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Seznam zkratek

DS — Downtiv syndrom

CNS — Centralni nervova soustava
SQ — Socialni kvocient

1Q — Inteligenéni kvocient

NRP — Néhradni rodinné péce



Uvod

Kazdy budouci rodi¢ se tési, ze se mu narodi zdravé dité. Nedokaze si viibec predstavit,
ze by tomu bylo jinak, ale bohuzel jsou rodice, kterym se po deviti mésicich oc¢ekavani
zdravého potomka narodi dité s ur¢itym postizenim. Na svété existuje mnoho typl postizeni

a mezi n¢ patii i Downtiv syndrom, o kterém jsem se rozhodla psat moji praci.

Je velmi smutné, ze jsou lidé, ktefi se narodili s timto druhem postizeni a budou s nim
zit cely sviij zivot. V této praci se muzete docist, jaké pri¢iny mohou zpisobit, ze pravé to
dané dit¢ se narodi s Downovym syndromem a mezi jednu z pficin patii poceti ditéte u matky
star$i 35 let. BohuZzel v dnesni dobé¢ je to bézné, ze pro muze, ale predevsim pro Zeny je
prioritou ziskat, co nejlepSi zaméstnani a poté az je zaloZeni rodiny, ale Zeny uz si

neuvédomuji, nasledky, s kterymi se mohou setkat.

V knize od Denisy Stiihavkové z roku 1999, na stran¢ 9 — ,Na tom zalezi“ autorku
zaujal zajimavy a pravdivy citat: ,, At je clovék takovy, jaky je, tak si ho musime vazit a chdpat
jeho pocity. To, Ze je postizeny, za to nemiize. A neni hezké od druhych lidi, aby se mu posmi-

“«

vali.

V dnesni dobé¢ je také velmi Casté u rodin, poptipad¢ u samotnych zen, kdyz se jim
narodi dité s uritym postizenim, tento Sok nezvladnou a odlozi ho do kojeneckého ustavu.
V téchto ptipadech déti s postizenim nemaji moc veliké nadéje, Ze piijdou do pestounské péce
nebo do adopce. A o to, je to smutnéjsi. Vzdyt' kazdé dité, zdravé ¢i nemocné ma pravo na
zivot. Je to dite, jako kazdé jiné, potiebuje péci, lasku a postupné si plnit své cile. Na to
vSechno jsme od toho my, abychom jim pomadhali a o to vice, kdyZ je nemocné. Autorka si
mysli, Ze by si Zeny mély stanovit své cile, dokud je ¢as, protoZe to potom takto dopada.
Dokazi si ptredstavit, jaké to musi byt pro dité slozité, zit s Downovym syndromem a jeste

vyrustat v détském domove, kde nedostava dostacujici péci, kterou by mél v roding.

Cilem autorky bakalafské prace je seznamit Ctenafe a spolenost s Downovym
syndromem, zamyslet se nad jeho Zivotem a ukédzat tento typ mentalniho postiZzeni na

konkrétnim ptibéhu ve formé kazuistiky a rozhovoru, které se tykaji daného tématu.

Hlavnim podnétem k psani bakaldiské prace o tomto tématu je, ze ptisobim dva roky
jako dobrovolnik v Détském centru Kladno. Autorka chodi pravidelné navstévovat jednoho

chlapecka, ktery ma Downiliv syndrom. Tato prace ji napliluje po strance empirické



a zaroven teoretické. Je rada, za tuto zajimavou zkusenost. Kdyz se nad tim zamysli, ani moc
nevnima, ze je postizeny, a to je prave to, pro€ tuto ¢innost vykonava.

Tato bakalafska prace je vhodna pro rodice, které maji dit¢ s Downovym syndromem.

V prvni kapitole autorka popisuje, co je Downlv syndrom, ¢im vS§im si musi projit
rodicCe, ktefi se dozvédi, ze jejich dité ma toto postizeni, jeho historii, pfi¢iny vzniku a popisu-
je zde také specifické znaky, které¢ maji jedinci s timto postizenim a jaké jsou jeho formy.

Druha kapitola se zamétuje na vyvoj jedince s Downovym syndromem. Popisuje zde
kazdé vyvojové obdobi a zaméfuje se na vyvoj jemné a hrubé motoriky, osobnostni a socialni
Vvyvoj, vyvoj jazyka a feCi.

Tteti kapitola se zmifiuje o mentalni retardaci a jejich stupnich.

Ctvrta kapitola popisuje empirickou &ast, kde se zmifiuje o dobrovolnické &innosti,
ustavni péci, alternativnich zplisobech nahradni rodinné péce a o Zahradg, poskytovateli
socialnich sluzeb.

Patd kapitola je vyzkumna cast, kterd popisuje cil a pouzité metody vyzkumu,

kazuistiku a rozhovor.



1 Downitiv syndrom

Downtiv syndrom (déle uz jen DS) je nejCastéjsi vrozeny syndrom, a patii k postizenim,
kterd jsou viditelna ihned po narozeni, a jsou nejcastéjs$i pfi¢inou mentalni retardace. Je to
vrozena chromozomalni vada s diisledky na cely Zivot. (Struskova, 2000, str. 160). Tento
syndrom' se jmenuje podle doktora J. L. Downa, ktery ho jako prvni popsal. Toto postiZeni

postihuje vice chlapce nez divky. Diive se DS nazyval ,,Langdonova — Downova nemoc*

Lidem s DS se fikalo, Ze jsou ,,mongoloidni“, protoze jsou svymi obli¢ejovymi
rysy podobni Asiatim, ale tento ndzev je zastaraly, dnes je nazyvan ,,Downlv
syndrom®. DS se vyskytuje u obou pohlavi, u vSech lidskych ras, etnickych skupin, socialn¢

ekonomickych tfid a u vSech narodnosti. (Struskové, 2000)

Béhem téhotenstvi se neobjevuji zadné problémy, které by nasvédcovaly tomu, ze dité
bude postizené. Zpravu, ze jejich dité je postizené, se dozvi matka po porodu a pfii
oznamovani této zpravy je lepsi, kdyz je u toho i otec ditéte. Tim se uSetii stres matce, kterd
by mu toto sdéleni musela fici sama. Pro rodie je toto sdéleni velmi obtizné piijmout.
Uvédomit si, Ze jejich dit€ bude po cely jeho zivot potfebovat celodenni péci a ze nebude jako

ostatni zdravé déti.

Ptevazné matky maji nejCastéji obavy, jak bude reagovat okoli, rodina a ptatelé. Mezi
hlavni problém se fadi samotné pfijeti a vyrovnani se s touto informaci, ze jeji dité je

mentalné postizené.

Jak popisuje jedna z matek ditéte s DS: ,, Nejhorsi bylo se vyrovnat s informaci, Ze mam

postizené dité, a srovnat si v hlavé, co se viastné stalo.* (Vagnerova, 2009, str. 77)

Pro samotnou matku je v této dob¢ dulezita emocni podpora, jak od svych piibuznych,
ptatel a pfedevSim od svého manzela ¢i partnera. Po fazi truchleni a uvédomeéni si, ze je dité
postizené, nastava faze rozhodnuti, kde mezi matkou a ditétem vznika velmi citova vazba a

dité je soucast rodiny, kde mu bude vénovana veskerad pomoc, kterou bude potfebovat.

Ale bohuzel na druhou stranu jsou zde matky, které nemohou, nechtéji nebo se
nedokazi o dité s timto postizenim postarat a to poté skonci v kojeneckém ustavu. U téchto
déti je velmi mala pravdépodobnost, oproti zdravym détem, Ze ndhradni rodice budou mit

zajem si dit€¢ s Downovym syndromem vzit, at’ uz do péstounské péce nebo k adopci.

' Syndrom je soubor piiznak, uréujicich konkrétni nemoc a spoleéné se projevujici.



Po urcitém obdobi ptichdzi pro matku dalsi obtizny problém, ukézat své postizené dité
na vefejnosti, a sledovat jejich reakce. Obavaji se setkdni s matkami, které maji zdravé dité¢ a
proto také odlisné zazitky a problémy, které s péci o dit¢ souvisi. Objevuje se zavist matkam,

které maji zdravé dit¢ a zména pohledu na to své.

V kojeneckém obdobi, mezi zdravymi a mentalné¢ postizenymi détmi jesté nejsou tak

velké vyvojové rozdily.

1.1 Historie

Da se fici, ze lidé s DS tu byli odjakziva. Mezi prvni zaznamenanou osobou se znaky

typickymi pro toto postizeni byla nalezena na oltari v Cachach v Némecku roku 1505.
V roce 1838 poprvé popsal podobnost ve vzhledu u déti s DS Jean Esquiro.

Roku 1866 byl DS uznan jako samostatnd nemoc. Tuto diagnéozu a jeho

charakteristické rysy poprvé popsal pan doktor John Langdon Down®.

Pozd¢ji, ale jeho domnénku, ze DS je navratek k mongolskému etniku zavrhl jeho syn
Reginald Down, ktery byl také 1ékarem. V roce 1932 ptisel s mysSlenkou doktor Waardenburg,
ktery se domnival, ze hlavni pfi¢inou vzniku DS by mohla byt chromozomalni abnormalita

vyvoje. Pozdé&ji se jeho navrh potvrdil.

V roce 1959 Lejeune a jeho kolegové v Patizi zjistili, ze DS souvisi s jednim nadbytec-

nym chromozomem.

1.2 Priciny vzniku

Déti s DS se rodi pfevazné Zenam starSich 35 let, ale také budoucim matkdm mladSich

25 let.

V lidském té€le je ne€kolik drobnych bungk, které jsou vidét pod mikroskopem. Veskeré
bunky v téle vznikaji z jedné jediné bunky a tato bunika vznikla z vajicka matky a ze spermie
od otce. Kazdé bunka ma své vlastni jadro, které obsahuje sto tisic genli. Geny v jadru jsou

sestaveny jeden vedle druhého a to jsou chromozomy.

%1828 - “1896- byl to anglicky 1ékat ze Surrey
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V téle ma kazda buiika 46 chromozomu. Tyto chromozomy jsou tvofeny z 23 pard, a

kazdy péar se skladd z chromozomi obou rodicu.

Downlv syndrom vznikéd tim, Ze u 21. chromozomu piebyva jeden chromozom, ten
zpusobuje to, ze se v bunice vytvaii nadbytecné bilkoviny a tim dochézi k poruse ristu téla

plodu.

Pfitomnost nadbytecného chromozomu zpusobuje, ze bohuzel 80% téhotenstvi konci

potratem.

1.3 Specifické priznaky jedince s Downovym syndromem

U vétSiny déti 1ze DS rozpoznat ihned po narozeni, ale u n€kterych ptipadii se stanovi

diagndza podle vysledki z vySetieni chromozomii.

Do roku 1959 neexistovaly zadné testy, pomoci kterych by bylo mozné fici, ze prave
toto dité ma nebo nema tento syndrom. Nize zminované specifické znaky pro jedince s DS se

mohou objevovat v jiné mife. (Svarcova, 2003).
Kucera (1981) tyto znaky déli:

a) Esencidlni — podle téchto znakl se DS do roku 1959 diagnostikoval. Jsou to znaky
neménné a mizeme je objevit i u zdravych jedinct, patii sem napf. hlava, klize,
hrudnik, koncetiny, svalovina a klouby

b) Typické — tyto znaky najdeme pouze u jedincl s DS, naptiklad tzv. ,,ektoderm* —
vnéjsi zarodecny list, z kterého rostou vlasy a nehty, tzv. ,entoderm* — vyviji se
travici soustava, tzv. ,,mezoderm* - je stfedni zdrodecny list

c) Specifick¢é — znaky se objevuji ihned po narozeni nebo v pribéhu prvniho roku
Zivota, sem patii vrozené a zhoubné nadory, naptiklad vady, které se diagnostikuji u
zemielych novorozenych déti a zemielych kojenct do jednoho roku Zivota (srdecni

vady, vady CNS, vady dychaciho ustroji, roz§tépové vady, vady dutiny Ustni aj.)
Oblicej: Dité s DS méa z ptedni strany kulaty oblicej a ze strany ho ma plochy.

Hlava: Mnoho jedincti s DS ma hlavu vzadu lehce zplostélou. Tento rys se nazyva

,orachycephalia“. USi maji mirn¢ odstaté, kofen nosu je $ir$i, tupy a knoflikovity.

Vlasy: Byvaji jemné, rovné a 1id$i. U vétSiny jedincti s DS jsou vlasy svétlé. Chlapcim

ve véku 10 let mohou zacit vypadavat.
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Krk: U vétSiny novorozenci s DS mohou mit v zadni ¢asti volnou kiizi, ale pozdéji se s

rastem vyhladi. Krk maji kratky a Siroky.

Usta: Jsou mensi a jazyk vétsi. Je u nich velmi bézné, Ze maji pooteviend usta a Spicku
jazyku venku z Gst. Tomuto ptiznaku se da zabranit pomoci riiznych cvi¢eni. Koutky maji
smeérem dold. Zuby u téchto jedincl se zacinaji profezavat o néco pozde€ji nez u zdravych
jedinci.

