DIAGNOZA 090:

DownSyndrom CZ

Dopisy rodicd vychovavajicich dité s Downovym syndromem,
aneb co jsme tenkrat nevedeli
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DIAGNGZA
DOWNGY SYNDROM

Ocitli jote se v situacs, kdy Vam byla édélena infolmace
0 chhomogomdlni vadé YVasdeho miminka - Downily syndrom.

Prichazi Sok, mnoho slz, otazky: ,Pro¢ zrovna ja? Pro¢ my? Co jsme udélali
$patné? Zvladneme to? Jaky bude nas zivot nyni?” a mnoho dalsich.

Presné v této chvili bychom Vam chtéli nabidnout tuto publikaci jako
pomocnou ruku a uklidnit Vas, Ze v tom jako rodi¢e nejste sami. Na Vasem
misté stélo jiz mnoho rodic¢t v rliznych porodnicich, na rozlicnych mistech
svéta, a vSichni si kladli podobné otazky. Tito rodice jiz zmin€nou situaci
zazili a sami dnes vychovéavaji dit¢ s Downovym syndromem. Nestoji
na pomyslném startu v porodnici, protoze jejich ,zavod” zacal uz pred néko-
lika lety a oni jsou jiz na této trase o kousek dal nez Vy.

Na dalSich strankach si mlzete precist jejich dopisy, které tito rodice napsali
s odstupem casu od chvile, kdy jim lékari sd€lili diagnézu jejich ditéte. Pisi
sami sobé, protoze oni sami nejlépe védi, co by je v tu chvili uklidnilo, jaka
informace by jim pomohla a co by chtéli slySet ¢i védet.

A ja vérim, Ze tyto pribéhy pomohou ted Vam.

Ing. Gabhiela Salkoud,
pledsedkyns spolku DownSyndiom C3, 3.6,

Tato publikace je inspirovana publikaci Von Mutter zu Mutter, ktera byla soukromym
projektem Lary Marszalek. Druhé vydani této publikace vyslo v Némecku v roce
2021. Vice informaci najdete na www.lavanja.com. V soucasné dobé se obdobné
publikace chysté i v dalsich evropskych zemich. Dékujeme autorkdm za moznost
inspirovat se a vydat obdobnou publikaci i v Ceské republice.
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DIAGNOZA: DOWNUV SYNDROM
Pribéh Katky a Elisky

Pribéh Misi a Krystofa

Pribéh Anicky a Magdalenky

NASE MIMINKO MA DOWN
SYNDROM, CO MAME DELAT?

Pribéh Ladky a Matéje
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Pribéh D4si a Marecka

CO UDELAT PO PRiCHODU
Z PORODNICE?
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POHLED TATINKU
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Pfib&h Jany a Amalky

Pribéh Hany a Mirecka




\,

2

V-

KATKA <. ELISKA

Narozeni Elisky: 9/2009
Vék maminky v dobé porodu: 32
Kdy byla oznamena diagn6za DS: Po porodu

Eliska se narodila planovanym cisarskym fezem tyden pred terminem porodu (kv(li obracené
poloze plodu), té€hotenstvi probihalo bez komplikaci. Kviili nizké saturaci a obavam z moznych
komplikaci spojenych s DS strévila Eliska nékolik prvnich dni v inkubatoru. Po mnoha vyset-
fenich se ale nakonec Zadné zavazné;jsi problémy nastésti nepotvrdily.

Elika nastoupila do b&Zné mistni &kolky, aktualné navstévuje béznou ZS i ZUS. Diky velké
vstricnosti zaméstnavatele a podpore rodiny se Katce dafi skloubit péci o Elisku a zaméstnani.
Eliska miluje hudbu, zpévacku Adéle, karaoke a je nalezit€ pySna na svou hru na klavir, na ktery
poctivé denné cvic¢i pod dohledem babicky. Hraje divadlo, béha za mistni hasice, je zavisla

na telefonu a tabletu, na kterém dokaZze travit celé hodiny, cozZ ji ovSem, k jeji znacné nelibosti,
nedovolujeme. Rada cestuje, plave a jezdi na kole, blbne s tatou a mladsim brachou. S kama-
radkou se spolecné li¢i, ceSou, vymysli rizné outfity a nednavné tanci. Miluje lipanky, parky

a uplné nejvic ze véeho Coca-colu.

S podporou pani asistentky pravé dokoncuje devétou tfidu bézné skoly. Bez tlev a s vybornym
prospéchem. Rada by pokracovala na stredni skolu, ale bude muset prekonat dalsi velikou
prekazku — jednotné prijimaci zkousky.

Tak ji drzme vSechny palce.



Mild Katko.

Katro,

vim, ze to ted straslivé boli. Boli to tak, ze se
nemuzes nadechnout, aniz bys citila tu hnusnou
tihu na prsou. Jako by ti tam leZel obrovsky balvan.
Vim, Ze se bojis. Citis smutek, Uzkost, jsi nastvana.
Nastvana na sebe, na doktory, na cely svét, na
osud. Places a doufas, Ze to vSechno je jenom sen.
Sen, ze kterého se probudi$ a véechno bude tak,
jak mé byt. '

Neékde par dvefi od tebe lezi v inkubatoru
tvoje mala holcicka. Ta, na kterou ses tolik téSila.
Kterou sis tolikrat predstavovala. Jak asi bude
vypadat? Jaka bude? Méla bys citit radost, ale
citi$ strach, litost, vztek a beznadgj. Chce se ti
kfiget. Vzdyt to pfece nemuize byt pravda! Moje
hol¢icka nemtze mit DS! Zkratka nemuéze! Vzdyt
jsme prece vsechno délali spravné, nic jsme ;
nezanedbali! VZDYT TOHLE SE PRECE DNES UZ
NESTAVA! A neodbytni permoniéci v tvé hlavé busi
nemilosrdné dal. Co kdyz nebude chodit? Mluvit?
Slysi viibec? Co kdyz mi nebude rozumét? Jak to
rekneme ostatnim? Co kdyz budou divné koukat?
Asi uz nebudu moct chodit do prace? A co kdyz to
nezvladneme? StydiS se. Strasné se stydiS. Stydi§
se za to, co citiS. Stydis se za to, Ze jsi takovy sla-
boch. Ze tady breéi§ jako mimino. A to sis vzdycky
myslela, jak jsi silné...

Ted to tak opravdu nevypadj, ale jsi. Jsi
zatraceng silna. Vis, co bych ze vSeho nejradéji
udélala? Objala té. Rekla ti, at se ni¢eho nebojis.
Ze to bude dobré. Ze to bude trvat a je$té mockrat
budes plakat, ale bude. A ty bys mi to nevéfila.

Ale je to pravda. Ano, tvoje dcera m4 DS. Ano, tviij
zivot uz nikdy nebude jako driv, bude jiny. Myslis
si, Ze je vSechno ztracené. Ale neni. Je to jen jiné.
Mas Gzasnou dceru! Ne, nestydis se za ni. Milujes
ji. Jsi na ni hrda! Skoda, Ze to nemdzes ted vidét
sama, ale pockej za par let. Diky ni rozeznas, co
je v zivoté dilezité a co ne. Ze je to fraze? No,
mozna. Ale je to tak. Naucis se hrat s kartami,
které ti zivot rozdal, a netrapit se zbyte¢né nécim,
co nemuzes$ zménit. Ale neboj, spoustu véci
porad zménit mizes. Kdyz budes$ doopravdy chtit
a nenechas se nikym a ni¢im odradit. Naucis se
radovat se z kazdého, i sebemensiho pokroku,

z téch nejvic obycejnych malych radosti, kterych si
ostatni mozna ani nevSimnou.

A ty véci, kterych se ted tak bojis? Neboj se,
chodi. A nejen to, béha, brusli, lyzuje, jezdi na kole
a vyborné plave. Neboj se, mluvi. A taky Cte, pise,
maluje, zpiva, hraje na klavir a taky divadlo. Dokéze
toho mnohem vic, nez sis kdy dokazala viibec

predstavit. Zvladla skolku, dokoncuje béznou skolu
a pomalu zacinate vybirat skolu stredni. Je to uz
velka sle¢na a v hlavé to mé& mnohem vic srovnané,
nez se zda. Je mila, bezprostredni, soucitna,
dovede si lidi ziskat a rozesmat je. Umi se pfitulit
jako nikdo jiny. Ne, neni sama a ty taky nejsi. Mas
kolem sebe rodinu, lidi, které ybys dost mozna
jinak nepotkala, lidi, kterym na vas zélezi a kteri
pomahaiji, i kdyz by nemuseli. Jasné, neni jich moc,
ale jsou tady a je na n€ spoleh. Ty to jesté nevis,
ale més veliké stésti. Mas vedle sebe nékoho, kdo
t€ nade vSe a bezpodminec¢né miluje. Nékoho
nézného, laskavého, vzacného. Jasné, je to nékdy
t&ézké, ale neménila bys. Lituje$ jenom toho, Ze jsi
to, co vis ted, nevédéla tenkrat. Ale mélo to tak
byt. Tak uz se neboj... Ty to d4s!

Pa, a drz sel
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MICHAELA & KRYSTOF

Narozeni Krystofa: 11/2009
Vék maminky v dobé porodu: 35
Kdy byla oznamena diagndza DS: Po skonceni Sestinedéli

Téhotenstvi bylo ukoncéeno indukovanym porodem ve 36 + 2 tt z dlivodu
nedostatec¢ného vyzivovani plodu pupecénikem.

Vyjma trizomie 271. chromozomu nebyly prokazany zadné dalsi pfidruzené vady.
Snizené funkce $titné zlazy byla diagnostikovana az v predskolnim véku.

Krystof nastoupil do specialni logopedické skolky ve 3 letech a 9 mésicich.
Vzhledem k jeho pfiznivému vyvoji se rodice rozhodli pro inkluzi v bézné $kole,
kde se Krystof vzdélaval cely prvni stupen. Do skoly nastoupil po ro¢nim odkladu
v 7 letech a 9 mésicich. Na druhy stupen prestoupil na zakladni skolu podle para-
grafu 16, kde je momentalné v 8. tfidé. Je oblibeny jak mezi détmi, tak i uciteli.
Krystof miluje svoji rodinu, knizky, rad zpiva, ma vybornou pamét, velmi rad

a velmi precizné vymalovavé obrazky. Je plnohodnotnym ¢lenem rodiny. Je
zaclenovan do vsech aktivit, samoziejmé s ohledem na jeho fyzické a mentalni
schopnosti — pé&si vylety, rekreacni hra golfu, plavani atd. Je zapojovan do domé-
cich praci — nakupy, pomoc s nadobim, pomoc pfi vareni, pomoc pfi drobnéjsich
pracich na zahradé, pomoc pfi starosti o domaci mazlicky.
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pfesné si vybavuiju, jak se ted citi§. Ten emocio-
nalni koloto¢ byl tak silnej, ze si vSechno pamatuju
do nejmensich detail.

Tvymu nejmlads$imu synovi, tvymu benjamin-
kovi je ted Sest tydnt, néjaké pochyby tam byly
i pred tim, vlastné hned od zacatku, co ses mu
poprvé podivala do oci, ale byly to jen pochyby
ni¢im nepodlozeny, takze zdstaval i velkej prostor
pro nadé€ji, ale ta je ted pry¢. UZ to mas potvrzeny.
Definitivné. Trizomie 21. chromozomu, tedy
Downd(v syndrom.

Vidim a citim, jak se v tobé& vSechno zbofilo
a rozbilo na ty nejmensi mozny castecky a ty
najednou nevis, jak a jestli m@zes fungovat a jak to
bude dal... s nim, s tebou, s celou rodinou, jak to
zamava s vasimi vztahy, jestli vas v budoucnu ceka
jesté vibec néco hezkyho, jestli tu budoucnost
chces viibec budovat... ano, i takovy Sileny absur-
dity t€ napadaj. Litost a predevsim strach té zacaly
ovladat a ty se tomu neumis postavit. Boze, jak
velkej je strach z neznama, z téch vnitrnich otazek,
na ktery ti nikdo nedokéze dat odpoveéd, ani ty
sama... .

Jasné, Ze to neni nic, co by sis vysnila, a mas
plny pravo byt smutn4, ale ja té ted zkusim trosku
zastavit, jo? Protoze ja uz dost téch odpovédi
znam a vérim, Ze té to potési a vlije ti to zpatky
do zil tu nadé€ji a radost, kterou jsi ztratila. Prosté
jen cti a naslouchej svymu srdci.

Tak hlavng, tvij zivot bude normalnéjsi, nez
si ted dokazes pfipustit, a v nékterych ohledech
dokonce vyjime&ngjsi. Zivot s nim nebude hors;,
jak si ted' s neochvéjnou jistotou myslis. Mozna
bude trosku jiny, nez sis vysnila, ale prinese ti
o mnoho vic pozitiv nez negativ, zaZijes spoustu
legrace a dost okamzik( takovyho toho hlubokyho

v vy

vnitiniho $tésti. Porad nevéris? Cti dall

Chtéla bych té prenést do néjaky optimisticté;jsi

budoucnosti, ukazat ti néjakej takovej nahled, néco,
co ti da ten ddikaz, kterej ted tolik potrebujes, ale
cestovat v ¢ase neumim, tak mi prosté musis véfrit,
Ze to, co Cte§, je pravda. Citim, ze ted vic nez jindy
potrebujes n€jakej slib a ne jen domnénky. A jé ti
tedy timto slibuju, ze vSechno bude v poradku. Ty,
ON, vy v8ichni. Ze vztahy ve va$i nejuzsi rodiné
jeho narozenim neutrpf, vztahy se sourozenci
budou perfektni a ty se budes tetelit Stéstim, kdyz
se na to budes koukat, jak hezky a bez predsudk
spolu funguji a jak se maji radi.

Vlastné vSechno se bude vyvijet tak n€jak
prirozen€ a ta vase cesta s nim nebude sama

prekazka, ale plijde se vdm po ni docela lehce

a s radosti. S radosti z ného, protoze on je
RADOST! Po ¢ase pochopis, Ze zivot bez ného
je pro tebe nepredstavitelny a Ze bez ného byste
prosté nebyli G4plni.

Na néco budete muset vynalozit vic energie,
ale on vam ji vicenasobné vrati s kazdym Gspé-
chem, pokrokem, ismévem, empatii, kterou ma
tak obrovskou, Ze by z ni mohlo cerpat spoustu
lidi. Dokaze toho vazné hodné a budes na ného
i na vas mockrat pysna. A pravem.

U ty empatie se musim zastavit, protoze ta je
pro ného uréujici. Empatie je on, on je empatie.
Tak to prosteé je. Vzdycky vyciti, kdyz ti bude ouha
a bude se to snazit napravit a vcelku spolehlivé se
mu to bude dafit. Usmévem, dotykem, n&jakym
drobnym c¢inem. Jakkoli. Nemé rad vyhroceny
situace a Vas rodinny barometr se vzdycky bude
snazit vyladit do plusu.

A tolik legrace, co si s nim uzijes! Ma obrovsky
smysl pro humor a ty jeho hlasky... té€s se, az to
uslysis! Ve skole bude dokonce za tfidniho $aska,
takovyho rozjasnovace nélady a bude oblibencem
jak mezi détmi, tak i uciteli.

Naudi té trpélivosti, o ktery se ti nesnilo, nauci
t€ zpomalit a vnimat véci vic do hloubky a radovat
se z téch nejobycejnéjsich véci. Prestanes tolik
resit budoucnost a zacnes si vic uzivat prfitomnyho
okamzZiku. Ne Ze bys nespréadala plany viibec (to bys
asi neprezila), ale budes$ prosté vic Zit tady a ted.
Nauci té poznat hloubku tvyho charakteru — nékdy
to bude trosku bolet, ale bude$ mu za to vdécéna.

A laska... da ti tolik, tolik lasky, doslova té ji
zahrne. Bude t€ milovat Cist€, bezpodminecné,
bezelstné celym svym srdcem a bude ti to davat
najevo kazdym dnem. Taky vdm privede do Zivota
pratele, které byste bez ného sotva poznali, a s kte-
rymi zazijete spoustu hezkych chvil plnych souznéni.

