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W Id Nazev rozhovoru jsem si vypujcila od jednatelky
or brnénského sdruzeni Usmévy. Myslim si totiz, ze

own vystihuje to, co bychom i my ostatni méli témto
Syndrome lidem pitkjubilejnimu, desétému vyrogi Svétového
ay dne Downova syndromu, ktery se po celém svété

slavi 21. bfezna. V komponovaném rozhovoru

tohoto disla Integrace a inkluze ve skolni praxi
se doctete nazory a zkuSenosti téch, ktefi se pfimo vénuji pomoci rodi¢tim
a détem s DS, ale i téch, ktefi s détmi s DS prichazeji do styku a v rliznych
oblastech je podporuji, ackoliv to nenti jejich primarni a jediné zaméreni. Vzdyt
pfat détem s Downovym syndromem vse dobré, podporovat osvétu a bofit
myty o lidech s DS bychom méli vsichni bez rozdilu.

Podilela jsem se na vypracovanf stanov, které nam Minister-
stvo vnitra CR schvalilo v bifeznu 2006, a na ustavujici valné
Marta Klementova, hromadé v kvétnu téhoz roku jsem byla zvolena jednatelkou
sdruZenf, tzn. statutarnf zastupkyni. Jsme malé organizace
rodicovského typu. K n&plni mé préce patii predevsim zajis-
ténf prostfedkd na akce naseho sdruzenf a administrativa.

Obcanské sdruzenf Usmévy vzniklo na jafe 2006 a navazalo

na ¢innost Klubu rodi¢ti a pFatel déti s Downovym syndro- Pomahame détem s DS a také rodi¢tim, na které se ¢asto
mem, ktery pracoval pfi Méstském vyboru Spolecnosti pro zapomina. Je proto pro mne obtizné polozit na néco vétsf
pomoc mentalné postizenym Brno a Specialné pedagogic- ddraz. Rodice si vyberou podle své potieby ty aktivity, které
kém centru Brno, Ibsenova 1, od roku 1994. Uz del$i dobu jsou pro né a jejich dité s DS nejddlezitejsi. Od zacatku jsme
Jjsme pocitovali potfebu organizace s pravni subjektivitou. se snaZili pfipravovat akce pro vechny vékové skupiny déti,

nor 2015 | Integrace a Inkluze ve Skolnf praxi

W



tegrace a | kluze

jejich? rodice se stali ¢leny naseho sdruzent. Béhem naseho
pUsobent se vékova kategorie pfirozenou cestou wytiibila
na rozmezi 0-21 let, pficemz nejpocetnéjsi skupinou jsou
nejmensf déti s DS.

K pravidelnym aktivitdém patii sobotni setkanf, kterd se
konaji pétkrat ro¢né v Brné. Program mame nachystany

jak pro rodice (prednasky, workshopy, besedy apod.), tak
pro déti v t&locviené skoly v Brné v lbsenove ulici, kde ném
poménhaji asistentky z fad studentek Pedagogické fakulty
Masarykovy univerzity. Kazdorocné organizujeme prazdni-
novy tydenni pobyt pro déti predskolniho a mladsiho skolni-
ho véku, kde jsou pro né pfipraveny kazdodenni nejraznéjsf
aktivity (hipoterapie, canisterapie, fyzioterapie, logopedie,
rozvoj kognitivnich funkci, vytvarné tvofeni apod.), které je
stimuluji pro dalsf obdobf. Podrobné informace o nasem
sdruzenf naleznete na www.usmevy.cz.

Nage sdruzeni existuje necelych devét let, coz sice nenf
dlouha doba, ale ke zménam, i kdyZ pozvolnym, docha-

zi. Pokud do vefejnosti zahrneme osetfujicl Iékafe déti

s DS, zde se zlepsil jejich pristup i moznosti osetfent.

