1. CO JE DOWNUV SYNDROM?

Downtv syndrom [(daunudv); dale DS] je odchylka fazena mezi tzv. vro-
zené vyvojové vady (také nazyvané kongenitalni anomalie) a zaroven
mezi konstituéni postizeni (souvisejici se specifickou vrozenou télesnou
i psychickou charakteristikou). PF¥i¢iny vzniku vrozenych vyvojovych vad
jsou razné (ve vysoké mife zdstavaji dokonce nepoznany), ale u DS hraje
roli geneticky faktor. Jelikoz se jedna o vrozenou vadu, je pfitomnost DS
zfejma jiz po narozeni (pfipadné nékdy pomoci diagnostickych metod jiz
v prenatalnim stadiu vyvoje). Vyskyt vrozenych vyvojovych vad (v€etné
DS) se v ¢eském prosttedi sleduje dlouhodobg; jejich hldSeni a registrace
ma v Ceské republice tradici jiz od roku 1961, patfime také ke stattim
s jejich nejranéjsi registraci vlibec.

Jak vznikl nazev Downiiv syndrom?

Slovo syndrom oznacuje soubor pfiznakl projevujicich se spole¢né.
Pojmenovan je po britském l|ékafi Johnu Langdonu Downovi (1828—
1896), ktery v roce 1866 popsal télesné znaky jeho nositeld a v€lenil je do
jednotného celku — syndromu. Ve své praci navazoval na jiz probéhnuvsi
pozorovani z francouzského prostredi.

Down zacal pracovat v rodinné Iékarné, ale prace ho pfili§ nenaplfhovala.
Kdyz se setkal s divkou s vyraznym intelektovym postizenim (kterou ozna-
Coval jako mystickou), védél, Ze se jeho pracovni i zivotni naplr bude ubi-
rat jinym smérem, a pfihlasil se na studium mediciny. PfestoZe byl jednim
z nejlepsSich studentd a ¢ekala ho slibnd akademicka kariéra, Down pfijal
misto v nejvétS§im Ustavu pro osoby s intelektovym postizenim ve Velké
Britanii. Tam okamzité zaved! reformy, které byly v souladu se zvySova-
nim sobéstacnosti lidi s postizenim a také s tim, jak na né bude nahlizet
majoritni spole¢nost. Diky soustavnému kontaktu s lidmi s intelektovym
postiZzenim tak mohl popsat spole¢né charakteristiky tohoto postizeni, a to
jak fyzické, tak tykajici se chovani. Pfestoze jeho prace byla do jisté miry
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1. Co je Downtv syndrom

Fyzické a dalsSi charakteristiky Downova syndromu

DS byva rozpoznatelny na prvni pohled,
ponévadz nadbyteCny chromozom pfinasi
svym nositelim specifické télesné znaky.
Znaky se mohou u jednotlivych osob objevo-
vat v rlizném mnozZstvi a neplati, Ze by vice
télesnych znakl znamenalo té€z8i miru posti-
Zeni. Vyjimkou neni ani to, Ze nékteré z téchto
znaku nesou také lidé s typickym vyvojem.

= Znaky na hlavé a obliceji:

— mensi hlava s kratkym, SirSim krkem, hlava
vzadu lehce zplostéla;

—okrouhly obliej s vystouplym ¢&elem;
krat§i nos se S&irSim kofenem; mirné
zeSikmené odi;

— epikanticka fasa (kozni fasa probihajici
vertikalné mezi vnitfnim koutkem oka
a kofenem nosu; pokud je velka, mize
vyvolat mylny dojem Silhani); Divka s Downovym syndromem

— bilé skvrny na duhovce; (zdroj: Shutterstock).

— nizko posazené usi.

u Kosterni znaky:

— krat§i SirSi ruce s kratkymi prsty;

— pouze jedna zietelna Ctyfprstova ryha (obCas nazyvana také ,opici ryha”);

— men8i chodidla s kratkymi prsty;

— tzv. ,sandalova mezera“ mezi palcem a ukazovakem na noze;

— maly télesny vzrist.

