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Jedenactileta Anezka se narodila
s Downovym syndromem. Rada maluje, ale
také navstévuje skauta, cviéi v Sokole
a vénuje se voltizi neboli gymnastice na
konich. Je velmi komunikativni, samostatna
a v zivoté snad bude pottfebovat jen lehkou
asistenci. Jeji rodiée jsou presvédéeni o tom,
Ze je to diky tomu, Ze mad mozZnost chodit do
bézné Skoly a i volny &as si uzivat stejné jako
jeji dvé zdravé sestry. ,Zatim to bohuzel
u nas neni automatické, ¢lovék musf znat sva
prava a aktivné je prosazovat. A tfeba aby
mohla Anezka chodit do Sokola, tak jsem tam
sama zacala pomahat a nasledné si udélala
i cviditelsky kurz,”“ popisuje AneZéina mama
Lenka Hec¢kova.

Jak vzpomindte na den, kdy se Anezka
narodila? Védéla jste, Zze Cekate dité se
zdravotnim omezenim?

Nevédéla, takZze prvni emoce byla 3ok a pocit
»pro¢ zrovna my?” Prvni noc jsem proplakala
a tikala jsem si: hlavné, aby na ni lidé nebyli
oSklivi a aby ji nevyélefiovali. KdyZz jsem se
vzpamatovala, tak jsem se zafekla, Ze udélam
vSechno pro to, aby se Anezka rozvijela
vramci svého potencialu, zila naplnény Zivot
a byla soucasti nasi spoleénosti.

Jak se to ve spole¢nosti, ktera byla po
desetileti zvykld lidi s handicapy spis
vyélefiovat, daff?

V nékterych vécech jsme méli Stésti - treba
na pani doktorku v nemocnici, ktera nas
uklidnila, Zze s ditétem s Downovym
syndromem mUzeme proZit velmi pékny Zivot.
Zdaleka ne ve vSech pfipadech se to tak déje.
Vedu socialné-pravni poradnu ve spoleénosti
DownSyndrom CZ, znam ptibéhy rodi¢d déti
s DS a vim, Ze fadé z nich v porodnici Yekli:
,Bude to nevzdélavatelné, nevychovatelné
dité, které vam zkazi Zivot. Dejte ho do Ustavu
a poridte si jiné.“ To neni zrovna to, co by
chtél rodi¢ nad svym Ccerstvé narozenym
miminkem slySet.

Také mame Stésti, Ze je Anezka velmi bystra
a ucenlivd. Odmala jsem s ni intenzivné
pracovala. Nejdfiv jsme cvi¢ili Vojtovu
metodu, hiporehabilitaci, jégu... V pred-
Skolnim véku jsme se zaméfili na rozvoj
kognitivnich funkci. Udélala jsem si rlzné
kurzy kognitivniho rozvoje, treba
Feuersteinovu metodu instrumentalniho
obohaceni, kterd& mé& u déti sDS velké
vysledky. Mame také velkou vyhodu v tom, Ze
Anezka velmi dobfe mluvi. Integrace



takového ditéte jde samoziejmé snaz, nez
kdyby se s nim okoli nemohlo dorozumét.

Jak vypada Anezéino vzdélavani? Pfedpokla-
dam, Ze jste ji chtéli integrovat do hlavniho
vzdélavactho proudu...

Prvni vyzvu prinesl hned zapis do Skolky.
Planovali jsme, Ze bude chodit do spadové
Skolky jako jeji starSi sestra Alzbéta. Tam se
ale netvafili piilis otevrend. Rikali, Ze nemaji
zkuSenosti ani podminky pro vzdélavani
ditéte stakovym handicapem a Ze kdyz
vezmou Anezku, budou na jeji Ukor muset
odmitnout x zdravych déti. To je mimo-
chodem tlak, ktery je na rodi¢e vytvaren
pomérné ¢asto. A malokdo snese pocit, Ze se
kvlli jeho ditéti nedostanou do Skolky dalsi
déti.

Vy jste to ustali?

