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Abstract

We most often see a family as a social group characterised by interaction within
itself. A family is linked through numerous relations and it is also affected by a child.
This applies to any other family even a family with a disabled child.

In the world, there are about five million people who are affected by Down
syndrome. It is the most widespread of all forms of mental retardation. In the Czech
Republic, approximately seventy children with Down syndrome are born each year.

In this paper, I worked on “Collaboration of nurses caring of children with Down
syndrome”. The diploma paper was to give comprehensive information on specialized
care of children with Down syndrome, including information on diseases and problems
that might occur in the phylogenesis and life of such a child. The purpose of the paper is
also proper understanding these issues, linkages with nursing care, therapeutic and
diagnostic procedures as well as but finding the right approach to a family, education of
families, and communication with parents. As a result, the paper should provide
information about the collaboration of nurses and parents in influencing health and
development of a child with Down syndrome.

The objectives of the paper to map the problem of collaboration of nurses and
parents raising a child with Down syndrome and to map the impact of nurses’
collaboration with parents on complex care of children with Down syndrome have been
met.

Quantitative research was conducted using a questionnaire for nurses in surgeries
of paediatricians and general practitioners for adolescents in the South Bohemian and
Pilsen the Region. The hypothesis that nurses educate the parents of children with
Down syndrome in the field of nursing care has been refuted on the basis of evaluated
questionnaires.

For qualitative research the following question was specified: “What is the role of
nurses in complex nursing care of children of children with Down syndrome.” The
answer was assessed based on interviews with parents bringing up a child with Down

syndrome. The role of a nurse is one of a care provider, educator, adviser and protector.



The findings of this diploma paper could serve as feedback for self-reflection of
nurses in paediatric surgeries and to improve collaboration between parents and nurses

in complex care of children Down syndrome.



ProhlaSuji, Ze jsem diplomovou praci na téma, ,,Spoluprace sestry v péci o dité
s Downovym syndromem® vypracovala samostatné a pouZzila prament a literatury
uvedenych v seznamu citované literatury.

Prohlasuji, Ze v souladu s § 47b zakona ¢. 111/1998 Sb. v platném znéni souhlasim
se zvefejnénim své diplomové prace, a to v nezkracené podobé v upravé vzniklé
vypusténim vyznacenych ¢asti archivovanych Zdravotné socidlni fakultou elektronickou
cestou ve veiejné pristupné ¢asti databaze STAG provozované Jihoceskou univerzitou
v Ceskych Budégjovicich na jejich internetovych strankéach.

Souhlasim s pouzitim prace k védeckym ucelim.

V Ceskych Budgjovicich 24.52010 ... Podpis



Podékovani
Touto cestou bych chtéla podékovat Mgr. Alen¢ Machové, za odborné vedenti,
poskytnuti potiebnych informaci a za vécné ptipominky pii zpracovani diplomoveé

prace.



| 1Y PR 4
1 SOUCASNY SEAV..iuuiiniiieiiniiniiiniiniintiiatintosessatonssesssssosssssssnssssssnsonssnssssssanns )
1. 1 Charakteristika DOWNOVa SYNAIrOMU...cueereereerareneeearenresecansenscensensonscansanss 5
1.1.2 Terminologicka problematika a prevalence postiZeni.............ccccevevveiinnennns 6
1.2 Geneticka hlediska Downova syndromu........cceeeveieeieiareinecsneresnscsnescensonns 6
1.2.1 Pric¢iny, formy a patogeneze specifickych znakii Downova syndromu.............. 6

1. 2.2 Prenatalni geneticka diagnostika a prenatdlni screening Downova syndromu..8

1. 3 Fyziologie a vyvoj ditéte s DOWNovym Syndromem.........cccceuveneennrenecansnees 10
1. 3. 1 Fenotyp DOWNOVA SYNUrOMU..ceeeeenieeeeeenrenceecesensansescscnsansessescnsansances 10
1.3.2 VYvoj ditéte 0DeCRE. ...........c.uviueineiiniiiiiiniiiiiiiiiniiiiiieiiaiiiiiieiiniensennn. 12
1.3.3 Psychomotoricky vyvoj podle obdobi u ditéte s Downovym syndromem.......... 13
1. 4 Zdravotni problematika ditéte s Downovym syndromem...........ccceeeeeennnnns 15
1.4.1 Osetiovatelstvi a spoluprdce sestry s rodici v péci o dité s trizonii.................. 15
1.4.2 OSetiovani ditéte s Downovym Syndromem..........coeevevieeiievineineiieeiaeinenn, 17

1.4.3 Spolupriace sestry a rodice v ordinaci praktického lékaie pro déti a dorost......18

1. 5 Specifické zdravotni problémy u ditéte s Downovym syndromem............... 21
1.5.1 Infekce dychacich cest a StFedOUsSi.........c.cevueieeiieriniiieiieiiieiieiiariecnennn. 21
1.5.2 Neinfekcni choroby hrudnik............c.oveevneiineiieiieiineiieiiniiieiineinecnecnn. 22
1.5.3 Neurologickeé probBlem............ccuvvuveieiiniiniiiiieiiniiiesiaisissessnssnscssssne. 23
1.5.4 Kardiologickeé problény..............ceevveiiniiniiieiiniiiiieisniseosessasossssssnses. 23
1.5.5 Poruchy smySIovych OFGaRIL.........c.evueieiieiniiniieiieiiiieiieiiiiiiieiieciecneeacn 25
L.5.6 DUTINA USIAT. «..coueneineiniiniieiieiiieiieiieiiiieiieiieiniiatieceestsscsecnsesssssnscnn. 25
1.5.7 Endokrinologickeé aspekty.........c.ceeevuiiniiiaiiniiieiioiinseseisaisnsssassnsonsesases 26
1. 5. 8 Ortopedickeé probléMY.......cceevuiieiieiiniiieiiaionessatsnsssssssssssossssassnsssssses 27
1. 5. 9 Onkologicka a hematologickd ONeMOCHENI. ..........c.ceuveeiiniiieiiniiniinnnnnn. 28

1. 5. 10 Gastroenterologické problemy...............ccuvvuiiieiiniiiiiieiiiiiieiiniiniennnnnn. 28



1. 5. 11 Choroby mocového ustroji, gynekologické problémy a sexualita............... 29

1. 5. 12 PsychiatriCKé poruchy défti..........ceeeeeiniiuiieiieiiiaiieiirensnaceecasensensnsnn. 29
1. 5. 13 Dermatologickeé problemy............cceevveeiiiiiineiiiaieieissasosnscssssosnscnnen 30
1. 6 Soucasnost a MOZNOSti teraPie.....couvvreiiniiieiiniiiiieiiniiiiiieiinienecentenconscens 30
) 3 ! 30
1. 7 Rodina a dité s Downovym Syndromem.......ccoeeveereieieenecseesosnscsnssosnscnnen 32
1.7.1 Prvni dny a faze prijeti ditéte.........cocevvevviniiiieiiiniiisniiiaiesnsissaiosasssnncons. 32
1.7.2 Rodina a spoluprdce s 0dDOTRIKY..........ccccvuivneiieiiniiieiiaiiiiiieiiniieciennnn. 34
1.7.3 Vedeni ditéte k SamMOSIAtNOSti...uvueniuieiiiiniuiiiiiiiiiiiiiieiiiiiiiieieennineenenne. 35
1.7.4 Charakteristika déti s Downovym SyRdromem............ceeevevinivieiiecinsinsnn. 36
1.8 Vyziva déti s Downovym SYyNdromem.......cceeeeiuiiniiieiiniiieiinreneciasenccnscnnss 37
0 B /) .2 37
1.8.2 PEVRA SIFAVA.c.ucuneineininaieineiniiaiieiieiniiainetieisttssssssscacsstsssssnsensssssssne, 37
1.8.3. Edukace K zdSadam vyZivp.....coceevevuiiiieiuiiiieiniiiieiniiineiariisesasiisesasacnees 39
1.9. Edukace rodic¢i déti s Downovym Syndromem........cccceeueeeiinrieiinienecnnnes 39
T o 0 o 39
1.9.2 EAUKACE V 0SetioVALElSVI.......uvuineieiniiiieiniiiiainiiiierineeiasisesasssesnsnsns 40
1.9.3 Edukace ve vchové a videlaAVART..........c.eevveiiiniiieiiieiiinssisssssnscsnsssnnsons 41
1.9.4 Dité, videlani @ Pravo.........eeeeineiieeineiieiiarieiieeiaeiiesiesisccssssscsaccssennces 41
1.9.5 Zhodnoceni SChOPROSHI.......cceeveeineiieiiiineiieiieriieiierintiieiieciacieciasencen. 43
1.9.6 SHMUIACHT PYOZYAM «.oo.uueiinniiinniiieiiiniiiniiisetssatosssssssossssssssssssssnsssnns 44
2CII Prace a RYPOtEZY....ouveeiiniiiiieiiniiieiiaiineesatsstosssssssssossssssossssnssnsonsssns 46
0 B O 1 77 T 46
0 5 {11 P 46
2.3 VYZKUMNG OLAZKA.«.ueoniineiiniiniiieeieiinsoressaiosssssssnsosssssssssossssassnsssassnsonns 46
KRV [=1 oo 1] PR 47
3. I Metodika Prace...........couvvneiiuiiniiieiiniiiiiiniiniiiiiiaiiieiscsaisssssssnssnsssnsan 47
3. 2 Charakteristika vyzkumného viorku.........co.ovevieeiieiiniiieiiaiiiiieiincineinnnnn 48
B VYSIEAKY «ovvninniniiniiniiniieiiiiiiiiieiiiiiiiatietietttatiestesntsatsssessasssssssessnsnse 50

4. 1 Vyhodnoceni dotaznikt...........couvvuvvieiiniiniineiieiiniineessmmsssssonsssssssssnsonss 50



4. 2 Vysledky kvalitativiiho SetFeni........................ccccocooiiiiiiiiiiiiiiiii e 67

4.2.1 Kazuistiky a vysledky rozROVOTUL......cccuviineiiieiiiniiiieiiiniiiieisiarosscosasonnn. 67
4211 KAZUISTIKA L cuiniiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiitiiiiiititiecatttecasnesscasacnees. 67
4.2.2.2 KAZUISTIKA 2.uuniiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiietitiatiettetateassscscnssssnn. 71
4223 KAZUISTIKA Buuuriiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiietietiettietiecietassassscnscncsssnn. 75
4224 KAZUISTIKA 4.ucuuueneininineininiieiniiiieiniiiiiiuiiiieieiiiieiaciisecacnesecasaca. 78
4225 KAZUISTIKA Buurititiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiietiiieceeietaeetacaenenecasneen 81
4.2.2 Vysledek kvalitativniho Setieni kategorizovany do tabulky.......................... 85

T D 1 SF e 86
L7 e 97
7 Seznam pouZitych Zdrojil.....ccccoevieieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiiiiiieiiiieieeie 99

8 KICOVA SIOVA..c.iiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieieiieieeieeeeaetaceeneeaee 104

L 1 (1) 1) 105

L IRINTY4 1 F: 11110 0] (1) | DO 105



Uvod

Tato prace priblizuje problematiku oSetiovatelské péce a spoluprace sestry v péci
o dit¢ s Downovym syndromem. Na svété zije piiblizné pét miliont lidi, ktefi jsou
postizeni Downovym syndromem. Jen v Evropé jich je asi tfistatisic (43). Postoj
spolecnosti k osobé s Downovym syndromem je stale negativisticky. Pohledem do let
minulych lze konstatovat, ze nédhled na lidi s Downovym syndromem je vSak
pozitivnéjsi, nez tomu bylo naptiklad pted dvaceti lety. Je to jist¢ disledek novych
trendii ve zdravotnictvi, v oblasti spoleCenského zivota, o moznostech zaméstnani
a integrace handicapovanych a zdravotné postizenych do bézného Zivota (38).

Nazor spole¢nosti mizeme meénit pouze pozndnim a piiblizenim se k této
problematice. Lze toho dosahnout, jen spoleénymi silami nasi spole¢nosti, jako jsou
média, zdravotnici, politici a v neposledni fad¢ lidé s Downovym syndromem.

Vychova postizeného ditéte je mnohem naro¢néjsi nez ditéte zdravého, proto je
tteba rodi¢im postizenych déti poskytnout odbornou a komplexni poradenskou péci
Vv oblasti zdravotni, socidlni, oSetfovatelské, psychologické a specidlné-pedagogické.

Poskytovani informaci rodi¢im vychovavajici dit¢ s Downovym syndromem
v celém spektru moznosti je 1 v dneSni dobé pfes mnozstvi komunikacnich bran
omezené. Zvysuje se nabidka organizaci, které poskytuji poradenstvi a pomoc rodindm,
ale sestra by méla byt hlavnim zdrojem odbornych oSetfovatelskych informaci pro
rodice, jak pecovat a vychovavat dit¢ s Downovym syndromem. Dé&ti s Downovym
syndromem maji celou fadu zdravotnich problémul neZ jedinci bez této chromozomové
poruchy.

Rozhodla jsem se o pohled do problematiky oSetfovatelské péce u déti
s Downovym syndromem, nebot’ Ziji mezi nami, i kdyZ stale vedle nas. Domnivam se,
ze zdravotniCti pracovnici, maji teoretické 1 praktick¢é nedostatky v poradenstvi
aV poskytovani zdravotni péfe détem s Downovym syndromem. Jedin€¢ nalezenim
auvédoménim si nedostatkil, se miizeme dostat ke zkvalitnéni oSetiovatelské péce,

minimalizovat morbiditu a zvySovat kvalitu zivota téchto déti.



1 Soucasny stav
1. 1. Charakteristika Downova syndromu

Downlv syndrom je soubor piiznakti nikoli nemoc. Downiiv syndrom je
kongenitalni a nejcastéji se vyskytujici chromozomalni porucha. Jde o nejrozsitenéjsi
ze vSech forem mentélnich retardaci. Statisticky se udava, ze lidé s timto syndromem
tvoii asi 10 % vSech lidi s mentalnim postizenym (14, 44).

Syndrom je soubor pfiznakl, vlastnosti a ryst spoleCny osobam s danym
onemocnénim. VSichni postizeni maji charakteristicky vzhled, ktery mezi nimi
zpusobuje uréitou vnéjsi shodu, spolecné s defektem rozumovych schopnosti tedy
s mentalni retardaci (8, 43).

Downtiv syndrom patii k poruchdm, které je mozné diagnostikovat jiz pied
narozenim. Vznikd jako nasledek abnormalniho vyvoje plodu. Pfic¢inou tohoto
syndromu je piebyteény chromozom 21 (38).

K lepSimu porozuméni této problematiky a lidem postizenych trizonii bylo
vyhlaSeno datum 21.3 svétovym dnem Downova syndromu. Toto datum nebylo zvoleno
nahodné. U Downova syndromu se totiZ jedna o trizomii — ztrojeni 21. chromozomu,
odtud tedy pochézi Cislice 3 a 21 v datu. Den Downova syndromu vyhlasily organizace
Down syndrome International (DSI) a European Down Syndrome Association (EDSA)
roku 2006 (30).

Z historického pohledu byl tento syndrom poprvé popsan v roce 1866 anglickym
lékatem John Langdon H. Downem. Tento 1ékat, pediatr popsal déti se stejnymi znaky.
Doktor Down uvetejnil v Casopise London ,,Hospital Lectures and Report* praci,
,,Observation on an ohnic classification of idiom*, ve které¢ popsal mongoloidni typ déti
V disledku vyzkumu a sledovani asijského vyrazu déti prosadil nédzev ,,mongolismus*.
Jeho zavér o ptipodobnéni k rase byl chybny (38).

Chromozomalni piivod byl doloZen az v roce 1959 objevem trizomie. Zaslouzil
se o to francouzsky genetik, védec a profesor Jerome Lejeune. Tento védec zvetejnil
Vv tisku zpravu o chromozomové aberaci odpovédné za syndrom, ktery byl dosud

nazyvan mongolismus (43).



Roéné se v Ceské republice narodi asi 70 déti s Downovym syndromem, coz
predstavuje jedno postizené ditd na 1500 zdravé narozenych. Ceska republika se
pohybuje pod svétovym primeérem, zejména diky dobré prenatalni diagnostice. Piesto

1ékati odhali pouze necelou polovinu piipadu (36).

1.1.2 Terminologicka problematika a prevalence postiZeni

Dtfive byl pro tyto osoby uZzivan termin mongolismus nebo lidé postizeni
mongolismem, stejné tak, Ze jsou mongoloidni. Tento termin se diive pouzival, nebot’
rysy 0sob s Downovym syndromem maji podobnost ve tvati k asiatim (43).

Nepouziva se oficialné ani termin Downova choroba (morbus Down). Podle
klasifikaéniho seznamu chorob mezinarodni klasifikace nemoci je uznavany termin
Downtv syndrom s kodovym oznacenim Q 90 (49). Ve frankofonnich oblastech svéta
se pouziva nazev Trizomie 21 (38).

Downtiv syndrom se vyskytuje se stejnou frekvenci po celém svété. Priblizné
jeden jedinec s trizomii na 6000 zivé novorozenych. Tento syndrom miZzeme pozorovat
u vSech ras, ve vSech socidlnich skupinach a ve vSech zemich svéta. Incidence Downova
syndromu je v souvislosti s vékem matky. S vékem matky se vyskyt postizeni zvySuje
(ptiloha 1). Vliv véku otce na vznik trizomie nebyl védecky nikdy potvrzen (19, 38).

Epidemiologické studie vSak zjistili velké mnozstvi rizikovych faktori pro vznik
trizomie. Mezi vnéjsi rizikové faktory koufeni, alkohol, kava, drogy, hormonalni 1éky
anebo peroralni antikoncepce (43).

Vyzkum prokazal, ze rizikovym faktorem je i radiace. Napiiklad v roce 1987 byl

zjistén i vyssi vyskyt Downova syndromu zapii¢inéného nehodou v Cernobylu (40).

1.2 Geneticka hlediska Downova syndromu
1.2.1 Priciny, formy a patogeneze specifickych znakit Downova syndromu

Downlv syndrom vznikd na zdkladé¢ chromozomovych mutaci (13). VSechny
bunky v téle pochazeji z jediné bunky, ktera vznikla spojenim vajicka a spermie. Kazda
buiika ma jadro, ve kterém je geneticky materidl (geny) po rodicich. V jadie je obsazeno

asi sto tisic genli. Geny jsou v jadie seskupeny do fetézcl, které se nazyvaji
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chromozomy. Buiika lidského téla méa 46 chromozom. Jediné bunky v téle, které maji
poloviéni pocet chromozomt, jsou buniky pohlavni (43).

Downtliv syndrom se vyskytne v pfipadé, Ze na 21. misté je navic jeden
chromozom. Tento chromozom zplsobi nadbytecny rist bilkovin a porusi normalni
vyvoj plodu. Pfitomnost nadbytecného chromozomu negativné ovliviiuje viabilitu
plodu. Téhotenstvi zpravidla kon¢i potratem piiblizné v osmdesati procentech (38).

Vsechny osoby s Downovym syndromem maji v buitkdch nadbytecné mnozstvi
21. chromozomu. Mnozstvi genetické informace a zpisob, jak porucha vznika, miize
mit troji podobu (43).

Trisomie 21 se vyskytuje v osmdesati osmi procentech. V kazdé bunice je nalez
nadbyte¢ného chromozomu. Downilv syndrom ma typické fyzické a mentéalni ptiznaky
(43).

Translokacni trisomie Se objevuje zhruba u osmi procent syndromt. Pfi¢inou neni
nadbyte¢ny chromozom, ale pouze jeho nadbytecna ¢ast (43).

Mozaikova trizonie je postizeni, kde je o nadbyte¢ny 21. chromozom pouze
v nékterych buiikdch. Ostatni buriky jsou zdravé. Tato porucha nema tak zjevné fyzické
ptiznaky, nebot’ jsou zde 1 normalni buiikky. Vyvoj a projevy ditéte se nemusi vymykat
praméru. Sife intelektu je individudlni a miZe se pohybovat v mezich priméru az
k dusevni zaostalosti stfedniho stupné (43).

Odchylky centrdlniho nervového systému a periferniho nervového systému Se
projevuji od narozeni az do dospélosti. DuSevni zaostalost rGzného stupné je
u Downova syndromu piitomna vzdy na rozdil od jinych piiznaki (43).

DusSevni zaostalost a abnormality v mozku zac¢inaji zni¢enim dendrického stromu
jiz po ukonceni ¢tvrtého mésice intrauterinniho zivota. Po Sestém mésici dochazi ke
sniZeni hmotnosti mozku o deset aZ dvacet procent. Lidé s Downovym syndromem mayji
V porovnani s béznou populaci mensi hemisféry mozku a mozecku (43).

Vrozené srdecni vady jsou béznym piiznakem a vyskytuji se ve Ctyficeti az
Vv padesati procentech u vSech osob s Downovym syndromem (43).

Nadorové onemocnéni krve leukémie je ptiblizné tficetkrat CastéjSi. Nejbéznéjsi

formou je akutni myeloidni leukémie (43).



1.2.2 Prenatdlni geneticka diagnostika a prenatdlni screening Downova syndromu

Nejptirozenéj$i prevenci je planovani rodiCovstvi ve véku mezi 18-25 lety.
V tomto obdobi je vyskyt Downova syndromu minimalni. V poslednich deseti letech
nastal novy trend. Zvysila se hranice pramérného reprodukéniho véku na obdobi 30-35
let (43).

V ramci prenatalni péce je odebirana krev kazdé zené na genetické vySetfeni a na
detekci Trizomie 21.

Vsem Zendm i mlad$im do 35 let je doporucovan prenatdlni screening a pii
pozitivnim vysledku, genetick4 diagnostika. Zenam nad 35 let se prenatalni diagnostika
doporucuje (9). Prenatalni screening je prenatalni diagnostika. Jde o soubor vysetieni
v prubéhu gravidity, ktera mohou odhalit vrozené vyvojové vady plodu (45).

Téhotné Zené se provadi se biochemické vySetieni z krve nebo z moce koncem
prvniho a za¢atkem druhého trimestru gravidity.

K ukazatelim rizika trizomie patii alfa-fetoprotein (AFP), lidsky
choriogonadotropin (hCG) a nekonjugovany Estriol (uE3).

Jiz ultrazvukem je v§ak moZné odhalit morfologické anomalie plodu, které trizonii
provazeji. Pii ultrazvukové diagnostice se méfi prosdknuti zahlavi a sleduje se
nepiitomnost nosovych kosti¢ek v jedenactém az ¢trnactém gestaénim tydnu (43).

Prenatdlni diagnostika a metody vySetfeni zpravidla zajiStuji gynekologové
a klini¢ti genetici. Kazdému invazivnimu vySetfeni predchazi konzultace ve spolupraci
se setrou. Genetickd konzultace obsahuje klinické vySetieni, sestaveni rodokmenu
sestrou a odbéry krve na laboratorni cytogeneticka a molekularné geneticka vySetteni
(2).

Sestra sepisuje anamnézu a sestavuje rodokmen. Spolecné s matkou rozeberou
zdravotni stav piibuznych a zjiStuji vrozené vyvojové vady, mentdlni retardace
a onemocnéni v blizkém ptibuzenském kontaktu. Lékat stanovi riziko pravdépodobnosti
vyskytu onemocnéni trizomie u konkrétni osoby. Déle hodnoti jednotlivé kazdy piipad.
Indikuje dalsi péci véetné prenatalniho vySetfeni amniocentézy a ultrazvuku a stanovuje

podil genetického rizika. Soucasné sestra vysvétluje ve spolupraci s 1ékafem pric¢inu



trizomie a jeji moznosti diagnostiky. Objasiuje rizika ptfi amniocentéze a moznych
komplikacich pfi a po vykonu (2).

Karyotyp plodu lze hodnotit vySetfenim plodové vody, odbérem choriovych klkii,
placenty anebo odbérem pupecnikové krve (43).

Nejstarsi metodou v praxi je metoda véasnd amniocentéza, biopsie choria
a v osmdesatych letech vyuzivana kordocentéza. Kazda z téchto metod hraje dalezitou
roli v konkrétnim obdobi gravidity. V soucasné dobé je jako nejspolehlivéjsi
povazovana a nejéastéji pouzivana metoda amniocentézy (43).

Prenatalni genetickéd diagnostika patii k invazivnim vysetfenim. I zde hrozi riziko
potratu. Vykon se provadi zasadné v indikovanych piipadech se souhlasem matky, ktery
ptredklada sestra matce k podepsani po fadném vysvétleni a pochopeni klientkou.

Indikace k prenatalni genetické diagnostice jsou veék matky nad 35 let, pozitivni
prenatalni screening, predchazejici porod ditéte s Downovym syndrom, chromozomova
aberace jednoho z rodi¢t anebo fertilizace in vitro (IVF) [43].

Biopsie choria (CVS) je metoda proveditelna v prvnim trimestru, nejdiive po 10.
gestatnim tydnu. Odbér je mozno provést dvéma zpiisoby transcervikalné anebo
transabdominalné. Transabdominalni biopsie je v souCasné dobé Castejs$i a provadi se
vpichem jehly ptes bfisni sténu za kontroly ultrazvuku (43).

Véasna amniocentéza (véasna AMC) se provadi v obdobi pfed patnactym tydnem
gravidity. V tomto obdobi lze odebrat maximalné tfinact az ¢trnact mililitr plodové
vody (43).

Klasicka amniocentéza (AMC) je nejstarsi metodou pouZzivanou od Sedesatych let
dvacétého stoleti. Vhodné obdobi pro provedeni amniocentézy je Sestnacty aZ osmnacty
tyden. V tomto obdobi miizeme odebrat dvacet mililitri plodové vody. Amniocentéza se
provadi transabdominalné pod stdlou kontrolou ultrazvuku. Aspirace plodové vody
musi byt pomala, abychom ziskali co nejvice bun€k. Vykon se provaddi ambulantné
a nevyzaduje hospitalizaci matky. Amniocentéza je metoda, ktera je zlatym standardem
v prenatalni diagnostice (2, 4).

Placentocéza je metoda, kterou lze provést od dvanactého tydne do konce druhého

trimestru. Provadi se transabdominalné zavedenim jehly do placenty (43).
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Kordocentéza je odbér plodové krve z pupecniku a provadi se po dvacatém tydnu
téhotenstvi.

Preimplantacni prenatalni diagnostika je vySetfeni umoznujici vySetfeni embrya
po oplodnéni in vitro a pfenos embrya bez chromozomové vady (43).

Prenatalni diagnostika z fetalnich bunék z periferni krve matky vyuziva se fakta,
ze jiz v patém tydnu se pies fetoplacentarni bariéru se dostavaji do krve matky fetalni
leukocyty, trombocyty, trofoblasty a erytroblasty (43).

Pfi pozitivnim vysledku davd soucasna legislativa prostor rodicim rozhodnuti

0 osudu zivot¢ plodu (43).

1. 3 Fyziologie a vyvoj ditéte s Downovym syndromem
1.3.1 Fenotyp Downova syndromu

Fenotyp je termin popisujici vnéjsi znaky jedince. Obecné 1ze konstatovat, ze lidé
s Downovym syndromem se li§i co do vzhledu, povahy i schopnosti. Kazdé z nich je
individualita a jedine¢na osobnost (15).

Downtiv syndrom byva zpravidla rozeznatelny ihned po narozeni ditéte. Frekvence
typickych znakt je riznd, nékteré jsou castéjsi a z tohoto diivodu jsou povazovany za
typické, jiné jsou méné frekventované. Pii setkdni s ditétem, které ma Downiv
syndrom, si sestra v§ima typickych rysii pro Downliv syndrom. Neptehlédnutelnymi
znaky jsou plochy vzhled tvafe, hyperflexibilita, nepfitomnost Morova reflexu, mensi
obvod hlavicky, niz§i porodni hmotnost, Sikmé ocni Stérbiny, nadbytecna kozni fasa
a Ctyfprsta ryha na dlani (pfiloha 2), [26, 38, 43].

Pii fyzikdlnim vySetfeni sestra shleddvd u novorozencli zvétSenou velkou
fontanelu a otevienou malou fontanelu. V misté malé fontanely détem nerostou vlasky.
Tento ptiznak je nazyvan Alopecia areata. Fontanely se uzaviraji détem s Downovym
syndromem pomaleji (38, 43).

Oblicej déti s Downovym syndromem je kulaty a mizeme si také vSimnout
plochého nosiku, ale neni to vZdy pravidlem. O¢i maji normalni tvar, o¢ni $térbiny jsou
uzké a Sikmé s ptidavnou epikantdlni fasou ve vnitinim koutku. U nékterych jedinct

mize tato fasa vymizet. Je-li epikanticka fasa velka, mize nam vyvolat dojem mylny
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dojem, ze dit¢ Silhd. Brushfieldovy bilé skvrny jsou skvrny na okraji duhovky. Déti
s Downovym syndromem mivaji Casto oteviend usta, protoze jazyk je v poméru
k duting tstni velky. Celist ditéte je malo vyvinuta do délky i do &iiky a to zptisobuje
pfedsunutou bradu. Pfi kontrole chrupu lze nalézt také odchylky ve tvaru a velikosti
zubl. Nejcastéji nalézdme konicky tvar fezakd. Odchylky mohou byt i v poctu zubt. Pfi
komunikaci s rodi¢i by sestra méla rodi¢e upozornit i na opozdéné proiezavani prvnich
zoubkl o Sest az osm mésicu (pfiloha 3) [43].

