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Publikaci Jsme na svété radi |ze uzivat pouze pro nekomercni Ucely a vyhradné v souladu s poslanim Spolku Trizomie 2T,
pfi dalSim Sifeni je nutné vzdy uvést zdroj.

Jmenuji se Kubik
a jsem moc rad na svété.

Je mi p&t rokd. Bavi mé jezdit na odrazedle, malovat, b&hat
z kopce, kemit rybisky v akvariu, prohlizet si knizky a obrézky,
rad se divam na pohadky a mém rad, kdyz mi mamka nebo
tatka &tou peib&hy.

Je mi dobre v mé roding, Easto si hraju s mou starsi
sestFickou a diky ni mam rad hrani si s panenkami a na podinu.

To, ze mam Downdlv syndrom, v&dé&li moji rodide, uz kdyz
jsem byl malinky asi jen jako fazolka a byl jsem je§t& u mamky
v bBigku. Bal jsem se, jak to se mnou dopadne, kdyZ uz tehdy
bylo na ultrazvuku zPejmé, Ze mam neobvykle Sirokou $iji,
malou nosni klistku a keat$i kosti kondetin. LékaPi na mné
vidéli hlavné problémy a nedokonalosti. Mé&l jsem strach.

Mamka, tatka a moje sestra a také celd velkd rodina mé
ale prijali takového, jaky jsem, a maji mé radi.

’

U&im se pomalu, ale uéim se. UZ skoro rok a pil nenosim
plenky, umim se sdm najist a umim Pikat ,tata“, ,mama*,
,Kuba®, ,kogka®, ,kytka®, ,nenene®... a taky ,ja“.

Rad pogitam do deseti a miluju koupdni. Bavi mé bobovani
a hrani si na sn&hu, mam své oblibené plyaky, se kterymi
si hraji na vymyslené prib&hy. Uzivam si hudbu a tancovéni
a UpIné nejvic miluju houpdni na houpadce. Mamka a tatka
mé udi pozndvat pismenka a spoledné s mou sestrou mé
podporuji, abych se nebal novych vyzev.

Své blizni zase ugim Sast&ji se objimat a uZivat si pbitom-
ného okamZiku plnymi dousky. Obohacujeme se navzdjem.
Kdyz se rozhlédnu kolem sebe, tak vlastn& nevidim nikoho
dokonalého nebo bez problémd. Takze viastné asi tolik
nevadi, Ze mam ten jeden chromozom navic, co myslite?
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Mili rodice, mili ¢tenari,

dostavé se vdm do rukou publikace o détech s trizomii 21 (Downovym syndromem), kterd v sobé nese pecet osobniho
poznani a zkugenosti mnoha rodi¢d, sourozencl a odbornikd, ktefi o déti s Downovym syndromem pecuji a pracuji s nimi.
Jejich svédectvi potvrzuji, ze Zivot s nimi je pres vSechny naroky nejen krasny, ale i ob$tastriujici a obohacujici.

Tyto mimoradné déti ke svému zivotu potrebuji zvySenou péci a trpélivost, ale na druhé strané se samy stavaji nasimi
ugiteli, nebot nam pfipominaji onu mnohdy zapominanou lidskost. Maji dar videt svét takovy, jaky by mél byt. Svou existenci
brani nikoliv silou svych pazi nebo vykonnosti, ale silou zafivého Usmévu, ktery vychazi pfimo ze srdce. Davaji nam vzacnou
pfilezitost prokdzat jim bezvyhradnou lasku, k niz jsou zvlast jejich rodice svou lidskou pfirozenosti pfimo disponovani. Odmé-
nuji se mnohondsobné — vdécnosti, osobitym humorem a mnohdy aZ fascinujici radosti z prostého byti a z malickosti.

Prvni éasti publikace vas budou provazet autorizované
vyRatky z rozhovorti s PhDr. Jaroslavem Sturmou, klinickym
psychologem, ktery se dlouhd léta vénuje psycholo-
gickému vyvoji a integraci déti s postizenim. Byl nejprve
zakem a pozdéeji i spolupracovnikem legendy détské psy-
chologie, profesora Zdefika Matéj¢ka. Zalozil a dlouha léta
ved| Détské centrum Paprsek a u¢i na FF UK. Je Clenem
Ceskomoravské psychologické spole¢nosti a Papezské
akademie pro zivot. Détem se nevénuije jen jako profesional,
je zaroven otcem péti déti a se svou manzelkou pfijali do
své rodiny malého chlapce s postizenim.

s vz

Druha ¢éast publikace prinasi pfehled terapii, vhodnych pro
déti s Downovym syndromem uz od narozeni, které mohou
velmi pozitivné nastartovat a ovlivnit vyvoj ditéte. Vcasna
intervence je nenahraditelnd, a zaroven také prohlubuje
vztah s ditétem. Pravidelnd spoluprace rodi¢ — dité -
— terapeut prinasi zaruCené své plody a pomaha kazdému
ditéti rozvinout plné jeho potencial. Méjte vsak vzdy na
zfeteli jedine¢nost kazdého ditéte a jeho potfeby, nadani
a schopnosti. Nepodlehnéte pokuseni srovnavat vase dité
s jinymi détmi, ale objevujte jeho vlastni tempo a radujte se
z kazdého pokroku.
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s Downovym syndromem

Odpovida Jaroslav Sturma, klinicky psycholog

Smysl a existence lidi s postizenim,
tedy i déti s Downovym syndromem,
je hlavné podnétem predevsim pro
jejich blizké, pro jejich sourozence, ale
i pro vSechny dalsi blizni okolo, i pro
nas, ktefi s nimi pracujeme. Je stalou
pobidkou k rlstu lidskosti a k rdstu
empatie, abychom se dokazali vcitit do
druhého ¢lovéka.

Déti s Downovym syndromem netrpi
v tom smyslu subjektivniho utrpeni.
Patfi mezi nds a maji na spolecnost
velky vliv. Je dudlezité minimalizovat
jejich znevyhodnéni, pokud to jde, ale
na druhou stranu je tfeba si uvédomit,
Ze nemoci a postizeni k podminkam
lidského zivota prosté patfi. A skrze
né se paradoxné tento svét mlze stat
lid§t&jsim. A pak jde o to, naucit se sku-
teCné je vidét a pfijmout. A proto tyto
déti a jejich rodiny si zaslouzi veliké
uznani a velikou podporu.

Pritomnost a existence téchto déti
ma vliv i na rozvoj védeckého poznani.
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Napfiklad objeveni pficiny Downova
syndromu, trizomie 21. chromozomu,
profesorem J. Lejeunem pfispélo k roz-
voji genetiky, vySetfovaci techniky
a moznosti pomoci ditéti jesté pred
narozenim.

Chtél bych fict, a to je takové moje
soukromé vyznani, ze déti s Downo-
vym syndromem jsou mi snad nejblizsi.
Ony maji zpravidla zlaté srdce. To jsou
déti, s nimiz je Zivot, pfes vSechny
problémy, které jsou napriklad spojeny
se zdravotnim stavem (napf. kardiolo-
gické operace), obohacujici, obstast-
Aujici. Ony tu lasku dokazou vracet.
inteligenéni kvocient. Svét dneska
netrpi nedostatkem lidi inteligentnich,
ale trpi nedostatkem lidi, ktefi maji
srdce na pravém misté, a to tyhle déti
maji a v tomto smyslu davaji svétu
néco, ¢ceho se mu podstatné nedo-
stava. Jsou soucasti jeho terapie.

Zivot je dar

,Z védeckého hlediska je otdzka,
kdy zacCina novy lidsky Zivot,
nesporna. Lidsky zivot zacina
pocetim v podobé jediné buriky.
Poceti znamend zménu z bunék
produkovanych otcem a matkou
v buriku, kterda ma zcela kompletni
lidsky genom a predstavuje novou
lidskou bytost.

Nenarozeny zivot v déloze je
nepochybné clovék. Dikazy pro
to jsou nepopiratelné. Protoze
rodice jsou lidé — prislusnici druhu
Homo sapiens (Clovék rozumny) —
— a embryo je naprogramované
tak, aby rostlo presné jako oni, je
inova lidskd bytost — clovek. Tento
novy Zivot je evidentné velmi mlady
a malicky, ale neni o nic méné
clovekem nez my. Z védeckého
a lékarského hlediska jsou tato
fakta bezpochyby pravdiva.”

Dr. Jacques de Vos

O Zuzance

Zuzka je ppedev§im skvéla holka. Skute¢né &asto si Bikam,
e dnesni svét si ji nezaslouzi. Chvile, kdy se projevi jeji
bezelstné mysleni a prosta laskavost, mi  lamou srdce.
Vzdycky si pikam, Ze je lepsi nez my. Dé&la mi to starost:
na jedné stran& vnimam, Ze je nositelkou vlastnosti, které
zoufale potpebuji lidé dnesni doby, na druhé strané se obdas
trapim tim, Ze neddvéruji svétu, Zze bude mit pro lidi, jako
je ona, dostatek porozuméni, ohledd a vili je podpofit
i ochrdnit. V tu chvili nezbyvd, nez se postavit pped Boha
a ohkat se v Jeho moci, obdrZet zase optimismus a znovu se
prosté radovat z tak nadherného stvobeni, kterym je moje
dcera Zuzka, kterd se narodila s Downovym syndromem.
Pamatuji si (@ dodnes je zaZivame) na mnoho projevii Bozi
lasky a ujidténi, Ze je s nami, ale o jeden z t&ch prunich bych
se chtéla podélit. Bylo rdno, Zuzka byla jesté miminecko,
spala v postylce a ja jsem o nicem nepremyslela, jen tak
jsem prosté byla. Podivala jsem se ke stén&, a jako bych

v pPedstavé spatpila ohromnou hromadu diamantti. Vdechny
pohromadé zarily, mély osliujici barvy, byly plné zapivé
pestrosti, &inorodého svétla a Zivota, jako by si spolu
vechny $t&betaly. A vedle, jen o kousek ddl, lezel jediny
osamé&ly diamant, mél prudce bilé svétlo, tak Sisté, a tak bile
z&Pici daleko! A tak dokonalé. A jako by Bih pikal, Ze tenhle
diamant je Zuzka: ,Vidi§? Ona je také diamant. A je stejné
vzacnd a drahd jako ty ostatni diamanty. A podivej, to svétlo!
Mdze nékdo Pici, Ze modré svétlo je lepsi nez Servené, zelené
lepsi nez oranzové, Zluta barva lepsi nez fialova? A je bily
diamant hor$i nez barevny?“ Tenkrat jsem pochopila jaksi
zevnitk, kdo je moje dcera s Downovym syndromem.

Dnes je Zuzce 23 let... Od §kolky po devitku vyristala
s bajednymi kamaradkami, s nimiz travila &as i mimo kolu.
V podstaté viude, a nyni i zde, opakuji asi nejdllezit&jsi véc:
Zuzku nejvic ovlivnily kamarddky a Sas spoledn& straveny
s nimi. At uz §lo o prazdninové vyjezdy s celymi rodinami mych
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O Zuzance

—

kamaradek a jejich d&tmi, nebo oslavy narozenin, svatké —
— a ze jich bylo! § maminkami jsme neustdle né&co organizovaly.
Zuzginy navitévy u kamarddek (nebo naopak u nas) byly spise
pojaty jako pPespavéani do druhého nebo tietiho dne. A jak
d&ti vyristaly, nemusely jsme s maminkami uZ tolik vstupovat
do d&tskych her, abychom d&ti motivovaly, protoze jak ,holky*
rostly, uz samy si zadaly hrat ,na néco®, vymyslely divadlo,
provozovaly kosmetické salony, pFipravovaly médni prehlidky,
natddely videoklipy... Pozd&ji uz hrdly spolu opravdové divadlo,
vystupovaly na spolednych koncertech... M&ly se upFimné rady.
Stravily spolu intenzivné obdobi od matepské $koly po devatou
tBidu. Vztah z d&tstvi zdstal i poté, co devitiletka skongila.
Kamaradky se rozjely do jinych $kol, ale zatim se kazdé léto
vidi aspof na par dni, a vyjma letosniho roku, kdy se nesmime
navitévovat kvili §ideni ndkazy koronavirem, neni jedinych
narozenin, kdy by neppisly Zuzce poppat, a b&hem nyn&jsiho
nouzového stavu Zuzce aspon zavolaji online.

Jsem ppesvéd&ena, Ze celé ppatelstvi se tak mohlo vyvinout
diky tomu, Ze nasi rodinu od mali¢ka ani jedinkrat nenapadio
Zuzku izolovat a nastavovat ji n&jaké specidlni podminky.
Doma méla navic o pét let starsi sestricku, kterd se ji vénovala,
a Zuzka dospivala i diky ni Gpné ppirozeng.

Kdyz byly d&ti malé, bavilo mé se s nimi ugit, poznavat,
objevovat... Madm to v povaze. Nevzpominam si, ze by mé&
n&kdy obt&Zovalo vé&novat se Johance nebo Zuzce. Tim padem
jsme Zuzku ugili v8emu, co nds zrovna napadio, a ona ndm to
oplacela nadsenym snazenim.
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Rad misto spontdnnosti nam ale do ,vzdé&lavaciho pro-
cesu” ppineslo aZ seznameni s pani Nadou Kafkovou. Stravily
jsme spolu neplanované dva tydny v Budgjovicich a v té dobé
mé& nasmérovala k novému uchopeni vyuky. Systematiénost
se vyplatila a Zuzka se &inila. Jeji povaha nam dovolovala
se s ni ulit, coZ se projevilo pravé ve vztazich s prunimi
kamaradkami ve 3kolce. Nebyla dit& nékde odlozené
bokem, ale ,fungovala® v hol&igich partickéch, protoze se
s d&tmi domluvila a ony s ni — jak bylo potteba. Ze $kolky
pokradovala se svou tpidou spoledné na zdkladni 3kole,
takze vztahy se nezppetrhaly, ale silily. Na druhy stupef uz
ppechazelo z ,narodky* jen osm spoluzdkd ze Zuz&iny teidy,
ale urgity ostych z nového prostpedi a novych spoluzdki
pomdhala prekonat skvéld pani asistentka Jikina. Ta se
Zuzkou pokradovala i ve studiu na gymnaziu, kde uz Zuzka
neznala vibec nikoho, ovdem novi spoluzéci byli bajedni
a komunikativni.

Pro gymnazium jsme se rozhodli kviili tomu, aby Zuzka
ziskala jakysi ,odklad néastupu do reality, nez se pokusi
o ppijimagky na uhovsky obor. Nezdlezelo totiz na tom,
co uz umi, ale na tom, jaka byla. A Zuzka byla zatim uvnitp
piili§ kpehkd. Pokradovala tedy na gymndziu v udebnim
rezimu, ktery znala. Ugila se ddl s pani asistentkou Jiinou,
samozpejmé podle IVP jako dosud. Vedle studentd se citila
$tastnd a myslim, Ze poprvé v Zivoté se citila hrda sama
na sebe, e miZe nav§tévovat takovou 3kolu. Pedagogové
ji prijali s neuvépitelnou vstiicnosti a snazili se ji ve viem
podporit. Ctypi roky ub&hly jako voda, v oktavé byl ples,

na kterém tangila v ppedtandeni s celou tidou, potom dlouhé
Saty, Serveny koberec a Serpa z rukou pani peditelky...
Vnimdm to jako zézrak, dar od Boha pro Zuzku. Gymnazium
Zuzka zakondila velkou zdavérednou zkouskou z literatury,
angligtiny, biologie a geografie.

Zamér poskytnout Zuzce &tyBi poky k osobnostnimu
vyzrani a otuzeni se poved!. Velmi vyspéla a v soudasné
dobé& navitévuje 1. rodnik SSO, obor Aranzér. Od listopadu
probihalo vyudovani jen online, coz ji dost mrzi, méla totiz
opét §t&sti na kolektiv. Spoluzagky jsou milé, maji velké srdce,
a i ony si oblibily pani asistentku Jitinu. V pololeti mé&la Zuzka
vyznamendni i bez IVP, pouze se snizenym podtem hodin,
ale nejbliz§i tydny teprve ukazi: na $kole skutedn& nejsou
integraci ani naklon&ni, ani prizplsobeni, a nezda se, ze by
se to mohlo v dohledné dobé& zménit.

Nem{Zzeme se dogkat, aZ se Zuzka bude moct vratit tam, kde
se citi byt spokojend a kam se vzdy velmi t&§i: na dramaticky
krouZek, na malovani obrazd s pani Martou, do fitness
s oblibenym trenérem Filipem, na letni cestovani se mnou po
Seskych hradech a zamcich. A také na vikendové pobyty s par
ppateli z Ovedky (Seskobud&jovickd spolednost pomdhajici
podidtim déti s DS — www.ovecka.eu). V tomto roce si Zuzka
musela vystagdit s online $kolou, s ob&asnymi videohovory
s kamaradkami, se sledovanim sci-fi a romantickych filmd,
se &tenim knih a tancem podle vlastnich choreografii. V§echno
ji ale bavi, nezda se, ze by se ,zavtena doma* nudila.

Uvidime, co pPinese v Zivoté as. Zuzka by chtéla pracovat
u malych déti, ale libilo by se ji i pracovat v kavarng, ale to
teprve musime vyPesit. Opravdu se spoléhdme na BoZi pomoc
a Jeho vedeni.

Zuzanciny vytvarné prace

Jmenuju se Zuzana,

je mi 28 let. Ziju v Ceskych Bud&jovicich, mam ségru
Johanku (je doktorka v Americe v Orlandu, tak tu s nami
neni). A mam své kamar’édky: Zuzanku, Anicku, Lenku, Evu
a Béru. Do $koly jsem chodila nejd#iv do Nového Vrdta na
pruni stupef a ppedtim do Skolky, také tam. Pak jsem pie-
stoupila na druhy stuperi do ZS Dukelskd. No a potom na
Cesko-anglické gymnasium. M&la jsem nadherny maturitni
ples. Na ples prijela i moje sestra Johanka z USA. Potom
jsem také méla dost t&zké zavéredné zkousky.

Na podzim jsem nastoupila na obor Aranzér, nejvic
se mi na $kole libi matematika. Mam moc rdda anglié-
tinu. Tyden mame praxi a dal§i tyden mame kolu. Radsi
mém praxi, nejvic mé bavi pismo. U&im se rlzné malibské
techniky, vyrabime prostirani, modely vykladnich skpini,
délala jsem své ,ex libris®, balime darky, d&lame s ppi-
rodnimi materidly a rGzné. A mam rada své kamaradky
spoluzadky. Mam svou asistentku Jirinu, je fajn. Také mam
maminku, kterd je uditelka klaviru. Tatinek, ten je Pedi-
tel stavebni spolednosti, ma moc rad, kdyz mize praco-
vat na zahradé. (Jezdi kvali tomu obdas do Strazkovic.)
Také chodim do fitness Pouzar, mam tam osobniho tre-
néra, jmenuje se Filip. Také rada maluji obrazy s Martou
a chodim na piano i na dramaticky krouzek. Hrdla jsem na
absolventském koncerté& s Barou. Baru jsem doprovazela
na klavir, kdyz hrdla na housle. Taky rada plavu, kdyz je
léto. Mam tetu Pavlu a strejdu Ladu, pak mam vzdalenou
sestPenici Markétu.

Mam je viechny rada.
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Na co by se méli pripravit rodice?

Na co by se méli pripravit rodice, kteri
ocekavaji, nebo se jim narodilo dite
s Downovym syndromem? Co by méli védét?

Zivot s ditétem s Downovym syndromem je moznd o néco
syndromu. Je v8ak zaroven vyzvou a pfilezitosti pro rodinu,
aby se ve svém zivoté a ve svém Usili dostala dal nez ti, kteri
takovym vyzvam neceli. To znamena, Ze to neni ukol snadny,
ale jde-li se za nim vérné&, muze byt i znamenim rdstu. Tito
rodice se mohou dostat dal napfiklad ve vzajemné lasce
a v pochopeni nezli ti, ktefi jako samoziejmost pfijmou to,
7e maji dité bez postizeni. Nau€i se rozumét tomu, Ze Zivot
ani zdravi neni narok, ale dar.

Ze vseho nejdllezitéjsi je, at uz to rodice védi predem,
nebo dojde k tomu poznani teprve poté, co maminka tvari
v tvar vidi své détatko a napriklad Iékar ji upozornina moznou
diagnozu, aby se disponovali na to, pFijmout své dité takové,
jaké je, aby mu dali tu lasku, kterou potrebuje, lasku bez-

dité, i se svymi mozna zvlastnostmi, mozna jedine¢nostmi,
citilo naplno pfijaté. Pokud se tohle podari, pak jeho vyvoj
se vSemi charakteristikami a moznymi Uskalimi je v zasadé
stejny jako vyvoj kazdého jiného ditéte.

Mélo by se pocitat s tim, ze se v nékterych ohledech
bude tfeba vyvijet pomaleji a bude potfebovat vice ¢asu.
A k bezpodmine¢nému prijeti pak patfi i to, abychom ditéti
ten ¢as doprali, abychom nic nechtéli uspéchat, abychom
na néj neaplikovali néjaké tabulkové normy, néco, co jsme
si nekde precetli. To dité je urcitou normou sobé samému.
Jde o to, abychom si byli védomi, kde na nasi spole¢né cesté
jsme, a abychom také monitorovali, pozorovali a ocefio-
vali ty pokroky, které udélame. To znamena, ze mozna vyvoj
ditéte nebude tak UplIné rychly, ale pokroky tady budou a my
bychom se méli naucit je pfipravovat, podporovat, planovat,
uskutecnovat, a také se z nich radovat.

Jakymi konkrétnimi kroky se mohou
rodice predem pripravit na zivot s ditétem
s Downovym syndromem?

Pfedev§im nastavenim svého vnitfniho osobniho postoje
k ditéti. Tim, aby si fekli: , Ty jsi naSe détatko, a my té pfiji-
mame, ja té prijimam (fekne mu to maminka, potom tatinek
a cela rodina). Ja té prijimam, fikam ti ano, srdcem, rozu-
mem i vili. A fikam ti ano, tak jak jsi. A budu té provazet
s laskou, trpélivosti a vytrvalosti. Jsi to dité, které mi bylo
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dano, abych s nim rostla, abych mu dala svou plnou lasku,
a abychom rostli spole¢né.”

Clovék v tom, co ho potkd, mlize najit smysl, nic, co se
stane, neni zbyte¢né. Znamena to ve svété svédectvi o tom,
Ze lidskost a laska neumfrely, ze tady jsou a Ze jsou silnéjsi,
nezZ je postizeni, nez je nemoc.

—

e

Vitek — Smisek s néSim navic

Je hluboka noc. Dal§i z mnoha mrazivych noci poslednich
tydnd. Ty posledni dva travime v Praze na neurorehabi-
litagnim pobytu. Pobyvame u znamych, ktefi nam ochotné
poskytli dogasné ubytovani. Magkam co nejtiseji jednotlivé
klavesnice, abych neprobudila Vitegka. Ten si s hlasitosti
svého projevu ve spanku hlavu neldme a zhluboka odde-
chuje. Tyhle okamziky naprosto zboZfuji. Jeho chrupkdni
mé totiz naplni pocitem klidu, Ze je vée v popadku. Ze se
mu krasné spi. Téch chvilek, okamzikd a mali¢kosti na ném
viak zboZzfiuji mnohem vice. Ale hezky od za&atku...

Vitek byl a je to vytouzené miminko, na které jsme &ekali
&typi dlouhé roky. Dokdzete si tedy pFedstavit, jak $tastni
jsme byli, kdyZ jsme zjistili, ze budeme rodina. T&éhotenstvi
a porod probéhly bez komplikaci. Jenze jesté na porodnim
séle za nami ppidel neonatolog, ktery vyslovil podezient,
?e ma Vitedek Downfiv syndrom. Pruni hodiny jsme tomu

nemohli uv&rit. Pbed nékolika lety jsme totiz o pruni
miminko, které mé&lo Edwardsdv syndrom, ve Stvrtém mésici
téhotenstvi ppigli. Uz tehdy nam IékaPi Fikali, Ze je to jen
ndhoda, kterou jsme nemohli ovlivnit, a pravdépodobnost,
e by se podobné véc u nds méla opakovat, je prakticky
nulovd. Ja i partner jsme z pohledu genetiky naprosto
v poradku, a tak daldimu bezproblémovému t&hotenstvi
nic nemé&lo branit. A také viechna neinvazivni genetickd
vySetbeni, kterd jsme tentokrat absolvovali, neukazovala
sebemendi ndznak n&jaké komplikace. PPesto jedté
v porodnici se Downlv syndrom u Vitedka potvrdil a my
jsme za&ali pronikat do sv&ta s chromozomem navic.

To bylo pped dvéma lety. Za t&ch par mésict jsme vsichni
tBi urazili popadny kus cesty. Ten nejvétsi pomysiny krajic
ukrojil pravé Vitedek. Kdybych tehdy na zadatku vieho
védéla, jak ikovny a statedny Vitek vlastng bude, ugetpila
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Vitek — Smisek s necim navic

bych si spoustu naprosto zbytedného trapeni. BohuZel jsem
zpod&dtku slepé vérila negativnim prognézdm neonatologa
o tom, jak na tom kluk bude $patn&, jaké ho &ekaji zdravotni
komplikace a co viechno se pravd&podobné v Zivoté
nebude mit $anci naugit. Pkala bych si, aby vid&l Vitka
nyni. Aby zjistil, jak moc se tehdy mylil, a ppedevsim aby uz
zadnou dali maminku zbytedn& v budoucnu nestrasil.

Kdykoliv se na Vitegka podivam, nevidim Downliv syn-
drom. Vidim $ikovného dvouletého kluginu, ktery se umi tak
srdedn& smat. Vitedek je naprosty pohodap, kterého roz-
hodi stejné jako kazdého chlapa, jen kdyz ma hlad. Je to
jiz né&kolik tydnd, co samostatné chodi a objevuje tento
velky svét z dosud pro ného nezndmé perspektivy. A je to
tedy jiz par tydnd, co se b&hem dne vibec nezastavime.
A vite co? Nam to vibec nevadi.

Jsem vdéénd, Ze mdme vlastné zdravé dité, které
ma chut neustdle véechno prozkoumdvat a je pprirozené
motivované, coZz nam mnohé uleh&uje. Snadno se nadchne
pro jakoukoliv lumpéarnu, a kdyz to spojime s cvidenim
nebo trénovanim n&jaké dovednosti, jsme véichni naprosto
spokojeni. Obdivuji jeho vytrvalost. Nenechd se odradit
prvnim ani druhym nedsp&chem a malokdy néco zahodi
jen proto, Ze se mu to hned napoprvé nepovedlo. Je velmi
ugenlivy. Jeho napodoba &ehokoliv je naprosto dokonald.
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A ppinesla jiz celou Padu vice i méné vtipnych okamzikd.
Theba nd3 Vitedek zcela b&Zn& kouse do lepici pdasky.
Vzdy si ji dava k puse, po ogku kontroluje, zda je sledovdn,
a byt z herecké branze, Fekli bychom, Ze aZ pBehrava
ten okamzik, kdy se do izolepy zakousne. A to jen proto,
Ze maminka jednou sp&chala a niizky k ustFizeni pasky byly
moc daleko. Zato Vitek byl dostatedné blizko na to, aby si
zakéddoval, ze se do pasky prosté a jednoduge kouse.

Vitedek je ppirozené zvidavy a pbi jakémkoliv Gspé&chu
si zatleska. Vitkova fyzioterapeutka md s jistou nadsazkou
zakdzdano ho chvdlit. Protoze Viteéek je v ndvalu emoci
schopen pbFi slové ,Sikovny* nebo ,perfektni* zcela
bezmyslenkovité za&it tleskat. A to bez ohledu na to, ze mu
tbeba ruce dé&laji oporu celého té&la na cvigicim balénu.
Nelze se pak ubranit smichu a radosti, kdyZz pokazdé
trvd na tom, Ze roztleska viechny, kdo byli jeho tspé&chu
a davodu k pochvale svédky. To se pak na nas viechny
postupné obraci a tleska smé&rem k nam jako lachtanek
ploutvemi a neppestane, dokud mu skuteén& neprojevime
své uzndni. Je to legrace.

Na prochéazkéach mavé z kodarku na kolemjdouci, kterym
tim vétsinou vykouzli tsmév na tvari. Jeho smich je velmi
nakazlivy, kazdy pookpeje, a i diky tomu mivame pocit,
e Vitesek lidi spojuje. Na sviij vék je velmi empaticky.
KdyZ nejsme ve své kdzi, ppijde a pohladi nas. N&kdy mezi
nami pobiha a stpidavé nds doslova zasypava hromadou
pusinek, a je$t& z toho ma neuvépitelnou radost.

Vitek je jedinadek, nemame tedy srovndni, jaké to je
vychovdvat dit& bez Downova syndromu. Ale i tak vim,
Ze bych neménila. Jedna maminka trefné poznamenala,
e kdyby existoval 1€k na Downdv syndrom, tak by jej své
dcepi nikdy nedala. A ja s ni souhlasim. Ano, pése o dité&
s Downovym syndromem mé zcela jasné svd specifika
a v urgitych ohledech je pravdépodobné& naroén&jsi, ale
md i mnoho pozitiv. Naugite se nepFedstavitelné toleranci
a trpélivosti. Za sebe mizu Pict, ze Ziji vice tady a ted
a naudila jsem se radovat z maligkosti. K Vite¢kovi Downdv
syndrom patpi. Je to dal3i z dilkdi toho pomysiného puzzle,
ktery z né&ho déla naprosto Boziho chlapedka, kterého
nadevie milujeme.

Co je trizomie 21?

,Zivot zadina tim, Ze je vSechna poZadovana a dostateéna informace zkombinovana tak, aby povstalo nové byti. To vznika
presné tehdy, kdyZz se vSechna potrebna informace prinesena spermii spoji s informaci pfinesenou vajickem. Pokud
spermie pronikne do vajicka, povstava nova bytost. Ne teoreticky clovék, ale uz bytost, kterou budeme pozdéji nazyvat Petr,

Pavel nebo Marie.”

Profesor Jérome Lejeune

Co je trizomie 21?
Nazev ,trizomie 21“ byl navrZen v Sedesatych letech minu-
Iého stoleti profesorem Jéromem Lejeunem, a nasledné byl
schvalen mezinarodni skupinou védci. Oznacuje soubor
fyzickych a biologickych projevii zpiisobenych tim, Ze chro-
mozom 21 je pfitomen ve tfech exemplarich namisto dvou.
Clovék ma obvykle 46 chromozomd. Chromozomy -
— struktury pfitomné v bunécném jadfe — obsahuji soubor
dédi¢nych rysu, vliastnich kazdé osobé, a skladaji se prede-
vs§im z deoxyribonukleové kyseliny (znaméjsi pod nazvem
DNA) a z bilkovin.

Tyto chromozomy jsou rozdéleny nasledovné:

+ 44 chromozomu (nazyvajicich se také autozomy) orga-
nizovanych do 22 chromozomovych pari a spoleénych
pro obé pohlavi. Tyto pary, ocislované od 1 do 22, nejsou
nosici genl urcujicich pohlavi (nejmensi jednotka gene-
tické informace se nazyva gen). Jsou fazené podle velikosti,
od nejvétsiho po nejmensi. Chromozom 21 tedy patfi do
21. paru.

+ 2 pohlavni chromozomy, které urcuji pohlavi: XX u zeny
a XY umuze.

« Chromozom 21 vyskytujici se ve tfech exemplafich namisto
dvou zpUsobuje nadbytek genli nesenych timto chromo-
zomem (zhruba 255), a narusuje tak fungovani celého orga-
nismu.

Jaka je pric¢ina trizomie 21?

Trizomie 21 je geneticka odchylka, ktera postihuje celou osob-
nost jedince. Je zplisobend chromozomovou anomalii: ¢lovék
ma obvykle 46 chromozomUl organizovanych do 23 pard.
U osob s trizomii 21 se chromozom 21 vyskytuje ve tfech
exemplarich namisto dvou, ¢imz celkovy pocet chromozomii
stoupa na 47. Chromozom 21 je nejmensim chromozomem.

Obrézek chromozom divky s DS
(CASASSUS, 2014)

Obrézek chromozomdi chlapce s DS
(SCIENCE PHOTO LIBRARY, 2021)
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Nadace Jéroma Lejeuna vysvetluje: Co je trizomie 21?

Pro lepsi pochopeni miZzeme tuto genetickou odchylku
pfipodobnit k pocitaci, na kterém otevieme najednou pfilis
mnoho aplikaci. Poc&ita neni rozbity, stale pracuje.. jen
pomaleji, protoZe nezvlada spravovat vSechny informace
nardz. Aby opét fungoval spravnou rychlosti, musime uzavfit
nékolik oken.

Védecky vyzkum si klade za cil tyto nadbyte¢né infor-
mace u pacientd utlumit, a to zablokovanim nékterych
prebytecnych gend pochdzejicich z nadpocetného chromo-
zomu 21.

Je trizomie 21 nemoci?
Pokud za nemoc povazujeme poskozeni zdravi a fungovani
lidskych bytosti, pak je trizomie 21 opravdu nemoci, jelikoz
pfitomnost nadpocetného chromozomu zpUsobuje charak-
teristické organické a funkeni poruchy, které se mezi sebou
kombinuji a maji urcity vyvo.
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Na druhou stranu vyraz nemoc naznaCuje, Ze existuje
moznost |ékafského zdsahu a Iécby. To by mohlo vést
k tomu, ze bychom na trizomii 21 mohli pohlizet s pfiliSnou
nadéji. Proto Jérdme Lejeune radéji pouzil termin nemoc
rozumovych schopnosti, které Ize cvicenim a pravidelnym
tréninkem pozitivné ovlivnit.

Je trizomie 21 vrozenou vadou?

Vrozena anomalie je takova anomalie, ktera je pfitomna
uz od narozeni bez ohledu na pficinu (dédiénd, virova,
toxicka...).

Trizomie 21 je postizeni konstitucni, protoze se poji se
zvlastni vrozenou télesnou stavbou a psychickou strukturou,
jez jsou v tomto pfipadé zplsobené ztrojenym chromo-
zomem 21.

K tomuto konstituénimu postizeni se mohou pfridruzit:
+ vrozené odchylky, které mohou a nemusi zplsobovat

vyvojové vady: kardiovaskularni onemocnéni, poruchy
traviciho traktu, vrozena katarakta...,

« zdravotni problémy, které se objevuji v pribéhu Zivota:
problémy se Stitnou Zlazou, celiakii, leukémii, epilepsii, kera-
tokonem...,

« konstantni mentalni znevyhodnéni.

VSechny tyto projevy trizomie 21 nemusi byt pritomny
od narozeni, nemusi se v pribéhu Zivota vibec objevit,
nékteré z nich se mohou vyvinout postupné. To zdvod-
nuje potfebu pravidelného Iékarského dohledu odborniky,
ktefi védi, jaké anomalie a v jakém véku se mohou u pa-
cienta ocekavat.

Pro¢ nazev trizomie 21?

Na popud profesora Jérébma Lejeuna vyraz trizomie 21

nahradil oznac¢eni Downdv syndrom (a termin mongolismus,

ktery se s nim pajil), jelikoz jeho pouzivani se zaklada na
trojim omylu:

* Historickém: John L. H. Down totiz nebyl prvnim, kdo
tento syndrom popsal. Ve skutecnosti jim byl francouzsky
|ékaF Séguin, a jesté pred nim francouzsky psychiatr Jean-
-Etienne Esquirol, ktery také jako prvni v roce 1838 klinicky
zdokumentoval pfipad trizomie 21 se svou tezi o tom, Ze
pokozka osob s trizomii 21 ma texturu podobnou texture
mouky.

+ Védeckém: tato odchylka neni zpUsobend ani ,ndvratem
k primitivni rase”, ani ,navratem k archaickym formam
¢loveka“, jak se domnival John L. H. Down, ale pfitomnosti
nadpocetného chromozomu.

« Etickém: John L. H. Down predpokladal, ze bild rasa je
nadfazena rasam ostatnim. Kromé mongolské regrese
popsal také regresi etiopskou a regresi malajskou.

Jakeé je riziko, ze budu mit dité s trizomii 21?
Trizomie 21 je nejbéznéjSi diagnostikovanou pficinou
genetického mentalniho postizeni: ve svété se tato anoma-
lie objevuje v priméru u jednoho ze 700 az 1 000 pocatych
déti.

Kazdd zena mize mit dité s trizomii 21. Tato geneticka
anomalie vétSinou neni dédicna. Riziko, Ze budu mit trizo-
mické dité, stoupa s vékem. Napfiklad u dvacetileté Zzeny je

riziko, Ze pocne dité s trizomii 21, mensi nez u Zeny Ctyfice-
tileté.

Formy trizomie 21
Existuje nékolik forem trizomie 21.

1. Prosta trizomie 21 (tzv. nondisjunkce):

Je nejbéznéjsi formou a predstavuje priblizné 95 % vsech

pfipadd. Ma tfi charakteristiky:

+VoIna (na rozdil od translokacni): vSechny tfi chromo-
zomy 21 jsou vzajemné oddélené.

+ Celkova (na rozdil od ¢astec¢né): trizomie se tyka celého
chromozomu 21.

+ Homogenni (na rozdil od mozaikové): trizomie 21 byla pozo-
rovana ve vSech zkoumanych burikdch (podle laboratofi 10,
20 nebo 30 bunék). Termin homogenni nicéné nevylucuje
pfitomnost mozaiky v dal$ich burikach organismu.

2. Translokacni trizomie 21

V karyotypu jsou dva volné chromozomy 21, tfeti je pfipojen
(translokovan) na jiny chromozom.

3. Casteéna trizomie 21
Pri procesu déleni bunék je duplikovana jen urcita ¢ast chro-
mozomu 21. V tomto pfipadé, ktery je velmi vzacny, zavisi
pfiznaky a zavaznost postizeni na konkrétni ¢asti chromo-
zomu, ktera je zdvojena.

4. Mozaikova trizomie 21

Vedle bunék se 47 chromozomy, které obsahuji tfi chromo-
zomy 21, koexistuji bunky se 46 chromozomy, které obsahuji
dva chromozomy 21. Pomér obou typUl bunék zavisi na dobé,
kdy k odchylce v organismu doslo. Znacné se lisi od ¢loveéka
k Clovéku, ale také u jednoho ¢lovéka od orgdnu k organu
a od tkané ke tkani.

Jak se trizomie 21 projevuje?

