jeho problémim se rodi¢e zdaleka nevénuji
s takovou vaznosti, jako problémim postizen¢ho bratra ¢i sestry. Musi se proto velmi snazit,
aby si ,zaslouzil“ rodi¢ovskou pozornost. Toho dosahuje pravé vétsi piizplsobivosti,
zodpovédnosti, toleranci a ochotou, jak je uvedeno vyse. Zarlivost a rivalita zavisi také
na potadi a pohlavi ditéte. Mladsi sourozenci hlife snéseji pfitomnost postizené¢ho sourozence,

wevr o

nez ti starsi. Cast¢jsi je 1 negativni postoj u sourozenct stejného pohlavi.

Role sourozence postizeného ditéte je komplikovana v tom, ze rodice po nich mohou
vyzadovat vys$si naroky, méli by kompenzovat nedostatky postizeného sourozence. Zaroven

pro rodice mohou ptedstavovat roli garanta dal$i pée o handicapovaného bratra ¢i sestru
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v dobé, kdy rodice uz nebudou schopni o n¢ postarat. Proto je velmi dilezité, aby zdravi

sourozenci nebyli traumatizovani a mohli uspokojovat své potieby (Vagnerova, 1999).

Casto se zdravy star$i sourozenec pro postizené dité stiva uziteCnym - je v pozici
ochrance a prilezitostné¢ se o svého sourozence stard, poméha mu se zaclenénim do SirSiho
socidlniho  okoli. Zaroven zdravy sourozenec muze byt velkym pifinosem
pro handicapovaného bratra ¢i sestru, ale i celou rodinu. Sourozenec bez postizeni totiz
pomaha Iépe socializovat svého sourozence a také pomahd ve zlepSovani jeho schopnosti,
samostatnosti, vyvojové stimulace, zkratka mtize byt pfirozen¢jSim modelem pro chovani, nez
chovani dospélych. Navic zkusSenosti ukazuji, ze dalsi zdravé dité v rodin¢ pfindsi v naprosté
vétsing piipadl uklidnéni, vyrovnani a zlepSeni celého prostredi. To piirozené prospiva vsem,

vcetné postizeného ditéte (Matéjcek, 1997).

2.5 Potieby rodicu déti s Downovym syndromem

Z vyse uvedenych informaci vyplyva, Ze je podstatné, aby se rodice dozvidali
o postizeni jejich ditéte Setrn¢ a dostali dostatek informaci. Proto by bylo vhodné, aby byli
informovani oba rodi¢e najednou, diky tomu matka nebude nucena sdélovat Spatné zpravy
partnerovi (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009). Ve chvili, kdy jsou rodie sezndmeni

s diagndzou, je dllezité, aby bylo s nimi i jejich postizené dité (Selikowitz, 2011).

Predev§im pro matku je velmi dalezitd emocni opora, kterou by méli poskytovat
zejména nejbliz§i lidé, partner a dal§i rodinni pfisluSnici, ale 1 pfatelé
(Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009). S tim souvisi emocionalni jisténi od profesionald,

jako je napftiklad psychoterapie (Pipekova, 2010).

Pro rodi¢e je zdsadni doba, kdy se srovnavaji s téZkou Zivotni situaci. Potfebuji
dostatek Casu a také ,, dostatek informaci, které by jim umoznily pochopit, co se vlastné stalo,
jakym  zpusobem by méli o dit¢e pecovat a jak by mu mohli pomoci“
(Véagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 78) a co maji od takového postizeni cekat.
Na zakladé této potieby vznikly weby a spolky sdruzujici rodice i pratelé déti s Downovym
syndromem. Tyto spolky vyborné zprosttedkuji rodicim zkuSenost jinych rodic¢t a daji nad¢ji

v to, Ze kdyz komplikovanou Zivotni situaci zvladli jini, dokdZou to samé i oni. Spolky
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poradaji béhem roku setkavani, pfi kterych si rodi€¢e mohou navzajem pifedavat zkuSenosti

1 zazitky, ubezpecit se, Ze nejsou sami a zaroven ziskat nové ptatele, ktefi jim rozumi.

DalSimi oblastmi potieby jsou finan¢ni strdnka a socidlni podpora. Je snaha
neumistovat déti do instituci a tak je dulezita sit’ dennich zatizeni, poptipadé kratkodobych
odlehCovacich pobytl. Zasadni je téz osvéta Siroké verejnosti, diky niz by mohlo 1épe

dochazet k integraci handicapovanych do spole¢nosti (srov. Pipekova, 2010, s. 45).

Bez pochyby je v zivote dulezité pro kazdého clovéka dostatek spanku a odpocinku,
to samé plati 1 pro rodice déti jakéhokoliv postizeni. Je dulezité, aby rodi¢e nacerpali energii
a ziskali novou silu k péci o své dité. MéEli by si najit prostor sami na sebe a nevénovat
veskery sviij Cas pouze postizenému ditéti. Téz je dulezité nezapominat na spole¢né chvile
bez déti, vzdjemné sinaslouchat a neopomijet ndzory druhého. Tato situace dostate¢né

proveéti partnersky vztah, bud’ jej utuzi, nebo naopak rozdéli (Selikowitz, 2011).

Kdyz vztah vydrzi, fesi zvlasté mladé pary, kterym se narodilo handicapované dité jako
prvorozené, otazku, jestli je mozné i vhodné mit dalsi dit€ a zda-li je pravdépodobné, Ze bude
také postizené. Nékteti rodi¢e navic povazuji péci o dité¢ s mentdlnim postizenim za natolik
casové 1 psychicky ndrocnou, ze si zkratka dalsi dit¢ nemohou dovolit. Zminuji, Ze kdyby
se museli starat jest¢ o dals$i dité, tak by na postizené nezbylo dostatek Casu a dité

by tak v prveé fad¢ pfislo o jejich bezvyhradnou citovou ptizenn (Matéjcek , 1997).

Také je dulezité, aby rodina neztratila kontakt s okolim — s pfibuznymi, zndmymi
a kamarady, ktefi jim mohou pomoci. To vSak nemusi byt vzdy snadné, protoze blizci
si nemusi byt jisti, jak se maji v konkrétni situaci zachovat, co maji fici, a na rodi¢e to muze
pusobit jako nezdjem z jejich strany. Plevova proto doporucuje rodicim, aby si s nimi

povidali o svém ditéti a tuto nejistotu tak odbourali (Plevova, 2007).

Dalsi obtize sebou nese nastup ditéte do Skolky a predevsim pak do Skoly. Rodice tesi
vhodné umisténi, potiebuji informace a predevSim potiebuji pomoc od rodiny, znamych,
pecovatelské sluzby nebo sluzby asistence. Dale pak potiebuji spolupracovat s dobrym

pedagogem, ktery bude ochotny ptijmout do tfidy postizené dité (Selikowitz, 2011).

V obdobi piechodu déti s Downovym syndromem do dospélosti, mohou potiebovat
tito lidé s Downovym syndromem vice vedeni k samostatnosti, s ¢imz je spojend spoluprace

rodi¢i s profesiondly proto, aby byli schopni pfijmout, ze jejich dité je samostatnd bytost.
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Stejné tak je dilezitd vychova sméfujici k samostatnému zivotu, jako je napiiklad osvojeni
si zvyklosti domaciho zivota, sebeobsluha, pouzivani vefejné dopravy atd. Dilezité je také
vést rodice k tomu, aby budovali ve svych détech samostatnost a autonomii, protoze
to nezlepsuje pouze kvalitu zivota jejich déti, ale 1 jich samotnych. Diky tomu si rodice
mohou zajistit klidné stafi, jelikoz budou védét, ze jejich dit€¢ bude moci zit i bez jejich

neustalé podpory (Hrabétova, 2008).

26



3 PODPORA RODIN S DETMI S DOWNOVYM SYNDROMEM

Na rodiny a déti s Downovym syndromem je zaméteno nékolik odbornikli z nékolika
oblasti, pfedev§im z pomahajicich profesi. Patii sem profese z oborii mediciny, psychologie,
pedagogiky a socialni prace. Centrem déni je klient, ktery je vniman se vSemi svymi rolemi

a vice komplexn¢ (Matousek, 2008).

Socialni pracovnik mize byt pro rodinu i dit¢ s Downovym syndromem dulezitym
partnerem ve smyslu podpory a pfistupu k rodin€. Jeho hlavnim ukolem je predevsSim
pomahat rodi¢tim piijmout dité, takové jaké je, vytyCovat realistické cile vzhledem k postizeni
ditéte, nebo pomahat rodi¢im najit jejich moznosti a kompetence v péci o dite, ¢i poskytovat
informace v moznosti pée a nasledné predani kontaktl na dal§i profesionaly prospésné
pro déti i rodice. Déle pak pomoc s vychovou, orientaci v pravni oblasti ale 1 poradenstvim,
pomoc pfi vyfizeni moznych davek pro dit€¢ a také pomoc pii vybéru mateiské a zékladni

Skoly a jeste spoustu jinych ¢innosti (Michalik, 2011).

Socialni prace s rodinou, ve které zije dit¢ s Downovym syndromem, se zamétuje
na socialni prevenci, sluzby socialni péce a socialni poradenstvi
(Zékon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb.). Tyto sluzby slouzi k podpoie a pomoci
rodinam v nepfiznivé situaci a zaroven se snazi pomahat pfedchazet socialnimu vylouceni

rodin. (Matousek, 2008)

3.1 Socidlni prevence
SluZzby socialni prevence jsou zacileny na piedchazeni socidlnimu selhdni a neptiznivé

socialni situace (Matousek, 2008).

3.1.1 Rana péce
Jedna se o sluzbu, ktera je poskytovana ambulantné i v terénu. Cilovou skupinou
je rodina s postizenym ditétem, kterd tuto sluzbu muze vyuzivat az do sedmi let veéku ditéte.

Ukolem rané pé&e je podpora rodin a vyvoje ditéte (Matousek, 2008).
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Dle vyzkumtl, které uvadi Sustrova (2004) se zda, Ze hlavnim piinosem rané péce
je vliv na vyvoj ditéte pfedevsim v oblasti intelektu. Déti, jejichz rodina vyuzivala ranou péci
od narozeni, ve vyzkumech prokazovaly vyssi hodnoty intelektu nez déti, kterym byla
poskytnuta rana péce pozd¢ji. Z vyzkumu tedy mizeme usoudit, Ze je potreba dité stimulovat
co nejdiive a to predev§im v oblasti feci, motoriky, kognitivnich funkei i psychosocialni
oblasti tak, aby mohl byt uplatnén potencial ditéte s ohledem na jeho postizeni

(Sustrova, 2004).

Rana péce nabizi tyto ¢innosti: naslouchani a doprovazeni, posuzovani vyvoje ditéte
anavrhovani ¢innosti pro jeho rozvoj, puj¢ovani stimulujicich hracek, pomtcek nebo

literatury, odborné poradenstvi a tak dale.’

Pro rodi¢e ma rana péce velky vyznam zejména proto, ze je uci, jak komunikovat
se svym ditétem, jakym zplsobem s nim pracovat a diky tomu se vztah k ditéti stdva
intenzivnéjsi a rodiCe si s nim vice rozumi. Pracovnik se soustavné vénuje rodiné a béhem
opakovanych setkdvani s ni pracuje na zlepSovani situace. Zarovenl Casto byvé tim, komu
se rodi¢e divérné sveiuji.'’