= Vyvojové vady:

— snizeny svalovy tonus (svalova hypotonie);

— zvy$ena hybnost kloubl (hypermobilita);

— snizena sila.

m Neurologické hledisko:

— niz8i pocet neurond;

— snizeni synaptické plasticity;

— odliSné dozravani mozkovych struktur.
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»Nikoho z rodiny jsme ale nepfemluvili, aby znakoval. Logické vysvétlovani
nepomohlo, je to marné. VSichni maji svoje teorie, vysvéltlit si nic nenechayji.
Ale stejné jsme to zvladli, protoze jsme v tom vidéli smysl.”

@ Vite, ze... Dfive znakové systémy nebyly akceptovany, pro-
Y& toze se myslelo, Ze zabranuji vyvoji verbalni feci? Vyzkumy
ale jiz nejméné dvé desetileti ukazuji, Ze tento vyvoj naopak vyrazné
podporuiji.

Jak bylo naznaceno vyse, neverbalni komunikace je nedilnou souc€asti osvo-
jovani jazyka, diky niz je dité schopno komunikovat s okolim jiz od narozeni;
ilustrativni znaky tedy komunikaci ditéti priblizuji a usnadnuiji.

Znakovani se stale Casté&ji nepouziva jen u déti s opozdénym vyvojem feci,
ale také u nejmensich déti, které jesté nemluvi. MUzeme se tak setkat
napf. i se systémem Baby Signs (v ceském prostfedi také Baby Signs —
znakovani nebo Znakovani s miminky).

Pfinosy uzivani znakovani:

m dité dovede dfive vyjadfit své potreby;

m dité pfi nich vyuziva potencial dobrého
zrakového vnimani (toto tvrzeni plati roz-
hodné u déti s DS, které mivaji alespon
v raném véku zrakové vnimani podstatné
silngjSi nez vnimani sluchové);

® dochazi pfi nich k propojeni smysli
(zraku, sluchu i hmatu);

B maji niz§i motorickou naroénost nez slova
a srozumitelnéjsi aroven reci (protoze se
soustfedi na to podstatné a obsah je détem
i ostatnim uzivateldm snadnéji pfistupny);

= nepotiebuje Zadné dalsi pomucky (vyjim-
kou mohou byt znakovaci alba);

Jifik pfi uéeni se znakim —
" > ) DR ) ) zde znak ,péct”
® vyuzit se daji nejen pfi bézné komunikaci,  (zdroj: fotoarchiv

ale také pfi spoleéném zpivani nebo hrani;  Jitky Rebendové)



6. Nadani? Jisté!

obohacuje divadelni scénu, ale i celé spole¢enské vnimani odliSnosti jako
pfinosU, nikoli pfekazek.

@ Vite, ze... Brit James Martin se stal v roce 2023 jako prvni
v herec s DS drzitelem ceny Oscar (Academy Award)? Zapsal se
tim také do Guinnessovy knihy rekord(.
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Drzitel Oscara James Martin (zdroj: https://www.independent.co.uk/news/uk/ja
mes-martin-downs-syndrome-joe-biden-oscar-new-year-honours-b2471096.htmi)

Sport

Sport hraje v zivoté lidi s DS dulezitou roli a poskytuje pfilezitosti nejen
k pohybu, ale i radosti ze soutézeni a komunitnimu setkavani. Nejde jen
o volnoCasové aktivity, ale i o zavodni Uroven, kde si sportovci s DS mohou
méfit sve sily jak v ramci republiky, tak mezinarodné.

Na narodni Grovni se jiz tradiéné porada Mistrovstvi Ceské republiky
v atletice sportovcii s DS (v roce 2026 probéhl paty ro¢nik), kde se
zavodnici utkavaji v béhu na 100 m a dalSich sprintech, vrhu kouli, hodu
oStépem nebo skoku dalekém. To poskytuje sportovelim s DS moznost
soutézit v prostiedi pfizplisobeném jejich potfebam a zaroven si uzit sou-
tézni atmosféru.
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