





Wmawmw je jejich dité ma priedpoblady jit distojng jiuot.
Jeué ale o placem, goufalotuim, begmoci a pozdéic o nevgslovnon statecnosti
wgdoronall nepiizucudm progudsdm wyicengcl o jejich ditetc.
O uébtené détc o DS se mamcinky staraji samy, jiné nadiny joow dplué.
Ale spalecné mdme jeduo: milujeme sué détc o Downovgm syudromem stejué jaka
Jepick sourozence bieg postijedt.

Vaie Ouecla, a.pp.0.






Down(v syndrom byl poprvé popsan v r. 1866, kdyz si pan John Langdon Down vsiml uréitych podobnych opakujicich
se rystl u nékterych svych pacientli s opozdénim vyvoje a popsal je. Vime, Ze lidé s Downovym syndromem se rodili a rodi
rodic¢iim vSech narodu a ras v prabéhu nasich lidskych déjin, nebot ke genetickym zménam, tedy i chromozomalnim, dochazi
v déjinach prirody i lidstva neustale.

Vlastni podstatu Downova syndromu objasnil az v r. 1959 francouzsky genetik Jerdbme Lejeune. Tento pan profesor
se svymi spolupracovniky odhalil, ze lidé s Downovym syndromem maji nadbyte¢ny chromozom ¢. 21.

Pro¢ dochazi ke vzniku Downova syndromu zatim véda nedokaze vysvétlit. Rozhodné ale nelze hledat jakousi ,vinu“
u nikoho z rodi¢u. Jisté: rizikové chovani matky béhem téhotenstvi (alkohol, drogy, nikotin, Spatna vyziva) ¢i nékteré
choroby, mohou poskodit détatko, ale nevedou ke vzniku Downova syndromu. Ten vznika nahodnym chybnym délenim
genetického materialu. Nadbyteény chromozom muze pochazet od otce i od matky, podstaté jde o genetickou nehodu,
za niz nenese odpovédnost zadny z rodici.

V 93-94% pripadech jde o tzv. volnou trizomii neboli nondisjunkci, kdy pri déleni pohlavnich bunék tésné pred oplodnénim dojde
k chybnému presunu 21. chromozomu. Par chromozomd ¢. 21 se pfi prvnim déleni nerozdéli. Po splynuti vajicka se spermii, tedy
po oplodnéni, vznikne nova zarodec¢na bunka, ktera ma nyni 47 chromozom. V dalsim déleni bunék uz se tato chyba opakuje,
a proto ma kazda bunka c¢lovéka s Downovym syndromem 47 chromozom( misto 46.

Ve 4 -5 % pripadl je nachazena tzv. translokacni forma Downova syndromu, kdy ¢ast genetické informace 21. chromozomu
se vaze na néktery jiny chromozom ( nejCastéji na chromosom ¢. 14).

1 - 2% DS se projevi v tzv. mozaikové formé. Zde dochazi ke zménénému déleni az po oplodnéni, nebot pfi prvnim déleni vznikla
bunka s obvyklym pocétem chromozom( (46), ale pri dalSim déleni dojde k déleni chybnému. P¥i této formé& Downova syndromu
maji jedinci nékteré burnky s normalnim poc¢tem chromozomll, jiné s nadbyte¢nym chromozomem ¢. 21.






Wonzicek




Misa je dar od Pana Boha a ja véfim, ze Pan védél uz davno, ze nam ho da. Kdyz jsem ¢ekala prvni dité, Andélku, bylo
mi dvacet, délala jsem svou prvni praxi v kojeneckém Ustavu v Brné. Tam jsem poprvé v Zivoté vidéla postizené déti a i Downiky.
Vis, tenkrat jsem Radkovi fikala, ze kdyby nam se narodilo jakkoli postizené dité, ze je nikam nedam a dost jsem ty mamy
odsuzovala. Narodila se krasna a zdrava holc¢icka. | druhy syn Radek je Uplné zdravy. Martin, nas treti, se narodil s VWV - stenoza
aorty a kdyz byl maly, dost jsme si s nim uzili. Mél zakazano hrat sis mi¢em, jezdit na kole a pfitom on je sportovné velice nadany.
Mél mockrat pichané usi, protoze prosté porad chytal néjaké bacily. Dost jsem ho rozmazlila, protoze nékdy neslysel a ja, kdyz
jsem vecer Cetla pohadku, tak on mé drzel jen za ruku a viibec mi nerozumel....

Ale - co je to proti tomu, Ze se nam narodil Michal a vSechno bylo jinak.




Vi§, rozdéluji na ¢as pred Michalem a po ném. Byla jsem zvykla spoustu véci zvladnout, délat deset veci a vSude byt.
Michal me zklidnil, ale dal mné a i nasi rodiné novy rozmeér, jako kdyz otevres dalsi dvere a vejdes do pokoje, kde jsi predtim nebyla.
Dal mi tolik bajecnych lidi, ke kterym pocitam i Tebe a ty bych nikdy nepoznala. A maminky, které svoje dit€ nechaji v kojeneckem
ustavu, ted uz viibec neodsuzuiji, protoze je to nékdy tézke.