Kazda osoba s trizomii 21 je jedinecna a tento nadbytek
genl se u ni projevuje jinak. Nékteré znaky, které tuto vadu
provazeji, jsou spoleéné vsem pacientlim, nicméné casto
jsou jeji projevy velmi promeénlivé.
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Geny a chromozomy

Nejvyraznéjsim dusledkem trizomie 21 jsou charakte-
ristické fyzické rysy a rlizné silné mentalni znevyhodnéni,
postihujici zejména schopnost abstrakce.

Vétsi ¢i mensiintenzitu mentainiho handicapu Ize vysvétlit
mimo jiné obvyklymi rozdily mezi lidmi: hodnoty IQ se v popu-
laci velmi lisi. Jinak fe¢eno, navzdory béznému pfedpokladu,
trizomie 21 nema vic stupiu.

K projeviim trizomie 21 se mohou pfipojit také dalsi
vrozené komplikace, a to patrné hned od narozeni (srdec¢ni
vady, poruchy traviciho traktu...), nebo vzniklé pozdéji béhem
Zivota (endokrinni poruchy, ortopedické potize, postizeni
zraku a sluchu...).

Tyto komplikace mohou byt vétSinou léCeny, a tudiz musi
byt v€as odhaleny, aby bylo mozné lidem s trizomii 21 zajistit
co nejlepsi zivotni podminky. Specializovany lékarsky dohled,
tak jak ho doporucuje Institut Jéréma Lejeuna, je tedy nezbytny
a velmi pfinosny.

Stejné tak dalsi specializované terapie (fyzioterapie, logo-
pedie, rozvoj kognitivnich funkci) poméhaji kazdému ditéti
co nejlépe rozvijet jeho schopnosti, zapojit ho podle indivi-
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dudlnich moznostido vzdélavaciho procesu, a zajistit mu tak
Co nejvetsi moznou samostatnost. Mimo jiné i diky kvalit-
letech délka Zivota téchto osob vyznamné stoupla a pfibli-
Zila se délce Zivota bézné populace.

Nalezneme lék na trizomii 21?

Medicina spolecné s rehabilitacemi umi napravit nebo elimi-
novat mnohé z pfidruzenych komplikaci spojenych s trizo-
mif 21 (napf. srde¢ni vady, poruchy tréviciho traktu, hypotonii,
ortopedické obtize, vady zraku, sluchu apod.).

A co se ty¢e mentalniho handicapu, ktery nejvice znemoz-
nuje lidem s trizomii 21 zit zcela samostatnég, tak soucasny
vyzkum naznaduje, Ze i v této oblasti bude mozné situaci lidi
s touto diagndzou jesté zlepsit.

Zdroje: HUNTINGTON, 2004
INSTITUT JEROME LEJEUNE, 2021
SUSTROVA, 2004.

Geny a chromozomy

Down(v syndrom je kongenitani, tj. vrozena anomalie. Je to
okamziku poceti. DownUv syndrom je zpdsoben pritomnosti
jednoho nadbyte¢ného chromozomu 21.

Chromozomy jsou molekuly deoxyribonukleové kyseliny
(ve zkratce DNK nebo z angli¢tiny DNA). Chromozomy jsou
pfitomny v jadru kazdé bunky lidského té€la. Nesou zaznam
o vSech vlastnostech a charakteristikach, které jsme zdédili.
Tento zdznam je zapsan ve formé kddované zpravy — gend
prave ve struktufe DNA. Kazdy chromozom je tvofen jednou
molekulou DNA. V kazdé lidské burice se nachazi 23 dvojic

chromozomd, celkem tedy 46. Pro prehlednost pfi jejich
zpracovani byly na zakladé mezinarodnich dohod chromo-
zomy sefazeny podle velikosti a oznaceny Cisly 1 az 22.
Posledni — 23. par predstavuji tzv. pohlavni chromozomy XX
nebo XY.

Down(v syndrom nastava, kdyZz ma jedinec Uplnou nebo
¢astecnou kopii chromozomu 21 navic, tedy misto dvou chro-
mozomd 21. paru chromozomy tfi, hovofime o trizomii 21.

Zdroje: BAILEY, 2021
INSTITUT JEROME LEJEUNE, 2021.

I,



Jérome Lejeune

Letos, v Cervnu 2021, uplynulo 95 let od
narozeni prof. Jérbma Lejeuna, fran-
couzského |ékare a genetika, objevitele
pficiny Downova syndromu a jednoho
Z nejvétsich obhdjcl déti i dospélych
s Downovym syndromem. Byl hluboce
véficim katolikem a mezi jeho zivotem
védce, Iékafe a jeho virou panovala
harmonie a naprosta jednota.

Jérébme Lejeune je uvadén
pfedevSim jako jeden ze zakla-
datelll moderni genetiky c¢loveka
a lékarské genetiky. Tomuto objevu
vSak predchazela mimoradna nak-
lonnost k détem s mentalnim posti-
Zenim a vyvojovymi vadami. K détem
s Downovym syndromem choval
zvlastni néhu a pochopeni, upozor-
noval na jejich mimoradné dary
a pozitivni vlastnosti. Uz jako mlady
lékaF velmi brzy poznal utrpeni
téchto déti, které byly vylouceny ze
spolecnosti, a na jejich rodiny se
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pohlizelo s pfedsudky. Neschopnost
lékarskych véd pomoci témto détem
a jejich rodinam vedlo J. Lejeuna
k tomu, Ze svij Zivot zasveétil pravé
jim. Sam pozd§ji prohlasil, ze tako-
vych védeckych vysledkd by nikdy
nedosahl, kdyby mu nebyla motivem
i laska rodi¢t k témto jejich détem.
Byl presvédcen, ze schopnost milo-
vat nemiiZe omezit Zadné postiZeni.
Diky jeho véhlasu a poveésti o jeho
laskavém jednani a skutec¢ném
zajmu o déti za nim putovaly tisice
rodin s malymi pacienty a J. Lejeune
je ujistoval, ze jejich dité muaze diky
vychové a vedeni v laskyplném
prostfedi naplno rozvinout svij
potencidl a byt Stastné.

Jérome Jean Louis Marie Lejeune
se narodil 13. ervna 1926 v Montrouge
(drive pafizské predmeésti). Pochdzel ze
zdmozné méstanské rodiny. Béhem
druhé svétové valky pfisla jeho rodina

LZivot ma velmi dlouhou historii,
ale kazdy z nas ma velmi presny
pocatek, a to je moment poceti.”

o celé jméni. Jéréme byl prostiedni ze
tf synl. UZ od détstvi si pral byt Iéka-
fem. Pdvodné se chtél stat chirurgem,
ale namisto toho se stal védcem. Po
studiu mediciny na pafizské univerzité
Alma mater se J. Lejeune soustredil
na specifickou oblast pediatrie, proble-
matiku déti s mentalnim postizenim.
Diky svému nadani se rychle stal své-
tové uznavanym expertem. Stredo-
bodem badani se stal Downdv syndrom,
ktery byl z diagndz nejcastéjsi.

V roce 1958 objevil pfic¢inu Downova
syndromu jako nadpocet jednoho
z chromozomd (ztrojeni), ktery byl
pozdéji identifikovan jako chromo-
zom 21 (trizomie 21), a jako prvni lékar
tak jasné prokazal souvislost mezi
touto genetickou anomalii a mental-
nim postizenim.  Timto objevem
dokazal, ze narozeni ditéte s DS je
jakymsi genetickym karambolem bez
Downdv syndrom zcela chybné pokla-
dan za rasovou degeneraci. V roce
1862 podrobné popsal charakteristiky
lidi s Downovym syndromem anglicky
lékar John L. H. Down, po kterém je
také syndrom pojmenovan. Nicméné
az o témeér sto let pozdeji profesor
J. Lejeune objevil pficinu této anomalie
a vyvinul metody, umoznujici tuto chro-
mozomalni anomalii pomérné snadno
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diagnostikovat jeSté pred narozenim.
Nasledné profesor Lejeune se svymi
spolupracovniky objevil mechanismus
i dalSich chromozomalnich poruch,
a otevrel tak cestu cytogenetice, mo-
derni genetice a prenatalni diagnos-
tice. Pod jeho vedenim (od roku 1964)
se oddéleni cytogenetiky v nemocnici
Hoépital Necker Enfants Malades v Pafizi
stalo jednim z nejaktivnéjsich na svété.
Jeho tym tam prostudoval okolo 30 000
chromozomédlnich pfipadd a oSetfil
vice nez 9000 pacientd s geneticky
podminénymi poruchami. Lejeunovym
hlavnim zajmem bylo najit cestu, jak
vylécit tyto lidi, ktefi k nému prichazeli
z celého svéta.

Prace o svétovém objevu trizo-
mie 21, vysla v roce 1959. Ve stejném
roce se ozenil s Birthe Brigsted, plvo-
dem z Danska, s niz se poznal béhem
studii. Méli spolu pét déti, dva syny
a tfi dcery. Svou rodinu miloval nade
vSechno a na své déti si vzdycky udélal
¢as i na vrcholu své kariéry. Jeho zena
Birthe mu byla celoZivotni oporou.

V roce 1963 profesor Lejeune jako
prvni popsal a diagnostikoval syndrom
koc¢i¢iho mnoukdni (téZ Lejeundv
syndrom nebo Cri du chat) a o rok
pozdéji se stal prvnim profesorem
zakladl genetiky na lékarské fakulté
Sorbonny. V roce 1969 se stal prvnim
a dosud jedinym francouzskym nosi-
telem William Allen Memorial Award,
kum v oblasti genetiky Clovéka.

Zatimco jeho vyzkum (vénoval
se analyze biochemickych proces,
které se u DS vyskytuji) byl podnikédn
za UCelem nalezeni 1éCby a hledani

zpUsoby, jak svym pacientim usnad-
nit zivot, zminimalizovat dopad jejich
postizeni a najit Ucinné terapie, vétsina
jeho kolegtl zvolila Uplné jinou cestu.
V pfimém rozporu s touto snahou
byly jeho vysledky pouzity k co nejra-
néjsi detekci déti v materském I0né
a nasledné eugenické praxi. Jéréme
Lejeune tim byl velmi poboufen
a zdrcen a velice ostfe odsuzoval toto
jednani, porusujici zasady, které maji
byt Iékardm svaté. Rozhodl se branit
své nejmensi pacienty vefejné. Prijaty
zavazek ve prospéch téch, ktefi byli
jednémi z nejvice odmitanych, vedl
ve svych ddsledcich k tomu, ze vlivni
a vysoce postaveni lidé se od Lejeuna
odvratili, souCasné vsak zesilila laska
jeho pacientd, které tak miloval.

Prof. Lejeune se stal jednim z nejvy-
znamnéjsich vldcl protipotratového
hnuti. Zastupoval jeho stanoviska jako
védecky pracovnik pfed soudy a parla-
mentnimi komisemi, vystupoval i na
vefejnosti a v debatdch v masmeédiich.
Hajil lidsky Zivot jako jedinecny dar
od poceti az po jeho pfirozeny konec.
Jeho angazovanost znacné narusila
vztahy s nékterymi kolegy, které vsak
mnohonasobné  prevySoval argu-
menty, véhlasem i vyznamem svych
objevl. Kdyz vystoupil na genetickém
kongresu v USA na obranu nenaro-
zenych déti a proti legalizaci potratu
a prohlasil, ze embryo je clovék, sklidil
jen ml¢eni a posméch. Tehdy ,prohral”
svou Nobelovu cenu, jak napsal své
zené.

V roce 1973 byl francouzskému
parlamentu predloZzen navrh zakona
0 beztrestnosti umélych potratl, ale

diky iniciativé pani Lejeune vznikla
petice s podpisy Iékarl a jinych odbor-
nik(, kterd zakon neumoznila schvalit.
V nasledujicim roce byl vSak navrh
v tichosti uzdkonén, podobné jako
v mnoha dalsich evropskych zemich.

J. Lejeune se Uzce pratelil a spolu-
pracoval s papezem Janem Pavlem Il
ktery z ného udélal svého poradce
ve vécech lékarské etiky. Roku 1974
se profesor Lejeune stal c¢lenem
Papezské akademie véd. V roce 1981
byl zvolen za Clena Akademie etickych
a politickych véd a v roce 1983 do
Narodni Iékarské akademie.

V roce 1993 mu byl diagnosti-
kovan plicni nador a v roce 1994,
navzdory projevujicim se pfizna-
kdm smrtelné nemoci, vyhovél
papezi Janu Pavlu Il. a pfijal jmmeno-
vani prvnim prezidentem Papezské
akademie pro Zivot, ktera se pro
ngj stala duchovni zavéti ochrany
lidského zivota. Presto Jéréme
Lejeune umiral s védomim, ze jeho
vyzkumy vedly Uplné k jinym dds-
ledkdm, nez zamyslel: ,Byl jsem
lékai, ktery je mél uzdravovat.
A kdyz ted’ odchazim, mam pocit,
Ze jsem prispél k jejich zavrzeni.”
Kratce nato, ve véku 67 let, profesor
Lejeune rakoviné podlehl, zemrel
3. dubna 1994 v Pafizi, na Veliko-
nocni nedeli.

Zdroje: DEDKOVA, 2004
FONDATION JEROME LEJEUNE, 2021
KOPECKA, 2017
SARIN HLAS, 2020.
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Pisen o Bernadetce

Bernadetka naplnila nadi velkou touhu po patém ditéti.
V&echno s ni bylo od po&atku jinak. V pozehnaném stavu jsem
nemohla vidét ani kapku kavy nebo alkoholu, pojidala jsem kila
pedkvidek a pila hobkou grapefruitovou $tavu. Détatko pod
srdcem kopalo jen slabé, ale naplfiovalo mé radosti a zvlastni
ochranitelskou n&hou. I porod byl jiny, upln& bez problémd.
Porodni doktorka mi poblahoppdla, ale... Nage mimopdadné
détatko plsobilo velmi kbehce, jako hadrovd panenka.

Kdybych tenkrat tusila, jakou ma v sobé silu a co nds naudf,
udetfila bych si spoustu bolesti a vypustila ,starostlivé*
rady a wygitky nékterych zdravotnikl. Nikdo pPece nezna
budoucnost a nevi, jaky potencidl v sobé& skryva takovy
bezbranny tvoredek.

Mdj manzel a jeji StyPi starsi sourozenci prijali Bernadetku
od pruni chvile s laskou a bezpodmineng, tak jak byla,
coz vid&no zpétné povazuji za nejdileZit&jsi a rozhodujici
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okamzik, ktery znamenal pevnou startovaci &aru do jiného
Zivota.

LAt je vade laska vzdycky vétsi..., pekl knéz, ktery ppisel
Bernadetku do porodnice pokFtit nékolik hodin po jejim
narozeni.

,O to vic ji musi§ mit rada,” povzbudila m& moje maminka
do telefonu jest& v porodnici.

LPodivejte, jak se na vds keasné diva,” upozornila mé
dé&tska doktorka ppi pruni navétéveé v ordinaci.

,Jé, to je krasnd holgigka...,* zajasala pani doktorka na
orofacidlni terapii. ,Vychovdvat ji budete aping stejné jako
ostatni d&ti, jen ji naloZite mén&.*

,Je snadné mit rad Bernadetku,” sv&pil se mi jeji kmotr
Jakub.

To jsou slova, kterd mé provdzeji pobad. S velikou podporou
predevdim rodiny, kmotréi, pkatel a odbornych privodch

za&ala nové vystavba Zivotnich hodnot, jistot, vztahti a prace
na sobé& samych.

To phijeti a laska trvaji doposud, tady a ted, podle potpeb.
Postupujeme krok za krokem podle jejich i nagich moznosti.
Bernadet&ini sourozenci se stali zaroveri jejimi kamardady
i ppirozenymi terapeuty, coz se nékdy neobejde bez obvyk-
Iych sourozeneckych neshod, $arvatek nebo $kadleni. Berna-
detka nam postupné odkryva své vnitBni bohatstvi a je zase
terapeutkou nam.

Ted uz je koladka. Ugeni s ni je ndro&n&jsi hlavné v tom,
e musim byt opravdu s ni ppitomna, t&lem, mysli i sdcem.
Protoze ji abstraktni pPemydleni, hlavn& v matematice,
namdhd, ppichdzi se ppitulit a potpebuje obejmout a dodat
odvahu. To je jedna z vyhod doméciho vzd&lavani, protoZe ji to
vétdinou znovu nastartuje. Raduje se ze vieho, co se naudila,
a zda se, Ze to maximalng uplatiiuje v praktickém Zivoté.

Ma svdj osobity humor a jeji tvaP Sasto projasni
nadherny dsmév s dolickem na tvapi. Nezapomenu, jak
jednou, kdyz se nechtéla ugit &ist, schovala viechny tpi
slabikape do kose s pradlem. Nebo jak m& za mrazivého
dne premlouvala, abychom §ly do Billy nakupovat. Kdyz
jsem ji namitla, Ze je zima, Ze pljdeme domd, protoze tam
je tepli¢ko, tak mi pohotové odpovédéla: ,Ale v Bille je
také tepliGko.* Pouzivdm i jeji réeni: ,Nemam sto prstd*
(misto: Nemdm deset rukou).

Je piijemnou hostitelkou, kterd vitd a vyprovazi &leny
rodiny i hosty, které zapojuje do svych oblibenych her.
Rada sleduje pohadky, d&tské filmy, plave, cvigi, tancuje,
Ste si, zpiva a uéi se hrat na flétnu.

Ale hlavné je tu s ndmi, pro nds a my jsme $tastni, Ze ji
mame.

\V hudebnim svété

Jana Hamouzova, uditelka na flétnu

Béja mda ve svém Cistém, otevieném a fantazijnim
svété velkou jistotu. Taky bych chtéla mit v Zivoté
takovou jistotu ve svém jednani. Do t#idy se hrne
s nad$enim, véci si odlozi na misto, kde je zvykla,
pekne mi, co ma v battzku, rozbali si flétnu a jdeme
hrat. Umi si Bict, co potiebuje, co by chtéla délat.
S radosti sleduji, ze Bernadetka wvydrZi celou
vyudovaci hodinu byt v hudebnim sv&t&. Celkem
pravideln& hrajeme dechova cvideni a cvieni na
tvobeni ténu. Pak hrajeme lidové pisniky, znamé
i méné zndmé. Pisnicku si mlze nejprve zazpivat,
pak ji zahrat na flétnu, sama nebo s doprovodem
nastroje, ktery si vybere, anebo jen poslouchd nové
pisnidky. Na hodiny chodi Bernadetka ppipravend,
na pisnicky mé& dobrou pamét. A protoze bych
si rada takové dévde dal uZivala a vidéla ho
spokojené, myslim si, Ze md smysl pokradovat v tom,
co ndm funguje.

7N
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John Langdon Haydon Down

John Langdon Haydon Down byl
anglicky |ékaf, psychiatr a neurolog,
jehoz jméno nese chromozomalni
anomalie — trizomie 21. Jeji pficinu
v8ak identifikoval az o sto let pozdé;ji
prof. Jérébme Lejeune. Dnes je doktor
J. L. Down zdroven cenén i jako pra-
s mentalnim handicapem. ZdUraz-
noval, ze véem détem se zdravotnim
postizenim, bez ohledu na jejich so-
cialni plivod, by se mélo dostat vzdélani
a podpory, aby se mohly zapojit do
spolecenského zivota. Timto smysle-
nim o mnoho let pfedbéhl svou dobu.

Narodil se 18. listopadu 1828
v Torpointu v hrabstvi Cornwall v jizni
Anglii jako sedmé a posledni dité. Od
¢trnacti let musel jako dité z pocCetné
rodiny pomahat svému otci v jeho
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obchtdku se spotfebnim zbozim. Tam
se poprvé jako osmnactilety setkal
s divkou s mentalnim postizenim
a toto setkani se hluboce vrylo do jeho
srdce a probudilo v ném touhu néco
pro tyto lidi udélat.

Prvnim krokem na cesté za medi-
cinskym vzdélanim byla praxe Iékar-
ského pomocnika v nemocnici East
End v Londyné. Pozdéji se zapsal jako
student do Kralovské farmaceutické
spolec¢nosti. Po slozeni dvou dllezi-
tych profesnich zkousek se vrétil do
rodného mésta, kde v otcové obchddku
pfipravoval |écivé prostfedky. V roce
1853 mu zemrel otec a John Down
zaCal studovat na Lékarské sSkole
Londynské nemocnice. Byl vybornym
studentem, posledni roénik zavrsil
prestizni zlatou medaili jako absol-
vent vSeobecného lékarstvi, chirurgie
a porodnictvi. V Londyné bydlel u své
sestry, kterd byla provdéna za Philipa
Crellina. Kdyz se John seznamil
s Philovou sestrou Mary, zamiloval
se do ni a v roce 1860 spolu uzavreli
sfatek. Mary stéla cely zivot po jeho
boku a pomahala mu uskutechovat
jeho vize. Méli spolu Ctyfi déti.

Po ukonceni studia v roce 1858
mél moznost s podporou svého profe-
sora zahgjit akademickou kariéruy,
rozhodl se vSak pro praxi v azylovém

domé v Earlswoodu v hrabstvi Surrey
(Earlswood Asylum Coimplex), kde Zilo
pres 400 lidi s mentainim handicapem.
Zivotni perspektiva téchto lidi byla
v té dobé velmi nizka. Nedostate¢na
hygiena, nemoci jako tyfus a tuberku-
|6za a sklicujici Zivotni podminky byly
pficinou vysoké a pred¢asné umrt-
nosti i na banalni infekce. Diky svému
kfestanskému presvédceni, silnému
socidlnimu citéni a uméni nadchnout
jiné byl John jmenovan hlavnim Iéka-
fem, navzdory tomu, Ze byl Cerstvym
absolventem mediciny a s témito lidmi
nemel zadné zkusenosti.
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John L. H. Down byl velmi bystrym
pozorovatelem. Mezi svymi pacienty
s rdznym stupném postizeni zazna-
menaval urcité rozdily a specifické
vlastnosti, a tak se mu zahy podafilo
odlisit a podrobné popsat (roku 1862)
skupinu pacientl, o kterych dnes
fikdme, Ze jsou to lidé s Downovym
syndromem. Zakladem jeho etno-
logické klasifikace lidi s mentalnim
handicapem byla mylnd domnénka,
ovlivnéna Darwinovym ucenim, Ze

odchylka je zplUsobena ,navratem
zpét". Tehdy se predpokladalo, ze
bila rasa je nadfazena rasam ostat-
nim, napf. mongolské, malajské, nebo
etiopské. (John L. H. Down vSak nebyl
prvnim, kdo tento syndrom popsal.
Ve skuteénosti jim byl francouzsky
lékaF Séguin, a jesté pfed nim francouz-
sky psychiatr Jean-Etienne Esquirol,
ktery také jako prvni v roce 1838
klinicky zdokumentoval pfipady lidi
s trizomii 21 se svou tezi o sklonu
k ,moucné" pokozce.)

John L. H. Down se naplno vénoval
svym pacientdm, Ucastnil se jejich
kazdodenniho Zivota a brzy vypozo-
roval, ze pravé tito lidé se vyznacuji
zvlastni empatii, velkym smyslem pro

humor a maji neobycejnou schopnost
napodoby, a kdyz se jim poskytne
podpora, velice dobre se uci nejriznéj-
§im dovednostem. Zjistil také, Ze jejich
rec, i kdyz Casto nesrozumitelnd, dava
smysl a Ze pravidelnym cvicenim se
nesrozumitelnost maze minimalizovat.
PFi fizeni azylového domu mu asisto-
vala jeho Zena Mary, kterd byla orga-
nizacné velmi schopna. Pro pacienty
zajiStovala zajimavé aktivity, a protoze
byla hudebné nadang, ucila nékteré
Z nich hrat na piano.

V roce 1868 John Langdon Haydon
Down rezignoval na svoje misto
v Earlswoodu a zakoupil rodinnou
usedlost pobliz Londyna, v Tedding-
tonu, kterou s pomoci dérct postupné
rozsifil a pretvoril na domov pro deti
s mentalnim postizenim. Usedlost
pojmenoval Normansfield, na pocest
pravnika, ktery mu pomohl uskutecnit
jeho zamer.

Domov Normansfield zacinal plvo-
dné asi s dvaceti pacienty. Vyznaco-
val se dobre zafizenymi a prostornymi
obytnymi mistnostmi a byl mimoradné
vybaven i po strance hygienické. Jeho
prvnimi obyvateli byly déti z bohatSich
rodin, které mohly pfispét na provoz
domova. Déti se v Normansfieldu ucily
nejen praktickym dovednostem, ale
i zakladdm gramotnosti. Soucasti used-
losti byly femeslIné dilny a hospodarskeé
budovy s korfimi a chovnymi zvifaty, pole
a zahrady. Pacienti se ucili péstovat
zeleninu, pecovat o hospodarska zvi-
fata, ale také provozovali rizné sporty,
napr. jizdu na koni nebo na koleckovych
bruslich, nechybél ani tanec. Jini nasli
oblibu v ru¢nich pracich, které dnes

nazyvame terapiemi. Doktor Down zde
zalozil amatérské divadlo, kde s Uspé-
chem UcCinkovali pravé jeho svéfenci.
Dobré Zivotni podminky v Normans-
fleldu umoZznovaly lidem s mentalnim
postizenim vést ddstojny Zivot a tito lidé
se dozivali vy$siho véku nez v jinych
azylovych zafizenich. Pracoval zde
kvalifikovany personal v&etné ucitell.
Normansfield se stal velmi vyhleddva-
nym zafizenim a pocet jeho pacient(l
vzrostl v roce 1891 na sto padesat.

John Langdon Down zemrel 7. fijna
1896 ve véku 67 let v Teddingtonu. Po
jeho smrti prevzali odpoveédnost za
vedeni domova jeho synové, Reginald
a Percival, oba lékafsky kvalifikovani.
Jednim z pacientd Normansfieldu
byl i ReginaldCv syn, ktery se narodil
s Downovym syndromem. Prozil zde
na tehdejsi dobu dlouhy a stastny Zivot,
zemrel ve véku 65 let.

Zdroje: GRZYBOWSKI a ZO£NIERZ, 2021
KOPECKA, 2018
LANGDON DOWN MUSEUM, 2021.
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dnesni doby

Nase spolecnost se na jednu stranu
uci byt tolerantnéjsi k lidem s postize-
nim. Na druhou stranu je velmi vysoké
procento déti, které jsou potraceny
z divodu vrozené vyvojové vady. Neni
vlastné tento pfistup nasi spoleénosti
v tomto ohledu paradoxni? Na jednu
stranu se ucime lidi s postiZenim pfiji-
mat, a na druhou stranu je vlastné
odmitame?

My tady uméle vnasime urcitou
hranici. Nejenom podle mého presvéd-
¢eni, ale i podle poznatkd moderni
embryologie a také moderni vyvojové
psychologie je ¢lovék skutecné c¢love-
kem od okamziku poceti. Pfesvédcu-
jeme sami sebe, ze kdyz zde v urcitou
chvili stanovime néjakou dohodnutou
hranici — domluvime se napfiklad, Zze do
tfi mésicl, nebo v pfipadé potvrzeni
postizeni pfi prenatdlni diagnostice
tfeba i pozdéji, Ze toto dité nenechame
Zit — Ze ndm to s tim problémem jaksi
Jpomuize” konfrontovat. Ale je tomu
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pravé naopak, pomaha nam to vyh-
nout se tomuto problému, vyhnout
se té konfrontaci, je to vlastné uték.
A my jsme pfesvédceni, a ja jsem také
osobné presvédcen o tom, ze pravé
do budoucna bude ¢m dal jasnégjsi
skute€nost, ze ten, kdo byl pocat jako
Clovék, se ma jako C¢lovék narodit,
a jako ¢lovék ma prozit distojny Zivot
z lasky, v lasce a pro lasku, a takto ma
taky tento svét opustit.

Ze zkusenosti mnoha maminek je
znamo, Ze pokud se matka rozhodne
nepodstoupit genetické testovani, pFi-
padné dokonce vi, Ze ¢eka dité s pos-
tizenim, a chce si ho ponechat, tak
natlak na to, aby své dité neprijala, je
veliky, zvlasté ze strany zdravotnikd,
genetikd, a neni patrna podpora ani ze
strany spolecnosti.

O tom, Ze ¢lovék je clovékem od
samého poceti, véda dnes uz nedisku-
tuje. To v8echno ostatni, o ¢em se nad

tim diskutuje, je bud' ideologie, nebo
manévry, obranné mechanismy jednot-
livych lidi, zaékonodarcd, lidstva, jak
pred tim problémem v tomto pfipadé
utéci, na Ucet toho nejbezbrannégjsiho,
totiz toho ditéte. Ale véfim v to, Ze i tady
se lidstvo vyviji. Ja jsem presvédcen
0 tom, Ze je to otdzka casu, kdy bude
zifejmé, ze lidsky zivot, v kazdém jeho
obdobi, je dar a nelze se nad nim
domlouvat, jestli ho nechame Zit, nebo
ne. Nasim ukolem je ho podporovat.

Takovato filosofie a tento pfistup
k zivotu ma své dalekosahlé souvis-
losti. Tato mentalita, o niz mluvime,
vede totiz k tomu, Ze dnes na jednom
konci ten problém ponofime dold,
do jakési podzemni feky, a na ¢as ho
nevidime, ale on se nam zase vynofi
na konci zivota jako otdzka eutanazie,
otazka starych nebo tézce nemocnych
lidi, které nejsme ochotni doprovazet
az do toho posledniho okamziku. To
jsou naprosto spojené nadoby. A odpo-
véd na to, jak se zachovat k lidem, ktefi
Opoustgji tento svét, napf. s Alzheime-
rem, Uzce souvisi s timto postojem:
jak se stavi$ k Zivotu nenarozenému,
tak se stavis taky k tomu zivotu nemoc-
nému, starému a s postizenim.

Zdroj fotografie: HAJEK, 2021.

Vic nez jen chromozom navic

Zuzka Simonova

Kdyz se nam pred dvéma lety narodilo vytouzené miminko,
domnivali jsme se s partnerem, zenam nikdo a nic
nemUze zkazit radost z toho, Ze jsme konecné rodina. Mylili
jsme se. Syn Vitek byl vzhledem k nedostatku kysliku ihned
po porodu umistén do inkubatoru, aby byl pod dohledem
lékarl. Jesté na porodni sal za nami dorazil neonatolog,
aby nas informoval o Vitkové zdravotnim stavu. Byl to pravé
on, kdo jako prvni vyslovil podezreni, ze ma ViteGek Downuv
syndrom. Dodnes si vybavuji, jak jsem jeho slova vnimala,
jako kdyby pfichazela z dalky. Pfemyslela jsem jen nad
tim, ze chci mit syna u sebe. Poprvé ho spatfit, poprvé ho
obejmout. Misto toho padaly pro nas tehdy naprosto cizi
vyrazy jako trizomie nebo hypotonie. Lékaf byl jako zla

sudicka z néjaké pohadky. PredurCoval Vitkovi vSéemozné
diagnézy a zdravotni komplikace. Zaznivala slova jako
mentalni retardace, neschopnost, nesamostatnost, apatie...
Drive neZ jsem méla syna moznost vibec spatfit, vyslechla
jsem si od |ékare, jaky ViteCek bude, co vSechno nebude
zvladat a co vSechno se nikdy nenauci.

Jako by ndm jiz tehdy na sale k ViteCkovi predali po-
myslInou nadobu, obrovsky dzban. Ten se od té doby zacal
velice rychle plnit v&emi moznymi i nemoznymi progno-
zami a proroctvimi. Dlouho v nas pfetrvavala horkost, jakou
nam byla sdélena a nasledné potvrzena diagnéza. Zadnd
maminka nechce slySet ,tentokrat se TO nepovedlo” na
adresu svého vytouzeného ditéte. Lékare a vlastné veskery
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zdravotnicky personal s partnerem bereme jako autoritu.
Snazime se jim dlvéfovat, mimo jiné i proto, Ze mi pred par
|éty zivot zachranili. Navic svéfit se do péce Iékare, kterému
neddvérujete, postradd jakykoliv smysl. Pravé proto jsme
jejich slova, byt tak bolestivd, brali za jakousi absolutni
a nemeénnou pravdu.

Nastésti toto obdobi trvalo velice kratce. Nejvice nam
pomohlo byt s Viteckem, doslova si jej na prvni pohled zami-
lovat. V radu nékolika prvnich dnli a tydnd jsme se zacal
orientovat ve svété s chromozomem navic, zjistili jsme si
mnoho informaci, a prfedevsim poznali i Iékafe, terapeuty
a odborniky, ktefi o détech s Downovym syndromem méli
s nimi, z poznani toho, jak rodina s takovym ditétem ve
skutecnosti opravdu funguje. Pomohlo ndm setkani s ostat-
nimi rodinami i prvni navstévy poradkyné rané péce.

Ruku v ruce s pfijetim diagndzy a s nécim, co bychom
mohli nazvat vyrovnanim se, jsme pomalu zacali z té po-
mysIné nadoby odlévat vSe negativni, a pfedevsim neprav-
divé. A naopak jsme pomalymi, ale o to radostnéjsimi kracky,
zacali ,nadobu proroctvi plnit témi zasadnimi a redlnymi
skutecnostmi. Nyni je nas dzban jiz davno plny, ba dokonce
pretékd. Ano, nékde na dné zlstava par kapek vyslovenych
i nevyslovenych obav. Ale to uz k rodicovstvi patfi. Vime
v8ak, Ze jsou zcela zbytecné. Jen nds drzi v ostrazitosti.
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Zpétné si rikam, kolik slz, trapeni a zcela bezdlvodnych
obav bych si usetfila, kdybych veédéla tehdy, co vim nyni.
Kdybych zdvofile odmitla pfijmout tu pomysinou nadobu
a pfijala jen ViteCka. Zcela upfimné, a to mi samoziejmé
mUzete, ale nemusite vérit, za celé dva roky, za téch nespo-
Cet vtefin spolecného zivota s nasim synem nebyla ani
jeding, kdy bych litovala toho, Ze ma Down(v syndrom. Ano,
byly a zcela jisté jesté budou narocné chvile. Byly situace,
které mé rozplakaly, ale nikdy za nimi nestdla litost nad
ViteCkovou diagndzou. Spi§ se jednalo o nejistotu, obavy
z neznamého — zda zvladneme pécCi a vychovu ditéte
s Downovym syndromem. VSe pramenilo z nasi neznalosti
a predsudkd, velmi zkreslenych a mylnych, které v nds byly,
nebo které po narozeni syna nékdo vyslovil.

K rodinam, které Cekaji, nebo se jim pravé narodilo dité
s Downovym syndromem, se ¢asto (ne vSak vzdy) dostévaji
naprosto zkreslené informace, které je zcela bezd(vodné
trapi a ublizuji jim na téch nejcitlivéjsich mistech. V této
chvili, a to nemusi byt jen jedna jeding, je v rodicich zaseto
pomysiné ,seminko podcenovani’. Podcerovani sebe, part-
nera, spole¢ného vztahu, a pfedevsim ditéte. Zeptate-li se
rodicl starsich déti s Downovym syndromem, jisté potvrdi,
zev urCitych dovednostech ¢&i schopnostech své dité
zbytecné podcerovali ¢i dokonce stéle podcenuiji.

Pritom staci zménit par maliCkosti. Rodice potrebuji
kromérelevantnich informacislySet predevsim slova povzbu-
zeni. Zaménme slovo podceriovani za slovo podnécovani.
Podnécujme rodi¢e v péci o jejich déti v prostfedi plném
pfijeti, pochopeni, a pfedevsim lasky.

Prala bych vsem lékardm, terapeutdm i dalSim odbor-
nikdm, aby vidéli naseho Vite¢ka. Véfim totiz, Ze pak by
prfehodnotili sva proroctvi. Prala bych si, aby vSichni rodice,
ktefi zvazuji, zda zvladnou péci a vychovu ditéte s Downo-
vym syndromem, mohli vidét, jak rodiny s takovymi détmi ve
skutecnosti ziji.

Vite€ek je kromé chromozomu navic zcela zdravy kluk. Ve
vteriné potom, co se vedle nas probudi, se na nds usméje,
pohladi nas a da nam pusinku. Ve svych dvou letech chodi,
jezdina odrazedle a kope do baldnu stejné jako ostatni kluci.
Rozumi zcela vdemu, co po ném chceme. Pozna napros-
tou vétsinu nejbéznéjsich zviratek, rad posloucha pisnicky
a tancuje. Vymysli vselijaké lumparny, a jesté se jim s chuti
zasméje.

Zpétné se usmivam nad myslenkami, které se mi po jeho
narozeni honily hlavou. Kdyz se podivam na ViteCka, nevidim

/7 N\

Down(v syndrom. Nevidim apatii, o které se nékdo zmirioval.
Vidim naopak neskutec¢né mnozstvi empatie. Vzpominam
¢asto na jeden z prispévkl v internetové diskuzi, na kterou
jsem kdysi narazila. Jedna maminka zde psala, Ze by
nechtéla mit dité s Downovym syndromem, protoze by se za
néj musela stydet, musela by chodit se zakrytym kocarkem,
aby si na ni nékdo neukazoval. Vzpomenu si na to vzdy, kdyz
jdeme s Viteckem v kocarku. On se totiz béhem prochazky
na kolemjdouci usmiva a mava jim, a mé to doslova zahreje
u srdce. Vidim totiz, kolika lidem to udéla radost, zlepsi jim
tim den. A to preci, zvlast v dnesni dobé&, neni malo jako
pocin dvouletého ditéte. Pravé pro Usmév a tu energii, ktera
Z néj vyzaruje, se ViteCek stal tvari medialni kampané jedné
nadace. Fotografie s nasim Viteckem pravidelné zaplfuji
prazské zastavky a vefejné prostory. Nemusime se za néj
stydét nebo jeho &i sebe litovat. Neni reklamou na asocial-
nost, utrpeni nebo agresivitu, kterou mu pfisuzovali. Zboznuiji
kazdou jeho vlastnost, at uz za ni chromozom navic stoji,
Ci nikoliv. ViteCek je ztélesnénim vseho, co si kazdy rodi¢
u svého ditéte preje, radosti a srde¢nosti.
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Co bychom si

Pét zplisob,

Downova syndromu

AN\

Mila pani doktorko, mily pane doktore,
jsem otcem dvouletého chlapce jménem Noah, ktery se narodil s Downovym syndromem a kterého moc milujeme.

Chci Vam napsat n&kolik véci, které bych si byval ppal slySet v den, kdy se zjistilo, Ze se na§ syn narodil s Downovym syn-
dromem. N&§ syn nemé&l prenatdlini diagnézu Downova syndromu, a né$ Gzasny détsky Iékak pozdé&ji odved! skvélou praci,
uklidnil nds, ctil Zivot nageho chlapce a byl ve viem s nami. Nicméng, jak si ppedtete nize, interakce s na§im porodnikem
nebyla tak pozitivni.

