V roce 1997 vyslo 2. vydani knihy ,,.Down syndrome - the facts“ od autora Marka
Selikowitze (vydal Oxford University Press). ProtoZe mne tato kniha zaujala svou velice
pfehlednou formou, srozumitelnym vyjadfovanim a uvedenim fady véci, které byvaji v
obdobnych publikacich opomijeny (napt. problémy dospivani, sexudlniho zivota ap.), udélal
jsem jakousi ,,recenzi této knihy a u nékterych kapitol se kratce zastavil.
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1. kapitola: Prvni dnv jsou nejtéZzsi.

Cas kratce po porodu je $patny pro $patné zpravy. Télesné i dusevni zmény provazejici
téhotenstvi a porod a ocekavani narozeni zdravého ditéte ¢ini vyrovnavani s jakoukoliv
neptiznivou zpravou velmi obtiznym. I kdyZ neexistuje idealni zptsob, jak sdélit rodi¢tim, ze
u jejich ditéte je podezieni na Downtliv syndrom (DS), nékteré okolnosti by mély byt
respektovany: podezieni by se mélo sdélit co nejdiive, obéma rodicim, nejlépe v pritomnosti
ditéte, a to v co nejvetsim soukromi. Konzultaci by mél délat lovek, ktery se v této
problematice vyzna. Autor konstatuje, ze tyto podminky jsou méalokdy splnény (a stejné
zkuSenosti mame i od nds). Velmi ¢asto byva podavan nerealisticky negativni obraz DS.

Dale jsou popsany faze vyrovnavani se se sdélenim diagnozy (Sok - popirani - smutek a zlost -
vina - reorganizace), a n¢které zpusoby, jak vyrovnavani usnadnit. Hlavnim faktorem je cas,
a samotné chovani ditéte. VEtsSina rodicl uvadi zménu postoje k ditéti ve 2-3 mésicich, kdyz
se objevi prvni tsmévy. Rodice by neméli v sob¢ tlumit své emoce, je dobré o svych pocitech
hovofit s ostatnimi, dat i volny prichod slzdm (velmi tézké pro otce, kteti piece musi byt
silni!). Pomoci mtize kontakt s profesionalem obeznamenym s problematikou, napf.
psychologem. Velmi uzitecné je setkani s jinymi rodi¢i déti s DS, i kdyZ zde je zapotiebi dat
pozor na to, ze kazdé dit€ s DS je jiné, a rodic¢e velmi malych déti musi védét, ze jejich dite
mize byt pozd&ji zcela jiné, neZ jaké vidi v rodiovské skuping. Uéast v rodi¢ovské skuping je
opé&t velmi dilezitd pro otce. Rodina by se rovnéz méla vratit k obyklému zplisobu Zivota
(napf. rekreanim aktivitam ap.) co nejdiive.

Pro ty rodice, ktefi nejsou schopni si vzit své dit¢ domil, mize byt urcitd doba odlouceni
dobra k uspotadani pocitli, a mnozi si pozdéji své dit¢ domti vezmou (tuto zkusenost mame).

2. kapitola: Rodina a piatelé.

Manzelstvi: Manzelé by mé&li byt schopni mluvit spolu oteviené o svych pocitech, a i kdyz
neni ¢asto mozné dosdhnout uplné shody, kompromis je vzdy dosazitelny. Oba rodice by méli
mit svtyj dil péce o dité. Co je velmi dulezité, od raného véku by méli mit rodice moznost
obc¢asného oddechu od ditéte, aby mohli byt spolu sami (pomoc prarodic¢ti ap). Toto pravidlo
byva velmi ¢asto opomijeno, ale je to ke Skod¢ ditéte. Pfi objeveni se konflikti (coz muze
obcas nastat), je vhodné co nejdiive vyhledat odbornou pomoc.

Sourozenci: Sourozenci si s ditétem s DS vétSinou vytvoii velmi pevné vazby, a velmi ¢asto
byvaji pozdéji socidlné vice kompetentni a zralejsi nez jiné déti. Pristup se lisi podle véku
sourozence. Pro vysvétlovani detem by nemél byt uzivan termin Downova nemoc (nemoc jde
vylécit), ale spiSe Downtiv syndrom. Autor v této dosti rozsahlé kapitole dale opakované
zdUraziuje, ze sourozenci asi od 4-5 let musi byt ujisStovani o tom, ze to nebudou oni, kdo se
budou muset v budoucnu o dité s Downovym syndromem starat, az rodice jiz nebudou moci,
a 7e exstuje fada sluzeb, které v tomto pomohou. Sourozenci by rovnéz méli byt vyuZzivani

k pomoci pouze tak, jak by museli pomahat v péci i o zdravého bratra nebo sestru. Mé¢li by
mit moznost byt né¢jakou dobu s rodici bez ptitomnosti ditéte s DS - to by se nemélo stat
jedinym ohniskem v roding, kolem kterého se vSe to¢i. Sourozenci mohou mit rovnéz potize

s posmivanim od kamaradu nebo spoluzakii, a je nutné je vzdy trpélivé vyslechnout a umoznit



jim vyjadfit 1 zlost. V dobé pocitacii mize byt uziteCna predstava, ze sourozenec ma kolem
sebe vytvorené ,,kouzelné silové pole®, které ho chrani pfed posmivanim ostatnich.
Prarodice: Rici jim co nejdfive, nejlépe obéma najednou, idealné tak, ze nékdo z nich mé dité
v naruci. Velmi duilezitd je moznost zapojit je do péce o dité (nebo do pomoci o sourozence) -
viz vyse. Je tfeba ale hlidat obvyklou chybu, kdy prarodice vénuji ptili§ mnoho pozornosti
ditéti s DS na tkor jinych déti.

