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ﬂw;&dd tébar a doguédelc se, yﬂwwmmmwmmw
Jeui ale o placem, soufalotuim, besmaci a posdéjc o nevgolovnon stateénosti
ugdorouall uepitzuiugm frogudsdm uyidendel o jejick diter.
O wébtené detc o DS se maminky staraji samy, jiné nodiny joou dplué.
Ale spoledné mame jeduno: milujeme sué déti o Downovgon syndromem stejué jako
Jejick sounazence beg postéjenc.

Vase Ouecla, o.p.9.






Downtv syndrom byl poprvé popsan v r. 1866, kdyz si pan John Langdon Down vsiml uréitych podobnych opakuijicich
se rystl u nékterych swych pacientll s opozdénim vyvoje a popsal je. Vime, Ze lidé s Downovwym syndromem se rodili a rodi
rodiéiim véech narodii a ras v pribéhu nasich lidskych déjin, nebof ke genetickym zménam, tedy i chromozomalnim, dochazi
v déjinach prirody i lidstva neustéle.

Vlastni podstatu Downova syndromu  objasnil az v r. 1959 francouzsky genetik Jerdme Lejeune. Tento pan profesor
se svymi spolupracovniky odhalil, Ze lidé s Downovym syndromem maji nadbyteény chromozom é. 21.

Proé¢ dochazi ke vzniku Downova syndromu zatim véda nedokaze vysvétlit. Rozhodné ale nelze hledat jakousi ,vinu®

u nikoho z rodiéd. Jisté: rizikové chovani matky bé&hem téhotenstvi (alkohol, drogy, nikotin, $patna vyziva) &i nékteré

choroby, mohou poskodit défatko, ale nevedou ke vzniku Downova syndromu. Ten vznika nahodnym chybnym délenim

genetického materialu. Nadbytecny chromozom muze pochazet od otce | od matky, podstaté jde o genetickou nehodu,
i2 ipovédnost 3adny fi&d

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

Ve 4 -5 % pripadd 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. mozaikove formé. Zde dochazi ke zménénému déleni az po oplodnéni, nebot pfi prvnim déleni vznikla
burka s obvyklym poétem chromozomui (46), ale pfi dalsim déleni dojde k déleni chybnému. Pri této formé Downova syndromu
maiji jedinci nékteré bunky s normalnim poétem chromozom, jiné s nadbyteénym chromozomem &. 21,
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Misa je dar od Pana Boha a ja véfim, ze Pan védél uz davno, ze nam ho da. Kdyz jsem éekala prvni dité, Andélku, bylo

mi dvacet, délala jsem svou prvni praxi v kojeneckém ustavu v Brné. Tam jsem poprvé v Zivoté vidéla postizeneé i Downiky.

Vis, tenkrat jsem Radkovi fikala, Zze kdyby nam se narodilo jakkoli postizené dité, ze je nikam nedam a dost jsem ty mamy
odsuzovala. Narodila se krasna a zdrava holéicka. | druhy syn Radek je Uplné zdravy. Martin, nas tfeti, se narodil s VWV - stendza
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 pofad 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 vibec mi nerozumél

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




Vis, rozdéluji na ¢as pred Michalem a po ném. Byla jsem zwykla spoustu véci zvladnout, délat deset véci a viude byt.
Michal mé zklidnil, ale dal mneé a i nasi rodiné novy rozmér, jako kdyz otevies dalsi dvere a vejdes do pokoje, kde jsi pfedtim nebyla.
Dal mi tolik baje¢nych lidi, ke kterym pocitam i Tebe a ty bych nikdy nepoznala. A maminky, které svoje dité nechaji v kojeneckém
ustavu, ted uz vilbec neodsuzuji, 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 UpIné jen tak,
z lasky a ja verim, ze Michal byl takovy veliky darek od ného nam. Jen tomu clovék hned nerozumi a nema tfeba hned radost,
jako kdyz jsi chtéla pod stromecek knizku basni a misto toho jsi dostala pohadky.

(Z dopisu pani Andély Bednaroveé, matky Michala)




Tak to je Zuzanka a Johanka. Zuzanka se narodila 8 DS, nyni ji je 6 let a chodi tfetim rokem do bézne Skolky,
nyni je v predskelnim rocniku. Déti ji pfijaly Gpiné samoziejmé a ona je ma moc rada. Pani uéitelka Zuzku bere, podle svych
viastnich slov, jako vSechny ostatni déti. Bez problém i bez asistenta.