Nechtéli jsme jit cestou odporu, a tak jsme
pro Anezku nasli soukromou rodi¢ovskou
skupinu sdvanacti détmi a osvicenou
ucitelkou. Kdybychom si ,vynutili” pfijeti do
spadové S3Skolky, musela by Anezka mit
asistenta, ktery by ji vtom 3Skolkovém
prostfedi spi$ vyclerioval. Nepotfebovala to,
byla samostatnd, vSechno zvladala. Pro nas
chodila do Skoly se sestrou pésky, museli
jsme ji vozit asi 15 minut autem. A stdlo to
tisice navic, které si nemize kazda rodina
dovolit.

Se Skolou uz to bylo hladsi?

VSesti letech dostala Anezka odklad
a predskolni rok stravila v pfipravné tridé
Skoly, kam uz vté dobé chodila jeji starsi
sestra. Néco takového mizu kazdému rodidi
specifického ditéte jen doporudit - sZila se
s prostfedim, naudila se, kde je jidelna nebo
toalety, nasala Skolni rezim: zvonéni,
prestavky... Program probihal ale hravou
formou a tlak na vykon nebyl jesté tak velky
jako v prvni tfidé. Zarovern méla Skola
prileZitost poznat ji - to je u takového ditéte
velmi dllezité, protoZze ucitelé maji strach,
aby nebylo naro¢né nebo nezvladatelné.
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Je Skola, kam chodi Anezka, vase spadova?

Neni. Vybrali jsme ji uz pro nejstarsi Alzbétu,
ale predevdim sohledem na Anezku. Méli
jsme na $kolu dobré reference - ZS Na Lide
byla prvni bezbariérovd Skola na Praze 4,
s dobrou povésti a zkuSenostmi, co se tyce
inkluze. | tady se vyplatilo se na situaci
pripravovat predem a jit tomu aktivné naproti
- to je dalsi véc, co ¢asto radim rodic¢lm.
Okolo déti s Downovym syndromem panuje
spousta predsudkl a mytl a je dobte se
Skolou s predstihem komunikovat a vse si
vysvétlit. O naSem zdjmu zapsat Anezku do
Skoly jsme s feditelem Skoly komunikovali jiz
zhruba tfi roky predem, tésné pred tim, nez
jsme tam zapsali jeji starsi sestru Alzbétu.

Nyni je Anezka ve &tvrté tridé - jak se ji ve
Skole dafi?

Ma individualni vzdélavaci plan a v predmeé-
tech, jako je matematika, ¢esky jazyk nebo
psani, si jede svym tempem a ma snizené
vystupy. Zatimco nékteré Skoly nebo
specialné pedagogickd centra bedlivé sleduji
vystupy ditéte a hrozi, Ze kdyz nebude plnit
~nhormu®, bude muset do specialni 3koly, nase
Skola velmi respektuje, Ze ma Anezka svoje
tempo. SnaZzime se ji stale posouvat dopredu,
ale zaroven vime, Ze md svij strop a Ze se pro
Zivot nepotfebuje nauéit napf. Pfemyslovce
nebo lackovce. To, co do Zivota potfebuije, je
zvladat trivium, dobfe ¢ist a psat s poro-
zuménim, umét se domluvit s vrstevniky
a spocitat si penize. VétSinu vyuky absolvuje
se svou tfidou, je zapojenda i do hravych



aktivit, jen tfeba dostane jednodussi priklad.
Ve Skole ma Anezka asistentku. Jeji role je
predeviim v tom, povzbuzovat Anezku do
prace a vést ji kpravidlim. Anezka je
svérazna osobnost a mysli si, Ze se cely svét
bude fidit podle ni a jejich potfeb. Kdyz ji
fekneme: ,Ale ty prece nejsi feditelka
zemékoule®, odpovi: ,To teda jsem!“ (smich).

Co socialnf zaélenéni - ma Anezka ve tfidé
kamarady?

Je velmi komunikativni, vtipna, rada s lidmi
konverzuje, takze ji znad skoro celd Skola.
Casto s nf mluvime o tom, jak se ve tfidé citf.
Je to nahoru dold, nékdy davéa zpétné vazby,
Ze je to fajn, nékdy fika, Ze jsou na ni déti
osklivé, obzvlast tfeba kluci. Na pocatku
Skolni dochéazky to bylo lepsi, ted se nlzky
rozeviraji, spoluzaci zraji, kdezto AnezZéiny
zajmy zUstdavaji détské. Myslim, Ze na druhém

vevs

a nejsme jesté rozhodnuti, jakou cestou jit.