Ale je to i krasné a vsechny véci v zivoté, které za néco stoji, nejsou zadarmo. To jen Pan nam dava dary upliné jen tak,
z lasky a ja verim, ze Michal byl takovy veliky darek od ného nam. Jen tomu ¢lovék hned nerozumi a nema treba hned radost,
jako kdyz jsi chtéla pod stromecek knizku basni a misto toho jsi dostala pohadky.

(Z dopisu pani Andély Bednarové, matky Michala)
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Tak to je Zuzanka a Johanka. Zuzanka se narodila s DS, nyni ji je 6 let a chodi tretim rokem do bézné Skolky,
nyni je v predskolnim roc¢niku. Déti ji prijaly Uplné samoziejmé a ona je ma moc rada. Pani ucitelka Zuzku bere, podle svych
vlastnich slov, jako vSechny ostatni déti. Bez probléml( i bez asistenta.

Johance je nyni 11 let. Zuzanku si vymodlila a jisté je, Ze se miluji... Nevidim rozdil v chovani nasich déti viici sobe v nasi
rodiné a v rodinach déti bez postizeni. Obcas se dost postuchuiji, rady soutézi, hraji si spolec¢né, dokazou zlobit, ale drzi spolu.
Obé miluji cestovani. Johanka je na Zuzku hrda. Pomaha mi ucit Zuzku dist, pocitat a kreslit. Zuzanka Johanku zboznuje.

Nejradéji si Zuzu hraje s détmi, ale zabavi se i sama: hraje si s panenkami, auty, ,na doktora“, modeluje z modeliny,
velmi ji bavi malovat vodovkami, miluje pohadky (hlavné O Popelce), porad by néco varila, sklada puzzle, zvladla zakladni ovliadani
pocitace, rada mi pomaha s pracemi v domacnosti, vecer pred koupanim si po sobé uklidi sama Saticky...

Prvni necelé dva roky byly pro nasi rodinu hodné tézké. Zuzka byla porad nemocna, a tak jsem byla dost vyCerpana.
Po operaci srdicka se jeji zdravotni stav velmi zlepsil a uplné se stabilizoval po vyjmuti krénich mandli. Po odstranéni problémt
zdravotniho razu zacala vykazovat veliké pokroky a da se fici, Ze od té doby uz mame ze Zuzky jen radost.

Kazdy den se mé zepta, jestli ji mam rada. A ja pokazdé odpovim, Ze ano a vzdy znovu vidim hluboké uspokojeni a Sibalsky
Usmev v Zuzciné tvari.

(Jana JaroSova, maminka Johanky a Zuzanky)



Jmenuji se Johanka a je mi 11 let. Mam mladsi sestru Zuzku,
ktera ma DS. Je o pét let mladsi nez ja, coz znamena, ze maminka
méla Zuzu, kdyz mi bylo pét let. Je mi divné, ze jini lidé (mimo nasich
znamych) oznacuiji tyto déti za hloupé.

Ja jsem na Zuzku zvykla a tak je mi asi jedno, jestli ma
handicap, nebo ne. Zuza driv vyuzivala toho, ze je mladsi a néco mi
provedla. Kdyz jsem se pak na ni nastvala a rekla jsem to mamce,
tak mi mamka rekla: ,,Onato nechape, je jesté mala..." nebo tak néjak.

jak mamka Zuzku vychvaluje. Vzdyt ona to vSe chapala!

Zuzanka mi prijJde jako normalni dité. Zlobi, sméje se,
ma radost, opi¢i se, maluje, ¢te, pocita, ale ma dvé vady: ukol,
ktery méa udélat, pochopi stejné rychle jako ostatni déti, ale udéla
ho hodné pomalu a ma az moc prehnanou lasku - nepochopi, proc¢ ji
nékdo jen tak ve Skolce kopne nebo tak. A je jito lito.







Mam sedmiletého syna s DS a kdyz se ohlédnu zpét, tak mi moc pomohla slovaglékaiky prfi sdélovani diagnozy:

Tyto déti dokazou hodné napodobovat, jsou ucenlivé a potrebuji hodné péce a pFedevéim'Ié
ale predevsim ho musite naucit samostatnosti - v jidle, oblékani, myti. Mnohé z téchto déti se Ci Cist, psat, pocitat.
VSechnu lasku, kterou mu budete davat, Vam vrati ve svych iusmévech, bude to takové usmévave sli.pfbko. ,_1,' i

A dnes? Hraje pexeso, Cerného Petra, sklada puzzle, obrazkové kostky, zpiva, pomaha pii vareni®Ma rad Formuli I,
ma oblibenou pohadku Tri ofisky pro Popelku. Obléka se sam, samostatné ji, umi poprosit, podékovat, pozd ol
) ‘,

Pani doktorka méla pravdu. Nebo znate hezCi vetu nez: ,Maminko, jdu se pomazlickovat!!!*? : *
i F
(Pani Sarka Skéfépové, o Daneéka se stard sama)
Loy
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Dobu, kdy se nam narodila Terezka, jsem vnimala jako tapani ve tmé. Nevédéla jsem, co nas &eka, informace,
které jsem dostala o DS, byly nedostacujici a jak mohu s odstupem ¢asu posoudit, z velké Casti se nezakladaly na pravde.
Kdybych tenkrat dostala do ruky podobnou brozuru jako Vy, mohla jsem si své miminko uzivat od prvniho dne.