Johange je nyni 11 let. Zuzanku si vymodlila a jisté je, Ze se miluji... Nevidim rozdil v chovani nasich déti vici sobe v nasi
rodiné a v rodinach déti bez postizeni. Obcas se dost postuchuii, rady soutézi, hraji si spolecné, dokazou zlobit, ale drzi spolu.
Obé miluji cestovani. Johanka je na Zuzku hrda. Pomaha mi uéit Zuzku cist, pocitat a kreslit. Zuzanka Johanku zboznuje.

MNejradéji si Zuzu hra]e s détmi, ale zabavi se | 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 ovladani
pocitace, rada mi pomaha s pracemi v domacnosti, vecer pred koupanim si po sobé uklidi sama $aticky...

Prvni necelé dva raky byly pro nasi rodinu hodné tézké. Zuzka byla pofad nemocnd, a tak jsem byla dost vyéerpana.
Po operaci srdicka se jeji zdravotni stav'velmi zlepsil a (iplné se stabilizoval po vyjmuti krénich mandli. Po odstranéni problemdi
zdravotnih r*a‘.".:u zacala vwcamvat velike 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 edpovim, ze ano a vzdy znovu vidim hluboke uspokojeni a Sibalsky
usmev v ZUzGing tVaFi.

(Jana JaroSova, maminka Johanky a Zuzanky)



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

Ja jsem na Zuzku gvkla a tak je mi asi jedno, jestli ma
handicap, nebo ne. Zuza driv wyuzivala toho, ze je mladsi a néco mi
provedia. Kdyz jsem se pak na ni nastvala a fekla jsem to mamce,
tak mi mamka rekla: ,,Ona to nechape, je jesté mala..." nebo tak néjak.
Zuza se pak na mé jesté Sibalsky podivala. Ja si ale véimia taky toho,
jak mamka Zuzku vychvaluje. Vzdyt ona to vée chapala!

Zuzanka mi prijde jako normalni dité. Zlobi, sm
ma radost, opi¢i se, maluje, ¢te, pocita, ale ma dvé vady: Ukol,
ktery ma udélat, pochopi stejné rychle jako ostatni déti, ale udéla
ho hodné pomalu a ma az moc prehnanou lasku - nepochopi, proé 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 slovall@kaiky pri sdélovani diagnozy
Tyto déti dokazou hodné napodobovat, jsou uéenlivé a potfebuji hodné pécée a predevsim \éﬂ&bude to jednoduchés
U

ale predevsim ho musite naucit samostatnosti - v jidle, oblékani, myti. Mnohé z téchto déti se

Véechnu lasku, kterou mu budete davat, Vam vrati ve svych Gsmévech, bude to takové usmeévave 'swr‘fko.
A dnes? Hraje pexeso, Cermného Petra, sklada puzzle, obrazkové kostky, zpiva, ﬁ)oméhé'bfi vareni. ;

ma oblibenou pohadku Tri orisky pro Popelku. Obléka se sam, samostatné ji, umi poprosit, podekayat, poz 0

Gi Bist, psat, pocitat.
rael Formuli |,

Pani doktorka méla pravdu. Nebo znate hezci vétu nez: ,Maminko, jdu se pomazliékovat!!I“? :

< g ] DY
{Pani Sarka Skofepova, o Danecka se stara sama)
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Dobu, kdy se nam narodila Terezka, jsem vnimala jako tapani ve tmé. Nevédéla jsem, co nas c¢eka, informace,
které jsem dostala o DS, byly nedostacujici a jak mohu s odstupem ¢asu posoudit, z velké casti se nezakladaly na pravdeé.
Kdybych tenkrat dostala do ruky podobnou brozuru jako Vy, mohila 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 slunicko. Je vesela, spolecenska,
mila a nézna. Jeji wvoj je ve srovnani s ostatnimi détmi opozdény, ale svoji trpélivosti a chuti uéit 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 horéimu. Dokazeme se radovat z malickosti, zménil se nas zebficek hodnot.
Jsme trpélivéjsi a tolerantnéjsi. Vzdyt nikdo z nas neni dokonaly. Poznali jsme lidi, které bych;;\m jinak nepotkali a ovéfili si, Ze mame
okolo sebe spoustu pratel, ktefi se k nam neotodili zady a nedali nam najevo, ze o pratelstvi s nami uz nestoji.

