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Abstrakt

Downtliv syndrom je kongenitalni neboli vrozend vada zpiisobena pfitomnosti
jednoho nadbyte¢ného chromozdému €. 21. Spole€nost ma mylné piredstavy o tom, kolik
se vlastné rodi déti s touto vrozenou vadou a podle toho také jedna. Je piekvapivym
faktem, ze na kazdych 700 az 1000 zivé narozenych se narodi jedno dit¢ s Downovym
syndromem. V Ceské republice se v poslednich letech rodilo piiblizné 70 déti roéné, tj.
1 dit¢ s Downovym syndromem na 1500 zivé narozenych déti. S Downovym
syndromem piichazi také jisté odliSnosti spojené s péci. Rodice musi brat v tivahu
zpozdény vyvoj ditéte a tim 1 zvySenou péci a mensi samostatnost ditéte.

Prace je rozdélena na 2 Casti. Teoreticka ¢ast prace se zabyva problematikou
Downova syndromu, jeji historii, formami Downova syndromu, prenatalni a postnatalni
diagnostikou, pfidruZzenymi onemocnénimi a mentalni retardaci. Déle se vénuje
problematice zdravotni péce u déti s Downovym syndromem, komunikaci a v€asnou
péci. Na teoretické podklady navazuje realizace vyzkumného Setfeni.

Empiricka ¢ast bakalaiské prace je zamétena na zjiSténi specifické péce u déti s
Downovym syndromem a na nejcastéjSi problémy rodict hospitalizovanych déti s
Downovym syndromem. Soucasti vyzkumu je také blizSi sezndmeni s problematikou
zivota rodin déti s Downovym syndromem. K ziskavani a zpracovani dat byly pouzity
kvalitativni vyzkumné metody. Kvalitativni Setfeni bylo provadéno pomoci
strukturovaného rozhovoru vedeného s matkami déti s Downovym syndromem a
détskymi sestrami. Dale bylo pouZito zucastnéné skryté pozorovani, kdy pozorovanymi
byly déti s Downovym syndromem.

Z vysledku proveden¢ho vyzkumu vyplynulo, ze se v oblasti Downova
syndromu specifika v oSetfovatelské péci takika nevyskytuji. Jakdkoliv zvySena ¢i
odlisSnd péce o dit€¢ s diagndézou Downlv syndrom vyplynula z piidruZenych
onemocnéni, kterymi déti Castéji, ne vSak zdkonité, trpi. Za jediné postizeni, které se
vyskytuje u déti s Downovym syndromem téméf ve vSech piipadech, povazujeme
mentalni retardaci. Velice Casto se také u déti s Downovym syndromem setkdvame se
snizenym svalovym tonusem. Z vyzkumu nejCastéjSich problémi rodich déti s

Downovym syndromem byla zjiSténa nedostate¢na edukace ze strany sester a 1¢kaiti o



problematice Downova syndromu. Jako zasadni problém vnimaly matky nevhodné
chovani ze strany zdravotnikii.

Aby poskytovana oSetfovatelskd péce o dit¢ s Downovym syndromem
dosahovala adekvatni urovné, je nezbytné, aby sestra znala alespont zdkladni specifika.
Tato prace poukazuje na dand specifika a mize poslouzit jako ucebni pomicka
nejenom pro sestry, ale také pro rodi¢e déti s Downovym syndromem a Sirokou

vetfejnost. K tomuto tcelu jsme vytvofili letak.



Abstrakt

Down syndrome also known as trisomy 21, is a chromosomal condition caused by
the presence of all or part of an extra 21st chromosome. It is named after John Langdon
Down, the British physician who described the syndrome in 19th century. Down
syndrome can be identified in a baby at birth, or by prenatal screening. The population
misconceive about how many children born with congenital defects? The surprising
factor is that for every 700 to 1000 live births is born one child with Down syndrome.
In The Czech Republik were born for last years about 70 children for every year. It
means one child with Down syndrom for 1500 live birth.with Down syndrome comes
other differences for the care. Parents of these children have to understand the delayed
development with less independent child but with the increase care.

The text is developed in two parts . In the theoretical part I have been looking
though the problem of Down syndrome, the history and other forms of Down
syndrome as well as prenatal and postnatal diagnosis other associated diseases and the
mental retardation. The second problem is the medical care of these children, the
communication and timely care. The theoretical basis were taken from the
implementation of my research.

The empirical part of my undergraduate work has been focused on a special care
of these children with Down syndrome as well as on the parents of hospitalized children
and their most common problems. Other part of the research I have been looked closer
to the problem of families life of these children. The obtained data I was used for
qualitative research methods. The qualitative investigation has been made by structured
interview led with children’s mother and with medical nurses too.

From the result of this research showen us in which section of Down syndrome
have not any specificas for this special care. The different care for child with Down
syndrom comes from comorbidities, which children often suffered but not inevitably
suffer. Mental retardation is considered as a single disabiliti of these disabled children.
We see very often the musle tone in this syndrome. The main problems of children’s
parents were insufficiant education also from the side of the medical stuff. The

essential problem mothers perceived the behavior from the medical stuff.



