Mila maminko,
mily tatinku...







1. OvoD

Mili rodice,

ocitli jste se v narocné Zivotni situaci, na kterou
zpocatku neni nikdo z nas dostatecné pripraven.
Chapeme, jak se nyni pravdépodobné citite, véri-
me vsak, Ze vSe zvladnete. Povedlo se to mnoha
rodinam pfed Vami a neni dlivod, pro¢ byste pravé
Vy méli byt vyjimkou.

Uzkost, smutek, ok, obavy z budoucnosti, pocit
viny, beznadéje ¢i selhani, hnév, vztek, obvino-
vani druhych, odmitnuti, rozpaky — tak mohou
vypadat rdzné formy vyrovnani se s necekanym
a tézkym zazitkem a jsou zcela pfirozené a po-
chopitelné. Prozilo si je v riizné mire jiz tolik rodict
pred Vami. AC se to zda pro Vas nyni mozna nepo-
chopitelné, vérte, ze udalost, jez se Vam nyni mGze
jevit jako zivotni katastrofa, postupem ¢asu preboli
amUze se obratit v obohaceni Vaseho Zivota. Rada
rodin totiz tak svého ¢lena rodiny s Downovym
syndromem vnima.

, Markeétka (*2012): Kdyz se Markétka
narodila, pfiSel Sok. Na zdklade triple testu
Jjsme védeéli, Ze pravdépodobnost Downova
syndromu je vysokd. Presto clovék doufd,
Ze se dét'atko nakonec narodi zdrave.

Kdyz nam fekli, Ze Markétka ma Downdiv

syndrom, méli jsme pocit, Ze uz nikdy
nebudeme moci byt stastni, coZ se vSak
nevyplnilo. Nakonec Zijeme v podstateé jako
kazda jind rodina, jen navstév u lekari
mame o trochu vic.

Vice na: www.downsyndrom.cz/medailonky

Lidée s Downovym syndromem jsou vyjimecni
nejen svym chromozomem navic. Byvaji obvyk-
le emocionalné a socialné nadprimérné zdatni,
jedna se casto o velmi milé, pratelské, dobrosrdec-
né a empatické osobnosti, které opravdu tési délat
ostatnim radost a byt uzitecni a které si obvykle
dokazou velmi pfirozené a snadno ziskat své okoli.

Rozhodné neméjte pocit viny. Nic co jste jako rodi-
Ce béhem téhotenstvi a pred nim udélali nebo neu-

’ Anezka (*2011): Anezka je veliky
sprymar a komediant! S takovym ditétem
snad ani nelze mit Spatnou naladu. Jeji Siroky
Gsmev odzbrojuje a vtipky pisobi roztomile.
VyloZené ji tési bavit lidi a umi si je prirozené
ziskat. V mist€, kde Zijeme, ma spoustu pratel
z fad déti i dospélyjch, které casto jako rodice

ani nezname, ale ona zjevné ano, at' uz ze
hriste, sokola, Skolky ci prochazek po okoli.
Nezfidka se stavg, Ze ji nékdo srdecné zdravi
jménem ,Ahoj, Anezko, jak se mds?’, a nam se
zda, Ze dotycného vidime poprve.

Vice na: www.downsyndrom.cz/medailonky

délali, nemohlo ovlivnit skutecnost, Ze se Vase dité
narodilo s Downovym syndromem. Jde o cisté na-
hodny jev, nebo — chcete-li — o genetickou nehodu.

Nenechte se nutit k Zadnym zasadnim a unah-
lenym rozhodnutim bez dlkladného zvazeni si-
tuace. Nyni se potrebujete pfedevsim vyrovnat
s novou skutecnosti a ziskat nezbytné informace.
Informace nezkreslené predsudky, které bohuzel
stale obcas prevladaji ve vétsSinové spolecnos-
ti ana néz Vam mohou nejlépe odpovédét pravé
rodice déti s Downovym syndromem, které s nimi
dnes a denné prozivaji své zivoty. Informace o tom,
co je to vlastné Downlv syndrom, co znamena
pro vyvoj ditéte a jaké pfinasi pripadné pridruze-
né zdravotni komplikace, Vam mohou poskytnout
|ékari. O tom, co obnasi dité s Downovym syndro-
mem vychovavat a jak vypada zivot lidi s Downo-
vym syndromem, ale nejvice vé&di jejich rodiny
a pratelé. Obratite-li se na nékteré ze sdruzeni,
jejichz seznam najdete na konci této brozury, zcela
jisté Vam radi zodpovédi Vase otazky. Dostanete
informace, které Vas zajimaji.

Déti s Downovym syndromem prospivaji nejlépe v
laskyplném prostredi vlastnich rodin. A co je velice
dllezité, rodina ditéte s Downovym syndromem
mize prozZit samozfejmé z urcitého hlediska dost
vyjimecny, ale v podstaté ,normalni” Zivot. Po-
kud je rodina sportovné zalozena, bude s ni i jeji
dité s Downovym syndromem pravdépodobné
sportovat (jezdit na kole, chodit po horach, jezdit
na lyzich apod.), pokud k tomu bude od malicka




vedeno. V kulturné zalozenych rodinach déti do-
stanou Sanci rozvijet svdj herecky, hudebni, vy-
tvarny, literarni nebo jiny talent. Pokud rodina rada
cestuje, mohou cestovat vsichni spolu. S ditétem
s Downovym syndromem lze v drtivé vétsiné pri-
padd, na rozdil od fady dalSich zdravotnich posti-
Zeni, Zit viceméné bez vyznamnych omezeni.