Miso, znam té tak dlouho, Ze vim, Ze uz se
vlastné zacinas na zivot s nim tésit, vid? Tak utfi
slzy, otevri se ty nad€ji a prestan uz v kazdym
pohledu na svyho chlapecka vidét jenom jeho dia-
gnozu, ten zpropadenej chromozom navic, ale kou-
kej na n€j jako na nékoho vyjimecnyho, na nékoho,
kdo vznikl z vasi lasky a presné tu si i zaslouZi.

Zivot je krasny, tak si ho uzivej a dékuj za to,
co mas, protoze to je prosté dobry.

Twd houcend Misa



NA s MAGDALENA

Narozeni Madlenky: 11/2003
Vék maminky v dobé porodu: 30
Kdy byla oznamena diagn6za DS: Den po porodu

Madlenka se narodila v terminu, pfirozenym, rychlym porodem. Téhotenstvi

bylo bez problém. Pfi screeningovém vysSetieni vysla vysoka pravdépodobnost
narozeni ditéte s DS a byl doporucen odbér plodové vody, to ale rodi¢e odmitli.
Madlenka neméla po porodu zadné zdravotni problémy, dobfe pila, pribirala

na vaze, byla kojena do 1 roku. Byla kratce sledovana na kardiologii, ale pode-
zfeni na srdeéni vadu se nepotvrdilo. M4 poruchu funkce $titné zlazy, které je
kompenzovana léky.

Anna byla s Madlenkou do 3,5 roku na materské dovolené, na 1 den v tydnu se
stfidala s manzelem, aby mohla do prace a udrzela kontakt s profesi.

Madlenka navstévovala béznou vesnickou matefskou $kolu (bez asistence)

a poté béznou zakladni Skolu s asistentkou ve stejné malé obci. Po zakladni Skole
dojizdéla sama vlakem do vzdéleného krajského mésta na Praktickou skolu. Nyni
zacCala navstévovat sportovni tfidu pro zZédky s DS na Praktické sSkole v Praze. Bydli
na internaté, na vikendy jezdi dom.

Od mali¢ka miluje hudbu a dobré jidlo, jizdu na kole a potapéni v mofi. Nesnasi
vychézky a chlizi do kopce.

Madlenka je pratelska, miluje spolecensky zZivot. UdrZuje kontakty se svymi
spoluzéky i Sirokou rodinou. Se svym mladsim bratrem ma Gzasny vztah, ktery
nepokazila ani puberta.



tvoje vysnéné détatko, po kterém jsi tolik touzila,
je na svété. A je to holcicka. Magdaléna, presné jak
sis préla. Je krasna a jesté na porodnim séale, kdyz
ti ji dali do naruce, se na tebe usmaéla. Divala ses
na ni a od prvni chvile jsi védéla, ze tahle holka ti
zméni zivot, Ze ji budes$ milovat a ochranovat proti
v§em nastrahdm svéta.

Vas spolecny zivot zatim trvé jeden den'a uz
je jasné, ze vSechno bude trochu jinak, nez sis
predstavovala. Stridavé places a usinas tnavou.
Nevis, jestli chces byt sama, nebo s nékym mlu-
vit, nevi§, co si m&s$ myslet. Tvoje hol¢icka je tak
krasna a tobé se nechce uvérit, Ze je s ni néco
,$patné”. Boji$ se o ni, a piestoze se pravé naro-
dila, nejvic se bojis, jaka bude, az bude dospéla.
Pred par hodinami jsi pfitom sama presvédcovala
Iékare, at ti klidné rovnou rekne, Ze Madlenka ma
Downlv syndrom, Ze jsi to uz poznala. S takovymi
détmi ses setkavala pri praxi ve skole a dokonce
o nich psala bakalarskou préaci. Ted, kdyz ti to Iékar
potvrdil, nejradsi bys to vzala zpatky a uzivala
si zase ten absolutni pocit nekonec¢ného Stésti
z narozeni hol¢icky. .

Méla bys védét dvé zasadni véci. Za prvé: Uz
nikdy v zivoté nebudes tak bezstarostna jako dfiv.
Uz navzdycky na sebe budes opatrna, prestanes
touzit po dobrodruZstvi, protoze se budes bat,
co by se stalo s Madlenkou bez tebe. Za druhé:
Nikdy v Zivoté pred jejim narozenim jsi nezazila
takovy pocit stésti, blaha a upfimné radosti,
jako bude$ mnohokrat zazivat s ni. Do ted'jsi
viibec netusila, jak krasny a hluboky vztah miize -
existovat. Madlenka ti otevie svét, o kterém jsi
neveédéla. Ukaze ti cesty, na které bys nikdy sama
dobrovolné nevkrocila, protoze jsou naro¢né, ale
s ni ziskas odvahu a silu to zvladnout a dokonce si
to uzivat. Jasné, ze to nebude vzdycky jednoduché
a urcité dnes neplaces naposledy. Diky Madlence
ale pochopis a prijmes tu davnou moudrost, ze
nic skute¢né cenného neziskas v zivoté snadno
a jednoduse. :

Madlenka se narodila s obrovskym potenci-
alem. Lékafi a lidi kolem tebe to ale nevi a tak té
opatrné pripravuji na tézky zivot. VSichni kolem
vidi jen to, co bude v Zivoté s ditétem s DS
narocné. ly s manzelem ale velmi brzy pochopite,

. ze Zivot s Madlenkou ma mnohem vice téch
krasnych stranek. Nikdo jiny vam nedéa tak upfimné
najevo, jak vas miluje. Nikdo jiny vas nedokaze
tak rozesméat svym Gzasnym smyslem pro humor.
Nikdo jiny t€ nedokaze tak rychle zbavit smutku

a starosti jednou prostou vétou: ,Maminko,
nemusi$ byt smutné. Vzdyt mas mé!” Madlenka
jasné pozna dobré lidi od téch neuprimnych

a taky vam ukaze, co je v Zivoté podstatné a ¢im
neni potreba se trapit. Nauci vas zit prfitomnosti

a netrépit se dopredu tim, co bude ,Az...". Hlavné
tobé& da odvahu byt sama sebou. Nekontrolovat se.
Odvahu nezapadat, byt spontanni. Diky Madlence
pochopis, Ze sny se plni, kdyZ jim véris. Madlenka
nebude ni¢im z toho, éim té dnes ,strasil” |ékar.
Naopak. Nauci se Cist i psat a domluvi se na vsem
potifebném. Bude milovat 8kolu, své uéitele

i spoluzaky a s kazdym, kdo o to bude stat, bude
udrzovat krasné piatelské vztahy. Madlenka

bude nejenom chodit, ale bude od malicka jezdit
na kole, lyZovat, potépét se a dokonce zavodit

v nékolika sportech. Bude vasnivou bubenici

a nauci se hrat na flétnu. ZaloZite spolu domaci
kapelu. Bude milovat tanec a hudbu a spole¢né

si uzijete spoustu muzikéalovych predstavent,
hudebnich festivall a koncerttl. Bude ti poméahat
pri vareni, nauci té uzivat si kazdou hezkou chvilku.
BUDE STASTNA A TY S NI.




NASE MIMINKO MA

DOWNUV SYNDROM

SDELENI DIAGNOZY

Sdéleni zavazné diagnézy ditéte rodicim by
mélo probéhnout za urcitych podminek. Méli
by mu byt pritomni oba rodic¢e véetné miminka
a zaroven by se sdéleni diagn6zy mélo odehrat
v klidném prostredi, kde by vSichni aktéfi méli
mit moznost posadit se. Lékar by na Vas mél
mit dostatek ¢asu, aby Vam mohl zodpovédét
vSechny vase dotazy. Bohuzel vime, Ze toto
stale neprobiha tak, jak by mélo.

CENTRUM PROVAZEN

Na réiznych mistech Ceské republiky vétsi-

nou u velkych nemocnic ¢i porodnic existuji
tzv. centra provazeni. Podporuji rodiny déti se
zavaznou diagnézou ode dne jejiho sdéleni

a provazi je v prvnich fazich vyrovnavani se

s novou skutecnosti. Pomohou Vam nejen

v dobé ihned po sdéleni diagnézy Vaseho
ditéte, ale pracuji s rodici i nékolik nasledujicich
mésiclh. Vice informaci najdete na www.cent-
rumprovazeni.cz.

SPOLEK DOWNSYNDROM CZ

Nas spolek nabizi program ,Prléivodce rodiny
prvnimi roky s ditétem s Downovym syn-
dromem”. Jedna se zejména o psychickou
podporu. Radi za Vami prijdeme osobné at
uz do porodnice nebo se s Vami sejdeme

v misté Vaseho bydlisté, pripadné domluvime

Co mdme delat?

néjakou nasi rodinu bydlici ve Vasem okoli, aby
se s Vami sesla, nebo se spojime telefonicky

Ci pres e-mail. V ramci téchto schlizek Vam
zodpovime Vase dotazy, zprostredkujeme dalsi
setkani s nasimi ¢leny, abyste méli moznost
vidét, jak takové rodiny Ziji, co vlastné vychova
ditéte s DS obnasi, na co je vhodné se zamérit
na pocatku a co naopak mlze pockat. Hlavnim
cilem je podpofit vas a uklidnit. Zivot s dit&tem
s Downovym syndromem neni takova hriiza, jak
se Vam na pocatku mdze zdat.

Kontakt najdete na strankach
www.downsyndrom.cz.

PSYCHOLOG

Pokud citite, ze situaci stale nemate pod kon-
trolou, je dobré zvazit navstévu psychologa.
Chvili trva, nez ¢lovék novou situaci zpracuje
a prijme své dité. Tento proces ma nékolik
emocnich fazi a vice si o tom muzete precist
napr. v rozhovoru s uznavanym psychologem
PhDr. Jaroslavem Sturmou.







LADKA & MATY

Narozeni Matéje: 7/2010

Vék maminky v dobé porodu: 31

Kdy byla oznamena diagn6za DS:

Podezieni hned v den porodu, potvrzeno den poté

Matyho porod byl vyvolany ve 38. tydnu téhotenstvi z divodu slabych srdecnich
ozev. Hned po porodu byl pod kyslikem, a jesté v tentyZ den byl prevezen

do FN Hradec Kralové pro podezreni na srdecni vadu. Ta se nastésti nepotvrdila
a po 14 dnech, kdy jsme se pod dohledem odbornik(i netispésné snazili nastar-
tovat kojeni, byl propustén doma. Prvni rok byl hodné narocny, protoze byl stale
nemocny, prodélal dva zépaly plic. Ryma a kasel nas provazely s malymi pauzami
snad prvnich 10 let.

Maty byl integrovany s asistentkou v béZné materské Skole u nas v obci

a nasledné i na prvnim stupni zdejsi zakladni skoly. Od 6. tfidy navstévuje
Praktickou zakladni skolu v Rychnové nad KnéZnou, kde je velmi spokojeny.
Miluje hudbu, plavani a je vasnivym fanouskem reality show Survivor.
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Mild, Lad ke,

vzpominka na tebe ve mné& probouzi tolik emoci.
Je to hlavné bolest a obrovsky strach. Strach, ze
vsechno hezké skoncilo, ze nic nebude jako dfiv.
Strach, ze tvoje dcera Eliska bude mit pfichodem
sourozence s postizenim zkazeny zivot. Strach,
Ze vas Ales opusti, protoze se prece vi, Ze muzi
se s touhle situaci t€Zce smiruji. Strach, ze tohle
prosté nemutizes zvladnout. Ale hned na zacatku
mam na tebe prosbu. Pfi no¢ni sméné v porodnici
za tebou prijde zdravotni sestficka a bude ti
vypravét o vyjimecnosti lidi s Downovym syndro-
mem. Bude ti fikat, Ze Mat¢j je vlastné dar a ze
jednou az prijde, obejme t€ a da ti sice moznéa
trochu uslintanou, ale o to upfimnéjsi pusu, budes
Stastna, ze ho mas. Zkus se prosim oprostit

od v§eho negativniho, co sis za tu chvili uz stihla
na internetu najit a pokus se uvérit tomu, co rika.
S odstupem casu budes totiZ na jeji slova ¢asto
vzpominat a davat ji za pravdu.

Nebudu ti tady slibovat, ze vSechno bude
zalité sluncem. Co ti ale slibit mQZzu je, Ze Zivot
s Matym bude jizda. Cek4 t& hodné emoci, mozna
to nékdy bude spi§ jizda na horské draze, ale
rozhodné to bude stat za to.

Jedna z tvych obav se vlastné naplni. Tv{j zivot
uz nebude stejny jako driv. Maty t€ nauci zit jinak.
Zpomali$ a naucis$ se trpélivosti, protoze jeho
tempo si ji vyzaduje notnou davku. Prijdou chuvile,
kdy si v tom svém ,vagonku” pofr¢i§ strmé doll
a budes mit pocit, Ze uz nemuizes, Ze tohle prosté
nezvladnes, ale o to rychleji pak budes pfi kaz-
dém Matyho pokroku stoupat nahoru. Od |ékar(;
fyzioterapeutt a rliznych odbornik( si vyslechnes
hodné diagnéz a prognéz do budoucnosti, které
té v prvni chvili vydési a ty se budes postupné ucit
Zit pritomnosti. Budes zjistovat, Ze neméa smysl|
zabyvat se tim, co moznéa nékdy nastane anebo
taky ne, co jednou Matéj a vlastné vy vSichni
zvladnete, nebo ne. J4 uz ti ted mdzu fict, Ze toho
spolec¢né zvladnete vic, nez sis kdy dokézala pred-
stavit. Zivot s Matym t& nau&i obrovské pokore.
Zacnes si vazit malickosti, které jsi driv brala jako
naprosto automatickou souéast Zivota.

Mozné se okruh tvych opravdovych pratel tro-
chu zuzi, ale diky Matymu ti do Zivota vstoupi tolik
novych lidi, které bys bez néj nikdy neméla Sanci
poznat. Ziskas$ nové pratele od Ase az po Zlin, pra-
tele, se kterymi budete spole¢né s détmi travit Cas,
podnikat vylety, zdolavat hory, ale hlavné sdilet
svoje zkusenosti, starosti a predevsim radosti.

Na zavér ti chci rict néco hodné dulezitého.
Nebud na sebe tak prisna. Dej si ¢as, prozij si
vSechny emoce, ale hlavné se vnitin€ nekarej
za to, ze takhle bys nékteré véci asi citit neméla.
Tenhle proces chvili trva a taky boli, ale az jim
projdes a podafi se ti Matyho pfijmout takového,
jaky je (a ja uZ ti ted mdZzu slibit, Ze se ti to podaffi),
uvidis, Ze tvoje strachy byly zbyteéné. Zivot
s takovym ditétem jisté prinasi mnoho tskali, ale
c¢asem zjistis, ze rozhodné vic ziskas, nez ztratis.

A abych ten zavér trochu odlehcila. V Matym
jako v jediném v rodiné zisk4s ¢asem partaka
ve své systematicnosti. Na cem se domluvite,
bude platit. Jeho pokoj bude stale vzorné uklizeny
a vSe bude na svém misté. Po jidle si sklidi ze stolu
a jeté upozorni Elisku s Alesem, aby to nezapo-
mnéli udélat také. Jako bonus ti kazdy den rekne,
Ze jsi krasné a Ze ti to slusi. TakZe utfi slzy, nasedni
do vagonku a fr¢. Mas se na co tésit!

Lidka




JANA & MARUSKA

Narozeni Marusky: 4/2022

Vék maminky v dobé porodu: 35

Kdy byla oznamena diagnéza DS:

Ihned po porodu vyjadireno podezreni, potvrzeno po 18 hodinach

Maruska se narodila tyden pred terminem porodu. Kratce na to byla uloZzena

do inkubéatoru pod UV lampy kvili vysoké hladiné bilirubinu a b&éhem noci preve-
zena na JIP kv(li nizké saturaci kysliku. Nasledné echo srdce prokézalo defekt

AV kanélu srdce. Na JIPu stravila deset dni, kde se postupné vsechny hodnoty
zlepsily a zacala se kojit. Operaci srdce podstoupila v roce a pdl.