Krk déti byva Sirsi a mohutnéj$i. Novorozenci maji na zadni strané krku volnou
kazi, ktera se postupem cCasu s rastem téla ditéte vyhladi (43).

Ruce a nohy. Ruce byvaji Siroké s kratkymi prsty, malicek mtize mit o jeden kloub
méné a mize byt hnuty smérem k prstim. Na dlani je pouze jedna n€kdy dvé ryhy
vedouci rovné napii¢ dlani (43).

Vzristem dosahuji 1lidé s Downovym syndromem mensi postavy. Muzi vyrostou
ptiblizn€ do vysky 147 — 162 cm a zeny pouze do 135 — 155 cm. Primérna vyska lidi s
Downovym syndromem je mens$i, nez je prumér bézné populace. Pfi narozeni jsou déti
mensi, ale rostou rovnomérné (15, 43).

Vrozené vady srdce miva piiblizné Ctyficet procent déti. NejCasteji jde o srdecni
vadu AV kanalu a defektu komorového septa.

V oblasti bficha maji snizeny svalovy tonus a pupecni kylu, kterou mivéa az
devadesat procent déti (43).

U chlapct byvaji nesestoupena varlata a v padesati procentech maji fimozu. Prsty
na nohach jsou krat$i a mezera mezi palcem a ostatnimi prsty byva vétsi (43).

Castym problémem jsou ploché nohy. Ochabnuté §lachy na kondetinach
zapricinuji luxace kloubti bedernich a kolenich. Pozorovatelna je i hypotonie.

Frekvence wnéjSich znakdl déti s Downovym syndromem je individudlni

a u kazdého jedince jina (38, 43).
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1.3.2 Vyvoj ditéte obecné

Hned po narozeni dité vysetiuje na porodnim sale sestra s lékafem. Dukladnym
vysetienim se zjistuji a cilen¢ se hledaji mozné odchylky. Nejprve jsou vidét somatické
anomadlie. DalSim pfidruZzenym vySetienim se dopliiuji informace o zdravotnim stavu
ditéte. Ukolem sestry je objednavani ditéte na specializovana vySetfeni, zajisténi
konzilii anebo zajisténi transportu na odborna pracovisté (43).

Vyvoj v raném obdobi je nesmirné dulezity pro kazdé dité. Pro kvalitni vyvoj
ditéte je nezbytné podnécovat déti hlavné v oblasti motorické, kognitivni, fecové
a Vv oblasti psychosocialni (43).

Dité s trizomii se vyviji télesné, emocionalné i intelektualné stejné avsak pomaleji,
nez jeho zdravi vrstevnici. TaktéZ prochazi dit¢ s Downovym syndromem fazemi
vyvoje stejné jako zdravi jedinec, ale pomaleji a setrvava v jednotlivych vyvojovych
etapach delsi dobu (38, 43).

Cilem vyvoje je stejné, jako u vsech déti dosahnout osamostatnéni. Proces ucenti je
udeéti s trizomii méné efektivni. AvSak déti se mohou vyvijet rychleji, nez se
v minulych letech pfedpokladalo, ale zdravé jedince ,,dohonit nemohou (38).

Ve vyvoji hrubé motoriky novorozence s Downovym syndromem sestra vidi nizsi
svalovy tonus. Dité pfi rozbaleni a roztazeni nozic¢ek neklade takovy odpor. Lezi -li na
zadech, rozklada nozicky jako zabka. Na zadech jeho dolni koncetiny jsou natazené
Vv prodlouZzeni trupu a zadecek ma o néco plossi nez zdravé déti (38).

Ve vyvoji jemné motoriky u novorozence s Downovym syndromem muizeme
pozorovat rucicky zatnuté v pést. VSe uchopuji do dlané, maji tchopovy reflex. Tato
reakce je nevédoma (38).

Osobnostni a socialni vyvoj je u novorozence individualni a nezélezi, zda se jedna
o dité zdravé ¢i dit€¢ s Downovym syndromem. Kiik a pla¢ u ditéte s trizomii je jemné&j$i
z dvodu hypotonie mezizebernich a bfiSnich svalii. Ze stejného divodu mize byt
problém v sani a v krmeni, které trva déle. Sestra musi matku pfipravit, ze se musi
obrnit trpélivosti a vytrvalosti, potom je mozné vétSinu déti s Downovym syndromem

kojit Gispésné (38).
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1.3.3 Psychomotoricky vyvoj podle obdobi u ditéte s Downovym syndromem

Psychomotoricky vyvoj ditéte s Downovym syndromem je pomalejsi a sestra by
méla rodiCe na tuto skutec¢nost upozornit.

Prvni rok zZivota udé€la dit€ s Downovym syndromem veliky skok. Hrubd motorika
se Vv souvislosti s hypotonii za¢ina opozd'ovat. Na konci prvniho roku je schopno dité
sed¢t bez opory. Polozené na biisku leze. Jemna motorika u ditéte s trizomii se rozviji
okolo prvniho pil roku, dité¢ natahuje se po piedmétech, vklada je do ust, tiese s nimi
a boucha. Na konci prvniho roku drzi pfedméty obéma rukama, pokud mu je do rukou
vlozime (43).

Ve druhém az tfetim mésici lze pozorovat, ze se dit¢ na rodice usméje. Od tretiho
mésice, zacCina rozpoznavat znamé a nezname tvaie. Teprve ve dvandcti mésicich zac¢ina
projevovat nelibost, kdyz se k ditéti pfiblizi cizi osoba. Maminka by méla se svym
détatkem neustale hovofit a komunikovat. Méla by reagovat na zvuky, které dité
vydava (43).

Druhy rok Zivota je nejvétsi pokrok ve vyvoji hrubé motoriky. Od samostatného
sezeni se propracuje k lezeni a k moznému stani. Sestra rodi¢e upozorni, Ze by nemé¢li
dit¢ posazovat a opirat o polsStare, pokud si samo nesedd. Pro patef mlze mit tato
¢innost negativni nasledky (33).

Zacatkem druhého roku zacina ukazovat na pfedméty a véci ukazovackem. Je jiz
také schopné uchopit maly pfedmét mezi palec a ukazovacek. Osobnostni a emociondlni
vyvoj v tomto obdobi je ponckud negativni z hlediska divéry k nezndmym osobam. Pti
kontaktu s cizi osobou se dité boji a place. Je vhodné dité drzet u sebe a vyckat az si
trochu zvykne. Koncem druhého roku umi udélat ,,pa, pa“, jist rukama nebo se zvlada
napit samostatné z hrnku (43).

Zacind rozumét jazyku, kterym hovoii lidé okolo. Prvni slivko vyslovi dité
s Downovym syndromem okolo druhého roku. V tomto obdobi si tyto déti rady hraji
hry ,,paci, paci®, na rozlou¢enou mavaji ,,pa, pa“ Libi se jim otvory a mista na
schovavani a rady né¢kam zalézaji. Vhodné je ditéti ¢ist, ukazovat mu obrazky a vzdy je

dobré, aby rodi¢ doplnil prohlizeni obrazky vypravénim (43).
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Treti rok Zivota je pro dit€¢ meznikem pro rozvoj chiize, kterd vede k samostatnosti.
Koncem ttetiho roku mtize jiz dité samo chodit a taha za sebou hracku. Chtzi ze schodi
zvlada s dopomoci pii drzeni za ruku (43).

Ve tfetim roce umi dité spojovat hracky a stavét véz z n€kolika kostek. Na konci
tii let prelije tekutinu do druhé nadoby, aniz by ji rozlilo. V tomto obdobi také rado
napodobuje a toho je tieba vyuzit k rozvoji ditéte (43).

Rostouci zdatnost a samostatnost pfinasi 1 uminénost. Prochazi také obdobim
negativismu, které je nezbytné pro zvysSeni sebevédomi. V poloving tteti roku, mizeme
zkouset posazovat dité na no¢nik. V tomto v€ku dochazi k rozvoji feci. Na konci tfetiho
roku si spojuje dohromady dvé sltivka do véty (43).

Déti si radi hraji. Cinnosti, které jsou vhodné pro toto vékové obdobi, jsou
napiiklad ptelévani vody z nddoby do nadoby, modelovdni nebo malovani prstiky.
Dulezité jsou pro dité obrazkové knihy, kterym je vhodné podéavat vysvétleni a ukazovat
na obrazky (43).

Predskolni dite s Downovym syndromem miva hrubou motoriku zcela vyvinutou.
Zpocatku pii chiizi do schodl nakracuje vZzdy stejnou nozickou. Do péti let se nauci
nohy stfidat smérem nahoru. Smérem dolli zvladne stfidani nohou aZ kolem osmi let. Ve
Ctyfech letech umi naSlapovat po Spickach. Také je schopné v tomto véku se naucit
jezdit na tiikolce.

V oblasti jemné motoriky si otevie viko krouzivym pohybem u sklenice nebo
napodobi svislou ¢aru. Pfiblizné ve veku Ctyf let zaCind navlékat koralky, stavi véze
z vice kostek a do péti let se nau¢i namalovat kolecko. Ve ¢tyfech letech je dité schopné
se samostatné najist (43).

Vétsina déti se od rodict odpoutd bez problémil, a proto je mozné zatadit ho do
kolektivu déti v matefské skolce. Primérny ptredskolak dokaze na pozadani fici jméno,
avsak Casto Spatné vyslovuje (43).

Otazky typu ,,Co je to?* ,Kde?* ,Kdo?* ,Proc?*“ atd. u déti s Downovym
syndromem pfichazeji na fadu az v obdobi mezi Sestym a desatym rokem. V tomto

obdobi chape problém velikosti velky a maly.
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Umisténi ditéte do Skolky je vhodné, nebot” je schopné mnoho véci se naucit od
ostatnich déti napodobovanim (43).

Skolni dité v obdobi mladsiho Skolniho véku si zvy$uje svalovy tonus a z tohoto
divodu dochazi k tbytku abnormélni hybnosti kloubti. Do deseti let ziskd dovednosti,
jako jsou hazeni a chytani mic¢e nebo houpe se na houpacce (43).

Mezi desatym a dvanactym rokem nakresli dle pfedlohy obrazec, napiSe a pozna
Cislici a nauci se i par pismen (43).

Osobnostni a socialni vyvoj je téz na dobré cesté. Od deseti let je schopno krajet
nozem. V cCinnostech je vSak pomalejsi. S dopomoci se obléka a zapina knofliky.
Hygienu téla zvlada od deseti let, samo se koupe ve vané, Cisti si zoubky, ucese se
a vysmrka (43).

Ve dvanécti letech je jeho vyvoj jazyka a fe¢i na hranici dvou tisic slov. Cinnosti
vareni, nakupovani, starost o zahradu jsou pro dit¢ dilezité pro traveni volného casu
I jako soucast uceni a relaxace. Setra v ordinaci praktického 1ékafe by méla znat zasadni
etapy psychomotorického vyvoje ditéte s Downovym syndromem. Jejim ukolem je
informovat rodi¢e o zpomaleni vyvoje o ¢asovém opoZzdéni a pomoci rodi¢iim radou,

jak stimulovat dité a jeho psychomotoricky vyvoj (43).

1.4 Zdravotni problematika ditéte s Downovym syndromem
1.4.1 Osetiovatelstvi a spoluprdce sestry s rodici v péci o dité s trizomii

Hlavnim cilem o$etfovatelstvi je vhodnymi zptsoby uspokojovat potieby ¢loveka
Vv souvislosti s udrzenim jeho zdravi nebo s potifebou vzniklou v piimém dusledku
onemocnéni. V zajmu ditéte s rodinou by to méla byt tzkd a ucelna spoluprace. Sestra
V péci o dit€¢ v ordinaci nezastavd pouze jednu roli. V soucasné dobé plni sestra roli
poskytovatelky péce, roli edukatorky, roli advokatky, nebo roli vyzkumnice (6).

Zasady pro pomoc rodin€ s postizenym ditétem jsou nasledujici. Sestra napoméha
roding, aby rodie pozitivné piijali skuteCnost, Ze se dovedou vyrovnat s postizenim
ditéte. M¢élo by platit pravidlo, Ze rodi¢e budou o postizeni a péci védet vice, nez

kdokoli z jejich nezdravotnickych ptibuznych, ktefi se budou snazit davat jim rady. Zde

vvvvv
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edukace. Na sestru klade edukovani rodic¢ti velké znalostni naroky i ndroky casové,
vcetné vyhledavani novych trendi a informaci o oSetiovatelské péci. Nemén¢ dilezitym
ukolem je ziskat spolupraci $irsi rodiny (6).

Jejich postoje mohou ovliviiovat atmosféru a kvalitu oSetfovatelské péce.
Pozitivné¢ mohou pfispét k uklidnéni rodiny a k vyrovnani rodi¢a s faktem, ze budou
vychovavat postizené dité (7).

V péci o dité musi sestra postupovat ucelné, Setii ji to Cas, energii, odhodlani
i dobrou vuli. V silach zdravotnikt neni zajistit ditéti zdravi, ale miZzeme roding a ditéti
pomoci ke Stastnému détstvi a ke kvalitn€jSimu zivotu. Sestra musi rodice umét
povzbudit dodat jim energii a dat jim najevo ze si je védoma hodnoty jejich vychovné
a oSetfovatelské péce. Témto rodi¢im by méla fici, ze si zasluhuji vysoké spolecenské
ocenéni a jsou vzorem a ptikladem pro ostatni (7).

Pro poskytovani oSetfovatelské péce je nezbytny holisticky pohled a piistup.
Sestra se musi zaméfit na spolupraci s multidisCiplinarnimi odborniky nejen ve
zdravotni ale 1V socidlni péci. Multidisciplinarni zdravotnicky a oSetfovatelsky tym
tvoti vSechny skupiny zdravotnickych pracovniki, kteti pfimo, ¢i neptimo poskytuji
zdravotni pé¢i nebo poradenstvi klientovi. Ukolem sestry je kvalitni zdravotnicka a
oSetfovatelska péCe o klienta. VSechny cleny tymu spojuje profesionalita v oboru,
divéra, kvalitni informovanost, a vzajemna komunikace. Kazdy jednotlivy specialista
ma pied sebou specifické ukoly (54).

Cilem podpory zdravi multidisciplinarniho tymu je pomoci ¢lovéku rozvijet,
uchovavat a zlepsovat zdroje jejich spokojenosti, kvality Zivota a pohody. Ukolem
sestry je také provadéni pravidelného hodnoceni zdravotniho stavu jedince a aktivni
vyhledavani onemocnéni a jejich prevence. Nezbytnym ukolem sestry je i edukace
rozvoje sobéstacnosti. K dosazeni téchto cila je dilezité, aby oSetfovatelska péce méla
preventivni pohled, aby byla zamétfena na védecky ptistup a byla poskytovana, celostné,

aktivné a ve spolupraci s odborniky v danych oborech (47).
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1.4.2 Ofetiovani ditéte s Downovym syndromem

Osetfovatelska péCe u osob s Downovym syndromem musi byt totozna jako
U pacientll bez trizomie. Stejné tak musi sestra zatradit do edukace rodicl i1 opatieni
preventivniho razu.

Nékteré zmény v organismu se vyvijeji v prubchu intrauterinniho zivota jiné po
narozeni a jiné az v dospé€losti. Mnohé z nich zname a mizeme je tudiz cilen¢ predvidat
a predchazet jim (43).

Komunikace s ditétem v pediatrické ordinaci, které ma Downlv syndrom, je
komplikovangjsi, ale je nezbytné nutné, abychom pfi vySetiovani a oSetfovani zabranili
stresu ditéte, a navazali s nim moznou spolupraci. Zdravotnicky personal by si mél
uveédomit, ze dit¢ vice rozumi, nez umi fici. Komunikac¢ni schopnosti ma dit€ omezené.
Rodic¢e by neméli zapominat objasnit zdravotnickému persondlu, jak nejlépe s ditétem
komunikovat. Pravidla komunikace, ktera by sestra méla znat a ovladat, jsou ucta, taktni
pristup, arespekt k ditéti véetné individudlniho pfistupu. Toto pravidlo zahrnuje
spolecenské hodnoty jako je vlidnost, zdvofilost, trpélivost a ohleduplnost. Dal$im
pravidlem je schopnost empatie. Sestra si musi uvédomit, Ze nejde o soucit, nybrz o to
dokazat si predstavit, jak se dité citi. Kazdy pacient i dit€¢ mé své individudlni prozivani.
Sestra se musi snaZit porozumét prozivani ditéte. Dulezité pro sestru je umét aktivné
naslouchat. Do oblasti aktivniho naslouchani patii vénovéani pozornosti, projeveni citd,
povzbuzeni vypravéjictho a samoziejm¢ zpétnd vazba. Naslouchat neznamena
poslouchat, ale vnimat slova a porozumét jim. Sestra musi pfizpisobit komunikacni styl
schopnostem ditéte. Pro dité je vyhodnéjsi aby pfizpusobila rychlost komunikace ditéti
a pouzivala jednoduché véty (7, 24, 42).

Sestra by se méla vyvarovat chyb, které se tykaji pouzivani abstraktnich pojmi
nékdy, brzy, nékde atd. Pfi komunikaci se star§Simi détmi je nevhodné pouZivéani
infantilnich fecCovych projevi. Chybou je také, kdyz neudrzuje s ditétem pii hovoru o¢ni
kontakt nebo pftiliSna ptisnost a nediislednost v dodrzovani rezimu. Nikdy sestra nesmi
pfistoupit k devalva¢nimu jedndni, jako jsou ironizace, zesmé$ilovani nebo nevSimavost

(32).
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Literatura doporucuje, pokud dit¢ musi podstoupit oSetieni, je vyhodnéjsi objednat
se na vysetfeni v dopolednich hodinéach, kdy dit¢ klidnéjsi. K ditéti piistupujeme pii
vysetieni klidné, hravé, vSe mu vysvétlujeme a ukazujeme a vzdy se chovame eticky

(7, 43).

1.4.3 Spoluprdace sestry a rodice v ordinaci praktického lékaie pro déti a dorost

V souvislosti s modernimi pfistroji, poznatky, 1éky a vhodnou péci o dit€¢ se
mohou t&$it déti s Downovym syndromem lepsi kvalité Zivota. Stejné jako dospélym tak
i détem zdravym i nemocnym prospiva zdravy zivotni styl. Ke zdravému zivotnimu
stylu patfi nejen zdrava vyziva a pobyt na Cerstvém vzduchu ale i vyvazené rodinné
prostiedi. PéCe o dité za¢ina narozenim (43).

V péci o dité se sestra v ordinaci praktického 1ékate pro déti a dorost spolutcastni
vySetfeni ditéte, pripravuje dokumentaci, pomucky potfebné k vysetfeni, edukuje rodice
o tom co budou provadét a vysvétluje ditéti nasledujici vysetieni. V prubéhu vySetieni
komunikuje s ditétem i s rodi¢i, snazi se je oba uklidnit a povzbudit. Po dokonceni
vykonu by méla dit€¢ pochvalit a vénovat mu malou pozornost ve formé obrazku
a podobné (51).

Sama ditéti dle ordinace méfi teplotu, krevni tlak, tepovou frekvenci, pocet decht,
méti hladinu glykémie, provadi CRP vySetfeni a podava inhalaci. Zaméfuje se na
vySetieni zraku, sluchu, barvocitu a moce. V poradné déti vazi, méfi obvod hlavicky,
hrudnicku a velikost velké fontanely. Rodi¢ dit¢ doprovazi a je snim ve stilém
fyzickém kontaktu. Spolupriace rodi¢e v ordinaci usnadni sestie prib&h vySetfeni,
komunikaci, nebot’ ne vzdy je ditéti dobfe rozumét a také zajisti détskému klientovi
dilezity pocit bezpeci (20, 51).

Sestra se podili 1 na edukaéni ¢innosti a matce radi, jak pecovat o kuazi
novorozence ao hygiené ditéte. Ui a vysvétluje matce problematiku kojeni jeho
vyhody, spravnou techniku kojeni a v pfipadé potieby informuje o moznostech umélé
vyzivy pro kojence. Predvede ji také znovu spravné drzeni ditéte a manipulaci s

novorozencem (51).
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Sestra zaregistruje dité, formou letdku matce piedd ordinacni hodiny ordinace
s telefonnim ¢islem a oziejmi ji, kde lze v piipadé potfeby nalézt détskou pohotovost.
(51).

Novorozenci v prvnim mésici aplikuje vitamin K z divodu prevence krvacivého
onemocnéni. Od druhého ptiblizné do Sestého mésice sestra vitamin K podéva jednou
za mésic, je-li dité pIné kojeno (51).

U déti prechazejicich z kojeni na stravu vysvétluje rodi¢tim, jak pfipravovat
a uchovavat stravu, jak a kdy zacit pfidavat zeleninové a ovocné piikrmy a kdy zadit
dité prikrmovat dité smisenou stravou (51).

Eviduje ockovani a zve rodi¢e s détmi na ockovani dle ockovaciho kalendare.
Rodic¢e musi byt vzdy pouceni sestrou o tom, co ockujeme ditéti a 0 moznych vedlejsich
ucincich a jak v pfipadé vyskytu nezadoucich ucinkl postupovat. Sestra musi rodice
upozornit, ze by dit¢ neméli po dobu 2-7 dni vystavovat fyzické ndmaze ani slunéni
Vsechna ockovani zaznamenava sestra do ockovaciho kalendare ditéte (10, 51).

Spoluprace s rodici souvisi i1 se zvanim déti na preventivni a dispenzarni prohlidky.
U déti s Downovym syndromem se vyskytuje celd fada onemocnéni a z tohoto hlediska
je nezbytné, aby rodi¢e fadn¢ dochdzeli na prohlidky s ditétem v pfedepsaném terminu.
Evropska asociace pro Downilv syndrom shrnula a doporucila nasledujici lékaiska
vysSetieni a kontroly jako soucast péce o zdravi (43).

Dit¢ s Downovym syndromem by mélo byt vySetfeno neurologem minimalné
dvakrat do roka.

Fyzioterapeutické vySetfeni a rehabilitacni cvic¢eni je vhodné kontrolovat jednou za
mésic. Soucasn€ je nutné s dé€tatkem cvicit i doma. Sestry nau¢i matku jak spravné
cvicit napriklad cviky z Vojtovy metody a jiné (43).

Dité podstupuje samoziejmé 1 zakladni pediatrické vysetfeni vcetné oCkovani dle
o¢kovaciho kalendafe. Ukolem sester v ordinacich je zvani déti na otkovani. U déti
Strizomii je vhodné do ockovaciho kalendafe zaradit i nadstandardni nepovinné
oc¢kovani proti pneumokokové infekci a proti sezonni chiipce pfed vypuknutim

chiipkové epidemie (43).
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V ordinacich sestra odebira krev na zjisténi funkce §titné zlazy TSH - Thyroid
stimulating hormon a FT 4 - Thyroxine, ktery se provadi pfi narozeni a dale vzdy
jedenkrat rocné. Dale sestra zajisti odbér krve na biochemicky rozbor a krevni obraz
minimalné¢ jedenkrat za rok anebo dle potieby a ordinace 1ékare (43).

Na imunologické vySetieni objednava sestra dit¢ s rodicem do imunologické
poradny jednou za rok (43).

Kardiologické kontroly dit¢ podstupuje jiz pied narozenim. VySetfeni srdce a cév
je tfeba provést opét po narozeni, abychom co nejdiive odkryli jakékoliv znamky
vrozené vyvojové vady srdce. VySetteni srdce se doporucuje provést pomoci ultrazvuku
(43).

VySetfeni zraku by mél provést oftalmolog. VySetfeni sluchu provadi
otorinolaryngolog, tato vySetfeni jsou nutna, nebot’ déti s trizomii jsou néachylné&jsi
K otitidim a je tieba odhalit jakékoliv odchylky. Spatny sluch by mohl negativné
ovlivnit vyvoj jazyka a fe€i. Vysetfeni sluchu a zraku se provadi v obdobi devatého az
dvanactého mésice. Do deseti let by mélo byt provadéno jedenkrat rocné a potom kazdé
dva roky (43).

Stomatologické vySetieni je doporuceno od dvou let jedenkrat ro¢né. Sestra
edukuje rodice o tom jak u ditéte udrZzovat hygienu chrupu a jaké zubni pasty a kartacky
jsou pro dit€¢ vhodné. Prevence kazivosti chrupu je velmi dilezitd zvlasté u déti se
srde¢ni vadou, kde by pomnozeni bakterii v té€le mohlo zpisobit velice zavaznou infekci
(43).

Rentgen kréni patefe se téz provadi od tii let jedenkrat roéné z divodu instability
krénich obratla (43).

Ortopedické anebo pedologické vysetieni je naordinovdno jedenkrat rocné
v ortopedické ambulanci (43).

Doporucené jsou téz psychologické ¢i psychiatrické testy. V ndvaznosti na stav
ditéte se zahajuje a 1écba a prevence dospivajicich s poruchou chovéni, autistickymi
projevy a s depresivnimi stavy (43).

Télesné prohlidky by mélo dit¢ s Downovym syndromem absolvovat jedenkrat

rocné. Pediatr s rodi¢i konzultuje celkovy stav ditéte, odchylky, zmény, konzultuje
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problematiku vyzivy a monitoruje hmotnost. Soucésti je kontrola riistu a zajiSténi
jakychkoliv jinych ptiznaku (43).

V oblasti pée o zdravi mé rozhodujici vyznam 1 komprehenzivni rehabilitace.
Soucésti této rehabilitace je multidisciplinarni tym slozeny z odbornikii v rtiznych
oborech. Vyznamnym partnerem tohoto tymu jsou i rodice, kteti musi aktivné

spolupracovat s odborniky v tomto oboru (16).

1.5 Specifické zdravotni problémy u ditéte s Downovym syndromem
1.5.1 Infekce dychacich cest a stiedousi

Infekce dychacich cest patii k nejcastéj$im détskym onemocnénim. Zpravidla jsou
to onemocnéni hornich cest dychacich jako laryngitida, rinitidy, otitidy, sinusitidy
a tonzilitidy. Pfi¢inou mohou byt viry, nebo bakterie Staphylococcus aureus,
Streoptococcus pyogenes, Klepsiela pneumonie a dal§i. Dal§im faktorem zpisobujici
infekci horni nebo dolnich dychacich cest mize byt zména ve snizeni imunitni reakce
organismu. Pfedev$im sniZeni baktericidni aktivity fagocyti (43).

Projevy infekce dychacich cest jsou kaSel, duSnost a teplota, nékdy i cyandza.
Lécebny postup pii onemocnéni dychacich cest je nasledujici. Rodice je tfeba upozornit
na dostatek tekutin, monitoraci dychani, cyanozy, dusnosti a kontrolu télesné teploty
(27).

Pti hospitalizaci sestra sleduje dychani a zapojeni pomocnych dychacich svald,
oxymetrii, zaméti se na odsdvani hleni a podavani kysliku. Doma rodi¢e pfi teplote
podavaji kombinaci antipyretik eventuelné zdbaly. Dechové potize a kaSel mizeme
zmirnit podavanim mukolytik, inhalaci, vlhkym a nepfetopenym prostiedim
vV domacnosti. Pacientovi Ize podat antivirové preparaty. Nasedne -li vSak bakteridlni
infekce, je nutné po kultivaci cilené nasadit antibiotika. Ke spravnému a snadnému
odkaslani se ptidavaji pacientim bronchodilatancia a mukolytika (27).

Sestra by méla rodice déti, které mivaji problémy v oblasti respira¢niho systému,
edukovat o tom, jak sami mohou rozpoznat zndmky respiracni tisné kojencii a batolat.
Mezi symptomy respiracni tisné patfi rozSifené nosni dirky, neklid a obavy, sniZzené

vnimani okoli, zvySené nasazeni pomocného dychaciho svalstva, cyan6za nehtového
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luzka, bledost, podrazdéni, zmateni, vyCerpanost, Selesty, sipani, tachypnoe, kasel,

grunting pii expiraci a stridor pfi inspiraci (27).

1.5.2 Neinfekcéni choroby hrudniku

Deformity hrudniku se vyskytuji u déti s Downovym syndromem a to zejména
Pectus exavatum (duty hrudnik), ktery se vyskytuje piiblizn¢ aZ u osmndcti procent déti
a Pectus carinatum (ptac¢i hrudnik) je u jedenécti procent déti s Downovym syndromem.
Tyto deformatické zmény nastésti neovliviiuji zasadnim zplsobem kardiopulmonalni
funkce (43).

Zmeény na plicich jsou zpusobeny abnormdlni strukturou plicni tkéné. Stav
respiraéniho systému miize byt ovlivnén jinymi onemocnénimi télnich systémi,
naptiklad kardialnim systémem, imunologickym ¢i neurologickym systémem (43).