Il. INFORMACE

Je prokazano, Ze zasadni roli ve vjvoji ditéte hraje
prvnich tfi aZ Sest let Zivota. U déti s Downovym
syndromem tomu neni jinak. Vase dité potrebuje
nejen Vasi lasku a bezpodminecné prijeti. Pokud
jsou déti s Downovym syndromem spravné mo-
tivovany a vedeny, nauci se vétsiné béznych do-
vednosti a zfejmé budete sami prekvapeni, co vse
mohou dokazat.

Co je Downtiv syndrom
a jak vznika?

Downdv syndrom predstavuje nejobvyklejsi vro-
zenou chromozomalni anomalii. Dochazi k ni

’ Kristinka (*2010): Kdyz méla Kristinka
prvni narozeniny, manZel ji navstivil a dones|
darky. Tehdy zacal mit pocit, Ze se nase

dcera nevyviji nijak abnormdiné, ale zdalo

se, Ze jeji vijvoj je spise opoZdény. Zdravotni
prognozy vsech nemoci se také nevyplnily. Od
té doby jsem se upnula na internet a zacala
o détech s Downovym syndromem zjiStovat,
co se dalo. Nejen u nds, ale po celém svété
jsem primo hlitala informace, sledovala videa
a fotografie takovych déti. Nebyli to Zadni
strasaci a cvicené opicky, jak nam tvrdili lékari.

s Downovym syndromem nemusi vibec Zit
v Gstavech, jak nam bylo predkladano, ale
Ze stastné vyristaji v domdcim, rodinném
prostredi.

Vice na: www.downsyndrom.cz/medailonky

, Jirka (*1976): Pracuji jako dobrovolnik

v matefském centru Radka, poradam vystavy svych

obrazij, s maminkou lektoruji a pisu knihy. Jsem

stastny, sobéstacny mlady muz se svymi pravy
a povinnostmi. Mam rad lidi a je mi dobfe na tomto
svéte.

nejcastéji pri splynuti vajicka a spermie, kdy hned
v prvotni burice zlstane chromozom navic a kaz-
da dalsi burika pak pokracuje v déleni jiz s touto
vadou. Velmi vzacné (asi v 1 % pfipadd Downova
syndromu) anomalie vznika az pri pozdéjsim dé-
leni, a proto je nadbytecny chromozom pfitomen
jen v nékterych burkach téla. V tomto pripadé jde
o takzvany mozaicismus.

\/ pfipadé Downova syndromu ,prebyva” 21. chro-
mozom. Kazda bunka osoby s Downovym syndro-
mem tedy obsahuje tfi 21. chromozomy (namisto
obwyklych dvou). Proto se Downdv syndrom ozna-
Cuje takeé jako trizomie (ztrojeni) 21. chromozomu,
zkracené trizomie 21.

Bézna lidska bunka obsahuje 46 chromozom
ve 23 parech, zatimco bunka ditéte s Downovym
syndromem ma chromozomi dohromady 47.
Nadbytecny 21. chromozom byva nejcastéji vol-
né pfitomen v buné¢ném jadru (asi 95 % pfipadt
Downova syndromu — tzv. nondisjunkce). e zby-
Iych 4 % pfipadd Downova syndromu jde o tzv.
translokaci, kdy se nadbytecna ¢ast 21. chromozo-
mu pripoji k jinému chromozomu (nejéastéji k 14.
chromozomu).

Oznaceni Down(v syndrom se odvozuje od |ékafe
Johna Landgdona Downa, jenz v roce 1862 jako
prvni popsal opakujici se rysy urcité skupiny svych
pacientd s opozdénym vyvojem. Vlastni podsta-
tu Downova syndromu, tedy skutecnost, ze lidé
s Downovym syndromem maji nadbytec¢ny chro-
mozom, objasnil v roce 1959 francouzsky genetik
Jérébme Lejeune.

Co ovliviiuje vznik Downova
syndromu?

Downdv syndrom je povazovan za genetickou na-
hodu, pfipadné nehodu. Vlyskytuje se celosvétové
ve vSech zemich, narodech, etnikach i socialné-
-ekonomickych tridach. Pro¢ tato geneticka od-
chylka vznika, se prozatim nepodafilo uspokojivé



, Eva (*1991): Eva se narodila v pozici
Sunka v sendvici” - tj. druhorozeneé dité,
,obklopené” starsi a mladsi sestrou, coZ pro ni

byla obrovska viyhoda: méla koho nasledovat
a méla také mladsi sestficku, s niz vyristala.

Vice na: www.downsyndrom.cz/medailonky

vysvétlit. Je vSak prokazano, Ze nic, co rodice uci-
nili pred nebo v pribéhu téhotenstvi, nema za na-
sledek narozeni ditéte s Downovym syndromem
(s vyjimkou ojedinélych pripadl translokace, kdy
nositelem Downova syndromu mUze vzacné byt
jeden z rodicli — to se stava priblizné v 1 % vsech
pfipad). Downdv syndrom tedy znamena cisté na-
hodny jev, za jedinou prokazanou souvislost, zvy-
Sujici pravdépodobnost jeho vyskytu, se povazuje
vék rodi¢t — matky nad 35 let a otce nad 50 let.

Dalsi déti a Downiiv
syndrom

Vizhledem k tomu, Ze Downdv syndrom je z 99
% Cisté nahodny jev, je pravdépodobnost, ze se
VVam narodi dalsi dité s Downovym syndromem,
velice mala. Vétsina rodin obvykle kromé ditéte
s Downovym syndromem vychovava jedno nebo
vice dalSich déti bez Downova syndromu.

Kolik se rodi déti
s Downovym syndromem?

Ze statistik vyplyva, Ze na kazdych 800 az 1000
déti pripada jedno dité s Downovym syndromem.
Roéné to ¢ini v Ceské republice pFiblizné 50 no-
vorozencli s Downovym syndromem, celosvétové
asi 100 000 miminek s Downovym syndromem.

