VOX PEDIATRIAE

Rodina a déti s Downovym syndromem

Soucasnym rodindm déti s Trizomii 21 se
zaCind dafit rozvijet a integrovat tyto déti,
a tak je smérovat k jejich relativni samostat-
nosti v Zivoté. Jako organizace, jeZ sdruzuje
20 jihoceskych rodin déti s DS, se pokou-
Sime predat sebrané zkuSenosti z nasi pra-
ce. V nasi republice existuje nékolik klub
Downova syndromu, pfiemz podobnym sys-
témem pracuje klub v Praze, Brné, a naSe
Ovecka, 0.p.s. v Ceskych Budg&jovicich.
Nesmirné vyznamna pro tyto kluby je pak
spoluprace s doc. MUDr. Mérii Sustrovou,
CSc., zakladatelkou slovenského klubu DS,

v soucasnosti

Jana Jarosova, Katefina Simerova

Ovecka, 0.p.s.

r. 1989, opravdu mohlo znamenat rodinnou
tragédii. Jako obecné rozsitené tvrzeni tato
teorie velmi urputné zaujimala svou pozici
v porodnicich i mezi pedagogickou a obec-
nou verejnosti. Jako kazdy mytus, i tento lze
vyvracet jen velmi zvolna. Péce o takovéto di-
té totiz vyzaduje kromé stale zminované lasky
také systemati¢nost, sebedisciplinu a pra-
covitost, schopnost rozvrhnout €as, zdravy
selsky rozum a nezlomenou matku. Tolik
mohou poskytnout ditéti rodiCe. Podminky
vytvofené redinou jdou ruku v ruce s dalSimi
dllezitymi podminkami dobrého rozvoje dité-

svétové uzndvanou |ékafkou a imunoloZkou
v oboru Downova syndromu.

TotiZ tvrzeni o nevzdélavatelnosti a nevy-
chovatelnosti déti s DS se dosud v nékterych
koutech nasi zemé vznasi jako kletba, proti
niz se jen velmi téZko bojuje. Matka, kterd
si ponechala dité s DS je vyzbrojena Casto
,pouze“ laskou a odhodlanosti vychovat své
dité. OvSem netusi, s jakymi problémy se
bude potykat a informace o moznostech roz-
voje svého malického hleda osaméle, zdlou-
havé a Casto proti vSeobecné pfijatému vzorci
,dité s postizenim = konec doposud zdar-
ného manzelstvi, celozivotni problém®. Mit
dité DS pred nedavnou dobou, zvlasté pred

zu“ nebo dité. Proto citlivé sdéleni, poda-
ni uceleného obrazu diagnézy, fundované
informace o mozZnostech téchto déti, kazdy
povzbudivy pohled Iékafe, lismév sestFiCky,
pohlazeni détatka personalem, jsou velmi,
velmi dulezité. Pokud je dité odbyto a je
pokladano zjevné za nedileZité, zranéni, kte-
ré matka obdrZi, Ize vylécit jen tézce, pokud
vilbec. | kdyZz ¢asem hrubé nepfijeti svého
ditéte zpracuje a svého chlapce ¢&i dévcatko
s DS bezpodminecné miluje, celym Zivotem
se tahnou okamziky, kdy se vraceji viny litosti
z pohrdnuti jejim ditétem. Staci se nahodné

te s DS, kterymi jsou kvalitni I€kafska péce
(viz niZe), moznost co nejvice integrovat dité
do majoritni spolenosti, prace na rozvoji
jeho osobnosti a zprostfedkovani znalosti
a dovednosti.