Z prizkumu, ktery pro neziskovou organizaci
Spolu vypracovala vyzkumna organizace PAQ
Research, vyplynulo, Ze kazdy paty rodié¢
ditéte se specialnimi vzdélavacimi potfebami
se setkal s navrhem & pozadavkem, aby
potomek zménil Skolu nebo tfidu. Setkali jste
se s né¢im takovym?

Pfibéhy vytlacovani z hlavniho vzdélavaciho
proudu fesim velmi ¢asto vramci socialné
pravniho poradenstvi. A zazili jsme to i my.
U ditéte sDownovym syndromem byla
historicky na prvnim misté cesta specialni,
a i kdyz se to zac¢ind trochu ménit, stale se
rodice setkdvaji s rlznymi tlaky na ptesun do
specialniho proudu. Velmi typické jsou
naznaky typu: ,A nebylo by mu ve specialni
Skole Llip? Mezi svymi to bude mit
jednodussi.“ SPC maji roli poradniho hlasu,
ale kone¢né rozhodnuti je na rodi¢ich
a tohoto prava my vyuzivame.

Jaké davody pro presun Anezky do specialnf
Skoly slychéate vy?

Pani psycholozka pfi schlizkdch opakované
nadnasi, Ze Anezka uZ tolik nestiha vyuku
a Ze se zhorSuje i socialni zaélenéni. My to

spolu

vzdycky zvézime, ale zatim jsme pokazdé
dosli k tomu, Ze je pro ni stale pFinosnéjsi
b&zné vzdélavani. Skola je velmi podpiirna,
Anezka tam chodi rdda a neustale se
posouva, uéi se nové véci. Takze vzdycky
podékujeme za doporuceni a fekneme, Ze
chceme véci zatim nechat, jak jsou. Neni tam
tlak a je tam plny respekt k tomu, Ze zménu
nechceme, ale i tak je to nepfijemné, protoze
se to opakované otevira na velkych
schlizkach  za  pfitomnosti  pedagoga,
asistenta pedagoga, zastupce feditele Skoly,
Skolntho specialniho pedagoga...

Co by pro vés osobné byl divod, pro¢ Anezku
prefadit?

Ja specialni Skoly nezavrhuji, pro nékoho to
opravdu mize byt vhodna cesta. Nékteré déti
maji téZzka kombinovana postizeni, pottebuji
specializovanou, nap¥. logopedickou nebo
rehabilitacni péci, nebo jsou treba socialné
plaché a potfebuji malé kolektivy. Ale
vzhledem ktomu, jakd je Anezka, jak kni
pristupujeme a Ze je dobte zaclenéna i vSude
jinde, byla by $koda, kdyby ve Skole tomu tak
nebylo. Moznd by si ve specialni Skole nasla
blizSiho kamarada, ale neméla by tam bézné
vzory a na zbytek Zivota by se ocitla ve
specialnim proudu. Ve specialnich skolach se
setkavaji déti srlznymi obtizemi a nékdy
i srlznymi formami spole¢ensky neakcepto-
vatelného chovani. A zrovna déti s Downovym
syndromem se velmi uéi napodobou, takze
hrozi, Ze odkoukaji vzorce chovani, které
k Downovu  syndromu  vlibec nepatfi.
Terapeutka Lore Anderlik vyprdvi pfibéh
hol¢icky sDS, kterda se kamaradila se
spastickym chlapcem s tézkym mentalnim
postizenim a nasledné se zacala sama
projevovat mnohem vic handicapované, nez
jakd byla realita. Proto pokud chceme déti
s Downovym  syndromem  zaélenit do
vétsinové spolecnosti, inkluze je strasné
dilezita.

Diky tomu, Ze Anezku zaclefiujeme odmala
do v8ech ¢innosti, je velmi samostatna. Zna
dobte své okoli, zvlddne sama cestu do Skoly
nebo ze Skoly, dokdze zajit do obchodu.