Nikdy jsme s manzelem ale nelitovali, ze ji mame. Terezce je dnes osm let a je to nase sluni¢ko. Je vesela, spolecenska,
mila a nézna. Jeji vyvoj je ve srovnani s ostatnimi détmi opozdény, ale svoji trpélivosti a chuti ucit se nové véci, to dohani.
To, co jsem u starsiho syna povazovala za samoziejmost a co jsem si leckdy nechala ,,protéci mezi prsty”, si u Terezky vychutnavam.

Ano, zménilo nam to zivot, ale rozhodné ne k horSimu. Dokazeme se radovat z malickosti, zménil se nas zebricek hodnot.
Jsme trpélivéjsi a tolerantnéjsi. Vzdyt nikdo z nas neni dokonaly. Poznali jsme lidi, které bychom jinak nepotkali a ovérili si, Ze mame
okolo sebe spoustu pratel, ktefi se k nam neotocili zady a nedali nam najevo, Ze o pratelstvi s nami uz nestoji.

Museli jsme ujit kus cesty, abychom si uvédomili, ze mit dité s Downovym syndromem neni zadna tragédie. Nas Zivot je
Stastny a hodnotny. Jdeme jen trochu jinou cestou, neni tak uslapana a diky nékterym nedostatk(im v nasi legislativé nékdy i trochu
trnita, ale my pdjdeme dal...

(Pani Martina Langmannova, matka Martina a Terezky)




Ahoj, jmenuji se Honzal!

Mam dvé sestry, starsi Nikolu a miladsi Sarah. Ségry na mé
nedaji dopustit, kdo by jim jinak pfi hrach délal tatu nebo Soféra???
A chranil je pred ostatnimi???

Mam taky velikého kamarada Vojtu, je mu deset let, hrajeme spolu
fotbal. Ten mé moc bavi, s dédou vzdycky fandim u televize.

Kdyz jsem byl mensi, byl jsem ob¢as nemocny, takze mé mamka
porad rozmazlovala. Nechapu proc, ja jsem totiz normalni kluk jako ostatni.
Nékdy umim pékné zlobit, stejné ale nejradéji potom lezu mamce na klin a
vérite, ze si to umim pékné zehlit. Tak doufam,ze jsem vam vysvétlil, ze my
Downici nejsme zadné chudinky a Zze za nami do Ovecky budou chodit dalsi
kamaradi.

(Za Honzika napsala maminka)
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Tak jste poznali naseho Honzu.

Je pravda, ze ze zacatku to nebyla legrace, ale nikdy mé nenapadio
jej nechat bez nas. Je to nas domaci klaun, nema rad, kdyz se nékdo trapi.
Nékdy je s nim tézké ,hnout”, je pali¢ak, ale na druhou stranu nema, pokud
mozno, zadné ulevy. Rad pomaha doma, chodi na ryby a ma plno kamaradu
a tet a strejd, ktefi ho pfijali naprosto skvéle.

Takze zadné obavy z toho, co dal, vzdycky je okolo Vas dost lidi,
co za Vami budou stat a podporovat Vas.

(Za sebe napsala maminka Dana Feragetova,
maminka Honzika, Nikolky a Sary, o své déti se stara sama)



...Nas Honzi¢ek mél véera jeden rok.

Kdyz se nam narodil, méli jsme
velkou radost, ze mame chlapecka a nase
Eliska mladsiho bratficka. Honzik prisel na
svet skoro o mésic driv a byl drobounky,
ale jinak byl roztomilé, zdravé miminko.

Za tfi dny po porodu mnée pani
doktorka oznamila, ze Honzik ma Spatné
testy z genetiky a Zze ma Down0v syndrom.
Den predtim jsem mélatakové Spatné tuseni,
kdyz jsem se pozorné divala na Honzikovy
oteviené oci (mél je dosud cCasto zaviené
a malo plakal). Zprava pani doktorky byla
pro vSechny Sokem. Nékolik dni to hodné
bolelo. Myslela jsem na babicku, dédu, tety.
Vsem jsme s manzelem po porodu rekli,
ze mame zdravého chlapecka. Manzel za
mnou hned prijel a hodné mi pomohl. Hned
jsme védéli, ze Honzicka nikam nedame.
Od zacatku to byl nas Honzicek.

Na oddéleni nedonosenych déti jsem byla s Honzikem 14 dni. Bylo to pro mne takove ,bezpecné* misto. Honzik byl
Sikovny, pékné se kojil a pribiral na vaze. Nemél zadné vazné zdravotni problémy. Dom( jsem se tésila, hlavné na nasi dcerku

Elisku (méla tehdy rok a pul), ale také jsem se bala
jak vSechno zvladnu.

Moc tézké pro mne bylo rikat sousedkam
a znamym na nasem malomesté, ze se nam narodil
chlapecek s Downovym syndromem. Nékterym jsem
to ani nedokazala rict, kdyz se rozplyvaly jakého
mame hezkého chlapecka. Nékolik mésicl to bylo
opravdu hodné tézke. Snazila jsem se myslet na nasi
Elisku, ale ¢asto jsem citila vic¢i ni vycitky svédomi.

