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l'']arta Klementová,

Občanské sdruŽeníÚsměvy vznikio na jaře 2006 a navázalo
na činnost Klubu rodičů a přatel dětí s Downovým syndro-
mem, který pracovaI při Městském výboru Společnosti pro
pomoc mentá|ně postiženým Brno a Speciáině pedagogic-
kém centru Brno, Ibsenova 1, od roku 1994'Už delší dobu

1sme pociťova|l potřebu organizace s právní subjektivitou'

Název rozhovoru jsem si vypůjčila od jednatelky

brněnského sdružení Úsměvy" Myslím si totiž, že

vystihuje to, co bychom i nry ostatní měli těmto
l id em přát k j u bi lej ním u, desátérn u výročí Světového

dne Downova syndromu, který se po ce|ém světě

slaví 21. březrTa' V komponovanérn rozhCIVolu

tohoto čísia lntegrace e inkluze ve školní praxi

Pomáháme dětem s DS a také rodičům, na které se často
zapomíná' le proto pro mne obtíŽné po|ožit na něco větší
důraz. Rodiče si vyberou pod|e své potřeby ty aktivity, které
jsou pro ně a jejich dítě s DS nejdůležitější. od začátku 1sme
se snažiIi připravovat akce pro všechny věkové skupiny dětí,

World
Down
Syndrome
D'oy

se dočtete názory a zkušenosti těch, kteří se přírno věnují pornoci rodičům
a dětern s D5, ale i těeh, kteří s dětmi s DS přicházejí do styku a v různých

o|clastech je podporují, ačkoliv tel neníjejie h primární a jediné zarněření. Vždyť
přát děterrr s Downovým syndrornem vše dobré, podporovat osvětu a bořit
rnýty o lideeh s D5 bychom rněli všichni bez rozdílu.

Podí ela ]Sem 5e na vypracování stanov, které nám Minister-
stvo vnitra ČR schválilo v březnu 2006, a na ustavující valné
hromadě v květnu téhož roku jsem byla zvo|ena jednatelkou

sdružení, tzn. statutární zástupkyní. Jsme malá organizace
rodičovského typu. K náplni mé práce patří především zajiš-
tění prostředků na akce našeho sdružení a administrativa.



tegrace a kluze

jejichž rodiče se stali členy našeho sdružení' Během našeho

působení se věková kategorie přirozenou cestou vytříbiIa

na rozmezi 0 21 let, přičemŽ ne1početnější skupinou jsou

nejmenší děti 5 DS.

K pravidelným aktivitám patří sobotní setkání, která se

konají pětkrát ročně v Brně. Program máme nachystaný

jak pro rodiče (přednášky, workshopy, besedy apod'), tak

pro děti v tělocvičně ško|y v Brně v lbsenově ulici, kde nám

pomáhají asistentky z řad studentek Pedagogické Íaku|ty

Masa rykovy u niverzity. Každoročně or9a n izuj eme prázd n i-

nový týdenní pobyt pro děti předškoIního a mladšího školní

ho věku' kde jsou pro ně připraveny každodenní nejrůznější

aktivity (hipoterapre, canisterapie, fyzioterapie, logopedie,

rozvoj kognitivních funkcí, výtvarné tvoření apod.), které je

stimulují pro daIší období Podrobné informace o našem

sd ruŽení naIeznete na wwwgsn]evy.cz'

Naše sdružení existu1e necelých devět let, coŽ sice není

dlouhá doba, ale ke zrněnám, i když pozvolným, dochá-

zí. Pokud clo veřejnosti zahrneme ošetřující |ékaře dětí

s DS, zde se zIepšiI je1ich přístup i možnosti ošetření'

Také v porodnicích už nenabízejíjako první variantu umístě-

ní do ústavu, ale dávají kontakty na or9anizace, které pra-

cují s dětmi s DS. Vydali jsme a distrlbuovali inÍormační

Ietáčky do těchto zařízení, pořádáme akce určené pro

širší veřejnost.

