Doporuceni pro rodice a détské 1ékate ke zdravoini peci o

téti s Downovym
syndromem

Downtiv syndrom (D.s.), jehoz podstatou je vrozena chromozomalni odchylka, neni
v soucasne dob& vylécitelny. Hlavni zpiisab pomoci délem 5 D s, spadiva ve zavedeni
vEasne (co nejdfive po narozent) speciaing pedagogické a rehabililaéni péce, kterd miise vé
vét§ing pripadd vyznamé zlepsit Sance ditéte na proziti spokojeneho a plnohodnotnéhe
Zivota. Aby tato péte mohla byt co nejuginngjdi a aby v pozdéj§im véku mohl Elovék s D .
sv€ schopnosti uplatnit, je tfeba, aby jeho zdravotni stav byl pokud moinoe co nejlepsi
Lidé 5 D.s. mivaji €ast&i ne# ostatni populace vrozend vyvojové vady rliznych organts
a jsou nachylngjsi k néklerym onemocnénim. Vydet zdravotnich problémdi, kterymi miize
¢lovek s D.s. trpét je sice pomé&rné dlouhy, ale jeho cilem neni rodice znervoznit a poplasit
Vétsina déti 5 D.s. je bud’ zdrava, nebo trpi méng zavaznymi zdravotnimi problémy. kieré
lze ovlivnit. Proto by cilem légebné péce mélo byt vEasné odhaleni, plipadné naprava
vrozenych vad, peglivé sledovani nékterych funkei a snaha hledat oplimalni cestu k feseni

zdravotnich problémi t&chto lidi, aniz bychom se spokojili s konstatovanim, ze uréity
problém prost€ patfi k obrazu této diapnosy.

Genetické vyieitfeni vétsina déti absolvuje thned po narozeni. Slousi k potvrzeni diagnosy
a spoletné s pozdéj§im vyZetfenim obou rodidh ke stanoveni rizika pro piipadne dalst ditd
(to je u nejeast&jsi formy D s., tzv. prosté trisomie, velmi malé).

Srdeéni vady se vyskytuji asi u 1/3 téchto déti. Ne vady jsou natolik zavainé, aby
vyzadovaly operaci. Kardiologicky je nezbytné vyZeliit kazdé dité s diagnosou Ds. a to
véelné vySetieni ultrazvukem. Ne kazdy Selest na srdci znamend srdeéni vadu a kazda
vada se nemust projevit elestem.Ultrazvukem lze situaci pomérné spolehlivé objasnit bez

zatizeni ditéte. Kardiologické vysetfeni by mélo byt provedeno co neidiive, pokud mozng
pied propudténim ditéle z porodnice.

Vrozené poruchy trivici trubice - nejzavazngjil z nich, nepriichodnost trubice na
riznych Gsecich, se projevi jiZ brzy po narozeni (zvraceni pit pokusu o krmeni, neodchdzi
stolice) a je fefena operativnd. Dalsi poruchou, klera se miie vyskytnout, jc tzv.
Hirsprungova choroba, Jedni se o vrozené chybéni nervovych zakongeni v uréitych
tsecich stfeva. Postizend 8ast stieva neni [unkéni a tvofi prekazku v priichodnosti trubice.
Kdy se vada projevi a jak zdvainé projevy budou, zavisi na délce postizeného Gseku.
Nejzavaingjsi pripady se projevi v &asném kojeneckém obdobt Opornou  zacpou,
zvelSovanim biiska a neprospivanini ditéte. Novorozenec s témito probiémy by mél hyt
okamzité vySetfen ultrazvukem, pipadné specialistou na détské zajivac potize (détskym
gastroenterologem). Lehéi pfipady se mohou projevit a3 po prevedeni ditéte na umélou
stravu, proloZe stolice kojeného ditéte je Fidsi a snaze prochézi postizenym (sekem stieva.
Prvnim pfiznakem byva zicpa nereagujici na b&fnou 18bu, ale pozorl Zacpa je u déti
s D 5. velmi Gasta a vétSinou souvisi s ochablosti bfisni stény, snizenou toleranci kravskeho
mléka a daliim. Reseni spociva opét ve specializovaném vydelfeni. Prosta zicpa se da
zmirnit dpravou jidelnicku, speciainim cvienim a daldimy zménami v Zivolosprave,
Hirsprungovu chorobu je nutno €asto 1éit operativng.