Jako gynekolog-porodnik budete pravdépodobné osobou, kterd ppeda rodidiim zpravu o prenatalni diagnéze Downova
syndromu. V&Fim, Ze Vam tento dopis pomlze najit zplisob, jak sd&lit diagnézu Downova syndromu, ktery cti dité a rodi-
&Gm dé nadg&ji a povzbuzeni.

Jako vibec pruni &lovék, ktery o tom s nimi bude mluvit, budete mit velky vliv a autoritu. Tito rodie se budou drzet
kazdého slova, které vyslovite, a sledovat kazdy vyraz Vasi tvape. To, jakym zplsobem t&mto rodidiim diagndézu Downova
syndromu ozndmite, mize byt doslova otdzkou Zivota a smrti.

Kdyz se narodil nag syn Noah, pruni slova nasi porodni Iékaky byla: ,.Je mi to moc lito.“ A po tom nasledovalo: ,Chcete
n&jaka antidepresiva?“ ME&li jsme strach, Gzkost, obavy; posledni véc, kterou jsme potpebovali slySet od lékabe, byla:
»Je mi to lito.* A moje Zena urgité nepotbebovala anti-
depresiva.

A na$ prib&h neni ojedingly. Néco podobného jsem
sly$el od mnoha rodidd déti s Downovym syndromem,
nebo jesté hiF, gynekologové v pPipadé prenatalni
diagnézy Downova syndromu rodide ppesvédgovali, aby
ukongili t&hotenstvi. Smutné je, Ze mnozi rodige dali na
doporugeni doktord.

Poskytnéte prosim rodidim pravdivé, pbesné
a aktudlni informace o Downové syndromu.
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1. Reknéte: ,Gratuluji.” Ne: ,Je mi to lito.”

Nezdlezi na tom, zda je dité diagnostikovano prenatalng,
nebo po narozeni, vzdy poblahoprejte rodi¢lim k poc¢atému,
nebo praveé narozenému ditéti. K narozeni ditéte vzdy patfi
gratulace.

2. Budte pozitivni

Pripravujete se na nepfijemny rozhovor s novymi rodici,
a vibec netusite, jak na tuto novinu budou reagovat, ale
budte prosim pozitivni. Budete mluvit o jejich ditéti. Vy jste
odbornik a rodice se budou Fidit tim, co jim feknete.

Moc prosim, pfekonejte svij strach a nervozitu, usméjte
se a feknéte jim, Zejejich maly drobecek ma pro né
prekvapeni, a pak se jim pokuste vysvétlit, co zplsobuje,
Ze se dité narodi s Downovym syndromem. To je ddlezité,
protoze nékteré matky si mysli, Ze je to jejich ,vina“, Ze dité
ma Downdv syndrom, a Ze mozna udélaly néco $patného,
co to zpUsobilo.

3. Reknéte jim, Ze nikdy v déjinach svéta nebylo
lepSi obdobi pro dité, které se narodi s Downovym
syndromem

Je velmi pravdépodobné, ze osobné neznate nikoho, kdo ma
aktudlni informace o tom, jaky je Zivot déti s Downovym
syndromem.

Pravdou je, Ze nikdy v historii lidstva nebylo lepsi obdobi
pro dité, které se narodi s Downovym syndromem. Nynf{
je k dispozici nespocet zdrojd a moznosti, které pomahaji
lidem s Downovym syndromem piné rozvinout jejich
potencial. Dnes se tito lidé vzdélavaji, mohou chodit
na stfedni nebo vysokou $kolu, buduji kariéru, Fidi auto,
uzaviraji manzelstvi, mohou byt vefejnymi mluvcimi, stavaji
se herci a here¢kami, hraji i na vice hudebnich nastrojd, ziji
samostatné, smysluplnym a produktivnim zivotem.

American Journal of Medical Genetics nedavno zvefej-
nil studii, ktera ukdzala, Zerodice ditéte s Downovym

syndromem maji pozitivnéjsi pohled na Zivot diky svému
ditéti. Jinymi slovy, jsou Stastni, ne smutni a depresivni kvdli
diagndze svého ditéte!

Je dllezité, abyste vykreslil pfesny obraz toho, jaky
muze byt Zivot jejich nového ditéte, a pfesny obraz je plny
nadéje. Kdyz jste skladal Hippokratovu pfisahu, prisahal
jste, Ze budete pouzivat svou moc (a vliv) moudre. Méjte
na paméti, Ze i to détatko v déloze je skutecné Vas pacient.
Zivot tohoto malého ditéte zavisi na Vas.

4. Dejte jim védeét, Zze byste je rad spojil s jinou
rodinou vychovavajici dité s Downovym
syndromem, ktera by mohla odpovédét na jejich
otazky a dat jim nahlédnout do Zivota s timto
ditétem

Kdyz oznamite rodiclim, ze jejich dité ma chromozomalini
abnormalitu, budou vydéseni. S nejvétsi pravdépodobnosti
budou plakat. To je v pofadkuy, je to normalni. Truchli nad
ztratou imaginariho ditéte, které si predstavovali, ditéte,
které nemélo Downdv syndrom. KdyZ budou moci truch-
lit nad ztratou toho imaginarniho ditéte, zatnou zaroven
budovat vztah k novému ditéti, ke svému ditéti s Downovym
syndromem.

Lidé se boji nezndmého a Downtv syndrom bude nejspis
nezndmy pro mnoho Vasich pacientl, jimz budete muset
diagndzu sdélit.

Jednim z nejlepsich zpdsobd, jak pomoci novym rodic¢im
dozvédét se néco o Downové syndromu, je predstavit jim
jinou rodinu, ktera ma takové dité a ktera jim umozni pfimo
vidét, jaké to je vychovavat dité s Downovym syndromem.
Reknéte, Ze jim mize pomoci, kdyZ uvidi, Ze vychova ditéte
s Downovym syndromem neni tak désiva, jak si mozna
mysli.

Pokud ve Vasem okoli neznate rodice, ktefi maji dité
s Downovym syndromem, doporucil bych, abyste se obratil
na nejbliz&i podplrnou organizaci pro Down(v syndrom,
ktera Vam velmi ochotné takovy kontakt zprostredkuje.
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5. Nenavrhujte rodi¢tim, aby ,ukongcili téhotenstvi,
protoZe jejich dité ma Downtv syndrom

Mnoho z rodi¢d déti s Downovym syndromem fikalo, jak

jim jejich doktor neustale navrhoval ukonceni téhotenstvi

(az do té miry, ze se citili pod tlakem).

Jak jsem jiz zminil, jako doktor mate obrovsky vliv na své
pacienty, ktefi k Vam vzhlizeji s dlvérou, Ze jim pomUzete
a poskytnete nadéji i povzbuzeni. Jsem si jist, Ze se mdzeme
shodnout na tom, Ze selektivni potrat ditéte, zaloZeny pouze
na skute¢nosti, ze ma ztrojeny 21. chromozom, je Spatny.
Prosim, nezasazujte do mysli svych pacientd semeno
potratu jen proto, Ze existuje pravdépodobnost, Ze se jejich
dité narodi s Downovym syndromem. Misto toho zasadte
seminka nadéje, povzbuzeni... a zivota.

»,Budoucnost Downova syndromu
je ve Vasich rukou!"”

Rodice jako ja miluji své déti a upfimné by na nich nezmé-
nili ani jeden chromozom.

Vérim, Ze jako porodnik-gynekolog také milujete Zivot
a bez ohledu na to, kolika détem jste jiz pomohl na svét
nebo kolikrat jste na sonografu slysel tlukot détského srdce,
Ze Vam nikdy nezevSedni zdzrak nového Zivota. Doufam,
Ze Vam tento dopis pom(iZe pocitit stejny UZas nad kazdym
novym zivotem bez ohledu na to, kolik chromozom( ten
malicky zivot ma.

Rodi¢e nikdy nezapomenou na narozeni svych déti.
Doufam, Ze Vasi pacienti na Vas budou vzpominat a védét,
7e si vazite kazdého lidského Zivota. Ze milujete jejich dité.
Ze mate rad i jeho rodice. A Ze opravdova laska nepocita
chromozomy, ale vidi krdsu v kazdém Zivoté.

Déti jako mdj syn se spoléhaji na to, Ze jim zachranite
Zivot v nejvice nebezpetném misté pro déti s Downovym
syndromem, v IUné jejich vlastni matky.

S pozdravem
Rick Smith, hrdy Noahav otec

Zdroj: NOAH'S DAD, 2013.
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Mira — Kouzelny telefon

N&§ ppib&h vypravi o tom, ,jak nam zazvonil kouzelny
telefon®. Byli jsme s manZelem pé&stouni na ppechodnou
dobu, to znamend, ze jsme pedovali o dé&ti, které nemaji
§tésti vyrlstat ve své roding. Pée trva do doby, nez
se jim vypedi jejich situace, a mohou jit bud zpé&t do své
biologické rodiny, nebo do adopce, nebo do dlouhodobé
péstounské péde. Po tiindcti mésicich péde o holdicku, pro
niz se nadla tzasnd adoptivni rodina, jsme &ekali na telefon,
které ditko bude potebovat nasi pomoc. Po telefondtech
od OSPODu, které pozdg&ji nevysly, jsem uz nemohla doma
vydrzet. Nahdzela jsem par véci do batohu, zavolala
manzelovi do prdce, Ze jedu na n&kolik dni k rodigtm.
PPi praci u nich na zahrad& snad bude hlava myslet
na néco jiného. Po hoding cesty se u rodit ppevliékam do
pracovniho, beru hrabé& a telefon, ktery méa pohotovost,
pokladdm ke kéIn&. Stejné nikdo volat nebude. Asi po

_ 

dvaceti minutach zvoni telefon, vold OSPOD. S napé&tim
telefon zveddm. Pracovnice OSPODu mi Bika: ,Mé&la bych
pro vas &tenactidenniho chlapeska, ale rozmyslete si, zda
to zvladnete, chlape&ek je s postizenim (Downlv syndrom)
a mé dal$i zdravotni komplikace, pravdépodobné po roce
u vds, v pé&stounské pési na pbechodnou dobu, se pro ngj
nenajde rodina a bude muset stejné do tstavu. Zavoldm vam
za deset minut, jak jste se rozhodla. Ja ji hned zardzim,
Ze volat nemusi, e mam jasno. PFijedeme si pro n&j. Citim
to tak, nebajim se, vim, Ze to zvladneme. Kdo vi, co bude
za rok, tkeba se nékdo najde. PFeci mu nevezmu tu jedinou
$anci. Voldm to manzelovi a oznamuji mym rodi¢éim. Dam si
u nich kavu a zase jedu. Musime nachystat, co je potteba
(oblegky, kodarek, autosedadku, postylku, ppebalovaci pult
a mnoho daliho). Moc se t&$im a ppemyslim, jaky bude.
Podrobnosti moc nemam.
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Pozdgji dostavam informace, kdy a kam si pro n&j mame
jet. S manzelem bereme véci a autosedadku a vyrazime
do porodnice, kde nam oznamili, e se malému zhorsila
Zloutenka, Ze tam jesté par dni musi ziistat. Seznamili nas
se zdravotnim stavem a §li jsme se na n&j podivat. Ten maly
uzlidek se zavdenyma ogkama a v pruhovanych dupadkéach
spinkal, byl tak bezbranny. Dohodli jsme se, Ze tam budeme
aspofi na dvé kemeni a dal§i den dorazim jen ja a budu
tam s nim. ManZel uz musel do prace. SestFigka mi podava
malého a miniaturni lahvidku. Maly oteviel odi a koukd,
kdo ho to kemi, pry jsem prvni, na koho takhle kouka.
Po par dnech si ho odvazime domt. Drobek, co si pPines!
poradné naloZeno, ale je to bojovnik. Dnes mu jsou tFi
roky a je to pohodaP s dsmévem na rtech. D&la pokroky
pomaleji, ale zato se z nich raduje a my s nim. Kdo zna
déti s Downovym syndromem, ten vi, Ze to neni postizeni,
ale dar. Tyto d&ti si zaslouzi Zit v roding, a ne je hned
odsuzovat k Zivotu v Gstavech. Mrzi m&, Ze i dnes je spousta
lidi, ktePi se na né divaji skrz prsty. Zivot s nimi je o jinych
hodnotéch, prioritach, mnohem intenzivngji ted vnimame,
co je dilezité.

Na zadatku na$i cesty péstounské péde na prechodnou
dobu jsem sly$ela rizné ppib&hy a Fikala jsem si, ze od
nas zadné dit&¢ do dstavu nepljde. Doufala jsem, Ze to
nebudeme muset Pesit. Myslela jsem si, Zze vSichni udglaji
maximum v zdjmu ditéte.

Kdyz bylo Miredkovi osm mésicd, pesilo se, co s nim
bude, Zze mu nikoho nenasli. Rozhodli jsme se s manzelem
a détmi, Ze ho neopustime. Kdyz jsem si ppedstavila, ze
bych mu méla zabalit véci a odvézt ho do kojeneckého
dstavu, zaméavat mu a nechat ho napospas lidem, ktefi se
u n&ho budou stridat a nikoho nebude zajimat, jak se bude
rozvijet, co s nim bude... Nikdo nebude védét, co ma rad
a pro¢ plade... Zradili by ho jedini lidé, které znd... Nikdy
bych se s tim nesmifila. Vim, Ze uz by v dstavni pé&i byl cely
Zivot. Postupné jsme doma probirali, co to bude obndset,
Ze je to rozhodnuti na cely Zivot. D&ti nam byly oporou.
Budeme se v§ichni snaZit, aby byl co nejvice samostatny
a jednou mohl Zit plnohodnotny Zivot, jaky si zaslouzi.

Myslim si, Zze to bylo nejlepsi rozhodnuti nageho Zivota.
Mira ndm pPinadi mnoho radosti, jeho malé i velké pokroky

36

nam obohacuji viedni dny. Vice fesime dilezité véci, a ne
malichernosti. Také se nam protridili ppatelé, ale ziskali
jsme mnoho ppatel mezi rodi¢i d&ti s Downovym syndromem.
Na§ Zivot je ted bohat$i a nabizi daldi moZnosti.

Smutné je, Ze se pozdg&ji dozvidame, Ze existuji p&stouni,
ktebi by se starali o d&ti s Downovym syndromem. Jsou
i adoptivni rodide. PPesto tyto déti, o které se rodise
nemohou nebo necht&ji starat, kon&i v dstavech. Zndm
spoustu Uzasnych lidi, ktepi se rozhodli dat détem, které
by vyrlstaly v d&tskych domovech, lasku a domov.

Chtéla bych zddraznit i to, ze v pPipadé, kdy se rodina
rozhodne, ?e se nemize nebo nechce postarat o dité
s Downovym syndromem, je dileZité, aby ji lékaF a socidlni
pracovnice informovali o moZnostech nahradni rodinné
pé&e. Ustauni péée by méla byt a krajnim Bedenim. D&ti
s Downovym syndromem vyrlistajici v roding se b&zné
zapojuji do spoledenského Zivota a neni potbeba je umis-
tovat do Ustavu. Jsou schopné se naugit &ist, psat,
poditat, jsou vzdélavatelné. Mohou chodit do b&zné $koly.
Naudi se spoustu v&ci, jen to vyzaduje vétsi Gsili. N&které
jezdi na koni paravoltiz (na nesedlaném koni gymnastické
cviky), jezdi na kole, lyzuji. Zaslouzi si prozit dé&tstvi
v roding. Kazdé dité si zaslouzi vyrlstat v rodiné!

prijeti rodici

samo sebe

Odpovida Jaroslav Sturma, klinicky psycholog

| dité se sebetézSim postizenim se

muze prozivat jako pfijaté, milované,

Stastné v té mire, ve které odpovida

podle svych moznosti a schopnosti na

lasku svych blizkych. A i jedinec tfeba

nadprlimeérné nadany se mdize citit

nestastny, pokud neni milovany, pokud

laska, které se mu dostava, si klade

podminky: nejprve to a to, budes takovy

a takovy, udélas to a to, a potom té

teprve budu mit rad. Zde se rozhoduje

o kvalité zivota. Znam z vlastni zkuse-

nosti, ze i déti s tézkym postizenim prozivaji kvalitni zivot,
jsou-li milovany, zatimco déti bez zdanlivych nedostatk( trpi
tim, ze milovany nejsou. Samozfejmé Ze pro dité s posti-
Zenim je tézsi tém zpravidla obecné nastavenym oceka-
vanim na dokonalost dostéat. Déti s postizenim vystavuji své
rodice urcité zkouSce.

Toto bezpodminecné prijeti je pfedevsim zalezitosti nejut-
lejSiho détstvi, prvniho roku zivota. A dostane-li se ditéti
takového vztahu bezpodminecné lasky, pak vnima svét
okolo sebe skrze lidi, ktefi jsou kolem ného, jako bezpetné
misto k zivotu, ve kterém je mu dobfe a ve kterém se ma
vzdycky na koho obratit, je-li v tisni, potfebuje-li pomoc.

Priblizné u dvou tfetin déti, které diagnostikujeme,
muazeme konstatovat, ze si k pecujici osobé, zpravidla to
byvéa maminka, vytvofi to, cemu fikdme bezpeéné prilnuti.
To je ten pocit ,jsem bezpodmineéné milovan“. A to je
ohromny vklad do budouciho zivota, zaklad odolnosti proti
zklamanim, naroklm apod.

Zhruba tfetina déti se takovému vztahu netési. Je tu
vztah, ale je zatizen napfiklad né&jakym neurotickym napé-
tim, Uzkosti apod., a tam je to mnohem komplikovanéjsi.

A samoziejmé u déti s postizenim se to bezpecné prilnuti
v dobé jejich utlého détstvi, kdy se rodice teprve vyrovnavaji
s tim faktem postizeni, vytvari slozitéji a obtiznéji. Tito lidé
potfebuji vice pomoci, vice doprovazeni, vice podpory. To je
prave jeden z Ukolll rané péce. Ta by méla spocivat nejenom
v tom, ze hleda s rodici cesty, jak vyvoj ditéte v jednotlivych
oblastech podporovat, ale pfedevSim ten prvni a zasadni
ukol rané péce spociva v tom, napomoci rodictim, aby pfijali
své dité s postizenim, nakolik je to jen mozné, tak aby
se citilo bezpodmine&né milovano.

Takze to znamena podporit pecovatele, aby mohl
pecovat...

A také aby si pecCovatel nekladl cile vykonu podle néja-
kych norem, ze si tfeba precte, co ma dité délat ve Ctyfech
mésicich, v Sesti, v osmi... Ale zejména u déti s tézSim posti-
Zenim je dlleZité naugdit se vnimat to, jak se ditéti vede, jak se
citi. Zaméfit se na to, aby to dité bylo Stastné. A bude-li dité
Stastné, tak to zrcadli svym rodic¢tm a oni mohou mit oprév-

néné pocit, ze své poslani dobfe naplnuiji.
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Kldrinka

Kdyz se Klarinka narodila a doktoPi nam oznamili diag-
nézu, o niz jsme neméli tudeni — tedy Downdv syndrom,
projely mnou rizné pocity v pomé&rné rychlém sledu.

Pruni pocit: takové dit& nechci, dejte mi jiné! Hned
poté: jakd jsi stradnd matka, Ze t& vibec napadne néco
takového? Dal$i pocit: jsme $patni a chybni rodide, Ze jsme
dali dit&ti do vybavy chromozom navic, ktery ji bude ce-
loZivotné komplikovat Zivot. Hned vzapéti: je to vyzva, to
mé& bavil N&co ji nepljde — ale mozna ji pjde néco jiného!
Jsem zv&davd, Seho vieho i pPes sviij handicap dosahnel

P¥ipadaji vam nékteré ty pocity hloupé? O jist&. Hloupé
jsou dokonce Upln& viechny. Askoli jsem po prvnim tydnu
ukotvila v tom nejmén& hrozném — tedy v tom poslednim,
byla jsem popad, jak se Bikd, ,mimo*. Myslela jsem si, Zze
budu bojovat, budu se snazit, ud&lam maximum, abych Kla-
rinku toho co nejvic naudila. Zapomnéla jsem ale na jednu
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moc dileZitou vé&c: jedté je tu i ona. Nebo lépe — je tu
hlavn& ona. Ona se svymi pFedstavami, plany, odhodlanim
né&co délat, a n&co jiného zase nedélat.

Trvalo mi tedy jesté par let, nez jsem pFisla na to, Ze
Klarka neni mij projekt. Jestli se spolu budeme kazdy den
tvrdé ugit, abychom se ppibliZily tomu, co umé&ji jeji vrs-
tevnici bez handicapu, nebo jestli v ni budu rozvijet néco,
co je jejim bytostnym talentem, to nezdlezi jen na mné. Je
to i jeji volba. A j& jsem tu od toho, abych ji v tom pod-
popila.

Shodou okolnosti Klarinku bavi pfesné to, co mé&: diva-
dlo, tanec, hudba. To jsem si trochu oddychla, protoze
kdybych ji méla podporovat tbeba ve fotbale, bylo by to
pro mé jist& narodn&jsi. Ale ani ted to neni dplné snadné,
protoze vée chce délat po svém — inu, zFejm& mi disledné
pripomind, Ze ,neni mym projektem®.

Role se nam vlastn& trochu obraceji — z ptvodniho planu,
Ze ji toho spoustu naudim, vyvstdvd na povrch, Ze toho
bude muset spoustu naudit spi§ ona mé. Napk.:

2. Odhodlanost néco udélat a najit
si k tomu vZdy cestu.

1. Uméni zit tady a ted’ a byt §tastny jen pouhou pFitomnosti ostatnich lidi.
(Klarka n&kdy jen sedi a s nad$enim vyjmenovavd, kdo v§echno

Jje s nami u stolu.)

5. Médni styl.
(Klarka je sva. N&kolikrat b&hem
dne méni svdj outfit. Kombinuje
spoustu vé&ci dohromady, u nichz
by se zddlo, Zze dohromady jit
nemohou, ale ji to vzdycky slusi.)

8. Popadkumilovnost.

(Vite, jak pozname, ze Klarka
rozbila hrnidek? Ze najdeme v kogi
stPepy... Klarka po sobé& vechno
uklizi. Pesné vi, kde md jaka véc
doma své misto. Rdno se neprochdzi
doma jesté hodinu v pyzamu jako
vétina ostatnich &lend domdcnosti,
ale sama se prevlece. Ustele postel.
Velmi pada umyva podiahy.)

6. Vyjimedny tanedni talent.
(Klarka jiz v roce a pil byla schopna
sledovat Labuti jezero. Ted' se stava

tento balet samozbejmou soudasti
Jjejiho Zivota. Md to pusténé v pokoji
a hodinu a pfil u toho sousttedéné
tan&i. J& mam za sebou mnoho let
tanedéniho vzdélani, ale divdm se na
pohyby jejich rukou a na celkovou
emodni ndplfi a Bikam sis Ne, to jsem
j@ nikdy neumélal)

(Umi si sama poradit. M& chut na
babovku? Najde talitek, nejuétsi
nGz v kuchyni a jde si rozfezat
babovku. Hrnigek je moc vysoko?
Nevadi, vyleze tam. Ach ano,
n&kdy je toto trochu problém...)

4. Trpélivost.

(Ano, n&které véci ji jdou obtizngji,
ale ma trpélivost v nich setrvat,
dokud se to nepodaFi. A tak tkeba
gkrabe brambory a mrkve, agkoli
jeji starsi bracha Fik4,
ze ,to on neumi“.)

7. Komedidlni talent.
(Citlivost. Empatie. A mnoho
daliho — to poté pouziva v Zivoté
i na jeviti. Hrala uz v jedné
inscenaci Divadla Aldente.)

Klarka je zkratka osobnost jako kazdé z naSich &typ  doufame, Ze najde Zivotni ndplh, praci, kterd ji bavi, part-
déti. Stejné jako u ostatnich dé&ti jen pFihlizZime a jsme  nera nebo kamarddské vztahy, svdj vlastni domov a misto
pPipraveni ji podpopit &i zadrzet, kdyby mibila $patn&.  ve spolednosti.

Rozhodnuti je ale na ni. Stejn& jako u daldich nagich déti
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Neda se fici, Ze to je jedna skupina, kazdé dité je jedinec. Ale
muzZeme pozorovat uréité typy nebo skupiny.

Nekteré déti maji problémy ve vyvoji Feci, tam je potfeba
dat pozor na v€asnou logopedickou péci a také na rozvoj
alternativnich forem komunikace, neverbalnich, pomoci
ndhradnich prostfedkd, gest (znakovani), pro coz maji tyto
déti velmi dobré predpoklady. S tim souvisi, ze jim nékdy
obtizné jde to, co bychom uvitali pfi osvojovani psani, to je
rychld a pohotova motorickd obratnost. V pfedskolnim véku
je tfeba hodné pozornosti vénovat jemné motorice, nacviku
pomoci kresleni a riznych praktickych dovednosti.

Kladem téchto déti byva jejich srdec¢nost, jejich oteviené
srdce a potéseni z komunikace.

Tim rubem je to, Zze déti s Downovym syndromem jsou
daverivé, nékdy az prilis, a nedovedou odhalit nebezpedi.
Potrebuji trochu zvysenou ochranu dospélymi, i kdyz uz jsou
starsi. Jsou vice oklamatelné, jsou sugestivni. Takze kdyby
je nékdo chtél oklamat, podvést, tak by to s nimi mél jedno-
dussi nez s béznym clovékem. Tyto déti je tfeba vést k tomu,
aby umély rozliSovat, komu tu pfirozenou ddvéru mohou
svéfit, hned, tady a bezprostfedné, a kde je potfeba trochu
té zdrzenlivosti.
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specifické?

Castym a charakteristickym rysem
je to, ze u nich byva opozdén celkovy
vyvoj rozumovych schopnosti. V nékte-
rych ohledech se chovaji jako déti
mladsi. Dnes uz je bézné integrujeme,
coz je dobry a pfirozeny trend. Déti
s Downovym syndromem jsou z hlediska
integrace, vedle vozickard, takovou
jsou tak sociabilni a spolectenské, ze se
tési ze spolec¢nosti druhych lidi a Ze dovedou byt pro spolec¢-
nost obohacenim, jsou slunickem.

Obtiznéji dospivaji ke zevSeobecrovani, k tomu, co my
povazujeme za abstraktni mysleni. Musime je ucit, jak se
maji zachovat v jednotlivych konkrétnich situacich, napfiklad
ze se silnice prechazi na zelenou. My, lidé bez trizomie 21,
se odmalicka u¢ime osvojena pravidla a jednotlivé pfipady
zevSeobecriovat. At je to zvife malé chlupaté, nebo velké
s dlouhym ocasem, pofad je to pes. U ditéte s Downovym
syndromem jde toto obtizné&ji. TakZze se mlze stat, Ze ho
nechame vickrat projit situaci, kterou v té nauc¢ené podobé
zvladne, ale nezvladne vyvodit si z toho pravidlo pro jinou
podobnou situaci. Napfiklad chodi-li dité denné do Skoly
pres stejnou kfizovatku a vidi-li stale ta stejna svétla, tak se ji
nauci spravné prechdazet. Ale to neznamena, ze prenese tuto
zku$enost na jinou kfizovatku, napfiklad pUjde-li jinou cestou
na krouzek, kde jsou svétla umisténa jinak. Musime ditéti
zase napomoci tréninkem. Déti s Downovym syndromem
potfebuiji v tomto ohledu vice opakovan, vice trpélivosti. Cas
k uceni byva zpravidla delsi.

Zdroj fotografie: SULOVSKA, 2018.

Co potrebuji deti s Downovym syndromem

od sveéta okolo sebe?

Odpovida Jaroslav Sturma, klinicky psycholog

Vyzadovat od vsech lidi, aby si navzajem davali bezpod-
minec¢nou lasku, to by byl krasny idedl, krasny svét, ale to
nejde. To, co ale mlzeme zadat od svéta, a to od vSech
lidi, je tolerance. Pfijeti skute¢nosti, Ze jsme lidé rlzni a Ze
jsou tady i ti lidé, ty déti s Downovym syndromem, ktefi
tvori specifickou skupinu jedinct néjak jinych. A pfestoze
jsou mensinou, tak by neméli byt ter¢em ublizovani, Sikano-
vani atd. Méli bychom se navzajem vést a vychovavat k tomu,
ze k lidem je tfeba pfistupovat individualné. A ze jsou i lidé,
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a lidé s Downovym syndromem néekdy patfi mezi né, ktefi
v urCitych situacich potfebuji vice podpory a porozumén.
Kdyz se dité nebo dospély ¢lovek s Downovym syndromem
nékdy ocitne v nové, neCekané situaci bez pfitomnosti svych
blizkych, tak aby ten neznamy clovék — a nemusi to dité
bezmezné milovat — jaksi rozumné a bez pohorseni pfijal
to, Ze je tu nékdo, kdo si v dané situaci nevi rady, a takovou
pomoc mu sam poskytl, nebo ji zprostredkoval.
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Jak je dllezité miti Maredka

Vyzveddavam Marecka ze $kolky, b&Zi ke mné pres $atnu
a ska&e mi do narude. Uzivam si to. Vzdycky mé takto vitd,
i kdybych pro n&j ppisla za hodinu, i kdyZ prijdu a je ve gkolce
posledni, i kdyz mé& pak ppemlouvd, Zze chee jesté zlistat. Ta
radost, ze mé vidi, je 4Zasnd. Cizi tatinek vedle mé situaci
komentuje slovy ,takhle se md vitat!” smérem na svého syna,
ktery stoji ve dvefich a vyjednavd dal§i &as ve $kolce &i
cokoliv jiného, ale tatinkovi nefekl ani ,ahoj*.

A to je vlastné to zésadni, co je na Maredkovi jiného
kromé chromozomu navic. Je navic laskyplny. Uz jako malé
miminko byl GZasny, hodn& spal, dokazal se sam zabavit,
nevyzadoval pozornost, ale naopak kdyZz se mu ji dostalo,
uZival si ji. Zvladala jsem s nim pracovat, sportovat, potkavat
se s ppateli. Od dvou a pdl roku chodi do $kolky, kterou
zvladl na pruni dobrou, hned druhy den na cely den. Ugitelky
v MS si ho zamilovavaji a déti ho maji rady. Stava se mi, ze
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jdu s Mareskem do $kolky nebo ze $kolky a hol&igka nebo
chlapedek upozoriiuje svou maminku: ,Mami, to je Maredek!*
Coz je jako pohlazeni, jako bych si vedla malou celebritu.

A pak si vzpomenu na lidi, doktory, spolky, které maji
za to, Ze takové dit&, dit& s Downovym syndromem, by se
nemé&lo narodit, Ze snad je zat&zi pro rodinu, pro spolednost.
A je mi do plage. Jak si nékdo mize myslet, Ze m& pravo
rozhodovat o osudu jiného? Maredek se narodil po pohodovém
t&hotenstvi. Mé&sic pped porodem jsem jesté bé&hala, den
pred porodem pracovala. Maregek se narodil o mé&sic dpiv,
ale pIné Zivotaschopny. Chtél Zit a ja jsem tak $tastnd, Ze
ho mam. Nikdy neudélal nic, abych jen myslenkou zavéhala,
e by mi bylo lip bez n&j. A zat&Z pro spolednost? Nedovedu
spoditat, kolik Gsmévi vyloudil svym Gsmévem, v metru, na
ulici, v obchodé&. Jen se usm&je a lidi se usmivaji na n&j zpét.
Nedsla rozdily a usmiva se na staré babky, mladé holky, kluky,

pdny, viechny. Chtéla bych vidét ty, co maji pocit, ze dité
s DS je z4t&zi pro spolednost, kolik oni vyloudili dsm&vi na
tvapich tplng cizich lidi.

Kdyz byly Mare&kovi t#i roky, narodil se mu braska Alber-
tek. Maredek ho phivital s velikou laskou, prestoze byl v té
dobé& mentdlné treba na Grovni dvou let, takze by se dalo
&ekat, ze bude na miminko Zarlit. Nestalo se tak ani jednou,
vzdy ho chté&l chovat, ménit plinku, starat se. A i dnes ho vitd
driv nez mé. Je to jeho Bertidek, bragka. Koukdam se na né,
jak si hraji, blbnou a smé&ji se, a zase se dojimam, jaké to mam
vlastné §tésti.

SamozPejmé nevim, jaky bude né§ daldi osud, mame za
sebou naro&né obdobi odplenkovani, které trvalo skoro rok.
Ale zvladli jsme to a v&pim, Ze zvlddneme vse! KdyZz jsem
Sekala Maregka, prdla jsem si chlapedka s modryma o&ima,
ktery mé& bude milovat nadevse. A to se mi spinilo. Dal§i poza-
davky nemam. Jsem $tastnd, kdyZ on je $tastny, a t&sim se
na nade budouci pokroky. V&Fim v Maredka a jeho budouci
samostatnost. Vérim, ze se o mé ve stdfi postard. Moznd
Jjsem naivni, ale zatim ndm vée vychdzi, tak prod si nevépit.
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vyrovnat se situaci,

Odpovida Jaroslav Sturma, klinicky psycholog

Da se obecné psychologicky popsat, jaké pocity prozivaji rodice poté,
co jsou seznameni s diagnozou postizeni svého ditéte?

Ano. Tento proces vyrovnavani se s postizenim svého ditéte ma mnohé podobné charakteristické rysy jako proces, v némz
se Cloveék vyrovnava se svou vlastni tézkou, pripadné nevylécCitelnou nemoci. Je to tim, ze nase déti bereme jako soucdst sebe
samych, soucast nasi osobnosti. A je samozfejmé, ze nase ocekavani a nase nadéje jsou spojeny s tim, ze se narodi dité

zdravé.

A kdyZ se stane, Ze nase dité je najednou ditétem s postizenim, vyvola to velky otfes. Je to proces, ktery nema pfedem dané
¢asové usporadani. U nékoho tento proces vyrovnavani se probéhne pomeérneé rychle, u nékoho miize byt zéleZitosti let, a tfeba
i celého Zivota. MUzeme si ho predstavit jako vystup na vysokou horu, jako takovou pout, kterd nejprve prochdzi temnym
udolim, jakymsi tdolim stinu smirti, kde teprve po ¢ase na jeho na konci mizeme zahlédnout svétlo, nadéji, dostavame
se z hustého temného porostu opét na svétlo. Pokusy tento proces néjakym zplsobem zachytit maji podobu Sroubovice

nebo spiraly, ktera predstavuje vystup do vyse.

Spirala — symbol dusevniho pohybu

8. Solidarita

7. Aktivita

6. Prijeti/smifeni
5.Deprese s
4. Vyjednavani

3. Agrese

2. Jistota

1. Nejistota =

V kazdém pfipadé miZeme proces tohoto vyrovnavani se
rozdélit do tfi zakladnich stadii.

V prvnim, pocatecnim stadiu, které mdlzeme nazvat
obdobim Soku, je ¢lovék zaskocen tim, co ho potkalo. A jde
v ném o to, vnimat, uvédomit si to, co se stalo, podobné jako
pi Soku napfiklad po autohavarii. Clovék jedna zprvu instink-
tivné, mechanicky, coz mu pomaha prezit. Tak i v tomto
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pripadé ¢lovék jedna uréitym zplsobem, ktery ale nedovede
zaradit do celku svého Zivota. Nevi vlastné, kolik uhodilo. A je
dulezité se tim prvnim obdobim probit, protrpét ho, dostat se
z ného k poznani skuteénosti. A kdyz pohlédneme pravdé
do oci: ano, je to tak, neni to néjaky omyl, neni to zameéna
ditéte, neni to chybna diagndza, tak teprve potom ta poznana,
identifikovana rana prichazi k sobé a za¢ne bolet.

Prichazi druhé stadium, kdy se ke slovu dostavaji emoce,
city a to, ¢emu fikdme obranné mechanismy. Samotny fakt
toho postizeni je natolik v hrubém nesouladu s pojetim nas
samych, nasi Zivotni perspektivy, nasich vyhledd, Ze mame
tendenci se s tim néjak poprat.

A podle toho, jak je ¢lovék zalozen od pfirody, tak v této
konfrontaci mdze prevliddnout to, Ze jdeme do Utoku, Ze se
s tim pereme. Ke slovu prichazi agrese, mobilizovana sila.
Chceme to zdolat moci, silou. Zde se objevuji agresivni

impulzy, kdy mame tendenci hledat vinika, hledat chybu.
Nékdy je tim ,vinikem" ten, kdo je poslem Spatnych zprav.
Kdyz ma doktor najednou rodi¢tim fici: ,Vase dité je prece
jen ve vyvoji zavaznéji opozdéna’, tak celkem pochopitelné
se ta prvni emocionalni reakce snese na ného: ,Jak tohle
muzete fici? Jak jste na to pfisel?” Ta agrese se ovéem mize
obracet i proti sobé samotnému, ze si rodi¢ zacne vycitat:
,Co ja jsem... Ja jsem tehdy na té svatbé, kdyz jsem byla
téhotnd, neméla vypit ty dvé sklenky vina.." Velkou zatézi pro
manzelsky a rodi¢ovsky vztah m(ze byt to, Ze se obvinéni
obrati proti partnerovi: ,VZdyt se ukdzalo, Ze nositelem toho
genu jsity. Nebyt tebe, tak by to nase dité bylo zdravé.." Zaro-
ven je to velika zkouska vztahu.

Druhym zakladnim typem reakce je, Zze se Clovék snazi
od toho utéci. A Uték se mUze projevit tim, Ze ¢lovek rezig-
nuje, upadne do deprese, nevidi cestu, nadgji... Clovék pak
nedéla ani to, co by udélat mohl. Prikladem takového nevé-
domého utéku pred problémem je, Ze to Clovék sam pred
sebou zatloukd a nechce si to pfiznat. V extrémnim pripadé
to miZze byt tak, ze napriklad rodi¢e pfinesou své zaznamy
zvatlani ditéte, ve kterém oni sami rozeznavaji srozumi-
telnou sdélujici fe¢, ale je to vlastné jen jejich fikce, ktera
slouzi k tomu, aby pofad nemuseli byt vystaveni konfrontaci
s tim, Ze s jejich ditétem neni néco v poradku.

Zakladnimi reakcemi na ohrozeni, které pfedstavuje
postizeni ditéte, je tedy bud’ Gtok, nebo uték. A zatimco to
prvni stadium toho vyrovnavani se je zavrseno tim, ze ¢lovék
dojde k poznani skuteénosti, to druhé je zavrseno tim, ze tyto
obranné mechanismy, tyto silné afekty se néjakym zptiso-
bem vyboufi.