Jak ovliviiuje Downiv
syndrom vyvoj ditéte
a jeho zivot?

Nadbytecny chromozom v kazdé burice zplsobu-
je disharmonii organismu a odliSny a pomalejsi
vyvoj bunék i celého jedince. Ma také na svédomi
nékteré typické rysy i zdravotni komplikace, ale
i mentalni opozdéni riizného stupné.

Déti s Downovym syndromem se oproti svym
vrstevnikim ¢astéji potykaji s nékterymi zdravot-
nimi komplikacemi, napfiklad se srdecnimi va-
dami, zhorsenou funkci stitné zlazy, respiracnimi
nemocemi, snizenou imunitou, poruchami zraku
a sluchu a dalSimi zdravotnimi obtizemi. VétSina
lidi s Downovym syndromem ma navic pohybli-
véjsi klouby (hypermobilitu kloub() a nizsi svalovy
tonus (hypotonii), které komplikuji rozvoj hrubé
i jemné motoriky.

Co se tyce mentalniho postizeni, nejcastéji se ob-
jevuje lehka (IQ mezi 50 a 70 body) nebo stredné
tézka (IQ mezi 35 a 50 body) mentalni retardace,
vyjimku predstavuji jednak pripady tézkeé ¢i dokon-
ce hluboké mentalniretardace (IQ 20 az 35 ¢i nizsi),
jednak IQ na hranici normalniho pasma (kolem 80
bodd). Nutno poznamenat, Ze pro pomoc konkrétni
osobé se dnes jiz povazuje za neefektivni stanovo-
vat presnou hodnotu IQ a pouziva se spise klinicky
popis konkrétnich potizi, které dany clovék ma.



Kazdy jedinec se s timto genetickjm znevyhod-
nénim vyrovna po svém, kazdy jedinec je osob-
nost a unikat. Downiiv syndrom neni nemoc, ale
geneticka anomalie, nelze jej tedy vylécit. Cile-
nou péci Ize ale zdravotni stav i mentalni Groven
pozitivné ovlivnit.

Charakteristické rysy

Uvadéji se desitky charakteristickych znakd, tvo-
ficich typicky vzhled osob s Downovym syndro-
mem (napf. epikanticka kozni fasa, mirné zesik-
mené oCi, nizsi a mohutnéjsi postava, kratky krk,
pfitna ryha na dlani, nize posazené usi, plochy
a kulaty oblicej), u kazdého jedince se ale vysky-
tuje pouze ¢ast z nich, u zadného vsechny najed-
nou. Nékteré dité ma typickych znakd vice, jiné
naopak méng, ale nebyla prokazana prima sou-
vislost mezi poctem vnéjsich znakl a stupném
mentalni retardace.

I1l. PRAKTICKE RADY

Jak oznamit ostatnim,
Ze Vase dité ma Downtv
syndrom?

Obvykle neni jednoduché sdélit tuto skute¢nost
bohuzel jesté neni v nasi spolecnosti vzdy zcela sa-
moziejmé, vzdyt jesté relativné nedavno byly déti
s odliSnostmi automaticky odkladany do Gstavd
(a dosud se s timto doporucenim setkavaji i dnes-
ni rodice!). Reakce Vasich rodicd, ktefi jeSté dobre
pamatuji tuto dobu, ¢&i Vasich znamych (pramenici
obvykle pouze z nevédomosti a z predsudkd), se
Vas mohou dotknout. Uvédomte si ale, Ze lidé ve
VVasem okoli ¢asto sami jen nevédi, jak nejlépe re-
agovat. Nejsnazsi cestou je vzdy otevrenost, Vas
prikladny postoj a laska k ditéti.

Déti svého sourozence s Downovym syndromem
prijimaji obvykle velmi dobfe, upfimné a bez pred-
sudkd, jak to jen déti dokazou, a vytvareji si s nimi
velmi silna sourozenecka pouta. Je dobré jiz malym
détem vysvétlit podstatu Downova syndromu pri-
mérené jejich véku a zodpovédét jim vSechny jejich
otazky.

’ Eliska (*2008): Nastal problém, jak to
oznamit détem, vsem znamym a pribuznym.
Déti to vzaly skvéle, néjak mi pfipadlo, Ze se
zacaly Eli jesté vice vénovat. Ale ma psychika
nebyla natolik dobrd, abych kaZzdému osobné
sdélovala, jak na tom Eli je, takZe pro mé
nejjednodussi varianta byla napsat dopis

a rozeslat ho mailem. Tak nervozni jsem
dlouho nebyla, odpovédi ode vsech jsem ale

dostala hned druhy den — iZasné

a povzbuzujici. Zjistila jsem, Ze mam

opravdove pratele a skvélé pfibuzné. Hned
se mi zacalo lépe dyjchat.

Vice na: www.downsyndrom.cz/medailonky

Predstavte své dité pfibuznym a prateldm co nej-
je Vase dité milé a ,normalni’, zmizi mnohé z je-
jich obav a nepfijemnych pocitd. Déti s Downovym
syndromem jsou obvykle sobé samym nejlepSimi
obhajci.

\V/as postoj je zasadni i pro Sirsi okoli. Jak budete
své dité prezentovat, tak bude i pfijimano. Kdyz se
k nému budete chovat stejné jako k ostatnim cle-
ndim rodiny a zapojite jej do vSech aktivit v SirsSim
okoli, udélaji to i ostatni. Budete-li ho vSak drzet

’ Katefina (*1987): ProtoZe se zajimam

o problematiku volnocasovych aktivit pro
osoby s mentalnim postiZenim, rozhodla jsem
se prihlasit se na obor socidlni pedagogika
na Vyssi odborné skole socialné pedagogické
v Evropskeé ulici v Dejvicich. Bez dlev jsem
udélala prijimaci zkousky a byla jsem prijata.
24, Cervna 2014 jsem v Betlémskeé kapli
dostala diplom DiS. (diplomovany specialista)
2 pruni $koly, z VOSSP (Jasminovd). Preddvani
diplomd na tak krasném misté bylo hezké

a slavnostni a ja i moje rodina jsme byli moc
stastni; Ze jsem to zvladla.