Neurologické potize, pfedeviim epilepsie, nebyvaji u déti s D s piilis ¢asté (pokud neni
pfitomino jiné, napf. kolemporodni poikozeni). Vyskyt epilepsie se udava asi u 8 %% deti
5 D.5.. miize se projevit kdykoliv v pribéhu kojeneckeho i pozdéjiiho obdobi a vyZaduje
pé&i neurologa. Zajimavé je, ze zvladtni forma epilepsie vizand na kojenccky vek. kiera
byva jinak velini zavazna, reaguje u déti s D.s. na lécbu lépe nez u béiné populace. U déti
bez zjevnych neurologickych patizi se doporucuje sledovani neurologem  alespon
v kojeneckém vEku k posouzeni pohybovéhe vyvaje, dale dle potieby. Vzhledem
k celkové ochablému svalstvu je u déti s D.s. v rhizné mife opozdén pohybovy vyvay, je
zde nebezpedi vypéstaovani vadnych pohybovych stereotypii. Toto nebezpedi dokéze prave

zkudeny détsky neurolog nejlépe odhalit a posoudit nutnost a tinnost rehabilitaéniho
cviceni.

Povuchy §tiiné Zidzy jsou Casté)§i nez u bEZné populace. DEL trpi Castg)i snizenou Munkcdi
glitneé zlazy, ale mize se vyskytnout i zvySeni funkce. Snizena funkce je zaludna v tom_ 7e
"kopiruje" bézné polize vyskytujici se u IDs. - tnavnost, opozdéni psychického a
molorického vyvoie ditéte spavost, zimomfivosl, zacpa, suchil kilZe, ndpadné suché dianég,
vypadavani vlash apod. Hormony §litné Zlazy ovliviiji vyvaj intelektovych schopnosti,
proto je tfeba vySetfeni §titné zlazy provadét pravideiné u viech déti s Ds. a zjfténd

odchylky peélivé korigovat. Prvni vySetfeni je provadéno vidy jiz v porodnmici. dile
jedenkrat rogné,

VYady sluchu se v riizné mife vyskytuji az u 80 % dé&ti s D.s. Byvaji jak vrozené tak
ziskané v disledku &astych zanét( stfedoudi, nadprodukce usniho mazu, tvarovych
odchylek ve stavb@ stfeniho ucha aj. Protoze fada téchio poruch se da lécbou zmirnit a
sluch je nezbytny pro vyvoj feti i rozumovych schopnosti, je nutno u viech déii po jeho
Zivota, neipozdéii_v 8 mésici, pit vaznéj§im podezieni na sluchovou vadu diive Béing
vysetfeni sluchu v ordinaci détského Iékafe v 8. mésici, kdy sledujeme reakei ditéle na
razné zvukové podnély, neni dostacujici. Je tfeba provést tzv. audiometrické vydetieni,
vét§inou melodou evokovanych potencial, kterd nevyzaduje spolupraci ditéle. Dile
provadime vydetfeni sluchu 1= za dva roky, pokud neni divod k Cast&j§im vysctfenim

Poruchy zraku - nejéastg)s

i e Sithani, dalekozrakost, kratkozrakost. poruchy slznych
kanalk(, u 3 % déli vrozeny $edy zakal. Sedy zdkal je nutno Fedit co ncjdfive po narozeni

operativni cestou. U Silhajicich déti je potieba provést oéni vySetfeni jiz po dokonéeni 4.
mésice. Pfed touto vékovou hranici mizZe byt Silhani fyziologicke, pokud viak pietrvava,
mize mil za nasledek (upozrakost, to je ztratu vidéni jednoho oka. Tuto poruchu nelze jiz
v puzdédim véku napravit (zhruba od dosazeni §kolniho véku), jedinou pomoct je vEasna
naprava §ilhani. U ostatnich déti postaduje vySetfeni kolem 1 _roku véku.dale by se mélo
vySetfeni opakovat 1 roéng, je-li nalez normalni, jinak podle doporuceni oéniho Iekaie