Ostatni pribuzni a prdtelé: Snazit se fici co nejdiive (Casto musi udélat otec). Jak jen je to
mozné, nechat dit¢ s DS byt vidét, aby se odstranily nespravné piedstavy a obavy okoli. Pokud
ptatelé nebo piibuzni nabidnou pomocnou ruku, nevahat piijmout.

Reakce na poznamky okoli: V rozhovorech davat ptiklad spravnych termini (napt. nahrazovat
slovo ,,mongol* ,,Downovym syndromem* ap.). Velmi uvoliujici jsou tiché poznamky (nebo
tieba 1 nadavky) sama pro sebe (,,Ten blazen nevi o cem mluvi® atd.). Pfed nepiijmenymi
situacemi (navstéva u Iékare, na uradech) je dobré si napted predstavit a pak nacvicit své
chovani a moznosti odpovédi nebo vlastnich pozadavkii.

3. kapitola: Co je to Downuv syndrom?

Klasicka kapitola. Autor zdlraziiuje individualitu kazdého ditéte s DS - mezi témito détmi je
vic rozdilii nez podobnosti.

4. kapitola: Jak Downuv syndrom vznika.

Dalsi klasicka kapitola - chromozomy ap.

5. kapitola: Vvvoj vaseho ditéte.

Vyvoj kazdého ditéte je jiny. TotéZ plati o dé€tech s DS, s tim, ze pasmo jejich vyvoje je
posunuto nize. Kazdé toto dit€ ma sviij potencial, ktery pfi spravné vychové mlize vyuzit, ale
neni mozné se dostat pres n¢j (coz nékdy byva chyba vedouci ke zklamani). V kapitole je
podrobné popséan vyvoj jednotlivych dovednosti, stru¢ny prehled bude v tabulce na konci
recenze.

N¢kolik zajimavych poznamek:

Nékteré déti nemaji ve vyvoji k chtizi fazi plazeni - nevadi, kdyz ji vynechaji.

Kolem 2 let miize byt neptijemna a Uporna faze hazeni predméty. Je nutné nechat

bez povsimnuti, jinak se zafixuje a jest¢ zhorsi.

Dé&ti ¢asto mnohem vice rozumi, nez jsou schopny fici, proto napf. na otazky €asto jen
odpovidaji ukazovanim. Casto maji svoji vlastni fe¢, neZ se nauéi fe¢ ,,nasi“.

Na rozdil napft. od détské mozkové obrny pii nacviku chlize miize pomoci choditko.

Mezi 3-5 lety by mélo zacit chodit mezi ostatni déti.

Mysleni je velmi konkrétni, a vS§e by mélo byt vyhrazeno pevnymi pravidly - proménlivosti
a vyjimkami jsou tyto déti zmateny.

6. kapitola: Zdravi vaseho ditéte.

Vétsina déti s DS se rodi bez zavazné vrozené vady, a mize zit aktivni Zivot s minimem
zdravotnich problému.

Jako u kazdého jiného ditéte je uzitecné zachovavat pravidla zdravého zivotniho stylu -
pfijemné domdci prostiedi, vyvazena zdrava dieta, pobyt na Cerstvém vzduchu a cviceni. Déti
s DS by nemély byt nadmérné ochraiiovany. K ¢asnému zachytu moznych zdravotnich
komplikaci je uveden plan kontrol - viz na konci. Je velmi prakticky a dité zatézuje



minimalné. Oc¢kovani by mélo byt provedeno podle normaniho oc¢kovaciho kalendare

(s vyjimkou napft. ¢erného kasle pfi pritomnosti epilepsie ap.), neni dobré odkladat ockovani
v ptipad¢ lehkych infektl bez teplot, protoze v téchto ptipadech nehrozi zddné zvySené riziko
komplikaci.

Nyni k né€kterym chorobam, které jsou castéjsi:

Infekce hornich dvchacich cest: 1 jinak zdravé dité€ je 6-7x za rok nemocné. U déti s DS je
diky uzsim cestam cast¢jsi ryma, nékdy trvale ucpany nos, s moznosti tvorby polypt. S vékem
se problémy zmensuji.

Zaneéty stredniho ucha (., glue ear*’): Diky Gzké Eustachové trubici jsou zanéty casté,

s prechodem do chronicity. Nutné vzdy intenzivni antibioticka 1é¢ba (Casto delsi nez obvykle),
nékdy jsou vhodna antihistaminika. Pomoci mliZze odstranéni nosni mandle, a nékdy je nutné
provést operacni drendz stredniho ucha. Pfi této drenazi neni kontraindikaci sprchovani

a koupani. Je vhodné soucasné foniatrické sledovani - stav sluchu.

Oci a zrak: Castéjsi jsou jak kratko-, tak dalekozrakost. K ipravé jsou vhodné bryle s dratky
az za usli, pii potizich s ndcvikem noSeni je nutna klidna trpé€livost, ale dosti rozhodny pfistup.
Silhani do 4 més. je vétsinou normalni jev, pozd&ji vyzaduje sledovani a 16¢bu, nékdy véetné
1é¢by operaéni. Casto byva piitomen i nystagmus (trhavé pohyby oéi), vétiinou nevyzaduje
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v ptipad¢ silného ndlezu je nutné operovat. Podobné zdvaznégjsi je tzv. keratokonus (ztenceni
rohovky), vyZaduje odbornou 1écbu.