Honzik se mél docela k svétu. Hodné jsme
jezdili,,po doktorech®, ale vétsinou jen preventivné. O
Honzikovo zdravi jsem se hodné bala. Désily mne - a
jesté ted dési - choroby, které by ho mohly potkat.
Je to ale dano i moji uzkostlivou povahou (stejné se
bojim i nemoci nasi ElisSky) a musim tuto svou chybu
prekonat. Snazim se myslet na pfitomnost, uzivat si
svych roztomilych déti.




Samoziejmé, Ze nestiham vSechno tak, jak bych si predstavovala.
Déti mam brzy po sobé a je to nékdy dost naro¢né. Ale doufam, ze pro Honzika je
dullezitéjsi, Ze ma sestficku Elisku, nez to, ze s nim mamka nedéla tak ¢asto ,,paci,
paci‘.

Honzicek se od zacdatku projevuje jako kazdé jiné miminko (je jen
trochu opozdény). Brzy se zacal obracet na brisko. Kdyz mé vidi, stastné
se smeéje a ma moc rad Elisku. Je mu ted 1 rok. Dobfe se plazi po koberci, leze
po &tyrech, snazi se posadit, zvatla a hlasité se sméje. Ma obrovsky zajem o vse -
kolem sebe. Po roce kojeni se naucil pit mlicko z flasticky, plastovou lahvi¢ku
si drzi sam, papa ze Izicky. Také se umi dobre vztekat.
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Honzik je vlastné velmi stastné dité.
Vzdyt ma maminku a tatinka, Elisku, babicky
a dédu. Je kolem ného sedm bratrancl
a sestrenic. Moc bych si prala, aby ho dobre
prijali i ostatni lidé, hlavné déti.

Kdyz se dnes na HonziCka
podivam, viibec nevidim, Ze ma néjaky
DownGv syndrom. Je to mj roztomily
chlapecek.

(Pani Marie Hola, maminka EliSky a Honzi¢ka)




R Po cesté dom( premitame se Zenou co dal. Neni to jednoduché, tenhle Iékar je jediny srdcar v nasem mésté. Mohli bychom
sice dojizdét do sousedniho okresu, ale to je prilis slozité, alespon nyni, kdyz je Lucinka mala. Ta ted” usnula a my ji opatrné
i s taskou davame pred poliklinikou do kocarku. Kdyz spi, vilbec neni poznat, Ze je jina a nam pripada Uplné stejna jako kdyz byly
malé i nase ostatni déti.

Zena se zadala chvét a nezadrzitelné ji zZlomil pla¢. Davam ji ruku kolem ramen a pak se plaho&ime tzkymi ulickami domd.
Potrebuju néco fict. A potrebuju najit slova.....



ké, poslouchat ty reci. Jsme vSim
u tihu. Mozna nebudeme umét jit dal
i rozhodnuti, Ze nasi nenarozenou
o citech uz viibec ne, ale....chci,

ou vypsal v povidce ,Prsi pes®)



Prvni okamziky po narozeni malé Jolanky jsem prozivala velky
smutek nad tim, ze ji nebylo doprano, aby prisla na svét zcela zdrava jako jeji
bratficek Martinek. Tyto pocity ale rychle ustoupily v nasledujicich dnech,
kdy musela podstoupit fadu vysetieni a pak i naroénou operaci srdicka.
Bylo zde uz moje malé miminko, které potrebuje pomoci, strach o jeho
zivot, néha, laska a odhodlani udélat pro né kdykoli naprosté maximum.

Velkou oporou mi od pocatku byl mdj muz i cela rodina, ktefi jsou
pro nas obé spolehlivé a laskyplné zazemi.

Jolanka je pro moji celou rodinu a fadu pratel krasna, roztomila hol¢i¢ka a vSe, co pro ni délame, nam obratem
vraci kouzelnym usmévem a pohodou, kterou kolem sebe Sifi. Nase déti jsou pro nas vSim a jsme stastni, Ze je mame.

(Pani Dita Jani¢kova, maminka Martinka a Jolanky)







Milé maminky, jsem jedna z Vas, kterym se narodilo dité s Downovym syndromem. Rada bych se podélila o sve
zkusenosti.

Kdyz se mi Petruska narodila, byla jsem tim zasko¢ena, nebot mi bylo 21 let. Lékari mi rekli, ze jsem jedna ze dvou tisic
maminek, které se néco takového prihodilo. Po navratu z porodnice jsem se trapila tim, ze Petruska je jina. Ale dosla jsem k reseni
dost brzy. Zacala jsem o tom mluvit s kamaradkami. Pred cizimi lidmi jsem se nestydéla fici, ze ma Petruska mozaikovou formu
Downova syndromu. Velice mi to pomahalo vyrovnat se s tim, dnes uz je to samozrejmost.