Ortopedické polize - jsou ¢asté v disledku ochablosti svalt a kloubniho vaziva Dét jsou
vyjimeéné ohebné, éasto mivaji potize piedeviim s kolennimi klouhy a ky&lemi. ploché
nohy, skoliosu. Nejzavaingjii je ale tzv. atlantoaxidlni instabilita, tj vadné postaveni
prvnich dvou krénich obratllt. Tato porucha mize byt bezpiiznakovi, nebo se mitie
projevit brnénim koneltin, bolesti zatylku a hiavy a nékterymi specidlnimi neurologickym



symptomy. Porucha se vyskyluje asi u 15 % d&li s D.s., pfitom jen v 1-2 %4 je natolik
zavaind, Ze se nedoporuCuje provozovani sportovni aklivity., vEiginou je v téchto
piipadech nutna i operativni lécba. Zbylek d&i je potieba jen pravidelng sledovat,

nedoporucuji se cviky zatéZujici krcni patef jako kotouly, skoky do vady po hiavé apod.

Ortopedické vySetfeni kyCli by mélo byt provadéno jako u viech d&ti v poradnici, 6 1ydnu
a 3 mésicich, vySetfeni kr&ni patefe kolem 3. roku zivola, dale, pokud ortoped nedoporudi
jinak. PFi vech preventivnich prohlidkach v ordinaci détského lékaie je ticha peclive hlidat
vznik plipadnych kloubnich potizi, ploché nohy, skoliosy.

Rehabilitace k celkovému posileni svalstva je vhodna u viech déti a jeji vyznam je
rozsahly - nejen zlepSeni pohybového, ale i psychického vyvoje, pozitivni avlivnéni zacpy,
omezeni infekci dychacich cest, usnadngni vyvoje ¥edi posilenim mluvidel a dalsi.
V soucasné dobé se nam jevi jako neju&inngjsi terapie u 1&chto déti v kojeneckém véku
Fojtova rehabilitacni mefodu, ktlera harmonicky posiluje svalstvo celého téla a navozije
spravnou soubru mezi jednotlivymi svalovymi skupinami. Vyhodou je, e je mo¥no ji evidit
jiz od novorozeneckého véku, nebot’ nevyzaduje aktivni spolupraci ditéte. Bohuzel se stale
setkaviime s tim, Ze lékati zavrhuji tento zplsob rehabilitace jako prilis drasticky. Casto
byva prinosné, maji-li rodiGe moZnost si cvideni vyzkoudel sami na sob& (néktefi
rehabilitagni pracovnici to praktikuji, v&tginou to ale z &asovych divodi neni mo¥nd). aby
se piesvedili, Ze na cviteni nic drastického neni, naopalk, ¥e se po zkonéeni rehabilitace
dostavuje pfifemny pocit v celém (&le. To ostatné fada d&ti demonstruje sama zvysenou a
kvalitngjsi pohybovou aktivitou po rehabilitaci. Castou chybou, se kterou se setkivime je
prerugeni rehabilitace, kdyz se ditd zda byt pohybové v normé. Pozor - vétgina déti s D 5.
se v kojeneckém obdobi jen malo 1isi ve svém pohybovém vyvoji od ostatnich déti.
V diisledku svalové hypotonie, ktera je pfitomna vidy, se ale tylo rozdily s postupem véku
prohlubuji. Cvigenim se snaZime proti tomuto procesu bojavat, takse rehabilitace je pro

tloveka s Downovym sydromem vlasing price na cely zivat. Pouze se s vékem méni
doporu€ované nejvhodngjsi aktivity.

