UVOD

Downuv syndrom je postizeni, které ovlivituje jedince ve vSech oblastech jejich
zivota. RlUzny stupent mentalni retardace a Casto 1 zdravotni stav je omezuje
nejenom Vv moznostech vzdélavani, pracovniho uplatnéni a traveni volného casu,
ale 1 v moznostech samostatného rozhodovani a napliiovani jejich pfani, snt
a tuzeb. Klade jim do zivota riizné piekazky, které dokéazi prekonavat vétSinou

pouze s pomoci svych blizkych.

Lidé s Downovym syndromem se vyvijeji po cely zivot. Tento vyvoj ovliviiuje
prostiedi, ve kterém travili dny svého détstvi a dospivani, ale také prostiedi,
ve kterém Ziji v dospélém veéku a kde mohou nadéle rozvijet své schopnosti

a dovednosti, ptatelstvi a vztahy.

Diplomova prace je clenéna do Ctyt kapitol, z nichZ prvni tii predstavuji teoreticka
vychodiska pro kapitolu ctvrtou, kterd se zabyva vyzkumem vymezené

problematiky.

Prvni kapitola nastinuje charakteristiku Downova syndromu, jeho etiologii
a diagnostiku. Zabyva se rovnéz problematikou mentdlni retardace a jeji

souvislosti s Downovym syndromem.

Druhd kapitola informuje o specifikich Downova syndromu. Jsou zde popsany
charakteristické fyziognomické zvlastnosti osob s timto postizenim a nemoci,
jimiz nejcastéji trpi. Kapitola se také vénuje vyvoji téchto jedincii od narozeni

do dospélosti.

Tteti kapitola obsahuje pojednani o vzdélavani a moZznostech poradenstvi
pro osoby stimto postizenim. Zabyva se rovnéz problematikou pracovniho
uplatnéni a podavd informace o moZnostech péce o osoby s Downovym
syndromem, a to konkrétné o rodinné péci, institucializované péci a chranéném

bydleni.



Ctvrta kapitola dokumentuje vyzkumné Setfeni. Jsou zde uvedeny cile diplomové
prace, vyzkumné teze i metody a techniky, které byly pouzity pii realizaci
vyzkumu. Kapitola déale obsahuje kazuistické studie Sesti dospélych jedinct
s Downovym syndromem, které dokumentuji jejich celozivotni vyvoj. Tito jedinci
vyuzivaji riznych typt péce, na coz je v kazuistikdch poukazano. Soucasti
kapitoly je v neposledni fadé i analyza vysledkti vyzkumného Setfeni, diskuze
a doporuceni pro praxi, které¢ lze vyuzit pii konkrétni praci se zkoumanymi

osobami.

Hlavnim cilem této diplomové prace je podat ucelenou charakteristiku Downova
syndromu a zhodnotit vyvoj dospélych osob S timto postizenim v riznych typech

péce.

Ke zpracovani teoretické ¢asti diplomové prace byla pouzita analyza odborné
literatury, internetovych zdroji a Casopist, zabyvajicich se touto problematikou.
Ke zpracovani vyzkumné casti prace byla pouzita metoda kvalitativniho
vyzkumu, konkrétné technika pozorovani, rozhovoru, analyzy dokumentace

a kazuistiky.



1 DOWNUV SYNDROM

1.1 Vymezeni a definice Downova syndromu

Downtv syndrom je nejznaméjSim onemocnénim zpisobenym chromozomalni
aberaci. Ve star§ich pramenech se Downlv syndrom oznacuje jako mongolismus.
U této poruchy se setkavame s celou fadou charakteristickych fyziognomickych
znakli (maly télesny vzrist, malé oci s vnitinim epikantem, hypotonické svalstvo,
kratké dlan¢ a prsty, pouze jedna dlafiova ryha atd.). DuSevni vyvoj jedinct
s timto postizenim se pohybuje od lehké mentalni retardace ptes stiedné tézkou

az po t¢zkou mentalni retardaci (Edelsberger, Kabele, 1988).

Vokurka a Hugo (1998, s. 90) definuji Downiv syndrom takto: ,, Downiiv
syndrom je vrozend choroba, p¥i niz je v genetické vybavé o jeden 21. chromozom
vice (tzv. trizomie 21, tj. tFi misto obvyklého paru). Ditée ma od narozeni celou
Fadu télesnych i duSevnich odchylek a chorob, je zaostalé ve vyvoji. Napadné
je seSikmené postaveni oci. Riziko narozeni ditéte s Downovym syndromem

se zvySuje s vekem matky.

Downtv syndrom je genetickd anomalie, kterou provazi ftada typickych
fyziognomickych pfiznakti (niz§i postava, kratky krk, Sikmy wvzhled oci),
nachylnost K uréitym nemocem (srde¢ni vady, nemoci respira¢niho traktu,
poruchy zraku a sluchu, snizend imunita, zménéna funkce stitné zlazy) a vzdy
je pritomna mentalni retardace rizného stupné (Klub rodici a pratel déti

s Downovym syndromem [online], sec. cit. Kostkova, 2008).

Dle Svarcové (2006, sec. cit. Kostkova, 2008, s. 13) je Downlv syndrom
., nejrozsirenéjsi formou mentalni retardace. Lidé s timto syndromem tvori
asi 10 % populace vsech osob s mentdlnim postizenim. Vzhledem ke skutecnosti,
Ze je tato porucha znacné rozsirena a jeji diagnostika je relativné snadna, jsou jeji
priznaky dobie znamé vsem odbornikiim pracujicim s jedinci s mentalni retardact.

Termin Downiitv syndrom mnebo také trizomie se nyni pouziva misto drive



pouzivaného pojmenovani ,,mongolismus*, které vzniklo na zdkladé urcitych

fyziognomickych zvlastnosti lidi s timto postizenim a miize pusobit pejorativne. *

Downiv syndrom je genetickd porucha zplsobujici opozdéni fyzického
a mentalniho vyvoje. Vyskytuje se ve tiech formach (nondisjunkci, translokaci
a mozaice). Poruchu nelze 1écit, avSak vC€asna intervence a lep$i porozuméni
potiebam lidi s timto postizenim muze vyrazné zlepsit jejich Zivotni situaci

(DownSyndrome.com [online]).

Z uvedenych definic vyplyva, ze Downlv syndrom:
e je jednou z forem mentalni retardace;
e je vrozené postizeni;
e je zpUsoben ztrojenim (trizomii) chromozomu €. 21;
e je doprovazen fadou fyziognomickych zvlastnosti a zvySenou nachylnosti

K ur¢itym onemocnénim.

1.2  Etiologie Downova syndromu a vyskyt v populaci

Lidské bunka obsahuje 46 chromozomi, které jsou uspotadany ve dvojicich dle
velikosti. Existuje 22 parG pravidelnych chromozomti a dva zbyvajici
chromozomy urcujici pohlavi — XX u Zeny a XY u muZe. Pohlavni bunky mayji
polovi¢ni pocet chromozoml — 23 chromozom je ve vajicku a 23 chromozomu
ve spermii. V dobé poceti tedy prvni vznikla buiika obsahuje 46 chromozomii.
Ta se zacne délit a jeji deleni bude pokracovat. Kazdd nové vznikla bunka

ma vzdy opé€t 46 chromozomi (Pueschel, 1997, sec. cit. Kostkova, 2008).

Jedinci s Downovym syndromem se od intaktni populace li§i pravé bunécnou
stavbou. Kazd4 z bun€k jejich organismu obsahuje o jeden chromozom navic,
takze misto obvyklych 46 chromozomii uspofddanych ve 23 parech maji 47
chromozomti (22 pari a jednu trojici). Dispozice pro vznik této poruchy
jsou ulozeny na jednom zramen chromozomu &. 21 (Svarcova, 2006, sec. cit.

Kostkova, 2008).



Tento chromozom diky svému genetickému obsahu zpisobuje, ze se v burice
utvareji ur€ité nadbyte¢né bilkoviny, ¢imz se porusi normalni rist plodu. Prozatim
neni znamo, které konkrétni bilkoviny to jsou, ani jak pfesné plisobi. Bunky v téle
plodu se pii rastu nedéli dostatecné rychle, coz ma za nasledek nizs§i pocet
télovych bunék, a tim i1 mensi vzrust plodu. Migrace bunék, které se podileji
na utvareni riznych ¢asti t¢la, je naruSena, a to zejména v mozku. Narozené dité
ma proto kvuli menSimu mnozstvi mozkovych bunc€k odlisSnou stavbu mozku.
Tim jsou snizeny jeho mentalni schopnosti (Selikowitz, 2005, sec. cit. Kostkova,

2008).

V70 — 80 % pripadi pochazi nadbyte¢ny chromozom ¢. 21 od matky,
ve 20 — 30 % ptipadd od otce (Pueschel, 1997, sec. cit. Kostkova, 2008).
V ptipad¢, Ze nadbytecny chromozom pochazi od otce, je dité vétSinou muzského

pohlavi. Pfi¢ina tohoto jevu neni doposud objasnéna (Sustrova, 2004).

Mnozstvi chromozomu ¢. 21 v buiice a zpusob, jakym porucha vznika, mize mit
troji podobu — prosta trizomie (nondisjunkce), mozaicismus a translokace

(Selikowitz, 2005, sec. cit. Kostkova, 2008).

Prosta trizomie (nondisjunkce)

Ptiblizné u 95 % jedincti s Downovym syndromem se vyskytuje cely nadbyte¢ny
chromozom ¢. 21. Tato forma poruchy vznika tim, Ze jeden z rodici pii oplozeni
preda ditéti z pohlavni buiiky misto jednoho 21. chromozomu dva tyto
chromozomy. Pfi¢inou nondisjunkce je chybné déleni bun¢k. Béhem vytvareni
spermie nebo vajicka se dva chromozomy ¢. 21 pivodni buiiky pred bunénym
délenim spoji a ptejdou spolecné do nové buniky. Po rozdéleni tim vznikne jedna
bunika obsahujici dva tyto chromozomy a druha buiika, v niZ chromozom
¢. 21 Upln€é chybi. Bunka s chybéjicim chromozomem se zakratko rozpada.
Aby nondisjunkce nastala, musi ziejm¢ plisobit celd fada faktorii, z nichz jako

v

nejvyznamnéjsi je uvadén vek matky (Selikowitz, 2005, sec. cit. Kostkova, 2008).

Translokace
Piiblizn¢ u 4 % piipadd neni pfi¢inou vzniku Downova syndromu cely
nadbyte¢ny chromozom, ale pouze jeho ¢ast. K této formé poruchy dochézi

Vv piipad¢, Ze se odlomi malé vrcholky 21. chromozomu a jiného chromozomu
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a zbyvajici ¢asti obou chromozomu se spoji. Tento jev se nazyva translokace.
V translokaci s chromozomem ¢. 21 se vyskytuji pouze urCité chromozomy
— 13., 14., 15. nebo 22., piipadné jiny 21. chromozom (nejcastéjsi je spojeni
se 14. chromozomem). Rozsah postizeni pfi této formé je stejny jako v piipadé
nondisjunkce. U translokace je tfeba genetickym vySetfenim zjistit, zda jeden
Z rodict neni nositelem postizeni. Pokud se toto podezieni potvrdi (asi v jedné
tretiné piipadil), je u téchto rodici zvysSené riziko narozeni dalSiho ditéte

s Downovym syndromem (Selikowitz, 2005, sec. cit. Kostkova, 2008).

Mozaicismus

Ptiblizn¢ u 1 % jedinci s Downovym syndromem se vyskytuje mozaicisSmus.
Predpoklada se, ze je zplsoben ndsledkem chybného prvniho déleni oplozené
zarodecné buiky. U jedinch s touto formou poruchy je nadbyte¢ny chromozom
¢. 21 ptitomen pouze v nékterych bunikach. Néktetfi lidé s mozaicismem mivaji
méng¢ zietelné rysy Downova syndromu a jejich intelektualni vykon je v priméru
lepsi nez u lidi s nondisjunkei €1 translokaci (Pueschel, 1997, sec. cit. Kostkova,

2008).

Vyskyt Downova syndromu je vkazdé populaci podobny. ZvySené riziko
narozeni ditéte s touto poruchou je u matek nad 35 let a u otcti nad 50 let. Ne&ktefi
autofi uvadi, ze zvySené riziko se udava 1 u matek ve véku 15 — 19 let. VétSina
déti stimto postizenim se vSak rodi matkam ve véku mezi 24 — 30 lety,
coz je dano skutecnosti, Ze se v této v€kové skupiné rodi nejvice déti a ze matky
nad 35 let v prub&hu téhotenstvi absolvuji geneticka vysetieni, ¢imz se pocet déti
Stimto postizenim narozenych starSim matkdm sniZzuje. Vyskyt poruchy
je pii poceti piiblizné 5 %o, pfi spontdnnich potratech Vv prvni tietin€ t¢hotenstvi

az 12 %o a pti porodu asi 1,3 %o (gvarcové, 2006, sec. cit. Kostkova, 2008).

Z prament vyplyva, Ze na 800 az 1000 zivé narozenych déti ptipadd jedno dité
s Downovym syndromem (Special child [online]; DownSyndrome.com [online]).
Dle Carra (1995) piipada jedno dit€ s timto postizenim na 600 Zivé narozenych

deéti.
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V Ceské republice se v poslednich letech roénd rodilo piiblizngé 70 déti
s Downovym syndromem, tzn. jedno dit¢ stouto poruchou na 1500 zivé

narozenych déti (Stipky [online], sec. cit. Kostkova, 2008).

Tabulka ¢. 1. Riziko vzniku Downova syndromu v zavislosti na véku matky

(Sustrova, 2004).

Vék matky Riziko Downova syndromu
18- 30 1:1500
35 1:380
40 1:110
45 1:30

V minulosti umiralo mnoho dé&ti s Downovym syndromem do jednoho roku
a asi 25 % do deseti let zivota. Diky moderni zdravotni péci toto procento vyrazné
kleslo a n&ktefi lidé s timto postizenim se doZivaji i Sedesati let (Svarcova, 2006,

sec. cit. Kostkova, 2008).

1.3 Souvislost mentalni retardace s Downovym syndromem

Downtliv syndrom nebyl po dlouhy ¢as odliSovan od jinych forem mentélni
retardace. Teprve vroce 1866 anglicky lékat John Langdon Down popsal

a vymezil tuto poruchu jako samostatné postizeni (Pueschel, 1997).

Dnes nejuzivangj$i definici mentalni retardace vytvofil Dolejsi (1978, s. 34):
., Mentalni retardace je vyvojova porucha integrace psychickych funkci rizné
hierarchie s variabilni ohranicenosti a celkovou subnormalni inteligenci, zavisla
na nékterych z techto cinitelu: na nedostatcich genetickych viloh; na poruseném
stavu anatomicko-fyziologické struktury a funkce mozku a jeho zrdni;
na nedostatecném nasycovani zakladnich psychickych potieb ditéte viivem

deprivace senzorické, emocni a kulturni; na deficitnim uceni; na zvlastnostech
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vyvoje motivace, zejména negativnich zkuSenostech individua po opakovanych

stavech frustrace a stresu; na typologickych zvlastnostech vyvoje osobnosti. *

Dle Dolejsiho (1978) se mentalni retardace projevuje infantilnosti osobnosti,
zvysSenou zavislosti ditéte na rodi¢ich a vychovatelich, zvySenou uzkostlivosti,
pohotovosti k neurotickym reakcim a pasivnimu chovani, sugestibilitou a rigiditou
chovani, nedostatky ve vyvoji ,,ja“, poruchami v interpersondlnich vztazich
a komunikaci, snizenou piizpusobivosti k socidlnim a Skolnim pozadavkiim,
impulzivnosti, hyperaktivitou nebo celkovou zpomalenosti chovani, zpomalenou
chapavosti, primitivnosti a konkrétnosti tusudkii, snizenou mechanickou
a logickou paméti, nestdlosti pozornosti, nizkou slovni zasobou, poruchami
vizuomotoriky a pohybové koordinace (srov. Novotnd, Kremlickova, 1997;

Sovék, 1974; Svarcova, 2006; Vasek, 1995; Viégnerova, 2004 a dalsi).

Pfic¢iny vzniku mentalni retardace

Prestoze se u jedincl S mentalnim postizenim v minulosti zkoumaly a v soucasné
dobé zkoumaji nejriznéj$i vlivy biologické a socialni, nelze jednotné
a jednoznaéné wurcit pfic¢iny vzniku mentalni retardace pro jejich
symptomatologickou variabilitu a kvalitativni 1 kvantitativni rozdily v mentalnim

deficitu (Langer, 1996).

P#i¢iny vzniku mentalni retardace dle Penrose uvadi Cerna (1995):

e Piiciny endogenni (genetické, dédicné)
a) davné — zpuisobené spontanni mutaci v zarode¢nych bunkach;
b) Cerstvé — spontanni mutace.

e Priciny exogenni (vzniklé vlivem prostiedi)
a) Vraném t€hotenstvi — poskozeni oplozeného vajicka;
b) v pozdnim téhotenstvi — S$patnda vyziva, intrauterinni infekce,

inkompatibilita;

C) intranatalni — abnormalni porod;

d) postnatalni — nemoci a urazy v détstvi, vliv nevhodné vychovy.
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Bazalova (in Pipekova, 2006a) d¢li pfi¢iny vzniku mentélni retardace na:
e Piiciny prenatalni
Jedna se predevs§im o infekce matky behem téhotenstvi, Spatnou vyzivu,
pusobeni zéfeni a toxickych latek, Grazy matky.
e Priciny perinatalni
Hypoxie plodu, protrahovany porod, pfekotny porod.
e Priciny postnatalni

Infekce novorozence, zanéty mozku, irazy, Spatna vyziva.

Dalsi mozné piiiny vzniku mentélni retardace uvadi Zvolsky (2003), Svarcova

(2006) a mnozi dalsi odbornici.

Klasifikace a charakteristika jednotlivych stupii mentalni retardace
Hloubku mentélni retardace lze urcit pomoci inteligencniho kvocientu, ktery

vyjadfuje troven rozumovych schopnosti jedince.

Dle stupné postizeni délime mentalni retardaci takto:

F70 lehka mentalni retardace IQ 69 — 50

F71 stredné tézZka mentalni retardace 1Q49-35

F72 tézka mentalni retardace 1Q 34-20

F 73 hluboka mentalni retardace IQ 20 a nize

F 78 jina mentalni retardace stanovit stupeil mentalni retardace je

nesnadné pro pfidruzené senzorické,
somatické postiZeni, pro autismus
¢i tézké poruchy chovani
F 79 nespecifikovana mentalni retardace = mentalni retardace je prokazana,
chybi vSak dostatek informaci
pro zatazeni osoby do nékterého
Z uvedenych stupnil

(Klasifikace MR dle WHO, 1992, sec. cit. Pipekova, 1998)

Dle druhu chovéni je mentalni retardace délena takto:
e ereticky typ — drazdivy, instabilni;

e torpidni typ — strnuly, apaticky, netecny;
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e nevyhranény typ — procesy vzruchu a Gtlumu jsou relativné v rovnovaze,

jeden z nich mirn¢ pfevlada (Pipekova, 1998).

Lehkda mentalni retardace

Vznikd vétSinou vlivem dédicnosti, sociokulturni deprivace a nedostatku
stimulace. Do tfech let se objevuje lehké opozdéni nebo zpomaleni
psychomotorického vyvoje, mezi tietim a Sestym rokem lze pozorovat napadnéjsi
problémy. Vyvoj fe¢i a komunikacnich dovednosti je opozdén, slovni zdsoba
je mala. Casty je vyskyt feGovych vad, mluva je obsahové chuda. Ve hie
se vyskytuje nedostate¢nd zvidavost a vynalézavost. V obdobi Skolni dochdzky
lze u jedincl stimto postizenim pozorovat konkrétni mechanické mysSleni,
omezenou schopnost logického mysleni, slabs$i pamét, problémy s analyzou
a syntézou, lehké opozdéni hrubé a jemné motoriky a poruchy pohybové
koordinace. ,,V oblasti emocionadlni se projevuje afektivni labilita, impulzivnost,
uzkostnost a zvysend sugestibilita. Rozvoj socialnich dovednosti je zpomalen,
V socialné nendrocném prostredi mohou byt zcela bez problémii.” (Bazalova,

in Pipekova, 2006a, s. 272)

Stiredné téZka mentalni retardace

Pticiny vzniku stfedné t€Zké mentalni retardace jsou Casto organického ptvodu.
U jedincti s timto postizenim se objevuje vyrazné opozdéni feci, které pretrvava
do dospélosti. Slovnik je obsahové chudy, vyskytuji se Casté agramatismy.
V nékterych piipadech je komunikace pouze nonverbalni. Vyvoj jemné a hrubé
motoriky je zpomalen. Samostatnost v sebeobsluze byva mnohdy pouze ¢astecna.
Objevuje se emocionalni labilita, casté jsou nepfiméfené afektivni reakce.
U téchto osob se vétSinou projevuje ,,neschopnost uspésné a samostatné resit

Vevr

a sobestacnosti." (Bazalova, in Pipekova, 2006a, s. 273)

TéZka mentdalni retardace

Etiologie tohoto postizeni mize byt genetickd 1 negenetickd. Psychomotoricky
vyvoj je vyrazné opozdén jiz v predskolnim veku. Rozvoj komunikacnich
dovednosti je minimalni, fe¢ se viibec nemusi vytvofit. Objevuje se vyrazna

pohybova neobratnost. Casté jsou somatické vady a ptiznaky celkového

15



poskozeni centralni nervové soustavy. U jedincl s timto postizenim se objevuji
vyrazné poruchy pozornosti, impulzivita a afektivni labilita. Pfi dobrém vedeni
je u téchto jedinct ,, moznost osvojeni zakladnich hygienickych navyku a prvku
sebeobsluhy, nékteri vSak nejsou schopni udrzet télesnou cistotu ani v dospélosti."