Svaly, kosti a klouby: Diky celkové hypotonii spavaji malé déti ¢asto na biiSku s nozkami
dovnitt - je dobré pozici zménit. Pozdéji sedavaji na dol. koncetinach (W - sezeni) - rovnéz je
lep$i zménit sed (na zkiizenych nohou, nebo nohy pted sebou). Diive se velky daraz kladl

na sledovani plochych nohou, nyni se tento pfiznak hodnoti velmi mirné, neptfedstavuje
zavazny problém.

Krk (sije): Velmi diskutovany problém - tzv. atlantoaxialni instabilita (nepevné drZeni kloubu
mezi prvnimi 2 obratli). Muze vést k subluxaci (,,podvrtnuti®) s moznym porusenim michy. Je
to nastésti velmi vzacna komplikace. K jejimu zachytu se doporucovalo RTG kréni patete, ale
protoze je velmi nepiesné, dnes se nepovazuje za uzite¢né. Mnohem diilezitéjsi je sledovani
priznaktl subluxace, které mohou nastavat velmi pomalu (mésice i roky), ale i nahle, napt.

pii prudsim pohybu hlavy. Jsou to bolest za krkem, omezeni pohybu hlavy, vravorava chtize,
poruseni kontroly moceni a stolice. Pfed celkovou anestezii musi 1ékati o tomto riziku védét
(zéklon hlavy pfi zavadéni dychaci trubice), a dit¢ by mélo mit meékky limec kolem krku
(napt. obdobu Schantzova limce). Pokud nejsou pfitomny pfiznaky instability, nemusi se nijak
omezovat pohybova aktivita déti. Trvalé noSeni limce nebo cvi€eni posilujici svaly krku
nejsou doporucovany, cviceni by naopak mohlo vést k vyvolani subluxace.

Kiize: Je casto sucha. Do koupele je dobré ptidavat sodu, a umyvat bez mydla. Nedavat

do koupele olej! ZhorSuje hydrataci. KiiZi je nutné promazat az po koupeli. Vhodné jsou
nearomatické krémy, napf. s glycerinem, a to na celé télo v¢etné obliceje.

Zuby: Rostou pozdéji. Sklon k zanétiim dasni. Vyhybat se nadbytku cukru. Je dobré zacit
Cistit zuby jiZ po jejich profezani, mékkym kartackem a malou hlavou, v raném véku staci
bez pasty. Pfi Cisténi se dit€¢ miize drzet na klin¢ zady k t€lu, s lehce zdviZzenou hlavou, kdy je
dobie vidét do pusy. Starsi déti si Cisti zuby samy, vhodny miize byt elektricky kartacek.
Stitnd zlaza: U déti s DS je Gasté&jsi vrozena i ziskana snizena funkce $t. z1azy. K zachytu
vrozené hypothyreozy se dnes provadi vySetieni kazdého novorozence, proto by tato nemoc
jiz neméla uniknout (nelécena vede k tzv. kretenismu). Problém je v dal§im véku, protoze
ziskané snizeni funkce §t. Z1azy (zpisobené hlavné tzv. Hashimotovym zdnétem) miiZze byt
dlouho nepozorované, ale mtize podstatné zhorSovat vyvoj ditéte. Doporucuje se ud¢lat
kontrolni krevni test v jednom roce, a pak kazdy rok.




Zazivaci trakt: 10-15% déti s DS ma uzavér dvanactniku - nutna operace. Casta je rovnéz
tzv. Hirschsprungova choroba, kdy chybi nervové pleten€ v ¢asti tlustého stieva, a stolice
normalné neodchazi a ve stfevé se hromadi - 1é¢ba rovnéz operaéni. Casté je zacpa,

pti nacviku stolice je nutné dbat na to, aby obé nohy staly pevné na zemi nebo ptislusné
vysoké podloZce, je nutné postupovat pomalu, nenechavat dité sedét vice nez 10-15 minut.
Diilezit4 je strava s dostatkem vldkniny, n€kdy jsou nutna projimadla. Vzdy je nutné vySettit
Stitnou Zlazu, protoze zadcpa miize byt jednim z projevi jeji snizené funkce!

Leukemie: Vyskytuje se asi u 1% déti s DS. Upozorni na sebe bledosti, snadnym krvacenim,
bolestmi v kostech. Lécba na odbornych pracovistich.

7. kapitola: Srdce.

As140% déti s DS ma vrozenou srdecni vadu, proto této problematice vénuje autor
samostatnou kapitolu. Jsou stru¢né vysvétleny hlavni typy srdecnich vad, podrobné je popsana
tzv. Fallotova tetralogie. Kromé¢ odborné 1é¢by je nutné dodrzovat urcita rezimova opatient,
napf. nejsou vhodné horké koupele, je nutné dodavat dostatek Zeleza, a jako prevence zanétu
nitroblany srdecni (endokarditity) je nutné pred ur¢itymi zakroky (napf. vrtanim zubi ap.)
podavat antibiotika.

8. kapitola: Chovani vasSeho ditéte.

