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Tématem predkladané bakalafské prace je mapovani Zivotnich cest rodin, kterym se

narodilo dité s Downovym syndromem.

Nastoupila jsem jako ucitelka do vysnéné materské skoly, kde jsem se poprvé setkala
s asistentem pedagoga. Zajimaly mé otazky tykajici se zkuSenosti asistenta pedagoga
Vv praxi, coz zaroven souviselo s pfipravenosti materské skoly na vstup ditéte s Downovym
syndromem do materské Skoly. V souvislosti s tim predstavovala moznost prozkoumat
aktualni otazky vzdélavani a rozvoj téchto déti podnét pro vybér tohoto tématu bakalarské

prace.

Ve této prdaci se zabyvame terminy mentalni postizeni a mentalni retardace, které jsou
zminovany v souvislosti s Downovym syndromem. Tyto pojmy jsou definovany a rozebirany
v obecné roviné, velmi Uzce na sebe navazuji a to proto, Ze u osob s Downovym syndromem
je vidy pfitomna urcita Uroven mentalni retardace.

V nésledujicich kapitolach predstavujeme teoreticka vychodiska, definovani pojmd, historii

Downova syndromu, jeho pficiny a vyskyt. V neposledni fadé se zabyvame vyvojem ditéte

v predskolnim véku s Downovym syndromem.

Metodologicka c¢ast vyzkumného Setfeni bezprostfedné navazuje na ¢dst teoretickou.
Klademe si otazku, jaké jsou Zivotni cesty rodin déti v pfedskolnim véku s Downovym
syndromem a jak se mezi sebou mohou lisit napfi¢ dvéma generacemi. V Uvodnich
kapitolach této ¢dasti se vénujeme metodologii vyzkumného Setfeni, vyzkumné strategii,
konceptualizaci a operacionalizaci, kde nalezneme predevsim stanoveni vyzkumného
problému a cile prace. Seznamime se s vyzkumnymi metodami a vyzkumnym souborem.
Pfedstavime si sbér a analyzu dat, Zivotni pfibéhy vybranych respondentli a nasledné
prineseme vysledky vyzkumného Setreni, pro které byly stéZejni vypovédi respondent(.
Ziskana data prostfednictvim predem stanovenych metod jsme pouzili vyhradné pro Ucely

predkladané prace.
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1 MENTALNI POSTIZENI

V soucasné dobé je pojem mentdlni postizeni charakterizovan celou radou definic a
pristupl, podle kterych je k osobam s mentdlnim postizenim pfistupovano. V souvislosti
s timto pojmem vznikaji v ramci souvisejicich profesi (psychiatrie, poradenska psychologie,
specidlni pedagogika) nejasnosti ohledné spravného definovani mentalniho postizeni
s ohledem na etické normy ve spolecnosti. LeCbych (2012) ve své publikaci uvadi, Zze se
vétsina terminU stava spolecensky nekorektnimi, protoze postupem ¢asu se spiSe pouziva

jako naddvka ¢i nalepka. Z toho plynou neujasnéné otazky presného vymezeni.

| pfes to je mentalni postizeni charakterizovano jako Sirsi a zastreSujici pojem, ktery v sobé
zahrnuje urcitou uUroven mentalni retardace. Predstavuje predevsim znevyhodnéni

v oblasti vzdéldvaci, proto je potfeba poskytnuti podplrnych opatfeni.

Podplirna opatfeni jsou definovana ve vyhldsce MSMT a maji rozdilny charakter. Mezi né
radime naptiklad sniZzeni poctu zakd ve tridé, vyuzivani kompenzacnich a rehabilitacnich
pomdcek, specidlnich metod a forem, zajisténi asistenta pedagoga, popfipadé poskytovani
pedagogicko-psychologickych sluzeb naptiklad pedagogicko-psychologické poradny.
Specidlné pedagogické centrum (dale jiz SPC) rovnéz vyznamné pfispiva k rozvoji osob

s mentalnim postizenim (Lec¢bych, 2012).

Svarcovd (2000) charakterizuje mentalni postizeni jako snizeni rozumovych schopnosti
trvalého charakteru, které vznikly z divodu organického poskozeni mozku. Zaroven uvadi,
Ze v soucasnosti Ize v mnoha pripadech mentalniho postiZzeni dosahnout velkého zlepsSeni

prostfednictvim pedagogického pulsobeni.

Dle autorky je dulezité védét, ze kazdy clovék s mentalnim postizenim je zcela svébytnou
osobnosti, kterd ma narok na vlastni potreby stejné jako kazdy z nds. Tyto potreby je nutné

rozvijet a podporovat.
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2 MENTALNI RETARDACE

,Mentdini retardaci Ize vymezit jako vyvojovou poruchu rozumovych schopnosti
demonstrujici se predevsim sniZenim kognitivnich, fecovych, pohybovych a socidlnich
schopnosti s prenatdini, perinatdlni i casné postnatdini etiologii, kterd oslavuje adaptacni

schopnosti jedince.” (Valenta M., Michalik J., a LeCbych M. s. 31)

Mentalni retardace se klasifikuje do zakladnich kategorii a v pravidelnych intervalech
reviduje. Svétova zdravotnicka organizace (WHO) od roku 1992 vnesla v platnost desatou
revizi a tato novd klasifikace mentalni retardace je zpracovana i v publikaci Svarcové (2000).
Méreni IQ je provadéno testy, u kterych je dle Monatové (1994) treba, aby ziskavani
adekvatnich Udaji bylo komplexniho charakteru. Siska (2005) ve své publikaci fika, Ze
mentdlni retardace sméruje k tradiénimu chdpani deficitniho modelu jako ,problém®.
Zduraznuje, Ze je tfeba, aby bylo vytvorené nové pojeti mentalni retardace, které by ji
nezobrazovalo jako problém, ale jako proménnou veli¢éinu danou vztahem jedince a

prostredi. NiZe jsou hrubé nastinény Ctyfi kategorie mentalni retardace.
2.1 LEHKA MENTALN{ RETARDACE

U této urovné mentalni retardace Ize konstatovat, Ze jedinci se dokazi vyjadiovat v bézné
komunikacni roviné pouzivanim typického nastroje — feci, i kdyz jeji osvojeni muize trvat
déle. Lidé s lehkou mentalni retardaci vétSinou dokazi Zit samostatné a vést bézny Zivot
s ohledem na hygienu, oblékani, stolovani. V pribéhu vzdélavani se mohou objevit poruchy
¢teni a psani. Osoby s lehkou mentalni retardaci mohou byt bézné vedeny na trhu prace
spiSe skrze praktické nez-li teoretické schopnosti. Mozné potize mohou nastat z dlivodu
emocni nezralosti projevujici se v oblastech kulturnich, vychovnych a financnich.
Individualné se mohou vyskytovat poruchy chovani, autismus, epilepsie ¢i télesné postizeni

(Svarcova, 2000).
2.2 STREDNE TEZKA MENTALNI RETARDACE

Oblast fedi je jiz casteCné omezena, v oblasti chdpani a jejiho nasledného uzivani. Projevuji
se vétsi nedostatky v oblasti sebeobsluhy a pfi pritomnosti kvalifikovanych pedagogli se
osoby se stfedné tézkou mentalni retardaci naudi i Cist, psat a pocitat. Je tfeba velkd mira

trpélivosti a zkuSenosti. Lidé se stfedné tézkou mentalni retardaci Ziji prevainé
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v pfitomnosti jiné osoby a v budoucnu jsou schopni vykonavat pod jejich dohledem také
jednoduchou manualni praci. Pfitomnost détského autismu neni vyjimkou, stejné tak jako

Casta télesna postiZeni a epilepsie.
2.3 TEZKA MENTALNI RETARDACE

Svarcovd (2000) ve své publikaci zmifiuje, Ze té7ka mentalni retardace se nijak vyznamné
neodlisuje od stfedni mentalni retardace, az na zhorSenou schopnost motorickych pohybd.
Pfesto vSak upozoriuje, Ze pfi v€asné intervenci, rehabilitaci a pedagogickém pusobeni Ize

do znacné miry pozitivné ovliviiovat motoricky a rozumovy vyvoj osob.
2.4 HLUBOKA MENTALNI RETARDACE

Pro jedince s hlubokou slabomyslnosti je jiz velmi tézké fungovat ve spolecnosti a
porozumét pozadavkim okoli. Byva zde nejc¢astéji pfitomen atypicky autismus, imobilita a
poruchy v oblasti surdopedie a tyflopedie. Osoby s hlubokou mentdlni retardaci nedokazi
verbalné komunikovat, pouzivaji pouze zaklady neverbalni komunikace. U téchto osob je

vyZadovan stély dohled (Svarcova, 2000).
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3 DOWNUV SYNDROM

Downlv syndrom (dale DS) je jeden z nejrozsifenéjsich syndromu, ktery je vrozeny a fadime
ho mezi nejcastéji znamou formu mentalni retardace. Tento syndrom patfici nejbéznéji
k chromozomalnim poruchdm se priamérné vyskytuje u jednoho ze 700 déti bez ohledu na
to, o jakou etnickou skupinu se jedna. O tom nas informuje i publikace od M. Selikowitze,

ktery rovnéz zminuje pficiny DS.

Drive bychom se mohli setkat s oznacenim ,mongolismus”. Tento nazev byval ¢asto
prikladan lidem s DS a to praveé z divodu svych fyziologickych rysa v obliceji. Nyni se tento
typ oznaceni uz nepouZiva a misto néj je pouzivan termin ,,Downuv syndrom®. V literature
se uvadi, ze je velmi dllezité, aby byl prikladan velky vyznam popisu tohoto postizeni
s ohledem na dité. To znamen3, Ze o ditéti nebudeme hovofit jako o downikovi, ale jako o

ditéti s Downovym syndromem (Selikowitz, 2005).

Datuje se, Ze prvni zminky o osobé s typickymi rysy DS pfisly v roce 1505. Pokud se
ale podivdme do historického pozadi, dozvime se, Ze je velkda pravdépodobnost, Ze jiz
v dfivéjSich dobdch se rodily déti s timhle onemocnéni. Bohuzel, nikdy nebude jiz presné
dano, jak tomu bylo pfed mnoha tisiciletimi, protoze veskery pokrok pfisel az v 19. stoleti,
kdy se zacaly rozvijet oblasti védy a |ékarstvi k tomu. Prvni popis této diagndzy zaznamenal
anglicky doktor John Langdon Down v roce 1866 a to z pohledu charakteristickych rysu,
nikoliv pficin, které byly doposud neznamé. Az poté se pokusil tuto skutecnost objasnit
doktor Waardenburg. ,Doktor Waardenburg pfisel v roce 1832 s myslenkou, Ze pficinou
Downova syndromu by mohla byt chromozomdlni abnormalita, trvalo vsak jesté néjaky cas,
neZ se jeho ndvrh potvrdil. V roce 1959, to je 93 let po plivodnim Downové popisu,
demonstroval Lejeune se svymi kolegy v PariZi, Ze Downuv syndrom souvisi s jednim

nadbytecnym chromozomem.“ (Selikowitz 2005, s. 38)
3.1 VYSKYT DOWNOVA SYNDROMU

Podle védeckych poznatkd (Svarcova, 2000) mizeme fici, Ze na vyskyt DS nemaji vliv zadné
etnické prisluSnosti, ani misto stalého bydlisté popripadé néjaké socialni postaveni, které
by zvysSovalo riziko vyskytu tohoto syndromu. RovnézZ se uvadi, Ze zde neni prokazan ani

zdravotni vliv u matky nebo jeji Zivotosprava. MlzZeme vyloucit také teratogenni faktory,
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které ¢asto mohou mit za dUsledek vyskyt nezadoucich poruch. Ovsem v tomto ohledu

nezplsobuji ani nezvysuiji riziko vyskytu DS.