M Prvni informace o diagnoéze

Snad nejdlezitéjSim momentem pro dob-
ry rozvoj ditéte s DS je zplsob podani prvni
informace o ditéti a diagnéze DS. Vézme,
Ze zplsob, jakym se rodina dozvi, Ze se dité
narodilo s DS, doslova fatélné ovlivni Zivot
nejen ditéte, ale predev§im matky. Ta totiz
bude podle prvnich zaZitkli z porodnice pfi
pohledu na potomka vidét bud ,diagno-

ocitnout pfi setkani dvou matek ditéte s DS
a jejich hovor se odviji téméf vzdy od stejné-
ho bodu: od hrozného Soku z ned(tklivého
chovani osob, na néz byla matka zpocCatku
odkazana a zoufale hledala porozuméni. Zde
je namisté pfiznat, Ze zpravy z terénu od
rodicl jiz nejsou jen zaporné, situace se
v porodnicich velmi zménila a na rozdil od
dob minulych Ize nalézt matky, kterym byla jiz
na zacCatku podéana laskava pomocna ruka.
PFi zvaZovani nové vzniklé situace nel-
ze samoziejmé rodicim déti s DS predkla-
dat jakousi faleSné radostnou predstavu
o budoucnosti, ale je na misté neposuzovat
narozeni ditéte s DS a jeho budoucnost
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Ano, DS s sebou nese mentél-
ni postiZzeni vzdy. Ovéem opro-
ti minulym tvrzenim o hluboké
mentaini retardaci je dnes jiz
znamo, Ze intelekt naprosté vét-
Siny lidi s DS se pohybuje v pas-
mu lehké mentalni opoZdénosti,
nékteré déti se dokonce pohy-
buji v padsmu hraniénim. Déti
s DS totiZz absenci poznévacich
schopnosti nemaji, jen se vyvi-
jeji pomaleji a je tfeba jejich
schopnosti ,oteviit“. Ale vzdéla-
vatelné jsou vSechny.

Bude vychovatelné? Slyseli
jsme, Ze tyto déti nejsou vycho-
vatelné? Samoziejmé, Ze dité
s DS vychovatelné JE. Tyto déti

jednostranné. Rodice maji pravo dozvédét se
nejen velmi zavazné skutecnosti, jeZ pfinasi
diagnéza DS, ale méli by byt informovani
0 moznostech, jakkoli naroénych, jez pomo-
hou dité rozvinout a zaclenit do spoleénosti.
Volba je jen a jen na rodicich.

Otézky, které rodice okamzité napadaiji,
jsou zejména tyto:

Bude viibec chodit do Skoly? Vidyt tyto
déti jsou nevzdélavatelné? Déti s DS vzdé-
lavatelné JSOU a neni dlvod, pro¢ by se
nemeély naucit ¢ist, psat a poCitat, navstévo-
vat Skolu jako kdokoli jiny (zplisob pfipravy
je zminén nize).

TakZe moje dité je mentalné postizené?

jsou nesmirné socialné zdatné,
osvojuji si dobré navyky (ovSem stejné tak,
jako ty Spatné), pokud jim k tomu my ddme
prilezitost.

Kdo za to miize? Nikdo. Down(v syndrom
je v podstaté ,genetickd nehoda“, jiz se neda
predejit.

Kolik je takovychto déti? U nas se narodi
cca 50 déti s DS rocné, oficialni statistika
udava pomér 1 : 700.

Pry se zastavi ve vyvoji? Ne, jde jen
0 mytus. Lidé s DS se vyvijeji pomalu, ale
stéle. Clovék s DS napt. ve véku kolem 50 let
je schopen s Uspéchem zacit se ucit Gist. Jini
jiz dospéli lidé s DS se a7 v dospélosti zacali
ucit pocitat atd...

Pry dfive umiraji? Toto tvrzeni vycha-

zelo kdysi z predpokladu, 7e dité s DS se
rodi velmi ¢asto s pfidruzenymi chorobami
nebo poruSenou cinnosti nékterych téles-
nych organd. V dobé, kdy Iékafska péce bud
nebyla ditéti k dispozici, nebo nebyla na tak
dobré drovni jako dnes, se lidé s DS doZivali
opravdu niz§iho véku. Dnes ovSem vime,
Ze vCasna |ékafska péce miZe vyfesit mno-
ho zdravotnich problémi souvisejicich s DS,
pfip. jim i pfedejit. Primémy vék lidi s DS je
v soucasnosti udavan cca 60 let.