Maruska zacala ve svych dvou letech chodit do jesli. Je tam spokojen4, zapojuje
se v kolektivu i do réiznych aktivit. Je schopné se dorozumét znaky, zvuky a gesty.
Chodi. U¢i se na nocnik. Maruska velmi rada tanci, hraje si se zvukovymi hrac-
kami, prohlizi knihy, rdda maluje, zkoumé rizné predméty, napodobuje. Snazi se
sama krmit i oblékat a obouvat.
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idd, Jani,

jeté ses poradné nevzpamatovala z porodu, hor-
mony Vifi, adrenalin se misi s neskonalou Ginavou,
ale doktorka Ti fika néco, co vypadéa dllezité.
Poslouchas tak na pdl ucha, klidné odpovidas.
Doktorka je prekvapena, ze nejsi vic v Soku. Jsem
fakt vyrizena, rada vyuziju moznosti si prvni noc
odpocinout, jsem jako v mlze — fikas si. Vyuzij
toho — opravdu. ProtoZe kazdy dalsi den bude
plny novych informaci, novych pokyn(, novych

stracht a novych myslenek. Ale pojedes dal. Budes

bojovat za Marusku, za sebe, za svou rodinu.
Nebude moc ¢as se poradné zastavit a rozmys-
let. A nebude hned ¢as na smutek a litost nebo
premysleni o budoucnosti. Tu nikdo nezna, a tak

neni treba délat unahlena rozhodnuti a ménit zivot

od zékladu. Neni tfeba hned ménit praci, stéhovat

se, shanét a platit vSechny mozné terapie, kupovat

pomlcky a rozvojové hracky. VSe, co je treba,

prijde postupné. Ode dneska mas druhé dit€, které

o~ W

potrebuje Tebe, a to co nejvic mlzes byt a dat.
A nezapomen u toho dychat!

Z pocéatku to bude tézké — mas pocit, ze se
musi$ pfed kazdym obhdjit. Vysvétlit, co se stalo.
Ze to nebyla Tvoje chyba, Ze jsi nic nezanedbala.
Odvypravét cely ten pribéh. Aby to lidé kolem
Tebe pochopili. Aby tomu rozuméli a mohli tak
nabidnout to, co budes$ potiebovat. Pomoc, cas,
objeti, rozhovor, smich, Gnik. Nech si pomoct
od lidf, kterym véris. Nakonec se obklopis jen
témi, kteri se nelekli a kteri Té podporuji a vazi si
T¢. Ziskas nové pratele, se kterymi budes$ sdilet
to dobré i to Spatné. Budes mit nékoho, s kym si-
muzes promluvit i o nejcernéjSich myslenkach.
Tém, ktefi se stéle ptaji jak a pro¢, odpust.

Budes zit bézny Zivot. Prijdou dobré i Spatné
dny. Budes se smat, budes dobre spat, budes
plakat, budes kricet, budes se stresovat, budes
unavena, budes se na ni divat a rikat si, jak je
krasna, jak je chytré a Sikovna, ale taky tvrdohlava,
a budes obdivovat jeji vytrvalost. Budes si rikat,
ze Tvoje predchozi predstavy o zivoteé s ni se lisi
od skutecnosti. Zjistis, Ze v jejim zivoté plyne
¢as pomaleji. Budes se o ni starat, jak nejlépe
budes umét a védét, budes si hodné Cist o tom,
jak jeji svét mlze vypadat, budes se hodné ptat.
Nékdy se budes ptati ,proc ja?” a ,proc je to
tak tézky?". A pak se zase rano probudis s Cistou
hlavou a nic nebude nemoZzné. Pusti$ se s vervou
do téch tézkych ukoll a posunes se o den dal.

A tak to pljde kazdy den. A pak jednou uvidis, Ze
to funguje. Ze Maruska je vlastné celkem b&zné

dité, s béznymi potrebami a vyzvami. A Ty budes
odhodlan4 vic nez dfiv ji pomoci se v§im, kde

Té bude potrebovat. Miluj ji a neopoustéj ji. Dej
na svij instinkt. Nemusis poslouchat kazdou
radu, jak ji vice a rychleji rozvijet. Dej sobé€ i ji ¢as
a volnost. Zij s ni Zivot, neotro¢, nedélej z toho
drezlru. '

Po dvou a pul letech se z Marusky vyklubala
krasna okata holcicka, s tvrdou hlavou a tismévem,
ktery hned vSichni opé€tuji, kterd mava na tramvaje,
chodi do skolky i na noc¢nik. Tanci a kresli. Prohlizi
knizky, stavi kostky. Pomahé s uklidem. Dorozumi
se. Holcicka, kterad miluje svoji starsi sestru a neu-
stale ji napodobuje, a tatu vitad v béhu s otevienou
naruci. HolCicka, kter4d ma svij ¢as na vse, ale trpé-
liva neni. Budes si ji uZivat kazdy den. Budes ted
vnimat pritomnost vic, nez vzpominat na té€zkou
minulost nebo se bat budoucnosti. Budes slavit
kazdy maly posun, budes zit ted' a tady. Kazdy jeji
smich bude hudba pro Tvoje usi. A budes se smat
s ni. A v tu chvili budes védét, ze Zivot je krasny,

a ze jen diky Marusce ted uzivas zivot plnymi
dousky.

Jana




s MARECE

Narozeni Marecka: 7/2014
Vék maminky v dobé porodu: 30 let
Kdy byla oznamena diagnéza DS: Ti dny po porodu

Marecek se narodil 4 tydny pred terminem porodu cisarskym rfezem kvli
komplikacim, které jsem méla pri porodu starsiho syna.

Marecek stravil na JIP 5 tydnd. Po porodu mu fedili krev a zavedli mu

do krevniho obéhu zlatého stafylokoka. V den oznameni diagnézy byl
Marecek ve vazném stavu — sepse. Do rana se zazra¢né dostal z nejhorsiho
a pak uz byl JIPkovym piebornikem v kojeni.

Marecek se doma zazracné okamzité propojil se svym starsim braskou.
Nasledovaly roky pomalych pokrok( spojenych vzdy s velkou radosti. Méra
zboznoval knizky, fikanky, pisnicky, hudbu...od tfi let, kdy zacal chodit, se
pridaly prolézacky, skluzavky, tobogény, rozhledny. Ve ¢tyrech letech nastou-
pil do b&Zné MS a dnes je ve 4. roéniku ZS ve specialni t¥idé.

Marecek je velmi spolecensky, pratelsky, uz pres 9 let jezdi na koni a jeho
empatie je neuvéritelna.

16



Mild Do,

pravé Ti oznamili diagn6zu Downdiv syndrom

u Tvého druhorozeného syna a Tobé se zhroutil
svét. Nic nebude jako drivl Nem{zes to pochopit,
jak je to mozné? Testy v téhotenstvi byly prece

v poradku. Co bude dal? Strasné to boli! Myslenky
se toci kolem celé rodiny a hlavné starsiho syna.

Mas zkusenosti ze studia socialni prace.
Setkala ses s lidmi s'DS a poslouchala pribéhy
jejich rodin. Tehdy jsi s nimi tolik citila a také si
jako studentka rikala, ze bys to nezvladla. Co
Ti prislo nejhorsi? Ano, prevazné pristup okolni
spole¢nosti. Ted je to tady a béhem uplakané
noci si vSechno rovnas v hlavé. Chtélas poméahat
druhym, ale ted budes$ muset pomoci sama sobé.
Vstavas rano jako matka lvice, ktera se postavi
za své dité. Milujes ho uz celym svym srdcem.

Za diagn6zu nemlze Marecek, ani nikdo dalsi,
prosté se to stalo. Bezbranné miminko potrebuje,
abychom se my dospéli vzchopili a nevzdali se.
MozZné az moc tvrdé se pustis do svého okoli

s pristupem: ,Marecek nas potrebuje a my to
musime zvladnout!” Ale zabere to, o nikoho nepfi-
jde$.a naopak spoustu dalSich baje¢nych lidi diky
Mareckové DS poznés.

Neboj se. Nebude to sice lehké a obzvlast zpo-
¢atku Té ceka tak trochu houpacka, ale Marecek
stejné jako si vybojoval svoje misto na svéte,
si dokaZe ziskavat své okoli. Ceka Té daleko
vic radosti, Stésti a lasky, nez utrpeni, bolesti
a smutku. Casem pro véechny svoje pochybnosti
najdes$ feSeni a Zadny Cerny scénar se nestane
skutec¢nosti. ~

Marecéek bude pro celou svoji rodinu dychat
a da vam nazpét tolik lasky, ze to prebije vSechny
jeho vylomeniny, jez budou k zasmani témér vzdy
az s odstupem. Pdjde si vzdy za svym s velkym
odhodlanim a vy se budete sice muset hodné
prizplisobovat; ale Zddné narocné obdobi netrva
vécné. Jeho srdce je ze zlata a bude se s laskou
starat i o vasi radost.

Bojis se financ¢ni stranky a Ze nebudes$ moci
pracovat. Zvladnete to! Praci najdes v jiném oboru,
budes spokojena a vdé¢na. Budes se divit, odkud
odevsad se objevi pomocna ruka a podpora. Trapi
Té, jak zivot s DS zvladne Tvij starsi syn? Zvladne
to levou zadni, s Gplnou samoziejmosti, jakoby
nic nemohlo ani byt jinak. Bude mit Marecka rad
takového, jaky je a dokonce se ani nesetkas s tim,
Ze by se citil néjak ochuzeny, odstr¢eny nebo
byl teréem néjakych nepatricnych poznamek.
Mareckova diagndza hluboce zasahne tatinka,

ale nakonec to bude pravé on, kdo bude Marecka
nejvic rozmazlovat a na rukou nosit. '

A vi§ co? Ceka Té minimum negativnich
reakci okoli, které zaboli. Pravé naopak! Budou
Té oslovovat cizi lidé, aby Ti rekli hezka slova.
Marecek bude oblibencem prodavacek v obchodé
nebo obsluhy benzinky, kam pravidelné budete
chodit a bude ¢asto dostavat drobné pozornosti
na rlznych mistech. Stane se Ti, Ze na pouti
nechaji Marecka pro jeho nadseni na atrakci déle,
aniz by Ti to vyprazdnilo kapsu. Stane se Ti také,
Ze v restauraci donese Mareckovi pizzu sam italsky
majitel a dokonce dovoli Mareckovi posadit se
na staroZitného dievéného koné ve vyloze, pro-
toze tam ,Marco” chce a tak tam muze. Oslovi
Té plavcice na koupalisti, ktera fascinované bude
prihlizet Mareckovu c¢tyrhodinovému jezdéni
na skluzavce. Lidé na Vas budou prevazné mili
a budou tolerantni i v Mareckovych slabsich
chvilkach.

Po deseti letech budes koukat na svého fajn
kluka, ktery ma radost ze Zivota, rad se uci, rad
chodi do $koly a stale déla pokroky ve véech
oblastech, kde je slabsi oproti svym vrstevnikim.
A to vSe obklopen milujici rodinou.

Ddba




C0 UDELAT PO PRICHODU

[ PORODNIGE?

Koho je doblé kontaktovat

Koneé&né& vas pustili z porodnice a vy se ocitate s miminkem doma. Casto se pak ptate, co ted.

Co mame délat, abychom néco nezanedbali, aby se nase dité vyvijelo co nejlépe? Asi nejdilezitéjsi

v této chvili je uvédomit si, ze mate krasné miminko a Ze péce o néj se v prvnich mésicich jeho Zivota
nebude zdsadné odliSovat od péce o jakékoli jiné miminko.

PRAKTICKY LEKAR PRO DETI A DOROST (PLDD)

Po prichodu z porodnice byste méli kontaktovat
praktického Iékare pro déti a dorost, ktery

dité zaregistruje, ¢imz jej formalné prevezme
do péce. Lékar miminko vySetfi a dostanete
doporuceni na ortopedické vysSetreni kycli, které
probiha obycejné mezi 3. a 6. tydnem véku
ditéte. Na dalsi kontroly vas pozve ortoped dle
potreby. PLDD vas pozve na dalsi pravidelné
prohlidky s ditétem v ordinaci, v ramci kterych
vas seznami i s moznostmi ockovani. Na tohoto
|ékare se obracite se v§emi zdravotnimi
problémy miminka. PLDD vam néasledné dopo-
ruci dalsi vysSetreni. Pokud pediatr nema zku-
Senost s détmi s DS, doporucujeme publikaci
Downiiv syndrom? Prvni pomoc!.

LAKTACNI PORADKYNE

Kojeni je u déti s DS stejné dilezité jako u jinych
déti. Pokud se Vam kojeni nedari, doporu-
¢ujeme kontaktovat laktacni poradkyni ve vasem

okoli. Tato sluzba neni hrazena ze zdravotniho
pojistenti.

CENTRUM KOMPLEXNI PECE

Centra komplexni péce jsou obvykle zfizena

v ramci velkych nemocnic a je urc¢ena pro déti

s poruchami vyvoje mezi které déti s DS patti.
Jedné se o oddéleni, kde je rodiné poskytnuta
komplexni péce — |ékar dité vySetri a eventuelné
doporuci jaké odborniky by méla rodina navstivit.
Poradi zejména se zdravotni péc¢i a maji vétsi
zkusenosti s détmi s néjakym handicapem.
Komplexni péce takového centra pom(ze preko-
nat détem i jejich rodindm casto tézka obdobi,
ktera pro né bez pomoci mohou byt obtizné zvla-
datelna. Tyto informace by vAm mél poskytnout

i prakticky lékar pro déti a dorost, ale mlze se
stat, ze nemé s détmi s DS takovou zkuSenost.
Pak je vhodné centrum komplexni péce navstivit.
Tato sluzba je hrazena ze zdravotniho pojisténi.

REHABILITACE

Déti s DS navstévuji rehabilitaci s cilem zlepsit
nepriznivy psychomotoricky vyvoj ditéte,

a to zejména kvali hypotonii. Cvicit se da jiz

od kojeneckého véku. Doporuceni na rehabilitaci
Vam napisSe prakticky lékar pro déti a dorost
nebo neurolog a vétSinou Vam i doporuci néjaké



pracovisté ve vasem okoli. Rehabilitaéni pra-
covnik s ditétem cvici a tyto cviky Vas zaroven
nauci, abyste je mohli cvi¢it doma. Obvykle se
jedna o Vojtovu metodu, ale je mozné cvidit

i jiné metody, napt. Bobath, koncept Bazalnich
posturalnich program atd. Tato sluzba je
hrazena ze zdravotniho pojisténi.

RANA PECE

Rana péce je odborné terénni sluzba pro rodiny
déti do 7 let. Zajistuji ji neziskové organizace

a tato sluzba je zdarma. Poradkyné rané péce
dochézi do rodiny (obvykle jednou za 4-6
tydnd) a poradi s tim, co v té chvili pravé
potrebujete. Mnoho ranych péc¢i mé svou vlastni
pljcovnu hracek a pomuicek, které pomahaji
stimulovat Vase dité, poradkyné dokézi poradit
na co se u ditéte v daném véku zamérit, poradi
Vam s rliznymi socialnimi prispévky, pomohou
s vybérem skolky, skoly atd., ale zaméruji se

i na podporu rodict v dané situaci.

LOGOPEDIE

Vyvoj feci byva u déti s Downovym syndromem
témeér vzdy opozdén. U déti s DS se na rozdil

od zdravych déti logoped nezaméruje jen na re¢
jako takovou. Zkuseny logoped Vam hned

od raného véku mize pomoci s dodrzenim
spravného postupu. Spole¢né se postupné zamé-
fite na vSechny dulezité oblasti a slozky komu-
nikac¢niho procesu. Seznami Véas s technikami
ovliviujicimi pfijem potravy, rozvoj oromotoriky,
podpory komunikace, reci a vyslovnosti. Pod
odbornym vedenim se tak naucite posky-

tovat svému ditéti podnéty adekvatni jeho
momentalnim potfebdm a moznostem. Zahajeni
logopedické péce je proto zadouci jiz v prvnich
mésicich Zivota ditéte. Tato sluzba je hrazena ze
zdravotniho pojisténi, pokud mé logoped s vasi
pojistovnou uzavienou smlouvu.