Museli jsme ujit kus cesty, abychom si uvedomili, 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 pljdeme dal...

(Panf Martina Langmannova, matka Martina a Terezky)



Ahoj, jmenuji se Honza!

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

Mam taky velikého kamarada Voijtu, 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, j& jsem totiz normalni kluk jako ostatni. Nekdy
umim pékné zlobit, stejné ale nejradéji potom lezu mamce na klin a vérte, ze si
te umim pékné Zehlit. Tak doufam,ze jsem vam vysvétlil, Ze my Downici nejsme
zadné chudinky a ze za nami do Ovecéky budou chodit dalsi kamaradi.

(Za Honzika napsala maminka)



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 palicak, ale na druhou stranu nema, pokud
mozno, Zadné ulevy. Rad pomaha doma, chodi na ryby a ma pino kamaradu
a tet a strejdu, ktefi ho p?ijali naprosto skvéle.

TakZze 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 Honziéek mél véera jeden rok.

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

Za tii dny po porodu mné pani
doktorka oznamila, ze Honzik ma Spatné
testy z genetiky a ze ma Downlv syndrom.
Den predtim jsem méla takové Spatné tuseni,
kdyz jsem se pozomeé divala na Honzikovy
otevrene ocCi (mél je dosud casto zaviene
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 fekl,
ze mame zdravého chlapecka. Manzel za
mnou hned pfijel a hadné mi pomohl. Hned
jsme védeéli, ze Honzicka nikam nedame.
Od zacatku to byl nag Honzicek.

Na oddéleni nedonosenych déti jsem byla s Honzikem 14 dni. Bylo to pro mne takové ,bezpeéné" misto. Honzik byl
Sikovny, pékné se kojil a pfibiral na vaze. Nemél zadné vazné zdravotni problémy. DomU jsem se tésila, hlavné na nasi dcerku

Elisku (méla tehdy rok a pdl), ale také jsem se bala
jak véechno zviadnu.

Moc tézké pro mne bylo fikat sousedkam
a znamym na nasem malomésté, ze se nam narodil
chlapec¢ek s Downovym syndromem. Nékterym jsem
to ani nedokazala fict, kdyz se rozplyvaly jakého
mame hezkého chlapecka. Nékolik mésicl to bylo
opravdu hodné tézkeé. Snazila jsem se myslet na nasi
Elisku, ale ¢asto jsem citila vici ni wéitky 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 Elisky) a musim tuto svou chybu
prekonat. Snazim se myslet na pfitomnost, uzivat si
swych roztomilych déti.




Samozrejmé, 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
dllezitéjsi, ze ma sestficku Elisku, nez to, ze s nim mamka nedéla tak ¢asto ,paci,
paci”. 4
Honzicek se od zacatku projevuje jako kazdé jiné miminko (je jen [i=
trochu opozdény). Brzy se zacal obracet na bfisko. Kdyz mé vidi, stastné [e=
se sméje a ma moc rad Elisku. Je mu ted' 1 rok. Dobfe se plazi po koberci, leze
po ¢tyrech, snazi se posadit, Zzvatla a hlasité se sméje. Ma obrovsky zajem o vse
kolem sebe. Po roce kojeni se naucil pit miicko z flasticky, plastovou lahvicku
si drzi sam, papa ze |zicky. 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 bratrancu
a sestfenic. Moc bych si prala, aby ho dobie
prijali i ostatni lidé, hlavné déti.

KdyZ se dnes na Honzi¢ka
podivam, vibec nevidim, Ze ma néjaky
Downiv syndrom. Je to muj roztomily
chlapecek.

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




. .....Po cesté dom( pfemitame se Zenou co dal. Neni to jednoduché, tenhle lékaf je jediny srdcaf 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 opatme
i s tagkou davame pied poliklinikou do kocarku. KdyZ spi, viibec neni poznat, Ze je jina a nam pfipada Uplné stejna jako kdyz byly
malé i nase ostatni déti.

Zena se zacala chvét a nezadrzitelné ji zlomil plaé. Davam ji ruku kolem ramen a pak se plahodime tizkymi ulickami domd.
Potrebuju néco Fict. A potrebuju najit slova
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é, poslouchat ty feci. Jsme vsim
lhu. Mozna nebudeme umét jit dal
ozhodnuti, ze nasi nenarozenou
) citech uz viibec ne, ale....chci,

[ rou vypsal v povidce ,Prsi pes”)



Ahoijte vaichni!