(Bazalova, in Pipekova, 2006a, s. 273)

Hlubokad mentdlni retardace

Toto postizeni je vétSinou organické etiologie. Motorika je téZzce omezena,
objevuji se stereotypni automatické pohyby. ,, Nonverbalni komunikace je beze
smyslu, lze dosdhnout porozumeéni jednoduchym pozadavkim.” (Bazalova,
in Pipekova, 2006a, s. 274) Ve vétsing ptipadd nejsou jedinci s timto postizenim
schopni sebeobsluhy. Afektivni sféra je totdlné naruSena, mize se objevovat
sebeposkozovani. Toto postizeni se témét vzdy kombinuje se smyslovymi vadami
a t&zkymi neurologickymi poruchami. Casty je i vyskyt atypického autismu

(Bazalova, in Pipekova, 2006a).

Dle Zvolského (2003) se vyskytuje v populaci jedincii s mentalni retardaci
80 % jedinct s lehkou mentalni retardaci, 12 % se stfedné téZkou mentalni
retardaci, 7 % s téZkou mentalni retardaci a 1 % s hlubokou mentalni retardaci.

Osoby s mentalnim postizenim tvoii asi 3 % celkové populace.

Témét u vSech jedinct s Downovym syndromem je diagnostikovana mentalni
retardace rizné hloubky, nejcastéji vSak lehkd a stfedné tézka mentélni retardace

(Pueschel, 1997).

1.4  Diagnostika Downova syndromu

Dnesni moderni medicina nabizi rodicim metody prenatalni diagnostiky, kterymi
Ize zjistit nékteré zavazné vyvojové vady jest¢ pied narozenim ditéte.
VySetfovacimi postupy mohou Iékafi urCit, zda se plod vyviji fyziologicky

spravné. VySetfeni se provadéji beéhem celé gravidity s diirazem na jeji prvni
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a druhou tretinu. Metody prenatalni diagnostiky lze rozdé€lit do dvou oblasti

(Centrum Downova syndromu [online], sec. cit. Kostkova, 2008).

Neinvazivni vySetieni

Zvysené riziko postizeni plodu Downovym syndromem lze u téhotné zeny zjistit
provedenim biochemického ¢i ultrazvukového screeningu. Tyto metody nejsou
spojeny se zasahem do dé€lohy, proto jsou oznaCovany jako neinvazivni.
Znamenaji vSak pouze odhad rizika, ve vétSiné pripadi se zendm s pozitivnim
screeningovym vysledkem narodi zdravé dité, a naopak, Cast piipadi
s Downovym syndromem se V testech neprojevi (Centrum Downova syndromu

[online], sec. cit. Kostkova, 2008).

e Ultrazvukové vySetieni — se vyuziva pro detekci vrozenych vyvojovych
vad a morfologickych anomalii, které mohou byt pfitomné u plodu
postizeného Downovym syndromem (Sustrova, 2004). V prvni tfeting
téhotenstvi mize na zvysené riziko této vady upozornit tzv. zvysSené Sijové
projasnéni (nuchalni translucence). Jednd se o vrstvicku tekutiny, ktera
se vyskytuje u kazdého plodu mezi 11. a 14. tydnem téhotenstvi v Sijové
oblasti. Je-li tloustka této vrstvy 1 — 3 mm, plod je v pofadku. Pokud
je siln€jsi, zvySuje se riziko postizeni plodu Downovym syndromem
¢1 jinymi vadami (srde¢ni vadou, Edwardsovym syndromem apod.). Dalsi
znamkou Downova syndromu v prvni tfetiné t€hotenstvi mize byt chybéni
nosnich kiistek plodu. Ve druhé tfetiné tchotenstvi (vétSinou mezi
18. — 22. tydnem) mohou na Downiliv syndrom upozornit tzv. nepiimé
ultrazvukové znamky, jako napt. zkriceni stehennich kosti, loketnich
kosti, rozsifeni mocCovych cest, nalez srde¢ni vady atd. Ultrazvukova
vySetieni jsou naro¢na jak na kvalitu pfistroje, tak na odbornost
a zkuSenosti lékate, ktery tato vySetfeni provadi (Centrum Downova

syndromu [online], sec. cit. Kostkova, 2008).

e Biochemicka vySetfeni — vySetienim krve a moc¢i téhotné Zeny
na ptitomnost urCitych latek lze zjistit zvySené riziko Downova syndromu.
V prvni tietin€ t€hotenstvi se jedna o kombinaci tzv. PAPP-A a volné

podjednotky hCG (fbhCG). Do bézné praxe je toto vySetfeni zavadéno
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postupné. Ve druhé tretiné tchotenstvi se jednd o vySetieni
alfa-1-fetoproteinu, hCG a nékdy uE3 (tzv. double nebo triple screening).
Toto vySetfeni umoziuje odhalit 65 — 70 % ptipadd Downova syndromu.
Nevyhodou je pozdni doba provadéni (Centrum Downova syndromu

[online], sec. cit. Kostkova, 2008).

Invazivni vySetfeni

Prokazani, zda plod je, ¢i neni postizen Downovym syndromem, se provadi také

pomoci metod, které jsou spojené¢ se zasahem do d€lohy. Tato vySetieni

jsou doporu¢ovana vSem téhotnym Zzendm nad 35 let (Centrum Downova

syndromu [online], sec. cit. Kostkova, 2008).

Amniocentéza — odbér plodové vody — je nejstarSi metodou prenatalni
diagnostiky, ktera se zacala vyuzivat jiz v Sedesatych letech dvacatého
stoleti (Sustrova, 2004). Odbdrem malého mnozstvi plodové vody
(asi 20 ml) lze ziskat odlouc¢ené bunky z povrchu a dutin plodu, které
lze vyuzit jako vhodny materiadl pro laboratorni vysetfeni chromozomu
plodu. Vykon je provadén od 16. do 20. tydne tc¢hotenstvi. Spociva
v zavedeni tenké jehly pfes bficho t€hotné Zeny, délozni sténu a plodové
obaly. Vykon je kontrolovan ultrazvukem. Vzhledem k rozdilné rtistové
schopnosti bunéénych struktur je v nékterych ptipadech nutné vySetfeni
zopakovat. Po amniocentéze mize vyjimecn¢ dojit ke komplikacim
a nékdy az ke spontannimu potratu, riziko je pfiblizn¢ 0,5 — 1 % nad
hladinu rizika potratu v daném véku zeny. Amniocentéza ma nevyhodu
pozdéjSiho provedeni, avSak ze vSech invazivnich metod ma nejmensi
riziko komplikaci a vysoce spolehlivée vysledky (Centrum Downova

syndromu [online], sec. cit. Kostkova, 2008).

CVS - odbér tkané choriovych klkii — touto metodou lze ziskat material
pro vySetfeni chromozomu plodu jiz mezi 10. a 13. tydnem t&hotenstvi.
Pti vySetieni je zavedena do oblasti budouci placentarni tkdné plodu tenka
jehla, kterd z tohoto mista odsaje nepatrné mnozstvi bunécného materialu
pro dalsi laboratorni zpracovani. Vykon je kontrolovan ultrazvukem.

U CVS je velmi naro¢né cytogenetické zpracovani a interpretace vysledkd,
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jelikoz tkan tvorici se placenty muze mit jinou genetickou vybavu
nez plod samotny. Pfi podezieni na vyskyt vady je pro ovéfeni vétSinou
nutné provést amniocentézu, ¢imz celé vysetieni ztraci na casové vyhode.
Oproti amniocentéze je zde také zvySené riziko nésledného potratu

(Centrum Downova syndromu [online], sec. cit. Kostkova, 2008).

e Kordocentéza — pupecnikova krev je vhodnym materidlem pro laboratorni
vySetfeni chromozomu plodu. Pod kontrolou ultrazvuku tenka jehla
pronikne do pupecéniku, odkud je po nabodnuti pupecnikové cévy odsato
se provadi vtéch ptipadech, kdy je tfeba ovéfit nejasny nalez
Z amniocentézy a hrozi pfitom nebezpe¢i zprodleni (po 20. tydnu
téhotenstvi), nebo kdyz ultrazvukové vysetfeni ukazuje na vyskyt néjaké
vady, u niZ je zapotiebi urychlené zjistit, zda neni chromozomalné

podminéna (Centrum Downova syndromu [online], sec. cit. Kostkova,

2008).

V pfipadé, ze metody prenatalni diagnostiky odhali postizeni plodu Downovym
syndromem, je Ukolem lékafe podat rodi¢im vSechny informace o této vadé
a o prognéze vyvoje ditéte po narozeni. V soucasnosti dava legislativa rodi¢im

pravo rozhodnout o piipadném pieruseni téhotenstvi (Sustrova, 2004).

Downiitv syndrom je porucha, ktera vznika na zdkladé ztrojeni (trizomie)
21. chromozomu. Byla popsana vroce 1866 anglickym Ilékarem Johnem
Langdonem Downem. Vyskytuje se ve trech formach — nondisjunkci, translokaci
a mozaikové formé. Metody prenatalni diagnostiky slouzi k véasnému odhaleni
tohoto postizeni. Témer u vSech jedincu s timto postizenim je diagnostikovana

mentalni retardace.
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2  SPECIFIKA DOWNOVA SYNDROMU

2.1 Fyziognomické zvlastnosti osob s Downovym syndromem

., Vzhled kazdého clovéka je urcovan geny. Z ditvodu nadpocetného chromozomu
¢. 21 maji jedinci s Downovym syndromem néekteré fyzickeé rysy, které je odlisuji

od ostatni populace. “ (Pueschel, 1997, s. 63)

Hlava

V porovnani s hlavou zdravého ¢lovéka je hlava jedince s Downovym syndromem
mensi, jeji zadni Cast je ploSsi. Tento jev se nazyva brachycefalie. Mékké casti
lebky byvaji vétsi. Usi jsou pon€kud mensi, okraj ucha je casto ptelozen. Stavba

ucha byva mirné pozménéna, usni kanalky jsou uzké (Pueschel, 1997).

Oblicej
Vzhledem Kk nedostate¢né¢ vyvinutym obli¢ejovym kostem a malému nosu
ma oblicej jedincit s Downovym syndromem plossi rysy. Nosni mustek byva

potlacen, nosni priichody jsou uzké (Pueschel, 1997).

Oc¢i

Oc¢i jedinct s timto postizenim maji normalni tvar. O¢ni vicka jsou vSak tzka
a Sikma. Ve vnitinim koutku o¢i je pfitomna koZni fasa (epikantus), kterd vytvafi
dojem jejich sikmého vzhledu. Na okrajové ¢asti duhovky byvaji patrné bilé
skvrny (Brushfieldovy skvrny) (Pueschel, 1997; Selikowitz, 2005).

Usta

Usta jsou mald, koutky byvaji stazené dolii. Jazyk je relativné velky a vraséity.
Pti svalové hypotonii, kterd postihuje i svalstvo ust a Zvykacich svald, se dostava
Z pootevienych ust ven. Patro v ustech je uz§i. Ruast chrupu byva ¢asto opozdén.
Obcas jeden nebo vice zubil chybi, nékteré zuby mohou mit jiny tvar. Celisti jsou

malé, coz mize vést k chybnému postaveni ostatnich zubli (Kucera, 1981;

Pueschel, 1997).
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Krk
Krk jedincii s Downovym syndromem je §ir§i a mohutnéjsi. Mens$i déti mivaji
vzadu na krku volné zahyby kiize. Tyto zahyby se béhem dospivani Casto ztraceji

(Pueschel, 1997).

Hrudnik

U nékterych jedinc s Downovym syndromem miva hrudnik zvlastni tvar.
V piipadé, ze jedinec ma zvétSené srdce vlivem vrozené srdecni vady, se hrud’
na levé strané jevi pIn€jsi. U malych déti s timto postizenim se vyjimecné

vyskytuji nedostate¢né vyvinuté plice (Pueschel, 1997).

Bricho

BfiSni sténa, stejné jako wvnitini organy ulozené v oblasti bficha, obvykle
nevykazuji Zadné abnormality. BfiSni svalstvo je Casto oslabené. Vice nez 90 %
déti s Downovym syndromem mé& malou pupecni kylu, ktera vétSinou
nezpusobuje zadné obtize. Kyla se obvykle v obdobi dospivani spontann¢ uzavie

(Pueschel, 1997).

Koncetiny

Tvar koncetin byva normélni. Ruce a chodidla jsou malé a mohutné. Velky pocet
jedinct s timto postizenim ma kratké prsty a mali¢ek zakiiveny mirn¢ dovnitf.
Asiu 50 % jedincti s Downovym syndromem Ize pozorovat pouze jednu dlanovou
ryhu. Prsty u nohou jsou kratsi, také na plosce nohy se objevuje ryha. Mnoho lidi
s Downovym syndromem maé ploché nohy z diivodu nedostate¢né pevnosti §lach.

(Pueschel, 1997).

Svalovina a klouby

Svalovy tonus je u déti s Downovym syndromem snizeny. Svalova sila byva
mens$i, koordinace svali miize byt omezena. Vzhledem k ochablosti vazi mivaji
déti s timto postizenim volné klouby. V obdobi dospivani se napéti svalil vétSinou

normalizuje (Pueschel, 1997; Selikowitz, 2005).

Pokozka
Mnoho jedincti s Downovym syndromem ma nadmérné suchou pokozku, ktera

mize praskat a odlupovat se. Casty je také vyskyt ekzému (Selikowitz, 2005).
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Riist

Novorozené déti s Downovym syndromem byvaji mensi nez déti bez tohoto
postizeni. Rast probiha rovnomérné, avsak pomaleji nez je obvyklé. Dospéli muzi
S timto postizenim dortstaji vysky 145 az 168 cm, vyska Zen je 132 az 155 cm

(Selikowitz, 2005).

Télesna hmotnost

Porodni vaha novorozencti je ¢asto podprimérnd. Kojenci nepfibiraji dostate¢né
na vaze V dusledku poruch pifijmu potravy. Od druhého az tietiho roku dochdzi u
vétSiny déti k rychlému nartstu hmotnosti. V piipadé, ze rodic¢e nedodrzuji zdsady
vhodné vyzivy, dit¢ muze trpét nadvahou. Pokud se ale dospély clovek
s Downovym syndromem vhodné stravuje a ma dostatek pohybu, vétSinou si udrzi

normalni hmotnost (Pueschel, 1997).

., Diagnostika Downova syndromu byla az do roku 1959 zalozena na podrobném
studiu charakteristickych znakii této poruchy. S vyjimkou mentalni retardace vsak
neexistuje ani jeden znak, ktery by se musel vyskytovat u vsech takto postizenych
Jjedincu. “* (Selikowitz, 2005, s. 40 - 41)

2.2 Zdravotni komplikace jedincti s Downovym syndromem

Zdravotni potiZze vyskytujici se u osob s Downovym syndromem jsou velmi
rozmanité. Tato porucha mulze zpusobovat postizeni fady télesnych organd.
Z toho divodu lidé s Downovym syndromem mivaji vSeobecné vice zdravotnich

problémi, nez je bézné v intaktni populaci (Pueschel, 1997).

Srdecni vady

Srde¢ni vady se vyskytuji pfiblizné¢ u 40 % jedincti s Downovym syndromem.
Castgji byva postizena stiedni &ast srdce, mohou se objevit také otvory v prepazce
srdecni komory a vady ve vyvoji srde¢nich chlopni. DalSimi ¢astymi vadami jsou

izolované defekty komor ¢i predsini, Fallotova tetralogie, Oteviena Botallova
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ducej aj. Je dilezité, aby byly tyto vady diagnostikovany co nejdiive a byly vcas
chirurgicky odstranény (Pueschel, 1997).

Vrozené anomalie travicich organi

Ptiblizn€ u 12 % kojencti s Downovym syndromem se vyskytuji vrozené zmény
zaludku a stfev. Mezi tyto anomalie patii uzavieni jicnu (aesophagoatresie), ¢asto
se spojenim mezi hltanem a hrtanem, zGzeny vystup ze zaludku (pylorostenosa),
uzavieni dvandctniku (duodenalni atresie), absence nervii ve stfevni sténé
(Hirschsprungova nemoc), nevytvoreny fitni otvor (analni atresie) a dalsi. VétSina
z téchto vrozenych zmén musi byt okamzit¢ chirurgicky odstranéna, aby byl

jedinec schopen pfijimat stftevem vyzivné latky a tekutiny (Pueschel, 1997).

Epilepsie

Epileptickymi zachvaty trpi ptiblizné 5 — 10 % jedinci s Downovym syndromem.
V détském veku se vyskytuji rizné formy zachvati. V dospélé populaci osob
s timto postizenim se mohou zachvaty vyvinout v souvislosti s Alzheimerovou
chorobou. Diulezité je v€asné zahajeni 1écby vhodnymi medikamenty (Leshin,

€1997, [online]).

Spankova apnoe

Spankova apnoe byva nejcastéji zplisobena zizenim hrtanu, zvétsenymi mandlemi
a polypy. Pii dychdni se objevuje sipani a chrapani, miize dochazet
ke kratkodobym vypadkiim dychani. Spankova apnoe snizuje podil kysliku, coz
ve dne zplisobuje tnavu a slabou koncentraci. Touto poruchou trpi az 45 %

jedincti s Downovym syndromem (Leshin, c2003, [online]; Pueschel, 1997).

Zrakova postiZeni

,Asi 50 % jedincii s Downovym syndromem trpi krdtkozrakosti (myopii), dalsich
20 % dalekozrakosti (hypermetropii). Asi u 3 % kojencii s Downovym syndromem
se vyskytuje vrozeny Sedy zakal (katarakta).” (Pueschel, 1997, s. 75) Nékterym
kojenciim mohou chybét slzné kanalky. Mnoho osob s timto postizenim S§ilha
(strabismus), mé& zanicend oc¢ni vicka (blepharitis), u nckterych se muze
projevovat o¢ni tfas (nystagmus). V dospélém veéku se u mnoha jedinct vyskytuje
zakaleni Cocky. Zkiiveni rohovky (keratokonus) se vyskytuje u 2 — 7 % teéchto

osob (Pueschel, 1997).
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Sluchova postiZeni

Ptiblizn¢ 60 — 80 % jedinci S Downovym syndromem trpi lehkou az stfedné
tézkou poruchou sluchu. Poruchy mohou vzniknout v duasledku chronického
zanétu stfedniho ucha, hromadéni tekutin ve stiedouSi nebo jako nésledek
deformace sluchovych kustek. Nékdy byva naruseno odtékani tekutiny ze
sttedniho ucha  do nosohltanu (Pueschel, 1997).

Zmény na Kkostie

Jedinci s Downovym syndromem maji volné kloubni vazy, proto u nich cCastéji
muze dochéazet k vykloubeni (subluxaci) a vymknuti (luxaci) kolen a kycli.
U mnoha 0sob s timto postizenim jsou ¢asto pozorovany zmény v oblasti kréni
patete. Atlantoaxialni a atlantoocipitdlni instabilitou trpi pfiblizné 10 — 25 % lidi
s touto poruchou, ob¢ jsou diisledkem slabych vazi v oblasti zatylku. U né€kterych

ptipadu (asi 2 %) muze dojit k poSkozeni nervii a michy (Pueschel, 1997).

Poruchy funkce $titné Zlazy

Poruchami §titné zlazy trpi asi 10 % déti a 13 — 50 % dospélych jedinct
s Downovym syndromem. Ve vétSin€ piipadl se jedna o hypotyreézu (sniZenou
¢innost Stitné Zlazy). Lécba probihd podavanim ptisluSného hormonu (tyroxinu)
v syntetické form¢. VEasné odhaleni poruchy je velmi dilezité, jelikoz nedostatek
tyroxinu muze negativné ovlivnit vyvoj mozku. Méné¢ cCasty je vyskyt
hypertyredzy (nadmérné cinnosti §titné zlazy). Zde probiha lécba podavanim
hormonu $titné zlazy (blokada vlastni syntézy) nebo inaktivaci ¢asti §titné zlazy
(chirurgicky nebo podavanim radioaktivniho jodu) (Klub rodict a pratel déti

s Downovym syndromem [online], sec. cit. Kostkova, 2008).

Alzheimerova nemoc

Znamky této degenerativni neurologické poruchy lze asi u 10 — 25 % jedinci
s Downovym syndromem pozorovat jiz mezi tficatym az Ctyficatym rokem veku.
Mezi Ctyficatym az padesatym rokem touto chorobou trpi az 50 % osob s timto

postizenim (Carr, 1995).

,, V' minulosti se lidem s Downovym syndromem casto nedostavalo lékarské péce

V dostatecné mire, coz mivalo za ndasledek umrti v nizsim véku. AvSak pri dnesni
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urovni moderni mediciny lze zdravotni komplikace jedincii s timto postizenim

vetsinou uspésne lécit. © (Pueschel, 1997, s. 76)

2.3  Vyvoj jedince s Downovym syndromem

U jedinct s Downovym syndromem probiha vyvoj po cely zivot. Oproti intaktni
populaci je vSak vzdy vice ¢i méné opozdén, a to ve vSech jeho stadiich

(Selikowitz, 2005).

