sdruzeni rodin a pratel osob
s Downovym syndromem

MANDLOVE OCT MANDLOVE OCI

sdruzeni rodin a pratel osob
1€ 266 20 944 s Downovym syndromem

Sidlo sdruzeni:

Erbenova 1118, 742 21 Kopfrivnice

Bankovni spojeni:
CESKA SPORITELNA
Pobocka Kopfivnice, Zahumenni 1353
Cislo uc¢tu: 1774001319/0800

Kontakty:
Pavel Obratil
737 530 585
737 424 308

mandlove.oci@centrum.cz
pavel.obratil@centrum.cz

Webové stranky:
www.mandloveoci.cz

O.s. Mandlové oci registruje k 31.3.2011 65 clen(
(rodiny a pratelé 30 déti s DS).




Obcanské sdruzeni Mandlové oci
je svépomocnym sdruzenim rodin a pratel osob s Downovym
syndromem i jinymi zdravotnimi postizenimi.

Co délame?

- Pomahame novym rodi¢dm déti s DS pti prekonavani prvotnich potizi
formou rodi¢ovské podpory a poskytovanim informaci a kontaktd,

- organizujeme sobotni setkani s programem (vymeéna zkusenosti, hry,
cviceni a malovani s détmi, besedy s odborniky, Mikulasské besidky)
v Materském centru KLOKAN v Kopfivnici,

- organizujeme vylety a vikendové rekondic¢ni pobyty s programem,

- shromazdujeme a poskytujeme informace o DS (pUjéujeme &asopisy,
brozury, knihy a videokazety o DS),

- pUjéujeme didaktické pomlcky, stavebnice, hry a hra¢ky pro déti atd.

ZAKLADNI INFORMACE O DOWNOVE SYNDROMU:

Downlv syndrom (DS) neni nemoc, je to genetickd anomalie s disledky na
cely Zivot. DS provazi fada typickych priznakl (Sikmo posazené oci, nizsi
postava, kratky krk), nachylnost k urcitym nemocim (zménéna funkce stitné
Zlazy, respiracni nemoci, srdecni vady, snizena imunita, poruchy zraku a
sluchu), vzdy je ptitomna mentalni retardace rizného stupné.

Lidé s DS dostali od pfirody zvlastni nadilku: kazda burnka jejich téla
obsahuje jeden chromozém navic - tj. misto obvyklych 46 chromozém{ (ve
23 parech) jich maji 47 (22 parl a jednu trojici). Sou&asné znalosti
potvrzuji, Zze k chybnému okopirovani genetického materidlu dochazi
nédhodné, neni to zplisobeno ni¢im, co rodi¢e pred a v pribé&hu té&hotenstvi
udélali nebo neudélali.

Zkudenosti odbornikd a rodi¢l dokladaji, ze vyvoj déti s DS probiha vcelku
normalné, ale je mnohem zdlouhavéjsi, pomalejsi, proto jejich vychova a
uceni vyzaduje specificky pfistup. Obecné je zakladni diagnézou méné
ovlivnéna emociondlni a socidlni stranka ditéte, motoricky vyvoj a vyvoj feci
jsou poznamenany mnohem vice.

Dnes je jiz ovéreno, Ze rana péce o déti s DS velmi vyrazné pozitivné
ovliviiuje jejich vyvoj. Vcasna komplexni péce o déti s DS je velice
’ s s ~ r s o . s
vyznamna také proto, ze se nervovy systém novorozencu s DS velmi malo

lisi od nervového systému déti bez postizeni. Vétsi zmény jejich
neurologického nalezu se zacinaji projevovat az ve vysSSim véku. Pokud se
s ditétem zacne pracovat jiz brzy po narozeni, dosadhne se mnohem vice.
Pfedpokladem je vdak laskyplnd rodinnd péce, kterou nemiZe nahradit
sebelepsi péce uUstavni.

V neddvné minulosti velkd &ast rodi¢d, zejména pod vlivem obrovského
psychického stresu a zakladnich moralnich neznalosti Fesit naro¢nou Zivotni
situaci, umistovala déti s DS ihned do Ustavni péée. Neni pochyb o tom, Ze
mentalni vyvoj ditéte opusténého vlastni matkou a navic jesté
poznamenaného neménnou diagnézou, ma nesrovnatelné horsi perspektivu
budouciho rozvoje, nez dité obklopené laskou a kvalitni rodinnou péci.