A ve tretim stadiu ta energie, ta mobilizovana sila, ktera
byla nékdy vynakladana neucelné, najednou zaéne slouzit
néjakému vyssimu smyslu. V tomto stadiu, kdyz se do n€j
Clovék dostane, zatne objevovat v tom, co ho potkalo, smysl.
Dochazi k poznani, ze nic, co se déje, neni bez vyznamu, a ze
i tohle je néco, na ¢em je mozné ziskat nové zkuSenosti
a vyrust. A pokud se toto podafi, pak tito lidé jsou ohromnou
pomoci a posilou pro jiné, dokonce i pro nas terapeuty nebo
pro ty, ktefi rodiCe s détmi s postizenim doprovazeji. Protoze
na rozdil od nas, kterym se o tom z pohledu téch druhych
,dobfe mluvi“, protoze jsme to sami nezaZili, tak oni maji

vlastni zkusenost. Oni kdyz néco povédi o tom, jaké to pro
né bylo, jak oni to Fesili, tak to ma peéet osobniho zaZitku.

A tady se ti rodice dostavaji do stavu, kdy to, co nemUzou
zménit, akceptuji. A toto pfijeti osudu neni néjaké pasivni
smifeni, ale vede k tomu, ze se i za téchto podminek stavi
k zivotu aktivné. A tu energii, kterou maji a kterou predtim
mobilizovali na ten boj, na hledani smysluplnych a nesmy-
slnych terapii, na cesty za nejriznéjsimi odborniky i do
zahrani¢i apod., za¢nou najednou vynakladat kreativné
a smysluplné. A jeji vydavani se netoCi jenom kolem nich
samotnych, ale tito lidé se najednou dostavaji nad svoji
vlastni bolest na obzor, kdy se jim pfi vystupu na horu
odkryva dalsi krajina, dalsi kopce. Najednou opét vidi druhé
lidi, vidi, ze kazdy si nese své bfimé a ze kazdy ma néjaké
trapeni. A diky své zkuSenosti mohou byt vlastné ndpomocni
druhym. Stavaji se solidarnimi. To znameng, Ze najednou
uvazuji jinak: ,ne jenom, jak ja a jak v mém pfipadé bychom
naslito nejlepsifeseni”, ale uvédomuiji si, ze jsou na jedné lodi
s mnoha dals$imi, podobné nebo jinak zasazenymi osudem,
a ze se mohou podporovat a udit se od sebe.

Tito lidé jsou soli zemé svou zkusSenosti, prinaseji
obohaceni. Ve skuteCnosti, nebyt navstiveni toho osuduy,
by to pravdépodobné ve svém osobnim rlstu tak daleko
ani nedotahli. My ale samozifejmé nemU(zeme chtit, kalit lidi
v ohni bolesti a nestésti jenom s tim cilem, aby byli zralejsi.
Ale kdyz uz to zivot dopusti, tak nas ukol vidime v tom, ze
jako takovi skromni prlvodci v pozadi mdzeme s témito
lidmi projit tou spiralou bolesti a doprovazet je az k tomu
svétlu.

Trapeni v lidské spole¢nosti souvisi i s tim, ze jsme jen
lidé, takovi, jaci jsme. Nejsme nesmrtelni a nejsme odolni
vU¢&i postizeni ani vic¢i nemoci. Je to prosté sou¢ast naseho
lidského byti. A pak je potfeba, abychom pred tim neutikali,
ale podivali se na to zpfima a postavili se k tomu celem,
abychom i tyto momenty a tyto skute¢nosti chapali jako
pobidku k tomu, svij Zivot naplno rozvijet a naplno ho
realizovat.
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Kry§tof — Se srdcem na dlani

N&§ syn Krystof je nejmladsi ze &tyP sourozencl. Tak
jako ppedchozi dé&ti byly petlivé planované, tak podeti
Key$tofa bylo jednim velkym ppekvapenim, nehodou,
ndhodou nebo snad osudem...?

Zpo&atku jsem ty dvé &arky na t&hotenském testu
obregela, mit doma tFi kluky mi pPislo uz tak az dost.
Ukondeni t&hotenstvi viak pro mé& z etickych divodi
nepfipadalo v Gvahu a také jsem si vzala do hlavy, Ze
tohle dité uz kone&né bude ta vysnénd holéiskal A tak
ne Gplné milé ppekvapeni vystfidalo krasné obdobi
t&hotenstvi pIné t&$eni se na nase dalsi d&tatko. V§echno
probihalo v popadku, genetické testy dopadly dle slov
lékaFky &itankové. Poslednich par tydni se uz détatku
v brise nedatilo, tak jak by mélo, proto se porod musel
o mésic uspisit. PFipadl na 30. listopad 2009, a i kdyz se
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nakonec zadna hol&ika nekonala a byl to opé&t kluk, mé&li
jsme obrovskou radost i z n&j.

Kry$tafek byl zposatku v inkubatoru a sestpicky mi ho
nosily pouze na kojeni. To se popravdé moc nedatilo a ja
si dodnes pamatuji, jak jsem se divala do t&ch jeho lehce
zegikmenych odi a Fikala mu: ,Kdybych nevédéla, Zze viechny
testy byly v poradku, myslela bych si, ze jsi snad downi-
gek...* Moje pPedtucha se naplnila o $est tydnd pozd&ji,
kdy jsme si z Genetu odndseli zpravu o synové trizomii 21.

Dal§i tydny a m&sice byly obdobim, na které se mi nevzpo-
mina p#ili§ lehce. Doted je mi lito vech promarnénych
dni, kdy jsem ppi kazdigkém pohledu na Krysttfka vidéla
predevsim jeho diagndzu a neuméla se na ného divat jako
na nade détatko zrozené z lasky. V této dobé, placani se
v sebelitosti a strachu z budoucnosti jeho i nagi, mi byl

nejvétsi oporou mij manzel a ja jsem mu velmi vdéénd za tu
samozrejmost, s jakou ho prijal, i za tu shovivavost k mym
po&atednim naladam a pochybdm, i za to, jak mé umél usadit
a postavit nohama zpdtky na zem. Kdybych byla byvala
védéla jen polovinu toho, co vim dnes, viechno to trapeni
bych si odpustila. Ale o tom to je, o té cesté, kterou &lovék
musi ujit, o t&ch zaskobrtnutich a padech, o tom op&tovném
vstavani a odhodlani jit dal, o t&ch zku$enostech, které
&lovék cestou posbird, a o lidech, které na té cesté potka.

A u téch lidi bych se chtéla pozastavit. Musim Pict
a nechci to zakFiknout, Ze pravé na né mame obrovské §t&sti.
Zhruba ve &tytech mésicich Krystofova Zivota jsme zadali
dojizdét do Prahy na pravidelna setkavani rodidi a déti
s Downovym syndromem, a jakkoli jsem se té pruni ndvitévy
obdvala (co kdyZz tam uvidim jen samé zhroucené rodige,
jako jsem ja?), byla pro mé& nakonec velmi ppijemnou

vzpruhou a nad&ji do budoucna. Z kazdého dalgiho a dalsiho
setkavdani jsem si odnésela cenné r=c1dy, inspirace a motivace
do dalgich dnt. A hlavn& ta moznost sdileni svych starosti
a zkugenosti s lidmi, ktefi jsou na ,stejné lodi“, pro mé byla
nedocenitelnd. A je dodneska.

Velmi rada vzpomindm na Krystofovo kolkové obdobi,
které trvalo Stypi roky. Mél veliké $tésti na pani uditelky,
které détem davaly obrovsky prostor, v&fily jejich poten-
cidlu a rozvijely jej s naddenim, laskou a obrovskym porozu-
mé&nim pro jejich odlignosti. Nic nebylo nemozné a Krystof
tam byl opravdu tastny.

Obdobi skolkové vystridalo obdobi kolni, a i tam Krystofa
neppestala provazet jeho §tastnd hvézda. Byl pfijat do
soukromé zdkladni $koly u néas v Jablonci nad Nisou mezi
b&zné déti, které mu jsou vzorem a pPirozenou motivaci
k dalimu sebezdokonalovani se. Ve $kole vladne pratelska
atmosféra, déti tam jsou vedeny k pFirozenému p#ijimani
odlignosti. Krytof se vzdélava podle svého individudlniho
vzd&lavaciho planu, ale pokud je ta moZnost, pracuje
s détmi spoledn&, aby se tak mohl citit pFirozenou souddsti
kolektivu a plnohodnotnym &lenem tymu. Momentdlné je
Kry$tof zakem &tvrté tBidy a velmi ddlezitou osobou je pro
n&ho jeho asistentka, kterd to s nim tahne uz od pruni téidy,
vzajemné si hezky sedli a je pro mé velkou radosti vidét
a v&dét, Ze to funguje dobre.

Dnes je Kry$tofovi jedendct let. Kdybych to nase spolesné
ziti méla n&jak ohodnotit, rozhodn& pruni mi vytane na
mysli laska. Je to 4Zasné& empaticky kluk se srdcem na dlani
a s rukou pPipravenou k pomoci. Vzdycky neomylné vyciti,
kdyZ nékdo nemd zrovna sviij den, nemd rad emodni vypéti
a vzdy se to snazi n&jak urovnat. Ta cesta, po které spolu
v Zivot& kradime, neni vzdy jednoduchd, ale myslim, Ze
bychom se vgichni v roding shodli, Ze ndm vic dala, nez
vzala. Za sebe mohu pici, Ze diky Kry§tofovi jsem se naugila
daleko v&tsi trpélivosti a pokobe. Naudila jsem se vice
zpomalit, nestarat se tolik o vzdalenou budoucnost, ale vic
zit dnegkem, pro to, co je tady a ted, prekazky zdoldvat
postupné, tak jak se stavi do cesty, a ,nehroutit” se z t&ch,
které jsou kilometry daleko. Krystof nas naugil poznat
hloubku nagich charakterl a za to mu patfi veliky dik.
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Jak mohou rodice

s Downovym syndromem?

Myslim si, ze déti vétSinou maji tendenci pfijimat ty
druhé kolem sebe takové, jaci jsou. Jsme to my dospéli,
kdo mame své predsudky a predstavy. Déti s Downovym
syndromem mame v nasich myslich zaskatulkované podle
toho, co o nich vime.

Pro star$iho bratficka, kterému se narodi mladsi sestficka
s Downovym syndromem, to bude sestficka jako kazda
jind. Nebo se mu narodi bratficek, a v prvni chvili zde nejde
0 to, jestli spolu budou hrat fotbal, ale o to, aby se ho naucil
pfijimat a reagovat na jeho podnéty a potfeby takové, jaké
jsou. Samozrejmé ze Casem pfijde na to, Ze zatimco souse-
dovic Frantik, ktery je stejného véku jako ten mUj sourozenec
s Downovym syndromem, uz tfeba hraje fotbal, a tady ten
jeho braska jesté ne. Ale to je pak to poznani zivota a zkuSe-
nosti.

U zdravych sourozencl déti s Downovym syndromem
hrozi jedno nebezpedi, ze rodice nékdy prilis soustfedi svou
pozornost na to dité s postizenim. Setkavame se s dvojim
typem sourozencd.
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Prvnim typem jsou ti, ktefi tim subjektivné trpi a doplaceji
na to. To jsou ti, jimz rodice neponechaji jejich détstvi, ze
kterych si udélaji predCasné své pomocniky. A zatimco
jiné déti si nékde hraji s mic¢em, oni tady prosté musi hlidat
svého sourozence s postizenim. Kdyz se nerespektuje
potfeba i téch zdravych sourozenc(, téZko se potom buduje
i pozitivni vztah mezi détmi navzajem.

Druhou podobou tohoto vztahu je, ze zdravi sourozenci
maji ¢as i na sebe, na své zajmy, a rodice si udélaji ¢as i na
né. V tomto pfipadé jim Zivot s jejich sourozencem s posti-
zenim prospiva. Ve srovnani se svymi vrstevniky rostou
pravé v toleranci, ve schopnosti pomahat druhym a chapat je.
Byvaji zralejsi a socialné odpoveédnéjsi nezli jejich vrstevnici.

To jsou dvé vyhranéné skupiny, ale samozfejme mezi nimi
je cela Ffada déti, které se od svych vrstevnikd nijak nelisf.

Stejné jako to plati pro rodice, tak to plati i pro souro-
zence. Zivot s ditétem nebo se sourozencem s postizenim
je zkouska lucavkou krélovskou. Mize to vést k dobrému,
k rlstu do vysSe, jaké by jinak ¢lovék nedosahl, ale mlze se to
stat i zdrojem trapeni.

Bejulka

Nejlep$i kamaradka, nejvtipngj§i partadka, nejunimavéjsi
bytistka, ale ob&as taky nejtvrdohlavéjsi potvirka a ztéles-
nény trenazér trpélivosti. PFesné takovd je nase Bernadetka.
A jak mi takhle mald, chytrd a keasnd hol¢idka zménila Zivot?

Hodné&, ale nikdy bych neménila.

Narodila se, kdyz mi bylo tFindct, a mezi nami jsou jesté
dal$i tBi sourozenci, takze jsem nikdy nebyla jenom jeji sestra,
ale taky asistentka, trenérka, ugitelka, a spoustu lidi jsme
spolu nachytaly, Ze i mama.

Kazdy den s ni je ppekvapenim, at uz vymysli novy vtipek,
naudi se néco nového na flétnicku, pochopi novou latku ve
gkole, nebo za ndmi jenom p#ijde a pPedvede neuvépitelny
pohybovy talent p#i spole¢ném hudebnim vegeru.

Bernadetka mé inspirovala ve volb& povoldni, ukdzala mi,
na em v Zivoté opravdu zdleZi, a neustdle se mame od sebe
navzéjem co ugit. Je dokonald ppesné tak, jak je.
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Marugka — Laska (s@l) nad zlato

Maruska se narodila v bfeznu 2018 jako nage theti dcera
(jeji sestpisky ji vybraly jméno z naseho uz§iho vybéru
podle pohadky Stl nad zlato). Jako jedind pFisla na svét
nekomplikované a vzhledem k tomu, Ze jsem ppi Zaddném
téhotenstvi nepodstupovala genetické vy3etpeni, tak
trochu jsem poé&itala s tim, Ze nemusi byt dpln& zdrava.
A tak nds ani moc s manzelem neppekvapilo, kdyz ndm
pani doktorka pritomnd u porodu pFisla Pict, Ze Maruska
ma nékteré znaky, které ,normdlni* déti nemaji. Pristup
persondlu U Apolindfe byl aZ na jednu vyjimku nadt&sti
velmi mily, a tak jsme se s manzelem radovali z nasi krasné
Marusky, kterd jen chtéla pprijit na svét trochu specidlnéjsi,
abychom diky ni vyrostli.

Nésledovalo vy3etpeni srdiska, které méla diky Bohu
v poradku. Asi po deseti dnech (poté, co jsme si ob& pobyly
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par dni se Zloutenkou v Motole) ndm potvrdili, Ze md Downdv
syndrom. Jeji pPijeti rodinou nebylo tplné bezpodminedné,
ale to se mé&lo brzy zménit... v zadatcich to byla spi§ velka
neznamd.

Zato jeji sestBicky ji pPijaly s naddenim a miluji jeji
bezprosttednost, jeji vtipky a jeji pusinky. Je§té stdle
nevédi, ze je n&jakd ,jind“. Maji ji rady takovou, jaka
jes povzbuzuji ji v jejich pokrocich a stdle Bikaji, ze je
nejkrasn&jsi a nejlegradngjsi miminko na svété. V rozdavani
pusinek a jinych projevech ndklonnosti je neppekonatelnd.

Maru$ka na$tésti nemda 2adné pridruzené choroby,
takze péce o ni se prakticky nelisi od péde o jiné déti. Jen
jeji vyvoj je pomalejsi a Sastji absolvujeme nejrdzngjsi
vyetpeni. Chodit zadala ve dvou a &tvrt letech a zatim
prakticky nemluvi, ale pomoci znaki se celkem domluvime.

Trochu nds potrapila s vydetpenim sluchu, které se podafilo
az po nékolika pokusech, ale nastésti se ukazalo, Ze slysi
vyborné. Za to jsme obzvlast vdé&dni, protoZze hudba
naplfiuje na§ domov a Maruska ji taky miluje. Rada tancuje
anebo brnkd na klavir. Je jasné, Ze ty t&z§i chvile jests
prijdou, Ze bude potBebovat vice nadi pozornosti a péde,

ale bereme to jako vyzvu a t&sime se na dobrodruzstvi,
kterd nds s ni jisté cekaji.

Casto Bikam, 2e Maruska Jje takovy nds bonus. Bonus,
ktery nam ukazuje, co je to bezpodminednd laska a co je
v zivoté nejdllezit&jsi.
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Jsme na svete

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

— Publikace nejen pro rodice —

2. cast



Proc je dulezité dité
s Downovym syndromem kojit?

Komunikace je jednou z nejsilnégjsich potreb ¢lovéka. Hraje
vyznamnou roli v rozvoji osobnosti, vzdélavani, zafazeni do
spole¢nosti a samostatném zivoté. Omezeni v feci a komu-
nikaci vede k socialni izolaci a emocnimu stradani.

ZpUlsob pfijimani potravy zcela zdsadné ovlivni i rozvoj
feci, protoze pfi kojeni se rozvijeji a posiluji svaly dutiny
ustni a jazyka a jejich vzajemna koordinace. Technika
pfijmu mléka z matcina prsu dava nepfimo zaklady pro
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praci svald, které bude dité potfebovat pfi nacviku artiku-
lace.

Bohuzel déti s DS maji asto velky handicap v této oblasti,
ktery ale Ize zmirnit, nebo dokonce zcela odstranit. Coz ale
vyzaduje Usili vas rodi¢t a pomoc odbornikd. Kojeni déti s DS
se mulze zpocatku zdat problematické. Nejlepsim feSenim
je obratit se na odborniky nejlépe uz v prdbéhu téhotenstvi
nebo co nejdfive po porodu.

s Downovym

syndromem

Ano, kojeni takového ditéte je mozné, dokonce je mozné piné kojit. Laska k ditéti se kazdym kojenim prohlubuje. Je to pfiro-
zeny fyziologicky déj. Nejlepsi rada, kterou vdam mdze dat 1ékar, je, abyste si vzali své miminko domd, zahrnovali ho veskerou
laskou, teplem, bezpedim a osobni pozornosti, kterou rodina dokaze poskytnout. To vaSemu miminku nejvice pomdze, aby
mohlo rozvinout cely svij potencidl. Vétsina déti s Downovym syndromem je Stastnd, hrava a je potéSenim pro celou rodinu.
Vase miminko se nauci vice a rychleji ve stastném a prostiedi bez stresu, a kojeni takové prostredi poskytuje. Povzbuzenf
a vase Usmeévy se budou vracet jako Usmévy a povzbuzeni od vaseho miminka.

MiiZe byt miminko s Downovym syndromem
dostatecné silné, aby se naucilo kojit?

Ano, nékdy to ale trva trosku déle, nez se miminko nauci, jak
spravné sat. Dokonce i zkusené kojici matce mlze trvat déle,
naucit se konkrétni, triky”, jak pomoci svému novému miminku
s Downovym syndromem, aby Uspésné pilo matefské miéko.
PFi sebemensi pochybnosti s kojenim mUZete zavolat zkusené
laktacni poradkyni, ktera vas rada podpofi.

Kojeni nejen posiluje diadu matka — dité, ale je také hlav-
nim prispévatelem k nutricnimu blahobytu miminek. Vyhody
kojeni jsou mnohem vyznamnégjsi u miminek s Downovym
syndromem. Ta maji vétsi nachylnost k infekcim nez ostatni
kojenci, takZe imunitni faktory, obsazené v mlezivu a matef-
ském mléce, jsou obzvlasté cenné. Nedavny vyzkum ukazuje,
Ze materské mléko obsahuje laktoferin a transferin, které
zabranuji rastu skodlivych bakterii ve stfevnim traktu. Bifidni
faktor, obsazeny v matefském mléce, naopak podporuje rdst
téch bakterii ve stfevnim traktu, které jsou pro nas organismus
uzitecné. Dal§i ochranna vlastnost se ziskava z lyzozymu,
ktery napada a ni¢i bakterie. V matefském mléce jsou
obsazeny také antivirové faktory. To je jen nékolik prikladd,
proC je matefské mléko nejlepsi stravou pro miminko. Velmi
zajimavd je také vysokd udroveri taurinu (aminokyselina)
a laktézy. Bylo zjisténo, Ze tyto dvé vyzivné latky jsou zcela
zasadni pro rlst v raném détstvi a obzvlasté dllezité pro
rozvoj mozku.

Mnoho détskych lékarl fika matkam, Ze pro kojence
tabulek. A pokud matka koji, tak je to sice ,fajn", ale to je tak
vSechno, nicméné kojeni je zcela nenahraditelné! Je to
vynikajici strava pro jejich nevyvinuté travici astroji a zajis-
tuje dobry pohyb jazyka a rozvinuti Celisti.

Kdyz se narodi miminko s Downovym syndromem, rodi¢e
¢asto maji mnoho obav a velky strach. Miminko mUZze byt
trosku ospalejsi a mdze mit slaby saci reflex, zatimco jiné
mUZe mit dychaci nebo i né&jaké vaznéjsi obtize. Pokud je
vase miminko po porodu slabé, tzv. hypotonické, mize zazi-
vat néjakou potiz pfi uceni se, jak sat a polykat, takze budete
muset byt klidné a trpélive.

Miminka s Downovym syndromem jsou nachylnéjsi
k infekcim dychacich cest a zazivacim potizim. Kojeni
zmensuje vyskyt obou téchto problémd a pravdépodobné
snizuje jejich vaznost, pokud se vyskytnou. Miminka
s Downovym syndromem jsou ¢asto ticha a nekdy maji slabé
vnitfni svalové napéti (hypotonii) a vSeobecnou ochablost
pfi porodu. Proto se matka bude muset naucit hlidat ¢as,
pravidelné miminko zvedat a nabizet mu prs, spiSe nez Cekat
na to, az zatne miminko plakat, aby mohlo byt nakrmeno.
Miminko by mélo byt povzbuzovano ke kojeni asi kazdé dvé
hodiny béhem dne a nékolikrat béhem noci.



Je mozné miminko s Downovym syndromem kojit?

Pokud je miminko ukladano napriklad na denni spanek
do samostatné postylky, je pravdépodobné, ze se nebude
o kojeni hlasit dostatecné Casto. Je lepsi kojit kazdou hodinu
po troskach, nez jednou za tfi hodiny nedostatecné. Novoro-
zenci se totiz kojenim zpocCatku velmi vyCerpaji, a nemusi tak
pfi delsi pauze mezi kojenim dochazet k dostate¢né stimu-
laci prsou. Pro stimulaci dostatecné laktace je tfeba kojit co
nejcastéji, zvlasté pokud ma miminko s DS slabsi sani nebo
ma tendenci vice spat.

Nékdy maji matky potize s odlepenim jazyka miminka
od patra v Ustech. Tuto komplikaci mdzete vyresit tak, ze
mezi patro v Ustech miminka a jeho jazyk vlozite v obracené
poloze SpiCku svého malicku a potom prstem otocite.
K uvedeni saciho reflexu do Zadouciho stavu by tato
procedura méla byt opakovana Ctyfikrat nebo pétkrat pred
kazdym kojenim, a to tak, ze zaCnete prstem v predni Casti
ust miminka a budete jej pomalu tlacit do ust miminka tak,
aby si miminko myslelo, ze zacina sat. Nékteré maminky
pred kojenim provadeéji jeSté dalsi orofacialni stimulaci pro
nasledné lepsi sani.

AZ se z nemocnice vratite domU, bude dllezité neza-
pomenout se starat i o sebe. Potfebujete si odpocinout
a sledovat vasi vyzivu pravé tak, jak jste to délala, kdyz
jste byla téhotna. K zabezpeceni téchto véci je vynikajicim
pomocnikem nékdo, kdo se bude starat o vas, zatimco vy se
budete starat o miminko.

Vezméte kompetence za své dité do vlastnich rukou
a zjistéte si dopredu, kolik by mélo vase miminko pfibirat
na vaze. Sledujte détatko, zda neplace nékolik hodin v kuse
hlady, zda ma dostatek pocuranych plen denné a néjakou
stolicku. MzZe se stat, Ze miminko veSkeré mléko stravi
a stolici mit nebude.

Myslete na to, ze dévCatka mohou pfibirat méné nez
chlapci. Primérny minimalni pfirlistek je asi 120 g tydné pfi
porodni vaze 2410 g. Protoze néktera miminka s Downo-
vym syndromem nenabiraji vahu tak dobre, jak by méla,
|ékari nékdy doporucuji pevnou stravu dfive, nez je to
obvyklé. Nechte si poradit od lékafe a laktacni poradkyné.
Potreby vaseho miminka budou voditkem. Spousta miminek
s Downovym syndromem saje pomalu a beze spéchu,
a proto ocekavejte dlouha krmeni. Oba si budete libovat
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pfi téchto tichych chvilkdch; mohou to byt velmi pfijemné,
odpocinkové okamziky. Pokud mate vice déti, mlzete pfi
kojeni miminka &ist jeho starsim sourozenctim knizku.

Odmény z kojeni vaseho miminka rozhodné stoji za
namahu navic, a proto se nenechte odradit, kdyZ narazite
na problém. S vasi laskyplnou pomoci se miminko chytne.
UziteCné je ziskat dobré znalosti o kojeni. Informace nalez-
nete na odbornych webech o kojeni, kde jsou i kontakty na
certifikované lakta¢ni poradkyné. Jejich sluzby mize propla-
cet vase zdravotni pojiStovna.

Novi rodice si casto neuvédomuiji, ze déti s Downovym
syndromem mohou mit téméF normalni spolecensky
a emocionalni rozvoj. Miminkiim s Downovym syndromem
prospiva stimulace, pozornost a néha, milujici péce, kterou
potiebuji vSechny déti. Lasku vraci stonasobné zpét.

s Downovym syndromem

Jana Vundrova

Rodicovstvi je celozivotni proces, kdy se rodi¢e snazi vychovat
a chranit své dité do jeho dospélosti a samostatnosti. Je to
velky dar, ale také velka odpoveédnost. Narozeni ditéte, které
bude mit néjaké zdravotni omezeni, Ize pfi dnesnich lékar-
skych moznostech pfedpokladat jiz v dobé, kdy je miminko
v poklidu bezpe¢ného Ukrytu mamincina lina.

Je vhodné, aby se rodi¢e a Sirsi rodina nenarozeného
miminka informovali o problematice postizeni jiz v obdobf
téhotenstvi matky. V tomto obdobi by rodice méli navstivit
laktacni poradkyni, ktera se bude rodiné vénovat i po narozeni
détatka. Poradkyné priprvni konzultaci vysvétlirodic¢tim, v éem
a jaké vhodné pomdicky je zapotfebi sehnat, aby se krmenf
materskym mlékem zdafilo co nejdfive po porodu. Rodice je
nutné informovat o tom, Zze miminka s timto syndromem maji
snizeny saci reflex a svalovou hypotonii. PIné kojeni z prsu se
muZe zdafit v nékterych pfipadech az po pfichodu domd.

Laktacipodporivhodné odsavacky materskéhomilékaspolu
s miminkem, které si maminka priklada k prsdm i za cenu, ze
miminko diky slabému sacimu reflexu nevypije mnoho miléka.
Pri prikladani ditéte k prsu laktaci podpofi soubézné odsavani
vhodnou odsavackou, pfipojenou prsnim pasem, kdy pod-
plrny pas drzi odsdvaci set, a maminka ma tak volné ruce pro
drzeni svého miminka pfi kojeni. Je to zarover i Casova Uleva.
Pas Ize zakoupit u firmy Medela. O zakoupeni &i prondjmu
uréitého typu odsavacky vas bude informovat laktacni porad-
kyné. Je nutno pocitat s tim, Ze bude s urcitosti doporuc¢ena na
rozbihajici se laktaci nemocnicni elektricka odsavacka na oba
prsy. Po celém Cesku existuji rentalni stanice, které maji tyto
odsavacky k dispozici. Spole¢nost DN Formed Medela ma ve
svém sortimentu mnoho pomUcek, které vyuzivaji rodice déti
se zdravotnim handicapem, jejichZ saci reflexy jsou slabé.
Velkym pomocnikem je napfiklad savicka Calmita a Calma

systém, ktery je velmi podobny sani z prsu. Dal$im pomoc-
nikem ve fazi rozkojeni jsou kontaktni kloboucky, které bude
matka pouzivat bud' po celou dobu kojeni, nebo se kloboucky
postupné odstfihavaji a miminko se nauci sat pfimo z prsu.
Mezi maminkami je vSeobecné znama teorie Skodlivosti
dudliku u kojeného ditéte. Toto doporuceni je platné u déti,
které maiji fyziologickou fazi sani. Vhodnost pouzivani dudliku
u déti, které maji svalovou hypotonii i v obli¢ejovych svalech,
posoudifyzioterapeut. Stav kojeni miminka se postupné zlepsi
pfi soucasné probihajici orofacidlni stimulaci, kterou nauci
rodice fyzioterapeut, ktery tuto metodu ovlada. Po narozeni
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miminka by méla byt umoznéna navstéva laktacni poradkyné
jiz v porodnici. Pokud si matka vypracuje porodni plan, bylo
by vhodné dat tuto moznost do poznamek. Pfed porodem je
vhodna navstéva i u fyzioterapeuta, ktery bude spolupracovat
s vybranou lakta¢ni poradkyni. Do porodnice by si maminka
méla vzit s sebou kojici polstar, ktery bude pouzivat i doma.

Blizci pfibuzni rodiny mohou byt pro rodice velkymi
pomocniky, ale zel i velkym zatizenim. Proto by bylo velmi
moudré, kdyby se Sirsi rodina se$la jeSté pred porodem
a otec miminka by zorganizoval nabizenou pomoc. V dnesni
dobé je role otce velmi nedocenovana. Nevyuziti pfirozeného
konstitu¢niho nastaveni muze, ktery ma vétsi predpoklad
pro nadhled nad slozitou situaci, vede ¢asto k emocionalné
vypjaté situaci, ktera se u Zen po porodu pfirozené ocekava.
Stres velmi blokuje Uspésné rozbéhnuti laktace, pripadné
blokuje spoustéci reflex pfi kojeni nebo odsavani mléka.
Podle zkuSenosti z terénu je doporucovano, aby otec mél
pracovni volno, jeSté kdyz je matka v porodnici, a pak asi
idedlné mésic po porodu. Organizovani pfipadné pomoci
8irsi rodiny matce pfi péci o dité by mélo byt v rezii otce,
s prihlédnutim k prani matky. Obdobi, kdy matka priklada
dité k prsu, odsava a cvici dle rozvrhu fyzioterapeuta, je velmi
narocné, a proto je velmi nutné zachovat si nadhled nad
situaci. V tom by mohlo pomoci rodi¢lim psychoterapeutické
vedeni konzultantem, ktery zna tuto problematiku. V dnesni
dobé je mozna konzultace online. Rodi¢e by mohli vyuzit
finanéni podpory v rdmci zdravotnich benefitl zdravotnich
pojistoven na vsechny obory doporucovanych konzultaci.
Je prospésné, pokud je péce odborného tymu (laktaéni
poradkyné, fyzioterapeut, psychoterapeut) v obdobi, kdy je
miminko krmeno matefskym mlékem, dlouhodoba.

Navazani pocitu dlvéry a vstficnosti vici rodiclim
miminka je nutnosti. Kojeni miminka se zdravotnim handi-
capem je zpoc¢atku narocné, ale pfi dobré spolupraci rodict
s odbornym tymem mozné.

Pfi zhorseni zdravotniho stavu miminka s DS (Casté
stfedousni zanéty, operace srdce...) se kojeni z prsu nedafi.
Maminka si v této dobé udrzuje laktaci odsavanim a pokusi se
domluvit s oSetfujicim personalem, aby mléko od matky bylo
podavano (Calmita systém, pfipadné sondou vedenou do
Zaludku) pfimo matkou nebo pecujicim personalem. Pokud
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mUZe byt matka s miminkem v nemocnici, je dobré, pokud
ji personal dovoli odsavat v mistnosti, kde je 10Zko s dité-
tem. Tato volba je dllezitd pro imunitni odezvu v materském
mléce matky. Pokud to neni mozné, tak prevlada stéle bene-
fit matefského mléka odsdvaného pfipadné i doma, nez aby
byla poddvana uméla strava. Zasady uchovani mléka najdete
na www.kojeni.cz.

Pokud si matka udrzi laktaci, je mozné se opét vratit ke
kojeni z prsu. Pokud se miminko opét k prsu nepfisaje, je
duilezité, aby maminka dostala podporu, kdy se ji vysvétli, ze
materské mléko je mozné poddvat i alternativnim zplsobem,
pokud opakované pokusy o pfisati jsou bezispésné. Pokud
rodic¢e miminka nemaji silu vyjednavat s personalem nemoc-
nice, mohou pozadat svoji laktacni poradkyni, aby pfipadné
kroky projednala se zdravotnickym persondlem za né. Diky
této mozné tymové spolupraci se rodiCe nemusi bat, Zze budou
v téchto nelehkych situacich osamoceni.

Alternativni pomdcky ke kojeni: www.medela.cz

Helenka se narodila se zdvaZnou srdeéni vadou
(agkoliv na ultrazvuky jsem chodila, tak velmi vaznou
vadu AVSD lékari neodhalili). Ve zkratce: méla srdicko
samou diru a neokyslidend krev se misila s okyslidenou.

Ppes vedkerou snahu dé&tskych sester na oddéleni
neonatologie U Apolindfe se ndm nedafilo Helenku
v porodnici rozkajit, protoze nevydrzela dostatedné
dlouho sat, aby se nasytila, i kdyz se mi mléko p&kné
spustilo. Ale diky pravidelnému odsavani a naslednému
kemeni lahvikou s velmi mékkou kaudukovou savidkou
jsme vydrzely s Helenkou aZ do srdedéni operace na
odstpikaném matefském mléce (ppes 3 mésice). Bylo
to velmi naro&né obdobi, kazdé tpi hodiny odsavat
a potom je§té ,kojit*, ale i diky tomu, Ze jsem mezitim
na radu mé tchyné Helenku tu a tam prikladala k prsu,
saci reflex u ni nevymizel a po operaci spdce se nam
podapilo normalné ji rozkojit. Od té doby jsem kojila
Helenku jesté pies rok.

u deti
s Downovym syndromem

Eva Matejickova

Sani miminka po narozeni se jevi jako
jeho absolutné pfirozend schopnost,
nad kterou se nikdo prakticky neza-
mysli az do momentu, kdy miminko
opakované neni schopné dostatetné
otevfit pusinku pro vlozeni matcina
prsu. Situace spojené s nemoznosti
nakojit dité se negativné podepisuje
na stupnujicim se stresu v celé roding,
hlavné kdyz uz selhaly i rady babicek
a znamych. V pfipadé, Ze se problém
s kojenim projevil jiz v porodnici a ne-
bylo v moznostech persondlu a matky
situaci vyresit, nastava zoufalé hledani
informaci a pomoci.

K problémim vazicim se ke schop-
nosti sani prispivd i mechanismus
porodu, jakym dité pfichazi na svét
(klicové pohyby v jednotlivych dobach
porodnich, nastaveni polohy, rotace
plodu). Nékdy mize dojit k blokaci
hlavovych kloubl a krénich obratld,
které maji vztah k poloze hlavy, dy-
chani, pohybu celisti a jazyka.

Pro¢ je vénovana tak velka pozor-
nost (kromé zabezpeceni nutri¢nich
potfeb) problémim miminek pfi sani
a pozdéji i problémdm déti pfi poly-
kani? Sani je slozity a koordinovany
proces, ktery si dité zatina osvojovat
jiz nitrodélozné, kdy se plodu podari
(priblizné kolem 4. mésice) dostat prst
do dutiny ustni. Po porodu se jakékoliv

vyboceni z fyziologického procesu sani
jevi nejen jako medicinsky problém
(nedostate¢né zabezpeceni nutricnich
potfeb ditéte), ale i psychologicky
a socidlni, ktery blokuje prvni inter-
akce matky s ditétem.

Sani a polykani jsou procesy, které do
dnesni doby nejsou zcela prozkoumany.
Sani z prsu se svym mechanismem
a svalovou koordinaci i od sani
z lahve (CASTILLO-MORALES, 2006).

Proces polykani je velmi kompliko-
vany, je rozdéleny do tfi fazi (Ustni,
hltanové a jicnové), ke které pfistupuje
i funkce hrtanové priklopky.
Mechanismus navozeni fyziologic-
kého sani a polykani ma souvislost
i s polohou téla a jeho aktivitou
(CASTILLO-MORALES, 2006). Souhrou
orofacidlnich struktur (struktury hlavy
a krku) a téla dochazi k navozeni
a zabezpeceni plynulosti funkci v pro-
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Problematika sani u deti s Downovym syndromem

cesu sani, polykani, tvorby slin, Zvykani, mimiky, artikulace.
Polykani pfi prijmu potravy probiha v soucinnosti s dycha-
nim a tvofi nejslozitéjsi koordinacni proces: nadech -
— polknuti — vydech. K tomu, aby dité po narozeni mohlo sat,
potfebuje i dostateénou saturaci kyslikem, tzn. potrebuje
spravné a dostatec¢né dychat.

Dychani je opét komplikovany a slozity proces, ktery
je ovlivnén mnoha faktory. Méni se nejen podle véku, ale
i podle vykond, nemoci, stresovych situaci apod. U malych
déti po narozeni se méni ve véku tfi mésict (nastupuje
vySe zminéna koordinace). Dychani ma souvislost nejen
s prfijmem potravy a jejim zpracovanim v dutiné ustni
a postupem do travici soustavy, ale i s vyluéovanim, které je
¢astym problémem nejen u novorozencd.
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Do procesu sani vyznamnou mérou vstupuje i pohyb
rukou a nohou ditéte a senzomotorické viemy s télem matky
a pozdéji i kontakt s jejim oblecenim, strukturou materidld,
zrakovym a sluchovym vnimanim, prvni ,hrou” spojenou
s pohybem celého télicka reagujiciho na signaly matky.

Matky potfebuji znat postupy, jakymi lze u miminek
a malych déti zabezpecit jejich co nejoptimalnéjsi vyvoj
zmensenim plochy opory uz v zavinovacce, polohovanim
v postylce, v kocarku, nosenim v Satku pouze v diagonalni
poloze, ktera udrzuje dité bez previsu, propinani, zaklonu
hlavy, a védét, pro¢ nelze doporudit rizné typy zavésl
k noseni miminek a malych déti s Downovym syndromem.
Rodi¢e mohou uz v prvnich dnech po narozeni rozvijet aktivni
hru svych déti. Spravny postup usnadni aktivni zapojeni déti
ve vSech slozkach jejich vyvoje v pfirozenych podminkach.
Dité pfestava byt pasivnim pozorovatelem hry, odménuji-
cim své rodice pouze Usmévem nebo minimalnimi pohyby
Z jeho strany.