U ,,ostatní" veřejnosti se pohled na osoby s DS mění ve|ml

pomaIu' Koluje spousta mýtů, například: ,,Bude nevzdělava_

te|ný"; ,,ona ještě nechodí?"atd. Protože Downův syndrom

je řazen clo skuprny mentálního postiŽení, veře1nost tyto Iidl

zatím přijímá dostl obtíŽně Stejné je to i v oblasti služeb'

Chybějí odIehčovací s|uŽby, chráněné dí|ny, chráněné bydIe_

ní. Kapacity v těchto zařÍzeních jsou nedostatečné.

Z vlastní zkušenosti doporučujl integrovat dítě s DS

do běžné mateřské ško|y s aslstentkou pedagoga. Je to

velký přínos pro všechny zúčastněné. l kdyŽ má dítě s DS

problém s řečí, v mateřské škoIe tento nedostatek nepůsob1

ve|ké překážky. U integrace do základní školy ve|mi záleží

na schopnostech a možnostech každého dítěte' RocjiČe b\'

měli spolupracovat s odborníky ze speciá|ně pedago9rcke

ho centra, kteří dokáŽou více rozpoznat schopnosti dítěte

a doporučit, v jakém kolektivu se bude cítit lépe' Rozhodnu

tíje aIe na rodičích' Syn byL ntegrován do běžné zák|adní

školy s asistentkou pedagoga' Po čtvrté třídě jsme se roz-

hodli pro speclální školu, kde 1e nyní v malém kolektrvu'

.,*:.::
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Rodičům bych doporučila začít co nejdřÍr'e s oravide|nou

logopedií (asi koIem jednoho roku), se kterou se později

rozvíjeý i poznávací funkce. opět je to samozřejmě indivi-

duá|ní u každého dítěte V současné době uŽ exlstuje řada

pomůcek na rozvo1 hrubé i jemné motoriky, které 1sou běž-

ně dostupné. Ale je potřeba naučit se je správně pouŽívat,

aby dítě s DS rnotivovaly k rozvoji jeho schopností' Důležité

je v tomto směru vzájemné sdílení zkušeností rodičů, o což

se snažíme prostřednictvím Klubu nejmenších či společné

Íacebookové skupiny. Existu1í rovněž speciální metody a po-

můcky, které už vyŽadují odborné znalosti' Ve speciálních

kurzech je získávají |ektořl, kteří pak děti učí.

Ty, kteříjsou z Brna a oko]í, Z\'!'. - :'' - :: cestě

na ŠpiIberk' Veselý divadeln C'' ' : ] . ^'-'=-- :C vstupní

cesty vedoucí na Špilberk 'z.':-- ' -:. - _--.'_:tional

v 15,1] a 19 hodin. Cc .š-:'_: ..s :=': .: ]].i?te
na www.studioaldente cz ' '-c':= l=- lS Js-a.n m Iidem

z ČR doporučuji navŠl', l - ' 3C3'e ''',eoové stránky a zapojit

se podle svých moŽnosiÍ'

r..rr.. ; ir::r rrr' iiril' :tt'txt il::,:l iCll
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Jubi1ejní ýročí Světového dne Downova syndromu

můžete 21 . 3 ' v 21 :03 h os|avit třeba i tím, Že se

připojíte k lidem, kteříV tento den a tento čas

,,vypustí přání" lidem s DS a jejich rodinám, a to

několika způsoby:

Vzduchem: Balonky naplněné he|iem,

tzv' balony přání či pouze hozeni v|aštovky'..

Vodou: Pustit po řece Iodlčky či lampiony. ' '

Dttchovně: Přání si můžete mys|et v duchu
_ přitom je možné zapá|it svíčku, ve tmě rozsvítit

baterku či třeba pouze mobi|.

Přání se budou vypouštět na někteých místech

spo|ečně, ale je také moŽné vypustit přání pouze

v rodinném kruhu či kdekoli o samotě' Způsoby

vypouštění přání1sou IibovoIné' Kreativitě 5e meze

nekladou !

Přeji šťastný a spokojený život dětem s DS i jejich rodinám

A více porozuměni mezi Iidmi.