Nehty: U rukou i u nohou mivaji lomivé, s pubertou se zpeviuji a drobi se.

Nohy: Mivaji silné, je pro n¢ typickd vétsi mezera mezi palcem a ukazovackem. Mize
to byt pficinou kratké ryhy na chodidle. VétSina déti s timto postizenim ma ploché
nohy, v diisledku nedostateéné pevnosti lach. (Svarcova, 2003)

J4

Postava: Déti s DS maji obvykle mensi porodni vahu. Jsou také o néco mensi nez bézné
déti pfi narozeni. V détstvi rostou pomalu, a v dospé€losti jsou mensiho vzristu. Muzi jsou

vysoci 145 — 168 cm a zeny 132 — 155 cm.

Oc¢i: Na prvni pohled vétsinu lidi zaujmou u jedince s DS jeho oci. Jsou mirné
zeSikmené vzhtru, sklonéné k vnitinimu koutku. Je pro n¢ typickd mala kozni fasa, nazyva se
»Epikanticka fasa“, kterd je mezi koutkem oka a kofenem nosu. VétSinou postupem casu
vymizi, kiize se zvedne a vypne pies kofen nosu. U né€kterych jedincl se na okraji duhovky
mohou objevovat bilé nebo nazloutlé tecky, které se nazyvaji Brushfieldovy skvrny’. Tyto
skvrny se mohou objevovat i u zdravych déti a pozdé€ji vymizi. Epikantickd tfasa ani

Brushfieldovy skvrny nebrani vidéni.

Ruce: Byvaji Siroké s kratkymi prsty. Je to velmi individudlni, ale miZe se stat, Ze
jedinec s DS ma u malicku jeden kloub misto dvou a byva vice ohnut u prstenicku. Tomuto
ohybu se fika ,klinodaktylie®. Mize se vyskytnout i u zdravych déti. Daéle patfi mezi
specifické rysy k jedinci s DS jedna pficnd ryha na dlani, fikd se ji ,,opi¢i ryha“ nebo
tzv. ,,flek¢éni dlafiova ryha®. Tato ryha miZe byt jednostranna, oboustranna nebo nemusi byt

vubec.

Svalové napéti: Krk a koncetiny u déti s DS jsou velmi ochablé. Této svalové

ochablosti se fika ,hypotonie* Svalovou silu maji v pofadku. Svalovy tonus mize byt

cvwr

*Tyto skvrny se nazyvaji po lékati T. Brushfieldovi (1858- 1937)
*Znamena ,,maly tonus®, neboli napéti. Je to odpor svalii proti pohybu.
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ditéte se zvySuje. Ovlivituje pohyblivost kojence a vyvoj lokomoce u batolat. Klouby jsou

veétsi a volngjsi.

1.4 Formy Downova syndromu

Je velmi dulezité rozliSovat formy DS. Piedpoklada se, Ze rodi¢e budou mit dalsi dité se
syndromem a praveé zavisi, jakou formu poruchy jejich dit¢ ma. Jedna z forem ovliviiuje, jak

tézce bude jejich dité postizené. Déleni podle Selikowitz (2011).

Trisomie 21. chromozomu: Asi 95 % d¢ti s DS ma piebytecny cely 21. chromozom.
Tato forma patii mezi nejbéznéjsi. Vznika tim, ze jeden z rodi¢i od matky z vajicka, nebo od
otce ze spermie ma misto jednoho 21. chromozomu dva. Pti bézném vzniku vajicka nebo
spermie se bunka rozdéli, vzniknou dvé buiky, a kazdd ma polovinu chromozomu. U této
formy DS tomu tak neni. Tomu procesu se fika ,,nondisjunkce. Misto toho, aby se kazdy
chromozom oddélil do rliznych bunék, tak zlstdva v jedné buiice. Hlavni pfic¢inou, proc
k tomuto procesu dochazi je vék matky. Nondisjunkce nemusi mit piivod pouze od matky, ale

1 od otce.

Translokace: Tato porucha vznikd odlomenim malych vrcholkli 21. chromozomu
a jiného chromozomu. Zbyvajici Casti se navzdjem propoji. Tento proces se nazyva
»lranslokace”. U této formy DS neni dulezity v€k rodict. Kazdy chromozom mé malé
geneticky neaktivni vrcholky, které se mohou kdykoliv odlomit a nasledné zaniknout.
U kazdého ditéte s DS je velmi dulezité udélat chromozomovy test. Pokud se zjisti, ze jde
o translokaci, je mozné, Ze ,,nositelem DS*® je jeden z rodi&a. U nositele translokace je rozdil
ten, Ze ma 21. chromozom spojen s jednim z ostatnich chromozomi. Kdyz dochazi k produkci
vajicka nebo spermie, je slozité rozdé€lit chromozomy rovnomérn€, praveé kvili jiz
zminovanym spojenych chromozomt. Tato forma ma minimalni pravdépodobnost, Ze by se

stala 1 pfi opakovaném t€hotenstvi.
Déti s formou Trisomie 21. chromozomu se od déti s formou Translokace neodlisuji.

Mozaicismus: Tato forma DS se vyskytuje jen ve vyjimecnych piipadech. Dité s touto
formou mé nadbyte¢ny 21. chromozom pouze v nékterych télovych buiikach. Tato forma

byla pojmenovéna podle toho, Ze se builky v jejich téle skladaji z rGznych kouskl jako

*Disjunkce = déleni, u toho procesu se dana buiika neoddéli
%Jedinec nema zadné piiznaky DS, ale je u nich vy3si pravdépodobnost, Ze se jim narodi dité s timto
postizenim
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mozaika. Lidé, ktefi maji tuto formu DS nemaji natolik viditelné fyzické ptiznaky postizeni.

Normalni intelektové schopnosti maji jedinci s timtotypem velmi malo.

Tabulku é. 1

Pravdépodobnosti vyskytu DS v zavislosti na véku matky (Selikowitz, 2011)

Vek matky | Vyskyt DS | VEék matky | Vyskyt DS
20 1 22000 35 12350
21 121700 36 12300
22 1z 1500 37 12250
23 1 z 1400 38 12200
24 1z 1300 39 12150
25 121200 40 1z 100
26 121100 41 1280
27 1z 1050 42 1270
28 1z 1000 43 1760
29 12950 44 1250
30 12900 45 1240
31 1 z 800 46 1z30
32 12720 47 1225
33 1 z 600 48 1220
34 12450 49 1210
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2 Vyvoj jedince s Downovym syndromem

Vyvoj déti s DS probihd jako vyvoj zdravého ditéte, ale jen je mnohem pomalejsi,
zdlouhavéjsi a proto vyzaduje specificky ptistup. Nejvice je poznamendn motoricky vyvoj a

vyvoj feci. (Struskova, 2000)

2.1 Novorozenec (prvni mésic)

V tomto obdobi je zcela upjaté na svoji matku a k hlavnim ¢innostem patii jidlo, spanek
a pocit bezpeci. V prvnim mésici se vytvari citové pouto mezi matkou a ditétem. Je to zacatek

procesu, ktery se bude nadale vyvijet.
Vyvoj hrubé motoriky

U novorozence s DS byva bézné, ze ma nizsi svalovy tonus. Kdyz dit¢ vezmete

davat nozicky vice do stran, jako ,,zabicka®. Kdyz je dit¢ na bfiSku, mizeme si v§imnout jeho
plossiho zadecku nez u jinych déti.

Vyvoj jemné motoriky

U novorozenct zdravych a s DS byva zvykem, Ze maji ruCicky zatnuté v pést. Maji tzv.
uchopovy reflex — vse, co jim vloZzime do rucicek, pevné stisknou.

Osobnostni a socialni vyvoj

Je to velmi individualni. Né&které déti co maji DS jsou hodné, vétSinu Casu prospi,
zatimco jiné déti s DS jsou velmi ¢ilé, a vétSinu Casu jsou vzhiru. Kdyz déti s DS placou,
jejich krik byva velmi jemny, protoze mezizeberni a brisni svaly maji maly tonus. Tyto svaly
pri placi tlaci vzduch z hrudniku ven. (Selikowitz, 2011, str. 62).

Z podobného divodu se to objevuje u sani a krmeni, tyto ¢innosti jsou méné U¢inné a
mohou trvat delsi dobu.

Vyvoj jazyka a Feci

Novorozenci s DS dobie reaguji na zvuky. Je u nich bézny tzv. Moroiiv reflex — kdyz
sly$i zvuky, roztahne ruciCky od sebe a pak je zase pritdhne k sob¢ a zaroven pokr¢i nozicky.
Miminka s DS 1 bez n€¢ho reaguji na fec¢, kterou na né¢ mluvime. Dité nam odpovida pohyby

koncetin. Kdyz pfestaneme mluvit, opakuje pohyby a ¢ekd, jak na to budeme reagovat. Kdyz

15



rodi¢ nic netfikd a nijak nereaguje, dité¢ dava najevo, ze se mu to nelibi a zacind na sebe

upoutavat pozornost riznymi zvuky ¢i pohyby.

U novorozenct s DS je velmi dilezitd blizkost svych rodici, vidét neustéle jejich tvar a

uspokojovani jeho potieb.

2.2 Prvni rok (od jednoho mésice do jednoho roku)

V tomto obdobi do svého prvniho roku udéla dit€ s DS veliké pokroky ve svém vyvoji.
Nejvice jsou rozvinuty jeho reakce na okoli. Dité, které v prvnim mésici svého Zivota vétSinu

Casu prospalo, se nyni méni v ¢ilé a komunikativni dité.
Vyvoj hrubé motoriky

V pil roce jeho Zzivota se hruba motorika muize vyvijet pomaleji, kvili slabému
svalovému tonu. Ke konci prvniho roku je dit¢ s DS schopné samo sedét. Kdyz ho polozime

na biiSko, ma aktivni snahu lézt.
Vyvoj jemné motoriky

Okolo $esti mésici ma dit¢ snahu se natahovat po hrackach a pozdéji si s nimi i hraje.
,»Hra* se fika Cinnosti, kdy si dit¢ vklada rizné pfedméty do tst a bouchd s nimi. Tato ¢innost

je velmi dobré. ZlepSuje se tim prace rucicek a dité objevuje nové a nové véci.

Na konci prvniho roku dité dokaze predmét udrzet obéma rukama, predava si ho z jedné
ruky do druhé¢ a snazi se ho uchopit sim do ruky. Také v tomto obdobi zacind vnimat co se
okolo n¢ho d¢je. Naptiklad, kdyZ na dit€¢ mluvime a potom zmizime z jeho dohledu, zac¢ina

nas hledat.
Osobnostni a socialni vyvoj

Béhem prvniho roku ditéte s DS se vyrazné zvysi schopnost reagovat na okoli. Do tteti-
ho mésice se dit¢ usmiva na kazdého, od tfetiho mésice rozpoznava znamé tvaie a od prvniho
roku za¢ind davat najevo, ze se mu nelibi, kdyZ je u cizi osoby. Tato reakce je u jednotlivych

déti velmi odliSna. Je velmi daleZité, s kolika lidmi se dité v prvnich mésicich setkalo.

Naprtiklad to maji takto déti, co vyrustaji v kojeneckych ustavech. Od jejich narozeni
nemaji pouze jednu osobu, na kterou by byli zvykly, maji okolo sebe spoustu tet, které se o né
staraji a také si je berou ven dobrovolnice. Neobjevuje se u nich pla¢, kdyz jsou s cizi osobou,
dokazi se smat na kazdého. V tomto véku by dit€¢ uz mélo umét pit ze salku, ale je to velmi

individualni. (Selikowitz, 2011)
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Kognitivni vyvoj

Od Sesti mésict u déti s DS byva patrné, Ze zacinaji viditelnéji myslet a pamatovat si a
dokazou rozliSovat jednotlivé znamé tvare.

Vyvoj jazyka a reci

Dit¢ v tomto obdobi se dorozumiva pomoci vykiikil, kterymi dava najevo radost ¢i
vztek. V této fazi jejich vyvoje jsou rodice schopni rozpoznat kdyz placou, jestli se jedna o
plac, ma hlad, je poctirané, nebo, ze je unavené. U ditéte s DS se okolo Sestého mésice zvysu-

je hlasité zvatlani. Je to jeden z druht piipravy na jeho fec.