Neni vhodné nosit dité v zavésu, ve vzpfimené poloze,
kdy se bradou opira o hrudnik matky. Hlava ditéte je v nazna-
¢eném zaklonu s vysunutou Celisti a SpiCkou jazyka. Ruce
pasivné visi podél téla s problémem zvednout je proti
gravitaci, doIni koncetiny jsou Siroce roznozeny. Dité nema
moznost aktivné ménit polohu téla.

Je dilezité spravné upravit polohu miminka s Downo-
vym syndromem napriklad i v ko€arku tak, aby bylo schopné
aktivné zapojovat nejen obli¢ejové svalstvo, ale i télicko, a aby
bylo schopné interakce s matkou, ktera radostné reaguje na
projevy svého ditéte. Nejen tedy technika kojeni, ale i vhod-
né zvolené polohy ditéte béhem dne se spolupodili na
uspéchu sani.

V pripadé, ze se béhem vyvoje ditéte postupuje v terapii
a stimulaci ditéte podle neurofyziologickych podminek,
moznosti a schopnosti ditéte, Ize i u velmi hypotonickych
déti dosahnout dobrych vysledkii, které se blizi schop-
nostem déti bez Downova syndromu bez velkého ¢asového
rozdilu.

Problém se sanim a celkovym pohybem jiz u miminek fesi
Orofacialni regulaéni terapie a Neuromotoricka vyvojova
terapie dle Castillo Moralese ve spolupraci s Laktacnim
poradenstvim - Prima kojeni.

Maridnka — BoZi dar

Marianka se narodila se svym bratrem Albertem 8. 5. 2020,
doma, stejné jako jeji dva starsi sourozenci Julinka (6 let)
a Stanik (3,5 roku). Nyni je ji deset mé&sict.

V z4&pi 2019 jsem zjistila, Ze jsem t&hotnd. Pdvodné jsem
v tomto téhotenstvi méla v tmyslu navstivit gynekologickou
poradnu pouze dvakrat nebo trikrat, protoze jsem védéla,
Ze ppemira kontrol miZe téhotné Zené a jejimu miminku
spise ublizit nezli pomoci, at uz psychicky, nebo fyzicky.
Moje plany se vSak zcela zménily po tom, co jsem poprvé
navitivila gynekologa ve dvandctém tydnu t&hotenstvi a on
mi ozndmil, Ze Sekdame dvojéata. I pfesto, Ze se v tomto
oboru pohybuji (jsem specialistka zpracovani placenty,
laktagni poradkyné a dula), o dvojéatech jsem védéla velmi
malo. Nakoupila jsem si literaturu, spojila se s maminkami
dvojéat a za&ala studovat.

4/

Uz od podatku druhého trimesteu t&hotenstvi jsem
b&hem dne za&ala citit jemné a asté poslicky. Neppikla-
dala jsem tomu velkou véahu, nebot i v minulych t&hoten-
stvich jsem toto prozivala, i kdyZ aZ po dvacatém tydnu,
ne od &trndctého. Kolem dvacatého tydne mi zadalo byt
ob&as i nevolno. Ve dvacatém devatém tydnu jsem pro
vazné problémy s travenim musela byt hospitalizovana
v porodnici. Za&ala jsem vyhleddvat rady zkuSengjsich,
a diky jejich a Bozi pomoci jsem vydrzela do 40+0 tydne
téhotenstvi.

Marianka se narodila jako prvni a ihned po jejim naro-
zeni nam na$e porodni asistentka ozndmila své podezpeni
na trizomii 21. Bylo to pro nds velké prekvapeni, a navic
néasledoval i okamzity ppevoz do porodnice kvili kontrole
jejiho srdce. Tam jsme ob& pobyly dva tydny, nebot
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Marianka — Bozi dar

Maridnka musela zdstat na JIP. BohuZel jsem po cely pobyt
v nemocnici vnimala jeji diagnézu negativné. Byla jsem
smutnd, zklamand, nevédéla jsem si rady. Kojeni Marianky
bylo velmi t&zké, v prostfedi JIP skoro nemozné. I jako
laktadni poradkyné jsem si pPipadala bezradnd. Domi
jsme odchazely po odstranéni sondigky s tim, Ze jsem ji
podavala odstBikané mléko lahvidkou a snaZila se ji kojit.

Doma se situace zadala ménit. Zasadnim zpdsobem mi
pomohla ndvitéva laktadni poradkyné. Také jsem Maridnku
zadala diky jedné znamé z farnosti vnimat jako maly
poklad. Napsala mi: Mk 9, 86-37. ,,Pak vzal dité&, postavil ho
pred n&, objal ho a ekl jim: ,Kdo pFijme jedno z takovych
déti kvili mn&, mne prijimd; a kdo mne pkijme, nepkijima
mne, ale toho, ktery mé poslal.*
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Zhruba za daldich &tenact dni jsme lahvigku zcela
odstranily a na konci $estinedé&li uz jsem byla pFipravena
vyrazit s dvojéaty ven. Marianka ppibyvala pomaleji nez
Albert, ale celkové prospivala dobbe. N&kolikrat jsme
navstivily pani doktorku Matejidkovou a zadaly chodit na
kurzy kojeneckého plavani. Vidéla jsem, Ze oboji Mariance
prospiva.

Velkou laskou zahrnuje Maridnku celd rodina. Je to
Gzasnd mald holgicka a jsme velmi §tastni, ze jsme ji od
Pana Boha dostali.

7N

Slezska diakonie
Poradna rané péce DOREA

Rana péce je socidlni sluzba, tzv. sluzba socialni prevence.
Dle zakona o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb., § 54 je
rana péce definovana takto:

1. Rana péce je terénni sluzba, popripadé doplnéna ambu-
lantni formou sluzby, poskytovana ditéti a rodicim
ditétevevékudo 7 let, které je zdravotné postizené, nebo
jehoz vyvoj je ohroZen v disledku nepfiznivého zdra-
votniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu rodiny
a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické
potreby.

2. Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni
cinnosti:

a) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

b) zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiredim,

c) socidalné terapeutické ¢innosti,

d) pomoc pfi uplatiiovani prav, opravnénych zajmi a pfi
obstaravani osobnich zalezitosti.

Rané péce funguji po celé Ceské republice. Posky-
tovatele rané péce sdruzuje celostatni profesionalni
organizace Asociace rané péée CR. Clenské organizace
prochazeji Setfenim, na jehoz konci ziskavaji Garanci
kvality sluzby rané pécCe, ktera zarucuje dodrzovani
urc¢itych definovanych standardd poskytovani sluzby
(www.arpcr.cz). Kazda rand péce se specializuje na
urcitou cilovou skupinu déti s postizenim, napf. déti se
zrakovym postizenim, sluchovym postizenim, poruchou
autistického spektra. Pro vyhledani vhodné rané péce dle
potfeb rodiny maze rodi¢ vyuzit webové stranky, kde je
umisténa mapa ranych pé&i v celé CR:
www.ranapece.vcasnapomocdetem.cz

Jak rana péce probiha?

Vyjimecnost rané péce je predevSim v tom, ze pracuje
s potfebami celé rodiny a reaguje na narocnou zivotni
situaci, ve které se rodina ocitla. To znamena: reaguje na
specifické potreby ditéte, citlivé se snazi o zmirnéni dopad
pfipadného postizeni na zivot ditéte i Sirsi rodiny s cilem
zvladnout péci o dité v domacim prostfedi, tedy predchazet
moznému umisténi ditéte do Ustavniho zafizeni. Spociva
zejména v podpore vyvoje ditéte, adaptace rodiny na novou
Zivotni situaci a jeji zvladani, a v podpore zaclenéni rodiny
do béZného Zivota (napf. zaclenéni ditéte do skolského
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https://ranapece.vcasnapomocdetem.cz/

zafizeni, umoznéni navratu rodiCe do zaméstnani, vyuziti
socidlnich sluzeb pro lepsi zviddani péce o dité). Rodina
se mlZe na ranou péci obratit ihned po narozeni ditéte.
Primarné rana péce poskytuje svou podporu v domacim
prostredi rodiny. Rodiné tudiz odpada stres z dalSiho ces-
tovani, kterého maji diky navstévam rlznych odbornikd
(neurolog, logoped, klinicky psycholog atd.) opravdu hodné.
V domdacim prostredi se také dité chova pfirozené a rodice
mohou v bezpeCi a v klidu probrat vsSe, co je trapi a s ¢im
potfebuji poradit. V neposledni fadé je pro rodiny vyhodou,
Ze se jedna o bezplatnou sluzbu.

Privodcem rodiny se stdvé klicovy pracovnik, tedy
poradce rané péce. Poradce citlivé provazi celou rodinu
prvnimi roky Zivota ditéte se specifickymi potfebami &i posti-
Zenim. Profesionalné i lidsky reaguje na sdélené potreby,
pfinasi nové naméty, vhodnymi kompenzaénimi a didak-
tickymi pomuckami podporuje vyvoj ditéte a odkazuje na
literaturu ¢i na dalSi odborné sluzby, které mohou rodiné
pomoci. Rodina si také miZze bezplatné vypUjcit pomUcky,
které poradce rané péce vyuziva pro praci s ditétem v ramci
konzultaci v domacim prostredi. Dle instrukci poradce pak
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rodina s pomdckami pracuje v mezidobi mezi konzultacemi.
Na konzultaci sdili, jak se cilena hra s ditétem dafila, co se
posunulo, na ¢em je potfeba dale spolecné pracovat, a dalsf
témata, ktera jsou pro rodinu aktualni.

Je velmi Siroka Skala postizeni, se kterymi se v rané péci
setkdvdme, at se jedna o lehké postiZeni, napf. v disledku
pfed¢asného porodu, pfes vzacna onemocnéni, az po velmi
téZké nebo kombinované postizeni. Ke kazdému ditéti je
v8ak tfeba pfistupovat individualné a véfit jeho potencialu.
Stejné jako u déti s jinym postizenim, neni ani u déti s Dow-
novym syndromem predem jasné, ¢eho vseho mohou ve
svém zivoté dosahnout. Kazdé dité ma urcity potencial,
ktery je tfeba podpofit, a tim rozvijet jeho schopnosti, aby
jej mohlo pIné realizovat. Pravé v raném obdobi, pfedevsim
do tfi let véku ditéte, umoznuji kompenzacni moznosti
mozku rozvinout nahradni mechanismy i v téch oblastech,
jejichz vyvoj je opozdén nebo vazné narusen. Nékdy se
fika, ze dité je v raném obdobi jako ,houba’, tedy nasava
informace a nejlépe je vstrfebava. Pravé proto je podpora
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Dité s Downovym syndromem

Kdyz lékafi po narozeni ditéte stanovi diagnézu Downova
syndromu, zavlddne u rodi¢l velky strach a obava z budouc-
nosti. Mnozi Iékafi tyto obavy rodi¢l jeSté umocni podanim
rliznych, spiSe negativnich informaci o projevech Downova
syndromu. Casto se rodi¢e jiz v porodnici setkdvaji od
lékafli s doporucenim, aby dité umistili do domova pro
déti s postizenim. Tohle vSechno samoziejmeé rodice velmi
Zranuje a umocnuije jejich pocit beznadéje a Uzkosti. Prvni
socidlni sluzbou, kterou rodic¢e vyhledaji, byva rand péce.
Diky spolupracujicim Iékaftim, socidlnim sitim a zajmovym
skupinam, sdruzujicim rodiny déti s Downovym syndromem,
se v poslednich letech dostavaji informace o existenci rané
péce, jako terénni socidlni sluzby pro rodiny déti s posti-
Zenim, k rodicdm velmi brzy. Rodina ditéte s Downovym
syndromem tedy zacina s ranou péci spolupracovat mnohdy
jiz ve velmi nizkém véku ditéte.

Jako poradkyné vnimam na prvnich konzultacich velkou
obavu rodi¢l z vychovy ditéte s Downovym syndromem.
Mnozi rodic¢e vnimaji Downlv syndrom jako stigma, maijf
pocit, ze vychova ditéte bude slozitd, dité bude potfebovat
odlisné a narocné vychovné pristupy, které rodice neznaji
a neuméji pouzivat. Mnoho rodic¢ ma také obavy z toho, jak
dité bude pfijato kolektivem déti a spole¢nosti vibec. Jako
poradkyné rané péce vzdy rada sleduji, jak postupem Casu
veskeré obavy rodi¢l mizi a rodi¢e pfichazeji na to, Ze dité
s Downovym syndromem je pfedevsim dité — milé, hravé
a zvidavé, a pfi jeho vychove nejsou zapotiebi zadné specialni
postupy, ale naopak ty zcela bézné. Tedy dlslednost, laska
a trpélivost.

Déti s Downovym syndromem jsou velmi spolecenské,
maji rady pfitomnost ostatnich lidi i déti, samy ¢asto navazuji
prvni kontakt s okolim, a diky své otevienosti a upfimnosti se
velmi rychle stavaji oblibenci. Stejné jako ostatni déti, maji
i ony zajem o poznavani svéta a o hru. Velmi dobre kooperujf
pfi hfe s dospélym. Jsou rady za kazdou chvili pozornosti,

kterou jim dospély ¢Clovék vénuje. Déti s Downovym syndro-
mem maji velmi dobfe vyvinutou schopnost napodoby.
Napodobuji své sourozence pfi hfe i ostatnich ¢innostech,
napodobuji i své rodice. Diky této schopnosti se velmi rychle
uci riznym dovednostem.

Vzhledem ke véem témto povahovym charakteristikdm
a schopnostem se déti s Downovym syndromem s velkou
Uspésnosti vzdélavaji formou inkluze. Pritomnost ditéte
s Downovym syndromem ve tfidé materské ¢i zakladni skoly
bézného typu je velkym obohacenim pro vSechny zuc¢ast-
néné. Dité s Downovym syndromem zde ziskdva adekvatni
vzdélani, kolektiv zdravych déti je pro néj motivacni. Dité se
zde uli navazovat kontakt s détmi a zit v kolektivu. Jeho
spoluzaci se naopak ucf trpélivosti a toleranci.

Jako poradkyné rané péce, se vzdy velmi t&Sim na spolu-
praci s rodinou, kde vyrlsta dité s Downovym syndromem,
nebot je jisté, Ze béhem nasi spoluprace budu svédkem
nejen velkych pokrokd ve vyvoji ditéte, ale také vyznamného
posunu u rodicd, ktefi se postupem ¢asu zbavi obav a strachu
a zacnou své dité s Downovym syndromem vnimat jako dar.

L,
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Jonds§ — Jako by tu byl vzdycky

Uz v prib&hu t&hotenstvi jsme se dozvédéli, Ze se Jonasek
narodi s jednim chromozomem navic, a na dobu kolem
genetickych vySetfeni se mi dodnes nevzpomind lehce...
Jedinou ,vyhodou® tohoto vasného zjisténi, da-li se to tak
nazvat, byl 8as pPipravit se, e mnohé bude v blizké
budoucnosti ,jinak“. Ale uz v této dob& jsme diky Jondskovi
pozndvali nové tzasné lidi — napk. rodinu s chlapegkem s DS,
pPes ni pak poradkyni rané péde... a n&ktedi nam ,spadli
z nebe* jen proto, aby nas podpofili. Bezesporu jeden
z dar, ktery Jony do nadeho Zivota vnesl jedté dpive, nez
se narodil.

T&hotenstvi probihalo az do konce jinak bezproblémové
a Jonddek prisel na tento svét p&kné v terminu. Uz druhy
den po porodu podstoupil svou pruni operaci (na travicim
traktu), kterych mélo byt v nasledujicich letech jesté nékolik.
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S Bozi pomoci je vechny zvladl, a dnes, kdyZ si na tu dobu
vzpomeneme, pFipadd ndm nesmirng vzdalend.

A& Jonds vyrlstd jako jedinadek, md dva dospélé bratry.
Diky nim a jejich rodinam a diky celé Siroké rodiné vi, Ze je
soudasti ,veliké rodiny* a miluje ji.

Zhruba ve tpech letech jsme ,vyrazili do svéta® — zadali
jsme dochdzet do skupinky rodigd s d&tmi s Downovym
syndromem pri MS Stibrova a zadali ,nabalovat* dalsi
lidi vn& rodiny. Byl to dobry start — svét ndm ukdzal svou
pratelskou tvar. Ve Stibrovce nasledné Jonds absolvoval
svoji kolkovou dochdzku, coz byl velky vklad do dalgich
let. Kromé& jiného zde Jond$ zaZil pruni osamostatnéni se
a dobrodruzstvi pfi zimnich i letnich pobytech.

V soudasné dobé je druhdkem ve specidlni ZS v Praze 6.
Chvilku mu trvalo, nez si zvykl na nové ndroky. Ze zadatku

byl hlavn& velkym pozorovatelem, coz je obvykly Jonagkdv
postoj pPi kazdé vyznamn&jsi zmén&. Ale jak se postupné
aklimatizoval, zadal se projevovat v celé své pestrosti. Ma
rad své spoluzdky i pani uditelky. Neni den, kdy by o nich
nemluvil.

Zivot s Jondgem je naplné&ny — naplnény Jonagem.

PrestoZe se Jonds vyviji pomalej$im tempem, mame pocit,
Ze nam ,roste pped odima*. Je GZasné vnimat jeho promény.
Z kazdého pokroku a dspé&chu mame radost spolu s nim.

Jond§ ma rad rodinné seslosti, jidla u velkého stolu,
spoledné muzicirovdni. Rad se smé&je, dovadi, d&la legracky,

nékdy se rad ppedvadi... Taky umi byt p&knd podsivka
a pokusitel, a taky velky mazel a ztélesnénd néZnost. Ma
svou predstavu, jak jsou nékteré véci spravng, a dbd na to,
aby tak vzdycky byly. Samozpejmé dostavame jako rodice
diikladny teénink v tepélivosti i v daldich rodigovskych
dovednostech. Jeho palidatost a urgitd umanutost k nému
také patpi.

Nicméné Jonds — to je hlavné Siroky dsmév, bezelstné ogi
dokokan a jeho vielé objeti. V3ichni milujeme ten moment,
kdyZ nds oba vezme kolem krku a tukne hlavou, protoze jsme
spolu pFece nejvétsi kamaradi.
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Diakonie CCE Praha

Veronika Strenkova

Rand péce nabizi rodicdm psychickou podporu a partner-
sky pfistup, védomi, Ze v obtiznych situacich nejsou sami.
Odborné poradi, jak podporit vyvoj ditéte, zaméfuje se na
silné stranky ditéte i rodiny. Nabidne srozumitelné informace

0 socidlné pravni problematice (moznosti pfispévkl a celkové
systému socidlniho zabezpeceni), o systému predskolniho
a pocatku skolniho vzdélavani, o nabidce socidlnich sluzeb &i
zajisténi mimoradnych potfeb ditéte. Rana péce vzdy zohled-
Auje mistni dostupnost, reference i pfani a moznosti rodiny.

Rana péce predpoklada aktivni ucast rodic¢t v prabéhu
spoluprace. Proto o ranou péci museji pozadat primo
rodice - telefonicky, e-mailem ¢&i jinou formou. Prdbéh
a obsah dalSich konzultaci pak probiha po vzajemné domluvé,
nejéastéji v rozmezi 1 az 2 mésicl. Kazda rodina ma ,svou”
poradkyni, se kterou mdze probirat vSe, co aktualné potrebuje
nebo vyhledové zvazuje.

Pro déti jsou poradkyné atraktivni zejména velkou taskou —
— pfinaseji v ni totiz hracky a pomucky pro radost i rozvoj
ditéte. DUraz na co nejpfirozenéjsi postupy a pfistup k ditéti
je devizou rané péce. Poradkyné by do rodin méla vnaset
kromé své odbornosti radost, hravost a Zivou zvidavost. Jen
tim muzZe zaujmout déti, rodice a byt dobrym privodcem
na cesté k napinénému rodicovstvi.

Nase zkuSenost s ranou péci

Zuzka Simonova

KdyZ jsme zjiStovali, co je to rand péce, vydésilo nds vysvét-
leni, ze se jednad o socidlné-terénni sluzbu. Evokovalo to
v nas dojem, Ze k nam dom pfijdou pani ze socialky, které
nas budou kontrolovat, hodnotit a tfeba i ,udavat nékam dal’,
Ze toho pro syna nedélame dost. Zpétné se této vzpomince
musime smat.

Po prvni navstéve jsme totiz pochopili, ze rand péce je na
nasi strané. V pravidelnych intervalech (cca 2 az 3 mésic()
k nam dochazi vzdy jedna, stejna poradkyné - Uzasna
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pani Helena. Pomaha nam s tim, co aktualné v péci o syna
feSime — napfiklad vybér logopeda, pofizeni kompenzacnich
pomucek, zadost o prispévek na péci, kroky pro nastup do
Skolky a mnoho dalsiho. Nespornou vyhodou rané péce
je to, ze je poskytovana doma — nemusime tedy nikam
cestovat. ZUstdvdme v nam nejbliz§im prostredi, kde se
citime nejlépe. Kromé cennych rad a zkuSenosti poskytuje
rand péce k zapdjceni rlizné pomucky a hracky, které jsou
mnohdy velice drahé, a déti z nich navic po par mésicich
vyrostou. Rana péce je skvéla sluzba, kterd nam usnadnuje
mnohdy nelehkou zivotni cestu nebo situaci. Je naprosto
zbytetné se rané péce obavat, anebo ji dokonce z dlvod
predsudkd ¢i neznalosti zcela odmitat.

o

Helenka — Nage prémiové dité

Jak ndm narozeni Helenky zménilo Zivot? No hodné. Helenka
je nase pruni dit&, takze jsme byli vyjukani tak jako tak,
zrovna jsme pedili i bydleni, takZe to nebylo idedlni. A kdyz
mi dva dny po porodu primé# o samoté na chodb& porodnice
sdé&lil podezpeni na trizomii 21, byla jsem z toho zd&$ena
a v $oku. Ale ani na okamZik jsme s manzelem neuvaZovali
o tom, dat Helenku do Gstavu — bylo to pFece nase dité!
Faktem je, Ze pPistup v porodnici za dob narozeni nasi dcery
probihal stylem ,velky DS stragdk®, a to nas dost negativné
ovlivnilo. Pdr mésicll jsme se litovali a truchlili, ale protoZe
Helenka potPebovala nadi pési a &ekala ji velkda srdeéni
operace, sebral nas kolob&h kemeni, prebalovani, riznych
vySetieni a terapii, a tak jsme hlavné pozorovali reakce
okoli, nékdy dost nevybiravé, a snazili se zvladat situaci.
Progitala jsem taky v tu dobu rozné internetové diskuze
a nad n&kterymi jsem jen nev&ricné kroutila hlavou. I kdyz

se mnou Geské zdakonodéarstvi nebude souhlasit, uZ od dob
détstvi v sob& mdam zakddovano, Ze ukondeni téhotenstvi
je zabiti nevinného ditéte, a podle toho jsem se rozhodla
v zivoté pidit. JelikoZ jsem asi navykla zpracovdvat vie ppes
média, byl pro m& utvrzenim film Nejt&2si volba rezisérky
Dagmar Smrzové.

Po &ase truchleni jsme se rozhodli zkusit navstivit
setkani rodigd dé&ti s Downovym syndromem, coZ nds moc
obohatilo. Taky setkavani maminek a dé&ti, organizované
v M§ Stibrova, pro mé& osobné bylo p¥ijemnym pozitivem,
pocitem, ze nékam patfime a Ze na nds nékde nekoukaji jen
jako na mimozems§tany.

PPi druhém t&hotenstvi jsem z diivodu zamlklého t&hoten-
stvi o miminko pFi§la, a tak mi nage pruni decera byla velkou
atéchou. Pochopila jsem, Ze pFijit o dité je situace daleko
horgi, nez mit dit& s postizenim. A po dal§im t&hotenstvi se
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Helenka — Nase prémiové dite

Helenka stala velkou sestrou. Je to pardda, jen je to vét-
$inou kolotog&. Nejen kviili Helence, ale i kviili jejim mlad§im
sourozenctim, Kristynce a Ondrovi.

B&hem obdobi, co mame Helu, vidime nejen jeji posun
dopPedu, ale i zménu nasich hodnot. A ztratu nékterych
iluzi. Pravdou je, Ze na hlubsi reflexi neni pfi tech malych
détech ¢as a na n&jakou sebelitost uz taky ne. Pége je
v né&em ndrodn&jsi (bojuji s tnavou, nejéast&ji mi dochazi
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tepé&livost). V urditych ohledech mi zas ppijde prace
s Helenkou trochu lehdi nez s jejimi sourozenci, ale roz-
hodné se to zvladnout dé.

Nase nejstar§i dcera nam rozsibila obzory, seznamila
nas se spoustou zajimavych i osobnostné riznorodych
lidi a pomohla ném zaZit spoustu situaci, které by nas jen
se zdravymi détmi nepotkaly. Jsem rada, Ze Helu mame,
Ze jsme boj o nadi deerku na doporugeni lékapd nevzdali.

Nase Helenka

Narodila jsem se jako maly uzlidek lasky. VaZila jsem 2 800 g. Doktorim jsem se néjak nezdala, tak mé Sekaly genetické
testy. Tatinek ppiSel maminku podpofit do nemocnice a vzal si okamZitou dovolenou. Pak se &ekalo tyden na vysledky.
A na co pFi§li? Ze mam Downév syndrom. Pro maminku a tatinka jsem byla krdsnd holgika a Fikaji mi Helenka.

Dé&dedek, kdyz mé& nosil v ndrudi, tak mi pikal, Ze hteju jak Ziva kaminka. Svéte, div se, skoro vibec jsem neplakala,
protoze jsem méla nemocné srdigko. Cekala mé operace. V&ichni do mé& ladovali néco dobrého na zub, az nakonec rugicka
ukdzala potebnou vahu, abych mohla Gsp&sné absolvovat operaci sedigka. Moji rodi¢e jasali radosti, Ze se mam k svétu
a umim plakat nahlas, coz ppedtim nezazili.

Pozdé&ji se mi narodila sest#idka Kristynka. Chodila jsem se na ni divat, nékdy jsem ji pohladila nebo jsem ji sama od sebe
prikeyla plenkou. Miluji rozruch kolem sebe, tak véci hazim na zem a pak se smé&ju, jak se druzi divi, co vie miize skongit
na podlaze. S druhymi d&tmi moc nemluvim, ale sestFidka se veder se mnou potuli i beze slov. Umim #ikat ,babi, déda, hop®,
a samozpejmé spoustu daldich slov, ale nebudu se chlubit nahlas. KdyZ u stolu &ekdm na ob&d a mam hlad, to se hlasité ozvu.
Né&kdy se rozbredim, aby se védélo, ze mi krudi v bBigku. Umim i prskat a pak se smat, jen mi to dospéli zakazuji... Hadejte
pro&? Rada chodim na pisek a do specidlni §koly, tam mam kamarady a kamardadky, a taky hodné pani ugitelky.

Jsem vesely smiSek, a kdyZ se lidé za mnou otadeji, tak viibec netusi, Ze jsem se narodila proto, abychom si vsichni
vzajemné vic poméahali a ugili se solidarité a trpélivosti. Na svété se mi libi, coz doklada méij Sasty zvonivy smich.

Za Helenku teta Veronika

Helenku moje dcera porodila ve dvaceti sedmi letech. Dnes uz je ji osm let. Bydlim &tvrt hodiny od rodiny mé dcery, a tak
mohu chodit poméhat, protoze po Helence se deefi narodily jesté dalsi dvé d&ti — dnes pétiletd Kristynka a tiilety Ondra.

Helenka nemluvi, ale opakuje slova, a dost se projevuje mavanim rukou. Moc rdda kresli a dopliuje nappiklad dést
z mrakd, o8i a pusu u slunce, okna u dome&ku, vybarvuje kola aut a sama se téZ snazi doplnit okna u auta na obrdzku.
Rada poméhd s vafenim. Chee vdlet t&sto &i pFinese na stiil IZice. Sama se oblékne i naji, i kdyZ ji to trva déle.

Drive jsem brala viechny ti d&ti na d&tské hpisté, ale Hela mi odtamtud &asto utikala do blizké $kolky. Nerada se
~nudi®. Neni-li zadkolovéna, to pak hazi véci na zem.

Kdyz mi Bekne ,babi, ahoj*, jsem §tastna.
Helendina babiska
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srdecni vada

Jan Macha¢

Vrozena srde¢ni vada znamenag, Ze se néjaka (i kombinovana)
vada srdce vyskytuje uz pfi narozeni ditéte. Je to jedna
z nejbéznéjsich vrozenych vad, ktera ovliviiuje asi 1 ze 100
déti a 30—50 % déti, které maji Downdv syndrom. Vrozena
srde¢ni vada mlze zplsobovat dusnost, Unavu, vycerpa-
nost; to mUze ovliviiovat prospivani ditéte: nékdy je narusené
krmeni, zpomaleny rlst a vyvoj. Nékdy je to vSak bezpfizna-
kové.

Nejbéznéjsim typem vrozené srdecni vady je defekt septa
(pfepdzky) mezi hornimi dvéma sinémi (defekt septa sini
neboli ASD), nebo dolnimi dvéma komorami (defekt komoro-
vého septa neboli VSD) srdce. U obou defektl prochdzi ¢ast
okyslicené krve z pravé strany srdce do levé, obchazi tim

plice, a tim je i méné okysli¢end. Oba defekty jsou u srdci déti
s Downovym syndromem pomeérné Casté. Pouze asi 1 ze 3
takto postizenych déti vSak vyzaduje operaci srdce, a neod-
kladné operace jsou nastésti nutné jen zfidka.

Pokud ma lékar podezfeni, Zze dité ma vrozenou srdecni
vadu (zjisténou napf. poslechem Selestu na srdci), tak ho
posle k détskému kardiologovi, ktery uz vede dalsi diagnos-
ticky a terapeuticky proces (EKG, ECHO, odbéry), pfipadné
nalez konzultuje s kardiochirurgem, ktery rozhodne o mozné
operaci. Pro rodiCe je samozfejmé velmi stresujici, kdyz jejich
déti musi podstoupit operaci srdce, nastésti se vsak tyto
operace dnes provadeéji s vysokou Uspésnosti.
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Lidugka :

Lidugka se narodila v zapi roku 2011. Moc jsme se na ni t&3ili.
My rodige i jeji StyPi sourozenci.

Téhotenstvi nam ale pokazilo zjisténi lékabl, Ze nase
hol&icka md t&zkou srdedni vadu, kterd byva asto spojena
i s Downovym syndromem, ktery se také poturdil... Bylo to t&zké
obdobi, ale pani doktorka z kardiologie nés ujistila, Ze vada
se dd operativng dobbe opravit. Také néam (tehdy neznalym)
podala pruni pozitivni informace o Downové syndromu a o tom,
ze lidé s timto syndromem jsou plnohodnotni a Ziji spokojeny
Zivot.

Postupné jsme se s timto faktem smirovali. Ale stdle jsme
mé&li obavy, jaké to bude, az se miminko narodi. Ty se rozplynuly,
kdyZ jsme Lidusku poprvé uvid&li. Byla krasné miminko. Na ppuni
pohled se nigim nelisila od svych sourozenci. &d&li jsme, ze
udélame vechno proto, aby mohla Zit stejny Zivot jako oni.
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Srdedni vada se po narozeni nijak vyznamné neprojevovala.
Pouze jsme museli byt pod kontrolou Iékait a Sekat, aZ bude
mit Liduska pé&t kilogramd, aby mohla podstoupit operaci.
Tu zvladia velmi dobe. Kdyby neméla jizvu na heudniku, tak
bychom o operaci uz ani nevédsli.

A co se tykd Downova syndromu, tak ten uz viastné také nijak
vyznamné nevnimdme. Je sice pravda, Ze n&kdy Liduice déle
trud, nez néco pochopi nebo zvladne. Pokud je to mozné, vzdy
ji zprostiedkujeme odbornou pomoc. Nase rodina rada cestuje
a Liduska se velmi dobpe prizpisobila. Od malého miminka
jibereme viude s sebou. Cestovanti ji moc bavi. Ma rada i dlouhé
hodiny v aut& nebo v letadle. Také naddené sportuje. Liduska
se naudila bruslit, lyZovat, jezdit na kole, rada chodi po
horach... Je to milé déusatko, které ale dokaze byt i uminéné
a umi si prosadit svdj ndzor. Prost& normalni holka.

s Downovym syndromem

Veronika Kristkova

Koncept manzelll Bobathovych, Bobath koncept, je jednim
ze svétové nejuznavanéjsich konceptl v détské rehabilitaci.
Jeho zakladateli byli manzelé Karel a Berta Bobathovi,
lékar a fyzioterapeutka, ktefi ve 40. a 50. letech minulého
stoleti vyvinuli zcela novy pfistup hodnoceni a terapie paci-
entl s neurologickymi poruchami hybnosti, pfedevsim déti
s détskou mozkovou obrnou a pacient( po cévnich mozko-
vych prihodéach.

Principy a pribéh terapie
Terapeut na zakladé podrobného hodnoceni a rozboru
pohybového chovani ditéte stanovi ve spolupraci s rodi¢em
terapeuticky plan a cil, kterého by mélo byt dosazeno.
Vyuziva se vlastni aktivity ditéte, kterou terapeut svym vede-
nim pouze modifikuje, a za pouziti specifickych technik
ditéti umoznuje proziti normalniho pohybu. Tyto techniky
maji predevsim optimalizovat svalové napéti pacienta
a umoznit ditéti provést pohyb co nejekonomictéji, bez
nezddouciho Usili a patologickych kompenzaénich vzord.
Terapeut neprovadi pohyb za dité€, pouze mu nabizi moznost
ziskat novou senzomotorickou zkusenost, a naucit se tak
dalsi pohybovou dovednost. Vzdy se nejdfive zaméfuje na
to, co dité zvladne samo, a toho se snazi vyuzit v terapii.
Terapie je funkéné (prakticky) zalozend, zamérend na
pohybové aktivity, které se vyskytuji v bézném dennim
zivoté. Cilem terapie neni jen dosazeni nebo zkvalitnéni
uréitych pohybovych vzord, cilem terapie je vétsi a kvalitnéjsi
spolulcast ditéte v aktivitach kazdodenniho Zivota.
Terapeut by se mél také kromé naruSeného pohybu
vénovat dal$im aspektlim, jako jsou napriklad: rozvoj a stimu-
lace €iti, vnimani, rozumové schopnosti, komunikace, pfijem
potravy (sebesyceni) a dalsi. Je nutné, aby terapeut vnimal
dité a jeho problémy nejen v soucasné dobg, ale aby umél

predpovidat, jak asi bude vypadat stav ditéte v budoucnosti,
za pét Ci deset let, a podle toho cilil svou intervenci.

Tymova prace

Jednim ze zdkladnich znak( Bobath konceptu je tymova
prace, kdy ve stfedu pozornosti a jednim z hlavnich ¢lend
tymu je dité a jeho rodina. Nejcastéji jsou v kontaktu s fyziote-
rapeutem, ergoterapeutem ¢i logopedem. Vzhledem k tomu,
Ze problematika détské rehabilitace je velmi obsirna a zahr-
nuje mnoho aspektd, méli by byt v tymu i dalsi odbornici,
napfiklad psycholog, lékal specialista (neurolog, ortoped),
socialni pracovnik, protetik, oéni terapeut a dalsi. Vsichni
¢lenové tymu by méli byt informovani nejen o sou¢asném
stavu ditéte, jeho schopnostech a omezenich, ale také by
méli smérovat k napInéni spolecného cile.
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Bobath koncept v terapii deti s Downovym syndromem

Domaci terapie

Bobath koncept nejsou presné cviky nebo jednotlivé terapeu-
tické prvky, jako tomu byva v jinych metodach. Rodice jsou
instruovani v tzv. handlingu k manualnimu vedeni, manipu-
laci s ditétem a stimulaci spravnych pohybovych vzord
béhem béznych dennich aktivit, jako je napfiklad krmeni
(kojeni), noSeni, hygiena, sebeobsluha, hra. Tento handling by
mél byt aplikovan v prabéhu celého dne. A prave toto mize
pro nékteré rodiCe predstavovat jisty problém. Velmi ¢asto
se dozaduji n&jakych konkrétnich cvik(, chtéji védet, kdy
a kolikrat cvicit. Bobath terapeut by jim mél umét vysvétlit,
Ze stimulace pohybovych vzor( v kazdodennich aktivitach je
v podstaté neustalé cviceni, které nejenze pomaha udrzovat
vysledky dosazené vedenou terapii, ale také uci déti novym
dovednostem v kazdodennim zivoté.

Komu je Bobath koncept uréen

Prestoze byl Bobath koncept plvodné vytvoren pro déti
s détskou mozkovou obrnou a pacienty po cévnich mozko-
vych pfihodach, je mozné jej pouzit u jakéhokoliv (predevsim)
neurologického postizeni hybnosti. Horni vékova hranice
neni omezena, naopak pro novorozence a kojence byl vytvo-
fen nadstavbovy model — Baby Bobath.

Bobath koncept v terapii déti

s Downovym syndromem (DS)

Jak bylo uvedeno vyse, je mozné Bobath koncept vyuzit i pro
jind onemocnéni a handicapy, nez je détska mozkova obrna.
U déti s DS se osveédcuje Bobath koncept jako jedna z tera-
pii prvni volby hned z nékolika ddvodl. Samotné techniky
Bobath konceptu mohou vyznamné ovlivnit svalové napéti
ditéte s DS, které byva nizsi nez norma.

Dalsi stimulacni prvky pomahaji zvysit pfiliv aferent-
nich (pfichozich) informaci ke kloublm, svallm a jejich
receptorim, a tim pomahaji zlepsit vnimani jednotlivych
télesnych segmentd, a nasledné vedou ke zlepSeni celko-
vého télesného schématu. V terapii se dba na tzv. spravny
alignment — serazeni jednotlivych télesnych segment( vici
sobé. Pohyb tedy probiha v kvalitnich vzorech, branime tak
vzniku sekunddrnich komplikaci (u déti s DS napriklad kyfoti-
zace — vyhrbeni trupu v oblasti hrudni patere).
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Terapie je zaméfena na aktivity bézného denniho Zivota,
samozfejmé s pfihlédnutim k véku a mentalnim schop-
nostem ditéte. Touto funkéni terapii se posiluje nezavislost
a zvySuje sobéstacnost ditéte s DS. Dité je pak v pozdéjsim
véku méné zavislé na péci druhé osoby. Prace s ditétem
probthd v tymu - nejcastéji fyzioterapeut, ergoterapeut
a logoped. Tak je zajisténa péCe o dité s DS ve vétsing
aspektd, ve kterych potfebuje dopomoci — pohyb (vertikali-
zace a lokomoce), ¢innosti bézného denniho Zivota (hra,
hygiena, oblékani), komunikace a pfijem potravy (sebe-
syceni). Vyhodou je, Ze vsichni ¢lenové tymu pracuji na
stejném cili a respektuji aktualni priority rodiny a ditéte.