Svarcova (2000) uvadi, 7e zde existuje pouze jediny faktor, ktery je spojovan s vyskytem DS.
HovorFime o véku obou rodi¢d (nejéastéji matky). Cetnost vyskytu se zvy$uje tehdy, pokud
je matka starsi 35 let a otec 50 let. Bylo by vsak zavadéjici konstatovat, Ze jediné v tomto
véku se matkam narodi dité s DS. V ndsledujici tabulce si vSak mlZeme povsimnout, Ze

cetnost vyskytu DS je vyssi u starSich matek.

Tabulka €. 1: Vyskyt Downova syndromu s ohledem na vék matky

Vik Vyskyt Downova Vik Vyskyt Downova
matky syndromu matky syndromu
20 1 z200 35 12350
21 121700 36 1z 300
22 1z 1500 37 12250
23 1z 1400 38 12200
24 1z1300 39 12150
25 121200 40 12100
26 1z1100 41 1z80
27 1z 1050 42 1z70
28 1z 1000 43 1260
29 12950 44 1250
30 1 2900 45 1z40
il 1 z 800 46 1230
i2 12720 47 1225
i3 1 z 600 48 1220
34 1 2450 49 1210

Zdroj: Podle Selikowitze, 2005.
3.1.1 PRICINY VZNIKU DOWNOVA SYNDROMU

Downliv syndrom, jakoZto genetickd porucha, se odliSuje stavbou bunék v oblasti
chromozomalni. Lejeune zjistil, Ze u vétsSiny détské populace s DS je nadbytecny 21.
chromozom — je zde o 1 chromozom vice. Tento chromozom ma za vinu vytvarejici se

nadbytecné bilkoviny v burice, ¢imZ se porusi klasicky vyvoj celého plodu. V burice je za
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normalnich okolnosti 46 chromozomdi, které jsou usporadané do 23 paru, pricemz kazdy
par obsahuje chromozomy obou rodic¢ll. V pfipadé DS hovofime o 22 pérech a ktomu o

jedné trojici, pricemz v kazdé bunce je tim padem 47 chromozom( (Pueschel, 1997).
3.1.2 ForRMY DOWNOVA SYNDROMU

Podle Selikowitze (2005) existuji tfi formy DS pticemz kazda z nich mize mit rliznou podobu
a je treba je mezi sebou rozliSovat z divodu vyskytu DS u dalSiho ditéte. Ve vSech pfipadech

hovotime o chybném déleni bunék projevujici se nadbyteénym chromozomem u 21. paru.

Autor uvadi, Ze mezi ¢astéjsi formu DS, zastupujici 95 % pfipadd, patfi trizomie 21.
chromozomu. Tato forma je nejbéznéjsi a je zpUsobena tim, Ze matka nebo otec ditéti
predaji misto jednoho 21. chromozomu chromozomy dva. Toto déleni je abnormalni a Ize
ho vysvétlit tak, Ze dva chromozomy jsou spojeny dohromady a nedéli se, misto toho, aby
se kazdy od sebe odpoutal a vytvofril novou burku. Tento chybny proces nazyvame pojmem
nondisjunkce, neboli nedéleni — 21. chromozom se neoddéli, ale zlstava. Nondisjunkci

nejspise ovliviiuje vék matky.

Méné zastoupena forma DS vyskytujici se pfiblizné ve 4 % pfipadl je
charakteristicka Spatnym premisténim chromozomu. Tato forma se nazyva translokace.
Nehovofime zde o nadbyte¢ném celém chromozomu, ale jen o nadbyteéné ¢asti 21.
chromozomu. Translokaci rozumime premisténi odlomeného vrcholku 21. chromozomu na

jiny chromozom a nasledné spojeni v jeden cely chromozom (Selikowitz, 2005).

U déti s translokaci nejsou patrné zadné rozdily v Urovni postizeni ve srovnani s
osobami s trizomii. V tomto pfipadé vime, Ze zde neni Zadna souvislost s vékem matky, ale
jde o formu, ve které je jeden z rodi¢u nositelem a naslednym prenase¢em tohoto Spatného
premistovani chromozomd, i kdyz tento rodic je po fyzické ¢i mentalni strance zcela zdrav.
Pokud by se potvrdilo, Ze se jednd o formu translokace, je tfeba se dale orientovat smérem

genetického poradenstvi. (Pueschel, 1997)

Mozaicismus je dle Selikowitze (2005) nejméné zastoupenda forma DS, ktera tvori
obvykle pouze 1 % pripad(. Védci predpokladaiji, Ze zde doslo k chybé ihned v dobé prvniho
déleni oplodnéné burky. Nadbytecny 21. chromozom se vyskytuje pouze v nékterych

burikach. Vytvari se zde tzv. ,mozaika”, ve které se objevuji normalni bunky spole¢né
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s burikami s nadbytecnym 21. chromozomem. Protoze jsou zde tyto buriky nakombinovany

dohromady, nema tato forma DS u osob tak zjevné priznaky.

3.1.3

PRiZNAKY DOWNOVA SYNDROMU

Obecné lze fici, ze vétSinou dokazeme diagnostikovat dité s DS ihned po narozeni nebo

vzapéti po ném, a to na zakladé vzhledu ditéte. Selikowitz (2005) ve své publikaci zminuje,

Ze celkové bylo popsano vice nez 120 ptiznaku, které jsou charakteristické pro déti s DS. U

kazdého ditéte se tak objevi jen nepatrna ¢ast neobsahuijici vice nez Sest, sedm pfriznakd,

ktera je pro kazdého individudlni a vyvojem se mohou ménit.

Zde uvadime nejcastéjsi charakteristické priznaky DS:

Fyzické rysy ditéte

>

Hlava — je mensi, vétSinou vzadu zplostéla, ve stiedni Casti se objevuje falesna

fontanela.

Obli¢ej — zda se byt kulaty, vzhledem k nedostatec¢né vyvinutym kostem jsou pfi

pohledu z profilu patrné plossi rysy.

Vlasy — mohou v nékterych pripadech vypadat ¢i chybét Uplné, poptipadé jsou

vétsinou jemné a rovné.

Oci—vétsinou jsou ocni vicka zeSikmena a Uzka a velmi ¢asto se objevuje epikanticka
fasa. Ddle také bilé ¢&i nazloutlé skvrny v oblasti okrajové casti duhovky, které

nazyvame pojmem Brushfieldovy skvrny.

Usta — celkové jsou Usta u déti s DS mald a jejich patro je uziho charakteru. Z toho

dlvodu mize détem jazyk z ust vy€nivat a ¢asto ho také vyplazuiji.

Krk — byva u dospélych osob kratsi, SirSi a mohutnéjsi oproti novorozenclim, ktefi
maji volnou kdzi na zadni strané krku, ktera ovsem v pribéhu vyvoje mlze zcela

vymizet (Pueschel, 1997).

Ruce — dalSim typickym ptiznakem je charakteristickd ryha na dlani. Lze si vSimnout
pouze jedné ryhy nebo dvou ryh, které ale sméruji napfi¢ rovnym smérem. Lidé
s touto poruchou mivaji ruce Siroké s typickymi kratSimi prsty, pficemz u malicku

mUzZe byt pritomen pouze jeden kloub. Tento prst mivaji déti ohnuty vici vSem
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ostatnim prstim. Lze si vSimnout abnormalnich specifickych otiskl prstl, které

byvaji odlisSné oproti ostatnim détem.

» Nohy — u nohou si mGZeme zajisté povsimnout specifické mezery mezi palcem a

ukazovackem.

» Svalové napéti — velmi charakteristické je pro déti s DS maly svalovy tonus (napéti),
ktery se projevuje ochablosti svalli. Tento ptiznak je definovdan pojmem
,hypotomie”. MliZe zde dochazet ke Spatnému pochopeni tohoto terminu, proto
v literature je €asto upozorfiovano na to, ze u déti s DS jsou svaly pouze ochablé,
nikoliv slabé. Tento nizky svalovy tonus se projevuje u kazdého jedince na urovni
individualni, avsak ve vétsSiné pripadl dospélym lidem neplsobi zasadni problém
v jejich zZivoté.

» Velikost postavy — ve vétsiné pripad( se setkdvame s nizsi postavou (u Zen
v priméru 132 — 155 cm, u muzd v rozmezi 145 — 168 cm), kterd se odlisSuje od

praméru (Selikowitz, 2005).
3.1.4 MOZNE ZDRAVOTNI KOMPLIKACE U DETi S DOWNOVYM SYNDROMEM

Vyzkumy uvadeéji, Zze asi 40 % déti s DS se potyka s poruchami srdecni soustavy. Srdecni vady
Ize rozpoznat slySitelnym Selestem hlasité urovné, ktera mize byt zplsobena bud zizenim
cév nebo Spatnou funkci srde¢ni chlopné, kterd je pro ¢lovéka velmi dileZita. Pueschel
(1997) zminuje, Ze u vice jak 90 % déti s DS se objevuje mala pupecni kyla, kterd vsak
mulzeme zahrnout napfriklad vrozeny Sedy zdkal, vrozené anomdlie travicich orgdni,
epilepsii, Alzheimerovu nemoc, zrakova a sluchova postizeni, chybnou funkci stitné Zlazy a
jiné.

3.2 VYVO] DITETE PREDSKOLNIHO VEKU S DOWNOVYM SYNDROMEM

Vagnerova (2012) charakterizuje predskolni obdobi od 3 do 6-7 let Zivota ditéte. Je to
obdobi, pro které je mimo jiné typicky rozvoj vztah( s vrstevniky, obdobi kreativity,
intenzivniho rozvoje osobnosti. Dité s DS je vétSinou poprvé pritomno v socialni skupiné a

dostdva se do kontaktu s vrstevniky. Pfimy kontakt s nimi je velmi dllezity pro rozvoj
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osobnosti. Dité se uci ndpodobou nejen od svych rodica v primarni socialni skupiné, ale

rovnéz o svych vrstevnikd, se kterymi se dokaze radovat.

Pro predskolni dité je dulezité, aby bylo rozvijeno ve vSech oblastech a jeho vyvoj tak byl

rovnomeérny.

V tomto obdobi se vyviji hruba motorika, ktera je vétSinou u predskolnich déti je jiz zcela
rozvinuta. U déti s DS je vyvoj pomalejsi, ale jiz dokaze samo chodit po schodech. Z hlediska
vyvoje nejprve nakracuje stejnou nohou, poté je zacina stfidat. Ze schodl dokaze chodit
kolem sedmého az osmého roku. Ve ¢tyrech a pll letech dokaze ovladat nohy natolik, Ze je
umi zkFizit a chodit po Spickach. Manipuluje s micem, kolem patého roku dokaze béhat ze
schodl, jezdit na tfikolce a vyhybat se prekazkam. Intenzivnim plsobenim na dité
predevsim prostfednictvim her pozitivné rozvijime nejen oblast hrubé motoriky (Selikowitz,

2005).

