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ANOTACE

Tato bakalaiska prace snazvem Spolecnost rodici a pratel déti s Downovym
syndromem v proméné Casu (1996-2016) se zamétuje piedevSim v prvni ¢asti na pojem
Downtiv syndrom z hlediska historie, vyvoje, vzniku, terminologie, vyskytu a
predsudkli s myty. V druhé casti pak na souvisejici Spolecnost rodi¢i a pratel déti
s Downovym syndromem, kde jsou zminény teoretické informace, které se Spolecnosti
tykaji. V praktické casti jsou uvedeny dva odlisné rozhovory, které se zabyvaji obéma
hlavnimi tématy této prace — Downilv syndrom a Spolecnost rodict a pratel déti

s Downovym syndromem.

Cilem této bakalafské prace bylo wukazat problematiku Downova syndromu
z komplexniho hlediska a zdroven v ramci fungovani participace lidi s timto mentalnim

postizenim.
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ANNOTATION

This barchelor’s thesis titled The Community of parents and friends of children with
Down syndromem in the transformation of time (1996 -2016) focuses on the notions of
Down syndrome in terms of history, evolution, creation, terminology, incidence and
predjudices and myths in the first part. The second part relates with The Community of
parents and friends of children with Down syndromem, in which are mentioned
theoretical informations about The Community. The practical demonstrations contains
two different interviews, but the both one deal with both main topic of this barchelor’s
thesis — Down syndrome and The Community of parents and friends of children with
Down syndrome. The main aim of this thesis was to show the Down syndrome’s issue
from a comprehensive point of view and also the functioning of participation by people

with mental disabilities.
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1 UVOD

Tituld, které obsahuji pojem Downtliv syndrom (déle pak jen DS), mizeme na trhu najit
mnoho. Zadny se viak nezabyva nebo piili§ neodkazuje na Spoleénost rodict a pratel
déti s Downovym syndromem (déle jen Spole¢nost). Rozhodla jsem se proto zajimat o

tuto Spolecnost detailngji.

Hlavnim diivodem, pro¢ se zajimam pravé o problematiku Downova syndromu a v§im
okolo n¢j, je ta osobni skutecnost, ze mij mladsi bratr se pfed témét osmndcti lety
narodil pravé s DS. Od mého raného détstvi tak ziji v prostfedi rodiny, kde je nutné
vyrovnavat se nejen s ¢astymi problémy a predsudky okolni spole¢nosti, které Downiv
syndrom piinasi, ale i s radostmi, které¢ nakonec nad problémy vitézi. Ma prace proto

bude zaloZena nejen na odborné literatufe, pozorovani a rozhovorech, ale také na pfimé

zkuSenosti.

Setkala jsem se jiz s mnoha rodi¢ majicimi dité¢ s timto mentalnim postizenim, které je
jedno z nejznaméjsich. Mnozi z nich se vSak ani nesnazili zjistit si, zda existuje né¢jaka
organizace, klub ¢i spole¢nost zabyvajici se Downovym syndromem. Proto ani o
Spolecnosti rodict a pratel déti s DS neslyseli, nenavstivili ji ¢i by se dokonce stali
jejimi ¢leny. Snad je mize omluvit fakt, ze neziji v okoli Prahy a cestovani je ndkladné
nejen financné, ale pfedevSim organizacné a Casov€. Z mého pohledu se ale sami
ochuzuji o vyuZiti této moznosti participace déti nebo dospélych lidi s DS a dalSich
vyhod, které Spolecnost nabizi v riznych formach. At’ jsou to seminate, setkavani, letni
¢1 zimni pobyty,... Chapu vsak, ze ne kazdy se sdruzovat chce. I ja sama, pfestoze jsem
o Spolec¢nosti véde€la, jsem ji navstivila poprvé az kvili mému vyzkumu, ktery budu

prezentovat v této bakalarskeé praci.

Svou praci rozdélim do tfi hlavnich blokd. V prvni ¢asti se zaméfim na Downliv
syndrom jak z hlediska medicinského, tak i1 z hlediska pojeti laické vefejnosti. Do mé
bakalafské prace se také promitne 1 ma osobni zkuSenost se souZitim mé rodiny s mym

bratrem s DS, kterou zazivam v kazdodenni realité.



Druha ¢ast bude zaméfena piimo na Spolecnost rodict a pratel déti s DS. Praktickou
¢ast mé bakalaiské prace tvoii dva rozhovory. Prvni s pani Milusi Starou, zakladatelkou
Spolecnosti, a druhy s pani Sabinou Cabadovou, kterd Spole¢nost se svym pétiletym
synem Jakubem navs$tévuje od jeho raného détstvi - tii mésict. V téchto rozhovorech se
dotknu naptiklad otdzky souziti slidmi s DS, sndzory okolni spolecnosti nebo

informaci tykajicich se Spolecnosti rodici a pratel déti s Downovym syndromem.

Kladla jsem si hlavni cil - zjistit o Spole¢nosti co nejvice, poznat ji detailnéji, nejen
z teoretického pohledu, a pokusit se §ifit informace o ni dal mezi rodice s détmi s DS.
Pokusim se také najit odpovedi na otazky: ,,Jak Spole¢nost pomaha rodinam se ¢lenem
s DS? Dokaze Spolecnost zkvalitnit kazdodenni zivot rodin se ¢lenem s DS, a to jak

s ohledem na samotné osoby s DS, tak na osoby o né pecujici?*



2 DOWNUV SYNDROM

2.1 Co je Downiiv syndrom?

Downtv syndrom (déle jen DS) neboli trisomie 21. chromozomu je ,,nejzndméjSim a
nejcastéji popisovanym syndromem zpusobenym zmeénou poctu chromozomu. (Cerna,

2008, s. 89)

Misto 46 chromozomil ve 23 parech je 47 chromozomu ve 22 parech a jedné trojici, 21.
chromozom je tedy nadbyte¢ny. Tento chromozom muze pochdzet od otce nebo matky.

(Selikowitz, 2005)

Existuji tfi zakladni formy DS:

Nondisjunkce — volna trisomie 21. chromozomu

Forma, kdy jeden z rodi¢a pfeda svému ditéti misto jednoho chromozomu chromozomy
dva. Ve 20 % ptipadd je nadbyteCny chromozom ptivodem ze spermie a nachazi se
v kazd¢ buiice téla. Jedna se o nejbéznéjsi formu.

Translokace

Z celkového vyskytu je nejcastéjsi — u 93 % déti. U této formy neni pti¢inou DS cely
nadbyte¢ny chromozom, ale jen jeho nadbytecnd cast. Ve vétSin€ piipadu neni
nositelem zadny z rodict, translokace je nahodna udalost a pravdépodobnost opakovani
miziva.

Mozaicismus

V téméf vSech pripadech se nadbytecny 21. chromozom nachazi jen v nékterych
télesnych buiikach, ostatni télesné bunky jsou v pofaddku. Disledkem je poté to, Ze
jedinci narozeni s timto typem DS maji méné napadné fyzické znaky nez ostatni formy
DS. .,V takovych ptipadech nemusi byt mentalni retardace privodnim jevem postizeni.*

(Muzéakova in Struskova, 2016, s. 11)

2.2 Co ma vliv na vznik Downova syndromu?

Uz pted témét sty lety se Karel Herfort zabyval okolnostmi, které ovliviiuji vznik

Downova syndromu. Tehdy jesté s nevédomosti, ze se jednd o chromozomalni aberaci.
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Jak uvadi ve své publikaci (1932, s. 83): ,,Pfi¢iny této zajimavé formy slabomyslnosti
dosud nezname. Velmi Casto jsem pozoroval, ze mongolni dité jest jediné dit€¢ velmi
zdmoznych, jindy zase starych rodicii, nebo posledni dit¢ rodin velmi bohatych na déti,
z cehoz patrna degenerativni povaha této choroby. VSeobecné se ma za to, Ze
mongolismus je mohutné zadrzeni vyvoje, tak ze mongolni idiot spiSe se podoba plodu

v poslednich mésicich, za to ale rodi¢tim upln¢ je nepodobny.*

V dnes$ni moderni dob¢ se uz vétSina publikaci shoduje na tom, ze nejveétsi souvislost se
vznikem DS ma4 faktor véku rodicl, pfesnou pfic¢inu se ale zatim nepodatilo uspokojiveé
vysvétlit. Jak pise Selikowitz (2005, s. 89): ,,Pravdépodobnost, Ze se matce narodi dité
s Downovym syndromem vzrista s jejim vékem v okamziku poceti. Narust je obzvIast
patrny po dovrSeni 35. roku.” U Zeny se tedy pfedpoklada vek 35 let a vySe, u muzii pak
zhruba od 45 let véku a vyse. (Selikowitz, 2005)

Dalsim zvySenym rizikem vzniku DS mutize byt rodi¢, jehoz sourozenec se narodil s DS.
Nejvétsi pravdépodobnost vzniku DS je vSak tehdy, pokud se sama matka ditéte
narodila s DS. Muzi s DS jsou neplodni, proto se pravdépodobnost vzniku vylucuje.

(Selikowitz, 2005)

2.3 Vyskyt Downova syndromu v populaci

Jiz Karel Herfort (1932, s. 83) si v8iml, ze vyskyt DS je (i v tehdejsi populaci) pomérné
Casty jev, jak uvadi ve své svych spisech: ,, Mongolismus vyskytuje se nejcastéji
v Anglii, pét aZ deset procent piipadi slabomyslnosti. Dle mych zkuSenosti i u nas je
dosti Casty a v bohaté ambulanci Ernestina vidim do roka vzdy nékolik ptipadl, mame

stale pét, Sest 1 vice ptipadil internovano.

Na tom, Ze je Downlv syndrom v populaci opravdu c¢asty se nic nezmeénilo, patii
k nejéast&j§im mentalnim postizenim. Jak uvadi Cerna (2009, s. 89): ,,Jde o pomé&mng

vysoky vyskyt, v populaci osob s mentalnim postizenim se udava asi pétiprocentni.*

Selikowitz (2005, s. 39) také piSe: ,, Vyskytuje se primémé u jednoho ze 700
narozenych déti ve vSech etnickych skupinach. Rodi se o néco vice chlapci
s Downovym syndromem nez divek, ale rozdil je jen nepatrny. Diivod mirné vyssiho

vyskytu u muzi neni zndm.*
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I presto, ze je dnesni medicina na vysoké urovni, je odhalend neceld polovina pitipadi

s DS. Vyskytu chromozomalni trisomie tak stale nelze zabranit.

2. 4 Historicky vyvoj Downova syndromu

Lidé, kteti se narodili s DS tu zili od nepaméti, to je témér jisté. ,NejstarS$i znamé
zobrazeni lidi s Downovym syndromem pochdzi z dob pied 3 000 lety z Mexika; z této
doby byly nalezeny sochy lidi s evidentnimi znaky DS.“ (Janikova, Dzarova, 2000,
necislovano) Jak ale uvadi Selikowitz (2005, s. 38), ,, prvni zaznamenana podoba osoby
s charakteristickymi rysy této diagndzy byla nalezena na oltaii v Cachach v Némecku,

datem vzniku je rok 1505.%

Poprvé byl vSak DS popsdn a uznan jako samostatna diagnoza v roce 1886 anglickym
pediatrem Johnem Lagdonem Haydonem Downem (1828-1896), ktery dal do
souvislosti s mentalni retardaci télesné symptomy svych svétenci. Po tomto vyznacném
1€kati je také Downiv syndrom pojmenovan. Jeho domnénka, ze DS je navratem k
mongolskému etniku byla vSak brzy zavrhnuta jeho synem, také 1¢kafem, Reginaldem

Downem. (Muzékova in Struskova, 2016)

John L. H. Down ,,vé€noval také velké usili zlepSeni péce o déti s mentalnim postizenim
a svymi poznatky zamyslel zptesnit hodnotici Skalu jejich mentalnich limitt, a
propracovat tak nové metody pfistupu k témto lidem.” (Muzékova in Struskova, 2016,

s. 10)

V roce 1959 francouzsky genetik Jérdme Jean Louis Marie Lejeune (1926 — 1994)'
dolozil zpravu o svém zjisténi, ze v souboru vSech chromozomu se u jedinct s DS,
kromé& obvyklé sestavy, nachazi také piebytecny chromozom 21. Potvrdilo se tak tedy,
ze DS je chromozomdlnim onemocnénim — trisomii 21. chromozomu. (Selikowitz,

2005)

!(http://www.catholicherald.co.uk/news/2016/10/11/notre-dame-honours-jerome-lejeune-pro-life-
geneticist-who-discovered-cause-of-downs-syndrome/)
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2.5 Terminologie

Dtive se misto, dnes jiz zab&hlého, pojmenovani Downlv syndrom pouzival termin
,mongolismus®, ,,jsou mongoloidni“, apod. K této domnénce vedla podoba jedincii
s DS, ktefi se svymi oblicejovymi rysy podobaji Asiatim. Karel Herfort (1932, s. 349)
uvadi ve své publikaci v kapitole ,,Slovnicek®, Ze ,,mongoloid je typ slabomyslnosti, pii

niz vnéjSek, zejména oblicej, jest podoben mongolu.*

.,V prazském Ernestinu jest nékolik déti, které se na prvy pohled od ostatnich chovanct
napadné liSi. Jsou zakrnélého vzriistu, upominaji svym obli¢ejem na mongoly tak
napadné, ze jiz Skolni déti hrad¢anské obecné Skoly tuto podobu vypozorovaly a daly
dévéeti touto chorobou trpici jméno ,.Ciflan“. Proto byla trefné oznadena forma

slabomyslnosti anglickymi 1€kati jako mongolismus.* (Herfort, 1932, s. 82)

Tato pojmenovani jsou vSak dnes jiz zastarala a nepouzivaji se. Stale ale 1ze od laické

vetejnosti slyset ,,on je nemocny/opozdény*.

K popisu jedince s DS je vhodné pouzit termin ,dité¢/Clovek/jedinec s Downovym
syndromem*®, ne vSak ,,Down/Downik/mongolik/mongolec* apod, jak se Casto stile
stava. Skutecnost, ze se jedinec narodil s DS, nesmime brat z huménniho pohledu jako
primarni, a¢ hraje nepiehlédnutelnou roli. Méli bychom piedev§im zdaraznit, ze je to

Clovek, lidska bytost.

2.6 Symptomy Downova syndromu

»Dnes je spojitost mezi mentalnim postizenim a viditeln€é odliSnym habitem obecné
znama. Diky tomu je z védeckého hlediska pomémé jednoduché popsat, co to Downliv
syndrom je, vyjmenovat pfiblizné onéch zndmych vic nez padesat symptomu, které toto
lidé s Downovym syndromem se lisi jeden od druhého, jsou v rtizné mitfe vystaveni
tézkostem 1 radostem Zivota, néktefi jsou témet samostatni a Gspé$ni ve svém pocinani,
jini stale uvizli v zajeti predsudki 1 téch nejblizSich.” (Muzédkova in Struskova, 2016, s.

11)
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Vétsina znakl charakteristickych pro DS je patrna jiz od narozeni. Stava se tak jen

velmi ziidka, Ze by zkuseny 1ékat v dnesni dobé DS u novorozence nepoznal.