Kdyz byl Petrusce rok, bylo nam divné, Ze trochu zaostava. Tak jsem zacala shanét nékoho, kdo mi pomuze a da radu
jak vychovat takto postizené dité. Pomoc jsem nasla. To kdyz zacala chodit na rehabilitaci, nebot Petra nechtéla lézt a chodit.
Rehabilitacni sestficka, ktera predtim pracovala u podobné postizenych déti, mi Fe'ﬂa na rovinu, ze mam Petrusku brat jako zdravé
dité a nepripoustét si, ze je postizena. 3
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Pettin velky ispéch se dostavil uz po pll roce. To kdyz zacala lézt a prvné se postavila. Kdyz zacala ve dvou letech chodit,
tak také prestala nosit pres den plenky. O pul roku pozdéji uz pleny neméla ani v noci. Petra je i manualné sikovna, jenom nechce
mluvit. Do skolky chodila rada a déti ji mely také rady. Kdyz se Petrusce narodila sestfiCka EviCka, tak se mi snazila pomahat. Nosila
plenky, davala hracky, kdyz Evicka neméla dudlik, sama ji jej bez fikani dala. Bylo vidét, Ze ji ma moc rada.

Dnes uz Petra chodi do skoly, do druhé tridy pripravného stupné pomocné skoly. Moc se ji tam libi.

Loni v zime jsme zjistili, ze Petra ma stfedné tézkou nedoslychavost. Podstoupila dvé operace, kdy ji byly zavedeny do
usi drenazky, aby odtekala prebytecna usni tekutina a Petra I1épe slySela, coz se také stalo. Po tfictvrté roce se Petra snazi fici co
potrebuje, i kdyz ji jesté neni takj-r_noc_ipzumét.

Zaverem: Mili rodice, _cﬁe ;o veiRoEJ trpélivost a velkou lasku a nebojte se, ze to nezvladnete. Hlavné
se nedejte odradit'lid I évedi, co takova péce obnasi a kritizuji Vas.

,
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(Pani Petra Jungbauerova, maminka osmileté Petrusky)









EekarskalpeceloldétifsiDS:

Prvni vySetreni jsou provadéna détatku jiz v nemocnici, kde prislo na svét. Vasemu ditéti bylo tedy provedeno vysetreni
genetické, kardiologické, oc¢ni (pri podezreni na vrozeny Sedy zakal), gastroenterologické (pokud by détatko zvracelo a mélo potize
s odchodem stolice). Pokud tato vySetreni jesté nebyla provedena, je treba je provést co nejdrive.

Celkové plati pravidlo, ze ¢im je détatko zdravéjSi télesné, tim lIépe a rychleji se mulze rozvijet po ostatnich
strankach. Nezanedbavejte tedy navstévy Iékare a ohlidejte si preventivni prohlidky.

Rozhodné jsou dulezita nasledujici vysetieni:
Kardiologické, v¢. echokardiologického.

Oc¢ni vysSetieni. U déti , které Silhaji, po ukonceni
4. mésice, u ostatnich kolem 12 mésicu.
Podle doporuceni oc¢niho lékare prohlidky obvykle
1x roéné.

ORL vySetreni (usni, nosni, krcni). Nejpozdeji
v 8.meésici, a to vCetné audiometrie. Pokud byste
méli podezreni na vaznéjsi poruchu sluchu, i drive.
Vysetreni je mozné provest i miminku, a to ve spanku.
Pristroje jsou schopny zjistit, na jaké urovni je sluch
Vaseho détatka. VysSetreni se opét doporucuje
provést opakované, zhruba v intervalech 1-2 let.

VysSetreni Cinnosti stitné zlazy kolem 12. mésice.
Endokrinolog Vas bude zvat k pravidelnym navstévam
1x rocéné, vysetri ditéti funkci stitné zlazy ultrazvukem
i rozborem krve. Porucha funkce stitné zlazy se maze
projevit kdykoli v priibéhu vyvoje ditéte, ale da se
velmi dobre |&cit.

Krevni obraz by mél byt sledovan pravidelné
1x ro¢neé.

Neurologickeé vysetreni.

Ortopedickeé vySetieni. BéZzné vysetreni po porodu, dalsi nejlépe po dosazeni 3. roku, nejpozdéji vsak nez dité zacne sportovat.
Snimek kréni patefe miize ukazat atlantoaxialni instabilitu.

Imunologickeé i alergologické vysetreni. Pri Castych infektech.
Ockovani. Bézneé jako u vsech déti.

Stomatologické vysetieni. Ve 12 mésicich prvni, dale dle doporuéeni stomatologa, obvykle po pl roce.
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VyZzivatdetifS]DSE

Nejlepsim startem pro dalsi rozvoj détatka s DS je kojeni, pokud mozno béhem
nékolika hodin po porodu. Kdysi byl rozsifren mytus, Ze déti s DS kojit nelze. Je
pravda, Ze diky malému svalovému tonu néktefi novorozenci s DS saji pomaleji
a namahavéji, ale to nas jisté neopraviuje odepfit jim nejpfirozenéjsi zplisob
prijimani potravy. Zdanlivé nedulezity moment, ale co vSe znamena kojeni pro
détatko i matku?

Jednak materské mléko obsahuje protilatky proti bakteriim a virim, jez dité
ochrani pred tolik nezadoucimi infekcemi.