Vyvoj jemné motoriky se projevuje v navaznosti na hrubou motoriku. Do zavrsSeni tfetiho
roku se dité s DS vétSinou nauci odSroubovat vicko u sklenice, dovede listovat v knize a
nejprve se nauci svislou ¢aru, poté vodorovnou. Kolem ¢tvrtého roku vklada mensi
pfedméty do otvoru, uklizi a dokaze navlékat koralky. Pro lepsi cvik mizZe dité nejprve
pracovat svétSimi koralky a postupem casu a intenzivnim procvicovanim zvlada

manipulovat i s drobnymi koralky (Selikowitz, 2005; Vagnerova, 2012)

V dobé predskolniho véku se dité s DS dokaZe predstavit a fict své jméno. Jeho slovni
zasoba se i nadale rozviji, dale se dokaZe vyjadFfovat ve vétach, které jiz nejsou holé. Casto
se objevuje agramatismus, ktery se muZe projevovat vynechanim obtizné hlasky,
nespravnym tvarem slov nebo jejich Spatnym uzivanim. Konverzace sice neni dialogem, ale
spiSe monologem, ktery je doplfiovan o zvidavé otazky typu ,co?“, pozdéji v dobé skolnich

let se objevuji otazky ,,proc¢?“, ,kdo?“ (Selikowitz, 2005).

Z hlediska kognitivniho vyvoje shledavame posun ve zlepSovani pamétnich ukonu. Dité s DS
vétSinou dokaze opakovat to, co zrovna vyslechlo v podobé kratSich struktur. Podle
Selikowitze (2005) dité v tomto véku zna a chape rozdilnost ve velikostech, pojmech velky

a maly, zlepSuje se schopnost uvazovani, coz miZzeme zpozorovat ve hrach ditéte.
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Hra déti s DS je v obdobi kolem ¢tvrtého roku spiSe paralelni. Hraje si samo se svymi
hra¢kami v pfitomnosti ostatnich déti. Neni vyjimkou, pokud si dité hraje se stejnou
hrackou zcela stejnou hru jako jeho vrstevnici, ale ne s nimi. Mezi tfemi az Ctyrmi lety se

dité s DS dokaze oprostit od rodi¢d. Déti tak mohou nastoupit do MS.
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4 METODOLOGIE VYZKUMNEHO SETRENI

V této Casti prace se zabyvdme vyzkumnym Setfenim. Je zde vénovan prostor pro
formulovani vyzkumného problému a vyzkumného cile prace. Déle se budeme vénovat
popisu vyzkumné strategie. Pfedstavime si konceptualizaci vyzkumnych problému a cil(

prace, které pro nas maji klicovy charakter.
4.1 VYZKUMNA STRATEGIE

V oblasti pedagogicko psychologického vyzkumu se setkdvdame se dvéma zakladnimi
strategiemi, kvalitativni a kvantitativni. KaZzda z nich ndm umoZziuje nahlizet na vyzkumny
problém a konkrétni skutecnost, avsak kazda jinym zplsobem. Kvalitativni pfistup se
prezentuje predevsim slovem a textem a jak uvadéji nékteri autofri, tento fakt mize byt
rozhodujicim pro rozliSeni kvalitativniho a kvantitativniho vyzkumu. Rozhovor umoznuje
ziskat hloubkové, ucelené a detailni informace. DUleZité je rozhodovat se s ohledem na
mozna ziskana data. VSe by mélo byt rozhodovano s ohledem na povahu dat, ke kterym se
vyzkumnik snazi dojit a pfiblizit a na jeho stanovenych vyzkumnych otazkach (Ferjencik,

2000; Hendl, 2005).

Kvalitativni vyzkumna strategie umoznuje sbér dat bez toho, aby byla predem stanovena
hypotéza Ci néjaké zakladni proménné. Jde o to, Zze vyzkumnik neni zavisly na predem
stanovenych vyzkumnych teoriich a umoZznuje mu volnost v tom, do jaké hloubky chce
urcity jev prozkoumat. O tomto jevu se snazi vyzkumnik pfinést co nejvétsi mnozstvi
ziskanych informaci, které budou nejefektivnéjSi pro jeho vyzkum. Béhem tohoto
metodologického pfistupu dochazi ¢asto ke zménam a preformulovani plvodnich plang,
coz ukazuje na charakteristickou proménlivost tohoto pfistupu. | vtomto pripadé je velmi

dualezité, aby dilci cile byly formulovany.

Hlavnim dkolem kvalitativné vedenych vyzkumnych Setfeni je popsat a interpretovat, proc
lidé v urcitych situaci jednaji tak, jak jednaji a jak chapou a vysvétluji si situace v okolnim

prostiedi (Hendl, 2005).

V predklddané praci jsme vyuzili kvalitativni pFistup v podobé tzv. biografického
vyzkumného designu, v ramci kterého jsme se pokusili o nalezeni Zivotnich drah a celkové

o interpretaci pribéhu Zivota druhych osob. Spolupriace mezi vyzkumnikem a zkoumanym
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jedincem fungovala a my jsme dostdvali vysledky, ve kterych se odhalovaly vnitfni
perspektivy jedince a jeho interakce ve spoleénosti, ktera se odvijela od zkusenosti jedince

v riznych socialnich rolich v pribéhu Zivota (Hendl, 2005).

Kromé , prosté” interpretace Zivotnich pribéh( jsme kladli dliraz i na tzv. fenomenologické
zkoumani jednotlivych pribéhtd. Smyslem bylo ponofit se, popsat a zkoumat prozitou situaci
osob zjejich pohledu. SnaZili jsme se nahlédnout a porozumét vnitfnimu prozivani
dotazovanych osob pfi respektovani a vytvoreni bezpecného prostredi, ve kterém se

respondenti citili dobre.

4.2 KONCEPTUALIZACE VYZKUMNEHO PROBLEMU A VYZKUMNEHO CILE PRACE

Konceptualizace hraje klicovou roli ve vyzkumném Setreni. Pro jeji zapoceti je dllezité
formulovat vyzkumny problém a vyzkumny cil. Vyzkumnym problémem této praci bylo
»Mapovadni Zivotnich cest rodin déti predskolniho véku s Downovym syndromem.”
Okolnosti ptipravy vyzkumného Setfeni nas vedly k tomu, Ze dany problém jsme zkoumali

z pohledu matek téchto osob.

Vyzkumné cile jsme stanovili dva; Vyzkumnym cilem €. 1 bylo ,zmapovat Zivotni cesty
vybranych lidi s Downovym syndromem v obdobi pfedskolniho véku z pohledu jejich rodin“
a cilem &. 2 bylo ,porovnat Zivotni cesty vybranych rodin déti s Downovym syndromem

v obdobi predskolniho véku napfi¢ dvéma generacemi.”

V ramci konceptualizace jsme stanovili ¢tyfi operacni domény, které nam poslouzily jako
analytické nastroje pro zkoumani zivotnich cest. Vychodiskem nam pro to byly vyzkumné
postupy a publikace britského autora, profesora sociologie zdravotniho postizeni
Priestleyho (2003). V souladu se zasadami biografického vyzkumného designu je to pravée
Priestley, ktery v oblasti mapovani Zivotnich cest osob s postizenim a jejich rodin vyuziva
zminéné operacni domény, tzv. trajektorie (trajectories), zlomové okamZiky (turning
points), Zivotni cesty (pathways), zdroje a kapitdl (resources and capital). V praci jsme se
nechali inspirovat ¢lankem autor( Sigka, Latimier & Kariova (2012), ktefi ony étyfi zminéné
analytické ndstroje pro zkoumani Zivotnich cest jedincl s postizenim také vymezuji a ve

svych vyzkumech vyuzivaji.
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Trajektorie (trajectories) ukazuji konkrétni smér, kterym si ubird Zivot ¢lovéka. Tento smér
mUzZe branit tizeni svobodného Zivota jedinci z dlvodu rdznych spoustéci. Mezi tyto
spoustéce lze zaradit naptiklad konkrétni rozhodnuti jednotlivct ¢i skupiny, ekonomickou
situaci, sociokulturni kontext béhem daného ¢asového obdobi. V tomto pfipadé mizeme
mluvit o urcitych ,nadpfirozenych silach”, které nas Zivot ovliviuji. V ramci téchto
skutecnosti je jedinec veden trajektorii, kterd s sebou nese nékolik oblasti tvoficich Zivotni

drahu. A to s ohledem na zdravotni stav, rodinny Zivot, zaméstnani a podobné (Siska,

Latimier & Kanova, 2012).

Zlomové okamziky (turning points) predstavuji konkrétni zlom v Zivoté jedince. Jednd se o
zlomové okamziky v podobé urcité udalosti, okamziku ¢i Zivotniho Useku (narozeni ditéte,
nové zaméstndni, zjiSténi nemoci), které vyrazné narusi konkrétni drahu Zivota jedince

(Sigka, Latimier & Karova, 2012).

Zdroje a kapital (resources and capital) predstavuji materialni a lidské zdroje, které
ovliviuji dalsi smérovani Zivotni cesty jedince. PUsobi na ¢lovéka a ,nuti“ ho vyuzZivat
pfitomnost téchto zdrojli. Hovofime vtomto ptipadé o konkrétni podpore rodiny,
kompenzacnich pomckach, o kvalité poskytnutych sluZeb z oblasti socialni a zdravotni

(Sigka, Latimier & Karfiova, 2012).

Zivotni cesty (pathways) jsou uvadény jako atribut celé spole¢nosti na rozdil od trajektorii,
které jsou zaleZitosti konkrétniho jedince. Vtomto pripadé se zabyvame funkci,
usporadanim a fungovanim instituci, poptipadé s vyzvami, pfilezitostmi nebo bariérami

(Sigka, Latimier & Kariova, 2012).