Charakteristickych ptiznakt spojenych s DS je popsano hned nékolik, znaky se vSak
prolinaji a kazdy ¢clovék s DS jich nemd mnoho. ,,S vyjimkou jistého stupné mentalniho
postizeni neexistuje ani jeden ptiznak, ktery by se musel vyskytovat u vSech

postizenych.*“ (Selikowitz, 2005, s. 40)

Mezi typické, na prvni pohled patrné, znaky patii naptiklad kulaty oblicej a zezadu
lehce zplostéla hlava, odborn€ nazyvano brachycephalia. ,,VétSina déti 1 dospélych s DS
ma o¢i mirn¢ zeSikmené vzhtru. Navic se u nich ¢asto vyskytuje mala kozni tasa, ktera
probiha vertikalné mezi vnitinim koutkem oka a kofenem nosu. Rika se ji epikantni fasa
nebo epikantus. Casto je patrnd i u zdravych novorozenci.“ (Selikowitz, 2005, s. 41)
Tato fasa, pokud je velkd, mize vyvolavat mylny dojem S$ilhéni, vidéni vSak nebréni.
Stejné jako Brushfieldovy skvrny, coz jsou bilé nebo lehce nazloutlé tecky po okraji

duhovky. (Selikowitz, 2005)

Jako nespravny pfiznak byva uvadén pfili§ velky jazyk. Jazyk méa vSak primérnou
velikost, je jen pfili§ velky pro pomérné malou Ustni dutinu, proto ho déti s DS mivaji

Casto vyplazeny.

Co se tyc€e rukou, byvaji Siroké, s kratkymi prsty. Na dlani je patrné tzv. opici ryha ryha,
kterd se tdhne napfi¢ dlani. Nohy byvaji silné a podsadité s plochymi chodidly. Mezi
palcem a ukazovackem byva SirSi mezera. Zvlastnosti koncetin si v§iml uz Karel
Herfort (1932, s. 83): ,,Velmi charakteristické jsou koncetiny. Celé koncetiny, zvlasté
prsty, jsou kratké a tlusté, pfi tom malic¢ek na ruce byva dovniti ohnuty. Nékdy byvaji
prsty srostlé. Ruce a nohy byvaji cyanotické, jako omrzlé, vzdy studené a proti mrazu

velmi choulostivé.*

Obecné maji lidé s DS koncetiny a krk ochablejsi, maji nizky svalovy tonus — hypotonii
svalstva. Celkova postava je nizSiho vzrustu.

K pfidruzenym poruchdm DS patii také problémy se zrakem, at’ uz kratkozrakost,
dalekozrakost, Silhavost ¢i jiné. Dale nedostatecnd Cinnost §titné Zlazy, kterou ale lze
dnes béznég 1&Cit €1 ji predchazet. Déti s DS se rodi s nékterymi vrozenymi vadami, mezi

nejcastéjsi patii napt. vrozené vady srdce ¢i zmény traviciho ustroji. (Selikowitz, 2005)
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2.7 Vyvoj osob s Downovym syndromem

»Laskyplnd a obétava péce matky i otce a jejich ptfiméiené stimulujici vychovny pfistup
od nejutlejsiho véku jsou pro Stastny zivot ditéte s Downovym syndromem klicové
predpoklady optimalniho rozvoje jeho fyzickych i psychickych dovednosti.“ (Muzakova
in Struskova, 2016, s. 11)

Ackoliv se jedinec s DS vyviji stalym tempem, propast mezi nim a ditétem zdravym se
s pribyvajicim vékem zvétsuje.

Co se tyce fyzického vyvoje, brzdi dit¢ vady pfidruzené s timto postizenim — v prvé
fad¢ svalova ochablost, nizké svalové napéti (hypotonie), srdecni vady, apod.

(Selikowitz, 2005)

,»Vyvoj motoriky ditéte obecné postupuje v typickém sledu jako u ostatnich déti:
zvedani hlavy, otadfeni se, sezeni, lezeni, stdni a chlze. Pozdé&ji se vytvareji dalsi
komplikovanéjsi dovednosti, jako je béh, chiize po schodech, skoky a poskoky. Také
pohyby ruky se vyvijeji v obdobném poradi: drzeni, mackani, natahovéani, bouchani,
uchopovani. I kdyz pohybovy vyvoj ditéte s DS je moZno vychovou pozitivné ovlivnit,
vykazuji tyto déti v priméru asi poloviéni zpozdéni ve srovnani s vyvojem

nepostizenych vrstevniki.* (Svarcova-Slabinova, 2000, s. 122)

Selikowitz (2005) uvadi, ze vyvoj déti s DS probiha zptisobem ,,brzda, plyn®. ,,Brzdu*
ptredstavuje ve vyvoji obdobi klidu, kdy se zda, Ze si dité¢ nic nového neosvojuje. Tato

faze je vSak dilezita, dité si upeviluje to, co uz se naucilo a procvicuje nové dovednosti.

Kucera (1981) tvrdi, Ze pro dalsi vyvoj ma mimotaddny vyznam rozvoj fe€i, pii jejimz
sledovani probihaji dva soubézné jevy: vyvoj mysleni a rozvijeni mluvy jako ,,nastroje*
myslené fe¢i. Dit¢ s DS ma Casto problém s technikou feci a vyZaduje znacnou pomoc
logopeda.

,»Obdobi mezi relativné dobrou lokomoci a skutecnou fe¢i je v zivote ditéte s DS
nesmirné diilezitd. Zde se formuji jeho zakladni vlastnosti jako socidlni bytosti, utvaii se
védomi vlastniho byti (dité zafind uzivat osobni z4jmeno ,,ja*), ziskdva se umeéni ucit

se, podfizovat se, pracovat, nabyva stale vétsi samostatnosti. Jiz v tomto obdobi se u
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déti vytvaieji predpoklady pro jejich piisti integraci do spoleénosti. (Svarcova-
Slabinova, 2000, s. 123-124)

Nikdy nelze jiz pti narozeni ditéte fici, o jak zavazné postiZzeni Ci stupen postizeni ptijde
a jaké bude mit dusledky. S vyuzitim rad odbornikli a metod rané péce se ale vyvoj
ditéte mize urychlit a zlepSit. Ze vSeho nejdilezitéjsi je vSak trpéliva, stimulujici a

predevsim laskyplna péce ze strany rodicu.

2.8 Predsudky a myty o lidech s Downovym syndromem

Déti s DS jsou nevychovatelné, nevzdélavatelné a mély by byt zaviené v ustavech.
Tento velmi zastaraly pfedsudek slySela po porodu z ust 1ékate asi valna vétSina matek
(rodi¢tr). ,,Citila jsem, Ze jsem zlstala sama s malym blond’atym ¢lovickem, o némz

1ékatka prohlasila, Ze je jako kus hadru.“ (Struskova, 2000, s. 15)

vvvvvv

V diivejSich letech na toto doporuceni opravdu mnoho matek slySela. (Struskova,
2000) Nechat si dité s DS se proto povazovalo za nemyslitelné, pfili§ odvazné. Siroka
vetejnost neméla o tom, co je Downlv syndrom, dostatek informaci. ,,Downici* byli

,,Jini, proto se jim vefejnost stranila a odmitala je.

I v dnesni dobé¢ se stale setkdvame s ndzorem, zda je vlbec tieba déti s DS vzdélavat ¢i
jinak kultivovat. UZ mi byla poloZena i otazka: ,, A je jim to viibec k né¢emu, Ze chodi
do Skoly?** PrestoZze détem s DS trva uceni o trochu déle nez détem bez postizeni, jsou
velmi ucenlivé, ochotné ucit se novym vécem. Prevazna vétSina se nauci zékladim
sebeobsluhy — ,,to ma vliv nejen na jejich sebevédomi, ale také na zkvalitnéni jejich

zivota i v jinych oblastech.” (Petras in Valenta, Michalik, Lec¢bych, 2012, s. 268)

Déti s DS jsou zapojené do Skolského vzdélavaciho systému, vénuji se riznym sportiim,
hudbé ¢i jinym dovednostem. Jsou schopné naucit se Cist, psat a pocitat. Ve vétSing
pfipadll jsou i1 velmi socidlné zdatné. Ke svému vyvoji naopak potiebuji laskyplné a
stimulujici prostfedi svych rodin. ,,Jejich pfipadnd nedostatecna vnéjsi spolecenska
podpora a nedavéra v jejich schopnosti proto nemaji jenom eticky rozmér, ale pfimo
existencialni, protoze nejvice tyto jedince dezorientujeme, pokud v kazdodennim Zivoté

postradaji solidaritu a pochopeni okoli.“ (Muzakova in Struskové, 2016, s. 11)
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Vychova déti s DS piinasi vice starosti, je ndro¢né€jsi nez vychova zdravého ditéte. O to
vice to vSak lidé s DS vraci nejen svym rodi¢iim a nejblizsim, ale i dalSim lidem, svou
laskou a jinymi radostmi. Sice obrati svym blizkym zivot o pomysinych 360°, vétSinou
je ale navedou na spravnou zivotni cestu a obohati je ve vSech smérech. Jak tika
v rozhovoru pani Cabadova (viz nize): ,,Dneska jsme s muzem ve stadiu, kdy fikame, ze

jsme vdééni za Downuv syndrom.© A mné nezbyva nic jiného, nez s ni souhlasit.
9

Nicméné toto tvrzeni nelze pausalizovat, ani v dneSni moderni dobé se piijeti lidi
s Downovym syndromem nestalo samoziejmosti. ,,Dosud neptevazilo védomi, ze kazda
lidska bytost ma nekonecnou hodnotu, ktera neni ohranic¢end vysi jeho 1Q nebo jinym

omezenim.* (Muzakova in Struskova, 2016, s. 12)

Dospéli lidé s DS jsou nezaméstnatelni.

Jako kazdy jiny c¢lovek, i ¢loveék s DS chce mit plnohodnotnou praci, za kterou bude
ocendny. Kdyz ji ziska, déla ji s odhodlanim a nadSenim, o to vice si ji vazi. Rada
dospélych s DS je schopna bez vétsich obtizi pracovat v fadé manualnich a femeslnych
oboril, v hotelech, restauracich, apod. Je potfeba jen dikladngjsi a delsi zaskoleni a

Cast¢jSi dohled. Neni to vSak nic, co nelze pfekonat.

Zamgéstnavani lidi s mentalnim postizenim (nejen s Downovym syndromem) je stale
otazkou, na kterou vétSina zaméstnavatelii téZzko hleda odpovéd’. Jak uvadi Strnadova
(2008, s. 92): ,,ZkuSenosti s diskriminaci osob s mentalnim postizenim ze strany
zamgstnavatele ¢i spoluzaméstnanct nebyvaji nastésti ojedinélym jevem a neni proto
mozné odsuzovat nékteré rodi€ osob s mentalnim postizenim, ze pro své dité¢ preferuji
variantu chrandnych dilen’, byt by zhlediska svych schopnosti a dovednosti bez

problému zvladlo podporované zaméstnavani’.«

Tak ¢&i tak, prace hraje v Zivotech lidi s postizenim nenahraditelnou roli. Jak pise Siska

(2005, s. 51): ,, Absence piilezitosti viditeln¢ pfispivat do spolecnosti resp. pracovat

* Chranéna dilna je nazev pro dilnu, ktera je uréend pro lidi s postizenim. Ti se zde zabyvaji nejéast&ji
manualni vyrobou rtiznych predmétt, které pak prodavaji, a tim si na svou ¢innost vydélavaji.
’,Smyslem PZ je vyrovnavani pileZitosti pro pracovni uplatnéni lidi, kteti v dasledku zdravotniho
postizeni nebo jinych znevyhodnujicich faktord maji ztizeny pfistup na otevieny trh prace a v disledku
toho mohou byt nebo jsou omezeni ve svém spolecenském uplatnéni. V ramci podporovaného
zaméstnavani je poskytovana podpora rovnéz zamestnavatelim uzivateld sluzby.* (http://www.unie-
pz.cz/3-podporovane-zamestnavani.html)
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nepiiznivé ovliviiuje socidlni status cloveéka s mentalnim postizenim. Muze byt okolni

komunitou vniman jako ¢loveék neuzitecny a jako zatéz pro danovy systém.

Lidé s DS jsou stale stastni.

Kazdy ¢lovék ma city. Nikdo neni stale Stastny. V naSich Zivotech jsou i1 nestastné
chvilky a problémy, se kterymi se musime potykat. Nejinak je tomu u lidi s DS. I oni
jsou jedine¢né osobnosti, které jsou velmi citlivé a maji své smutky a trapeni. Jako u
které¢hokoliv Cloveéka bez postizeni zéalezi na okolnostech, situaci, ¢i i jen na tom,

s jakou naladou se rdno probudi.

v

Fiirnschup-Hofer (2012, s. 69) shrnuje toto téma takto: ,,Velice rozsifené, avsak
nepravdivé, je kuptikladu stereotypni znazornéni vSech déti s Downovym syndromem
tak, ze jsou tvrdohlavé, klidné, neustale Stastné, srdecné a bezstarostné, plné humoru a
hudebn¢ zamétené. Takové vlastnosti se mohou, ale v zadném pfipadé nemusi
vyskytovat u konkrétniho ditéte. Aby falesnd ocekavani a chybéjici diivéra neblokovala
vyvoj ditéte, existuje jednoduchy a zaroven i1 elementarni poznatek: Prestoze maji lidé
s Downovym syndromem jistou podobnost, jsou tak rtizni a jedinecni, jako vSichni
ostatni lidé. V prvni fadé jsou vzdy individudlni lidé a neni zde misto pro zadny

zobecnény syndrom.*

Muzédkova (in Struskova, 2016, s. 12), s jejimZ ndzorem se naprosto ztotoznuji, piSe:
,PTres vSechny odliSnosti nds, majoritni spolecnost, s jedinci s Downovym syndromem
spojuje to nejzasadnéjsi — nase lidstvi, touha uspét v tomto svéte, hrdost, pokud néco
dokdzeme, privilegium snit o lepSim sv&t€ a nebyt nesnesitelné¢ konfrontovan

s vlastnimi limity, ale 1 bolest z nespravedlnosti a osaméni.*

Lidé s DS nejsou schopni vytvaret mezilidské vztahy.

,»V dospélosti vystupuje do popiedi vétSinou velmi dobrd socialni adaptabilita lidi
s Downovym syndromem, jejich ptatelskd a nekonfliktni povaha. Toto jsou velmi dobré
predpoklady k tomu, aby se tito jedinci uplatnili na pracovnim trhu, navazovali intimni
vztahy a dosahli zivotni spokojenosti. (Muzékova in Struskova, 2016, s. 11)

Jak jiz bylo feceno vyse, lidé s DS jsou velmi jedinecné a citlivé osobnosti, jsou velmi

ey

emocionalné a socialn¢ zdatni, Ziji s pocity jako kazdy jiny. Navazovani mezilidskych
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vztahll jim problém necini. Naopak, na nova ptatelstvi a jiné vztahy reaguji velmi
pozitivné. Mnozi se sblizuji 1 intimné, vdaji se ¢i ozeni. Lidé bez postizeni by se od lidi

s Downovym syndromem casto méli ucit, jak byt empaticti a dobrosrdecni.