U déti s DS se objevuji tytéz problémy jako u jinych déti. Urcitou zvlastnosti je to, ze fada
problémil jinak obvyklych u mensich déti, se objevuje pozdéji (tedy kdyz je dité jiz fyzicky
velké) - napt. zachvaty zlosti obvyklé ve 2 letech pfichazeji Casto kolem 4 let. Autor popisuje
tzv. metodu modifikace chovani, ktera fesi postupné vznikajici problémy. Zakladem této
metody je odménovani za dobré chovani a ,,trestani* za chovani Spatné. Déti museji védet,
kde jsou jejich hranice, a tim je dan pevny zdklad vychovy. Prvnim krokem je sledovani ditéte
ke zjisténi toho chovani, které chceme zménit, presné si ho popsat (napi. utikani z obchodu
pti nakupovani). Zakladnim postupem je povzbuzovani dobrého chovani tak, aby mohlo byt
odménéno. Jednou cestou je predvadeni, s nadéji, Ze dit¢ bude ¢innost napodobovat. Dité
Zasto kopiruje snaze toho rodice, se kterym se vice identifikuje. Casto rovnéz kopiruje jiné
déti, coZ mlize pomoci napt. pii nacviku chozeni na no¢nik. Metody se samoziejme mohou
ruzné kombinovat. Nejjednodusii odménou je pak pochvala, ktera mize mit vétsi vyznam,
nez si rodi¢e uvédomuji. U starSich déti ale je zapotiebi pouzit jinych metod, napt. hvézdicku
za odménu, razitko na ruku, drobnou sladkost. Dit¢ by ale nemélo dosdhnout odmény snadno!
Systém odménovani by mél byt pfesn€ naplanovan, aby odménovani bylo vyvazené.

Mnohem vice problémt piinasi odnaucovani Spatného chovani. Nejobvyklejsi Spatnou
metodou je vynadani nebo dohadovani s ditétem. Nefunguje to, protoze dité bere kazdou
pozornost od rodic¢t jako odménu. A pozornost chce ziskat za kazdou cenu. Placnuti je rovnéz
neucinné, protoze dité citi, Ze je neptijemné i pro trestajiciho rodice. Prvni véci v této fazi je
nedélat nic. Mnoho Spatného chovani vymizi samo, kdyZ nevyvolava u rodi¢ti zadnou odezvu.
Je to velmi obtizné, a n€kdy to zcela nejde - ale jde predstirat ignorovani chovani ditéte
(vyhybat se kontaktu o¢ima, dé€lat svoji préci, vypadat zcela klidn¢). Kdyz dité se Spatnym
chovanim piestane, nenasilné ho piivedeme k ¢innosti, co délame sami, a normalné s nim
mluvime, bez vyjadiovani n&jakych vycitek. V ptipad¢, ze chovani je natolik destruktivni,

zZe jej nelze ignorovat, miize pomoci umisténi ditéte na misto, kde nemuize dostat odménu vasi
pozornosti (napt. do svého détského pokoje). Dulezité je, ze dalsi kontakt s nim by mél byt az
po jeho tplném uklidnéni. Jinou metodou je podrzeni ditéte pevné kolem téla a rukou asi na
15 sekund, event. opakované. Pfitom se nesmi s ditétem komunikovat.



Pti vSech téchto pokusech je nutné mit na védomi vyvojovou troven ditéte. Pomoci mize
spolupréce s psychologem. Velmi dilezita je dislednost. Nutnd je také postupnost, tedy
soustfedéni vzdy pouze na jeden problém, a teprve po jeho vyfeSeni pokraCovat s jinym.
Protoze tyto postupy jsou pro celou rodinu velmi stresujici, je nutné mit ¢as vyjadfit navzajem
své pocity, a obcas si udélat volnou chvili bez ditéte.

Zvladani nékterych specifickych problémti:

Plazeni jazyka - asi od 1 roku je zapottebi vést dit¢ ke sprvnému drzeni jazyka. Pomoci miize
jemné zatlaceni na bradu, nebo na dolni ret, se slovnim vyjadfenim - ,,ne* ap. Potom by méla
nasledovat odména. Pti diisledném provadéni se vétSinou podati plazeni jazyka odstranit.
Slineni - vyzvat dité k polknuti, jemné zavfit Gista, a pochvalit. Kolem 4. roku vétSinou ustava.
Hyperaktivita - kazdé dit€ ma toto obdobi. Pomahé odstranéni nadbytecné energie ( hry,
plavani, prochazky). Nutné zavedeni pfesného ¢asového ramce - zafixovana rutina mize mit
uklidiujici efekt (napf. postup pfi vstavani, pred spanim ap.).

Utikani pri pobytu venku - obtizné, dit¢ by mélo mit piivések se jménem, adresou a telefonem.
Nebrat dité¢ do vétsich davil, nebo tam, kde mame hodné na praci a nemtizeme se mu vénovat.
Nevydrzi déle rychlejsi chiizi - vhodnéjsi kocarek.

Zachvaty zlosti - pokusit se odvratit pozornost k jiné aktivité, kdyz to nepomaha - predstirat
ignorovani. Jinak uzit techniky popsané vyse.

Biti a kousdni jinych déti - toto chovani vétSinou zacina jako pokus o komunikaci (kdyz to
nejde pomoci feci)! Mohou pomoci vyse uvedené techniky, a vétSinou postupné odezni,
protoze napadené déti se brani, a samy si zjednaji respekt.

Destruktivni chovani (viici hrackam a jinym predmétium) - odstranit kiehké pfedmeéty

z dosahu, vybirat hracky ne pfili§ komplikované a tim frustrujici. Pokusit se odvést pozornost
ke konstruktivni hie, nebo uvolnit energii vychazkou a hrou venku. Pii navstévach je dobré
mit sebou vzdy oblibenou hracku, a vyhybat se takovym mistim, kde by toto chovani mohlo
byt problémem.