Alergické choroby dychacich cest jsou problémem soucasnosti celé populace a to
nejen u jedinct s Downovym syndromem. Ani toto onemocnéni neni vyjimkou u déti
S trizomii. V raném ve&ku ptfevazuji laryngitidy, sennd ryma (Pollinosis) a astmatické
zachvatovité onemocnéni. Pii 1é¢bé suchého, drazdivého kasle je nutné primarné zajistit
chladny vlhky vzduch a zvysit piijem tekutin (43).

Pokud dit¢ onemocni laryngitidou, I¢kat ptredepiSe ditéti na recept kortikoidovy
¢ipek a antihistaminikum. Sestra vysvétli a pouci rodi¢e o aplikaci. Trpi-li dité
astmatickymi zéachvaty, je dalezité noSeni bronchodilatacniho spraye u sebe. Pro vyssi
ucinek davky pii pouziti spraye je vhodné pouziti spaceru. Sestra vysvétli rodicim jeho
spravné pouzivani. Stejné tak musi obeznamit rodice s riziky naduzivani sprayu (27).

Spankové apnoe jsou spankové poruchy dychani. Pfi¢iny jsou multifaktoridlni.
U téchto déti jde nejcastéji o anatomické zmény zmenSenou dutinu Ustni, zmensSeni
choan, zvétSené kréni a nosni mandle, infekce dychacich cest, neurologické problémy
jako je hypotonus hypofaryngealniho svalstva, ale 1 Iéky napiiklad sedativa
a antihistaminika (43).

Obstrukeni spankova apnoe je definovdna zablokovanim inspira¢niho prichodu
vzduchu z hornich cest dychacich do plic na vice nez 10 sekund. A v krvi dochazi

K hypoxémii PO2 je mensi nez 60 mmHg a PCO2 je vétsi nez 45 mmHg. Spankové
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poruchy dychani se vyskytuji u vice nez jedné tretiny déti. Pokud se tento problém
nefesi, nastupuji komplikace ve formé plicni hypertenze az poruSe srde¢niho rytmu.

Generalnimi ptiznaky jsou chrapani, neklidny spanek a ¢asté buzeni (43).

1.5.3 Neurologické problémy

Tyto problémy souviseji s mentalni retardaci. Nasleduji potize s ucenim a ty
mohou byt zapfiCinény vice faktory. PfiCinu lze nalézt v intrauterinnim vyvoji, pii
porodu nebo je zplisobena po narozeni. VSechny zmény neuropatologické nemusi byt
znatelné ihned po narozeni. U novorozencli mohou byt rozméry a hmotnost mozku
fyziologické a za¢ne se opozd’ovat rist az ve tfetim az patém meésici (43).

Vseobecné je znamé, Ze déti s trizomii maji problém s kratkodobou paméti na
rozdil od zdravé populace. VEts§i problém maji s vybavovanim si sluchové paméti nez
zrakové paméti. K problémim souvisejicim s mozkovou patologii fadime snadné
rozrus$eni, rozptyleni a neudrzeni pozornosti a mala iniciativa pii hie (43).

Krece a epileptické zachvaty se détem s Downovym syndromem nevyhybaji.
Castou formou kieGovych zachvatii jsou infantilni spazmy. Objevuji se u déti ve véku
mezi patym a desatym mésicem zivota. Vyjimkou nejsou rizné druhy epilepsie. Sestra
rodice informuje o rizicich, které mohou epilepticky zachvat u epileptikll vyvolat. Mezi
rizikové faktory jsou fazeny fyzicka zatéz ditéte, virové onemocnéni, psychicky stres,
zativky, stroboskopy, pocitace, nedodrZzovani dostatecného spanku a odpocinku, alkohol
nebo i ¢okolada (39,43).

Détem s Downovym syndromem se nevyhybaji ani febrilni kiece Pti zachytu kieci
vysvétli sestra jak poskytnout prvni pomoc a edukuje o spravném podani 1ékt. Pokud
dit€¢ miva febrilni kiece, matka by méla mit u sebe 1€ky na sniZeni teploty a uméla by
umét podat spravné chladny zabal. Pti epilepsii je mozné vybavit rodi¢e 1ékem proti

kiec¢im, ktery se aplikuje do kone¢niku (5, 43).

1.5.4 Kardiologické problémy
Asi jedna tfetina déti s Downovym syndromem se rodi s vrozenou srde¢ni vadou.

Sledovani nemocnych v kardiologickych ordinacich je nezbytné. VCEasna diagnostika
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srdecnich chorob miize zachrénit ditéti zivot. Nejcastéjsim defektem je porucha
siiokomorové (atrioventrikularni) prepazky (43).

Pti podezieni na kardiologické potize u ditéte nas rodi¢ upozorni na duSnost
klidovou nebo namahou, kasel, cyanozu, otoky koncetin, buseni srdce nebo palpitaci.
Neékdy se srde¢ni vada mlize projevit kolapsem, pocenim nebo snizenim vykonnosti (5).

Defekt atrioventrikularni prepdzky je podminén otvorem mezi sinémi nebo
komorami. Chlopné byvaji deformované. Defekt mtize byt uplny nebo ¢astecny. Pokud
je defekt ¢astecny, je mezi komorami prepazka v poradku, ale mezi pravou a levou sini
je prepazka poskozend. Pfidruzena byva i abnormalita dvojcipé chlopné a tak pfi stahu
levé komory unika krev okysli¢ena zpét do levé sin€. Popsana srdecni vada muiize byt
zpocatku nepoznand a dit€¢ nemusi mit velké obtize. Jsou - 1i objektivni ptiznaky,
projevuje se defekt dusnosti, unavitelnosti pii kojeni a infekcemi dychacich cest (43).

Uplny defekt siiokomorové piepazky neboli atrioventrikuldrni kanal, vznika pii
stahu komor, kdy se vraci krev okysli¢ena do pravého srdce a plic, které jsou zatizeny.
Plice se prekrvuji. Dité je duSné a neprospiva. Soufasnym trendem je provedeni
operativniho zakroku a odstranéni poruchy (43).

Defekt komorové prepazky souvisi s otevienim prepazky mezi komorami. Z mista
siln¢j8i svaloviny komory, pronikd krev do pravé komory a odtud odchéazi do plic.
U nékterych déti se defekt zmenSi, u nékterych dokonce vymizi. Dochazi k tomu
zpravidla pfed koncem prvniho roku. Je-li porucha vétsi je nutné dit€ operovat (43).

Oteviend Botallova ducej fyziologicky se uzavira a zanikd po porodu. Pokud
k tomuto kroku nedojde, vraci se krev urCena pro télo duceji zpét do plic a dochazi
k dusnosti (43).

Fallotova tetralogie je kombinace srdecnich vad. Jde o kombinaci defektu
mezikomorové prepazky a stendzy plicnice. Nasledkem je miseni krve okysli¢ené
a odkysli¢ené a jen malé mnozstvi krve projde plicemi. Krev chudéd na kyslik odchazi
do krevniho ob¢hu a dit¢ mlze, ale nemusi byt cyanotické. Déti postizené touto vadou
n¢kdy sami vyhledaji polohu v diepu a sedi s koleny pfitazenymi k brad¢. Dojde tak ke
zvyseni odtoku prutoku krve z levé komory do téla, tim se vice dostane krve do plic

a hypoxie se upravi (43).
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Endokarditidy jsou infek¢ni onemocnéni zptisobené viry a bakteriemi. V ptipadé,
ze ma dit¢ néjakou z vyse uvedenych poruch, je nutné dité vzdy diukladné pii infekcich
sledovat a prelécit antibiotiky. Cilem 1écby je prevence, aby se bakterie nedostaly do

krevniho ob&hu, protoZze pii pomnozeni by mohly zplsobit zanéty na endokardu (38).

1.5.5 Poruchy smyslovych orgadnii

Zrak a vidéni je dileZity proces vnimani a uéeni. Spatné vidéni také omezuje
kvalitu Zivota déti s Downovym syndromem (43).

Kratkozrakosti (myopii) trpi asi Ctyficet procent déti s Downovym syndromem.
Osoby vidi $patn¢ do vétsi vzdalenosti (43).

Dalekozrakosti (hypermetropii) je postizeno dvacet procent déti s trizomii. Déti
maji problém s vidénim blizkych predméti (43).

Zuzené slzné kandlky zpusobuji détem casto konjunktivitidy. Ty se projevuji
hnisavym vytokem z oka (43).

Silhani (strabismus) konvergentni nebo divergentni je daliim problémem. Silhani
Ize upravit chirurgickym zakrokem (43).

Katarakty se téz vyskytuji u déti s trizomii a to ¢astéji nez u zdravé populace (32).

Nystagmus jsou rychlé pohyby o¢i. Nystagmus nastadva, kdyZ mozek netidi ptesné
okohybné svaly. Nejlépe si nystagmu povSimneme, kdy se dit€ zamé&fi na jeden predmét
a oko nezlstava v klidu, ale hyba se do stran. Vylé¢it se nystagmus neda. Mizeme ho
jen korigovat brylemi (43).

Sluch je dalsim dulezitym smyslem nejen k procesu uceni, ale i jazyka. Na
zhorSeni sluchu se G€astni zvySené mnozstvi tekutiny a mazu. Na zhorSeni sluchu maji
podil i otolaryngologické problémy. Castym onemocnénim, které ma podil na kvalité

sluchu, je i zanét sttedniho ucha (otitis media) [43].

1.5.6 Dutina ustni
Péce o dutinu ustni je prioritni i jako prevence infekénich endokarditid. Na
zménach v Gstni dutin€ se podili hypotonie, mensi Celist, opozdeéné profezavani dentice,

nedostatecna Uistni hygiena a $patné stravovaci navyky pfevazné mnoho cukrii (43).
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Sestra se ucastni edukace rodi¢li o prevenci zubniho kazu. Mezi hlavni zésady
prevence kazivosti zubl patii spravna zivotosprava, hygiena dutiny ustni, pravidelné
prohlidky u stomatologa a podpora zubni skloviny. Naprosto nepfipustné je namaceni
Siditek do medu nebo glukézy. Sestra poradi rodicim, jakym zptisobem a kdy zacit
s oSetfovanim dutiny Gstni a chrupu. Pou¢i o vybéru kartdCku, zubni pasty dle véku

ditéte a preventivnich kontrolach u stomatologa (5, 37).

1.5.7 Endokrinologické aspekty

Zmeny funkce Stitné zldazy mohou byt ve formé snizeni nebo zvySeni produkce
hormonti. Tento screening na zjiSténi funkce Stitné zldzy se provadi jiz na
novorozeneckém odd€leni. Hormony S§titné zlazy jsou dilezité ke spravnému
psychickému a mentalnimu vyvoji a podileji se téz na intelektu déti. K vySetfenim pro
objasnéni funkce Stitné zlazy patii laboratorni vySetieni krve, ultrazvuk a eventuelné
biopsie $titné zlazy. U osob s podezienim na poruchu §titné zlazy se vysetiuje hladina
hormontt TSH, FT4 a autoprotilatek (43).

Hyperthyreoza je nadprodukce hormonu $titné Zlazy. Projevuje se hubnutim,
prijmy, podrazdénim, zvySenou aktivitou, palpitacemi nebo vlhkou kzi. Lécba se
zam¢fuje na snizeni produkce hormonti. Podava se 1€k tlumici funkci Stitné zlazy
Carbimazol (43).

Hypothyreoza je snizena produkce hormontl §titné Zlazy. Pricinou dysfunkce Stitné
zlazy muze byt autoimunitni proces s tvorbou protilatek proti vlastnimu télu.
Hypothyredza se projevi bradykardii, suchou kuzi, otoky, zimomfiivosti, inavou nebo
obstipaci. SniZzend produkce hormonl se 1é¢i medikament6zné doddvanim hormonu
(L - Tyroxin, Euthyrox). U déti v piipadé¢ kompenzované hypothyreozy je nutné
vySetieni opakovat v disledku nezralosti hypothalamu - hypofyzy - stitné Zlazy, nebot’
tento stav se mize spontanné upravit. V mnoha zemich, véetné Ceské republiky se
provadi po narozeni test k vylouceni hypothyreozy (43).

Funkce muzskych a Zenskych pohlavnich organii u osob s trizomii. Chlapci

S trizonii asi v padesati procentech nemaji sestoupena varlata do Sourku. To ovliviiyje 1
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spermatogenezi. Divky maji v priméru menarche ve 12 letech. Maji zachovanou

normalni ovarialni funkci a jsou schopny donosit a porodit dité (43).

1.5.8 Ortopedické problémy

Déti s Downovym syndromem maji velmi pohyblivé klouby. Jde o dusledek
nadbytecného kolagenu a jeho zvySeného mnozZstvi u osob s Downovym syndromem.
Taktéz zvySené uvolnéni vazi v kloubech je disledkem kloubnich probléma. U déti
jsou tyto problémy bézn¢ viditelné. Nasledkem je vykloubeni kycle, kolene nebo
juvenilni artritida. Ukolem sestry je upozornit rodie na moZnost poranéni ditéte pii
nespravné manipulaci nebo pifi rehabilitaénim cvieni a vyvarovat se cviki, které
mohou vést k luxacim kloubi (43).

Atlantoaxidlni nestabilita je problematika zad. MlZe dojit k nestabilité¢ mezi
prvnim a druhym krénim obratlem. Atlantoaxilarni instabilita ma pfi¢inu v ochabnuti
svali, které drzi prvni dva obratle. Osobam s atlantoaxildrni instabilitou se nedoporucuji
sporty, jako jsou gymnastika, plavani (motylek), skoky, salta, cvi¢it na trampoliné,
fotbal a jiné kontaktni sporty. Symptomatickd forma se projevuje abnormalnim drZeni
téla, zaskuby nohou, slabost svalli, problémy s chizi, zvySeny tonus svalt, bolesti
a nap&tim v §iji. Tento stav vyzaduje chirurgickou upravu (43).

Skolioza vyskytuje se 1 u zdravych osob a jednd s o anomalii zad s vybocenim
patete ke strané. Pfi¢inou muze byt i1 ochablé svalstvo. Primarné je Ilécena
rehabilitacnim cvi¢enim, podavanim vitamint a stopovych prvki. K terapii se rovnéz
vyuziva korzetu a miize byt ptikroceno i k chirurgickému feseni.

Subluxace kycelnich kloubu miZe mit pfi¢inu v deformaci kloubni jamky
v souvislosti s hypotonii vazii a svali. Zvlastnosti je, ze nemusi byt doprovazena
bolesti. Terapie je ve stabilizaci kloubu pomoci sadrového obvazu. Pozdé&ji se musi
pristoupit k opera¢nimu feseni (43).

Instabilita patelly mize zptsobit subluxaci tedy mirné posunuti. V mirnéjsich
ptipadech je mozné koleno bandazovat nebo pouzit ortézu. V tézSich ptipadech je

operacni feSeni nevyhnutelné (43).
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Plocha noha (pes planus) je pomérn¢ Casta a feSeni spo¢iva v noSeni zdravotnické
obuvi a noSenim specialnich vlozek v botach (43).

Vbocena noha je vrozena deformace. Noha byva vykroucend do nespravného tvaru
nebo sméru (43).

Artritidy a artropatie. Artritidy jsou onemocnéni zanétliva, dochazi k otoku,
zacCervenani, teploté v kloubu a jsou bolestiva. Ke vzplanuti onemocnéni miize dojit po

infekénim onemocnéni. Artropatie neni zanétlivé onemocnéni (43).

1. 5. 9 Onkologické a hematologické onemocnéni

Leukémie se u déti s Downovym syndromem vyskytuje Castéji nez u zdravych
osob.

Trombocytopénie je snizeni poctu krevnich desticek a je Castym onemocnénim
U novorozencu. Jejich nedostatek vede ke krvacivosti. Ke stanoveni diagnozy je
zpravidla zdsadnim odbér krve na vysetieni krevniho obrazu a vySetfeni kostni dien¢.

Tato vySetfeni provadi zpravidla hematoonkolog (43).

1. 5. 10 Gastroenterologické probléemy

Vrozené anomalie zahrnuji atrézii jicnu, stendézu pyloru, atrézii zluCovych cest
nebo atrézii anu. Pozdéji mize byt diagnostikovana hypoplézie stieva. Lécba vrozenych
malformaci je chirurgicka (43).

Gastroezofagealni reflux je tfeba mit na paméti u déti, které maji sklon ke
zvraceni.

Celiakie je onemocnéni souvisejici s nesnaSenlivosti lepku. Radi se mezi
potravinové alergie. V tomto piipad¢ lepek poskozuje stfevni sliznici. Nachéazi se
v pSenici, lepku, ovsu, jeCmeni a prosu. Lepek neni obsazeny v kukufici, ryzi
a v bramborach. Piiznakem celiakie je priijem, malabsorpce a hubnuti. Resenim je ipIné
vyfazeni lepku ze stravy. Sestra informuje rodi¢e o dietdich a nahradnich surovinach.
Tato dieta je dietou celozivotni (43).

Nesnasenlivost laktozy se projevi ihned po krmeni ditéte. Obvykle maji déti bolesti

biiSka, meteorismus zacpu. Ke zjisténi diagnozy se provadi laktéozo - tolerancni test.
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Lécba spociva ve vylouceni mléka ze stravy. Néhradou jsou specidlni formule
neobsahujici kravskou bilkovinu. Sestra by méla poucit rodi¢e o moznostech nahrady

téchto potravin a vysvétlit rizika nedodrzovani diety (38).

1. 5. 11 Choroby mocového ustroji, gynekologické problémy a sexualita

Vrozené vyvojové vady zahrnuji agenézi ledviny a hypoplazii ledviny. VSechna
tato onemocnéni jsou diagnostikovatelna pomoci ultrazvuku (43).

Sestra by méla doporucit navstévu u gynekologa u patnactiletych divek.
Gynekologické problémy jsou v podstaté stejné jako u vSeobecné Casti populace.
Amenorea definovana jako chybéni menses po Sestnactém roku.

Oligomenorea je porucha cyklu, kdy cyklus, je delsi nez 35 dni. Pti¢iny jsou rizné
choroby §titné zlazy, polycystické vaje¢niky nebo tumor hypofyzy.

Menoragia a metroragia prodlouzenda nebo nadméma perioda, metroragia
nepravidelna perioda.

Premenstruacni syndrom a dysmenorea maji mnoho ptiznaki meteorismus, bolesti
hlavy, podrazdénost, deprese, zmény nalad.

Dysmenorea je bolestiva menstruace. Zpravidla trva jeden az dva dny (43).

1.5 12 Psychiatrické poruchy déti

Hyperaktivita déti je nejcastéjsi psychiatrickou poruchou. Poruchy chovani se
vyskytuji u déti s Downovym syndromem casté€ji a projevuji se zejména destruktivnim
chovanim, Spatnou naladou, Gtéky a nespolupraci s rodinnymi ptislusniky (3, 43).

Détsky autismus se zacind projevovat po druhém roce Zivota. Jde o poruchu
socialni interakce, Spatné navazovani mezilidskych vztahti, fe¢ je malo vyvinutd,
minimalni pouzivani mimiky a gest. Z negativnich projevii jde o sebeposkozovani,
projevy zlosti, strachu a uzkosti. K détem s autismem pfistupujeme ohleduplng,
vnimave¢ a klidné (43).

Deprese jsou problematikou piedev§im dospivajicich. Mezi dal§i onemocnéni
fadime maniodepresivni chorobu, schizofrenii, anxiozitu a agresivitu. Obvykle jsou to

rodice, ktefi upozorni sestru na podivné chovani svého ditéte. Tyto ptiznaky nesmime
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nikdy podcenovat, ale naopak, 1ékai by mél pfi jakékoliv zmén€ chovani doporucit
psychologické nebo psychiatrické vysetieni (43).

Klinické zkuSenosti a vyzkum ukazuji, ze riziko vyskytu psychickych poruch
I onemocnéni u lidi s mentalni retardaci je dokonce 3 — 4 krat vyssi, nez u zdravé

populace (43).

1. 5. 13 Dermatologické problémy

U osob s Downovym syndromem je popisovana fada problémi s pokozkou.
Suchou pokozku, kterd svédi a mize 1 praskat ma mnoho téchto déti. Rodice mohou do
koupele pfidat trochu jedlé sody pfiblizn¢ hrst do z poloviny naplnéné vany. Rodicim
sestra doporuc¢i omezit mydla. Dobfe plisobi na pokozku nechat vodu vsdknout a potom
uzit hydrataéni krém. Na zékladé praxe doporu¢uje MUDr. Méria Susterova obohatit
stravu o zinek a kyselinu listovou (43).

Mramorova, studena anebo cervend pokozka u novorozencu souvisi s poruchou
termoregulace a Spatnou schopnosti udrzet optimélni télesnou teplotu.

Furunkly se vyskytuji zpravidla u adolescentt a jsou to zapalena, Cervend, hnisava
mista.

Praskliny na rtech (cheilitis) postihuje piedev$im chlapce. Dobré je naucit déti
dychat nosem, aby nedochazelo k vysouSeni rti a sliznic v dutin€ ustni.

Vlasové zmény Alopecie znamena vypadéavani vlast. Tato problematika je spojena

I S vypadavanim chloupki v podpazi, na obo¢i a v genitalni oblasti (43).

1.6 Soucasnost a moZnosti terapie
1.6.1 Lécba

Zasadnim ukolem, aby dité¢ bylo zdravé, je spravna zivotosprava a pohyb na
cerstvém vzduchu. Neméné dilezitym procesem je ockovani, preventivni prohlidky
a jina dopliujici vySetieni. Sestra by rodi¢iim méla objasnit diivody vySetfeni. Ackoliv
to bude pro velkou vétSinu rodic¢ii velice unavujici a nepfijemné absolvovat s détmi
mnoho vySetfeni, je to skute¢né nezbytné z divodu komplikaci a problému, které by

mohly byt zanedbany. Zcela jisté je to velice zatézujici 1 pro dite, ale prohlidkou a
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vySetienim se mohou odhalit skryté problémy, které by jinak zplsobily pozdéji
mnohem vétsi skodu (43).

Diilezitym pokrokem 1écby pro lidi s Downovym syndromem je deinstitualizace,
chirurgicka terapie vrozenych anomalii, moznost vzdélavani se specialnimi pedagogy
a screening. Naopak 1écba na zlepSeni kognitivnich funkci, imunitnich funkei, prevence
Alzheimerovy choroby a leukémie se doposud zkoumd. V soucCasné dob¢ neexistuje
zadna farmakologicka terapie, kterd by ucinné zlepsila intelekt a vykon déti s trizomii
(43).

Zasadnim pozitivem je screening poruch §titné zlazy. Hladiny substituce vitamini
a stopovych prvkliim zavisla na stravovani lidi a na kraji. Prokdzand je u déti
s Downovym syndromem deplece zinku, selenu a zeleza (43).

Nézory na komplexni ptipravky vitamind a jinych latek, jako jsou aminokyseliny
anizké davky hormont $titné zladzy jsou rozporuplné. Mnohé z megadavek vitamint,
nejen ze nepfinasi vysledky, ale mohou byt dokonce Skodlivé, hlavné pro déti.
Doporucené megadavky farmaceutickymi firmami jsou za ucelem jejich profitu
arodice, ktefi cht&ji pro své dit€¢ udélat vSe, se snadno nechaji zlakat. Neustdle se
setkavame s reklamou jesté komplexnéjsich pripravki, které obsahuji vitaminy, stopové
prvky, hormony, teophylliny, mineralni soli a nenasycené mastné kyseliny (43).

Pokud se choroba neda 1écit, objevi se na trhu tada ,,lé¢ebnych kir*. Existence
mnoha lécebnych kiir znamen4, Ze zpravidla Zadnd nepomaha. NeZ se rodi¢ rozhodne
pro uziti klry, je tieba, aby se poradil se s oSetiujicim 1ékafem. Malokdy jsou tyto kiry
finanén¢ nenarotné a mohou naopak zhorSit zdravotni stav déti s Downovym
syndromem. Je tfeba si uvédomit, Ze hrozi riziko pfedavkovani. Podavani téchto
preparati rodiCem je pochopitelné bez Iékaiského piedpisu, bez piedchdzejiciho
vySetieni a kontroly pfi uzivani preparatu a vzdy by se mél poradit rodi¢ se
zdravotnikem (43).

Kontroverzni jsou i1 1écebné postupy k ovlivnéni riistu. Lécba bunéénymi extrakty
(Sicca cell therapy) je bunécna, injekéni terapie, kdy se aplikuji extrakty mozkové tkané

ovci, koz détem s Downovym syndromem. Divodem 1écby byla snaha o ovlivnéni
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stimulace mozku. Tato 1é€ba ma sva rizika, pfinasi do téla cizorod¢ bilkoviny, které
mohou zpusobit alergické reakce, toxické reakce, virové infekce a priozoonozy (38).

Nootropni 1écba ptisobi na zlepSeni paméti. Zastupcem je 1€k Piracetam.

Plastické a kosmetické ipravy obliceje se staly populdrni zvlaste v USA. Cilem
bylo minimalizovat fenotypové rysy osoby s Downovym syndromem. Mezi hlavni
zékroky patii zkraceni jazyka, ktery zlepsi vyraz tvate a hlavné se zlepsi artikulacni
schopnost. Dalsim zakrokem je odstranéni epikantu zahybt mezi o¢nimi vicky a nosem.

Ostatni 1é¢ba zavisi na ptidruzenych onemocnénich (43).

1.7. Rodina a dité s Downovym syndromem
1.7.1 Prvni dny a faze p¥ijeti ditéte

V dne$ni dobé se rodi jen minimalni pocet déti s Downovym syndromem, jako
nepoznané v t€hotenstvi anebo rodic¢iim, ktefi odmitaji interrupci z jiné pficiny. Rodice,
kteti se dozvédi, ze jejich dit¢ ma Downiv syndrom zaziji Sok a hrizu. Mnozi se
rozhodnou pro ukonceni té€hotenstvi, ale jsou i taci rodice, ktetfi se rozhodnou dité
vychovat (43).

Narozeni postizené¢ho ditéte je pro rodinu velkou zatéZi. Zpravidla tito rodice
nemaji zadné informace a zkuSenosti s détmi, které maji Downlv syndrom.
V diagnostickych doménach Nanda taxonomie II, je tento problém oznacen jako
deficitni védomosti (00126) v souvislosti s Downovym syndromem, které se mohou
projevovat verbalizaci. Cilem je, ze rodi¢ chape stav ditéte jeho péci i pfidruzenych
onemocnéni. Kritéria pro tento cil jsou dana tim, ze rodi¢ zna typ Downova syndromu,
kterym je dit€ postizeno. Chape, ze za onemocnéni nenese odpoveédnost ani jeden
Z rodi¢l ani zdravotnicky persondl. Rodi¢ zna problematiku piidruzenych postizeni a vi,
Ze tento vyvoj mohou s partnerem ovlivnit (5, 18, 29).

Problematika postizeni se nedotykd pouze postizeného ditéte, ale 1 jeho rodiny
a sourozencu. Rodice oc¢ekavaji s radosti narozeni zdravého ditéte, vkladaji do n¢ho sny,
planuji skvélou budoucnost. Pokud se narodi dité s postizenim, hrouti se rodicim

vSechny plany a nad&je (16).
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Kazdy rodi¢ pozna z neverbalni komunikace napéti personalu, Ze jeho dité neni
v poradku, ze se néco déje. Sde€lovani diagndzy je jisté¢ obtizné pro zdravotnicky
personal. Sdélovani diagnoz je vSak zasadné v kompetenci Iékare. V nasi vyspélé
moderni spolecnosti neexistuje postup jak informovat rodice o zavazné diagnéze svého
ditéte. Je to pravdépodobné dano tim, ze kazda situace je jind a originalni a 1ékat by mél
najit idealni zlatou cestu k rodi¢tim a chovat se empaticky a ohleduplné pii sdélovani
diagnozy. Lékai by mél mit dostatek informaci o chorobach a komplikacich ditéte.
Diagn6za by méla byt sdélovana obéma rodicim soucasné. Nejlépe v pritomnosti
détatka. Informace podané lékafem by méli objasnit problémy, se kterymi se mohou
rodice déti potykat, 1ékat by mél, ale i vyzdvihnout pozitiva a mél by podat informace
0 moznostech vychovy, zdravotni péce a socialnich aspektech (12, 21).

Reakce rodici na pfijeti ditéte je rliznd. Kazdy z rodi¢h ptijima informace o svém
ditéti s Downovym syndromem jinak. Jak bude rodi¢ reagovat pii sdéleni diagnozy,
muzeme ovlivnit. Zalezi jak, kdy a kde budou informace rodi¢im sdélovany. Reakéni
proces vyrovnanim se situaci popsala ucelenym zptisobem v roce 1975 E. Kubler-Ross.

Prvni sdéleni diagnozy o postiZeni ditéte je provazeno uzkosti a smutkem. Rodice
ztraceji zdravé dité€ a to vede k rozvoji obrannych mechanizmi (17, 31, 43, 50).