Deti s DS se rodi jen matkam starsim 35 let.

S vyssim vékem matky (35 let véku a vice), pfipadné¢ otce (nad 50 let) se
pravdépodobnost vzniku DS zvySuje. Nicméné 1 piesto, Ze je dnes prenatalni
diagnostika na vysoké urovni, déti s DS se rodi i mlad$im matkam. ,,Cetnost sice stoupa
s vy$§im v€kem matky, a prece i mladé matky rodi déti s Downovym syndromem.
Vétsina déti s trisomii 21 se narodi matkam pod 30 let, a to z jednoduchého divodu,

protoze pocet porodil v tomto véku je podstatné vyssi. (Fiirnschuf-Hofer, 2012, s. 33)

Dospéli lidé s DS se budou stale chovat jako déti.
Dospéli lidé s DS nejsou déti a ani by nem¢éli byt za déti povazovany. UZivaji si aktivity

jako jini dospéli a vyhledavaji ptitomnost jinych dospélych.

Lidé s DS vypadaji vSichni stejné.

Existuje mnoZstvi fyziologickych rysf, které jsou typické pro lidi s Downovym
syndromem. Ne kazdy jedinec narozeny s DS je vSak vSechny ma. Fyziologicky rys
neni urcujicim znakem pro jedince s DS. N¢které rysy mohou mit spole¢né, neni to vSak
podminka. U n€koho se vyskytnou vSechny fyziologické rysy, u nékterého jen nékteré
¢i témér zadné. Lidé s DS se vice podobaji svym rodi¢im nez jinym lidem s DS.
(Pueschel, 1997)

ProtoZe se nektefi rodi¢e zacatkem sedmdesatych let minulého stoleti nemohli vyrovnat
s typickymi fyziologickymi rysy DS v obliceji svého ditéte, rozhodli se pro plastickou
operaci. Shodny nazor méli dokonce 1 nékteti 1ékafi. Ptipady, kdy dité¢ s DS podstoupilo

plastickou operaci obli¢eje, jsou vSak znamé spise ze zahranic¢i. (Zuckoft, 2004)
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o Lideé s DS jsou tézce mentalné postizeni.
»Hloubka mentalniho postizeni je riznd, nejcastéji jde o lehkou a stfedni mentalni
retardaci, ktera nekoreluje s poctem télesnych znakd, je vSak do jisté miry ovliviiovana

vyskytem nemoci a zdravotnich komplikaci.“ (Cerna, 2009, s. 90)

o Lideé s DS se dozivaji nizkého véku.
Lidé s DS se jiz dnes dozivaji primérného véku populace. V minulosti byla relativné
vyssi imrtnost a krats$i délka zivota zplsobena medicinou na nizsi Grovni nez je dnes.
K Downovu syndromu jsou totiz ptidruzené rizné zdravotni komplikace, se kterymi si
I¢kati v minulosti neuméli poradit tak, jako dnes. Naptiklad vrozené srdecni vady,

porucha §titné Zlazy, atd.
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3 SPOLECNOST RODICU A PRATEL DETI S DOWNOVYM
SYNDROMEM - DownSyndrom CZ

3.1 O Spolecnosti rodici a prratel déti s Downovym syndromem

Spolecnost rodict a pratel déti s Downovym syndromem (dale jen Spolecnost) se do
roku 2009 jmenovala Klub rodici a pratel déti s Downovym syndromem. Od roku 2014
funguje dle nového Obcanského zékoniku €. 89 z roku 2012 Sb. dle stanov jako zapsany

spolek, ktery ma celostatni ptisobnost.

Spolecnost byla zaloZzena ustavujici ¢lenskou komisi v zafi roku 1996. Od této doby se

snazi o zlepSeni kvality zivota nejen déti a dospélych s DS, ale 1 jejich rodin.

V soucasné dobé Spole¢nost sdruzuje vice neZ 260 rodin, které vychovavaji déti s DS.
Rodiny se setkavaji, vzdélavaji se prostfednictvim rtiznych seminait, které Spolecnost
zprostiedkovava, také si predavaji rizné rady a zkuSenosti. Snazi se spolecné zvladat

jejich, ne vzdy lehkou, Zivotni situaci.

Spole¢nost se snaZi ,,0 dialog s odbornou vefejnosti, ktery ma zlepsit podminky pro
rozvoj déti s Downovym syndromem - od nejranéj$iho v€ku az do dospélosti. Piimo
pracuje s détmi s Downovym syndromem a pomaha pfi jejich integraci do piedskolnich

a Skolnich zatizeni 1 do spolec¢nosti.” (http://www.downsyndrom.cz/mise-a-cile.html)

»3polecnost rodi¢l apratel déti s Downovym syndromem prosazuje principy
obcanskych a lidskych prav osob se zdravotnim postiZenim. Obhajuje prava osob
s Downovym syndromem arodi¢im poskytuje poradenstvi v socidln¢ pravni
problematice. Snazi se téZ o nezkreslené a pozitivni informovani S$ir§i vetejnosti
o problematice Downova syndromu. V neposledni tadé¢ pak spolupracuje
s organizacemi a odbornou vefejnosti podobného zaméfeni v Cesku i v zahrani¢i.”

(http://www.downsyndrom.cz/mise-a-cile.html)

»Poslanim a smyslem zapsaného spolku je podpora rodin s ditétem/dospelym zejména
s Downovym syndromem za Gcelem pozitivntho ovlivilovani vSestranného
individuélniho a spolecenského vyvoje osoby s DS a tim zmirflovani nasledkt

zdravotniho postizeni.“ (PLUS 21, 2016, €. 2, s. 13.)
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3.2 Vedeni Spolecnosti (2017-2019)

Jiz od vzniku tehdej$i Spolecnosti se dobrovolnicky podili na jejim vedeni a organizaci
Prof. RNDr. Dagmar Dzurova, CSc, od roku 2000 jako predsedkyné. Funkci vykonné
feditelky jako dobrovolnik od roku 2009 zastava Ing. Lenka Kratochvilova starajici se o
organizaci a finance, také aktivni clenka Vyboru Spole¢nosti DownSyndrom CZ od
roku 2001. Ing. Monika Melzerova vede kurz Socidlnich dovednosti, poskytuje
socidlné-pravni poradenstvi pro Cleny Spolecnosti a od roku 2001 zastava funkci
mistopfedsedkyné. Zahraniéni agendé¢ se vénuje Isidro Moyano, ¢len Vyboru
Spolec¢nosti DownSyndrom CZ od roku 2006. V soucasné dob¢ je také soucasti vyboru
European Down Syndrome Association (EDSA) jako pokladnik. Poslednim clenem
Vyboru Spole¢nosti je ThMgr. Krzystof Klis, ktery od lofiského roku 2016 organizuje
se svou rodinou a prateli setkdni skupin NaSe malické a Nasi predskolaci.

(http://www.downsyndrom.cz/o-nas/vedeni-spolecnosti.html)

3.3 Clenstvi

Cleny Spoletnosti se mize stat kterakoliv fyzickd osoba, kterA ma zplsobilost
k pravnim tkonim, dosdhla v€ku osmnécti let a se stanovami Spole¢nosti souhlasi.
V ptipad€ z4jmu o Clenstvi Ize jednodusSe zaslat e-mail s osobnimi Udaji. Priméarné se
Cleny stavaji rodice déti s DS ¢i jejich blizei ptibuzni.

Clensky roéni piispévek, ktery se hradi bankovnim pievodem, je dvojiho typu —
zakladni a rozsifeny. Soucasti zdkladniho ¢lenského ptispévku ve vysi 150,- je také
odbér asopisu Plus 21. Vyse rozsifené¢ho ¢&lenského piispévku je 450,-. Clenové
Spolecnosti, kteti se rozhodnou pro rozsifeny clensky ptispévek jsou pifednostné
zafazovani na terapie a rekondi¢ni pobyty. Také je jim pfednostné potvrzena i¢ast na
celostatnich setkdvanich s odbornym programem a dalSich akcich, které Spolecnost

organizuje. Vse za dotované ceny. Soucasti rozSiten¢ho Clenstvi je také odbér Casopisu

Plus 21.

22



3.4 Logo DownSyndrom CZ

Spolu se zaloZenim obcanského sdruzeni v roce 1996, ze které¢ho se postupem casu stala
dnesni Spolec¢nost, vzniklo také logo, které symbolizuje podporu a lasku détem s DS a

jen v uptfesnéné podobé¢ se pouziva dodnes.

Osobou, ktera vybrala ndmét loga, byla zakladatelka Spole¢nosti pani Miluse Stara.
Stalo se tak pfi prohlizeni fotografii, které mély byt pouzity pfi publikacni ¢innosti.
Prvotnim motivem loga byla fotografie, na které holc¢icka laskyplné¢ objima svou mladsi

sestru's DS.#

Prekreslenim tohoto motivu do grafického listu se ujal pan Jaroslav Dzur. Jako barva

loga byla zvolena modra, nebot’ je to barva uklidiiujici, symbol miru a spolehlivosti.

,»L0ogo jsme zacali pouzivat v Casopisu Zpravodaj (pozdé&ji PLUS 21), ve vyro¢nich
zpravach, na hlavickovém papife a na vSech ostatnich tiskovinach.” (PLUS 21. 2016,

&.2,s. 10)

V roce 2006 proslo logo grafickou upravou v reklamni agentute FCB Praha 3. (Jeji

sluzbu dostala Spole¢nost jako sponzorsky dar od firmy S. C. Johnson.)

3.5 Vyvoj v ¢ase — zlomové roky

V této podkapitole bych se rdda zamétila na zlomové roky, které n&jakym zasadnim
zpusobem ovlivnily dal$i vyvoj Spolecnosti rodict a pratel déti s Downovym
syndromem. Vychézet budu z ptehledu v ¢asopise Plus 21 (PLUS 21, 2016, €. 2, s. 13-
28) a z Vyrocnich zprav Spolecnosti. (http://www.downsyndrom.cz/o-nas/vyrocni-

zpravy.html)

3.5.1 Rok 1996

,» 10, co bylo hlavni hnaci silou vzniku spole¢nosti v roce 1996, je jiz davno ptekonanou

skutecnosti — v zacatcich naprosty nedostatek informaci, jak zacit peCovat o narozené

* Divky na této fotografii se k 20. vyro&i zalozeni Spole¢nosti vyfotily ve stejné pozici na titulni stranu 2.
vydani z roku 2016 Casopisu Plus 21.
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dit¢ s Downovym syndromem (témét necitelné priklepové papiry s preklady zakladnich
informaci byly tak cenné). Vznik organizace, nezbytné sbirani a tfidéni zahrani¢nich
zkusenosti a jejich zprostfedkovani ¢tenafim pomoci periodika PLUS 21 (pfedtim
Zpravodaj) déale mezi rodi¢e bylo jednim z hlavnich poslani v prvnich letech Cinnosti
(neexistoval web, ani Google pieklada¢, ani jiné dnes jiz bézné komunikacni

technologie.“ (PLUS 21, 2016, ¢. 2, s. 6)

Jak jiz bylo zminéno vyse a také detailnéji popsano nize v jednom z rozhovord, v tomto
roce bylo dne 9. zafi zalozeno pani Milusi Starou obcanské sdruzeni vénujici se
détem/lidem s Downovym syndromem. Prvni piedsedkyni tohoto sdruzeni byla pani

MUDr. B. Bohacova.

Ve spolupraci se SpMtS a SPC ve Stibrové ulici se zde zagaly konat pravidelné aktivity,
jako bylo setkavani rodi¢l s détmi v herné a cviCeni rodi¢l s détmi. Také byl
zorganizovan prvni prazdninovy rekondic¢ni pobyt pro rodiny s détmi ve Stielskych

Hosticich, ktery mél také odborny program.

Tématem prvniho spoleéného setkani s MUDr. M. Sustrovou a E. Mat&jickovou byla
,Lékatska péce a vyznam orofacialni regulacni terapie’ pro déti s DS.«

Svépomocné vySel prvni Zpravodaj, jehoz tisk zajistila Mgr. Renata Lepova. (5.
narozeniny, Publikace k 5. vyro¢i zaloZeni obCanského sdruzeni Klub rodi¢l a pratel

déti s DS, 2001)

3.5.2 Rok 1998

Druhym zlomovym rokem je rok 1998, kdy pravé predélovym okamzikem bylo

prepracovani Stanov obcCanského sdruzeni. Z jiného hlediska je ale dulezitd prvni

> ,,Orofacialni regulacni terapie - ORT je metoda urCena détem s Downovym syndromem. [...] Cilem
této techniky je lepsSi orientace jazyka v tustech, zména jeho polohy, aktivizace sani a polykani, uprava
funkce zvykaciho svalstva. Soucasn€ se normalizuje svalové napéti, uvolnénim celisti se zmiriuje
skiipani zubu, ovliviiuje se atypicky akt polykani a vzajemna poloha hlavy a celisti. Tim se také upravuje
a stimuluje dychani, coz ma velky vyznam pro rozvoj feci a celkovy psychomotoricky vyvoj. Z hlediska
komunikacnich schopnosti ORT ovliviiuje pfedevsim foneticko-fonologickou rovinu jazyka, protoze
dochazi k upravé anatomickych poméra v ustni dutiné.*
(http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=450)
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vyroéni zprava, prvni letdcek a také zalozeni emailové adresy. Vysla i dalsi cisla

Zpravodaje (viz nize).

Po dvouletém fungovani byl zvolen druhy pfedseda sdruzeni, Ing. J. Kopecky.
Zakladatelka pani M. Stard v tomto roce zorganizovala poznavaci zajezd do zahranici
s ndzvem Toulavy autobus (viz nize). V ramci tohoto sdruzeni prob¢hl pieklad knihy M.

Pueschela: Downtv syndrom pro lepsi budoucnost.

Stale pokraCovaly pravidelné skupinové aktivity na tomtéz misté jako v roce 1996.
Kromé¢ skupinovych aktivit probihaly i odborné individualni terapie - Orofacidlni
regulacni terapie a VCEasna péce, program Laska v rukach, ktery probiha dodnes. Diky

Psychoterapeutické farmé Bohnice zacala fungovat hipoterapie.

Vroce 1998 se uskuteCnila tii celostatni setkdni s odbornym programem (napt. 6.
svétovy kongres DS v Madridu, ktery je zminény niZe). Konal se také dalsi, jiz tfeti,

prazdninovy pobyt ve Stielskych Hosticich a prvni spolecny pobyt v Beneckych horach.

O cinnosti ob¢anského sdruzeni probéhly dvé reportaze v televizi — reportdz o ¢innosti

v Ceské televizi a dal$i na televizni stanici Prima.

3.5.3 Rok 2004

Pravdépodobné nejzasadnéj$i udalosti, kterd se v roce 2004 stala, bylo ptesidleni
obcanského sdruzeni na do novych prostor na adresu Gen. Janouska 1060, Praha 9.