Novorozenecké obdobi (0. — 1. mésic)

,,Novorozenecké obdobi je dobou adaptace, béhem niz se jedinec prizpiisobuje
novym podminkam. Novorozenec je vybaven zdkladnimi reflexy, vrozenymi
zpuisoby chovani a schopnosti uceni. Rozvoj novorozence zavisi na primereném

prisunu podnétu. *“ (Vagnerova, 2000, s. 42)

Novorozenci s Downovym syndromem mivaji niz§i svalovy tonus. Ruce byvaji
zatnuty Vv pést, stejné jako u novorozenych déti bez tohoto postizeni. Hlasovy
projev novorozenci s Downovym syndromem byva Casto velmi tichy v disledku
nizkého svalového tonu btisnich a mezizebernich svali. Ze stejného divodu miize
byt oslaben i saci reflex. Reakce na zvuky jsou u déti s timto postiZenim stejné
jako u zdravé populace — od narozeni se projevuje tzv. Moorlv reflex (rozhozeni
rukou, které dit€ nasledné pritdhne k sobé a zaroven pokréi nohy) (Selikowitz,

2005).

Kojenecké obdobi (1. — 12. mésic)

Kojenecké obdobi je oznacovano jako faze receptivity (otevienosti k okolnimu
sveétu). V tomto véku ma znaény vyznam potieba stimulace a s ni souvisejici
potieba uceni. To probiha na urovni kontaktu srealnym svétem. Pro rozvoj
poznavacich procesil je vyznamné zrakové vnimani a motorika. Rozvoj feci
je zavisly na kvalité sluchového vnimani a dostatku vhodné stimulace. Proces

socializace zavisi na interakci s rodici (Vagnerova, 2000).
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V dusledku nizkého svalového tonu se motorické schopnosti déti s Downovym
syndromem obvykle rozvijeji opozdéné. Kolem Sest¢ho mésice veku se dité
zaCind natahovat po blizkych pfedmétech. Hra vtomto stadiu spociva
v manipulaci s ptedméty a jejich vkladani do ust. Na konci prvniho roku zivota
je dité s timto postizenim vétSinou schopné sedet bez opory. Dokédze poznat své
rodice a blizké okoli, s nimz komunikuje vyktiky a zvatlanim. Na konci tohoto
obdobi se vytvaii pojem objektu (po odstranéni predmétu ze zorného pole dité

tento predmét hleda, vi, ze nezmizel) (Selikowitz, 2005).

Tabulka ¢&. 2. Casové schéma nastupu pohybovych schopnosti déti s Downovym

syndromem (Kucera, 1981, s. 74).

schopnost vék (mésice) | fyziologicka norma (mésice)
udrzi zptima hlavic¢ku ve svislé
poloze 4-5 2-3
udrzi zdvihnutou hlavicku v
poloze v leze 4-6 3
v sed¢ s oporou udrzi zpfima
hlavi¢ku 5-7 4
prevrati se z btiska na zada 6-9 4
sedi a pfidrzuje se rukama prstl
matky 9-12 6-7
sedi samo bez opory 11-14 7-8
leze po Ctyfech 12-16 7-9
samo se posadi 12-16 7-9
stoji s oporou 14 -18 10-11

Batoleci vék (1. — 3. rok)

V batolecim obdobi dochézi k dal§imu rozvoji motorickych dovednosti. Rozviji
se také symbolické mysSleni. Vyvoj feci je ve vzajemné interakci s vyvojem
poznavacich procest. Dité se postupné¢ osamostatiuje a odpoutava z vazby
na matku. Zafind se projevovat potieba sebeprosazeni. Uceni v tomto véku

probiha ptevazné napodobou (Vagnerova, 2000).
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Béhem druhého roku zivota se primérné dit¢ s Downovym syndromem
propracuje pies lezeni k moznému stani. Dokéze poustét predméty, na konci
druhého roku je schopné pouzivat Spetkovy uchop. Koncem tretiho roku chodi
s jistotou. Dokadze manipulovat s jednoduchymi skladackami a stavebnicemi.
Béhem druhého roku se dit€¢ uéi rozumét jazyku (Selikowitz, 2005).
Déti s Downovym syndromem zacinaji pouzivat prvni slova mezi druhym a tietim
rokem, prvni jednoduché véty vSak Casto tvoii az kolem patého roku Zzivota

(Lechta, 2002).

Pi‘edSkolni vék (3. — 6. rok)

Charakteristickym znakem piedskolniho véku je postupné uvoliiovani vazanosti
na rodinu a rozvoj cilené aktivity. Uroveir mysleni vyrazn& ovliviiuje urovei
komunikacnich schopnosti jedince. Socializace probihd ptedev§im v roding,
kde se dit¢ u¢i zadoucim zpisobum chovani. V tomto véku se zacdinaji vytvaret

vrstevnické vztahy (Vagnerova, 2000).

Dité¢ s Downovym syndromem v pfedSkolnim véku umi 1épe koordinovat své
pohyby. Jemnd motorika se rozviji natolik, ze je schopné navlékat i mensi
koréalky. Dité se stava klidngjSim, umi lépe ovladat své emoce. V tomto obdobi
se vyrazn¢ zlepSuje pamét, dit¢ dokdze lépe chapat problémy a hledat jejich

feSeni. Vyvoj feci zlstdva nadale opozdeén (Selikowitz, 2005).

Skolni vék (6. — 12. rok)

Pro pfijatelné zvladnuti role Skoldka je vyznamna urovenl Skolni zralosti
a pripravenosti. Po¢atek Skolni dochézky je pro dit¢ velkou zménou, nebot
se musi pfizpusobit novym pozadavkim, které ztéto role vyplyvaji. Nadale
se rozvijeji vrstevnické vztahy, vznikaji 1 hlubsi ptatelstvi. S nastupem do Skoly
se méni také postaveni ditéte vroding. ,, Pro vyvoj ditéte je nejvyhodnéjsi
kompletni funkcni rodina. Rozpadem rodiny ztraci dité moznost ziskat mnohé

pozitivni zkusenosti. “ (Vagnerova, 2000, s. 207)

U jedince s Downovym syndromem se v tomto vékovém obdobi zvysuje svalovy
tonus, klouby ztraceji ¢ast své abnormalni hybnosti. ZvySuje se sila, vytrvalost
1 koordinace pohybu. Jemna motorika a grafomotorika se nadéle vyvijeji. Stiihani,

skladani a navlékani je stale pifesnéjSi. Do deseti let veéku je dit€¢ s timto
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postizenim schopno zfeteln¢ nakreslit lidskou postavu. Sebeobsluzné ¢innosti
Casto zvladd bez vétSich problémt. Mysleni ditéte s Downovym syndromem
zustava velice konkrétni. Pravidla chape rigidné (Selikowitz, 2005). U jedinca
s Downovym syndromem jsou vtomto obdobi patrné riizné vady fe¢i. Casta
je dyslalie, oteviend a uzaviend huhnavost, koktavost a brebtavost. V feci
se objevuji cCetné agramatismy. Tvorba feci téchto déti je ovlivnéna jejich
typickou orofacialni patologii (oteviena usta, hypotonicky jazyk, hypotonie rta
a ustniho svalstva, otevieny skus). Napadné je 1 drsné a hluboké zabarveni hlasu.

Poruchy teci ¢asto pretrvavaji az do dospélosti (Lechta, 2002).

Tabulka €. 3. Dovednosti sebeobsluhy (Pueschel, 1997, s. 54)

dovednosti sebeobsluhy déti s Downovym déti bez postiZeni
syndromem
obdobi (mésice) obdobi (mésice)
prijimani potravy
prsty 828 616
1zici/vidlickou 12-20 8-20
Cistota
kontrola mo¢ového méchyie 20-95 18 -60
kontrola stolice 28 - 90 16 — 48
oblékani
svlékani 29 72 22 -42
oblékani 38 -92 34 -58

Dospivani (12. — 20. rok)

Vstup do obdobi dospivani provazi fada télesnych zmén, se kterymi se jedinec
musi vyrovnat. Béhem adolescence se zavrSuje rozvoj identity jedince. Dotvareji
se postoje a obecné strategie chovani. Rozviji se muzska a Zzenska role.
Adolescent se rozhoduje o svém budoucim profesnim zameéteni. V tomto obdobi
byvd ukonfen proces separace od rodiny. Jedinec se stava vice zavislym

na vztazich s vrstevniky. Vznikaji prvni partnerské vztahy (Vagnerova, 2000).
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U vétsiny jedinc s Downovym syndromem se télesné zmény spojené
s dospivanim dostavuji ve stejném véku jako u jejich nepostizenych vrstevnikd.
Vzhledem k absenci abstraktniho mysleni a celkové intelektualni nezralosti je pro
jedince s timto postizenim &asto t&zké tyto zmény pochopit. Clovék s Downovym
syndromem je nadale siln¢ véazan na blizké osoby, separace od rodiny zde
vétSinou neprobéhne. Vybér budouciho profesniho uplatnéni je velmi zizen

(Selikowitz, 2005).

Bylo prokazano, ze u vSech osob s Downovym syndromem se vyskytuje mentalni
retardace. U nékterych jedinct s timto postizenim je intelekt nepfili§ vzdaleny od
normy, u malého mnozstvi z nich se pohybuje v pasmu tézké a hluboké mentalni
retardace. U vétSiny lidi s timto postizenim se rozumové schopnosti pohybuji
V pasmu stiedné tézké mentalni retardace. Na hloubce mentalniho postizeni zavisi
volba vzdélavani a profesniho uplatnéni téchto jedincti (Svarcova, 2006, sec. cit.

Kostkova, 2008).

2.4  Dospélost jedince s Downovym syndromem

Vagnerova (2004, s. 183) definuje dospélost jako ,, obdobi svobody rozhodovani
spojeného s odpovédnosti za sva rozhodnuti a schopnosti ziskat a plnit prislusné
role.” Pro dospélého Cloveéka je dulezité zvladnuti role profesni, partnerské

a rodicovské.

Pro jedince s Downovym syndromem neni vzhledem k pfitomnosti mentalniho
postizeni dosazeni této urovné vzdy dostupné, event. je mozné pouze s uréitou

podporou a pomoci (Vagnerova, 2004).

Pokud clovék s Downovym syndromem zije v roding, vétSinou ma vytvoieno
pevné citové zazemi. Na druhé stran¢ vSak muze byt izolovan v kontaktech
s vrstevniky. V nékterych ptipadech ani nebyvd podporovéna snaha o jeho
samostatnost a pracovni uplatnéni. Postizeny dospély tak neziidka zustava v roli

zéavislého ditéte (Vagnerova, 2004).
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Zije-li jedinec v zafizeni socidlni péce, &asto zde ma moznost rozvijet svou
samostatnost a pracovni dovednosti. Je ve stalém kontaktu s vrstevniky, mezi
kterymi si maze najit pratele, popf. partnera. Je vSak neziidka izolovan od intaktni
populace a bézného zZivota. Mnoho jedincii také postrada citové zazemi, které jim
vétsinou nemize byt poskytnuto v takové mite, jako v roding (Svarcova, 2006;
Végnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2000). O zafizenich poskytujicich sluzby

socialni péce jedinciim s timto postizenim pojednavame v kapitole 3.4.

Adekvatni zvladnuti profesni role je zavislé na stupni mentalniho postizeni
a na individualnich vlastnostech a schopnostech dospé€lého ¢loveéka s Downovym
syndromem. Pracovni aktivita a s ni spojeny pravidelny denni rezim vhodnym
zpusobem stimuluji a udrZzuji mnohé kompetence takto postizenych jedinch
(Véagnerova, 2004). O moznostech pracovniho uplatnéni osob s Downovym

syndromem se zminiujeme v kapitole 3.3.

V dnesni dobé maji lidé s Downovym syndromem také k dispozici pomérné
Sirokou nabidku volnocasovych aktivit, které potadaji riizné kluby a neziskové
organizace. Pfispivaji tak k vytvafeni ptatelstvi a spolecenskému zaclenéni takto

postizenych osob.

Potieba partnerstvi se u téchto jedinci nevytvari vzdy, ¢lovék s Downovym
syndromem milZze byt zcela saturovan vztahem se €leny rodiny, popf. jinymi
blizkymi osobami. Casto ani nevznikne piileZitost k navazani kontaktu
S potencidlnim partnerem podobné mentéalni urovné. Pokud partnerstvi vznikne,
nemiva pokazdé standardni charakter. Nékteré vztahy tohoto druhu zahrnuji pouze
obCasné spolecné aktivity, napf. v ramci zafizeni pro aktivity volné¢ho casu.
Néktera partnerstvi se vS§ak mohou vyvinout aZ na Uroven spole¢ného souZiti.
Pokud je ¢lovek s Downovym syndromem zptisobily k pravnim ukonlim, muze
uzaviit manzelstvi. Jedinci, ktefi maji partnersky vztah, jsou Casto zralejsi,
vyrovnangj$i a samostatnéjsSi (Vagnerova, 2004; Kozakova, in Valenta, Miiller,

2007).

., Sexudlni potieby lidi s Downovym syndromem byly v minulosti casto prehlizeny.
V dnesni dobé se situace vyrazné zlepsuje.” (Selikowitz, 2005, s. 167)

JiZ na Skolni urovni probiha sexudlni vychova, Casté je také pouceni od I¢kare.
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Diky modernim antikoncepénim preparatim lze zabranit nechténému téhotenstvi.
Rodice 1 pfesto Casto odmitaji partnersky vztah jejich postizeného potomka.
Pokud lidé s Downovym syndromem Ziji v zafizenich socidlni péce, mize jim byt
poskytnuto potiebné soukromi pro intimni naplnéni vztahu. Je dulezité, aby byli
jedinci s timto postizenim dostateéné pouceni o sexualni problematice a o svych
pravech. Jen tak lze pfedchazet moznému sexudlnimu zneuzivani téchto osob

(Selikowitz, 2005; Kozékova, in Valenta, Miiller, 2007).

Nekteré studie poukazuji na snizenou plodnost jedincii s Downovym syndromem.
Jsou vsak znamy piipady, kdy se takto postizeni lidé stali rodi¢i. Rodicovstvi
téchto osob neni zadouci nejenom kvili zvysené pravdépodobnosti narozeni
potomka s Downovym syndromem, ale také pro sniZzenou schopnost zvladat
pozadavky, které na par rodicovskéd role klade. Proto je vhodné po ptedchozi
domluveé s takto postizenym clovékem zabranit moznému t¢hotenstvi (Selikowitz,

2005).

Lidé s timto postizenim se mohou dozit az Sedesati let. Do jaké miry bude jejich
zivot naplnén smysluplnou ¢innosti a kvalitnimi vztahy s okolim, zavisi nejenom
na jedinci samotném a jeho rodicich ¢i opatrovnicich, ale 1 na pfistupu pedagogu,

socialnich pracovnikl a dalSich zainteresovanych osob.

U osob s Downovym syndromem se vyskytuji nékteré fyziognomické zvlastnosti,
které je cini odliSmymi od intaktni populace. Projevuje se u nich také zvysena
nachylnost k nékterym onemocnénim. Vyvoj téchto jedincu byva vidy vice ¢i méné
opozden. V dospélosti je mnoho takto postizenych lidi schopno dosahnout urcité

miry samostatnosti a vhodného pracovniho uplatnéni.
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3 ZIVOT S DOWNOVYM SYNDROMEM

3.1 Poradensky systém pro jedince s Downovym syndromem

ditéte zdravého, proto je tieba rodi¢lim postizenych déti poskytovat odbornou
poradenskou péfi jak voblasti medicinské, tak 1 psychologické

a specialné pedagogické (Pipekova, 2006b).

Viasna péce (rana péce)

,, Terminem véasna intervence se rozumi systém sluzeb a programii poskytovanych
détem ohrozenym v socidlnim, biologickém a psychickém vyvoji, détem
se zdravotnim postizenim a jejich rodinam s cilem predchazet postizeni,
eliminovat nebo zmirnit jeho ndsledky a poskytnout rodiné i ditéti moznosti
socidlni integrace.” (Narodni plan vyrovnani pfilezitosti pro obcany

se zdravotnim postizenim, 1998, sec. cit. Vitkova, 2003, s. 97)

Legislativné je rand péce ukotvena v zdkoné ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich
sluzbach. Dle § 54 tohoto zakona je sluzba poskytovana ditéti ve véku do 7 let
a jeho rodi¢im. SluZba obsahuje:

a) vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti;

b) zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim;

€) socialng terapeutické Cinnosti;

d) pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich

zalezitosti.

Uceni je nepftetrzity proces, ktery zac¢ind narozenim ditéte. U déti s Downovym
syndromem je vlivem zpomaleného vyvoje snizena zvidavost a potifeba pozndvat
své okoli, proto je nezbytné tyto procesy soustavné stimulovat. Zaroven je tfeba
vénovat odbornou péci rodin€ ditéte a napomoci tak vytvofit co nejvhodnéjsi
prostiedi pro jeho dalsi vyvoj. V Ceské republice se rané péi o déti s Downovym
syndromem vénuje napiiklad Specidlné pedagogické centrum pii mateiské Skole

v Praze 8 (Stibrova) (Svarcova, 2006).

32



Skolska poradensk zafizeni

Systém Skolskych poradenskych zafizeni tvoii pedagogicko-psychologické
poradny (PPP) a specialn¢ pedagogicka centra (SPC). Pedagogicko-psychologické
poradny se specializuji pfedevSim na poradenstvi pro zdravé zédky a zaky
se specifickymi poruchami uceni a chovani. Z tohoto divodu se jimi nebudeme
dale zabyvat. Oproti tomu specidlné pedagogicka centra poskytuji komplexni péci
détem a mladezi s jednim urcitym druhem postizeni (SPC pro mentaln€ postizené,

tdlesné postizené, zrakové postizené atd.) (Svarcova, 2006).

e Speciilné pedagogické centrum pro mentalné postiZzené

,,Specidlné pedagogicka centra pro mentdlné postizené jsou specialni Skolska
zarizeni, ktera zrizuje Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy, zpravidla
jako soucast specidlnich materskych nebo zdkladnich Skol. Poskytuji
poradenské sluzby détem s mentalnim postizenim ve veku od 3 do 19 let
¢i do ukonceni vzdélavani, rodicum postizenych deéti, skolam a Skolskym
zarizenim pro mentalné postizené, organtim statni spravy ve Skolstvi i dalsim
resortiim zabezpecujicim péci o mentdlné postizené.” (Svarcova, 2006, s. 92)
Jejich Cinnost se fidi vyhlaskou ¢. 72/2005 Sb. o poskytovani poradenskych

sluzeb ve $kolach a skolskych poradenskych zatizenich (Svarcova, 2006).

Dle vyhlasky €. 72/2005 Sb. specialné pedagogicka centra vykonavaji tyto
standardni Cinnosti:

- vyhledavani Zakl se zdravotnim postiZzenim;

- komplexni diagnostiku zaka (specialné pedagogickou a psychologickou);

- tvorbu planu péce o Zaka;

- pfimou praci se zakem (individualni a skupinovou);

- vcéasnou intervenci;

- socialné-pravni poradenstvi;

- kariérové poradenstvi;

- zapijcovani rehabilita¢nich a kompenzacnich pomticek;

- pomoc pfi integraci zakli do mateiskych, zdkladnich a stfednich kol atd.

33



Dale specialné¢ pedagogicka centra vykonavaji tyto standardni specidlni

éinnosti:

cviceni pro déti ran¢ho veéku;

smyslovou vychovu déti predskolniho véku;

rozvijeni hrubé a jemné motoriky, nacvik sebeobsluhy a socidlnich vztah;

hudebni ¢innosti, vytvarné a pohybové ¢innosti;

rozvijeni grafomotoriky, slovni zasoby;

logopedickou péci atd.

Ve speciadln¢ pedagogickych centrech pro mentalné postizené ptisobi specialni
pedagog (psychoped), psycholog a socidlni pracovnik. Podle potieby
se na ¢innosti centra mohou podilet i dalSi odbornici, napt. logoped, pediatr,

rehabilitaéni pracovnik, neurolog, psychiatr a dalsi (Svarcova, 2006).

Kariérové poradenstvi

Kariérové (profesni) poradenstvi je pro zdky s Downovym syndromem
zajiStovano jiz pii povinné Skolni dochazce, a to jak pedagogy ve Skoléch,
tak pracovniky specidlné pedagogickych center, popf. pedagogicko-
psychologickych poraden. Dale maji jedinci s timto postizenim moZnost obratit
se na informacni a poradenska stifediska pii Ufadech prace ¢i na neziskové

organizace, zabyvajici se touto problematikou (Opatiilova, in Vitkova, 2003).

3.2  Vychova a vzdélavani jedincii s Downovym syndromem

Dle vyhlasky ¢. 73/2005 Sb. o vzdélavani déti, zakid a studentli se specidlnimi
vzdélavacimi potiebami a déti, zakl a studenti mimofddn€ nadanych muize
vzdélavani zakti s Downovym syndromem probihat:

a) formou individudlni integrace — zak se vzdélava v bézné Skole nebo

ve zvlastnich ptipadech ve Skole uréené pro Zaky s jinym typem postiZeni;
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b) formou skupinové integrace — zak se vzdélava ve tiide, oddéleni nebo studijni
skupin¢ ziizené pro zdky se zdravotnim postizenim v bézné Skole nebo
ve Skole urcené pro zaky s jinym typem postizeni;

c) ve skole samostatn¢ ziizené pro zaky se zdravotnim postizenim — V naSem
pfipad¢ matetska Skola specidlni, zakladni Skola prakticka, zékladni Skola
specialni, odborné ucilisté a prakticka skola;

d) kombinaci forem uvedenych pod pismeny a) az c).

PredsSkolni vzdélavani

Predskolni vzdélavani je organizovano pro déti ve veéku od tii do Sesti (sedmi) let.
»Materska Skola se organizacné deli na tridy, do kterych lze zarazovat deti
stejného ci riizného veku a vytvaret tak tridy vekové homogenni Ci heterogenni.
Lze vytvaret i tridy integrované (zarazenim deéti se specialnimi vzdeldvacimi
potiebami.” (Svarcova, 2006, s. 67) Vzdélavani v mateiskych $kolach probiha
dle Rémcového vzdélavaciho programu pro piedskolni vzdélavani (RVP PV)

(Svarcova, 2006).