Vice na: www.downsyndrom.cz/medailonky




stranou, schovavat ho a stydét se za néj, budete
pravdépodobné zdrojem obav a nejistoty, a ani
Vase okoli nebude védét, jak k Vam a k Vasemu
ditéti spravné pristupovat.

Jak vychovavat dité
s Downovym syndromem?

Turzeni, Ze jsou déti s Downovym syndromem
nevzdélavatelné, je zcela nesmysIné a zastaralé.
Zkusenosti rodict a odbornikd dokladaji, ze vy-
voj déti s Downovym syndromem probiha vcelku
normalné. Je ale zdlouhavéjsi, pomalejsi a kazdy
pokrok je v porovnani s ostatnimi détmi, kde vse
jde viceméné samo, automaticky a bez nutnosti
intervence, vysledkem intenzivniho cviceni a cile-
ného vychovného vedeni. Proto je vychova a u¢eni

duje trpélivost, ¢as a specificky pristup.

Obecné je zakladni diagnézou dotten predevsim
motoricky vyvoj a vyvoj feci, naopak v oblasti emo-
cionalni a socialni déti ¢asto vyrazné predci své
vrstevniky. Déti s Downovym syndromem se pfi
spravném vedeni naudi vSe podstatné — samoob-
sluhu, €teni a psani, zapojuji se aktivné do rodinné-
ho Zivota, praktikuji réizné sporty, hraji na hudebni
nastroje, mohou si osvojit tanec a fadu dalSich do-
vednosti. Obvykle to ale trva déle a stoji to vétsi
Gsili, praci a neustalé opakovani.

Motorem pohanéjicim rozvoj ditéte z{stavaji vzdy
rodice, ktefi ur€uji mnozstvi podnétd, jichz se dité-
ti dostava, a dobfe cilenou a intenzivni ranou péci
mohou pozitivné ovlivnit rozvoj i uplatnéni ditéte
pro cely jeho Zivot. Déti s Downovym syndromem
by se rozhodné nemély podcenovat a omlouvat
s tim, Ze néco nemohou kvli své odliSnosti zvlad-
nout, naopak je treba je trpélivé vést a ucit vSem
obvyklym dovednostem, kterym byste ucili i jejich
vrstevniky. Osvédcena je laskava, ale disledna
vichova. Pokud se Vase dité jiz v predSkolnim véku
nauci sebeobsluze a zakladdm slusného chovani
(pozdravit, podékovat, pomahat, slusné stolovat
a podobné) stejné jako poslechnout rodice ¢i ucite-
le, bude jeho integrace mnohem jednodussi.

Déti s Downovym syndromem dnes obvykle na-
vStévuji bézné materské Skoly a poté pokracuji
ve vzdélani dle svych moznosti bud' na béznych
zakladnich Skolach, nebo ve specialnim skolstvi.
Chtéji byt plnohodnotnymi ¢leny spolecnosti
a touzi po pracovnim uplatnéni.

Zdravotni problémy

U déti s Downovym syndromem se castéji nez
v bézné populaci vyskytuji rizné zdravotni pro-
blémy, napriklad srde¢ni vady, zhorSena funkce
stitné zlazy, celiakie, respiracni nemoci, snizena
imunita, poruchy zraku a sluchu a dalsi kompli-
kace. Jsou ale také déti s Downovym syndromem,
které jsou zcela zdravé.

Péci o Vase dité byste méli konzultovat predevSim
se dvéma |ékari. Pediatr Vaseho ditéte by mél ve
spolupraci s Vami dohlizet nad pravidelnymi vy-
Setfenimi a doporucovat Vam specializovana pra-
covisté. Neurolog by mél pravidelné sledovat vyvoj
ditéte a podle néj dozorovat postup fyzioterapie.

D Gituska (2010} Kdyz méte dité

s Downovym syndromem, vice si vSimdte
pokrokd, z nichZ mate mnohem vétsi radost
neZ u zdravého ditéte. Jsme velmi radi, Ze
malou mame a Ze je takovad, jakd je. Rodina
si k maleé nasla cestu a dnes na ni nedaji
dopustit. Reki bych, Ze ném velmi zménila

Zivot, a rozhodné ne k horsimu. Rekl bych, Ze
mame stésti.

Vice na: www.downsyndrom.cz/medailonky




Nespoléhejte na to, ze kazdy Iékar ma s Downo-
vym syndromem zkusenosti. izhledem k tomu, ze
se v Ceské republice kazdoro¢né rodi jen asi pade-
sat déti s touto diagndzovu, je to naopak spise ne-
pravdépodobné. Uvédomte si, Ze vzhledem k fak-
tu, Ze je u déti s Downovym syndromem zvysena
pravdépodobnost rdiznorodych zdravotnich obtizi,
je nutné jejich zdravotni stav pravidelné sledovat.

’ Misa (1992): Po ukonceni zakladni
skoly chodim do odborného ucilisté, obor
Zahradnickeé prdce. Chtél jsem jit na néjaky
obor, kde bych potom mohl pracovat v néjaké
pékné hospode, ale ted'se mi v uceni libi. Pfed
Vanocemi jsme vyrabéli adventni vénce, na

Dusicky vénecky na hibitov. Vyrabét dekorace
mé moc bavi. Po ukonceni tohoto oboru jsme s
maminkou vybrali jesté jeden obor — Provozni
sluzby, kde se budu ucit hodné praktickych
véci, které budu moci uplatnit i pfi prdaci v
restauraci.