Jmenuiji se Anezka a je mi dva a pl roku. Ziju se svymi rodiéi
a sestrickou Barunkou, které je teprve rok, ale je to pékné
sidlo. Ja jsem naopak klidas, nejradéiji si prohlizim knizky,
skladam riizné obrazky, zkoumam zajimavé véci, u¢im se
rizna fikadla a v posledni dobé mé velmi bavi vytukavat
rytmus riznych pisnicek. Maminka s tatou mé ale nuti také
do pohybu, uZ jsem se naucila lézt po Ctyfech a obcas
hrajeme s Barou na honénou. Sice nemam sanci ji pfi jeji
rychlosti dohonit, ale vzdycky se pii tom nasmejeme. Take
chodime s maminkou plavat, to se mi moc libi. Ze zvifatek
mam nejradeji psy, vsak také babicka s dédou jednoho maiji
a na sidlisti, kde bydlime, jich béhem prochazek potkavame
spoustu. Libi se mi i kocky a samoziejmé kralik a morce,
které mame doma.

Abyste si nemysleli, nékdy se také umim pofadné vztekat, to
kdyz néco neni po mém, ale nasi jsou diplomati a vétsinou
se nakonec néjak domluvime...

Vase Anezka

Ze se Anezka narodis DS jsme se dozvédéli jesté pred jejim narozenim. Acékolivnebylo
vilbec jednoduché pfijmout jeji diagnozu, rozhodnuti, ze si nechame, padio téméf
okamzité a viibec ho nelitujeme. Anezka je velice citliva, vnimava hol¢icka, ktera nam
neustale pripravuje nova a nova prekvapeni. Ve svych dvou a pul letech obstojné miuvi
v jednoduchouc¢kych vétach, pasivné rozumi v bézné komunikaci snad (iplné véemu,
ma solidni i aktivni slovni zasobu. Miluje knizky, rizna puzzle a skladanky. Ucime ji
globalni ¢teni a zac¢iname s ni pocitat. V hrubé motorice zaostava trochu vice, ale neni
divod se obavat, ze by dovednosti, které jesté neumi, nedohnala. Velkym zdrojem
motivace je pro ni ted jeji mladsi sestricka. Anezka je pinohodnotnym ¢lenem nasi
rodiny, jehoz postizeni ¢lovek v kazdodennim kolobéhu ani nevnima. Proc take? Je
sice trochu jina, ale rozhodné ne horsi.

Irena a Pavel Marusincovi



4 A i w
Wejen pro Vendulbn ad dédy
Narozeni ditéte je v radiné vidycky oéekavano s nadéji. Novy clovicek, potomek, ma naplnit nadéje rodiéli a prarodiéti. Zivot nam
véak mnohdy pfipravi jiné cesty nez ty ocekavane.

Kdyz jsme se v srpnu 2007 od syna dozvédéli, ze pravé narozena Vendulka mé chromozomalni poruchu, kiera se nazyva Downiv
syndrom, byli jsme pfirozené Sokovani. Néco o tomto postizeni ¢lovek vedel, ovsem pokud se néco tyka pfime mne samého,
zacnu se o to zajimat podrobnéji. Zjistil jsem, Ze tato vrozena vyvojova vada byva c¢asto kombinovana s dalsimi komplikacemi. Nase
Vendulka nema spravné utvorené prepazky v srdicku. Presto prospiva dobre, roste, pfibyva na vaze a rozviji se.

Oba dva redi¢e prijali Vendulku jako dar. ProtoZze s ni
maminka pravideiné cvici, vwyviji se velice dobfe, obraci se,
sedi, povida zakladni détskou ,abecedu”. VSichni prarodice
se vzdycky tési na chvile s Vendulkou, na mazieni s ni. Dnes
vidim, Ze je dobre pro Vendulku, ze se narodila do rodiny, kde
maminka je ucitelka prvniho stupne zakladni skoly.

Nikdo z nas si jisté nedovede predstavit, jaké mohou prijit
problémy a komplikace. Vérim, ze rodinne zazemi je zarukou
té nejlepsi mozné péce.