Sok je kratkou fazi pfichazejici okamzité po ozndmeni diagnozy. Jde o silnou
emocni reakci a zdravotnici by méli byt pfipraveni na to, ze osoby naslouchajici se
nemusi vzdy chovat adekvatng. Rodice se citi fyzicky vycerpani, na dn¢, mohou mit
nauzeu, tfes, miize jim byt zima, nejsou schopni vnimat, nebo mohou 1 zkolabovat. Pii
rozhovoru s Iékafem je mozné, Ze si rodiCe nepamatuji zasadni informace, proto by si

Popreni je druhou fazi, kdy jsou rodi¢e vystaveni Spatné zpravé a pokouseji se
zablokovat mysleni. Faze popfeni a nedlivéry trvda pouze do prokazani
chromozomového testu. Potom rodi¢e pifijmou skute¢nost o zdravotnim stavu svého
ditéte (43).

Nastupuje etapa smlouvani, kdy se Casto lidé se obraci na viru. Toto obdobi je poté

vystiidano stadiem agrese.
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Agrese je v tomto ptipad¢ nejcastéji projevena jako zloba a zlost. Objevuje se
i pocit odporu, za ktery se vétSina lidi stydi a stydi se ho i pfiznat, ale tento pocit je
zcela bézny. Pocit odporu mizi pfi kontaktu ditétem a vazba na dité se pomalu utvari.
Pravé v této etapé zavisi na erudici a empatii zdravotnického persondlu na jejich
schopnostech porozumét a umét naslouchat. Agrese ¢asto vyusti do etapy deprese. (16).

V depresi rodie prozivaji pocit ménécennosti a zahanbeni. Casto rodi¢e pocit'uji
selhani a postizené dit¢ je zasahem do jejich osobni hrdosti. Rodice se stydi dité
ukazovat a snazi se od ostatnich izolovat (16, 43).

Pocit hnévu je obrannou a pfirozenou reakci, jak celit neptizni osudu. Zdravotnici
by mé&li pochopit tyto reakce a o¢ekavat je, ze prijdou (16).

Vyrovnani se a prijeti ditéte je posledni fazi, kdy si rodie uvédomi, ze chtéji
svému ditéti pomoci, jak to nejlépe pljde. Zacinaji navazovat vztah s ditétem. Zac¢ina
ustupovat uzkost a napéti. Nasleduje akceptace ditéte (16).

Nejprve se mize rodi¢im zdat, ze se s nemocnym ditétem nikdy nesmifi. Rodice
se postupné s danou situaci vyrovnavaji. Nejlepsi zplsob jak zvladat své emoce je
podélit se o n¢ s ostatnimi. NejlepSim Iékafem je ¢as. Je dobré najit odbornika, ktery
vyslechne, poradi a pomuze. Idedlni je, kdyz mtze také poskytnout odborné informace
o vhodnych sluzbach (41, 43).

Informace pro okoli a rozhodnuti rodi¢ti neinformovat okoli, uzavfit se a pockat,
aZ budou sami smifeni se situaci je Spatné. V obdobi nez oznami rodie okoli
zdravotnim stavu ditéte, jiz mnozi z jejich ptibuznych néco zpozorovali. V§imnou si
smutku a napéti rodi¢l. Proto se doporucuje informovat okoli okamzité a nejlépe

Vv ptitomnosti ditéte (43).

1.7.2 Rodina a spoluprdce s odborniky

Rodina a okoli vytvafi svét okolo ditéte, ze kterého Cerpa podnéty k rozvoji.
Cilem je resocializace jedince do spolecnosti. Nejen dité, ale i rodina, ve které vyriista
dité¢ s postizenim, potfebuje pomoc. Potfebuje odborné poradenstvi v celém vyvoji

Vv v

ditéte. Nejtézsi pro rodinu je zafazeni do spolecnosti. Sami rodice se stavaji postupem
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casu odborniky v riznych oblastech ve zdravotni a v oSetfovatelské péci, v zajistovani
hrubé a jemné motoriky, v komunikaci a dalSich oblastech (43).

Spoluprace rodiny s odborniky je nevyhnutelnd. Sestra by méla ve spolupraci
s rodinou a ditétem zajistit pfiméfenou integraci. Cilem je vzdélavani ditéte a autonomie
ve spole¢nosti. Je tfeba se vénovat komunikaci, fe¢i a jazyku. Dulezité pro relaxaci
ditéte arodiny jsou volnoCasové aktivity. Rodiny a je vhodné podpofit, aby
spolupracovali s podptrnymi rodi¢ovskymi skupinami (piiloha 3) [43].

Kazdy z rodicu si najde sviij zpisob vyrovndni se s obtizemi ditéte. Pro oba rodice
je dualezité mluvit spolu a ptiznavat své pocity. Pomoci mize i odbornik. Nezalezi, jestli
je to sestra nebo socialni pracovnice, 1ékar ¢i psycholog. Naopak dobry odbornik mize
navic poskytnout cenné informace o vhodnych sluzbiach. K piekonani problémi
muzeme dopomoci rodi€im kontakty s ostatnimi rodi¢i se stejnou problematikou.
Ptinosné jsou pro ob¢ strany rodici, jedni pomahaji, vysvétluji a doporucuji. Ti druzi
naslouchaji, jsou schopni komunikovat na stejné urovni, nestydi se zeptat a ziskaji
informace pfimo od rodiny, u¢i se ze zkuSenosti. Otciim a matkdm prospiva socialni
kontakt se svymi zndmymi a prateli. B&Zné vztahy jsou potom o mnoho jednodussi.
Sestra by méla rodi¢im vysvétlit, Ze i oni museji relaxovat a ud¢€lat si ¢as sami na sebe.
Dulezité je, aby kazdy z rodi¢i mél svého konicka sport, kino, divadlo a podobn¢ (43).

Pokud si rodi¢e z porodnického oddéleni doma vzit dit€¢ skute¢né nemohou
z jakékoliv pfic¢iny, je vhodné konzultovat tuto skuteénost s odbornikem. Rada déti

s Downovym syndromem je téZ uspésné adoptovana (43).

1.7.3 Vedeni ditéte k samostatnosti

Kazdé dit¢ potiebuje lasku, jistotu, ndklonnost a uznani aby mohlo rozvijet
sebevédomi a samostatnost. Pro dit¢ sebevédomi znamend uspeésnost. Odbornici na prvé
misto osamostatiiovani kladou te¢. Proto se doporucuje s ditétem neustale mluvit,
povidat mu, ukazovat a vysvétlovat vSe okolo néj a co s nim délame (43).

U kazdého ditéte dbame na zevnéjSek. Obleceni by mélo byt slusivé a pohodlné

pro dité. Sestra pouci rodice, aby nechali dit¢, aby samo se vysvlékalo a oblékalo, ze
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zacatku mu rodice mohou pomoci. Sestra vysvétli rodici, aby ditéti vysvétlili a ukazali
kam si odlozit své véci. Dité bude ¢innosti zaujato, v§e vnima jako hru (43).

Je nutné poucit rodice o vedeni ditéte k hygienickym navyktim, Cisténi zoubkd,
umyvani rukou po toaleté a pted jidlem, ¢esani atd. Stejné tak, je tfeba dbat na zaklady

spravného stolovani (43).

1.7.4 Charakteristika déti s Downovym syndromem

Kazdy cloveék je v prvé tad€, at uZz je zdravy anebo nemocny, osobnosti. U
kazdého c¢loveéka jsou jiné spoleCenské zvyklosti a socidlni normy. Zde se utvari
problém osob s Downovym syndromem, které se odliSuji od stdvajicich norem. Za
témito hranicemi se ukryva od okoli podcenovéani, odsuzovani nebo negativni
hodnoceni. Spole¢nost zatim v mnoha piipadech nerozliSuje dvé slova“byt jiny* a ,,byt
horsi (43).

V roce 1994 vysel pieklad vyzvy americké spole¢nosti pro Downlv syndrom
,»Myty a skuteénost o détech s Downovym syndromem® (43).

Z pohledu myth se uvadi, Ze tito lidé jsou nepfizplisobivi a agresivni, nejsou
schopni se ucit a jsou nevzdélatelni. Po vétSinu jejich Zivota se o né musi nékdo starat,
jsou predmétem charity a musi vyrastat v ustavni péci. Jsou to pacienti, za které
rozhoduji odbornici. Maji mnoho nedostatkd, jsou zavisli a neschopni pracovat. Stale
tito lidé potiebuji podporu spolecnosti formou financnich dotaci, potiebuji oddélené
vzdélavani, zaméstnani a ostatni oblasti zivota (43).

Skutecnost je vSak zcela odli$na. Tito lidé maji vybornou schopnost napodobovat
a ucit se, uceni jim jde pomaleji, ale vSichni jsou vzdé¢lavatelni.

Déti s Downovym syndromem by mély vyrastat v domacim prostiedi. Maji stejna
prava jako ostatni ob¢ané, rozhoduji sami za sebe a maji pravo na odstraniovani bariér.
Lze je zaméstnavat na zaklad¢ individudlnich schopnosti. Potfebuji jen individualni
pomoc a podporu ve vzdélavani (43).

Problémové oblasti lidi s Downovym syndromem zasahuji do Zivota jedince
Vv oblasti sebeobsluhy a orienta¢nich schopnosti, v socialni interakci, ve schopnosti

spoluprace, v celkové kvalité komunikace, v porozuméni fec¢i ve vlastnim slovnim
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vyjadfeni, ve schopnosti ucit se, v rozumové schopnosti, v sebekontrole, v planovani,
V sebefizeni, spoleCenské odpovédnosti, v osobni nezavislosti, ve schopnosti
samostatného Zivota, v ekonomické nezavislosti, ve schopnosti hospodafit, v profesni
orientaci, v poruchach smyslového vnimani a v narusené motorice. Setra by méla mit

I zakladni informace, jak pomoci nebo poradit klientovi ve vySe uvedenych oblastech

().

1.8 Vyziva déti s Downovym syndromem
1.8.1 Kojeni

Vyvazena strava a spravné stravovaci navyky jsou dilezité k zajisténi spravného
rastu a ke spravnému psychickému vyvoji ditéte (43).

Kojeni a materské mléko je neptirozenéjsi a nejdokonalejsi vyZivou novorozence.
Plati to 1 u déti s Downovym syndromem. Obecné je znamé, ze dit€ by se mélo piilozit
k prsu ihned po narozeni. Kojeni soucasné¢ rozviji psychologicky vztah dité - matka. U
kojenych déti je tieba pouze dopliiovat vitamin D, po Sestém mésici vitamin C a vétSing
déti 1 zelezo. Neni objasnéné, pro¢ vétsina déti s Downovym syndromem ma nedostatek
zeleza (43, 52).

V souvislosti s nevyvinutim imunitniho syst¢ému je vhodné podavat formule
mlécné stravy s oznacenim hypoalergické. Pti podavani ptipravkd kravského mléka je
zvySené riziko vyvinuti alergie na kravskou bilkovinu a potize se zazivanim. Ptiznaky
intolerance kravského mléka jsou obstipace, nebo zacpa a meteorismus. Na kiizi mohou
mit déti vyrazku nebo ekzém (43).

Priciny nekojeni ditéte byl ve vétSiné piipadil stres z diagnozy a zéstava laktace.
Dalsi pfi¢inou je neschopnost ditéte sat a nejvétsi pocet nekojenych déti souvisi
Vv opozdéném piilozeni ditéte k prsu matky pro zavazné zdravotni problémy jeho stavu
(43).

1.8.2 Pevna strava
Sestra ve spolupraci s rodi¢i uci a vysvétluje, z jakych slozek by ro¢ni dit€ mélo

mit stravu. Dité v prvnim roce zivota by mélo mit stravu vyvéazenou. V potravé by
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nem¢ly chybét tuky, cukry, bilkoviny, vitaminy, stopové prvky a mineralni latky. Stale
by jesté melo pfijimat mléko, mléné vyrobky, zeleninu, ovoce, maso, celozrnny chléb,
brambory, ryzi, téstoviny a jiné. Vyhybat bychom se meéli smazenym jidlim,
kofenénym, solenym a potravindm s velkym obsahem cukru.

Ohled je tfeba také brat v uvahu u déti s intoleranci lepku a kravského mléka. Zde
je tfeba striktné dodrzovat dietetickd opatfeni. Po prvnim roce zivota se nedoporucuje
mixovat stravu. Vhodné je podporovat u ditéte kousani (43).

Sestra musi matku informovat o potravinach, které jsou naprosto nevhodné pro
déti do 5 let. Mezi tyto potraviny jsou fazeny ofisky, tvrdé bonbony, zZvykacky nebo
hroznové vino (25).

Rodice by se m¢li zaméfit na podporu samostatnosti u ditéte. Vzdy je tieba
poskytnou dostate¢ny ¢as na jidlo, nechvatat, stravovat se v klidné atmosféte a jidlo by
m¢élo byt pro dité atraktivni esteticky a naservirované (43).

Od tri let maji déti sklon k prejidani. Déti s Downovym syndromem maji dispozice
K obezité, proto je nutné regulovat typ a davku jidla k fyzické aktivité jedince (43).

Ani u déti se nesmi zapominat na spravny pitny rezim. K piti jsou vhodné vody
a Caje. Spise vyjimecné muzeme, ditéti nabidnou ovocné stavy a limonadu a to skute¢né
jen, pro zpestteni stravy. Voditkem pro velikost porce je pocet polévkovych 1zZic podle
poctu let. Pokud bude mit jesté hlad, mizeme ditéti ptidat (27, 43).

Dité skolniho véku ma problém s ptejidanim, vybirdnim a s nedostatkem zeleniny.
Dit¢ musi mit dostatecnou aktivitu a pohyb na cerstvém vzduchu. Rodice je tieba
upozornit na fakt, Ze déti, které malo piji, neji vladkninu, mohou mit problémy
s obstipaci. Naopak, pokud bude dité konzumovat vét§i mnoZstvi stravy, které obsahuje
umélé barviva, apfisady mohou rodi¢e ocekdvat problémy opacné - prijmy.
Potravinové alergie u déti nejcastéji vyvolavaji exotické ovoce, ofisky a moiské ryby
(43).

DalSim problémem je celiakie intolerance lepku, ktery se nachdzi v bilé mouce.

Lécbou tohoto onemocnéni je dieta s naprostym vyfazenim lepku ze stravy (27).
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1.8.3 Edukace k zdasadam vyZivy

Poloha pti krmeni ditéte z lahve by nikdy neméla byt vleze. Rodi¢ musi u ditéte
sedét a dit¢ miize mit opiené o rameno, anebo by nemélo sedét se zaklonénou hlavou,
protoze hrozi riziko aspirace (43).

Prvni 1zicka je vzdy velka udalost. Jde o posun do nového vyvojového stadia. Pii
krmeni je nutné piizpusobit se tempu ditéte (43).

Aby se dit¢ naucilo spravnym zasadam, je tieba k tomu trpelivost a dostatek Casu.
Dité by mélo jist vzdy s €istyma rukama, nesmi byt unavené, je-li nemocné a nema chut’
k jidlu, nenut'te ho, stejné tak by se dité nemélo nutit jist jidla, kterd mu nechutnaji.

Strava by meéla byt pestra, lehkd a vyvazena k aktivité ditéte a k potfebam
organismu. Dit¢ by mélo mit naservirovanou stravu esteticky. Musi védét, ze k jidlu
mame urcené misto u stolu. Pevnou stravu ditéti zpiijemnéte, dejte mu do ruky 1zicku.
Pochvalte dité a podpoite ho i pii netspéchu (27, 43).

Je tieba, aby sestra zduraznila rodicim, Ze nedostatek vhodné vyzivy muze vést
k mentalni retardaci. Proto je tfeba vénovat tématu vyZzivy z pohledu sester, naleZitou

pozornost v edukaci (27).

1.9 Edukace rodic¢i déti s Downovym syndromem
1.9.1 Edukace

Tento pojem lze definovat jako ,,proces vychovy a vzdélavani (52, s. 83). Termin
edukace pochazi z latinského slova educatio vychovavani. Jde o proces celozivotniho
vzdélavani za ptitomnosti plisobeni okolniho prostiedi, jako jsou Skolska zatizeni nebo
rodina (34).

Pfi edukaci dochazi k interaktivni komunikaci, nepostradatelni pii edukaci jsou
dva subjekty edukant a edukator. Edukator je osoba, v piipadé oSetiovatelstvi sestra,
ktera klienta uci, vysvétluje, objasiiuje, vede nebo dava instrukce k ¢innosti. Edukant je
v piipadé oSetfovatelstvi ptijemce informaci od edukatora tedy klient (35).

Proces edukace se odehravd v misté, které je nazyvano edukacni prostredi.

V osetfovatelstvi, je edukacni prosttedi, ordinace praktického Iékaie, nemocnice, nebo v
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domacim prostfedi. Na volbu vhodného prostiedi poukazoval pii vyuce i J. A.
Komensky (34, 35).

Edukaci muzeme clenit na nékolik dil¢ich ¢asti. Edukace takova, kdy klienti,
rodi¢e déti s Downovym syndromem, jest¢ nemaji vilbec zadné informace, ta se nazyva
edukaci zakladni. Jinou edukaci, je edukace komplexni a zejména je realizovana v
kurzech. Dalsi formou je forma reedukace, jejimz cilem je rozvijet znalosti a dovednosti

rodici, déti nebo klientt, ktefi maji potiebu doplnéni si informaci (56).

1.9.2 Edukace v oSetiovatelstvi

Edukace v oSetiovatelstvi je soucasné dobé nezbytnou aktivitou a méla by pro
sestry byt i samoziejmosti. V péci o klienta se podili na edukaci cely multidisciplinarni
tym a sestra ma zde nepostradatelnou roli. Je vhodné pokud se edukace muze ucastnit
nejen klient, ale i rodina. Edukace klientl je nezbytnou soucasti v prevenci, v obnove
zdravi, poskytovani oSetiovatelské péce, v diagnostice i v 1é¢bé (56).

Kazdy edukacni proces se odviji v interakci setra a klient nebo rodi¢ ditéte. Pii
edukaci musi sestra vzit v tvahu vék edukanta, inteligenci, jeho schopnosti a moZnosti,
motivaci, kulturni prostiedi klienta, vzdélani, zdravotni stav i pfedchozi zkuSenosti (56).

Sestra si sama zvoli metodu edukace, kterd je pro edukanta nejvhodné;jsi. Pokud se
v procesu edukovani neosvédci, mize metody rizné kombinovat a vyuZzivat jiné. Jako
metodu k edukaci 1ze pouzit skupinové nebo individualni formy. Pfi edukaci rodice
ditéte je vhodnéjsi individudlni forma edukace. Sestra edukuje verbalné€, vysvétlovanim,
rozhovorem, poucovanim a zodpovidanim dotazii edukanta. V péci o dité je vhodné
vyuziti metody ndzorn€ demonstracni a dovednostné praktické. Vykon, ktery sestra
vysvétluje, nejprve provede a potom by méla zjistit, zda jej edukant spravné pochopil a
dokaze ho provést.

Dal$imi metodami, které sestra mlize vyuzit je metoda diskuze, feSeni problému,

feSeni situace, hra nebo vyuka audiovizualni (28).
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1.9.3 Edukace ve vychové a vzdélavani

Zasadnim cilem je vychova a vzdélani déti. Ustfedni socializaéni skupinou, ktera
pomaha ditéti vstupu do Zivota je rodina. Chovani ditéte zavisi na jeho osobnosti a je
tedy individudlni. V porovnani s détmi bez trizomie je psychicky i motoricky vyvoj
opozdénéjsi. Znamena to tedy, ze pokud ma dit€ mezi druhym a tfetim rokem obdobi
vzdoru u ditéte se syndromem toto obdobi piichazi okolo ¢tvrtého roku. Chovani tudiz
muze byt destruktivnéjsi nez u ditéte okolo dvou let. K vychové se pouziva modifikace
chovani, jde o proces uc¢eni odménou nebo trestem tam, kde nestaci pouhé vysvétlovani
(11, 22, 38).

Prvnim krokem sledujeme, jak se dit¢ chova, a ur¢ime si problém, ktery
potfebujeme odstranit. K vychoveé je dobré, aby dit¢ vidélo vzor chovani v rodi¢ich
a doufat, ze Vas dit¢ bude napodobovat. Déti maji tendenci napodobovat. Pokud dité
vykona pozadované, je tfeba dit¢ odméenit. Odménou muze byt tieba pochvala. Chvalit
by se mélo chovani, nikoliv dit¢, zdiraznite tim to, co chvalite (38).

Sestra poradi rodi¢i jak zvladnout dité s projevy agresivity. Bude-li rodi¢ na dité
nadavat a kiicet, zajisté to nebude pomadhat, jak se shoduje vétSina rodic¢lh. Pokud
nepomahaji tradicni metody, je nejlepsi nedé€lat nic. Pro rodice je velice t€zké zlstat
v klidu, je tfeba, aby se rodice pokusili se ptedstirat, ze takové chovani nevidi. Pokud je
chovani ditéte natolik destruktivni, Ze by ubliZilo sobé nebo okoli je tieba, aby rodi¢
zasahl. Je tfeba odvést dité pry¢ z prostiedi, kde byl konflikt vyvolan, tfeba do détského
pokoje a nechat ho tam, aZz se uklidni. Rodi¢e musi ignorovat kiik a pla€. NeZ zanou
rodi¢e usmérnovat chovani ditéte, musi vzit v uvahu jeho v&k a fazi vyvoje. Zasadnim
pfedpokladem tuspéchu je dislednost. Nezbytné je feSit vzdy jen jeden problém, az
dojde k jeho odstranéni, zaméfit se na druhy. Rodi¢e mohou vyuzit rad psychologa nebo

specialniho pedagoga (38).

1.9.4 Dité, vzdélavani a pravo
Vcasnd péfe neboli v€asna intervence je soubor zdravotnickych, socidlnich,
a pedagogicko-psychologickych sluzeb a programu, aplikovanych do doby pfijeti

daného jedince vzdélavaci instituci (43).
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O rady s aktivni stimulaci ditéte muizete pozadat specialni pedagogy, zdravotnické
pracovniky, logopedy, psychology a fyzioterapeuty, socialni pracovniky, pediatry,
neurology a dalsi specialisty. Stimulace je zaméfena na jazykové, zdravotni, socialni,
rozumové a motorické stranky ditéte. Intervence by méla byt smérovana k praktickym
dovednostem jako je hygiena, oblékani, samostatnost, konzumace stravy a dalsi (43).

Vhodné jsou navstévy mateiskych center. Dit€ ma moznost pobyt v kolektivu
svymi vrstevniky a napodobovat je. Matetska skola je na zvéazeni rodict. Vyhodou je
zapojeni déti v kolektivu, déti maji vzor, napodobuji a zvykaji si na urcity rezim (38,
53).

Zakladnim principem vychovného vzdelavani jsou specialni mateiské skoly, kde je
preferovan individualni ptistup ke kazdému ditéti, ktery urcuje aktudlni vyvojové
potieby a mentalni troven jednotlivych déti (46).

Obdobi povinné skolni dochazky zajistuji specidlni Skoly. Soustfed’uji zaky s
takovymi rozumovymi nedostatky, pro které se nemohou vzdélavat v zakladni Skole.
Cilem specidlni Skoly jsou vychovné a vzdélavaci prostiedky a metody umoziujici
zakim s mentalni retardaci dosahnout maximalni Urovné znalosti, dovednosti a
osobnostnich kvalit pfi respektovani jejich individualnich zvlastnosti (53).

Profesni pfiprava usnadiuje spolecenskou integraci do bézného Zivota ve

spolecnosti. Tito lidé musi ziskat uspokojeni, pramenici z pocitu uzitecnosti pro ostatni
lidi. Dnes jsou znamy velice uspé$né ptipady vzdélavani déti s Downovym syndromem,
coz muze pusobit jako motivace pro rodice (21, 53).
Stejné tak, jako na déti zdravé se vztahuji prava déti na déti s mentalnim postizenim,
ktera jim zajist'uje listina zakladnich lidskych prav a svobod, ktera je soucasti Gistavniho
pofadku Ceské Republiky. Byla piijata na zakladé usneseni &. 2/1993 Sb. Listina
upravuje v Sesti hlavach zakladni lidska prava a svobody (23).

Zasadnim meznikem ve vyvoji mezinarodni spoluprace a ochrany prav ditéte se
stala Umluva o pravech ditéte. Byla piijata 20. listopadu 1989 Valnym shroméazdénim
OSN. Cilem je chranit a zlepSovat osudy déti.

Umluva zahruje ob&anskd, socidlni, kulturni a politickd prava. Umluva usiluje

cey

0 podporu a ochranu prav ditéte zijictho v béznych podminkach. Zajist'uje i specialni
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ochranu prav déti, které ziji v obzvlasté obtiznych podminkach. Tyto déti si zasluhuji
zvlastni pozornost. Jsou to déti, které piiSly o rodinné prostredi, déti ¢ekajici na statut
uprchlika, dusevné Ci t€lesné postizené. Déti, které patii k etnickym, ndboZenskym nebo
jazykovym menSinam. Déti, které ziji na izemi, kde probiha vale¢ny konflikt.

Umluva vénuje také pozornost ochrané prav déti, které se dostavaji do konfliktu s
trestnim pravem (23).

Mezi prava déti patii: pravo na zivot a pfeziti zahrnujici pravo na pfiméienou
Zivotni Groven, vcetné pfimefené¢ho bydleni, vyzivy a zdravotni a socidlni péce. Pravo
na osobni rozvoj pravo na vzdélani, svobodu mysleni a nabozenstvi, pfistupu
Kk informacim, pravo na hru a na zabavu. Pravo na ochranu proti v§em druhtim krutosti
a vykofistovani, svévolnému oddé€leni od rodiny a poskozovani v systému trestniho
prava. Pravo participacni je pravo déti svobodné vyjadfovat své nazory a mit slovo
v zalezitostech ovliviujicich jejich Zivot (48).

Na lidi s mentalnim postizenim se vztahuji veskera lidska prava jako na zdravé
osoby. Deklarace prdv mentalné postizenych osob byla pfijata v roce 1971 na padée
OSN. Deklarace vyhlasuje, Ze mentalné postizend osoba ma stejna prava jako ostatni
obc¢ané a uvadi pravo na fadnou lécebnou péci, vyuku a vychovu s cilem v maximalni
mife rozvoje jejich moznosti a schopnosti. Tyto osoby maji pravo pracovat nebo se
zabyvat jinou uZite€nou ¢innosti. Maji pravo na souZiti s rodinou. Deklarace zduraziuje
také pravo mentalné postizenych na ochranu ptfed vykofistovanim, poniZovanim

a zneuzivanim (55).

1.9.5 Zhodnoceni schopnosti

Kazdé dite je osobnost. Ma své silné i slabé stranky. Pti hodnoceni schopnosti je
tteba fady odbornikl interdisciplindrniho tymu zdravotnickych, psychologickych
I socialnich odbornikd.

Psycholog hodnoti rozumovou stanku ditéte, jeho znalosti a zkuSenosti. Ukolem
pediatrickych odborniki je tieba hodnoceni zdravotnich indispozici, fesi otdzky zdravi a
nemoci. Socidlni pracovnik podédva informace o vhodnych opatfenich a pomuze

s vybérem Skoly (38).
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Odbornici se shoduji, Ze déti s mentalnim postizenim, které maji pfiméfené cviceni
apéci, maji 1 mensi mentdlni omezeni. Kazdd osoba s trizonii ma razny stupen
mentalniho opozdéni (43).

Definice mentalni retardace podle americké spolecnosti pro mentalni poruchy je
podprimérna inteligencni schopnost a porucha chovéni, jejiz vznik je pfed osmnactym
rokem. Mezinarodni klasifikace chorob rozd¢lila intelektové schopnosti do jednotlivych

kategorii a snaZi se o odstranéni staré, nevhodné terminologie (43).

1.9.6 Stimulacni program

Stimulaéni program vychazi z rozvoje podnécovani smyslovych organti, hrubé
motoriky, jemné motoriky, feci a komunikace (43).

Po narozeni rodi¢ dit¢ podnécujeme k vnimani, ptes taktilni receptory. Dotyk je
podnét pro mozek. Vhodné jsou naptiklad masaze déti olejicky. Rodi¢ u masaze miize
povidat détatku (43).

Rozhodujici pro uceni jsou zrak a sluch. Dité¢ s jakymkoliv deficitem bude mit
smyslové omezeni. Ideédlni pro stimulaci ditéte je umisténi barevnych pohybujicich se
zvukovych predméti. Pro stimulaci sluchu je dulezité s ditétem hodné mluvit, poustét
hudbu a pohadky (43).
tonu vySetfeni neurologem a fyzioterapeutem. Stimulace je zaloZena na pohybovych
cvicenich. Pfi rozvijeni hrubé motoriky se nejcastéji vyuziva cviceni dle Vojty, cviceni
dle manzeli Bobathovych a jiné. Ergoterapie vyuziva k nacviku hrubé motoriky
riznych rehabilitaénich pomiicek jako mice kruhy, prolézacky a jiné (43).

Rozvoj jemné motoriky a zrucnosti podporujeme hrackou riznych barev, tvard,
teploty, zvuki a podnécujeme ho, aby hracku chytalo, hazelo, navlékalo, nebo
omotavalo (43).