Nadale vychazel casopis Plus 21, konaly se skupinové aktivity (stile ve spolupraci se
SpMtS a SPC), probéhly také zimni i letni rekondiéni pobyty, individualni terapie
v Praze, Mladé Boleslavi a Opavé a tzv. aktivni soboty.® V tomto roce byl vydan
preklad publikace Cora Halder: Dité¢ s Downovym syndromem ve Skole, také kalendar
s ndzvem ,,Na§ rok — nas svét, 2005 a v neposledni fadé¢ metodika Netty Engels (viz
nize): Matematika pro vSechny. Olga Struskova zreZirovala videodokument Spole¢né ve
Skole. Byly uspofadany také dvé celostatni setkani s odbornou tématikou, metodicka

setkani, nckolik rizné zaméfenych seminaf, pfednaska na zasedani Psychopedické

6 Aktivni sobota je ndzev pro sobotni setkavani rodi¢i a jejich d&ti s Downovym syndromem.
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spole¢nosti, vystava mladych umélct (napi. J. Sedého) &i vernisaz fotografii. Za zminku

také stoji zahajeni spoluprace s firmou S. C. Johnson.

3.5.4 Rok 2009

V roce 2009 probehlo zlomovych udalosti hned nékolik. V prvni fad¢ druha aktualizace
Stanov, diky které se Klub rodi¢i a pratel déti s Downovym syndromem piejmenoval
na nyn¢jSi Spole¢nost rodicii a ptatel déti s Downovym syndromem (DownSyndrom
CZ). Ediéni ¢innost byla podpofena grantem Ministerstva zdravotnictvi CR. Stale byly
potadany rtizné akce pro cClenské rodiny a vefejnost, setkani, zimni i letni pobytové
aktivity, metodickd setkéani, skupinové aktivity a individudlni terapie. Spole¢nost se
Gcastnila n&kolika dalsich aktivit — Non-Handicap 2009”7, Mental Power Prague Film
Festival 2009%, Ceské hry specialnich olympiad v atletice, 10. Svétovy kongres o
Downové syndromu v irském Dublinu a prodejni vystava vytvarnych dél déti s DS ve

prospéch Spolecnosti, jejimz organizatorem byla spole¢nost GrECo.

V tomto roce ziskal ocenéni kalendatr 2009 Pavla Michalika — 2. misto v kategorii Za

nejlepsi vyjadieni socidlni role v soutézi Kalendat roku 2009.

RezZisérka Olga Struskova spolu s détmi s DS a s hercem Janem Zadrazilem nastudovala

predstaveni Chlapec z planety DS, na motivy knihy A. de Saint — Exupéry Maly princ.

3.5.5 Rok 2015

Prvotadou udalosti v tomto roce byla transformace obCanského sdruzeni na zapsany

spolek dle Zakona ¢.89/2012 Sb.

Co se tyce edicni ¢innosti v roce 2015 — Casopis Plus 21 byl financovan z ptedplatného
od odbératelti a sponzorskych darti urcitych firem. Vyro¢ni zprava z ptedeslého roku
byla i elektronicky zvefejnéna na webu Spolecnosti http.//www.downsyndrom.cz.

V nové formé byla také vydana piirucka pro nové rodic¢e: Mila maminko, mily tatinku.

7 Non-handicap je specializovana vystava pro zdravotné postizené. (http://www.incheba.cz/veletrh/non-
handicap.html)

¥ Mental Power Prague Film Festival je mezinarodni filmovy festival, ktery se kona od roku 2006 a jehoz
soucasti jsou i ¢eské osobnosti , nejen z oblasti filmu. (http://www.mentalpower.cz/)
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Stejné jako v predeslych letech probéhly rizné spolecenské akce, jak pro rodice, tak i
pro Sirokou vetejnost. Naptiklad v rdmci oslavy Svétového dne DS byla zorganizovana
prochdazka Prahou. Dale pokraCovala tradi¢ni sobotni setkani, pobytové aktivity,
skupinové i individualni terapie, vzdéldvaci semindfe a mezinarodni Cinnost. Olga
Struskové navazala na Uspé$né divadelni predstaveni Chlapec z planety DS dilem

Navrat mladého prince.

3. 5. 6 Dalsi zlomové roky

Mimo téchto zlomovych let, musim poukézat na dalsi vyznamné udalosti, které se dale

staly.

Za zminku stoji ziskdni Ceny Milana Chaby 2007 v roce 2007 pani Mgr. M. Staré za

pomoc pii integraci déti s DS do matefskych a zékladnich Skol.

V roce 2008 byla edi¢ni ¢innost tehdejsitho Klubu rodi¢t a pratel déti s Downovym
syndromem podpofena grantem Ministerstva zdravotnictvi CR. V tomtéz roce také
Cena Milana Chaby 2008 jako zvlastni ocenéni (Special Award) putovala k rodiné
Engelsovych z Nizozemi (viz nize) za jejich ¢innost. Od konce tohoto roku byly ziskany
do prondjmu nové prostory.

Dagmara Dzurova (PLUS 21, 2016, €. 2, s. 2.) dodava: ,,Za v§im vySe popsanym, co se
za dvacet let udélo, stoji konkrétni osoby, vétSinou ¢lenové vyboru, kteii dobrovolné,
z vlastni vile a presvédceni, vénovali svij volny ¢as druhym, dal$im rodi¢im nové
narozenych déti s Downovym syndromem s cilem pomoci zlepsit jejich nelehky zivot a

ovlivnit podminky a postoje nasi spole¢nosti.*

3. 6 Publikaéni ¢innost

Vlastni publikaéni ¢innost Spolecnosti zacala v roce 1996 (tehdy jeste¢ Klubu rodici a
pratel déti s DS) vydavanim Zpravodaje, ktery zalozila MuDr. Jana Zenklova. V dalSich
dvou letech vychdzel Zpravodaj pod vedenim Mgr. Renaty Lepové na osmi stranéch.
SPC a MtS Stibrova pomohla s tiskem a distribuci. Od roku 1999 do roku 2005 tiskl a
vyrabél Zpravodaj JPM Tisk, Praha 5.
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Roku 2000 byl casopis zaregistrovan na Ministerstvu kultury a bylo mu pfidéleno
mezinarodni kategorizacni ¢islo (ISSN). V témze roce byl Zpravodaj piejmenovan na
V roce 2013 tiskla ¢asopis tiskdrna Varius, o rok pozdégji tiskdrna TOMOS Praha 4.
Dnes vychazi Plus 21 v nakladu 1 000 ks tfikrat rocné a slouzi k vymén¢ informaci a

zkuSenosti rodin déti s DS.

Tii roky po zalozeni Zpravodaje se editorkou Casopisu stala Anna Kopecka, kterd v této
roli setrvava dodnes. Spolu s ni se ale na vydavani ¢asopisu podili celd fada lidi. Piispét

muze ,.kazdy“.

Spolecnost ale kromé Casopisu vydala také né€kolik samostatnych publikaci:
Cesko - anglicky informaéni letak, 1997, nakladatelstvi TRITON

Cora Halder: Dité s DS ve skole, 2004, JPM Tisk

Kalendar Nas rok — nas svét (pro rok 2005), 2004, JPM Tisk

Denisa Stfihavkova: Denisa, 2006, JPM Tisk

Cesko - anglicky informaéni letak, 2008, Agentura FCB a JPM Tisk

Netty Engels: Matematika krok za krokem, 2008, JPM Tisk

Denisa Stiihavkova: Denisa (anglicka verze), 2008, JPM Tisk

Kalendar Pavel Michalik 2009, JPM Tisk

Jifi Sedy: Podivuhodna planeta, 2009, JPM Tisk

Ladislava Pacltova a Nad’a Kafkova: Vazané ¢teni se specifickym vyvozovanim hlasek,

2012, JPM Tisk

V lofiském roce (2016) Spolecnost ziskala opravnéni k vydavani neperiodickych

publikaci s vlastnimi mezinarodnimi standardnimi ¢isly knihy - ISBN.

3.7 Akce a aktivity Spolecnosti
3.7.1 Aktivity, individualni a skupinové terapie

,Pro samostatny Zivot a jeho co nejkvalitn&jsi proziti je zasadni oblast volnoc¢asovych

aktivit a schopnost umét si odpocinout, odreagovat se.* (Strnadova, 2009, s. 65)
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Spole¢nost nabizi rodindm nékolik druhti pravidelnych aktivit a individualnich terapii,
které se povétiinou uskutediiuji v sidle Spole¢nosti na Cerném mosté ve Vybiralové
ulici.

Z posledni vyro¢ni zpravy Spole¢nosti za rok 2015 1ze vycist, ze v rdmci individudlnich
terapii byly rodindm nabizeny napf. metody mentalniho tréninku — Nacvik socialniho
chovani, ¢teni a zaklady FIE (Feuersteinovy metody); logopedicka péce; matematické
dovednosti ,,Yes, we can!“ a chirofonetika . Mimo téchto individualnich terapii
poskytuje Spolecnost také dalSi terapie, at’ uz skupinové ¢i ne. Lze jmenovat
muzikoterapii, rozvoj komunikacnich dovednosti, matematiku podle Netty Angles (viz

Iy w1 7 . .1 . o ll veq - o .
nize ,,Andélé z Nizozemska), ergoterapii’’, canisterapii’’ ¢ hiporehabilitaci’’.

3. 7.2 Skupiny v ramci Spole¢nosti

V ramci Spolecnosti jsou vnitin¢ diferenciované tii vétsi skupiny — Nase malické, Nasi
Skoléaci a Nase mladez, dle kterych jsou aktivity zamétené na jiné oblasti, s odliSnym
programem. Skupiny se setkavaji primérné jednou za mésic, vétSinou v sobotu.

Do ,,Nasich mali¢kych* patfi nejmensi déti jiz od véku tii mésici, coZ je hrani¢ni vék,
od kterého je vhodné setkavani Spolecnosti navstévovat. Tato skupina je zaméfend na
setkavani rodin, metodiku podpory vyvoje déti s DS v souladu se zdsadami se zdsadami

rané péce o déti s (mentalnim) postiZzenim.

Skupina ,,Nasi Skolaci* se zamétuje na setkavani rodin s détmi s DS Skolniho véku a na

jejich rozvoj.

? Chirofonetika je terapeuticka metoda, byla objevena a vyvinuta pro vyvozeni fe&i, podporu vyvoje feci
nebo napravu jejich poruch. Aplikace hlasek pies dotek a pohyb dokaze pozitivné a cilené ovlivnit
vyvojova psychomotorickd opozdéni, poruchy chovani, poruchy uceni i chronickd somaticka
onemocnéni.“ (http://www.downsyndrom.cz/terapie-a-rozvoj/132/chirofonetika.html)

10 Ergoterapie je obor, ktery patii do ucelené rehabilitace. Jako terapeuticky prostiedek vyuziva postupy
a ¢innosti, které pomahaji k obnove postizenych funkci. Cilem ergoterapie je dosaZzeni maximalni mozné
sobéstacnosti, nezavislosti, zaclenéni do spolecnosti azvySeni kvality zivota cloveka.”
(http://www.downsyndrom.cz/terapie-arozvoj/123/ergoterapie.html)

' Obecné Ize canisterapii definovat jako podptirnou, specialni metodu vyuZivajici pozitivniho piisobeni
psa na fyzickou, psychickou asocialni stranku jedince.“ (http://www.downsyndrom.cz/terapie-a-
rozvoj/113/canisterapie.html)

"2 Hiporehabilitace je zastieujici a nadfazeny nazev pro viechny aktivity a terapie v oblastech, kde se
setkdva kan aclovék se zdravotnim postizenim/oslabenim/handicapem/se specifickymi potfebami.*
(http://www.downsyndrom.cz/terapie-a rozvoj/116/hiporehabilitace.html)
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»Nase mladez* uz se poté orientuje na pracovné-spolecensky program pro dospivajici a

dospélé osoby s DS.
3.7.3 Pobytové aktivity

Spolec¢nost uskutecniuje tydenni pobytové akce v letnim a zimnim obdobi pro vSechny
vekové skupiny a také akce jen vikendové, pro mladez. Pobyty jsou rozdélené nejen
podle ro¢nich obdobi, ale i dle vé€ku, n€které jsou vSak nevyhranéné. Jejich ucastniky
byvaji nejen rodice jedinct s DS, ale i jejich sourozenci a dospéli z fad odborniki. Celé
rodiny zde tak sdileji své problémy a zkuSenosti, predavaji si cenné rady do zivota
s jedincem s DS a po vecerech jsou pro né pfipraveny prednasky pravé od odbornych

pracovnikii.

Zimni rekondi¢ni pobyt rodin se povétSinou kona v Krkonosich se zaméfenim hlavné na

lyzai'skou vyuku a dal$i sportovni aktivity.

Letni rekondi¢ni pobyt uz jsou rozdélené dle vékové skupiny. VSechny aktivity (nejen
na letnich pobytech) jsou zaméfené na potieby jednotlivych ¢lend, at uz jsou to
hudebné-pohybové, vytvarné cinnosti ¢i zaméfeni na smyslové vnimani, rozvoj
komunikace, socidlniho chovani nebo na socialné pracovni navyky pro bézny zplsob

Zivota.

Na financovani téchto pobytii se podili fada partnerti — naptiklad MZ CR.

3.7.4 Specialni aktivity

3. 7.4.1 Oslava dvaceti let od zaloZeni Spolecnosti (diive Klubu)

K loniskému roku 2016 oslavila Spole¢nost rodi¢t a piatel 20 let od svého zaloZeni.

Oslava se konala dne 22. fijna 2016.

Slavnostni den byl zahajen komponovanym pofadem s pfiznacnym nazvem ,,Dvacet let
na cest¢“ v Divadle v Celetné v Praze. Pofadem, jehoz metaforickym motivem byl

piibéh Malého prince od Antoine de Saint - Exupéryho, provadéli Jan Potmésil"® spolu

" Jan Potmésil je Gesky divadelni a filmovy herec, ktery je upoutany na invalidni vozik.
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s Janem Zadrazilem™. Uinkujicimi byli v pfevazné v&tsing dospé&li lidé s Downovym
syndromem, se kterymi toto divadelni pfedstaveni natrénovala Olga Struskova'.
Uginkujici byli zaroveti dnes uZ dospéli hrdinové z knizek ,,Déti z planety D. S. “ a ,,0
¢em se nemluvi: Pfibéhy mladych lidi s Downovym syndromem* pravé od autorky

Olgy Struskové. V ramci tohoto potfadu probéhl i kiest jeji druhé zminéné knihy.

Na podium byli kromé tucinkujicich pozvané 1 vyznamné osoby, které figuruji ve
Spolecnosti témé od jejiho zalozeni a vyznamné se podili na jejim chodu.
Nejvyznamnéj§i osobou byla se v§i samoziejmosti zakladatelka Spolecnosti pani
Milugka Stara. Dal§im vyznamnym hostem byli Jiti Sedy a Denisa Stiihavkova.'® Na
pocest tohoto vyznamného dne pfijala pozvani také rodina Engelsovych z Nizozemska
(viz nize). Tento den pokracoval prochazkou Prahou dle turistického pravodce ,,Smart

17

Guide Prague™’. Zakoncenim oslavy jubilea byla navstéva Poslanecké snémovny

Parlamentu Ceské republiky za Gdasti i poslankyné pani Niny Novakové.