Co dalsi dité, miZe mit také DS? Ano,
znovu se miize DS vyskytnout u jedné ze tfi
forem Trizomie 21, ovSem pfi krevnich tes-
tech Ize tuto vzécnou formu zjistit. Existuji
pfipady rodin, kde se DS opakuje.

Je pravda, Ze bude mit vyplazeny jazyk?
Tyto hrozné predstavy o ¢lovéku s DS jsou
disledkem pozorovani odloZenych déti s DS
Je nesporné, Ze pfi sebelepsi péci neby-
lo moZné v hromadnych zafizenich zajistit
dostatecnou individualni péci. Pfi spravném
cviceni, spravném drzeni téla a péci o horni
cesty dychaci zlstane jazyk, kde ma byt.
Lidé s DS trpi makroglosii v (ipIné stejném
procentudlnim rozlozeni jako ostatni popu-
lace. Mytus o velkém vyplazeném jazyku Ize
snad jiz vyvratit pouhym pohledem na déti,
které zidstaly v rodindch a o néZ se dobfe
pecuje. Pokud budeme citovat PaedDr. Evu

Matéjickovou, pak: ,...Jazyk je velky normél-
né, ovSem dstni dutina je relativné mald“.
Bojim se, jak to pfijmou rodice, pfibuz-
ni... Nikdo se nemusi za své dité stydét. Pro¢
také? Kdo md pravo fici, Ze toto je dité lepsi
a toto horsi a toto se nehodi? Jak vypada
clovék, ktery miZe fici, aby matka toto a toto
dité vymazala ze svého Zivota? Matefska |4s-
ka je svata a slova mifena proti ni jsou hru-
bé neetickd. OvSem pravda je, Ze naprosta
vétSina lidi se ditéte s DS zpoCatku ostycha.
Proto neexistuje lepsi zplisob jak pomoci
svym blizkym i zndmym, nez dité pfedstavit
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se samoziejmosti. KdyZ pak matka prolomi
strach z komunikace vysvétlenim diagnoézy,
okoli si oddechne a zacne se chovat pfiro-
zené. V Ovecce mame rodice, z nichZ nikoho
ani nenapadne, Ze by jeho dité bylo ,hor-
§i*. Sebevédomi rodiny tak neni poslapané
a rodice se lépe vyporadavaji se starostmi,
které je v prlibéhu Zivota s ditétem potkaiji.

NemuiZe mit néjakou ,lehéi variantu“?
Podle doc. MUDr. M. Sustrové (Slovenské
republika) mozaikova forma Trizomie 21
(vyskyt kolem 7-8 %) dava urcity predpoklad,
ze postizeni intelektu bude mensi. Dokonce
existuji lidé s mozaikovou formou DS, ktefi
vystudovali VS. Paradoxné vdak maji vEtsi
problémy s imunitou a predevSim pak s auto-
imunitou.

Uvédomuji si, Ze maji DS? Ano, samozfej-
mé, ale a7 jako vétsi. V raném a predSkolnim
véku se déti navzajem pfijimaji naprosto
bezproblémové, ¢ili v tomto obdobi déti s DS
proZivaji Uplné stejné détstvi jako ostatni
déti a je to nejvhodnéjsi doba pro zaclenéni
do spolecnosti. Potom uZ zélezi na rodiné
a moznostech prostredi, v némz Zije (moz-
nost integrace do Skoly, druh Skoly, ochota
prijmout dité do krouzk(l mimoskolnich akti-
vit., jaké mame pratele atd.), aby dortstajici
clovék s DS citil svou odliSnost co mozna
nejméné a s ohleduplnosti.

Bude mit potiZe se zdravim? Vycet moz-
nych zdravotnich komplikacinenimaly. OvSem
jednak se vSechny problémy nevyskytuji
najednou, jednak je Groven mediciny jina, nez
byla pred lety, kdy potfebni lidé s DS neméli
dnesni moznosti pomoci. V soucasnosti lze
velmi (spésné nékterym pridruzenym choro-
bam predchazet nebo je Gspésné IECit jako
u kazdého jiného ditéte. A dobry pediatr
miZe zcela zasadnim zpdsobem ovlivnit opti-
malni vyvoj ditéte s DS. Kromé toho, Ze sys-

tematicky pecuje
0 jeho zdravotni
stav, posila mat-
ku s ditétem na
odborna praco-
viSté, kde ji nau-
¢i, jak podporovat
a rozvijet jeho
psychomotoricky
vyvoj. Dobry pedi-
atr,nejen odborné
i lidsky na vysi, je
nenahraditelnou
oporou rodiné.