Paed Dr. .lany Vachulové,

',.š: < ientská skupina jsou primárně rodiny dětí se zrako-
rln ccsilžením, takže i u dítěte s kombinovaným posti-

zer ^ ^_ 'sí být pro nabídku naší služby součástí diagnózy
] : : ::.:::r zraku' U dětí 5 DS se v některých případech

. ':.'.- = ".:='' c aukom, ojedině|e se vyskytla i katarakta,

tudíž 1sme jiŽ za 25 |et existence našeho pracoviště měli

zhruba desítku takových dětía jejich rodin. Práce s nimise
od práce s jinými rodinami nrjak zásadně ne|iší; snad jenom

v tom, že rodlče na začátku dostávají mnohem dříve jasnou

informaci od |ékařů, o jakou diagnózu u jejich dítěte jde,

tudíž neprocházejítak d|ouhým obdobím tápánía nejistoty

ohledně toho, co s dítětem;e, jako se to stává rodičům dětí
s mnohočetným postižením nejasného původu'

Tato diagnóza 1e podIe naší zkušenosti mezi Iidmi dobře
známá a je j m srozumite|nější než vá9ní pojem ,,kombino_
vané postižení'' nebo,,psychomotorické opoždění" (Setká-

váme se is povzdechem: ,,Kdyby naše dítě mě|o třeba DS,

by|o by mnohem jednodušší vysvět|it Iidem, o co jde.")

Rozhodně v obIasti dětí s DS v předškoIním věku vykonává

ve|kou službu pracovrště ve Štíbrově uIici v Praze 8 (N/Š

a SPC) a Raná péče Diakonie Stodůlky. Naši k|ienti sou-
běžně se službou Rané péče EDA navštěvovaIi K|ub rodičů
ve Štíbrově, což jim hoclně pomohlo ve srovnání vlastního
dÍtěte s ostatními dětmi s DS a celkově s vlastní identifikací
se skupinou ,,rodiče dětí s DS"

Děti s DS jsou podIe našich zkušeností při dobré podpoře
rodiny v běžných mateřských ško|ách většinou Úspěšné

a dobře přijÍmané jak učite|i' tak spoIužáky Hodně však

záIeži na přání rodičů a neodmysIite|ně také na sociálních
a komunikačních dovednostech konkrétního dítěte

Pro tyto děti nabízíme rodinám většinu hraček a pomůcek,

které vyuŽíváme pro jiné děti Snad ve větší míře mají děti
s DS brzy zájem o obrázky, zejména o fotograÍie rodinných
přísIušníků. Tyto obrázky jim zvětšu1eme' dbáme na dob-
rý kontrast, pro větší trvanIivost je laminujeme. Výhodou
u dětí s DS je je1ich schopnost nápodoby, musíme aIe dbát
na zrakovou vhodnost podnětů, např' zb|ízka s|edované

úrcr 2l]5 teg-;-: .



tegrace a kluze

stínové divadlo mě|o u nich ve|ký úspěch V současné době

je další dobrou pomůckou, a to nejen pro děti s DS, ale pro

ně jednoznačně, specializovaná apIrkace pro rozvoj zraku

a jemné motoriky EDA Play, určená pro iPady. (o aplíkaci

EDA PLAY jsne psali v listopadovém čísle lntegrace a tnklu

ze ve školní praxi,' podrobné informace o apltkaci naleznete

0d /'''1.vl';7lr'l,lt'Cl nebo'l\'J |] a(,':Ů' jv/ Co" .)