Zanedbana |ékarska péce mlze negativné ovlivnit
kognitivni funkce a budouci schopnost uceni (pro-
bléemy se sluchem, zrakem, funkci stitné zlazy).
Proto si plan péce o Vase dité hlidejte radéji pec-
livé sami a v pfipadé, Ze narazite na nepochopeni
nebo nevstricnost, trvejte na svém, i kdyby to mélo
znamenat zménu osetfujiciho lékare.

, Adélka a Verunka (2012): O podezreni
na Downdiv syndrom u Adélky se dozvidam
druhy den. Prizndm se, Ze to mam celé néjak
rozmazané pod tou smrsti zazZitkd béhem
poslednich 24 hodin. Co si pamatuji jako
takovy sveétly bod, je, Ze mi oSetrujici lekaF
holek fikal:,,Nebojte se, my se o Adélku

postarame Uplné stejné jako o Verunku:
Uhodil hiebicek na hlavicku, presné to mi
béZelo hlavou: aby o ni bylo dobre postardno.

Vice na: www.downsyndrom.cz/medailonky

Rady do prvnich dnti

Déti s Downovym syndromem |ze vesmés (spés-
né kojit. Kojeni vSak obvykle ze zacatku kvdli niz-
Simu svalovému tonu vyzaduje vétsi trpélivost
a klid. Pokud kojeni, jez je pro déti s Downovym
syndromem velmi pfinosné, nebude mozné, snaz-
te se o to, aby bylo krmeni vzdy intimnim okamzi-
kem pro Vas a Vase dité. Krmeni mize zpocatku
zabrat vice ¢asu a stresovat Vas. Snazte se byt
v klidu a v pohodé, klidnéjsi bude i Vase miminko.
Déti s Downovym syndromem jsou také nékdy na-
chylnéjsi k ublinkavani, coz pravdépodobné zpliso-
buje nizsi svalovy tonus Zaludku. Jakmile svalstvo
posili, ublinkavani postupné Gplné vymizi.

Rana stimulace déti s Downovym syndromem
v prvnich letech Zivota ma zasadni vliv na jejich
vyvoj a kvalitu Zivota v dospélosti. Ridte se svym
instinktem a zprostredkujte svému ditéti co nej-
Sirsi mnozstvi podnétll a zkuSenosti. Chovejte je,
mazlete, masirujte ho, mluvte na néj a zpivejte mu.
Poskytnéte mu zajimavy vyhled, hracky, seznam-
te ho s rliznymi materialy a zvuky, senzoricky ho
stimulujte. Rady ,jak na to” najdete u Rané péce
a ve sdruzenich podporujicich osoby s Downovym
syndromem a jejich rodiny.

Pod pojmem senzoricka stimulace rozumime sti-
mulaci jednotlivych lidskych smysli — zraku, slu-
chu, hmatu, ¢ichu a chuti. Stimulace jednotlivych
smysli pozitivné ovliviiuje rozvoj mozku, kogni-
tivni funkce i celkovy rozvoj ditéte. Kombinace
jednotlivych podnétl zvysuje efektivitu stimulace.

Kazdé dité s Downovym syndromem je osob-
nost a unikat. Nesrovnavejte ho s ostatnimi détmi
s Downovym syndromem a nebudte smutni, Ze
v néfem zaostava za vrstevniky. U déti s Downo-
vym syndromem jednotlivé pokroky ¢asto pfichazeji
jako vysledek nemalého Gsili, investovaného casu
a trpélivosti. O to vice si jich ale pak mdzeme vazit.

Nepodcenujte své dité na zakladé diagnézy. Déti
s Downovym syndromem jsou velci bojovnici
a jsou-li spravné vedeny, casto nas prekvapi tim,
co vSe umi pochopit a osvajit si!

Zacnéte s integraci Vaseho ditéte jiz v raném véku.
Zapojte ho do vSech obvyklych aktivit. Doprejte
pro miminka ¢i na plavani. Chod'te s nim na hristé
a Gcastnéte se aktivit pro déti v okoli. Doprejte di-
téti kamarada, vrstevnika, s nimz bude vyrdstat
aodkteréhosebude ucitspravnymvzorim chovani.






, Jakoubek (*2012): Prijala jsem, Ze jeho
viychova ma sva specifika, ale jinak je to
stejné jako se zdravym dét'atkem, najednou
si to opravdu uzivam. Za to tézké obdobi jsem
nakonec vdécnd, protoZe pravé tato doba me
neuveéritelnym zpisobem posunula dopredu

v mém osobnim vijvoji, pfehodnotila jsem
Zivotni postoje a priority. Diky tomu poznavam
hodné skvélijch lidj, zacala jsem se vénovat
cinnostem, jimZ jsem pfedtim nedavala
prostor, naucila se spoustu noveého..

Vice na: www.downsyndrom.cz/medailonky

’ Nikolka (*1996): Do prvni tfidy sla
Nikolka v osmi a pil letech, méla dva odklady
— jeden normalni a druhy ze zdravotnich
divodii. Nastoupila do béZné zakladni skoly
bez asistenta. Do ctvrte tfidy méla vyucovani
dle béznych osnov jako zdravé ditko, bez
asistenta a bez jakychkoliv dlev. Zviadla to
pokaZzdé s vyznamenanim.

Vice na: www.downsyndrom.cz/medailonky

, Jaroslav (*1993): Casto jsem s maljjmi
détmi mych bratrd, které mam moc rdd.
Jezdime spolecné na hory nebo si jen tak
hrajeme. Moc rad mam také domdci zvitata,
Jjezdim na koni, chodim s pejsky na prochdzku,
krmim kozy nebo se rad mazlim s kocickou
Sisi. Doma nebo na chalupé obcas pomaham
na zahradé (hrabat listi; vozit dfevo) nebo

v kuchyni pripravovat obloZené chlebicky.