B Predpoklady uspésného vyvoje
ditéte s DS

zdravotni stav

Prvnim predpokladem rozvoje ditéte s DS
je dobry zdravetni stav. Tézko si lze pfed-
stavit, jak dité unavené a ve Spatné kondici
zatéZujeme dalSimi néroky. UrCujicim pro
za€lenéni ditéte do spolecnosti je jeho soci-
alni rozvoj. Snazime se rodiclim vysvétlit,
Ze ve vychové ditéte s DS sehraje kliCovou
roli laskavost, ovdem ruku v ruce s trpéli-
vou duslednosti. Bez spravnych sociélnich
navyk(l, obycejného slusného chovani bude
velmi problematické dité zaclenit. Dité, které
je z domova zvyklé poslechnout, se spiSe
soustfedi na pokyny pfi uceni - hte, a bude
mozné s nim pracovat na rozvoji jeho pozna-
vacich funkci. Zde je na misté opustit jakykoli
patos z postiZeni a zvazovat, co je pro dité
v jeho chovani do budoucna dobré a co ne.
Déti potfebuji znét hranice a pravidla a Fidit
se jimi. KazZdy rodic potvrdi, Ze musi vycho-
vavat k dlslednosti predevSsim sam sebe,
protoZe déti s DS jsou neobyCejné schop-
né v napodobovani, jimz se snaZi zaclenit.

A tak pokud si osvoji Spatny navyk, jen tézko
a pomalu se jej zbavuji.

Edukace - vlastni prace na rozvoji men-
talniho pole déti s DS je vysledkem prv-
nich dvou spinénych predpoklad(. Pokud
se je podafilo zabezpeCit, pak byvaji déti
s DS obvykle schopny ve véku kolem 2,5
- 3 let zaCit, mimo jiné, s pfipravou ke cteni
a seznamuji se s pocCitanim. Cely systém
uceni sméfuje k tomu, aby bylo dité dobre
pfipraveno ke vstupu do MS a ZS bézné nebo
specialni.

B Péce po propusténi z porodnice

Pediatr. V C. Bud&jovicich spolupracuje-
me od zag4tku s MUDr. Josefem Zizkou, jehoz
si velmi vazime, a ktery pecuje ve své ordina-
ci zatim o 6 déti s DS. Ostatni déti s DS maji
své spadové pediatry v misté svého bydlisté.
Prahy, (Klub rodicl a pfatel déti s Downo-
vym syndromem - Praha) na terapie ORT
- Orofacialni stimulace podle Castillia
Moralese. Tuto dileZitou terapii, velmi vhod-
nou zvlasté pravé pro déti s DS, provadi
PaedDr. Eva Matéjickova (Klub DS Praha).
V Budéjovicich (jako v dnes uZ ve VEtSi-
né vétsSich mést) maji rodiée moznost nav-
Stévovat cviceni Vojtovy reflexni terapie.
Pro novorozence je velmi vhodnéa terapie
sLaska v rukach“, jiZ zaskolila naSe mamin-
ky Mgr. Véra Svejnohové (Praha, klub DS).
Zde se silné buduji vazby matka - dité a oba
se uéi ocnimu kontaktu, tolik ddleZitému
pro budouci schopnost ditéte soustfedit se
a ucit poslechnout.