HIPOTERAPIE

Hipoterapie je forma fyzioterapie, ktera vyu-
ziva komplexni [écebné plisobeni koné. Kan
ve spravné vedené hipoterapii napomaha
stimulovat stabilizacni a opérné funkce téla.
Specialnim benefitem je, Ze se dité zpravidla
terapii nebrani a z kontaktu se zvifetem ma
radost — jeho stimulace je stabilni, plynula
a efektivni. Ovliviiuje tak nejen motoriku,
ale i celkovy vyvoj dité€te. Na hipoterapii
muzete dochazet po prvnim vzpfimeni,

tj. cca od 2.-3. mésice veéku.

PODPORNE SKUPINY

Kromé tradi¢nich terapii doporucujeme i rlizné
formalni ¢i neformélni podpdrné skupiny.
Setkani s jinymi rodinami, které také vychovavaji
dité s DS, VAm pomohou prekonat pocit, ze
jste v té Vasi situaci sami, protoze ve Vasem
okoli obvykle Zadnou rodinu s ditétem s DS
nejlépe ve véku Vaseho ditéte nemate. V ramci
spolku DownSyndrom CZ poradédme pravidelné
setkani dle vékovych skupin, riizné vikendové
¢i tydenni pobyty, kde se mizete seznamit

s dal$imi rodinami. V Praze ve Specialné peda-
gogickém centru Stibrova funguje skupinka
pro déti od narozeni do Skolkového véku, ktera
se pravidelné€ schazi, a nabizi aktivity pro déti.
Stejné tak je mozné vyuzit Facebookovou
skupinu ,Klub nejmensich déti s Downovym
syndromem”, kde Vam radi a ochotné rodice
poradi a zaroven tam mdzete najit rodinu Zijici
ve Vasem okoli.

SPOLEK DOWNSYNDROM Cz

Zaroven se mizete stat clenem spolku a Ucastnit
se aktivit, které nabizime. V raném véku jde
zejména o setkani skupinky Nejmensi déti, které
se koné obvykle jednou za 2 mésice zpravidla

o vikendu. Clenové spolku dostavaji 4x roéné
nas casopis PLUS 21, ktery prinasi informace

ze svéta Downova syndromu. Pozdé€ji je mozné
vyuzit pobyty, které nasim rodindm nabizime,
celostatni setkani, seminare rliznych metod,
které jsou vhodné pro vyuku ¢teni ¢i matematiky
u déti s DS. Vice informaci o ¢lenstvi najdete

na www.downsyndrom.cz.

DALS] TERAPIE

Jak dité poroste, mlzete k vySe uvedenému pfi-
dat jesté dalsi terapie. Nabidka terapif je Siroka,
ale je nezbytné vybrat si pouze takové, které
Vam budou davat smysl. Urcité nejde o kvantitu,
spise o kvalitu. Zaroven je velmi dllezité si
uvédomit, ze u ditéte s DS nestaci pouze navsti-
vit néjakého terapeuta, ale takovou navstévu
brat jako navod, jak s ditétem doma pracovat.
Ta ,té€Zka prace” totiz vzdy zlstava na bedrech
rodicd, zejména matek. Pro déti s DS je mozné
navstévovat orofacialni terapii, ergoterapii,
canesterapii, lekce FIE (Feuersteinovo instru-
mentalni obohacovani), lekce Montessori, lekce
Play Wisely, réizné krouzky pro malé déti —
Yamaha, tanecky atd.).



VLASTA <. JIRI

Narozeni Jifiho: 7/1976
Vék maminky v dobé porodu: 27 let
Kdy byla oznamena diagn6za DS: V 15 mésicich

Jiff se narodil v roce 1976 s mirami 3200 g/ 49 cm. Porod normalni.
Neshledany zadné zdravotni problémy, zavér [ékarl: zdrav.

Z psychologického vysetreni ve dvou letech: lehké mentalni postizeni.
Jifi nav$tévoval béZznou materskou skolu. Absolvoval zakladni vzdélani
ve specialni Skole, nasledné trileté vzdélani v praktické skole. Ziskal
Osvédceni — pomocny kuchar. Pracoval jako asistent ve specialni Skole
pro déti s vice vadami, nasledné jako vratny na Vysoké skole podnikatelské.
Je laureatem Ceny Olgy Havlové z roku 2002 a Svétového Dne Downova
syndromu. Je uznavanym ceskym spisovatelem a malifem.

Aktualni zdravotni stav: hypofunkce stitné Zlazy, artritida, reflux.
Preventivné sledovéan na echokardiologickém oddéleni.
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cMild, Vasto.,

narodil se ti, podle vyjadfeni Iékafd, zdravy syn.
Porod normalni, neshledany zadné zdravotni
problémy, zkratka vSechno, jak ma byt. S radosti,
nadéji a velkou laskou posloucham tlukot srdicka

a pravidelné dychani malé bytlstky. Moje pocity
stfida hrdost, Ze jsem privedla po delSim ¢ekani

na svét dvé zdravé déti. Pred rokem dcerusku, nyni
synacka.

S postupem casu citim, Ze je néco Spatné.

M¢&j milovany chlapecek zadiné zaostavat. Citis

to dobre, Vlasto, nebo jsi prilis naro¢néa? To, co

v jeho véku uméla dcerka, chlapecek neumi.
Upozornujes lékare, ten jen mavne rukou. Chlapci
jsou pry pomalejsi. Do srdce se ti, Vlasto, zacina
vkradat Gzkost. Zacina ti doba bezesnych noci.
Nikdo té nechape. Musis se zbavit té nejistoty, té
Uzkosti, které té svazuje a trapi. Nechces to tak
nechat? Chces se déle utipét ve falesné nadéji, ze
je vSe v poradku? NE. Podle lékare zbytecna zadost
na genetické oddéleni.

Proc¢ jsi to udélala? Obvinujes sebe. Obvinujes
cely svét. Diagn6za Downdv syndrom. Genetik
velice setrn€ a odborné sdéluje jak diagnozu, tak
dalsi mozné kroky. S nadéji pro rozvijeni a Zivot
tvého synacka. Ulek! Znenadéani nevidi$ barvy.
Svét potemnél. Prestala jsi barevné vidét, svét je
cerny, tmavy, beznadéjny. Kam se podél barevny
svét? Kam se podéla nadéje, radost a smysl Zivota?
Apaticky hladis svoje dvé déti a nevis, jak dal.

Usméy, tepla tlapka synaéka, vymodleného
chlapecka té vraci do Zivota. Jsi Vlasta bojovnice.
Bojuj sama se sebou. To je tvlj nejvétsi problém.
Ne diagnoéza, ty jsi ten problém, Vlasto!

Nejsi sama. Mas hodného, chapajiciho
manzela, bystrou dcerku a Pdna Boha. Neuzavirej
se do ulity nestésti a smutku. Narozeni kazdého
clovicka je dar. Vaz si tohoto daru s pokorou
v srdci. Mysli srdcem, ale i zapoj rozum. Je to tak
tézké? Ano, zpocatku budes mit pocit, ze za sebou
vleces tézkou kouli. Ale dité neni ta koule. To
jenom tvoje hlava opredena nezndmem, predsudky
a nepochopenim té vede cestou zklamani, obay,
slabosti a strachu. AZ toto pochopi$, zanes op¢t

radostné zit. Vrati se ti rovnovaha, barevné vidéni,
smysl Zivota, sila a radost. Ty se neobétujes. Ty
milujes.

Kdybys méla moznost nahlédnout
do budoucnosti, po 48 letech, vlastné mnohem
drive poznas, ze prave tvlj syn té naucil zit ¢estné,
oteviené, bez fal$e a pravdivé. Ze s hrdosti, velkou
laskou a néhou rfeknes: ,Toto je muj syn, kterého
bych za zadnou cenu nevyménila za syna bez
diagnézy Downdv syndrom.”

Wasta



BARA < OLDA

Narozeni Oldy: 3/2021
Vék maminky v dobé porodu: 36 let
Kdy byla oznamena diagnéza DS: 14 dni po porodu

Porod: 38 + 0 tyden t€hotenstvi, spontanni, bez medikace, Apgar 9-10-10
Zdravotni stav: Defekt komorového septa — operace ve 3,5 mésicich

Oldfich ma rad jizdu na kole s tatou, praci na zahradé s dédou, hru na kytaru
a klavir, rad tanci choreografie k pisnickam.

V soucasné dobé je s maminkou a mladsi sestfickou Vilmou doma.
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Diahd Bk,

moc ti gratuluji! Narodil se ti krasny chlape&ek
a diky nému ses stala maminkou. M4 tvoji bradu
a chodidla po tatinkovi. Bude vam délat hodné
radosti.

Ze ti moc lidi negratuluje? A Ze se nerozplyvaji
nad tvym Gzasnym miminkem? To je jejich pribéh.
S tvym Stéstim to nemé vibec nic spolec¢ného. Oni
nevi to, co vis ty. Preci: ,Co je dllezité, je o¢im
neviditelné. Spravné vidime jen srdcem.” KdyZ se
zastavi$ a zavnimas svého syna hluboko v srdci,
vidis, Ze je dokonaly prave takovy, jaky je, a mél se
narodit zrovna do té vasi rodiny.

Raduj se! Prisel k tobé moudry ucitel a diky
nému budes rlst. Najdes v sobé velkou silu,
takovou, o které jsi nevédéla, Ze by v tobé mohla
byt. Naudi t&, jak dilezité je se umét uzemnit
a rozdychat. Zivot s nim ti pfinese mnoho kon-
frontaci s predstavami a predsudky lidi venku a ty
dokazes, Ze se umis za sebe i svoji rodinu postavit.

Lidé budou fikat, ze s nim bude moc prace. Ale
nereknou ti, Ze jeho Gtsmév je ta nejsladsi odména
a ze pokroky, které udéla, vas budou posilovat
na cesté k dalsim. Reknou, Ze to s,nim bude hodné
narocné, ale nereknou, ze to bude mnohem vic
zabavné a ze vase laska bude nekonecné. A nako-
nec, nema kazdéd mama se svym dit€tem hodné
prace a neni kazdé svym zplsobem narocné?

Down(v syndrom je jen mala ¢ast Oldy, i kdyz
to na zacatku ze strany zdravotnikd a odbornik{
vypada jako jedina véc, ktera tvého syna definuje.
Ne, nenarodil se ti Down0v syndrom. Brzy uvidis,
Ze se ti narodil vesely, houzevnaty a Ciperny klucik
se skvélym smyslem pro humor, se spoustou lasky
v srdci a hlubokou moudrosti v dusi. Treba mu
bude trvat déle, nez se k nékterym lumpéarnam
propracuje, ale nemusis se bat, o zddnou z nich
neprijdes. VSechny ti je nakonec ukaze!

Diky svému synovi zjisti$, jak skvélého
a silného mas muze. Bude ti stat po boku, nikdy to
nevzda, a pokud ti budou dochazet sily, pomuze
ti jit dal. Budete specialni rodina, ne tim, Zze mate
dité se specialnim vyvojem, ale tim, jak budete
drzet pfi sobé.

Diky svému synovi taky zjistis, jak dobrosr-
decnou a charakterni mas rodinu. Tézko bys jim
mobhla vycitat, Ze se téhle nové situace zaleknou.
Jenze oni se nezaleknou. Zpravu o Downovu
syndromu pfijmou jako samoziejmost. Olda pro né
bude Uplné normalni ¢len rodiny. Tob€ a Markovi
budou oporou v tézkych chvilich a budou se
radovat z kazdého pokroku, ktery Oldrisek udéla.

Narozenim Oldy dostanes novy pohled na svét.
Uvidis, co je opravdu dullezité. Za co ma smysl
bojovat a co jsou jen malichernosti, které odvane
¢as. Prijdou nova pratelstvi, potkas zajimavé lidi,
které bys jinak neméla Sanci potkat. Lidi, ktefi se
neboji vyzev a maji srdce oteviené pro kazdého
¢lovéka. '

Dostavas prilezitost nést svétem zpravu, ze
byt jiny neznamena byt horsi. Mas sanci v lidském
spolecenstvi tvorit dobré misto nejen pro lidi
s Downovym syndromem, ale pro vSechny lidi,
kteri nezapadaiji do tabulek nebo predstav vétsiny.
Kazdy clovék je originalni a mé hodnotu uz jen tim,
e je ¢lovékem. '

Jste rodina. Lidé vam mohou podsouvat, jak
se méte citit, ale vy jim nemusite naslouchat. Vas
zivot mlzete zit pravé tak, jak si sami prejete.

Hodné se raduj, soustred se jen na to dilezité
a uzij si kazdou chvili! Utece to tak rychle.

Bara




EVA s DANIEL

Narozeni Daniela: 12/2011
Vék maminky v dobé Danielova narozeni: 31
Kdy byla sdélena diagnéza: Nékolik dnli po narozeni

Porod nakonec probéhl v porodnici v Olomouci, tedy ve mésté, kde Zijeme (zvaZoval se i porod v Brné ¢i

v Praze). Porod byl sponténni, probéhl v poradku a docela rychle, za pomoci porodni asistentky a na konci
za asistence |ékare (védéli jsme, Ze mé syn vaZnou vrozenou vadu srdce). Daniel byl nékolik dnt v inku-
batoru kvali horsi saturaci. Kvili pobytu v inkubatoru jsem za nim po propusténi z porodnice kazdy den
nékolikrat denné chodila, snazili jsme se o kojeni a doma jsem odstrikavala mléko. Daniel byl propustén
dom asi tyden aZ dva po porodu. Poté jsme Cekali na termin operace srdce v DK FN Motol. Souhlasili jsme
s tim, Ze budeme na poradniku, kdyby se néjaky termin uvolnil, a prijedeme kdykoliv. Daniel dostal termin
operace srdce k ,dvoumési¢nim narozenindm”, jak to oznacili v Motole. Operace srdce v mimotélnim
obéhu trvajici 6-7 hodin mu zachrénila zivot. Bez ni by mu tlak krve roztrhal plice. Jeho diagnéza tykajici se
srdce je kompletni defekt kardiovaskularniho (sifokomorového) septa.

Daniel miluje hudbu, kapelu KISS, hrani na elektrickou kytaru a bubny, knizky, masaze, kolo, vodu. Je dote-
kovy stejné jako ja. Je to moc hodny ¢lovek, kterému dél4 velkou radost, kdyz rozveseli lidi kolem sebe.
Daniel miluje svou rodinu — a taky dobré jidlo, Nase café a jahodovou zmrzlinu. R4&d mi poméha pfi vareni
a jednou by chtél mit obchod s hudebnimi néstroji.

Danielek chodil do $kolky pro déti s handicapem (primarné zde byly déti s autismem, nékolik déti s DS

a né&kolik dé&ti s jinymi potfebami), poté byl rok v b&zné kolce v inkluzi a prvni stupen ZS prozil v inkluzi

na b&zné $kole. Nyni navitévuje ZS CREDO, kam chodi déti s rliznymi specialnimi potfebami.
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pravé dékujes za dar narozeni svého syna Daniela.
Lezi$ v noci sama na pokoji a ¢ekas, az Ti ho
prinesou nebo aZ se na n€j budes moci jit podivat
do inkubéatoru, kam jej ,na chvili” pro jistotu dali
zahtat kvali saturaci. Cek4s, a pfitom je jasné, ze
potrebujes byt s nim, potrebujes jej vidét, citit,
dotykat se jej. Chces byt s nim a vyrovnat se

s faktem, Ze ma Down(v syndrom. Tato moznost
Ti nebyla nezndma. Byla to moznost a Ty jsi ted
zjistila, ze je to realita, se kterou budete zit. V tuto
témér vanocni noc, nasledujici den a jesté nékolik
dnl poté budou néktefi ¢lenové rodiny doufat,

Ze se DS nepotvrdi. DS je viditelny a jasny. Vim,
Ze jsi svého syna prijala. Zlstan silna a statecna,
protoZe to budes potiebovat. Kdyz Ti zhruba
uprostred téhotenstvi zavolali, Ze ,je néjaké riziko
néceho”, prozila jsi se svym synem cosi témer
mystického. Ta chvile soustredéni na dité, které uz
bylo veliké a néjak komunikovalo; pfinesla jasnou
zpravu miminka v brisku: ,Chci zit!" VSechno bylo
jasné. Spolu vsechno zvladneme. Dnes Ti chci jen
znovu pripomenout, stejné jako tehdy, vér. Ver
sob€, jemu, vér prateliim a lidem, na které se dé
spolehnout. Hledej moznosti, jak dal. Obrat se

na ndpomocné organizace, FB skupiny, zeptej se
znamych. Mozn4 znaji nékoho, kdo ma ve svém
okoli rodinu, v niz je dité s DS. Laska, kterou
matka citi k ditéti, at je jakékoliv, Ti vzdycky da
silu v§e zvladnout. Prvni mésice, roky Té sice
budou doprovazet otazky, jaké by to bylo kdyby...
Kdyby nemél DS. Jak by vypadal, jak by hrél fotbal
venku za domem s ostatnimi détmi... Budes si
zvykat na pohledy lidi v tramvaji, na ulici, vSude:
ty sis nechala postizené dité? Ale tohle Té nemdze
zlomit ani zménit Tvou lasku k nému. Matka a dité,
to je to nejsilnéjsi a nejkrasnéjsi pouto na svéte.
Neprestavej za svého syna a ostatni déti dékovat.
Ony jsou ten nejvétsi dar. A on obzvlast: Daniel —
dar. Neboj se. Bude laskyplny, dotekovy a milujici
hudbu jako Ty. Budete spravna dvojka. A jak rekla
pani feditelka jedné podpdrné organizace uz

v dobé Tvého téhotenstvi: ,Vy jste takova akéni,
nez miminko vyroste, budete mit i tu kavarnu.”