Formulovanim vyzkumného problému, jeho zaznamenanim a prevadénim teoretickych
konceptll od obecného ke konkrétnimu, jsme dospéli k definovani vyzkumného cile.
Umoznilo nam to také urovat a zpresnovat vyzkumné metody, metody analyzy dat a dalsi
skutecnosti dlleZité pro to, aby vyzkum byl co nejvhodnéjsi a nejucelnéjsi. (Reichel, 2009;
Svaricek & Sedovd, 2007). Stanovili jsme tedy vyzkumné oblasti, ke kterym jsme sméfovali
pomoci analytickych nastroji. Pro jednodussi orientaci v konceptualizaci jsme vytvorili

nasledujici schéma.
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Schéma ¢. 1: Konceptualizace vyzkumnych cil( prace

OPERACNI
DOMENY

ZLOMOVE
OKAMZIKY

VYZKUMNE
OBLASTI

RODINA

TRAJEKTORIE

DITE PREDSKOLNIHO
VEKU

ZDROJE A
KAPITAL

DOWNUOV
SYNDROM

Zdroj: Vlastni analyza, 2018

Dalsim krokem byla tzv. operacionalizace vyzkumnych cild, ktera v kazdém vyzkumném

etfeni hraje podle autor(i (Svaticek, Sedova, 2007) klicovou roli a sméfuje od cilG ke

stanoveni konkrétnich vyzkumnych otdzek. Uvedena konkretizace nam dala moZnost

zaostfit konkrétni vyzkum na Uroven, ktera ndm poskytne vysledky, jez budou v souladu se

stanovenymi cili (Hendl, 2005; Svafi¢ek, Sedova, 2009). Vénovali jsme se interpretaci

prabéhu Zivota zamérenou na urcitou Zivotni epizodu tj. dité v predSkolnim véku (0 — 6 let),

mapované nékym druhym — vyzkumnikem. Od stanovenych vyzkumnych cild jsme

smérovali k jejich naplfiovani. Pro lepsi ndzornost a blizsi pochopeni jsme operacionalizaci

nastinili do nasledujiciho schématu.
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Schéma €. 2: Operacionalizace vyzkumnych cil{

OPERACIONALIZACE

P

RODINA ] DITE 0 - 6 let —ﬂ DOWNUV SYNDROM

———

VYZKUMNA
METODA

ROZHOVOR

Zdroj: Vlastni analyza, 2018

4.3 VYZKUMNE METODY

Pro sbér dat jsme zvolili polostrukturovany rozhovor. Metodu a tento typ rozhovoru jsme
zvolili proto, Ze nam nejlépe umozni smérovat za stanovenymi vyzkumnymi cili v ramci
vyzkumného Setfeni. Kazda metoda zahrnuje vhodnéjsi a méné vhodné techniky sbéru dat.
Metoda polostrukturovaného rozhovoru ndm plné umoziiuje nahlédnout do hloubky
vyzkumného problému (Ferjenéik, 2000; Svaficek & Sedova, 2007). Pro nas tedy
predstavuje flexibilni a nejvyhodnéji zvolenou metodu, kterd dava respondentovi moznost

mluvit volné a oteviené o tématu. To vSe s ohledem na stanovené cile.

Polostruktorovany rozhovor dava vyzkumnikovi moznost nebyt svazan striktni strukturou
otazek a jejich poradim, ale naopak vétsi moznosti nahlédnout do hloubky zkoumaného
problému, v nasem pfipadé zmapovat Zivotni cesty osob s DS a jejich rodin. Zakladni
tematické okruhy pro rozhovor zobrazujeme v nasledujicim schématu. Otazky smérovaly
k rodinné anamnéze, ke vzdélavacim institucim, vzdélavani, pres zdjmy ditéte nebo

napfiklad pomoc od okoli.
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Schéma ¢. 3: Zakladni tematické okruhy pro rozhovor

0SOBNi ANAMNEZA
DITETE S DS
RODINNA RODINA DITETE S
ANAMNEZA DS

DITE S DS
V PREDSKOLNIM VEKU

SPOLUPRACE
SE SPC

DULEZITOST
SPOLUPRACE SE

SPECIALISTY
VZDELAVANI POSTOJ
RODINY

ROLE ASISTENTA
BEZNA M$

PODPORA
X

A DITETE S DS
SPECIALNi M3

NAPLNOVANi
VP

Zdroj: Vlastni analyza, 2018

Nejprve jsem pozaddala respondenta o vypravéni svého pribéhu, pficemz o nékolik minut
pozdéji se mé sam zeptal, co presné chci, aby mi vypravél. Pokud respondent nevédél, jak
pokraCovat poptipadé v jaké oblasti zacit, kladla jsem mu ndvodné otazky. Pokud
respondent vypravél, nevstupovala jsem mu do feci. Pokud jsem vidéla, Ze se respondent
odklonil od oblasti, o které vypravél, zaradila jsem doplfiujici otazky, které mi mély pomoci

v ujasnéni vedouci ke spravnému pochopeni problematiky.

4.4 VYZKUMNY SOUBOR

Vyzkumny soubor jsme vytvareli s ohledem na vyzkumné cile prdce. V prvni fadé jsme
vybrali déti s DS a oslovili jsme jejich rodiny. JelikoZz ale anabdze byla komplikovan3,
pristoupili jsme ke stanoveni druhého vyzkumného cile. Ukolem bylo zmapovat rovné;

Zivotni cesty rodin déti a to v sou¢asném dospélém véku, nicméné retrospektivné.

Ve vyzkumném souboru jsme cilené vyhledavali respondenty podle urcitych kritérii v ramci

metody zamérného vybéru. V tomto ptipadé to byli rodice, kterym se narodilo dité s DS

19



4METODOLOGIE VYZKUMNEHO SETRENI

jako vhodnym kritériem. S témito rodi¢i jsem se snazila spojit pres urcité instituce a
organizace poskytujici zdravotnické, socialni, vzdélavaci a poradenské sluzby témto
jedincim a jejich rodinam v Plzeriském kraji. Konkrétné se jednalo o Stfedisko vyvojové
péce pri neonatologickém oddéleni FN v Plzni. Stfedisko rané péce a zatizeni materské
Skoly, Spolecnost rodici déti s Downovym syndromem. Uvedené organizace a instituce
jsem kontaktovala osobné, elektronicky a telefonicky. Na doporuéeni jsme poté
kontaktovali prislusné osoby, tj. rodiny osob s DS predskolniho véku a prostiednictvim e-
mailu je pozadali o spolupraci. Znéni e-mailu je soucasti pfilohy €. 1. Tato faze ziskavani
respondentl probihala od srpna 2017 do fijna roku 2017 a v rdmci ni k rozhovoru bohuzel

svolili pouze 2 respondenti.

Z dlvodu jejich nedostatecného mnoizstvi a v pfipadé pouhého vyhodnoceni jejich
vypovédi by byly moZnosti jejich interpretace nedostatecné, proto jsme pfistoupili ke
stanoveni druhého cile (zminéného v kapitole 4.2) a k osloveni dalsi skupiny respondent.
Konkrétné se jednalo o osloveni matek osob s DS dospélého véku (od 26 do 30 let ) s tim,
Zze vyzkumnému problému se budou vénovat retrospektivné (pfed rokem 2000). Po
osloveni ze strany respondentl a pozitivnich ohlasG slibujicich spolupraci jsem ziskala
kontakty na rodi¢e a nasledné jsem se s nimi spojila, abych se s nimi domluvila na dalsi
spolupraci. V prvni fadé jsem jim podékovala za jejich ochotu se mnou spolupracovat a poté
osloveni respondenti z organizaci a na zdkladé kontaktd jsme sestavili vyzkumny vzorek.
SvUj souhlas vyjadfili 4 respondenti. Dvé rodiny majici dité s DS v obdobi predskolniho véku
a dalsim dvéma respondentim se dité s DS narodilo pfed rokem 2000. Pro jasnéjsi orientaci

byla vytvorena nasledujici tabulka:

Tabulka €. 2: Identifikace vyzkumného vzorku

Generace Aktudlni vék osob s D5 |Vék matky v dobé narozeni ditéte s DS
Kolem roku 2012 B let 38 let
Kolem roku 2012 5 let 3llet
Kolem roku 1990 26 let 32 et
Kolem roku 1990 29 let 33let

Zdroj: Vlastni analyza 2018
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4.5 7ZPUSOBY SBERU A ANALYZY DAT

Jak jiz bylo vySe zminéno, zvolili jsme jako nejvhodnéjsi metodu polostrukturovany
rozhovor. Povazovala jsem za velmi pfinosné, aby respondenti hovofili o svych pfibézich
oteviené a citili se bezpecné, proto jim byla dana volnost vtom, o ¢em budou hovofit.
Rozhovory probihaly v mésici bfeznu 2018 se ¢tyfmi matkami osob s DS. S ucastniky
rozhovoru probéhla domluva skrze elektronickou postu, abychom si urcili misto konani
rozhovoru. Respondenti méli volnost ve volbé prostfedi a terminu. V dvou pfipadech slo o
prostiedi kavarny. V jednom pfipadé se rozhovor uskutecnil vdomacnosti respondenta. U
jednoho z respondentll byl termin dvakrat odloZen a rozhovor probihal oddélené v jiném
terminu i c¢asu. V poslednim pfipadé Slo o pisemnou formu detailnim vyjadfenim se

k jednotlivym otdzkam.

Pfed zahdjenim kaZdého rozhovoru byli respondenti znovu seznameni stématem
bakalarské prdace. Byl jim vysvétlen Ucel rozhovoru a byla jim dana jistota, Ze veSkeré jimi
poskytnuté informace slouzi vyhradné pro ucel predkladané prace a data budou

zpracovana v anonymiteé.

Abychom se mohli pIné vénovat respondentlim, sledovat jejich neverbalni komunikaci,
naslouchat jim a snazit se vcitit do jejich situace, byli poZzaddni o moZnost nahrat si rozhovor
s nimi na diktafon. Ve trech pripadech byl rozhovor nahravan. Na zacatku rozhovoru jsme
se jako vyzkumnici predstavili a poté volné presli k tématu. V nékterych pfipadech jsem
méla moznost nahlédnout do fotoalba, ve kterém byly fotky z urcitych vyvojovych obdobi
¢i z materské skoly, popfipadé z casopisl, rodicovskych setkani a videi. To mi velmi
pomahalo v blizS§im a hloubkovém pochopeni situaci. Rozhovory trvaly v rozmezi od 70 do

100 minut v pratelském duchu.

PFi vedeni rozhovor( jsem v jejich zavéru zaznamenadvala znacny pocit ulevy, celkové byli
otevreni a bylo znat, Ze k tématu maji co fict a Ze jsou za moznost podélit se o svUj pribéh
vdécni. Nabizeli mi téZ mozZnost dalsi spoluprdce, ¢i moznost zaslat dalSi materialy, které by
mohly byt pfinosné pro vyzkumné Setfeni. Veskeré informace vedly k nasledné transkripci
a byla vyuZita moZnost spojit se telefonickym dotazovanim s respondenty, kdyz bylo
potifeba doplnit chybéjici informace s ohledem na to, aby dand situace byla spravné

pochopena.
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4.5.1 ZIVOTNi PRIBEHY

Ve

Soucasti této bakalarské prace jsou rovnéz Zivotni pribéhy rodin déti s DS. Pro specifikaci
respondentl byly sepsany kazuistiky, které vznikly na zadkladé poskytnuté dokumentace a
informaci z rozhovor(i. Zivotni pFibéhy jsme vytvofili za Géelem blizsiho pochopeni a
seznameni s respondenty; povazujeme je za kliCcové. Sbérem a analyzou dat sméfujeme
k naplnéni stanovenych vzdélavacich cild. Proto se v Zivotnich pribézich vénujeme zejména
obdobi v predskolnim véku, i kdyZ osoby s DS jsou jiZz v obdobi dospélosti. Kromé toho jsou
zde zahrnuty tfi oblasti vénujici se problematice DS, ditéti v pfedSkolnim véku a rodiné.
Vymezeni vyzkumnych oblasti umoZnilo lepsi orientaci prostfednictvim vySe zminéné
operacionalizace. Mapovani téchto pribéhl vedlo k blizkému nahlédnuti do Zivota
vybranych rodin, otevielo mnoiZstvi otazek, zaviselo na otevienosti ze strany respondent(
a v neposledni fadé rovnéz na empatii. Tyto kazuistiky byly zpracovany v kapitole zabyvajici

se interpretaci vysledka.
4.5.2 ANALYZA SKRZE OPERACNi DOMENY

V praxi jsme postupovali nasledovné: Nahrané rozhovory jsme prepsali a rozdélili na
nékolik segmentu, kde jsme vyuzili Ulohu analytickych nastrojl. Segmenty jsme pftiradili
k jednotlivym operac¢nim doménam s ohledem na obsah sdéleni. Mezi operacni domény
fadime zlomové okamziky, cesty, trajektorie a zdroje a kapitdl v souvislosti s vyse
stanovenymi vyzkumnymi cili. Pro kazdou tuto oblast jsme nasledné vyhledavali vyroky,
které byly barevné odliSeny za Ucelem lepsi orientace v prlbéhu transkripce. Nasledné
jsme smérovali k seskupeni veskerych segmenti vztahujicich se ke konkrétnim oblastem.
Pro lepsi orientaci v bakalarské praci a analyze dat jsme zminéné segmenty oznacili

nasledovné.
e T-trajektorie
e ZK - zdroje a kapital
e (- cesty
e 70 - zlomové okamziky

e Cisla 1-4 - respondenti
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Pro ndzornost uvadime priklad: Seg.ZO.2. Vtomto pfipadé zmifdujeme vypovéd

respondenta €. 2 skrze zlomové okamziky.