Rodice ditéte s Downovym syndromem mohou pro svého potomka zvolit bud’
béznou matefskou Skolu v misté svého bydlisté (individudlni integrace), ttidu
s upravenym vzdélavacim programem dle specialnich vzdélavacich potteb déti

(skupinova integrace) &i specialni matetskou skolu (Svarcova, 2006).

e Materska Skola specialni

Matetska Skola specialni je organizovana jako béZzné predskolni zatizeni, které
kromé formativni a informativni funkce (vychova rozumova, fecova, té€lesna,
mravni, pracovni a estetickd) plni 1 funkci diagnostickou, reedukacni (rozvoj
postizenych  funkci), kompenzaéni (rozvoj nepostizenych funkci),
rehabilitacni, terapeuticko-formativni (Ié€ebné-vychovnou) a respitni (ileva

rodicim) (Valenta, Miiller, 2007).

Vzdélavani v obdobi povinné Skolni dochazky

Dle zavaznosti svého mentalniho postiZzeni jsou Zaci s Downovym syndromem
nejcastéji vzdelavani v zakladni skole praktické a zékladni Skole specialni. Mohou
vSak byt i integrovani do béznych zakladnich Skol v mist¢ svého bydlisté,

a to formou individualni nebo skupinové integrace (Svarcova, 2006).
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e Zakladni Skola prakticka

V zékladni Skole praktické se vzdélavaji zéaci se specialnimi vzdélavacimi
potiebami, jejichz rozumové schopnosti nedosahuji takové trovné,
aby se mohli uspésn¢ vzdélavat v bézné zékladni skole. Toto kritérium splituji
zéci s lehkou mentalni retardaci ¢i Zaci, jejichz intelekt se nachazi v hranicnim
pasmu. Dochazka je devitileta a je ¢lenéna na dva stupné — prvni stupen
(1. = 5. ro¢nik) a druhy stupen (6. — 9. ro¢nik). Pocet zaki ve tfid€ je snizen.
Vzdélavani je realizovano dle Skolnich vzdélavacich programl zpracovanych
podle Rdmcového vzdélavaciho programu pro zdkladni vzdélavani s piilohou
upravujici vzdélavani zaku s lehkym mentalnim postizenim (RVP ZV — LMP).
Zaci, kteif nastoupili do prvniho & $estého ro¢niku difve nez ve skolnim roce
2007/2008 se vzdélavaji dle Vzdélavaciho programu zvlastni skoly. Zaci zde
ziskavaji zdkladni vzdélani (gvarcové, 2006; Valenta, Miiller, 2007).

e Zakladni Skola specialni

V zékladni Skole specialni se vzdélavaji Zaci se specidlnimi vzdélavacimi
potfebami, jejichz rozumové schopnosti nedosahuji takové urovné,
aby se mohli UspéSné vzdélavat v bézné zakladni Skole nebo v zakladni Skole
praktické. Toto kritérium spliiuji zaci se stfedné tézkou, t€Zkou ¢i hlubokou
mentalni retardaci. Pfi vhodné upravenych podminkéch si zde zaci osvojuji
zakladni védomosti, dovednosti a navyky potfebné k orientaci v okolnim
svété, k dosazeni maximalni moZné miry samostatnosti a k zapojeni
do spolecenského zivota. Pocet zakt ve tfidé je snizen. Vzdélavani v zékladni
Skole specidlni je desetileté, Zaci se vzdélavaji dle Vzdélavaciho programu
pomocné Skoly a pfipravného stupné pomocné skoly. Nejpozdéji od pocatku
Skolniho roku 2010/2011 se Zaci téchto Skol za¢nou vzdélavat podle Skolnich
vzdélavacich programl vytvofenych dle Ramcového vzdélavaciho programu
pro obor vzdélani zakladni $kola specialni (RVP ZSS). Zaci zde ziskavaji
zéklady vzdelani (Brychnacova, 2009, [online]; Svarcova, 2006; Valenta,
Miiller, 2007).

Priipravny stupeii zakladni Skoly specidlni
Ptipravny stupenn zékladni Skoly specidlni poskytuje pfipravu na vzdélavani

jedinciim s tézkym mentalnim postizenim, vice vadami ¢i autismem, ktefi
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prozatim nejsou schopni zvladnout vyuku v zadkladni Skole specidlni, avSak
vyskytuji se u nich urcité predpoklady rozvoje rozumovych schopnosti. Délka
této pripravy je jeden az tfi roky. Naplin vyuky vychazi ze Vzdé€lavaciho
programu pomocné $koly a piipravného stupné pomocné koly (Svarcova,
2006). Od pocatku skolniho roku 2010/2011 se budou Zzaci v pfipravném
stupni zékladni Skoly specialni vzdélavat dle Skolnich vzdélavacich programt,
které budou vychdzet z Rdmcového vzdélavaciho programu pro piedSkolni

vzdélavani (RVP PV) (Dolezalova, 2009, [online]).

Rehabilitacni vzdélavaci program

., Rehabilitacni vzdeélavaci program pomocné Skoly je alternativnim
vzdelavacim programem urcenym pro zZaky, kteri absolvovali pripravny stupen
zakladni skoly specidlni a nejsou schopni pokracovat ve vzdelavani v zdkladni
Skole specialni nebo pro Zaky, u kterych je od pocatku Skolni dochazky ziejmé,
Ze nebudou vzhledem k zavaznosti svého postizeni schopni zvladat vzdeélavani
dle Vzdeélavaciho programu pomocné skoly a pripravného stupné pomocné
Skoly.* (Pipekova, 2006b, s. 95) Vzd¢lavaci program je zaméfen na rozvoj
komunikacnich dovednosti, pohyblivosti a sebeobsluhy. Pfi vyufovani
se vyuzivaji metody alternativni a augmentativni komunikace a nejrizné;jsi
technické a kompenzac¢ni pomucky (Pipekova, 2006b). Tento vzdélavaci
program bude nejpozd€ji od pocatku Skolniho roku 2010/2011 nahrazen
Skolnimi vzdélavacimi programy vytvorenymi dle Rdmcového vzdélavaciho
programu pro obor vzdélani zakladni $kola specialni (RVP ZSS)
(Brychnacova, 2009, [online]).

e Integrace v béZzné zakladni Skole

Integrace zakli s Downovym syndromem do béZzné zakladni Skoly miiZe
probihat v individudlni ¢i skupinové formé. Skupinovéd integrace probiha
zatfazenim zaka do specidlnich tfid zékladni Skoly praktické ¢i specialni, které
jsou ziizeny pi1 béZzné zakladni Skole. Individudlni integrace probiha
zafazenim zdka se specidlnimi vzdélavacimi potiebami do bézné tiidy.
Integrovani zaci se vzdélavaji dle individudlnich vzdélavacich plant.

Dle vyhléasky €. 73/2005 Sb. mtize feditel Skoly ve tfid¢, kde se vzdélava zak
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s Downovym syndromem ziidit funkci asistenta pedagoga (Svarcova, 2006;

Valenta, Miiller, 2007).

Profesni priprava
Po ukonceni povinné skolni dochidzky mohou zaci s Downovym syndromem
pokradovat ve vzdélavani v odbornych ucilistich a v praktickych Skolach nebo

mohou byt integrovani do stiednich odbornych ugilit’ (Svarcova, 2006).

¢ Odborné udilisté

Délka studia na odbornych ucilistich je dva az tfi roky. Studium je ukonceno
zavérecnou zkouskou a vydanim vysvéd€eni a vyuéniho listu (dvouleté obory)
a zéavérecnou zkouskou s vyucnim listem (tfilet¢ obory). Odbornd ucilisté
nabizeji Sirokou Skalu ucéebnich obort, napt. Kovaiské prace, Kamenické
prace, Papirenské prace, Prace ve zdravotnickych a socidlnich zafizenich,
Zednické prace, Calounické prace, Pekafské prace a daldi (Bartonova,

in Bartonova, Pipekova, Vitkova, 2008; Valenta, Miiller, 2007).

e Prakticka Skola dvouleta

Vzdélavani v praktické Skole dvouleté umoziuje Zakim se specidlnimi
vzdélavacimi pottebami doplnéni a rozsifeni v§eobecného vzdélani a osvojeni
védomosti a dovednosti potfebnych k vykonu konkrétnich jednoduchych
¢innosti v riznych profesnich oblastech 1 v kazdodennim Zivoté. Diraz
je kladen zejména na vypéstovani kladného vztahu k praci, na rozvoj
komunika¢nich  dovednosti, zakladni orientaci v celospolecenskych
problémech a na dosazeni maximalni mozné miry samostatnosti. Absolventi
se mohou Vv ramci svych moznosti uplatnit naptiklad pfi pomocnych pracich
ve zdravotnictvi, vsocidlni péfi a sluzbach, ve vyrobnich podnicich,
v zemédé€lstvi, ptipadné v chranénych pracovistich (Bartoiové, in Bartonova,

Pipekova, Vitkova, 2008).

e Prakticka Skola jednoleta

Prakticka Skola jednoletd je urCena piedev§im pro zZaky s tézkou mentalni
retardaci, vice vadami a autismem. Duraz je kladen na rozvoj samostatnosti,
komunikace a kladného vztahu k manualnim ¢innostem. Absolventi se mohou

V ramci svych moznosti uplatnit v chranénych pracovistich a pfi pomocnych
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pracich v riznych profesnich oblastech (Bartoniovd, in Bartoniova, Pipekova,

Vitkova, 2008).

Celozivotni vzdélavani

Pro dospélé osoby s mentalnim postizenim jsou v ramci celozivotniho vzdélavani
ziizovany vecerni Skoly, kde si mohou studenti nejenom upeviiovat a prohlubovat
jiz ziskané védomosti a dovednosti, ale i navazovat nové socialni kontakty,

pratelstvi ¢i partnerské vztahy (Svarcova, 2006).

Dale mohou lidé s Downovym syndromem vyuzit nabidky kurzii k doplnéni
vzdélani, které poradaji nekteré zakladni Skoly praktické a specidlni. V kurzech
pfi zakladnich Skolach specidlnich se zaroven mohou vzdélavat i ti obCané
s mentalnim postizenim, ktefi doposud nemeéli moznost své vzdélani ani zapocit

(Svarcova, 2006).

3.3  Pracovni uplatnéni osob s Downovym syndromem

., Prdace je rFazena kzdkladnim potrebam kazdého jedince. Je charakteristickym
atributem dospélosti a samostatnosti. Poskytnout osobam s mentdlnim postizenim
moznost zaméstnani neznamend pouze umoznit jim vydeélek, ale priznat jim jejich
socialni postaveni v ramci rodiny a spolecnost. “ (Pipekova, 2006b, s. 101) Prace
muze zaroven byt prostfedkem 1é¢ebné rehabilitace, rozvoje osobnosti a socidlni
integrace postizen¢ho. Pfi zaméstnavani osob s Downovym syndromem je nutné
ptihlizet k hloubce jejich mentalniho postizeni, jejich zdravotnimu stavu

a osobnim zajmum (Pipekova, 2006b).

BéZné zaméstnani na otevireném trhu prace

Jedinci s Downovym syndromem, ktefi absolvovali odborné ucilisté ¢i praktickou
Skolu, mohou efektivné vyuzit své védomosti a dovednosti na otevieném trhu
prace. Mohou se uplatnit napt. jako malifi pokojti, vazaci knih, ¢alounici, dale
jako pomocna pracovni sila ve zdravotnictvi ¢i socidlnich sluzbach, v zemédélstvi,

ve stavebnictvi apod. (Svarcova, 2006).
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Podporované zaméstnavani

Cilem podporovaného zaméstnavani je, aby zajemce o praci, ktery ma minimalni
Sanci zapojit se do bézného pracovniho Zivota, ziskal a byl schopen si udrzet
pracovni misto na otevieném trhu prace, které odpovidd jeho pozadavkim
a moznostem. Pracovnik s postizenim je sluzbou podporovan piimo na pracovisti,
kde se uci praci, kterou ma ovladat. Plat a pracovni doba odpovidaji béznym
podminkam. Podpora se postupné oslabuje az do doby, kdy ji klient pfestava
potifebovat. Sluzba muze byt poskytovana po dobu dvou let. Typy zaméstnani,
které se nejcastéji osvédCily u pracovnikli s mentalnim postizenim, jsou napf.
Cisténi a uprava zeleniny, tfidéni a kompletace zbozi, uklidové prace apod.

(Pipekova, in Bartotiovd, Pipekova, Vitkova, 2008).

Chranéné pracovni misto
Chranéné pracovni misto je ptizptisobeno osobé se zdravotnim postizenim.
Na ztizeni tohoto mista poskytuje urad prace zaméstnavateli ptispévek (Pipekova,

2006b).

Chranéna dilna

Chranéné dilny jsou ,,specificka pracovisté pro obcany, kteri maji ztizenou
moznost, pripadné se viibec nemohou uplatnit na trhu prdce. Poskytuji jim
pracovni a spolecenské uplatnéni formou pracovni cinnosti. “ (Pipekova, 2006b,
s. 103) Dle zadkona ¢. 435/2004 Sb. o zaméstnanosti musi byt na téchto
pracoviStich zaméstnano nejméné 60 % zaméstnanci se zdravotnim postiZzenim.
Na vytvofeni a provoz dilny poskytuje ufad prace zaméstnavateli prispévek.
Klienti zde postupuji dle individudlnich plant. Dilny slouZi pfedevs§im k tréninku
pracovnich dovednosti, pracovniho rezimu a prace v kolektivu (Pipekova, 2006b).
Vyrobni programy jsou rozmanité, Casto se zaméfuji na kompletace, baleni
¢1 demontdZ riznych vyrobkll. Velké mnozstvi dilen m& vyrobni program
zaloZzeny na tvofivé Cinnosti svych klienti, napt. prace s keramickou hlinou,

se dfevem, tkani, vysivani apod. (gvarcové, 2006).

Nestatni neziskové organizace
Jedna se o nespocet obCanskych sdruzeni, nadaci a nada¢nich fondl, obecné

prospéSnych spole¢nosti, cirkevnich a néaboZenskych spolecnosti, které svou
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¢innosti napomahaji obantim s mentalnim postizenim v integraci do spole¢nosti
a Vuplatnéni na trhu prace (naptf. Spolecnost pro podporu lidi s mentilnim

postizenim) (Pipekova, 2006b).

Uloha tiadu prace

Utady prace dle zakona o zaméstnanosti uplatituji v oblasti zamé&stndvani osob

se zdravotnim postizenim tyto kompetence (Pipekova, 2006b):

- poskytuji poradenské, informacni a dalsi sluzby o volbé povolani;

- zabezpecuji piipravu pro pracovni uplatnéni a po jejim absolvovani vhodné
pracovni uplatnéni obfant se zdravotnim postizenim;

- zabezpecuji pracovni rehabilitaci;

- poskytuji zaméstnavatelim zaméstnavajicim vice nez 50 % zaméstnanci se
zdravotnim postizenim ptispévek;

- ukladaji zaméstnavatelim povinnost obsazovat volna pracovni mista vymezena
pro obcany se zdravotnim postiZzenim pouze témito obcany;

- vyzaduji od zaméstnavatelll seznamy pracovnich mist vhodnych pro tyto

obcany apod.

Podle Pipekové (2006b) je mira nezaméstnanosti u osob s Downovym syndromem
1 jinymi formami mentalni retardace velmi vysoka. Divodem neni pouze neochota
nabizet zaméstnani osobam s postizenim, ale také nizkd motivace nékterych
jedinct k udrZeni si pracovniho mista. ZvySeni pracovni motivace je tkolem
nejenom pro rodice, ale také pro specialni pedagogy, pracovniky v socidlnich

sluzbach a zameéstnavatele.

3.4  Soucasné moznosti péce o jedince s Downovym syndromem

Lidé s Downovym syndromem jsou po cely zivot vice ¢i mén¢ zavisli na podpote
svého okoli. Mira této podpory se odviji od hloubky mentalni retardace

a osobnostnich vlastnosti a zvlastnosti kazdého jedince.
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Zivot v rodiné

Fungujici rodina je nejpfirozenéjSim prosttedim pro Zivot a vychovu jedince
s Downovym syndromem. Zadné jiné prostfedi mu nemize poskytnout stejny
pocit bezpeci, jistoty, emocionalni stability ani stejné mnozstvi podnéthi pro dalsi

rozvoj (Svarcova, 2006).

Narozeni ditéte s Downovym syndromem ptedstavuje vzdy urCitou zatéz. V
dnesni dob¢ jsou nckteré z piipadl tohoto postizeni odhaleny jesté pied
narozenim, a proto se rodice, ktefi se rozhodnou nepterusit t€hotenstvi, mohou
na narozeni tohoto ditéte pfipravit. Rodice, kteti tuto moznost neméli, zazivaji
smutek a pocit selhani. Jejich prozivani se v pribéhu ¢asu méni. Vétsina z nich
nejprve reaguje Sokem a snazi se popfit skutecnost, kterd je pro né prozatim
nepiijatelna. Pozdé&ji nastupuje pocit bezmocnosti. Po néjaké dobé se zalinaji
postupn¢ vyrovnavat s problémem, c¢asto se snazi usmlouvat alespon malé
zlepSeni stavu ditéte. V prubéhu casu vétsina rodi¢l dospéje k realistickému

postoji a akceptuje potomka takového, jaky je (Vagnerova, 2004).

Rodice, ktefi se nevyrovnali sfaktem, Zze je jejich dit€ postizené, mohou
k potomkovi zaujmout odmitavy postoj. V rodinach, kde dit¢ odmita jen jeden
z rodi¢t (Castéji otec), nebyva situace pfili§ perspektivni a ¢asto vede k rozpadu
rodiny. Druhym extrémem je zaujimani ptespfili§ ochranitelského postoje k ditéti,
a to 1 za cenu jeho izolace od spolecenského okoli a jeho udrZovani
V nesamostatnosti a naprosté zavislosti na rodin€. Dal§im nespravnym pfistupem
je rezignace na vychovu a rozvijeni ditéte a zaméteni zajmu na co nejdokonalejsi
uspokojovani jeho zakladnich biologickych potieb. Opakem tohoto ptistupu, ktery
muze byt rovnéz doveden do extrému, je snaha vychovat a ,,vycvicit“ dité tak,

aby se co nejméné lisilo od svych vrstevnikil (Svarcova, 2006).

., Pro budouci Zivot jedince s postizenim je nejprinosnéjsi, pokud ho rodice
(s ohledem na jeho individudlni moznosti a schopnosti) podporuji v co nejvyssi

mozné mire samostatnosti. “ (Svarcova, 2006, s. 158)

Role sourozence postizeného ditéte mize byt pomérné narocna. Rodi¢e mohou
koncentrovat svou pozornost na postizené dit¢ a od zdravého ditéte vyzadovat

piedCasnou vyspélost a pomoc pii péci o sourozence s postizenim, nebo naopak
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vSechnu pozornost soustfedit na zdravé dit€¢ a klast tak nepfiméfené naroky
na jeho vykon v mnoha oblastech. Sourozence mize také zatézovat predstava,
ze rodice ocekavaji prevzeti péCe o postizeného bratra ¢i sestru po jejich smirti.
Pokud ale rodi¢e problém zdravému sourozenci nalezité¢ vysveétli a neptetézuji ho
nepfiméfenymi naroky, mize byt vztah mezi détmi velmi laskyplny a pratelsky

(Vagnerova, 2004).

Celozivotni péce o potomka s mentalnim postizenim pfedstavuje znanou zatéz.
Je nutné mu prizpuasobit Zivotni styl celé rodiny, omezit své individualni potieby
a vyrovnat se se specifickou socidlni pozici rodiny, popf. az sjeji izolaci.
V obdobi predskolniho a Skolnitho veéku a béhem dospivani piebird Cast
odpovédnosti za dité Skola a rodi¢e se tak mohou vénovat svému zaméstnani.
V dospélosti mohou lidé s Downovym syndromem pracovat ¢i vyuZzivat sluzeb
dennich stacionait, které nabizeji svym uzivateliim mnoho aktivit i vzdélavacich

¢innosti. Clovék s postizenim tak ziské kvalitni ndplit volného Casu a rodice Sanci

odpocinout si &i se dale vénovat své kariéfe (Svarcova, 2006; Vagnerova, 2004).

Problémem starnoucich rodic¢i dospélého mentéalné postizeného clovéka je obava
Z budoucnosti. Pokud jiz nemohou vénovat svému ditéti potfebnou péci, je tieba
rozhodnout, zda tuto odpovédnost prevezmou sourozenci postizen¢ho ¢i zda
rodina vyuZije nékteré ze sluzeb socialni péde (Svarcova, 2006; Vagnerova,

2004).

Sluzby socialni péce

Dle zékona ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach jsou vymezeny tfi oblasti
socialnich sluzeb:

a) socialni poradenstvi;

b) sluzby socialni péce;

¢) sluzby socidlni prevence.

Socialni sluzby jsou poskytovany jako:
a) ambulantni sluzby — uzivatel dochazi do zatizeni (denni stacionate atd.);
b) pobytové sluzby — uzivatel je ubytovan v zatizeni (domovy pro osoby se

zdravotnim postizenim, tydenni stacionate, chranéné bydleni atd.);
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c) terénni sluzby — jsou poskytovany v piirozeném prostiedi uzivatele (osobni

asistence, peCovatelska sluzba atd.).