Rika se, ze kdo hodné dava, také hodné dostava. A to plati
i v nasem pfipadé. Véfim, ze jak rodice, tak i ostatnisbudou od
Vendulky éerpat mnohé radosti a potéseni. Ja uz se nemlzu
dockat prvnich sliivek, vét a krlicku.




Milé maminky, jsem jedna z Vas, kterym se narodilo dité s Downovym syndromem. Rada bych se podélila o své
zkugenosti. j

Kdyz se mi Petrudka narodila, byla jsem tim zaskodena, nebot mi bylo 21 let. Lékari mi fekli, Ze jsem jedna ze tisic
maminek, které se néco takového piihodilo. Po navratu z porodnice jsem se trapila tim, Ze Petruska je jina. Ale dosla jsem k reseni
dost brzy. Zacala jsem o tom miuvit s kamaradkami. Pfed cizimi lidmi jsem se nestydéla ficl, Ze'ma Petruska mozaikevou formu
Downova syndromu. Velice mi to pomahalo vyrovnat se s tim, dnes uz je to samozrejmost. ] ; _' 4

Kdyz byl Petrusce rok, bylo nam divné, ze trochu zaostava. Tak jsem zacala shanét nékoho, i pomiize a da radu
jak vychovat takto postizené diteé. Pomoc jsem nasla. To kdyz zacala chodit na rehabilitaci, nebot Pe‘ htéla lézt a chodit.
Rehabilitacni sestficka, ktera predtim pracovala u podobné postizenych déti, mi fekla na rovinu, Ze mam Petméku brat jako zdravé
dité a nepripoustét si, Ze je postizena. - "!'b ¥ :




Petfin velky tspech se dostavil uz po pal roce. To kdyz zacala lézt a prvné se postavila. Kdyz zacala ve dvou letech chodit,
tak take prestala nosit pres den plenky. O pul roku pozdéjf uz pleny neméla ani v noci. Petra je i manualné sikovna, jenom nechce
miuat. Do skolky chodila rada & deti ji mély take rady. Kdyz se Petrusce narodila sestricka 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'iimé jsme zjistili, ze Petra ma stfedné tezkou nedoslychavost. Podstoupila dvé operace, kdy ji byly zavedeny do
usi drenazky, aby odtekala prebytecna usni tekutina a Petra |lépe slysela, coz se také stalo. Po trictvrté roce se Petra snazi fici co
potrebuje, i kdyz ji jeste neni takﬁ.;mocb,g)zumét

: - .
Zavérem: Mili rodiée, mvelkou trpélivost a velkou lasku a nebojte se, Ze to nezvladnete. Hlavné
se nedejte odradi?hdm knévedi, co takova péce obnasi a kritizuji Vas.

\

(Pani Petra Jungbauerova, maminka osmileté Pelrusky)









Lekarska ® 8

Prvni vysetreni jsou provadéna défatku jiz v nemocnici, kde prislo na svét. Vasemu ditéti bylo tedy provedeno vysetfeni
geneticke, kardiologicke, ocni (pfi podezfeni na vrozeny Sedy zakal), gastroenterologicke (pokud by détatko zvracelo a mélo potize
s odchodem stolice). Pokud tato vySetreni jesté nebyla provedena, je tieba je provést co nejdrive.

Celkové plati pravidio, ze ¢im je détatko zdravéjsi télesné, tim lépe a rychleji se mlZe rozvijet po ostatnich
strankach. Nezanedbavejte tedy navstévy lékare a ohlidejte si preventivni prohlidky.

Rozhodné jsou dulezita nasledujici vySetieni:
Kardiologickeé, vé. echokardiologického.

Oc¢ni vysetreni. U déti , které silhaji, po ukonéeni
4. meésice, u ostatnich kolem 12 mésicl.
Podle doporuceni oc¢niho lékafe prohlidky obwykie
1x rocne.

ORL vyS8etfeni (usni, nosni, kréni). Nejpozdéji v 8.
mésici, a to véetné audiometrie. Pokud byste méli
podezieni na vaznéjsi poruchu sluchu, i drive.
Vysetreni je mozné provést i miminku, a to ve spanku,
Pristroje jsou schopny zjistit, na jakeé darovni je sluch
Vaseho détatka. Vysetieni se opét doporucuje provest
opakované, zhruba v intervalech 1-2 let.