Soucasti rané péce je 1 setkavani rodict s jinymi rodici, kteti maji podobny osud.
Mohou spolu hovorit o svych problémech, zkuSenostech a mohou tézit ze vzajemné podpory.
Dulezité je také zminit, ze nécktefi rodice zvladnou péc¢i o své handicapované dité
1 bez pfispéni rané péfe. Pro nékteré rodie je sluzba rané péce nevyhovujici, nechtéji
se zucCastiovat nabizenych aktivit, také mohou tuto sluZzbu odmitat, protoZe jsou zneklidnéni

pomalym vyvojem jejich ditéte (Selikowitz, 2011).

3.1.2 Socialné aktivizacni sluzZby pro rodiny s détmi

Socialné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi pfedevSim zajistuji vhodné traveni
volného Casu déti, ale také se snazi pretvaiet podminky tak, aby byly vhodné pro vzdélavani.
Ptredevsim se snazi o upevnéni psychické i socidlni dovednosti ditéte. Jednd se ptredevSim
oterénni sluzbu, ale ve vyjime¢nych piipadech i ambulantni. Ukolem aktivizaéniho
pracovnika je vzdé€lani, vychova a aktivizacni Cinnosti bud’ s détmi nebo dospélymi

(Matousek, 2013).

® Dostupné z http://www.downsyndrom.cz/novi-rodice/67/rana-pece.html
 Tamtéz
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Pracovnikovou ulohou je také zprostiedkovani kontaktu s okolim klienta ve smyslu
pomoci roding v rozsifovani sité socidlnich vztaht, ¢i pomahani s feSenim riznych problémi
nebo pii vyfizovani obvyklych zalezitosti, jako je napiiklad névstéva v bance, pojistovny
atd. Aktivity jsou koncipovany tak, aby sméfovaly k upevnéni a spravnému fungovani rodiny

(Nedélnikova, 2008).

3.1.3 Socialné terapeutické dilny
Sluzba je poskytovdna ambulantné, tedy rodiny za sluzbou dochazeji. Prakticky
to probiha tak, Ze rodice vodi své dit¢ do zafizeni, které poskytuje tuto sluzbu a zase

si ho v uréeny Cas vyzvedavaji, neptespava tam (Matousek, 2008).

Poslanim je dlouhodobé spolupracovat na podpoie a rozvijeni pracovnich navyki
a dovednosti. Casté je, Ze se sni setkivame v dennich a tydennich stacionafich

(Zékon o socialnich sluzbéch ¢. 108/2006 Sb.)

3.1.4 Socialni rehabilitace
Sluzba je pro rodiny s ditétem s Downovym syndromem poskytovdna ambulantné
1vterénu. Zaroven slouzi k posileni samostatnosti, rozvoji schopnosti i dovednosti. Také

slouzi k nacviku béZnych ¢innosti v Zivoté€ a k ziskdvani novych kompetenci.

Konkrétné jde o sluzby nacviku dovednosti k zvladani péce o sebe, k sobéstacnosti
adalsi Cinnosti sméfujici k socidlnimu zalenéni. Také pomdha ke kontaktus okolnim
prostiedim klienta. Dale pak jde o vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti k zlepSovani
motorickych, psychickych a socidlnich schopnosti a dovednosti. Navic sluZzby pomahaji pfi
uplatiiovani prav, opravnénych zajmi a pii obstardvani osobnich zaleZitosti. Téz poskytuji
ubytovani, stravu 1 pomoc pii osobni hygiené nebo poskytuji podminky pro osobni hygienu,
ato vSe pokud sejednda o pobytovou formu sluzby socidlni rehabilitace

(Zékon o socialnich sluzbéch ¢. 108/2006 Sb.).

Pracovnik sezndmi rodice ditéte s Downovym syndromem, jakym zplsobem o né¢ maji
pecovat a jaké vychovné a vzdélavaci Cinnosti jsou vhodné. Také pomuze se spravnym
zachdzenim kompenzacnich pomiicek. Sluzby jsou vedeny tak, aby svou podporou rozvijely

v rodiné ditéte s Downovym syndromem samostatnost a socialni fungovani. Diky tomu jsou
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rodi¢e schopni se sami postarat o svého handicapovaného potomka a zaroven se tak posiluje

soudrznost rodiny (Novosad, 2006).

3.1.4.1 Podporované zameéstnavani

Cilem podporovaného zaméstnavani je pomoc lidem se zdravotnim, mentalnim
¢1 dusevnim postizenim vyhledat vhodné zaméstnani v bézném prostiedi a také si tuto praci
udrzet. Piicemz je kladen diiraz na nalezeni pracovniho mista, které odpovida pozadavkim
amoznostem uchazeCe o praci a potfebam zaméstnavatele. Proto je sluzba postavena

na individualnim a osobnim piistupu ke klientim a také k jejich zaméstnavateltim.''

Sluzba se sklada predevsim z tréninku socialnich dovednosti, hledani vhodného
pracovniho mista, sluzeb spojenych s dochdzkou do zaméstnani a s vykonem prace. Pokud
to situace vyzaduje, je podpora poskytovdna bezprostiedné na pracovisti formou pracovnich

. /4 ~ . /4 . Waw 4 . v b4 4 12
asistenci. Aby sluzba byla efektivni, je ve vétSin¢ organizaci Casové omezena.

3.2 Socialni péce

Sluzby socidlni péce, které mohou vyuZzivat rodiny s détmi s Downovym syndromem,
délime dle zédkona o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. na osobni asistenci, pecovatelskou
sluzbu, respitni péci, stacionate, centra dennich sluzeb, ale 1 domovy pro osoby se zdravotnim
postizenim. Poslanim téchto sluZzeb podle zdkona o socialnich sluzbach je napomahani
,,osobam  zajistit  jejich fyzickou a psychickou sobéstacnost, s cilem umoznit
jim v nejvyssi mozné mire zapojeni do bezného Zivota spolecnosti, a v pripadech,
kdy toto vylucuje jejich stav,  zajistit  jim  distojné  prostiedi a  zachdzeni®.

(Zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. § 38)

3.2.1 Osobni asistence
Osobni asistence je pomoc, kterd zajistuje sluzby druhou osobou, kterda poméha

ke zmirnéni nasledkd spojenych s omezenim a to pifi vSech Ukonech. Jednd se hlavné

"Dostupné z http://www.rytmusbenesov.cz/?page_id=194
2 tamtéz
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o0 zajisténi dennich béznych tkonl, pomoc s vedenim domdacnosti, pomoc se stravovanim,
ukony spojené shygienou a vyméSovanim, také dopravovani ¢i  zajiStovani

kontaktu se socidlnim okolim (Matousek, 2008).

Osobni asistence je vhodna také jako spojovaci ¢lanek k integraci ditéte s handicapem
do matefskych skolek a zakladnich Skol, kde by nejspise samo nezvladlo fungovat. Asistent
je ditéti ndpomocny a dle miry postizeni ditéte se rozhodne, s jakymi ¢innostmi a tkony bude

ditéti pomahat a jaké ¢innosti zvladne dité samo.

Je mozné, aby dit¢ meclo jednoho asistenta nebo nékolik asistentd, ktefi
se u n¢j stiidaji. Nejpiinosnéjsi je péce pouze jednoho asistenta a to z diivodu, ze si na néj dité
vice zvykne adiky tomu dosahuje lepSich vysledkli v rozvoji svého osamostatiiovani.
Je dalezité, aby asistent znal specifika daného postizeni ditéte, Cinnosti a rehabilitace spojené
s postizenim ¢i ovladani ptipadnych kompenzacnich pomicek. Pro samotného asistenta musi
byt zajistén potfebny odpocinek a psychohygiena, také by mél ovladat zakladni znalosti
z psychologie i prvni pomoc, dale by mél také umét dobfe komunikovat. Cinnost osobniho
asistenta je sluzba placend, rodice si ji tedy plati (Novosad, 2006). Pro tyto ucely rodice
pobiraji pfispévek na péci, ktery by mél pokryt ndklady spojené s asistencemi.
V Ceské republice tytu sluzby zajistuji predevsim nestatni poskytovatelé jako jsou oblanska

sdruzeni, kterd jsou z&visla na dotacich (Matousek, 2008).

3.2.2 Peclovatelska sluzba

Pecovatelska sluzba je pfimad péfe poskytovdna v domacim prostiedi rodiny nebo
v zafizenich socidlnich sluzeb a je také Casové omezend. Jeji definice by se dala popsat
takto: ,,Socidlni sluzba, kterou se zabezpecuje potrebnd péce o osobu, jeji VvyZivu
a domdcnost. “ (MatouSek, 2008, s. 133) Poméhajici pracovnik mé nejen za tkol pomoci ditéti
rozvijet schopnost samoobsluhy pfiméfené k postizeni, ale také se snazi zabezpecit duSevni,

socialni 1 télesnou pohodu celé rodiny.

3.2.3 Odlehéovaci sluzba
Jak jiz bylo zminéno v predeSlé kapitole, pro rodice je velkd zatéZz jiz samotné
zpracovani faktu, Ze maji dit¢ s Downovym syndromem. Nasledn¢ jejich dité vyZzaduje vice

péce a pozornosti. Rodice jsou unaveni péci o své dité, jejich vztah trpi a oni sami si potiebu;i
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trochu oddychnout. A pravée pro né je tato sluzba urcena. V zajmu zajisténi dobré péce o jejich
dit¢ je vhodné tuto sluzbu vyuzit. Tato sluzba dobife odpovida potfebdm rodici a umoziuje
respitni péc¢i, neboli odlehCovaci, az na tfi mésice. Cilem je umoznit rodi¢im c¢as nejen
na sebe, ale 1 na odpocivani, realizaci svych z4jmt a potieb nebo jen k vyfizovani obvyklych

v 7 v It v o v 4 ’ ; v 7 . . ’ 1
véci. Odleh¢ovaci sluzba mize byt poskytovana v domacim prostiedi nebo v institucich.'?

Odleh¢ovaci péce se deli na ¢tyii modely. V prvnim modelu je poskytovéana péce ditéti
s postizenim v jeho domacim prostiedi a rodina si vybira asistenta sama. Druhy model pracuje
s do¢asnym nahrazenim rodiny, dit€ je umisténo do tzv. péstounské rodiny, ktera je pro tyto
ucely proskolena. Tento model je idealni pro nejdéle mési¢ni odpocinek. Tietim modelem
je péce poskytovana mimo domov v riznych zatizenich. Konkrétné jsou to stacionafe a centra
dennich sluzeb. Soucasti je mnohdy i poskytovani dopravy do zatizeni a zpét domu. Toto
ma pro dité pozitivni pfinos pro vyvoj, jelikoz je ve spolecnosti svych vrstevnikl. Posledni
¢tvrty model je nepfetrzitd péce od profesiondlii. Tento styl péce je poskytovan zejména

v institucich jako jsou napiiklad nemocnice a pecovatelska zatizeni (Novosad, 2006).

3.2.4 Centrum dennich sluzeb

Centrum dennich sluzeb poskytuje ambulantni sluzby. Vyuziti této sluzby
muze byt soucasti respitni péce (viz predeSld podkapitola). V centru dennich
sluzeb ma;ji déti s postizenim moznost  kontaktu S dalSimi détmi, rozviji
tak své zajmy a jsou vedeny k vétsi samostatnosti. Mnohdy jsou zde vyuzivany rGzné
druhy terapie, jako naptiklad zooterapie, muzikoterapie, psychogymnastika ¢i arteterapie

(Zékon o socialnich sluzbéch ¢. 108/2006 Sb.).