Komunikace je pro déti s Downovym syndromem stejné potiebna jako pro osoby
bez postizeni. Mohou komunikovat riznymi zpisoby — gestikou, miminkou, haptikou,
ale nejvetsi problém jim tvofi fe€ a jazyk. Ke sloZkam komunikace patii i komunikaéni

podnéty, porozumeéni fe¢i neverbalni komunikace, mluvena fec, gramaticka stranka feci,

44



srozumitelnost, obsah a socialni pouziti jazyka. S nacvikem fe¢i pomohou logopedi ve

spolupraci s rodiéi, ktefi spravnym nacvikem jsou schopni odstranit vady fe¢i (43).
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2 Cil prace, hypotézy a vyzkumné otazky
2. 1 Cil prace

C1l: Zmapovat problematiku spoluprace sestry a rodi¢i vychovavajicich dité
s Downovym syndromem
C2: Zmapovat vliv spoluprace sestry s rodi¢i na komplexni péci o dit¢ s Downovym

syndromem

2. 2 Hypotézy

Hypotéza 1: Sestry edukuji rodice déti s Downovym syndromem v oblasti
osetfovatelské péce

2. 3 Vyzkumna otdazka

Jaka je uloha sestry v komplexni oSetiovatelské péci o dit¢ s Downovym syndromem?
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3 Metodika
3. 1 Metodika prace

Informace potiebné pro zpracovani diplomové prace byly ziskany prostfednictvim
studia odbornych materidli. Prace byla zpracovana formou kvantitativniho a
kvalitativniho vyzkumu.

Kvantitativni vyzkum probihal v obdobi od 11. 1. 2010 do 26. 2. 2010
Vv ordinacich praktickych 1ékaiti pro déti a dorost v JihoCeském a ZapadoCeském kraji.
Sbér dat byl realizovan metodou dotazovani, technikou dotazniku (pfiloha 5).

Dotazniky byly rozeslany sestrdm do ordinaci praktickych Iékaiti pro déti a dorost
Vv Jihoceském a Zapadoceském kraji. Pied rozeslanim dotaznikii jsem zmapovala
ordinace praktickych lékatti pro déti a dorost na zaklad¢ telefonického dotazu, zda maji
Vv péci dité¢ s Downovym syndromem. Po potvrzeni informace, jsem dotaznik do téchto
ordinaci zaslala.

Respondenti odpovidali pisemné na otdzky do tisténého formulare. Pii formulaci
jednotlivych otazek v dotazniku bylo postupovano od obecnéjSich ke konkrétnéjSim
otazkdm. Moznost vyplnit dotaznik méla kazda sestra v ordinaci, kde maji v péci dite
s Downovym syndromem. Dotaznik obsahoval 20 otazek. K dotazniku byl vypracovan
doprovodny text, oziejmujici jeho ucel ainformace o tom, jak dotaznik vyplnit.
Dotaznik, zaméfeny na respondenty cilovych skupin, byl anonymni. Nevyhodou
anonymniho dotazniku je, Ze miZe vést k nezodpovédnému vyplnéni, a proto zde byla
prosba o uvedeni pravdivych informaci.

Vyhodnoceni kvantitativniho vyzkumu bylo provedeno ve statistickém programu
SPSS Statistics 17.0. Cislovani tabulek, neodpovida &islovani otazek v dotazniku pro
sestry. Vysledky k ovéfeni hypotézy byly konzultovany na Katedfe informacnich
systému JihoCeské univerzity s Mgr. Olgou Jedlickovou, ktera uvedla, ze vzhledem
k malému poctu ordinaci pro déti a dorost, kde maji v péci dit€¢ s Downovym
syndromem, neni tieba testovat hypotézu ve statistickém programu. Doporucila nam
zvoleni si hranice minimalniho poctu pfiznivych odpovédi, ktera uréi to, kdy sestry
edukuji rodi¢e. Tuto hranice jsme stanovili na alesponn 75 % pfiznivych odpovédi na

otazky dotazniku tykajici se edukace sester.
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Druhou ¢asti metodiky zpracovani diplomové prace byl kvalitativni vyzkum.
Kwvalitativni vyzkum probihal v obdobi od 11.1.2010 do 26. 2. 2010. Kvalitativni
vyzkum byl provadén svybranym rodi¢em vychovavajici dit¢ s Downovym
syndromem. S témito rodi¢i jsem se setkala ve spole¢nosti Ovelka v Ceskych
Budé¢jovicich. Vysledky rozhovoru byly zpracovany do kazuistik. Jména déti a rodict
figurujici v kazuistikach byla pozménény. Otazky rozhovoru byly pfedem piipraveny.
V ivodu byl rodi¢ seznamen s cilem vyzkumu a béhem rozhovoru jsem pokladala
doplnujici otazky (ptiloha 6).

Spolupracovat bylo ochotno pouze pét rodicl, se kterymi byly uskute¢nény
rozhovory. Otazky v rozhovoru byly voleny identifikacni a zji§tovaci. Zjistovaci otazky
se tykaly role sestry a spoluprace rodi¢e se sestrou. Rozhovory byly zaznamenéany
prostfednictvim diktafonu, audiozdznam byl nésledné pfepsan a analyzovéan. Ziskana

data roli sester byla zpracovana do tabulky.

3. 2 Charakteristika vyzkumného vzorku

V kvantitativnim vyzkumu byl dotazovan nelékaisky zdravotnicky pracovnik
v ordinaci praktického 1ékate pro déti a dorost. Celkem jsem zjistila v JihoCeském kraji
123 ordinaci praktickych 1€ékait pro déti a dorost a v ZapadoCeském kraji 94 ordinaci.
Celkovy pocet tedy byl zjistén 217 ordinaci. Na zdklad¢ telefonniho kontaktu jsem
obvolala 189 ordinaci praktickych lékaii pro déti a dorost. Do zbylych 28 ordinaci
nebylo mozné se dovolat. Rozesldno bylo 90 dotaznikli. V JihoCeském kraji bylo
rozeslano 52 % (47) dotaznikd a v ZapadoCeském kraji bylo rozeslano 48 % (43)
dotazniki.

Névratnost dotaznikl byla 90 % (81) dotaznikd. Pro hodnoceni bylo pouzitelnych
80% (72) dotazniku se spravné vyplnénymi odpovéd’'mi od respondentt. Z Jihoceského
kraje se od sester vratilo je 38 spravné vyplnénych a 5 netplné vyplnénych dotazniku. V
Zapadoceském kraji dotaznik spravné vyplnilo 34 sester. Jen 4 dotazniky byly vyplnény
CasteCne.

Druhou ¢asti vyzkumu byl kvalitativni vyzkum. Kvalitativni vyzkum byl veden

s vybranym rodi¢em vychovavajicim dit¢ s Downovym syndromem. Celkem bylo
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ochotno poskytnout rozhovor pét rodi¢d, vychovavajicich dit¢ s Downovym

syndromem.
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4 Vysledky
4. 1 Vyhodnoceni dotazniku

Tabulka 1 Pohlavi respondenti

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid Zena 72 100,0 100,0 100,0

Muzské pohlavi nebylo mezi respondenty zastoupeno

V ordinacich praktickych Iékait pro déti a dorost odpovidalo 100 % (72) Zen a 0 % (0)

muzu.

Tabulka 2 Vék respondenti

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid 18 - 30 let 12 16,7 16,7 16,7
31 - 40 let 40 55,5 55,5 72,2
41 a vice let 20 27,8 27,8 100,0
Total 72 100,0 100,0

V dotazovanych ordinacich pracovalo v kategorii 18-30 let 16,7 % (12), 31-40 let
55,5 % (40) a v kategorii 41 a vice let 27,8 %, to je (20) sester.
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Tabulka 3 Nejvyssi dosaZené zdravotnické vzdélani

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent

Valid stfedoskolské 60 83,3 83,3 83,3

vysokos$kolskeé - 10 13,9 13,9 97,2

bakalarské

vysokoSkolskeé - 2 2,8 2,8 100,0

magisterské

Total 72 100,0 100,0

Respondentky dosahly stfedoskolského vzdélani v 83,3 % (60) pripadech, bakalaiského

vzdélani dosahlo 13,9 % (10) dotazovanych sester a magisterského 2,8 % (2) sestry.

Tabulka 4 Délka praxe ve zdravotnictvi

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid 0-5 let 3 4,2 4,2 4,2
6 -9 let 19 26,4 26,4 30,6
10 a vice let 50 69,4 69,4 100,0
Total 72 100,0 100,0
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Praxe sester ve zdravotnictvi v kategorii 0-5 let 4,2 % (3) sestry, 6-9 let odpracovalo v

dobé vyzkumu 26,4 %, to je (19) sester a vice nez 10 let mélo odpracovano 69,4 % (50)

zamestnancd.




Tabulka 5 Pocet déti s Downovym syndromem navs$tévujici Vasi ordinaci

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid 1 -2 déti 69 95,8 95,8 95,8
3 a vice déti 3 4,2 4,2 100,0
Total 72 100,0 100,0

Odpovéd "zadné" a "nevim" nezvolil Zadny z respondentu.

Respondentky uvedly, ze 1-2 déti navstévuji jejich ordinace v 95,8 % (69) pripadi a 3 a
vice déti uvedly sestry ve 4,2 % (3). Odpoveéd ,,zadné dité“ nebo odpovéd’ ,,neznam

pocet déti“ neuvedla zadna ze sester.

Tabulka 6 Frekvence navstév rodi¢u s détmi, které maji Downiiv syndrom v

ordinaci
Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid maximalné 1x za 11 15,3 15,3 15,3
meésic
2X - bx za mésic 60 83,3 83,3 98,6
vice nez 5x za 1 1,4 1,4 100,0
meésic
Total 72 100,0 100,0

Odpovéd "nesetkavam se s nimi" nezvolil Zadny z respondentu.
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Sestry ze souboru uvedly, ze se v 15,3 % to je v (11) ptipadech setkavaji s rodi¢i déti s
Downovym syndromem maximalné¢ 1x za mésic, 2x-5x za mésic se s nimi setkdva

83,3 % (60) dotazanych a 1,4 % (1) sestra se s nimi setkava vice nez 5x za meésic.




Tabulka 7 Vyhrady sester k poskytovani oSetiovatelské péce ditéti s
Downovym syndromem

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid spiSe ano 4 5,6 5,6 5,6
spise ne 14 19,4 19,4 25,0
ne 54 75,0 75,0 100,0
Total 72 100,0 100,0

Odpovéd "ano" nezvolil zadny z respondent.

Na otazku, zda maji sestry vyhrady k poskytovani oSetifovatelské péce, uvedlo odpovéd’
ano 0 % (0), spiSe ano odpovédélo 5,6 % (4) sestry, spiSe ne odpoveédélo 19,4 % (14)

sester a ne odpovédélo 75,0 % (54) sester.

Tabulka 8 Problémy sester pri komunikaci s ditétem, které ma Downuv

syndrom
Valid Cumulative
Frequency [ Percent Percent Percent
Valid ano, nemam ¢as 3 4,2 4,2 4,2
ano, je mito 7 9,7 9,7 13,9
nepfijemné
ano, nevim jak 14 19,4 19,4 33,3
ne, nevadi mi s nimi 48 66,7 66,7 100,0
komunikovat
Total 72| 100,0 100,0

Odpovéd "ano, nemam zajem" a "ano, komunikace je bezpfedmétna" nezvolil zadny z respondentu.

Sestry uvedly problém v komunikaci ve 4,2 % (3) ano, nemam ¢as s nimi komunikovat,
v 9,7 % (7) sester uvedlo, ze je jim neptijemné komunikovat s rodi¢em ditéte, které ma
Downtv syndrom, 19,4 % (14) dotazovanych oznacilo odpovéd’ ano, nevim jak s nimi
komunikovat, v 66,7 % (48) sestram nevadi komunikovat s ditétem, které ma Downtv

syndrom a jeho rodi¢em.

53



Tabulka 9 Zpusob podavani novych informaci rodi¢im ditéte s Downovym
syndromem ohledné oSetiovatelské péce

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent

Valid jen ustné 29 40,3 40,3 40,3

ustné a zfidka 31 43,0 43,0 83,3

pisemné

ustné i pisemné 9 12,5 12,5 95,8

nepodavam 3 4,2 4,2 100,0

informace, informuje

lékar

Total 72| 100,0 100,0

Odpovéd "jinak" nezvolil zadny z respondent.

Respondentky oznadily ve 40,3 % (29), Ze podéavaji informace rodi¢im jen ustn¢,
43,0 % (31) sester podava informace ustné a né€kdy pfipoji pisemnou formu, Ustni i
pisemné formy vyuziva jen 12,5 %, to je (9) sester. To, Ze informace nepodavaji a ze

edukaci provadi Iékaf, uvedlo 4,2 % (3) sester.

Tabulka 10 Frekvence edukace rodi¢i déti s Downovym syndromem v
oblasti o¢kovani

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid vzdy 14 19,4 19,4 19,4
obvykle ano 41 56,9 56,9 76,4
zfidka 13 18,1 18,1 94,4
obvykle ne 3 4,2 4,2 98,6
nikdy 1 1,4 1,4 100,0
Total 72 100,0 100,0

Sestry uvedly, Ze edukuji rodi¢e o o¢kovani vzdy v 19,4 % (14) pripadi, obvykle ano
edukuje o ockovani 56,9 %, to je 41 sester. Ztidka podava informace o o¢kovani 18,1 %
(13) sester. Obvykle needukuje rodi¢e o ockovani 4,2 % (3) sester a nikdy nepodava

informaci o o¢kovani 1,4 %, to je (1) sestra.
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oblasti prevence nemoci

Tabulka 11 Frekvence edukace rodi¢i déti s Downovym syndromem v

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent

Valid vzdy 7 9,7 9,7 9,7
obvykle ano 9 12,5 12,5 22,2
zfidka 47 65,3 65,3 87,5
obvykle ne 5 6,9 6,9 94,4
nikdy 4 5,6 5,6 100,0

Total 72 100,0 100,0

Sestry uvadély, ze informuji rodi¢e o prevenci nemoci vzdy v 9,7 %, to je (7) sester,
obvykle ano tyto informace rodi¢im podava 12,5 %, to je (9) sester. Ziidka podava
informace o0 prevenci nemoci 65,3 % (47) sester. Obvykle needukuje prevenci nemoci

rodice 6,9 % (5) sester a nikdy nepodava informaci o o¢kovani 5,6 %, to jsou (4) sestry.

Tabulka 12 Frekvence edukace rodi¢i déti s Downovym syndromem v
oblasti vyzivy ditéte

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent

Valid vzdy 8 11,1 11,1 11,1
obvykle ano 47 65,3 65,3 76,4
zfidka 15 20,8 20,8 97,2
obvykle ne 1 1,4 1,4 98,6
nikdy 1 1,4 1,4 100,0

Total 72 100,0 100,0

Sestry uvedly, Ze edukuji rodi¢e v oblasti vyzivy ditéte vzdy v 11,1 % (8), obvykle ano
edukuje o oblasti vyzivy ditéte 65,3 %, to je (47) sester. Ziidka podavéa informace
20,8 % (15) sester. Obvykle needukuje rodice 0 vyzivé 1,4 % (1) sestra a nikdy

nepodava informaci o o¢kovani 1,4 %, to je (1) sestra.
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Tabulka 13 Frekvence edukace rodi¢i déti s Downovym syndromem
Vv oblasti vychovy ditéte

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid Vzdy 6 8,3 8,3 8,3
obvykle ano 28 38,9 38,9 47,2
zfidka 30 41,7 41,7 88,9
obvykle ne 8 11,1 11,1 100,0
Total 72 100,0 100,0

Odpovéd "nikdy" nezvolil Zadny z respondent.

Sestry uvedly, Ze informuji rodi¢e v oblasti vychovy ditéte vzdy v 8,3 % (6), obvykle
ano edukuje rodice 38,9 %, to je (28) sester. Ziidka podava informace vychové 41,7 %
(30) sester. Obvykle needukuje rodice o vychové 11,1 %, to je (8) sester a odpoveéd’

nikdy nepodavam informace o vychové, nezvolila zadna z respondentek.

Tabulka 14 Frekvence edukace rodi¢i déti s Downovym syndromem O
onemocnéni ditéte

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent

Valid vzdy 4 5,6 5,6 5,6
obvykle ano 11 15,2 15,2 20,8
zfidka 38 52,8 52,8 73,6
obvykle ne 12 16,7 16,7 90,3
nikdy 7 9,7 9,7 100,0

Total 72 100,0 100,0

Sestry uvedly, Ze edukuji rodi¢e v oblasti onemocnéni ditéte vzdy v 5,6 % (4), obvykle
ano edukuje o onemocnéni 15,2 % to je (11) sester. Ztidka podéva informace 52,8 %
(38) sester. Obvykle needukuje rodi¢e o onemocnéni 16,7 % (12) sester a nikdy

nepodava tyto informace 9,7 % (7) sester.
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Tabulka 15 Frekvence edukace rodi¢a déti s Downovym syndromem
Vv oblasti rehabilitace ditéte
Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid vzdy 5 6,9 6,9 6,9
obvykle ano 4 5,6 5,6 12,5
zfidka 36 50,0 50,0 62,5
obvykle ne 27 37,5 37,5 100,0
Total 72 100,0 100,0

Odpovéd "nikdy" nezvolil Zzadny z respondenta.

Vysledky ukazuji, Ze rodi¢e jsou informovani Vv oblasti rehabilitace ditéte vzdy od 6,9 %
(5) sester. Obvykle edukuje o rehabilitaci 5,6 %, to je (4) sestry. Ziidka podava
informace 50,0 % (36) sester. Obvykle needukuje rodi¢e o rehabilitaci 37,5 % (27)

sester a odpovéd’ nikdy nepodavam informace v oblasti rehabilitace, nezvolila zZadna

Tabulka 16 Frekvence edukace rodice déti s Downovym syndromem
v oblasti poskytovani prvni pomoci u ditéte
Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid vzdy 2 2,8 2,8 2,8
obvykle ano 7 9,6 9,6 12,4
zfidka 13 18,1 18,1 30,5
obvykle ne 13 18,1 18,1 48,6
nikdy 37 51,4 51,4 100,0
Total 72 100,0 100,0
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Sestry uvedly, Ze informuji rodi¢e o poskytovani prvni pomoci u ditéte vzdy, ve 2,8 %,
to jsou (2) sestry, obvykle sestry informuji rodi¢e o poskytovani prvni pomoci u ditéte
9,6 %, to je (7) sester. Ziidka podava informace 18,1 % (13) sester. Obvykle needukuje
18,1 % (13) sester a nikdy nepodava informaci poskytovani prvni pomoci u ditéte
51,4 % (37) sester.




Tabulka 17 Frekvence zpétné kontroly, pochopeni sdélené informace

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid ne, nikdy 12 16,7 16,7 16,7
Nékdy 51 70,8 70,8 87,5
ano, vzdy 9 12,5 12,5 100,0
Total 72 100,0 100,0

Sestry oznacily, ze neprovadéji zpétnou kontrolu toho, zda rodic¢e pochopili to, co jim
pravé vysvétlily v 16,7 % piipadd, to je (12) sester, nékdy provadi zpétnou kontrolu
vysvétlenych informaci 70,8 %, to je (51) sester. Vzdy si sestra kontroluje, zda rodi¢

pochopil, o ¢em hovofila pouze v 12,5 % piipadu, to je (9) sester.

Tabulka 18 Ziskani telefonniho kontaktu do ordinace

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid ano, vzdy 64 88,9 88,9 88,9
ne, nikdy 2,8 2,8 91,7
na vyzadani 8,3 8,3 100,0
rodi¢em
Total 72 100,0 100,0

Sestry uvedly, Ze pti prvni navs§téveé dostane rodi¢ telefonni kontakt do ordinace vzdy
v 88,9 % (64), telefonni kontakt nikdy nedostane k dispozici 2,8 %, to je od (2) sester.

Na vyzadani telefonni kontakt poskytne rodiciim 8,3 %, to je (6) sester.
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Tabulka 19 Pou¢eni rodi¢i sestrami, kam se mohou obratit v pripadé
nedostupnosti détského l1ékare

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid ano, vzdy 41 56,9 56,9 56,9
ne, nikdy 2 2,8 2,8 59,7
ano, pokud se 29 40,3 40,3 100,0
zajimaji
Total 72 100,0 100,0

Pouceni od sester, kam se rodi¢e mohou obratit v pfipad¢ nedostupnosti 1ékate, poda
vzdy 56,9 % (41) respondentek. Odpovéd’, kdy sestra nikdy neinformuje rodice, se
v dotazniku vyskytla ve 2,8 % (2) piipadech. To, ze informaci o tom, kam se mohou
rodice obratit v pfipad¢ nedostupnosti détského lékate, podaji sestry pouze V piipadé,

pokud se rodice zajimaji, uvedly sestry v 40,3 %, to je (29) sester.

Tabulka 20 MozZnost vybéru rodi¢em z nékolika 1ékaiu (specialistii), napr.

kardiologii
Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid ano, vzdy 19 26,4 26,4 26,4
ne, nikdy 33 45,8 45,8 72,2
nékdy 20 27,8 27,8 100,0
Total 72 100,0 100,0

Sestra nabizi moZnost vybért z n€kolika specialistli napt. (kardiologl) vzdy v 26,4 %
(19) pfipadech. Nikdy tuto moznost nenabizi 45,8 %, to je (33) sester a né¢kdy nabizi
moznost vybéru 27,8 %, to je (20) sester.
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Tabulka 21 Vypracovany informaé¢ni material

rodice déti s Downovym syndromem

specialné zaméreny pro

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid ano, mame 7 9,7 9,7 9,7
ne, nemame 65 90,3 90,3 100,0
Total 72 100,0 100,0

Sestry oznacily, ze v 9,7 % (7) sester maji v ordinaci informaéni edukaéni material

specidlné zaméteny pro rodi¢e déti s Downovym syndromem, 90,3 % (65) sester

Vv ordinacich nemé zadny edukacni material.

Tabulka 22 Zajem sester o edukacni material pro rodi¢e déti s Downovym

syndromem
Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent

Valid Ano 20 27,8 27,8 27,8
spiSe ano 40 55,5 55,5 83,3
spiSe ne 12,5 12,5 95,8
Ne 4,2 4,2 100,0

Total 72 100,0 100,0

Sestry uvedly zdjem o edukacni materidl ve 27,8 % (20), odpovéd’ spiSe ano uvedlo

55,5 % (40) sester, spise nezajem o edukacni material ma 12,5 % (9) sester a nezajem o

edukacni material me¢lo v dob¢ vyzkumu 4,2 %, to jsou (3) sestry.
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Tabulka 23 Piredani kontaktu rodi¢im déti s Downovym syndromem na

mista, kde je mozZné setkat se s lidmi se stejnym problémem

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid ano, vzdy 51 70,8 70,8 70,8
ne, nikdy 7 9,8 9,8 80,6
na vyzadani 14 19,4 19,4 100,0
rodi¢em
Total 72 100,0 100,0

Sestry daji rodi¢im seznam kontaktnich mist vzdy v 70,8 % (51), odpoveéd nikdy

uvedlo 9,8 % (7) sester a na vyzadani rodi¢em podava sestra seznam kontaktnich mist v
19,4 %, to je (14) sester.

Tabulka 24 Pri navstévé rodice a ditéte v ordinaci komunikujete

Valid Cumulative
Frequency [ Percent Percent Percent
Valid pouze s rodicem 6 8,3 8,3 8,3
s rodiCem i ditétem 65 90,3 90,3 98,6
nekomunikuji, 1 1,4 1,4 100,0
nemam ¢as
Total 72| 100,0 100,0

Odpovéd "pouze s ditétem" nezvolil Zadny z respondenta.

Sestry uvedly, ze komunikuji v ordinaci pouze s rodicem v 8,3 % (6) dotazanych,
odpovéd’ s rodicem i s ditétem zvolilo 90,3 % (65) sester, nekomunikuji, nemam cas,

vybralo 1,4 % (1) sestra. Odpovéd’ pouze s ditétem nezvolila zadna sestra.
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Tabulka 25 Postup p¥i agresivnim projevu ditéte

Valid Cumulative
Frequency [ Percent Percent Percent

Valid vyzvete matku, aby 5 6,9 6,9 6,9

dité uklidnila

snazite se dité 32 44 5 445 51,4

uklidnit

nefesite tuto situaci 35 48,6 48,6 100,0

Total 72| 100,0 100,0

Odpovéd "fesite to jinak" nezvolil Zadny z respondenta.

Vysledky ukazuji, Ze sestry pii agresivnim projevu ditéte v ordinaci vyzvou matku, aby
si dit¢ zklidnila v 6,9 % (5) sester. 44,5% to je (32) sester se snazi dité uklidnit.

A 48,6 % (35) sester tuto situaci nefesi. Odpoveéd’ fesim to jinak, nezvolila Zadna sestra.

Tabulka 26 Frekvence dotazu rodi¢u déti s Downovym syndromem na
problematiku oc¢kovani z pohledu sester

Valid Cumulative
Frequency | Percent | Percent Percent
Valid vzdy 14 194 194 19,4
obvykle ano 26 36,1 36,1 55,6
zfidka 31 43,1 43,1 98,6
obvykle ne 1 1,4 1,4 100,0
Total 72 100,0 100,0

Odpovéd "nikdy" nezvolil Zadny z respondenta.

Vysledky ukazuji, ze dle sester rodi¢e maji zdjem o informace v oblasti o¢kovani, vzdy
v 19,4 % (14) oznacenych odpovédich od sester, obvykle se na ofkovani dotazuje
36,1 %, to je (26) znacenych odpoveédi. V 43,1 %, to je (31) sester uvadi, ze rodi¢e maji
o0 informace o oc¢kovani zajem ziidka a obvykle nezajem oznacilo v dotazniku 1,4 % (1)

respondentek. Nikdy nezvolila Zzadna z respondentek.
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Tabulka 27 Frekvence dotazi rodi¢i s détmi s Downovym syndromem na

problematiku prevence nemoci z pohledu sester

Valid Cumulative
Frequency | Percent | Percent Percent
Valid vzdy 2 2,8 2,8 2,8
obvykle ano 11 15,3 15,3 18,1
zfidka 58 80,5 80,5 98,6
nikdy 1 1.4 1.4 100,0
Total 72 100,0 100,0

Vysledky ukazuji, dle sester, Ze rodiCe maji zdjem o informace v oblasti prevence
nemoci vzdy v 2,8 % (2) ptipadech, ano obvykle se na ockovani dotazuji rodice, uvedlo
15,3 % (11) sester. Ztidka se dotazuji rodice na prevenci nemoci v 80,5 %, to je (58)
oznacenych odpovédi v dotazniku. Nikdy nema nezajem o tuto problematiku 1,4 % (1)
z uvedenych odpovédi. Nikdy zvolila 1,4 % (1) sestra. Obvykle ne nezvolila Zadna
z respondentek.

Tabulka 28 Frekvence dotazi rodici s détmi s Downovym syndromem na
problematiku vyZivy ditéte z pohledu sester

Valid Cumulative
Frequency | Percent | Percent Percent
Valid vzdy 5 6,9 6,9 6,9
obvykle ano 58 80,6 80,6 87,5
zfidka 9 12,5 12,5 100,0
Total 72 100,0 100,0

Odpovéd "obvykle ne" a "nikdy" nezvolil Zadny z respondentu.

Vysledky ukazuji, ze rodice dle sester maji zajem o informace o vyzivé ditéte vzdy
v 6,9 % (52) dotazovanych sester, ano obvykle se rodi¢e na vyzivu dotazuji, uvedlo
80,6 % (58) sester. Ziidka se dotazuji rodice sester v 12,5 %, to je (9) oznacenych

odpovédi. Obvykle ne a nikdy nezvolila zadné ze sester.
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Tabulka 29 Frekvence dotazi rodici s détmi s Downovym syndromem na

problematiku vychovy ditéte z pohledu sester

Valid Cumulative
Frequency | Percent | Percent Percent
Valid vzdy 2 2,8 2,8 2,8
obvykle ano 4 5,5 5,5 8,3
zfidka 37 51,4 51,4 59,7
obvykle ne 29 40,3 40,3 100,0
Total 72 100,0 100,0

Odpovéd "nikdy" nezvolil Zzadny z respondentu.

Vysledky ukazuji, rodice dle sester maji zdjem o informace o vychové ditéte vzdy
v 2,8 % (2) ptipadech, ano obvykle se rodi¢e na vychovu dotazuji uvedlo 5,5 % (4)
sester. Ziidka se dotazuji rodi¢e na vychovu ditéte uvedlo 51,4 %, to je (37) sester,

obvykle ne oznacilo 40,3 % (29) sester a nikdy nezvolila Zadna ze sester.