9. kapitola: Priuvodce sluzbami.

Kapitola seznamuje s moznostmi podpory, které maji rodiny s détmi s DS. Protoze jsou
¢astecné jiné nez u nas, vyzdvihl bych pouze moznosti internetu, ktery se $ifi i u nas, a kromé
vyhledavani novych informaci slouzi ke komunikaci.

10. kapitola: Odhad vvvoje.

Odhad vyvoje ditéte slouzi ke stanoveni jeho schopnosti v daném okamziku, a k doporuceni
dalSich opatteni stanovenych na tomto odhadu. M¢l by byt pravidelnou soucasti programu
péce o dité od rané¢ho détstvi. Idedlni kombinaci profesionalt k tomuto tcelu je psycholog,
pediatr a socidlni pracovnik.

Psycholog je skoleny k urceni intelektualni Grovné i slabosti vaSeho ditéte, pomiize pfi
stanoventi cilii a zpisobu dalsi vychovy, pomaha pii zvladani poruch chovani, a poméha

pii zlepSovani vztahi v celé roding.

Pediatr zjistuje ptitomnost télesnych problémil, zajistuje vySetieni a 1écbu.

Socialni pracovnik poméhé ditéti a celé rodiné v praktickych otazkach pomoci, spravného
zatazeni do pomocnych zafizeni a Skol a pfi dalSich problémech.

Odhady vyvoje by se mély zacit délat od 4 mésicii v 6ti az 12ti mésicnich intervalech. Je
nutné mit na zfeteli, Ze presnéj$¢ stanoveni schopnosti a prognozy pro vase dit¢ neni mozné
diiv nez ve 3 - 4 letech! Pti pouziti testovani inteligence a schopnosti je nutné byt velmi




opatrny, testovani by mélo probihat pii pfitomnosti rodicti (nebo idedln€ ptimo v domacim
prostfedi), protoZe vykon ditéte miiZze byt aktudlné ve chvili testu jiny, neZ je normalné.

11, kapitola: Casni intervence a pfedikolni skupiny.

Intervenci se mysli ¢innosti pomahajici ve vyvoji ditéte. Patii tam fyzioterapie (rehabilitace),
pracovni terapie, feCova terapie, a specialni edukace.

vvvvvv

déti maji vSechny vysledky lepsi o 50% nez déti z Gstavni péce.

Dalsi dulezité poznamky:

- protoze znate sv¢ dité 1épe nez kdokoliv jiny, z nabizenych programt vyuzijte jen takové,
které mu vyhovuji, a vam ptisobi radost z pokroki.

- intervence neni lé€bou DS - neméjte na dité ptiliSné naroky, jinak zdkonité selze. Zv1asté
v predskolnim veku je potfeba mit mezi vychovnymi ¢innostmi mnoho prestavek, je to
odpocinek i pro rodice.

- kdykoliv je to mozné, ucte své dité praktickym dovednostem. Intervence by neméla byt
zamétena na skladacky a stavebnice, ale na sebeobsluhu, oblékani, kontakty s jinymi détmi
a tréning udrzovani Cistoty - z toho vSeho jde ud¢lat hra.

- kazdé dit€¢ ma své slabé stranky - ty je nutno cvicit ptednostné, ale je dilezité posilovat

1 dovednosti dobfe zvladané, protoZe to podporuje sebevédomi ditéte.

- intervence by méla probihat vzdy formou hry, aby byla spontanni a vyvolavala radost.
Rodice nejsou jen ucitelé, jsou mnohem vice!

Navstéva piedskolni skupiny (u nés asi matetské Skoly) - vétSina déti s DS se velmi dobie
zatadi do normalni MS. Pro ty, které to nedokazou, jsou velkou pomoci specialni predikolni
zatizeni.

12. kapitola: Skola.

Kapitola se zabyva moznostmi $kolniho vzdélani. Zakladni struktura asi odpovida
1 moznostem u nas, pro kazdé dité by se méela vybrat Skola odpovidajici jeho schopnostem.

13. kapitola: Dospivani.

Stejné jako pro rodic¢e zdravych déti je toto obdobi obtizné 1 pro rodice déti s DS. Puberta
nastupuje ve stejném fyzickém véku, a ma stejny prabeh. Jsou popsany fyzické zmény pii
puberté, a pak uvadény specialni problémy.

V puberté€ velmi Casto zacind obezita, protoze je zvySena chut k jidlu. Pod timto procesem
miliZe byt schovédna porucha §titné zlazy, proto by méla byt vzdy znovu zkontrolovana. Nutna
je spravna dieta s dostatkem vlakniny, lusténin, ovoce a zeleniny, a co nejméné tuku. Pokud
ma byt uspéch, je nutné, aby cela rodina zménila své stravovaci navyky. Uzitecné je cviCeni,
plavani, nebo tieba aerobik.

Protoze v puberté byva silnéjsi poceni, je nutné pravidelné umyvani a pouzivani dezodorantti.
U chlapciti je nutné pravidelné ¢isténi predkozky jako prvence infekce.

vvvvv

zralé. Je ale nutné zékladni véci ditéti vysvétlit, jako soucast celkové vychovy. Pouceni je
nutné délat postupné, vyuzit co nejjednodussi vyrazy, a jasné vysvétlit i pojmy, které dité
uslysi jinde a nerozumi jim.