3.2.5 Stacionare

Dle zékona o socidlnich sluzbach rozliSujeme staciondfe na denni a tydenni.
Jak jiz je patrno z ndzvu, rozdil je v délce pobytu. Denni stacionaf poskytuje ambulantni
sluzbu, tydenni stacionai zase pobytovou sluzbu. Obé tyto sluzby jsou vhodné pro déti
s handicapem, jejichz rodi¢e se nemohou postarat bud’ pies den, pro ty jsou urCeny denni
stacionare, nebo nejsou schopni se postarat o dité ptes cely tyden (proto byly zfizeny tydenni

stacionare). Cilem stacionaiti je pomoci s péci rodindm, jeZ maji dit€ s postizenim, ke zlepSeni

" Dostupné z http://www.spmpcr.cz/pro-rodinu/socialni-sluzby-a-prace/odlehcovaci-sluzby/
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celkové kvality zivota rodiny, ale také dosazeni lepSiho rozvoje jejich déti

(Zékon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb.).

Aktivity nabizené staciondfem maji vychovnou, vzdélavaci a aktivizacni funkci.
Skladaji se z psychoterapie, ergoterapie, zooterapie a riznych cviceni. Tato sluzba dovoluje
rodicim dochazet do prace a finanné tak zabezpecit rodinu. Rodie se v praci mohou
sebe -realizovat, pfijit na jiné myslenky a diky tomu jsou pak schopni 1épe se vénovat svému

ditéti (Novosad, 20006).

3.2.6 Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim jsou pobytového typu. Ubytovavaji
nejen klienty se zdravotnim postizenim, ale i s postizenim mentdlnim a kombinovanym,
a proto jsou moznosti 1 pro lidi s Downovym syndromem. V zafizeni je pro klienty zajiSténo
ubytovani, strava, zdravotni péce, vychovné a vzdélavaci sluzby, ale i pracovni rehabilitace
(Zékon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb.). Rezim je zaveden tak, aby se vSichni mohli

aktivné zapojovat do déni v zafizeni.

Déti s Downovym syndromem jsou umistovany do takovychto zafizeni obzvlasté
pfi neschopnosti péce rodicli o déti, a to z diivodu pracovnich povinnosti rodi¢t, vyssiho veku
rodict, ¢i zdravotnich komplikaci, které neumozZiuji péci o jejich dité s postizenim

(Selikowitz, 2011).

Ptestoze jsou déti umistény v domové, je pro n¢ zasadni nepterusit kontakt 1 spolupraci
s jejich rodinami (rodici). Béhem nastupu do vybranych zafizeni je rodicim umoznéno ziistat
nékolik dni s ditétem v pokoji a diky tomu maji nasledn€ lepSi adaptaci na nové prostiedi
a vrstevniky. Pokud maji rodice z4jem své dité navstivit, jsou vzdy vitani. Hned na zacatku
pobytu se vypracovava ve spolupraci se socialnim pracovnikem tzv. rehabilitacni a aktivizacni
plan pro napoméhani v rozvoji. Plan se zaméfuje na zdravotni a psychicky stav ditéte,
rodic¢im a jejich potomkiim jsou vysvétlena prava a povinnosti vyplyvajici z uzivani sluzby,
zpusob chodu zafizeni, ale také dostanou informace, koho v pifipadé potieby nebo dotazu

¢1 problému kontaktovat (Novosad, 2006).
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3.2.7 Chranéné bydleni

Chranéné bydleni je vhodné pro lidi s mentalnim, zdravotnim postizenim ¢i pro lidi
pro osoby se zdravotnim postizenim (Matousek, 2013). Jedna se o prostfedni Clanek mezi
plnym samostatnym bydlenim a ustavnim zafizenim. Tato sluzba je pfedev$im pro klienty
trvale nebo dlouhodobé postizené, jez potiebuji stdlou podporu, ale jejich stav nevyzaduje

stalou ustavni péci (Matousek, 2008).

Cilem chranéného bydleni je, aby si klient vytvofil vlastni vhodné postupy, které jsou

pro n¢j zvladnutelné (Matousek, Kolackova, Kodymova, 2005).

Takovyto typ bydleni se idedlné¢ nachdzi v bézné zastavbé a majitelem budovy
je poskytovatel sluzby (Matousek, 2008). UZivatelé jsou v dennim kontaktu s pracovniky
zafizeni, predevsim s asistenty a pecCovateli, ktefi jim pomahaji se zajiSténim stravy, chodu
domacnosti a s vykondvanim osobni hygieny. Dal§imi poskytovanymi sluzbami jsou
ubytovani, vychovné nebo vzdélavaci i aktivizaéni ¢innosti, také zprostfedkovavajici kontakt
se spolecenskym prostifedim a také pomoc pfi uplatiiovani prav. Nedilnou soucasti sluzby jsou
1 socidln¢ terapeutické Cinnosti a také motivovani 1 vedeni k samostatnosti

(Zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb.).

3.2.8 Podpora samostatného bydleni

Sluzba Podpora samostatného bydleni ma za cil podporovat lidi s mentalnim
a kombinovanym postizenim k samostatnému Zivotu v béZném prostiedi a také pomahat
s uplatiovanim prav a se zajiSténim chodu domacnosti. Dale pak poskytovat vychovné,
vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti, nebo zprostfedkovat kontakty se spolecenskym prostiedim,

¢1 poskytnout socialné terapeutickou sluzbu (Zakon o socidlnich sluzbach €. 108/2006 Sb.).

Podporované samostatné bydleni je ur¢eno pro lidi s mentalnim nebo kombinovanym
postizenim, vétSinou od 16 do 80 let véku, ktefi si pieji Zit v béZném prostiedi

a bez dostate¢né podpory by to nedokézali.

Uzivatel sluzby spolupracuje s klicovym socidlnim pracovnikem, ktery spolecné
s nim, nebo s jeho nejbliz§imi, planuje pribéh sluzby a nastavuje miru potiebné podpory.

Asistenti dochazi za klientem a trénuji jeho dovednosti, podporuji ho tak, aby mohl zit sdm.
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Sluzba je poskytovana v terénu, konkrétné¢ v domdacnosti uzivatele, nebo pii vyuzivani
béznych sluzeb. Prace je koncipovana tak, aby se u klientd zvySovala samostatnost a idealné

tak jednou dosahli plné sobéstacnosti. A to predevsim diky postupnému snizovani podpory.

Tento model sluzby se snazi vyuzivat piirozené podpory z okoli - sousedé¢, pratel¢,
dobrovolnici. Vyhodou je, Ze sluzba nema omezenou dobu poskytovani. Pokud je potifeba

sluzbu obnovit, tak je obnovena. Sluzbu si hradi klient sam.

3.3 Socialni poradenstvi

Poradenstvi je zakladni sluzbou v socidlni praci, pracovnik predava rodin¢ informace
a moznosti feSeni problémi a podporuje rodinu. Cilem je zvladnuti nepiiznivé socialni situace
tak, aby doslo k napravé socidlniho fungovani rodiny a zvladani jak jeji zivotni situace,
tak 1 narozeni ditéte s Downovym syndromem a jeho vychovu. Také je dulezité, aby rodina
dokazala sama fteSit vzniklé problémy a mit o nich piehled. Soucasti socidlniho poradenstvi

je také terapeuticka pomoc (Matousek, 2008).

Rodina s ditétem s Downovym syndromem ptichdzi do kontaktu s profesionalnim
poradenstvim hned od =zacatku zjisténi diagndzy, ve vétSiné piipadd po narozeni,
kdy je kontaktuje pracovnik rané péce. Déle se pak rodiCe se socidlnim pracovnikem mohou
setkat pii navstévé specidlné¢ pedagogického centra, nebo pii konzultaci o vzdélavani
a mozném vzdélani ditéte, béhem vyuZzivani socidlnich sluzeb, pfi kontaktu s ufady nebo kdyz
budou vyjedndvat o moZnostech podpory pro Clena rodiny. Zkratka socidlni poradenstvi

je nedilnou soucasti zivota vSech ¢lend rodiny (Selikowitz, 2011).

Sluzba je individualni a dle aktudlnich potieb si déle rodiny a profesionalové mezi
sebou domlouvaji naslednou spolupréci. Poslanim socialniho poradenstvi je upevnéni vztahii

se socialnim okolim rodiny a jejich ptisluSnika (Matousek, 2008).
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3.4 Podpora sourozencii ditéte s Downovym syndromem

Dulezité je nezapominat, Zze soucasti rodiny jsou i mnohdy sourozenci postizeného
ditéte. ,,Dit€¢ s postizenim miize znamenat zaté¢z nejen pro rodice, ale i pro sourozence.*
(Pipekova, 2010) Stejn¢ jako se rodice odlisSné¢ vyrovnavaji s postizenim svého ditéte,

tak se 1 ostatni zdravé déti v rodin€ adaptuji na tuto novou situaci riznymi zplsoby.

Nekteti potiebuji specidlni pomoc a podporu, néktefi pomoc a podporu od rodicu, Sirsi
rodiny ¢i pratel, jinym staci, kdyz je jim situace vysvétlena rodi¢i a pfijmou
jitak, jak je. Pfesto skoro vSechny sourozence, ktefi maji sourozence s handicapem, tato
situace uréitym zptisobem zasahuje - at’ uz pozitivné - jako vyzvu, kterou chtéji prekonat
atimto zpisobem se chovaji, nebo negativné - jako zat¢z, se kterou se nedokdzali plné

ztotoznit (Hackenberg, 2008).

Jak Hackenberg uvadi, pomoc a podpora pro sourozence je rozdélena do nékolika rovin.
Bud’ profesionalové pracuji pouze se zdravym sourozencem, nebo s celou rodinou. Reakce
okoli na chovani zdravych sourozenct neni vzdy tolerantni, idedlni by bylo, kdyby spole¢nost

respektovala jejich pfipadné zvlaStnosti v chovani a nepoukazovala na né.

3.4.1 Poradenstvi od profesionali

vvvvv

Psychosocidlni vyvoj ditéte zavisi na zkuSenostech z rodiny. Jestlize se pak do rodiny narodi
dit¢ s postizenim, ve vétsin¢ piipadii pravé ono strhne vSechnu pozornost rodi¢ti i odbornikt
a prave tito zdravi sourozenci jsou nepravem odsunuti na druhou kolej. Proto je v literatufe
oznacuji pojmem ,,déti ve stinu®. Na to reaguje sluzba profesionalni poradenstvi, ktera slouzi
nejen rodi¢im, ale i sourozencim, kterym poskytuje cenné rady a informace. Zaroven
zde rodice ziskaji doporueni jak oteviené¢ mluvit se svymi détmi, jak spravedlivé délit
odpovédnost, ukoly, ¢as a pozornost mezi sourozence a jak budovat pozitivni sourozenecky

vztah (Hackenberg, 2008).

Zakladni podpora zdravych déti je vyjasnéni informaci a popis zvlastnich potieb svého

handicapovaného sourozence (vcetné doporuceni, jak s nim jednat a jak se k nému chovat).
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DalSim dulezitym doporucenim je, aby rodice travili dostateCny ¢as vyhradné se zdravym

sourozencem (Hackenberg, 2008).