Tabulka 30 Frekvence dotazi rodici s détmi s Downovym syndromem na

problematiku onemocnéni ditéte z pohledu sester

Valid Cumulative
Frequency | Percent | Percent Percent
Valid vzdy 10 13,9 13,9 13,9
obvykle ano 24 33,3 33,3 47,2
zfidka 34 47,2 47,2 94,4
obvykle ne 4 5,6 5,6 100,0
Total 72 100,0 100,0

Odpovéd "nikdy" nezvolil Zzadny z respondentu.
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Vysledky ukazuji, rodi¢e maji dle sester zajem o informace o onemocnénich ditéte vzdy
v 13,9 % (10) oznacenych odpovédich, ano obvykle se na onemocnéni ditéte dotazuji ve
33,3% (24). Ziidka se dotazuje na onemocnéni 47,2 %, to je (34) a obvykle ne,

nedotazuje se odpovédélo 5,6 % (4) sestry. Nikdy neoznacila odpoveéd’ zadna ze sester.




Tabulka 31 Frekvence dotazii rodi¢ta s détmi s Downovym syndromem na

problematiku rehabilitace ditéte z pohledu sester

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Valid vzdy 4,2 4,2 4,2
obvykle ano 5 6,9 6,9 111
zfidka 21 29,2 29,2 40,3
obvykle ne 40 55,5 55,5 95,8
nikdy 3 4,2 4,2 100,0
Total 72 100,0 100,0

Vysledky ukazuji, ze dle sester rodi¢e maji zajem o informace v oblasti rehabilitace,
vzdy v 4,2 % (3) ptipadl, obvykle je od rodict z4jem o informace o rehabilitaci v 6,9 %
(5) uvedenych odpovédich v dotazniku. V 29,2 %, to je (21) oznacenych odpovédi ma
zajem o informace o rehabilitaci zajem zfidka a obvykle nezdjem o tuto problematiku
oznacilo v dotazniku 55,5 % (40) respondentek. Nikdy zvolilo 4,2 %, to jsou (3)
respondentky.

Tabulka 32 Frekvence dotazi rodi¢ta s détmi s Downovym syndromem na
problematiku poskytovani prvni pomoci u ditéte

Valid Cumulative
Frequency [ Percent Percent Percent

Valid vzdy 1 14 14 14
obvykle ano 28 38,9 38,9 40,3
ziidka 24 33,3 33,3 73,6
obvykle ne 16 22,2 22,2 95,8
nikdy 8 4,2 4,2 100,0

Total 72 100,0 100,0

Vysledky ukazuji, dle sester, Ze rodi¢e vznaseji dotazy na sestry 0 informace v oblasti
poskytovani prvni pomoci, tuto odpovéd’ vzdy oznacilo 1,4 % (1) sestrou, obvykle je od
rodi¢i zajem o informace o rehabilitaci v 38,9 % (28) uvedenych odpovédich

Vv dotazniku. V 33,3 % to je (24) oznacenych odpovédi ma o informace zajem zfidka a
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obvykle nezdjem ze strany rodi¢e o tuto problematiku bylo oznafeno v dotazniku

22,2 % (16) odpovedi. Nikdy zvolilo 4,2 % (3) respondentky.
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4. 2 Vysledky kvalitativniho Setieni
4.2.1 Kazuistiky a vysledky rozhovori

4.2.1.1 KAZUISTIKAl

Barborka se narodila manzelim Dan¢ a Mirkovi v roce 2000 jako planované tfeti,
tudiz nejmladsi dité. Manzelé Dana a Mirek ziji na vesnici. Dané je 42 let a Mirkovi je
45 let. Pan Milan pracuje jako OSVC a pani Dana vystudovala stfedni zdravotnickou
Skolu. Z divodii péce o rodinu a Terezku nyni pracuje prilezitostné jako prodavacka.
Prvni se manzeliim narodil syn Petr v roce 1995. Nasledovalo narozeni dcery Katefiny
Vv roce 1998. Oba sourozenci Terezky jsou zdravi.

Tteti téhotenstvi pani Dany probihalo bez komplikaci. Nastavajici maminka
dokonce prosla i screeningovym testem tzv. Triple testem, kdy se zjist'uje pfitomnost ti
latek v krvi t€hotné Zeny, které poukazuji na zvysené riziko postizeni plodu. Vsechny
tyto testy byly v normé a tak manzelé o¢ekavali narozeni tietiho zdravého potomka.

Terezka se narodila v plzeiiské porodnici. Porod byl bez komplikaci, porodni vaha
1 délka v normé.

Nasledujici den po porodu pfisla détska 1€katka z novorozeneckého oddé€leni sdélit
matce, ze se ji narodilo dit¢ s Downovym syndromem.

Pani Dana s manzelem na toto obdobi maji velice Spatné vzpominky a nechtéji
0 tomto obdobi mluvit. ManZelé se spole¢né rozhodli, Ze se pokusi o vychovu tohoto
ditéte v rodinném prostiedi tak, jak to doptéavaji 1 starSim dvéma détem. Cela rodina
véetné prarodicti z obou stran je v rozhodnuti podporovala.

Kojenecké obdobi Terezky oznacuje pani Dana, jako etapu Zivota, kdy si odmitala
rodina pfipustit Terez¢ino postiZzeni. V této dobé byl kojenec v odborné péci détské
1ékatky, sourozencii rodi€li a prarodicii. V 8. mésici zivota se dévEatko naucilo sedét
a rozdavalo ismévy na vSechny ¢leny rodiny. Terezky testy, které prokazaly, ze se u ni
jedna o Downlv syndrom tzv. Mozaicismus. U téchto jedincti byva zpravidla mentalni
retardace pouze v lehkém pasmu postizeni a fyzické priznaky nejsou tak napadné.
Prognéza vyvoje byla pon€kud vice optimisticka a celd rodina se ditéti snaZila

maximaln¢ vénovat. Od jednoho roku véku dcery, vyuzivala pani Dana sluzby
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obcanského sdruzeni pro rodi¢e déti s Downovym syndromem. Zde se ji dostavalo
uzite¢nych rad a pomoci pfi vychové dcerky. Dulezitou roli pii psychomotorickém
vyvoji sehrala pfitomnost dvou zdravych sourozenci, kteti byli motivaci pro Terezku.
Mal¢ dévcatko s Downovym syndromem mohlo napodobovat chovani hned dvou
malych déti. Celkovy vyvoj ditéte Sel celkem rychle vpfed. DévEatko zaostavalo jen
vyvoji feCi oproti svym vrstevnikiim. Diky péci logopeda a vzorné péci celé rodiny
se i tento problém rychle fesil. Mateiskou Skolu zvladla Tereza spoleéné se zdravymi
détmi v mateiské $kole, bez osobni asistence. Usp&iné zaClenéni pokraduje dosud.
Navstévuje zakladni Skolu, vyuziva sluzby asistentky pedagoga. V soucasné dobé
plynule ¢te a chape ¢teny text, mechanické pocty ji bavi a s¢ita a od¢ita do sta. Problém
nastava, pii aplikaci teoretickych védomosti do praxe. Je takové slunicko celé rodiny.
Plsobi jako veselé, usmévavé, druzné a bezstarostné dité. Pti navstéveé rodiny jsem si
v§imla, S jakym talentem vede pani Dana vychovu svych déti. Tuto rodinu ¢eka velice
narocné a dulezité obdobi pro dal§i samostatny zivot a piiprava na dospélost
a samostatnost. Podle rozhovoru s pani Danou, se ona tohoto obdobi velice obava
a nastifiuje urcitou nejistotu v budoucnosti své nejmladsi deerky, kterou se ji dafi tak

uspesné integrovat do spolecnosti zdravych vrstevnik.

Rozhovor s matkou
Jak ¢asto navStévujete ordinaci praktického 1ékare pro déti a dorost?

,»1X za mésic, snazim se méné nepodstatné véci konzultovat telefonicky. K lékati
musime dojizdét, protoZze bydlime na vesnici a nase 1ékarka ve své ordinaci byva pouze

tiikrat do tydne, jinak bychom museli jet do Plzné.*

Jak byste ohodnotil/a predavani informaci ohledné oSetrovatelské péce o dité
s Downovym syndromem?

,»V ordinaci mn¢ sestra mnoho neinformuje, musim se na v§echno zeptat a pifi mé
otazce se obraci na pani doktorku a nechd ji mluvit. Informace mi jsou podany téméf
vzdy jen ustné. Moc mi takovéto sdéleni nevyhovuje, nez ptijedeme domu, nejsem Si

jista, zda je to ptfesn¢, tak jak mi I¢karka fekla, Ze to mam provadét a zda to provadim
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spravné. Dobré by bylo napsat si, co potiebuji nebo dostat ty dané informace jiz
napsané. Byla by to i moje kontrola. Obvykle jsou mi podané informace v ordinaci
srozumitelné, kdyz ne, hned se zeptam, ale doma mne napadnou i jiné otdzky, na které
jsem se mohla zeptat a nezeptala, protoze mné v té chvili nenapadly. Zpravidla je to
tak, kdyz se aktivné neptdm, moc se nedozvim. Nevim proc, jestli si mysli, ze jsem
zdravotni sestra a ty informace mam? Mozna mn¢ nechtéji poucovat.

Sestra se k ndm chova slusn¢, ale moc nekomunikuje. Kdyz byla Terezka mensi
asi okolo péti let, bala se chodit k 1ékafi jako kazdé dité. Bala se injekci a v§eho co bude
bolet.

Ted strach ma, ale zvlada to. Pokud ji sestra méti krevni tlak, nebo pulsy, pokud si
s ni nékdo povida, je v klidu. Ted’ uz je naucena tak, Ze kdyz ptijde do ordinace, jde se
sama zvazit, chové se docela uvolnéné. Problém byvé s odbérem krve, ale vétSinou si

z ordinace odnese né&jaky obrazek, tak potom je spokojena.

Jakym zpiisobem by byl pro Vas prinosny eduka¢ni material (napf. v tiSténé formé
letack, literatura)

»Jak jsem fekla na informace, které se zeptdm, mi odpovi pani doktorka, na co se
nezeptam, musim si nékde nacist nebo zeptat se znovu nebo jinde. Mné osobné by
vyhovovaly klidné ty leta€ky k dané problematice. Urcité bych se podivala i na néjaky
¢asopis, nebo knihu s podobnym obsahem. Bohuzel, Zadné tyto informace se mi z nasi

ordinace nedostaly. MoZn4 tim, zZe jsme maly obvod na vesnici.*

O jakeé oblasti Vas sestra nejcastéji informuje?

»Nejvice informaci mi poskytla asi o ofkovani a o budoucich vySetfenich
a prohlidkach, které nas cekaji. VéEtSinu informaci sdélovala lékatka. Mozna, nckdy
diive, jsem dostala letd¢ek o vyzivé ditéte okolo jednoho roku. Nikdy mi nepodavali
informace o tfeba rehabilitaci, dostala jsem kontaktni telefon a vSe jsem si dohleddvala

sama.*
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Jaky vyznam prikladate telefonnimu kontaktu do Vasi pediatrické ordinace?

»Dost velky, mnoho véci mi staci zkonzultovat telefonem a nemusim nikam
s ditétem dojizdét. Telefonni Cislo do ordinace jsem dostala od sestry, kdyz jsme byli
poprvé v ordinaci. Cislo na mobilni telefon mi dala pani doktorka, v piipadé nouze
pohotovosti v Plzni. Nase pani doktorka je nedostupna od 22 hodin do 6:00 a ma-li
dovolenou. V sobotu i v nedéli je na telefonu ochotné a poradi a dokonce jednou

I pfijela k nam, ale pfijela pouze 1ékaika sestra nikoli.

Jaké informace Vam nejcastéji chybéji?

,Ur€ité by mné zajimala prvni pomoc u déti, jinak oblast socidlniho poradenstvi,
tam potfebuji poradit s timhle mi, ale sestra asi neporadi, nebot’ informace se méni,
V této oblasti se vlibec neorientuji, na co eventueln¢ mame narok. Také bych rada
ziskala informace ohledné dal$iho vzdélavani a uplatnéni ditéte. Ale tyto informace si
budu muset sehnat sama.*

Do jaké miry vyuZivate kontaktu na mistech, kde je moZné setkat se s lidmi se
stejnym problémem?

,Ur€ité tato mista vyuzivam, ¢lovek se tam dozvi spousty informaci a nemusi je
obtizn¢ shanét. Poradime si tam navzdjem, sdélime naSe trapeni, zasméjeme se
spolecné, je to fajn mezi lidmi, ktefi Vam rozumi. Kontakt na toto centrum jsem si
musela zjistit sama. Konaji se tam rizné piednasky a obcas tam piijde i odbornik

z n¢jakého oboru.*

Jak byste popsala spolupraci se setrou v ordinaci?

,»OCekavam, Ze by mi sestra méla podat vice informaci a vice se mi vénovat. Sestra
v této ordinaci plni pouze administrativni funkci a obcas provede néjakou ordinaci
l1ékate. K ditéti je mild a ke mné se také chova slusné, je ochotnd a snazi se s nami
komunikovat v obecné roviné. S pfeddvanymi radami nejsem spokojend, sedmdesat

procent informaci si zjiStuji sama. Moc rad nedostavam. N&kdy, pokud jsem sestru
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pozéadala, aby mi sestra ukazala vykon, ktery budu provadeét, tak mi ho ochotné ukazala,

ale uz si neovéfila, zda ho umim provést.*

Jakym zplsobem Vam seStra podala informace oblasti mySleni a udeni,
komunikace, mentilniho vyvoje, komunikace, celkového chovani, sobéstacnosti?
» Vibec zadné informace mi o téchhle problémech neptfedala. Omluvou ji nemtze

byt, Ze je mlada a odhadem 22-25 let a nema déti a tedy ani zkuSenosti.*

Jakym zpisobem se podilela sestra na podani informaci zaméienych na
rehabilitaci, integraci déti do MS a ZS, o socidlnich diavkach o kontaktech na
socialni pracovniky?

,Jak jsem fekla, informaci od lékatfe 1 sestry mam malo. Vyhodné je vyuzivani
prednasek, semindii nebo schiizek, které poradaji kluby déti s Downovym syndromem

to je pro me zlaty dul na informace.*

4.2.1.2 KAZUISTIKA 2

,»MiSa se narodil v roce 1996 jako prvorozené dit¢ pani Kamile a panu LeoSovi.
Celé tehotenstvi probihalo bez komplikaci i1 tato matka proSla screeningovym testem.
Pani Kamile v t¢ dobé& bylo 23 let, povolanim kuchatka, panu LeoSovi 25 let a pracoval
jako prodavag. Spole¢né zili ve vétSim okresnim mésté JihoCeského kraje v rodinném
domku. Verdikt diagndézy si v porodnici, kde se Honzik narodil, vyslechli oba rodice
soucasné, jiz v den porodu. Jejich syn se narodil velmi téZce postizeny s Downovym
syndromem. Lékat, oznamil rodi¢iim Spatnou prognézu vyvoje ditéte a dokonce sam
nabidl zajisténi prekladu ditéte do kojeneckého tistavu. Matka nesouhlasila s odlozenim
ditéte a otec dité odmital. Pani Kamile pomahala po celou dobu babicka ze strany otce.
Pan Leos od rodiny odesel.

Psychomotoricky vyvoj se znaéné¢ opozdoval, pfestoze s ditétem matka
rehabilitovala.

Navstévoval specidlni matetskou Skolu, jeho vyvoj Sel velmi pomalu vpied. Jeho

71



0sobnost vykazuje znamky autismu, stiedné té¢zké mentalni retardace na spodni hranici
tohoto pasma. Zasadni okamziky v zivoté ve vyvoji ditéte byli v osmi mésicich Zivota,
kousani tuzsi stravy, samostatna chiize - ve tiech letech a v osmi letech, pouzivani
toalety a regulace vyprazdnovani. V noci chlapec zvladal s dopomoci v 9,5 letech
toaletu. Nejvyraznéji je u Honzika postizena oblast verbalni komunikace. Honzik
nemluvi, naucil se pouze slabiky ,, ba ba,. Babi¢ka se mu velice vénuje a chlapec se
k ni citové pfipoutal. Umi pit z hrnku, se slovni dopomoci zvlada sebeobsluzné tkony,
psychomotoricky vyvoj zaznamenava ojedinélé kricky vpred. Honzik je v pravidelné

péci specialnich pedagogu, logopeda, neurologa, kardiologa a ortopeda.

Rozhovor s matkou
Jak casto navStévujete ordinaci praktického 1ékare pro déti a dorost?
,»V soucasné dobé prumérné dvakrat za mésic, kdyz byval Honzik maly tak jsme ji

navstévovali Castéji asi 3 x-4 x za mésic.”

Jak byste ohodnotil/a predavani informaci ohledné oSetfovatelské péce o dité
s Downovym syndromem?

,»OSetfovatelské informace mi pfeddva sestra, pracuje samostatn¢, co mi vadi, je Ze
mi je podava bchem jeji prace, kterou mezi tim vykonava. Tteba pfipravuje kartu.
Informace jsou ¢asto povrchni a musim se vétSinou jesté doptat a ujasnit si je. VétSinou
mi ochotné odpovi ihned, pokud nevi, tak se nestydi za to, ze nevi a feSi problém
s doktorkou.

Obcas se zapomenu na néco zeptat, tak to musim doma fesit pres znamé, ktefi maji
podobné nemocné déti s Downem. Nechci stale volat do ordinace a ptat se. Nebo se
snazim hledat na internetu.

Da se fici, Ze v souvislosti s Honzickovym syndromem, jsem se naucila na pocitaci
a vyhledévat si na internetu informace. Sama bych si piedstavovala, Ze si sestra na mné
udéla cas, kdyz mi informace podava. Citim z ni, Ze je v Casové tisni a potom tomu

informace odpovidaji.*
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,,KdyZ neméa mnoho ¢asu na informovani, tak mohli mit tieba zakladni informace
k t¢tmatu napsané a nakopirované pro maminky. Informace od sestry jsou mi
srozumitelné ale povrchni, nejsou zcela vyCerpavajici a musim si je dohledat nebo se
pozeptat. Co se tyka vykont v ordinaci u Honzicka, zvykl si na ni, a ona mu vSechno

nejdiive ukaze a vysvétli, co bude délat. Dokaze si ho sestra ziskat.*

Jakym zpisobem by byl pro Vas prinosny eduka¢ni material (napft. v tisténé formé
letack, literatura)

,Ur¢it¢ by byl ptinosny, vzhledem k tomu, ze sestra ma mnoho prace. Docela to
chapu, kdyz maji plnou ¢ekarnu nemocnych déti, Ze nema na mné cas, jak bych si
pfedstavovala. Témi letacky nebo literaturou bychom si urcité usetfili ¢as navzajem. Ja
bych se doma nemusela zabyvat tim, kde informace hledat. Informaci o kontaktnim

misté pro rodic¢e a déti s Downovym syndromem jsem ziskala od nasi sestry.

O jaké oblasti Vas sestra nejcastéji informuje?

Nejcastéji mné sestra informovala o ofkovani. Tteba o prevenci nemoci nebo
prvni pomoci nikdy. Na rehabilitaci se pouze ptala, jak a co cvic¢ime nic vic. Kdyz
chodime na prevence, vzdycky mi tieba fekne, jak vySlo vySetfeni moce, jak jsme na
tom s vahou, kolik méfi, jakou ma hodnotu cukru a tak.

Zalezi na problému, s jakym zrovna do ordinace pfijdeme. Naucila mne tfeba jak
spravné udélat zabal, diive jsem ho d¢€lala Spatné, kdyz jsem to sestie popsala, tak se
chytala za hlavu. Nebo mi radila, jak mam stfidat 1€ky proti teploté Paralen s Brufenem.
Nékdy jsou informace pouZitelné i pro mé jako dospélého.

Taky vim, od sestry, co délat kdyZ ma Honzik kiece a jak poddvat Desitin do
kone¢niku, o tom mné taky informovala, kdy a kam mém zavolat, nebo kam jet na
pohotovost.

Protoze mé Honzik ekzém tak musime mazat masticky a doporucila nam taky
oleje do koupele, tfeba nam ftikala, Ze mydlo viibec neméame pouzivat.

Nebo mné tikala, co davat za stravu, kdyZ mame prijmy, to je tak jednou, dvakrat

do roka, ze nejlepsi je studena kola po 1Zickach, snaZit se pit, a dostat do sebe cukr.*
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Jaky vyznam prikladate telefonnimu kontaktu do Vasi pediatrické ordinace?

,» Telefonnimu kontaktu ptikladam velky vyznam, nemusim kvili néjaké nejasnosti
nebo kvuli vysledkiim se hned béZet poradit se do ordinace mezi nemocné déti. Je - li to
mozné, radim se sestrou nebo doktorkou po telefonu usetii mi to dost ¢asu. Telefonni

¢islo jsem dostala kdysi davno pfi registraci v ordinaci.*

Jaké informace Vam nejcastéji chybéji?

,»KdyZ byl Honzik maly, nejvice mi chybély informace o vyzivé a hlavné
0 pohybovém vyvoji, kdy ma sedét, kdy poleze, kdy zacne chodit, kdy zacne mluvit
a tak dal. Mnoho informaci si pfedavame v klubu déti a rodict pro stejné postizené jako

je Misa.*

Do jaké miry vyuzZivate kontaktu na mistech, kde je moZné setkat se s lidmi se
stejnym problémem?

»Kontaktu s lidmi se stejnym problémem vyuzivam a jsem rada za to, ze centrum
tak dobfe funguje. Nasla jsem si tam kamarady, se kterymi se navstévujeme a jezdime
na spole¢né vylety. Navazani spoluprace se spole¢nosti lidi se stejnym problémem byl

pro mé zasadni 1 pro obrovsky ptisun informaci.*

Jak byste popsala spolupraci se setrou v ordinaci?

,Predevsim bych si ptala, aby si setra udélala vice €asu pii podavani informaci.
Vadi mi, kdyZ néco zapisuje anebo vyhledava a pfitom Vam tik4, jak a co mate spravné
délat. Jinak je mila chova se slusn€ ke mné i k Honzickovi.

Jeji rady se snazim dodrZovat. Je-li tfeba, ukaZe mi sestra, jak mam né&jaky vykon
provadét. Zeptd se mné, zda tomu rozumim. Na navstévy do rodin nejezdi. V ptipadé
nutnosti pfijela pouze pani doktorka. Dité se setrou si k sobé naSly rychle vztah.
Pokazdé dostane od sestficky néjakou dobrotu a to si dobfe pamatuje. Je vidéet, ze

sestficka to s détmi umi.“
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Jakym zpisobem Vam setra podala informace oblasti mysleni a wudeni,

komunikace, mentalniho vyvoje, komunikace, celkového chovani, sobéstacnosti?

»Co se tyka informaci ohledné téchto oblasti, odkazuje mne pfimo na internet,
abych si tam vyhledala sama informace. Komunikaci ditéte se mnou vytesila sestra tak,
ze mne dala Cislo na logopeda, abych si domluvila schiizku a objednala se. Psychologa
nam taktéz doporucila a také jsme se tam museli objednat.

Vice informaci jsem nedostala z ordinace détského 1€kate. Vzpominam si, ze kdyz
mu byli asi 4 roky, nechtél se nechat vysetfit a ztropil v ordinaci désnou scénu. Nejdiiv
jsem se snazila v klidu po dobrém a potom zvySovala hlas, sestficka s doktorkou mi
fekly, ze to nechvata, at’ ho necham, ze prohlidka pocka, at’ zkusime pfijit zitra, prosté
to nefesila a tak jsme §li druhy den a najednou vSe probihalo v klidu. To se mi libilo

takovy pfistup.*

Jakym zpisobem se podilela sestra na podani informaci zaméFenych na
rehabilitaci, integraci déti do MS a ZS, o socidlnich diavkach o kontaktech na
socialni pracovniky?

,,Juto otazku se mnou feSila 1ékarka, ne sestra.

4.2.1.3 KAZUISTIKA 3

Lenicka se narodila v roce 2001, jako prvorozené dité. Jeji rodiCe, matka Zuzana a
otec Jifi Zili spolené na malém mésté. Pani Zuzané bylo 22 let, pracovala jako
kadefnice, pan Pavel 26 let zaméstnan u policie ¢eské republiky. V dobé narozeni
Lenicky, zakladal vlastni hlidaci agenturu a ménil zaméstnani.

Téhotenstvi probihalo s mnohymi komplikacemi, v sedmém mésici byla matka
hospitalizovana pro hrozici pfedcasny porod. V osmém mésici t€¢hotenstvi se narodila
hol¢icka s Downovym syndromem se srdecni vadou a s porodni vahou 2 350 grami.
Druhy den po porodu lékai détského novorozeneckého oddé€leni pani Zuzané sdélil
vsechny diagnozy Lenicky, ke kterym pfipojil prognozu ditéte. Dcerka byla bez matky

ptelozena na kojenecké oddéleni FN Motol, kde po nékolika operacich srdce byly vady
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srdce stabilizovany. Rodice se jesté pfed odchodem pani Zuzany z porodnice rozhodli
pro odloZeni ditéte do kojeneckého tstavu. Leni¢ka zde pobyvala az do svych tfech let
s vyraznym psychomotorickym opozdénim. Po celou dobu byla v pé¢i pediatra,
kardiologa, neurologa a psychologa.

Ve tiech letech bylo dévcatko prelozeno do domova pro zdravotné postizené déti.
V roce 2004 se s ni seznamili budouci péstouni a dévcatko k nim odeslo. V této dobé
byla Lenicka 3,5 - let4, nezvladala zakladni prvky sebeobsluhy, jedla pouze kaSovitou
stravu, neuméla jist sama lzi€¢kou a pila jen po Izickdch nebo z kojenecké lahve,
vyprazdnovani probihalo do plen, feCova komunikace byla vyvinuta pouze na Grovni asi
ro¢niho ditéte. V ndhradni rodin€¢ nastoupil po tfech mésicich pobytu rychly
psychomotoricky vyvoj.

Lenka v pribéhu pul roku nenosila pleny, doslo krozvoji fe¢i na zvatlani
a slabiky. Nejrazantnéj$i postup zaznamenala sebeobsluha. Dité zcastiiovalo vSech
domaécich praci a veskerého déni v roding€, za dva mésice jedla sama lzickou a pilo
z hrnecku. Holcicka se projevovala jako velice bystré dité a tak ji péstouni integrovali
po doporuceni do matefské Skoly v misté bydlisté, kam chodila spole¢né se zdravymi
détmi. V téze Skole zacala plnit 1 povinnou Skolni dochazku. Vyuku dodnes plni
za pomoci osobni asistentky, vyuka je provadéna podle individudlniho vzdélavaciho
planu. Lenicka je vesela a €ila sle€na s Downovym syndromem, kterd ma pied sebou
nelehké obdobi dospivani. V soufasné dobé€ jiz zna vSechna velka tiskaci pismena
abecedy, v matematice zna bezpecné pocet do péti. Asi nejveétsi pokrok udé€lala divenka
v fecové komunikaci. Dnes velmi aktivné pouziva k dorozumivani fec¢ (i kdyZ nékdy
Spatné srozumitelnou, ale trpélivé opakuje slova, dokud protéjSek neporozumi), pti
zajmu o zkoumany objekt pouziva i véty o 4-5 slovech. Pfi navstéve rodiny se projevuje
jako Stastné, veselé a bezprostiedni dité. Divenka piinasi zkuSenym péstountim radost z

podafené integrace do spolecnosti.
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Rozhovor s matkou
Jak casto navStévujete ordinaci praktického 1ékare pro déti a dorost?
,Chodime na preventivni prohlidky, je-li nemocna pti zhorSeni zdravotniho stavu

a na povinna ockovani. Myslim, ze tak v priméru 2x za mésic.*

Jak byste ohodnotil/a predavani informaci ohledné oSetirovatelské péce o dité
»Informace od sestficCky mam. Nejsou vzdy zcela vyCerpavajici, odpovi mi na

otazku, jednou nebo dvéma vétami. Vezme pfedavani informaci dost povrchné. Obcas

se zeptam, ale nechci ji obtézovat a tak si to radsi najdu doma na internetu., nebo se

zeptam piibuzné, taky je sestra.*

Jakym zpisobem by byl pro Vas prinosny eduka¢ni material (napf. v tiSténé formé
letackd, literatura)
,Vzhledem Kk tomu, ze si vyhledavam informace hlavné v piipadé potieby, mohla

bych diky tomuto materialu ziskat i stru¢né informace pro ptipadné budouci vyuziti.*

O jaké oblasti Vas sestra nejcastéji informuje?
,Kdyz byla Leni¢ka mald, informovala mé hlavné¢ o vyzivé a oCkovani. Kdyz
chodime na preventivni prohlidky, fekne ndm, vzdy o kolik povyrostla, kolik vazi

a pfipomene nam, Ze se mame hlidat v jidle, protoZe mé nadvahu.*

Jaky vyznam prikladate telefonnimu kontaktu do Vasi pediatrické ordinace?
,Vzhledem ktomu, Ze chodime k Iékaii velmi malo, pfikladam telefonnimu

kontaktu vyznam velky. I kdyZ jsem této moZnosti vyuzila jen dvakrat.*
Jaké informace Vam nejcastéji chybéji?