Dalším specifickým pro1evem u dětí s DS, kterým se 1 ší

od řady jiných dětí s kombinovaným postŽením, je 1ejich

radost ze symbolických her a kontaktu s vrstevníky V tom

jsou tyto děti |épe motivovatelné například v rámci společ_

ných programů v rámci pobytů s rod jnami'

ÍVlgr' Kateřiny Karáskové,

Naše centrum za dobu své existence navštěvovalo zhruba

2O dětí s diagnózou DS K diagnóze Downův syndrom se

totiž obecně váŽou funkční problémy Z nich dominuje

zejména hypotonie - snížené bazální napětí ne1en sva|ů, ale

i kůže, podkoží, vazů i vnitřních orgánů a hypernrobilita _

zvýšená |axicita vazů, a tudíŽ velké rozsahy pohybu ve všech

k|oubech tě|a' Tyto dvě vrozené strukturální odllšnosti mají

v c]ětství za následek bud'opožděný či kvaIitativně odIišný

psychomotorický vývoj, v budoucnu pak boIesti zad, sko-

Liózu, ploché nohy a mnohé další Za zmínku stojí rovněŽ

špatná perstaltika a vylučování, opět dané hypotonií, či

opoŽdění řeči, včetně 1e1í kvality

Hipoterapie pod|e našich zkušeností mŮže být významným

prvkem pro reedukaci projevů hypotonie i hypermobility.

V podstatě se jedná o mechanismus, kdy se snažíme pod-

pořit jiné svaly, které by pomohly držet posturu, a to v po-

hybu, tak, aby vyváŽl|y nedostatek bazálního napětí 1ak

sva|ů, tak vazů. Těmto ,,pomocným'' svalům se říká hluboký

stabiIizační systém a jde převážně o sva|y probíha1ící podél

páteře' které strukturou připomínají spíše vazy' Snahou je

tyto svaly maximálně aktivovat tak, aby dorovnaly chybějící

sva|ové napětí dané hypotonií. Tyto svaly Ize aktivovat pou-

ze na nestabiIních p|ošinách, čímž koňský hřbet bezpochyby
je. Samozřejmě za předpok|adu, že hipoterapii provádí

zkušený terapeut, který je schopen během terapie zajistit

stimuIační funkci hřbetu, nikoIi relaxační.

Hipoterapie kromě fyzického rozvoje významně aktivuje děti

s DS i psychosociálně. Dětise u konÍučízákIadnípravidla

bezpečnosti, aIe i práci ze země, kdy je nutné komunikovat

s koněm nonverbálně' O koně se musejí starat, místovat je,

krmrt to vše výrazně zvyšuje jejich sociabiI tu a př pravuje

děti s DS třeba i na budoucí zaměstnání'

Vladivnira "|e!e na,

V Komunitním centru Motý|ek v Praze na Ce"=^- ''''ostě

poskytujeme s|užby dětem se zdravotni^' c:s :=_ r j Ž

čtrnáctým rokem. Sk|adba různých te':l .'_.: _cvých iin-
dividuálních aktivit, rozvojových č l'cs' . .=:=:csiužných

dovedností umožňuje těmto dě::^- '''. ' - ..>::clobně, jak

1ej prožívají zdraví vrstevníc'l, a'.' : ' ^- ::__.ra (v rámci

jejich moŽností) postupně Z'' .:-'' : __:::_ 'l.erá je;ich

handicap provázi' Osobr:-:.__ .': ,:]:-: centra denních

služeb a muzikoteraoel. -- = ^_::_ -: - : _;:' '.: s mnoha

dětmi s dlagnózou DS (;::= 
= a):._::- . <= <aŽdému

jsem si nacháze jnc' ca.-- j. '!=:"-. j:.C'azou upřím

ně radovat z dosazenýcr porro<ů a nekdy i násobně vracet

pomysInou energ i, kterou do práce s niml vk]ádám.



Mys|ím, Že veřejnost obecně si na Iidi s postiŽením stá1e

zvyká od revoIuce, kdy se z izoIace ústavů postupně

dostavali do veřejného prostorU, je patrný zjevný pokrok
,,,e vnÍmání a přijímánítěchto osob spo1ečností' Na Iidech

s DS je jejich handicap okamžitě patrný coŽ někdy můŽe

být výhoda (na rozdí| od dětí s poruchou autistického

spektra' které oko|í často považuje za extrémně rozmaz|ené
či nevychované), dodnes se však někdy stávají kvů|i tomu
terčem posměchu nebo odmítání.