Déti s DS maiji v disledku zakladnich zmén nedostate¢né vyvinuté nékteré
enzymatické , metabolické, hlavné pak imunologické mechanismy. Proto je
tolik dUlezité matefské mléko, jez obsahuje ve vyvazené formé vsechny

potfebné Ziviny, coz jsou proteiny, cukry, tuky, mineralni latky a vitaminy.

U kojenych déti je tedy tfeba navic pfidat pouze vitamin D, v pll roce téz
vitamin C, u nékterych i zelezo.

Dalsim ddvodem dokladajicim dllezitost kojeni je vytvareni pevného vztahu
mezi détatkem a maminkou. Navic se pfi kojeni rozviji a zpevnuje svalstvo tvare a dutiny
ustni, s ¢imz souvisi i spravné polykani a s vyvoj reci.

Détem, které skutec¢né neni mozné kojit, je doporu¢eno mléko pro alergické déti (hypoalergicke, sojove). Vétsina déti
s DS, kterym byla strava nahrazena pripravky z kravského mléka, ma sklony k alergii na bilkoviny kravského mléka spojenou
s riznymi poruchami zazivaciho traktu, pripadné priznaky na kizi. Dale se u nich projevila zvysena tvorba hlend v dychacim traktu
a zvySené infekce dychacich cest.
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Jako ostatni déti, také deti s DS prechazeji kolem pul roka na pevnou
stravu. (Ovoce, pozdéji zeleninove polévky).

Za vhodnéjsi se poklada podavat jiz tuto stravu Izickou, aby se ji dité ucilo
polykat. Mixovani stravy po 9.mésici zivota neni vhodné.

V roce jiz détatko potrebuje v potravé vsechny dulezité slozky. Bilkoviny, cukry,
tuky, mineraly, stopové prvky a vitaminy jim doda vhodné zvolena strava slozena ze zeleniny, ovoce, celozrnného peciva, masa,
ovesnych vlo¢ek, ryze, brambor, téstovin a vhodného miéka.

Déti s DS mivaji sklon k obezité. Jejich metabolismus je totiz zhruba o 25% pomalejsi. Proto neni
spravné, pokud je uc¢ime od utlého véku, Ze dostanou od rodi¢l, babicky, tety, na co maji pravé chut.
Pamilsky i sladké pecivo Ize nahradit jinymi laskominami (ovoce, zelenina, rozinky...). Rozhodné nas bude
stat vic prace omezit v jidle dité, které je jiz ,rozjedené® a tim padem i se sklonem k obezité, nez navykat
urcitému jidelnimu rezimu jiz od pocatku.



Dusledky syndroemu

Upfimnost, laska, srdce naplnéna vnitinim porozuménim, touha byt platny, radost z kazdé VasSi radosti
podle mé zkuSenosti a nazoru, predevS§im znaky Downova syndromu.

a hluboka ucast na Vasem trapeni, to jsou,

A jsou to nadherné vlastnosti lidské alidé s Downovym syndromem
jsou lidmi o to vice.

Nikdy nedovolte, aby se jim kdokoli posmival, nezaslouzi si
to. Laska, néha a vroucnost, to jsou prece vlastnosti, po nichz tento
svét prahne a pravé lidé s Downovym syndromem jich maji v sobé
zdroj, ktery nevysycha. Vazme si jich jako obdarovani. Vzdyt mohou
Vam casté infekty, nebo trochu Sikmé o¢i, vzit lasku k ditéti?

(Jana JaroSova, maminka Zuzanky s DS)

Downlv syndrom ma sice dopad na mentalni Groven i na somatickou - télesnou stranku, ale

az se budete probirat na dalSich strankach
vyétem rysit Downova syndromu , nezapomeiite,
ze u zadného détatka se nevyskytuji najednou, jen
snad u nékterych vic, ale u nékterych zase méné.
Nékteré déti s DS stonaji zpocatku opravdu hodné, ale
jiné stejné jako vSechny ostatni déti. A v dnesni dobé,
kdy medicina je na vysoké urovni, zalezi jen na Vas,
jak dovedete stat pri svém ditéti. Downliv syndrom neni
Iécitelny, ale medicina uz ma prostredky k tomu, aby
Vase dité zbavila somatickych obtizi a tak se mohlo
s Vasi pomoci rozvijet.




Zpeomalenyimentalnil

neni divodem myslet si, ze Vase dité se nebude umét ucit. To jsou tvrzeni zastarala a pohodina, platna v dobé, kdy se déti
s postizenim odkladaly jako véeci.

Pilni a optimisticti rodice zaziji opravdovou pychu na své dité, jemuz byl kdysi pfisouzen ,cejch” nevzdélavatelného,
kdyz bude krok po kroku poznavat svét kolem sebe, osoby, hudbu, barvy, pismena, bude se ucit Cist, pocCitat a psat, jiste se
nauci i pravidlim mezilidského chovani. Rozumni rodic¢e védi, Ze kdyz své dité rozmazli, poskodi je, nebot kdo by rad kamaradil
s rozmazlenym a ufnukanym kamaradem? A ktera pani ucitelka si vezme do tridy mezi ostatni deti zaka neposlusneho a leniveho?