V nasledujicich kapitolach demonstrujeme ukazku vyzkumného Setfeni skrze operacni
domény prostrednictvim analytickych nastrojd. Jak uvadi Hendl (2005), zakladni jednotky
analyzy jsou koncepty jakoZto teoretické pojmy, které se navrhuji pravé pomoci vyse

zminéné konceptualizace.

Pro to, abychom zachovali co nejvétsi miru autenti¢nosti vypovédi respondentll, nebyly
jejich formulované myslenky nijak opravovany. Je tfeba upozornit, Zze v zadné Ccasti
predklddané bakalarské prace nenajdeme kompletni transkripci a kédovani rozhovoru z

dlvodu zachovani anonymity. Jména vyskytujici se v textu jsou zménéna.

»No testy v téhotenstvi, tim myslim prvotrimestrdini screening, byly negativni. To az pak
hned po porodu méli podezieni na Down(iv syndrom a tim rychlotestem ho potvrdili. To byl

najednou tak obrovsky sok, na to se prosté ¢lovék nikdy nepfipravi.” (Seg.Z0.1.)

»...ale ostatni rodice to nechtéli, abysme do Skolky chodili i my, tak jsme si hledali jinou
skolku. Ta sice nebyla vibec jako Spatnd, ale nijak jsme to teda neldmali pres koleno. Ted'

bych se k tomu postavila moznd asi jinak neZ driv.” (Seg.C.3.)

»...N0 a pak jsme se rozhodli, Ze se prestéhujeme a dame ho do novy skolky, tam ma prdavé i

nového asistenta, co sice teda teprve sbird zkusenosti, ale kazdy nékde musi.” (Seg.T.1)

»Hippoterapie pomdhd hodné a pak nds to vsechny ddl znova a znova motivuje, Ze to md

smysl.” (Seg.ZK.2)

V dalSim prlbéhu vyzkumného Setfeni skrze analyzu dat jsme pfistoupili k metodé
kdédovani. S ohledem na vyzkumné cile a konceptualizaci jsme tuto metodu shleddvali jako
nejvhodnéjsi. Ve shodé s doporucenim Hendla (2005) jsme se pokusili o detailni rozbor
seshiranych dat, o tematické rozkryti textu, ke kterému jsme postupné pfifazovali urcity
kdd. Ten nasledné kategorizoval vybrany Usek dat, ¢imz vzniklo oznaéeni typické vzdy pro

urcitou skupinu informaci. Timto jsme lokalizovali téma v textu a nasledné ho identifikovali.

V dalsi fazi jsme pfristoupili k samotnému zaznamenavdni kéd({. To znamend, Ze u
konkrétnich segmentl s ohledem na konceptualizaci jsme pfifazovali kéd. Pomoci

barevného zaznamenavani a vpisovani poznamek jsme stejny kdd do textu zapsali vidy,
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kdyz se objevily informace s podobnym obsahem. Timto jsme se dostavali k jasnéjsSimu

orientovani se v informacich. Pro jasnéjsi pochopeni vyuzijeme nasledujici priklady.

,»Diky vyvojovému centru, které asistenta doporucilo, nakonec asistenta md, i kdyZ je trochu

problém sehnat néjakého se zkusenosti.” (Seg.C.1)

» -.Vibec asistenta SPC nenabizelo, viibec jsme ho ve Skolce neméli, jenom specidlni
pedagogy. Asistenta mél potom pozdéji na zdkladni Skole, ale ten nejdriv taky nevédél, jak

md pracovat.” (Seg.C.3)

,»Do SPC jsme dochdzeli az potom a ve skolce mél sice IVP, ale ne nékoho dalsiho, kdo by se

mu osobné vénoval.” (Seg.C.4)

Shledali jsme zde vzdjemnou souvislost oznacenou kddem ,,nedostatecnost role asistenta
pedagoga“. Ve vysSe uvedenych vypovédich jsme nalezli obdobnou problematiku, kterou
jsme sdruzovali pod vyznaéenym kédem. Takto jsme postupovali i nadale. Napfriklad: ,,...
reakce nékterych lékari byly kruté. Setkala jsem se s pristupem, Ze jsem prece o Downové
syndromu musela védét a co jsem cekala, kdyz jsem takové dité privedla na svét. Na tenhle
utok jsem teda pripravend nebyla.” (Seg.T.3) , Litali jsme po doktorech, stejné ndm to moc
nepomohlo a spis nds vétsinou moc nepovzbudili.” (Seg.T.4) ,,...tak mi potom primdr rekl, Ze
prosté at se budeme snaZit jak se budeme snaZit, z toho nic nevykresete. Jo to mi fekl a hned

mi jako vsichni doporucoval pro kluka akordt tak ustav.” (Seg.T.4)

Oznaceni kédem ,,nepochopeni ze strany lékari” bylo zfejmé rovnéz ve vice vypovédich.
Shledali jsme je jako podobné a uvedli do stejné kategorie. V nékterych pfripadech se
vyskytujici se segmenty zaradily do vice operacnich domén, pokud jsme je seskupili jako
obsahové blizké. Vznikaly ndm oblasti — kategorie, ke kterym se respondenti vyjadfovali

obdobné, ty pak byly opét zaznamenany v podobé kdédua.

Identifikace vzdjemnych souvislosti a vazeb vede klepsi orientaci. Hledanim dalSich
kategorii, konceptl, pficin, dlsledkd a strategii odhalujeme dalsi vztahy mezi rGznymi
kategoriemi, poté opét sméfujeme k tomu, aby ndm vznikl novy celek. Tento proces je

nazyvan jako axidlni kédovani (Hendl, 2005).
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4.5.3 METODA KOMPARACE

Jak jiz bylo vyse sdéleno, jednim z vyzkumnych cilG predklddané prace bylo ,,zmapovat
Zivotni cesty vybranych lidi s Downovym syndromem v obdobi predskolniho véku z pohledu
jejich rodin”. Kjeho naplnéni jsme smérovali skrze analytické ndastroje popsané vyse.
Abychom mohli porovnat Zivotni cesty vybranych rodin s DS v pfedskolnim véku
retrospektivnim pohledem jejich rodicu, pristoupili jsme k metodé komparace. Zajimaly nas
odlisnosti pristupd vybranych rodin k vychové jejich ditéte s DS. V praxi jsme postupovali
tak, Ze jsme analyzovali a porovndvali vypovédi respondentl. Pro jasnéjsi pochopeni byl

poskytnut nasledujici priklad.

Chlapec narozen vroce 2013: ,Jo tak dochdzime pravidelné do center a pak taky
spolupracujeme se spolecnosti pro tyhle déti, protoZe jako bez toho, abysme se tomu

nevénovali takhle hodné, tak by to ani neslo.” (Seg.ZK.1)

Chlapec narozen v roce 1989: ,,...no strasnej ndtlak to byl, abysme ho dali do ustavu, natoZ
aby ndm bylo poskytnutyho néco extra, tak akordt ja jsem se do toho ponorila uplné, kdyz

pak SPC, kam jsme zacali chodit pozdéji, ndm nikdo neumél poradit, co ddl.” (Seg.ZK.4)

Metodou komparace jsme postupovali pfi interpretaci vysledkd. Porovnavali jsme vypovédi
matek, kterym se narodilo dité s DS pred rokem 2000 (konkrétné v roce 1989, 1992),

s vypovédmi matek majici dité s DS v obdobi predskolniho véku. Spolecné jsme zjistovali,

.....
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5 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

V kapitole predkladame Zivotni pribéhy rodin déti s DS v predskolnim véku. Jedna se o
kazuistiky, které vznikly na zakladé provedenych rozhovor( s matkami ¢tyf muzd s DS a jsou
podloZeny jejich konkrétnimi vypovédmi. Vysledky jsme interpretovali skrze operacni

domény popsané vyse. V zavéru vysledky provedeného vyzkumného Setfeni shrnujeme.
5.1 INTERPRETACE VYSLEDKU SKRZE ZIVOTN{ PRIBEHY A OPERACNI DOMENY

Kazdy pribéh osoby s DS byl reflektovan z pohledu matky. Veskera jména jsme pro ucely

studie zménili a jsou pouzivany pseudonyma z dlivodu zachovani anonymity.

Dale jsme v nasledujicich podkapitolach interpretovali vysledky vyzkumného Setfeni
prostfednictvim analytickych nastrojl. Blize jsme pfibliZili Zivotni pribéhy rodin osob s DS a
nasledné prinasime Zivotni trajektorie vybranych rodin. Prostfednictvim poskytnutych
rozhovorQ ziskdvame operaéni domény kazdé rodiny v podobé trajektorii, zlomovych

okamzikd, cest a oblast zahrnujici zdroje a kapital.
5.1.1 ZIVOTNi PRIBEH ONDRY

Ondra se narodil v roce 2012. V dobé Ondrova narozeni bylo matce 38 let a Zivotni pfibéh
reflektuje ve véku 44 let. Matka Zije s manzelem a spole¢né maji jesté prvorozenou dceru
ve véku 14 let. Matka pracuje jako specidlni pedagozka. Rodina je dle slov matky dobre
ekonomicky zabezpecena. Velmi vyrazné rodicim pomdha celd rodina. Matka se synem
pravidelné dochazi do centra vyvojové péce, do SPC, na logopedii a na pravidelné srazy
rodicd.

,Hodné se snaZime dochdzet a zucastriovat se vseho co jde, ted’jsme sice nemohli chodit do
vyvojového centra jo, ale proto, Ze byl kluk nemocnej. Taky hodné cvicime logopedii. Ale
stejné jo, takhle pohledem zpdtky si vzpomenu na ten Sok, kdy mi potvrdili rychlotestem DS.

No ted'uz takhle uvaZovat ani nemuzu, spis se snazime co nejvic Ondru rozvijet a dafi se to.

(Seg.z0.1.)

Ondra uz od svych 2 let chodil do skolky Montessori. Pfedevsim ho bavila hudebni slozka,
ve které se rovnéz hodné rozvijel. Jak matka uvedla, po nékolika psychologickych

vysetfenich nastoupil Ondra ve tfech letech do béiné MS. Centrum vyvojové péce
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doporucilo pfidéleni asistenta pedagoga, ktery by mél s DS zkuSenosti. Podle vypovédi

matky zastavala vybrana asistentka pedagoga velmi vyznamnou roli.

LAsistentku jsem znala, tak to bylo dobry a taky ndm hodné pomdhala a uméla to, ale ted’

je téhotnd.” (Seg.ZK.1.)

»...n0 a pak jsme se rozhodli, Ze se teda prestéhujeme a dame ho do novy sSkolky, tam ma
prdvé i nového asistenta, co sice teda teprve sbird zkuSenosti, ale kaZdy nékde musi.”

(Seg.T.1)

»Ve skolce byl hodné nemocnej, Ze jsem si ho brala i pfed obédem, ale ted' uzZ to vypadd, Ze

by to mohlo byt za ndma.” (Seg.C.1)

Jak matka zd@razrovala, velmi chtéla, aby Ondra chodil do b&iné MS. Rodina se
pfestéhovala a Ondra dochazi do nové MS. Ve tfidé je 25 déti na 2 ucitelky, které maiji
k rodiné velmi vrely pfistup. Na Ondrovi jde vidét, Ze se dobfe socializuje — je pratelsky,
kamaradsky, je u néj velmi dulezitd pritomnost urcitych ritudld napriklad pfi prichodu do
MS. JiZ bez problémi dokaze vydriet mimo svoji rodinu, matka shledava velké pokroky.

» 10 je dobry, vzdycky kdyzZ prijde do Skolky, tak uz vi, Ze tfeba zamdvani je pozdrav a tak to
prosté plati. TakZe misto pozdraveni je to tfeba poddni ruky nebo zamadvadni a tak to od néj

vyZadujeme a uZ to znd a umi.” (Seg.ZK.1.)

Oblast Ondrovych zajmu je velmi pestrd. Bavi ho hudba, tanec, plavani a velmi rad cestuje.

Také pomaha v domdacnosti.

»No uplné nejvic ho bavi ta hudba. A uZ od malicka jak jsme chodili do Montessori skolky,

do hudebni skolicky, tak ho to hrozné bavilo, je strasné stastnej.” (Seg.T.1)

Do budoucna rodic¢e chtéji, aby Ondra chodil do béZné zakladni Skoly, zaleZi na jeho

aktualnim rozvoiji.

»Pokud budou vhodné podminky, tak by Ondra chodil do bézny sSkoly. Ale zdlezi na hodné
vécech, hlavné na aktudlnim rozvoji u Ondry a taky by to bylo jenom, pokud bysme védeéli,

Ze je to ta nejlepsi cesta pro vsechny.” (Seg.C.1.)
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5.1.1.1 Shrnuti Zivotnich trajektorii Ondry

Trajektorie

e Volba Montessori MS
e Volba pro bé&Znou MS s podporou asistenta pedagoga
e Volba dochazet do centra vyvojové péce, SPC, logopedi, srazy rodicl

e Rozhodnuti prestéhovat se

Zlomové okamziky

Diagnostikovany DS

Podpora a vstup do centra vyvojové péce

Nastup do b&zné MS

Pridéleni asistenta pedagoga

Cesty

e Vzdélavaci trajektorie skrze moznosti volby

e \lyzvy skrze zajmové Cinnosti

Zdroje a kapital

e Rodina
e Pedagogicti pracovnici

e Pomoc asistenta pedagoga

5.1.2 ZIVOTNi PRiBEH FILIPA

Filip se narodil v roce 2013. Matce v dobé narozeni syna bylo 31 let. Spolecné Ziji jako
¢tyrélennd rodina spolu s manzelem a starSim synem, kterému je aktualné 7 let. Rodice si
prosli velmi tézkym obdobim pfi porodu prvniho syna. Podle slov matky se u druhého syna

museli vyrovnavat s diagnézou DS. Matka popisuje tyto skutecnosti velmi emotivné.

,S prvnim synem jsem méla problematicky porod a dlouho jsme nevédéli, jestli bude v

pordadku. Poprvé jsem to nesla velmi téZce, nejistota byla krutd. Nakonec prvni syn je zdravy
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klu¢ina. A kdyzZ jsem podruhé otéhotnéla, prdala jsem si, abych si to tentokrdat uzila a myslela,
Ze to spatné jsme si uZ vybrali. No ale jak se fikd, vSechno zlé je pro néco dobré. Prvni trpkd
zkusenost s prvnim synem mi pomohla se rychle vyrovnat s Downovym syndromem u Filipa.
Prvni mésice jsou asi nejté73i. Clovék se sdm v sobé se vSim snaZi srovnat, svoje dité miluje,
nikdy by se ho nevzdal, ale zdrovern je tam ten strach, jestli tu péci zvlddne, jestlimad dostatek

trpélivosti a v neposledni fadé je asi nejtéZsi Celit okoli.” (Seg.Z0.2.)

Podle slov matky cela rodina Filipa prijala okamzité. Matka zminuje trdpeni svého manzela

po narozeni Filipa.

»Moje vyrovndni s diagndzou spocivalo v tom, Ze jsem o ni oteviené mluvila upiné vsude a
vlastné se vSemi. Jako prosté Zddné tabu, Zadné tajemstvi. Pak taky co se tyce rodiny a
okoli... bylo to pro mé uzasné zjisténi! VSichni Filipa pfijali s otevienou ndrudi. | kdyz manzZel
se velmi trapil dlouho. MoZnd skoro rok. Vystridali jsme se. Poprvé jsem trpéla ja a podrzel

mé on. Podruhé s Filipem jsem byla ja ta, kterd podrzela a manZel si to protrpél.” (Seg.ZK.2.)

Matka zdlrazriuje roli svého manzela, popisuje spolecné chvile a rovnéz do svého Zivota
priklada nasledujici okamziky.
A taky musim znovu zminit to, kdy jsem poznala svého muZe. Letos spolu budeme uz 20 let.

Ddle se ale srovndvdm s vdZnym onemocnénim svoji maminky.” (Seg.Z0.2.)

S Filipem dochdzeji do SPC, na rehabilitace, velmi intenzivné se vénuji hipoterapii a
logopedii, nasledné ergoterapii. Spolupracuji s ranou péci, jsou velmi aktivni pres socidlni
sité. Matka reflektuje Filipovy potreby jako finanéné nakladné, proto byla tfeba, aby otec

Filipa zménil praci a rodinu tak dobre zabezpecil.
,Pozdéji jsem taky poprosila o spoluprdci ranou péci a to hlavné o pomoc, jak Filipa
zacleriovat postupné do kolektivu a taky kvili pajcovani pomicek. Toho kolektivu jsem se

hodné bdla. No a nakonec jak se fikd, brdny se samy otevrely a v zdfi nastupuje Filip do

normdlni skolky.” (Seg.T.2.)

Rodina nema tedy Zadnou zkuSenost s asistentem pedagoga, ale jak matka zminovala, bude

na opldtku v MS pUsobit jako asistentka pedagoga u jiného ditéte.

Matka priklada velky vyznam predevsim moralni podpore v jejim okoli. Popisuje, Ze méla

spoustu moznosti, které sluzby si vybrat a byla s nimi velmi spokojena.
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»Nikdy ndm nic podstatného nechybélo, nebo jsme nebyli nuceni sami zabojovat vic nez je

bézné. V tomto sméru jsme prozatim méli opravdu Stésti.” (Seg.C.2.)

| pres to shleddvd vyhrady predevsim v oblasti materialni podpory v podobé ptispévki
socialni povahy.

»No zmého pohledu je to pro nds rodice zbytecné zatéZujici a bylo by nam mnohem lehceji,
kdyby to fungovalo trochu jinak a méli jsme tfeba ohledné pfispévku na péci aspon trochu
jistotu, Ze nékdy nezustaneme najednou bez téch prostredki.” (Seg.C.2)

»VZdycky a vsude je to o lidech. Byla bych rada, abychom i my méli stejné sance jako ostatni
a nemuseli Celit predsudkium a odmitnuti dfiv, neZ se to s ndmi alespon zkusi. Mdm v tomhle

sméru velké pochopeni... madlokdo dnes chce délat vic neZ musi... vZdycky je to lepsi bez

zddrheld... ale nikde neni psdno, Ze ten zddrhel bude ve Filipovi.” (Seg.C.2.)
5.1.2.1 Shrnuti Zivotnich trajektorii Filipa

Trajektorie

e Volba dochazet do SPC, na logopedii, hipoterapii, ergoterapii, rehabilitace
e Rozhodnuti pro spolupraci s ranou péci, volba kompenzacnich pomucek

e Volba zapsat se do bé&iné MS

Zlomové okamziky

e Diagnostikovany DS
e Nemoc Filipovy babicky

e Nastoupeni do béZné MS

Cesty

e VyuZivani vzdélavacich pfilezitosti, moznosti, malé mnozZstvi bariér

Zdroje a kapital

e Manzel

e Podpora celé rodiny
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e Ekonomické zabezpeceni

o Siroké spektrum kvalitné poskytnutych sluzeb (SPC, logopedie, hipoterapie a jiné)

5.1.3 ZIVOTNi PRIBEH PETRA

Petr se narodil v roce 1992. V dobé jeho narozeni bylo matce 32 let. Vypovédi jeho matky
reprezentuji retrospektivni pohled do obdobi narozenych déti pred rokem 2000. Petr
vyrlstal v Uplné rodiné s otcem a se dvéma starSimi bratry (narozenych o devét a deset let

drive). Matka pracuje jako psychoterapeutka.

Pfichod ditéte s DS na svét povaZuje za obrovskou vyzvu, podle svych slov spojenou
s potfebou velké trpélivosti. Setkavala se s riznymi reakcemi |ékar(, se zaujatymi pohledy
ve spolecnosti a celkové neshledavala pfilis velkou podporu ze strany sektor( socialniho,

tak i zdravotnického.

,Vite co, prosté rekli, co jako bych s tim chtéla délat dalsiho, Ze uvidime, jak se to teda bude
dal vyvijet. Kolikrdt jsem fakt nevédéla, co mam odpovédét, nic potom neporadili, i kdyZ se

teda snaZili byt hodny.” (Seg.C.3.)

Matka vzpoming, ze v dobé, kdyz se Petr narodil, nebyla jesté SPC, nebylo mnoho moznosti,
kam dochazet. Podafrilo se jim sehnat logopeda a nasledné zacali chodit do SPC. Snahou
rodi¢t bylo, aby Petr navitévoval MS zaméfenou na dramatickou vychovu, protoZe Petr
toto prostredi znal a dramatika ho velmi bavila. Ovsem z dlvodu nepfijeti ditéte do rodici
vybrané MS nastoupil do MS s vadami Fe¢i. V MS byl Petr dle slov matky $tastny a adaptoval

se bez vétsich problémi, dokonce z MS chodil i aZ v odpolednich hodinach.

,V té skolce to bylo moc pékné a i se tam k nim chovali hezky, mél pravidelné logopedickou
péci pfimo ve skolce a pak jsme chodili jesté k logopedovi. Moc hodny ucitelky jako jo, ale
chtéli jsme byt v té dramatické skolce nejdriv. No neslo to ale, rodi¢im ostatnich déti se to

moc nezddlo, tak nds reditelka nepfijala, tehdy to nebylo osetfeny zakonem.” (Seg.C.3)

Mezi Petrovy nejvétsi zajmy patii divadlo, matka zdlraznovala, Ze je velmi pySny na to, kdyz
nékde hraje a ostatni si ho nataci. R4d maluje, plave a je Stastny v pfitomnosti svych

blizkych.
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Po nékolika navstévach u odbornik(l dostal Petr asistenta pedagoga a to ve Ctvrté tridé na

tehdy nazyvané zvlastni Skole. VSichni se spolecné dlouho ucili, jak vzajemné fungovat, aby

se jejich plsobeni odrazilo co nejvic pozitivné na Petrové osobnosti.