S maminkou jezdim na nakupy a pomaham ji
nosit tézké tasky. Casto pomahdm i babickdm,
které jiZ vse boli.

Vice na: www.downsyndrom.cz/medailonky

Déti s Downovym syndromem se nejvic uci napo-
dobou. Od svého okoli jednoduse odkoukaji to, co
byste je slozité a dlouho ucili.

Pokuste se neplanovat hned po porodu dalekou bu-
doucnost, radujte se z \/aseho miminka a z pokrok,
jez déla. Doba i moznosti se méni a neni nutné se
ted'trapit, co bude s Vasim ditétem za dvacet let.

Udélejte si ¢as sami na sebe, neodmitejte nabize-
nou pomoc, a pokud mozno co nejvic odpocivejte.
Vase dité potrebuje silné a spokojené rodice.

0 svych obavach a pocitech s partnerem komuni-
kujte. Neduste je v sobé. Budte k sobé upfimni.

Rana podpora vyvoje ditéte

K podpore vyvoje ditéte s Downovym syndromem
se nabizi fada terapii, napr. Vojtova metoda reflex-
ni lokomoce, orofacialni regulacni terapie, Bobath
koncept, ergoterapie, hiporehabilitace a caniste-
rapie, znakovani. Vice informaci najdete napfiklad
na webu www.downsyndrom.cz v sekci pro nové
rodice.

Podpora raného vyvoje ditéte by méla byt komplex-
ni, neméla by se soustfedit jen na hrubou a jemnou
motoriku. Jiz v prunich letech je vhodné priméfené
véku postupné trénovat a rozvijet kognitivni funkce
(pamét, pozornost, pohotovost, fe¢ a prostorovou
orientaci) a zaklady grafomotoriky, pocitani a cteni.

Na détech s Downovym syndromem je skute¢né
znat, pokud se s nimi pracuje. Stézejni vliv na roz-
voj ditéte maji vzdy hlavné jeho rodice. Musime si
vsak uvédomit, Ze neni v silach rodic¢d aplikovat
veskeré dostupné terapie a |écebné metody, jez
mohou podpofit vyvoj ditéte. Zvladnout je vSech-
ny najednou neni samoziejmé ani v silach déti
s Downovym syndromem. Pretizené dité si mlze
postavit hlavu a zcela odmitne spolupracovat.
Kazda rodina a kazdé dité ma své potieby a spe-
cifika a je tfeba zvolit ty metody, které budou di-
téti i celé rodiné nejlépe vyhovovat. Rodice musi
myslet také na sebe a nepretézovat se.

Myty a realita

Down(v syndrom zlstava bohuzel i v dnesni dobé
stale opfeden fadou mytd a predsudkd, prekvapivé
nejen ve vétsSinové spolecnosti, ale i mezi ¢asti od-
borné verejnosti. Tyto nazory zbytecné komplikuji
Zivot déti s Downovym syndromem i Zivot jejich
rodin. Zde uvedeme nékteré z nich.



PRVNI MYTUS:

Déti s Downovim syndromem
jsou nevzdélavatelné a nevy-
chovatelné

Tento zcela nepodlozeny predsudek si bohuzel
i dnes vyslechne kratce po porodu fada rodict,
bohuzel nékdy i pfimo z (st |Iékarl, obvykle spolu
s doporucenim umistit dité do Gstavu. Opak je pfi-
tom pravdou, déti s Downovym syndromem jsou
obvykle velice ucenlivé a (ac jim uceni trva déle
a stoji vétsi sili) obycejné se nauci vSe podstat-
né — samoobsluhu, ¢teni a psani, zapoji se aktivné
do rodinného Zivota, vénuji se sportlim, hraji na
hudebni nastroje, naudi se tanci a fadé dalsich do-
vednosti. Souziti s nimi, i pres vSechny souvisejici
komplikace, casto obohati a pozitivné ovlivni Zivot
jejich rodin i blizkého okoli.

DRUHY MYTUS:

Lidé s Downovym syndromem
by méli byt umisténi

v Gstavech

Je prokazano, Ze osoby s Downovym syndromem
dosahuji naopak nejlepsich vysledkd v laskyplném
a stimulujicim prostfedi svych rodin. VV tomto ohle-
du jsou velmi patrné rozdily mezi dnesni generaci
déti, z velké ¢asti vyrlstajici v rodinach, a pfedchozi
generaci tzv. ,dstavnich déti". Pokud lidé s Downo-
vym syndromem dostanou moznost a vhodnou

Mohou byt ¢asto integrovani do bézného vzdéla-
vaciho zafizeni, G€astnit se sportovnich, rekreac-
nich, hudebnich, uméleckych i dalsich ¢innosti ve
svém okoli.

TRETI MYTUS:
Downiv syndrom je ojedinéla
geneticka odchylka

Downlv syndrom je nejobvyklejSi vrozena chro-
mozomalni anomalie. Ze statistik vyplyva, Ze na
kazdych 800 az 1000 déti pfipada jedno dité s
Downovym syndromem. Ro¢né to &ini v Ceské
republice priblizné 50 novorozencd s Downovym
syndromem (v dlsledku prenatalni diagnostiky
a Castych interrupci nenarozenych déti s Downo-
vym syndromem je toto Cislo nizsi nez statisticka
Cetnost), celosvétoveé to rocné predstavuje asi 100
000 novych déti s Downovym syndromem!