Bobath koncept je zalozen na principech motorického
uceni, dité se kazdym novym pohybem a jeho opakovanim
v mnoha variantach stéle u¢i a dovednosti ziskané v terapii
se tak rychleji a snadnéji transferuji do aktivit bézného
denniho zivota.

Kdy zacit

I u déti s DS je mozno s Bobath konceptem zacit hned od
narozeni. Na rozdil od jinych konceptl a metod uéi Bobath
koncept rodice tzv. handling — jak zcela specifickym a konkrét-
nim zpUsobem dité polohovat, nosit, krmit, prebalovat a hrat
si s nim tak, aby se jednalo o cilenou terapii s prihlédnutim
k aktudlnim potfebam a schopnostem ditéte, ale s perspek-
tivou oCekavaného vyvoje v budoucnu. Klinické zkuSenosti
a praxe nam ukazuji, ze déti zafazené do funkeni terapie dle
Bobath konceptu dosahuji dfive a ve vétsi mife nezavislosti
a participace v aktivitach bézného denniho zivota.

Zaver

Bobath koncept je vhodnou terapii i pro déti s DS. Pomaha
jim nejen ke zlepSeni jejich aktudiniho zdravotniho stavu
a posunu ve vyvoji, ale zejména zvysuje jejich sobéstacnost
a funkéni nezavislost. Mél by byt tedy jednim z konceptd
prvni volby v terapii déti s DS.

Ceska asociace détskych Bobath terapeutt (CADBT):
www.cadbt.cz

déti s Downovym syndromem

Denisa Polanska

Snizeny svalovy tonus neboli hypotonie se u déti s DS vyskytuje
Casto jiz pfi narozeni, stejné tak zvySena laxicita vaziva neboli
hypermobilita. Tyto dva faktory hraji dilezitou roli v pri¢iné
zpozdéni motorického vyvoje. Nastup zakladnich motorickych
projev, jako je vzpfimovani v poloze na bfise, otoceni ze zad na
bricho, lezeni, sed nebo chlize, tak byva opozdén. Vyznamna
je také zména ve stereotypu chlize — chlize je nestabilni, vice
opatrng, coz mUZe vést ke sniZeni rychlosti a zkracovani kroku.

Zaroven dochazi ke zméné kvality provedeni pohybovych
modelll v jednotlivych fazich vyvoje, coz ¢asto vede k neidedl-
nimu drzeni téla, skolidze nebo plochonozi. Tyto odchylky jsou
pro déti s DS typicke.

Vojtovou metodovu, tedy aktivaci modell reflexni lokomoce,
obohacujeme redukovanou nebo blokovanou hybnost ditéte
s DS. Modely reflexni lokomoce totiz obsahuji diléi vzory
motorického vyvoje, které vedou aZz k vertikalizaci a chizi.
Tim mu usnadriujeme pohyb i komunikaci, a zaroven zlepsu-
jeme kvalitu provedeného pohybu.

Kromé pohybu ovliviiujeme Vojtovou metodou také jemnou
motoriku ruky a orofacidlni oblast, coz ma pozitivni vliv na
prijem a zpracovani potravy.

Vojtova metoda by proto neméla ve fyzioterapii déti
s Downovym syndromem chybét.

Cvi¢it Vojtovou metodou se mize zacit ihned po porodu.
To plati obecné pro vSechny déti, u kterych neni Vojtova
metoda kontraindikovana. Viybér cvikl nalezi do kompetence
daného fyzioterapeuta.

Co se tyCe déti, které maji vadu srdce, vzdy je nutné mit
souhlas kardiologa. Pouze kardiolog smi urcit, zda mizeme
dité zatizit Vojtovou metodou pred operaci, a stejné tak kdy
eventudlné zacit cvicit po operaci.

Tip na pomucku: www.rehabilitacnipodlozka.cz

Vojtova metoda je diagnosticky a terapeuticky princip, ktery je
vyuzivan u déti (ale i dospélych) s cerebralni parézou. Princi-
pem je snaha vyvolat reflexni pohyby jako reakci na stimulaci
presné definovanych bodd. Pomoci reflexni lokomoce je akti-
vovana CNS a dochdzi ke znovuobjeveni a utuzeni vrozenych
fyziologickych vzord, které jsou pfi patologii CNS potlaceny.
Zdklady této metody poloZil ¢esky neurolog Vdclav Vojta
v 50. letech 20. stoleti na zakladé vlastniho pozorovani a empi-
rickych zkusenosti.

Zdroj: KOLAR, 2010.
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https://www.rehabilitacnipodlozka.cz/

Ergoterapie

Zuzka Simonova

Jeden z klicovych rehabilitacnich obord, se kterym se v péci o déti s Downovym syndromem Ize setkat stéle ¢asté&ji, predsta-
vuje ergoterapie. V pfipadé déti je tato rehabilitace vedena spiSe formou hry a zdbavnych ¢innosti, pfi nichZ se vsak cilené
podporuje sobéstatnost a samostatnost. Ergoterapeut tu vSak neni od toho, aby si s nasimi détmi jen pohral. Jeho role je
velmi specifickd. Diky diagnostickym a terapeutickym postuplm je totiz schopen urgit slabiny ve vyvoji ¢i v aktualnim stavu
ditéte, a zaméfit svou péci a pozornost pravé na tyto oblasti. Navede rodic¢e na ty spravné aktivity vzhledem k véku a fazi
vyvoje ditéte. Ukaze, jak spravné motivovat dité k dosazeni potfebného cile. Z terapie si rodice také odndseji tipy na hracky

¢i pomlcky, které jim mohou byt velmi ndpomocné.

Proc nestaci jen bézné domaci hrani?

Kazdy rodi¢ by mohl argumentovat tim, ze si jeho dité umi
hrat samo, nebo Ze si s nim hraji sourozenci. To je samoz-
fejmé zcela spravné. OvSem ergoterapie u déti vyuziva
hru jen jako jeden z prostfedkd k dosazeni terapeutického
cile, protoze hra je détem zcela pfirozena. Hra v ramci
ergoterapie je vSak cilené fizend, vyuziva jednak specifické
pomlcky, ale i béZné véci z domacnosti, ovsem s konkrét-
nim zamérem - posilit rozvoj hrubé ¢i jemné motoriky
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a podpofrit rozvoj kognitivnich funkci (pozornost, pamét,
prostorova orientace, schopnost vyjadreni atd.). Tim nejvys-
8im cilem je vybudovat u ditéte samostatnost, sobéstac-
nost a nezavislost, které se stanou zakladnimi pilifi jeho
zivota. Ergoterapeut pomaha budovat zakladni navyky ze
sebeobsluhy — pfiprava a konzumace jidla, sobéstacnost
v zajisténi hygieny ¢i oblékani bez dopomoci.

Déti dochazeji na ergoterapii zpravidla jednou mésicné,
pficemz u téch nejmensich déti je interval Castéjsi. Terapie

byvaji svou naplni velmi pestré a vétsinou nabizeji vyvazeny
program, zaméreny zejména na zruc¢nost rukou (napfiklad
trénink jednotlivych Uchopl), na koordinaci oko-ruka, ale
i na osvojeni si pro télo asymetrickych pohybt. Vse buduje
zaklad pro sebeuvédomeéni si vlastniho téla a zlepSuje jeho
ovladani.

Co znamena pojem ,senzoricka integrace”

Za timto mozna az moc odborné znéjicim pojmem se skryva
terapeuticky pfistup, ktery pomaha propojovat vSechny
lidské smysly. Jediné diky spravnému smyslovému propo-
jeni jsme schopni spravné fungovat v bézném Zivoté.
Pokud u Clovéka nefunguje senzorickd integrace, tak jak
mad, selhdva proces uceni. Mozek nezpracovava pricha-
zejicl smyslové viemy pozadovanym zplsobem, a nevysila
tedy ani zadouci reakce. V tomto ohledu hovofime bud
o nedostatecné citlivosti vici podnétdm (hyposenzitivite),
nebo o prehnané citlivosti (hypersenzitivité). Skupina
prvnich problémU se projevuje nejcastéji pasivitou ¢lovéka,
jakousi zasnénosti, neschopnosti aktivni spoluprace, smys-
lovou ,nedokrmenosti” apod. Hypersenzitivni lidé se ¢astéji
potykaji s intoleranci v(c¢i dotekdm, svetlu i zvukdim. Jsou
svazovani Uzkostmi a mnoha béznym situacim se vyhybaji
(hromadné akce apod.). Déti s poruchou senzorické inte-
grace maji problém s jemnou motorikou, koordinaci svych
pohybl, a to se samozfejmé prendsi i do komunikace. Casté
byvaji problémy se soustredénim, psanim i ¢tenim.

Specifika ergoterapie u déti s DS
Ergoterapie u déti s Downovym syndromem ma sva
specifika, ktera vSak nejsou vyrazné zavazna, a predevsim
nejsou neprekonatelnd. Zcela zasadni je si uvédomit, ze
spole¢na diagndza vsak témto détem nepreduréuje stejné
(ne)znalosti, vlastnosti, charakter, a uz vibec ne tempera-
ment. Kazda ergoterapie musi byt pfizplsobena konkrétnim
potfebam daného ditéte. U déti s Downovym syndromem
hraje klicovou roli pfedevsim pfistup terapeuta, at uz je jim
v danou chvili ergoterapeut, nebo rodi¢. U néj se totiz klade
ddraz na pripravenost, promyslenost jednotlivych krokd
acild, ddslednost a trpélivost. Tento jedine¢ny balicek je totiz
doslova elementarnim prvkem k dosazeni jakéhokoliv cile.
Pravé u déti se specifickymi potfebami mnohdy staci
malo pro ziskani pozornosti a koncentrace k uceni. Nékdy
stadi nepatrnd zmeéna prostredi (vypnout televizi ¢i radio,
poschovavat ostatni hracky/pomucky, které poutaji pozor-
nost). Nékdy treba rodi¢ nechténé voli nevhodnou aktivitu,
ktera prosté ani nema Sanci dité zaujmout, resp. u ni nevy-
drzi. Je napfiklad tézka a dité voli snadnéjsi cestu — vzda
to. Nékdy pravé pomdze jind osoba, ktera voli jiny tén hlasu,
jinou intonaci, jind slova apod. | s tim mUZe ergoterapeut
rodi¢dm pomoci. Navic pokud bude dité jiz od raného véku
zvyklé na praci a spoluprdci s jinou osobou (ve smyslu auto-
rity), je to vzdy cennd zkusenost i pro budouci spolupraci ve
Skolce i ve skole.
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Ergoterapie neni jen o hrani

Mezi ¢asta specifika v péci o déti s Downovym syndro-
mem patfi svalova hypotonie (snizené svalové napéti), diky
niz se koncetiny vyuzivaji ve Spatnych pohybovych vzor-
cich, mozek nemusi dostavat dostatek stimull, a proto je
potfeba vyuzivat rlzné hmatové povrchy (hmatové chod-
nicky apod.), aby déti ziskdvaly dostatek podnétll. Déti mivaji
Casto problém s bilateralni koordinaci, tedy souhrou obou
rukou. Jedna ruka navic byva dominantnéjsi, coz v praxi
znameng, Ze jednu ruku dité vyuziva pro fixaci (napfiklad se
opird o podlozku) a druhd ruka s predmétem manipuluje.
Vyrazné problémy zpUsobuje slabsi vnimani trojrozmérného
prostoru, zejména hloubky, coz se projevuje napfiklad kvali-
tativné horsi chlzi ze schodU. Déti s Downovym syndromem
mivaji potize vyuzivat dovednosti, které ziskaly nacvikem,
v obecnych (redlnych) situacich.

Je v8ak velkou vyhodou, ze zadné z vySe uvedenych speci-
fik neni neprekonatelné. Pokud neni k Downovu syndromu
pfidruzena Zadna jind zdravotni komplikace, neni ddvod se
obavat, ze by napfiklad dité nebylo schopné zapojit obé ruce
a navléci napfiklad koralky. Ergoterapie pracuje pouze na akti-
vaci a zkvalitnéni veskerych tkon(, tak aby se hra i pozdé&jsi
Zivot staly co nejhodnotnéjsimi.

Rodic jako ergoterapeut
rodi¢ ditéte. Ten zna své dité nejlépe, umi zhodnotit jeho
samostatnost a sobéstacnost, a mél by také byt schopen
urcit jeho silné a slabé stranky. A to ze dvou dlvodd. Tim
prvnim je samozrejmeé zcela zakladnimyslenka — samostatné
asobéstacné dité bude na pécirodice v budoucnu co nejméné
si dité osvoji v raném véku napfiklad skrze hru, bude vyuzivat
po cely zbytek zivota. Je naprosto idedlni, pokud se prvky
z ergoterapie stanou béznou soucasti kazdodenniho rezimu.
Uvédomit si slabiny svého ditéte je klicové i pro vyva-
Zeny pristup v péci. Je zadouci propojovat to, co dité bavi
naro¢né. Jen tak docilime toho, Ze ¢innost bude pro dité
zajimava a pfinosna zaroven. Rodie by vSak neméli své
déti preceriovat ani podcenovat. Méli by upevrovat ziskané
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dovednosti, a zaroven posouvat hranice a stanovovat nové
vyzvy, ¢imz u ditéte buduji sebejistotu a sebevédomi.

Ergoterapie je nesmirné obsahové i programové pestry
obor, jehoz neni dlivod se obavat. Ackoliv pochopeni termin(
a souvislosti mlze vypadat slozité, neni tomu tak. Se
stanovenim cild terapie pomahd ergoterapeut, vétSina prace
vSak stoji na rodicich. Pokud vsak rodi¢ zapoji fantazii, neni
problém cile dosahnout skrze bézné denni ¢innosti. Vyjimku
u téch nejmensich vidim v praci u stolecku. Nesejde tolik na
naplni ¢innosti (staveni kostek, kresleni, hrani si s plastelinou,
spojovani puzzle apod.), ale o vymezeni prostoru k praci
a o praci s pokyny. Pfi cilené praci u stolecku, kdy vénujete
ditéti veSkerou svou pozornost, se velmi intenzivné trénuje
trpélivost, vydrz, koncentrace a ochota spolupracovat. Zde se
ve velké mife buduji zaklady fizené Cinnosti, ktera bude dité
provazet béhem celého systémového vzdélavani. Bez ohledu
na temperament ditéte a jeho zajmy lIze, diky pravidelnému
a postupem cCasu stale delsimu intervalu, budovat zaklad
pro veskeré kognitivni funkce, diky kterym ¢lovék vnima svét
kolem sebe a dokaze se do néj co nejhodnotnéji zaclenit. A to
je prece to, co vSichni, bez ohledu na pocet chromozom(,
chceme.

7 N\

Sluni¢ko Vojtisek

Vojtigek je nase pruni dit&. Moc jsme se na miminko t&sili
a pikali si, jaké bude mit ogi, komu se bude vic podobat atd.
T&hotenstvi s Vojtiskem probihalo naprosto v poradku, jen
nam bylo Bedeno, Ze je malisky. ,Aspoii se mi bude dobre
rodit,” Fikala jsem si. Jenze pak jsem se §la ve 36. tydnu
t&hotenstvi zaregistrovat do porodnice...

A to, co nastalo, bylo pro mé& jako prvorodi¢ku naprosto
gilené: ,Vojtik musi okamzit& ven. Je drobougky, mate malo
plodové vody a srdigko nebije dobfe.“ Strach jsem méla
obrovsky. Vojtisek byl opravdu drobedek, 1110 ga 42 cm. Ten
den nam pediatrika sdélila podezieni na Downiv syndrom
a podezPeni na $elest nebo n&jakou vrozenou vadu srdiéka.
Druhy den nam IékaP oznamil, ze Vojtik ma komplikovanou
spdedni vadu, kterou mivaji déti s Downovym syndromem.

Nasledoval okamzity ppevoz do motolské nemocnice,
kde nam potvrdili vrozenou vadu srdce a byly provedeny

4’

genetické testy. Byl to jeden $ok za druhym a my jsme se
z n&ho n&jakou dobu vzpamatovavali. Ale hned od pruni
chvile, co jsme Vojtiska s manzelem uvidéli, jsme v&déli, ze
je tonas brougek a Ze ho za nic na svété nedame. V Motole
k nam byli lékapi velmi vstBicni, povédéli nam o spolku pro
rodiny s d&tmi s Downovym syndromem. Uklidiovali nas,
Ze i kdyZ to ted vypada jinak, tak se nam narodilo dité&,
které nam bude délat velikou radost. Také nam jedna pani
doktorka Fekla: ,Budte radi, ze mate dit&, které mda jen
Downlv syndrom. N&které déti, které mi sem chodi, jsou
na tom mnohem hiip.“ Tehdy to pro nés bylo t&zké, ale méla
pravdu.

Brzy jsem navdtivila setkéani rodin s détmi s Downovym
syndromem, a to mi hodn& otevpelo ogi. Vidéla jsem, Ze se
vechny d&ti sm&ji, mluvi, chodi, umi jist, pit, jsou samostatné
a rodiny jsou §tastné. Tenkrat mi spadl kdmen ze srdce.
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Slunicko Voijtisek

Od Vojtikovych tBi mésict jsme zadali jezdit na Bobath
terapii a orofacidlni regulaéni terapii. A pokroky na sebe
nenechaly dlouho &ekat. Obzvlast po operaci srdce, kterd
probéhla, kdyz bylo Vojtikovi pll roku. To pak nastala
velika zména, a po n&jaké dobé zase velky posun dopredu.
Rehabilitace navitévujeme stale. Od jednoho roku jsme
jezdili i na hipoterapii, zprvu ambulantn&. Nyni se dvakrat
roné& Udastnime hiporehabilitadniho pobytu, ktery Vojtovi
opravdu moc prospivd, jiz na pobytu d&la velké pokroky.
0d jeho tFi let také chodime na logopedii.

Diky tomu viemu se Vojta velmi dobfe rozviji. Nyni je
vSak pro néj velkym tahounem i jeho sestFicka. Té jsou
dva roky, moc hezky mluvi a pofad Vojtovi néco povidé.
Poméhd mu a opravuje ho. Kdyz si spolu hraji na obchod,
Sasto mu Bikd: ,Vojto, Fekni to sprdvné: to je pomerand.”
Vojta se snazi, ale zatim nemluvi tak dobfe jako ona. Od
té doby, co uziva kvalitni rybi olej, v mluveni pokrogil. Uz
slozi i ,vétu*: ,Mamo, dej Vaojta.* To znamend: ,Mamo, dej
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to Vojtovi.“ Nebo: ,Mamo, Vojta ndpad Eokoldda.* To pped
péti m&sici bylo je§t& neredlné. Rekl jen: ,Mama okoldda.”
A tim to haslo.

Vojtidek je sice tvedohlavy, ale jinak je to smé&jici se
a mazlivy kuliSek. Opravdu rad se objima. Ale umi se
i nastvat, tbeba kdyz mu néco zakazu, nebo kdyz mu Beknu,
Ze uz s hranim kondime a jdeme jist. Ob&as se i urazi, ale
za chvilku je z n&ho zase usmévavy &lovidek. Od maliska
miluje knizky. Mame doma jiz sluiné& vybavenou knihovnu.
KdyZ si Vojtigek &te sam, krasné dopliiuje slova, opakuje
pikanky, zpiva pisnigky. Taky miluje vodu. Jak ve vanég, tak
v [ét& v bazénu by mohl travit celé hodiny. Rad zahradniéi
a ob&as je Vojtova péde tak velikd, ze to odnesou kytigky
i zelenina, ale to nevadi, hlavné Ze je spokojeny.

Vojta nam déla radost a je nase slunicko. Jsme
s manzelem hedi rodide, a od té doby, co ho mame, vidime
svét jinyma o&ima.

u deti
s Downovym syndromem

Lenka Némeckova

V povédomi Siroké verejnosti je logopedie stéle jesté velmi
Casto chapana jako obor zaméfeny na pouhou napravu
vyslovnosti u déti predskolniho veéku. Logoped se vsak ve
své praxi setkava s osobami vSech vékovych kategorii, od
novorozencl po seniory. Také ndplfi jeho prace je mnohem
Sirsi nez jen vySe zminované poruchy artikulace. Do logope-
dické ambulance mimo jiné patfi miminka, u nichz je riziko,
Ze vyvoj feci nebude z jakéhokoliv dlivodu probihat pfirozené,
dale pak déti, které nemluvi nebo nerozumi v rozsahu, odpo-
vidajicimu jejich véku, a déti s poruchami hlasu, sluchu ¢i
problémy v orofacialni oblasti.

U déti s Downovym syndromem se od narozeni objevuje
zpravidla hned nékolik charakteristickych rysd, jez mohou
negativné ovlivnit prijem potravy a rozvoj dovednosti, potfeb-
nych pro spravny vyvoj reCi. Mezi tyto typické znaky patri

Logopedie jako jedna z priorit

Zuzka Simonova

celkové snizeny svalovy tonus téla, vysoké a Uzké tvrdé
patro, obtize v sile, pohyblivosti a koordinaci Celisti, jazyka
i rtd, problémy s dychanim ¢&i pfidruzené poruchy zraku
a sluchu.

Z vyse zminovanych ddvodU je Zadouci zahajeni kvalitni
logopedické a fyzioterapeutické péce jiz v prvnich tydnech
Zivota ditéte. L ogoped od raného véku napomaha s ohli-
danim spravného postupu i s usmérnénim vyvoje feci ditéte.
Rodice se pod jeho vedenim ucli poskytovat svym détem
podnéty, adekvatni jejich vyvojové udrovni, a nabizet jim
pestré podnéty ve spravném poradi.

Konkrétni zaméreni logopedické péCe a doporucované
aktivity jsou vzdy individualni. Obecné se jedna o techniky
smeérujici k ovlivnéni kvality pfijmu potravy, rozvoj oromoto-
riky a podporu komunikace a vyvoje feci.

Je velka skoda, Ze v péci o déti s Dow-
novym syndromem byva v prvnich
meésicich, a mnohdy i letech, vyrazné
upozadéna logopedie. Diraz se klade
pfedevS§im na rozvoj hrubé, a pfi-
padné jemné motoriky, na které logo-
pedie samozfejmé Uzce navazuje.
Logopedie se vSak ke slovu dostava,
az kdyz v pozdéjsim véku slova nepfi-
chazeji. VétSinou je to az v momentg,
kdy dité chodi, a rodi¢ tak m(ze svou
pozornost veénovat dalsi pomysiné
oblastirozvoje svého ditéte. Je Castym
omylem predstava, ze logoped resi az

vzniklé problémy s feci a uci déti jen
spravné vyslovnosti. Tedy, ze prvni
navstéva byva az v momenté, kdy
dité re€ ovlada, jen se pracuje na jejim
zkvalitnéni.

My jsme se ztotoznili s nazo-
rem, ze logopedii je nutné navstivit
co nejdfive, aby mél logoped Sanci
nejprve se synem navazat vztah,
a tak se budovaly pevné zaklady pro
budouci spolupraci. Toto nam potvr-
dila i nase Uzasna logopedka, kterou
navstévujeme od synovych osmnacti
mésicl. UZ nyni ndm nastavila celou

rfadu tzv. rezimovych ukoll, které nas
vS8echny budou provazet pfi vzajemné
spolupraci. Proto je na misté i doporu-
¢eni pro ostatni rodi¢e déti s DS, ktefi
tfeba vahaji s navstévou u logopeda,
nebo se nechali odradit tim, kdyz jim
logoped fekl, ze maji pfrijit, az dité
bude mit s fe¢i problém, nebo az mu
budou aspon tfi roky. Pokud tato slova
Z jeho ust padnou pfi zadosti o zara-
zeni do péce, minimalné zbystrete
azvazte, zda je to ten spravny logoped
pro vas.
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Kdyz jim otevrete své srdce,

Moje prace klinického logopeda je nékdy opravdu naro¢ng,
ale pravé ty usmévy, odhodlani a bezstarostnost déti mi
davaji energii v praci pokracovat. Déti s Downovym syndro-
mem jsou pravé ty, kterym svou energii pfeddam bez
rozmyslu, protoze vim, Ze ony mi ji vrati, a daji mi ddvod
dal pracovat. V tu chvili vim, Ze to, co délam, ma opravdu
smysl. Prace s nimi je vSak nékdy obtiznd, uméji si postavit
hlavu, jsou zarputilé, nékdy se jim do prace nechce, obcas
si i dupnou, ale kdyz vite, jak na né, cestu si k nim najdete.
KdyzZ jim otevfete své srdce a ony citi, Ze je mate radi a Ze
délate svou praci radi, nenechaji se dlouho premlouvat. Najit
si k nim cestu nékdy chvili trva, nepfijmou jen tak nékoho,
ale kdyz uz si ji najdete, troufam si fict, ze to bude naporad.

Ano, déti s Downovym syndromem se ¢asto ocitaji
v nasich ambulancich a potrebuji pomoc s fec¢i a komuni-
kaci. VétSinou je provazime delsi dobu, ale viditelné pokroky
jsou zarucené, zejména kdyz dité prace s logopedem bavi
a na spole¢nou praci se tési. Kdyz to nebere jen jako povin-
nost, ale i zabavu, tak si spolecny ¢as oba dva uzivaji.
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Presné takovato prace byla i s Bernadetkou, se kterou
se zname uz nékolik let, a stale sleduji jeji vyvoj a pokroky.
Trvalo delSi dobu, nez jsme si k sobé nasly cestu. Zpocatku
se hodné stydéla, nechtéla povidat, ,zasekavala”“ se u ¢in-
nosti, které se ji nelibily. Slovy to jesté neuméla vyjadrit,
a mym Ukolem bylo naladit se na ni a rozpoznat, z jakého
ddvodu nechce a co se ji nelibi. Myslim, Ze se ném to celkem
rychle povedlo a nase spolecné logopedické terapie Sly jako
po masle. Bernadetka je veseld, pozitivné ladéna holGicka,
ktera nezkazi zadnou legraci. ObCas se tedy umi poradné
nastvat, ale dlouho ji to nevydrzi. Sama si je jiz schopna
vykomunikovat, co se ji libi nebo nelibi, a je v mnoha vécech
samostatna. Doma s ni rodice a jeji sourozenci pravidelné
pracuji a trénuji. Délaji to s laskou a snazi se to vymyslet
zabavnou formou, aby to Bernadetku bavilo. A jsem presved-
¢ena, Ze prave tohle je kli¢ k uspéchu.

Pro rozvoj feci u déti s Downovym syndromem je potreba
pravidelné pracovat a vSechny potfebné oblasti rozvijet,
cozZ je Ukol pfevazné pro rodi¢e. My logopedi pouze rodi-
¢lm ukazujeme moznosti a metody préce, ale hlavné se je
snazime povzbudit k praci s détmi. MZe to byt totiz i zabava
a hezky spolecné straveny ¢as. Rozvoj feCi hrou je praveé pro
tyto déti jak délany. Nema cenu je do néceho nutit, ale nena-
padnou formou je rozvijet v tom, co potfebuiji.

Prace s nimi je nabijejici, zabavna, ale nékdy i vyCerpa-
vajici. Ale vim, ze ma smysl, a jsem rada, ze prave ja mohu
témto vyjimecnym détem a jejich rodi¢im pomoci k tomu,
aby jejich déti s Downovym syndromem mohly maximalné
vyuzit svlj potencidl a pIné fungovat ve spole¢nosti, a rozda-
vat nam vSem entuziasmus a radost ze zivota. | my se totiz
od nich mzeme leccos naudit. Je to o trochu delsi a ndro¢-
néjsi cesta, ale ony to zvladnou, a jesté s usmévem!

Znakovani s détmi s Downovym syndromem

Zuzana Sykorova

Tata si hraje s Bétkou na koberci, maji kolem sebe dvé krabice piné kosticek, figurek zvitat, panacka.

Bétka podava tatovi vozik za koné.
Tata se ptd: ,Co to je?”
Bétka znakuje ,kun".

Tata bere vozik a rika: ,Aha, to patii ke koni. Tak najdeme toho koné? Kde je kir?" Pritom slovo kin

doplriuje znakem pro koné.

Bétka hleda v prvni krabici, ale tam kuri neni. Tak jde do druhé, ale tam taky nic.

g

Bétka znakuje nad krabici ,neni” a pokracuje znakem ,kde je?”
Tdta nachazi koné, poddva ho Bétce, ta se spokojené usméje. Konika spolecné pridaji k voziku.
Bétka do voziku posadi pandcka a tdta s Bétkou si ddl spolec¢né hrayji.

Kdyz se nam pred lety narodila Bétka, hol¢icka s Downovym
syndromem, tusili jsme, ze bude potfebovat ve spousté veci
zvysenou péci. Moc jsme ale nevédéli, s ¢im vlastné pomoc
potfebuje a jak by asi nase podpora méla vypadat. V kniz-
kach i od odbornikd jsme se rychle dozveédéli, Zze kromé

jiného bude asi hodné potfebovat pomoc s rozvojem feci.
Ze bude ziejmé rozumét hiif nez ostatni déti, ale hlavné ze
ona sama mozna opravdu dlouho nebude mluvit.

Hledali jsme, co s tim mdzeme udélat. Nechtéli jsme, aby
Bétka méla v hlavé myslenky, které by s nami chtéla sdilet,
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Znakovani s detmi s Downovym syndromem

ale pfitom by neméla zpUsob, jak to udélat. Patrali jsme
v knizkach, na internetu, ptali jsme se poradkyné rané péce
i dalSich odbornik{, s nimiz jsme spolupracovali. Diky tomu
jsme narazili na znakovani. Procetli jsme, co se dalo, ptali
se, koho jsme mohli. Ta moznost nas nadchla, a tak jsme
se, kdyZ bylo Bétce asi osm mésicd, pustili do nového dobro-
druzstvi — zacali jsme znakovat. A myslim, ze to bylo jedno
Z nejlepsich rozhodnuti, které jsme v tu dobu udélali.

Trvalo docela dlouho, nez zacala znaky pouzivat i sama
Bétka. UpIné prvni se zacaly objevovat, kdyZ ji byl asi rok
a pul, kolem dvou let uz znakovala nékolik desitek pojmu.
Ve Ctyfech letech uz Bétka hodné kombinovala feC a znaky,
v tu dobu nastupovala do matefské Skoly. Znaky ji hodné
pomahaly ve Skolce zejména na zacatku. Diky nim se lépe
domluvila s ucitelkami i détmi. Také se mohla aktivné
UCastnit besidek, na nichz se pisnicky a fikanky soucasné
znakovaly, a my jsme s radosti pozorovali pokroky: ve
Ctyfech letech na besidce pisniCky trochu znakovala; v péti
letech znakovala a obc¢as néco fekla; a pfed nastupem
do skoly uz celou pisnicku zpivala.

Kdyz byly Bétce dva roky, narodil se ji mladsi bratr. Jak
ve znakovani vyrUstal, pfirozené ho pouZzival. Zhruba do
osmnacti mésicl to byl jeho hlavni komunikacni ndstroj,
potom postupné presel k feci.

Co je to znakovani?

Znakovani je zpisob, jak usnadnit komunikaci détem,
které si zatim dost neosvojily mluvenou fe¢. Pomaha
détem porozumét tomu, co jim lidé kolem fFikaji, a nabizi
jim jednoduchy nastroj, kterym mohou komunikovat dFiv,
nez za¢nou mluvit.

Znakovat znamena, Zze my svou fe¢ dopinime znaky a ze
budeme vstficné reagovat na snahu ditéte pouzivat ruce
k tomu, aby se s nami domluvilo.

Pravé pro déti s Downovym syndromem byva znakovani
velmi vhodné. Déti s Downovym syndromem se obvykle
velmi zajimaji o lidi kolem sebe, hodné je sleduji, navazuji
s nimi o¢ni kontakt. Nékteré z nich maji i velky talent napo-
dobovat pohyby, gesta a mimiku lidi kolem sebe. Pritom
Casto u déti s Downovym syndromem pozorujeme Opoz-
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véci jako déti staré rok a pul, dva roky, nebo i starsi, pfitom
ale tyto déti témér vibec nemluvi.

Kdyz je nechame byt, kdyz prosté jen budeme cekat, az
zacnou déti mluvit, mozna promarnime naprosto zasadni
obdobi, dobu, kdy by dité potfebovalo zacit zkouSet si
s nami domlouvat jednoduché véci. Dobu, kdy by nam
dité chtélo sdélit, ze zahlédlo na vétvi ptacka, ze zaslechlo
zvenku sanitku, Ze si vzpomnélo, Zze rano mélo dobré
bonbony, ze se chce jit houpat, Ze nevi, kde je babicka,
a chtélo by ji vidét...

Dité, které chce néco sdélovat lidem kolem sebe
a nemuze, to néjakou dobu zkousi. Kdyz je delsi cas
neuspésné, hleda jiné zplsoby, jak se domluvit, ale ty se
nam nemusi libit. Dité treba kfici, vali se po zemi, boucha
do lidi, kouSe je.. Anebo se lidi radéji strani, nauci se byt
jen samo pro sebe, hrat si samo, samo se vyrovnavat se
smutky i samo prozivat radost. Oboje je Spatné a oboje
vede k ¢im dal vétsi izolaci, nespokojenosti, frustraci.

Pokud dité s Downovym syndromem nemluvi, nebo
mluvi tak, ze mu fe¢ nestaci na dobré navazovani, rozvijeni
a udrzovani socidlnich vztahd a k vyjadreni rGznych potreb,
méli bychom aktivné hledat zplsob, jak mu pomoci.
Zasadni je se na dité naladit, vnimat jeho projevy chovani,
pozorovat je a snazit se pfijit na to, co nam jimi mozna
chce fict. Snazit se z chovani ditéte poznat jeho emoce,
naladu, dat najevo, ze rozumime, co proziva, a snazit se
prijit na to, pro¢ se ted dité takhle citi. Kdyz napfiklad dité
krici, mdzeme zjistovat, jestli ho néco neboli, jestli nema
hlad nebo zizen, jestli mu neni zima ¢i vedro, zda se néceho
nepolekalo, jestli si nepfeje nasi pozornost, jestli néco nepo-
tfebuje podat, ziskat.. Tim zaCindme a obvykle se tak
chovame ke vSem malym détem.

Protoze ale u déti s Downovym syndromem mdzeme
uz dopfedu ocekavat, ze se jejich porozumeéni i aktivni
pouziti feCi bude opozdovat, méli bychom jim nabidnout
néco vic. Méli bychom jim nabidnout takovy komunikacni
systém, ktery samy mohou uchopit a aktivné pouzivat dfive
nez mluvenou fe¢. Tento systém se mlze sklddat z mnoha
rlznych ¢asti, které dohromady napliuji vétsinu komu-
nikacnich potreb ditéte. U déti s Downovym syndromem
by jeho dllezitou soucasti mélo byt pravé znakovani. Mze
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byt dopIlnéné tfeba pouzitim predmétd, fotografii, obrazkd,
muzZeme zapoijit i techniku, napfiklad néktery komunikacni
program v tabletu.

Znakovani je ale pro vétsinu déti s Downovym syndromem
natolik vyhodné, ze bychom ho nikdy neméli opominout.

Oproti jinym nahradnim zpisobim komunikace ma nékolik

velkych vyhod:

+ Nenfvazané na zadné pomUcky, miZeme jej pouzit kdykoliv
a kdekoliv, kde mame ruce: v autobuse, ve vané, v bazénu,
za chlize; pfitom je zadarmo.

+Vyuziva obvyklych silnych stranek déti s Downovym
syndromem: akcentuje o¢ni kontakt, vzajemné sledovani
se, dobrou schopnost napodobeni gest, mimiky a pohybd
druhého ¢lovéka, umoznuje blizky fyzicky kontakt. Znako-
vat se da hezky, i kdyz mame dité v naruci.

+ Znakovani se nejvice podoba mluvené feci, a proto na ni
pfirozené nejlépe pripravuje. Znak ma omezené trvani
v Case, pro jeho uchopeni musime druhého ¢lovéka sledo-
vat, znaky Ize upravovat podle toho, jak chci néco fict.
MU0zu znakovat rychle i pomalu, dlrazné i jemné, mohu
znak udélat velky a vyrazny, ale i nendpadny (podobné
vyuzivdme tempo feci, hlasitost, melodii).

« Znakovat Ize hravé, vesele, a tim mUze byt znakovani pro
malé déti pfitazlivejsi, prijemnéjsi.

+ Po néjaké dobé je pro dospelého Eloveka snadné a pfiro-
zené, spojovat béznou mluvenou feC se znakovanim
dulezitych slov, tim se nenaru$uje a neméni bézny zpUsob,
jakym s ditétem mluvime.

Znakovani je tedy pouziti gest, znakd (rGznych pohybd
rukama), a to soucasné s fe¢i. Dospély mluvi, a pfitom nejd-
Napfiklad fekne: ,Vezmeme si ven Cepici®, a pfi vysloveni
slova ,Cepice" si souCasné polozi dlan pravé ruky na hlavu.
Dité, které zatim nemluvi, pouziva jen samotné znaky;, dité,
které si jiz osvojuje fe€, pouziva znaky i s mluvenim dohro-
mady, obvykle tam, kde okoli jesté jeho mluvené Feci tuplné
nerozumi.

Pro koho je znakovani vhodné?

Znakovani je vhodné pro kazdé dité, kterému nestaci mluvena
feC k tomu, aby navazovalo, rozvijelo a udrzovalo socialni
vztahy a aby srozumitelné vyjadfilo vSechny své potieby.
MUZeme ho pouzivat u déti, které jiz maji diagnostikovany
opozdény vyvoj feci, ale také u vSech déti, u kterych Ize opoz-
dény vyvoj feci ocekavat.
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Znakovani s detmi s Downovym syndromem

Znakovat se da se vSemi malymi détmi, néktefi rodiCe
ho pouzivaji jako podporu fecového vyvoje i u déti, které zadné
opozdéni vyvoje feci nemaji. Pokud tedy ma dité s Downo-
vym syndromem mladsiho sourozence, mlzete s nim klidné
znakovat taky, oceni to vSichni pfitomni.