»TakZe jsme celkem vystridali tii asistenty, vlastné mizu fict, Ze v podstaté neméli Zadné

zkuSenosti a nemohli si nechat nékde poradit, protoZe stejné se pordd nevédélo, co je

sprdvné nebo co neni.” (Seg.T.3.)

Momentalné se Petr o sebe dokaze postarat, vyridi vzkazy, rad pomah3, je velmi upfimny

a podle slov jeho matky je jeho cilem moznost, aby mohl bydlet samostatné v byté pobliz

jeho rodica.

5.1.3.1 Shrnuti Zivotnich trajektorii Petra

Trajektorie

Volba dochazet pouze do SPC, nasledné pak logopedie
Zvoleni specialni MS

Pridéleni asistenta pedagoga aZ v dobé dochazky do dfive zvlastni skoly

Zlomové okamziky

Diagnostikovany DS
Nepfijeti do MS s dramatickym zaméfenim

Nastup do specidlni MS s vice vadami

Cesty

Vzdélavaci trajektorie - nastup do specidlni MS, vybér zvladstni Skoly, mizivé

prileZitost pro rozvoj Petra

Zdroje a kapital

Rodina

Nedostatek kompenzacnich pomUcek

32




S5VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETREN{

5.1.4 ZvoTNi PRIBEH MATEJE

Matéj se narodil v roce 1989. V dobé konani rozhovoru s matkou (2018) mu bylo 29 let.
Matéj ma o 11 let starSi sestru. Rodina je dobfe ekonomicky zabezpecena. Matka je
povolanim zdravotni sestra a otec podnikatel. Momentdlné spolu rodice neziji a Matéj zije
s matkou. V obdobi Matéjova predskolniho véku Zila rodina spole¢né. Matka popisuje jako
velmi sloZity casovy Usek to, kdyz starsi sestra byla v obdobi dospivani a rodic¢e potiebovali

smérovat velké mnoZstvi energie smérem k Matéjovi.

Matka popisuje velmi emotivné obdobi, kdy se Matéj narodil, zejména reakce nékterych
lékar(. Pozastavuje se nad nékterymi vyroky, kterym musela celit. Retrospektivnim
pohledem barvité popisuje natlak, ktery na ni byl vyvijen s ohledem na Matéjtv vstup do
kojeneckého Ustavu (dnes détské centrum), reflektuje vypovédi lékard. Matka popisuje
situaci, kdy porddné nikdo nevédél, jak s détmi s DS pracovat a otazky, které se ji neustale

honily hlavou s ohledem na budouci vzdélavani Matéje.

» Ty, kdo se narodili jesté dfiv, neZ ten nds kluk, tak oni nemluvili, nic prosté. Nic neuméli,
jenom je rodice vodili a vozili vSsude mozné, ale neuméli viibec nic. A hned jak nds propustili
z porodhnice, tak mi lékari — dokonce i primdr rekl, Ze z toho jako nic nebude. A tenkrdt jsem
fekla, to bylo strasny, asi jsem se v tu dobu zbldznila, ale fekla jsem mu, Ze mu nevérim!”

(Seg.z04.)

Matka zminuje, Ze se neda zapomenout na to, jak moc velky natlak byl kladen na ni a na jeji

rodinu.
, Ustav bude lepsi, odnese to akordt celd Vase rodina a celou Vdm ji rozvrdti.” (Seg.C.4.)

»...no strasnej ndatlak to byl, abysme ho dali do ustavu, natoZ aby ndm bylo poskytnutyho
néco extra, tak akordt jd jsem se do toho ponofila uplné, kdyz pak SPC, kam jsme zacali

chodit pozdéji, ndm nikdo neumél poradit, co ddl.” (Seg.ZK.4.)

Neda se opomenout okamzik, kdy se matka rozhodla, Ze se nikdy nevzdd a Ze bude bojovat.
To souviselo s postupnym vymyslenim alternativniho zptsobu komunikace prostrednictvim
obrazkového slovniku. Ucila Matéje mluvit skrze obrazkové karticky a spolecné s nimi

dochazeli na logopedii.
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»Procvicovali jsme a procvicovali a najednou? Kluk mluvil! Nejvic emotivni bylo, kdyZ jsme
tehdy projizdéli okolo plakdtu, na kterym byla holCicka s DS a Matéj povidd —Jé, hele to jsem
jal”“(Seg.20.4.)

Matka dochdzela se synem do SPC, ale setkdvala se s pfistupem, kdy ji nikdo neumél
poradit, jakym zptsobem dité rozvijet. Matéj dochazel nejprve do béZné MS, nasledné do
kiestanské MS, ale nakonec byli rodi¢e nejvice spokojeni s tim, kdyz Matéj chodil do
specialni MS pro déti s vice vadami. Zde se mu vénovali predevsim po logopedické strance.
V dobé, kdy Maté&j chodil do MS, jedté neexistovala pFitomnost asistenta pedagoga pro dité.
Tuto mozZnost asistenta pedagoga vyuZila rodina az v dobé, kdy Matéj navstévoval zakladni

Skolu praktickou.

Matéj je velmi samostatny a Sikovny. Dokonce od svych patnacti let bydlel bez rodic¢t
v ramci dochdazky do odborného ucilisté pri ustavu socialni péce. Pravé tam Matéj dle slov
matky fungoval zcela samostatné. Bavi ho fotografovani, zucastrniuje se fotosoutézi. Rad

pomaha v domacnosti.

,DokdZe se ted o sebe postarat uplné sam, my se maximdiné snazime, aby si uZival, no a on

je stastnej.” (Seg.T.4.)
5.1.4.1 Shrnuti Zivotnich trajektorii Matéje

Trajektorie

e Volba nenastoupit do Ustavni péce
e Nedostatecnost podpory ze strany lékaft a SPC
e Volba vymyslet sv(j alternativni zplsob komunikace

e Zvoleni zapsat se do MS, nastup do specialni ZS

Zlomové okamziky

e Narozeni ditéte s DS
e Prvni uvédoméni si sebe ,,maminko, to jsem ja“

e Pridéleni asistenta pedagoga v dobé Skolni dochazky

Cesty
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e Bariéry v oblasti rozvoje ditéte, malo prileZitosti

Zdroje a kapital

e Matka
e Obrazkové karty

e Vyborné ekonomické zabezpeceni rodiny

5.2 INTERPRETACE VYSLEDKU SKRZE METODU KOMPARACE

Metodu komparace jsme vyuzili jako specificky zplsob analyzy dat. Postupovali jsme
s ohledem na stanoveny vyzkumny cil ,porovnat Zivotni cesty vybranych rodin déti

s Downovym syndromem v obdobi predskolniho véku napfi¢ dvéma generacemi.”

Slo ndm o to, porovnat Zivotni trajektorie rodin s détmi s DS narozenymi v letech 2012 a
2013 oproti rodindm, kterym se narodilo dité s DS pred rokem 2000. Konkrétné v letech
1989 a 1992. Ve shodé s Hendlem (2005) jsme se snaZili porozumét procesiim, které jsou

odlisné v jednotlivych pripadech a zaroven k tomu vyuzit rizné vyzkumné metody.

Porovnali jsme data napti¢ dvéma generacemi a shledali jsme rozdily v nékolika oblastech.
Netroufdme si nicméné konstatovat, Ze interpretace vysledki je zcela vypovidajici a proto
si netroufame je sohledem na maly pocet respondentl jakymkoliv zplsobem
generalizovat. | pfes to jsme v Zivotnich trajektoriich rodin déti s DS zpozorovali jisté rozdily,
jak mezi jednotlivymi rodici, tak zejména napfi¢ generacemi v pfistupech odbornik(i a

nabizenych moZnostech ve vzdélavani a rozvoji ditéte s DS.

Pokud zhodnotime Zivotni pribéhy rodin retrospektivné, zjistime, Ze mnohdy pfistup Iékar
nebyl uz zpocatku pfilis empaticky. Z vypovédi respondentli mGzeme poukazat na to, Ze se
pfistupy odborniki zménily a to pozitivnim smérem. Drfive se rodiny setkaly
s neporozuménim a mnohdy jim nebyla poskytnuta dostatecna pomoc ze strany odbornikd,
ktefi by smérovali k co nejvétsi mire rozvoji osobnosti ditéte. Do SPC rodiny dochazely az
v obdobi absolvovani zakladni Skoly praktické (tehdy nesouci nazev zvlastni Skola). Tato
centra mnohdy neméla ani dostatec¢né zkusSenosti, které by rodindm mohla predavat.
Z toho prameni i role asistenta pedagoga. Asistenta pedagoga, pokud byl u generace déti

narozenych na prelomu 90. let minulého stoleti détem s DS pridélovan, tak obvykle az po
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absolvovani predskolniho vzdélavani, pricemz mnohdy tito asistenti neméli dostatek
zkusenosti s détmi s DS. Dle vypovédi matek dochazely déti s DS v 90. letech obvykle do
specialnich MS. Tento pfistup a s nim souvisejici legislativa se v prib&hu nasledujicich 25

let postupné ménil. Pro zpfehlednéni bylo vytvoreno nasledujici schéma.

Schéma €. 4: Osoby s Downovym syndromem narozené v roce 1989 a 1992

Osoby s Downovym syndromem narozené v roce 1989 a 1992

- relativné neempaticky pfistup odbornik
- malé mnoZstvi poskytovanych sluzeb
vzniklych ai po absolvovani pfedikolniho vzdélavani

Asistent
- v prub&hu 75

Logoped

Zdroj: Vlastni analyza, 2018

V nasledujicim textu jsme zminili konkrétni vypovédi skrze analytické nastroje. | kdyzZ jsou
jiz vtextu tyto vyroky zminény, jsou zde pouzity pro prehledné zpracovani metody

komparace.

»...no strasnej ndtlak to byl, abysme ho dali do ustavu, natoZ aby ndm bylo poskytnutyho
néco extra, tak akordt ja jsem se do toho ponofila upiné, kdyZ pak ve SPC, kam jsme zacali

chodit pozdéji, nam nikdo neumél poradit, co dal.” (Seg.ZK.4)

»...vubec asistenta SPC nenabizelo, vibec jsme ho ve Skolce neméli, jenom specidlni
pedagogy. Asistenta mél potom pozdéji na zdkladni skole, ale ten nejdriv taky nevédél, jak

md pracovat.” (Seg.C.3)

,,D0 SPC jsme dochdzeli aZ potom a ve Skolce mél sice IVP, ale ne nékoho dalsiho, kdo by se

mu osobné vénoval.” (Seg.C.4)
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» Ty, kdo se narodili jesté driv, nez ten nds kluk, tak oni nemluvili, nic prosté. Nic neuméli,
jenom je rodice vodili a vozili vSsude mozné, ale neuméli viibec nic. A hned jak nds propustili
Z porodnice, tak mi lékari —dokonce i primdr, Ze z toho jako nic nebude. A tenkrdt jsem rekla,
to bylo strasny, asi jsem se vtu dobu zbldznila, ale rekla jsem mu, Ze mu nevérim!“

(Seg.z0.4)

»...tak mi potom primdr rekl, Ze prosté at se budeme snaZzit jak se budeme snaZit, z toho nic
nevykresete. JO to mi fekl a hned mi jako vsichni doporucoval pro kluka akordt tak ustav.”