CTVRTY MYTUS:
Déti s Downovym syndromem
se rodi vétsinou starsim rodi-
cam
\/ysSi vék matky (nad 35 let) pfipadné otce (nad 50
let) zvySuje pravdépodobnost Downova syndro-
mu. AvSak v dlsledku prenatalni diagnostiky, cile-
né na matky nad 35 let, se v dnedni dobé vétsina
déti s Downovym syndromem rodi matkam vyraz-

né mladsim, které ,proklouznou” diagnostickym
sitem.

PATY MYTUS:

Lidé s Downovym syndromem

jsou tézce mentalné postizeni
Downdv syndrom nejcastéji doprovazi lehka (IQ
mezi 50 a 70 body) nebo stfedné tézka (IQ mezi
35 a 50 body) mentalni retardace, vyjimkou jsou
jednak pripady tézkeé ¢i dokonce hluboké mentalni
retardace (IQ 20 az 35 ¢i nizsi), jednak déti s 1Q na
hranici normalniho pasma (kolem 80 bod(). Déti
s timto postizenim jsou rozhodné vzdélavatelné,
dokazou se naudit ¢ist, psat i pocitat a jsou obvykle
velmi socialné zdatné.

SESTY MYTUS:

Lidé s Downov{m syndromem
nejsou st'astni a nejsou
schopni vytvaret silné
mezilidské vztahy

Lidé s Downovym syndromem jsou emocional-

né a socialné velmi zdatni, maji stejné pocity jako
kdokoliv jiny. Jde vétsinou o velmi milé, pratelske,



dobrosrdecné a empatické osobnosti, které vylo-
Zené tésj délat ostatnim radost a které si dokazou
velmi snadno ziskat své okoli. Pozitivné reaguji na
projevy pratelstvi a zranuje a rozrusuje je bezo-
hledné jednani. Dobre se prizplisobuji a navazuji
intimni vztahy, a je-li to mozné, vdavaji se ¢i zeni.

SEDMY MYTUS:

Vsichni lidé s Downovijm
syndromem jsou st'astni
aveseli

Kazdy clovék s Downovym syndromem je jedinec-
na osobnost. Povahové rysy osob s Downovym
syndromem se vyrazné liSi a trapi je smutky a pro-
blémy podobné jako véechny ostatni. Casto viak
predstavuji vyjimecné osobnosti — milé, pratelské,
dobrosrdecné, bezprostfedni, empatické, tole-
rantni a poradkumilovné, které opravdu tési délat
ostatnim radost.

0SMY MYTUS:

Déti s Downovym syndromem
musi byt zarazeny do special-
né vychovného programu

Déti s Downovym syndromem jsou ¢asto schop-
né integrace v materské i bézné zakladni Skole.
Problémem je spiSe soucasna situace v eském
Skolstvi, které si nedokaze poradit s détmi, vymy-
kajicimi se z ,hlavniho proudu” vzdélavanych zaku
(at' uz maji néjaky fyzicky ¢i mentalni handicap
nebo jsou vyjimecné talentované). V zemich za-
padni Evropy, kde jsou pro jejich integraci vytvore-
ny podminky, je tato integrace samozrejmosti, ale
i v CR maji rodice postupné moznost zvolit pro své
potomky nejvhodnéjsi zplisob vzdélavani. Pribyva
déti s Downovym syndromem, integrovanych do
béznych zakladnich skol (obvykle s dopomoci asis-
tenta), pro cast déti s Downovym syndromem je

nejvhodnéjsi vzdélavani ve specialnim Skolstvi.

DEVATY MYTUS:
Lidé s Downov{m syndromem
jsou nezaméstnatelni

Lidé s Downovym syndromem jsou vétSinou vdéc-
ni za kazdou pracovni Sanci a pracuji ve svych za-
méstnanich s nadsenim, spolehlivosti a oddanosti.
Potrebuji jen dlkladnéjsi zaskoleni a ob¢asny do-
hled. Rada z nich se bez problém@ umf realizovat

v fadé manualnich a femesinych obord, pracovat

v hotelech a v restauracich, osetrovatelskych do-
movech, ve Skolkach a podobné. Problémy vytvari
spiSe nastaveni spolecnosti nez jejich neschop-
nost pracovat.

DESATY MYTUS:
Lidé s Downovym syndromem
neziji dlouho

Délka zivota lidi s Downovym syndromem se
v poslednich letech dramaticky prodlouzila a dnes
se blizi délce Zivota primérné populace. Casngjsi
a vyssi amrtnost byla v jesté relativné nedavné
minulosti zplsobena tim, ze se lidé s Downovym
syndromem oproti svym vrstevnikdim castéji poty-
kaji s nékterymi zdravotnimi komplikacemi. Castgji
se u nich vyskytuji napfiklad srdecni vady lehciho
i tézkého charakteru, zhorsena funkce stitné zlazy,
respiracni nemoci, snizena imunita, leukémie, ne-
prichodnost strev, poruchy zraku a sluchu a dalsi
problémy.




Spoleénost rodic a pratel déti s Downovym syn-
dromem, z. s. (DownSyndrom CZ) byla zaloZzena
roku 1996 a od té doby se snazi o zlepSeni zivo-
ta osob s Downovym syndromem a jejich rodin.
\/ soucasnosti sdruzuje vice nez 260 rodin vycho-
vavajicich déti s Downovym syndromem. Umoznu-
je jim setkavat se, rozsirovat své znalosti a preda-
vat si zkuSenosti se zvladanim této Zivotni situace.
Snazi se také o dialog s odbornou vefejnosti, jenz
ma zlepsit podminky pro rozvoj déti s Downovym
syndromem — od nejranéjSiho véku az do dospé-
losti. Pfimo pracuje s détmi s Downovym syndro-
mem a pomaha pfi jejich integraci do predskolnich
a skolnich zafizeni i do spolecnosti.