Ptilohou vyhléasky ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéji nékterd ustanoveni zakona
o socialnich sluzbach, je obsah standardi kvality socialnich sluzeb, které
vymezuji napt. ochranu prav osob, prostfedi a podminky, individualni planovani

obsahu socidlni sluzby, persondlni a organizacni zajisténi socialni sluzby atd.

Do sluzeb socialni péce tadi zakon napt. denni a tydenni staciondie, domovy
pro osoby se zdravotnim postizenim, chranéné bydleni, osobni asistenci, centra
dennich sluzeb atd. V této praci se budeme zabyvat institucializovanou péci
(domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, tydenni stacionafe) a chranénym

bydlenim.

Institucializovana péce

Institucializovand péce (dfive ustavni péce) je ,,jednou ze zakladnich forem
socialnich sluzeb. Je vyuzivana v pripade, Ze ndrocnost potrebné péce o jedince
S mentalnim postizenim prekroci moznosti rodiny a je nutno tuto péci prechodné

ci trvale zajistit. “ (Pipekova, 2006b, s. 108)

V souvislosti s rozvojem socialnich sluzeb pro mentalné postizené se hovoii
0 integraci, normalizaci a humanizaci. Integrace znamena piekonani
nepfirozen¢ho oddéleni lidi s mentdlni retardaci od intaktni populace.
Normalizace vystihuje skutecnost, Ze i1 postizeni lidé mohou Zit normalnim
zivotem. Humanizace poukazuje na nutnost brat jedince s postizenim jako

rovnocenn¢ partnery (Pipekova, 2006b).

Pro tucely této prace budeme institucializovanou péci rozumét tydenni stacionaie

a domovy pro osoby se zdravotnim postiZzenim.

e Tydenni stacionar
Tydenni stacionafe jsou pobytova zafizeni sluZeb socidlni péce, kterd nabizeji
uzivatelim kromé ubytovani, stravovani a asistence v péci o vlastni osobu

také vychovné, vzd€lavaci a aktivizacni Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu
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se spolecenskym prostfedim a socialné terapeutické ¢innosti (Valenta, Miiller,

2007).

Tato zafizeni predstavuji urcity kompromis mezi institucializovanou a domaci
péci a jsou pro rodiny jedinci s mentalnim postizenim velkou pomoci.
Tydenni zafizeni zprostfedkovava uzivateli program a naplii volného Casu,
dny stravené s rodinou naopak zajist'uji emociondlni stabilitu a spolecenskou

integraci jedince (Svarcova, 2006).

e Domov pro osoby se zdravotnim postiZzenim

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim poskytuji obdobné sluzby jako
tydenni staciondfe, jejich uzivatelé vSak tyto sluzby cerpaji i o vikendech
a o svatcich, tzn. celoroéné¢. Domovy mohou byt koedukované (zeny a muzi
ziji spolecn€ v jednom zatizeni) ¢i nekoedukované (zeny a muzi ziji oddélené
Vv samostatnych zafizenich). Mnohd zafizeni nabizeji velké mnozstvi

volno¢asovych aktivit, kterych mohou klienti vyuzivat (Svarcova, 2006).

Chranéné bydleni

,,Chranéné bydleni je jednou z nejmodernéjsich forem socidlnich sluzeb, ktera
poskytuje postizenym lidem formu bydleni bliZici se co nejvice béznému zpiisobu
zZivota. “ (Pipekova, 2006b, s. 115) Tato sluzba dle zdkona o socidlnich sluzbach
poskytuje uZivatelim kromé& ubytovani také pomoc pii zajiSténi chodu
domaécnosti, pomoc pii zajiSténi stravy, vychovné, vzdé€lavaci a aktivizacni
¢innosti, zprostfedkovani kontakti se spolecenskym prostiedim, socidlné
terapeutické Cinnosti a pomoc pii obstaravani osobnich zaleZitosti. Tyto sluzby

zajiSt'uji asistenti, ktefi zastavaji funkci pomocnika a konzultanta.

Cilem poskytovanych sluzeb je, aby byl klient schopen v co nejvyssi mozné mite
samostatného Zivota. Podpora klientl se uskutectiuje dle jejich individualnich
planii. Chranéné bydleni je vhodné pro dospélé jedince, ktefi pracuji napf.
Vv chranénych pracovistich ¢i dochazeji do dennich stacionait. Bydleni mize mit
formu skupinovou ¢i individudlni. Pfi skupinové formé bydleni se klienti uci
toleranci a ohleduplnosti k ostatnim obyvateliim. Je velmi prospésné, pokud klient
udrzuje vztahy s rodinou a mohou se vzajemné navstévovat. Pipekova (2006b)

uvadi nékolik typt chranéného bydleni.

45



e Chranéné bydleni v ramci sluzeb domova pro osoby se zdravotnim
postiZenim

Jednotky chranéného bydleni jsou vybudovany v budové v aredlu Domova

pro osoby se zdravotnim postizenim. Denni rezim klient je vétSinou piisné

strukturovany, jejich soukromi je vSak zabezpeCeno lépe nez u vétSiny

ostatnich uzivatelu sluzeb v zafizeni.

e Domovy rodinného typu
Domov (nejcastéji ¢inzovni diim) se sklada z nékolika bytovych jednotek, kde
kazdy byt ma svého asistenta. Klienti jsou do urcit¢é miry zavisli

na asistentovi, nékteré sluzby se poskytuji spole¢né.

e Chranéné byty
Jedna se o uplnou formu integrace v klasické bytové jednotce. Rozsah
asistence se stanovuje dle potieb klienta. Bydli zde n¢kolik klientl spole¢né,

podporu jim poskytuje asistent.

e Nezavislé bydleni se supervizi
Tento typ bydleni je vhodny pro klienty, ktefi jsou plné¢ samostatni
V sebeobsluze a ovladaji zdklady péce o domécnost. Klient ma vlastni byt,

vvvvvv

2006b).

Rodiny deéti s Downovym syndromem maji v soucasné dobé moznost vyuZivat
sluzeb poradenského systému, a to nejenom v zalezitostech vzdeélavani. Z divodu
opozdéného vyvoje je pro déti s mentalnim postizenim vhodné navstévovat
materskou Skolu. V obdobi povinné skolni dochazky se tito jedinci vzdélavaji
V zakladni Skole praktické ci specidalni, nebo maji mozZnost byt integrovani
do beznych Skol. Pro budouci zaméstnani lidi s timto postizenim je duleZité zvolit
vhodnou formu profesni pripravy a nasledne zaméstnani, které odpovida jejich
moznostem. Pokud rodina nemuZe zajistit péci, kterou jedinec potrebuje,

mad moznost vyuzit nékteré ze sluzeb socialni péce.
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4 VYVOJ JEDINCU S DOWNOVYM SYNDROMEM
V RUZNYCH TYPECH PECE

4.1 Cile, metody, vyzkumné teze, casovy harmonogram

Vyzkumné Setfeni meélo charakter kvalitativniho vyzkumu a bylo zaméieno
na zhodnoceni vyvoje dosp€lych jedincti s Downovym syndromem v riznych
typech péce, a to konkrétné v chranéném bydleni, institucializované péci (domove
pro osoby se zdravotnim postizenim a tydennim staciondfi) a v rodinném

prostiedi.

Cile vyzkumné ¢asti diplomové prace

1. Vypracovat kazuistické studie Sesti dospélych jedinci s Downovym
syndromem, ktefi vyuzivaji riznych typa péce.

2. Zhodnotit vyvoj téchto jedinc.

3. Zjistit uroven jejich samostatnosti.

4. Upozornit na moznosti pracovniho uplatnéni a traveni volného Casu takto
postiZzenych osob.

5. Srovnat teoretickd vychodiska s vysledky z vyzkumného Setfeni.

Metodologie vyzkumu

Pro naplnéni vySe uvedenych cilli price byla vyuZita metoda kvalitativniho

vyzkumu. K realizaci vyzkumu byly pouzity nasledujici vyzkumné techniky:
e Pozorovani
Pozorovani bylo dlouhodobé a probihalo béhem pifimé Cinnosti se Setfenymi
osobami v zafizenich, jejichz sluzeb vyuzivali, dale ve volnocasovych klubech
a pii navstévach v rodinach. Bylo zaméteno ptfedev§im na zjistovani trovné
jejich samostatnosti, sebeobsluhy a socidlnich dovednosti a moznosti rozvoje
téchto oblasti v prostiedi, ve kterém Ziji. Sledovany byly 1 rozdily
Vv emociondlnich  projevech osob, které vrodiné Ziji nebo jsou
s ni v pravidelném styku a osob, které tuto moznost nemayji. Déle byl zjistovan

rozsah zajmu Setfenych jedinct a jejich pracovni navyky.
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e Rozhovor

Technika volného rozhovoru byla vyuzivana pii praci se Setfenymi osobami
a pii interakci s asistenty a pracovniky v socialnich sluzbach (vychovatelky
apod.). Techniky polostandardizovaného a anamnestického rozhovoru byly
vyuzity pfi interakci s rodici.

e Analyza dokumentace

Jako podklad pro vyzkum byly pouzity informace =z psychologickych
a psychiatrickych zprév a Skolnich hodnoceni.

e Kazuistika

Pro vytvoreni kazuistik byly pouzity zaznamy z dlouhodobého pozorovani,

rozhovort a z dokumentace Setfenych osob.

Casovy harmonogram prace

e Piiprava vyzkumu 06/2008 — 10/2008
e Teoreticka ¢ast prace 10/2008 — 09/2009
e Empiricka ¢ast prace 10/2008 — 11/2009

e Zavéretné zpracovani a interpretace  11/2009 — 02/2010

Vyzkumné teze (hypotézy prosté)
Vzhledem ke skutecnosti, ze vyzkumné Setfeni mélo kvalitativni charakter, byly
sestaveny vyzkumné teze neboli hypotézy prosté. Ty byly v prib&éhu vyzkumu

oveéfovany a rozhodovalo se o jejich platnosti ¢i neplatnosti.
T1. Zivot v rodinném prostiedi vyznamné podporuje emocionalni stabilitu jedince
s Downovym syndromem.

T2. Vyvoj jedinch s Downovym syndromem v domaci péci je ovlivnén
hyperprotektivnim pfistupem rodiny.
T3. Vyvoj jedinct s Downovym syndromem v institucializované péci je ovlivnén

citovou deprivaci ¢1 subdeprivaci.

T4. U jedinct s Downovym syndromem, ktefi vyuzivaji sluzeb institucializované
péce, je podporovano celozivotni vzdélavani a udrZzovani védomosti nabytych

Vv prubehu Skolni dochéazky.

48



T5. U osob s Downovym syndromem vyuzivajicich sluzeb chranéného bydleni

1ze pozorovat znacny rozvoj samostatnosti a socidlnich dovednosti.

cey

T6. Jedincim s Downovym syndromem zijicim v chranéném bydleni
je ponechdna vysoka mira svobody v rozhodovani o osobnich zalezitostech

a pranich.

Charakteristika vyzkumného vzorku

Pro vyzkumné Setieni bylo vybrano Sest dospélych jedincii s Downovym
syndromem ve véku od dvaceti Ctyt do tficeti dvou let, z toho dvé osoby zenského
a Ctyfi muzského pohlavi. Dva ztéchto jedinct ziji vroding, dva
V institucializované péc¢i (domove pro osoby se zdravotnim postizenim a tydennim
staciondii) a dva v chranéném bydleni. Jména a data narozeni byla z divodu

zachovani anonymity zménéna.

Tabulka €. 4. Vzorek Setfenych osob.

Martin 1984 stiedné tézka péce v rodiné
Zdenék 1979 stiedné tézka péce v rodiné
Romana 1979 stiedné tézka institucializovand péce
\eronika 1984 stfedné tézka institucializovana péce
Daniel 1977 lehka chranéné bydleni
Tadeas 1985 stiedné tézka chranéné bydleni
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4.2  Kazuistiky

Martin

Datum narozeni. 6. 1. 1984 — v dob¢ vyzkumu 25 let

Diagnoza: Morbus Down (prosta trizomie), sttedné tézké mentalni retardace.

Strucny popis: Hnédooky, hnédovlasy mlady muz silngjsi postavy, jehoz vzhled

nese typické znaky Downova syndromu.

Rodinna anamnéza: Otec narozen 1948. Absolvoval stfedni primyslovou Skolu,

je zaméstnan jako programator. Se synem ma velmi kladny vztah.

Matka narozena 1949. Absolvovala stfedni primyslovou Skolu. Byla zaméstnana
jako programatorka, nyni je v dichodu. Se synem mé velmi kladny vztah.

Martin mé dva starsi bratry. Prvni z bratrl je narozen 1974. Vystudoval vysokou
Skolu technického zaméteni. Je zaméstnan jako technik. Druhy z bratrii je narozen
1978. Vystudoval vysokou Skolu pedagogického zaméteni. Je zaméstnan jako
ucitel. Oba bratfi maji s Martinem kladny vztah.

V rodin€ nebyla zjiSténa zadna zatéz.

Osobni_anamnéza: Dité narozeno ze tfeti gravidity. Tc¢hotenstvi probihalo bez

komplikaci, porod byl spontanni, zahlavim, v terminu. Porodni hmotnost —
3800 g, porodni délka — 53 cm. Po porodu byl diagnostikovan Downliv syndrom.
Martin Zije od narozeni v rodiné, rodi¢e ho odmitli umistit do zafizeni socidlni
pée. V souCasné dob¢ Zije srodiCi, ktefi neuvazuji o jiné alternativé bydleni
a péce. Navstévuje denni stacionaf. V ptipadé, Zze se o syna nebudou jiZ moci

starat rodice, prevezme péci o néj jeden z bratra.

Zdravotni stav: Celkova hypotonie byla v kojeneckém veku redukovdna pomoci
Vojtovy reflexni terapie. Trpi onemocnénim §titné Zlazy (hypotyredzou), které
je uspesné léceno. V dospivani mu byl diagnostikovan astigmatismus, ktery

prozatim nekoriguje.

Psychomotoricky vyvoj: Vyvoj byl mirn€ opozdén po celkovou hypotonii. Plazeni

v 12 mésicich, sed v 12 mésicich, chlize v 22 mésicich.
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Motorika: Projevuje se naruseni jemné motoriky a grafomotoriky.

Rec: Vyvoj fe¢i byl opozdén. Prvni slova se zacala objevovat ve dvou letech,
prvni holé véty ve Ctyfech letech. Projevuje se mnohocetna dyslalie, slovni zasoba

je chuda.

Samostatnost a sebeobsluha: V hygiené je Castecné samostatny. Sam pouziva

toaletu, myje si ruce a obli¢ej. Pfi sprchovani je nutnd asistence. Stolovani zvlada
bez problémt. S asistenci si umi pfipravit pouze jednoduché jidlo. S dopomoci
je schopen utfit nadobi. Jiné ¢innosti v domacnosti mu nejsou nabizeny (rodice
to pry sami ud¢laji rychleji a 1épe). Pii nakupovani se neorientuje v obchodé
a neumi vybrat vhodné zbozi. Nedokdze spocitat penize, nezna jejich cenu.
I pfi velmi kratkych vychazkach je vzdy doprovazen nékterym c¢lenem rodiny,

rodice se boji o jeho bezpecnost.

Socialni chovani a vztahy: Martin je vétSinou klidny, pokud je nespokojeny nebo

je na n¢j vyvijen natlak, ma sklony k lehce neurotickym reakcim. V kolektivu
ptatel ze staciondie se citi spokojeny. Je citové zavisly na rodi¢ich a bratrech,
ktefi rodinu Casto navstévuji. V rodiné se citi bezpecné, kazdy den se t&€§i domil.

Partnersky vztah nema.

Scholarita: Martin nebyl pfijat do matetské skoly, proto zacal dochazet na Ctyfi
hodiny denné do tehdejsiho USP pro mladez. V obdobi povinné $kolni dochazky
dochdzel rok do ptipravného stupné zakladni Skoly specidlni (tehdy pomocné

Skoly). Poté absolvoval zékladni $kolu specialni s primérnym prospéchem.

Informace z psychologickych vysetieni:

1999 (15 let) — Kontakt navazuje pratelsky, bez potizi. Odpovi na jednoduché
otazky, vétSinou jednim slovem ¢i holou vétou. Pozornost je velmi slaba. Umi se
podepsat tiskacim pismem, orientuje se v Ciselné fadé do osmi. Dokaze
diferencovat barvy. [1Q = 38, rozlozeni rozumovych predpoklada
je nerovnomérné. U Martina se projevuje vyrazny infantilismus, nechépe socialni
situace.

2002 (18 let) — Kontakt navazuje bez problému. Pfi vysetfeni je koncentrace

pozornosti kratkodobd, selektivni, chlapce je nutné vhodné motivovat a stiidat
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ukoly. Grafomotorika je na urovni péti let, kresba je jednoduchd, schématicka.
Umi se podepsat tiskacim pismem. Pracovni tempo je velmi pomalé. 1Q = 36,
vykon je kolisavy. Chlapec neni schopen chapat bézné socialni situace.

2006 (22 let) — U Martina je patrny disharmonicky vyvoj. Projevuje se infantilita

a neschopnost zvladat bézné socialni situace a fesit jednoduché problémy.

Pracovni zarazeni: Martin je zatfazen do programu socialné terapeutickych dilen

denniho stacionate, do kterého pravidelné dochdzi. Pracuje v kosikaiské dilné dle
svého individualniho plénu podpory. Obcas navstévuje také keramickou
a drevatskou dilnu. V roce 2007 na zaklad¢é projektu denniho stacionafe zkousel
pracovat v obchodnim domé jako pomocna sila pro svazeni vozika (vzdy 2x tydné
na 2 hodiny). Tato prace se vSak pro néj ukazala jako nevhodna, jelikoz

si nedokdzal zautomatizovat pracovni navyky nutné pro tento druh zaméstnani.

Celozivotni vzdeélavani: Rodice vyuzivaji Martinovy zaliby v pocitani kazet
a kompaktnich diskl a procviéuji s nim poéty. Cteni a psani zapomnél, umi se
podepsat tiskacim pismem. V dennim stacionafi opakuje v ramci celozivotniho
vzdélavani témata vécného uceni dle Vzdelavaciho programu pomocné Skoly a

ptipravného stupné pomocné Skoly.

Volnocasové aktivity: Martin chodi pravidelné plavat. Jednou tydné navstévuje
kuzelky se svymi piateli z denniho stacionafte. S rodi¢i chodi na dlouhé vychazky
do ptirody. Rad sleduje televizi. Casto poslouchd hudbu a prohliZi si ¢asopisy
o automobilech, ze kterych si s asistenci rodicl vystiihuje obrazky a lepi

je do sesitu.

Zaver: Martin (25 let) je mlady muz s Downovym syndromem, ktery od détstvi
vyrustal v roding, se kterou ma velmi kladny vztah. Je samostatny pouze z malé
¢asti, rodice mu s vétsSinou ¢innosti pomahaji nebo je délaji sami. U rodict se také
vyrazné projevuje strach o synovu bezpecnost. Martin je absolventem zékladni
Skoly specidlni, své védomosti si ¢asteéné uchovava diky rodi¢iim a vzdélavacimu
planu denniho stacionafe. Pracuje v socialné terapeutickych dilnach, kde se citi
spokojeny. Prateli se zde s n¢kolika klienty. Ve svém volném cCase se vénuje

pomérné velkému mnoZstvi konickd.
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Do budoucna rodi¢e s Martinem uvazuji o jeho novém zatfazeni v programu
socialné terapeutickych dilen, a to konkrétn¢ do dilny dfevaiské. Nadale planuji
podporovat syna Vv pohybovych aktivitich (plavani a kuzelky), které
mu prospivaji. Uvédomuji si také, Ze je vhodné zacit Martina postupné

ptipravovat na skutecnost, Ze jednoho dne péci o néj prevezme jeden z bratri.

Zdenék

Datum narozeni: 14. 3. 1979 — v dobé€ vyzkumu 30 let
Diagnoza: Morbus Down (prosta trizomie), sttedné tézka mentalni retardace.

Strucny popis: Svétlovlasy, modrooky mlady muz silngjsi postavy, jehoz vzhled

nese typické znaky Downova syndromu. Nosi bryle.

Rodinna _anamnéza. Otec narozen 1947. Absolvoval stfedni odborné uciliste,

byl zaméstnan jako frézaf. Zemiel 2005 (infarkt). Se synem mél velmi kladny
vztah.

Matka narozena 1953. Absolvovala stfedni odborné ucilisté. Byla zaméstnana
jako cukratka, nyni je v domécnosti. Se synem ma velmi kladny vztah.

Starsi bratr je narozen 1977. Vystudoval stfedni pramyslovou skolu. Je zaméstnan
jako technik. Se Zdenikem ma kladny vztah.

V rodiné nebyla zjiSténa Zadna zatéz, rodiCe absolvovali genetické vySetfeni.

Osobni_anamnéza: Dité¢ narozeno z druhé gravidity. T¢hotenstvi probihalo bez

komplikaci, porod byl spontanni, zdhlavim, v terminu. Porodni hmotnost —
3300 g, porodni délka — 46 cm. Po porodu byl diagnostikovan Downtav syndrom.

Zdenék zil od narozeni v roding, rodi¢e ho odmitli umistit do zafizeni socialni
péce. Po smrti otce zije pouze s matkou. Ta neuvazuje o jiné alternativé bydleni
a péce. Pravidelné€ navstévuje denni stacionaf. V pfipad¢€, ze se o Zdenika nebude
moci starat matka, pfevezme péc¢i o n¢j bratr s rodinou, kteti bydli ve stejném

domé.

Zdravotni_stav: Zdenklv zdravotni stav je dobry, vyskytuji se pouze b&zné

choroby. V dospélosti byla diagnostikovana myopie.