Zaroven, zivot nebude vzdycky lehkej. Poradny,
boj za dobrou skolku, $kolu, inkluzi... A pozor.
Dité jako to Tvoje mize proménit vztahy v roding.
Bud se stane nastrojem, sluncem, diky kterému
se vztahy mezi partnery a ¢leny rodiny budou
cizelovat, anebo prijde rozkol. Nékdy 1épe nevé-
dét, co nas v zivoté ¢eka. Snad jen tolik, Ze az to
u nas doma bude tézky, Daniel bude to slunce, ta
hvézda, ktera se bude snazit propojovat to, co je
rozbité ¢i nalomené. Jak se rika: ,Déti s DS jsou
jako andélé na zemi. Pokud je nenaucime zlu,
nedokazi nenavidét.” Ty jsi také takovy. Slunce,
které zari na potkani. BEhem téch let, co porostes
a budeme potkavat lidi v kostele, parku, ve méste,
na vyletech, pfinese nam to spoustu krasnych
setkani. Budeme spolu jezdit do Velkych Losin,
protoze mas moc rad taméjsi termély. Podivame
se spolu do Izraele, protoze tam mame spoustu
blizkych lidi a Ty sis je zamiloval stejné jako ja.
Zivot je pestry a v jeho pestrosti je krésa. To mé
naucil zivot s Tebou.

Mil4 Evo, vér, daveéruj, miluj. VSechno bude
dobré. Najdi si zdroje pro to, abys vSe zvladla.
Objeti, kavu s blizkym clovékem, fajn pisnicky,
zkus se pravidelné hybat, az to pUjde. Mysli
na sebe. V tom nejlepsim slova smyslu. Nesmis
se nechat vycerpat. Jsi tady pro své déti. Kdybych
mohla, prijdu k Tvé posteli v porodnici v tuto noc
porodu a pevné Té obejmu. Pohladila bych Té
po vlasech, drzela za ruku. Prinesla darek. Matky
po porodu jsou zranitelné a kifehké — zvlasté matky
déti s DS a s ,roztrhanym srdcem”.

A hlavng, s timhle malym kluc¢ikem, ktery
poroste jako z vody, T€ ¢eké spousta krasnych
zazitkd. Bude to vas zivot, a i kdyz je nyni plny
tajemstvi a nejistot, bude takovy, jaky si ho
udélate. ’

Neboj se. Usmé€j se na sebe i na miminko.
Vsechno bude dobré.

&na



Narozeni ditéte s DS ma vliv nejen na rodice,
ale také na sourozence, at uz narozené nebo
i ty, ktefi se teprve narodi. Jako rodi¢e mate
tendenci vénovat se primarné ditéti s DS, pro-
toze potrebuje intenzivni podporu a pomoc

z nasi strany. Zaroven ale nesmime zapomi-
nat, Ze i ostatni déti v nasi rodiné potrebuji
péci a podporu.

Zde je nékolik rad, které doporucujeme
nasim rodinam:

© Vyhradte si pravidelné éas, ktery
stravite pouze se zdravym ditétem
MUzete vyrazit na akce, kam za nor-
malnich okolnosti nechodite nebo nemd-
Zete jit. Casto ale staci jen prochazka
v prirod€, kde se ditéti pIné vénujete.

® Mluvte s ditétem o celé situaci
Nejpozdé€ji v obdobi skolni dochazky je
nutné se zdravymi détmi mluvit o tom,
pro¢ se musite ditéti s DS vénovat vice,
ale zaroven zdravé dité ujistit, ze ho mate
radi stejn€, jen Vam na néj nezbyva tolik
casu.

© Nestavte dité do role rodice
Zdravy sourozenec (at uz mladsi ¢i starsi)
urcité nema problém ditéti s DS pomoci
¢i ho pohlidat, ale doporucujeme nedélat
z toho pravidlo. Sourozenec neni rodic¢
a nemél by ho mit ¢asto na starost.

O Podporte kontakt ditéte s détmi z jinych
rodin v obdobné situaci
Tak jako nam rodic¢im pomuize kontakt
s jinymi rodici, tak i zdravym sourozen- \
ctim pomtze kontakt s détmi, které maji 4 )
sourozence s DS. Zejména v obdobi ‘
dospivani jsou pro né takova pratelstvi O N ‘
velmi cenna. ' W



Jmenuju se Patrik, je mi 13 let a mam o 3 roky
mladsiho brasku Marecka s Downovym syndro-
mem. S Marou je veselo, vymysli rostarny. Casto
tanci tak, ze se to¢i dokola, kdyz se k nému
ptidam, nikdy nevydrzim, co on. Do $koly spolu
trénujeme pocitani. Jsou véci, které dela nejlip se
mnou. Ma moc rad, kdyz s nim vSichni hrajeme
na schovavanou nebo mickovou valku. Je nej-
radsi, kdyz jsme vSichni pohromadé a nejvic pri
rodinnych oslavach. Ty pak vyzaduje porad. Méara
Spatné mluvi, ale kdyZ jste s nim kazdy den, tak
uz vam to ani nepfijde. M4 to vyhodu, viibec

se nehadame. Nékdy neposlouch4, ale ¢im je
starsi, tim je to lepsi. Obcas je neodbytny, ale

ja ho taky rad skadlim. Kdyz chce pizzu, upecu
mu doméci, bavi mé vareni. Jezdime spolu

na Ctyrkolce a v l1ét€ umime radit hodiny ve vode.
S rodici jezdime do zabavnich parkd — napf.
Mirakulum, Area D, Toboga park, Churpfalzpark,
Bayernpark — tam si to uzijeme cela rodina

a Marecek nas dokaze vSechny znicit, vSechno
chce totiz vyzkousSet. Neumim si predstavit, ze
by byl jiny. Mam ho rad takového, jaky je a nevy-
ménil bych ho. Kdyz nékam s Marou jdu, vSude
ho pékné pfivitaji, nikomu Down(v syndrom
nevadi. Nedavno jsem domluvil Mérovi navstévu
na mém tréninku karate. Cvicil s nami, docela
mu to Slo a ostatni mi rekli, Ze mam roztomilého
brachu.

Jsem Naty a je mi 12 let. Mam o dva roky starsf
sestru s Downovym syndromem. Jmenuje se
Sofinka a je moc Sikovna. Chodi na moji byvalou
zakladni skolu a musim fict, ze ji to ve Skole

jde, i kdyZ je na b&zné kole. Jde ji to diky mé
mamince a tatinkovi, ktefi se ji vénovali, kdyz byla
mala a vénuji se ji i ted. Dali do toho hodné usili,
aby se Sofi dafilo a byla ispésna. Myslim, Ze se
jim to povedlo. V skole ma vétSinou samé jednicky
a kdyz se ji néco nepovede, byva z toho smutné.
Je moc hodna, méa vSechny okolo sebe rada a nic
zlého by nikomu neudélala. Mdm ji moc rada, tedy
kdyz se zrovha nepohadéame. Hodné mluvi, nékdy
az moc. Dokéaze rozveselit i nékoho, kdo je hodné
smutny. Nékdy je trochu tvrdohlava, ale vzdy se
to vyresi. Zacala délat atletiku a hraje tenis. Ani

ja bych ho lépe nehréla, je v ném dobra. Ja jsem
nikdy neméla problém s tim, Ze by se ji nékdo
posmival. Na mé staré skole se s ni moje spolu-
zacky kamaradily. Ted' jsem presla na gymnazium
a méla jsem narozeninovou oslavu. Pozvala

jsem i Sofinku. Jedna moje kamaradka se trochu
bala, jaka Sofi bude. Rikala jsem ji, Ze je Gplné

v pohodé. Po oslavé za mnou pfrisla a sama frikala,
Ze je ségra moc fajn. Sofi mé ve tridé kamaradky,
které védi, Ze ma Down(lv syndrom a chovaji se

k ni hezky. M4 i kamaradku Leu, ktera ma také
Downdv syndrom, a hodné si rozumi. Nikdy bych
nechtéla mit jinou sestru. Diky ni jsem poznala
spoustu kamaradek, které bych jinak nikdy nepo-
tkala. Mam ji rada takovou, jaka je a vim, Ze to s ni
maminka a tatinek neméli lehké, kdyz byla mala.
Ale ted nam to vSem vraci v tom, jak je iZasna.
Dékuji, Sofinko, Ze jsi tak skvéla sestral

Natilka



Jmenuji se Thomas a jsem pé€stounsky bratr
Amalky. Kdyz jsme ji dostali, bylo mi 9 let, ted je
mi 17. Amalka byla vzdycky trochu jina, ale diky
tomu vytvérela docela vtipné situace. Na zacatku .
jsem si musel zvyknout, Ze se na ni lidi divaji,

ale ted uz to viibec neresim. Je pravda, ze si s ni
nemuUzu popovidat stejné jako s mou druhou
sestrou, ale zase se se mnou aspon tolik nehada
a nepopichuje mé. Amalka mi rada ukazuje, ze mé
maé rada. Treba mi prinese bonbon nebo si vedle
mé sedne a pohladi mé. Rada si pripada dllezita,
takze mi vzdycky pomize uklizet mudj pokoj, kdyz
ji o to pozadam. Jasné€, zZe je to s ni nékdy tézké.
Kdyz ma spatnou néaladu, tak o tom vime vsichni.
Také v noci spi tak naptl, takZze se mi casto stane,
Ze na ni narazim v noci na zachodé nebo ve dve-
fich a strasné se leknu.

Docela ji ale zavidim, ze méa takovy stastny
zivot a ni¢im se moc nestresuje. | specialni skolu
mé pohodovou a vsichni jsou tam na ni hodni,
takze se tam kazdy den tési.

Vibec mi nikdy nepripadalo, Ze bych se za ni
mél stydét. | mezi kamarady mam jednoho, ktery méa
bratra s DS. Mezi nami ale nejsou sourozenci né€jaké
téma, které bychom moc rozebirali. Kdyby se ale
Amaélce nékdo smaél nebo ji chtél ublizit, tak bych si
to s nim pekné vyridil. Je to pfece moje sestral

Je mi jasné, ze Amalka moznéa nebude schopnéa
jednou bydlet sama, a proto jsem pripraveny,
kdyby bylo potreba, klidné bych se o ni postaral.
Ona rada uklizi, takze by mi to urcité stalo za to. ©

Thomas



Narozeni Sofie: 6/2010

Veék maminky v dobé porodu: 32

Kdy byla oznamena diagnéza DS:

Podezieni v den porodu, potvrzeno den po porodu

Sofinka se narodila cisarskych fezem po neldspésném vyvolavani porodu. Lékari
se na kontrole ve 38. tt nezdala velikost miminka, zjistil, Ze neroste dostatecné,
a navic si vS§iml chybéjici pupecnikové cévy (misto tii byly jen dvé).

Po porodu se zacaly objevovat prvni diagnézy. Kromé DS byla zjiSténa o¢ni vada
(3edy zakal), srde¢ni vada (vyrazny defekt AV septa) a zdvojeny kalichopénvic-
kovy systém na ledvinach. Nasledné dostala Sofinka kojeneckou zloutenku, kvili
které byla velmi unavena a kojeni pro ni bylo pfilis tinavné.

Na doporuceni porodnika byla do 6 mésicti umisténa do kojeneckého Ustavu.
Poté si ji rodiCe vzali domi a intenzivné se ji vénuiji.

Sofi v soucasné dobé navstévuje 8. roc¢nik bézné zakladni skoly s asistentkou.
Je to velmi upovidana slecna, které je ctizadostiva, ma rada hudbu, cestovani

a sport, ale jako jeji vrstevnici by nejradéji vétsinu casu travila u mobilniho
telefonu.

29



Mild; Gabi,

na tuhle chvili ses tak tésila. Po dlouhych 2 letech
jsi ot€hotnéla a vCera se ti narodila tvoje prvoro-
zena holcicka. Nakonec cisarskych rfezem, a tak
jsi musela stravit den na JIPu. Konecné té privezli
na pokoj, kam v tu chvili p¥i§la IékaFka. Rikala néco
o chromozomalni vadé a tys viibec nechéapala,
co se ti snazi rict. Dozvédéla jsi se diagnézu své
novorozené holcicky — Down(v syndrom. Doktorka
nasledné zmizela jak para nad hrncem a nechala té
na tom velkém pokoji samotnou... Mas pocit, ze se
~ svdj zivot prave rozpadl na malické kousky... Jdes
na balkon, abys ses mohla aspon trochu nadech-
nout, coz stejné nejde, a ten pohled dold prinese
nepekné myslenky... Radé€ji se rychle vratis zpatky
na pokoj. Volas manzelovi. Nechapes, bredis...
Téch prvnich par dni méas jak v mlze. NemGzes
pochopit, co se stalo. Jak to, Zze po bezproblé-
movém téhotenstvi je néco Spatné? To se preci
uz nedéje, vzdyt jsi absolvovala vSechna vySetreni
a vse bylo v poradku. Tvij gynekolog dokonce
rikal, ze takto by mélo vypadat kazdé téhotenstvi...
Sotva zvlddas néjak fungovat a prichazi dalsi sok.
Sofinka ma srdecni vadu. Bum. Dal$i vySetreni.
Sofinka ma vrozenou o¢ni vadu — Sedy zakal.
Bum. Dalsi vysetreni. Ledviny. Bum. Mas pocit, ze
vic toho uz neuneses. Tohle je prosté na jednoho
cloveka az prilis. Sestricka se snazi situaci trochu
odlehdit, doporucuje zasadit trpaslika a slibuje, ze
vyroste. Porodnik ti radi dat dceru do kojeneckého
Ustavu. Psycholozka tvrdi, Ze vSe je jen na tobé, ani
manzel ti do toho nema mluvit. Rikas si, Ze mozna
ani neméla chodit, ale uz nemés ani silu ji vyhodit.
Tvlj zivot skonCil, to je ti uz tplné jasné. Nevidis
zadnou cestu ven. Stravite s manzelem na popo-
rodnim pokoji nékolik dni. Bud' brecite nebo ml¢ite.
Ani jeden z vas to nechépe a nevi; co délat dal. Ty
se snazi$ kojit, ale Sofinka dostava zloutenku, co?
uz té vlastné vliibec neprekvapuje, protoze ona ma
snad Uplné vSechno a mozna jesté néco navic. Je
tak hrozné unavené, ze z prsu témer nic nevypije...
Sviti na ni modré svétlo v inkubatoru, a tak ji ani
nemas u sebe. Po 4 dnech odchézis z porodnice
bez ni...
Doma je ti prisSerné. Nevis, co mas délat.
Do détského pokoje se ani neodvazujes vstoupit,
vSude vidis véci pro miminko. Nikdo ti radsi nevola.
Asi nevi, co by ti fekl. Pritom ty bys tak rada
s nékym mluvila. Prsa mas nalita, Ze bys mohla
nakojit klidné ¢tyrcata a ty léky, co jsi dostala

na zastaveni laktace, zfejmé vilbec nezabiraji.
Nakonec skonci$ na pohotovosti. Mas aspon Stésti
na empatického lékare, ktery si precte propoustéci
zpravu z porodnice, nic nekomentuje, jen na tebe
jen soustrastné koukne a snazi se ti pomoci. Den
stfida noc a noc zas den. Je ti to jedno. VSechno
je ti vlastné Uplné jedno, protoze mas pocit, ze
zivot skondil... Hrdiza. Dés. A do toho ty neustéalé
otazky: ProC zrovna ja? Co jsem udélala Spatné?
Pro¢ se na to nepfislo dfive? Pro¢ jsme neméli
Sanci se rozhodnout, jestli jsme takové dité
schopni vychovat? Pro¢ maji vSichni okolo zdravé
déti? Proc¢??? Dlouhé mésice se nemize$ podivat
do Zadného kocarku.