3.8 ,,Andélé z Nizozemska*

,,Andély z Nizozemska“ je nazyvana rodina Engelsovych’®, kterd je velmi uzce spojena
se Spole¢nosti v oblasti vzdélavani, témét od jejiho samotného vzniku Pani Netty
s manZelem Wilem maji dceru Peetjie, ktera se pred vice nez dvaceti lety narodila

s Downovym syndromem. I pies to vystudovala béznou zakladni a stiedni Skolu.

,»Netty Angels je lektorkou Feuersteinovy metody” podpory rozvoje mentalnich

dovednosti, pod jejim terapeutickym vedenim proslo vzdélavani pies 170 osob s DS, je

' Jan Zadrazil je Cesky herec.

> Olgra Struskova je &eskd publicistka, scénaristka a prekladatelka, kterd se zaméfuje také na
problematiku lidi s postizenim.

' Jifi s Denisou jsou spisovatelé s Downovym syndromem. Oba jiz vydali fadu publikaci.

"7 Tohoto turistického privodce sestavili mladi lidé s Downovym syndromem pro své zahraniGni
vrstevniky. Vznikl v ramci programu podporovaného Evropskou unii. Priivodce je napsany v anglictin€ a
obsahuje kromé seznamu vyznamnych mist Prahy také uzitecné informace o dopravé, ubytovani, ale
naptiklad i tipy, kde se dobfe a za pfijatelnou cenu najist. Privodce Smart Guide byl vytvofen i pro dalsi
evropskd mésta. Informace v ném obsazené jsou rozhodné velmi uzite¢né i pro lidi bez postiZeni.
(http://downsyndrom.cz/aktuality/428/fotografie-z-oslav-20-vyroci.html)

'8 Holandsky engel znamena v &eském jazyce andél. (Dztrové, D. Andélé z Nizozemska. PLUS 21. 2016,
¢.2,s.6)

' Feursteinova metoda instrumentalniho obohacovani (FIE — Feurstein’s Instrumental Enrichment) ,
jejimz autorem je profesor Feurstein, je specidlni program kladouci diraz na rozvoj feci, podporu vnitini
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autorkou specialnich vyukovych pomicek, v Cesku vedla fadu $koleni pro ugitele,
asistenty a dalsi zajemce. Will Engels je tviircem Netty navrhi vyukovych pomtcek a
Peetjie Engels je dobrym ptikladem mladé Zeny s DS, kterd navzdory chromozomu
navic dokaze zit Stastny a témét samostatny zivot — je asistentkou v bézné zakladni
Skole, do prace jezdi autem (od roku 2002 ma fidi¢ské opravnéni pro jizdu po silnicich,
s vyjimkou dalnic), bydli sama v malém domé¢ vedle domu rodici, ve volném cCase hraje
v orchestru na flétnu, plave, lyzuje, velmi dobfe se domluvi 1 anglicky atd.* (PLUS 21,

2016, €. 2, 5. 6)

Clanek ,,Jak se Peetjie stala jednou z nas“ vysel v roce 1997 v ¢asopise Readers Digest
a ukazal podobu Downova syndromu tak, jak vté dobé nebylo u nas zvykem.
Samoziejmé& vzbudil velky ohlas a touhu se srodinou Engelsovych setkat. Prvnim
podnétem byl dopis rodiny Hukovych, po kterém nasledoval dopis za Spole¢nost od
pani Dagmar Dzarové. Dne 2. fijna 1999 navitivili Engelsovi poprvé Ceskou
republiku. Stali se hlavnimi hosty celostatniho setkani sdruzeni Spolecnosti, které se
konalo v prostorach MtS a SPC ve Stibrové ulici. Piedstavili zde dosud neznamou
Feursteinovu metodu, prezentovali své pomucky a vzdélavaci metody. Peetjie ohromila
pfitomné svymi zplsobilostmi. Engelsovi byli také velmi naklonéni dal§i mozné
spolupraci.

K lofiskému roku 2016 navstivili Engelsovi Ceskou republiku 36krét, nékolikrat byli i

na Slovensku ve sptéatelené organizaci DS, kde také prezentovali své piistupy a metody
vyuky.
Engelsovi maji pro Spolecnost vyznam hlavné z hlediska oblasti vzdélavani, a to vSe

nezistn€, bez naroku na honorat. Motto Netty Engels totiZ zni: ,,To, co jsem se naucila,
rada pfedam ve prospéch dalSich!“
V soucasné dob& pomahaji Engelsovi také nezistné v Africe, v Keii, kde vzdélavaji déti

s mentalnim postiZenim.

Na zéklad€ nominace Spole¢nosti byla rodin€ Englesovych v roce 2008 ud¢lena Cena
Milana Chéba, konand pod zastitou Mudr. Pavla Béma, primatora hlavniho mésta

Prahy.

motivace ditéte a reflexi mysleni a vhledu pomoci tzv.instrumentli, vnitinich seSiti. Tuto metodu lze
vyuzivat nejen pro déti s postizenim, ale i pro zZaky nadané.* — (http://www.ucime-se-ucit.cz/o-metode/)
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3.9 Mezinarodni ¢innost Spolecnosti

Zahranicni spoluprace zacala prakticky jest¢ pred zalozenim samotné Spolecnosti. Jak
pani Stard uvadi v rozhovoru: ,,Po revoluci jsme se dostali do Némecka, tam jsme
nacerpali hodné riznych zkusenosti. Pfed revoluci 89 existovala u nés jedina organizace
pro lidi s mentalnim postizenim - Spolecnost pro podporu lidi s mentalnim postizenim
v Ceské republice. Zde byl pan feditel Prochézka, s nim jsem byla v kontaktu, a ten mi
fekl, ze v Némecku, v Hofu, se d€laji setkani rodin s détmi s DS. Zafidil, Ze jsme s pani
MUDr. Stfihavkovou matkou Denisy i1 s Denisou a panem ing. Prochazkou, jeli na
jejich setkani, které se stalo vzorem pro nas, a obdobnym zpiisobem pracujeme dodnes.
Jezdili jsme také do Bavorska do Lebenshilfe, ti ndm hned po revoluci nabidli pomoc
ve formé zajezdl do jejich zafizeni a pfednaseli u nas.*

Praveé tyto vyjezdy do zahranicni, pfedevSim do Némecka, mély vliv na vznik prvni

rodi¢ovské skupiny v roce 1993.

Dalsim krokem k zahrani¢ni spolupraci byl projekt Toulavy autobus, ktery se uskute¢nil
z prvniho grantu nového obcanského sdruzeni Klub rodic¢ii a pratel déti s DS. Jeho
ucastniky byli rodice starSich déti s DS, samotni lidé s DS a dalsi lidé z fad odborniki ¢i
vefejné spolenosti — pedagogove, zdravotnici, zastupci vetrejné spravy, lidé z tisku, atd.
v &ele s hlavni organizatorkou projektu pani M. Starou.”* Toulavy autobus zahrnoval
tydenni cestovani po zafizenich vénujicich se péci o déti a dospélé s DS v blizkém

Némecku a Rakousku.

V roce 1999 vstoupila Spolecnost (tehdy jest¢ jako Klub) do Evropské asociace DS
(EDSA), od roku 2008 v ni méa 1 svého s zastupce - Isidro Moyano.

Diikazem mezinarodni spoluprace je ucast spole¢nosti ve dvou velkych mezinarodnich
projektech: rok 2010-2012 ,,Yes, we can!“ (Dokazeme to!) a 2013-2014 ,,Turisti non
per caso“. ,,Yes, we can“ je multindrodni projekt Evropské unie v ramci programu
Grundtvig — Liefolong Learning, jehoz se tucastnili organizace zabyvajici se DS
z Rakouska, Némecka, Ceské republiky (8 zastupcti Spole¢nosti), Italie, Danska a

Rumunska. ,,Turisti non per caso“ veden italskou organizaci AIDP s tcasti také

2 pani Stara byla v této dobé feditelkou Specialni mateiské skoly Stibrova, Praha 8.
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organizaci zabyvajici se DS z Italie, Mad’arska, Malty a Ceské republiky (6 zastupct
s DS ze Spolecnosti). Vystupem tohoto projektu byl turisticky privodce Prahou — Smart

Guide (viz vyse).

Spolecnost se také ucastni svétovych kongresit o Downové syndromu, které jsou starsi
vice nez dvacet let a konaji se kazdé tfi roky, kazdy rok v jiné oblasti. Od roku 2009 je
jejich organizatorem mezindrodni organizace Down Syndrome International (DSI).
Spolecnost se téchto svétovych udalosti ucastnila dvakrat - poprvé v roce 2007, kdy se
kongres, jehoz motto bylo ,,When dreams come true* konal ve Span€lském Madridu, a
poté vroce 2009 v irském Dublinu. Samostatné¢ se predsedkyné Spolecnosti, pani

Dagmar Dzarova, zucastnila jesté kongresu v kanadském Vancouveru.
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4 PRAKTICKA CAST

4.1 Cil prace

Za cil této kapitoly — praktické ¢asti, ale 1 celé mé bakalarské prace, si kladu poznat
Spolecnost rodict a pratel déti s Downovym syndromem nejen z hlediska vnéjsi
struktury, ale primarné¢ z hlediska jejiho vnitiniho fungovéni. Shledat, jak mezi rodici a
mezi jejich détmi s Downovym Syndromem probiha participace béhem jejich setkavani.

Pojmout tuto praci komplexné, z riznych thla pohledu.
4.2 Pouzité metody

Jako metodu jsem ve své praci pouzila hloubkovy polostrukturovany rozhovor, pii
némz jsem vychdzela ze svych jiz predem pripravenych otevienych otazek. Jak pise
Svaticek (2007, s. 160) ,, hloubkovy rozhovor umoziuje zachytit vypovédi a slova

v jejich pfirozené podobé, coz je jeden ze zékladnich principl kvalitativniho vyzkumu.*

V obou nasledujicich rozhovorech jsme s respondentkami nebyly omezeny ¢asem, proto
jsou jejich odpovédi u nékterych otazek obsahlé, a troufam si fici, Ze i velmi upfimné,
¢ehoz si velmi vaZzim. Béhem jednoho i1 druhého rozhovoru jsem otazky nepatrné

upravila ¢i zménila dle pribehu odpovédi dotazovanych.

Prvni rozhovor spani M. Starou je pifepracovany a upraveny samotnou autorkou
odpovédi do spisovné podoby. Setkédvali jsme se v sidle Spolecnosti ve Vybiralovée ulici
na Cerném mosté v Praze od zaii roku 2016. Nase posledni setkdni na témze mistd
probéhlo v unoru 2017. Nasledna korespondence, vcetné zaslani kone¢né podoby

odpovédi, probihala skrz e-mail.

Druhy rozhovor s pani S. Cabadovou je pfesné piepsany tak, jak respondentka sama
pfirozen¢ odpovidala, aby byla zachovana autenticita jejich upfimnych odpovédi. To
samé odpoveédi mé matky, kterd u rozhovoru s pani Cabadovou v tinoru letosniho roku
byla pfitomna a promluvy respondetky tak doplnila i o své poznatky. Spole¢né jsme se

seSly na vefejném prostranstvi — v obchodnim centru.

35



Odpovédi obou respondentek byly zachyceny na diktafon v mobilnim telefonu. Obé
autorky odpovédi souhlasily s uvedenim svych pravych jmen a také s uvedenim vsech

detailt, které byly vyiceny z jejich tst.

4. 3 Rozhovor se zakladatelkou Spolecnosti rodi¢i a pratel déti

s Downovym syndromem - pani Milusi Starou

Co vas privedlo k tomu studovat specialni pedagogiku?

Bylo to narozeni mé o ctyri roky mladsi sestrenice, ktera méla totdlni rozstép patra a
rtu, takze to si pamatuju, to bylo za valky a byla to naprosta katastrofa v rodiné, zvlast
Jjako narozeni prvniho ditéte. Tenkrat ji na kiest nikdo nechtél jit za kmotru. To jsem

vnimala, protoze se o tom hodné mluvilo, to byl prvni podnét.

Poté jsem pracovala v celotydenni Skolce (po maturité na Pedagogické skole pro
ucitelky materskych Skol jsem musela jit do pohranici na rok, a potom jsem se dostala, i
kdyz s obtizemi, do této skolky), zde byly jednak romskeé déti, dale také holcicka
s rozstépem patra (ale ne totdalnim, chodily jsme spolu na logopedii). Dalsi dité mélo
makrocefalus. Tady jsem zacala porddné vnimat postizeni déti a uvazovat o specialni

pedagogice, na kterou jsem se pak i prihlasila v roce '59.

V roce 1960 byla zalozena prvni zvldstni materska Skola v CSR. Pro déti s mentdlnim
postizenim, prvni ve stiredni Evropé v Praze 8, Nahorni ulici. Dostala jsem nabidku jit
tam pracovat k pani reditelce Chvdtalové. Pivodné jsem chtéla jit do MS pro vadné
mluvici. Zde jsem byla jako ucitelka asi do roku 1967, poté jako reditelka (kdyz sla pani
Chvatalova do diichodu).

Kdy jste se zacala vénovat détem s Downovym syndromem?

Prakticky jsem zjistila, co je Downitv syndrom az pri studiu specidlni pedagogiky. Moc
jsem o tomto syndromu nevédéla, zjistila jsem vic, az kdyz jsem tyto deti videla v té
prvai zvlastni skolce vedle déti s jinym mentdlnim postizenim. Zajimava véc na tom
byla, Ze zde probihala integrace, tehdy neznamy pojem. Byla to skolka, kde byla trida
pro déti s mentalnim postizenim a druha trida pro zdrave deti. Vlastne jsem jiz tehdy

zazivala integraci. Proto jsem pro integraci méla po roce 90 velké sympatie.
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Prvnim ditetem s DS, které jsem ve zvlastni tride poznala, byla mala Ivanka, ktera mi
necekané skocila kolem krku ze samého vrsku détské prilezky pri prvni navsteve a mile

se ke mné pritulila. Dodnes mi to utkvélo v paméti.

Deti s DS jsem postupné poznavala vice, ale nejzajimavejsi byla Deniska Strihavkova.
(S Denkou se dodnes vidame, s maminkou jsme v kontaktu, viastné Denise uz bude 40
let.) Denka byla velmi Sikovna, vyborné vedena v rodiné, i za velké pomoci babicky.
Babicka s Denisou systematicky pracovala, chodily spolu k logopedce, ktera ji ucila
psat a globalné cist®. (Je to vizasnd metoda, ale bohuzel po roce 1948 zakdzand. Nejde
jen o to naucit dité spojovat obrazek- slovo, ale dité uz potom samo dokaze tvorit véty a
mluvit. Zalezi viak na spolupraci rodiny.) V péti letech uz Denisa mluvila. A jiz od 15

let psala své romadny. Deniska se svoji rodinou uz jsou soucdsti mého zivota.