Zvladnuti mestruace: VétSina dévcat s DS zvlada menstruaci velmi dobie. Dévce, které dobie
samo ovlada toiletu, se rychle nauc¢i pouzivani a vyménu vlozek. Je snazsi, kdyz je na piichod




menstruace jiz ptipraveno, vhodny vék je uz od 10 let. Ma byt pouceno, ze musi ihned
informovat matku (nebo tieba ucitele ve Skole) pfi objeveni se krve na kalhotkdch. Musi mit
nauceno, jak pouzivat vlozku, a musi védét, ze je to véc, ktera se déla v soukromi, a ze
pouzitd vlozka se dava do odpadkového kose (a nikomu se neukazuje). Je dalezité

o menstruaci mluvit pozitivng, a pfi jejim prvnim objeveni pochvalit dceru, Ze se stava
dospé€lou Zenou (a tfeba odmeénit 1 drobnym darkem).

Masturbace: Je to normalni zpiisob, jak uvolnit nahromadénou sexualni tenzi u chlapcii

1 dévcat. Nejvetsim problémem mize byt, Ze déti mohou masturbovat na vetejnosti. Je tfeba
od rané¢ho vé&ku (5-6 let, kdy jiz tomu mohou zacit rozumét) vysvétlovat, Ze tyto véci se délaji
v soukromi, a Ze se nema dotykat prsii nebo genitalii jinych osob. Je nutné byt velmi ciltivy

a trpélivy, jinak se nespravné chovani zafixuje. Velmi pomaha fyzicka aktivita, protoze
masturbace je jednim z projevi nudy.

Pti dospivani se velmi rozsifuji obzory ditéte, pro dité¢ s DS jesou velmi uzitecné kontakty

se stejné starvmi zdravymi detmi (a tedy nejen s rodinou a menSimi détmi). Pomahaji rizné
formy sportovnich aktivit, letnich taborti ap. Kdyz vase dité nékdy vychazi samo ven, je nutné,
aby vzdy m¢lo n¢jakou formu identifikace (kartu se jménem, adresou, telefonem), a trochu
penéz (napt. na jizdenku nebo telefon domt). Je nutné hledét na spravné obleceni, sledujte, co
nosi vrstevnici, a tak své dit¢ rovnéz oblékejte.

Nacvik_cestovdni - pokud je nutné (napt. do Skoly). Opakovan¢ s ditétem, ve stejnou dobu,

s poucenim o kritickych mistech (kfizovatky), pak zkusit samo (ale s nenapadnym dohledem
zpovzdali, nebo s dohledem né€koho jiného). Je tfeba naucit chovani v neo¢ekavanych
situacich (napf. autobus nepfijede ap.). Soucasny Zivot ptinasi ¢etna rizika pro kazdého, urcita
forma nezavislsti a samostatnosti vaseho ditéte mtize rizika neo¢ekavanych situaci snizit.

Prevence sexudlniho zneuzivani: 1idé s dusevnim opozdénim jsou bohuzel vulnerabilni

k sexudlnimu zneuzivani. Musite své dit€ poucit, Ze existuji pfijatelné a nepfijatelné formy
télesného kontaktu. Musite je naucit fici ne a pak uniknout pfi nepfijatelném osahavani.
Musite ditéti zcela jednoduse a jasné vysvétlit, co to je sexudlni zneuzivani, aby ho ihned
poznalo, a feklo vam o ném. Musi védét, ze nesmi jit nikdy s nikym cizim. Sledujte chovani
ditéte - kdyz se objevi zmény jako védhavost nebo nevrazivost k nékteré osobé, opakované
pomocovani nebo znamky podrazdéni genitalu, je nutné mit podezieni na sexualni zneuzivani.
Je nutny okamzity kontakt s Iékafem nebo psychologem a ptislusnymi dal§imi institucemi.
ProtoZe uceni obrany pfed sexudlnim zneuzivanim je velmi obtizné, je mozné pouzit 2
techniky:

1. Hru ,,Co kdyby...“: Rodi¢ se pta ditéte sérii otazek zacinajici slovy ,,co kdyby*. (Muze se
zacit tfeby otazkou - co kdybys vidél hotet ve vedlejSim domé? ap.). Postupné jsou otazky
dalsi otazky, az je jasné, Ze dit€ zna spravné odpovédi. Dité by rovnéZz mélo védét, Ze ma vzdy
pravo fici ,,ne*.

2. Kruhy socialni vzdélenosti: Rodi¢ nebo ucitel namaluje na papir 5 soustfednych kruh,
kazdy kruh je vybarven jinou barvou. Ditéti je vysvétleno, ze stied je ono samo, dalsi kruh je
kruh rodiny, dalsi je kruh ptétel, dal§i kruh znamych, a posledni kruh cizich. Prvni kruh je dité
samo - muze se dotykat, jak chce. Ve druhém kruhu je rodina, mize se objimat a libat.

V kruhu pftatel jsou blizci kamaradi a ptatelé, tém je mozné mavat nebo obejmout. V kruhu
znamych jsou lidé, které dité zna, ale neni s nimi kamarad, tady je pfipustné pouze podani
ruky a nic vic. V kruhu cizich - nemél by byt Zadny télesny kontakt.

Je dulezité, aby tyto kruhy odpovidaly konkrétnim osobam z okoli ditéte, jinak bude zmatené.
Musi se spravné zatadit ucitelé a jini profesionalové - tém se dité uci podavat ruku.