Chodis k psycholozce. To urcité nevynech.
Neméa smysl se v tom placat sama, protoze i kdyz
jsi silna a mas pocit, Zze zvladnes vse, tohle je
prosté nad tvé sily. A je na ¢ase si to pro sebe
pfiznat a je naprosto v poradku fict si, ze ted je
¢as, aby nékdo pomohl tobé. Takze jestli ses jeste
k Zddnému neobjednala, tak prestan cist a jdi
néjakému zavolat. U gynekologa si vyzvednes
kartu, protoze uZ ho nikdy v Zivoté nechces$
vidét. Omlouva se, ale to ti dceru neuzdravi.

V kojeneckém Ustavu vyrizujete s manzelem
papiry. Co ti fikaji viibec nevnimas. Pak ti nabizeji,
jestli se na ni chcete podivat. Ty chces, manzel
rad€ji ¢eka venku. Je to strasné tézké. Pro vSechny.
Peres se sama se sebou. Nevis, co mas délat.
Nechces prijit o ten baje¢ny vztah s manzelem.
Zaroven by sis dcerku rada vzala k sob€, coz zatim
nejsi ochotna pripustit ani sama sobé, natoz to
vyslovit nahlas. Aspon za ni pravidelné chodis

na dlouhé navstévy. Na radu psycholozky odjizdite
s manzelem pry¢, do mist, kde vas nikdo nezné

a nikdo nevi, co vés potkalo. Tajné si s sebou beres
malé fotoalbum. Nakonec si ho denné prohlizite
oba. Tvoje mamka ti pravidelné posila informace,
jak se Sofince dafi, a pravidelné navstévy supluje
v dobé tvé nepritomnosti ona.

Po névratu se vraci$ do prace, ale na vikend
si Sofinku berete poprvé domu. Postupné je téch
dni, které stravi doma vice nez téch, které travi
v kojeneckém uUstavu. Nejrad€ji by ses na préaci
vykaslala, ale nejde to tak snadno. V jednu chvili se
vSe zlomi a berete si ji dom( uz naporad. Za téch
par mésicl, které v kojenaku stravila, si ji sestricky
zamilovaly. Stejné tak si ji oblibili zaméstnanci
na ocnim oddéleni, kde stravila nékolik tydnd



kvaili dvéma o&nim operacim. P¥i kazdé budouci
navstéve v nasledujicich letech (a Ze jich bude)
na tebe budou moc mili a vzdy se budou snazit ti
vyjit vstiic. Do kojeneckého tstavu bude$ chodit
na navstévy a vzdy vas obé radi uvidi.

| kdyz je to ted strasné t€zké, vér, ze vim,

o ¢em mluvim. Lidé si zpétné pamatuji hlavné

to pozitivni, a to $patné se snazi vytésnit (az uz
védomé ¢i nevédomé). Ale s odstupem 14 let

ti mohu fict, Ze kdybys védéla to, co vim ja ted,
resila bys to vSechno Uplné jinak. Narodila se ti
totiz UZasna dcera, kterd ma sice nadbytecny
chromozom v kazdé bunce, ale to z ni déla pravé
tu bajecnou sle¢nu. Ten porodnik, jehoz jméno
bys rada zapomnéla, ti jesté v porodnici rekl, Ze se
Jtvij Zivot zasadné zméni a nebude takovy, jaky sis
ho pfala mit”. Caste¢né mél pravdu, ale obavam
se, ze to myslel trochu jinak. Tvdj Zivot se zméni,
ale rozhodné k lepsimu. Potkas dalsi rodiny, které
vychovavaji dit€ s DS, lidi, ktefi se stanou tvymi
prateli. Bez Sofinky bys vétsinu z nich nepotkala.
Zmeéni se i tvdj pohled na svét — zacnes resit
dllezité véci misto zbyte€nosti. Budes si vazit
toho, ze mas bajecného manzela. Vas vztah naro-
zenim Sofinky neutrpél. Sice chvili trvalo, nez jste
si to vSechno srovnali v sobé, ale ona vas nesmirné
stmelila. Nema rada hadky a spory, takze vas bude
mirnit, abyste se nehadali, uz pfi drobné odliSném
pohledu na svét, protoze ona vytusi i tu nejmensi
zménu v chovani. Budete cestovat a podivate

se i na hodné vzdalena mista a ona to véechno
absolvuje s vami. Bude to doprovazet neustalym-
povidanim, protoZe prosté mluvi porad. Jste za to
ale oba vdécni. Stane se z ni Gizasna slecna, se
kterou budes moct jit do kavarny nebo nakupovat.
Spolecné budete lyZzovat, jezdit na kole, chodit

po horéch, bruslit na rybniku, chodit na vystavy
atd. Najdes v ni bajecného partaka.

Ale neni to vse jen zalité sluncem. Samoziejmé
vas to bude stat spoustu Usili, protoze nic neni
zadarmo. A bude to hlavné na tobé, Gabi, protoze
tohle si prosté musi odpracovat mama. Celé ty
roky se ji budes intenzivné vénovat. Spole¢né
budete pocitat, Cist a psat. Diky ni si zopakujes
ucivo celé zakladni skoly, budes$ hledat zpdsoby,
jak ji véci vysvétlit, aby je pochopila. Téch karticek,
co zalaminujes, pomucek, co vyrobis nebo koupis,
téch odbornych knizek, co prectes. Ale prece jsi
nechtéla jen tak sedét se zalozenyma rukama. To

bys prece nebyla ty. Jen bude$ muset zpomalit
(a ze to pro tebe bude opravdu té€Zké) a tahle vla-
sata okata holcCicka té nauci tolik trpélivosti, kolik
si ted viibec neumi predstavit. Nékdy si fikam,
Ze proto se narodila. Abych ja zpomalila a byla
vic trpéliva. Protoze ani jedno neumim. Protoze
ani jedno neumis. Ale pro ni udé€las vse. A az se
ti za 2 roky narodi druha dcerka, budes ji milovat
Uplné stejné. Bude pro Sofinku obrovskou motivaci
a stanou se z nich velké partacky.

Tak uZ si osu$ o&i a neplag. Ceka té krasny
Zivot. B€Z a uzij si to!

Tud thochis gkibenéisl Gdbi



KAROLINA < NATALIE

Narozeni Natéalky: 8/2014
Vék maminky v dobé porodu: 28
Kdy byla oznamena diagn6za DS: Tyden po porodu

Natélka se narodila spontdnné v 37+5 jako plné pfipravené miminko. Dalsi tfi tydny strévila na ARO,
JIP, protoZe se u ni projevila infekce streptokokem. Porod byl rychly, nestihla mi dokapat antibio-
tika. Deset dni po porodu jsem byla pro bolesti bficha operovana, proto se i ji pobyt na JIP o tyden
prodlouZil. Kojeni jsme udrzely, byla kojena do 6 mésicll. Podezieni na diagnézu DS si vyslechl
manzel od pani doktorky (pediatr) ve chvili, kdy ja jsem jesté byla na séle. Mné informace predal on.
Potvrzeni pfislo cca tyden po porodu.

Az na Down0v syndrom a bryle (2 D) je Natalka zdrava. Ve dvou letech a 3 m zacala chodit dvakrat
tydné do soukromé skolky, kde ji bylo opravdu dobre. Hréla si s détmi a méla moc rada tety. Vétsina
déti nechce rano do skolky, nase Natalka nechtéla odpoledne ze Skolky, tak moc se ji tam libilo.
Ted je ji 10 let, chodi do 4. tfidy specialni Skoly a chodi tam také moc rada.

Pousti si pisnicky, tancuje, zpiva a prohlizi se u toho v zrcadle. VSude s sebou nosi/vozi v ko¢éarku
miminko, kterému vari, koupe ho, uspava a napominé nés, at jsme potichu, protoze miminko spinka
a tak podobné.

Miluje plavani, loni uz bez rukavk( a letos by se dalo Fict, ze docela pékné plave.

Kdyz bylo Natélce 15 mésic(, narodil se ji zdravy braska Kubik.
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- Jak by to wypadalo, kdyby jeden
8 napsalo dits slowy todicii?

v
0 v (] /
Caukly mami, cauky tati! ©
(Takhle zdravim pani ugitelky a kamarady ve $kole. Cauky!)

KDYZ... jsem se narodila a kdyZ se v&e kolem uklidnilo a kone&né nastalo
ticho, obejmula jsem tatovi prst a podivala se na vas takovym hlubokym pohle-
dem. Pamatujete? Védeéla jsem, ze mate strach. Byl zbytecny, ale pry normalni.
Kazdy to tak ma. Luisinka, které lezela hned vedle v postylce, to fikala.

KDYZ... se mé ted zeptate ,Co jsi moje?”, odpovim ,Laska”. A tak to je. To je
slovo, které se prolina nasimi zivoty jako dlouha tenka nit. Pfes vSechny radosti
i mracky, které obcas prijdou, nakonec vysvitne slunicko. VSichni rikate, ze jsem
takové gista. Ze kdyZ se sméju tim zvonivym smichem, neni kolem nikdo, kdo
by se nesmal se mnou. Ale kdyz jsem nastvan4, taky to vsichni dobre védi, to
tedy jo. © Taky jsem tvrdohlava, testuji vasi trpélivost, ale mnohonasobné vam to
vSechno vynahradim.

KDYZ... jsem byla mal3, Zivot byl az na n&jaké cvi¢eni a ob&asné navstévy
pana doktora docela bézny. Presné jako tfeba s Honzikem odvedle. Jen ja jsem
od mésice a pdl spinkala celou noc. Mama fika, Ze to bylo béje¢né. Ona je totiz
désny spac. A tata taky. To ja dobre vim, takZe kdyZ se ted nékdy probudim dfiv,
po $pickach bézim k vam do postele a Simrdm vas, Septdm ,vstdvame”, nebo vam
strkam prstik do ucha, to vas spolehlivé probudi. A j& se pak désné sméju, je to
legrace. Nebo bézim k braskovi a tulim ho. '

KDYBYCH... se narodila bez hendikepu, bylo by vSechno jinak. Bylo by méné
starosti, strachu, tfeba bych trochu dfiv chodila, ale nebyla bych to ja, mami, tati.

KDYBYCH... to nebyla ja, nepfisli byste na to, ze ziti mize byt i jiné. Ne horsi,
ne lepsi, proste jiné, takové opravdické.

Mam vés radda, mami, tati, brasko, babi, dédo.

Uz zadné kdyby, niceho se nebojte, jsem to prosté ja. Je mi deset, hodné véci
umim a predvedu vam jesté spoustu dalSich.

Vase oprandickd, Natilea



POHLED TATINKU

Bézné se setkdvame predevsim s piibéhy
maminek, které mluvi o svych emocich,
obavéach a radostech, zatimco pohled tatinkd
zUstava castecné v pozadi. A pritom prave oni
hraji klicovou roli v prijeti a podpore svych
déti i celé rodiny. | proto je jejich pohled tolik
cenny.

Tato publikace davéa slovo tfem z nich.
Otclim, jejichz dité se narodilo s Downovym
syndromem, aby se podélili o své zkusSenosti,
myslenky a vnitini boj, kterym museli po sdé-
leni diagnozy jejich ditéte projit. Pribehy,
které nasleduji, ukazuji, jak silné kazdy z otc(
prozival zjisténi diagndzy a jak riznorodé byly
jejich reakce. Nékteri pocitili strach a obavy
o budoucnost, jini zas hlubokou potrebu stat
se pro své dité oporou a prikladem. Pohled
otce na tuto situaci prinasi pohled z trochu
jiné strany.

Co ale spojuje vSechny pribéhy v této
publikaci, je nad€je, Zze zivot diagn6zou Q90,
tedy Down(v syndrom, nekonci, ale naopak
zacinad. Mozné bude o malicko jiny nez ten
v nasich predstavach, ale rozhodné bude
bohaty na zazitky, plny Cisté lasky a empatie.



il Martine,

Pravé se ti narodila druhorozen4 dcera. Tvoji
obrovskou radost a Stésti vsak v jediném okamziku
strida obrovsky Sok a smutek, nebot ti doktofi
oznamili, ze ma Downdv syndrom. Zfejmé bude
mit také nékolik zdravotnich komplikaci, objevuji
se problémy se srdcem a sluchem. Vim, Ze ted'
citis obrovsky strach a bezmoc. Citis, Ze zivot,
ktery sis predstavoval, se rozplynul, a méas strach
z toho, co vSechno pfijde. Mozna mas pocit, ze jsi
selhal jako otec, a mozné se ptas, pro¢ zrovna ty,
pro¢ tva rodina. VEF mi, ten pocit je naprosto pfi-
rozeny, a kazdy by si v té situaci pfipadal podobné.
Ale chci ti fict, Ze to, co té ted cekd, je mnohem
méné désivé a mnohem krasnéjsi, nez si dokazes
v této chvili predstavit.

V prvni radé ti chci fict, Ze nejsi sam. | kdyz se
ted midzes citit osamoceny, brzy zjistis, Ze exis-
tuje spousta rodin, které prochézeji tim samym.
Stanete se soucasti Uzasné komunity plné lidi,
ktefi si navzajem rozumi, podporuji se a sdileji své
zkusenosti. Tyto nové vztahy ti prfinesou obrovské
povzbuzeni a inspiraci. Poznas rodice, ktefi té
podpofi, pomohou ti najit odpovédi na otéazky,
které si klades, a ukazou ti, Ze neni treba se bat
budoucnosti.

Ano, prijdou tézké chvile. Lékarské prohlidky,
operace, rehabilitace a nejriiznéjsi terapie budou
vyzadovat spoustu Casu a zejména trpélivost a silu.
Budes se muset naucit hodné novych véci a pri-
zpUsobit se tomu, co tvoje dcera potrebuje. Bude
to ob¢as frustrujici a naro¢né, ale ty to zvladnes.
Kazda malickost, kterou tvoje dcera dokaze, té
naplni hrdosti a radosti. A uvidis, jak se z kazdého
malého pokroku raduje celé rodina — i tvoje starsi
dcera se stane skvélou sestrou, ktera bude malou
sestricku milovat a podporovat.

Je dalezité si uvédomit, Ze zivot s ditétem
s Downovym syndromem neni jen o problémech.
Je plny radosti, lasky a nezapomenutelnych
momentd. Tvoje dcera t€ nauci, co znamena Cista
radost bez pretvarky a podminek. Nauci té divat se
na svét jinyma ocCima, vice si vazit okamzik( a byt
vde€ény za kazdy den. Jeji Gsmév a bezprostifednost
ti pfipomenou, co je v zivoté opravdu dilezité.

A co se tyce tvého dosavadniho zivota, vim,
Ze si ted mozna myslis, ze se vSechno zméni a ze
prijdes o vSe, co jsi mél rad. Ale neni to pravda.
Porad budete moct jezdit na dovolené, na vylety
na kole, lyZovat a sportovat. Mozna budete muset
trochu vice planovat a prizplsobit se novym pod-
minkam, ale to prinese nové zazitky, které byste

jinak nezazili. Uvidi$, Ze na téchto vyletech pocitite
spoustu radosti, a tvoje dcera bude vdééna za
kazdy takovy okamzik, ktery s vami prozije.

Tvoje starsi dcera také bude rist vedle své
sestricky a nauci se vécem, které by jinak mozna
nepoznala — empatii, trpélivosti a hlubokému
porozumeéni. Bude z ni iZasna mlada zena, ktera
si bude uvédomovat hodnotu lidské rozmanitosti
a krasu toho, co nas déla jedine¢nymi. A tvoje
rodina se semkne, najde si novy rytmus a vSichni
se stanete siln€jsSimi nez kdy dfiv.