Rodic¢e v poradné dostanou informace, ze je velmi dulezité, aby ukoly a odpovédnost
co nejvice spravedlivé rozdélili mezi své déti, aby se nestalo, ze jednotlivi ¢lenové rodiny
by byli pretézovani. Musi se také rozhodnout, jestli zainteresuji do péce o postizené dité
1 zdravého sourozence. Pokud nezapoji, pfevezmou vSechny ukoly sami rodi¢e a nebudou mit
tak Cas i1 energii pro zdravého potomka. Paklize ho pfizvou do tymu, pfijdou tim zdravi
sourozenci o ¢ast svého volného Casu a zaroven u svého sourozence s postizenim budou

pocitovat povinnost, ze by se o n¢j méli postarat (Pipekova, 2010).

3.4.2 Sdileni s jinymi sourozenci

Nejcastéjsi a osvédCena forma piimé podpory pro sourozence jsou sourozenecké
skupiny a seminafe. Skupiny a seminafe mohou mit odlisné cile. Ty se napiiklad déli podle
toho, zda jsou zaméfeny spiSe na vyménu zkuSenosti nebo jsou spiSe orientovany na volny
Cas. Nejcastéji jsou skupiny a seminafe zaméfeny na kombinaci obou variant

(Hackenberg, 2008).

Hackenberg (2008) se také zmifuje o pozitivhim vlivu sourozeneckych skupin
a seminaill na sourozence bez postizeni. Na skupindch a seminatich sourozenci spiSe hovori
otevien¢ o svych trapenich, nez ptfed odbornikem. Déle vnima piinos v tom, Ze se sourozenci

v uvolnujici atmosféte.

Ve vyzkumech mapujicich pfinos setkavani sourozencii postizenych bylo zjiSténo,
Ze je pro n¢ piinosné travit ¢as bez svého sourozence s postizenim, Ze je povzbuzujici setkat
se sourozenci v podobné situaci a stat se tak soucasti skupiny, ¢i napoméaha ke zlepSeni

vlastnich strategii (Hackenberg, 2008).
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EMPIRICKA CAST

4 VYZKUM

4.1 Metodologie vyzkumu

4.1.1 Téma vyzkumného projektu, vyzkumny problém a vyzkumné otazky

Jak jiz bylo vySe zminéno, rodina s Downovym syndromem je postavena pied velky
ukol smifit se s faktem, ze pfijmou a vychovaji dité, které¢ je postizené. Pro rodinu je to velmi
tézké, ale s dostatecnou podporou je mozné rodindm pomoci vSe zvladnout. Je velmi dalezité
zabyvat se podporou rodin s postizenymi détmi, proto také tato bakalarska prace vznikla.
Jejim cilem je poskytnout informace o Downov€ syndromu a zmapovat podporu rodin
s takovymi détmi. Zatimco teoreticka ¢ast se zamétuje na popis problematiky i rodinného
zivota s ditétem s Downovym syndromem a sluzbami, které jsou pro né nabizeny, empiricka

¢ast popisuje zkusenosti rodict déti s Downovym syndromem.

Hlavnim cilem vyzkumu bylo zjistit, jestli je podpora rodin dostacujici, a zaroven
zda je stejnd v riznych obdobich ¢lovéka s Downovym syndromem. Vyzkum se soustfedil
na zkuSenosti s podporou, co rodi€im nejvice pfispélo s piekonavani jejich udélu,
co jim pomahalo a jakou maji zkuSenost s profesionaly. Optikou rodict jsem sledovala, jaké

oblasti podpory jsou pro n¢ dillezité a zda jsou naplnéné.

Hlavni vyzkumné otazky se zaméfily na to:
e Jaké jsou oblasti podpory rodin s Downovym syndromem?
e Jaké jsou potieby rodin malych déti s Downovym syndromem?
e Jaké jsou potieby rodin starsich déti s Downovym syndromem?

Vyzkum sledoval subjektivni vniméani dané situace a jeho cilem bylo nastinit,
co rodindm s Downovym syndromem z pohledu rodi¢ti nejvice pomahd, a jakou podporu
potfebuji. Zaroven meélo ostatnim lidem zprostiedkovat tuto problematiku takovym
zpusobem, aby si 1 oni sami dokazali pfedstavit, co zazivaji rodiny, kterym se narodilo dit¢

s Downovym syndromem.
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4.1.2 Vyzkumna strategie

Pro ucely ziskdvani dat byla zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu. V literatute
se objevuje pomérné velkd Skala definic kvalitativniho vyzkumu. Obecné miizeme fici,
ze se jedna o metodu, ktera se vyhyba statistickym procestiim. Jejim cilem je porozumét
zkoumané problematice a orientovat se v ni. V rdmci tohoto piistupu je vyzkumny problém

zkouman komplexné, véetné kontextil a pravidel, které v dané oblasti piisobi (Hendl, 2008).

Kvalitativni metoda je pro tento vyzkum uziteCna zejména proto, Ze ma piistup
holisticky, ktery umozituje pochopit danou problematiku, porozumét tomu, co rodicim

pomaha, co prozivaji a s ¢im se potykaji.

4.1.3 Technika sbéru dat

Data byla ziskdvana formou polo-strukturovaného rozhovoru. Jednd se o metodu
vedeni rozhovort, pii kterych jsou urCeny zakladni oblasti otdzek, pricemz se poradi miize
v pribéhu rozhovoru zménit. Zaroven to umoziuje prostor pro kladeni dalSich dopliujicich
otazek, diky kterym si vyzkumnik nechd vysvétlit, jak informator svou odpoveéd mysli

(Miovsky, 2006).

Tato metoda byla zvolena i na zdklad€ provedené pilotni studie, pii které byl proveden

pilotni rozhovor. Diky tomu byla upravena i struktura otazek.

Forma polo-strukturovaného rozhovoru je pro badatele velmi pfinosnd. Mlze diky
danym okruhlim rozhovorii zachovat jednotnou strukturu pro kladeni otdzek a zaroven dava
informatoriim dostateCny prostor pro vyjadieni zkuSenosti. Tato moznost nedrzet se striktné
poradi otazek a také fakt, Ze mohly byt pokladany dalsi dopliujici otdzky, mi dovolila vice
se dotazujicimu pfizplsobit. RovnéZ mi tato moZnost pomohla pochopit rodiny 1 Iépe objasnit

danou problematiku z pohledu rodicu.

Rozhovory s rodi¢i byly vedeny individudln€ a byly z nich pofizovany audionahravky,
jejichz zaznam byl nasledné piepsan. Diky této metodé jsem se mohla plné€ soustfedit

na vedeni rozhovoru a nebyla jsem brzdéna zapisovanim odpovédi.

Zaznam umoznil opakované piehravani nahravky, které pak pomohlo k odhaleni
skutecnych vyznaml a kontextl, které bchem vedeni vyzkumu nemusely byt zcela

jednoznacné. Prednosti nahrdvani rozhovoru byl také fakt, Ze zvukovy zdznam zachytil
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idoprovodné jevy, napf. pomlky, dirazy na urcitd slova, smich, pla¢ a podobné

(Miovsky, 2006).

Pro lepsi orientaci a ptehlednost béhem vedeni rozhovoru byla pouZzita osnova
rozhovoru, ktera slouzila jako podklad pro lepsi plynulost rozhovoru a zaroven
pro to, aby se na nic nezapomnélo. V ptilohach bakaldiské prace je moznost nahlédnout

do osnov rozhovort. (ptiloha €. 1 a ptiloha ¢. 2)

4.1.4 Vybér vzorku a prostiedi vyzkumu

Pti vybéru vzorki se jednalo se o pfilezitostny vybér. Rodi¢e byli ve vétsiné piipadi
osloveni prostfednictvim mych zndmych. Nebo téch co maji déti s Downovym syndromem
a znaji se mezi sebou hlavné diky Spole¢nosti rodicl a ptatel déti s Downovym syndromem,

z.s. nebo prostiednictvim organizace Rytmus, o.p.s.
Osloveni rodice byli vybirani na zéklad¢ téchto kritérii:

e Muselo se jednat o biologického rodice ditéte s Downovym syndromem, ktery

s ditétem Zzije (nebo do jeho dospélosti zil) ve spolecné domacnosti.

e Dulezity byl také vek potomka: Ve skupiné mladsich
déti byl veék stanoven od narozeni  ditéte do 15ti let, pro mladez byl vybran
vek od 15t1 let az do 30ti let. Tyto vékové hranice a rozdéleni do dvou skupin,

umoznily 1épe se zaméfit na dané skupiny a jejich konkrétni potieby.

Do vyzkumu byli vybirani ti, kteti zminénd kritéria splnili a souhlasili s ucasti
ve vyzkumu. Vyzkumny vzorek tvofilo deset rodin: Pét byli rodice malych déti a pét rodich
mladistvych s Downovym syndromem.Soubor takové velikosti samoziejmé nereprezentuje
vSechny rodi¢e déti s Downovym syndromem, ale povazuji ho za dostate¢ny pro nastin
mozZnych oblasti podpory. Kondni rozhovorti jsem domlouvala s kazdym rodicem

individuélné, predevsim jsem kladla diiraz na to, aby se Gi€astnik pfi rozhovoru citil piijemné.

4.1.5 Specifikace vyzkumného vzorku
Vyzkumny vzorek tvotilo deset rodin, respektive rodicii, z toho se jednalo o pét rodict

s mlad$imi détmi a pét rodich s mladymi lidmi s Downovym syndromem. Jednalo
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se konkrétné o Ctyfi matky a jednoho otce u mladsich déti a u mladych lidi to bylo pét matek.
Také byly vytvofeny strucné kazuistiky jednotlivych rodin z vyzkumu, rozdélenych do dvou

skupin podle véku déti. Aby byla zachovéana anonymita byla rodinam piifazena Cisla.