Vysvetlit ditéti jeho viastniho postizeni: V puberté se diive nebo pozdé&ji dité zepta, pro€ je
jiné nez ostatni. Témto otdzkam by se mélo predejit mnohem diive. Je Spatné, kdyz se dité
tyto véci dovida od jinych déti, ¢asto v urazlivé a ponizujici formé. Mélo by to poprve slyset
od rodict, a ve formé pozitivni. Vysvétlete, ze odlisni lidé jsou talentovani jinym zpiisobem,
zdaraznéte véci, ve kterych je dobré, a zvlastni kvality, které ma. Vysvétlete, ze nékteré véci
jsou pro n¢ namahavé, 1 kdyz se velmi snazi, a Ze vite, jak je to pro n¢ nékdy obtizné.
Pouzivejte a vysvétlete pojmy postizeni, Downav syndrom ( 1 mongolismus).

Pomoc vasemu ditéti vyrovndvat se se ztratou: Dospivani je dobrou dobou k poc¢atku povidani
o starnuti a smrti. VétSina déti s mentalnim vékem 5-6 let (tedy u déti s DS v 10 - 12 letech)
pochopi vyznam smrti. Pozdéji by méla byt vysvétlena univerzalita smrti - tedy ze ¢eké na
kazdého. Vyuzijte umrti nékoho, koho dité zn4, nebo tieba 1 zvifatka, k hovoru o smrti. Kdyz
dité nebo dospély s DS ztrati nékoho blizkého, musi mit pfilezitost projevit hote. Musi mit
moznost navstivit pohifeb, moznost otevien¢ promluvit o svych pocitech, a mit néco, co mu tu
osobu ptipomene. Casem se se ztratou vyrovna, ale musi mit moznost i k dal§im symbolickym
gestiim, jako napft. k navstéve hrobu ap.

14. kapitola: Dospélost.

Jeden ze zakladnich poZadavki - jednejte s clovékem s DS (a jakymkoliv jingym postiZzenim)
podle jeho chronologického véku! Napomaha tomu i odpovidajici obleceni - mélo by byt
modni, s modernim tcesem a dopliky. Aktivity ve volném case by mély byt jako u kazdého
jiného. Dospélé chovani by ale nemélo byt ptisné definovano, protoze i mnoho zdravych
dospélych je v nécem detinskych (napft. sbirdni cehokoliv je béZnym konickem dospélych).
Otéazka pravni kontroly - pokud je dospély s DS schopen ucinit informované rozhodnuti

o svych vlastnich zéaleZitostech, rodi¢e by méli jeho nezéavislost akceptovat. V kazdém pitipadé
ale né¢jaka forma ochrany je potfebnd, protoZe v fad¢ situaci by mohla byt jeho prava
poskozovana. Ve vétSin€ zemi jsou tyto otazky pravné definovany.

V soucasné dob¢ je fada dospélych s DS v malych zatizenich a hostelech, kterd umoziuji
vykonévat mnoho aktivit (na rozdil od velkych klasickych tstavii). Rodic¢e by si méli byt
védomi, Ze jejich tkolem neni starat se o postizené dité cely zivot, ale pfipravit je tak, aby
mohlo Zit v dospélosti co nejvice nezavisle. Je to vzdy obtizna a bolestné otazka. Ale je nutné
mit na mysli, Ze v pfipadé€, kdy postizeny ¢lovek je zcela zavisly na rodicich, které jednoho
dne kviili nemoci nebo umrti ztrati, ocitne se ndhle a zcela nepfipraven v devastujici situaci

a Casto novém prostiedi, bez jakékoliv zkuSenosti s jejim zvladanim.

Je tedy od malicka nutné ucit dit€ co nejvétsi samostatnosti, v détstvi formou oddechu

u jinych lidi nez rodici, a po puberté je idedlni moznost odchodu z rodiny do néjaké formy
jiné komunity, pokud je to mozné. Tyto postupné kroky usnadniuji nutnost budoucich
pfizpusobeni.

Co se tyka vzdeélavani, je dnes kladen velky dliraz na tzv. pozdni intervenci, protoze lidé s DS
jsou schopni se mnoho naucit i po skonc¢eni obvyklych skolnich let. K tréningu vyjadiovani je
nutné pridat vychovu akademickou (my bychom fekli dalsi skolni uceni), vychovu
sebeobsluhy a socialnich navyku. Existuje ¢im dal vic center, kde je mozné tyto véci
realizovat.

Zaméstndni - mize byt velmi uspokojujici. Je dvoji moznost - zaméstnani v obvyklych
podminkach (vyzaduje peclivy vybér, ptipravu a podporu), nebo v podminkach chranénych
dilen. Vzdy velmi blahodarné¢ mohou puisobit socialni kontakty, je podporovano sebevédomi,
napf. tim, Ze dostavaji svoji vlastni pravidelnou mzdu.



Volny cas - stéale plati diraz na vhodnou fyzickou aktivitu. Popularni je plavani, jizda na koni,
kuzelky, déale pohyb pii hudbé - aerobik, nekdy joga (ta je velmi vhodna pro anxiozni lidi).
Dospéli s DS radi néco sbiraji, a pracuji na zahradce.

Sexualita: 1idé s DS maji tytéz sexualni potieby jako jini clenové spolecnosti. Jako u kazdého
jiného, jejich sexualni touhy maji riznou intenzitu. Neni na tom nic abnormalniho. Velmi
dulezita je vySe popsana sexualni vychova, jinak se pozd¢ji mohou objevit komplikace jako
obtézovani osob jiného pohlavi ap. Vzdy je nutné o téchto vécech oteviené hovofit.
Manzelstvi: Se vzristajici moznosti Zivota v hostelech a jinych malych komunitach stoupa
moznost navazani vztaht vedoucich k moznému manzelstvi. Manzelstvi jako stabilni vztah
muze byt jasné ptinosné pro postizené lidi. Jako v jinych manzelstvich, i zde mohou byt
chyby, a ignorovani pfani rodict.

ze zeny s DS mohou mit déti, 1 kdyZ jejich plodnost byva snizend. Rovnéz je vyssi
pravdépodobnost DS i u ditéte. Mnohem méné zprav je o plodnosti muzii s DS, publikovan je
zatim jeden prokazatelny piipad.