Rodi¢ovsky mimiklub, rozvijeni formou
her. Jednou tydné pfichézeji déti do 4 let
s rodici nebo prarodici na cca 1,5 hodinova
setkani. Tyto lekce vedou maminky pod-
le pfedem vypracovaného vlastniho planu.
Prichazeji i matky s détmi bez postizeni.
Tyto malé déti navStévuji navic 1x tydné
Montessori centrum, kde pod vedenim Mgr.
Ivy KFikavové pracuji ve skupince s détmi bez
postiZzeni. Oba tyto malé ,klubecky* jsou vel-
mi dlleZité pro rozvoj zékladnich socidlnich
navyki a dovednosti mali¢kych déti s DS.

Individualni prace na rozvoji kognitiv-
nich funkei zaCind obvykle zhruba ve 2,5
letech ditéte. Dochéazime za détmi domd
a pracujeme nejen s détmi, ale i s rodici,
aby pak mohli s ditétem pokraCovat stejné.
V predskolnim véku se uZ prace presouva do
centra. Systém prace je importovan z vel-
ké Casti z Holandska, Izraele a V. Britanie,
ale samoziejmé pracujeme i s tuzemskymi
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metodami vyuky. PouZivd se metoda tzv.
zprostedkovaného uéeni, kdy uditel je ditéti
spiSe partnerem a navadi je tak, aby pokud
mozZno objevilo souvislosti samo. Ve més-
tech, kde neni Zddna podobna organizace,
mohou rodi¢e s détmi navStévovat Centra
rané péce.

Rodicovska setkani (cca 4-5 x rocné)
a rehabilitacni pobyty (1x rocné) jsou mis-
tem, kde je cilem podpofit sebevédomi rodi-
ny a védomi jeji platné role ve spole¢nosti.
Zde se porfadaji odborné prednasky a semi-
nére, které maji za cil vysvétlit rodiéiim, o co
v terapii nebo vyukovém programu jde. Jsme
presvédceni, Ze rodice, ktefi védi, co délaji
a proc, jsou daleko vice motivovani k vytrvalé
praci s ditétem, nez pokud jen pini s ditétem
zadané Ukoly.

Nastoupit do Matefské Skoly béZného

* ¥
* *
* *
* *

* gk

EVROPSKA UNIE

Evropsky socidlni fond

Praha & EU: Investujeme do vasi budoucnosti

typu by mélo byt dnes pro dité s DS samo-
zfejmosti. Pokud je dobfe vedené v roding,
matefska Skola mu prospéje opét zasadnim
zplisobem: rozvoj feci, spravné socialni navy-
ky a vazby, disciplina, spolecnost zdravych
déti jako vzoru, to jsou neocenitelné zaklady
pro jeho budouci vyvoj.

Zakladni Skola: rodice dnes voli mezi
Skolou speciélni a béznou. Jsou ale zatim
bohuzel doslova zavisli na osvicenosti fedi-
tele a pedagogi, na jejich odvaze vstoupit
do ,neznama“. Skoldm se snazime vychazet
vstiic tak, Ze pofdadame seminafe, jez by
pomohly pedagoglim a asistentim zvlad-
nout vyuku (resp. rozvijet osobnost ditéte)
po vSech strankach tak, aby Cas straveny
ve Skole byl pro dité produktivni pfedevsim
v socidlnim zapojeni, aby osvojovani védo-
mosti a dovednosti bylo zadbavné a pokud
mozno podle postupd, které se u nasich déti
jiz osvédcily.

B Nejcastéjsi obtize znemoznujici
iispésné uceni

BohuZel mame tvrdou zkuSenost, Ze k nam
prichazeji rodice, jejichZ dité nema potfebna
Iékafska vySetfeni. V disledku toho trpi déti
predevsim:

Poruchou sluchu - dnes IéCitelny pro-
blém, ktery, pokud se nefesi, znemoZiuje
ditéti naucit se spravné mluvit a zplsobuje
prekazku uz i tak problematickému vyvoji
feCi. Az 70% déti mé néjakou poruchu slu-
chu, nejcastéji poruchu sluchové percepce.
Drtiva vétsina déti s DS ma problém ve vyvoji
mluveného slova. Ov§em maji dobrou pasivni
slovni zasobu, rozuméji daleko dfive, ne7 se
nauci mluvit. Tak snadno vznikl mytus o agre-
sivité, kdy dité chce komunikovat, ale nenf
mu rozumét. Okoli nem4 trpélivost a dité je
odbyvano. Nastavd vybuch emoci, protoze
dité se dorozumét chce.