Zacit se mlze kdykoliv. Uz malinkému miminku mdzeme
jednoduchym gestem ukazovat, ze ted dostane své mlicko,
nebo ze bude spinkat. Nékteré vyzkumy doporucovaly se
znakovanim u déti s Downovym syndromem zacinat kolem
osmi az deseti mésict véku. Cim dfive zacnete, tim snaze
a pfirozenéji se vy i vase détatko budete se znakovanim
seznamovat a ucit se ho. Na druhou stranu je pro nékteré
rodice tézké vytrvat u znakovani, kdyz jim dité zdanlivé
neodpovidd. Mlze se stat, ze zacnou se znakovanim treba
v pll roce véku ditéte a cely dalsi rok, nebo i delsi dobu dité
zadny znak nepouzije. Proto néktefi rodiCe, ktefi zacnou
znakovat s takto malymi détmi, na néjakou dobu pfestanou
a ke znakovani se vrati, az kdyz je ditéti tfeba rok &i dva.
Nikdy neni pozdé zagit. Pokud si dité& nerozumi kvUli opoz-
dénému vyvoji feCi se svym okolim, zacnéte kdykoliv. Klidné
v jeho patnacti letech. Zacit se znaky mUze klidné i dospély
Clovék. Dulezité je jen to, jestli mu znaky usnadni domluvu
s okolim.

Pro zacatek je dobré vybrat si jen nékolik znakd (jeden
az pét), které budou oznacovat véci, které jsou pro dité
ddlezité a o kterych se kazdy den opakované mluvi. Doporu-
¢ujeme zacit s tim, co ma dité rado, co ho zajima. Mlze to
byt jidlo, zvitata, znak spojeny s oblibenou ¢innosti (napfiklad
houpdni, malovani, prohlizeni knizek...). Pro zacatek se také
osvédcuji znaky ,jesté" a ,konec”, jejichz pouzivani ditéti
umozni regulovat mnoho véci, které se s nim déji, proto si
je déti Casto osvojuji pomérné rychle. Pro prvni znaky je
dobré pouzivat jednoduché, dobre viditelné a srozumitelné
pohyby, které se snadno délaji. Takto funguji symetrické
pohyby (napfiklad tukdni Spickami prstl obou rukou proti
sobé) a doteky na téle (napriklad dotek na puse, na hlavé).

Zejména zpocatku bude hlavnim pfinosem znakovani to,
Ze vam dité bude moci lépe porozumét. Tim, Ze k nejdd-
trochu jako to, o ¢em se mluvi — vzpomente na ¢epici),
ukazete jasné ditéti, které slovo ve vété je nejdllezitéjsi
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pro porozumeéni. Soucasné, at uz chcete, ¢i ne, dané slovo
vyslovite s vétsim dlrazem a srozumitelngji. Diky tomu
vSemu bude pro dité vase véta srozumitelngjsi.

Pokud znaky zaciname pouzivat s détmi, které dobre
navazuji ocni kontakt, sleduji lidi kolem sebe, zajimaji se
0 jejich pohyby, méli bychom prosté co nejcastéji a nejpfi-
rozenéji znaky sami pouzivat. Pfidavat je k béznym vétam,
které ditéti obvykle fikdme (k podtrzenym slovdm pfidéame
znak):

,Tomasku, pojd, pdjdeme jist!"

,Jata je ted' v préci, az pfijde, pljdeme spolu ven."
,Tak, dame jesté jednu 1zicku.”

,Chces houpat?

Chces jesté? Ano?"

,Sly$i8? To houka sanitka.

,Hele, tdmhle jede viak."

,Podivej, tady na obrazku je auto.”

,Kde je kocka?"

Vyborné je pfidat znaky k détskym pisnickam a fikankam.
Déti to obvykle hodné bavi, uzivaji si spolecné znakovani.
Soucasné je to dobry trénink znakovani, kdyz desetkrat po
sobé zazpivate a zaznakujete pisnicku ,Prsi, prsi*, pravdépo-
dobné se vam znak vybavi velmi rychle, kdyz na vychazce
zacne prset. Rozhybete si ruce, znaky se pro vas stanou
pfidavaji sourozenci a jiné déti, mozna najdete ve svém okoli
néjaké zpivanky v matefském centru, kde se zpivani spojuje
s pohybem.

Jestlize dité o¢ni kontakt navazuje malo, nesnazi se
napodobovat détské hricky (Jak jsi veliky? Udéldme pa pal),
nesleduje ostatni lidi, nenapodobuje jejich pohyby, a pfitom
uz neni miminko, mozna bude nutné vyuzit nékteré specialni
postupy, nékteré z nich jsou pouzivané v ABA terapii. V tako-
vém pfipadé oslovte logopeda, poradkyni rané péce, nebo
prfimo kontaktujte pracovisté, které ABA terapii pouziva
a které vam poskytne pomoc se zavadénim znak( do vasi
komunikace s ditétem.

Kdyz se do znakovani pustite, bude vas pravdépo-
dobné provazet delsi dobu, mésice, roky, mozna cely zivot.

To dopfedu neni mozné odhadnout. Jak moc z néj vase dité
ziska? Zalezi na tom, jestli mu budete vy i dalsi lidé nabizet
zajimavé znaky, zda budete porad postupné rozsifovat jejich
mnozstvi, jestli se s ditétem nauci znakovat i dalsi lidé, nejen
vy. Napfiklad sourozenci, dalsi ¢lenové rodiny, ktefi dité maji
radi a travi s nim cas, jestli se znakovani zacne pouzivat ve
Skolce, ve kole... Cim vic lidi se do tohoto bajeéného dobro-
druzstvi zapoji, tim I1épe. V takovém pripadé moc nevadi,
kdyz jsou mezi jednotlivymi znakujicimi mirné odlisnosti.
Dllezitd je chut si porozumét, miZete se tfeba pani uci-
telky zeptat, co ten novy znak, ktery se dité zfejmé naucilo ve
Skolce, znameng, a rozsifit pak o néj i vasi domaci znakovou
zasobu.

Jestlize se u vaseho ditéte zacne rozvijet fe¢, budete
pravdépodobné velmi rychle znaky odkladat a prestanete
je pouzivat. Nespéchejte ale prilis. Predstavte si tfeba dite,
které si jiz osvojilo a pouzivd 200 znakU, souc¢asné se aktivné
naucilo pouzivat 10 slov. Kdyz s nim prestaneme Uplné
znakovat, dité ochudime o mnoZstvi dalsich znakd, které
by se naucilo a aktivné pouzivalo v dobé&, nez se jeho slovni

zasoba rozsifi pravé na téch 200 pojm(, které ted' znakuje.
Ato mize trvat klidné rok.

Proto doporucujeme pokracovat ve znakovani, i kdyz dité
zac¢ind mluvit. Pokud ale jiz néjaky znak nahradilo slovem,
kterému témér vzdy rozumime, tak tento konkrétni znak
uz miZeme prestat pouzivat. Pravdépodobné zjistite, Ze dité
samo znak velmi rychle odlozi a vrati se k nému jen v situaci,
kdy mu nebudete rozumét.

Pokud u znakovani vzdycky mluvime, dité nikdy v rozvoji
feCi nezpomalujeme, i kdyby uz dané pojmy dobfe znalo
a samo pouzivalo. V takovém pfipadé by se dité prosté
soustfedilo na fe¢ a znakd by si nevsimalo.

Kdo vam miiZe se znakovanim pomoci

a kde najdete informace, materialy a dalsi?

+ Pozadejte o radu a podporu logopeda nebo poradkyni
rané péce. U starSich déti mlzete ziskat informace ve
specialné-pedagogickém centru, ve specialni matefské
nebo zakladni Skole. Zjistéte, jestli nékde ve vasem okoli
neprobihad kurz znakovani s détmi, nebo tfeba krouzek, kde
by se znakovalo. Néktera materska centra podobné aktivity
podporuji.

+ M(zete vyuzit knihy o znakovani s détmi (Terezie Vasilovéik
Sustova: Jak se domluvit s kojencem a batoletem; Monta
Z. Briant: Zaklady znakové Fe¢i pro miminka).

* MnozZstvi materidld najdete u Babysigns:
www.babysigns.cz

: Videa znakového jazyka pro neslysici mizete vyuzivat
pro rozsifovani znakové zasoby podle vasSich potreb:
www.spreadthesign.com

+ A pokud chcete najit jeSté dalsi informace o znakovani,
hledejte na internetu stranky, ¢lanky, videa, komentare,
I’M

diskuse, féra, skupiny, staci zadat vyrazy jako ,znakovani*,
»znakovani s miminky“, ,znakovani s batolaty”.
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Znakovani jako pomysiny most

Zuzka Simonova

Jednou z klicovych oblasti v péci o Vitecka vidime ve
znakovani. Je to pro nas zpulsob, jak podpofit vzajemnou
komunikaci a usetfit si celou fadu nedorozuméni, nepo-
chopeni a z toho plynoucich frustraci. Vitkovi bude za par
tydn( dva a pUl roku. Aktudlné nemluvi, pfesto diky nékolika
desitkdm osvojenych znak zvlddne vyjadrit to, co (ne)chce,
potfebuje, nebo jednoduse to, co ho zajima. Domnivam se,
Ze jen diky znakovani nezazivame zachvaty vzteku z toho,
Ze Vitek néco chce, jen to neumi vyjadrit. Naopak zazivame
spoustu nezapomenutelnych veselych zazitkd, kdy si Vite-
Cek pred spanim znakuje refrén oblibené pisnicky, anebo
kdyz za nami pfijde a zaznakuje, Zze chce pustit tu ¢i onu
konkrétni epizodu KrteCka. Ma pak neuvéfitelnou radost,
kdyz u nas najde porozuméni, pisnicku mu zazpivame
anebo mu doprejeme jeho oblibenou pohadku. Znakovani
chapeme jako pomysiny most, ktery nas propojuje, nez si
ViteCek osvoji fec.
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Sara — Nase copatd bojovnice

~Poustéj ji Mozarta. Ten je pro mozek nejlepsi,” neustdle
mi b&hem t&hotenstvi opakoval manzel a v duchu vidél, jak
se nade dcera jednou stane malou Einsteinkou. A kdyby jen
to — uz jsme ji naplanovali i to, Ze bude vrcholovou atletkou.
Nebo vytednou houslistkou! Plany to byly hezké. Ma to ale
jeden hasek (opravdu?). Nase dcera Sara se pped necelymi
StyPmi lety narodila s Downovym syndromem... Po vyBgeni
diagnézy nam peilo, ze uz nikdy nebudeme Zit normalni
ivot. Ze je konec, sen o zdravém a dokonalém ditéti se
nam rozplynul. Celkem brzy jsme ale diky Zivotu se Sarinkou
pochopili, Zze Zivot jde dal. A Ze je stejn& plnohodnotny,
jako by byl, kdyby mé&la Séra o jeden chromozom méné. A Ze
Jje vlastné neuvépitelné krdsny.

Sarinka — copatd holgicka, kterd miluje kong, svoje dva
mladsi sourozence, kamarady ze $kolky, zpivani a jidlo vieho
druhu, kterd je taky holka od rany a tvedohlavd mnohem

vic nez jeji dva tvrdohlavi rodige, a princezna, kterd si
ze veho nejradéji hraje s panenkami na svoji posteli nebo
na n&jakém pohodiném gausi, obléka je, uspava nebo s nimi
tancuje... No a jako ,perliku* ma tahle damicka v kazdé
buiice svého téla jeden chromozom navic, ktery oviem
neurduje to, jakd je, jak si mnozi mysli, kdyz hazi véechny
s touto diagnézou do jednoho pytle s ndlepkou ,postizeni®.

Sarinka nam sviij chromozom navic dokonale tajila az do
porodu. Dokonce i po porodu ném persondl porodnice Fikal,
ze z4dny problém nevidi. Oni méli vlastn& pravdu — Sarus
vlbec zadny problém nemd. To spi§ my ostatni, nase
spolednost, jeji syndrom vidime jako problém. Sarinka,
Bohu diky, nemd Zadnou ppidruzenou vadu, kterda byva
s Downovym syndromem spojend — dokonce i srdicko ma
Uplng v poradku a nemocnd byva nejmifi ze viech d&ti
v nasem okoli.
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Sara — Nase copata bojovnice

Zajimavé je, ze mé v prib&hu t&hotenstvi napadlo, Ze se
vlastné miZe stat, Ze se Sarinka nenarodi Uping ,normalni*
(i kdyz normdlni je dost relativni pojem). M&la jsem kolem
sebe dost lidi s n&jakym postiZenim, u nds v rodiné takovy
vak neni nikdo, tak jsem si Bikala, Ze stat se to pFece mize.
Ani za mék se mi ta myslenka nelibila, ale tak n&jak jsem
odpovédéla: ,D&j se viille BoZi. Ale prosim ne u toho prvniho
ditéte!* A v duchu jsem si stejné Bikala, Ze néco takového se
nam ppeci jen nestane, vzdyt pravdépodobnost je tak mala.

No, stalo se. Dokonce i prvorozend ta nase holSicka je. Ma
to své vyhody i nevyhody, ostatn& jako viechno... Wyhodou
je urgité to, ze jsme na ni méli zpoddtku fliru asu. Dokonce
tolik Casu (Sarinka byla jako miminko skvély spad), ze jsem
o zivoté s ni zadala psat blog (www.sarinhlas.com). Chtéla
jsem do svéta vykpidet, jak skvéld je a jak hezky je Zivot
s ni. A trosku zabojovat proti sougasnému stavu spolednosti,
kdy Downtiv syndrom byvd jesté Sasto tabu a stragdk. Ano,
samozrejmé jsou i téz§i chvilky. Ty ale &lovék zaziva se
vdemi d&tmi, nejen s t&mi s n&jakou odlignosti.

Sarinka je uminénd, pohodind a p#i vyjadpovani nesouhlasu
hooodn& hlasitd. Taky je ale neskutedn& empatickd,
kontaktni a radostnd. Miluji jeji objeti, zachvaty smichu,
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ukazovagdky, pisnidky a pikacky. Jeji lasku k hudbé a kytare
a jeji srandovni a decentni tane&ni pohyby, které jsou zcela
jedinedné a neopakovatelné. Jeji zdbici oska, kdyz se ji
zeptdme, jestli uz chce pustit vederni pohadku, nebo kdyz
vidi svoje kamarady ze $kolky.

Sarinka chodi prynim rokem do détského rehabilitagniho
staciondpe v Ostravé. Pruni dva tydny byly ndrodné, adap-
tace u ni probéhla jako u jejich b&znych vrestevnikd. Pak ale
nastal zlom, a ted byvd o vikendech nastvand, ze nemize
do gkolky za kdmogema, jak sama Bikd. Ve staciku ma denné
rehabilitace, né&kolikrat tydné logopedii a ergoterapii,
a samoziejmé 8kolkové aktivity — hudbu, tvoFeni, tanec. Slavi
tam svatky i narozeniny, pedou, chodi ven, hraji si... Sarince
stacik nesmirné prospivd po vSech strankdch — zadind se
p&kné rozmlouvat, je vice spoledenskd, zlepuje se v hrubé
i jemné motorice... Ale hlavné je tam moc spokojend!

Jeji budoucnost je ve hvézdach, ostatné jako budouc-
nost kazdého ditéte — s jakymkoli podtem chromozomd.
Co mGzeme my rodiée? Dat détem dobry zaklad a pFipravit
je co nejlépe na budoucnost. A hlavng jim dat bezpodmi-
nednou lasku. Coz neni u té nasi princezny vibec t&zké...
Mdame t& moc rddi, Sarinko.

/

podle Reuvena Feuersteina

Irena Marusincova

Bude mé dité schopné aspor néco se naudit, kdyz se naro-
dilo s tou ¢i onou diagnézou? Nakolik bude jeho genetické
vybaveni urCovat a ovliviiovat jeho vyvoj? Jak se mu mam
vénovat, abych mu jako rodi¢ nepfitézoval? Mam ho nechat
v jeho svété a tim, ve kterém Ziju ja, ho nezatézovat? Je ve
svém sveté opravdu Stastné? Tyto a mnohé dalsi otazky
se honi hlavou snad kazdému rodici, kterému se narodilo
détatko s néjakym handicapem. Velmi zajimavé odpovédi na
né prinasiizraelsky psycholog a pedagog Reuven Feuerstein
(1921-2014), ktery celoZivotné pracoval s jedinci se special-
nimi potifebami a, jak piSe jeho blizky spolupracovnik Louis
Falik, doslova ménil jejich osudy.

uceni

Tajemstvi Feuersteinova pfistupu spociva ve zplsobu
interakce s détmi, ve zpUsobu uceni. Podle Feuersteina
se lidé odmala uc¢i dvéma zdakladnimi zplsoby — pFimym
kontaktem s podnéty a zkuSenosti zprostfedkovaného
uceni. Zatimco pfi pfimém uceni je zcela na jedinci, jakych
podnétd si vlastné vSimne, jak je vyhodnoti a co se z nich
nauci, pfi zkuSenosti zprostfedkovaného uceni se mezi
dité a podnéty postavi zprostredkovatel, ktery mu pomaha
vybirat relevantni podnéty, zaméfovat pozornost na to, co
je podstatné, vede ho k pfemysleni o souvislostech, k hle-
dani analogii, k zevSeobecriovani apod. Jednoduse feceno,
zprostredkovatel uci dité vnimat okoli, ucit se, klast si otazky,
a tak postupné ¢im dal tim vice profitovat i z pfimého kon-
taktu s podnéty.

ZkuSenost zprostfedkovaného uceni je vystavéna na
nékolika parametrech, bez jejichz uplatnéni nemuze fungo-
vat. Témi nejzakladnéjSimi a naprosto nezbytnymi jsou
zamérnost a vzajemnost, vyznam a presah. Zprostredko-
vatel jde do interakce s ditétem s konkrétnim zamérem, co
ho chce/potrebuje naucit, reaguje pfitom ovSem na dité
samé, pristupuje k nému individualné, reaguje na jeho odpo-
védi a podle nich interakci upravuje a fidi. U¢eni musi mit pro
dité vyznam, byt pro néj dllezité a nau¢ené musi mit presah
do dalSich oblasti Zivota ditéte, zprostfedkovatel ho vede
k tomu, aby naucené dokazalo vyuzit i v jinych situacich.

Zkusenost zprostfedkovaného uceni je Uzasny nastroj pro
rozvoj vSech déti i dospélych, jedince s Downovym syndro-
mem nevyjimaje. Déti s Downovym syndromem jsou velmi
vnimavé, uceni oteviené, ale potrebuji dobrého zprostredko-
vatele a potrebuji velkou miru zprostfedkovani od raného véku,
aby se mohl jejich ucebni potencial naplno rozvinout. Praxe
povrzuje Feuersteinova slova o tom, ze chromozomy nemusi
mit posledni slovo. ZkuSenost zprostfedkovaného uceni je
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osvédcéenou cestou, jak jedinclim s Downovym syndromem
otevfit nas svét, ve kterém s ndmi chtéji byt a kterému chtéji
rozumét, a zaroven zacit chapat ten jejich, ktery je zase pro
nas, jejich zprostredkovatele, nemalym zdrojem obohaceni.

Profesor Reuven Feuerstein se velmi intenzivné vénoval
détem i dospélym s Downovym syndromem. Jeho vlastni
vnuk Elchanan, syn jeho nejstarSiho syna, se narodil
s Downovym syndromem. Vypravi se, Ze kdyz se prisel
na svého Cerstvé narozeného vnoucka podivat a uvidél
zarmoucené a zmatené rodice, pravil: ,Pro¢ tady truchlite?
Dnes veCer zatneme planovat jeho svatbu!” V tu chuvili
se stal Elchananovym zprostfedkovatelem. Hodiny a hodiny
stravil s novorozencem v ndruci, pficemz s nim udrzoval
ocni kontakt a zamérné na néj délal rdzné ,obliceje".
Nejednalo se 0 béznou hru, kterou rodice se svymi miminky
hraji, Feuersteinovym cilem bylo naucit chlapce zamérit
pozornost. To byl prvni krok a po ném nasledovaly dalsi
a dalsi, diky nimz z Elchanana vyrostl mlady muz, ktery
uspésneé prosel béznym vzdélavacim systémem, absolvoval
vojenskou sluzbu, kterd je v Izraeli povinng, a zacal Zit svij
samostatny zivot.

92

S teorii i praxi zkuSenosti zprostfedkovaného uceni je
mozné se blize seznamit na kurzech, které nabizi Cogito,
Centrum kognitivni edukace (www.cogito-centrum.cz).

F"'m

Zdroje: COGITO-CENTRUM, 2021
STEINBERG, 2020.

symbol?
Zuzana Krizkova, lektorka FIE

»,Co je to symbol?!” zeptala se Bernadetka jednou, kdyz
jsem ji pfipravovala pomUcku k praci a oznacovala jsem
ji méfitka. Srdce mi poskocilo radosti a nadSenim. Ani
ne proto, ze polozila otazku, na kterou neni jednoduché
odpovédét. Spis proto, ze se zeptala na néco, cemu nero-
zumi, ze se zeptala hned, kdyz se to slovo objevilo, ze
nechtéla pokracovat bez vysvétleni. Chtéla mit jasno!
Ta otazka v tu chvili pro mé symbolizovala, ze pracuji
s nékym, kdo je ,se mnou’, je tam se mnou aktivng, je tam

/7 N\

se mnou celym svym bytim. Spole¢né premyslime, spo-
lecné tvofime, spole¢né pozndvame. Spolecna prace, akti-
vita, a predevsim touha porozumét. Kazdy, kdo uci primo,
nebo néjakym zplsobem vstupuje do procesu uceni ditéte,
vi, jak jsou tyto atributy dilezité a cenné, a jak zfidka se
objevuji. Jak se diky nim stava proces uceni procesem
radostného zkoumani a hloubani.

FIE — Feuersteinova metoda instrumentalniho obohacovani
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montessori pedagogika

AlZzbéta Jantova
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,Studium détské psychologie zamérené na prvni roky
Zivota otvird pfed nasima ocima takoveé zdzraky, Ze ten,
kdo se na né divd s porozuménim, se neubrani hlubo-
kému vzruseni. Praci nas, dospélych, netvori vyuc¢ovani,
ale pomoc détské mysli pracovat na vlastnim vyvoji.”
Maria Montessori

Maria Montessori se narodila 31. 8. 1870 v Chiaravalle
v [tdlii. Vystudovala jako jedna z prvnich divek technicky
orientovanou strfedni Skolu. Roku 1896 se stava Maria
Montessori prvni lékafkou — Zenou v Italii. Pro jeji zivotni
drahu je charakteristicky zdjem o lidi znevyhodnéné. Bojo-
vala za zrovnopravnéni zen, vystupovala proti détské praci.

Po ukonceni studia ji byla svéfena péce o déti s duSev-
nimi chorobami nebo mentdlnim handicapem (slabomysiné,
jak se tehdy fikalo) na neurologickém oddéleni psychiatrické
kliniky v Rimé. Zde zacina jeji cesta k pedagogice. Osetio-
vatelka, kterd Marii Montessori pfijimala, si stézovala,
Ze déti jsou Spinavé a misné. Soudila tak podle toho, ze déti
si hraly na podlaze s chlebem, ktery dostaly k jidlu. Vytva-
fely z n€j obrazky a pak ho — Spinavy — snédly. V mistnosti
kromé posteli nebylo nic, ¢im by se déti mohly zabavit.
Tehdy se Maria Montessori zaCala zabyvat myslenkou, jak
podporovat a rozvijet duSevni a socidlni vyvoj téchto déti.
Na zdkladé pozorovani jejich projevd dospéla k zavéru,
ze problém duSevné zaostalych déti, které byly zavirany
do psychiatrickych klinik a Ustavd, neni jen zdravotni, ale
Ze tyto déti potrebuji predevsim intervenci pedagogickou.
Nekterym détem se ji podafilo pomoci natolik, ze mohly
pokracovat v béznych Skolach.

Inspiraci ji byli francouzsti |ékafi psychiatfi Jean Marc
ltard (1774-1838) a jeho zak Edouard Séguin (1812-1880).
Séguinovy pomlcky zacala pouzivat s velikym Uspéchem
u déti z psychiatrické kliniky a dodnes jsou soucasti klasic-
kého montessori materialu.

Své Uspéchy s rozvojem mentalné znevyhodnénych déti
prednesla na pedagogickém kongrese, nasledovala série
pfednasek v Rimé. Vznikla statni skola Scuola Magistrale
Ortofrenica pro déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami,
jejiz vedeni Maria Montessori prevzala. BEhem pUlsobeni

na této Skole se zabyvala pfipravou novych pomucek, svymi
poznamkami, tabulkami. Byla pfesvédcena, ze podobné
metody mohou pomoci i détem bez postizeni.

V roce 1898 se ji narodil syn Mario, ktery stal Marii
Montessori 40 let po jejim boku, od svych 15 let az do jejiho
skonu. Po jeji smrti pak v jeji praci pokracoval.

Svym pedagogickym mysSlenim navazuje na mysSlenky
J. J. Rousseaua, J. H. Pestalozziho a na tradice evropského
mysleni. Dne 6. ledna 1907 zaklada v Italii prvni Casa dei
Bambini (DGm déti). Byl uréen pro déti z nejchudsich rodin
jedné nuzné Fimské Ctvrti San Lorenzo. Zde pravé svou
pedagogickou metodu rozpracovala a odtud se pak metoda
rozsifila do celého svéta.

V tuto dobu také konvertovala ke katolické vife, protoze
byla prekvapena jedineCnou proménou déti v Casa dei
Bambini. Méné znamy je také jeji koncept nabozenské
vychovy, ktery vice rozpracovala a prakticky vyzkousela
v domové déti ve Spanélské Barceloné. Zemrela 6. 5. 1952
v Noordwijk op Zee v Holandsku.

Svou pedagogiku stavéla na pevnych teoretickych
zdkladech. Pomdicky, které jeji pedagogika vyuzivd, jsou

vymyslené a vyrobené s nejvétsi peclivosti tak, aby prace
s nimi opravdu déti rozvijela. Mnoho Casu travila prostym
pozorovanim déti pfi praci.

Mezi zakladni principy montessori pedagogiky patfi
pfipravené prostredi, pfipraveny privodce (ucitel), respek-
tovani vyvojovych fazi ditéte, samostatnost a nezavislost
ditéte, svoboda a zodpovédnost, fad, izolace vlastnosti
a obtiznosti, prace s chybou. Montessori pedagogika se da
uplatiiovat jiz od nejutlejsiho véku ditéte (od narozeni, resp.
jesté pred narozenim) a v posledni dobé se s jejimi principy
mdzeme setkavat i napf. v domovech ddchodcd. Dalo by se
Fici, ze jeji pouziti je univerzalni.

Montessori materidl je rozdélen do nékolika oblasti.
V oblasti praktického Zivota se dit€ seznamuje s tim, jak
pecovat 0 sebe nebo o druhé, jak samo sebe obslouzit, aby
mohlo byt samostatné, jak byt uzite¢né pro ostatni.

V oblasti smyslové vychovy dité tfibi a zaméstnava své
smysly: zrak, ¢ich, hmat, sluch a chut. DokaZe se vyznat ve
svém vnimani a rozliSovat smysly to, co je dilezité.

V jazykové vychové se dité zaobira slovy, sdélenim, poro-
zuméni jazyku, zde si také osvojuje Cteni a psani, a to jiz od
utlého veku.

Matematické pomicky umoznuji ditéti provadét slozité
matematické operace, uchopit smysly mnozstvi, vnimat rad,
ktery v matematice je.

Prostfednictvim oblasti kosmické vychovy dité poznava
svét okolo sebe, i ten vzdaleny. Ma moznost chapat v souvis-
lostech, material je roztfidény do jednotlivych, snadno
uchopitelnych oblasti.

Vice o Marii Montessori a jeji pedagogice se mUZete
docist v nékteré z jejich knih.

Doporucené prameny

HELLBRUGGE, T. Unser Montessori-Modell. Minchen: Kindler, 1977
MONTESSORI, M. Absorbujici mysl. Praha: Portal, 2018
MONTESSORI, M. Objevovani ditéte. Praha: Portal, 2017.

Zdroje: BANDHAUER, 2014
FARNEY, 2018
FARTASSIOVA, 2015.
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Dominicka — Je to fajn!

Je to jiz vice nez tPi roky, co se ndm narodila Doméa,
na$e prvni miminko. KdyZ nam po jejim narozeni lékarka
ozndmila podezPeni na genetickou vadu Downdv
syndrom, ktery se za dva dny potvrdil, bylo to pro nas
oba pPekvapeni. Moc jsme si nedovedli ppedstavit, co
to bude do budoucna obnaset. Pruni mésic jsme Zili
v obavéch a otazkdch. Druhy mé&sic jsme se obav zbavili
a znali spoustu odpové&di. A tBeti mé&sic jsme vlastné uz
i zapomnéli, Ze je Domini¢ka n&dim vyjimednd.

Mé&li jsme veliké §t&sti na skvélé doktory na neona-
tologickém oddéleni na Bulovce, ktefi byli moc mili
a napomocni. Diky nim jsme se dostali ke sluzb& rané
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péde a Gzasné pediatridce. Ihned nam za&aly pravidelné
kontroly u IékaPl, protoze Downfiv syndrom s sebou
bohuzel nese také zdravotni problémy a pomalejsi
vyvoj. Od jejiho raného véku jsme zadali s pravidelnou
fyzioterapii, kolem prvniho roku s logopedii a v roce
a pll s hipoterapii. Ano, bylo to pro nds naroéné, ale
navzdajem jsme se podporovali a pomahali si, a hned §lo
véechno jednoduseji.

Také jsme se naudili radovat z maligkosti. Mé&li jsme
velikou radost z kazdého Domé&ina pokroku, i toho sebe-
mengiho. Poznali jsme spoustu novych a veselych lidi,
a vlastné se vée zase obratilo k dobrému.

KdyZz byl Domini¢ce rok a tii &tvrté, jeli jsme do lazni,
vybrali jsme si Janské Lazné&. Byl to urdité i tento mésic
pravidelného cvideni, ktery napomohl tomu, e kratce po
ndveatu domé zagala Dominigka chodit. Krkono$e jsme si
zamilovali a od té doby tam pravidelng jezdime jako do
naseho druhého domova.

Pred rokem se Domini¢ce narodila sestpicka Natalka.
Zadatek byl narogng&jsi, ale nyni se stavaji nejlep§imi
partadkami, hlavn& na zlobeni.

Vzdy jsme milovali cestovani a snazili se Zit aktivné,
a toto se nezménilo ani po narozeni Domé&i a Natalky.
I naddle jsme jezdili na vylety. A ted, kdyZ uz je Domé&a

7N

vétsi, zadindme se sporty. V [ét& ji nalozime do krosnicky
a vyrdZime na tdry po hordach nebo na kempovéani
s doddvkou. V zimé& jsme za&ali se snowboardem a lyzemi.
Oboji se zdd, e Domé&u bavi, a to t&§i nejen ji, ale i nds.
Uz ted se t&sime na teplejsi podasi, az budeme moct
vyrazit na kolo, odrazedlo a kolob&zku, ve pro Domd&u
relativné nové.

Dominiéka nam nesmirné obohacuje Zivot a je s ni
ohromnéa legrace. Pokud bude tento &lanek &ist nékdo,
koho teprve Zivot s dit&tem s trizomii 21 Sekd, nebojte
se! Stadi jen prijmout Zivotni vyzvu, a naddle se budete
t&3it ze Zivota a naudite se &ast&ji radovat.
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Tato slova slychavali néktefi rodiCe déti s Downovym syndro-
mem, s nimiz jsem l|éta individuainé pracovala a snazila se
pfeddvat jim odborné zkuSenosti, které mnohym détem
pomahaly pozitivné ovliviiovat jejich vyvoj. Déti jsem milovala,
obdivovala jejich pfitulnost, snahu o kontakt, a u mnohych
i vysledky, kterych dosahly diky svym rodi¢dm a pravidelnym
cvicenim.

Zdakladem vsak byla nesmirna rodic¢ovska laska k ditéti,
kterému chtéli co nejvice pomoci v jeho rozvoji, a radost
z kazdého, i drobného Uspéchu. Stale obdivuji houzevnatost,
vytrvalost, trpélivost a nesmirnou obétavost téchto rodica.
Déti s Downovym syndromem (i s jinym postizenim) maiji
v zivoté a ve spolec¢nosti dllezitou roli, nebot jejich exis-
tence probouzi v lidech, a pfedevsim v jejich rodicich vlast-
nosti, o kterych ani netusili, Ze je maji.

Vzpominka z ,vyzkumné"“ tridy v MS
Prvni tfidu pro déti s mentalnim postizenim zalozila v roce
1960 byvala inspektorka, Anna Chvatalova, v Nahorni ulici
v Praze 8. Nazyvala se ,vyzkumna" a byla soucdsti bézné
materské skoly.

Nastoupila jsem do ni jako mlada, bez zkuSenosti, ale
s velkym zajmem o déti s postiZzenim. Bylo tam asi osm déti
s rdznymi viditelnymi vadami. Sedély na lavicce a prohlizely
si mne. Nahle jedna holcicka vybéhla a rychle vylezla na
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pralezku stojici u zasklenych dvefi. Lekla jsem se, Ze spadne
a chtéla jsem ji chytit. Ona se otocila a skocila mi kolem
krku — byla to divenka s Downovym syndromem! V tu chvili
si mé ziskala, a déti s Downovym syndromem a jejich osudy
mne provazeji dodnes.

Davky socialni péce
Lenka Heckova

Rodiny déti, kterym se narodi dit€ s Downovym syndromem,
maji kromeé obvyklych davek v ramci socialniho zabezpeceni,
jako je penézitd pomoc v materstvi a rodicovsky prispévek,
nebo v pfipadé splnéni dalSich podminek také davek statni
socialni podpory a ddvek v hmotné nouzi, narok také na
davky socidlni péce, tedy na pfispévek na pééi, a na davky
na podporu pro osoby se zdravotnim postizenim, tedy na
prispévek na zvlastni pomUlcku a na prispévek na mobilitu.
Zaroven mohou pro své dité zadat o prilkkaz osoby se zdra-
votnim postizenim (OZP), ktery drZitele a jeho prlvodce
opraviuje k faddm vyhod, a parkovaci prikaz OZP.

Narok na davky socidlni péce ani na prliikazy OZP neni
automaticky, o davky je nutné si zazadat formou prede-
psaného formulare, ktery si mlzete stdhnout na rozcest-
niku MPSV: www.mpsv.cz/formulare, nebo vyzvednout na
Utadu prace. Zadosti mizete podat nejdfive v jednom roce
véku ditéte, a v pripadé prispévku na zvlastni pomdcku pak
ve tiech letech véku ditéte. Krom toho se jak pfispévky, tak
prikazy udéluji jen na dobu uréitou. Proto je tfeba o né Zadat
opakované.

Pro rodinu mohou byt tyto davky vyznamnou pomoci
a rodina ma na né pravni narok.

Deti s Downovym syndromem

/¢

1. Mnohovrstevné pojeti zdravi

Podle Svétové zdravotnické organizace je kvalita Zivota dana
subjektivnim vnimanim jedince, které se tyka jeho zivotniho
postaveni v kontextu systému hodnot dané kultury, a jsou
do ni zahrnuta i dalsi hlediska jako jeho cile, o¢ekavani,
standardy a zajmy. Mira jejich subjektivné prozivaného napl-
néni pfispiva vyznamneé ke komplexnimu stavu jeho zdravi.!
PrestoZe podstatnou soucasti tohoto vymeéru je dlraz na
subjektivnost prozivani vlastniho stavu ¢loveka, jsou zaroven
vytyCeny i hranice, které za jistych okolnosti umoznuji kvali-
fikovat byti nékterych jedincd jako nehodné pokracovani.
To se tyka i déti s Downovym syndromem, jejichz postizeni
mnozi hodnoti jako neslucitelné s pfijatelnou kvalitou Zivota.
Nasledkem toho povazuji ukonceni jejich vyvoje jesté pred
narozenim za humanni cin, ktery z nich snima bfemeno
strastiplné existence a osvobozuje spole¢nost od zbyte¢né
zatéze.

Faktory vstupuijici do definice zdravi jsou bohaté a svou
povahou nedovoluji, aby se jejich reflexe stala vyluénou
doménou jen jednoho védniho odvétvi. Problém Ize disku-
tovat z hlediska lékarského, sociologického, politického atd.
Rovnéz filosofie se v této debaté mize prihldsit o slovo.
V nasledném pfispévku uvolnime prostor prave pro ni — jeji
pohled by nemél byt pfehlizen zadnym odbornikem, ktery se
k otdzce zdravi ¢lovéka mUze vyjadrit.

2. Pohled filosofie

Filosoficky pfistup si v§ima toho, Ze stanovovani ,kvality
lidského Zivota" se déje na obecné urovni. Jde o definici, ktera
ma platit pro kazdého lidského jedince. Obecnost vyme-
zeni je sice mirnéna jiz zminénym ddrazem na subjektivni,

1. Srov. WHO, 2012.

a tedy silné individualizované prozivani vlastniho stavu jedné
kazdé osoby, to vsak nerusi jeho univerzalitu. S narokem
na obecnou platnost je tu vysloven nazor, ze kazdy Clovek
je spolu-aktérem svého zdravi jakozto néceho, co vyvera
z jeho nesdélitelné psycho-fyzické situovanosti v daném
misté a Case.

A tady se ohlasuje prvni komplikace. Jsme dnes skutecné
tak dobre epistemicky vybaveni, ze si miZzeme dovolit defi-
novat na obecné urovni? Vstupuje-li do definice zdravi silny
subjektivni aspekt, neplati to samé i pro nase poznani?
Je snad dnes nékdo schopen nad veskerou pochybnost
dokazat, ze lidské mysleni je objektivni a ze dokaze formu-
lovat jisté, nutné a obecné platné zavéry? Zadna exaktni
ani empiricka véda nemaji takovy ddkaz k dispozici a mala
sonda do soucasné filosofie nds rovnéz zbavuje nadeje, ze
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bychom na jejim poli mohli na néjaké spolehlivé sebe-zalozeni
rozumu narazit. Moderni pokusy ucinéné v tomto sméru
selhaly (Descartes, Locke, Hume, Kant, Husserl, Hegel), coz
zakonité vyustilo do vSepronikajici postmoderni skepse.
Jestlize neexistuje néjaky obecné akceptovany dikaz
schopnosti rozumu poznavat objektivné, s jistotou, nutnosti
a obecnosti, jak Ize spoléhat na vySe naznacenou definici
lidského zdravi? Moderni védy jsou pouze hypotetické, nebot
vychazeji z nedokazanych a svymi metodami nedokaza-
telnych prfedpokladl. Moderni gnozeologie se zase ztratily
v logickych kruzich a regresech do nekonecna, které jako
smrtelné pasti ¢ihaji na kazdého, kdo si polozi otdzku po
poslednich ddvodech védeckeé jistoty naseho poznani. Kdo
tedy nepredlozi nezpochybnitelny diikaz objektivity lidského
mysleni, musi pfi zachovani intelektualni cti a konzistence
dospét k tomu, Ze definice zdravi pfedlozena Svétovou zdra-
votnickou organizaci je pouze hypotetickd, coz znameng,
ze je zde prostor pro jing, alternativni pojeti. Namitka, ze se
zavedena definice verifikuje v empirické praxi, neobstoji —
— kritériu empirické testovatelnosti schazi potfebna fundace,
protoze samo neni empiricky testovatelné. Pozadavek kri-
tické filosofickeé reflexivity je zde nelprosny.