53



Psychomotoricky vyvoj: Vyvoj byl opozdén pro celkovou hypotonii. Drzeni hlavy

v 5 mésicich, plazeni ve 14 mé&sicich, sed ve 14 mésicich, chiize v 22 mésicich.
Motorika: Projevuje se mirné naruseni jemné motoriky a grafomotoriky.

Re¢: Vyvoj fedi byl opozdén. Prvni slova se zadala objevovat ve dvou letech,

prvni holé véty po ¢tvrtém roce. Projevuje se dyslalie, slovni zdsoba je chuda.

Samostatnost a sebeobsluha: V hygiené je téméf zcela samostatny. Sadm pouziva
toaletu, myje si ruce a oblicej, sprchuje se. Asistence je nutna pii holeni. Stolovani
zvlada bez problému. S asistenci si umi pfipravit pouze jednoduché jidlo. Velmi
rad pomahé pii peceni moucnikl. Je schopen zcela samostatné zvladat nékteré
prace v domacnosti — utirdni nadobi, luxovani. Pfi nakupovani se neorientuje
vV obchodé, pomaha vSak vybrat vhodné zbozi. Nedokaze spocitat penize, nezna
jejich hodnotu. Po mésté se neni schopen pohybovat samostatné. Matka ho vSude
doprovazi (i do stacionafte, ktery se nachazi cca 300 m od domu v klidné ctvrti
mésta, obava se totiz posméchu starSich zaka zakladni skoly, kterd lezi v blizkosti

stacionare).

Socidlni chovani a vztahy: Zdenék je velmi klidny a nekonfliktni. V kolektivu

pratel ze staciondfe se citi spokojeny. Prateli se téz s nékolika klienty
z volnocasového klubu, se kterymi se intenzivné navstévuje. Je citové zavisly
na matce, kterd je kromé Casu straveného v dennim stacionafi a na letnim taboie
neustale v jeho blizkosti. Dodnes velmi téZce nese otcovo umrti. V rodin€ se citi

bezpectné, kazdy den se té$i domi. Partnersky vztah nema.

Scholarita: Zden¢k dochazel od péti do sedmi let do mateiské Skoly specialni.
Po roénim odkladu povinné $kolni dochazky nastoupil do zakladni Skoly praktické
(tehdy zvlastni Skoly), ze které pro velmi podprimérny prospéch po prvnim
pololeti prestoupil do zakladni skoly specialni (tehdy pomocné skoly). Tuto Skolu
absolvoval s velmi dobrym prospéchem. Dale Zdenék absolvoval praktickou

Skolu dvouletou.
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Informace z psychiatrickych vysetieni:

1981 (2 roky) — Chlapctv vyvoj je na trovni jednoho roku véku, balen, krmen,
sebeobsluha chybi.

1982 (3 roky) — Chlapcuv vyvoj je na urovni osmnacti mésicti véku. Projevuje
se psychomotoricka instabilita. Pfi komunikaci se snazi opakovat slova, dochézi
ke komoleni. Sdm se naji 1zici. Neni agresivni, neprojevuji se ani destruktivni
tendence. O sebeobsluhu se pokousi, tyto pokusy se vSak nedaii. Je velmi klidny,
bezproblémovy.

1984 (5 let) — Nadale se projevuje psychomotoricka instabilita. V oblasti feCovych

funkci a sebeobsluhy doslo ke zlepseni. Poznava barvy.

Informace z psychologického vysSetient:

1998 (19 let) — V chlapcové vyvoji se projevuje klesajici tendence. Je velmi
spoleCensky, familiarni, hovorny, zivé se zajima o socidlni déni. Pamatuje
si konkrétni, emocné podbarvené situace. Projevuje velky zajem o cokoliv,
co souvisi s jidlem, hlavné sladkym (buchty, moucniky, kolace). Bez problémi
vyhovi vyzvé k ¢innosti. Neorientuje se v béznych socidlnich situacich. Projevuje
se snizené védomi odpovednosti, nema odhad rizika ani védomi souvislosti pficin

a nasledku. V prostiedi se neorientuje.

Pracovni zarazeni: Zdené€k je zatazen do programu socidln¢ terapeutickych dilen

denniho staciondfe, do kterého pravideln¢ dochdzi. Pracuje v koSikarské
a Sperkafské diln¢ dle svého individudlniho planu podpory. V budoucnu by chtél
prejit z kosikarské dilny do keramicke, jednotvarnost koSikatstvi ho pry unavuje
a touzi po zméné. V minulosti pracoval v chranéné dilné, ktera se zamétovala

na zpracovani plastovych lahvi.

Celozivotni vzdelavani:  Zden€k tii roky navstévoval vecerni Skolu. Nyni

se vzdélava v ramci vzdélavacich dnd v dennim stacionéfi. Probiha zde vyuka
dle Vzdélavaciho programu pomocné Skoly a ptipravného stupné pomocné Skoly

(Cteni, psani, pocty, vécné uceni). Cteni a psani jsou jeho zalibou.

Volnocasové aktivity: Zdenck chodi pravidelné plavat a hrat kuzelky. Rad sleduje

televizi. Velmi rad Cte (zejména knihu Kaja Maiik) a piSe (opisuje telefonni
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seznamy). Rad chodi s matkou ¢i bratrem a synovci na dlouhé vychazky

do pftirody.

Zaver: Zden¢k (30 let) je mlady muz s Downovym syndromem, ktery od détstvi
vyrustal vrodiné, se kterou ma velmi kladny vztah. Sebeobsluhu zvlada
bez vétsich problémt. V dalSich aspektech Zdenkova potencialniho
samostatngj$iho zivota se projevuje matcin strach o synovu bezpecnost. Zden¢k
je absolventem zakladni Skoly specialni a praktické Skoly dvouleté, své védomosti
si uchovava diky vzdélavacimu planu denniho stacionare a vecerni Skole, kterou
nékolik let navstévoval. Pracuje v socialné terapeutickych dilnach, kde se citi
spokojeny, planuje vSak zaSkoleni v jiné oblasti ¢innosti. Prateli se zde s n¢kolika
klienty. Ve svém volném case se vénuje pomérné velkému mnozstvi konick,

které vhodné podporuji jeho vyvoj.

Do budoucna Zdenc¢k s matkou pladnuji nové zafazeni v programu socidlné
terapeutickych dilen, a to konkrétn¢ do keramické dilny. Déle uvazuji o obnoveni
dochazky do vecerni Skoly. Zdenék by si rovnéz rad vysetfil ¢as pro navstévovani

peveckého krouzku.

Romana

Datum narozeni: 21.4.1979 — v dobé& vyzkumu 30 let

Diagnoza: Morbus Down (prostd trizomie), stfedné tézka mentalni retardace,

defekt komorového septa.

Strucny popis: Hnédooka, hnédovlasa mlada Zena, jejiz vzhled nese typické znaky

Downova syndromu. Nosi bryle.

Rodinna _anamnéza. Otec narozen 1948. Absolvoval stiedni odborné uciliste,

je zaméstnan jako technik. S dcerou mé kladny vztah.

Matka narozena 1947, absolvovala stiedni odborné ucilisté, je zaméstnana jako
Svadlena. S dcerou ma kladny vztah.

Starsi sestra narozena 1975. Absolvovala stiedni odborné ucilisté. Je zaméstnana

jako kucharka.
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V rodin¢ nebyla zjisténa zadna zatéz.

Romana travi u rodica kazdy vikend, svatky i prazdniny.

Osobni_anamnéza: Dité narozeno z druhé gravidity. T¢€hotenstvi probihalo bez

komplikaci, porod byl spontdnni, zdhlavim, v terminu. Porodni hmotnost —
2750 g, porodni délka — 47 cm. Po porodu byl diagnostikovan Downtliv syndrom.
Romana zije od détstvi v tydennim stacionafi. Z divodu srdecni vady byla ¢asto

hospitalizovana.

Zdravotni stav: U Romany se projevuje hypotonie, skoliéza a myopie. Je 1é¢ena
pro srde¢ni vadu — defekt komorového septa. V détstvi fraktura levé dolni

koncetiny.

Psychomotoricky vyvoj: Vyvoj byl opozdén. Sezeni v 10 mésicich, chlize

v 18 mésicich, béhani v 27 mésicich. Do 5 let se pomocovala.

Motorika: U Romany je patrna celkova hypotonie, oblast jemné motoriky

a grafomotoriky je na dobré urovni. Preferuje pravou ruku.

Rec¢: Prvni slova se objevila ve véku 15 mésicl, prvni véty v 25 mésicich.

Projevuje se dyslalie, agramatismus, slovni zasoba je pomérné chuda.

Samostatnost a sebeobsluha: Romana zvlada hygienu samostatné, sama se obléka.

Udrzuje si potaddek ve svych vécech, rdda pomahd pii kuchyiiskych pracich.
V zatizeni Romana nacviCuje samostatné nakupy a vychazky. Je schopna
orientace v obchod¢ a nalezeni spravného zbozi dle seznamu. Neumi vs§ak spocitat
potiebnou ¢astku k zaplaceni ani vracené penize. Dostava kapesné, se kterym
po porad€ s vychovatelkou uvazené naklada ¢i si je Setfi na véc, kterou si chce
koupit. Umi pfipravit snidani i jednoduchy obé&d, je schopna samostatné
obsluhovat elektrospotiebice. Pii pobytu u rodi¢i je ji vSak navzdory jeji tirovni
samostatnosti asistovano pfi vétSin¢ Cinnosti. Je schopna samostatné pouzivat

mobilni telefon.

Socialni chovani a vztahy: Romana byvala v détstvi a v puberté velmi samotaiska.

Nyni je v kolektivu pomérné oblibend. M4 néekolik blizSich ptatel (klientd

zafizeni), se kterymi travi svilj volny ¢as. Mé partnersky vztah s klientem blizkého
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chranéného bydleni, domov jim vystrojil neoficialni svatbu. Jeji ocekavani jsou
vSak nerealistickd, doufd, ze bude moci otéhotnét (vzhledem k neochoté rodict
fesit s dcerou otdzky sexuality a matefstvi se nyni persondl zatizeni snazi v této
oblasti vhodné¢ ptisobit). Oproti détskému véku se velmi rada bavi,
na spolecenskych akcich byva Casto sttedem pozornosti. Jeji chovani byva nékdy
ucelové a prospécharské. Obcas se snazi zneuzivat svlij zdravotni stav k levam

od povinnosti. K cizim lidem je duvéfiva a piitulna, rada se mazli.

Scholarita: V roce 1985 byla zbavena povinnosti vzdélavat se. Pozdéji bylo
na zaklad¢ viditelnych pokrokti ve vyvoji divky toto rozhodnuti pfezkoumano
a Romana byla zatazena do specialniho vzdélavani. Absolvovala zakladni Skolu
specialni (tehdy pomocnou Skolu) s primérnym prospéchem. Péaty rocnik

opakovala ze zdravotnich divodu.

Informace z psychologickych vysetieni:

1987 (8 let) — Kontakt navazuje pratelsky a ochotné, je duvétiva. Sdeli své jméno,
na pozadani zazpiva neékolik pisnicek. Orientuje se v ¢iselné fadé do i, pismena
nenapodobi. Népodoba jednoduchych geometrickych tvarti je na urovni 3 let.
Barvy diferencuje. Pracuje soustiedéné a klidné, pracovni tempo je rovnomérné.
Kresba je vyvojové opozdéna po strdnce formdlni 1 obsahové, vazne
vizuomotorickd koordinace. Je adaptabilni, v détském kolektivu bez vaznéjSich
poruch a problémt. V kontaktech s dospélymi je podrobiva, jeji chovani
ma konformni a kooperujici charakter. PfevaZuje pozitivni emocni ladéni.
V zatizeni je spokojend, domaci prostedi nepreferuje.

1989 (10 let) — Divka je bez vychovnych problémi, snasenliva, zru¢na. Napodoba
geometrickych obrazci je stale na urovni 3 let. Cisla neopie, orientuje
se v ciselné tadé do tii. Chape jednoduché instrukce, je klidné a vytrvald, pracuje
S chuti a zajmem. Kresba je primitivni, sotva ve stadiu hlavonozce. Testovy vek
jeccab let.

1995 (16 let) — Divka navazuje kontakt bez uzkosti, dovede byt uvolnéna. Ve
vztazich je davétiva. Vykony v jednotlivych subtestech 5 — 8 — 9 let. Nejvyssich
vykoni dosahuje v kostkéach, na dobré urovni jsou pocty. Orientuje se v Ciselné
fad¢ do deseti. Piecte slabiky, zvladne opis a piepis. V diktatu zaménuje pismena,

podpis zatim nezvlada. Relativné niz$i jsou vsSeobecné védomosti.
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V zapamatovani pievazuje mechanicka pamét. Pii vySetieni je snaziva, touzi
po pochvale. Je citové fixovana na rodinu, v zafizeni je vSak spokojena.

1999 (20 let) — Romana navazuje kontakt s mensim ostychem, pracuje klidné,
bez vykyva. Pozornost udrzi dlouhodobéji. Pracovni tempo je pomalejsi.
Rozlisuje barvy, dobfe pise a pocita. Zarecituje basnicku, solidné precte pomérné

slozity text, ktery po ¢astech a s dopomoci také reprodukuje.

Pracovni zarazeni: Romana je zafazena do programu socialné terapeutickych

dilen v domov¢ pro osoby se zdravotnim postizenim. Pracuje v keramické dilné
dle svého individualniho planu podpory. Jeji pracovni naplni je vylévani nadob,
glazovani, vyroba kachlikli a drobnych keramickych pfedméti. Obcas se zapojuje
do ¢innosti dfevodilny a vytvarné dilny. Ve vytvarné dilné se zajima predevSim

o tisk na latku a malovani Satku.

Celozivotni vzdelavani: V ramci vzdélavacich bloktl v zafizeni socidlni péce

Romana opakuje trivium, zvlada opis, prepis. Je schopna ptecist i naro¢néjsi
texty, ¢aste¢né je umi reprodukovat. Orientuje se v Ciselné fad¢ do deseti. Latku
vécného uceni zvladd vrozsahu Vzdélavaciho programu pomocné Skoly
a pripravného stupné pomocné Skoly. V ramci pracovni vychovy Romana

navstévuje cvicnou kuchynku.

Volnocasové aktivity: Romana rada cte. Kazdy tyden navsStévuje spolecné

s n€kolika dalSimi klienty zafizeni méstskou knihovnu. Oblibenou Ccinnosti
je ptepisovani receptil z Casopist do jejiho kuchatského seSitu. Velmi rada vysiva
a poslouchd hudbu. Dfive navs$tévovala krouzek aerobicu. Nyni navs$tévuje

pévecky a tanecni krouzek a také krouzek btisnich tanci.

Zaver: Romana (30 let) je mladéd Zena s Downovym syndromem, ktera od détstvi
vyuziva sluzeb tydenniho zafizeni socidlni péce. S rodinou mé kladny vztah.
Je absolventkou zékladni Skoly specidlni, v zafizeni se dale vzdélava a opakuje
nabyté védomosti a dovednosti. Prospiva ji také vycvik k samostatnosti (snaha
o samostatné nakupy, vafeni, uklid apod.), na kterém vSak bohuzel nespolupracuji
rodice. Romana je dle svych schopnosti a zdravotniho stavu zatfazena
do programu socialn¢ terapeutickych dilen, ve volném case vyuzivd pomérné

Siroké nabidky aktivit, které ji zafizeni nabizi. Pozitivné pusobi jeji pratelské
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vazby sostatnimi klienty, které v poslednich letech navéazala, véetné jejiho
partnerského vztahu. Otazku matefstvi a odpovédnosti je vSak tfeba Romané

nalezité objasnit.

Romana spolecné s personalem zatizeni do budoucna planuje pokracovat v préci
Vv socidlné terapeutickych dilndch a ve vycviku k samostatnosti (vateni, uklid,
nakupy). Pokud to jeji zdravotni stav dovoli, chtéla by Romana zacit vyuzivat

sluzeb blizkého chranéného bydleni, kde Zije jeji partner.

Veronika
Datum narozeni: 25. 3. 1984 — v dobé vyzkumu 25 let

Diagnoza: Morbus Down (prosta trizomie), stfedné tézka mentalni retardace, lehci

poruchy chovani.

Strucny popis: Hnédooka mlada Zena siln€jsi postavy, jejiz vzhled nese typické

znaky Downova syndromu. Napadna je jeji bezvlasa pokozka hlavy.

Rodinna anamnéza: Otec narozen 1933, zemfiel 1992 (infarkt). Vystudoval stiedni

primyslovou skolu, pracoval jako technik. K dceti m¢l velmi kladny vztah.

Matka narozena 1945, zemitela 2003 (cirhoza jater). Vystudovala stfedni
ekonomickou Skolu, pracovala jako tucetni. Po manZelové smrti lécena
pro zavislost na alkoholu. K dcefi méla velmi kladny vztah.

Sourozence divka nema.

V rodiné nebyla zji$téna Zadna zatéz.

Veronika travila doma u rodict témét kazdy vikend, svatky 1 prazdniny.
Po mat¢iné smrti se stykd s rodinou svého bratrance, u kterého travi nckteré

vikendy a vénoce.

Osobni_anamnéza: Dité¢ narozeno z druhé gravidity, pfedtim jeden spontanni

potrat. T¢hotenstvi bylo bez komplikaci, porod spontanni, zahlavim, v terminu.
Porodni hmotnost — 3350 g, porodni délka — 55 cm. Po porodu byl diagnostikovan

Downiiv syndrom.
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Divka byla od détstvi do matéiny smrti v tydennim pobytu zafizeni socialni péce,
nyni je klientkou celoro¢niho pobytu v domoveé pro osoby se zdravotnim

postizenim.

Zdravotni stav. V détstvi trpéla pouze béznymi détskymi chorobami. Po otcové
smrti se objevila alopezie — vypadani vlasi. Po mat¢iné smrti byla lé¢ena

na psychiatrickém oddéleni. Patrny je sklon k obezité.

Psychomotoricky vyvoj: Nebyly pozorovany napadné odliSnosti od bézného
vyvoje.

Motorika: Koordinace pohybti je mirné narusena. Grafomotorika je obsahové

i formalné chuda, bez znak organicity. Upfednostiiuje pravou ruku.

Re¢: Projevuje se vyrazna verbalné motoricka dyspraxie na bazi dysartrie, aktivni
1 pasivni slovni zésoba je chudé. Je patrnd hypernazalita ndvykového charakteru,
hybnost mluvidel je omezend. Obcas se projevuje elektivni mutismus,
po Castéj$im kontaktu odezni. Po umrti matky se objevila stylizace do Zvatlani

malého ditéte.

Samostatnost a sebeobsluha: Veronika zvladda hygienu samostatné, drobnou
vypomoc pottebuje v obdobi menstruace. Udrzuje potfadek, sama si uklizi vlastni
veci, pomaha pii tklidu spole¢nych prostor v zafizeni (vysavani, utirani prachu).
Nakupovat muze pouze v doprovodu vychovatelek, neorientuje se v hodnoté
penéz a neumi s nimi hospodafit. Neni schopna pouzivat samostatné¢ mobilni

telefon.

Socidlni chovdni a vztahy: Pred smrti matky se neprojevovaly vétsi problémy,

div¢ino chovani obcas jevilo znamky citové subdeprivace. Poté vyrazna zmeéna,
infantilismus, ut€ky, lhani a sebepoSkozovani. Projevovala se hrubost
az agresivita k ostatnim klientim a obcasné pfilisné citové lpéni na personalu,
kter¢ mélo v nékterych ptipadech charakter obtézovani. Postupné se vyrovnala
s matinou smrti a jeji chovani se upravuje. Nyni je Veronika pomérné
spoleCenskd, pretrvavaji sklony ke lhani a obcCasnému negativismu. Nema

partnersky vztah, pratelské vztahy s ostatnimi klienty nejsou pfili§ hluboké.
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Scholarita: Veronika plnila povinnou $kolni dochazku v zakladni §kole specialni

(tehdy pomocné skole) s primérnym prospéchem.

Informace z psychologickych vysetrent.

2002 (18 let) — Divka orientovana jménem, vékem, bydlistém. IQ = 48, rozlozeni
rozumovych piedpokladi je velmi nerovnomérné. Skupinova spoluprice
je Spatna, individudln¢ pracuje lépe. Neni schopnd samostatné dlouhodobé;jsi
pracovni ¢innosti. V socialnim kontaktu je stydliva a nesm¢la.

2003 (19 let) — Divka vede fantazijni hovory s imaginarnim pfitelem, jevi rysy
citové subdeprivace. Matka naduziva alkoholické néapoje.

2004 (20 let) — Veronice je pfiznan plny invalidni diichod, je zbavena zpusobilosti
K pravnim tkontum. Po smrti matky se projevily poruchy chovani, byla lé¢ena

na psychiatrickém oddé¢leni.

Informace z psychiatrickych vysetieni:

2002 (18 let) — Veronika je velmi tvrdohlava, nepisobi na ni dobie natlak. Emoce
se projevuji velmi bouflivé. Projevuje se neptizptsobivé chovani. Nespolupracuje
s kolektivem.

2003 (19 let) — Po smrti matky nastala velmi boufliva reakce. Projevuje
se vyrazny negativismus, nevhodné sebeprosazovani a upozoriiovani na svou
osobu. Projevily se tendence k sebeposkozovani, vyhrozovala sebevrazdou —
lé¢ena v psychiatrické léebné.

2004 (20 let) — U Veroniky se projevuje infantilni negativismus, nedostate¢né
udrzuje hygienu. Odmita potravu, pokud ji sni, sama si vyvola zvraceni. Tendence
k sebeposkozovani pietrvavaji. Chovani v rodin¢ jejiho bratrance je nepodrobivé,
vyrazna je snaha nevhodné na sebe upozorinovat. Opakované se pokousela o utek
ze zafizeni socialni péce.