Také v porodnicich uz nenabizejf jako prvnf variantu umisté-
ni do Ustavu, ale dévaji kontakty na organizace, ktere pra-
cuji s détmi s DS. Vydali jsme a distribuovali informacni
letacky do téchto zafizeni, pofadame akce urcené pro

Sirsi verejnost.

U ,ostatni” vefejnosti se pohled na osoby s DS méni velmi
pomalu. Koluje spousta mytd, napfiklad: ,Bude nevzdélava-
telny”; ,Ona jesté nechodi?”atd. ProtoZe Downdv syndrom
je fazen do skupiny mentalniho postizeni, vefejnost tyto lidi
zatim pfijimé dosti obtizng. Stejné je to i v oblasti sluzeb.
Chybéji odleh¢ovadi sluzby, chranéné dilny, chranéne bydle-
ni. Kapacity v téchto zafizenich jsou nedostatecne.

7 vlastni zkugenosti doporucuji integrovat dité s DS

do b&Zné matefské koly s asistentkou pedagoga. Je to
velky piinos pro viechny zucastnéné. | kdyz ma dité s DS
problém s fedi, v matefské Skole tento nedostatek neplsobf
velké prekazky. U integrace do zakladni Skoly velmi zalezi

- ynSyNAromes

na schopnostech a moznostech kazdého dftéte. Rodice oy
méli spolupracovat s odborniky ze specialné pedagogicke-
ho centra, ktefi dok&zou vice rozpoznat schopnosti ditéte

a doporudit, v jakém kolektivu se bude cftit lépe. Rozhodnu-
tf je ale na rodi¢ich. Syn byl integrovan do bézné zékladni
Skoly s asistentkou pedagoga. Po Ctvrte tfidé jsme se roz-
hodli pro specialni $kolu, kde je nynf v malém kolektivu.

WWW. W orid dow

Rodi¢tim bych doporucila zadit co nejdfive s pravidelnou
logopedif (asi kolem jednoho roku), se kterou se pozdéji
rozvijeji | poznavaci funkce. Opét je to samozfejmé indivi-
dualni u kazdého ditéte. V soucasné dobé uz existuje fada
pomécek na rozvoj hrubé i jemné motoriky, ktere jsou bez-
né dostupné. Ale je potfeba naudit se je spravné pouzivat,
aby dité s DS motivovaly k rozvoji jeho schopnosti. Dilezité
je v tomto sméru vzajemné sdileni zkusenosti rodicd, o coz
se snazime prostfednictvim Klubu nejmensich ¢ spolecné
facebookové skupiny. Existuji rovnéz specialni metody a po-
mucky, které uz vy#aduji odborné znalosti. Ve specidlnich
kurzech je ziskévaji lektofi, kteff pak déti uci.

Ty, kteff jsou z Brna a okoli, zvu na Hiicku 2 po cesté
na Spilberk. Vesely divadelni privod vwcnaz od vstupni
cesty vedoudi na Spilberk naproti hotelu International
v 15, 17 a 19 hodin. Co viechno vas Cexg, se d
na www.studioaldente.cz v rubrice Den DS. Ostatnim lidem
z CR doporucuji navstivit uvedené webove stranky a zapojit
se podle svych moznost
tegrace a inkluze ve $koln yor 2015
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Jubilejni vyroci Svétového dne Downova syndromu
muzete 21. 3. v 21:03 h oslavit tfeba i tim, ze se
pripojite k lidem, kteff v tento den a tento cas
Lvypustl pfani” lidem s DS a jejich rodinam, a to
nékolika zpUsoby:

Vzduchem: Balonky naplnéné heliem,

tzv. balony pfani ¢i pouze hozenf vlastovky. ..
Vodou: Pustit po fece lodicky ¢i lampiony...
Duchovné: Pfani si mizete myslet v duchu

- pfitom je moZné zapalit svicku, ve tmé rozsvitit
baterku ¢i treba pouze mobil.

Prani se budou vypoustét na nékterych mistech
spolecné, ale je také mozné vypustit prani pouze
v rodinném kruhu ¢i kdekoli o samoté. Zplsoby
vypousténi pranf jsou libovolné. Kreativité se meze
nekladou!