Vysetreni cinnosti Stitné zlazy kolem 12. mésice.
Endokrinolog Vas bude zvat k pravidelnym navstévam
1x rocné, vysetri ditéti funkci Stitné Zlazy ultrazvukem
i rozborem krve. Porucha funkce stitné zlazy se mize
projevit kdykoli v pribéhu vyvoje ditéte, ale da se
velmi dobfe lédit.

Krevni obraz by mél byt sledovan pravidelné
1x roéné.

Neurologickeé vySetieni.

Ortopedicke vySetreni. Bézné vySetfeni po porodu, dalsi nejlépe po dosazeni 3. roku, nejpozdéiji véak nez dité zacne sportovat.
Snimek kréni patefe mize ukazat atlantoaxialni instabilitu.
Imunologické i alergologické vySetieni. Pfi castych infektech.

Ockovani. Bézné jako u vSech déti.

Stomatologické vySetfeni. Ve 12 mésicich prvni, dale dle doporuceni stomatologa, obvykle po pll roce.



Nase détc o« DS potiebuji odbornuon a kualitui medicinsbow féic.

7 « duedni dobé, kdy informace o Downové syndrnomu joou jii uice
dastupné, lefi nefulltdi édat staroasti o gdraul ditéte na rodicick.
Prata se nikdy nenazpabuite suriit se suému pediatroud o jakoukole



WyZivaldetifs]DS®

Nejlepsim startem pro dalsi rozvoj défatka s DS je kojeni, pokud mozno béhem
nékelika hodin po porodu. Kdysi byl rozsiren 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 odeprit jim nejprirozenéjsi zplsob
prijimani potravy. Zdanlivé nedilezity moment, ale co vSe znamena kojeni pro
détatko i matku?

Jednak materské miéko obsahuje protilatky proti bakteriim a virtm, jez dité
ochrani pred tolik nezadoucimi infekcemi.
Déti s DS maji v disledku zakladnich zmén nedostatecné vyvinuté néktere
. enzymatické , metabolické, hlavné pak imunologické mechanismy. Proto je
tolik dilezité matefské mléko, jez obsahuje ve wvazene formé vsechny
. potiebné Ziviny, coz jsou proteiny, cukry, tuky, mineralni latky a vitaminy.
U kojenych déti je tedy treba navic pfidat pouze vitamin D, v pll roce téz
vitamin C, u nékterych i zelezo.

Dalsim divodem dokladajicim dulezitost kojeni je vytvareni pevného vztahu
mezi détatkem a maminkou. Navic se pri kojeni rozviji a zpeviuje svalstvo tvare a dutiny
Ustni, s ¢imz souvisi i spravne polykani a s vjvoj feci.

Détem, které skutetné neni mozné koj t je udeno mieko p ergicke det jove). Vétsina déti
Kterym byla strava nahrazena pnpfavkyz avske .' nlel Klony k alerg kého mieka spojenou




Jako ostatni déti. také déti s DS piechazeji kolem pil roka na pevnou
stravu. (Ovoce, pozdéji zeleninové polevky).

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

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

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



DusledkylDownovalsyndromu

Upfimnost, laska, srdce naplnéna vnitfnim porozuménim, touha byt platny, radost z kazdé Vasi radosti
podle mé zkusenosti a nazoru, predevSim znaky Downova syndromu.

a hluboka uéast 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 éasté infekty, nebo trochu 8ikmé oci, vzit lasku k ditéti?

(Jana JaroSova, maminka Zuzanky s DS)

Downiv syndrom ma sice dopad na mentalni turoven i na somatickou - télesnou stranku, ale

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




Zpomalenyimentalnil

neni divodem myslet si, Ze Vase dité se nebude umet ucit. To jsou twizeni zastarala a pohodina, platna v dobé, kdy se déti
s postizenim odkladaly jako véci.

Pilni a optimisticti rodi¢e zaziji opravdovou pychu na své dité, jemuz byl kdysi prisouzen ,cejch” nevzdélavatelného,
kdyz bude krok po kroku poznavat svét kolem sebe, osoby, hudbu, barvy, pismena, bude se uéit cist, pocitat a psat, jisté se
nauéi i pravidiim mezilidského chovani. Rozumni rodice védi, ze kdyz své dité rozmazli, poskodi je, nebot kdo by rad kamaradil
s rozmazienym a ufiukanym kamaradem? A kiera pani ucitelka si vezme do tridy mezi ostatni déti zaka neposiusného a leniveho?