Integrace dětí s postižením do společnosti byla jednou

z idejí, na kterých naše zařízenívznLka o' Informace o začle-

ňování těchto dětí do ško|ských zařízelí mám však pouze

zprostředkovaně od rodičů' Mys|ím sl' že je třeba integraci

vždy dobře zváŽiÍ a stále pozorně sIedovat, zda dítě zapoje-

né do ko ektlvu zdravých spoIužáků je v něm šťastné a zda
přínos v podobě rychIejšího získávání škoIních dovedností
není na druhé straně vykoupen pozicí ,,outsidera" , což

se dříve nebo později u většiny dětí nutně projeví pocity

méněcennosti.

Ve|kým rizikem je i neodhadnutí mentá|ních možností dítěte

a tím jeho přetěžování' Integrace mŮže být v některém
případě pro dítě výbornou voIbou, v jiném neštěstím' Roz-

hodujícím kritériem přitom nemusí být míra postižení, ale

osobnost samotného dítěte, přístup Učite]e, aSiStenta nebo

s ožení kolektivu ostatních dětí'

PhDr. Anežky
Ja nátové,

.]ednomu mému strýčkovi, který by| vŽdy dokona|e ob|ečen

a L]praven, vybraně se chovaI l m]uvi|, se do rodiny narodiIa

ho|čička s DS Strýček měl krásnou rodinu, krásné syny, kteří

se oženlli s krásnými ženami a měli krásné děti. A najednou

5e tornU nejcit ivějšímu páru narodiIa ho|čička s Downovým
s,,,.c.omem.

Strýček by| zdrcen, rodina by|a zdrcena a holčička začaIa

svou pouhou přítomností celé své okolí měnit. lejí pravdi-

vost, ať uŽ v radosti, bolu, či zlosti, byla |éčivou siIou pro

všechny, s nimiŽ se holčička setkala. Všem začaIa doba kon-

frontace s v|astními představami, společenskými navyk|ost-

mi a životem pravdivé bytosti, nerespektujícížádná přijatá

klišé. A sí|a pravdivé bytost v srdcích lidívítězi]a.

Když ho|čička ze světa odeš|a ve sých patnáctl letech

na nemocné srdíčko, odeš|a spoleČně s proměněným |ás-

kypIným dědečkem a zanechala i h ubokou stopu ve všech,

kteří se s ní setkali'

By.tostr, které označujeme jako idi s DS, můžeme vnímat
i jako pos y dávných dob, kdy Iidé ještě než]|i ve ]žích

a po opravdách' Proto je setkání s nimi vždy velikou výzvou

a radostí pro zÚčastněné'

Nový jev, který byl pojmenován vlastně re|ativně nedávno,
je označen jako autismus. Člověk autista veIice pečlivě

vnímá ce|é své oko|í a vyžaduje od něj naprostou harmonii

a řád, jinak dostává záchvaty vzteku, nebo se skrývá přede

všemi podněty z okolí, které by ho rušily Autistů stále
při bývá.

V terapeutikách v zahraničí si začínají pracovníci stěŽo-

vat, že ubývá |idís DS, a naopak přibývá autistů a že lidé
s Downovým syndromem, kteří Vlastně byli ,,terapeuty"
autistů, již ne1sou.

Ještě jeden přík ad V jednom terapeutiku v Německu by|

chlapec s DS, říkejme mu K]aus. A by|tam jiný chIapec
s autistickými rysy, který dokázaI zaměstnat všechny tera-
peuty svými záškodnickými kousky. Tento chlapec, říkejme

mu RoIf, objeviJ K|ause' K|aus nedělal vůbec nic, jen se

usmíva ' sIintal a mezi prsty ŽmouIaI papÍrek. RoIf se začaI

o K|ause starat. By|i spolu téměř stále a situace v zařízenÍ
se díky K|ausovi a jeho v|ídnému úsměvu zcela změnila.
Mírnost, pravdivost, radostnost a otevřenost bytostí s DS

je ve|ikým |ekem naŠeho casu'

Rozhovor připravila lng' Martina JeŽková,

která se věnuje publikační a překladatelské činnosti

ll r:


