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/ena a déti Kdyz to nejde hladce

/it napino

S CHROMOZOMEM NAVIC

Kdyz se mangeliim Heckooym narodila pred sesti lety druha
dcera, radost vystiidal sok. Dozvedéli se totiz, Ze Aneika
ma Downito syndrom. Dnes uz maji Heckovt déti tii a £iji
jako uplné normdlni rodina. Yen je to stoji mnohem vic prace.

nezka je vytouzené

druhé dité manzela
Heckovych. Prisla sice
na svét o mésic driv,
ale takovych pripa-
du je... Musela
napred kvuli pre-
kotnému narozeni podstoupit fadu
testu, ale vie se zdalo byt v poradku.
Ze se Ane7ka narodila s Downovym
syndromem, se rodina dozvédéla az
desaty den jejiho zivota. , Byl to Sok,*

vzpomind Lenka Heckova. ,Tu prvni

noc jsem probrecela. Hlavou se mi
stale honilo: Pro¢? Vzdyt uz jsme
méli doma dvouapulletou Alzbétku,
ktera se vyvijela naprosto normalné,
a ani ve snu by nas nenapadlo, ze by
podruhé mohlo byt néco jinak. Proc
bychom tedy pravé my méli mit dité
s néjakym zdravotnim postizenim?“
Lenka chtéla mit jistotu, ze nedoslo
k pochybent, a tak se se svou sestrou-
-lékarkou domluvila na dalsich ge-
netickych testech. ,Teprve potom
jsem byla schopna si priznat, ze
mame dité s Downovym syndro-
mem. Ale zaroven taky to, Ze je

nase, milujeme ho a budeme “

ximalné szili a prece jen se ndm ten
ortel 1épe prijimal, kdyz uz tam bylo
to pouto. Ted mi pripada, ze jsme se
s tim oba s manzelem vyrovnali rela-
tivné rychle.“ ,Dulezité pro nas bylo,
ze nam tu zpravu oznamili velmi lid-
sky, ohleduplné a povzbudivé, coz
neni uplné bézné. Diky pani doktorce
Katefiné Malé z prazského Ustavu
pro matku a dité jsme po prvnim
soku pochopili, Ze déti s touto
diagnoézou jsou $tastné, veselé, takze

i nase Anezka mad s nasi pomoci vel-
dopl-
nuje Lenku manzel Tomas. Rada lé-

kou nadéji prozit hezky Zivot,*

karu podle néj takto pozitivni ndhled
na déti s DS nema. Tvrdi o nich, ze
jsou nevzdélavatelné a nevychovatel-
né, a rodicum casto doporuci, aby
dali dité do ustavu a nenicili si zivot.

CIMME
RODINA HECKOVYCH
PREKVAPILA?

Lenka a Tomas Heckovi jsou Uzasni rodice,

// \
//rozhodnutl udélat ve pro to, aby svou prostied-\
[/ ni dceru Anezku zaclenili co nejvic do spole¢nosti \
a hlavné navzdory

i navzdory jeji odlisnosti -
véem, kdo o détech s diagnézou Downova

A\

///

syndromu pochybuji. A dafi se jim. Anezka je

»1 nam to nabidli, ale pro nas vabec
nepripadalo v ivahu, Ze bychom se
nepostarali o své dité,” vrti hlavou
Lenka a bere si na klin Anezku, ktera
k nam mezitim pribéhla, aby se po-
chlubila svou fotoknihou.

Pod tlakem
Reagovali by manzelé stejné, kdyby
se 0 Anezciné diagnoéze dozvédéli uz
dfiv, v ¢asnéjsi fazi téhotenstvi? , Lé-
kari v takovém pripadé navrhuji vét-
sinou ukoncéeni téhotenstvi. Nepreji
si totiz, aby se takto nedokonalé dité
narodilo. Néktefi lékafi to snad pova-
zuji za svuj zivotni ukol. Zpétné tak
asi nelze tict, jak bychom se zachova-
1i, kdyby se na to prislo v t€hotenstvi
a vSichni na nds ze vSech stran tlaci-
1i.“ Lenku hodné rozéiluji nepravdy,
jaké nékdy lékari o détech s DS Siti.
,To, ze jsou nevzdélatelné a nevycho-
vatelné, vzdyt to prece neni pravda!
Ano, ty déti maji sva specifika, poma-
lejsi tempo vyvoje, musi se s nimi vice
pracovat, ale jsou ucenlivé, bystré
a lze s nimi zit iplné normalni zi-
vot. Najdou se samoziejmé i vyjim-
ky, ale my mluvime o nasi zkuse-
nosti, o nasi dcefi a o tom, jak to

s nim pracovat, aby se vyvijelo co \

nejlépe meélo tu nejlepél’ pééi aco

né stastnd, ze se Anezcmu dxagnozu
dozvédéli az se zpozdénim: ,Po téch
par dnech jsme se uz s Anezkou ma-

¢ila, vtipna, upovidana a spolecenska hoicncka ’
ktera v lumpaceni, ale i v u¢eni zdatné sekunduje ,/
\\\ obéma svym sestram, nejen tfileté Antonii,
\ aleiosmileté Alzbété. A manzele véri, /
\ Ze jednoho dne povede jejich Anezka /
\\samostatny a co nejstastnéjsi zy/

vnimame my,” fika Lenka.

Regim vrcholového manazera
Manzelé se hned od zacatku rozhodli

brat svou druhou dceru jako kazdé =

(Mirka Srdinkova)
o
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jiné dité, ale zaroven ji poskytnout
tolik péce, aby se vyvijela co nejlépe.
Problém byl hlavné v nedostatku in-
formaci. V nemocnici dostali do rukou
jen zastaralou brozuru a vechno si mu-
seli dohledédvat na internetu. Na zdkla-
dé toho pozdéji prevzali spravu webo-
vych stranek www.downsyndrom.cz,
kde vytvorili sekci s informacemi, které
jim schazely nejvic. Pocinaje socialni
podporou pres nutnd lékatska vysetre-
ni az po terapie, jez je dobré ditéti po-
skytnout. ,,S Anezkou jsme zacali pra-
covat uz v Sesti tydnech. Rehabilitovali
jsme, pouzivali Vojtovu metodu a jogu
pro déti se specidlnimi potiebami, aby-
chom podporili jeji hrubomotoricky
vyvoj. Protoze zatimco bézné dité se
zacne samo plazit, sedat, lézt a chodit,
u DS je to potieba hodné podporit.
Postupné jsme pridali specidlni terapii
pro oblast obliceje, ktera je vhodna
pro spravné prijimani potravy, kousani
a funguje i jako predlogopedicka pri-
prava na fec,* vzpomina Lenka na sa-
motné zacatky péce o Anezku. ,Anezka
mluvi krasné. Jsou tam sice néjaké
logopedické problémy, které fesime,
ale mluvi, coz neni samozfejmé a je za
tim spousta kazdodenni terapeu-
tické prace, jak nasi, tak jeji.
Aneika je viibec odmalic-
ka zvykla pravidelné cvicit,
pracovat, ucit se. Dnes,
kdyz uz neni potieba tolik
podporovat hrubou moto-
riku, délame zase hipotera-
pii, ktera ji zpevnuje vnitini
svalstvo, plave a déla gymnastiku
na konich, coz ji zase pomaha se stabi-
litou, a spoustu energie, Casu a penez
vénujeme do kognitivniho rozvoje.
Anezka navstévuje Feuersteinovu tera-
pii instrumentalniho obohacent, stimu-
la¢ni program pro predskolaky Maxik,
denné se s ni pul hodiny az hodinu uci-
me. Ma rezim jako vrcholovy manazer.
Vsechno prosté jde, ale je to strasné
narocné na ¢as, nemluvé o financich,”
vypocitava Lenka Anezciny aktivity.
Ane7ka nemad diky usilovné praci svych
rodict, ktefi ji odmalicka zapojuji do
vsech aktivit, absolutné s ni¢im a nikym
problém a okoli ji bere jako kazdé jiné
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DETI
s Downoovym
syndromem

¢asto v emocionalni
oblasti predci své
vrstevniky.

Co nevite o Downove
syndromu’?

® O CO JDE A JAK VZNIKA
Jde o nejobvyklejsi vrozenou chro-
mozomalni anomalii, k niz dochazi
bezprostiedné po splynuti vajicka
a spermie, kdy hned v prvotni burice
zlistane chromozom navic.

® CO OVLIVNUJE JEHO VZNIK
Jde o genetickou nahodu di spis
nehodu, ovéem pro¢ vznik3, se pro-
zatim nevi. Je ale prokazano, Ze nic,
co rodi¢e ucinili pred nebo béhem
téhotenstvi, nema za nasledek
narozeni ditéte s DS.

® CO ZPUSOBUJE DS
Disharmonii organismu a odlisny,
pomalejsi vyvoj bunék i jedince. Ma
také na svédomi nékteré typické rysy
& zdravotni komplikace i mentaini
opozdéni rizného stupné.

e DALSI DETI A DS
Vzhledem k tomu, ze DS je 299 %
¢isté ndhodny jev, je pravdépodob-

nost, ze se v rodiné narodi dalsi
dité s DS, velice mala.

® INFORMACE A POMOC
Kontaktujte Spolec¢nost rodicti a pra-
tel déti s Downovym syndro-
mem, www.downsyndrom.cz.

dité. ,Tady v sousedstvi ji
vSichni znaji, protoze ona
je hotové torpédo a hned
se s kazdym seznami. Koli-
krat ji na ulici zdravi lidé,
které jsme v zivoté nevidéli. Asi
funguje i to, jak ji prezentujeme, pro-
toze existuji rodiny, které jsou jakoby
stazené do sebe a déti spis schovava-
ji... Neni divu, ze okoli pak nevi, jak
vlastné reagovat. My jsme byli vidy-
cky otevieni a nikdy jsme nic neskry-
vali,“ pfipojuje své poznatky Tomas.
A ma pravdu, kolem diagnézy DS
se opravdu naslapuje po Spickdch.
Co ale udeéla takto narocna péce
o dité s partnerskym vztahem? , Zije-
me v zemi, kde se rozvadi polovina
manzelstvi, aniz by méla podobny
problém. A tohle je skutecné zatez.
Takze tam, kde problém je, vyplave

na povrch. Kde nent, tak to vztah spi§
upevni,“ fika Tomas a Lenka jej dopl-
fyje: ,Na chvilky ve dvou opravdu
neni moc ¢asu. A to muze vyvolavat
problémy. Mame tii déti, které vyza-
duji veskerou mou energii, nemluvé
o specialni péci o Anezku. Do toho
pracuji, takze jsem vecer vyfizena.
Obcas se kvuli tomu taky poskorpime,
vid,* usméje se na Tomase, ktery ale
nestaci odpovédét, protoze bézi za-
branit tomu, aby si nejmladsi Tonicka
nasypala do ¢aje celou cukienku.
Mimochodem Tonicka, nejmladsi
ze tii Heckovych holcicek, mi vrta
hlavou. Copak se manzelé nebali, ze
se muze znovu ,néco” stat? Navic dal-
$1 miminko rovnd se obrovska spousta
prace... ,Ta obava tam samoziejme
byla, ale taky jsme citili, Ze jeSté ne-
jsme uplna rodina a ze to miminko
vsichni potiebujeme. Rozhodli jsme
se tak i kvuli nejstarsi Alzbétce. Aby
v tom nebyla sama a neméla jen sest-
ru s odlisnosti. Navic jsme vedéli, ze
dalsi sourozenec bude i tou nejlepsi
terapii pro Anezku,“ priznava Lenka
a lici, jak se pii spolecné hte se sestra-
mi nau¢i Anezka uplné nejvic. Holky
totiZ nastavuji Anezce hranice toho,
co je normalni, a stimuluji jiherné,
v premysleni iv feci. , Tony toho pro
Anezku udélala tolik... Uz jen tim, ze
je a ze spolu porad vymysleji blbosti,*
dodava Tomas.

Strasak inkluze

Béhem naseho povidani jsem tfi
sestiicky mohla stale sledovat pfi hte.
A tu$im, ze trpélivost by mohli man-
7elé vyucovat. ,Anezka sice potiebuje
urcitou rozhodovaci svobodu, aby se
rozvijela, ale bez fadu a mantinelt

by to neslo,” pfiznava Lenka s tim, ze
Anezka je trochu svéraz. ,DFiv byla
Uplné netizena stiela, ale s vékem se
to stale zlepsuje. Ona nas ale vSim
hrozné obohacuje. Rozsitujeme si
diky ni obzory, zacali jsme se vénovat
vyvojové psychologii, rozvoji déti,
vzdélavani a skolstvi obecné, to vsech-
no dalo nasemu zivotu tplné jiny
smér. Dokonce i profesné. Oba jsme

s manzelem ,odpluli‘ ke skolstvi a k in-
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kluzi. Je to takovy dar, néco, co clovek
neceka a s ¢im se trochu hur vyrovna-
va, ale aspon si dokazeme vic vazit
toho, co je dulezité.”

Velkym tématem byl v rodiné vybér
skolky. Lenka vysvétluje, ze Anezka
neni v bézné statni skolce, protoze ty
casto nechtéji ,tyhle déti* prijimat,

a kdyz uz, tak jediné s asistentem.
Toho ale Anezka do skolky nepotre-
buje, protoze je samostatna a zvlada
vsechno, co ostatni déti. ,Vybrali
jsme pro Anezku mini skolku, o které
vime, Ze s détmi pracuje tak, aby se
vyvijely celkové, od vytvarna az po
logopedickou stranku. Do téze skolky
chodii Tonicka. Ale je to soukroma
skolka, takze opét nemaly vydaj,” iika
Lenka a mé zajima, jak bude Anez-
¢ino vzdélavani pokracovat za rok,

po skolce. Oba rodice jsou velkymi
bojovniky za inkluzi, budou tedy chtit
zaclenit dcerku do bézné tiidy. ,Na
zakladni skole se uz Anezka bez asis-
tenta neobejde. Ne kvuli ucivu, spis
kvuli chovani. Nedokaze se tak dlou-
ho soustredit a respektovat pravidla,

,Neni problém
7it plnohodnotny
gioot s ditétem
s DS. Problémem
je neustaly boj
s predsudky.”

takze asistent tam bude potieba hlav-
né proto, aby ji krotil,“ sméje se Len-
ka. K tématu inkluze mi ale prichazi
vic fict Tomas: ,Jsme z toho smutni,
protoze inkluze tady fungovala uz od
roku 2005 a nikdo ji nefesil. Ale pak
se z toho udélalo politické téma a mé-
dia vytvorila negativni protiinkluziv-
ni kampan, jez ndm, rodicim s détmi
se specidlnimi vzdélavacimi potieba-
mi, v dusledku velmi uskodila. Presto
si ale myslim, ze inkluze spravnd je

a v civilizované spolecnosti jde o pri-
rozenou a normalni véc, ktera nauci
deéti toleranci. Nejstarsi Bétuska v in-
kluzivni tiidé je a funguje to tam

skvéle. Pedagogové détem vzdy

vSechno vysvétli, déti s handicapem
prirozené zapojuji a ostatni déti se
mohou vétsinou pretrhnout, aby
mohly pracovat tfeba s ditétem na
vozicku. A ja vérim, Ze s Anezkou to
bude diky tomu, jak je srdecna a ote-
viend, jednou stejné. Ze si spoluzaky
dokaze ziskat.”

A jakou budoucnost by si rodice
pro Anezku prali? , Aby byla stastna
a samostatna. Je chytrd, bystrd a ucen-
liva. Chceme, aby se vzdélala, jak to
jen pujde, nasla si praci a zila co nej-
vic samostatny zivot. A aby mohla byt
néjak uzitecnd, protoze o to jde lidem
s DS nejvic. Oni si totiz svou odlisnost
velmi dobfe uvédomuji a trapi je,
kdyz jsou vyclenéni. Nejsou to vécné
déti. Dospivaji stejné jako my a chtéji
totéz, co my. Ale spolecnost jim
nechce vidét jejich schopnosti. Neda
jim Sanci ukazat, co v nich je. A my
bychom Anezce moc prdli, aby tu
$anci dostala!“ =

MIRKA SRDINKOVA
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