,»Viceméné jen co se ty¢e budoucnosti a zapojeni do spolecnosti, jak to asi bude

dal, kam ptjde do Skoly, kde mize eventuelné byt zaméstndna.*
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Do jaké miry vyuZivate kontaktu na mistech, kde je mozZné setkat se s lidmi se
stejnym problémem?
,»Velmi rdda chodim do rGznych center. Jednak kvuli tomu, Ze si tam Lenicka

najde kamarady, také proto, ze ziskadvam zkusenosti od druhych.*

Jak byste popsala spolupraci se setrou v ordinaci?
.V podstaté dobra. Kdyz potiebuji néco védét, rada mi poradi. Ucastnim se
s Lenic¢kou vySetieni, sestra mi ukéaze, jak ji mam drZet, fekne ndm, co bude provadeét,

Pijci Lenicce vySetiovaci predmét tieba Spatli, nebo fonendoskop.*

Jakym zpisobem Vam setra podala informace oblasti mySleni a uceni,
komunikace, mentalniho vyvoje, komunikace, celkového chovani, sobésta¢nosti?
,Jen nejnutnéjsi informace, na vic jsem se neptala. A sestra mi ani vic netikala.
Precetla jsem si o tom v rtiznych knihach v psychologiich a tak podobn¢.
Taky se sestra pta, jestli vi kolik je ji let, kdyz byla mladsi, jestli umi pocitat, nebo

jestli zn4 tikanku. Obvykle dostala odménu a tak uz doma trénovala fikanku, Ze se musi

néco naudit.”

Jakym zpisobem se podilela sestra na podani informaci zamérenych na
rehabilitaci, integraci déti do MS a Z8, o socialnich davkach o kontaktech na
socialni pracovniky?

,» Lyhle otdzky jsem zatim feSit nepotiebovala.*

4.2.1.4 KAZUISTIKA 4

Hanicka se narodila jako druhorozené dét'atko. T€hotenstvi bylo rizikové a také se
narodila cisatskym fezem. V téhotenstvi v obdobi od Sestého mésice jsem musela lezet
v nemocnici, pustili mé na zacatku sedmého mésice se zavérem, ze dité je v poradku.

Hanicka byla docela velika, véazila 3,75 kg a métila 51 cm.
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Kdyz jsem pak po operaci probudila, byla jsem naramné¢ $tastnd. Odpoledne za
mnou piisSla détska 1ékarka a fekla, ze mi pfiSla povédét o détatku. A najednou jsem
méla pocit, ze se néco vazného déje. Doslova si jeji slova pamatuji, pani doktorka fekla:
»Pani XY mame podezieni, ze vase hol¢icka ma Downiiv syndrom. Jesté si s touto
informaci nejsme zcela jisti, musime udélat néjaka dalsi vySeteni®.

Vysledky trvaly necely tyden. Podezieni na Downtv syndrom se potvrdilo. Ja
jsem byla od zacatku téchto informaci rozhodnutd dité si ponechat a manzel mné v této
mySlence podpofil. Pak mi jest¢ fekli ten den, ze Hanicka ma Selesty na srdicku,
nakonec se ukazal defekt komorového septa, coz nastésti znamenalo pouze pravidelné
a Casté kontroly na kardiologii.

V pribéhu prvnich 5 mésict ptibrala jenom 1,20 kg, KdyZ Hance byl jeden rok,
jesté se sama neposadila, nelezla, pouze se plazila po bisku.

Potom najednou ve ¢trnactém mésici se posadila a okamzité s oporou se postavila.
Prvni kriacky zvladala v roce a ptl.

Doma mé o Hanicku péce dost vyCerpdva, snazim se ji maximalné vénovat.
Spoustu ¢asu nam také zabiraji kontroly a vySetieni u l1ékait. Ale na druhou stranu to je

tak milouckeé dité - samy ismev.

Rozhovor s matkou
Jak ¢asto navStévujete ordinaci praktického 1ékare pro déti a dorost?
,»V souCasné dobé tak maximalné 2x - 3x mé&si¢né. Preferuji telefonicky kontakt,

pokud to lze.«

Jak byste ohodnotil/a predavani informaci ohledné oSetfovatelské péce o dité
s Downovym syndromem?

»destra je ochotna, vstiicna, vZdy ma cas 1 na dotazy kolem. Navic respektuje mé
alternativy latkové pleny, neinvazivni vySeteni, pozd¢jsi ockovani, homeopatie. Sestra
mi podava informace ochotné, vyftizuje telefony, komunikuje s 1ékafem a jesté se staci

vénovat ditéti.«
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Jakym zpiisobem by byl pro Vas prinosny edukaéni material (napf. v tisténé formée
letack, literatura)

,»Pfinosny mozna pro nic nevédici rodice. Jinak celkem povrchni. Informaci
0 moznosti se setkavat s détmi a rodi¢i s podobnym postizenim (Ovecka) jsem ziskala
sama (nikoli z ordinace) — mohlo by to tam byt aspon vyvéSené v ¢ekarné misto

reklamnich letaku.*

O jaké oblasti Vas sestra nejcastéji informuje?
»Sama spontanné jestli si vzpomindm tak mn¢ informovala o o¢kovani a o vyzivé.
Na vSe ostatni jsem se musela sama aktivné dotazovat ja. Také nam vzdy tika, co bude

délat, jak bude vykon provadét.*

Jaky vyznam prikladate telefonnimu kontaktu do Vasi pediatrické ordinace?
,Je fajn moci si zavolat. Moznost telefonického spojeni je vyborna. Na druhou
strany, vétSinou vSak stejné vzdycky musime pfijit a nedd se objednat, tak cekame

leckdy i pfes 2 hodiny.*

Jaké informace Vam nejcastéji chybéji?
»Myslim, Ze mam vSe, 1 diky tomu, Ze se o to sama zajimam. Jinak, ale pokud se
rodice nezeptaji, nedostanou zadnou alternativu. Pokud ano, je jim ochotné nabidnuta

vcetné pomoci.*

Do jaké miry vyuzivate kontaktu na mistech, kde je moZné setkat se s lidmi se
stejnym problémem?

,Celkem casto, 1x tydne. ObcCas se vSak stane, ze na volné pfistupné akce do
prostor pro setkavani v danou dobu nikdo nedorazi a pak jsme tam sami. Obcas dorazi i

rodice s détmi bez postiZeni, coz je pro déti dobré, pro nas obcas depresivni.*
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Jak byste popsala spolupraci se setrou v ordinaci?
»destra v ordinaci rizné pobihd, pii komunikaci s nami mezi tim fesi telefony,
zapisuje do dokumentace nebo vypisuje néjaké zadanky. Nema Cas prohovofit si s nami

v klidu bez ruseni okoli, kdyz nam néco vysvétluje.

Jakym zpisobem Vam setra podala informace oblasti mySleni a uceni,
komunikace, mentalniho vyvoje, komunikace, celkového chovani, sobésta¢nosti?

»Ptala jsem se na tyto otazky a doporucila mi né&jaké knizky, docela se v této
problematice orientuje, vi kam ma pro co sahnout, kde co najit. Pravdou je, Ze na podani
informaci v ordinaci, aby to bylo dostate¢né, neni piili§ ¢asu.

Taky jsem méla nejednou pocit, kdyz mi sestficka néco vysvétlovala ohledné
mazani opruzenin, hygieny, tak pani doktorka uz se chtéla vénovat dalSimu ditéti. Je
bohuzel vidét, Ze sestra tam neni ta, kdo si mize udé€lat ¢as na fadné vysvétleni, ale Cas
pro pacienta tam tidi pani doktorka. To mné mrzelo, pfestoze mam nasi pani doktorku

rada.

Jakym zpisobem se podilela sestra na podani informaci zaméFenych na
rehabilitaci, integraci déti do MS a ZS8, o socidlnich davkach o kontaktech na
socialni pracovniky?

,Rehabilitaci, integraci do Skolky a socidlni davky se mnou feSila pani doktorka.*

4.2.1.5 KAZUISTIKA 5

Pred péti lety se ndm narodil nd$ Davidek, je to kluk plny elanu. O postiZeni jsme
se dozveédéli az po porodu. Druhy den naSeho pobytu v porodnici mi détska 1ékarka
fekla, ze mij chlapec ma Downlv syndrom. KdyZ jsme se vratili z porodnice domd,
chtéla jsem o syndromu dozvédét vse. Tak jsem ve volné chvilce hledala informace na
internetu.

Samoziejm¢ jsme si nikdy nemysleli, Ze se nam narodi dité¢ s postizenim.

Informace, které ndm sd¢lili, byly strasné a viibec jsem nevéftila, ze se néco naudi.
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Fakt, ze m4 Davidek Downtliv syndrom, nas hluboce zasdhla. Pobreceli jsme si
celé dny a nedovedli jsme si predstavit, jak to bude dal. Skutecnost je jind. Davidek se
od roka snazi néco povidat, kdyz mu byly dva roky, zacal tikat tata. Rad si prohlizi
knihy. Ve dvou letech zac¢inal s kousanim pevnéjsi stravy jako je banan, meloun, nebo
jablicko. V té dobé mél stravu je$té mixovanou. Piti z hrnku, mu zatim moc neslo,
naucil se pit z hrnku po tfetim roce zivota.

Od ctyft let spinka bez plen. Chozeni jde pomalu, venku chodi s mou dopomoci, ale
doma uz chodi uplné€ bez drzeni.

Pokroky jsou pomalé, ale jsou. Moznd, je to i tim ze ma starSitho sourozence
a snazi se napodobovat. Nas zivot se zménil, dokazeme se radovat z malickosti, jsme

tolerantnéjsi a trpelive)si

Rozhovor s matkou
Jak ¢asto nav$tévujete ordinaci praktického 1ékare pro déti a dorost?
,»V souCasné dobé moc Casto ne, nebyli jsme ani pfes zimu moc nemocny. Od

nového roku asi 2x.*

Jak byste ohodnotil/a preddvani informaci ohledné oSetiovatelské péce o dité
s Downovym syndromem?
»estra se nam snazi odpovidat velmi ochotné, sama ale aktivitu nevyviji. Obcas

bych fekla, nevi, tak dotaz prehodi na Iékaiku.*

Jakym zpisobem by byl pro Vas prinosny eduka¢ni material (napft. v tiSténé formé
letack, literatura)
,UrCité hodné pfinosny, nemusela bych si hledat informace nékde jinde. Otazkou

je, zda tam je tolik informaci, co potiebuji znat, ze?*
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O jaké oblasti Vas sestra nejcastéji informuje?
,O ockovani, jinak co potiebuji, se mi snazi zodpovédét. Ale musim se ja ptat,
sama od sebe mé neinformuje. Taky nas vzdy informuje o tom, co bude nasledovat a

jaké vySetfeni provede.*

Jaky vyznam prikladate telefonnimu kontaktu do Vasi pediatrické ordinace?
,Urcité veliky, jelikoz nejen mné¢, ale 1 Davidka zaté¢zuje ¢ekani v ¢ekarné 1 vice

nez hodinu, tak je to mj prvni krok, kdyz néco potiebuji, nejprve zavolam.*

Jaké informace Vam nejcastéji chybéji?
,Hodn¢ jsem toho uz piecetla a aktivné se zapojuji do organizovéani prednaSek
V naSem centru. Sami si navrhujeme témata, kterd nas zajimaji, a sami si oslovujeme

odborniky, a maji prednasku a potom se jich ptame.*

Do jaké miry vyuzivate kontaktu na mistech, kde je moZné setkat se s lidmi se
stejnym problémem?

»Navstévuje centrum casto je to taky zména pro Davidka jini lidé okolo n¢j, nejen
mama, tata a babiCky. Ja si tam popovidam, probereme problémy, zjistim, ze 1 ostatni

maji problémy, prosté dobry*

Jak byste popsala spolupraci se sestrou v ordinaci?

»Ale jo, dobrou, jsou to také jen lidé, a urcité se snazi vzdy pomoct. Ale jestli
dobfe tot’ otazka, stejné je tieba vic nazord, kdyz ¢lovek néco opravdu potiebuje. Tieba
my s pindikem kviili pfetahovani jsme jeli a jezdime do CB na urologii, ale musela jsem
se pidit sama, a Svagrova mi dala informace. V ordinaci mi to netekli. A dali mi
samoziejm¢ doporuceni, abychom si ,,n¢kam* dosli a sem do nemocnice jsme nechtéli
po zkuSenostech od brachy.*

,»Oestra ma v ordinaci spoustu prace s papirovanim, pocita¢ ma pouze lékarka.

Zapisuje do ockovaciho kalendare, vypisuje nam dalS$i kontroly, vyhledavd nam
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telefonni ¢isla na lékatfe specialisty a plni tkoly, které ji nafidi 1ékat. Na popovidani a

otazky moc ¢asu neni.*

Jakym zpisobem Vam setra podala informace oblasti mySleni a udeni,
komunikace, mentilniho vyvoje, komunikace, celkového chovani, sobéstacnosti?

»Kdyz byl Davidek maly a chodili jsme na pravidelné prohlidky, tak to
informovala a ptala se, jak se vyviji, sestra mi fekla, ze vyvoj u ditéte s Downovym
syndromem je individualni nema moc fad. Tak jsem se uz vice neptala. Ted se zacina
Davidek projevovat navaly kiiku, a odmitdnim poslechnout, kdyz se mu néco nelibi.

Sestra mi dala kontakt na psychologa. Jesté jsme tam nebyli, jsme objednani.*

Jakym zpisobem se podilela sestra na podani informaci zamérenych na
rehabilitaci, integraci déti do MS a ZS, o socidlnich diavkach o kontaktech na
socialni pracovniky?

»Nemam tuto zkuSenost. Davidek do skolky nechodi, jsem doma. Socialni oblast

nepotiebuji fesit v ordinaci, poradili mi v centru, takze mi informace asi ani nechybi.*
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4.2.2 Vysledek kvalitativniho Setieni kategorizovany do tabulky
Tabulka 33 Role sester

R=RODIC R1 R2 R3 R4 R5 )
Poskytovatel péce 1 1 1 1 1 5
Edukator 1 1 2
Poradkyné 1 1 1 1 4
Ochrance 1 1 1 3
Administrativni

, 1 1 1 1 4
pracovnik
Poéet odpovédi 2 5 3 S 3 18

Tabulka znazoriuje, jaké dle nazoru rodi¢u sestra plni role. Podle 5 rodi¢u (R1, R2, R3,
R4, R5), plni nejcastéji sestra poli poskytovatele pée a to v péti piipadech. Dalsi
nejcastéjsi roli sestry dle rozhovoru s rodici, je role administrativniho pracovnika dle
rodi¢t ( R1, R2, R4, R5) a poradkyné, jak uvedli rodice (R2, R3, R4, R5). Role sestry,
jako ochrance, byla v rozhovoru zminéna ve tfech rozhovorech s rodi¢i (R2, R3, R4).

Roli sestry, jako edukatora, dle rodi¢ii uvedli pouze dva rodic¢e (R2 a R4).
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5 Diskuze

Osetfovatelska péce prochazi neustalym vyvojem a v praxi se v soucasné dobé
uplatnuji nové poznatky na zadkladé¢ vyzkuml pracovnikii ze zdravotnictvi, vcetné
sester. Soucasti novych trendl v oSetfovatelstvi je nejen terapie klienta, ale pfedevsim
novy pohled na klienta jako na bytost bio-psycho-socialné-spiritualni. Pojeti klienta
V holistickém nahledu se ukdzalo pro klienta, jako pozitivni. Zdravotnicti pracovnici se
jiz n€kolik let u¢i vyuzivat zahrani¢nich modelii a vzort, jak pravné piistupovat ke
klientim a jak ftesit jejich problémy. K dosazeni spokojenosti pacienta jsou nezbytné
znalosti z teorie oSetfovatelstvi, znalosti oSetfovatelského procesu a vysoka
profesionalita v§ech zaméstnanct, ktefi se na osetfovatelském procesu podileji.

Cilem diplomové prace bylo mapovat problematiku spoluprice sestry a rodicii
vychovavajicich dit¢ s Downovym syndromem a vliv spoluprice sestry s rodi¢i na
komplexni pé¢i o dit¢ s Downovym syndromem. Cil byl splnén, problematika byla
zmapovana. V souvislosti s piistupem ke klientovi byla stanovena jedna hypotéza.

Hypotéza: Sestry edukuji rodi¢e déti s Downovym syndromem v oblasti
oSetfovatelské péce. Tato hypotéza byla zamitnuta na zdklad€ vyhodnoceni odpovédi na
otazky v dotazniku. K hypotéze se vztahuji otdzky dotazniku, které jsou vyhodnoceny
v tabulkach 9, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 19, 21, a otazka c¢islo 23. Jako hranici, kdy
sestry edukuji, jsme si stanovili alespont 75 % ptiznivych odpovédi na vyse jmenované
otazky. Tato hranice zdaleka nebyla dosazena. Sestry edukuji rodi¢e déti s Downovym
syndromem Vv jednotlivych oblastech pouze v necelé poloviné ptipadu.

Vyzkumu se ucastnilo celkem 72 sester z Jihoceského a Zapadoceského kraje,
V jejichZ ordinacich pecuji o dit€ s Downovym syndromem.

V dobé vyzkumu v téchto ordinacich pracovalo 100 %, to je (72) Zen a zadny
muz. Je zde evidentni vysoké procento Zen v téchto ordinacich. Piestoze, po roce 1989
se zacalo pripravovat k vykonu povolani sestry i vice muzii v ordinacich praktickych
1ékaiG pro déti a dorost zddny muz dotaznik nevyplnil. Je s podivem, Ze 1ékati pediatti
jsou v détskych ordinacich a muzi jako nelékai$ti zdravotni¢ti pracovnici nikoliv.
Z mého pohledu je pouze otazkou Casu, nez se objevi prvni zdravotnicky pracovnik muz

v ordinaci pediatra.
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i finanénim ohodnocenim, nebot’ pfedpokladam, ze muzi by nebyli tak dobfe zaplaceni
jako na oddé€lenich JIP, ARO nebo na zachranné sluzb¢, kde se v soucasné dobé objevuji
mnohem castéji nez diive.

Otazka 2 zjist'ovala vékovy profil respondentti v ordinacich pro déti a dorost. Mij
predpoklad, ze zde pracuji sestry v nejveétsim zastoupeni od 41 let a starSi se nepotvrdil.
V ordinacich pro déti a dorost pracuji Zeny pievazné ve véku 31-40 let, a to v 55,5 %
pfipadd. Tyto sestry, preferuji jednosménny provoz ve zdravotnictvi, nebot jsou ve
véku, kdy maji rodiny a déti.

Otazkou 3 bylo zjistovano nejvyssi dosazené vzdélani respondentd. Bohuzel sester
s magisterskym vzdélanim zde pracuje velmi mdlo v dobé vyzkumu, to bylo pouze
2,8 % (2) sestry. Domnivam se, ze je to dano stale jest¢ malym poctem absolventu,
anebo zastavaji tyto sestry mista manazerek oSetfovatelské péfe v nemocnicich na
urovnich stani¢nich, vrchnich sester nebo naméstkii pro oSetrovatelskou péci.

Sester s ukoncenym bakalaiskym vzdélanim je pouze 13,9 % (10) ze vsech
dotazovanych. Jednozna¢né pievazuji sestry se stfedoskolskym vzdélanim. V
souvislosti s novym trendem vzdélavani sester na vysokych Skolach se bude tento rozdil
postupné zmensovat a V ordinacich pediatri budou vice a vice zastoupeny sestry s
bakalafskym vzdélanim.

V ordinacich praktického lékate pro déti a dorost pracovalo v dob& vyzkumu
69,4 % sester, které stravily ve zdravotnické praxi jiz vice nez 10 let. Pocet
odpracovanych rokl praxe od 0 - 5 let zde mélo 4,2 %, to jsou (3) sestry. Od 6-9 let zde
pracovalo 26,4 % (19) sester a vice nez 10 let odpracovalo 69,4 %, (50) sester.

Na dotaz kolik déti s Downovym syndromem navs$tévuje Vasi ordinaci, v 95,8 %,
to je 69 sester, volilo odpovéd’ 1-2 déti. Pouze 4,2 % (3) sestry uvedly, Ze jejich ordinaci
navstévuje 3 a vice déti. Odpoved’ zadné dit€ nenavstévuje nasi ordinaci, nebyla mozna.
Pted rozesldnim dotaznikd jsem osobné telefonicky hovofila se sestrami a na zakladé
ustniho potvrzeni, Ze dit€ s Downovym syndromem maji v péci, jsem do téchto ordinaci
rozeslala dotaznik.

Prohlédneme-li si tabulku 6, kde sestry odpovidaly na otazku, jak cCasto se
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setkavaji s rodi¢i a ditétem, které mad Downlv syndrom, zjistime, ze nejcastejsi
odpovédi bylo 2x-5x za mésic v 83 % pripadi. Uvédomime-li si, Ze navstéva v ordinaci
trva v priméru 10 minut, tak sestfe skutecn¢ nezbyva mnoho Casu na kvalitni edukaci
rodic¢t. Je to zietelné i z rozhovort rodi¢t v kazuistikach kvalitativniho vyzkumu.
Mnozi rodi¢e nemaji dostatek informaci od sester a musi si je dohleddvat sami. Nékteii
odpovidali, ze informace maji, jsou vS8ak povrchni a nedostate¢né. Proto by bylo
vhodné, aby sestry zvolily i jinou formu edukace, nez z velké Casti jen Ustni piredavani
informaci. Pouze ustné predavé informace 40,3 % dotazanych sester.

Piekvapenim byla odpovéd’, zda sestry maji vyhrady k poskytovani osetfovatelské
péce o dit¢ s Downovym syndromem, kde nejvice 75 % (54) sester uvedlo, ze jim to
nevadi. Zadna sestra neuvedla, Ze ji vadi oetfovat dité s Downovym syndromem.

Na tuto otazku navazuje i tabulka 8. Zde respondentky mély moZznost odpovedét,
zda jim vadi komunikovat s ditétem, které md Downliv syndrom. Otazka soucasné
ovétila odpovédi na piedchozi otazku 7. Vysledek byl jednoznaény. Sestry v 66,7 %
(48) odpovédély, Ze jim nevadi komunikovat s ditétem, které ma Downlv syndrom.
Odpovédi “ano, nemdm zijem s nimi komunikovat” a “ano tato komunikace je
bezpredmétnd” nezvolila Zadna ze sester.

Tyto dvé otazky potvrdily, Ze sestram nevadi oSetfovat dité s Downovym
syndromem, nevadi jim snim komunikovat, tudiZz pfistup sester ke klientovi
s Downovym syndromem je pozitivni.

Sustrova (43) ve své knize Downév syndrom vsak uvéadi, Ze pohled spole¢nosti na
osobu s Downovym syndromem je stale i v souc¢asné dob¢ negativisticky. Z vysledk
dotazniku tudiz vyplyva, Ze jsou to pravé sestry, které vidi osobu s Downovym
syndromem v pozitivnim svétle. Pravé sestry se mohou podilet na zméné negativniho
néazoru, ktery je zakotven v nasi spole¢nosti, jak uvadi Sustrova.

Je tfeba se pozastavit nad odpovéd’'mi na otdzku 9, kdy respondenti uvadéji, ze
informace podavané rodicim v 40,3 % sdéluji jen Ustné a v 43,1 % ustn¢ a zfidka
pisemné. Je vidét, Ze sestry podavaji informace a snazi se mit vliv na rodie déti

s Downovym syndromem, avSak jsou zde jesté nedostatky v edukaci rodict.
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Pozitivnim vyhledem do budoucna je, ze pii zkoumdani tohoto problému jsou
skryté moznosti, jak zlepsit edukaci rodict. Tuto moznost vidim predevSim v Ustnim
vysvétleni s pfiloZzenim pisemného sdéleni, které je v podrobnéjsi formé s dalSimi
odkazy na dohledani informaci. Pisemnou formu edukace k jednotlivym oblastem je
tieba predem piipravit. Je nutné nechat volny prostor na dopsani informaci rodicem
nebo na eventuelni otazky. Vhodnym zdrojem informaci jsou i knihy, které sestra muze
doporugit. Jako velmi vhodnou bych doporuéila rodi¢im knihu M. Sustrové, Diagnoza:
Downév syndrom (43). Dalsi kvalitni knihou je kniha pani Leifer, G. Uvod do
porodnického a pediatrického osetfovatelstvi (27). Piestoze jsou zde informace odborné,
rodi¢e maji moZnost nalézt v této knize cenné rady ohledné oSetfovatelské péce o dité
Vv celém rozsahu.

Nésledujici dotazy zjiStovaly u sester, jak casto edukuji rodi¢e Ditéte s
Downovym syndromem. Respondentky mély moznost vyjadiit se v jednotlivych
oblastech 0 ockovani, prevenci nemoci, vyzivy, vychovy, onemocnéni ditéte,
rehabilitace a edukace poskytovani prvni pomoci. Vysledky ktéto otazce 10
z dotazniku, jsou rozpracovany do tabulek 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16. Na prvni pohled je
ziejmé, ze vice nez 50 % sestrer edukuje rodi¢e v oblasti vyzivy a ockovani. Jedna z
respondentek uvedla, Ze nikdy needukuje v souvislosti s ockovanim, piedpokladam
tedy, Ze se na edukaci a podavéani veSkerych informaci podili 1€ékat a sestra pouze
vykonava jeho ordinace. Z dotazniku této sestry vyplyva, ze ona needukuje a veskera
pouceni provadi lékat. Tato sestra ma stiedoskolské vzdélani, je ji vice nez 41 let a ve
zdravotnické praxi pracuje vice nez 10 let.

Ptestoze se ndklady na lécbu vSech nemoci v soucasné dobé zvySuji a systém
zdravotnich pojiStoven nuti vSechny Setfit, stdle je na prevenci kladen velice maly
duraz.

Je patrné, Ze sestra v ordinaci praktického Iékaife se na edukaci v oblastech
prevence podili velmi malo. Toto tvrzeni nam dokazuje i tabulka 11, kde je uvedeno, ze
na informacich ohledné prevence nemoci se podili - zfidka 65,3 % a 9,7 % sester vzdy
a 12,5 % procenta obvykle ano.

Na zéklad¢ informaci z dotazniku se sestry jen o mélo vice podileji na edukaci
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rodi¢i v oblasti vychovy ditéte, tabulka 13.

Velmi prekvapujici bylo zjisténi, Ze sestry nepomahaji rodi¢tim v edukaci v oblasti
rehabilitace a prvni pomoci. Tyto vysledky jsou alarmujici, protoze pravé poskytnuti
prvni pomoci jakékoliv osobé, ma za nasledek Casto okamzité zlepSeni zdravotniho
stavu a hlavné zmirnéni moznych nésledkd.

V Setfeni bylo zjisténo, ze o prvni pomoci edukuji vzdy pouze 2 sestry z celkového
poctu 72 sester. Obvykle edukuje o prvni pomoci 7 sester, zfidka edukuje 13 sester,
obvykle needukuje 13 sester a viibec needukuje 37 sester.

Na zakladé osobnich zkuSenosti, kdy Skoleni prvni pomoci pirednasim, vim, ze
rodice déti maji zajem o tyto znalosti. Chtéla bych zdiraznit, ze principy poskytovani
prvni pomoci jsou velmi jednoduché na zakladé ,,guidelines, jak uvadi webové stranky
www.zachrannasluzba.cz (9).

Z pohledu své praxe zdravotnického zachranaie vim, ze détem hrozi vysoké riziko
urazi. U kojencu jsou to piedev§im pady, u batolat opafeniny a intoxikace,
u ptedSkolnich déti a Skolnich déti sportovni a dopravni urazy. Stejné tak u 1 déti
s Downovym syndromem, které mohou mit problém s pohybem je toto riziko jesté
znasobené. Zajimavé je, ze je k dispozici velké mnozstvi materialt, jak predchazet
uraztm déti. Presto nejsou sestrami tyto jiz zpracované materialy vyuzivany k edukaci
rodici.

Velmi jednoduSe lze ziskat tiStény a pfipraveny materidl o prvni pomoci na
mistech, kde se prvni pomoc vyuduje napiiklad centra Ceského Cerveného kiize, ve
Skolicich centrech prvni pomoci nebo na webovych strankach. Sestra tudiZz nemusi
pfipravovat Zadny edukacni material, vS§echny tyto informace ma k dispozici pfipravené
pro rodice.

V dotazniku byly zjistovany i informace, zda si sestry ovéfuji po provedeni
edukace, jestli rodice spravné pochopili to, co jim sestry vylozily. 70 % sester uvedlo
nékdy ano. Nikdy nezjist'uje spravné pochopeni informaci 16,7 % sester.

Na obhajobu sester musim fici, Ze praxi v ordinaci praktického 1ékate, které jsem
se pii studiu na vysoké Skole zcastnila, musi sestra zastat mnoho Cinnosti. Provadi

ordinace Iékafe, vypisuje zadanky k vySetfenim, vyfizuje telefony, pireobjednava

90


http://www.zachrannasluzba.cz/

pacienty, kontaktuje rodi¢e na preventivni prohlidky déti, vykonava oSetfovatelské
¢innosti o dité, edukuje, vede rodie a usmérmuje je v péci o dité¢ a provadi mnoho
dalSich ¢innosti. Jako nestranny pozorovatel sestry v ordinaci pediatra musim fici, Ze si
myslim, ze ¢asové rezervy jsou pravé ve zpusobu edukace a pfipravé materidlu
k edukaci.

