




















Hano, Hano,

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 preddme do milujici naruce adoptivnich
rodi¢d nebo dlouhodobych péstound, vyrazime
na poznavaci zajezd, nacerpat novou energii pro
dalsi dusicku, co nas bude potrebovat. 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
nemélo $tésti. 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 pdjde, protoze
ma Downl(v syndrom, ale to dame, fikala jsem si
tenkrat. Ani jsem presné nevédéla, co to vSe zna-
mené — ten Down(v 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, rfikdm 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 nérocny v tom, Ze se porad 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, pom666c. Pak jsme
objevili koné a bylo rozhodnuto, to bude nas smeér,
ktery ho posouvé dél, posiluje svaly a je$té nas 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 nam po roce fekli, Ze se pro ného nikdo
nenasel, a Ze ho daji do détského centra a bude
Zit svlj Zivot v Ustavu — uff. Pamatuje$ Hano, kolik
noci jsi probrecela, jak jsi se strachovala, co bude.
Nékde hluboko jsi tusila od zacatku, 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 mlze 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 pfi nas staly
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
spole¢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 znaji i druhéci, kteri
s nim chodili do 8kolky a zdravi ho venku na hristi.
Rodi¢tm pak fikaji: , To je nas Mira ze skolky.”
Chodi do Sokola, na koné, 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 vecirky. Letos
Mirecek letél i letadlem. D4 se vSe, co Clovék 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 parték, je vesely, empaticky, miluje
zvirata, rad si hraje na pejska. 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 néjakd maminka, ktera se dozvédéla o tom,
ze jeji ditko ma Down(v syndrom a premysli
o tom, zda to zvladne ¢i 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 péstounské péce na pie-
chodnou dobu, dlouhodob4 péstounska péce,
kdy své miminko m(ze vidat, i kdyz bude vyrlistat
jinde, nebo adopce. To jsou moznosti ndhradni
rodinné péée. Zadné dité si nezaslouZi vyriistat
v Ustavu, ani ditko s jednim chromozomem navic.
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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