Rodiny s mladsimi détmi s Downovym syndromem

Rodina 1

Rodina zije v hlavnim mésté, maji jediné dité, sedmilet¢ého syna s Downovym
syndromem. Matka je v domécnosti a stard se o syna. Otec vzhledem ke svému zaméstnani
travi doma malo casu, aby zajistil rodinu. I pfes té¢zké zacatky prijeti diagndzy se rodice
se svou ulohou szili a dnes uz jsou za své dité radi, je to jejich mildcek a oblibenec celé
rodiny. Jako zésadni pro pfijeti svého syna, uvadi setkani s rodici, ve stejné situaci, jako jsou
oni. Tvrdi, ze to jim dodalo odvahu a odhodlani. Matka se synem dochazi do specialni skolky,

kde se jim vénuji odbornici.
Rodina 2

Rodina zije v okoli hlavniho mésta. Rodinu tvoii matka s otcem a tfemi détmi, z nichz
nejmlads$i md Downilv syndrom. NejmladSimu ¢lenu rodiny je osm let. Prostfedni sourozenec
(sestra) ma celkem dobry vztah s postiZenym bratrem. Ale nejstar§Simu synovi je patnact
let a t€Zce bere tento udél rodiny. Vzhledem k dojizdéni za sluzbou do Prahy je obtiZzné
pro né vyuzivat viechny mozZnosti pravidelng. Uastni se pouze vybranych akci potadanych

jednou z organizaci. Diilezitou podporou je pro né fakt, Ze nejsou jedini s timto problémem.
Rodina 3

Rodina v soucasnosti bydli v hlavnim mésté. Rodinu tvoii matka, otec a Ctyfi déti,
z toho predposledni je syn s Downovym syndromem. Je mu Sest let. Oba rodie pracuji,
matka na zkraceny uvazek. S vyrovnanim jim pomohli pratelé, kteti maji dité té¢Zce zdravotné
postizené, a presto se o n¢j obétave staraji. Jejich syn dochazi do specidlni skolky. S podporou
se setkali, az kdyZ zacali vodit syna do Skolky. Také zminuji, Ze je pro né zésadni sdilet

své problémy s dalsimi rodici.
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Rodina 4

Rodina bydli v hlavnim mésté, sklada se zrodi¢t a Ctyt déti. Predposledni dité
je ctytlety chlapec s Downovym syndromem. Rodiné hodné pomohlo, Ze uz pted tim znali
rodinu s ditétem s Downovym syndromem a dokazali si pfedstavit, co to asi pro n¢ bude
znamenat a zarovenl jim pomohla vira v Boha. Také dodavaji, Zze podpora od jinych rodict
s détmi se stejnou diagnodzou je velmi posilujici. Do rodiny dochazi rand péce a zaroven jsou

v kontaktu se specidln¢ pedagogickym centrem.
Rodina 5

Matka s dcerou s Downovym syndromem ziji v hlavnim mésté. Dceti jsou tfi roky.
Otec zjisténi diagndzy nepfijal a od rodiny odeSel, tudiz je matka samozivitelka. S péci
o dceru ji pomaha jeji maminka (babicka ditéte s Downovym syndromem). Pfijeti faktu,
vztah s matkou (babi¢kou) se zlepsil diky spolecné péci o dceru s postizenim. Matka
spolupracuje s podptirnou organizaci, do rodiny dochazi kazdé dva meésice socidlni pracovnik

na Setfeni.

Rodiny s mladymi lidmi s Downovym syndromem

Rodina 6

Rodina pochazi z vesnice. Kvili lepSi dostupnosti sluzeb a strachu z reakci okoli
se rodina presté¢hovala do hlavniho mésta. Maji pouze dceru s Downovym syndromem, které
je dvacet jedna let. Rodice se velmi t€Zko ztotoznovali s jejich tdélem, vinu kladli 1ékattm.
Vzhledem ktomu, ze organizace teprve zacinaly, rodina trpéla nedostatkem pomoci
od nich atéz jim chybéli informace o Downové syndromu. Dcera navstévuje praktickou

Skolu. Jinak dalsi sluzby nevyuzivaji.
Rodina 7

Rodinu tvofi matka, otec, syn a dcera. Syn, kterému je dvacet devét let trpi
Downovym syndromem. Sestra ma jiz vlastni rodinu, avSak obcasn¢ dochazi za bratrem,
ktery bydli sam. Bratr zije sam diky sluzb& podporované bydleni. Rodic¢e se synem navzajem

navs§tévuji. Matka zmifluje, Ze ptekondni diagnézy bylo pro né velmi slozité, nikdo jim tehdy
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moc nepomahal, ale pry vnitin¢ bylo podobnym traumatem nechat svého syna postavit

se na vlastni nohy.
Rodina 8

Rodina bydli kousek od hlavniho mésta. Rodi¢e maji dceru s Downovym syndromem,
které je dvacet Sest let. Zminuji, ze jim chybél pozitivni pfistup odbornikl, ptredevsim,
co se tykalo jejich odhadu budoucnosti. Rikali jim, Ze nikdy nebude nic umét a dnes maji
dceru, ktera je velmi Sikovna a ma praci diky podporovanému zaméstnavani. Nejveétsi oporou
jim byla SirSi rodina a pratelé. Dale jsou v kontaktu se spoleCnosti, kterd potada
akce pro rodi¢e. Rodina je velmi vdécna za tuto spolecnost, jelikoz mize sdilet s jinymi

rodici to, co by jen malokdo pochopil.

Rodina 9

Matka zije se synem s Downovym syndromem, jemuz je dvacet sedm let. Matka byla
a je na péci sama, otec odeSel od rodiny, kdyz synovi byl rok. Matce nejvice pomohla
komunita, ktera ji byla oporou, a také vira v Boha. Matka se zmifluje o problémech
s I1€kafi, ktefi ji presvédCovali o umisténi syna do ustavni péfe. V soucasné¢ dob¢ bydli

syn sam. Oba jsou v kontaktu s podpiirnou organizaci.
Rodina 10

Rodina Zije v hlavnim mésté, maji dvé dcery a pétadvacetilet¢ho syna s Downovym
syndromem. Byl vzdy moc Sikovny, integroval se s pomoci asistenta do zakladni Skoly.
Rodina péci zvladala diky podpote od spole€nosti, ktera se zabyvd Downovym syndromem.
Pozitivné hodnoti potfadané akce touto spoleCnosti a pfedev§im mozZnost sdileni s dalSimi
rodinami jako jsou oni sami. Diky sluzb& podporované zameéstnavani si nasel praci, prace

ho moc bavi.

4.1.6 Etické otazky vyzkumu a rizika moZného zkresleni
Oblast zkoumani se vénovala pomérné citlivému tématu, proto bylo vyznamné se také
zabyvat etickymi otazkami. Zucastnéni rozhovoru byli jesté pred zacatkem fadné seznameni

se zptisobem a povahou vyzkumu, jak bude rozhovor probihat. Zirovenn byli pouceni
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o moznosti kdykoliv z vyzkumu odstoupit. VSechny dilezité¢ informace dostali v pisemné
podob¢, a to ve form¢ informovaného souhlasu, jehoz podepsanim stvrdili souhlas s ucasti.
Informovany souhlas byl vyhotoven dvakrat, jednu kopii si rodice nechali. Kviili citlivosti
datbyla v ramci vyzkumu ucCastnikim zarucena anonymita, a to diky zméné jmen
a neuveiejnéni citlivych udaji, aby nebylo mozné dotazované poznat. Podepsané informované

souhlasy, audionahravky a pfepisy rozhovori jsou ulozeny u vyzkumnika.

V pribéhu rozhovorit byl kladen daraz na citlivy pfistup k informatortim, jelikoz
oblast rozhovoru zachézela do osobnich témat. Rozhovory byly vedeny v prostfedi pfijemném
pro zucastnéné, v jejich domovech, proto bylo dilezité, aby vyzkumnik nenarusoval jejich

soukromi.

Na tomto mist€ je také dilezité zminit, ze ve vyzkumu mohlo dojit k moznym rizikiim
zkresleni, jelikoz vybér vzorku rodin byl provadén zc¢asti pies Spole¢nost rodicti a pratel déti
s Downovym syndromem, z.s. a také prostfednictvim organizace Rytmus, o.p.s. Je zfejmé,
ze rodiny budou mit nékteré z oblasti potieb zajisténé pravé od téchto organizaci a tato
skute¢nost mize vyznamné ovlivnit vyhodnocena data. Dalsi fakta, ktera mohla pozménit
vysledky vyzkumu, jsou nabozenstvi rodi¢l nebo skutecnost, ze bydli v hlavnim mésté,
kde je dobra sit’ sluzeb. V neposledni fadé miize zkreslit vysledky také to, ze se nékteti rodice

navzajem znaji a mohou se o sluzbach a mozZnostech podpory navzajem informovat.

4.1.7 Analyza dat

Rozhovory byly nejdiive nahrany a pak ptepsany. Pii zpracovani pfepsanych dat byla
pouzita selektivni metoda, ktera umoznila zapisovat pouze vhodné utrzky rozhovort. Diky
tomu se zmenSilo mnozstvi ziskanych dat a prace s nimi byla pro badatele snazsi. Pro lepsi
vykresleni situaci byly vysledky vyzkumu doplnény citacemi z rozhovort, nékteré z téchto

citaci byly ¢aste¢né upraveny, predevsim upravou slovosledu.

Déle pak byl vyzkum veden se dvéma skupinami, a to s rodinami s mlad$imi détmi
s Downovym syndromem a s rodinami s mladymi lidmi s Downovym syndromem. U téchto
skupin bylo zkouméno, zda existuje oblast podpory a také jaké jsou potieby téchto rodin
v urCitych obdobich. Tyto vysledky byly kladeny vedle sebe a slouzi jako zajimavé analyza

potieb v urCitém veéku. Je potieba zminit, Ze ziskané vysledky jsou subjektivni a pro kazdou
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rodinu jsou potieby odlisné. Pfesto jsem se snazila najit spole¢né oblasti, a proto byl piepis

rozdélen na dulezité informace, které jsou zasadni pro tento vyzkum.

Oblasti podpory u rodin s détmi a lidmi s Downovym syndromem:

o Informaéni

o Sdileni s rodi€i, co maji stejny udél

e Profesionalni podpora

o Lékatska

o Financni - Systém statni socidlni podpory
e Vzd¢lani

e Integracni — ptijeti od spolecnosti

4.2 Vyhodnoceni vyzkumu

Nasledujici text je zpracovan na zaklad¢ rozhovort s rodinami. Jedna se o dvé skupiny
rodin, a to rodiny s mladSimi détmi a s mladymi lidmi s Downovym syndromem. Ptestoze
rodiny a skupiny jsou riznorodé, jejich potieby se v mnohém shoduji. Podkapitola je ¢lenéna

do nékolika oblasti podpory, které jsou vytvofeny na zakladé¢ analyzy textu.

4.2.1 Informacni oblast podpory

Rodice hovoifi o neadekvatnim chovani ze strany zdravotnikli, jak v prubéhu
téhotenstvi, tak 1 po porodu. Také si stézuji, Ze jim nebyly poskytnuty dostate¢né informace
a Casto byly v nejistoté, co se s jejich détmi déje a zda s nimi néco neni v poradku. Dale
se shoduji, ze pro n¢ bylo zasadni, jak jim byla sdélena diagndza, jaké informace jim l€kati
sdélovali a jak se v prvnich dnech po oznameni citili sami, chybéla jim i psychologicka

pomoc. Podané informace Casto nebyly Gplné, nebyla jim nabidnuta dalsi dostate¢na podpora.
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Rodiny s mladsimi détmi s Downovym syndromem

Rodice mladsich déti, uvadi malo informaci, ¢i Uplnou absenci psychologické
podpory, naptiklad takto to zminila rodina ¢islo 4 ,, Chybéla nam uz tehdy v porodnici nejaka
psychologicka podpora, s manzelem jsme méli pocit, Ze jsme na nahlou neprijemnou
skutecnost prilis sami. .

Rodina 5 zase uvedla: ,,Postradali jsme, az na vyjimky, citlivé podani veskerych
informaci ohledné diagnozy, vyhledu a péce ze strany lékaru. Také nam vitbec nikdo

nevysvetlil praktické véci ve vztahu k uradum apod.

Na druhou stranu tii rodiny z péti zminily citlivé a empatické sdéleni od Iékare.
Rodina 2 zmifuje pozitivni zkuSenost s lékatkou: ,,Béhem prvnich dni, jsme potiebovali
hlavné sami sebe presvedcit, ze mame postizené dité. Uz v porodnici nas prisla velmi mile
potésit lékarka z neonatologie, Ze ma smysl Zit s timto ditétem, protoze dokaze byt slunickem

v rodiné. Casto si na ni vzpomenu, jak pravdivé mluvila. “

Dvé rodiny zminily, Ze bylo velmi podporujici, kdyz u sdélovani diagnézy mohli
byt pfitomni oba partneti a mohli si byt tak navzajem podporou. ,,Bylo pro nas velmi diilezite
byt pri tom, kdyz nam rikali, ze nas syn ma Downitv syndrom, oba, tedy ja a muj manzel.

uvedla rodina 3.

Jedna rodina se o diagnéze dozvédéla jesté pred narozenim ditéte, a pfesto se rozhodli,
ze si ho nechaji. V tu chvili se setkali se nepochopenim zdravotnikii. Rodina by ocenila lepsi

profesionalitu personalu nemocnice.

Rodiny s mladymi lidmi s Downovym syndromem

V této skupiné se rodice shoduji, ze jim lékafi nejdiive nefikali nic, pfestoze bylo
vidét, Ze neni s ditdtem néco v pofadku. Casto je falesné uklidiiovali. Jedna matka zminila,
ze 1 slySela, jak si sestry o jejim ditéti néco hanlivého Septaji. Takto situaci popisuje matka
zrodiny 8: ,, Bylo ponizujici slySet kdyz jsem sla na chodbé, jak si sestry povidaji, jako bych

¢

tam nebyla, nikdy na to nezapomenu.

Rodiny se n¢kolikrat setkali se zaml¢ovanim nebo s netplnymi informacemi ze strany

1ékaiG. Takto to popisuje matka z rodiny 7: ,,Prisel ke mné doktor, rekl mi, Ze to asi bude

46



vaznéjsi a ze se musi udelat jesteé testy a zZe se dozvime vic za par dni. Kdyz jsem se zeptala,
zda se jednd o néjakou vaznou nemoc, vikal, Ze to bude dobré, Ze se nemam predcasné

obavat. “

Z této skupiny se vSechny matky tuto diagndézu dozvédély samy a také se tak citily.
,,Byla jsem na vse sama i pri sdélovani diagnozy. Neméla jsem to komu Fict, az prisel byvaly

manzel, zahltila jsem ho tim a pak jsme oba breceli. “ uvedla matka z rodiny 9.

4.2.2 Oblast sdileni

Vyznamnou slozku podpory vidi ob¢ skupiny rodi¢t shodné€, zejména ve vzajemném
sdileni se s jinymi rodici. Toto pocituji to jako zasadni. Kdyz se setkaji s rodici, kteti zvladaji
péci o své déti, naplituje je to silou pro piekondvani problému spojenych s postizenim jejich

ditéte.

Také rodice uvadi, Ze je pro n¢ dulezité srovnani. Se zdravymi détmi se srovnavat
nemohou, ale sjinymi détmi s Downovym syndromem ano. Je to pro né dobré vidét,
jak neékteré dité jest€¢ nemluvi ve véku, kdy jejich dit€¢ s Downovym syndromem uz mluvit

umeélo.

Déle pak rodi¢e n€kolikrat zminili, Ze podporu nasli v obétavém okoli, u pratel, rodiny

a také ve vife v Boha.

Rodiny s mladsimi détmi s Downovym syndromem

Pro Rodiny s mlad$imi détmi jsou diilezit¢ zkuSenosti a podpora ve sdileni od jiné
rodiny. ,,Byla jsem v kontaktu s maminkou, jejichz chlapec se narodil také s Downovym

syndromem a kterd mi ze své zkuSenosti radila, co mame zajistit a na koho se obratit. “

(Rodina 2)

Takto svou zkuSenost s virou v Boha popisuje rodina 3: ,, S vyrovadnim nam pomohla
vira v Boha, Ze vsechno ma svuj smysl a védomi, Ze nas syn ma stejnou dusi jako
my, ale odlisné télo. Také jsme s prekvapenim zjistili kolik mame kolem sebe obétavych

pratel.
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Vyrovnat se s tim, ze se narodilo dit¢ s Downovym syndromem, jde mnoha zpusoby.
Napriklad takto se vyrovnala rodina 4: , ,Ale nejvice nas presvédcila myslenka, se kterou
prisel manzel, Ze nam bylo darovano dité, pro které mame doma dobré zdazemi a dostatek

lasky, abychom se o néj mohli postarat. *

Rodiny s mladymi lidmi s Downovym syndromem

Vyznamna je pro rodi¢e moznost sdileni svych zkusenosti a tézkosti, a také moznost
s odstupem casu byt pfinosem pro mladsi rodic¢e. Takto hovoftila rodina 6: ,,Bylo pro ndas tézké
byt sami na péci o nasi malou, rodice s dalsimi takovymi detmi jsme neznali. Ale pozdéji jsme
se prestehovali do Prahy a objevili jsme Spolecnost pratel (s Downovym syndromem) a bylo
uzasné videt rodiny, zZe se potykaji se stejnym co my..... Dnes je pro mé prinosem

byt tou ,,zkusenou mamou *“ a povidam si s rodici o tom jak jsme to méli my. “

,,Dnes je pro nads zajimavé se obcas vidét s prateli ze spolecnosti Downova syndromu,
uz tam tolik nejezdime, ale dcera se tam rada vraci,... postéZujeme si na nase pubertiky

a zaroven se posilime, Ze nejsme sami. “ (Rodina 8)

4.2.3 Profesionalni podpora
Hlavné v prvnich dnech po sdéleni diagnoézy, je dilezita pro rodice psychologicka

péce, kterou ani jedna rodina neziskala.

Pozd¢&ji uvadeli jako dobrou podporu pomoc od pracovnika rané péce a to predevSim
v naslouchani, pajéovani aktivizacnich pomicek, a také pomoc specidlnich pedagogi

s technikami, které jim pomahali trénovat rizné dovednosti déti.

Zaroven by byly rodiCe radi, pokud by je sluzby samy oslovovali a nabizeli jim
moznosti pomoci i je seznamovali s tim, na co maji narok. Také by uvitali opakované nabizeni
sluzeb, vzhledem ktomu, Ze vdanou dobu pro né sluzba nebyla vhodna a nyni

by ji potiebovali.

Rodi¢e také zobou skupin shodné zduraziiuji, ze by uvitali, pokud by turady

a organizace vice navzajem spolupracovaly a dopliiovaly se.
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Rodiny s mladsimi détmi s Downovym syndromem

Rodiny s mlad§imi détmi s Downovym syndromem se shoduji na nedostatku
obcasného odlehéeni v podobé¢ letnich tabord. Je jich a jsou Casto vyprodané. Péce o déti
s Downovym syndromem neni pro rodi¢e tolik naro¢na oproti jinym postizenim, ale rodice
jsou s ditétem porad. Pottebuji si od nich odpocinout a vénovat se jejich sourozenctim, pokud
je maji. Dobfe to popsala rodina 3: ,, . Péce o néj neni tak obtizna, ale na rozdil od ostatnich
nasich deti je s nami v podstaté neustale. Zatim se nam nepodarilo presvedcit prarodice,

aby si troufli syna na nekolik dni vzit spolu s ostatnimi sourozenci do péce. *

S tim souvisi 1 potfeba hlidani déti, jelikoz piibuzni si netroufaji pohlidat dité
s Downovym syndromem a rodicim by se hodil obcasny odpocinek. ,,Moje miminka
mi vzdy ochotné pohlidala mé déti, ale s nasim malym byl najednou problém,

bala se, aby mu neublizila, bala se Downova syndromu. “ (Rodina 2)

Rodiny s mladymi lidmi s Downovym syndromem

Rodiny s mladymi lidmi s Downovym syndromem nardZi v rozhovorech na oblast
potiebu smysluplného traveni €asu jejich mladych. ,, Dceri nejvic chybi spolecenstvi pratel

a néjaké dobré traveni casu, napriklad néjaky zajimavy krouzek co by ji bavil.“ (Rodina 8)

S tim souvisi 1 pomoc s hledanim price a bydleni pro jejich potomky. Takto
zprostiedkovala svou zkuSenost matka z rodiny 7: ,,Hodné diilezité bylo setkani s organizaci

Rytmus, diky niz dnes je nds syn samostatny, mohli jsme se na né plné spolehnout.

VSechny zc€astnéné rodiny ztéto skupiny o sluzbé vi a také dvé vyuzivaji

podporované bydleni a dvé podporované zamestnavani.

4.2.4 Lékarska oblast podpory

Rodic¢e podotykali na ¢asté navstévy u rtiznych l1ékart, kvili pfidruzenym nemocem.
Déti s Downovym syndromem jsou casto nemocné anachylné, rodice zminuji casté
laryngitidy a problémy s dychanim, toto pokracuje 1 do dospélosti, jak uvadi rodice mladych

lidi s Downovym syndromem.
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Zaroven rodi¢e zminovali potfeby pravdivych informaci a pozitivnost
v tom, co je ¢ekd, vétSina rodin ze skupiny mladych se potykala s negativnim piistupem
a velmi pesimistickymi prognézami ve spojitosti se zdravotnim a mentalnim stavem jejich

deéti.

Rodiny s mladsimi détmi s Downovym syndromem

,,Pokud se jednalo o lékare Ci jiné profesionaly zabyvajici se primo DS, tak mame
vynikajici zkuSenost po odborné i lidské strance. U , ,béznych* lékari, jsme byli nuceni
vyslechnout nejednu Stiplavou pozndmku. Velice nam pomohla Rand péce (Diakonie)

a Centrum komplexni péce (Motol). ** (Rodina 3)

..Nase predstava, zZe se tak dostavame do péce mnoha odbornikii, kteri navzdjem
spolupracuji a komplexné se staraji o dité s postizenim, byla mylnd. Skutecnost je takova,
Ze jednou, ¢i dvakrat do roka jezdime do tohoto centra na vySetieni k lékarce - pediatricce,
ktera zdravotné prekontroluje dité, zhodnoti, co jiz dite umi, ¢i nikoliv a preda kontakty
na pracovisté, kde by melo byt dité vySetreno. Na téchto pracovistich jsme se néekdy shledali

i se skutecnosti, Ze se zdrahali nam dité vysetrit, vzhledem k tomu, Zze ma DS. *“ (Rodina 4)

Rodiny s mladymi lidmi s Downovym syndromem

Rodi¢e dochézi za Iékati 1 s dospélymi lidmi, jejich pfidruZzené nemoci jsou potieba
byt pod Iékaiskym dozorem, takto to naptiklad uvedla rodina 10: ,,Stdle jezdime k lékarim
na riizné vysetreni, kviili problému se srdickem naseho syna a na jiné vysetieni, lékarské

prohlidky nas provazeji od jeho détstvi a bude tomu tak i na dale. *

4.2.5 Finan¢ni oblast podpory

S finan¢ni, ale 1 lékatskou oblasti podpory je spojeno i Casté dojizdéni za 1€kafi, které
je Casové, ale hlavné financén€ narocné a k tomu patii 1 drahé 1éky. Rodiny si stézovaly
na téZkosti se ziskanim ZP karty a pfiznavanim socidlnich davek, naptiklad s pfispévkem

na péci.
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Rodiny s mladsimi détmi s Downovym syndromem

Déti s Downovym syndromem cCasto trpi respiratnim onemocnénim a dalSimi
vrozenymi vadami, rodiCe travi ¢as na ambulancich a doplaci Iéky navic. Mnohdy je v praxi
také tézké v prvnich letech ziskat vyssi prispévek na péci a tak jsou odkdzani si ziskavat

finan¢ni prostiedky jinde. Napiiklad prostiednictvim finan¢nich dar od znamych.

v tomto veku jsou déti s DS nejvice postizeny respiracnimi onemocnénimi a je nutné resit dalsi
zdravotni (i vrozené) komplikace, takze neustdila ndvstéva nemocnic, pohotovosti, lékaren
a podobné neni zanedbatelny financni vydaj. Navic v prvnich letech jsme ani nevédeéli,

Jjak se bude dcery zdravotni stav vyvijet. “ (Rodina 1)

Rodiny s mladymi lidmi s Downovym syndromem

Rodiny se mladymi lidmi s Downovym syndromem casto zminuji problémy s davkami,
predevSim s uznanim invalidnich dichodi. Toto wuvedla rodina 8: , NasSe dcera

ma ID (Invalidni dachod) 1. stupne. Jinak jsme bez prispevkii, dcera se nevejde proste

do tabulek. “

., Postradali jsme az na vyjimky citlivé podani veskerych informaci ohledné diagnozy, vyhledu
a péce ze strany lékari. Také nam viibec nikdo nevysveétlil praktické veci ve vztahu k uradiim
apod. Museli jsme bojovat 3 roky, nez nam viibec uznali syna hodného obdrzet karticku

ZTP (Zdravotné télesné postizeny).” (Rodina 9).