Déti s Downovym syndromem jsou nejradéji, kdyz je povazujete za obycejného kluka-holCicku jako kazdé jiné. Take jim
to nejvic svedéi. Nebojte se laskavé, ale disledné vychovy, Vase dité Vam ji vrati mnohonasobné. Naucte je spravné stolovat,
pozdravit a podekovat, dbat na poradek, pomahat, berte je bez obav vSude s sebou, potrebuiji ,,okoukat” svet kolem sebe a jeho
zvyklosti.

Neni divod, pro¢ by nemély navstévovat béznou materskou skolu a podle moznosti ditéte rodice mohou dale vol
do béznée zakladni Skoly nebo vzdelavanim ve specialni skole.

Déti s Downovym syndromem se uci ponékud pomaleji, ale existuje mnoho specialnich metod a postupt k j ugf\ %
_i,pf{z-_i.-m
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IAYco)Vasilblizci

V nasi spole¢nosti je ziejmé jesté brzy na to, abychom prijimali détatko s postizenim
samozrejmée. Vzdyt jesté pred par lety bylo rodicim c¢asto doporuc¢eno odlozit dité do ustavu.
A tak prarodice budou pravdépodobné plni uzkosti. Vasi znami se mozna budou bat setkani s Vami
a nebudou vedét jak reagovat na novou skutecnost. Reakce okoli jsou skutecne nepredvidatelne.
Co je ale dllezité, to je Vas postoj a laska k ditéti.

Obvykle se okoli rodiny s pravé narozenym ditetem s DS ulevi, kdyz rodice hovori o svem
détatku otevrené, samoziejmé. Naprosta veétSina lidi si se zajmem vyslechne Vase poznatky
o Downové syndromu a zbaveni nejistoty budou mit nyni moznost chovat se take prirozene.
Zvlasté, kdyz své détatko s sebou budete brat vSude, tak, jako byste brali jakékoli jiné dité.

Mejte se svym okolim trpélivost. Prarodice a tety se budou potrebovat teprve naucit spravne
Vam pomahat v péci o Vase dité. Proto jim dejte moznost ucastnit se vSedniho zivota ve Vasi rodiné.
Pri péci o handicapovane dité prijde vhod kazda pomoc.










Coldals?

V dobé bezprostiedné po narozeni détatka s DS nema celkem smysl zatézovat se obavami z daleké budoucnosti. Naopak.
Vtomto obdobi dité potrebuje spokojenou, milujici maminku a rodinu, ktera chape handicap jako néco, co ¢lovéka sice znevyhodnuje,

ale ne jako néco, co mu bere hodnotu. V této
chvili nemtzeme spolehlivé stanovit rychlost ani
stupen vyvoje, ke kterému dité pozdéji dospéje.
Ale vzdyt stejné je tomu tak u ditéte bez postizeni!
Hruby omyl je proto ,nic od néj necekat.”
Naopak! Déti s DS se rozvijeji sice pomaleji,
ale rovhomérné.

Rozpéti neboli skala miry postizeni
v ramci Downova syndromu je Siroké.
Drivéjsi tvrzeni o tézké mentalni retardaci,
jez se prisuzovala lidem s DS, dnes
nahrazuje zjisténi, ze vétsSina lidi s DS
se pohybuje v pasmu lehké mentalni retardace.
V praxi to znamena, ze tyto déti nejen,
ze komunikuji ¢ile se svym okolim, ale naudi
se Cist, psat, dnes se postupné odklada
i tvrzeni, Ze nejsou schopni pocitat. Zvladaji
dobre bézné domaci prace, jsou spolecensti,
radi sportuji, touzi byt zaméstnani.

| v nasi zemi byly jiz integrovany déti s DS do béznée zakladni skoly. To je obri skok od doby pred rokem 1989, kdy témto
detem byla automaticky doporuc¢ena skola pomocna. Zatim je ale skutecnost takova, ze se pedagogicka verejnost v pritomnosti
deti s DS citi nejista. A tak déti s DS potrebuji naléhavé rodice, kteri o své déti bojuji a daji jim Sanci dokazat, Ze i ony jsou pfinosem

ostatni spolec¢nosti.






Vake)jsoultedyiznakylDownovatsyndromul?

Déti s Downovym syndromem maji maly svalovy tonus, diky némuz je svalova sila mala
a svalova koordinace omezena. Casto vyéniva diky malému svalovému tonu stfed briska.
Klouby byvaji téz celkové volné, a to pro ochablost vaz(i. Ke zvySeni svalové sily dochazi
casem, behem vyvoje ditéte. K Upravé ¢i vymizeni problému spojenych s nizkym svalovym
tonem prispiva cviceni podle doktora Vojty ¢i manzelti Bobathovych. U mnoha déti s DS
je problémem snizena imunita jejich organismu.

Déti s DS mohou trpét zrakovymi problémy, at se jedna o kratkozrakost nebo
dalekozrakost, Silhavost Ci oc¢ni tras. Mohou mit zanicena oc¢ni vicka nebo chybégji slzné
kanalky.