Pfeji stastny a spokojeny Zivot détem s DS i jejich rodinam.
A vice porozuméni mezi lidmi.

252 Klientskéd skupina jsou primarné rodiny déti se zrako-
/ym postizenim, takze i u ditéte s kombinovanym posti-
zenim musl byt pro nabidku nasf sluzby soucasti diagndzy
otete postizenl zraku. U déti s DS se v nékterych pfipadech
S v olaukom, ojedinéle se vyskytla i katarakta,

fdddddddddd

tudiz jsme jiz za 25 let existence naseho pracovisté méli
zhruba desitku takovych déti a jejich rodin. Prace s nimi se
od prace s jingmi rodinami nijak zasadné nelisf; snad jenom
v tom, Ze rodice na zacatku dostavaji mnohem dfive jasnou
informaci od lékafu, o jakou diagndzu u jejich ditéte jde,
tudiz neprochazejf tak dlouhym obdobim tapéni a nejistoty
ohledné toho, co s ditétem je, jako se to stava rodicim déti

s mnohocetnym postizenim nejasného plvodu.

5
)

ma a Je Jim srozumitelngjsi nez vagni pojem ,kombino-
vane postizen(” nebo , psychomotorické opozdéni”. (Setka-
vame se i s povzdechem: ,Kdyby nase dité mélo tfeba DS,
bylo by mnohem jednodussi vysvétlit lidem, o co jde.”)

Rozhodné v oblasti détf s DS v predskolnim véku vykonava
velkou sluzbu pracovisté ve Stibrové ulici v Praze 8 (MS

a SPC) a Rana péce Diakonie Stodulky. Nasi klienti sou-
bézné se sluzbou Rané péce EDA navstévovali Klub rodicl
ve Stibrové, co? jim hodné pomohlo ve srovnani vlastniho
ditéte s ostatnimi détmi s DS a celkové s vlastni identifikac/
se skupinou ,rodice déti s DS".

Déti s DS jsou podle nasich zkusenostf pfi dobré podpofe
rodiny v béznych matefskych skoldch vétsinou Uspésné

a dobfe pfijimané jak uciteli, tak spoluzaky. Hodné viak
zaleZi na pfani rodict a neodmyslitelné také na socidlnich
a komunikacnich dovednostech konkrétniho ditéte.

Pro tyto déti nabizime rodindm vétsinu hracek a pomacek,
které vyuZivdme pro jiné déti. Snad ve vétsi mite majf déti
s DS brzy zajem o obrazky, zejména o fotografie rodinnych
pfisludnikd. Tyto obrazky jim zvétsujeme, dbdme na dob-
ry kontrast, pro vétsi trvanlivost je laminujeme. VWhodou

u déti s DS je jejich schopnost ndpodoby, musime ale dbat
na zrakovou vhodnost podnétl, napf. zblizka sledované
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stinové divadlo mélo u nich velky Uspéch. V soucasné dobé
je dalsi dobrou pomiickou, a to nejen pro déti s DS, ale pro
né jednoznaéné, specializovana aplikace pro rozvoj zraku

a jemné motoriky EDA Play, uréena pro iPady. (O aplikaci
EDA PLAY jsme psali v listopadovém Cisle Integrace a inklu-
ze ve $kolni praxi; podrobné informace o aplikaci naleznete
na www.edaplay.cz nebo www.edaplay.com.)

Daléim specifickym projevem u déti s DS, kterym se Hé(

od fady jinych déti s kombinovanym postizenim, je jejich
radost ze symbolickych her a kontaktu s vrstevmky —vtom
jsou tyto déti Iépe motivovatelné napfiklad v ramci spolec-
nych program@ v rdmci pobytd s rodinami.

