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JSME NA SVETE RADI

O krase Zivota s lidmi s trizomii 21 (Downovym syndromem)

.Jmenuji se Kubik a jsem moc rdd na svété .. KdyZ se rozhlédnu kolem sebe, tak vlastné
nevidim nikoho dokonalého nebo bez problémd. TakZe viastné asi tolik nevadi, Ze mam ten
jeden chromozom navic, co myslite?”

,Ziji réd na tomto BoZim svété a divim se, Ze to néktefi lidé nechdpou.” (JiFi)

Tato Uvodni a témér zavérecna slova prostupuji
celou publikaci, ktera v sobé nese pecet osobniho
poznani a zkuSenosti mnoha rodi¢l, sourozencd
a odbornikd, ktefi o déti s Downovym syndromem
pecCuji a pracuji s nimi. Tyto mimoradné déti ke
svému zivotu potFebuji zvySenou péci a trpélivost,
ale na druhé strané se samy stavaji nasimi uciteli,
ktefinas dokonce zahanbuji, nebot nam pfipominaji
onu mnohdy zapominanou lidskost. Maji dar vidét
svét takovy, jaky by mél byt. Svou existenci brani
nikoliv silou svych paZzi nebo vykonnosti, ale silou zarivého Usmévu, ktery vychazi pfimo ze
srdce. Davaji nam vzacnou pfilezitost prokazat jim bezvyhradnou lasku, k niz jsou zvlast
jejich rodice svou lidskou pFirozenosti pfimo disponovani. Odmeénuji se mnohonasobné -
vdécnosti, osobitym humorem, a nékdy az fascinujici radosti z prostého byti a z malickosti
a uménim Zit prfitomny okamzik plnymi dousky.




~Zrajes svym vilastnim tempem. Délds dlouhy nos na ucené knihy, které popisuji obvykly
vyvoj ditéte. Mds vSak ten nejpronikavéjsi pohled, jaky jen existuje, a tim nam hledis pfimo
do srdce. Umis se mazlit jako nikdo jiny. Tim, Ze prevracis vSechna moznd pravidla, nds ucis
skutecnému Zivotu. Diky tobé se u¢ime brat Zivot takovy, jaky je, s trpélivosti a Iaskou, jinak

by nam protekl mezi prsty.” (z knihy Vypadla z hnizda, Clotilde Noél)

PRVNI CASTI publikace provazeji ¢tenafe autorizované vyfiatky z rozhovord s PhDr.
Jaroslavem Sturmou, klinickym psychologem, ktery se dlouha léta vénuje psychologickému
Vyvoji a integraci déti s postizenim. Byl nejprve Zakem a pozdé€ji i spolupracovnikem
legendy détské psychologie, profesora Zderka Matéjcka. Zalozil a dlouha léta vedl Détské
centrum Paprsek a uci na FF UK. Détem se nevénuje jen jako profesional, je zaroven otcem
péti déti a se svou manzelkou pfijali do své rodiny malého chlapce s postizenim. , Chtél
bych Fict, a to je takové moje soukromé vyzndni, Ze déti s Downovym syndromem jsou mi
snad nejblizsi. Ony maji zpravidla zlaté srdce. To jsou déti, s nimiZ je Zivot, pFes vsechny
problémy, které jsou napfiklad spojeny se zdravotnim stavem, obohacujici a obStastriujici.
dneska netrpi nedostatkem lidi inteligentnich, ale trpi nedostatkem lidi, ktefi maji srdce na
pravém misté, a to tyhle déti maji, a vtomto smyslu ddvaji svétu néco, ceho se mu podstatné
nedostdvd. Jsou soucdsti jeho terapie.”

Nechybi zde ani c¢lanek o jednom z nejvétSich
obhdjct détii dospélych lidi s Downovym syndromem.
Jérbme Jean Louis Marie Lejeune, francouzsky lékar
agenetik, ktery se narodil 13. ¢ervna 1926 v Montrouge
v Pafizi, byl objevitelem nejen pficiny Downova
syndromu, ale i objevitelem mimoradnych dar(
a pozitivnich vlastnosti nositeld tohoto nejmensiho
chromozomu navic. Diky véhlasu a povésti o jeho
laskavém jednani a skute¢ném zajmu o déti za nim
putovaly tisice rodin s malymi pacienty a J. Lejeune
je ujistoval, ze jejich dité muze diky vychové a vedeni
v laskyplném rodinném prostfedi naplno rozvinout
svlj potencidl a byt Stastné. Byl presvédcen, Ze
schopnost milovat nem(ize omezit Zadné postizeni
a Ze opravdova laska nepocita chromozomy.

JZivot za&ind tim, Ze je v§echna poZadovand a dostateénd informace zkombinovdna
tak, aby povstalo nové byti. To vznikd pfesné tehdy, kdyZ se vSechna potfebna informace
pfinesend spermii spoji s informaci pfinesenou vajickem. Pokud spermie pronikne do
vajicka, povstdvd novad bytost. Ne teoreticky clovék, ale uz bytost, kterou budeme pozdéji
nazyvat Petr, Pavel nebo Marie.” (Profesor Jéréme Lejeune)
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DRUHA CAST publikace pFinasi pfehled terapii, vhod-
nych pro déti s Downovym syndromem uz od narozeni,
které mohou velmi pozitivné nastartovat a ovlivnit vyvoj
ditéte. V€asna intervence je nenahraditelna, a zaroven
prohlubuje vztah s ditétem. Pravidelna spoluprace rodic-
-dité-terapeut prfinadsi zarucené své plody. Kazdé dité je
jedinecné a ma své jedinecné potreby, nadani a schop-
nosti. Srovnavani s jinymi détmi je tfeba nahradit radosti
z kazdého pokroku. Pevnou startovaci ¢arou ke kazdému
Uspéchu, a u ditéte s handicapem zvlast, je bezpodmi-
necné prijeti a neziStna laska.

. Ty jsi nase détdtko. Jd té pFijimdm. Rikdm ti ano, srdcem, rozumem i vili. A Fikdm ti ano,
tak jak jsi. A budu té provazet s ldskou, trpélivosti a vytrvalosti. Jsi to dité, které nam bylo
ddno, abychom spolu rostli a abychom ti dali svou plnou ldsku. At je nase Iaska vZdycky vétsi
neZ ndmaha, bolest, nemoc nebo postiZeni.”
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