2007 (23 let) — Veronika je velmi infantilni, mazliva. V chovani se projevuje
tendence ke zlepSeni, postupné se vyrovnala se smrti matky. Je velmi citové

vazana na rodinu svého bratrance, u které travi nékteré vikendy.

Pracovni zarazeni: Veronika je zafazena do programu socialné terapeutickych
dilen v domové pro osoby se zdravotnim postizenim. Pracuje v textilni dilné

dle svého individualniho planu podpory. Népln jeji prace tvoti tkani, batikovani,
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Siti na stroji pod dohledem a vySivani. Postupné se uci praci v keramické dilné.

V ramci praci v diln¢ probiha jednou tydné€ krouzek vateni a spravného stolovani.

Celozivotni _vzdeélavani: Veronika opakuje trivium. Dokéaze prepsat text

dle ptedlohy, ¢te jednoduché slabiky. Zvlada ciselnou fadu do sedmi. Pracuje
S poctarskymi kartami a za pomoci pocitadla. Aktivné se zapojuje V tématech
véeného uceni (nakupovani, doprava). Pro rozvoj logického mySleni a paméti
pracuje s pracovnimi listy, dopliiovackami a didaktickymi hrami pro zakladni
Skolu specialni. V ramci feCové vychovy probiha rozvijeni slovni zdsoby. V ramci
pracovni vychovy zvlada pfipravu na stolovani a uklid. Zkousi zehlit
pod dohledem. Zapojuje se pii praci na zahradé. Ve vytvarné vychové pracuje

S papirem, obkresluje, vystfihuje a lepi. Pracuje pomoci kombinovanych technik.

Volnocasové aktivity: Veronika rada sportuje (micové hry, tanec). Velmi rada

maluje a vymalovava détské omalovanky. M4 nékolik oblibenych CD, ktera
posloucha. Dochdzi do dramatického krouzku, kde projevuje vlastni invenci

a iniciativu.

Zaver: Veronika (25 let) je mlada zena s Downovym syndromem, kterd od détstvi
vyrustala v tydennim zafizeni socidlni péce. Po smrti rodict, kterd velmi vyrazné
ovlivnila jeji psychicky stav, zafala vyuZivat celoro¢nich sluzeb domova
pro osoby se zdravotnim postizenim. Po dobu né¢kolika let po mat¢iné smrti bylo
div¢ino chovani velmi problémové a jevilo zndmky citové subdeprivace, které
se vSak dle dostupnych informaci vyskytovaly i pfed touto bolestnou udalosti.
V posledni dobé se zacina postupné uklidiovat, ¢emuZ vyznamné napomahaji
styky s rodinou jejiho bratrance. V zafizeni vSak blizsi pratele nema. Veronika
je castecné samostatna absolventka zakladni Skoly specidlni, kterd se dale
vzdélavd a udrzuje si své ve€domosti a dovednosti. Jejimu rozvoji napomaha
vhodné zvolené zaméstnani v socialn¢ terapeutickych dilnach 1 jeji volnocCasové

aktivity.

Veronika spolecné s persondlem zafizeni do budoucna planuje nové zarazeni
V programu socialn¢ terapeutickych dilen, a to konkrétné¢ do keramické dilny.
Rovnéz je naplanovano pokracovani ve vycviku k samostatnosti. Dlraz bude

kladen na co nejcastéjsi styky s rodinou jejiho bratrance.
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Daniel
Datum narozeni: 15. 2. 1977 — v dob& vyzkumu 32 let

Diagnoza: Morbus Down (prosta trizomie), lehka mentalni retardace.

Strucny popis: Modrooky, hnédovlasy mlady muz silnéjsi postavy, jehoz vzhled

nese typické znaky Downova syndromu. Nosi bryle.

Rodinnda anamnéza: Otec narozen 1953. Absolvoval stfedni odbornou Skolu

s maturitou, je zaméstnan jako obchodnik. Se synem ma kladny vztah.

Matka narozena 1955, absolvovala stfedni ekonomickou $kolu, je zaméstnana
jako ucetni. Se synem ma kladny vztah.

Mladsi nevlastni sestra narozena 1994. Studuje gymnazium.

V rodin€ nebyla zjiSténa zadna zatéz.

Rodic¢e Daniela jsou od roku 1980 rozvedeni. Oba maji o syna zajem. Daniel travi

vétsSinu vikendit u matky, obcas jezdi na vikend k otci a jeho roding.

Osobni_anamnéza: Dité¢ narozeno z prvni gravidity. T¢hotenstvi probihalo bez

komplikaci, porod byl spontanni, zahlavim, v terminu. Porodni hmotnost —
3150 g, porodni délka — 51 cm. Po porodu byl diagnostikovan Downiiv syndrom.
Daniel Zil od narozeni v rodiné, rodi¢e ho odmitli umistit do zafizeni socialni

péce. Od roku 2001 Daniel zije v chranéném bydleni.

Zdravotni stav: Celkové hypotonie byla v kojeneckém veéku redukovéna pomoci
Vojtovy reflexni terapie. V détstvi byla u Daniela diagnostikovand myopie. Obcas
trpi béZnymi chorobami (nachlazeni, chfipka, angina). Projevuje se také sklon

k obezité.

Psychomotoricky vyvoj:  Vyvoj byl mirné¢ opozdén pro celkovou hypotonii.

Plazeni v 7 mésicich, chiize v 18 mésicich.
Motorika: Projevuje se velmi mirné naruseni jemné motoriky a grafomotoriky.
Rec: Vyvoj fe¢i byl lehce opozdén. Projevuje se dyslalie a koktavost.

Samostatnost a sebeobsluha: Hygienu udrzuje zcela samostatné, asistenci

pottebuje pouze pii holeni. Po nastupu do chranéného bydleni si osvojil mnoho
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dovednosti potiebnych k co nejvice samostatnému zivotu (matku dle jejich
vlastnich slov nikdy pfedtim nenapadlo vést syna touto cestou, dbala spise na jeho
vzdélavani). Udrzuje potadek (vysava, utira prach, stele postel). V chranéném
bydleni ma za ukol uklizet koupelnu a toaletu, coz zvlada bez problému.
Sam si pfipravi jednoduché jidlo. Vafi za pomoci asistenta. Po jidle umyje
a utfe nadobi. Samostatn¢ nakupuje v mensich obchodech. V supermarketu
nakupuje spole¢né s asistentem, jelikoz neni schopen spocitat penize, pokud
za nim stoji fronta lidi. Hodnotu penéz zna a umi s nimi hospodafit. Ma vlastni
kapesné, se kterym naklada uvazené€, dokaze si ho usSetfit na urcitou véc, kterou
si chce koupit. V pohybu po mésté je samostatny, méstskou hromadnou dopravou
jezdi do prace i za matkou. Je schopen dojet sam autobusem na navstévu k otci
(vzdalenost 120 km). Samostatné ovladd mobilni telefon a pocitac, ktery vyuziva

K psani e-mailti. Samostatné se rozhoduje, jak a kde chce travit sviij volny cas.

Socialni chovani a vztahy: Pied nastupem do chranéného bydleni se Daniel obcas

projevoval ostychavé, nerad hovoftil s cizimi lidmi. Nyni je velmi ptatelsky,
klidny a nekonfliktni. Chova se slu$né a spoleCensky. Partnerku nema4, ale snazi
se seznamit s né¢jakou divkou, se kterou by vytvoril vztah. Nestoji vSak o sexualni
zivot. V chranéném bydleni mé nékolik pratel, se kterymi obc¢as chodi do kavarny
¢1 restaurace. Styka se 1 snckolika pfateli mimo bydleni. Nema problémy

v komunikaci s cizimi lidmi.

Scholarita: Od ¢tyt let navstévoval matetskou $kolu specialni. Povinnou $kolni
dochazku plnil v zakladni $kole praktické (tehdy zvlastni skole) s podprimeérnym
prospéchem. Nejvétsi problémy mél s matematikou a pracovni vychovou, cteni

a psani zvladal.

Informace z psychologickych vysetient:

1993 (16 let) — Chlapec spolupracuje pasivnéji, chovani a reakce jsou adekvatni.
Dobfe orientovany, zna datum narozeni, bydlisté. Diferencuje barvy. Je schopen
fesit jednoduché matematické operace. V tkolové situaci dobie chéape instrukce
a plni zadané ukoly. Je nesamostatny v rozhodovani, pracuje vyrazné¢ pomalym
tempem. Je peclivy a trpélivy. Verbalni projev je chudy, nespontanni. Intelektové

schopnosti jsou pomérné rovnomeérné rozlozeny.
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2004 (27 let) — Kontakt navazuje pratelsky a ochotné. Vlivem prostiedi
1 atmosféry (rodinné i soucasného zivota) je Daniel velmi dobfe adaptovan
V socialnich vztazich. V ramci postiZzeni plisobi samostatné, i ptes relativné velkou
miru podrobivosti dokaze kriticky vyhodnotit své moznosti. Bezpe¢n¢ dokaze
rozliSit Cinnosti, které¢ zvladne, poté Cinnosti, se kterymi by mohl mit problém
a ty, které by vibec nezvladl. V neznamych situacich se u né objevuje
bezradnost. Problémy mu Cini rozliseni diilezitosti podnétti. Pro vétSinu zivotnich
situaci ma naucena schémata a dokdze je pomérn¢ dobie aplikovat. Pracuje
peclivé, svédomité a se zdjmem. Pomérné rychle se uc¢i dle vzoru. Pti vétSim
zatizeni reaguje vegetativné (obtizn¢ dycha, koktd, je bezradny). 1Q = 56,
vysledky jednotlivych subtestll jsou pomérné vyvazené. Projevuje se stereotypni
mysleni, mald adaptabilni plasticita i sniZzend odolnost viici zatézi. Vyrazné pod
urovni je subtest vyuzivajici kratkodobé pracovni paméti, hodnotici mj. kvalitu
pozornosti a urovn¢ konkrétnich mentalnich operaci. Schopnost u¢eni se novému
je mechanicka, kapacitné omezend. Psychické tempo je nerovnomérné. Struktura

osobnosti odpovida postizeni, vniting je malo diferencovana.

Pracovni_zarazeni: Daniel pracuje v chranéné dievaiské dilné. Naplni jeho

zamestnani je opracovavat materidl, vyrabét svicny a soucastky k dfevénym
hrackdm. Pted néastupem do této dilny Daniel pracoval v socialné terapeutickych
dilnach pii dennim stacionéfi, kde byl zafazen do programu textilni dilny a dilny

pro praci s kovem.

Celozivotni vzdélavani: Daniel bez problému c¢te a piSe. V chranéném bydleni

Vv ramci piiprav pro nakupovani opakuje podty. Uastni se spoleénych diskusi
nad tématy vécného uceni dle Vzdelavacitho programu pomocné Skoly
a ptipravného stupné¢ pomocné Skoly. Z vlastniho z4jmu se snaZi sebevzdélavat
v zemépise. Motivaci je pro n¢j kazdorocni dovolend u mote, kde spolecné

s matkou poznéva cizokrajna mésta a pamatky.

Volnocasové aktivity: Daniel velmi rdd c¢te knihy, jejichz casti si opisuje.

Sam zpracovava kroniku chranéného bydleni (shani materidly, pfipravuje
rozhovory se zaméstnanci 1 vedenim). Kroniku piSe ru¢né a poté ji piepisuje

na pocitaci. Velmi rad hraje hry se slovy. U¢i se hrat na bubny. Obcas sleduje
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pofady v televizi. Rad navstévuje kostely a posloucha duchovni hudbu

(je tfimskokatolického vyznani). Ze sportu ho zajima plavani a jizda na kole.

Zaver: Daniel (32 let) je mlady muz s Downovym syndromem, ktery jiz nékolik
let vyuziva sluzeb chranéného bydleni. S rodinou mé& velmi kladny vztah.
Pti ukonech tykajicich se béznych dennich aktivit je téméf zcela samostatny,
sdm se snazi aktivné spolupracovat pii nacviku novych tukold, které bere jako
vyzvu (napt. samostatny nakup v supermarketu). Je absolventem zakladni Skoly
praktické, své védomosti si dale rozsifuje samostatnym studiem piedmétt, které
ho zajimaji (zemépis apod.). Je zaméstnan v chranéné dievarské diln€. Jeho rozvoj
vhodné podporuji jeho zaliby, v jejichz popredi stoji samostatné zpracovani
kroniky chranéného bydleni. Daniel je spoleensky a je velmi rad v kontaktu

S prateli.

Daniel spole¢né¢ s matkou a asistenty planuje nadale pokracovat v praci
vV chranéné drevaiské diln€é. V ramci vycviku k samostatnosti se chce naucit
samostatné nakupovat ve vétSich supermarketech. Se sluzbami chranéného

bydleni je spokojen a hodl4 je nadale vyuzivat.

Tadea$

Datum narozeni: 24. 4. 1985 — v dob¢ vyzkumu 24 let

Diagnoza: Morbus Down (prostd trizomie), stfedné tézka mentalni retardace,

defekt komorového septa, infundibuldrni stendza plicnice, leh¢i poruchy chovani.

Strucny popis: Modrooky, svétlovlasy mlady muz silnéjsi postavy, jehoz vzhled

nese typické znaky Downova syndromu.

Rodinna anamnéza: Otec narozen 1958. Vystudoval vysokou Skolu technického

zaméfeni. Je zaméstnan jako projektant. Se synem ma kladny vztah.
Matka narozena 1959. Vystudovala vysokou Skolu ekonomického zaméfeni.

Je zaméstnana jako ekonomka. Se synem ma kladny vztah.
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TadeaS ma dva sourozence. Bratr je narozen 1983. Studuje vysokou Skolu
technického zameéteni. Sestra je narozena 1987. Studuje vysokou Skolu
humanitniho zaméteni. Oba sourozenci maji s TadeaSem kladny vztah.

U matcina bratrance bylo diagnostikovano stejné postizeni.

Cast prazdnin, nékteré vikendy a svatky pobyva Tadeds u rodict. Rodice

ho rovnéz navstévuji v chranéném bydleni.

Osobni_anamnéza: Dité¢ narozeno ze treti gravidity, u predchoziho téhotenstvi

probéhl spontanni potrat. T¢€hotenstvi probihalo bez komplikaci, porod byl
spontanni, zdhlavim, v terminu. Porodni hmotnost — 3520 g, porodni délka —
47 cm. Po porodu byl diagnostikovan Downtiv syndrom.

Taded$ zil od détstvi v celoroénim pobytu zafizeni socidlni péce. Rodina vsak
o n¢j méla zajem, travil vzdy jeden vikend v mésici, svatky a Cast prazdnin

u rodict. Od roku 2006 zije v chranéném bydleni.

Zdravotni stav: Po porodu byla Tadeasovi diagnostikovana srde¢ni vada — defekt
komorového septa a infundibularni sten6za plicnice. V détstvi prob¢hla Gspésna

operace.

Psychomotoricky vyvoj: Vyvoj byl opozdén. Plazeni v 11 mésicich, sed v 12

meésicich, chiize v 17 mésicich.
Motorika: Projevuje se naruSeni jemné motoriky a grafomotoriky.

Rec: Reovy vyvoj byl opozdén. Prvni slova se za¢ala objevovat ve dvou letech,
jednoduché véty ve Ctyfech letech. Projevuje se artikulacni neobratnost

a agramatismus.

Samostatnost a sebeobsluha: Hygienu udrzuje zcela samostatné, asistenci

potiebuje pouze pii holeni, manikife a pedikufe. V zafizeni socidlni péce
udrzoval poradek (vysadval, utiral prach, stlal postel, myl a utiral nadobi).
V chranéném bydleni uklid odbyva (dle jeho slov se muze jako dospé€ly ¢lovek
sam rozhodnout, zda chce uklizet ¢i ne). Je schopen si ptipravit jednoduché jidlo.
Vafi za pomoci asistenta. Od doby, co Zije v chranéném bydleni, je samostatny

Vv nakupovani, orientuje se v penézich. Dostava vlastni kapesné i vyplatu, které
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vSak vétSinou okamzit¢ neuvazené utrati za sladkosti a ¢asopisy o automobilech,
V posledni dobé i za pivo (jednou se velmi siln¢ opil a zplsobil problémy
na spoleCenské akci). Dokaze obsluhovat mobilni telefon a za malé asistence
pocitac. Chodi sdm do kina, dokdze se samostatné pohybovat po mésté a vyuzivat
vlakti a autobust k dopravé do zaméstnani. Casto chodi sim do mésta
na vychazky, pfi této piilezitosti si vzdy rad zajde na jedno pivo do nckteré

restaurace. Napln svého volného Casu si urcuje vyhradné sam.

Socialni chovani a vztahy: Tadeas byl jako dité¢ velmi klidny, oblibeny a pratelsky.

V dospivani zacal byt impulzivni a vznétlivy. Toto chovani se u néj obcas
projevuje dodnes. Po partnerském vztahu netouzi. Ma nékolik ptatel v chranéném
bydleni i v zafizeni socialni péce, kam dochéazi do socidlné terapeutickych dilen.
Po nastupu do chranéného bydleni zacal byt vice extrovertni, rdd se seznamuje

s novymi lidmi. Jeho chovani je az na par vyjimek slusné a spolecensky pfijatelné.

Scholarita: Matetskou $kolu Tadeas nenavstévoval. Povinnou $kolni dochazku
zapocal po ro¢nim odkladu v zdkladni Skole specidlni (tehdy pomocné skole).
Jeho prospéch byl nadprimérny, proto do sedmého ro¢niku nastoupil na zakladni
Skole praktické (tehdy zvlastni Skole). V poloviné osmého ro¢niku se vSak opét
vratil do zédkladni Skoly specidlni (z divodu podprimérného prospéchu, ktery

Vv v

ho deprimoval), kterou velmi tspésné dokoncil.

Informace z psychologickych vysetient:

1996 (11 let) — Chlapec navazuje kontakt bez obtizi. Pozornost je kolisava.
Projevuji se nedostatky v zdkladnich védomostech. Orientuje se v ¢iselné fadé
do deviti. Dokaze spravné setadit situace dle ¢asového sledu. Kresba je primitivni.
Na konci vySetieni se objevuje unava a pomalé tempo. Vysledky testl svéd¢i
o urcitém rozvoji logického mysleni.

2000 (15 let) — Tadeas se zacal vzdélavat v zakladni Skole praktické (tehdy
zvlastni Skole). Pfestup ze zékladni Skoly specidlni (tehdy pomocné Skoly) skola
citlivé zvladla, ze zafatku se ovSem projevovaly problémy s adaptaci na hluk
ve Skolni jidelné. Ve Skole nyni patii ke slabSim zaklm. Vypravi spontdnné
o rodin€ 1 zafizeni socidlni péfe. Pfi vySetieni dosahuje nejvysSich vykonua

v kostkach, v poétech je vykon nizsi. Cteni je na urovni podprimérného zaka
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trettho roc¢niku zakladni Skoly. Je schopen orientace dle ndpist. Pii psani
vynechava diakritiku, pismo je thledné. Casto odvadi pozornost od tikolu
a sd€luje zazitky, které se mu udaly. Kresba je obsahové chuda.

2001 (16 let) — Tadeas je velmi podprimérnym Zzakem osmého ro¢niku zakladni
Skoly praktické. Z této situace je nestastny, nechce chodit do skoly, objevuji
se negativni psychosomatické reakce. Doporucuje se proto piestup zpét
na zakladni Skolu specialni.

2004 (19 let) — Tadeas je citové vazan na rodinu, v zafizeni je adaptovan bez
napadngjSich vykyvi v chovani. Pti vySetfeni patii k lepSim subtesty zamétené
na Skolni védomosti. Dobra je pamét na Cisla. Slabsi vykony TadeaS podava
V subtestech na samostatné feSeni situaci, slovni logiku, praktické zkuSenosti
a pracovni tempo. Cte plynule, téméF bez chyb. Ctenaisky kvocient je pii spodni
hranici vyrazného podpriméru, v pie¢teném textu se neorientuje. Neni schopen
reprodukce. Pise velmi pomalu, thledné, text nekomoli. Neumi uzivat gramaticka

pravidla. Spolehlivé pocita do deseti, s¢itd do dvaceti. Kresba je na trovni péti let.

Informace z psychiatrickych vysetient:

2001 (16 let) — Tadeas rad sleduje velmi drastické filmy, které ma tendenci pii hie
napodobovat. Zacal byt agresivni k ostatnim klientim, je hlu¢ny a Casto se vzteka.
Neékolik mésict se prejida. Pokud nema jisty plan Cinnosti na den, je bezradny
a nastupuje u n¢j agrese. Rodi€e se mu snazi pii jeho navstévach ,,vSe vynahradit*
a pripravit pestry program, on vSak ma rad sviij klid a soukromi — vznikaji drobné
konflikty.

2005 (20 let) — Tadeas pii posledni navstévé u rodi¢t po nepatrném konfliktu
(dle informaci od matky) rozbil dort a cilené¢ se pofezal nozem na ruce.
Od té doby odmita jezdit domid. Vyzaduje klid, schraniuje si svoje veéci. Odmita
jist s ostatnimi u stolu. Reaguje impulzivné na drobnosti. Nesnasi piikazy. Je beze
znamek deprese ¢i madanie. Je zavisly na rigidnich ritudlech. Projevuji
se anankastické rysy osobnosti. Spontaneita je niz$i. Tenacita pozornosti
je snizend. Taded$ mél tento rok nastoupit do chranéného bydleni. Doporucuje

se ro¢ni odklad.