Na zaklad¢ informaci z vyplnénych dotaznikli je ziejmé, ze sestry piedavaji
telefonni kontakt rodi¢im do jejich ordinace v 88,9 %. Telefonni kontakt neposkytne
2,8 % a na vyzadani rodi¢em telefonni ¢islo do ordinace pieda 8,3 % sester.

Rodice déti s Downovym syndromem dle rozhovort vyuzivaji ¢asto telefonickych
konzultaci, nebot’ déti s Downovym syndromem jsou castéji vysetfované. Rodice
uvadéji, Ze nechtéji dit€é brat mezi nemocné déti, jdou-li pouze pro vysledky. Dalsi
odpovédi v rozhovorech se objevoval fakt, Ze jim telefonicka konzultace Setéi Cas
I naklady, nebot’ n€ktefi do ordinaci museji dojizdét autobusem nebo autem. Pro rodi¢e
ma dle rozhovort telefonni kontakt zasadni vliv, kterého vyuzivaji.

Za ptinosné ve spolupraci sester s rodi¢i povazuji to, ze sestry informuji rodice
déti s Downovym syndromem 0 tom, kam se mohou obratit v pfipadé nedostupnosti
pediatra. Nebot’ jak uvadi ve své knize Sustrova (43), déti s Downovym syndromem
jsou vice nemocné s dychacim, kardiovaskularnim a nervovym systémem neZ ostatni
populace. Sestry informuji rodic¢e, kam se mohou obratit pii nedostupnosti pediatra vzdy
v 56,9 % a pokud se rodice zajimaji, tak jim tyto informace poda 40,3 %.

V dnesni dobé mame moznost svobodné volby lékate. Sestra s 1ékafem by méli
mit k dispozici vybér 1ékarti - specialist napt. (kardiologi), ze kterych by si rodice
mohli volit. Tuto moznost ve svych ordinacich nabizi rodi¢im vzdy 26,4 % sester,
nekdy 27, 8 % sester a nikdy nenabizi vyber 45,8 % sester.

Hovofime-li o kvalitnéjSim pfedavani informaci, znamena to podavat rodi¢im
jasné, struc¢né a srozumitelné informace. Nutné je hovofit v kratkych vétach a nezabihat
do odbornych medicinskych vyrazi, kterym laik nemusi rozumét.

Sestra si mize pomoci tim, Ze si eduka¢ni material k tématu onemocnéni nebo
ptiznakt zpracuje sama. V dob¢ vyzkumu vsak edukacni material mé¢lo k dispozici pro

rodice déti s Downovym syndromem pouze 9,7 % sester v ordinacich praktického
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I¢kate pro déti a dorost. 90,3 % sester nema tento material k dispozici. V tabulce 9
sestry uvadely, ze ve 43,1 % podavaji informace ustné a zfidka pisemné av 12,5 %
podavaji informace ustné i pisemné. Z vyse uvedeného je patrné, ze vétSinu informaci v
pisemné form¢ musi sestra napsat osobné sama v dané situaci, coz pro ni neni ¢asove
vyhodné.

Sestram byla poloZena otazka, zda by mély zdjem o edukacni material. V dob¢
vyzkumu jich odpovédé€lo ano 27,8 % a spiSe ano 55,6 % respondentek.

Pro rodice déti s Downovym syndromem je dulezité setkavat se s ostatnimi rodici,
které maji stejny problém. V této spolecnosti komunikuji, radi si, ale i se bavi. Rodice
déti s Downovym syndromem uvadéji, Ze je pro né tento kontakt dilezity. Na zakladé
téchto informaci jsem sestram polozila v dotazniku otazku, zda ziskaji rodice od sester
kontakt na misto, kde se mohou setkat s osobami se stejnym problémem. 70, 8 % sester
odpovédélo, ze tento kontakt predavaji vzdy a 19,4 % sester, kdyz si rodice kontakt
vyzéadaji. Velmi ptrekvapujicim prvkem pro mne bylo, ze v kontaktnich mistech pro
osoby postizené Downovym syndromem se schazeji 1 osoby, které nemaji nikoho ve
svém okoli s Downovym syndromem.

Otazka dotazniku 18 zjistovala s kym sestry komunikuji pfi navstévé rodice a
ditéte v ordinaci. Z tabulky 24 je zfetelné, ze sestry z 90,3 % komunikuji s rodi¢em
i ditétem.

Tabulka 25 ndm ukazuje, jak sestry reaguji pii agresivnim projevu ditéte.
Potésujici a zaroven nejcastéjsi, byla odpoveéd, ze sestra tuto situaci netesi a v klidu ji
piejde. Piesné takovy postup je doporucovan v knize Downtv syndrom od autora
Selikowitz (38). Takto odpovédelo 48,6 % respondentek.

V otazce 20 v dotazniku pro sestry jsem diky ziskanym informacim zjistovala,
0 jaké informace maji rodiCe skutecné zdjem a zda sestry skutecné saturuji potiebu
informaci rodi¢im. Nejvice rodice zajima od sester problematika vyzivy, tabulka 28.

Z dotazanych sester odpovedélo, Ze se na tuto otdzku zeptaji, vice nez tii Ctvrtiny
rodi¢t. Piestoze respondentky odpovédely v tabulce 12, Ze edukuji o vyzivé rodice vzdy
v 11,1 % a obvykle ano edukuji je zodpovéd€lo 65,3 % sester, rodi¢liim informace

podané sestrou nesta¢i a musi se zeptat na dal$i informace. Lze pozorovat fakt, ze
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rodi¢e informace maji, ale ne zcela dostacujici.

Dalsim pal¢ivym problémem rodi¢ii déti s Downovym syndromem je oCkovani.
Zajimavé poznatky vidime v tabulce 10, kde sestry uvadéji, ze rodi¢e edukuji v této
oblasti nejvice. To znamena vzdy v 19,4 % a obvykle ano v 56,9 % piipadd. Frekvence
dotazli na sestru v problematice ockovani je vysokd, vzdy se musi jesté zeptat 19,4 %
rodi¢l a obvykle ano se zepta 36,1 % rodicu.

Velmi Casto jsou sestry tazany na problematiku onemocnéni, tabulka 30. V
odpovédich bylo oznaceno, ze se vzdy zeptd 13,9 % a obvykle ano se zepta 33,3 %
rodica.

Stejn¢ tak bylo zjisténo, kde rodi¢im chybi informace. Jde piredevsim
0 problematiku prvni pomoci. Sestry odpovidaly, Ze rodi¢e zajima vzdy v 1,4 %
a obvykle se na ni zepta 38,9 % rodic¢u, tabulka 32.

Chtéla bych zdtraznit, Ze divodem pro¢ pokladaji rodice sestram otazky, neni to,
ze jsou rodic¢e hloupi a odpovéd’ neznaji. Ne vzdy musi byt otdzka polozena rodi¢em na
tuto problematiku z nedostatku informaci, rodi¢ si mlze pouze problém ujasiiovat a
utvrzovat se v tom, ze to co slySel, také spravné€ pochopil. Stejné€ tak to miize znamenat,
Ze rodi€¢ ma z4jem o tuto problematiku a nikoliv nedostatek informaci od sestry, jak
uvadi Casopisu sestra v ¢lanku Jak uspésné komunikovat autorka Horiidkova (11).

Nejméné informaci z pohledu rodice potiebuji slySet od sester v oblasti vychovy.
Na tuto problematiku poukazuje tabulka 29, kdy se zeptd sestry vzdy pouze 2,8 %
rodi¢i a obvykle se zepta 5,6 %.

Stejné tak tabulka 27 nam ukazuje maly zdjem o informace od sester v oblasti
problematiky prevence nemoci. PrestoZze sestra by se méla podilet na prevenci vcetné
edukace. Dle sester rodice zajem o tyto informace nemaji. Sestry se na podavani
informaci o prevenci taktéZz nezamétuji. Tabulka 11 nam ukazuje vysledek, ze 9,7 %
sester informuje rodi¢e v této problematice vzdy, a obvykle edukuje rodice pouze
12,5 %.

Cetnost dotazi rodi¢i s détmi s Downovym syndromem na problematiku
rehabilitace ditéte dle sester je taktéz nizka. Na otazku rehabilitace se zepta vzdy pouze

4,2 % a obvykle se zepta 6,9 % rodicu.
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Pri¢inu si vysvétluji tim, Ze nase spoleCnost, stale jesté sestru povazuje za
vykonavatelku ordinaci 1ékafe a ne jako vzdélanou sestru, ktera ma piehled v mnoha
oblastech nejen zdravotnich, ale 1 socidlnich. Z toho to diivodu rodi¢e nepokladaji
otazku sestram ohledné vychovy a jiné.

Vyzkum nés poucil a poukazal na nedostatky ve spolupraci sester a rodici
vychovavajicich dité¢ s Downovym syndromem, které je mozno v budoucnosti napravit.
Pokud o nich budou sestry informovany a uvédomi si tyto problémy.

Dalsim faktem je i zavér, Ze sestry stale malo ovliviiuji rodice pii komplexni péci
0 dit¢ s Downovym syndromem. Hypotéza, sestry edukuji rodi¢e déti s Downovym
syndromem v oblasti oSetfovatelské péce, byla zamitnuta.

Druhou ¢asti vyzkumu byl kvalitativni vyzkum. Kvalitativni vyzkum jsem
provadéla s vybranymi rodi¢i vychovavajicimi dité¢ s Downovym syndromem.

Jména déti a rodict figurujicich v kazuistikach byla pozménéna k zajisténi tiplné
anonymity respondenta a ditéte. K dosazeni odpovédi na vyzkumnou otdzku jaka je
uloha sestry v komplexni oSetfovatelské pééi o dit¢ s Downovym syndromem, jsem
polozila rodicim deset vyzkumnych otazek. Pro kvalitativni Setfeni byl pouzit rozhovor
(ptiloha 6).

Z pocatku, pfi seznamovani se srodi¢i déti s Downovym syndromem a jejich
détmi, jsem méla zvlastni pocit. Nevédéla jsem, jak s nimi budu komunikovat a obéavala
jsem se reakci rodiét na otazky tykajici se kazuistiky, piestoze Sustrova ve své knize
Diagnéza: Downdv syndrom (43) popisuje, ze V téchto rodinach jsou lidé otevieni,
laskavy a pristupni. Toto tvrzeni se mi potvrdilo. Ziejmé je to vlivem jiného Zebiicku
hodnot u rodi¢ti vychovavajici dit€¢ s Downovym syndromem. Jsou to lidé laskavi,
upiimni, a velice trpélivi.

I pfes navazani kontaktu se mi nepodatilo provést vice rozhovorti. Své soukromi si
stfezi a chapu jejich rozhodnuti, nebot’ na rodicich, kteti vzpominali na ¢as, kdy a jakym
zpusobem jim byla sd€lena informace o diagndze jejich ditéte, bylo vidét i po letech
trocha rozruseni.

Zavedenim regula¢nich poplatkii ve zdravotnictvi mnozi odbornici ptfedpokladali,

ze dojde 1 k omezeni navstév v ordinacich praktickych 1ékait. Respondenti naSich
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kazuistik, pfestoze maji déti nemocné, chodi k praktickému lékati pro déti a dorost
Vv pruméru 2x za mésic. VSichni preferuji nejprve telefonickou konzultaci a poté
eventuelni navstévu ordinace. Tito respondenti se snazi navstévu ordinace
minimalizovat. Z hlediska ditéte je kazda navstéva v ordinaci pro dité stresovou reaket,
nebot’ piichdzi do neznamého prostiedi a do kontaktu s ne zcela blizkymi lidmi.

V kvalitativnim vyzkumu jsem piedpokladala nejvétsi podil sesterské role v roli
poskytovatele péce a edukatora. Oblast role sester, se ukazala pii zpracovani vysledka
jako velmi zajimava. Z rozhovora s rodiéi je jasné, Ze sestra se velmi malo podili na
edukaci. Podavani informaci pacientovi souvisi pouze s jednou z roli sestry a to s roli
edukatorky, jak uvadi FarkaSova v publikaci OSetrovatel'stvo — tedria (6). Z pohledu
rodi¢u, ktefi se citi neinformovani, tuto roli sestry zatim vyuZzivaji minimalné.

Je tieba, aby si sestry uvédomily, Ze pokud budou rodi¢e vhodnym zplsobem
pouceni, zkrati tim mozné nasledky, dobu léceni a finan¢ni prostiedky vynakladané
nejen od zdravotnich pojistoven, ale i od rodicl. V soucasné dob¢ si pacienti doplaceji
na hospitalizaci, vysetieni. Doplatky jsou i na nékteré Iéky.

Rodica pfevazné pozaduji pouceni v oblasti ockovani a vyzivy. Zajimavé je, Ze
sestra si mysli, ze rodi¢e zajem o informace nemaji a rodi¢e naopak tvrdi, ze sestry jim
predavaji malo informaci. Ze vSech rozhovort, které byly vedeny, je patrné, Ze vSichni
rodice se citi malo informovani a informace si vyhledavaji sami. VSichni z téchto rodi¢t
by méli zajem i1 o edukacni materidl v tist€éné forme nebo formou internetovych odkazt.

Pokud sestra informace podava, zpravidla k tomu vykonava jesté jinou ¢innost.
V rozhovorech 1,2,3 a 5 rodi¢ poukazuje na jiné aktivity sester, které sestry pii edukaci
provadéji.

To by mohla byt pfic¢ina, pro¢ se rodi¢e mnoho neptaji. Nebot’ ani nevidi aktivni
zajem od sester, je-li sestra zaméstnana jinou ¢innosti. Pokud sestra edukuje, méla by se
veénovat pouze edukaci.

V kazuistice 1,2,3, a 5, uvadgéji rodic¢e odpovédi na otazku, jak se sestry chovaji pfi
edukaci, Ze sestra je mnoho neinformuje, rodi¢e se musi zeptat, informace jsou povrchni
a nedostacujici. Né&jaké informace maji, ale nejsou vycerpavajici, nékteré sestry

informace podavaji, ale sami aktivitu nevyviji, rodi¢e se museji nejdiive aktivné zeptat.
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Vysledky tabulky 33 - kvantitativni vyjadfeni kvalitativniho Setfeni ukazuji, Ze
sestra nejCastéji zastava v ordinaci praktického Iékate pro déti dorost roli poskytovatele
péce, administrativniho pracovnika a ochrance. Vyzkumna otazka, jaka je tiloha sestry
v komplexni oSetfovatelské péc¢i o dit¢ s Downovym syndromem, byla ve vyzkumu

zodpovézena.
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6 Zavér

Cilem prace bylo zmapovat problematiku spoluprace sestry a rodicu
vychovavajicich dit¢ s Downovym syndromem a zmapovat vliv spoluprace sestry s
rodi¢i na komplexni péci o dit¢ s Downovym syndromem v Jihoceském a
Zapadoceském kraji. Stanoveny cil byl splnén. Byla stanovena jedna hypotéza.

Hypotéza - Sestry edukuji rodie déti s Downovym syndromem v oblasti
oSetfovatelské péce, byla zamitnuta.

Piestoze rodice déti s Downovym syndromem maji malo informaci v souvislosti
s komplexni péci o dite, sestry rodic¢e needukuji. Zasadni problém je v nedostatku ¢asu a
nepiipravenosti eduka¢niho materialu pro rodice, z pohledu sester v nezajmu rodica o
informace.

Z vyzkumu je zfejmé, ze je nutné vénovat se problematice edukace a piistupu,
jakym zpasobem rodi¢e edukovat a kontrolovat. | pfes tyto negativni vysledky
vyzkumu, bychom se méli dostat k zamysleni, co stim. V této souvislosti je nutné
poskytnout kvalitnéj$i a dislednéj$i vzdélani. Je tfeba dat pfi vyuce na Skolach vice
prostoru, jak teoretické, tak predevsim praktické ¢asti. Vhodné by mohlo byt zaméfit se
na cinnosti, praktické tvofivosti, aby jiz studentky oSetfovatelstvi sami vytvofili
edukacni material a spolupracovaly pii praxi se sestrami z ordinaci pro déti a dorost,
konzultovaly s nimi vytvofeny material s moznosti uvadénim edukaéniho materialu do
praxe.

Stejné tak je tfeba naudit sestry aktivnimu pfistupu ke klientim. Nezbytné je naucit
zdravotniky aktivné se podilet na edukaéni Cinnosti. Pozitivni faktor vidim v z4jmu
zdravotnikd o edukacni materidl a je tfeba tohoto potencialu vyuzit.

Velkou vyzvou do budoucna jsou stale jeSté neoteviené kurzy a semindie
s tétmatikou napt. jak tvofit edukacni materidl. Otevird se zde Sance pro dalsi
dlouhodobé vzdélavani, vzdélavaci centra i jednotlivce, 1ékate, ale i odborniky z jinych
obortl, nez jen pediatrie.

V diplomové praci jsme se v kvalitativnim vyzkumu zaméfili na roli sester
v ordinaci praktického 1ékafe pro déti a dorost. Byla poloZzena otazka - Jakd je tloha

sestry v komplexni oSetfovatelské péci o dit¢ s Downovym syndromem? Vysledkem
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kvalitativniho Setfeni bylo zjiSténo, Ze sestra hraje nejvétsi roli v ordinaci praktického
1ékate pro déti a dorost jako poskytovatel péce, administrativni pracovnik a ochrance.

Vysledkem této prace jsou také nalezené nedostatky a moznosti zlepSeni
spoluprace sester s rodi¢i vychovavajici dit€¢ s Downovym syndromem. Budou-li mit
rodice dostatek informaci, bude i komplexni péce o dit¢ s Downovym syndromem
kvalitnéjsi.

Nasim pianim je, aby tento vyzkum pfispél sestram, k tomu aby si uvédomili, Ze
nejsou jen vykonavately péce, ale hraji i dalsi velice dilezité role. Zajimavé by bylo
Setfeni za nékolik let, kdy vétSina sester v ordinacich bude mit alesponi bakalarské
vzdélani, jakym zplsobem se zméni role sestry a zda bude role sestry edukatorky
zastoupena ve vétsim méfitku nez je v soucasné dobé.

Vysledky prace bychom chtéli zpfistupnit nelékafskym zdravotnickym
pracovnikiim pracujicich v ordinacich pro déti a dorost, ptispévky této problematiky
publikovat v oSetfovatelskych periodikach, v osobnim sdéleni zdravotnikiim, nebo

zptistupnénim elektronickych materiéli.
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Priloha 1. Riziko trizonie 21 ve vztahu k véku matky

Tab. 4. Riziko trizémie 2| vo vztahu k veku

matky
Vek matky Riziko
v rokoch Downovho syndromu
18 -30 | : 1500
35 | :380
40 I:110
45 I:30

Zdroj (39).



Piiloha 2. Cty¥prsta ,,opi¢i ryha




Piiloha 3 Charakteristické fenotypové znaky ditéte s Downovym syndromem

Zdroj (57).



Priloha 4 Spole¢nosti sdruZeni a rodi¢ovské skupiny podporujici rodiny s détmi

s Downovym syndromem v Ceské republice

BRNO
Usmévy - obéanské sdruzeni pro pomoc lidem s Downovym syndromem, Foltynova 35,
635 00 Brno, E-mail: marta.kl@centrum.cz, Tel.: 721908838, 546213634 (Marta

Klementova), www.Usmevy.cz

CESKE BUDEJOVICE
Ovecka, o.p.s. (Jana JaroSova), Plachého 25, 370 01, E-mail: dsovecka@tiscali.cz, Tel.:
386354383, www.ovecka.eu

JABLONEC NAD NISOU
SPMP CR - Inclusion Czech Republic, Klub Downova syndromu (Ing. Miroslava
Kalalova), P. O. Box 137, 466 21, Tel.: 483314557, 737357661. Archiv: Postovni 10,

466 01, www.downuv-syndrom.cz

KOPRIVNICE
Mandlové o¢i, Erbenova 1118, 742 21, Tel.: 737530585, 604475121, 556810133

(Obratilovi), E-mail: mandlove.oci@centrum.cz, www.mandloveoci.cz

OSTRAVA — BOHUMIN
Sdruzeni déti s Downovym syndromem Cty#listek (Katka Adaméikova), E-mail:
katkaaivo@volny.cz, Tel.: 605884674

PARDUBICE
Okénko, Spec. MtS Artura Krause 2344, 530 02, Tel.: 732886517, E-mail:

HouskovaJana@seznam.cz, www.klub-okenko.wz.cz



http://www.usmevy.cz/
http://www.ovecka.eu/
http://www.downuv-syndrom.cz/
http://www.mandloveoci.cz/
http://www.klub-okenko.wz.cz/

PRAHA

Klub rodi¢u a piatel déti s Downovym syndromem: www.downsyndrom.cz
1. Infocentrum Downova syndromu, Vybiralova 969, 198 00 Praha 9 — Cerny
Most I, Tel.: 731173384, E-mail: downsyndrom@centrum.cz

2. Centrum rané a integraéni péce pii SPC, Stibrova 1691, 182 00 Praha 8,
Tel.: 284684968, E-mail: spc@stibrova.cz

USTIi NAD LABEM

SPMP — Klub Downova syndromu (Mgr. Méria Svarcova), Vinaiska 14, 400 01, Mgr.
Martina Brhelova, E-mail: brh@volny.cz, Tel.: 472772029, Sarka Novékova,
Tel.:775133441

Zdroj (34)


mailto:downsyndrom@centrum.cz
mailto:spc@stibrova.cz

Piiloha 5
Dotaznik:
Vazend sestro, jsem studentkou II. ro¢niku Zdravotné¢ sociadlni fakulty Jihoceské
univerzity, studijni program OSetfovatelstvi ve vybranych klinickych oborech. Pred
sebou mate dotaznik, pomoci kterého bych chtéla zmapovat problematiku spoluprace
sestry a rodi¢t vychovavajici dité s Downovym syndromem. Udaje, které zde uvedete,
budou vyuzity ke zlepSeni oSetfovatelské péce a pouzity pro potifebu diplomové prace.
Tyto vysledky mohou pomoci zdravotnikiim ke zkvalitnéni spoluprace sestry a rodict.
Prosim Vas proto o uvedeni pravdivych informaci.

Bec. Jifina Soukupova - studentka ZSF JCU
Instrukce k vyplnéni dotazniku:
V dotazniku jsou uvedeny odpovédi typu ano, ne a rizné varianty odpovédi. Pokud
souhlasite s variantou odpovédi, oznacte ji kiizkem. Pokud jsou za otazkou tecky, je to
prostor pro Vasi odpovéd. Mate na vybér pouze 1 odpovéd. Budete-li provadét
Vv dotazniku opravy, novou spravnou odpovéd’ podtrhnéte.

Dotaznik je anonymni a za spolupraci Vam dékuyji.
1. Pohlavi respondenta:
[] Zena

[ muz

2. Vék respondenta:

(118 —30 let
[J31—40 let
(141 avice

3. Jaké je Vase nejvyssi dosazené zdravotnické vzdélani?
[ sttedoskolské
] ukoncené vysokoskolské bakalatrské vzdélani

] ukoncené vysokoskolské magisterské vzdélani



4. Jak dlouhd je vase praxe ve zdravotnictvi?
[10-5Ilet

[16-9 let

110 let a vice

5. Kolik déti s Downovym syndromem navstévuje Vasi ordinaci?
[1 zadné

[11-2 déti

[1 3 a vice déti

[1 nevim, kolik déti s Downovym syndromem méame v evidenci

6. Jak casto k Vam pfichazi do ordinace rodice s détmi, které maji Downav syndrom?
[1 nesetkavam se s nimi

[ maximalné 1x za mésic

[1 2X — 5x za mésic

[ vice nez 6x za meésic

7. Poskytujete neradi oSetfovatelskou péci ditéti s Downovym syndromem?
(1 ano

[] spiSe ano

[] spiSe ne

[J ne

8. Mate problém komunikovat s ditétem, které ma Downiiv syndrom?

[J ano, nemam cas s nim komunikovat

[] ano, je mi nepiijemné komunikovat s ditétem, které ma Downtliv syndrom
[1 ano, nemam zajem s nim hovofit

[1 ano, nevim jak s nim komunikovat

[] ano, tato komunikace je bezpfedmétna

[J ne, nevadi mi s nim komunikovat



9. Jakym zptisobem podavate nové informace rodi¢tim ditéte s Downovym syndromem
ohledn¢ oSetiovatelské péce?

] vzdy jen Gstné

[ ustn¢ a n¢kdy psanou formou

[1 vzdy Gstné vysvétlim a ptilozim pisemnou formu

[ nepodavam zadné informace, provadi to Iékar

[] jinym zplisobem

10. Jak Casto edukujete rodi¢e déti s Downovym syndromem v uvedené oblasti?
Oznacte ¢islo od jednicky do pétky (Cislo 1 — vzdy, 2obvykle ano, 3- ztidka, 4- obvykle
ne, 5 — vibec ne)

[Jockovani 1-2-3-4-5

[] prevence nemoci 1-2-3-4-5

[1 ohledné vyzivy ditéte 1-2-3-4-5

[] ohledné vychovy ditéte 1-2-3-4-5

] ohledn€ onemocnéni ditétel-2-3-4-5

[1 ohledné¢ rehabilitace ditétel-2-3-4-5

[1 ohledné poskytovani prvni pomoci u ditétel-2-3-4-5

11. Provadite si kontrolu, zda rodic¢e pochopili to, co jste jim praveé vysvétlili?
[1 ne, nikdy
) nekdy

[ ano, vzdy

12. Dostanou rodice pfi prvni navstéve ditéte telefonni kontakt do ordinace?
[] ano, vzdy
[ ne, nikdy

[1 na vyzadani rodi¢em



13. Poucite rodice, kam se mohou obratit v piipadé nedostupnosti détského 1ékare?
[] ano, vzdy
[1 ne, nikdy

[1 pokud maji zajem o tyto informace

14. Nabidnete rodi¢iim moznost vybrani si z nékolika 1¢kait (specialistil) napf-.
kardiologu?

[ ano, vzdy

[1 ne, nikdy

1 n¢kdy

15. Méte v ordinaci edukacni letacky specidlné zaméfené pro rodice déti s Downovym
syndromem?
[J ano, mame

[] ne, nemame

16. Vyuzila byste eduka¢ni material pro rodi¢e déti s Downovym syndromem?
(] ano

[] spiSe ano

[] spiSe ne

[J ne

17. Dostanou od Vas rodic¢e déti s Downovym syndromem seznam kontaktnich mist,
kde je mozné setkat se s lidmi se stejnym problémem?

[] ano, vzdy

[1 ne, nikdy

[1 na vyzadani rodi¢em



18. Pii navstéve v ordinaci (rodice a ditéte) komunikujete
] pouze s rodicem

[] pouze s ditétem

[ s rodi¢em i ditétem

[1 nekomunikuji s nimi, nezbyva mi na komunikaci ¢as

19. Pti agresivni projevu ditéte
[] vyzvete matku, aby si dit¢ zklidnila
[ snazite se dité uklidnit

[] nefesite tuto situaci

20. Jak casto se na Vas rodice déti s Downovym syndromem nejcastéji obraceji s nize
uvedenymi problémy?

Oznacte ¢islo od jednic¢ky do pétky (€islo 1 — vzdy, 2obvykle ano, 3- zfidka, 4- obvykle
ne, 5 — vitbec ne)

1 o¢kovani 1-2-3-4-5

[] prevence nemoci 1-2-3-4-5

[1 ohledné vyzivy ditéte 1-2-3-4-5

[1 ohledné vychovy ditéte 1-2-3-4-5

[1 ohledn€¢ onemocnéni ditéte1-2-3-4-5

[1 ohledné¢ rehabilitace ditétel-2-3-4-5

[1 ohledné poskytovani prvni pomoci u ditétel-2-3-4-5



Priloha 5 Otazky kvalitativniho vyzkumu

o ~ w0 DN e

10.

Jak Casto navstévujete ordinaci praktického 1€kate pro déti a dorost?

Jak byste ohodnotil/a pfedavani informaci ohledné oSetfovatelské péce o dite
Jakym zpiisobem by byl pro Vés ptinosny edukacni material (letacky...)

V jaké oblasti Vas sestra nejcastéji edukuje?

Jaky vyznam ptikladate telefonnimu kontaktu do Vasi ordinace praktického I¢kare
pro déti a dorost?

Jaké informace Vam nejcastéji chybéji?

Do jaké miry vyuzivate kontaktu na mistech, kde je mozné setkat se s lidmi se
stejnym problémem?

Jak byste popsala spolupraci se setrou v ordinaci?

Jakym zpisobem Vam setra podala informace oblasti mysleni a u¢eni, komunikace,
mentalniho vyvoje, komunikace, celkového chovani, sobéstacnosti?

Jakym zptsobem se podilela sestra na podani informaci zaméfenych na rehabilitaci,
integraci déti do MS a ZS, o socidlnich davkich o kontaktech na socialni

pracovniky?