Mgr. Katefiny Karaskové,

Nage centrum za dobu své existence navstévovalo zhruba
20 déti s diagndzou DS. K diagndze Downlv syndrom se
totiz obecnd vazou i funkeéni problémy. Z nich dominuje
zejména hypotonie — snizené bazalni napétf nejen svald, ale
i kGize, podkozi, vazd i vnitfnich organd a hypermobilita -
zvydend laxicita vazd, a tudiz velké rozsahy pohybu ve véech
kloubech téla. Tyto dvé vrozené strukturlni odlisnosti majf

e
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v détstvi za nésledek bud opozdény, ¢&i kvalitativné odliSny
psychomotoricky vyvoj, v budoucnu pak bolesti zad, sko-
li6zu, ploché nohy a mnohé dal3i. Za zminku stoji rovnéz
$patna peristaltika a vyluc“ova'ni opét dané hypotonif, Ci
opozdéni fedi, véetné jeji kvality.

Hipoterapie podle nasich zkusenosti muze byt vyznamnym
prvkem pro reedukaci projevii hypotonie i hypermobility.

V podstaté se jedna o mechanismus, kdy se snazime pod-
pofit jiné svaly, které by pomohly drzet posturu, a to i v po-
hybu, tak, aby vyvazily nedostatek bazalniho napeéti jak
sval(l, tak vazd. Témto ,,pomocnym” svaltim se fika hluboky
stabiliza¢ni systém a jde pfevazné o svaly probihajici podél
patefe, které strukturou pfipominaj spise vazy. Snahou je
tyto svaly maximalné aktivovat tak, aby dorovnaly chybgjici
svalové napétf dané hypotonii. Tyto svaly |ze aktivovat pou-
ze na nestabilnich ploginach, ¢imz konsky hibet bezpochyby
je. Samoztejmé za predpokladu, ze hipoterapii provadi
zkueny terapeut, ktery je schopen béhem terapie zajistit
stimula¢ni funkci htbetu, nikoli relaxacni.

Hipoterapie kromé fyzického rozvoje vjznamné aktivuje déti
s DS i psychosocialng. Déti se u konf uci zakladnf pravidla
bezpe¢nosti, ale i praci ze zemé, kdy je nutné komunikovat
s koném nonverbalné. O koné se museji starat, mistovat je,
krmit — to vée vyrazné zvysuje jejich sociabilitu a pfipravuje
déti s DS tfeba i na budouci zaméstnani.

Vladimira Jelena,

\ Komunitnim centru Motylek v Praze na Cernem Mosté
poskytujeme sluzby détem se zdravotnim postzenim iz
¢trnactym rokem. Skladba réiznych terani’, skupinovych iin-

dividuaInich aktivit, rozvo ovych ¢innost 2 sebeobsluznych
podobné, jak
jej prozivaji zdravi vrstevnici, & navic 'm pomana (v ramci
jejich moznostf) postupné zvlddat omezeni, ktera jejich
handicap provazi. Osobné jsem jako vecouc centra dennich
sluzeb a muzikoterapeut me 3t s mnoha
détmi s diagndzou DS. Kazde | 0sti & ke kazdému
jsem si nachézel jinou cestu, ale v y se dokazou upfim-
né radovat z dosazenych pokrokl a nﬂkcy i nasobné vracet
pomysinou energii, kterou do préce s nimi vkladam.
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Myslim, ze verejnost obecné si na lidi s postizenim stéle
zvyka. Od revoluce, kdy se z izolace Ustavl postupné
dostavall do vefejného prostoru, je patrny zjevny pokrok

/e vnimani a pfijimani téchto osob spolecnosti. Na lidech

s DS Je jejich handicap okamzité patrny, coz nékdy muze
byt vhoda (na rozdil od détf s poruchou autistického
spektra, které okolf casto povazuje za extrémné rozmazlené
¢ nevychované), dodnes se vsak nékdy stavajf kvali tomu
teréem posméchu nebo odmitani.