Tabulka ¢. 2 Hlavni vyvojova stadia

Downiiv syndrom Normalni vyvoj
Prﬁngérny Veékove rozmezi Prﬁrrvlérny Vekové oz
vek vek mezi
Hruba motorika
sedi bez pomoci 11 mésict 6-30 mésict 6 mésict 5-9 mésict
leze 12 mésict 8-22 mésict 9 mésicl 6-12 mésicl
stoji 20 mésict 1-31/4 roku 11 mésict 8-17 mésict
chodi bez pomoci 2 roky 1-4 roky 14 mésict 9-18 mésicl
jazyk a rec
prvni slovo 23 mésict 1-4 roky 12 mésict 8-23 mésicti
dvouslovné véty 3 roky 2-7,5 roku 2 roky 15-32 mésicii
Sebeobsluzné
dovednosti
opétuji usmeév 3 mésice 1,5-5 mésict 1.5 mésice | 1-3 mésice
ji rukama 18 mésict 10-24 mésici 10 mésict | 7-14 mésici
pije ze Salku bez pomoci | 23 mésict 12-32 mésici | 13 mésict | 9-17 mésict
pouziva 1zici 29 mésict 13-39 mésici 14 mésict 12-20 mésict
chodi na no¢nik 31/4 roku 2-7 let 19 mésict 16-42 mésicii
obl¢ka se (bez zapindni) | 71/4 roku 3,5-81/4 roku |4 roky 31/4-5 let

(Selikowitz, 2011, str. 61)
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2.3 Druhy rok (od jednoho roku do dvou let)

Ve druhém roce zivota u ditéte s DS se rozviji vyvoj pohybovych schopnosti.

K pokroku feci a zrucnosti dochazi velmi nerovnomérne.
Vyvoj hrubé motoriky

V tomto obdobi se dité s DS posune od sezeni pies lezeni az dokonce ke stani. VéEtSina
Casto dulezitou etapou vyvoje. Nékteré déti s DS tuto ¢innost vynechaji a zacinaji rovnou
chodit. Déti s DS pii lezeni za sebou nozicky tahaji a pouzivaji pievazné rucicky a to je

zpusobeno nizkym svalovym tonem. Nékteré déti se posunuji po zadecku nebo valeji sudy.

Jednoho dne pfijde ten cCas, kdy se dité opte o nizky nabytek a postavi se. Pomalu se

posouva ze strany na stranu, az jednou ziska jistotu a rozejde se.
Vyvoj jemné motoriky

Pted zacatkem tohoto obdobi dité s DS dokaze sbirat drobné predméty a ukazuje prstem
na predméty. Dokéaze pouzivat tzv. uchop Spetkou — to znamend, Ze pouziva palec
a ukazovacek a pomoci nich uchopuje malé predméty. V této fazi zivota se dité nauci
pfedméty uchopovat, ale také je poustst na zem. Casto se stava u déti s DS, Ze se v této fazi
zarazi. Ditéti se hdzeni ¢i vrhani velmi libi a tuto ¢innost neustale opakuje. U téchto déti je
tato etapa velmi dlouhd a ndro¢na zejména pro rodice, ktefi cekaji, ze je jejich dité nauci

nééemu novému a on se zastavi v této fazi.
Osobnostni a socialni vyvoj

V tomto obdobi dité s DS pii setkéani s cizi osobou muze zacit i plakat a ma potiebu se
tisknout k matce, kde je v bezpeci. V této fazi je velmi duilezitd trpelivost. Je dobré chodit do
spolecnosti s ditétem s DS castéji, aby si zvykl na cizi lidi. Koncem tohoto obdobi se umi
samostatné napit z hrnecku a jist rukama. Také zvlada dé¢lat ,,pa pa* a bavi ho naptiklad

tleskani.

Vyvoj jazyka a reci

Ve druhém roku Zivota ditéte s DS zacina porozumét jazyku. Rozumi tomu, kdyZ mu
fekneme nazev predmétu, hned vi, co s nim ma délat. Napiiklad zna 1Zic¢ku, Ze se dava do tst,

nebo Ze hieben se pouziva na Cesani vlast. V tomto stadiu si asto povida svou feci. VEk, ve

kterém dit€¢ s DS nebo zdravé dité, fekne své prvni slovo, patii mezi jeden z vyvojovych
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meznika, ktery muze nastat v nejdelSim cCasovém rozmezi. VéEtSinou prvnimi slovy jsou

¢lenové rodiny ,,baba‘“, ,,mama®, ,tata“.
Kognitivni vyvoj

Na konci druhého roku dit¢ s DS ma vétsi pochopeni pro tvary predmétii, napiiklad
dokaze vlozit tvar do stejného otvoru. Neustale ho bavi bouchat do véci a ty si strkat do pusy.
Také zacina chapat Cinnosti, kterymi néco ziska naptiklad, kdyz stdhne ubrus ze stolu, vi, zZe

ziska predmét, ktery je na stole aj.

2.4 Batole (od dvou do tFi let)

Kdyz dité umi chodit, déla tim veliké kroky smérem k vét$i samostatnosti.
Vyvoj hrubé motoriky

V tomto obdobi dosahne dit¢ s DS v ¢innostech, které jsou spojeny s hrubou motorikou
vetsi obratnosti. Ke konci tfetiho roku ma v chiizi takovou jistotu, ze dokaze za sebou tahat
hracku. S nasi pomoci dit¢ dokéze jit i po schodech, umi kopnout do mice nebo sedét na

zidlicce. V hrubé motorice je velmi zvidavé, ale uz nevi, jaké ho mize potkat nebezpeci.
Vyvoj jemné motoriky

V tomto véku se dit€ s DS dokaze snadno vyruSit z dané Cinnosti a nedokdze se na ni
dlouho soustiedit. Neni to projev ,,hyperaktivity*, ale vyvojova nezralost. Dit¢ v tomto véku
uz nehdzi vécmi, nestrkd si je do Gst a ani s nimi neboucha. Jedinec s DS v tomto véku dokéaze
slozit jednoduchou skladanku a stavét véze z nékolika kostek. V tomto obdobi mé dité snahu

napodobovat své rodice pii riznych ¢innostech.
Osobnostni a socialni vyvoj

V tomto véku dité prochazi obdobim tzv. negativismu. Je uminéné a na vSechno ik ne.
Touto etapou si dit€ zvySuje sebevédomi. Dit€¢ mlize mit i zachvaty vzteku, a veskeré ¢innosti
si chce délat samo.

Déti s DS mivaji Casto problémy s kousanim jidla, a proto davaji pfednost meékkym

jidlim. Muze se stat, Ze dité s DS nebude chtit kousat maso aj. az do péti nebo Sesti let.
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Uceni na noc¢nik by se mélo ucit, az je dit€ schopné zvladnout fici si samo. Nejprve
uc¢ime dité sedét na no¢niku oblecené. Pozdé&ji dité¢ posazujeme na nocnik vzdy po jidle. Ze

zacatku se mu to nebude libit, ale pozd¢ji pochopi, co po ném chceme a nauci se to.

Vyvoj jazyka a reci

Ve tietim roce zivota ditéte s DS dochazi k velkému rozvoji feci. Lépe rozumi a na
pozadani pfinese urcitou véc. Na konci tietiho roku umi spojit dvé slova do véty. Napiiklad
Htata jde®, ,mama pa pa* atd. U déti s DS je jazykovy vyvoj opozdény oproti zdravym détem.
Déti s timto postizenim, které maji potize steCi, mize logoped naucit tzv. znakovani.
Napitiklad misto, aby fekl, ze chce na no¢nik, ukaze obrazek no¢niku, ze chce jit ven, ukaze

na obrazek htiste... Malym détem pomaha ,,Makaton“.7
Lokomoce

Vyvoj lokomoce 1ze ovlivnit prostfedim, a péci, ve které jedince s DS vyrtsta. Celkova
péce o dit¢ mlze zpomalit ¢i urychlit prvni kroky ditéte. Pokud v rodinném prostiedi jedinec
s DS nezac¢ne chodit do druhého roku jeho zivota, je to velmi podezielé a je nutné vyhledat

pticiny jeho opozdéni. Téch pfi¢in mize byt nékolik, napiiklad mozkova, perinatalné vznikla
dysfunkce, srde¢ni vada atd.
., Véasna lokomoce ma pro dité s DS zasadni vyznam: ¢im drive dité chodi, tim diive si

samo opatiuje zasobu podnétit pro rozvoj psychickych a socialnich schopnosti“ (Kucera,

1981, str. 73)

2.5 Predskolak (od tii do Sesti let)

Primérné dité s DS se v tomto obdobi zacina radovat, Ze ma okolo sebe spoustu déti

stejné starych jako on. V tomto veéku zkuSenosti ziskdva od svych vrstevniki.
Vyvoj hrubé motoriky

Do tohoto obdobi uz ma dit€¢ hrubou motoriku zcela vyvinutou. Umi chodit samo po
schodech. Nejdiive chodi vzdy stejnou nohou a pozdé€ji nohy stfidd. Chodit po schodech
smérem dolu zvlada okolo sedmi ¢i osmi let. Ve tfech a pul letech si umi pfinést zidlicku a

posadit se. Hazi a kope do mice s vétsi piesnosti. Do péti let véku dobte zvladd koordinovat

"Je to systém jednoduchych grafickych symbolti a znakil, které doprovézi fe¢. Znaky jsou odvozeny
z britské znakové feci pro neslysici.
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pohyb pii béhu. Dokaze zménit smér béhu. V tomto véku se vétSina déti nauci jezdit

na ttikolce.
Vyvoj jemné motoriky

Dité s DS v tomto véku se uci otevirat vicko u sklenice a dokaze nakreslit svislou ¢aru
podle ptfedlohy. Do tfi let véku zvlada obracet stranky kazdou zvlast. Okolo ¢tvrtého roku
zvlada podle nacviku navlékat koralky. Rad uklizi hracky, dokdze Iépe a s jistotou poskladat

skladanku, stavi véze z kostek. Do péti let jeho zivota se nauci nakreslit kolecko.
Osobnostni a socialni vyvoj

Mezi tietim a ¢tvrtym rokem dité s DS se uklidni. Je samostatnéj$i. Uceni na toaletu uz
docela zvlada. Na nauceni této Cinnosti, to chce mit velikou trpélivost. Az okolo patého roku
si dité dokaze sundat a nandat kalhoty a umyt si ruce po toaleté. Ve Ctyfech letech zvlada jist
u stolu samostatné, ale jeste¢ nezvlada pouzivat ptibor. Pomoc potiebuje s krajenim jidla. Dité
s DS se snadnéji odpoutava od rodici, ale nékteti jedinci s tim maji veliké problémy.

Vyvoj jazyka a feci

Primémé dit¢ s DS dokaze fici, jak se jmenuje, pouze kiestni jméno a zvlada
pojmenovat spousty véci. Umi pouZzivat delsi véty. V tomto v€ku jesté déla gramatické chyby
a nckterd slova vyslovuje Spatné. Zaménuje hldsky a nckteré dokonce zapomene pouZit.

Zvlada se naucit fikanky. Komunikace s nim je stdle monologem.
Kognitivni vyvoj

Pamét’ ma lepsi a vétSina déti s DS dokaze zopakovat kratkou ¢iselnou fadu, hned poté
co ji uslySelo. Znd pojem maly a velky. Nad problémy a feSenim zacind pfemyslet, uz
nepouziva jen ,,pokus — omyl*. Napftiklad pii skladani skladacek je vidét, ze nez vlozi spravny

dil na spravné misto, dil oto¢i, jak ma byt.
Vyvoj intelektovych schopnosti

Inteligence jedinci s DS odpovida pasmu stfedni slabomyslnosti, tj. IQ 30 — 50, neboli

Cv v

schopnosti oproti détem, které vyrustaji v rodinném prosttedi. Je dano, Ze se zvySujicim se
vekem jedince s DS se snizuje intelekt. V kojeneckém a batolecim obdobi neni intelekt

natolik odli$ny jako v pozd¢jSim véku, kde jsou jejich specifické nedostatky viditelngjsi.
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Dité s DS podstupuje test inteligence, ktery je doplnén vySetfenim socialniho chovani.
Vysledky jsou uvadény v tzv. socidlnim kvocientu (SQ). V tomto kvocientu je zjiSténo,
v jakém prostiedi jedinec vyrasta, schopnost socialni napodoby a jeho socialni orientace. Je
zjisténo, ze kdyz dité¢ vyrista v rodiné, ma vyssi SQ nez IQ, ale pokud dité¢ vyrista v ustavni

péci, ma vlivem psychické deprivace nizsi SQ a vyssi 1Q. (Kucera, 1981)

2.6 Skolak — prvni stupeii (od $esti do dvanacti let)

V tomto obdobi si zak s DS rozviji predstavu o svych schopnostech naptiklad, plnit

domaci tkoly, a schopnost vytvaret socialni vztahy.
Vyvoj hrubé motoriky

Hruba motorika se neustale vyviji a upeviiuje. Svalovy tonus se zvySuje, klouby zacinaji

4

Vyvoj jemné motoriky

Do deseti let je primémé dit¢ DS schopno zietelné nakreslit lidskou postavu
a jednoduchy obrazek domecku. Zvlada stfihat a skladat papir. Mezi desatym a dvanactym

rokem se dokonce nauci nékolik pismen a umi napsat Cislice.
Osobnostni a socialni vyvoj

Déti s DS jsou v kazdodennich ¢innostech a v socidlni oblasti vyzralejsi neZ bychom
ocekavali podle jejich trovné intelektu. Od deseti let dokdze dit¢ s DS pouzivat niiz na
krajeni. V oblékani uz je samostatnéjsi, ale pomalejsi. Zvlada 1 zapinani knoflikti. Umi si
vycistit zuby, ucesat se, vysmrkat se a sdm se koupat ve van¢.

Vyvoj jazyka a Feci

Béhem Skolni dochazky se fe¢ zdokonaluje. Je srozumitelnéjsi a pouziva delsi véty. Déti

wewvr

V deseti letech se objevuje otazka ,,proc¢*. Jazyk u déti s DS byva velmi proménlivy a ¢asto je

opozdény, oproti jinym vyvojovym oblastem.
Kognitivni vyvoj

V tomto obdobi byva dité s DS velmi konkrétni a veSkeré véci chape doslovné. Naptiklad
vei, Ze déti nosi ¢ap, Ze darky nosi na Véanoce Jezisek aj.
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2.7 Dospivani

Toto obdobi je naro¢né pro rodice, jak zdravych déti, tak i pro rodice déti s DS.

U vétSiny dospivajicich s DS piichazi télesné zmény ve stejném veku jako u zdravych déti.
Pubertilni zmény

Pubertalni zmény u déti s DS vyristajicich v rodinné péci prichazeji normalné, jako u
zdravych déti, ale pokud vyrastaji v ustavni péci, je mozné, Ze se puberta objevi trochu

pozdé¢ji, anebo ze jsou pubertalni zmény u jedinci s DS neuplné.
Fyzicky vyvoj

U chlapct je prvni viditelnou zménou zvétSeni varlat a rast postavy. Béhem nasledujici-
ho roku se objevuje ochlupeni a rist vousti. Také dochéazi k mutaci hlasu. V této dobé chlapci
mivaji tzv. no¢ni poluci. Jednad se o mechanismus, kterym télo reaguje na néhlou produkci

spermatu.

Dévcata oproti chlapcim maji dvoulety naskok. Prvni zjevné zmény jsou zvétSena prsa
a stydké ochlupeni. V této fazi dochézi i k rastu, ale nékteré divky mohou vyrtust uz pred

témito zmeénami. Prvni menstruace pfichazi v dobé mezi 9. — 17. rokem.
Jedinec s DS v puberté€ trpi sklony k tnavé. Mize byt podrazdény a mit navaly vzteku.

V tomto obdobi je velmi bézné u zdravych i postizenych adolescenttl, ze maji vétsi chut’
k jidlu. A to mtze byt bohuZel pro jedince s DS pocatek obezity. Pfi¢inou miize byt vétsi

piijem kalorickych jidel a malo pohybu.

Pro star$i déti s DS jsou doporucovany pobyty v laznich, kde jsou rizné programy pro
snizeni nadvahy nebo plavani a rzna cviceni.

Socialni vyvoj ditéte
Dospivani neboli adolescence je doba, kdy zacina jedinec chodit ¢astéji do spolecnosti. Tito
postiZeni jedinci vétSinou maji radost, kdyZ se potkaji s osobou, kterd ma stejné postiZeni jako
on. Pro jedince s DS je nezbytné nutné zajistit doprovod (socidlni pracovnici ¢i pracovnika)

do spolecenskych zatizeni, jako jsou naptiklad diskotéky.
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2.8 Dospélost

Jedinci s DS se dozivaji vysokého veéku, do padesati ¢i Sedesati let. Jaky bude jedinec
s DS, az bude dospély, to zalezi na mnoha faktorech, napiiklad vychova jedince, zda vyrusta
v rodinné ¢i Ustavni péci, vzdelani, inteligence aj. Tito 1idé budou vzdy potiebovat mnohem
veétsi pomoc oproti zdravému jedinci. Lze fici, ze jedinci s DS v dospélosti si

zvladnou zajistit své vlastni potieby a potiebuji spiSe stfedni péci nez stalou.

Jedinec s DS mé dvoji veék. Tzv. fyzicky (chronologicky) a mentalni (ten vék, ktery

odpovida jeho tirovni mentalnich schopnosti).

Je velmi dulezité,_abychom se k dospélému jedinci s DS chovali jako k dospélému ¢lo-

véku, 1 kdyZz ma intelekt na trovni ditéte.

Dospeli s Downovym syndromem by méli mit stejnou svobodu jako ostatni dospéli a me-

li by mit moznost vénovat se neSkodnym radovankam, i kdyz se nam mohou zdat détinske.

(Selikowitz, 2011, str. 158)

2.9 Stari

Nejsou zadné ditkazy o tom, Ze 1idé s DS starnou rychleji nez bézni lid¢, ale ukazalo se,
ze jedinci s DS, ktefi Zili v Gstavech postupem vyssiho véku, méli napiiklad zvySenou hladinu
tuku v krvi, dfive, neZ je b&ézné. Je ale mozné, ze tyto zmeény, zpiisobila Ustavni Zivotosprava.
Jsou ale choroby, které se u starSich lidi s DS objevuji Castéji a to je Alzheimerova choroba,

epileptické zachvaty a zmény imunitniho systému.
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3 Mentalni retardace

Je souhrnné oznaceni vrozeného defektu rozumovych schopnosti. PostiZzeni je
definovano  jako  nmeschopnost dosahnout odpovidajictho  stupné  intelektového

vyvoje. (Vagnerova, 1999, str. 146)
Stupné mentalni retardace
1) Lehké mentalni retardace (debilita) — 50 — 69 1Q

Jedinec s timto stupném intelektu dokdze uvazovat na Grovni déti na stfedni skole, ma
opozdény vyvoj fe¢i a dokdze se sdm obsluhovat. Dokdze vykonavat jednoducha
zam&stnani. VéEtSina jedincih ma problémy se Ctenim a psanim. U osob s mentalnim
postizenim tohoto stupné se mohou (je to velmi individualni) projevit vyvojové poruchy

naptiklad autismus, epilepsie anebo i télesné postizeni. (Svarcova, 2003)
2) Stiedné tézka mentalni retardace (imbecilita) — 35 - 49 1Q

Uvazovani jedince s postizenim lze piirovnat k mysleni piedikolniho véku. Spatné
artikuluji a zvladaji sebeobsluhu na sniZzené urovni. Mysleni a fe¢ maji omezenou. V tomto
stupni mentalni retardace jedinci vyzaduji chranéné bydleni. Re¢ maji velmi jednoduchou
(Valenta, 2007). V dospélosti se da fici, ze nejsou schopni samostatného zivota. Nékteti jsou

schopni jednoduché konverzace, ale nékteti se nenauc¢i mluvit viibec.
3) Tézka mentalni retardace (prosté idiocie) — 20 — 34 1Q

V tomto ptipad¢ jde vétSinou o kombinované postizeni motoriky, zraku apod. Myslenim
jsou na urovni batolete. Zvladaji zakladni ukony sebeobsluhy (Vagnerova, 1999). U téchto
jedinct se prokazuji pfidruzené vady, které prokazuji poskozeni vyvoje ustfedniho nervového

systému.
4) Hluboka mentalni retardace (té¢zka idiocie) — nizsi nez 20 1Q

Tito jednici vyZaduji kazdodenni péci. Jejich komunikaéni schopnost je na velmi nizké
urovni. Porozumi jednoduchym sloviim a maji nonverbélni odpovédi. VétSina téchto lidi

s timto stupném postizeni jsou vyrazné¢ omezeny v pohybu.
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4 Empiricka ¢ast
4.1 Objasnéni pojmu dobrovolnictvi

Dobrovolnictvi je svobodné zvolena Cinnost, ktera se kond ve prospéch druhych bez

naroku na odmeénu.

Dobrovolnik vykonava bez naroku na odmenu dobrovolnickou cinnost organizovanou
podle zakona o dobrovolnické sluzbe.(Zakon ¢. 86/2014 Sb., o dobrovolnické sluzbé a o zmé-

n¢ nékterych zakonl)

Dobrovolnikem muze byt fyzickd osoba star§i 15 let pfi vykondvani dobrovolnické
sluzby na uzemi Ceské republiky a fyzicka osoba starsi 18 let pii vykonavani dobrovolnické

sluzbé v zahranici.

V organizacich, kde je mozno ziskat dovednosti dobrovolnika, se konaji kurzy, které
jsou rozde€leny na 2 Casti. Prvni Cast je vénovana rozhovoru s pani koordinatorkou a druhd

cast se tykd samotného kurzu.

Na kurzu jsou budouci dobrovolnici proskoleni. Naptiklad, co musi dobrovolnik
spliovat, jaké jsou klady a zépory pro dobrovolnika a pro klienta, kam s klientem

muzeme a nemuzeme chodit.

V organizaci Dobrovolnické centrum Kladno je n¢kolik programi, kde je moZnost stat
se dobrovolnikem. Program Détsky usmév, Pes kamarad, Senior, Pét P, Terénni dobrovolnici,
Dobrovolnici v GARCU, Dobrovolnici pro rodiny s détmi a Dobrovolnici v Masarykové

nemocnici Rakovnik.

,, Tento kurz jsem také absolvovala, v zari v roce 2014. Jsem dobrovolnikem v programu

Deétsky usmev. ““ (Vychazi z praxe autorky)

Hlavni ¢innosti v tomto programu je navstéva vybranych klientii, spolecné vyplnéni
odpoledniho programu a vénovani konkrétnimu ditéti veSkerou svoji pozornost. Déti tak
ziskaji moZnost poznavat béZzné véci spojené pro nas s béznym Zivotem, jako napiiklad jizdu
v autobuse, nakupovani v obchodech aj.

Diilezité je zde dbat nejen na pfijemné stravené chvile, ale 1 nenasilnou cestou vést deti
v téchto oblastech k samostatnosti. Ukéazat jim, jak i v béZnych ¢innostech mohou zazivat

uspéch, tifeba jen ze skuteCnosti, Ze jsou statecni a sami si v obchodé zakoupili naptiklad

sladkost.
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Do téchto spolecnych programt tedy rozhodné nepatii typické rozmazlovani, ale nao-
pak po ziskani si diavéry ditéte nendsilné vedeni v socidlnich dovednostech, v orientaci ve
svém okoli, vyznat se v oby¢ejném jizdnim tadu, v dovednosti si v ptipad¢ nebezpeci zajistit
pomoc, dovednost oslovit v téchto ptipadech dospélou osobu apod. Veskery program tedy
muze byt nejen zabavny ale zaroven i UspéSn€ poucny. Nesmi se vSak zanedbat respekt
k individualité jednotlivych déti. Nebot’ kazdy mé své specifické potieby, jak momentalni tak

dlouhodobé.

Naplni této ¢innosti je vzit dané dit€¢ na prochazku a zde mu ukazovat pro nas bézné
véci, jako naptiklad jizda autobusem, chozeni do obchodu nebo si jen hrat na détském hiisti,

ovSem za pfispéni intenzivni interakce.

,, PFi této chvilce stravené venku mi napomaha nemyslet na veskeré starosti, které okolo

mam. Kdyz vidim jeho usmév, hned mam lepsi ndladu a vikam si, Ze to, co délam, ma smysl.

Kdyz nékomu oznamim, zZe se ve svém volnu vénuji dobrovolnictvi, jsou prekvapeni,
protoze je to ¢innost bez naroku na financni odmenu, ale mé to néjak neovlivituje, protoze

Jjsem odménéna tim deétskym usmevem, ktery vim, Ze ma v tu chvili diky mé péci.

Déla mé Stastnou, kdyz mam od néeho zpétnou vazbu, umi, to co jsem ho naucila
a pozndva, co by diky mé, nebo jiné dobrovolnici nepoznal. A proto vim, Ze

¢innost dobrovolnika ma smysl.

Tento rok, v dubnu, jsem byla ocenéna za nejlepsiho dobrovolnika za rok 2016, cenou
Kresadlo. Tato cena mé velice potésila a utvrdila v tom, Ze svij volny cas venuji uZitecné a

smyslupine.

V dnesni dobé je spolecnost nastavena tak, Ze za jakoukoli praci chtéji byt financné
odménéni, a proto tuto cinnost nevykonadvaji a nerozumi tém, co jsou témi dobrovolniky. Jen
kdyby vedeli, jak moc, tem, co neméli to Stésti vyriistat v rodiné, pomiize a udeld radost nase

malickost. “(Vychazi z praxe autorky)
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4.2 Ustavni péce

Rodinné funkéni prostiedi je ve vSech smérech nejlepsi a nejvhodnéjsi forma vychovné
a vzdelavaci péce. Pro déti s jakymkoliv postizenim to plati dvojndsob. U déti s DS je to vic
jak Zadouci prostiedi. Prostfedi, které vynika v matetské peclivé péci, v klidném

a harmonickém pfistupu k ditéti, tedy i1 k pozitivnimu vyvoji osobnosti.

V ptipadech, kdy rodinné zazemi je dysfunkcéni, moznost ustavniho zatizeni je jednou
z variant. Ale 1 pies specialni a odbornou péci, zde nedochdzi k uplnému plnéni oné mateiské
naklonnosti, nedochazi ke zcela zdravému osobnostnimu rozvoji. Tyto déti, at’ jiz postizené,
nebo bez této zatéze, maji vSeobecné nizs§i empaticky prah. Chybi jim ona vychovna slozka,
kdy maji zdanlivé jistotu domova, ale chybi zde 1 ten prvek empatie. V rodin€ jsou déti vede-
ny ke spolecné pospolitosti, v ustavni vychové je to pouhou véci vychovy — co je zadouci

chovani a co neni zadouci chovani.

O déti s DS neni zajem rodin o adopci. Mensi nadéje je u individualni péstounské
péce. Ve vyjimecnych ptipadech jde dit¢ do skupinové péstounské péce tj. détské vesnicky ¢i
rodinné skupiny. Détské domovy pfijimaji déti  $kolsky vzdélavatelné. Ustavy
socialni péce, které spadaji pod ministerstvo Skolstvi a socidlnich véci jsou vyhrazeny pro déti
Skolsky nevzdélavatelné. Vyviji se aktivni snaha socialnich pracovnic, aby se minimalizovala

psychicka deprivace u déti s DS.

Mezi jednu z pficin, pro€ je dit€ umisténo do Ustavniho zafizeni, je ten, ze to zpravidla
matka nezvlada po psychické strance. NemlzZe se vyrovnat s tim, Ze se ji narodilo postiZzené
dit¢ a tak je nucena ho odlozit do ustavni péce. V této situaci je dilezitd moznost udrzovat

kontakt s ditétem, pravidelnymi vikendovymi ¢i prazdninovymi pobyty.
Alternativni zptisoby nahradni rodinné péce:

a) Adopce neboli osvojeni — je jednou z forem NRP, kde veskera prava a povinnosti
piechéazeji na osvojitele. Prava a povinnosti biologickych rodict zanikaji.

b) Péstounskd péce — je jednou z forem NRP, kde veSkera prava a povinnosti
pfechéazeji na péstouna, ale nezaniké ptibuzensky vztah s biologickou rodinnou.

¢) Porucenstvi — tato forma nastdva, pokud ditéti zemfieli oba rodice, nebo byli
zbaveni rodi¢ovské odpoveédnosti. Porucnik je zdkonnym zastupce pro dité.

d) Opatrovnictvi — opatrovnik neni zakonnym zastupce ditéte, ten ho jen zastupuje u

soudnich fizeni.
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e) Hostitelska péce - slouzi jako dlouhodobéd a opakujicimi se kontakty s ndhradni
rodinnou ¢i jednotlivcem (dobrovolnikem) a ditétem, které vyrlsta v ustavni péci a

Dit¢ navstévuje rodinu o vikendy, prazdniny, jezdi s nimi na vylety apod.
Socialni ustavy
Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim.

Hlavnim ucelem je poskytovani socidlnich sluzeb, poskytovani pomoci a podpory
fyzickym osobam, které se ocitli v nepfiznivé socidlni situaci prostfednictvim socialnich
sluzeb. Poskytovani pobytové sluzby pro osoby, které maji snizenou sobéstacnost z divodu
zdravotniho postiZzeni, jejich situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické

osoby.

Poskytuji ubytovani, stravu nebo pomoc pii zajisténi chodu domacnosti, pomoc pii
zvladani béznych ukonit pée o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené¢, vychovné a
vzdélavaci €innosti aj.

e Okresni ustavy socialnich sluzeb
e Ustavy socialni péce pro osoby se zdravotnim postizenim

e Ustav socialni péce - Zahrada

4.3 Zahrada

Zahrada poskytovatel socidlnich sluzeb poskytuje socidlni sluzby a patfi mezi nejvetsi
zatizeni v Kladné. Nabizi moderni socialni sluzby pro déti, mladez a pro dospélé s riznymi
typy postizeni. Je to piispévkova organizace a spadd pod Stfedocesky kraj. Zahrada je

koedukované zatizeni, coz znamena, Ze poskytuji sluzby chlapclim i divkam, muziim i Zendm.

Zatizeni Zahrada bylo zfizeno vroce 1992. M¢lo kapacitu 30 klienti na pobytu
celoro¢nim a 15 klientl na tydennim. K rozsifeni kapacity doSlo v roce 1997. Byly zde
piestéhovany klientky z ,,0stavu v Budenickéach, ktery musel byt zruSen. Byly vybudovany
jednoliizkové a dvoultizkové pokoje, zmodernizovalo se celé socidlni zafizeni a zfidila se

nova télocvicna.
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Od roku 2008 se soustiedili na rozvoj ,,chranéné¢ bydleni“. Klienti se u¢i s malou
pomoci zit bézny zivot (samostatné se staraji o domacnost, hospodafi s financemi, chodi do

zameéstnani). V této dobé maji sedm bytt, kde zije 27 klientq.

Vroce 2010 byla zfizena nova socialni terapeutickd dilna, ktera mé veliky vliv na
rozvoj osobnosti lidi s postizenim. Dilnu vyuzivaji nejen klienti Zahrady, ale také déti a
dospéli z Kladna a okoli. V téchto dilndch je mozno naucit se zdkladnim pocitaovym
dovednostem, uci se jednoduché manualni prace. Veskeré vyrobky jdou na rizné akce, kde
své vyrobky prezentuji a jsou ocenéni a pochvaleni za dobie vykonanou praci. Tato ¢innost je

bezplatna.

Jsou sponzorovany napiiklad z Evropského fondu ROP Stfedni Cechy, Lego Kladno,
Firma COLSYS, s. r. o., Statutarni mésto Kladno aj.

V Zahradé se zajist'uje pét druhi socialnich sluzeb:
Domov pro osoby se zdravotnim postizenim

Tydenni stacionar

Denni stacionar

Socialné terapeuticka dilna

Chranéné bydleni

Snahou tohoto zatizeni je zaclenit klienty do bézného Zivota a poskytovat podporu jen
do takové miry, ve které ji pottebuji. Dopoledne jsou klienti v zaméstnani a odpoledne travi
Cas, jak oni chtéji. Pfimou péci klientim zajiSt'uji socialni a pedagogicti pracovnici. Kazdy
klient ma svoji klicovou pracovnici, ktera zajiStuje individudlni planovani, ptizpiisobené¢ho
danému klientovi, zjist'uje jeho pozadavky a pomaha mu je prosadit.

Psycholozka, ktera neni stale pfitomna, zajistuje poradenstvi rodi¢im i klientim,
provadi rizné terapie a pomaha jim pfi jejich rozvoji.

Zahrada podporuje vztahy klientl s jejich rodinami a blizkymi prateli. Maji moZnost
pfijimat navstévy podle svého pfani a uvazeni. V tomto zatfizeni je tzv. Socializaéni program,
jehoz cilem je naucit klienty vést je k samostatnosti, hospodafeni s financemi,

zvladat zékladni doméci prace, nakupovat v supermarketu aj.
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5 Vyzkumna ¢ast

Z praxe autorky:

., Hlavnim podnétem k psani bakalarské prdce na téma ,,Vyvoj jedince s Downovym
syndromem v ustavni péci‘ byl ten, Ze jsem necelé dva mésice pusobila jako dobrovolnice
v Détskem centru v Kladné. Zde jsem méla mozZnost se mimo jiné sezndamit s prvnim
pripadem ditéte s DS. Pozdéji ve stejném centru jsem méla mozZnost poznat chlapce starsiho.
Béhem nekolika navstév jsem vsak v obou pripadech, stacila vypozorovat zmeény v chovani
obou chlapcu. Pri mé dalsi praci jsem vypozorovala i dalsi poznatky stran deti s DS. Jako
nejpodnétnéjsi ke své praci se mi jevi skutecnost, Ze navzdory tvrzeni mnohé verejnosti,
dokazou tyto déti vnimat individudlni péci. Jak nize popisi a objasnim, v jejich vyvoji je
velice diilezita individualni péce alternativni vychovy. Je tim mysleno prave bud’ dobrovolnic-

tvi, nebo jesté lépe, castecna adopce.
Chlapec X. Y.

Kdyz jsem chlapce X. Y poznala, byli mu tii mésice. Na prvni pohled bylo jeho postizeni
viditelné. Byl velmi hodny a klidny. Za celou dobu, co jsem ho méla moznost navstévovat, ani
jednou nezaplakal a nepotreboval dudlik. Kdyz se mu chtélo spinkat, tak nebyl mrzuty, sam od

sebe usnul, a zase se sam probudil.

Ze zacatku jsem také zjistila, Ze mi neopétoval miij usmeév. Vypadalo to, jako by mé
vitbec nevnimal, nebo nerozumél a nepochopil, co po ném chci. Chtélo to cas. Po delsi dobé

Jjsem si v§imla, Ze radost dava najevo mavanim rukou a kopanim nohama.

Kdyz si hral, vice pouzival levou ruku, oproti pravé. Na pravé ruce mél specificky rys,
ktery ma kazdy jedinec s DS a to je ,,0opici ryha* a také mél vice vykloubeny palec. Tyto
specifické rysy zminuji ve své prdci. (viz. 1. 3. Specifické priznaky jedince s Downovym

syndromem).

Snazila jsem se mu vkladat hracky spise do té pravé ruky, aby ji pouzival. O hracky mél
zdjem.

Kdyz jsem chlapce navsteévovala, bylo venku teplo. Byl obleceny do kratkého tricka a
kratasii. Méla jsem moznost videét dalsi rysy specifické pro jedince s DS. Silnéjsi ruce

a nohy. Mival pooteviena usta a vycnivala mu spicka jazyka.
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Jednoho dne jsem prijela chlapce navstivit, a bylo mi sdéleno, Ze uz v Détském centru
neni, ze Sel do nahradni rodinné péce. Tyto dva mésice mi dali mnoho zkusenosti a dovednosti
vmé praxi. Za chlapce jsem se nikdy nestydéla. Snazila jsem se na neho neustdle mluvit,

ukazovat véci, nosit v naruci, a davat mu najevo lasku.

Nize pouZitou kazuistiku jsem zvolila, protoze K. L. pochazi ze stejného Détského
centra, ve kterém jsem absolvovala nékolik praxi, jsem dobrovolnice v daném centru, a také

Jjsem zde potkala chlapce s DS. “(Vychazi z praxe autorky)

5.1 Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu je potvrdit ¢i vyvratit toto tvrzeni na zéklad€ kazuistiky a nasledujiciho

rozhovoru.

Dité s DS podstupuje test inteligence, ktery je doplnén vysetfenim socidlniho chovani.
Vysledky jsou uvadény v tzv. socidlnim kvocientu (SQ). V tomto kvocientu je zjisténo,
v jakém prostiedi jedinec vyrasta, schopnost socialni napodoby a jeho socialni orientace. Je
zji$téno, ze kdyz dit€ vyrista v roding€, mé vyssi SQ nez 1Q, ale pokud dité vyrista v Gstavni

péci, ma vlivem psychické deprivace nizs$i SQ a vyssi 1Q. (Kucera, 1981)

Socialni kvocient je velmi dulezita strdnka vyvoje nejen pro dit¢ s DS, ktery vyrista
v Ustavni péci, ale 1 vyvoje ditéte, ktery zije v rodinném prosttedi. V dnesni dob¢ je stranka
socidlniho vyvoje a socialni adaptace sniZzena u vSech déti, nebot’ ty jsou formovany socialni

siti apod.

5.2 Pouzité metody vyzkumu

Do bakalatské prace byly zvoleny metody kazuistika a rozhovor.

Jako prvni byla pouzita kazuistika, ktera poukazuje na ptibeh chlapce, jenz od narozeni

vyristd v Gstavni péci. Zde je moznost vidét jeho vyvoj po strance, socidlni a motorické.

Druh4 metoda je rozhovor, ktery navazuje na ptredchozi kazuistiku. V této ¢asti se

dozvidame, ze K. L. navs§tévuje uz ne€kolik let hostitelskou péci.
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Rozhovor je s pani hostitelkou. Kvalitativni vyzkum byl pouzit, protoze bylo potieba

zjistit podrobnéjsi informace ke konkrétni kazuistice. Béhem vyzkumu autorka vychdzela

z jednotlivych kazuistik klientl z Gstavniho zatizeni Zahrada.
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5.3 Kazuistika o klientovi K. L.

Tato kazuistika byla zpracovana na zaklad¢ spisu ze Zahrady, poskytovatele socialnich

sluzeb.
Veskera data a jména jsou pozménéna z diivodu ochrany soukromi klienta.

Tento ptibéh zacind tim, ze se v roce 2002 narodil K. L., a hned po porodu bylo
zjisténo, ze ma Downuv syndrom, celoZivotni nevylécitelné mentélni postizeni. Rodi¢e danou
situaci neunesli, a K. L. se vzdali. Dali ho do Détského centra v Kladné, kde byl az do svych

sedmi let.
Od roku 2007 navstévoval kazdym rokem pedagogické a psychologické vySetieni.
Rok 2007

Z vySetieni bylo zjiSt€éno: M4 psychomotoricky vyvoj nerovnomérny a vyrazné
opozdény. Na prvni pohled byl velmi natéSeny a na test se adaptoval bez obtizi. Spontanné
komunikoval - uzival gesta, usmival se, pouzival slovo ,,NE“ a vydaval nezietelné souhlasko-

vé zvuky.

Hruba meotorika: Vyvojov€ na urovni 24 mésici. Do schodii a ze schodi nohy
pfisunoval, zvladl jit pouze s drZzenim. Jezdil na tfikolce, zvladl stoj na jedné noze, dokazal jit
po care, prekonal skokem kratkou vzdalenost, umél kopnout do mice, hazel hornim

obloukem, ale veskeré pohyby byly jesté nekoordinovany.

Jemna motorika: Vyvojove na urovni 24 mésicti. Tuzku drzel v dlani, spontanné ¢éral,
zvladl obrétit stranky v knize. Vlozil kolik do zasouvacky, pohyby v té dobé byly plynulé.

Dobré koordinace oka — ruky. Ruce sttidal.

Re¢: Na trovni 15-18 mésict. Pouzival n&kolik jednoduchych slov, nevyslovoval zcela
zietelné, a tak bylo t&zké piesné vystihnout rozsah jeho slovniku. Rozumél

jednoduchym pokynlim, reagoval na své jméno. Pojmenoval na panence pé&t ¢asti téla.

Socialni chovani: Uroveii odpovidala 21 mésicim. Sam se dokézal obslouzit u jidla,
dobfte zachéazel s hrneCkem, se 1Zici a stale potfeboval bryndak. Rad pomahal s uklizenim hra-
cek, tlacil koc¢arek. Neumél oznamit, Ze potiebuje jit na toaletu a tak to velmi ¢asto nevydrzel
a pocural se. Napomahal s oblékanim, zvladl si sdm obout boty, prostr¢il ruce rukavy a nasa-

dil si Cepici. Bez obtizi zvladal pobyt v ustavni péci.
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Navstévoval Matetskou skolu, détsky rehabilitacni stacionafr, ktery je zaméfen na denni
komplexni péci o déti predskolniho veku, které pro svij zdravotni handicap vyzaduji
odbornou specializovanou zdravotni péc¢i. Tento staciondi navstévuji déti s kombinovanym
postizenim, s mentalni retardaci, d€ti s vyvojovymi poruchami, nebo déti s jinymi

specifickymi potfebami, pro které déti nemohou navstévovat béznou mateiskou skolu.

V roce 2009 mu bylo navrzeno odlozeni povinné $kolni dochazky o jeden rok, a bylo
mu doporuéeno navitévovat mateiskou $kolu specidlni Kladno anebo piipravny kurz PS

v zakladni Skole praktické, zakladni Skole specialni a matefské Skole specialni Kladno.

Téhoz roku byl ptefazen z Détského centra. Od této doby se pro né¢ho novym domovem
stava socialni zafizeni Zahrada. V tomto zafizeni to pro K. L. ze zacatku nebylo tak obtizné,
protoze s nim pfiSel jeho kamarad, ktery byl také v Détském centru. Ale kamarad za par
mésicl odeSel do péstounské rodiny. Nemél k sobé zadné dité stejného véku. V Zahrad¢ jsou

klienti spiSe star§iho v€ku. Pro K. L. to nebyla ideélni situace.
Rok 2009

Z vySetieni bylo zjiSténo: ma aktudlni intelektovou schopnost pii spodni hranici lehké

mentalni retardace a horsi koordinaci pohybti.

Hruba motorika: Byl motoricky neobratny, m¢l horsi koordinaci pohybt, dobfe umi

kopat do mice, zvladl s pomoci jit po schodech a stiidat nohy.

Jemna motorika: Nezrala, méné obratna. Komin stavél z deseti kostek. Vazla
koordinace rucicek, zvladl navléknout koralky, umél uchop peletky (maly, slisovany kousek
libovolné hmoty) spodni Spetkou vhazoval a velmi dobie se orientoval v prostoru. Lateralitu

mél nevyhranénou. Grafomotoriku mél stale nezralou, ale zlepsil se uchop tuzky.

Re¢: Snazil se vice opakovat, vyjadioval se jednoslovné, snazil se vypravét, pozdravil,
podékoval, fekl své kiestni jméno, poznal zlutou a Cervenou barvu. Rozumél zdjmentim
,»moje a ,,tvoje®, expresivni sloZku feci m¢l na vyvojové Urovni cca 18 mésicl. Receptivni

slozku fec¢i mél na trovni 3- 3,5 let.

Socialni chovani: Byl velmi dobfe adaptovany v détském kolektivu, zapojoval se do

ruznych her. V tomto véku mél rad hudbu a pohybové ¢innosti.

35



Zacal navstévovat obCanské sdruzeni Koralek. Je to specialni zakladni a matefska Skola
Kladno. Zaci této Skoly jsou déti se soubéznym postizenim vice vadami — lehka, sttedné tézka
a tézka mentalni retardace spojena s télesnou, zrakovou, sluchovou nebo fe¢ovou vadou, déti

s autismem.

V roce 2010 byl pfijat na zékladni skolu praktickou v Kladn¢. Mé&l RVP ZV, vyuku ale

nezvladal, a na zakladé vysetfeni byl pfeveden do RVP pro zakladni Skoly specidlni.
Rok 2010

Z vysetieni bylo zjiSténo: Ma negativni perinatalni anamnézu. Mezi jeho zdkladni

diagnozu patii M. Down, dale byl u ného objeven centralni hypotonicky syndrom.
Hruba motorika: Motoricka neobratnost.
Jemna motorika: Psaci nacini drzel v pravé ruce, ale mél Spatny tichop.

Reé&: Opozdény vyvoj feti. Bylo doporuéeno, aby navitévoval logopedii. Dokazal Fici
své jméno a vyjmenovat Ciselnou fadu do péti. Umél pojmenovat kruh jako kolo a ¢tverec
jako ctverecek, ale zbytek tvarG popsat neumél. Ze zakladnich barev umél jen Zlutou, kterou
slovné pritazoval k barvé Cervené. Aktivni a pasivni slovni zésoba byla nizkd. Neumé¢l na
pozéadani fict ani jednu basni¢ku. Preferoval jednoslovnou komunikaci. Artikulace byla u né-

ho zhorSena na hranici srozumitelnosti.

Socialni chovani: Je pratelsky, mily, optimisticky, schopny bez problému navazat ko-
munikaci, byt’ jeho jazykové schopnosti jsou siln€ omezené. V tomto véku byl velice zvidavy
a bezprosttedni, proto ob¢as nevydrzel pracovat na jednom misté a zv€dave patral po mistnos-
ti. Jeho silnou strankou byla prakticka inteligence. V orientaénim testu Skolni zralosti podal

slabé vysledky.

V roce 2011 podstoupil specialné pedagogické vySetieni a byla zjiSténa nesoustiedénost
a vysokd unavitelnost. Re¢ mél velmi nesrozumitelnou a mnohodetnou dyslalii (porucha

artikulace — narusend vyslovnost jedné hlasky, nebo skupiny hldsek matetského jazyka).

Byl motoricky neobratny, dale trpi nystagmem (rytmicky konjugovany kmitavy po-
hyb o¢nich bulbli) a kratkozrakosti, bylo zjisténo, ze ma orofacialni dysfunkce (se projevuje
nevyvazenosti svalového napéti, nefunkénosti ¢i omezenou funk¢nosti nékterych svall

v orofacidlni oblasti), ma snizenou funkci §titné Zlazy a feCovy vyvoj je opozdény.
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M¢I obtize se soustiedénim, neumél pracovat samostatné, potfeboval piimé vedeni a
neustalou motivaci. Potfeboval stiidat rizné ¢innosti. Pracovni tempo m¢l pomalejsi. V psani,

v oblasti grafomotoriky procvicoval rovné a §ikmé ¢ary, obloucky a kruhovy pohyb rukou.

U vsSeobecnych znalosti a dovednosti bylo zjisténo, ze znal své jméno a piijmeni a
dokazal tici, v jakém mésté bydli. Umél pojmenovat své spoluzéky a znal i jméno pani ucitel-
ky. Poznal zdkladni druhy ovoce a zeleniny. Dokéazal se orientovat v ¢ase. Umél pojmenovat

casti lidského téla a zvladl zékladni sebeobsluhu a zdsady osobni hygieny.

Vyjadfoval se jednoslovné, Spatn¢ artikuloval. Jeho fe¢ byla mén¢ srozumitelna, avsak

doslo ke zlepSeni.
Za $kolni rok 2011/2012 byl hodnocen takto

Cteni — Dobfe se orientuje na strance, nasloucha pohddkam. RozliSuje néktera pismena
mald a velikd, pfecte slabiky ma, md, a dvojslabicnd slova médma, Ema, dovede piecist

jednoduchou vétu doplnénou obrazky, pracuje s pomoci ucitele.

Psani - Dodrzuje spravné drzeni pera, uvoliiuje si roku vhodnym cvienim. PiSe

pismena a a, A A, 11, M, m, e ¢, néktera pismena napise velkym hilkovym pismenem.

Pocty - RozliSuje delsi a kratsi, orientuje se v prostoru, rozliSuje pfed a vzad, za, vzadu
na za€atku, na konci. Orientuje se v ¢iselné fadé¢ 1 — 3. Rozklada ¢islo 3. Vytvoii skupinu

s ur¢itym poctem prvk.

Nasledny rok prosel stejnym vysetfenim v SPC a podle vysledkd se zjistilo, Ze jeho
pozornost je mél¢i a snadno odklonitelna. K. L. byl ve tfetim ro¢niku na specialni skole. Jeho
socidlni pracovnice uvadi, Ze se neodmita ucit, a je motivovany.

A4

V oblasti feCoveé bylo zjisténo, ze K. L. nahrazuje hlasky s t€z8i vyslovnosti, bylo mu
hlife rozumét, fe€ je typicka pro DS. Nekterd slova komoli, nahrazuje hlasky s t€z8i vyslov-
nosti. Na zéklad¢ vySetfeni mu bylo doporuceno vzdélavani Zaka se specidlnimi vzdélavacimi

potiebami. Doporuéeny vzdélavaci program RVP ZSS, dil 1. Cetl velmi jisté.
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Z.a Skolni rok 2012/2013 byl hodnocen takto

Cteni — Orientuje se na strance, pojmenuje obrazky, ¢te pomalym tempem, malé a velka
pismena abecedy, dovede s pomoci piecist jednoduchou vétu doplnénou obrazky, soustredi se
na poslech kratké pohadky. Ma problémy v komunikaci, feci rozumi, ale pti odpovédich slova

komoli.

Psani — Spravn¢ provadél grafomotorickd cviceni pred psanim. M¢l vhodné drzeni i
pritlak psaciho pera. Dokazal napsat hilkovym pismenem své jméno. Snazi se. PiSe rad, i

kdyz né€kterd pismena nejsou dokonald.

Pocéty - Pocty ma nejradéji. Dobie se orientuje v fadé od 0 — 5. A také je dokaze napsat.

S pomoci zapiSe piiklad na s¢itani a od¢itani do 5.

Vroce 2014 byl ve 4 tfidé. Podle nového RVP vyuku zvladal a nebyl jiZ ucenim

stresovany.

Logopedickd péce probihala ve Skole, na kontroly dochazi k logopedce, kam ho
doprovazi pracovnice ze Zahrady. V tomto roce byl také v péfi ocni ambulance pro
okulogenni albinismus s konvergentnim strabismem a poruchou visu. To znamend, ze ma
vrozenou o¢ni vadu. Bylo zji$téno, Ze ma stfedné t€zké zrakové postizeni. Nosi bryle a dobie

si na n¢ zvykl.

Problémem byla skutecnost, ze k sobé nemél stile vrstevnika, coz K. L. trapilo
cely jeho pobyt v Zahradé€. Tento problém byl rokem 2012 vyieSen. Byl zafazen do projektu,
ktery mu umozZiuje navstévovat jednou za 14 dni a dvakrat do roka na prazdniny, fungujici
uplnou rodinu, kde se mu velmi libi. Hostitelskou rodinu bere jako svoji. Hostitelce fika mami

a hostitelovi tati. Spolupréce s rodinou je na velmi dobré Grovni.
Jeho intelekt se pohybuje v pasmu stiedné tézké mentalni retardace.

Pozornost ma velmi kratkodobou a je snadno vyrusitelny. Nespravné drzi psaci pero, a
ma oslabenou jemnou motoriku. Diktat pismen zvladd s mensimi chybami. Ptepis pismen
zvlada s obtizemi. Cetl po slabikéach, jednoslabicna a dvouslabi¢na slova s otevienou slabikou.

Dokaézal pteslabikovat i jednoduché véty.

V roce 2015 bydlel v samostatném pokoji a na oddéleni je s dalSimi klienty, bez pro-
blémi se zapojoval do béZznych aktivit v Zahradé, Ucastnil se akci, vyleth a rekreaci.
Navstévuje denné zdkladni Skolu specidlni v Kladné, ucastni se pravidelné Skolnich

akci — vylety, Skola v pfirod€, mimo Skolu navstévuje jednou tydné Junak.
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Se svymi biologickymi rodici se nestyka ani z jejich strany neni o chlapce Zadny zajem.
Ovsem zatazeni do projektu hostitelské péce, K. L. pomohlo v socialnich kontaktech nejen

v zafizeni.

5.3.1 Rozhovor

Cilem rozhovoru je snaha poukézat na to, jak se vyvoj jedince s Downovym syndro-

mem, ktery vyrtsta v ustavni péci, mize zménit pomoci hostitelské rodiny.

Rozhovor je standardizovany. Pfi dotazovani na konkrétni otdzky, se rozhovor

u nékterych otazek nedrzel dané myslence.

Pani H. nesouhlasila s nahravanim rozhovoru. Pii zpracovani vysledku tohoto vyzkumu
byla zachovana veSkera anonymita jak dotazované, tak jedince, o kterém bylo hovofeno.
Vysledky mohou byt ovlivnény pfedem domluvenym mistem a ¢asem. Na mist¢ se koufilo, a

pani byla unavena z prace.

Pfi rozhovoru jsem pouzivala techniky aktivniho naslouchani — naptiklad parafrazi,
sumarizaci, zrcadleni pocitu (kdyz jsem vidé€la, Ze pani pfi vzpominkach méla slzy v o¢ich), a

potvrzovani.

1) Co vas ptimélo se stat hostitelskou rodinou?

., Nikdy jsem to neplanovala, odjakzZiva jsem hlidala deéti a méla k nim velmi dobry

vztah. To, Ze jsem se stala hostitelskou rodinou, se stalo uplnou nahodou.

Moje kamaradka pracovala v Zahradé, pred 5 lety jsme jeli spolu na hory. Ja
nelyzuji, a tak se mé zeptala, jestli by mi nevadilo, kdyby sebou vzala na cely tyden
chlapecka s Downovym syndromem, a jelikoz jsem vystudovana zdravotni sestra a mam
plno zkuSenosti s postizenymi détmi, tak jsem rekla, Ze se o ného ten cely tyden budu

starat.

Dalsi rok jsme jeli opét na hory, jel i K. L. a tam mi zacal vikat ,,mami*. V tu chvili
jsem védéla, Ze se stanu jeho hostitelskou rodinou. Viastné on si vybral mé. Zadnym
kurzem jsem neprosla, protoze jsem znala persondl v Zahrade a videéli na tech horach, Ze
mame mezi sebou velmi dobry vztah, a tak nebyl zadny problém, abych se stala jeho
hostitelskou rodinou. Moje dcera v té dobé chodila na stredni, kdyz jsme si K. L. zacali

brat domu na vikendy. * tika pani H.
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2) Uz jste v budoucnu nékomu pomahala? Komu a jak? — dobrovolnictvi?

., PFi studiu na zdravotnické skole jsem navstévovala v ramci povinné praxe ruzna
zarizeni, kde jsem méla moznost urcitym zpusobem pomahat lidem. Dobrovolnikem jsem
nebyla, jak uz jsem rikala, prilezitostné jsem hlidala deti. Moje maminka pracovala
v druziné, a tak jsem s ni jezdila na ruzné tabory. Chtéla jsem jit studovat pedagogickou
Skolu, ale to mi nevyslo, tak mam vystudovanou zdravotnickou skolu. ““ tikéa pani H.

3) Vzdycky jste se chtéla stat zajemcem o hostitelskou rodinu nebo jinou nahradni
rodinnou péci?

Jak uz jsem Fikala u prvni otazky, nikdy jsem to neplanovala, stalo se to nahodou,

a jsem za to moc vdéecna. “ ¥ika pani H.
4) Pro¢ zrovna Ustavni zafizeni Zahrada?

,, Protoze v tomto ustavu pracovala moje kamarddka, také zdravotni sestra, a jezdili
jsme spolecné na hory, kde jsem méla mozZnost poznat K. L. a nasledné se stat jeho

hostitelskou rodinou. “ fika pani H.
5) Védéla jste n¢jaké informace o DS dfive, neZ jste poznala K. L.?

,Ano, zdkladni informace. Vyrustala jsem v generaci, kde se vyucovalo, zZe nejsou
deti s Downovym syndromem vzdélatelni. A s K. L. vidim, Ze to Ize. Nedosdhne urovné
bézného ditéte, ale to zdkladni se nauci, cist, psat, pocitat. Viastné K. L. nema typické
znaky, které ma jedinec s Downovym syndromem mit, napviklad nema ryhu na ruce, nebo

mezeru mezi palcem u nohy. “ tika pani H.
6) Od kdy mate K. L. v hostitelské péci a jak se to stalo?

, Myslim, Ze od roku 2012, tedy uz to je 5 let. Jak se to stalo, uz jsem rikala, jeden
rok jsme jeli na hory, a dalsi rok, jsme si ho zacali brat na vikendy, zacal s nami jezdit na

ruzné vylety.

Moji pratelé, rodina, a lidé okolo mé, K. L. prijali velmi dobre. Moje dve dcery ho
berou jako , ,brachu*. Chodi s nami do kina, na hory, i zkousel lyZzovat, uci se jezdit na

kolobézce. Bereme ho uplnée vsude.

Viastne mu bylo 9 let, kdyz k nam zacal chodit. To umél pouze ,,ham, ee*. A nyni mu
je 14 let. Behem té doby udélal hrozné veliké pokroky. Mluvi v jednoduchych vétach, a ma
vybornou pameét. Kdyz mu rekneme nazvy hradii nebo zamku, tak si pamatuje ty mista, na

kterych jsme byli spolu. “ ¥ika pani H.
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7) Jak casto k vdm chodi?

,Kazdy vikend, ale jednou v mésici si ho nebereme, aby se ztoho nestala
pravidelnost. Také se miize stat, Ze k nam nechce. Nenutime ho. I pres své postizeni je

v obdobi puberty, jako kazdé jiné dité v jeho veku.

Bereme si K. L. na Velikonocni prazdniny, na Vinoce, na 3 tydny o letnich
prazdninach. Jezdime spise na hory, jak v lété na v zimé. K mori jezdi se Zahradou. Mym

dceram rika ,, teto mamo . Moje rodina K. L. prijela velmi hezky. ““ tika pani H.
8) Ma u vas vlastni pokoj, nebo ¢ast mistnosti, kterou by mél jen sam pro sebe?

, Drtve bydlel u jedné z dcer, a nyni, kdyz uz se obé dcery odstéhovali, tak ma

vilastni pokojicek, po jedné dceri.

K. L. pouziva dvoje domu. Kdyz jde k nam ze Zahrady, tak rika, Ze jde domu, a zase

kdyz jde od nas do Zahrady, tak také rika, ze jde domu.

Délame s nim domdci ukoly. Ma u nds takovy pocitac, kde ma riizné vzdélavaci hry,
kde trénuje pocitani, cestinu. Neumi spocitat 3 + 5 bez pocitani na prstech. Ma Spatnou
Stitnou zlazu, srdecni problémy moc nema. Nedavno si byl vyzvednout nové dioptrické
bryle se silnéjsimi skly. “ ¥iké pani H.

9) Sledujete u n€ho vyvojové pokroky (zmény)? — fe€, jemna a hruba motorika. ..

,Ano, urcite. Umi cist, ale nevnimd, co cte. Mluvi v jednoduchych veétach. Rad
pomaha s varenim, uklizenim, nebo praci na zahradeé. Kdyby vyriistal v rodiné, tak by byl

na tom lépe.

Navlékani koralku nezviada, ale treba namaluje vajicko. Umi hrat Prsi, Kostky a
Clovéce nezlob se. Je spolecensky, kazdy je pro ného kamardd, za kazdym chodi, a obji-
mal by ho. Kdyz byl maly, tak to bylo roztomilé, ale ted’ uz je vétsi, tak ho ucime, ze ne
kazdy se objima.

Také mu rikame, zZe se chlapy nelibaji.

Dovolila bych si ¥ici takovou vsuvku. Sli jsme piedloni s K. L. Avon pochod.
Sel s nami tricetilety kamarad, ktery mél za to, Ze postizeni déti patii do tistavu. Najednou
poznal K. L. a povidal, ,,vis, Ze ten kluk je v pohode, vidyt je uplne obycejny, ani bych ne-

poznal, Ze ma néjaké postizeni** Ted's nami jezdi na hory, a jsou z nich dobri kamaradi.

Jak dokaze setkani s postizenym zménit nahled na postizené. “ ¥ika pani H.

41



10) Sledujete u K. L. zmény v chovani, kdyz je u vas? (jak se chova, kdyz ptijde ze
zafizeni a jak se chova, kdyz od vas odchdzi?
,,Ano, sleduji. Drive, kdyz byl mensi, a zacinal k nam chodit, se stavalo, Ze nechtél
zpet do Zahrady. Ale po case zjistil, Ze v Zahrade je pres tyden, a k nam chodi jen na

vikendy. Ted uz je to dobry. Jak uz jsem vikala, také se stane, ze nechce jit k nam.

Kdyz ma obcas chvilky, Zze se mu nechce zpéet do Zahrady, tak ho motivujeme tim, Ze
tam ma jeho oblibenou pani vychovatelku. Také bylo obdobi, kdy v Zahradé plakal a chtel

Jjit k nam. Styskalo se mu po nas.

Nejdrive tam mél kamarada, co vlastné s nim prisel z Détského centra, a potom
odesel.

Vjednu chvili byl bran jako ohrozené dite, Ze vyrusta mezi starSimi, protoZe
v Zahradé jsou prevazné starsi klienti. Resilo se, ze by bylo lepsi, kdyby K. L. odvezli do
Mladé Boleslavi, ale nakonec zjistili, Ze ma kontakt s malymi détmi ve skole, a tak ho ne-
chali tady. Ve Skole ma vlastni asistentku. Navstévuje Kordlek — tj. specidlni skola. Drive

chodil do zvlastni skoly, ale tu nezvladal, a ted’ chodi do specidalni.

Také chodil jeden cas do skauta, ale tam se pral s détmi, vyrusoval, a tak musel
krouzek opustit. V Zahradé je dilna, pocitace, ve Skole maji canisterapii. Jak je nauceny,
Ze muze psa objimat, tak kdyz jdeme venku, tak by rdd, kazdého psa hladil a objimal se

s nim.
My jsme doma méli potkana, rybicky, kocku. K. L. md zvifata moc rad.
Nas oslovuje mami a tati. Vychovatelky oslovuje jmény. ““ tikd pani H.
11) Jak hodné jsou tyto pokroky zavislé na vasi specifické, individudlni péci?

., Nedokazi rici, jestli je na takové urovni diky nam, nebo jestli je to vekem. Ale rad
pomaha v domacich cinnostech, pri peceni cukrovi, na zahradé, napriklad pri trhani

rybizu.
Asi ano. Asi takové moznosti co mu nabizime, tak by se s nimi v Zahrade nesetkal.

Jednou jsme byli na hordch, a ja jsem po ném hodila utérku, a rekla mu, aby sel
utirat ndadobi, a tak na mé koukal a ta moje kamaradka vika, ,,no pockej, vidyt on ale ne-

Vi, co je utirat nadobi.

Pomdaha pri vareni, napriklad loupe brambory, teda snazi se.
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Ze zacatku, kdyz k nam zacal chodit, se K. L. dcera zeptala, co by si dal ke snidani,

a on tak koukal, protoze je zvykly v Zahrade, snist co mu daji. Ale ted’ uz je vybiravy.
Nema pliny, umi si 7ici na zachod, rad se mazli, vyzaduje pozornost, chce hladit a

objimat. *“ tiké pani H.

12) Konzultujete tyto zmény s nékym v zafizeni?

K. L. ma v Zahradé klicovou pani, ktera mu zarizuje obleceni a jiné veci, tak s ni
jsme v kontaktu. Ale jinak s nikym jinym. Se Skolou v kontaktu nejsem, protoze to
nestiham, na besidky nechodim, na rodicovské schiizky taky ne. “ tika pani H.

13) Vzdycky jste chtéla pomahat nékomu s postizenim?

., Diky profesi se setkavam s postizenymi, takze mi to nevadi se starat o postizené
dite.

Také jsem pracovala v barokomore, to je hyperbaricka komora, kde se podava

kyslik za podminek zvyseného atmosférického tlaku, jsou tam pacienti, napriklad kdyz jsou

v komatu, nebo po vazné nehodeé, a ziistanou na vozicku apod. “ tika pani H.
14) Neuvazovala jste 0 mozné adopci ditéte z Gstavni péce?

, Kdyz jsem byla mladsi, tak mé nadchli SOS détské vesnicky. Kdybych neméla
vilastni rodinu, tak bych urcité do toho sla, do té adopce. Bydlime v panelaku, 3+1 a mam
viastni rodinu. Ale uvazovala. ** tika pani H.

15) Znate jesté nékoho, kdo poskytuje ndhradni rodinnou péci?

., Neznam, ani nejsou dobrovolnici. “ ¥ikéa pani H.

16) Jak velkou oporu méate ve svém okoli? Jsem si védoma, ze mnozi lidé jeste trpi
negativnimi pfedsudky.
,,Mam velikou a jsem za to moc rdada. Kdyz nemuizu o vikendu si vzit K. L. k sobé,

protoze musim byt v prdci, tak si ho vezme k sobé domu jedna z dcer. “ tika pani H.
17) Co byste poradila lidem, ktefi maji stejny zdjem stat se hostitelskou rodinou?