Martine, chapu, ze se ted citi$ ztraceny, ale
vér mi — zivot nekonci. Naopak, otevrela se ti
nové cesta, které je plna lasky, smichu a naplnéni.
A i kdyz budes mit pocit, Ze nejsi vzdy pripraveny
na to, co prijde, zjistis, ze je v tobé vic sily, nez
si myslis. Tvdj Zivot bude jiny, ale ne horsi. Bude
bohatsi o zazitky, které t€ nauci skuteé¢nym
hodnotédm a ukazou ti, jak krasny mdze byt zivot
i tehdy, kdyz neni podle nasich predstav.

Az se jednou ohlédnes zpatky, uvidis, kolik
lasky ti tahle cesta prinesla. Uvédomis si, ze jsi
mél vedle sebe vZdy manzelku a starsi dceru, které
té podrzely a byly tvymi spojenci. A budes hrdy na
to, jak jste to spolecné zvladli.

Neboj se tedy budoucnosti, Martine. At uz to
ted vypada jakkoli, ceka té Zivot plny lasky, novych
pratelstvi, nezapomenutelnych zazitkl a chvil,
které té zahreji u srdce. A pamatuj si, Ze tvdj
Uusmeév a pozitivni pristup bude pro tvoji dceru tim
nejlepsim, co ji mdzes dat.

Drz se, ¢eka té nadherna cesta.

S porozuménim, o 8 let starsi a mnohem
moudrejsi

Martin



neprozivas zrovna stastné chvile, co? Okoli se
divi, Ze neslavis narozeni syna. Vytouzeného
syna. OC¢i tvych znadmych, rodiny a kolegli v praci
na tebe hledi s otdzkou: ,K prvorozené dceri se ti
narodil syn, pro€ si to neuzivas? Aha, on je jesté
v nemochnici. Ale to bude dobry, tu infekci, nebo co
to je, kluk zvladne. VZdyt je silny po tatovi.” Nemas
sflu nic vysvétlovat a uz viibec ne to, ze problémy
s dychanim maly vybojuje, ale ten chromozom
navic mu v té nemocnici opravdu nevymazou.
~Jasné, jsou to takové ,spolecenské Feci” vyicené

s dobrym timyslem, ale bodaji jako niz. Vsichni
predpokladaji, ze se narodi dité bez postizeni. Je
to prece samozrejmé, zvlast kdyz tvou zenu sle-
dovali v téhotenstvi |ékari, podstoupila screeningy
na vrozené vady a vysledky byly v absolutnim
poradku. | ty jsi predpokladal, ze se nemze nic
stat a predstavoval sis, jak budes vychovavat
zdravého kluka a pokracovatele rodu. UZ ses vidél,
jak ho budes ucit jezdit na kole, jak budete jezdit
na vylety, jak ho budes udit ridit auto. Tyhle sny
ti ale pred par okamziky rozmetala jak domecek
z karet pani priméarka z genetiky, ktera tvé zené
prisla oznamit, ze vas tyden stary syn ma Down(v
syndrom a problémy s dychanim, které se u n€j
projevily po porodu, maji najednou pricinu.

No ale Zije prece. A jinak je zdravy, srdicko méa
v poradku, koji se a vypadd, ze se ma Cile k svétu.
Ty to ale vidis jinak, vSechno je Spatné a hir byt uz
nemuze. Zkus se mezi potoky slz a szirajici sebeli-
tosti zastavit a jesté€ jednou si uvédomit tuto infor-
maci: ,No ale Zije prece. A jinak je zdravy, srdicko méa
v poradku, koji se a vypada, ze se ma Cile k svétu.”

Mohlo by byt mnohem hf, ¢ernych scénard,
co by se mohlo stat je nespocet. Uvédom si,
ze je to ,jen” Downlv syndrom, nejrozsifenéjsi
genetické odchylka, kter4 lidstvo provazi po tisi-
cileti. V nékterych kulturach dokonce lidi s touto
odlis$nosti povazovali za bohy. VSichni tuhle
.vadu” prece znaji. Lékari umi pracovat s moznymi
komplikacemi. Kromé toho ve virtualnim prostoru
i mimo néj existuje pomérné velky okruh lidi, co
maji stejny problém, jako mas ty. Trizomii jedn-
advacatého chromozomu svého ditéte. S nimi
budes v kontaktu, budete si vyménovat rady
a sdilet Gspéchy déti. Kromeé toho najdes mezi
nimi i pratele. Zjistis také, ze néktefi z nich si
tento osud i zvolili dobrovolné a dité s Downovym
syndromem si osvojili.

Divas se na spokojené oddechujici malé
miminko. Brecis. Ale to mimc¢o nema zadny

~

problém. Ten je jen v tvé hlavé, kdyz se snazis
slepovat své sny o zZivote, které diagnéza DS
rozbila na tisic malych kousickd. Ale pro¢ vlastné?
Co bude jinak? Kdo vlastné mé s tim chromo-
zomem navic problém? Ty nebo ten drobecek?
Zahy poznés, ze on je bojovnik a se svoji jinakosti
problém viibec nema. Jasné, nékteré véci mu
jdou pomaleji nez jeho starsi sestie. Ale on se ji
snazi vyrovnat a napodobuije ji. Zazijete nespocet
vtipnych situaci, ale i chvil, kdy ti bude doslova
srdce usedat nad tim, jak tv(j Maty vidi svét jinak.
Jinak nez ty, jinak nez bézni lidé a déti. Uprimné,
s laskou, jaké je schopen jenom on.

On totiz proziva kaZzdou chvili naplno, neuva-
Zuje nad tim, co bude nebo by mohlo byt. ProZiva
ne na sto procent, ale na dvé sté. Umi projevit
lasku, umi obejmout (diky hypotonii ) celym svym
télem a tulit se jako zadné jiné dité. Taky se teda
umi poraddné vztekat a urdzet. Budes$ jenom koukat
s otevienou pusou, jak ten maly tvorecek dokaze
hned odhadnout ¢lovéka a s jakym umem s nim
umi perfektné manipulovat. Jak i beze slov dokéaze
véset buliky na nos a hrat scény hodné Narodniho
divadla.

A co ty sny o Zivoté? Stejn€ je nakonec
vSechno jinak, nez si naplanujes. Treba narozeni
Matese. Vylety a dovolené budou trosku v poma-
lej$im tempu o néco déle, nez by byly se ditétem
bez hendikepu, ale co. Alespon si to uzijete
poradné a budete mit o to vétsi radost. Da se
chodit na hory, jezdit na kole i sbirat hriby. Naopak
Mates ti otevre i dvere tam, kam by ses jinak
nedostal a k lidem, které bys nepoznal. ProZijete
mnoho krasnych chvil a naucis se Zivot vidét vic
do hloubky a uzivat si i malé radosti, které bys dfiv
bral jako samozrejmost.



Za par let budes$ usinat s Matym témer kazdy
vecer. Pred usnutim té Matysek obejme, usméje
se na tebe a da ti pusu. A kdyz nebudete usinat
spolu, véf mi, Ze on tob¢& bude chybét vice nez ty
jemu. Jeho maly nosik, upfimna ocicka plna lasky
a blazeny tsmév. A az uvidis, jak pétilety Mates
s vyrazem andilka a dabelskou jiskrou v oku placa
po zadku (nékdy i ndhodné) Zenské, tak mu to

bude$ mozné i zavidét. ©

Cau,

presné si pamatuji tu chvili, kterou ted prozivas.
Sedi$ v Izraeli na parkovi$ti nékde u Beer-Seby

a pravé jsi polozil telefon. Tvoje zena Martina ti
oznamila, ze ta milovana treti holCicka, na kte-

rou se oba tésite, bude mit Downdv syndrom.
Kolem jsou lidi, které vlastné neznas a tebe cekéa
jeste tyden prohlizeni biblickych pamatek. A ty

si z toho tydne dneska vibec nic nepamatujes.

V hodinach etiky ses vzdycky holedbal, Zze kdyby
se ti mélo narodit dité s postizenim, urcité bys
nevolil interrupci. A ted o ni uvazujes jako o realné
moznosti. Myslim, ze by ti pomohlo, kdybys zrovna
v tuhle chvili dostal tenhle mdj dopis.

Zvladnete to.

Vzal sis holku, které je laskou tvého Zivota, a-to
se nezméni. Budes ji milovat jest€ mnohem vic.

A tahle holcicka, ktera se narodi, vas nauci milovat
se jesté vic.

Hodné ti pomuize, Ze jste na to Ctyri. Jonas
s Anickou, starsi sourozenci té holcicky, co se
narodi, ji budou milovat stejné jako vy, rodice.

A mozné i mnohem vic. Jinak. Lip. Ale budes se
o né taky bat vic, nez ses bél predtim, protoze
rozhodnete i za né a zméni se i jejich Zivot.

Hodné ti pomUzou rodic¢e. Hlavné babicka.
Bude tu tvoji hol¢icku milovat taky strasné moc
a diky ni budete s Martinou moct aspon na chvili
vypadnout a dobit baterky.

Hodné ti pomUzou kamaradi. Taky se trochu
vytridi, protoze s tou vasi hol¢i¢kou to nebude
snadné. Ale mnohem vic pom@zou.

Hodné ti pomUze vira. OVEris si v praxi, jestli
vira opravdu funguje, kdyZ uz nemas svoje vlastni
sily. Ale hlavné dostanes jistotu, ze to ma smysl.

Vis, jak jsi s oblibou fikaval, ze teprve déti té
naucily prozivat, jakou ma laska hloubku? Tak tahle
hol¢i¢ka t€ to nau¢i mnohem dlkladnégji.

Vykasli se na srovnavani. Nekoukej na jiné
déti bez hendikepu. Nekoukej na jiné déti
s DS. Nekoukej na tabulky. Raduj se z pokrokd,
raduj se z novych slov, raduj se z kazdého
spolec¢ného dne. :

Neboj se. Tvoje holcicka bude mluvit. Bude
i Cist, bude-psat a bude pocitat. Bude zpivat. Bude
recitovat. Bude se smat. Bude vtipna a smat se
budes ty. Bude mit potouchly smysl pro humor.
Bude ti prehravat, co se stalo ve skole, co jsi délal
ty i pohadky, které miluje. Kazdy vecer se kvili ni
sejdete jako rodina a budete pro ni hrat divadlo,
které si bude prat. Bude té objimat. Bude té budit
kaZdé rano s tsmévem a dobrou naladou. (OK,
trochu dfiv, nez bys chtél, ale co nadé€las.)

Dobre, znas se, takze vis, ze v tomhle dopise
to zni moc rGZzové. Trochu si mazes med kolem
huby. Takze jo, obc¢as to bude masakr. Treba tehdy,
kdyz se k Downovu syndromu prida epilepsie. To
bude fakt blba chvile, ale dobre to dopadne.

Narodi se ti dité€, které t€ béhem péti vterin
zahrne veskerou laskou a néhou svéta a soucasné
privede na pokraj zoufalstvi. Budes ji milovat
a bude té to nicit. Ale mnohem vic ji budes
milovat.

Dozvi$ se o sobé€, Ze nejsi zas tak skvely tata,
jak sis doted myslel. Zpokornis.

Ted se strasné bojis, o co vSechno pfijdes. Ale
dostanes mnohem vic.

Bude se jmenovat Johanka. To znamena, ze
Blh je milosrdny. KdyZ na to budes zapominat,
ona ti to pfipomene.




PESTOUNSKA PECE

Rozhodnuti vzdat se ditéte je jedno z nej-
tézsich, kterym mdze rodi¢ Celit. Pokud jste
se ocitli v situaci, kdy citite, ze vychovu ditéte
s Downovym syndromem nezvladnete, je
dulezité védét, ze existuji moznosti, které
mohou Vasemu ditéti zajistit milujici a podpo-
rujici domov. Laska a bezpeci jsou totiz to, co
dit€ nejvice potrebuje. Péstounska péce nebo
adopce mUze byt reSenim situace, pokud nejste
schopni péci zajistit vlastnimi silami.

V Ceské republice existuje napfiklad
institut péstounské péce na prechodnou
dobu, ktery mdze byt volbou pro rodice, kteri
se momentalné nemohou o dité postarat,
ale zaroven se ho nechtéji trvale vzdat. Dité
je v takovém pripadé€ svéreno na jeden rok
profesionalnimu péstounovi, ktery mu posky-
tuje bezpecné a laskyplné zazemi. Diky tomu
ziskaji rodice prilezitost upravit své zivotni
podminky tak, aby mohli dité€ prevzit zpét
do své péce. Pokud by se rodice o dité sta-
rat nemohli nebo nechtéli, hleda se pro dité
dlouhodobé néhradni rodina, kterd mu bude
schopna naplnit vSechny potreby a ve které
muze zlstat az do své sobéstacnosti. Pokud
dité vyrlsta v péstounské péci, biologicti rodice
stale zOstavaji jeho zakonnymi zastupci a maji
moznost se s nim pravidelné vidat. V pripadé
adopce rodinné vazby s biologickou rodinou
zanikaji a dité ziska nové rodice se vSemi pravy
a povinnostmi.

Péce o dité s Downovym syndromem
muze byt vyzvou, ale je také cestou plnou
lasky, radosti a uceni. Je dllezité hledat
podporu, vzdélani a vérit ve schopnost kaz-
dého ditéte vyrlst v ¢loveéka, ktery méa svij
vlastni vyznamny pfinos pro svét, at uz jsou
jeho schopnosti jakékoli. Dité s Downovym
syndromem neni jen diagnéza — je to
individualni bytost s vlastnimi potifebami,
osobnosti a radostmi.

Pokud jste rodici v tézké Zivotni situaci
a zvazujete pro své dité péstounskou péci
nebo adopci, nevahejte se obréatit na Cislo
nasi infolinky +420 725 756 505. Radi Vam
pomizeme najit to nejlepsi reseni pro Vas.
Pokud naopak sami zvazujete, Ze byste
prijali do péce dité se zdravotnim znevy-
hodnénim a stali se p€stouny, radi Vas
na této cesté budeme doprovéazet.

Jana Ghohoud, Dis,
feditolba Sttedisha ndhhadnitodinnd péce
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JANA s AMALKA

Narozeni Amalky: 9/2015

Vek biologické maminky v dobé porodu: 22

Kdy byla oznamena diagn6za DS: Po porodu

Amélka se narodila dvéma mladym zdravym lidem jako jejich prvni dité. V t€hotenstvi zddné testy nena-
svédcovaly tomu, Ze by méla mit hendikep a rodice to proto velmi zaskocilo. T€hotenstvi i porod probihaly
normalné. Rodice se rozhodli Amalku odloZit. Z porodnice byla proto umisténa k péstountim na pre-
chodnou dobu.

Méla veliké stésti, protoze jsme si ji v 11 mésicich vzali do péce jako dlouhodobi péstouni a ona tak
nemusela jit do Ustavu. To, ze by nam nevadilo dit€ s postizenim, jsme uvedli do Zadosti o zprostred-
kovani péstounské péce. Pri setkani na krajském Gradé€, kde ndm byla Amalc¢ina slozka predstavena, jsme
dostali podrobnou brozurku o DS. Poté jsme si hodné véci vyhledavali na internetu. Védéli jsme, Ze kazdé
dité s DS na tom mUze byt Uplné jinak a Ze bude zalezet hodné na nasi snaze. Velkou a zasadni pozitivni
motivaci pro nas bylo setkani s jinou pohodovou rodinou, kterd ma holcicku s DS. Pri navstévé jsme byli
mile prekvapeni, jak je takové dité spontanni, hravé, stastné a upfimné. Doslo ndm, Ze s laskou mizeme
vychovat Stastnou bytost, ktera si diky nam bude moct uzit Zivot se v§im, co k tomu patfi. Nejen to, co ji
dovoli tety za zdmi Gstavu.

Amalka byla az do vyndani krénich mandli v 8 letech ¢asto nemocné. Také ji byla diagnostikovana celiakie.
Amaélka navstévovala specialni materskou skolu a nyni navazujici specialni skolu. Je tam moc $tastna.
Ucitelky vi presné jak s ni pracovat, aniz by ji zbytecné zatézovaly. Nasla si tam i své prvni kamarady.
Amélka rada zpiva, hlavné podle knizek s Albi tuZzkou, a miluje panenky a utirani nabytku.