Déti s Downovym syndromem jsou nejradéji, kdyz je povazujete za obyéejného kluka-holéiéku jako kazdé jiné. Také jim
to nejvic svedci. Nebojte se laskave, ale disledne vychovy, Vase dité Vam ji vrati mnohonasobné. Naucte je spravné stolovat,
pozdravit a podékovat, dbat na poradek, pomahat, berte je bez obav véude s sebou, potfebuji ,okoukat" svét kolem sebe a jeho
Zvyklosti.

Déti s Downovym syndromem se uci ponékud pomaleji, ale existuje mnoho specialnich metod a postupl K je N

Neni diivod, pro¢ by nemély navstévovat béznou materskou skolu a podle moznosti ditéte rodice mohou dale voli

do bézne zakladni skoly nebo vzdélavanim ve specialni skole.
Nezoufejte, pokud se Vam bude zdat vyvoj Vaseho détfatka pomaly. Véechno ma svij ¢as: vzdyt muze

jablonf, Ze dozrava az na podzim, kdyZ tfesné jsme uz davno sklidili?



IAXcolVasilblizci

V nasi spole¢nosti je zfejmé jesté brzy na to, abychom prijimali détatko s postizenim
samoziejmé. Vzdyt jesté pred par lety bylo rodicim casto doporuc¢eno odiozit dité do Ustavu.
A tak prarodi¢e budou pravdépodobné plni tizkosti. Vasi znami se mozna budou bat setkani s Vami
a nebudou védét jak reagovat na novou skuteénost. Reakce okoli jsou skuteéné nepredvidatelné.
Co je ale dilezité, to je Vas postoj a laska k ditéti.

Obvykle se okoli rodiny s pravé narozenym ditétem s DS ulevi, kdyz rodice hovori o svem
détatku oteviené, samoziejmé. Naprosta vétsina lidi si se zajmem wyslechne Vase poznatky
o Downové syndromu a zbaveni nejistoty budou mit nyni moznost chovat se takeé prirozene.
Zvlasté, kdyz své détatko s sebou budete bréat vsude, tak, jako byste brali jakekali jine dite.

Méijte se svym okolim trpélivost. Prarodice a tety se budou potrebovat teprve naucit spravné
Vam pomahat v péci o Vase dité. Proto jim dejte moznost ucastnit se vsedniho zivota ve Vasi rodine.
Pii péci o handicapované dité prijde vhod kazda pomoc.










Coldalk

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

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

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 vétsina lidi s DS
se pohybuje v pasmu lehké mentalni retardace.
V praxi to znamena, ze tyto deéti nejen,
ze komunikuji cile se svym okolim, ale nauci
se cist, psat, dnes se postupné odklada
i tvrzeni, Ze nejsou schopni pocitat. Zviadaji
dobre bézné domaci prace, jsou spoleéensti,
radi sportuji, touzi byt zaméstnani.

| v nasi zemi byly jiz integrovany déti s DS do bézne zakladni koly. To je obfi skok od doby pred rokem 1989, kdy témto
détem byla automaticky doporucena skola pomocna. Zatim je ale skutecnost takova, Zze se pedagogicka verejnost v pfitomnosti
déti s DS citi nejista. A tak déti s DS potrebuji naléhave rodice, kiefi o sve déti bojuli a daji jim $anci dokazat, ze i ony jsou pfinosem

ostatni spolecnosti.






) ake)jsoultedylznakylDownovatsyndrom uky

Déti s Downovym syndromem maiji maly svalovy tonus, diky némuz je svalova sila mala
a svalova koordinace omezena. Casto vyéniva diky malému svalovému tonu stred briska.
Klouby byvaji téz celkové volné, a to pro ochablost vaz(i. Ke zvy$eni svalové sily dochazi
casem, béhem wyvoje ditéte. K upravé ¢i vymizeni problémil spojenych s nizkym svalovym
tonem prispiva cviceni podle doktora Vojty ¢i manzelii 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 ¢i ocni tfras. Mohou mit zanicena ocni vicka nebo chybéji slzné
kanalky.