Pokud se vyskytnou sluchova postizeni, pak byvaji lehka az stredni. Pri¢inou je napr.
mnoho mazu ve zvukovodu, chronicky zanet stredniho ucha, hromadéni tekutin ve stredousi,
deformace sluchovych kustek, prekazky v nosohltanu, zanéty hornich cest dychacich,
polypy ¢i nedostatecna funkce Eustachovy trubice. K dalSim problémuim patfi nedostateéna
cinnost stitné zlazy, jiz Ize ovsem uspésné predchazet a lecit ji.

1 L - .

Z patri napriklad vrozené vady






Pokud se tyce vzhledu déti s DS, byva uvadéna kulatéjsi hlavicka, o¢i maji normalni
tvar, vicka pak uzka a Sikma. K dalSim vnéjSim znakiim muze patfit SirSi a mohutnéjsi krk,
mensi ouska a nekdy uzsi usni kanalky. Patro v Ustech byva téz uzsi, je opozdén i rlst zubd.
Nase déti s DS nemaiji vysSi kazivost zubl nez jiné déti, ale zato je skutecné vyssi sklon
k paradentoze. Ruce déti jsou ponékud kratsi, dlané malé a jejich prsty kratsi. U vetSiho
mnozstvi déti je pozorovana jedina ryha napri¢ dlani. Na nozickach je vetsi mezera mezi
palcem a ostatnimi prsty. Diky celkové ochablosti vazi mivaji déti s DS ¢asto ploché nohy.
Plet byva svétla, ¢asto sucha, zejména za chladného pocasi, snadno praska.

Dale byl ¢casto mylné uvadén jako typicky prilis velky jazyk (makroglosie). Je to ale
oznaceni nespravne, nebot jazyk je pouze zdanlivé velky pro relativné malou ustni dutinu.
Vyénivani jazyka je ve skutecnosti zptisobeno malym svalovym napétim (maly svalovy tonus).
K uprave uspéesné prispiva rehabilitace podle Castillo - Moralese. Prava makroglosie
(velky jazyk) je u deti s DS ojedinély jev.






Mentalni omezeni. Bez ohledu na typ DS je mentalni omezeni pritomné vzdy.
Spekirum mentalniho postizeni zahrnuje postizeni hranicni az tézkého stupné. OvSem
na rozdil od starych tvrzeni, kdy byly déti s DS povazovany za zpravidla tézce
azvelmitézce mentalné retardované, podle americkeé studie aktualni zpravy zvysetreni
a vyzkumu ukazuiji, Zze schopnosti vétsiny déti s DS lezi v oblasti lehkého az stiedniho
mentalniho postizeni.

Co se tyce vyvoje dusevnich schopnosti, pocitalo se s tim, ze spolu s vekem klesaiji.
Ve skupiné deti, které byly sledovany dlouhodobé po dobu nékolika let, nebylo ani nic
takoveho prokazano. (S. Pueschel, Downtv syndrom pro lepsi budoucnost, 1997).
Nejcastéjsi poruchou je porucha koncentrace.
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Spolecné ve skole



Kamfselmuzetelobratiti

Internetové stranky poskytujici informace o Downové syndromu:
www.volny.cz/downsyndrom/
www.trisomie21.cz

Nestatni organizace v JC kraji:

Ovecka, o.p.s. sdruzujici rodiny vychovavajici dité s Downovym syndromem
Riegrova 17, C.Budéjovice, tel. 38 63 543 83

e-mail: dsovecka®@alfa-alfa.cz

Institucemi pro pééi o déti s handicapem zfizenymi statem v JC kraji jsou specialni centra pfi
specialnich vzdélavacich zarizenich.

Specialni pedagogické centrum pro ment.postizené v C.Budéjovicich
Husova 9, 370 01, Ceské Budgjovice, tel. 387 311 945

Specialni pedagogické centrum pro ment. postizené ve Strakonicich
Plankova 430, 386 01, Strakonice, tel. 383 328 517

Svou pomoc nabizi téz:

MUDF. Josef Zizka, C. Budéjovice, Tylova ul., tel. 386 354 507, e-mail: ZizKa@elsatnet.cz

Kontakt na Iékare specialné se zabyvajiciho Downovym syndromem:

MUDr.Viktor Harto$, e-mail: Viktor.hartos@email.cz
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Kontaktinalrodiny, ktereé\Vamlnabizejitsvoulpomoc;

5. Skorepova, Pocatky, tel. 723 247 977
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StrediskalmimolJClkraj:

PRAHA: Klub rodiéu a pratel déti s Downovym syndromem
tel. 284 688 941
SPC ,Dité“: Stibrova ul., Praha 8

tel. 284 688 941

BRNO: Modra sedmikraska
tel. 549 211 626

KOPRIVNICE: Mandlové oéi
tel. 556 810 133

JABLONEC N/NISOU: SPMP CR, sekce DS ¢ =~
tel. 483 311 35



Lidokg nogmén Z21.

Vlydano obecné prospésnou spolecnosti OVECKA, o.p.s. za laskavé podpory advokatni

kancelafre Vavroch a partnefi v Ceskych Budéjovicich, firmy Alfa project-management
v Ceskych Budéjovicich a reklamniho a grafického studia Moana, Ceské Budéjovice.