3. Trochu potiebné skepse

Kazda diskuze ohledné védeckych témat by proto méla byt
doprovazena kritickym védomim posledni nezalozenosti
jistot lidského rozumu.? To znamena, Zze zadny védecky
poznatek nelze absolutizovat a je ho tfeba situovat do Sirsiho
kontextu problému spolehlivosti lidské racionality. Tento
kontext je pfistupny jen v naro¢nych filosofickych dvahach.
Moderni empiricka véda odhlizi od otéazky smyslu lidského
Zivota ne proto, ze by v ni méla jasno, nybrz proto, ze nema
patficné metodické nastroje k jejimu objasnéni. A presto

2. Hovorime o nezaloZenosti lidského mysleni z hlediska moderni exaktni védy a soudobé filosofie, ¢imZ nezastdavame jeho principialni

se tato otdzka nakonec v nékterych ,védeckych” zavérech
objevuje, nebot se z lidského védomi nedd vytésnit. Tvrzeni,
Ze déti s Downovym syndromem mohou byt usmrceny jesté
pred narozenim, je pfikladem vyroku o smyslu jejich Zivotd.
Jejich existence je prohlasena za nesmyslnou.

Nic takového by vSak nemélo byt zastavano z pozic, které
o smyslu lidského Zivota nemohou z principu nic spolehli-
vého védét. Jestlize soucasna véda nemUze vynaset soudy
0 této problematice, ma to jeden vazny ddsledek. Kdo nevi,
zda existuje néjaky posledni smysl byti ¢lovéka, nemUze ani
vyloucit jeho danost. Kriticky pfistup proto veli, ze védecké
postupy musi v této otdzce zachovavat prisnou neutralitu.
Logika vyzaduje prijeti nepopiratelné moznosti smyslu lid-
ského zZivota, ktery ale souCasné prostredky védy nedokazou
nijak verifikovat. Vymykaji se jejich dosahu. Kazdy kriticky
uvazujici védec by mél tedy pocitat s moznosti, ze lidsky
zivot je smysluplny, tfebaze jako lékar, biolog, neurolog atd.
neni schopen tuto rovinu zivota myslenkové proniknout.
Kdyz s jistotou nepoznava smysl zZivota, nemize s jistotou
poznat ani jeho nesmyslnost. Proto neni vylouceno, ze na
tomto hypoteticky akceptovatelném smyslu participuji i lidé
s postizenim. Pak se ale vystavujeme nebezpeci, ze se jejich
likvidace tyka smysluplnych existenci.

Tady Ize samoziejmé uplatnit namitku: déti s Downovym
syndromem jsou kvUli svému postiZzeni odsouzeny k Zivotu
plnému utrpeni. Proto je lepsi je od tohoto osudu uchranit
zamezenim jejich narozeni. Kdo ma, byt jen malou zkusenost
s lidmi s Downovym syndromem,® vi, Ze tato argumentace
je zcestna. Lidé s DS dokazi své Zivoty prozivat radostneé,
a jestlize je toto subjektivni védomi podstatnou soucéasti
definice zdravi, nelze se na né divat optikou fale$ného milo-
srdenstvi. Mnoho samoziejmé zdlezi na spolecenském
prostfedi, v némz se lidé s DS pohybuji — zda jsou v ném

nezaloZitelnost. Zdjemci o soustavné vypracovany dikaz objektivity lidského mysleni mohou konzultovat v dile lluze skeptiki od Jifiho

Fuchse (FUCHS, 2015).

3. Autor tohoto textu se k nim fadi, nebot je sém otcem ditéte s Downovym syndromem.
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pfijimani, anebo odmitani. Souvisi to se systémem hodnot,
ktery je dané spolecnosti vlastni. Po staleti byl na Zapadé
uzndvan princip solidarity se slabsimi, tfebaze byl v zavislosti
na konkrétnich situacich nestejné napliovan. Moderni ideo-
logie, zalozené na pozadavku ,pfehodnoceni véech hodnot’,
mu ale davaji citelné odlisSny obsah.# Zabijeni slabych se uz
nejevi jako nelidsky ¢in, ale jako Ukon soucitu s trpicimi.
Nemoznost podpory zabijeni déti s DS ze strany moderni
védy se da ukazat i jinak. Staci k tomu poukaz na teorii
tzv. denatalismu. Podle této interpretace skuteCnosti je
lidska existence vystavena tolika bolestem a utrpenim, ze
ztraci jakoukoliv hodnotu. Nehodnotny neni jenom zivot
postizenych, nybrz i zdravych. Dokonce se zde casto
vyskytuje vyrazna asymetrie. Zatimco rada lidi s postize-
nim se dokaze ze své existence radovat, nemalo zdravych
jedincl je vystaveno rlznym druhdm potizi a bolesti, které
je o spokojeny zivot olupuiji. Jejich realisticky pohled na exis-
tenci a normalni vnimani svéta je pro né zdrojem utrpeni.
Z&dny zdravé narozeny ¢lovék nema garanci, ze ho v Zivoté
nepotka nestésti, ba naopak, mira pravdépodobnosti néceho
takového je znacné vysoka. Vycet zel, které mohou na kaz-
dého dopadnout, je obrovsky a zde dostaCuje jen mala
ochutnavka: ,Podle Rummela bylo.. v prvnich 88 letech
dvacétého stoleti 170 milién( (a moznd az 380 miliond) lidf
zastfeleno, ubito, umuceno, podfezano, upaleno, rozdrceno
nebo zemrelo hladem, mrazem ¢&i prepracovanim; rovnéz
i zaziva pohrbeno, utopeno.. obéseno, roztrhdno bom-
bou nebo zabito né&jakym jinym z nescetnych zplsobd.."
Pokracovat neni nutné. Nebylo by tedy lepsi dlsledné
zabranovat narozeni zdravych lidi? David Benatar si mysli,
Ze ano. Zadny moderni védec by viak rozhodné nebyl scho-
pen Benatarovu pozici vyvracet. Povaha problému je totiz
striktné filosofickd. Mame tu tedy stanovisko, podle néhoz

je kritérium rozliSeni mezi zdravymi a nemocnymi jedinci
vysoce diskutabilni. Dlouhé a kruté muceni zdravého clo-
véka, zplsobené druhymi lidmi ¢&i prosté jen nepfiznivymi
okolnostmi, anuluje vSe, co krasného a pfijemného dosud
prozil. Navic pfinasi nezmérné utrpenii tém, kdo ho méli radi.
Bylo by byvalo Iépe, kdyby se nikdy nenarodil.

Podpora zabijeni déti s Downovym syndromem nema
Zadné veédecké opodstatnéni. Skryva se za nim nepfiznany
Jfilosoficky” nazor, Ze préavo na zivot maji pouze zdravi na
ukor nemocnych. A co jiného je takové presvédceni nez
deklarace prava silnéjsich, schopnéjsich a zivotu pfizplso-
ve spolecnosti, v niz previada takové pravni védomi? Mame
dostatecnou historickou zkuSenost, kterd by nds pred tim
méla varovat. Pokud toto varovani pfeslechneme, musime
se pfipravit na moznost, ze i my zdravi budeme jednou donu-
ceni sklonit se pred (z)vali silnéjSich a mocnéjsich, ktefi se
vlomi do nasich Zivotl. Slova Lea Alexandra, Iékafe sveédci-
ciho o zlo¢inech nacistl béhem Norimberského procesu, by
pro nas méla byt dostate€nym mementem:

LAt uzZ tyto zloéiny dosahly jakéhokoliv rozméru, bylo
vSem, kteri je vysetrovali, jasné, Ze vZdy zacinaly v nepatr-
nych pocatcich. Nejprve slo jen o maly odklon od dirazu
na zakladni postoj lékari. Vse zacinalo prijetim postoje
podstatnym v akci eutanazie, Ze totiz existuje Zivot, ktery je
nehodny existence. Tento postoj se zpoc¢atku tykal jen téZce
a chronicky nemocnych. Postupné se sféra téch, ktefi byli
zahrnovani do této kategorie, rozsirovala o lidi neproduk-
tivni, ideologicky nezddouci, rasové nezadouci, a nakonec
o vSechny ne-Némce. Ale je treba si uvédomit, Ze pravé
onim prvnim krokem, z néhoz cely dalsi zplsob mysleni
dostal svij impuls, byl postoj k nevylécitelné nemocnym."

4. Jednim z dokumentd, ktery prisel s programovym prohlasenim nutnosti pfeformatovat zapadni kulturu cestou ,prehodnoceni vsech hodnot”

Jje napriklad Nietzschiv Antikrist. Prokleti kfestanstvi.
5. BENATAR, 2013, str. 124.
6. ALEXANDER, 1949.

Zdroj fotografie: NOE, 2020.

101



Jiri — Jsem na svété rdad

P#ed nékolika lety se mé jedna dobra duge zeptala: ,Jak se
citi§ jako &lovék s Downovym syndromem?“

Nechdpal jsem tuto otdzku. Nebo konkrétn&, nechdpal
jsem davod této otazky. Tak jsem se usmdl a na otazku jsem
odpovédél otdzkou: ,Ja dobre, a vy se ted citite jak?“

Odpovéd jsem nedostal, a pro mé to ddl uz nebylo dale-
Zité.

Podstatné pro mne je, jak se citim jako &lovék.

Musim upPimné Bici, ze kdyby nebylo hloupych a neinfor-
movanych lidi, bylo by mné lépe.

Jinak je mi dobfe na tomto svét&. Vzhledem k tomu,
ze jsem se narodil moudrym rodidim, ktepi mne vzdy
respektovali a milovali, stal se ze m& pln& sobé&stadny
a svépravny mlady muz. Umim vée, co k padostnému Zivotu
potBebuji. Jsem pIn& gramotny, a to je pro kazdého z nds,
&lovikd obdarovanych Downovym syndromem, hodné dile-
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7ité. Dokdazu slovng i pisemn& vyjadpit svoje myslenky.
Ta schopnost komunikovat s okolim je myslim pro nds Gplné
ta nejdalezit&jsi. Dodrzuji pravidla, kterd jsou pro mne
nastavena. Vim, Ze jsem kultivovany, svym chovdnim se
neodliuji od okoli. A svdj vzhled tak n&jak nepesim. No,
popravdg, tady nejsem moc upkimny. Resim, chei byt vzdy
vkusné a hezky oblegeny.

Ted' budu hodn& up#imny. Lidigky, obdarované stejnou
diagnézou jako ja, miluji. Chei jim pomdhat, jak nejvic umim.
Ale, promiiite mi, je mi lépe mezi lidmi bez diagnézy. Oni
mi vice rozumi (i kdyz na druhé stran& ne vsichni), mohu
si s nimi povidat o uméni, o knihdch, o Zendch, o sportu
a o mné nejmilej§im Panu Bohu. Pomdhaji mi nachdzet fe-
eni k problémdm.

Ziji rad na tomto Bozim svété a divim se, Ze to néktepi
lidé nechapou.

— o

Jifi Sedy: V objet: Ruka

Ruka - Jifi Sedy

Ruka md kouzelnou moc.
Nadéje Casto spociva v tom, Ze nékdo poda pomocnou ruku druhému.
Rukou mohu pohladit.
Rukou mohu obejmout druhého a privinout ho k sobé.
Rukou mohu pratelsky ,poplacat” druhého po rameni bud' jako
povzbuzeni, nebo vyjadieni obdivu ¢i pratelstvi.
Gestem ruky mohu pobidnout ¢lovéka, aby sel ke mné.
KdyzZ nastavim ruku pred ¢lovéka, kterému chce nékdo ublizit,
ochranim ho.
Rukou mohu odmitnout zlo.
Modlim se, mam sepjaté ruce, a tim prosim Pana Boha a Jezise Krista
0 pomoc a vyjadruji bezmeznou lasku, pokoru a viru.
Svoji rukou vedu ruku druhému, kdyZ zpocatku nezvidda néjaky
pracovni ukon.
Pomoci ruky nabizim ¢i prosim.
Za pomoci ruky dodavam svému télu vSe, co potrebuje.
Rukou madvam na ¢lovéka pfi louceni a podanim ruky ho vitam.
Ruka mi pomaha uskutecriovat moje touhy, nadani, schopnosti
a smysl Zivota.

Syn Jiri

KaZdd maminka, kterd odekdvd narozeni svého
détatka, si pPeje, aby jeji dité bylo zdravé, chytré,
krasné, hodné, zkrdtka bdjeéné. Tak to bylo i se mnou,
kdyZ jsem odekdvala narozeni svého vymodleného
détatka. Stalo se. Syn Jifi teoreticky plnil v§echna
moje piani, ale bylo tady to ,ALE.

Jibik se narodil s diagnézou Downiiv syndrom
(trizomie 21).

Musim upBimné& ppiznat, Ze toto zjisténi byl pro mne
$ok. N&jakou chvili tento stav trval, ale nikdy jsem
nepomyslela na to, Ze bych svého syna odmitala. Mé&la
jsem velkou podporu ve svém manzelovi, a nakonec i ve
své ro&ni dcerce Leonce.

Hned od pogatku jsem v&déla, Ze musim zménit svij
styl Zivota. Pomalu, po malych krGccich jsem zadala
ménit svoje mordlni hodnoty. Z celkem povrechni mladé
zeny se ze mé diky Jifikovi stdvala Zena hledajici mou-
drost. Pruni velkd zmé&na byla ve zmé&né Zivotni filoso-
fie. Nasla jsem silu u Boha.

Ppestala jsem se zabyvat malichernostmi. Naugila
jsem se hledat zpdsoby, jak zlepsit Jitikovo mysleni
a rozvijet jeho celkovou osobnost. Pbestala jsem byt
netrpélivd, odmitala jsem sebestfednost, kterd se
tykala otazky: ,Prod pravé ja?“ Poznala jsem odpo-
véd: ,Pravé proto ja.“ Naugila jsem se vazit si sama
sebe, byt odvazna p#i boji s myty, kterych bylo v dobé
totality hodné&. Prestala jsem byt utodnd, ale naudila
jsem se vlidnosti.

Vim, ze dokud budu dychat, bude né§ syn tou nej-
draZ8i bytosti, samozbejmé vedle dcerky a jeji rodiny.

KdyZ se m& dnes n&kdo zeptd, jestli bych, kdyby
to §lo, vyménila nageho syna za zdravého, dsp&sného
muze, s Gistym svédomim odpovim, Ze v Zadném
pPipadé. Vzdyt diky svému synovi se ze mé& stal tpné
jiny Slovék. Je to sice dlouhodoby proces, ale nyni
d&kuji Bohu, ze mne obdaroval synem s diagndzou
Downova syndromu.
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Anezka — PBib&hy snli a phani

Anezka je nasi prvorozenou deerou. Na jeji narozeni jsme se
moc t&3ili, jenze pak pFisla n&jaka vysetpeni, jedno druhé,
a nakonec zprava, ze nase détatko ma Downdv syndrom, at
se rozhodneme, zda si ho nechdme, nebo ne. Genetikem ndm
byla rozhodn& doporugena druhd varianta, tu jsme vsak
s manzelem striktné odmitli. Zprava o diagndze nadi dcery
nds velmi ranila, ale je to nage dit&, a pfece mu nenechame
ubliZzit! V o&ich genetika jsme byli blazni, ktefi si totalng
zkazili Zivot. Jak mohl néco takového vibec vyslovit?!
Anezka se na svét tak tésila, Ze se narodila o mésic
dpiv. Krasné sladké miminko jako kazdé jiné. Ano, jeji vyvoj,
hlavn& ten motoricky, byl pomalejsi, na pruni ndznaky pohybu
jsme &ekali hodn& dlouho, pruni keGigky prisly aZ ve Stybech
letech, avdak kolem roku uZ zaginala zkouset rizné slabiky,
a navzdory své diagnéze i navzdory svému motorickému
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vyvoji se velmi rychle rozmluvila. Ve dvou letech uz tvorila
jednoduché véty a dalo se s ni dobpe povidat.

Kdyz ji bylo dvacet mésicl, narodila se jeji sestficka
a za dalgich dvacet mésicd jeji braska. Tak méla Anezka
partaky, ktefi se stali jejimi tahouny, ale i ona pro né byla
ugitelkou — vzdyt byla pruni z nich, kdo umé&l mluvit!

V péti letech zadala Anezka chodit do matepské $koly.
Ze zadatku zde byla hlavn& pozorovatelkou, ale postupné
se za&ala do aktivit s d&tmi zapojovat a do $kolky chodila
réda. Nadla si tu spoustu kamarddek a kamarddd a na $kol-
kové &asy vzpomind dodnes.

V necelych osmi letech ppisel nastup do (b&zné) 3koly.
Anezka v té dobé& uz uméla &ist a také pogitat do 10. Znalost
barev, zékladnich tvard i vypravéni jednoduché pohadky
bylo pro ni samozPejmosti. Navic se dokdzala soustpedit

A”

a vydrZela celou vyuku sledovat, co se d&je. V tom ji uSitelka
obdivovala (nedekala to snad?) a dasto mi vypravéla, jak
Anezka pomdaha spoluzakovi vedle sebe najit, kde pravé
jsou v uéebnici. Od zadatku své skolni dochdzky k sob& ma
asistentku pedagoga. Uzasnou pani, kterd ma obrovské
zkugenosti, s Anezkou si rozumi a je dobrym partdkem
i ugitelim, ktebi ji respektuji jako odbornika. Tato souhra
je urgité pro zdarnou inkluzi kligova.

Dé&ti Anezku berou takovou, jakd je, md mezi spoluzaky
i kamaradky. Pravda je, Ze byla obdobi, kdy se objevily
naznaky nehezkého chovani vagi ni, ale nastésti byly vzdy
vas odhaleny (tbeba i pomoci Anezdiny sestry, kterd
s ni od 1. do 5. tidy navitévovala stejnou tPidu), a tak
se nakonec ve tBid& rozvinuly p&kné vztahy. Ppechod
na druhy stupei prob&hl hladce, Anezku ppedchazela

povést §ikouné bezproblémové zakyné. Jeji asistentka
pokraduje ddle s ni. Anezka se ugi podle individudlniho
vzdélavaciho planu s miminalnimi vystupy, ale v podstaté
ve vech ppedmétech kromé& matematiky je schopna ugit
se tém&F v pIném rozsahu jako jeji spoluzaci. Skolu ma
rdda (coz ovsem neznamend, Ze se vzdy udi s radosti).
Nyni je v osmé tBidé.

Mezi Anez&iny konicky patii ppedevsim psani piib&hd.
Ty ji provazeji od nejutlejsiho véku. Kdyz byla aplné malé
a zadinala vyddvat své zvuky, velmi &asto si povidala
svou nesrozumitelnou hatmatilkou sama pro sebe. PEitom
velmi vyrazn& intonovala, takZe jeji projevy budily dojem
vypravéni ppib&hd, kterym jsme viak v té dobé nikdo
nerozumél. Postupné, jak ji zadalo byt vic a vic rozumét,
jsme zjistili, ze opravdu rada vypravi ptib&hy a zahrnuje
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V 4

Anezka - Pribéhy snu a prani

do nich v8echny své zazitky, ppib&hy z ppedtenych
knih i ze zhlédnutych pohadek. Casem se nam podabilo
Anezku navést, aby své prib&hy zkusila psat. Kdyz ji
bylo dvandct let, vydali jsme jeji pruni knizku. Nyni ma
rozepsano nékolik dalich. Jeji prib&hy se vyvijeji, stdle
jsou do velké miry odrazem toho, co prozivd, &te a vidi,
ale urgité se v nich zrcadli i jeji sny a touhy.

Dalim jejim konickem je Eetba a také sledovani filmd,
v oblib& ma hlavné starou Seskou klasiku, ale nepohrdne
ani nov&jsimi filmy a klidn& mohou byt i zahranidni. Rada
také plave a je ochotna jezdit na vylety na kole i travit
s rodinou cyklodovolené. Chodi téZ na dramaticky krouzek,
miluje tanec a zpév, uéi se hrat na klavir.

Je velice spoledenskd, rada si s ostatnimi povidd a ma
dosti vytBibeny smysl pro humor.

Odmala si s ni stejné jako s jejimi sourozenci hodné
povidame, kdyZ je§té neuméla sama &ist, ppedgitali jsme ji
(tento zvyk nam viak ziistal dodnes a k rodinngm pitudldm
patéi vederni spoledné &teni), hrdli a hrajeme spoleéné
hry a navic cilené rozvijime jeji poznavaci funkce UZasnou
Feuersteinovou metodou instrumentdlniho obohacovanti.

Diky AneZce mdame spoustu novych zndmych, které
bychom bez ni zfejmé& nepotkali. Také jsme si rozibili
vzd&lani a obzory, prost& ndm oteviela spoustu novych
pomyslnych dvepi, o kterych jsme pped jejim narozenim
nemé&li ani potuchy, Ze existuji. Ale hlavn& je to nase dit&,
n&co ji jde lépe, n&co hiFe, ale to je pFece normalni. Jsme
vd&&ni za vSechny tBi nase Gzasné déti, patfime vsichni
k sob& a jsme radi jeden za druhého.
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Velka starost, velka
ochrana a zajimavy lékar

Anezka Marusincova

Bylo nebylo jedno mésto, ono spis bylo, jinak neni
0 Cem vypravét.

V malém zapadlém domecku zije Tonda se star-
§im bratrem Michalem. Jejich rodi¢e moc pracovali
a pouze vecer se o kluky starali. Tatinek z pfepracovani
onemocnél a uz mezi nimi nebyl. Tonda ale moc dobre
védél, Zze je pouze v nemocnici. Tonda, pfestoze mu
bylo osm let, béhal do kostela a tam se modlil za tatu.

Velkou ochranu Tonda nasel u svého kamarada
a jeho dédy. Micha rizné 1écivé napoje a ledové triste.
Jednim takovym napojem Tondova tatu uzdravil. Rika
se 0 ném jedno prislovi: ,Mnohem lepsi je dobry Iékar
nez smrt.” Znamena to, je dobry ¢lovek, ktery zachra-
fiuje nemocnym Zzivot.

A kdyz se tata vratil z nemocnice, Michal prestal
hrat na pocitac¢i a Tonda hrat na mobilu. Ukladali tatu,
davali mu spravné léky, fotili za néj fotky zvitat (je foto-
graf zvifat) a kontrolovali, jestli spravné ji. Tatinek se za
par dni uzdravil a jestli neumrel, zije porad.

— g

Dozvédéli jste se, ze vaSe miminko ma s velkou pravdépodobnosti
Down(v syndrom. Mozna praveé toto dité vam dd poznat krdsné véci,
o kterych zatim nemate ani tusen.

Jaké bude vase miminko? Bude jedine¢nou osobnosti s obrovskym
potencidlem. Zdédi po vas nékteré charakterové vlastnosti a bude vam
podobné.

a milujici rodiny.

Své misto na svété si vase détatko nebude ziskavat silou intelektu
a vykonu, ale silou Usmévu tryskajiciho pfimo ze srdce.

Divejte se nejprve na své dité, pak teprve na diagndzu.

Zijte kazdy den, tak jak prichazi. S radosti, ze mUzete byt se svym ditétem.

Povidejte si se svym ditétem. Rozvijejte s nim ocni kontakt. OCi vaseho
ditéte jsou zrcadlem, které vam prozradi, co je na svété nejkrasnéjsi.

Ziskavejte informace, ale nepretézujte jimi ani sebe, ani své dité. Zpocatku

Nezlstavejte sami. Navazujte postupné kontakty a setkdvejte se s rodici,
ktefi také maji dité s Downovym syndromem, a vymenuijte si s nimi
zkuSenosti, radosti i starosti.

Vyhledavejte lidi, ktefi budou dobre a trpéliveé pracovat s vasim ditétem
a ktefi mu budou dodavat sebevédomi a radost z dovednosti a poznavani.
Dobra spoluprace terapeut — dité — rodina déla divy.



Takto obdarovani lidé
se mohou vice zaméfit
na rozvoj srdce a ucit se
lasce, kterou nemuze omezit
zadné postizeni.
(Jérébme Lejeune —
— Malé sestry)

Kazdy ¢lovék ma
svou krdsu, hodnotu

a dulezitost. Kazdy vztah

je jedinecny a ma lécivou

moc, lécivou moc lasky.

(Jean Vanier)

Mdme té u sebe, konecné
jsme spolu. Zrajes svym tempem.
Délas dlouhy nos na ucené knihy,
které popisuji obvykly vyvoj ditéte. Mas
vSak ten nejpronikavéjsi pohled, jaky jen
existuje, a tim nam hledis$ pfimo do srdce.
Umis se mazlit jako nikdo jiny. Tim, ze
prevracis véechna mozna pravidla, nds ucis
skuteénému zivotu. Diky tobé se u¢ime brat
Zivot takovy, jaky je, s trpélivosti a laskovu,
jinak by nam protekl mezi prsty.
(Clotilde Noél, z knihy Viypadila
z hnizda)

Smysl zivota
neni vazan na
zdravi ¢i nemoc, nybrz
na bytostnou povahu
Clovéka. Kazda lidska
bytost ma skvélé
existencni vyhlidky.
(Roman Cardal)

Bez mé dcery bych
nikdy nedokazal to, co
jsem dokazal. To ona mi
dala srdce a inspiraci.
(Charles de Gaulle)

Tato divenka je
moje radost, moje sila
a milost od Boha pro mj

zivot. Pomaha mi divat
se pfi véech nezdarech
i poctach stéle vyse.
(Charles de Gaulle)

Ucime déti vse
o Zivoté. Ony nas
mezitim uci to, o cem
Zivot ve skutecnosti je.
(Angela Schwindt)

Kazdy Clovék se
muZe rozvijet, kazdy
se muze ugit, kazdy ma
na svété své misto, kazdy
touzi po naplnéni a smyslu
svého Zivota.
(Reuven Feuerstein)

Kvalita civilizace
se méfi podle Ucty
k nejslabsim
¢lendm.
(Jérébme Lejeune)

Tyto déti nepasuji
do logiky vykonnosti,
ale jsou svédectvim

krasy byti.
(Fabrice Hadjad))

L

Mili rodice, mili ¢tenafi,

na zavér bychom vam chtéli znovu pfipomenout, Zze nikdy v historii lidstva nebylo lepsi obdobi pro dité, které se narodi
s Downovym syndromem. Nyni je k dispozici nespocet zdrojd a moznosti, které pomahaiji lidem s Downovym syndromem
plné rozvinout jejich potencial. Dnes se lidé s Downovym syndromem vzdélavaji, mohou chodit na stfedni nebo vysokou
Skolu, buduiji kariéru, fidi auto, uzaviraji manzelstvi, mohou byt vefejnymi mluveimi, stavaji se herci a herec¢kami, hraji i na vice
hudebnich nastrojd, Ziji samostatné smysluplnym a produktivnim Zivotem.

Opravdova laska nepocita chromozomy, ale vidi krasu v kazdém zZivoté.

109



Seznam zdrojl

ALEXANDER. Leo. Medical Science under Dictatorship. The New England Journal of Medicine [online]. 1949. [cit. 1.5.2021].
Dostupné z: https:/www.nejm.org/doi/full/10.1056/nejm194907142410201.

BAILEY, Regina. How Gene Mutation Works. ThoughtCo [online]. 2021. [cit. 16.9.2021].
Dostupné z: https://www.thoughtco.com/gene-mutation-373289.

BANDHAUER, Petra. Vhled do ndbozenské vychovy Marie Montessori. Cesty katecheze [online]. 2014. [cit. 21.6.2021].
Dostupné z: http://www.cestykatecheze.cz/casopis/2014-2/Vhled-do-nabozenske-vychovy-Marie-Montessori.html.

BENATAR, David. Nebyt ¢i byt: o utrpeni, které prindsi pfichod na tento svét. 1. vyd. Praha: Dybbuk, 2013. 301 s.
ISBN 978-80-7438-085-3.

BRIANT, Monta Z. Zdklady znakové fe¢i pro miminka: rand komunikace pro slysici kojence a batolata. 1. vyd. Praha: Talpress,
2010. 464 s. ISBN 978-80-7197-390-4.

CASASSUS, Barbara. Down's syndrome discovery dispute resurfaces in France. Nature [online]. 2014. [cit. 1.3.2021].
Dostupné z: https://www.nature.com/articles/nature.2014.14690.

CASTILLO-MORALES, Rodolfo. Orofacidini regulacni terapie: metoda reflexni terapie pro oblast Ust a obli¢eje. 1. vyd.
Praha: Portal, 2006. 183 s., ISBN 80-7367-105-0.

COGITO-CENTRUM. Kdo je prof. Reueven Feurstein? Cogito centrum [online]. 2021. [cit. 20.9.2021].
Dostupné z: https://cogito-centrum.cz/.

DEDKOVA, Ludmila. Profesor Jérdme Lejeune, Zivot pro zavrzené. Getsemany [online]. 2004. [cit. 12.1.2021].
Dostupné z: https://www.getsemany.cz/node/657.

FARNEY, Erin. How the Montessori Approach Was Developed. Step by Step. Montessori School [online]. 2018. [cit. 14.9.2021].

Dostupné z: https://www.stepbystepmontessori.com/2018/06/25/how-the-montessori-approach-was-developed/.

FARTASSIOVA, Mahdjouba. Qui est Maria Montessori? Montessori Education [online]. 2015. [cit. 14.9.2021].
Dostupné z: https://www.montessori-education.fr/qui-est-maria-montessori/.

FONDATION JEROME LEJEUNE. Qui est le Professeur Jéréme Lejeune? Fondation Jéréme Lejeune. [online]. 2021.
[cit. 20.5.2021]. Dostupné z: https://www.fondationlejeune.org/la-fondation/jerome-lejeune/.

FUCHS, Jifi. lluze skeptik(: systematicky kurz noetiky. 1. vyd. Praha: Academia Bohemica, 2015. 256 s.
ISBN 978-80-904469-3-9.

GRZYBOWSKI, Andrzej a ZOtNIERZ, Joanna. John Langdon Haydon Down. Journal of Neurology [online]. 2021.
[cit. 6.8.2021]. Dostupné z: https:/link.springer.com/article/10.1007/s00415-021-10601-x#citeas.

110

HAJEK, Vit. Nejlepsi dramatik je Zivot sém. Jaroslav Sturma v rozhovoru s Vitem Hajkem. 1. vyd. Praha: Karmelitanské nakla-
datelstvi, 2021. 242 s., ISBN 978-80-7566-160-9.

HELLBRUGGE, Theodor. Unser Montessori-Modell: Erfahrungen mit e. neuen Kindergarten u.e. neuen Schule.
Munchen: Kindler, 1977. 303 s. ISBN 978-3-463-00690.

HUNTINGTON, F. a kol. Klinicka genetika. 6. vyd. Praha: Triton. 2004.
ISBN 80-7254-475-6.

INSTITUT JEROME LEJEUNE. La Trisomie 21. Institut Jéréme Lejeune [online]. 2021. [cit. 14.2.2021].
Dostupné z: https://www.institutlejeune.org/comprendre/la-trisomie-21.html.

KOLAR, Petr. Rehabilitace v klinické praxi. 1. vyd. Praha: Galén, 2010. 713 s. ISBN 978-80-7262-657-1.
KOPECKA, Anna. Doktor John Langdon Down. PLUS 21. Casopis 0 Downové syndromu. 2018,2018 (1). ISSN 1213-1466.
KOPECKA, Anna. Profesor J. Lejeune. PLUS 21. Casopis 0 Downové syndromu. 2017, 2017 (2). ISSN 1213-1466.

LANGDON DOWN MUSEUM. Dr. John Langdon Down. The Langdon Down Museum of Learning Disability and the Langdon
Down Centre [online]. 2021. [cit. 3.6.2021]. Dostupné z: https://langdondownmuseum.org.uk/dr-john-langdon-down/.

MONTESSORI, Maria. Absorbujici mysl: vyvoj a vychova déti od narozeni do sesti let. 1. vyd. Praha: Portal, 2018. 301 s.
ISBN 978-80-262-1393-2.

MONTESSORI, Maria. Objevovani ditéte. 1. vyd. Praha: Portal, 2017. 351 s. ISBN 978-80-262-1234-8.
NIETZSCHE, Friedrich. Antikrist: pokus o kritiku kfestanstvi. Bratislava: SandS, 1991. 86 s. ISBN 80-900431-9-4.

NOE. Roman Cardal - Od demokracie k totalité. Noe [online]. 2020. [cit. 26.9.2021].
Dostupné z: https://www.tvnoe.cz/index.php/porad/32214-nocni-univerzita-roman-cardal-od-demokracie-k-totalite-platon-
-stale-aktualni.

NOAH'S DAD. An Open Letter To Every OB/GYN On The Planet: How To Deliver A Down Syndrome Diagnosis, The Right Way.
Noah’s Dad [online]. 2013. [cit. 1.6.2021]. Dostupné z: https://noahsdad.com/how-to-deliver-diagnosis-down-syndrome;/.

SARIN HLAS. Objevitel pficiny Downova syndromu. S&fin hlas [online]. 2020. [cit. 1.4.2021].
Dostupné z: https://sarinhlas.com/2020/02/28/profesor-jerome-lejeune-bude-mozna-prohlasen-za-svateho-vite-kdo-to-byl-
-a-proc-je-spojovan-prave-s-downovym-syndromem/.

SCIENCE PHOTO LIBRARY. Down's syndrome karyotype. Science Photo Library [online]. 2021. [cit. 1.3.2021].
Dostupné z: https://www.sciencephoto.com/media/82756/view/down-s-syndrome-karyotype.



STEINBERG, Beth. Intelligence Is Modifiable: A Q&A with Dr. Reuven Feuerstein. Brain World Magazine [online]. 2020.
[cit. 12.10.2021]. Dostupné z: https://brainworldmagazine.com/intelligence-modifiable-interview-dr-reuven-feuerstein/2/.

SULOVSKA, Lucie. Jaroslav Sturma: Jit nad rdmec toho, co je pfijemné. TyZderi [online]. 2018. [cit. 14.4.2021].
Dostupné z: https://www.tyzden.sk/spolocnost/45044/jit-nad-ramec-toho-co-je-prijemne/.

SUSTOVA VASLOVCIK, Terezie. Jak se domluvit s kojencem a batoletem: Komunikujeme pfirozenymi znaky a gesty. Grada
Publishing, 2008. ISBN 9788024723365.

SUSTROVA, M. a kol. Diagnéza: Downov syndrém. 1. vyd. Bratislava: Perfekt. 2004. 240 s. ISBN: 80-8046-259-3.

WHO. The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL). World Health Organisation. [online]. 2012. [cit. 16.5.2021].

Dostupné z: https://www.who.int/tools/whogqol.

112

Velmi dékujeme stédrym darciim, bez kterych by tato publikace nevznikla:

Generalni partner: Hlavni partner:
OMEXOM GA Energo s.r.o. ELCON BRATISLAVA, a.s.
WWW.gaenergo.cz www.elcon-bratislava.sk

OMEXOM €LCON

BRATISLAVAa.s.

Partner: Partner:
TRANSENERGY s.r.o. Rodice zaki ZS NAVIS
vvvvw.transenergy.cz WWW.ZSNnavis.cz
-
F TRANSENERGY
STAVIME CESTU K USPECHU

Odkazy na uzitecné organizace a weby:

Spolek Trizomie 21
www.trizomie21.cz

NECO NAViC Slezska Diakonie Down’s Syndrom, Research Foundation UK
WWW.neco-navic.cz www.slezskadiakonie.cz www.dsrf-uk.org
OVECKA, o.p.s. Rana péée Diakonie CCE Praha Positive about Down syndrome
www.ovecka.eu www.rana-pece.cz www.positiveaboutdownsyndrome.co.uk
Saéfin hlas Spoleénost pro ranou péci DON’'T SCREEN US OUT
www.sarinhlas.com www.ranapece.cz www.dontscreenusout.org
Détské centrum Paprsek Noah’s DAD INSTITUT Jérome Lejeune
www.dcpaprsek.org www.noahsdad.com www.institutlejeune.org
Poradna rané péce DOREA Brno Down Syndrome International JATEZ
www.dorea-eliada.cz www.ds-int.org www.jatez.org.pl



Kolektiv autoru:

Autorska tvorba lidi s trizomii 21: Zuzana Jaro$ové, Anezka Marusincova, Jifi Sedy, Bernadeta Klisova
Pribéhy déti a dospélych s trizomii 21 (DS): rodice, sourozenci, prarodiCe, pratelé
0Odborné ¢lanky: terapeuti, lékari, pedagogové, psycholog, filosof
Tuzemské a zahrani¢ni zdroje
Redakce: Radka Klisova
Podnéty a prispévky: Zuzka Simonova (NECO NAVIC)
Grafické zpracovani: Lukas Hefmanek (Camomile Design)
Zameér a realizace: Krzysztof Klis (Spolek Trizomie 21)

Trizomie 21
| —- -
- U‘
Y 4

Spolek Trizomie 21 zprostfedkovava kontakty na odborniky a terapeuty.

Napiste nam [ E-mail: spolek@trizomieﬂ.czj

www.trizomie21.cz | www.ds21.cz | www.trizomie21.com

Jako nevladni a neziskovy spolek mame velmi omezené zdroje
a veskeré aktivity financujeme z vlastnich prostredkd
a drobnych sponzorskych dar.
Prosime, podporte nés!

MUZete tak ucinit treba ¢astkou 210 K¢, 470 K&, 2 100 K&,
nebo jakoukoli jinou na ucet &islo: 294349071/0300.

Pro darce ze zahranici:
IBAN CZ83 0300 0000 0002 9434 9071
BIC kod CSOB (swiftové adresa) = CEKOCZPP

Spolek Trizomie 21
Pro Ddstojny a Svobodny Zivot lidi s Downovym syndromem.



Trizomie 21
| . -
- U‘
L 4

Spolek Trizomie 21

www.trizomie21.cz | www.ds21.cz | www.trizomie21.com