Stale vice se potvrzuje, jak diileZita je spoluprdce pedagoga s rodicem. Také zdleZi na

mentalni urovni ditéte.

Jak vnimalo okoli déti/lidi s postiZenim v dobé, kdy jste studovala?

O detech s mentdlnim postizenim védela spolecnost jen mdlo. Kdyz jsem pracovala ve
Skolce v Nahorni ulici (zde bylo Sest trid), dostali jsme finskou Skolku v roce ‘83, kterda
byla velmi kvalitni, dovezena z Finska, v Praze tu byly jen tri. Proti tomu se ale obratili
na UV KSC lidi z okoli. Po roce "90 velmi klesla populacni vina, kazdy si chtél budovat
kariéru, vydélavat penize apod., takze porodnost opravdu klesla a my jsme méli malo
déti, proto jsme udélali obracenou integraci. Do zvlastni MS jsme prijimali zdravé

sourozence déti s postizenim apod., (moje dvé vnoucata tam vyrostla).

Kdyz jsem studovala, to bylo v Sedesdatych letech, o détech s mentdlnim postizenim se
moc nemluvilo. Déti s DS byly vétsinou jiz po porodu umistovany do ustavu, k cemuz
presvedcovali lékari rodice hned v porodnici. Bohuzel tento ndzor u nékterych lékari

jesteé pretrvava dodnes ...

I Teoretickym zékladem globalni metody je tvarova psychologie, podle niz vnima &tenai celky, jimz
jsou podfizeny casti. Proto globalni metoda vychazi z celku /véty nebo slova/ a zachovava ho tak
dlouho, dokud zak sam nedojde vlastnim vyvojem k analyze. Zaci si opakovanim méli zapamatovat
obrazy tisténého pisma, takze mohli rozumét textu, aniz by znali pismena. Cilem ¢teni nebyl tedy
mechanicky pochod, tzn. skladani hlasek, ale pochod myslenkovy, kdy dité od zac¢atku rozumeélo obsahu
¢teného.* (http://www.globalni-cteni.cz/clanek/globalni-metoda-cteni/)
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Pamatuji, Ze jsem jezdila s pani doktorkou Kyjonkovou do Podoli predndaset o potiebeé,
aby deti s DS vyristaly v rodiné. Myslela jsem si, Ze se spolecnost postupné bude ménit,
ale jde to pomalu. Napriklad zaméestnavani lidi s postizenim je i dnes velky probléem,
ktery je nutné resit. Bohuzel je pravda, ze nase spolecnost neni na lidi s mentalnim
postizenim zvykla (nasledek vzdelavani ve specialnich Skolach — proto je tak nutna
integrace/ inkluze). Nastésti jiz existuji svétlé vyjimky. Napriklad organizace Rytmus
pripravuje lidi s mentalnim postizenim do prace. Reditelka pani Pavla Baxovd si vi
rady, nebot’ sama ma dospélého syna s DS. I v KFC nam pracuje jedna slecna DS, nebo
v jedné MS pracuje Denisa. Ale mnoho jich praci nemd, nebo dochdzi jen do

chranénych dilen.

Co a kdy vas privedlo na myslenku zaloZzit Spole¢nost rodici a pratel déti s DS?
(Drive Klub rodici a pratel déti s DS)

Po revoluci jsme se dostali do Nemecka, tam jsme nacerpali hodné riznych zkusenosti.
Pred revoluci 89 u nas existovala jedina organizace pro lidi s mentdlnim postizenim -
Spolecnost pro podporu lidi s mentdlnim postizenim v Ceské republice. Zde byl pan
reditel Prochazka, s nim jsem byla v kontaktu, a ten mi rekl, Ze v Nemecku, v Hofu, se
délaji setkani rodin s détmi s DS. Zaridil, Ze jsme s pani MUDr. Strihavkovou, matkou
Denisy, i s Denisou a panem ing. Prochadzkou jeli na jejich setkani, které se pro nds
stalo vzorem. A obdobnym zpiisobem pracujeme dodnes. Jezdili jsme také do Bavorska
do Lebenshilfe, ti nam hned po revoluci nabidli pomoc ve formé zdjezdu do jejich
zarizeni a prednaseli u nas.

Devadesata léta byla uzasnd. Spolecnost (Klub) jsme sice zaloZili az v roce '96, ale uz
od roku '92 jsme zacali sdruzovat rodiny malych déti za pomoci Rodicovského sdruzeni
specialni materské skolky (podle vzoru v Hofu). Nebylo to vsak jednoduché — lékari nam
nemohli dat adresy rodin s détmi s DS — lékarské tajemstvi. Udelali jsme to tedy jinak.
V Praze jsme rozeslali lékariim termin setkani rodicii s malymi détmi s DS, a ti je
predali rodinam. Potom jiz zalezelo na jejich rozhodnuti. Setkani se konalo ve zvlastni
Mateiské skole ve Stibrové ulici. Prislo tehdy asi 8 rodin, nékteré ziistaly i dodnes. Pak

se vse zacalo rozvijet ¢im dal vice, rodin pribyvalo, a s nimi i jejich vilastni aktivita...
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Od kolika let k vim rodi¢e miZou s détmi prijit?

S, Malickymi* uz od kojeneckého veku. Chodi sem maminky s détmi v kojeneckéem véku
na dotykové masaze , Laska v rukach® (pozn. 12. 11. 2016 byla v sidle Spolecnosti
ukazka ,, Laska v rukach*, dotykove masdze pro miminka), nékteré matky jen obcas. To
si rodice rozhoduji sami. Skupinky jsou rozdeélené podle véku deti: ,, Malické",
., Predskolaci*, ,, Skolacci*, ,, Mladez . Setkavdani organizuje vybor Spolecnosti rodicii

a pratel deti s DS vetsinou Ix v mésici.

Setkala jste se s negativnimi reakcemi v zacatcich zaloZeni Spole¢nosti?

Rozhodnuti bylo na rodicich — zcela dobrovolné. Nechavali jsme rodinam naprostou
svobodu, mohly se prijit informovat a zkusit dochdzet na aktivity — napriklad na
tancovani s malymi détmi, a postupné na individudlni terapie (orofacialni reg. terapie,
logopedie, globalni cteni, Feuersteinovu metodu rozvijeni mysleni atd.). Negativni

reakce nepamatuji.

Od roku 1996 se vedeni cinnosti pro déti s DS ujali sami rodice a vznikl nejprve Klub
rodicii a pratel deti s DS a nyni Spolecnost rodicii a pratel deti s DS. Také aktivity se
rozsirily — organizuji se tydenni pobyty deéti s rodici na horach v lété i zimé, kam dojizdi
i terapeutky s velmi obsaznym programem. Behem let probehlo i mnoho odbornych
prednadsek atd. Také misto aktivit se zménilo — rodice ziskali prostory v Praze 9, ve

Vybiralové ulici. Cinnosti je mnoho, miizete se informovat v casopise PLUS 21.

Kdy jste zacali vydavat Casopis?

Casopis vznikl v r. 96 (pozn. tehdy jako Zpravodaj, piejmenovin na Plus 21 byl v roce
2000), kdy se redaktorkou stala Dr. Anna Kopecka, ktera ho delda dodnes, opravdu
vyborné. Obsahem jsou jak odborné clanky, tak zkuSenosti rodicii i informace o c¢innosti

Spolecnosti. Vychazi 3x do roka.

Jaky mate nazor na integraci/inkluzi déti s postizenim (s DS)?
Souhlasim s ni, jen mam obavy, Ze neni dobre pripravenda - jak ucitelé, tak asistenti,
samoziejmé i rodice. Nebezpeci je v tom, Ze tato nepripravenost (predevsim vzdelani

ucitelii a asistentii, véetné vedeni rodicit), muze zpusobit selhani v praxi, coz by se
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mohlo zneuzit jako ditkaz o jeji nevhodnosti pro odpurce integrace! (zvyraznéno

respondentkou)

4.5 Rozhovor s pani Sabinou Cabadovou

Pani Sabina Cabadova, pochézejici ze Slovenska z velké rodiny, mé syna Jakuba, ktery
se pred péti lety narodil s Downovym syndromem. Pani Sabina otéhotnéla v pomérné
pozdnim véku 42 let, jeji ptitel Karel je jest¢ o 10 let starSi neZ ona sama. Byla proto
1€kati upozornéna, Ze je tu vysoka pravdépodobnost narozeni ditéte s DS. Pani Sabina
ale védela, ze toto je jeji posledni moznost mit dité, proto nepatrala po tom, co je to DS.

Véd¢éla, ze si dit¢ bude chtit nechat, at’ bude jakékoliv.

O Spolecnosti rodict a pratel déti s DS se dozvédéla prostfednictvim internetu a poprvé
Spolec¢nost navstivila, kdyz byly Jakubovi tfi mésice. Od této doby Spolecnost, spolu
s tatinkem Jakuba, navstévuje pravidelné. Dokonce si vzala na starost i n¢jaké akce,

ktera Spole¢nost porada.

Z rozhovoru bylo citit, ze 1 po nékolika letech od Jakubova narozeni, je 1 ,jen*
vypravéni o prvnich chvilich Zivota s nim tézké, plné emoci a nezapomenutelnych kiiv.
Zejména piistup nemocni¢niho persondlu je také zpohledu druhého Cclovéka

neomluvitelny.

U rozhovoru s pani Cabadovou se mnou byla md matka, kamaradka pani Cabadové,
kterd promluvy respondentky prolozila i svymi ,,zazZitky* a zkuSenostmi ze Zivota

s mym mladSim bratrem, ktery se narodil, taktéz jako Jakub, s Downovym syndromem.

Dostali jste jako rodice néjaké informace o Downové syndromu, kdyZ se Kubik
narodil? Pripadné hledala sis néjaké, kdyZz jsi védéla, Ze je tu vySSi
pravdépodobnost vzniku DS?

Pani Cabadova: ,.Jad jsem si informace nehledala. Ackoliv mi rekli, Ze mam vysoké
riziko DS, nechtéla jsem to resit dopredu, dokud ten fakt nenastane. TakzZe jsem si nic

nehledala. ProtozZe stejné jsem byla rozhodnutd, Ze si to dité nechdam, at jsou ty

informace jakékoliv.
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Kdyz se to stalo, tak vlastné musim rict, Ze se mi to sdéleni zdalo velmi nesetrné.
Protoze v podstatée Kubik se narodil, probéhl porod, ja jsem byla uplné Stastna, muz
tam byl taky, byl to nadhernej okamzik, ja jsem se citila Stastna, na vrcholu blaha. Pan
doktor, ktery ho zacal vazit a mérit mi vika: ,, Maminko, byla jste na amniocentéze? “, a
ja tikam: , ,Nebyla, proc¢ se ptate?”, a on Fika: , Protoze mad znamky Downova
syndromu. . Uplné tu nasi radost rozbil. Nepockal na néjaky moment, kdy to bude

vhodné se o tom treba pobavit.

Ale ani v tenhle moment jsem si o tom nezacala néco zjistovat. Chtéla jsem si uzit to, Ze
se mi narodilo moje prvni dité. Ve mné se probudila laska. Nevidim rozdil mezi tim,
jestli ma néjaky chromozom navic, nebo ma néjaké postizeni. Ta laska tam je a to dité

bylo prijaty presné takovy, jaky bylo.

Ale uz jsem to necitila od persondalu nemocnice, protoze zacali opomijet tu péci. Uz
vSechny deticky ukdzaly, jak se koupou, na Kubikovi to neprisli ukdzat. Kdyz jsem
chodila kazdou chvili, Ze mi to dité nesaje, a i kdyz uz se mu konecné povede néco, tak
mi dali strikacku, at’ mu to stiikam do pusinky. Stejné se mu to vsechno vracelo zpatky.
Taky jsem si precetla, Ze ma z neho vyjit néjaka smolka, nic nevyslo. A upozornovala

Jjsem na to porad.

Musela jsem dojit do bodu, Ze jsem se uplné nastvala, a prisla jsem, kdyz byl
pozvracenej a byly vtom i kousky takovyho zelenyho, ja jsem ¥Fikala: , Tohle neni
normalni, ja zadam odborné vysetreni!“. Takze vlastné po dvou a pul dnech jsem
zjistila, kdyz jsem teda vybouchla a uz jsem nebyla ochotna akceptovat, co mi rikaji, tak
ho vzali na rentgen, sono, a pak prisel pan primar a byl strasné ,,empatickej“ a zacal
nam Fikat, Ze vlastné Kubik ma s velikou pravdepodobnosti Hirschprung, to je viastné
néjakd cast streva, ze nemd nervova zakonceni, a Ze musi okamzité jet, Ze je zavolana
zdachranka a Ze ho odvezou do Motola na operaci, protoze mu budou muset udélat

biopsii, Ze jo, a potom samotna operace.

No a mné se zhroutil svet v podstate, protoze to bylo pro me naprosto neprijatelny, Ze
mi vezmou dité. Nemocnice neumozni matce, aby s tim ditetem byla, aby mu poskytla to

zazemi. Takze ho vyrvou v podstaté od rodicii, odvezou ho néjakou sanitkou a to dité je
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na to uplné samo, jo. A ted’ ja jsem vitbec néjaky Downiiv syndrom neresila, jediny, co

jsem chtéla, aby se ta operace povedla. Ta se povedla, a za to jsme byli strasne vdécni.

A ted jsme na JIPce, drzime Kubika kazdy za jednu rucku, jsme stastny, Ze se to
povedlo, i kdyz to dité se naprosto zmenilo - z toho malyho télicka, on byl uplné nalitej.
Ale ja jsem byla stastna, Ze je vSechno tak, jak ma byt. A do toho prisla sluzbu konajici
pani doktorka a vika.: ,, No, prisly vysledky z téch testut a potvrdilo se, Ze ma ten Downiiv
syndrom. . A ja ji na to vikam: , Pani doktorko, ted mi to nerikejte, me to ted’ viibec
nezajima. Ja se k nému budu chovat jako kdyby to bylo naprosto zdravé dité. . A ona mi
Fika: ,, No to nepujde, protoze on bude nevychovatelny, nevzdélatelny, hadrova panenka.

« 4«

Mentdalné se bude tak pohybovat na urovni pejska. “.

Moc mé piekvapuje, Ze se v dneSni dobé jesté tohle déje, Ze je 1ékai schopny toto
Fici.

Pani Cabadova: ,Myslim, Ze pani doktorku nastvalo, zZe jsem ji Fekla, Ze mé ty jeji
informace vithec nezajimaj. Tak nam to narvala uplné... Ja bych rekla, ze mela az
potiebu nam ublizZit. Ja jsem tohle pustila z hlavy, jad jsem citila, Ze ta moje laska k tomu
décku mé nepusti tam nic. Ale milj muz se z toho madlem zhroutil.

To jméno pani doktorky mi mozek vypustil, uplné mi vypadlo, musela bych zjistovat, kdo

I3

tam byl, protoze ja si to nepamatuju. ‘

Ma matka: ,,Tak to ja si tohle pamatuju tieba naprosto presné. To byla pani doktorka
Bilkova. Ona mi oznamila, ze Tomds je mongoloidni. * (pozn.aut. Miij bratr Tomas se

narodil v roce 1999.)