Rehabilitace podle Castillo-Moralese, presngji orofacialni regulaéni terapie (ORT) je
metoda, ktera se zaméfuje na posilovani svaloviny, oblideje, (st a jazyka. ale ma dopad i
na svalstvo celého téla. Cilem télo metody je posilenim svalovych skupin abliéeje usnadnit
ditéti sani a polykani, posilit mluvidla pro snadngjsi rozvoj fedi, napomoci spraviému
dychani a tak omezit vyskyt infekei dychacich cest. Cvideni ma i kosmeticky dopad -
typicky vyraz obli€eje u ¢lovéka s Downovym syndromem, to je ofevicna fista a ochably.
¢aslo vyplazeny jazyk nebyva €asto u malych déli pFitomen. Rozviji se pozdéji, opét
v diisledku svalové ochablosti. Vhodnym cvigenim lze tomuto vyvoji zabranit. Vyhadou

ORT je i to, Ze pfipomina spi§e hru, je pro daéli zabavna a velmi dobie ji piijimaji i starsi
déti.

Vyvoy gbranyschopnosti proti infekcim je u déii s D.s. asto opozden Disledkem jsou
opakované a protrahované infekce pfedevim dychacich cest, u stargich déti kive. Piicimy
opakovani‘ihfekci dychacich cest viak byvaji komplexni Kromé poruch imunity se podili i
svalovi ochablost a varové anomalie hornich cest dychacich a stiedoudi, zvetdend nosni
mandle. U déti se srdecnimi vadami byvaji Castgjdi zandty plic. Neni vhodné nechat dilg



prodélaval jednu infekei za drubou s konstatovanim, e to je u l&chta déti "normaini® |
u déti s D.s. lze vyvoj imunity pozitivng ovlivnit riznymi postupy klasické i alternativni
mediciny. U ¢&asto nemocnych déti je potieba provest imunologické, piipadng
alergologické vyJetfeni a pokusit se viemi dostupnymi prostiedky stav ditéte zlepsit
Pomoci mize klasicka imunostimulagni a protialergicka 1é¢ba i postupy alternativni, n

akupunktura, fytolerapie nebo homeopatie. O podpofe imunity vhadnou
mluvit dale,

apr.
vyZivou budeme

LZvEtSend nosni_mandle je disledkem a zarovei piicinou Castych zan#I0 nosehlianu
Byva loZiskem pretrvavajici infekee a mize pisobit poruchu shuchu. D&t se zvétienou
nosni mandli €asto v noci chrapou a mohou mil i tzv. “spankove apnaickd panzy', cob,
Jsou nékolikavtefinové zastavy dechu ve spanku. Tento stav miize mil za nasledek vazneé

poruchy plic, ale i napf. nogni pomodovani. Napravu zajisti odstranéni zv&t§ené nosni
mandle,

O&kovini - doporutuje se provadét u viech déti s D s, podle o€kovaciho kalendafe jako u
astatnich déti. Z nepovinnych otkovani je velmi vhodné o&kovani proti Haemophilu
influenzae (bakterie zplisobujici viekla onemocnéni dychacich cest, u malych déti vehni
nebezpecny zanét mozkovych blan) a oékovani proti ¥loutence typu A a B. Tato ockovani
se dnes b&zné provadéji na vyzadani rodiéd v ordinacich détskych lekai.

Péce o chrup je dileZita jako u viech déti. Zubni kaz neni prili§ Casty, spie se u téchto
déti vyskytuje opozdéné nebo nesprivné profezivani zubl, zanGty dasni, pozdgji
paradentoza. Nezbytné je pravidelné &igtgni zuba jez od potatku jejich profezavani.
obohaceni potravy fluorem bud' ve forms Nuoridovyeh tabletek nebo pitnych vod se
zvySenym obsahem fluoru (napf. Dobra voda, Mattonka) a stomatologické vysetfeni
v prvnim roce Zivota, dale 1% za 1/2 roku. Caslo se rodice ptaji na moznosti operativniho
refeni zv&tieného jazyka. Odpoved by mél dat zkuSeny détsky stomatolog. U vétdiny déti
neni vyplazeni jazyka zpilisobeno jeho skuilcéng nadmérnou velikosti, ale nepomérem
velikosti jazyka a relativné malé qstni dutiny 2 ochablosti svalstva jazyka. Radu (échio
piipadi je vhodngjsi fedit speciilnim cviGenim (ORT), nez operaci. Také o vhodnosli

pouZivini riznych typd patrovych desticek, které slouzi k upravé pomér(i v astni duting by
mél rozhodnout stomatolog,