VéFime, Ze bude schopnd Zit samostatny Zivot
jen s minimalni podporou, at uz od nas, nebo
socidlnich sluzeb. Snad se bude moct
i pracovné realizovat a Zit v partnerském
vztahu. Ted ma tfi kluky s Downovym
syndromem, mezi kterymi vaha, porad fesi,
jestli bude lepsi Tonik, Matéj nebo Damianek
(smich).

Anezka chodf do skauta, do Sokola, vénuje se
voltiZi, coz je gymnastika na konich. Rodiée
déti se specidlnfmi potfebami si pfitom ¢asto
stézuji, ze kdyZz uz se podafi integrace ve
Skole, krouzky - které ze zakona inkluzivni
byt nemusi - déti pfijimat nechtéji. Jak se to
podafilo vam?

v~y

i tam byli velmi vstficni. VyZadovali, abych na
cviéeni byla s ni, méli obavy, kdyby nastal
néjaky problém, a také s ohledem na vysoké
pocty déti pochopitelné neméli kapacitu reSit
pfipadné zaseky individualné. Takze jsem
nejprve zafala do hodin chodit pomahat
a nasledné si udélala cvicitelsky kurz a cho-
dim tam jako pomocna cvicitelka. Nejsem
AneZ&ina asistentka, pracuji se vSemi détmi,
jen kdyZz se Anezka nékde zasekne, jsem to
ja, kdo ji pokynem vraci zpét do ¢&innosti.
Na voltizi je Uplné sama, jeji trenérka ma
stejné starou sestru sDS a krom toho je
i pedagog, takze vi, jak s takovymi détmi
pracovat. Na skautu je také bez asistenta,
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vzdy ji ale vénuje zvySenou pozornost
nékterd z vedoucich. Zafungovalo totéz jako
v pripadé 3Skoly - museli jsme tomu jit
naproti: prijit, predstavit sebe i Anezku,
vysvétlit, co a jak. Vyjadrili jsme pochopeni
pro obavy a vzdycky jsme nabizeli, Ze to
mUlZeme prosté zkusit, a kdyZ to nepljde, tak
Anezku stahneme.

Co byste fekla odpurciim inkluze, ktefi si
mysli, Ze by déti jako AneZzka nemély chodit
do béZnych Skol?

Jsem presvédéend, Zze Anezéina integrace je
obohacujici i pro jeji spoluzaky. U¢i se, Ze
jsme mnohovrstevna spoleénost a Ze je dobré
fungovat spolu. Véfime, Ze diky AneZ&iné
pritomnosti budou mit otevienéjsi pristup
k lidem s handicapy a celkové k rliznorodosti
spole¢nosti. Casto lidi s handicapy vnimame
jako nékoho slabsiho, o koho je tfeba
pecovat, ale myslim, Ze tfeba od AneZky by se
spousta znas méla také co ucit. Zejména
v roviné socidlnich dovednosti. Napfiklad jeji
empatie a soucit jsou nadpriimérné. Kdyz
vidi, Ze nékomu neni dobfe nebo je zranény,
je prvni, kdo pfijde, pohladi, snazi se potésit
a povzbudit. Moje sestra lékatka si planuje na
stari zaloZit hospic a tési se, Zze tam Anezku
zaméstna. Lidé sDownovym syndromem
¢asto byvaji laskavi, upfimni a otevieni. | ndm
Anezka zménila Zivot - od té doby, co ji
mame, si vic uvédomujeme, co je v Zivoté
dulezité, a netrdpime se banalitami.

Lenka Heckovd je prdvni¢ka. Pracovala pro
filmova studia, ale kdyZ se ji narodilo dité
s handicapem, rozhodla se, Ze by chtéla
prdavem spis pomdhat. Zabywa se lidskymi
prdvy, rovnymi  piileZitostmi,  inkluzi.
Spolupracuje s Ceskou odbornou spolecnosti
pro inkluzivni vzdéldvéni (COSIV), je &lenkou
poradniho orgdanu ombudsmana pro préva
osob se zdravotnim postiZenim a wvyboru
spoleénosti DownSyndrom CZ. M4 t7i dcery,
prostiedni AneZka md Downdiv syndrom.