Poruchou zraku - dobré zrakové paméti
Ize u déti s DS vyborné vyuzit. Ale uvédom-

me si, Ze 60% lidi s DS potfebuje odbor-
nou pomoc ocniho specialisty, vétsinou jde
o refrakéni chyby.

Poruchou funkce stitné Zlazy - opét dob-
fe feSitelnd porucha, jeZ vSak nelécena mize
privodit stav, kdy Spatny vyvoj ditéte je pfi-
pisovan chybné na vrub diagndzy DS. Touto
poruchou trpi 10 -20 % déti a 40 - 60 %
dospélych s DS.

Poruchou pozornosti - nejcastéjsi poru-
cha, s niz musime pocitat a zaéit se pfipra-
vovat pokud mozno od narozeni (viz vy3e
sLaska v rukach“). Na misté je trpélivost
a vynalézavost, dnes existuji postupy, jak
pomoci rodi¢iim a pedagogiim tento handi-
cap fesit.

B Co tedy rodice

nejvice potiebuji?

* porozumét diagnéze DS

* VEdet, Ze péce o dité s DS je sice narocna,
ale neni nezvladnutelna

* prehled vySetfeni a preventivnich prohlidek
a jejich frekvenci

e ziskat kontakt na rodiCe, ktefi maji také
dité s DS, kontakt na sdruzeni DS

* Védét, Ze déti s DS jsou rozhodné vzdélava-
telné a vyvijeji se po cely Zivot

e uvédomit si, Ze kazdé z déti je original
a nelze je pomérovat s ostatnimi

* védeét, Ze (spésna integrace se zcela zasad-
né odviji od zpdsobu chovani ditéte

Celkové po letech stravenych ve spo-
leCnosti déti s DS vyristajicich v rodinach
at Gplnych nebo nelplnych, Ize potvrdit, 7e
tyto déti jsou originaini bytosti, velmi Zivota-
schopné, maji bohatou vnitini pfedstavivost,
miluji své blizké, jsou zajimavé a milé, i kdyz
Casto tvrdohlavé. Pro nés rodice jsou krasné.
A pfi systematickém vedeni dosahuji vysled-
kd, o nichZ se minulé generaci ani nesnilo.

[E]

VSeobecné fakultni nemocnici v Praze se podafilo ziskat finandni
podporu z Operacniho programu Praha - Adaptabilita spolufinanco-
vaného Evropskym socialnim fondem na realizaci projektu ,Vzdéla-
vani revmatologického tymu Kliniky détského a dorostového Iékaf-
stvi VSeobecné fakultni nemocnice v Praze“ (KDDL VFN). Cilem
dvouletého projektu, ktery byl zahajen 1. Gnora 2009, je zavést na
KDDL vzdélavaci program v oboru détské revmatologie srovnatelny
se $pickovymi zahrani¢nimi centry; prostfednictvim zahraniénich a tuzemskych kurzl a stazi prohloubit vzdélani
zameéstnancl nemocnice v oboru revmatologické péce a tim zajistit rozvoj komplexné vzdélavaciho centra dét-
ské revmatologie pro specializacni pfipravu lékaf(l a pracovnikii nelékafskych zdravotnickych profesi.
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Downilv syndrom a majoritni spolecnost

Jak jiz bylo uvedeno, je velmi dileZité poskyt-
nout rodiné po narozeni ditéte s DS co nejucele-
néjsi obraz diagndzy. OvSem vzhledem k tomu, Ze
rodina neZije ve vakuu, ale v ur€itém sociokulturnim
prostfedi, vnimdme jako neméné dileZité sezna-
movat s problematikou Downova syndromu téz
Sirokou vefejnost, kde stéale o tomto druhu postizeni
panuji rlizné myty.

Abychom pomohli rodindm pfipravit dité na
integraci do bézného zivota, snazime se tyto myty
bofit a nabizet verejnosti novy pohled na spoluob-
cany s DS.