(Seg.T.4)

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze v soucasnosti jsou rodiny déti s DS daleko lépe
informovani, je jim nabizeno Siroké spektrum moznosti, kterymi mohou své dité s DS
rozvijet. Mezi né patfi napriklad logopedie, hipoterapie, ergoterapie, mozinost velké
informovanosti skrze socialni sité, spoluprace s ranou péci, vyvojovym centrem. Z vypovédi
vybranych respondentl jsme shledali vétsi miru porozuméni jak ze strany lékarl, tak
spole¢nosti, projevujici se pfirozenym zaclefiovanim jedince s DS. V nasledujicim schématu
jsme tuto problematiku nastinili a zobrazili vném osoby s Downovym syndromem

narozené v letech 2012 a 2013.

Schéma €. 5: Osoby s Downovym syndromem narozené v roce 2012 a 2013

Osoby s Downovym syndromem narozené v roce 2012 a 2013

- empaticky pfistup odbornik
- velka mira poskytovanych sluzeb

Centrum

vyvojove
pete

Hipoterapie

Stredisko

rané pece
Ergoterapie

Zdroj: Vlastni analyza, 2018
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Pro nazornost a jasnéjsi predstavu jsme zde opét uvedli konkrétni vyroky respondentd,

kterym se narodilo dité s DS v letech 2012 a 2013.

,...n0 a pak jsme se rozhodli, Ze se prestéhujeme a ddme ho do novy skolky, tam mad prdvé i

nového asistenta, co sice teda teprve sbird zkusenosti, ale kazdy nékde musi.” (Seg.T.1)

»Hipoterapie pomdhd hodné a pak nds to vSechny ddl znova a znova motivuje, Ze to mad

smysl.“ (Seg.ZK.2)

,,Diky vyvojovému centru, které asistenta doporucilo, nakonec asistenta md, i kdyZ trochu

problém sehnat néjakého se zkusenosti.” (Seg.C.1)

»Jo tak dochdzime pravidelné do center a pak taky spolupracujeme se spolecnosti pro tyhle
déti, protoZe jako bez toho, abysme se tomu nevénovali takhle hodné, tak by to ani neslo.”

(Seg.ZK.1)

»Moje vyrovndni s diagndzou spocivalo v tom, Ze jsem o ni oteviené mluvila upiné vsude a
vlastné se vsemi. Jako prosté Zddné tabu, Zddné tajemstvi. Pak taky co se tyce rodiny a

okoli... bylo to pro mé uZasné zjisténi! Vsichni Filipa prijali s otevienou ndruci. (Seg.T.2)

Je velmi pozitivnim zjisténim, Ze momentdlné SPC zastava vyznamnou roli v Zivoté rodin
s DS. Shledali jsme také pokrok v tom, Ze nejen poradenska zafizeni dokazi témto rodinam

poskytnout potfebnou miru podpory.
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6 SHRNUTI VYSLEDKU VYZKUMNEHO SETRENI

V predkladané bakalarské praci jsme si stanovili dva vyzkumné cile. Postupovali jsme podle
predem stanovenych metodologickych postupt tak, abychom uspésné naplnili vyzkumné
cile. Pomoci konceptualizace a nasledné operacionalizace jsme zaostfili vyzkum na takovou

uroven, abychom i nadale smérovali ke stanovenym cilim.

Prvnim cilem bylo zmapovat Zivotni cesty vybranych lidi s Downovym syndromem v obdobi
predskolniho véku z pohledu jejich rodin. Za pomoci poskytnutych rozhovor( s vybranymi
respondenty jsme mohli prinést riizné pohledy a pristupy, které hraly klicovou roli v jejich
Zivoté. Zmapovali jsme Zivotni trajektorie, pficemz kazda z nich byla odlisna a presto jsme
vypozorovali, Ze se v urcitych oblastech zdsadné nelisily. Pfinesli jsme zakladni informace o

»problematice”, ptiCemz kazdé mapovani s sebou neslo jinou emocni strukturu.

Nasledné po zmapovani Zivotnich pribéhd bylo stanovenym cilem porovnat Zivotni cesty
vybranych rodin déti s Downovym syndromem v obdobi prfedskolniho véku napfi¢ dvéma
generacemi. Mapovali jsme obdobi predskolniho véku retrospektivné, coz v sobé
zahrnovalo rlizné emocni reakce respondentl, ktefi tak vzpominali na uplynulé roky.
Jednim ze zajimavych témat vypovédi respondentl byla i otdzka sourozenectvi s ditétem

s DS. Drive odbornici nedoporucovali vychovavat dité s DS na uUkor ostatnich sourozencu.

Ve vypovédich respondentll dvou generaci byl znat odlisny pristup. My jsme skrze metodu
komparace shledali zdsadni rozdil vkvalité a mnoistvi poskytovanych sluzeb.
Zaznamenavali jsme tak urcity vyvojovy posun spolec¢nosti a odbornikd, kteti v tomto oboru
pUsobi. A to nejen SPC, ale také informovanost rodi¢d, moZnost intenzivné a podnétné
rozvijet zajmy ditéte, komplexni charakter podplrnych opatieni, které predstavuji jistou
miru ulevy nejen pro dité, ale pro celou rodinu a zcela jisté také pedagogickym

pracovnikiim. To jsme v pribéhu prace verifikovali skrze autentické vypovédi respondentd.

Shledali jsme zde miru naplnéni vzdélavacich cil predevsim diky barvitym vypovédim
respondentl. Zachovali jsme vSak anonymitu osobnich Udajl, proto nékteré informace

nelze verejné publikovat a nemlzZzeme Ize nalézt kompletni transkripci rozhovoru.

Predstavili jsme rdmec a vysledky vyzkumného Setieni, ze kterého ale vzhledem k rozsahu

prace nelze vyvozovat zavéry v SirSich souvislostech. Byla bych rada, kdyby prace mohla
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slouzit jako voditko ¢i inspirace pro dalsi vyzkumna Setfeni, kterd budou daleko lépe a

hloubéji propracovana.
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ZAVER
Téma bakalarské prace mapuje Zivotni cesty rodin déti v predskolnim véku s Downovym
syndromem. Do vyzkumného Setfeni jsme prinesli poznatky ziskané predevsim

subjektivnim vnimanim respondentl. K naplnéni vyzkumnych cili jsme smérovali

v prubéhu celé prace.

Vyvoj a poskytovand péce pro rodiny s détmi sDS jde momentdlné kuprfedu. Je
poskytovana velkd mira podpory skrze odborniky. Péée se rodinam dostava z mnoha stran
at uz v podobé zdravotnické, specialné pedagogické nebo poradenské. Pro rodiny to
znamena znaény pokrok, ktery povazuji jako vyznamny. Poskytované sluzby vyuzivaji a tim
rovnéz prispivaji k vyvoji svého ditéte s DS. Postoje spoleénosti se postupem ¢asu zménily
a k tomu prispiva mimo jiné i otevienost ze strany rodin. Rodi¢e se snaZi pfispivat svymi
postfehy a jsou ochotni vénovat vétSinu svého casu ditéti s DS, coz shleddvame jako
prinosné a pro déti intenzivné rozvijejici.

RovnéZ je tfeba mit na paméti, Ze dostatecnym mnoZstvim poskytnutého casu a
zohlednénim individudlnich potieb kazdého ditéte lze pfispét k pfirozenému zaclenéni se
do spolecnosti. Pozitivni pfistup a energie se odrazi v rozvoji kazdého ditéte. A je tfeba
védét, Ze kazdé dité s ohledem na jeho odlisnosti, ma prdvo se intenzivné vzdéldvat a Zit

tak sv(j Zivot stastné a kvalitné.
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SHRNUTI

Bakalarska prace se zabyva tématem mapovani Zivotnich cest rodin déti v pfedskolnim véku
s Downovym syndromem. Cilem prace bylo zmapovat Zivotni cesty vybranych lidi
s Downovym syndromem v obdobi predskolniho véku z pohledu jejich rodin. Teoreticka
Cast slouzi k vysvétleni zakladnich pojm0. V navaznosti na ni je popisovana metodologie
vyzkumného Setfeni. Vyzkumné Setfeni probihalo s vybranymi respondenty, kterym se
narodilo dité s Downovym syndromem. Vysledky vyzkumného Setfeni vychazeji z vypovédi

respondenta.
Klic¢ova slova

mentalni postizeni, Downlv syndrom, vyvoj ditéte s Downovym syndromem, rodina,

materska skola

Summary

This bachelor’s thesis looks into life journeys of pre-school aged children with Down
syndrome. The aim of this thesis is to document life journeys of selected children with
Down syndrome — mainly from their family’s point of view. The theoretical part describes
basic terms and methods of research used. The research is based on interviews with

parents who are raising children with Down syndrome.
Keywords

mental disability, Down syndrome, evolution of child with Down syndrome, family,

kindergarten
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Priloha €. 1: Priivodni dopis rodic¢im

Tereza Prokopcova
605 968 400
prokopcovat@seznam.cz

Vazeni rodice,

jsem studentkou 3. roéniku oboru Ugitelstvi pro mateiské $koly na pedagogické fakulté ZCU
V Plzni. Nyni pracuji na bakalafské praci na téma Mapovani Zivotnich cest rodin déti
Vv piedSkolnim véku s Downovym syndromem.

Rada bych zjistila, jaké jsou VaSe zkuSenosti pfi pé¢i o syna/dceru s Downovym
syndromem, naptiklad z hlediska zdravotni péce, navstévovani mateiské Skoly,
volnocasovych aktivit a socialni za¢lenéni. Pfedevsim na otazku dostupnosti matei'ské Skoly
bych se rada ve své studii/praci zaméfila, nebot’ jako ucitelka matetské Skoly veétim, Ze
poznatky nabyté diky Vasi spolupraci budou cenné i pro praktické vyuziti. Bude zélezet
pouze na Vas, jaké zkuSenosti se mnou budete chtit sdilet a o co jste ochotni se se mnou
podélit. Kazdou cennou radu a zkuSenosti jist€ uvitdm.

Timto bych Vas chtéla pozadat, zda byste byli ochotni se zGi¢astnit rozhovoru, béhem kterého
bych Vam polozila nékolik otdzek. VSechny ziskané informace budou pouzity vyhradné pro
zpracovani bakalaiské prace, veskeré udaje zlstanou v anonymité. Vase jména nebudou
nikde zvefejnovana. Délka a misto rozhovoru bude zaleZzet pouze na Vas.

Budu velmi rada, kdyz se mnou budete sdilet Vase pocity a myslenky. Pokud Vas mij dopis
oslovil a radi byste se podileli na dobré véci, ozvéte se mi, prosim, na vySe uvedeny e-mail

nebo telefonni ¢islo.

Ptedem Vam dékuji za V&S drahocenny Cas a Vasi zpétnou vazbu

S tctou Tereza Prokopcova, studentka 3. rocniku FPE
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