Pokud se vyskytnou sluchova postizeni, pak byvaji lehka az stredni. Pri¢inou je napf.
mnoho mazu ve zvukovodu, chronicky zanét stfredniho ucha, hromadéni tekutin ve stredousi,
deformace sluchowych kistek, prekazky v nosohlitanu, zanéty hornich cest dychacich, polypy
¢inedostatecna funkce Eustachovy trubice. K dalsim problémm patfi nedostateéna ¢innost
stitné Zlazy, jiz Ize ovséem ﬂspéénéé a |ecit ji.

Déti s DS mivaji nékteré

&7 patfi napriklad vrozené va
¢izmény traviciho ustroji. :






Pokud se tyce vzhledu déti s DS, byva uvadéena kulatéjsi hlavicka, o¢i maji normalni
tvar, vicka pak uzka a sikma. K dalsim vnéjsim znakim maze patrit SirSi a mohutnéjsi krk,
mensi ouska a nékdy uzsi usni kanalky. Patro v ustech byva téz uzsi, je opozdén i rist zub.
Nase déti s DS nemaji 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 vétsiho
mnozstvi déti je pozorovana jedina ryha napri¢ dlani. Na nozickach je vétsi mezera mezi
palcem a ostatnimi prsty. Diky celkové ochablosti vazli mivaji déti s DS c¢asto ploché nohy.
Plet byva svétla, ¢asto sucha, zejména za chladného pocasi, snadno praska.

Dale byl ¢asto mylné uvadén jako typicky prilis velky jazyk (makroglosie). Je to ale
oznaceni nespravné, nebof jazyk je pouze zdanlivé velky pro relativné malou Ustni dutinu.
VyCnivani jazyka je ve skutecnosti zplisobeno malym svalovym napétim (maly svalovy tonus).
K Upravé uspésné prispiva rehabilitace podle Castillo - Moralese. Prava makroglosie
(velky jazyk) je u déti s DS ojedinély jev.






Mentalni omezeni. Bez ohledu na typ DS je mentalni omezeni pfitomné vzdy.
Spektrum 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 z vysetieni
a vyzkumu ukazuji, Ze schopnosti vétSiny déti s DS lezi v oblasti lehkého az stiedniho
mentalniho postizeni.

Co se tyce wvoje dusevnich schopnosti, pocitalo se s tim, ze spolu s vékem klesaji.
Ve skupine déti, kiere byly sledovany dlouhodobé po dobu nékolika let, nebylo ani nic takového
prokazano. (S. Pueschel, Downlv syndrom pro lepsi budoucnost, 1997).
Nejcasteéjsi poruchou je porucha koncentrace.
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Kamlselmuzetelobratiti%

Ceské Budéjovice:

OVECKA, o.p.s. sdruzujici rodiny déti s DS.

Plachého 25, 370 01 C. Budéjovice, e-mail: dsovecka@tiscali.cz
Tel. 387 436 466, 739 600 197, www.ovecka.eu

Nestatni organizace v JC kraji:
Institucemi pro pééi o déti s handicapem zfizenymi statem v JC kraji jsou Specialni pedagogicka centra pfi specidlnich
vzdélavacich zafizenich. (Strakonice, Ceské Budéjovice)

Svou pomoc nabizi téz:
MUDFr. Josef Zizka, C. Budéjovice, Poliklinika Jih - Tylova ul., tel. 386 354 507,
e-mail: zizka@elsatnet.cz

Strediska mimo Jihocesky kraj:

Praha:

Klub rodi¢i a pratel déti s DS - Gen. Janouska 1060, Praha 14, tel. 731 173 384,

e-mail: downsyndrom@centrum.cz  www.downsyndrom.cz

Centrum rané péce: Stibrova 1691, tel.: 284 684 968- volba 108( SPC Dité), e-mail; spc-phag8@login.cz

Brno:
Usmévy, e-mail: marta.ki@centrum.cz tel.; 721 908 838

Usti n/Labem:
SPMP-Klub DS e-mail: brh@volny.cz

Pardubice:
Okénko, Spec. skola A. Krause 2344, tel. 732 886 517, e-mail: HouskovaJana@seznam.cz
www.klub-okenko.cz

Ostrava = Bohumin:
Ctyflistek, e-mail: katkaaivo@volny.cz

Kopfivnice:
Mandlové oéi, Erbenova 1118, e-mail: mandlove.oci@centrum.cz

Jablonec n/Nisou:
SPMP - Sekce DS, tel. 483 314 557, 737 357 661
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