V minulych tfech letech jsme za timto Gcelem
uspofadali ve méstech JC kraje tém&F 2 desitky
vytvarnych vystav, spojenych s besedou pro vefej-
nost. Tuto formu jsme volili, nebot se domnivame,
7e je tfeba prezentovat konkrétni pfiklady z praxe.
Proto vystavujeme obrazy pana Jifiho Sedého, ktery
se narodil pred 33 lety s DS a jehoZ maminka se
nenechala odradit nepfiznivou spolecenskou situa-
ci té doby a svou duslednou péci o jeho vSestranny
rozvoj z néj vychovala ¢lovéka, ktery je dnes scho-
pen viceméné samostatného Zivota.

Ovsem dospélé s DS, ktefi jsou pIné zapojeni
do b&Zného Zivota, bychom v Cechach asi napo-
¢itali na prstech jedné ruky, protoZe spolecnost
neni zatim dostatecné pripravena pfijimat Down(v
syndrom bez pfedsudki. Jesté mnoho rodin prav-
dépodobné zaZije zklamani, kdy (pfes veSkerou
péci v rodiné a Uspésnou Skolni integraci) nedo-
kaze jejich pfipraveny dospély najit vhodnou praci
a zapojit se tak pIné do Zivota, jak je tomu v mnoha
zemich svéta.

Budoucnost dnesnich déti s DS je tedy stéle
nejistd. Také proto jiz v naSi republice existuji
iniciativy, které se snazi formou podporovaného
zaméstnavani pfipravit pddu pro jejich Gspésné
zafazovani do pracovniho procesu.

V ramci osvéty vydala Ovecka za podpory JC
kraje také brozuru LIDSKY ROZMER 21, kterd je
urcena do porodnic jako prvni pomoc roding, do
které se pravé narodilo dité s DS. Opét jsme zde
vychézeli z toho, Ze osudy jednotlivych rodin, které
si jiz touto zkuSenosti prosly a byly ochotny se

Katefina Simerova
Ovecka, 0.p.s.

o0 ni podélit, pomohou rodi¢lim nové narozeného
ditéte se Iépe adaptovat na nelehkou Zivotni situ-
aci. K této broZufe byl vydan i stejnojmenny film,
ktery kromé piibéht rodin nabizi téZ slovo Iékare,
specialniho pedagoga a reportaz ze Skoly, kde jiz
ispésné probihd integrace.

Existuje ale i dal§i moznost, jak pozitivné ovliv-
nit pfijeti lidi s DS vétSinovou spolecnosti a to
prostfednictvim samotnych déti, které jsou dnes
jiz Uspésné integrovany jak do matefskych, tak
zékladnich kol.

Obecné lze fici, 7e pro déti s DS je b&Zna MS
nutnosti, protoZe poskytuje ditéti pfirozeny prostor
pro ndacvik socidlnich dovednosti a pro chovani
ve skupiné. Naopak zdravé déti takto dostanou
moznost naucit se pracovat a komunikovat se
svymi znevyhodnénymi spoluzaky, nebot v tomto
véku je pfijimaji bezvyhradné. V naSem regionu
jsou v b&zné MS integrovany déti napt. v Cesti-
cich na Strakonicku, ve Vodianech, JaroSové nad
Nezarkou, ve Veleding a v Ceskjich Bud&jovicich.
Co se tyka integrace do zékladni Skoly, vychazime
ze skutecnosti, Ze rozvoj mysleni jedince neni dan
pouze genetickou vybavou, ale vyrazné jej ovliv-
fuje i jeho kazdodenni interakce s prostfedim, ve
kterém vyrlsta. Proto se domnivame, Ze pro déti
s DS je velmi vhodna integrace do bézné zakladni
Skoly. Dité, které neni od Gtlého véku izolovéno od
svych zdravych vrstevnik(i, m& mnohem vétsi Sanci
na vSestranny rozvoj, protoZe se uci predevsim
napodobou a déti v béZné Skole je svym zpiso-
bem ,tadhnou“. Naopak pfitomnost takového ditéte
v kolektivu zdravych vrstevniki ma samoziejmé na
kolektiv velmi pozitivni vliv. Vedle ditéte s DS se
mohou ostatni déti ucit toleranci, empatii, solidari-
té a dalSim socialnim dovednostem, které vyuZiji ve
svém dospélém Zivoté. O oboustranné vyhodnosti
téchto vztah( neni tedy tfeba pochybovat.