Spole¢nost prosazuje principy obcanskych a lid-
skych prav osob se zdravotnim postizenim. Ob-
hajuje prava osob s Downovym syndromem a ro-
dicm poskytuje poradenstvi v socialné pravni
problematice. Snazi se téz o nezkreslené a pozitiv-
ni informovani Sirsi vefejnosti stran problematiky
Downova syndromu. RovnéZ spolupracuje s orga-
nizacemi a odbornou verejnosti podobného zamé-
feni v Cesku i v zahranici.

Spolecnost rodicl a pratel déti s Downovym syn-
dromem vydava trikrat rocné casopis Plus 21. Na-
jdete v ném fadu odbornych ¢lankd a informadi, ty-
kajicich se Downova syndromu, a také zkusenosti
rodin déti s Downovym syndromem. Objednat si
jej mlGzete na nasich webovych strankach v sekci
Plus 21.




Kontakty

Spolecnost s celorepublikovou
plsobnosti se sidlem v Praze

DownSyndromCZ
Spolecnost rodicd a pratel déti s Downovym
syndromem, z. s.

. +420 603 440 442
+420733 583 786

¥ downsyndrom@downsyndrom.cz
@ www.downsyndrom.cz
# Vybiralova 969, 198 00 Praha 9 - Cerny Most

BRNO

Usmévy, o. s. pro pomoc lidem
s Downovym syndromem
Marta Klementova

+420546 213 634
+420721908 838

marta.kl@centrum.cz

C B

WWW.Usmevy.cz
Foltynova 35, 635 00 Brno

290K

Klub nejmensich pFi Usmévy

@ www.klubnejmensich.cz

CESKE BUDEJOVICE

Ovecka, o. p.s.

& JanaJarosova
. +420386 354383
¥ dsovecka@tiscali.cz

@ www.ovecka.eu
A Plachého 25, 370 01 Ceské Bud&jovice

JABLONEC NAD NISOU

SPMP CR - Inclusion Czech Republic,
Klub Downova syndromu

@ www.downuv-syndrom.cz

A P.0.Box 137, 466 21 Jablonec nad Nisou

KOPRIVNICE

Mandloveé odi, o. s.

. +420737530585
+420 604 475 121
+420556 810 133

mandlove.oci@centrum.cz
www.mandloveoci.cz
Erbenova 1118 (Obratilovi), 742 21 Kopfivnice

> 0N

OSTRAVA A BOHUMIN

SdruZeni déti s Downovym
syndromem Ctyflistek

& Katka Adaméikova
. +420605884 674

¥ katkaaivo@volny.cz
USTI NAD LABEM

SPMP - Klub DS

& Mgr. Martina Brhelova
. +420472 772029

¥ brh@volny.cz

VSETIN

Ovecka Vsetin

Pavlina a Jan Zajickovi
+420739 324 238

ovecka-vsetin@seznam.cz

C B

www.ovecka.eu/ovecka-vsetin.htm
Cervenka 2193, 755 01

» 0N



SLOVENSKA REPUBLIKA

SDS - Spolocnost' Downovho
syndromu na Slovensku

¥ ds@downovsyndrom.sk
@ www.downovsyndrom.sk
A Tallerova 4, 811 02 Bratislava, Slovensko

Korespondencni adresa: Lipského 3,911 01
Trencin, Slovensko

EVROPA

European Down Syndrome Association
(EDSA)

¥ General Secretary: inka.vukovic@ericsson.com
@ www.edsa.eu

A tav. EDSA-Secretariaat, Square de Meeus 35,
1000 Brussels, Belgium

DALSI UZITECNE KONTAKTY

Specialné pedagogické centrum
pri MS Stibrova v Praze

Podporuje déti s Downovym syndromem a jejich
rodiny jiz od narozeni.

& +420284 688941
¥ spc@stibrova.cz
@ www.stibrova.cz

@ Stibrova 1691/20, 182 00 Praha 8

Rana péce

Rana péce je terénni socialni sluzba pro rodiny
pecujici o dité v raném véku s opozdénym i ohro-
Zenym vyvojem nebo s jiz diagnostikovanym zdra-
votnim postizenim. Rodina muze sluzbu vyuzit od
doby zjisténi ohrozeni ¢i postizeni, nejdéle vSak do
sedmi let véku ditéte.

Kontakty na jednotlivé poskytovatele rané péce
ve VaSem regionu s drovni sluzeb garantova-
nou Asociaci pracovnikl v rané péci najdete
na webu Asociace pracovnikl v rané péci, z. s.:
http:/aprp.cz.

Centrum komplexni péce o déti
s poruchami vijvoje a jejich rodiny

Jde o IékaFské pracovisté prazské Fakultni nemoc-
nice v Motole, které se zaméruje na problematiku
déti s postizenim, predevSim s kombinovanymi
vadami.

c

+420 224 433 790-1
ckp@fnmotol.cz

www.fnmotol.cz

> © N

Fakultni nemocnice Motol, V Ovalu 84
150 06 Praha 5

Stav k poloviné roku 2015. Aktualni informace
a kontakty najdete také na: www.downsyndrom.cz.

v - -
Podekovani
Tato publikace by nevznikla bez pfispéni Nadacni-
ho fondu AVAST, jemuz za jeho finan¢ni pfispévek,
vstficnost, trpélivost a porozuméni co nejsrdecnéji
dékujeme.

NADACNI FOND AVAST

V/ roce 2015 vydala Spolec¢nost rodict a
pratel déti s Downovym syndromem, z. s.

Text Lenka Heckova a Tomas Hecko.

S vyuzitim ¢asti medailonkd, které pro web
Downsyndrom.cz laskavé napsali rodice déti
s Downovym syndromem.

Dékujeme
Davidu Krausovi za fotografie,
Jifimu Podzimkovi za jazykovou korekturu

a Radku Boxanovi za graficky design.
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Nejste v tom sami, pom(zeme vam!