,,Pokud opravdu to chtéji, tak at’ do toho jdou. Obohacuje to Zivot. Jestli jsou ve
veku jako ja, kdy jejich déti odesli z bytu a trpi syndromem opusténého hnizda, a chybi jim
deti, tak je to velika moznost, a velmi uzitecna. Dokazi ¥ici, Ze nds to jako rodinu velmi
semklo. Chodime na riizné akce, na které bychom sami od sebe rozhodné nesli. Jezdime

Casto na rizné vylety, a to jen diky K. L. “ fika pani H.
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Také pani hovoftila o tatinkovi K. L., ktery m¢l trochu o ného z4jem, naptiklad mu

zaplatil bryle. Mysli si, ze uz v rodiné méli dité¢ s DS a tak se toho zalekli.

Hostitelska péce neni placena. K. L. ma socidlni prispévek od statu, ale maly. Veskeré

vydaje, které maji pro K. L. plati ta hostitelska péce.
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5.4 Kazuistika o klientce Y. Z.

Tato kazuistika je o zené Y. Z., které¢ je nyni 50 let. Ma stiedné tézkou mentélni

retardaci.

Vyrtstala v roding, ale protoze Y. Z. postupem casu vyzadovala celodenni péci, bylo
nutné ji umistit do ustavu. Nyni zije v ustavu Zahrada. Z dostupné dokumentace neni ziejmé,
ve kterém zafizeni pobyvala do této doby. Jeji rodina ji pravidelné jednou tydné€ navstévuje a

obcas dojde 1 k vikendovému pobytu. M4 starsi sestru, ktera je zdrava.
Vlivem postupujiciho v€ku ma piibyvajici problémy s orientaci mistni i casovou.

Zvlada zakladni sebeobsluhu. Sama se naji, napije, zajde si bez pomoci na toaletu, ale
s hygienou potfebuje pomoci. Ma stereotypni zajmy. Nejradéji stavi puzzle. Jeji prednosti je
pravé skladba puzzle. Jemnou motoriku ma stiedné¢ vyvinutou. Hrubou motoriku ma trochu
horsi. Nezvlada chodit bez drzeni po schodech, na delsi trasy pottebuje hil, s kterou vyrovna-

va stabilitu.

Komunikuje minimalné a stereotypné. Komunikuje bez vazby na podnét, kdyz se ji fek-
ne, ze je vecete, Y. Z. fekne: ,, prijde maminka . SpiSe na véci, které vidi nebo chce, ukazuje.

Hlavni komunikaéni sloZkou jsou zvuky, nez aby popsala, co to je za véc ¢i zvife apod.

Y. Z. je nekonfliktni, vzdy pozitivné naladéna, tvrdohlava (typické pro lidi s DS). Je

usmeévava, kazdého koho vidi, vzdy ma potfebu objimat. S kazdym je kamaradka.

V Zahradé pobyva cely rok. Bydli na pokoji se svoji dlouholetou kamaradkou, a maji
mezi sebou velmi silné vztahy. Jeji pfitelkyn€ ma také DS, a tak si velmi rozumi. Povidaji si

svoji fe¢i a neptipadaji si odlisné.

5.5 Kazuistika o klientce O. P.

Tento piibéh je o Zen¢ jménem O. P., ve v€ku 47 let. Vyristala ve své rodiné a stejné
jako vpfipadé pani Y. Z. ji bylo nutné Casem umistit do ustavu. U této pani také

z dokumentace nevychazi pfedchozi zatizeni, nyni pobyva v zatfizeni Zahrada.

Se svoji rodinou je v neustalém, silném kontaktu. Pravidelné¢ za ni jezdi do ustavu.

Ma zdravou mladsi sestru.
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O. P. nekomunikuje, hlavni slozkou jsou zvuky, které ani nemaji n¢jaké ptirovnani

k dané véci. M4 problémy se sluchem.

Ve svém volném Case rada kresli, stereotypné, jak je typické pro lidi s DS. Pouziva
stejné motivy a techniky. Vydrzi takto stereotypné kreslit cely den. Jemnou motoriku ma

v celku v poradku.

Hruba motorika je o néco lepsi nez u predchozi pani. Do schodi zvlada jit bez drzeni.
Chiize je pravidelna. Kdyz jede mimo zafizeni, potiebuje k sobé cloveka, kterého se bude

drzet a ktery ji povede. V cizim prostfedi si neni jista.

Je nekonfliktni, pozitivné¢ naladéna. Ma rada spolecnost, nerada je sama. Bydli se
spolubydlici, a mezi sebou maji dobré vztahy. Zvlada sebeobsluhu. Zvlada i hygienické

navyky bez pomoci dalsi osoby.

Prostorové a ¢asové je mnohem Iépe orientovand. Po zafizeni se umi orientovat, ale jak
uz je vySe popisovano, kdyz je mimo zafizeni, neni si jistd a potiebuje k sobé osobu, ktera ji

povede a bude jeji oporou.

5.6 Kazuistika o klientce X. Y.

Kazuistika je o zené X. Y. ve véku 25 let. Vyrustala v roding, poté byla v ustavnim
zafizeni v Jiznich Cechach a nyni je jiZ rok v Zahradé€. S rodinou ma velmi silné vazby.
Rodina se snazi za ni alespoil jednou tydné pfijet. Ma dva zdravé sourozence. Starsi sestru a

mladsiho bratra.

Komunikuje, ale mé silnou vadu fec¢i. Kdo uz ji zn4, se s ni dorozumi a pochopi, co chce
fici, ale kdyby s ni hovofil cizi ¢lovek, tak jeji fe¢i nebude rozumét. Je orientovana casoveé a
mistn€. Dokonce znd, kdo na jakém pokoji bydli, s kym, a kde ten pokoj je.

Ma specificky zajem. Rada si vede vlastni diafe. Jeji pozndmky jsou pouze shluk znak.

Réda kresli, navstévuje dilny v zafizeni Zahrada.

Navstévuje letni tdbory. Neskutecné je vidét podnétné prostiedi, skutecnost, ze pro
rodinu je stale nedilnou soucésti, navzdory svému handicapu. Minuly mésic byla na svatbé.
Maminka ma ke své dcefi rovnocenny sourozenecky piistup, handicap plné€ respektuje a snazi

se o plnohodnotny zZivot dcery.

X. Y. je nesmirn¢ hodna, veseld, mild, spoleCenska a nekonfliktni.
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Neni schopna ovladat kontrolu vjidle. Ma sklony knabyvani na vaze. Zvlada
sebeobsluhu. Sama se naji, napije, ale s hygienou potiebuje pomoci, uz kvili své nadvaze.
Jemna motorika je pfiméfené vyvinuta s ohledem k jejimu postizeni. S hrubou motorikou je to
horsi ohledné¢ jeji vyssi vahy, ma problémy se pohybovat. Jedno patro s patnacti schody vyjde

na dvakrat. Musi si dat v pilce pauzu, protoze se ji zacne Spatn¢ dychat, boli ji zada a nohy.

S X. Y. se muze bavit o ¢emkoli.

I z téchto kasuistik plné€ vypliva, ze rodinné zdzemi je nutnou, t€émet nedilnou soucasti
zdravé socialniho vyvoje. Je naprosto zifejmé, ze z prvnich dvou kazuistik vypliva skutecnost,
7e nepretrzity pobyt v zafizenich, tyto osoby kotvi pravé pouze do této sféry zivota. Naproti

tomu pani z posledni kasuistiky vede témét plnohodnotny zivot, navzdory tstavni péci.

Rodinna slozka se tedy i1 v téchto kasuistikach jevi jako velice podstatna v socidlnim

rozvoji jedincil s DS.
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Z.Aavér

Pro bakalafskou praci byl zvolen ndzev ,,Vyvoj jedince s Downovym syndromem

b 113

v ustavni péci, protoze je toto téma v dnesni dob¢ Casto diskutované.

V praci jsou ziskané vSechny informace, které by méli vice objasnit, co znamena DS, co
znamena Zzit s timto syndromem, ale pfedevsim vyvoj téchto déti. Autorka se zaméfila prede-
vS§im na rozdil ve vyvoji téchto déti. Déti, které vyrastaly v ustavni péci, a nemély moznost
individudlni specifické péce, maji jednoznacné nizsi SQ. Tyto déti nemaji moznost prozit
kazdodenni nuance bézného zivota. Jak vyplynulo z rozhovoru, neznaji poznatky z bézného
Zivota — utirdni nadobi, moZnost vybdéru pii tak bézné ¢innosti jako je vafeni. Ziji v prostfedi
plném péce, zajiSténé staitem a odbornych pracovnikd, ktefi o né pecuji. Jejich

zivot je vSak ptfedem dany rozvrh, pfedem dany jidelnicek, pfedem dany denni program.

Z prace je vic nez zjevné, z jakého divodu se tyto déti do ustavni péce dostavaji. Péce o
né je nejen psychicky vycerpavajici, ale pfedev§im finanéné naroc¢na. O déti s DS bohuZzel
neni ani snaha o adopci. Je mnoho téch, ktefi maji podobné, ne-li hor$i vyhrady k détem s DS

(viz. rozhovor, otazka ¢islo 9).

Tento problém by mohl v mnoha pfipadech vyiesit systém dobrovolnikl, anebo

tzv. hostitelské rodiny.

Kdyby stat témto skupinam lidi byl vice naklonén finan¢né, kdyby byla vefejnost vice
seznamena s timto problémem, mnohé dit¢ s DS by bylo mnohem S$tastnéjSi. Jak autorka
spravné podotkla v jedné z kapitol — tyto deti maji viditelné specifické rysy, diky kterym jsou

Jiz ptedem vyfazeny ze spolecnosti.

Ale 1 tyto déti maji pravo prozit lasku, radost a empatii vieknéme predem

nestanovenych c¢astech rezimu dne 1 Zivota.

Autorka méla tu mozZnost a béhem svého vyzkumu si precetla praci Jitiho Kucery -
Downiiv syndrom: model a problém. Je $koda, Ze se jeho vyzkumem a vysledky jeho prace ve
vyspélé zemi nikdo nezaobird. Citova deprivace je preci jiz zndmy pojem u déti ve vSech
vrstvach zivotni trovné. Tak pro¢ nepodpofit socialni kvocient u déti s DS.

Socialni kvocient je velmi dilezita stranka vyvoje nejen pro dité¢ s DS, ktery vyrista
v ustavni péci, ale i vyvoje ditéte, ktery Zije v rodinném prostiedi. V dnesni dobé¢ je stranka
socidlniho vyvoje a socidlni adaptace snizena u vSech déti, nebot ty jsou formovany

negativnim dopadem socidlnich siti apod.
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Autorka podporuje slova pana Kucery a je velkd Skoda, ze vétSina lidi Zije v takovém

predsudku a nevédomosti jako ten pan, co si myslel, Ze postizené déti patii do ustavu.
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Summary

For the Bachelor thesis, the title "Development of an Individual with Down's Syndrome

in Institutional Care" was chosen because this topic is often discussed today.

In the work are all obtained information which should clarify what DS means, what it-
means to live with this syndrome, but above all the development of these children. The author
focused mainly on the difference in the development of these children. Children who have
grown in institutional care and do not have the option of individual specific care have a clear-
ly lower SQ. These children do not have the opportunity to experience the everyday nuances
of everyday life. As revealed in the interview, they do not know the knowledge of everydayli-
fe — wiping the dishes, the possibility of choosing in such a normal activity as cooking. They
live in the environment full of care, secured by the state and the professional carers. Their life

is a pre-defined schedule, a pre-given menu, and a pre-scheduled daily program.

It is more than obvious from the work why these children receive institutional care.
Caring for them is not only psychologically exhausting but especially financially demanding.
Unfortunately, there is no endeavor to adopt children with DS. There are many who have

similar, if not worse, reservations to children with DS (according to interview number 9).

This problem could in many cases solve the system of volunteers, or the so-called host

family.

If these groups of people were more financially supported by the state, if the public was
more familiar with the problem, many children with DS would be much happier. As the
author rightly pointed out in one of the chapters - these children have visible specific features

which makes them out of society.

But even these children have the right to experience love, joy and empathy, let's say in

the unspecified parts of the day and life.

The author had the opportunity and during her research she read the work of Jiti Kucera
- Down's Syndrome: model and problem. It is a shame that no research is being done on his
research and the results of his work in a developed country. Emotional deprivation is a well-
known concept in children at all levels of living. So why not support the social quotient for-

children with DS.

Social quotient is a very important aspect of development not only for a child with DS

who grows in institutional care but also for the development of a child living in a family
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environment. Nowadays, social development and social adaptation are reduced to all children,

as they are shaped by the negative impact of social networks, etc.

The author support Mr Kucera's words and it is such a big shame that most people live
in prejudices and ignorance as the gentleman who thought Disabled children belong to the

institute.
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