Z déti v nasem sdruzeni je v soucasné dobé
integrovéno do b&zné MS 5 déti, do bézné ZS 4
déti, z nichz nejstarsi jiz navstévuje druhy stuperi.
Jisté jsou zde dalSi déti a dospéli s DS, o kterych
ani nevime, nebo se o nich postupné dozviddme.
Jejich rodice pfi jejich vychové nevyhledali Zédnou
podporu zvenéi, presto jsou jejich déti (spésné
integrovany v misté svého bydlisté.

Integrace se samoziejmé nemusi vidy povést,
protoZe ve hfe je mnoho okolnosti. Usp&snost inte-
grace predevsim zavisi na Uzké spolupraci rodiny,
Skoly, asistenta a specidlné pedagogicka centra,
pfip. logopeda.

Predpokladem Gspésné integrace je dité dobre
vedené rodinou. Jinymi slovy, Spatné vychované,
zdravotné nekompenzované dité se integruje hiife,
nez dité vychované a v dobrém zdravotnim stavu.

Pokud se v procesu integrace vyskytnou pro-
blémy na Grovni legislativy &i Skoly, pak je namisté
pomoc sdruzeni naseho typu, kdy mizeme rodice
podpofit tim, Ze kontaktujeme pfislusnou Skolu,
zajistime spolupréci s rodinou, vyhleddme a zasko-
lime asistenta apod. Casto totiz dochézi k velkému
nepochopeni ze strany pedagogli, ktefi se domni-
vaji, 7e déti s DS nemohou chodit do bé7né ZS,
protoZe nedosahnou stejnych vysledkd, jako jejich
vrstevnici. Zde je na misté vysvétlit, Ze dité ma
samoziejmé kromé asistenta i individudlni vzdéla-
vaci plan, jehoZ vystupy se podle schopnosti ditéte
mohou liSit od dosazZenych znalosti jeho vrstevniku.
Je tfeba velmi zddraznit sociélni Glohu integrace,
nebot ta je pro déti klicova. Pokud se spoluprace
se Skolou vydafi, miZeme pozdéji Skole nabidnout
vyzkouSené metody uéeni, dodat potfebné pomiic-
ky, organizovat setkani asistent(i apod.

Rada bych zde uvedla takovy pfiklad nepo-
chopeni procesu integrace. V jedné nejmenované
matefské Skole byli rodice ditéte pfi osobnim setka-
ni tazani: ,A proC ji chcete integrovat?? Chcete
snad z ni mit feditelku???“ Ne, rodiCe zpravidla
nechtéji své déti s DS integrovat proto, aby z nich
nemuseli své déti izolovat od prostredi, do kterého
se narodily a vozit je napf. do Skoly v jiném mésté,
¢i pretrhat vSechny vazby a stéhovat se z mista na
misto, podle toho, jak budeme my ostatni ochotni
jejich déti pfijmout, coZ se bohuZel zatim stale
déje. Osud témto rodi€im totiz naloZil mnohem
vétsi zodpovédnost za budoucnost jejich déti, proto
nemohou a nechtéji zistavat lhostejni a necinni.

Je nesporné, Ze lidé s DS se rodili od nepaméti,
rodi se dnes a budou se - i pfes veskery pokrok
v prenatéini diagnostice - rodit i nadale. Povazuji
proto za nezbytné, aby je naSe spolecnost zacala
pfijimat bez pfedsudkd a pomahala jim v jejich
viestranném rozvoji, nebot je mylné se domnivat,
Ze lidé s DS nemaji potfebu vytvofit si pozitivni
sebeobraz zaloZeny pravé na tomto prijeti a na vife
v jejich schopnosti.
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