K Amalce po dvou letech pfibyla dalsi sestficka, ktera ji hodné poméha délat Gplné stejné lumparny jako
vSechny ostatni déti. Spolecné se ted tési na dalsiho péstounského sourozence.
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verim, ze jsi hodny clovék. Pokazdé, kdyz se potkame, vidim v tvych ocich strasné
trauma, kterym jsi musela projit, a které se snazi§ maskovat za mily tsmév. Bylo by tak
snadné odsoudit té, protoZe se pravé chystas odlozit své prvni dité, o kterém ti sdélili
diagn6zu Downlv syndrom. Diagnézu, se kterou by ses ty urcit€é dokazala vyrovnat,
ale nestoji pfi tobé nikdo, kdo by té podpofil. Tohle nadherné miminko, které vedle
tebe zatim lezi na posteli v porodnici, nechce jeho otec ani jeho rodina, a dokonce ani
tvé rodina. Pro vSechny by to byla asi strasna ostuda, kdyby se méli ve svém mésté
ukazovat s postizenym ditétem. A ty bys to bez jejich pomoci nejspi$ nezvladla. Bylo
vam fedeno, ze pécée o takové dité miize byt velmi naroéna. Ze bude malo inteligentni.
Ze bude pofad nemocné a mit riizné zdravotni problémy a bude vas omezovat. A ty jsi
preci tak mlada, mdzes mit jesté dalsi déti, pry lepsi, protoZze budou zdravé.

Ale co rozhoduje, jaké déti jsou ty lepsi? Copak to nemiiZze byt holcicka, ktera se
sice narodila postizen4, ale ktera kazdy den Zije s cilem uZivat si pfitomného okamziku
a mit vedle sebe svoji milovanou osobu? HolcCicka, ktera t&€ mize naucit, ze laskyplné
objeti od maminky dokaze v mziku vymazat vSechno neprijemné kolem? Holcicka,
ktera t€ svym pristupem ke vSemu donuti zpomalit a premyslet o smyslu naseho
uspéchaného zplsobu zivota?

Tvé obavy o vychovu? Amalka bude tak do dvou a pul let celkem normalni
miminko. Jen ji bude trvat déle se vSechno naucit. Neni to tak, Ze by nechtéla nebo
byla lin4. Jeji mozek asi prosté potrebuje vic casu nebo si to jen chce poradné pro-
cvicit. To ji mimochodem provéazi stale, vSechno je potreba trénovat mnohem cCastéji,
nema potrebu nikam spéchat. Chodit zacne ve dvou a ptl letech VSichni z toho
budeme mit velkou radost, ¢astecné proto, Ze uz nas zacinaji bolet zada z toho popo-
naseni. Pak se néco zlomi a zacne se projevovat ,downikovsky”. Vypada to asi tak,
jako kdyz se normalni dité vzteka, ale bez toho vriskani. Nejc¢astéji je to, kdyz je zrovna
néco potfeba rychle udélat, obléct se apod., zasekne se a nejde s ni hnout. Casem se
ale d4 naucit jak na ni.

Nemusi$ se bat, Zze bys neméla pfi péci o ni ani chvilku o sebe. Amalka se rada
obklopuje svym vlastnim svétem fantazie. Vlylozené vyzaduje, aby kazdy den alespon
né€jakou dobu mohla zlstat sama v pokojicku, nemusela reagovat na zadné pokyny
nebo otadzky a mohla si sama hrat. Slysim, jak si tam dokolecka povidaji masinky
a jezdi po drevénych kolejich; jak si panenky vari obéd. Jak-si povida s kostkami. Ona
vi, ze potiebuje chvilku pro sviij svét a dokaze si ji kazdy den najit. Kéz bychom to
dokézali i my, takhle se kazdy den starat o svou dusevni pohodu.

Zdravotné Amalka nebude Gplné bezproblémova. V 7 letech ji bude diagnosti-
kovana celiakie, takZze musi dodrzovat bezlepkovou dietu. Vareni bezlepkové ale neni
dnes uz velky problém, s tolika moZnostmi na trhu. Ano, je to drazsi, ale pojistovna
néco prispiva.

Od zacatku skolky bude Amalka velmi casto nemocna. PomUze jen vyndani
krénich mandli, které jsou u ni obrovské a casto se kvili nim dusi jidlem. Na nic tedy
necekej a nech ji zkontrolovat u odbornikl. U nas bohuzel ani doktofi o specifickych
zdravotnich potrebach déti s Downovym syndromem moc nevi, takZe se pfiprav na to,
Ze si musis sama hlidat, co je potreba kontrolovat, a casto budes védét vice nez oni.

Za par let bude Amaélka chodit do specialni Skolky i Skoly. Strasné se ji tam libi.
Pani ucitelky jsou hodné a vi presné jak s ni pracovat, jak ji posouvat a hlavné, jak
po ni nechtit prilis.

Zivot s Amalkou je pfijemné pomaly. Nesmi$ od ni mit pfehnané o&ekéavani.
Vlastné radéji zadna ocekavani, protoze nékdy i cesta na nakup mdze byt vyzva pro
tvoji trpélivosti. Rychlost a spéch rozhodné neni nic, co chce mit Amalka ve svém
zivoté. Pokud se budes touto radou ridit, budes mit vedle sebe dité, které bude
pohodové a klidné a bude té stale objimat. Nikdy se na tebe urazlivé nenastve,



protoZze jejim poslanim je Cinit t€ Stastnou. Pokazdé, kdyz ji vyzvednes ze skolky nebo
kdyz se rdno probudi, privita t€ s Gsmévem a nadSenim. Kdyz bude brecet nebo se
zasekavat, tak je to jen proto, Ze byla narusené néjaka pohoda nebo zabava. Kdyz

se naucis, jak to zaobalit, tak to plijde snaz. Amalka bude presné takova, jaka budes
ty. VSe se uci kopirovanim a zrcadlenim. Kdyz budes ty klidna a milujici, bude i ona
takova.

Pokud se i presto rozhodnes dat své dité pryc, urcité té budou trapit obavy o jeho
osudu. Miminko pUjde nejdrive v lepSim pripadé do péce péstoundl na prechodnou
dobu, v horsim pripadé jako postizené do néjakého specializovaného tstavu, kde uz
zlstane naporad. Mad moznost dostat se do adopce, coz se ale u postizenych déti
moc nedéje. Skoro jedina jeho zachrana je domov u dlouhodobych péstount, ktefi ho
budou mit radi takové, jaké je, stejné jako to bylo s Amélkou u nas. Toto se ale nestava
Casto. BohuZel v nasich détskych domovech je tolik déti, které cekaji na sviij domov
a dlouhodobych péstount tak malo!

Zivot s ditétem s Downovym syndromem, ktery Zije v milujici roding, neznamen
konec zébavy a budoucnosti. Je jen potreba jinak si v hlavé presklddat ocekavani a tro-
chu zpomalit, aby nam dité mohlo porozumét a my porozumeéli jemu. Jsme strasné
radi, ze Amalku madme. Pomohla ndm divat se na svét jinyma oc¢ima, takZe spousta
véci uz pro nas neni dlilezita.

Na zavér bych ti chtéla podékovat, Ze jsi se o Amalku hezky starala, kdyz byla
v tvém brise. Diky tomu, Ze jsi se na ni téSila, je i ona Stastné a vyrovnana bytost, které
si véri. Je mi moc lito, Ze jsi musela zazit takovy Sok, kdyz ti oznamili jeji diagn6zu.
Muselo to byt tézké. Jako mamé mi trha srdce predstava toho, ¢im jsi prosla. Musela
jsi asi uvérit, ze zivot s Amalkou bude hotové peklo, jinak si to nedokazu vysvétlit. Ver

Vv

mi ale, ze zivot s ni je sice slozitéjsi, ale jeji pritomnost to mnohokrat vyvazi.
Dlouhodobd péstounka



HANA & M

Narozeni Mirecka: 10/2017
Vék maminky v dobé porodu: 42
Kdy byla oznamena diagnéza DS: V porodnici

Mirecek na svét pospichal, narodil se s nemocnym srdickem,
jak pospichal s narozenim, tak o to vice otalel s propusténim
z porodnice. Potrépili ho stfevni potize a novorozenecka
Zloutenka.

Po 14 dnech jsme si ho odvezli dom( a zacaly navstévy
doktord, rehabilitace... zacal sedét az po prvnim roce zZivota,
chodit po druhych narozeninach, v tom mu hodné pomohla
hipoterapie.

Dnes je to vesely kluk, ktery navstévuje béznou skolku s asi-
stentem a pfipravuje se do prvni tfidy speciélni Skoly.

M4 rad zvirata, hlavné pejsky, a rad jezdi na kole.

42




Hane, Hane,

kdybys tenkrat pred sedmi lety védéla, ze budes
zase resit véci kolem skolky, skoly...

To bys fikala, ja urcité ne. UZ mam velké,
samostatné déti, délaji mi radost, vychovali jsme je
k zodpovédnosti, pracovitosti a ted uz si budeme
jen uzivat, cestovat. A nez budu babicka, tak si
uziji miminka jako péstounka na prechodnou
dobu. Miminku se vyresi jeho Zivotni situace
a my ho predame do milujici naruce adoptivnich
rodi¢d nebo dlouhodobych péstound, vyrazime
na poznavaci zajezd, nacerpat novou energii pro
dalsi dusicku, co nas bude potfebovat. Hano, ty jsi
ale byla snilek, naivka. Zivot preci neni tak jedno-
duchy, nalajnovany, jak sis predstavovala. Ma pro
tebe pripraveny jiny tkol, ne t€zsi nebo lehci, ale
proste jiny.

Do cesty mi pripravil dusicku ditéte, které
nemeélo Stésti. Maminka se rozhodla, Ze se o néj
nechce starat a mné zavolala socialni pracovnice,
zda se ho neujmu na rok a nepfipravim ho na dalsi
jeho zivotni cestu. Nevédi, kam pak pujde, protoze
ma Down(v syndrom, ale to dame, fikala jsem si
tenkrat. Ani jsem pfesné nevédeéla, co to vse zna-
mené — ten Down(yv syndrom. Rok je dlouha doba...

Jeli jsme si pro n€j do porodnice a on se pry
poprvé nékomu podival do oci, a tim nékym jsem
byla ja. Asi osud, rikdm si dnes. Byl to malinkaty
uzlicek, kterého jsem v porodnici krmila a zjis-
tovala, co a jak. Dostala jsem dlouhy seznam,
které odborniky budeme muset navstivit. Prvni
rok byl hodné& naroény v tom, Ze se pofad jezdilo
po doktorech, cvicila se Vojtova metoda. Dnes,
kdyz si na to vzpomenu, ani nevim, jak jsme to
vSe zvladli. Necvicit pred jidlem, po jidle, pred
spanim, po spani... tak kdy, pomé66c. Pak jsme
objevili kong a bylo rozhodnuto, to bude nas smér,
ktery ho posouva dal, posiluje svaly a jesté néas to
oba bavi. Zadné sterilni prostiedi nemocnice, ale
priroda, vzduch, a ja se hodné uklidnila.

Nazory lidi, ze takové dité nepatii mezi zdravé
déti, Ze patfi do Ustavu, jsem se snazila nevnimat.
Proménila jsem se ve lvici, co bojuje za své mladé.

Kdyz ndm po roce fekli, ze se pro ného nikdo
nenasel, a Ze ho daji do détského centra a bude
Zit svlij Zivot v Ustavu — uff. Pamatujes Hano, kolik
nocf jsi probrecela, jak jsi se strachovala, co bude.
Nékde hluboko jsi tusila od zadatku, ze pokud
mu nikoho nenajdou, co bude... Védéla jsi, ze ho
neopustis, ale béla ses, zda to zvladnes. Jo, uz
nejsi nejmladsi, presvédcit manzela, rodinu, ze to
néjak dame, Ze nikdo nevi, co mize jednou byt.

No, kdyz si na to vzpomenu dnes, nebylo to lehké
obdobi, ale rozhodli jsme se spravné, vim to.

Nastésti mame Gzasné déti, které pri nas stély
a podporovaly nas v naSem rozhodnuti.

TakZe jsi, Hano, zase zacala resit prihlasku
do skolky, do Sokola, maskarni, vanocni darky pro
prtata... Vidis, osud ti fekl, zadny leharo, makat
budes.

Nefikam, ze to je vzdy lehké, ale i to je Zivot.
Dneska je z Mirecka Gizasny sedmilety kluk,
ktery sice jesté nemluvi, ale dorozumi se. Chodi
spolec¢né s nasim 3,5letym vnouckem do bézné
skolky s asistentkou. Déti ho miluji a kazdy den se
s nim vitaji a objimaji. Dnes ho znaiji i druhéci, kteri
s nim chodili do Skolky a zdravi ho venku na hristi.
Rodi¢tim pak fikaji: , To je nas Mira ze skolky.”
Chodi do Sokola, na kon€, na muzikoterapii. Miluje
jizdu vlakem, tak si uzivame spolecné chvile
na vyletech.

A co tvoje sny o cestovani, Hano, kde jsou?
Manzel koupil karavan a jezdime vsichni spolu, jde
to. Nejsou to daleké destinace, ale projet a uzit
si nasi republiku anebo tfeba Polsko také neni
k zahozeni. Zivot nenf jen kariéra a vedirky. Letos
Mirecek letél i letadlem. D4 se vSe, co ¢lovék chce,
jen musi mit vic napadd.

Dnes nemam ambice jako u starSich déti, aby
mél maturitu, ale aby se dorozumél, aby si fekl, co
potiebuje a jednou mohl vést ddstojny zivot, i kdyz
uz tu my nebudeme.

Je to skvély partak, je vesely, empaticky, miluje
zvirata, rad si hraje napejska. Kazdého pejska chce
pozdravit, pohladit. Prosté pan Gzasnak.

Tak co Hano, jesté si néco planujes
do budoucna? ©

No, prala bych si, pokud tento dopis bude
&ist néjaka maminka, ktera se dozvédéla o tom,
ze jeji ditko ma DownUv syndrom a premysli
o tom, zda to zvladne Ci ne, aby védéla, ze ¢lovék
maé v sobé spoustu sily a ani o ni nevi. Pokud se
rozhodne, Ze se nedokéze o ditko postarat, aby
kontaktovala OSPOD v misté bydlisté a poradila se
o moznostech. Existuje péstounska péce na pre-
chodnou dobu, dlouhodob4 péstounska péce,
kdy své miminko mtize vidat, i kdyz bude vyrtistat
jinde, nebo adopce. To jsou moznosti nahradni
rodinné péée. Zadné dité si nezaslouZi vyriistat
v Ustavu, ani ditko s jednim chromozomem navic.

Hana



DownSyndrom CZ

Spolek DownSyndrom CZ, 2.S.

byl zaloZzen v roce 1996 a od té doby se snaZi o zlepSeni zivota osob
s Downovym syndromem a jejich rodin. V soucasnosti sdruzuje
pres 365 rodin vychovéavajicich déti s Downovym syndromem.
Umoznuje jim setkéavat se, rozsifovat své znalosti a predavat si
zkusenosti se zvladanim této zZivotni situace. Snazi se také o dialog
s odbornou verejnosti, ktery méa zlepsit podminky pro rozvoj déti

s Downovym syndromem — od nejrané€jsiho véku aZz do dospélosti.
Primo pracuje s détmi s Downovym syndromem a poméaha pfi jejich
integraci do predskolnich a skolnich zafizeni i do spole¢nosti.
Spolek prosazuje principy obcanskych a lidskych prav osob se
zdravotnim postiZzenim. Obhajuje prava osob s Downovym syndro-
mem a rodi¢dm poskytuje poradenstvi v socialné pravni proble-
matice. Snazi se téZ o nezkreslené a pozitivni informovani $irsi
verejnosti o problematice Downova syndromu. V neposledni radé
pak spolupracuje s organizacemi a odbornou verejnosti podobného
zaméfeni v Cesku i v zahraniéi. Vice informaci najdete na

www.downsyndrom.cz