Péce o déti v téchto rodindch predstavuje velké problémy, déti maji péc¢i nedostatecnou, rodice
nejsou schopni se s potfebami vychovy vyrovnat. Proto je dobré ucit své déti, ze lidé spolu
mohou Zit §t'astné€, aniz maji déti. Je mozné na malych détech z rodiny ukazovat, jak je nékdy
péce o n¢ nepiijmena a vyzaduje mnoho prace.

Pro dospélé s DS, kterym moznost mit dité chybi, miize pomoci domaci zvitatko, nebo
moznost chvilku se postarat o néjaké dité (tfeba formou pomoci nékomu jinému).

Je dulezité, aby v ptipadé¢ potieby byla dana informace o antikoncepci. Je mozné vyuzit
vSechny druhy, ale tak, aby uziti odpovidalo moznostem a schopnostem. Sterilizace (a to jak
zen, tak muza - vasektomie) by méla byt provedena pouze u dospélych schopnych dat vlastni
pouceny souhlas.

Zdravi v dospélosti: M¢Ely by pokracovat pravidlené zdrav. kontroly - zrak a sluch co 2 roky,
testy Stitné zlazy kazdy rok, a zubat kazdy rok. M¢la by byt udrzovéana spravnd véha,
kontrolovan tlak krve a cholesterol, u Zen kontroly u gynekologa v¢. vySetfeni prsu.

Se starnutim se objevuji nékteré specifické problémy:

- Alzheimerova choroba - obraz ptedcasné senility (nebo ,,sklerozy*) - ma asi 1/3 lidi s DS
po 50. roce v&ku. Ztejme souvisi s geny na chromozomu 21, ale piesna pfi¢ina je zatim
nejasna. Vzdy je nutné vyloucit poruchu §titné Zlazy, a je nutné mit na védomi i to, Ze
podobné piiznaky miZe zpUsobit jina psychiatrickd choroba, kterd se da 1é€it ptisluSnymi
1éky.

- kieCe - v détském veku nejsou Castéjsi, ale u dospélych se mohou vyskytnout az v 10%
pripadi DS. Mohou mit riznou formu, nejcastéjsi je tzv. klasicky grand-mal zachvat.

Po objeveni se kieci je nutna trvala 1écba. Tito lidé by méli nosit naramek s udanim, Ze maji
kiece, a kontaktem na blizkou osobu. Kfece nevadi pii vétsiné fyzickych aktivit, pouze
plavani by mélo byt vzdy pod dozorem.

- snizeni imunity, diabetes, jiné hormonalni poruchy - trochu ¢astéjsi, s prislusSnou 1é¢bou.

15. kapitola: Kontroverzni lé¢ba.

Pro Downilv syndrom neexistuje 1é¢ba, kromé piislusné edukace a laskavé vychovy v roding.
Byly délany pokusy s 1é¢bou, vzdy kontroverzni:

- bunécna terapie (,.sicca cell terapy “) - injekce vysusenych mozkovych bun¢k z
nenarozenych jehiiat nebo telat. Neexistuje zddny védecky podklad, pro¢ by tato 1é¢ba mohla
pomoci, navic ohrozuje dité¢ fadou rizik, jako je ptenos infekci, alergické reakce ap.




- plastickd chirurgie - zmény vizaze obliceje. Je nutné mit na védomi, Ze oblicej se postupné
meéni sam az do dospélosti, proto event. zakroky by se mély délat velmi opatrn€. Plazeni
jazyka lze snadnéji odnaucit (viz vyse), nez upravit plasticky (u nelepsicich se ptipadi po 4.
roce).

- senzoricka terapie - stimulaci smysli. V podstaté by méla byt soucasti kazdé vychovné
¢innosti.

- masivni poddvani vitaminii a minerdlii - neukazuje se €¢inné, naopak nékteré vitaminy

ve velkych davkach mohou byt Skodlivé.

- bezlepkovd dieta (normdlné uzZivand u tzv. celiakie ) - pokud dit¢ celiakii nemd, nema Zadny
efekt.

- Feingoldova dieta - pro 1é€bu hyperaktivity - s vylouc¢enim nékterych umélych barviv a latek
z ovoce a jinych potravin. Hodn¢ rodict sdéluje, ze dieta ma urcity efekt. Musi byt zajistén
dostate¢ny pfisun vitaminu C (dieta neni v knize blize popsand).

- fada dalSich metod.

Z klasickych 1ékt n€kdy u hyperaktivnich déti pomahaji stimulancia (maji paradoxni efekt!).
S 1éky je ale potieba byt vzdy opatrny, a pokud mozno se jim vyhnout.

16. kapitola: Dalsi téhotenstvi.

Jsou vysvétlena rizika opakovani pii raznych typech DS (pfi tzv. volné trizomii je riziko
opakovani kolem 1%, stoupa s vékem Zeny, pfi translokacich - které jsou vzacné - je vyssi).
Jsou uvedeny moznosti vySetieni v t¢hotenstvi (amniocentéza, biochemicky a UZ screening).