4.2.6 Oblast vzdélani

Jako dtilezity meznik v Zivoté svych déti vidi rodice nastup do Skolek i Skol, a prave
tady potiebuji pomoci s vybérem vhodného mista. Uvadi, Ze vyznamna je také vidi spolupraci
se specialné pedagogickymi poradnami kde by jim pomahali/ji s rozvijenim dovednosti svych

déti. Celkové u rodi¢h pievazuje prani idealni integrace do béznych skolek a skol.
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Rodiny s mladsimi détmi s Downovym syndromem

Tti rodiny spolupracuji s matefskymi Skolkami, naptiklad rodina 5 uvadi: ,, Predevsim
bylo pro nds diilezité moci dochdzet do skolky Stibrova (Specialni matetské skolky) na setkdni
s nejmensimi detmi. Setkat se s lidmi, kteri maji podobné ba casto mnohem vétsi obtize

cloveku dava poznat, zZe i on to miize zvladnout.

U této skupiny rodin zatim dv¢é déti navstévuji specidlni Skolu. Pro rodic¢e bylo velmi
tézké vybrat vhodnou Skolu, pomohli jim stim pracovnici z Matetfské Skoly, ktefi
jim doporudili na jaky typ Skoly to vidi, v obou piipadech byly doporuceny specidlni Skoly.
,,Obtizné jsme hledali pro syna skolu, ale nakonec se opét ukdzalo, Ze to nezavisi na nas.
A potkali jsme ty spravné lidi na spravnych mistech, takze bude od zari chodit do Zdkladni
skoly specialni (a Praktické). “ (Rodina 2)

Rodiny s mladymi lidmi s Downovym syndromem

U skupiny mladych lidi se podafilo dvéma rodindm s pomoci asistenta integrovat dité
do zakladni Skoly, zbylé rodiny vyuzily specidlni Skoly. Ale zmifuji, Ze asistenta si museli
najit sami a stalo je to velké usili pfesveédcCit Skolu, aby jejich déti pfijala. A Ze moZzna bylo
téz81 presveédCit rodice, potencionalnich spoluzdkl jejich ditéte s Downovym syndromem,
kterym se nelibilo, Ze by s jejich détmi mél chodit handicapovany zadk. ,, Rodice porad
opakovali dokola, Ze nas syn bude ohrozovat jejich déti, nebo ze diky néemu budou déti pozadu

(s ucenim). Byl to boj, nakonec se to podarilo a spoluzdci mu dokonce pomahali. “ (Rodina 7)

4.2.7 Oblast integrace a osvéta
Dale se u obou skupin rodicti v odpovédich objevuje potieba tolerance od ostatnich lidi,
siest¢ nepfijemné podhledy druhych se naucily piehlizet, ale obCas se setkaji s negativni

poznamkou na jejich dité.
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Rodiny s mladsimi détmi s Downovym syndromem

Jedna miminka zminila, ze by si ptéla, aby lidé zapomnéli na predsudky, které vici
postizenym lidem maji, aby je nezarazovali a neporovnavali s ostatnimi détmi, jak obcas lidé
tuto tendenci myvaji. ,,Kéz by lidé zapomnéli na to Ze postizeni jsou postizeni, vadi

mi srovnavani a porovnavani se zdravimi détmi, to neni viici takovym détem fer. “ (Rodina 1)

Rodiny s mladymi lidmi s Downovym syndromem

Matka z rodiny 8 zminuje potiebu pratel, Ze jeji dcera se citi osamocend, ze ma jednu
kamaradku se stejnym postizenim, ale nema jich moc. ,,Dceri nejvic chybi spolecenstvi pratel,
s kym by mohla kamarddit... je pravda, Ze vSechny kamaradky co méla bez Downova
syndromu jsou dnes jinde nez ona. Pak ma kamaradku, co bydli za Prahou na druhém konci
a maji to ksobé daleko, vidi se skoro jen na akcich Spolecnosti pratel s Downovym

syndromem, mozna by bylo prinosné, vice takovych aktivit. *

Také je dilezitd osvéta v samostatnosti lidi s Downovym syndromem, Ze jsou vhodni
1 pro zaméstndvani, ale pfesto se n€kdy potykaji a nepochopenim: ,, Chtéli jsme pro syna najit
vhodnou praci, ale je to tézké, lidé maji pocit, Ze lidé s postizenim maji pracovat

jen v chranénych dilndch a na bézny trhu nemaji co delat. “ (Rodina 7)
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4.2.8 Shrnuti — pi‘ehled oblasti podpory
Pro celkovou piehlednost byla vytvofena tabulka (¢. 1), ktera uvadi piehled oblasti
podpory jednotlivych skupin rodin, tedy jak rodin s mladSimi détmi, tak i rodiny s mladymi

lidmi s Downovym syndromem.

Prehled oblasti podpory pro jednotlivé skupiny rodin

Rodiny s mladSimi détmi s Downovym Rodiny s mladymi lidmi s Downovym
syndromem syndromem
Informacni a dobry pfistup l1ékait, Sdileni s rodi€i, co maji stejny udel

pravdivé informace

Sdileni s rodi¢i, co maji stejny ud¢l Sdileni s rodi¢i, co maji stejny ud¢l
Profesionalni podpora - psychologicka Profesionalni podpora — pomoc s
péce, naslouchani hledanim prace a bydleni pro lidi

s Downovym syndromem

Lékarska Lékarska
Finan¢ni Financ¢ni
Pomoc s vybérem vhodné Skolky a skoly Vzdélani

Tabulka ¢. 1 Prehled oblasti podpory pro jednotlivé skupiny rodin
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4.3 Diskuze

Z vyzkumu u zucastnénych rodin s détmi s Downovym syndromem z obou vékovych
skupin, vychazi tyto oblasti podpory a to informaéni; sdileni s rodi¢i, co maji stejny udél;
podpora od profesionalii; podpora lékaiska; finan¢ni; oblast vzdélavani; integrace
a osvéta. Prestoze se jednalo o dvé skupiny rodin (rodiny s mladSimi détmi a s mladymi
lidmi s Downovym syndromem) s détmi v jiné vékové kategorii, ukazalo se, Ze se jejich

potireby v mnohém shoduji.

Rodinam chybi dostatek informaci ohledné diagnozy, jejich déti a adekvatni chovani
zdravotnikd. Nebo maji potiebu sdilet s jinymi rodi¢i to co zazivaji a nejvice se jim dostane
pochopeni pravé od rodi¢t, ktefi maji sami déti s Downovym syndromem.
Dale pak je pro n€ dalezitd podpora od ptatel a blizkych, nebo né&jaka duchovni opora
vtom, Zze vie md n&jaky smysl. Zarovenn je pro rodiny nepostradatelnd podpora
od profesionaltl, co se tyce lékaril, psychologl, socialnich pracovniki, specidlnich pedagogt,
pedagogti ale i1 asistentli. Také k tomu patii Casté navstévy rodici s détmi u riznych
odbornikll a konzultace s nimi ohledn¢ jejich stavu a pravé zde je problém s neprovazanosti

profesionalli na sebe.

Samoziejmé dllezitou strankou je také oblast financni a davkového systému, rodice
st hlavné stéZuji na problémy s pfiznanim vysSiho stupné ptispévku na péci a také s pobirdnim

invalidnich duchoda.

Nedilnou soucasti je také podpora pii vzdélavani, hlavné pomoc s vybérem dobré Skoly

a pomoci s integraci do béZnych Skol. A s tim souvisi 1 tolerance a pfijeti od spole¢nosti.

Vyzkum také potvrdil, Ze pfijeti postizen¢ho ditéte je opravdu téZce traumatizujici

udalosti, ktera ovlivni celou rodinu.

Z vyzkumu vyplyva, Ze u chovani profesionali je patrny posun. Rodin, které maji déti
star§i, dnes okolo dvaceti let uvedli, Ze jim lékafi nabizeli ustavni péci a byli odméteni
az necitlivi pfi chovani k nim. Rodice, co byli ve skupiné¢ malych déti s Downovym
syndromem, také uvadi malo informaci a absenci psychologické podpory, ale na druhou

stranu tf1 rodiny z péti zminily citlivé a empatické chovani lékarte.
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U rodin se také potvrdila teorie uvedend v druhé kapitole, ze zalezi na sdéleni diagnozy
rodi¢tim. Jelikoz 1ékafi rodinam sd¢lili diagnéza necitlivym zplisobem, bylo pro n¢ opravdu

tézké to zvladnout.

Da se tedy fici, ze vSechny rodiny zGcastnéné vyzkumu vyuzivaly, nebo vyuZzivaji
sluzby nabizené obcCansky sdruzenim které se jmenuje Spolecnost rodi¢ii a pratel déti
s Downovym syndromem. Tato spolecnost, poskytuje mnoho sluzeb socialni péce, socialni
prevence 1 socialni poradenstvi. Potadaji pfednasky vedené odborniky na rizna témata
spojena s Downovym syndromem jak pro rodice, tak i pro dalsi odborniky ¢i vefejnost. Dale

pak nabizeji socialni poradenstvi rodic¢tm.

Spole¢nost nabizi setkavani pro rodiny s Downovym syndromem, kde se mohou
rodie setkdvat s dal§imi rodi¢i se stejnym osudem a zdroven mezi sebou sdileji rady,
zkuSenosti a informace. Dotazovani rodi¢e zminovali, Ze tato forma podpory jim ze zacatku
prisla zbyte¢na a stranili se takovym akcim, ale kdyz poznali, jak to probiha, Ze je uzasné
se poznat s lidmi, co maji stejné problémy a udél, nakonec to berou jako dulezity zdroj

podpory.

Myslenka svépomocnych spolkt, ve kterych si 1idé pomahaji zvladnout té€zkou zivotni
situaci je velmi dobrd a pomahd tak i zlepSovat socialni fungovani rodin. A jak s vyzkumu

vychazi je pro dotazované velmi dulezita.

Béhem vyzkumu jsem narazila na zajimavou véc, Ze sluzby podpory, co jsou popsané
v tieti kapitole nejsou vSechny plné vyuzivany dotazovanymi rodinami. Muze
to mit tfi divody. Zaprvé je to tim, ze rodiny o nich nevédi, za druhé, ze pro né nejsou
vhodné. Namisto toho vice vyuzivaji podporu od organizaci, spolkt, ktefi se snazi sluzbu vice
formovat na potieby rodin a jsou tak pro ptizptisobeni se praxi flexibilngjsi. A tteti divod,
ze jejich potomci jsou v dobrém stavu, a nebo rodie cilené zavrhli tuto variantu, jako

napiiklad domov pro osoby se zdravotnim postiZenim (Gstavni péce).

V oblasti, kterd byla zkoumana existuje mnoho dalSich zajimavych témat, které by také staly
za pozornost. Napiiklad by bylo zajimavé se podivat na rodiny s Downovym syndromem
z pohledu zdravych sourozencii, ktefi jsou v rodiné tak trochu na druhém misté. Bylo

by zajimavé zaméfit se 1 na jejich vztah s odstupem casu.
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ZAVER

Cilem této bakalaiské prace bylo popsat Downuv syndrom, poznat rodinu, ve které
zije dit¢ s Downovym syndromem a zmapovat sluzby nabizené pro tento typ rodin.
Teoretickou c¢ast prace tvoii zpracovand odborna literatura, kterd je k tématu relevantni.
Na to navazala prakticka ¢ast, ve které jsem vedla rozhovory s rodi¢i déti a mladych lidi
s Downovym syndromem. Témito rozhovory jsem chtéla zjistit, jakou podporu potiebu;ji

rodiny s ditétem s Downovym syndromem od narozeni az do jeho dospélosti.

V teoretické casti jsem popsala Downilv syndrom jako genetickou anomalii
zptisobenou pfitomnosti jednoho chromozomu. Pies dand specifika Downova syndromu
je kazdy, kdo je timto syndromem postizen, piedevsim ¢lovék s jedine¢nou osobnosti. Také
jsem uvedla, ze vyvoj ¢lovéka s Downovym syndromem probihd obdobné, jako u zdravého
jedince, ale je mnohem pomalejsi. Proto vychova takovych déti a jejich uceni vyzaduje
specificky pfistup a praci. Hlavnimi potfebami ditéte s postizenim jsou laska, podnétné

rodinné prostiedi a bezprostredni ptijeti.

Dale jsem se zabyvala reakcemi rodici na narozeni jejich ditéte s Downovym
syndromem. Zajimalo mé¢, co to pro n¢ znamenalo a jak se jim dafilo pfijmout takové dité.
Zjistila jsem, Ze rodiCe Casto trp€li pocitem viny a brali narozeni postizeného ditéte jako
sveé selhani. Zminila jsem i socidlni rozmér Downova syndromu, kde je zjevna stigmatizace

a nepochopeni odlisného chovani lidi s Downovym syndromem ve spole¢nosti.

Také jsem se zabyvala dopadem na sourozenecky vztah a na sourozence samotné, ktefi
v takovéto rodiné Ziji. Pozoruhodné je, Ze se mezi sourozenci vytvofi pevné pouta, dokonce
je dokdzano, Ze sourozenci déti s Downovym syndromem jsou ve spole¢nosti zdatngjsi

a vnimavéj$i viici svému okoli nez jiné déti (Selikowitz, 2011).

V posledni kapitole teoretické Casti popisuji podporu rodin s détmi s Downovym
syndromem a také konkrétni socidlni sluzby, které mohou vyuzivat tyto rodiny. Vypsané
sluzby slouzi k podpofe a pomoci rodindm v nepfiznivé situaci a zaroven se snazi pomdhat
pfedchéazet socidlnimu vylouceni rodin. Socidlni prace s rodinou, ve které¢ Zzije dité
s Downovym syndromem, se zamétuje na socialni prevenci, sluzby socialni péce a socialni

poradenstvi.

Dale ptichazim k druhé, empirické, ¢asti bakalarské prace a tou je vyzkum. Abych mohla

dosahnout cile vyzkumu, bylo nutné zmapovat, jaké jsou oblasti podpory a jaké potieby
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rodiny maji. Bylo zapotiebi se sezndmit se situacemi rodin a zjistit, co tyto rodiny z jejich
vlastniho pohledu potiebuji. Proto jsem udé¢lala kvalitativni vyzkum o podpote rodin s détmi

a lidmi s Downovym syndromem, a to v obdobi od jejich narozeni az do dospélosti.

Za vyzkumnou metodu jsem zvolila formu polo-strukturovaného rozhovoru, jehoz
prosttednictvim jsem se rodi¢ii déti s Downovym syndromem dotazovala, jaké oblasti potteby
maji a co jejich rodina v daném obdobi potiebuje. Vzorek rodic¢t pro mij vyzkum byl velmi
maly a pfili§ konkrétni. Proto jsou vysledky vyzkumu spiSe subjektivni a nedaji se zobecnit.
Presto vyzkum pfina$i zajimavy vhled do rodin sdit¢tem s Downovym syndromem.
Ve vysledku se mi podafilo zmapovat oblasti podpory rodin s Downovym syndromem,

coz povazuji za naplnéni cile mé bakalatské prace.

Z vyzkumu vyslo najevo, ze ackoliv jsou rodiny rtiznorodé a veék jejich déti se lisi,
jejich potteby se v mnohém shoduji. Také bylo zajimavé zjistit, ze 1 kdyz je zde velké oblast
nabizenych sluzeb pro rodiny, stejné je pro rodiny s détmi s Downovym syndromem zasadni
podporou sdileni a setkdvani se s rodinami, jez maji stejny osud. K takovému setkavéani dobie
slouzi obc¢anské sdruzeni Spole¢nost rodict a pratel déti s Downovym syndromem, z.s. Tato
spoleCnost poskytuje predevSsim sluzby socidlni péce, socialni prevence i socialniho
poradenstvi. Potadaji ptednasky vedené odborniky na rGzna témata spojena s Downovym
syndromem jak pro rodice, tak i pro dal§i odborniky ¢i vefejnost. Témét vSechny mnou
oslovené rodiny vyuzivaly, nebo vyuzivaji sluzby nabizené¢ timto sdruzenim a proto

ve vyzkumu mohlo dojit k moznym rizikiim zkresleni.

V teoretické Casti jsem uvedla, Ze je zasadni, jakym zplisobem Iékati sdéli rodi¢im
zpravu, ze jejich dité ma Downiv syndrom. Ve vyzkumné ¢asti se ukdzalo, jak mize 1€ékatské
sdéleni ovlivnit pfijeti, ¢i nepfijeti, postizené¢ho ditéte rodi¢i. Dale jsem z vyzkumu zjistila,
ze po sdéleni diagnozy rodiCe Casto necitili dostatecnou podporu odbornik - citili se sami,
chybéla jim psychologickd pomoc a trapili se nedostatkem informaci. Avsak je zde patrny
posun. Pfiblizn€ pied dvaceti lety 1ékaii spiSe nabizeli rodinam ustavni péci a byli odméteni
az necitlivi. Dnes se né¢ktefi rodice setkali 1 s citlivym a empatickym sdélenim. Je jisté,
ze rodice a rodiny bezprostiedné po ozndmeni diagndzy potiebuji hlavné oporu a nékoho,
kdo by jim naslouchal. Po prostudovani rozhovori mi vychazi, Ze by bylo pfinosné, pokud

by sluzba rané péce byla v kontaktu s rodinami hned po zjiSténi diagndzy u jejich ditéte.
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Dalsi oblasti podpory jsou oblasti rozvoje déti, ale 1 dospivajicich. PredevSim
jde o pomoc pii osamostatiovani — hledani vhodné Skolky, Skoly, hleddni zaméstnani,

¢1 bydleni pro osoby s Downovym syndromem.

Idedlem pro podporu rodiny, ve které zije dit¢ s Downovym syndromem, by bylo,
pokud by existoval systém dobie fungujicich pracovniki (organizaci, lékatii, psychologd,
specidlnich pracovnikt, uciteli, socidlnich pracovnikl, asistentii a Gradu), ktefi by o sob¢

veédéli a navzajem by spolupracovali.

Na uplny zavér mé bakalarské prace bych chtéla vyjadrit myslenku: I kdyz rodindm
napomahaji nejriznéjsi sluzby a organizace, tak pro déti s Downovym syndromem jsou
ze rodi¢e témto détem, vice jak zdravym, vénuji vice lasky i Casu, investuji do nich vice

energie i1 financi, ale rozhodn¢ zato ziskavaji od déti cenny usmév, objeti a pohlazeni.
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PRILOHY

Priloha ¢islo 1

Podklad pro rozhovor u skupiny rodin s malymi détmi s Downovym syndromem

1.

10.

Jak staré je Vase ditéte, pohlavi?

Vzpomenete si, co jste Vy a VaSe rodina potiebovali béhem prvnich dni, kdyZ jste
se dozvédéli diagnozu DS? Co Vam nejvice pomohlo s vyrovnanim? Co Vam

tehdy chybélo?

Byli jste v kontaktu s rodici déti s DS? Vnimali jste to jako podporu?

Jaké mate zkuSenosti s pomoci odbornikii smérem k Vam? Jste DNES v kontaktu

s néjakym profesionalem (organizaci)?

Co Vam DNES nejvice pomaha?

Co Vam DNES chybi, co Vam déla nejvétsi problém?

MiZete se na nékoho obratit v pripadé potieby?

Potiebovali jste, nebo potiebujete néco v souvislosti s financemi, v ¢em hralo roli

to, Ze VaSe dité ma DS?

Potiebujete néco v souvislosti se vzdélanim?

S jakymi potiZemi si myslite, Ze se mohou potykat rodiny ve véku VaSeho ditéte?

Co by rodinam jako Vy mohlo pomoci (néjaka konkrétni sluzba, rada)?
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Priloha ¢islo 2

Podklad pro rozhovor u skupiny rodin s mladymi lidmi s Downovym syndromem

10.

Jak staré je Vase ditéte, pohlavi?

Vzpomenete si, co jste Vy a VaSe rodina potiebovali béhem prvnich dni, kdyzZ jste
se dozvédéli diagnézu DS? Co Vam nejvice pomohlo s vyrovnanim? Co Vam

tehdy chybélo?

Jaké mate zkuSenosti s pomoci odbornikii smérem k Vam? Jste DNES v kontaktu

s néjakym profesionalem (organizace, socidlni pracovnik, 1¢kaii)?

Co Vam a VaSemu synovi/dceii DNES nejvice pomaha?

Co Vam a VaSemu synovi/dcefi DNES chybi, co Vam déla nejvétsi problém?

MiZete se a Vy i Vas syn/dcera na nékoho obratit v piipadé potieby?

Resite otazku osamostatiiovani Vaseho syna/dcery, pokud ano kdo vam s tim

pomaha a myslite, Ze je zde dostate¢na pomoc od odborniki (organizaci)?

Poti'ebujete néco v souvislosti s financemi, je dostava se Vam adekvatni financ¢ni

podpory?
Potiebujete néco v souvislosti se vzdélanim?
S jakymi potiZemi si myslite, Ze se mohou potykat rodiny ve Vasem véku ditéte?

Co by rodinam jako Vy mohlo pomoci (n¢jaka konkrétni sluzba, rada, doporuceni)?
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