Pracovni zarazeni: Tadeds je zaméstnan na ttech pracovistich. V pond¢li dochazi

do dievodilny, ktera je soucésti socidlné terapeutickych dilen zafizeni socidlni
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péce, ve kterém byl pied ndstupem do chranéného bydleni piihlasen
k celorocnimu pobytu. V utery dochazi do kosikaiské dilny, ktera je soucasti
denniho stacionare pro zdravotné postizené. Po zbytek tydne pracuje v chranéné

diln¢, ktera poskytuje zaméstnani klientiim chranéného bydleni.

Celozivotni vzdelavani: Tadeds se nevzdélava systematicky. Jeho zalibou je Cteni,

¢te vSak pouze mechanicky a nedokéaze text reprodukovat.

Volnocasové aktivity: Ve volném cCase TadeaS nejradéji cte, a to tituly jako
Kobra 11, Pan prstenti ¢i Harry Potter. Déle se velmi Casto divé na televizi, bavi
ho horory a drastické filmy, na které chodi samostatné do kina. Rad se prochazi

po mésté a navstévuje restaurace.

Zaver: Tadeas (24 let) je mlady muz s Downovym syndromem, ktery nékolik let
vyuziva sluzeb chranéného bydleni. Udrzuje pravidelny styk s rodinou.
Od nastupu do chranéného bydleni doslo u Tadedse K vyraznému posunu
V samostatnosti (nakupovani, cestovani, samostatné navstévy kina). Bohuzel
se mu zatim (zfejmé z divodu pfili$ ,,uvolnéné* filozofie konkrétniho chranéné¢ho
bydleni) nepodaftilo spravné naloZit s moznosti samostatné se rozhodovat o svych
¢inech, jejichz dopady neni schopen pochopit v plné §ifi (piti alkoholu, nesmysIné
utraceni kapesného a vyplaty apod.). Je absolventem zédkladni Skoly specialni,
neni vSak pfiliS veden k nutnosti udrZet si nabyté védomosti. Je zaméstnan
na trech pracovistich, kde miZe rozvijet své manudlni dovednosti a stykat

se s prateli.

TadedS hodla 1 vbudoucnu vyuzZivat sluZzeb chranéného bydleni. Spolecné
s asistenty uvazuje o ukonCeni prace v socidln€¢ terapeutickych dilnach,
kam dochazi pravidelné kazdé pond¢li. V tento den by chtél mit volno. Nadale

planuje pokracovat ve vycviku k samostatnosti.
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4.3 Analyza vysledku a diskuze

Pti zpracovavani této diplomové prace bylo pouzito kazuistickych studii Sesti
dospélych jedincti s Downovym syndromem, z nichz kazdy je jedinecnou a velmi
zajimavou osobnosti. Moznost nahlédnout do jejich zivotniho prostiedi
a prilezitost komunikovat s jejich blizkymi byly pro tuto praci velmi cenné.

Rozdilnost prostredi, ve kterém tito lidé ziji, mé vliv na jejich celozivotni vyvoj

1 psychicky stav.

Zhodnoceni stanovenych cilii vyzkumné ¢asti prace

1. Vypracovat kazuistickeé studie Sesti dospélych jedinci s Downovym syndromem,
kteri vyuzivaji ruznych typii péce.

Tento cil byl splnén, kazuistické studie jsou uvedeny v kapitole 4.2.

2. Zhodnotit vyvoj techto jedincii.

Tento cil byl splnén, vyvoj kazdého jedince je zhodnocen v ramci konkrétni
kazuistiky.

3. Zjistit uroven jejich samostatnosti.

Tento cil byl splnén, v kazdé z kazuistickych studii je vénovan prostor Grovni
samostatnosti konkrétniho jedince s Downovym syndromem.

4. Upozornit na moznosti pracovniho uplatnéni a traveni volného casu takto
postizenych osob.

Tento cil byl splnén, vkazdé z kazuistickych studii je vénovan prostor
pracovnimu zafazeni a volno¢asovym aktivitdm konkrétniho jedince.

5. Srovnat teoreticka vychodiska s vysledky z vyzkumného Setreni.

Tento cil byl splnén, Setfené osoby s Downovym syndromem se vyznacuji
charakteristickymi rysy, které jsou uvedeny v odborné literatufe a zpracovany

rowr

Vv teoretické Casti prace.
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Ovéreni vyzkumnych tezi

T1. Zivot v rodinném prostiedi vyznamné podporuje emociondlni stabilitu jedince

s Downovym syndromem.
Tato vyzkumna teze byla ovéfovana u piipadu Martina a Zdenka.

V piipad¢ Martina se tato vyzkumna teze potvrdila. Martin je velmi klidny mlady
muz, ktery ma hluboky citovy vztah se svymi rodici i bratry. Rodice se zaroven
neobavaji situace, kdy se o syna nebudou moci postarat. PECi o néj pirevezme

jeden z jeho bratri. Rodina zaroven podporuje syna ve stycich s piateli.

V piipad¢ Zdeiika se tato vyzkumna teze rovnéz potvrdila. Zdenék je velmi klidny
a sebejisty mlady muz, ktery ma hluboky citovy vztah s matkou i s rodinou svého

bratra. Matka podporuje Zdenkovy styky s prateli.

Shrnuti: Tato vyzkumna teze (T1) se 2x potvrdila, tudiz byla pro dany vyzkumny

vzorek verifikovana.

Z vysledka vyzkumu dale vyplyva, ze jedinci s Downovym syndromem, ktefi ziji
v roding, maji vEtsi pocit jistoty, bezpeci a emocionalniho uspokojeni, nez je tomu

u jedinct vyuzivajicich sluzeb institucializované péce a chranéného bydleni.

T2. Vyvoj jedincii s Downovym syndromem v domdci péci je ovlivnen

hyperprotektivnim pristupem rodiny.
Tato vyzkumna teze byla ovéfovana u piipadu Martina a Zdernka.
V ptipadé¢ Martina se tato vyzkumné teze potvrdila. Martin je rodi¢i nadmérné

ochrafiovan a je mu asistovano pii mnoha ¢innostech, které by dokazal po nacviku

zvladnout zcela nebo alespoii Castecné samostatné.

V piipadé Zdenka se tato vyzkumnd teze rovnéz potvrdila. Hyperprotektivni
ptistup jeho matky se projevuje nadmérnym strachem o synovu bezpecnost pfi
eventudlnim samostatném pohybu po mésté, ktery by vSak po nacviku dokazal

zvladat Casteéné samostatné.

Shrnuti: Tato vyzkumna teze (T2) se 2x potvrdila, tudiZ byla pro dany vyzkumny

vzorek rovnéz verifikovana.
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Z vysledkll vyzkumu déle vyplyva, Zze vyvoj jedinct s Downovym syndromem
zijicich v rodin¢ je ovliviiovan hyperprotektivnim pfistupem ve vétsi mife
nez vyvoj jedinct, ktefi sice jsou v pravidelném styku s rodinou, avSak po vétSinu

Casu vyuzivaji sluzeb chranéného bydleni a institucializované péce.

T3. Vyvoj jedincii s Downovym syndromem v institucializované péci je ovlivnéen

citovou deprivaci ¢i subdeprivact.
Tato vyzkumna teze byla ovéfovana u piipadu Veroniky a Romany.

V ptipadé Veroniky se tato vyzkumna teze potvrdila. V tomto piipadé vznikl
problém jiz béhem zivota matky, a to konkrétné v obdobi, kdy se zacala
projevovat jeji zavislost na alkoholu. Po smrti matky narostl problém do vétSich

rozmeéru.

V pfipadé Romany se tato teze nepotvrdila. Divodem je ziejm¢ skutecnost,
ze Romana vyuzivda sluzeb tydenniho =zafizeni socidlni péce, tudiz

je v pomérn¢ Castém styku s rodici, ktefi ji poskytuji citovou oporu a jistotu.

Shrnuti: Tato vyzkumna teze (T3) se 1x potvrdila a 1x nepotvrdila, tudiz byla

pro dany vyzkumny vzorek pouze ¢astecné verifikovana.

Z vysledkti vyzkumu dale vyplyva, ze u jedinct, ktefi maji vytvofeno rodinné
zazemi, ackoliv vétSinu Casu travi v zafizeni socialni péce, se nemusi vyskytovat

citova deprivace €1 subdeprivace.

T4. U jedincii s Downovym syndromem, kteri vyuzivaji sluzeb institucializované
péce, je podporovano celoZivotni vzdeélavani a udrzovani védomosti nabytych

V priibéhu Skolni dochazky.
Tato vyzkumna teze byla ovéfovana u piipadu Veroniky a Romany.

V ptipad¢ Veroniky se tato vyzkumna teze potvrdila. V zafizeni socidlni péce,
jehoz sluzeb vyuziva, opakuje latku Vzdélavaciho programu pomocné Skoly
a piipravného stupné pomocné Skoly, a to konkrétné ¢teni, psani, pocty, fe€ovou

vychovu, vécné uceni, vytvarnou a pracovni vychovu.

V ptipadé Romany se tato vyzkumna teze taktéZ potvrdila. V zafizeni socialni

péce, jehoz sluzeb vyuziva, opakuje latku Vzdélavaciho programu pomocné skoly
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a ptipravného stupné pomocné Skoly, a to konkrétné cteni, psani, pocty, vécné

uceni a pracovni vychovu.

Shrnuti: Tato vyzkumna teze (T4) se 2x potvrdila, tudiz byla pro dany vyzkumny

vzorek verifikovana.

Z vysledki vyzkumu dale vyplyva, Zze na celozivotni vzdélavani a udrzovani
nabytych védomosti a dovednosti je kladen v porovnani se zkoumanymi jedinci
z ostatnich typti péce nejveétsi diraz praveé u jedinca zijicich v institucializované
péci. Pomérné kvalitniho celozivotniho vzdélavani se vsak dostava také jedincim
zijicim v roding, ktefi vyuzivaji sluzeb dennich stacionaiti, popt. vecernich skol.
Nejmensi diraz na soustavné vzdélavani a udrzovani védomosti a dovednosti

je dle vysledkt kladen u jedinct Zijicich v chranéném bydleni.

T5. U osob s Downovym syndromem vyuzivajicich sluzeb chranéného bydleni

Ize pozorovat znacny rozvoj samostatnosti a socidlnich dovednosti.
Tato vyzkumna teze byla ovéfovana u ptipadu Daniela a Tadease.

V ptfipadé¢ Daniela se tato vyzkumnd teze potvrdila. Daniel je schopen
samostatné se pohybovat po mésté, vyuzivat méstské hromadné dopravy,
samostatné navStévovat matku 1 pratele. Samostatné nebo pouze s mirnou
dopomoci nakupuje, uklizi a pfipravuje pokrmy. Jeho chovéni je sebevédomé,

slusné a ptatelske, je velmi spolecensky.

V ptipad¢ TadeaSe se tato vyzkumna teze taktéZ potvrdila. Tadea$ se samostatné
pohybuje po mést€¢ a vyuziva dopravnich prostiedkii. Samostatné nakupuje
a s malou asistenci pfipravuje pokrmy. Styka se s ptateli a sdm navstévuje kino.

Jeho chovani je sebevédomé a vétSinou slusné, je velmi spolecensky.

Shrnuti: Tato vyzkumna teze (T5) se 2x potvrdila, tudiz byla pro dany vyzkumny

vzorek verifikovana.

Z vysledkli vyzkumu dale vyplyvd, Ze pokroky v rozvoji samostatnosti
a socialnich dovednosti u jedinct vyuzivajicich sluzeb chranéného bydleni jsou

cey

mnohem vyraznéjsi nez u jedinci Zijicich v rodin€ €i v institucializované péci.
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veer

vysoka mira svobody v rozhodovani o osobnich zalezitostech a pranich.
Tato vyzkumna teze byla ovéfovana u pfipadu Daniela a Tadeése.

V piipadé Daniela se tato vyzkumna teze potvrdila. Daniel se samostatné
rozhoduje o svych osobnich zalezitostech a pranich, stycich s ptateli a traveni

volného Casu. Zna sva prava, ale i své povinnosti, které plni.

V piipadé TadeaSe se tato vyzkumna teze rovnéz potvrdila. Tadeas se rozhoduje
samostatné v osobnich zalezitostech a pfanich, v zalezitostech traveni volného
Casu 1 stycich s pfateli. Zna sva prava, S plnénim povinnosti ma ovSem obcas
problémy.

Shrnuti: Tato vyzkumna teze (T6) se 2x potvrdila, tudiz byla pro dany vyzkumny

vzorek rovnéz verifikovana.

Z vysledk vyzkumu dale vyplyva, Ze mira svobody v rozhodovani o osobnich
zalezitostech a ptanich, ktera je ponechana jedinciim Zijicim v chranéném bydleni,

cey

je vyrazné vys$i, nez u jedinct zijicich v rodin€ ¢i institucializované péci.

Tabulka €. 5. Analyza vysledku Setfeni.

Vyzkumna teze Potvrzena Nepotvrzena =
T1 2X 0x verifikovdna
T2 2X 0x verifikovana
T3 1x 1X ¢astecné verifikovana
T4 2X 0x verifikovdna
T5 2X 0x verifikovdna
T6 2X 0x verifikovadna
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4.4  Doporuceni pro praxi

V této kapitole se vyjadiime k moznym zplsobim ovlivnéni rozvoje nékterych

dovednosti u Setfenych jedinci s Downovym syndromem.

V ptfipadé Martina by bylo vhodné =zacit s postupnym nacvikem vétsi
samostatnosti v otazkach sebeobsluhy, uklidu i samostatného pohybu. Tento
nacvik by mél spocivat v osvojeni si urcitych dovednosti (vysavani, myti nadobi,
samostatné sprchovani, samostatné kratké vychazky v okoli domu) a postupném
snizovani rodicovské asistence pii cinnostech souvisejicich se jmenovanymi
oblastmi. Nadale je vhodné Martina podporovat v dochdzeni do socialné

terapeutickych dilen i v jeho sportovnich aktivitdch (plavéni, kuzelky).

V piipadé¢ Zdenka by bylo vhodné doptat mu vétsi samostatnost v pohybu,
napiiklad pfi dochdzce do stacionare ¢i pii kratkych prochdzkéch v blizkém parku.
Nadale je dobré podporovat ho v pomoci v domacnosti. Dobie vykonané domaci
prace Zdenka velmi povzbuzuji a dodavaji mu sebevédomi. Podpora jeho
zajmovych aktivit a pratelskych vztahi je také na misté. V socialné terapeutickych
dilnach je tieba Zdenkovi umoznit zacvik v jinych oblastech ¢innosti (keramické

prace), jelikoz nema rad pfiliSny stereotyp a touzi po zméné.

V ptipadé¢ Romany je vhodné dalsi zapojovani do vzdélavacich aktivit zafizeni
socialni péce, diraz by mél byt kladen na opakovani poctl, které souvisi
s nacvikem samostatného nakupovani. Romanina prace v socialné terapeutickych
dilnach podporuje rozvoj manuélni zruénosti a dodava ji potiebné sebevédomi.
Vyevik k samostatnéjSimu Zivotu probihda pomérné uspéSn€ a je tfeba v ném
vytrvat. Nadale by mél byt podporovan Romanin vztah s jejim partnerem, je vSak
naprosto nezbytné nalezité objasnit otdzky potencialniho matetstvi. Personal
zafizeni by mél Romaninym rodi¢im vyrazné doporucit, aby s dcerou o této

problematice hovofili co mozna nejvice oteviené.

V ptipadé¢ Veroniky by bylo vhodné nadale ji zapojovat do opakovani latky
z uciva Vzdélavaciho programu pomocné Skoly a ptipravného stupné pomocné
Skoly. Vzhledem k jejim schopnostem lze vyzkouSet nckteré nové cinnosti

v socidlng terapeutickych dilndch (napf. malba na textil, na hedvabi, atd.).
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Pokracovani v nacviku samostatnosti (tklid, pfiprava pokrmi, snizovat asistenci
pti nakupovani) by podporovalo Veroni¢in vyvoj. Jako nanejvys vhodné se jevi
podpora co nejcastéjSich stykli s rodinou jejiho bratrance. Nutné je usmérnit jeji
chovani k ostatnim klientim zafizeni tak, aby vznikla moznost navazani uzsich
ptatelskych vztahli s nékterymi znich. Pro zamezeni nardstu jeji hmotnosti

by bylo mozno vyuzit jejiho z4jmu o sport.

V piipadé Daniela je dobré nadale pokraovat ve vycviku k samostatnosti
a dopomoci mu ke splnéni jeho osobniho cile, a to konkrétné¢ ke schopnosti
nakupovat ve vétSim supermarketu. V ramci celozivotniho vzdélavani by bylo
mozné probudit v ném zajem o jiny predmét nez pouze o zemépis (napt. o déjepis,
pfirodopis apod.). Danielovo pracovni zafazeni vyrazné podporuje jeho
sebevédomi. Jeho spoleCensky Zzivot je na velmi dobré urovni. Vzhledem
k Danielovym sklonim k obezité¢ by bylo vhodné vyuzit jeho zajmu o plavani

a cyklistiku a zacit s nim systematicky sportovat.

V ptipadé¢ TadeaSe by bylo vhodné, aby zacal vradmci udrzovani nabytych
védomosti dochdzet na tzv. vzdélavaci bloky do blizkého zatizeni socialni péce,
jehoz sluzeb pred nastupem do chranéného bydleni vyuzival. Je nutné pohovofit
si snim o jeho obcasném nevhodném chovani (chovani v opilosti) a vysvétlit
mu, ze mé kromé svych prav i povinnosti (tiklid apod.). Vzhledem k jeho srdecni
vad¢ 1 mentalnimu postiZeni je nevhodné, aby pil alkohol. Velmi pozitivné ptisobi
TadeaSova schopnost samostatného pohybu a nakupovéani. Skutecnost,

Ze je zamestnan, vyrazné podporuje jeho sebevédomi.
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ZAVER

V minulosti pfevladal nazor, Ze je vhodné, aby jedinci s Downovym syndromem
byli umistovani do ustavnich zafizeni. Pokud se rodi¢e rozhodli o svého
postizeného potomka sami peCovat, neziidka se setkdvali s nepochopenim

odborniku 1 svého blizkého okoli.

V dnes$ni dobé maji dospéli lidé s Downovym syndromem moznost Zit v roding,
kterd je nejpfirozencjSim prostfedim pro jejich vyvoj a kterd jim vytvafi citové
zazemi a oporu. Mohou také vyuzivat sluzeb chranéné¢ho bydleni, které si klade
za cil nejenom podobat se klasické domécnosti a poskytovat svym klientim
soukromi, ale i vést je k co nejveétsi mozné mife samostatnosti. Také dne$ni
domovy pro osoby se zdravotnim postizenim a tydenni stacionafe (diive ustavy
socialni péce) se pokouseji o vytvaieni podnétného prostedi a o vychovu klientii
k samostatnosti. V téchto zafizenich maji jedinci s postizenim také moznost

vzdélavat se a pracovat v socialné terapeutickych dilnéach.

V oblastech vzdélavani a pracovniho wuplatnéni maji 1lidé s Downovym
syndromem lepSi moznosti, nez tomu bylo v minulosti. CeloZivotni vzdéldvani
a udrzovani ziskanych védomosti a dovednosti, stejné¢ jako vhodné zaméstnani
vyznamné podporuji sebevédomi takto postizenych osob. Také diky pomérné
velké nabidce volnoCasovych aktivit se mohou tito lidé nejenom osobnostné

rozvijet, ale také navazovat pratelské a partnerské vztahy.

Lze proto konstatovat, Ze v poslednich letech sili tendence k podpotie
co nejkvalitnéjSiho a nejsamostatnéjSiho Zivota lidi s timto postizenim. Na této
podpoie by se mezi jinymi odborniky méli podilet i specidlni pedagogové,
pro které by se tato cinnost neméla stdt pouhou pracovni povinnosti,

ale 1 obohacujicim elementem celé jejich profesni drahy.
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SHRNUTI

Diplomovéa prace se zabyva problematikou Downova syndromu a vyvojem
jedinct s timto postizenim v riznych typech péce. Je ¢lenéna na cast teoretickou

a ¢ast vyzkumnou.

Teoreticka cast prace obsahuje charakteristiku Downova syndromu a informace
o jeho etiologii a diagnostice. Dale nabizi informace o moznostech vzdélavani
a pracovniho uplatnéni takto postizenych jedinci. Jsou zde rovnéz
charakterizovany moZznosti péce o osoby s timto postizenim. Vyzkumna cast
obsahuje vymezeni zkoumané problematiky a kazuistické studie Sesti dospélych
jedincti s Downovym syndromem, kteti vyuzivaji rGznych typd péce. Zabyva

se také zhodnocenim a analyzou vyzkumného Setfeni a doporucenimi pro praxi.

Cilem diplomové prace bylo zhodnotit dosavadni vyvoj Sesti dospélych osob
s Downovym syndromem a zjistit, zda typ péce, ktery vyuzivaji, tento vyvoj

ovlivituje. Na zaklad¢ analyzy vysledku Setieni se tento predpoklad potvrdil.
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SUMMARY

The thesis deals with Down syndrome and development of individuals with this
disorder in different types of care. The thesis is structured into theoretical and

practical part.

The theoretical part includes characterization of Down syndrome and information
about etiology and diagnostics. It offers information about education
and employment opportunities of people with this disorder. Characterizations
of possibilities of care for people with this disorder are included as well. The
practical part contains characterization of experimental problem and case studies
of six adults with Down syndrome who take different types of care or social
services. This part deals with evaluation and analysis of the research and

recommendation for working with those handicaped people.

The aim of the thesis is to evaluate the development of the six adults with Down
syndrome and verify the statement about the influence of different types of care

on this development. This presumption was ratified.
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