Pani Cabadova: ,,TakZe my jsme vlastné, ja jsem vlastné tak dlouho bombardovala ten
Motol, Ze nam nakonec jeste s jednou maminkou ve skladu dali lizka a konecné asi po
Sesti dnech mi umoznili byt v ty nemocnici, ze, my jsme byly v takovym skladku, a Ze
Jjsme si tam vzdycky zazvonily na tu JIPku a pustili nds k tomu ditéti, takze kdyz jsme
mohly byt s nim, tak jsme byly s nim. A Kubik vlastné z JIPky odchdazel jako prvni,

protoze se mu zacalo nejlépe darit, takze nas presunuli na chirurgii do prvniho patra.
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Ale stavaly se takovy véci. Dali nas na chirurgii, rekli nam, ze Kuba bude muset byt
dokrmovan sondou, protoze nema schopnost vytahnout potiebnou davku. Takze kdyz mu
to tam rvali, on strasné plakal a mne to bylo hrozné lito. A ted dva dny mél tam tu
sondu a prijde primar na vizitu a pta se mé: ,, A jak dlouho ma dité tu sondu?”, a ja
Fikam: ,,Dva dny.“, a on zacal kFicet na mé a rika: ,, Maminko, jste normalni?! To je na
jedno pouziti! “. A ja rikam: ,, Ale pane doktore, ja nejsem zdravotni personal. Jestli je
to na jedno pouZiti, tak se tady o to musi nékdo postarat a musi tu informaci
poskytnout. . Takze tam udélal jakoby humbuk, a mné stale z toho vychazelo, zZe diky
tomu, ze je Kuba jinej, ze ma Downitv syndrom, tak mu nebyla vénovana takova péce,

‘

Jjakou by si zaslouzil. Bylo to na Mélniku, tam jsem rodila. ‘

Ma matka: ,,Tak fo ja zase musim ¥ict, Ze tFeba ac je na Lipu, na porodnici a nemocnici
v Lipé, hazenad Spina, tak treba Tomas, kdyz se narodil, tak mél okamZitou péci vsech
vySetieni. Podstoupil vsechny hned. Co mi bylo sdéleno — ted’ jsme udelali tohle, nebo ty

ionty, chloridy na vSechny ostatni nemoci. Takze tam jako tu péci mél. *

Pani Cabadova: ,,4 mé se taky dotklo to, zZe prisel néjakej docent. Kdyz zjistil, Ze ma
Kubik DS, tak jsem méla pocit, jakoze je rad, Ze objevil deéti s DS, protozZe potiebuje
odebrat krev, protoze tyhle deti by mohly mit rakovinu Stitné zlazy, a zZe on teda
potrebuje vedet, jestli to tam ma, jestli mu dovolim odber. A ja jsem rekla, Ze zadny
odber navic nedovolim, az kdyz mu budou odebirat krev, co je potieba, tak v ramci toho
jo. No ale stejne, potom mu odebirali z hlavy a on u toho strasné brecel, a ja jsem rekla:
A dost, uz zadné odbeéry proste nebudou. Ja ho nenecham trdapit, on si toho uzil

dost! . “

Ma matka: ,, Mé tieba vadilo v ty dobé, ze mi ho vzdycky odnesli na ty odbéry samotny,
Ze jsem nemohla bejt s nim. Ze potom, uz kdyz jsme pravidelné chodili na tu Stitnou
Zlazu, tak vidycky prede mnou zavirali dvere. Ja Fikam: ,, Ne, ja budu s nim.”. A to
jsem byla snad jedina ,,exotka“ jako maminka, ktera vidycky uz vedeli - ,,To je pani

Bilkova, ona bude s nim. “. Tak kde to jsme, to je moje dité, to neni jejich dite, jo... *
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Pani Cabadova: ,Ja jsem méla pocit, Ze je to néco neuvéritelnyho. Ja jsem nemohla
uverit hlavné pristupu té pani doktorky na té JIPce, protoze ona védéla... My jsme meéli
co deélat, abychom se vyrovnali s tou operaci, a ona nas jeste... Ja jsem méla pocit jako

kdyz mas hlavu pod vodou a nékdo ti ji tam jeste takhle podrzi, jo.

Ja se na tu pani doktorku nezlobim. Ja si myslim, Ze ona sama méla néjaky svij viastni
psychicky problém, ktery si potrebovala na nekom odreagovat. Ale ja jsem ji mozna
vdecna za to, Ze nastartovala takovou jakozZe , ja jsem tady od toho, abych pomohla
tomu klukovi byt tim priitvodcem, ktery kdyZz ho ta spolecnost v néjaké sfére neprijima,
abych ja byla tady od toho a pomohla mu téma uskalima projit“. Protoze to si myslim,
Ze rodice, co maji déti s DS potrebuji byt silny a v pohode, aby to ustali, protoze ne

vzdycky je to jednoduchy. “

Jaké bylo nejtézsi obdobi? Nebylo to tohle?

Pani Cabadova: ,,No, v podstaté, kdyz jsme se vratili z nemocnice domu, tak bych
rekla, Ze to bylo nejtezsi obdobi. ProtoZze oni mé naockovali, Ze musim dodrzovat ten
nemocnicni rezim. Koupila jsem si vahu, a jesté Kubik, jak byl operovanej a odebrali
mu 15 cm toho streva, tak jsme vyfasovali takovou kovovou tycku, a tou kovovou tycku
jsme mu denné - dvakrat trikrat, museli roztahovat zadecek, aby to napojené strivko se
dostalo do takovy velikosti, aby odpovidalo tomu standardu. Ja jsem se teda zpocatku
tomu strasné branila, ale pani doktorka mi vysvétlila, Ze kdyz to nebudu délat, tak miize
mit celoZivotni potize s vyprazdnovanim a s tim... Tak jsem se vlastné premahala kazdy
den. Snazila jsem se, aby ho to co nejmin bolelo, abych mu z toho udélala ritual. TakzZe
Jjsem mu pustila hudbu, zpivala jsem mu spolu s tim, masirovala brisko, davala jsem
pozor, aby to nebylo studeny, jo, prosté jsem se snazila udélat pro néj vsechno pro fto,
aby to nebyl takovej Sok. Ale vyfasovali jsme 80 sond, a méli jsme ho vlastné prikrmovat
tou sondou a vidycky odvazit, jestli dostal tu davku, kterou potieboval. A kdyz jsme mu
poprvé zacali cpat tu sondu, a vlastné muz videl reakci toho ditéte, tak: , Sabi, prosim

te, udelej neco, abychom tohle nemuseli délat, protoze tohle ja neprezZiju. “.

Tak jsme se rozhodli, sondy jsme dali pryc a ja jsem tireba hodinu kojila, pak jsme treba
meli dve hodiny a zase jsem kojila. Je teda fakt, Ze to ustdal. Nakonec dokazal vysat

davku, co potieboval, z té sondy. Ale ja jsem z toho nemohla, ja jsem se tak vycerpala.
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Protoze ja jsem v kuse jela, porad jsem jela, jo, méla jsem pocit, Ze nic jiného nedeélam,

jenom se staram o dite.

Ale na druhou stranu zase musim rict, Ze Kuba jako kdyby nam to vracel. Protoze on byl
tak uzasné miminko. On pres den hravej, zkousSel veéci, jo, zZe fakt méli jsme z ného
radost. Malo plakal, v noci spinkal. Ja jsem ho v noci budila na kojeni, odrihnul si, zase
zaspinkal. Jo, Ze skutecné jako kdyz jsem potom zacala chodit mezi maminky se
zdravejma détma, a oni si tam ztézovali, jak nemuZou spat, jak se jim budej nékolikrat

[T

za noc, a ja jsem si rikala: ,, pane BozZe, dekuju ti, Ze ja asporn...

3

Ma matka: ,,To my taky. Tomik byl taky zlatej na noc. Presné.’

A co vam nejvic pomohlo v téhle dobé?

Pani Cabadova: ,No, to, co ja delam. Ja viastné pomdaham lidem zbavovat se
psychického tlaku. A ja musim Fict, Ze kdyz se Kubik narodil, tak ja jsem rekla, Ze
dneska vim, pro¢ mi Riiska® prisla do Zivota. Protoze to, Ze clovék zacne byt strasné
smutnej, ze mu zacne byt lito, Ze se tyhle véeci déjou, to je jenom diisledek néceho, co
zazil sam. A ja jsem si vlastné uvédomila, Ze co mi je nejvic lito, Ze ten Kuba bude
separovanej od ty spolecnosti, Ze nikdy nebude plnohodnotnym clenem, jo, a zZe se bude
muset stdle probijet, aby byl prijat. A ja jsem to méla ve svy rodiné. Ja jsem se narodila
Jjako trinacté dité a nebyla jsem prijata, jo, uz mé nikdo nechtél. Takze ja jsem védéla,
co ho ceka. Tak kdyz jsem si ja vyresila svij smutek z neprijeti vlastni rodinou, prestalo

mi ho byt lito.

A ja si naopak ted myslim, ze Kuba je Stastné décko, protoze ma opravdu milujici
rodice, Ze to zaziva kazdy den, Ze my ho nikam nikomu neddavame, ze se mu vzdycky
snazime ukazovat svet takovy, jaky je. A jemu roste sebevédomi, je videt, Ze si umi

poradit s tema...

22 Metoda RUS je metodou védomé a logické prace s lidskym podvédomim. Pomoci této metody se
zcela zbavite fady svych potizi béhem relativné velmi kratké doby, navic s trvalym efektem. Je moderni,
jednoducha, prakticka, logicka a vécna metoda pro soucasného Glovéka. Metoda RUS vyfesi jakékoliv
problémy psychické (emoc¢ni), fyzické (télesné), mentalni (myslenkové).“ (https://www.metodarus.cz/cz/)
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Ted' treba ménime skolku. Kubu je dva roky integrovan, ale ja tam citim, zZe on je tam
porad ten posledni a Ze mu to neprospiva, mit pocit, ze je porad posledni. Tak jsem se
rozhodla, Ze mu umoznime zazit, jaké to je byt rovnocennym partnerem, nebo dokonce
mit moznost druhému pomoct. TakZe od zari nastupuje do Stibrovky™, do specidlni, a ja

‘

verim, ze to pro néj bude zase novd vyvojova etapa.

Jak reagovala rodina a okoli na to, Ze se Kubik narodil s DS?

Pani Cabadova: , Jako ja nemiizu vict, Ze by zareagovali néjakym negativnim

zpuisobem. Myslim, Ze si to nedovolili. *“ (sméje se)

Ma matka: ,,Vy jste jim predem rikali, Ze mate néjaky zvyseny riziko, ze...? *

Pani Cabadova: , (vrti hlavou) My jsme potom udélali... Ceskd rodina se to dozvédéla,
kdyz se vratil z nemocnice a uz jsme védeli, ze je vSechno v poradku. Tak jsme udélali
oslavu, kde jsme jim to rekli. Jako byli zaskoceni, to urcite, ale nesledovala jsem, ze by
zmenili néjak chovani nebo néco. Bylo jim to urcité lito, Ze nase jakoby jediné dité a je

takove...

A na Slovensku, ja jsem zase délala pro slovenskou rodinu krst, Ze tam prisla vétsina
rodiny. A oni to uz v podstaté vétsina védela, Zze ma DS. A mozna sleduju, ze od nds maji
takovej vetsi odstup, jo, Ze kdyz Kuba vidycky néco déla, tak ho stdle sledujou a tak
néjak trosku jinak ho vnimaj. A maj tendenci nam rikat, ze co jsou jiné deti v rodiné a
Jjsou priblizné v jeho véku, uz délaj todle a uz délaj tamhleto. No, ale ja musim Fict, Ze

I3

chvala Bohu, se mnou to nic nedéla. *

A babic¢ky funguji, pokud je mate?

Pani Cabadova: ,My nemame babicky. Kaja ma svoje rodice a nefungujou, protoze
déda je po infarktu a babicka se o neho starda. Obcas tam jenom prijdeme, a Kuba vi, Ze

je néjakej deda a babi. “

3 Mateiska skola specialni Stibrova
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S néjakymi negativnimi reakcemi ses setkala?

Pani Cabadova: ,, Ne. “

To rada slySim. Jak ses dozvédéla o Spolecnosti rodici a piatel déti s DS (dile jen

Spolecnost)?

Pani Cabadova: ,,Nasla jsem si to sama. V porodnici mi nedali Zadny kontakt, nic. Ja
Jjsem si to potom sama nasla na internetu, zavolala jsem Milusce Stary®*, a po domluvé

s ni, tak ve trech mésicich, kdyz bylo Kubovi tFi mésice, myslim, tak jsme poprvé Sli.

Ma matka: ,,70 je zvilasni, Ze sedmnact let zpatky, co je Tomik, tak mi v porodnici pani

¢

neurolozka dala kontakty a rekla mi, navedla mé co, kde a jak miizu. *

Pani Cabadova: ,,My jsme to na Mélniku nedostali, a ani v Motole. A pritom tam jsou

plakaty. Pak jsem si v§imla, Ze jsou tam plakaty rané péce, a to nam taky nikdo nerekl. *

Jaké byly tvoje pocity po prvni navstévé ve Spolecnosti?

Pani Cabadova: ,,No, musim Fict, Ze asi mé to spis zdrclo. ProtoZe ja, jak jsem nechtéla
uplné pripustit, Ze Kuba bude jinej, tak oni tam ted zacali vypraveét, co vsechno s téma
détma budeme muset délat. Ze viastné aby mluvily, tak co vSechno se musi délat. Ze
mnohem pozdéjs zacinaj chodit a Ze muzou mit problémy s kyclema. A Ze viastné ja,

dokud jsem do ty doby Zila v takovym informacnim vakuu, tak mi bylo dobre.

A potom od nich jsem jeste dostala takovou brozurku, kde byly vSechny mozné
alternativy nemoci, které ty déti muzou mit. A musim Fict, Ze kdyz jsem Ccetla tu

brozurku, tak jsem se rozbrecela a méla jsem se toho plny zuby. “

Ma matka: ,,Ted’ mi uplné nabiha, kdyz Tomas byl vlastné uplne malinkej a my jsme
Jjesté nikam nechodili, objednala jsem jednou dovolenou. Ziejmé tam, V srdci Beskyd®,

zirejmé néjakej pobyt deti riiznejch vekovejch kategorii, jenom s Downovym syndromem.

?* Pani Mgr. Miluse Star4, zakladatelka Spole¢nosti rodict a pratel déti s DS
> Hotel Srdce Beskyd (http://www.hotelsrdcebeskyd.cz/)
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My jsme tam tenkrat prijeli s Tomikem malinkatym, a ja, kdyz jsem to vidéla, tak jsem se
uplné slozila, rozbrecela a okamzite jsme se presunuli nekam jinam. ProtoZe jsem to
nedala pravé z divodu, co ty tady Fikds. Ze prosté si Zijes, viibec si nepiipoustis, Ze by

byl jinej, a ted’ najednou prijedes a vidis tam...