Spravnd vyiiva je velmi ddleZitou soudasti péde o déti s D.s. Prvnim velkym krokem,
ktery miize matka na tomto poli uginit, je kojeni ditéte. Zabezpedi nejen optimalni prisun
zivin, ale i obrannych latek a je velmi vyznamné i pro navazani vzlahu mezi matkou
a ditéfe. Sani z prsu, které byva obtizngjsi, nes z tahvicky, pfedstavuje i prvni "rehabilitaci
obliCeje a ust”. Matkam v porodnici byva ndkdy fegeno, e tylo déti nelze kojit. Je pravda,
Ze néklere déti mivaji zpocatku obtiZe se sanim v disledku hypotonie i vetsi unavinosti, ale
s trochou trpélivosti témér viechny nakonec saji dobfe. Pokud z n€jakého diivadu kojeni
neni mozné, je vhodné dité 7ivit co nejdéle odstikanym mlékem, pfi pfechodu na uméloy
viZivu mit na paméti, ze déti s D.s. asto trpi nesndsenfivosti hilkoviny kravského mlika
(projevuje nejcastéi se zazivacimi potizemi - prijmem, zacpou ncbo zvracenim, ale i
koznimi projevy - suchou kiZi, ckzémem a zvyienym zablengnim). Dnes je na nagem tihy
vyber tzv. hypoalergennich miék, kterd maji mlé&nou bilkovinu upravenu tak, aby se



omezil vyskyt alergickyeh potizi, U uméle zivenych déti, zvIagte pokud rodice sami trpi

jakymkoliv alergickym onemocnénim nebo ekzémem, by mélo byt v ordinaci détskeho
[ékafe zvdzeno, které mléko je pro dilé nejvhodnéjsi.
U starsich déli je cilem vyZivy zabezpedit optimalni prisun Zivin, vitamind a mineral(. a
by dilé v disledku zvyiendho kalorického prisunu prili§ pfibiralo na vaze (loto nebezpeci

“hrozi pfedeviim v pubertd). Z mineralli a vitaming Je doporuovin zvyseny piivad
predeviim lzv. antioxidacnich ldiek, které pomahaji v organismu odbourdval rizné
toxické zplodiny (tento proces je u jedinct s D.s. obtiznéjsi nez u ostatnich lidi) a tak
zpomaluji starnuti tkani, Jedna se predeviim o vitaminy C, E a bela k
piilomné v Cervend, Zluté a zelené zelening, ze kiercho v (8le Sloveka vz
z prvkd pak selen, ktery by mél byt podavan v jedné davee
jen tak je zaruteno oplimalni vyuziti obou latek. 7 ostatnich prvkil by mél byt k potrave
dodavan zinek, ktery podporuje imunitu a pomaha bojavat proti nékterym koznim potizim
Mnozstvi a forma, v jaké budou tyto latky podavany se 1isi podle véku a vahy ditéte a
sloZeni stravy a je vhodné je konzultovat s détskym lékafem.

niz.

araten (barvivo
nka vitamin A},
spoleénd s vitnminem I, nebot’

Psychologickd, specidlngé pedagogicki a logopedicki péfe by méla byt diteti
roding poskylnuta co nejdfive, nejlépe ihned po narozeni {lzv. rana, nebo vé
Détsky lékal by mél informovat rodinu o prospésnosti
zarizeni, ve kierém mdZe byt poskytnuta.

a jeho
asnid pece).
télo péce a doporucit vhodné