Integrace détf s postizenim do spolecnosti byla jednou

z ideji, na kterych nase zafizeni vznikalo. Informace o zacle-
novani téchto déti do skolskych zafizeni mém vsak pouze
zprostredkované od rodict. Myslim si, ze je tfeba integraci
vzdy dobre zvazit a stale pozorné sledovat, zda dité zapoje-
né do kolektivu zdravych spoluzakd je v ném Stastné a zda
pfinos v podobeé rychlejsiho zfskdvani skolnich dovednosti
nenf na druhé strané vykoupen pozici ,,outsidera”, coz

se dffve nebo pozd§ji u vétsiny déti nutné projevi pocity
ménécennosti.

Velkym rizikem je i neodhadnuti mentalnich moznosti ditéte
a tim jeho pretéZovani. Integrace mize byt v nékterém
pfipadé pro dité vybornou volbou, v jiném nestéstim. Roz-
hodujicim kritériem pfitom nemusi byt mira postizeni, ale
osobnost samotného ditéte, pfistup ucitele, asistenta nebo
slozeni kolektivu ostatnich déti.

PhDr. Anezky
Janatové,

Jednomu mému stryckovi, ktery byl vzdy dokonale oblecen

5 upraven, vybrané se choval i mluvil, se do rodiny narodila
holcicka s DS. Strycek mél krdsnou rodinu, krasné syny, ktefi
se ozenili s krasnymi zenami a méli krasné déti. A najednou
se tomu nejcitlivéjsimu paru narodila holcicka s Downovym

svndromem

Strycek byl zdrcen, rodina byla zdrcena a holcicka zacala
svou pouhou piftomnosti celé své okoll ménit. Jeji pravdi-
vost, at uz v radosti, bolu, ¢i zlosti, byla léc¢ivou silou pro
vsechny, s nimiz se holcicka setkala. VSem zacala doba kon-
frontace s vlastnimi predstavami, spolecenskymi navyklost-
mi a zivotem pravdivé bytosti, nerespektujici zadna prijaté
klisé. A sila pravdivé bytosti v srdcich lidi vitézila.

Kdyz holcicka ze svéta odesla ve svych patndacti letech

na nemocné srdicko, odesla spolecné s proménénym las-
kyplnym dédeckem a zanechala | hlubokou stopu ve vsech,
ktefi se s nf setkall.

Bytosti, které oznacujeme jako lidi s DS, mGzeme vnimat

I jako posly davnych dob, kdy lidé jesté nezili ve IZich

& polopravdach. Proto je setkanf s nimi vzdy velikou vyzvou
a radosti pro zUcastnéné.

Q

Nowy jev, ktery byl pojmenovan vlastné relativné nedavno,
je oznacen jako autismus. Clovék autista velice peclivé
vnima celé své okoli a vyzaduje od néj naprostou harmonii
a fad, jinak dostava zachvaty vzteku, nebo se skryva prede
vsemi podnéty z okoli, které by ho rusily. Autistl stale
pribyva.

V terapeutikdch v zahranici si zacinaji pracovnici stézo-
vat, ze ubyva lidi s DS, a naopak pribyva autistl a ze lidé
s Downovym syndromem, ktefi vlastné byli , terapeuty”
autisty, jiz nejsou.

Jesté jeden pfiklad. V jednom terapeutiku v Némecku byl
chlapec s DS, fikejme mu Klaus. A byl tam jiny chlapec

s autistickymi rysy, ktery dokdzal zaméstnat vsechny tera-
peuty svymi zaskodnickymi kousky. Tento chlapec, fikejme
mu Rolf, objevil Klause. Klaus nedélal viibec nic, jen se
usmival, slintal a mezi prsty Zmoulal papfrek. Rolf se zacal
o Klause starat. Byli spolu témér stale a situace v zafizeni
se dfky Klausovi a jeho vlidnému Usmeévu zcela zménila.
Mirnost, pravdivost, radostnost a otevfenost bytosti s DS
je velikym Iékem naseho casu.

Rozhovor pfipravila Ing. Martina JeZkova,
kterd se vénuje publikacni a prekladatelské cinnosti
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