Na to vzpominam dodneska. Rikam si, jestli jsem byla tak slabd tenkrat, dneska uz bych

to zase vidéla jinak, ale tenkrat... Presné, ted mi mluvis z duse. *

Pani Cabadova: ,,No my jsme taky $li na jeden pobyt, ktery zorganizovala primo jedna
maminka. A mé teda neodradili ty déticky, ale prostredi, které vybrala. Ja jsem byla
z ného uplné sokovana, rikala jsem si: ,, Tak tady neziistanu ani omylem!*. Prespali
Jjsme jednu noc, nasli jsme si jiné bydleni a chodili jsme k nim, abychom s nima travili

cas.

A taky tam prisla maminka, viastne s osmnactiletym klukem a z toho mi ziistalo smutno.
Protoze on byl takovej ten - nepricetnej pohled, stale vyvalenej jazyk... To jsem Fikala i
jedny mamince, ze ja kdyz se na toho kluka divam, tak mi je, az mé z toho boli srdce,
protoze si Fikam, Ze tohle nds cekd. A ona 7ika: ,,Sabi, necekd. Kazdé to dité je jiné. A
prosté podivej se uz ted na Kubika, uz ted je jinej“. Ja jsem rikala: ,,Jo, ale neni to
jednoduché se divat na to spektrum toho postizeni. .

3

Dneska jsme s muzem ve stadiu, kdy rikame, Ze jsme vdécni za Downutv syndrom.

I3

Ma matka, autor: ,,My to mame uplné stejné. *

Po jak dlouhé dobé jste Sli na dalSi setkani do Spolecnosti? Neodradila té prvni
navstéva?

Pani Cabadova: ,.Ani ne, neodradila, jenom mé tak zdrcla, Ze jsem si rikala: , Pane
Boze, co mé to ceka v tom zivote?! . Precejenom, Kubik se mi narodil, méla jsem 42 let,
miij muz o deset let starsi. Ja rikam, ja prosté nemam energii, i jakoby travit ten cas,

abych se vénovala jenom a jenom tomu ditéti, Ze potrebuju taky Zit.

Ale prave mozna to bylo pristupem téch prednadsSejicich. Ja jsem prosté po par

prednaskach, které tam zaznély, a hlavné po navstéve lékarii, kde mi kazdy odbornik
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Fikal néco jiného, i co se tykalo cviceni, co se tykalo projevii, jak se ten DS projevuje...
Ja jsem si Fikala: ,,Oni se nemiizou shodnout lidi, co se s tim potkavaj, proc ja bych si

meéla vzit jako bernou minci jejich ndazor? Ja si budu vytvaret svuj. “.

A tak i tu zatez, kterou od Jakuba chci, si urcuju sama. Mé miize stokrat nékdo rikat, zZe
denné s nim mdam trénovat néco. Kdyz vidim, zZe ten kluk to nechce délat, nebudu ho
nutit. ProtoZe pro mé je duleZité mit s nim vztah. Ja jsem jeho maminka, a on predevsim
potiebuje vedet, Ze ho miluju, a nejsem jeho ucitelka.

vvvvv

aby byl stastnej. A zjistuju, ze ¢im vic je Stastnej, tim vic se vyviji. Protoze ako nahle po

ném néco pozaduju, objevi se ten jeho negativismus a okamZité...

Meé to dokonce rekla v Centru komplexni péce, Ze on je nastavenej na negativismus, on
apriori vika ne. Jo, ty se ho zeptds: ,, Kubiku, ukazes mi tu knizku? *“ - ,, Ne! . Ale kdyz se
clovek tvari, ze ho to vitbec nezajima - ,,ty jo, to je ale hezky obrdzek* - tak najednou

ho do toho vtahne.

Ale ve Skolce tim, Ze ho ,,respektujou ”, tak ,, respektujou jeho ne, a tim padem skutecné

mdm pocit, jako by se vracel zpatky. Preci ho nebudou zndsiliiovat.

Spolecnost ma svoje opodstatnéni, rodice se tady dostanou k informacim, ke kterym by
se jinak nedostali. A miizu Fict, Ze ta parta lidi, co se tam stykame, zaciname si byt
opravdu blizci, a Ze jsi schopna si s tim clovékem Fict cokoliv, Ze rozebirame. A kdyz mu
reknes uplné oteviené ,, hele, tohle se deje i nam*, tak se mu tak trochu ulevi, protoze

ma strach, ze jenom to jeho dité je blby, Ze jenom to jeho dité to nedeld, jo.

Ale stdle je tam na paméti to, ze kazdy, a co si budeme povidat, nase skupina rodicu, my
Jjsme snadnej cil, uplné narovinu to reknu, my jsme snadnej cil. Kdyz k nam nékdo prijde
a rekne: ,, Vite, vase dité bude chodit, kdyz mu date tyhle viozky do bot. Oni sice stoji
dva tisice, ale je moznost, ze bude fakt dobre chodit!“. No a ten rodic si rekne: ,, Tak
nepojedem na dovolenou, ja mu koupim ty boty. ", jo, protoze predstava, Ze miize jesté

néco pro néeho udélat...

A ja mam pocit, ze se to nabaluje, nabaluje, a kdyz posledné prisla pani a prezentovala

boty za 3,5 tisice, tak tohle ja fakt nemusim poslouchat.
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Jak casto setkani ve Spole¢nosti navStévujete?

¢

Pani Cabadova: ,,Jednou za mésic, jen na ty setkani.’

Chodi tam Kubik rad?

Pani Cabadova: ,Jo, protoze to miluje, protoze jeste ted, kdyz jsme ve Stibrovee™, tak

on tam miluje tu hernu, on miluje to prostredi. Proto se tésim, Ze tam bude chodit do ty

Skolky, protoze je mu to blizko.

Ona je sice jind cast Skolka a jind SPCcko”’, ale kdy bude predskoldk a my budeme
zadat o odklad, tak uz bude v ty zoné.

Co na vSe Fika tatinek Kubika? AngaZuje se také tak? Souhlasi se vS§im?

Navstévuje také setkani ve Spole¢nosti?

Pani Cabadova: ,,VZdycky spolu, vSechno délame spolu. Urcité. Ja myslim, ze ho velmi

miluje, a Ze si samoziejmé proSel obdobim, kdy pochybuje.

Kdyz ma Kuba to svoje negativni obdobi, tak vidim, Ze mu tecou nervy. Ale ja myslim, ze
to zazivda naprostd vetsina rodici, jak s beznyma détma, tak s nasema. Protoze uplné
narovinu, pokud dite je tak submisivni, Ze udéla vSechno, co rodic po ném chce, tak ja

3

myslim, Ze je to zlomena osobnost, a to asi neni cilem. *

Piemyslis o Kubikové budoucnosti? Mas néjakou predstavu?

Pani Cabadova: ,,Ani néjak nepredstavuju, ale jsem nastavend na to, Ze budu sledovat
jeho potreby, sledovat to, v cem on je dobrej, to, co ho bavi. A nebudu se zamérovat,

aby podal vykon ve skolské dochazce, aby umél, nevim do kolika, pocitat a tak, ale ...

Treba Kadja je masér, a on doma masiruje, jo, me nebo i Kubika, a uz ted ma Kuba
tendenci, Ze si mi sedne na zada a zacne mé masirovat. Kdyby ho to bavilo, tak budeme
celou dobu pracovat na tom, aby zlepsovat to, co ho zajima. A veérim tomu, ze kdyz se

bude roky na neco pripravovat, tak pak to miize zvladnout. Vzdycky bude potrebovat

26 Nktera setkani Spole¢nosti se pofadaji v SPC ve Stibrové ulici, kde se zaroveti nachazi i MS specialni.
?7 Specialng pedagogické centrum
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zdazemi, nékoho, kdo mu finance zabezpeci, ale ja nemam pochybnost, ze dokdze néco

délat, co ho bude bavit. *

4. 6 Vysledky vyzkumu

Cilem praktické casti mé bakalaiské prace bylo podivat se na fungovani a strukturu
Spolecnosti rodic¢ti a pratel déti s Downovym syndromem z komplexniho hlediska a

tento zavér vyhodnotit nejen z rozhovort, ale 1 z vlastni zkuSenosti.

Spole¢nost rodicl a ptatel déti s DS patii jakozto zapsany spolek pod nevladni
neziskové organizace®. Bazalova (2012, s. 138) téma sdruzovéni rodin déti s mentalnim
postizenim vystihuje takto: ,,Nevladni neziskové organizace maji pii podpofe rodin
s détmi s mentdlnim postiZzenim nezastupitelnou roli, nabizeji sluzby, informace a
podporu, které na statni Grovni nejsou zajistovany v dostatecné mire. Sdruzuji rodice,
ktefi byvaji Casto zakladateli, samotné osoby s postizenim, odborniky, dobrovolniky,
sympatizanty.” Tento nazor potvrdila v rozhovoru uvedeném vyse i pani Cabadova.
Spolecnost rodict a ptatel déti s DS ma opravdu nenahraditelnou roli v zivoté rodin se
Clenem s DS. At uZ zhlediska vymény informaci, pfedavani si zkuSenosti ¢i jen

nezavazného popovidani.

Z vlastnich zkuSenosti vSak mohu fici, Zze ne kazdy ¢lovek s DS v takové spolecnosti
participovat chce. Lidé s DS jsou individudlné odliSni, néktefi spole¢nd setkéni
vyhledavaji, radi se sdruzuji se ,,svymi lidmi* a jsou mezi nimi $t’astni. Jini se naopak
citi 1épe mezi lidmi bez postizeni. (Pueschel, 1997) Napiiklad m{j mladsi bratr s DS se

setkani ve Spolec¢nosti zi€astnil jen jednou, dalsi setkani s diky odmitl.

Lidé s DS rGzné vnimaji 1 svou odliSnost. Filipikova (in Struskova, 2016, s. 44)
k tomuto piSe: ,,A podobné i1 dit¢ s DS, kdyZ se v€kov€ posune, zacne si zpravidla
uvédomovat, Ze je jiné, ze néco délat nemiize, Ze to neumi, Ze ostatni se néfemu sméji a

ono nevi ¢emu, ze by si radéji hralo.*

Na setkanich, kterych jsem se ve Spolecnosti UiCastnila, jsem vypozorovala, ze soucasti

vedeni Spole¢nosti rodi¢i a pratel déti s Downovym syndromem je skupina lidi, ktefi

2 (http://www.neziskovky.cz/clanky/511 692/fakta_typy-neziskovych-organizaci/)
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povétsSinou sami maji dité s DS. Na zaklad¢ svych zivotnich zkuSenosti proto védi, co
toto mentalni postizeni obnasi a pfinasi, coz dokazuje 1 to, Zze svou praci délaji opravdu

vyborné — at’ uz jde o jakoukoliv oblast aktivit a Cinnosti, jez jako Spolecnost potadaji.

Z mého vyzkumného Setfeni plyne, ze Spolecnost rodi¢l a pratel déti s Downovym
syndromem kvalitné napliiuje své stanovené cile a je soucasti zivota nejen mnoha

¢lenskych rodin, ale také svych zaméstnanct.
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5 ZAVER

Downitiv syndrom je povazovan za jedno z nejviditelnéjSich postizeni, dalo by se tedy
predpokladat, ze dneSni moderni spolecnost 21. stoleti uz nebude povazovat lidi s
(jakymkoliv) mentalnim postizenim za ,,jiné*“. Realita se vSak zna¢né¢ lisi. Predsudky
k témto lidem tu byly, jsou a domnivam se, Ze i jist¢ v budoucnosti budou. Jak piSe
Muzakova (Muzakova, 2005, s. 154): ,,Je t€zké odhadnout, jak velkou roli v budoucnu
sehraji ve vztahu k lidem s mentalnim postizenim nase piedsudky, stigmata a pocity
nadfazenosti. V minulosti se v nasi spole¢nosti zatim dosud projevovaly vzdycky velmi
silné. Jesté t€zsi je ale odhadnout, nakolik v budoucnu spole¢nost pod vlivem zvySovani
respektu k lidskym praviim zméni k lepSimu svij pohled na jinakost, nebo nakolik bude
nadale tuto jinakost odmitat.” Jak také dodavd Munzarova (in Muzakova, 2005, s. 149),
vzdy musi v na$i kultufe platit zdsada — ,,posvatnost a nedotknutelnost kazdého lidského

zivota jakkoli postizeného, kiehkého a slabého.*

V soudobé spolecnosti jsou tedy velmi cenné razné kluby, obcanskd sdruzeni,
spolec€nosti €i jiné organizace, které se néjakym zplisobem zabyvaji a pracuji s lidmi, at’
uz s télesnym, mentadlnim nebo jinym postizenim (a nemoci). Jednou z nich je pravé
Spolecnost rodict a pratel déti s Downovym syndromem, kterd se stala tématem mé

bakalafské prace.

Lidi, ktefi jsou ochotni pracovat a vénovat se, mnohdy i v ramci svého volného Casu,
lidem s postiZzenim neni pfili§ mnoho. Jsou hodni obdivu, protoZe je to prace naro¢na
v prvni fad€ psychicky, v druhé 1 fyzicky. Ne kazdy Cloveék toto zvlada. Bohuzel také ne
vSichni lid¢, hlavné z laické vefejnosti, umi tuto snahu dostate¢né ocenit. Jako ptiklad
mohu uvést 1 finanéni ohodnoceni v této sféfe. Tuto praci ¢lovék nemiize délat kvali

finanénimu ohodnocenti, ale kviili svému lidskému pfesvédceni.

Je tfeba si uvédomit, ze lidé s postizenim potiebuji mnohdy vice casu, podpory,
porozuméni, lasky od svych blizkych, specialnich pomtcek 1 pfistupli, nez lidé bez
postizeni. Pokud jim toto ¢lovék dokaze a muze poskytnout, odménou mu muize byt

vjist¢ mife sobéstatny a milujici jedinec. Domnivam se vSak, Ze jednou

vvvvvv
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V praktické casti své bakalarské prace bylo mou snahou ukézat dvé naprosto odlisné
zivotni situace osob, které vSak spojuje spolecny zajem — Spolecnost rodicu a pratel déti
s Downovym syndromem. Ob¢ Zeny stoji na naprosto opacnych strandch osy Downova

syndromu, ptesto se v uritych bodech setkavaji.

Jak pise Muzakova (2016, s. 186): ,,Spolec¢na je touha vSech rodic¢l po zdravém ditéti
bez postizeni, ta je vécnd, stejné jako snaha nékterych rodic¢l porozumét ditéti, které
takové neni. Vécna je nadéje téchto rodicl, ze diky své lasce pfemiizou nepiizen osudu
a jejich dit¢ s mentalnim postizenim prozije Stastny zivot. Vécna je podivuhodna
odvaha rodica, se kterou tomuto osudu jdou vstfic a nalézaji na této cesté smysl zivota.*

Mrowe

Pro nékoho muize byt Downtiv syndrom problém, v témét vSech piipadech otoci Zivot o
pomyslnych 360°, pro nékoho naopak muze byt Downlv syndrom dar, za ktery je

¢loveék vdécny. V kazdém piipade je to soucast lidského Zivota.
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