In the end is very necessary for medical personal to know the basic special
specific medical care for children with Down syndrome. The demonstration of the
problem can be use as the education material not only for nurses but also for parents of

these affected children as well as for public. We created the leaflet for this purpose.

Key words: Down syndrome, mental retardation, nursing, child, specific care,

development, parents, nurse
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Uvod

Problematika Downova syndromu mé svou ddvnou historii a je v dneSni dob&
velice aktudlni. Ackoliv jiz toto téma piestava byt tabuizovano, stale prevlada ¢ast lidi,
ktefi o této problematice nic nevédi. Je smutnym faktem, Ze tuto Cast netvori
pouze laicka vetejnosti, ale setkavame se s ni také u odbornika.

Velkou roli ve vybéru tohoto tématu u mé sehral mij zvySeny zdjem o déti
a specifické vyvojové poruchy. Jiz diive jsem se zajimala o tuto problematiku, proto
jsem se rozhodla se ji zabyvat po odborné strance. M¢la jsem tak moZznost porovnat své
dosavadni védomosti s odbornou literaturou. V pribéhu zpracovavani bakalarské prace
jsem zjistila, jak obsahlé téma jsem si zvolila. Ackoliv jsme neméli k dispozici velké
mnozstvi literatury, informaci bylo mnohdy az nadmiru. Vybrali jsme tedy podle nas

V literatufe jsme se setkali s mnoha nazory na toto téma, v zdkladé se ale
shodovali. Dité¢ s Downovym syndromem je stejné jako zdravé dité individualni jedinec
se svymi vlastnimi potfebami, zdjmy 1 piesvédéenim. Kazdé dité je svym zpiisobem
jedinecné, s vlastnostmi a znaky zdédénymi po svych rodicich. Ke kazdému ditéti je
tfeba pristupovat individualné s ohledem na jeho potieby, nelze stanovit Zzadny pevny
,manual®“. Jsou ale jisté charakteristické znaky, které déti s Downovym syndromem
spojuji.

NasSim zamérem a cilem prace je seznamit Sirokou vefejnost s diagndézou
Downtiv syndrom. V této praci chceme poukazat na nadrocnost péce o dit€¢ s Downovym
syndromem a na odliSnosti od péce o zdravé dité. Zjistit, zda se v péci o déti
s Downovym syndromem setkavdme s néjakymi specifiky a jak péci o dité

s Downovym syndromem vnimaji jejich rodice.



1. Soucasny stav

Downliv syndrom je kongenitdlni neboli vrozend vada zplisobend piitomnosti
jednoho nadbyte¢ného chromozomu €. 21. Spole¢nost md mylné ptedstavy o tom, kolik
se vlastné rodi déti s touto vrozenou vadou a co vSechno obnd$i péce o mentdlné
postizené dité¢ a podle toho také jedna. Dnes se bohuzel jesté vyskytuji lidé, ktefi

neoceni usili, které rodi¢e vynakladaji na péci o své postizené dite.

1.1 Historie

Védci si 1 dnes stale jesté kladou otdzku, kdy pfesné se v nasi civilizaci objevily
znamky Downova syndromu. Pfestoze pfesnou informaci se nikdy nedozvime, je velice
pravdépodobné, ze nam znamé genetické poruchy a chromozomadlni aberace se
objevovali jiz v dob& nékolik tisicileti nazpét. Prvni zaznamenand podoba cCloveka
srysy Downova syndromu pochazela zroku 1505. Nalezli ji v Némecku, na oltafi
v Céchach. K podrobnéjSimu zaznamenavani a popisim vyvojovych poruch dochéazelo
postupné az vlivem rozvoje 1ékarstvi. Roku 1838 podal prvni védeckou zpravu l¢kat
Jean Esquirol, kde popsal vzhled ditéte se znaky shodnymi s fenotypem Downova
syndromu. K obdobnému poznatku dospél roku 1846 také Edward Seguin. Lékat John
Langdon Down, podle kterého se dnes syndrom nazyvéa, publikoval v roce 1866 svou
védeckou studii, kde popisuje skupinu pacientti, kteti maji odliSnou podobu a chovani
od ostatnich osob z jeho celkové skupiny. Diky jejich odliSnym vnéjSim znakim tak
oddélil cast mentalné retardovanych osob od osob s jinym duSevnim zaostanim. Z jakeé
pfi¢iny k této poruSe dochdzi, vSak neznal. Jeho nazor se upinal na myslence, Ze je
porucha dikazem navratu k primitivni mongolské rase. Od toho také vznikl termin
mongolismus. Tuto domnénku vSak velice brzy vyloucil jeho syn Reginald. Roku 1932
doktor Waardenburg piichazi s mySlenkou, ze pfi¢ina Downova syndromu se muze
vazat k chromozomalni poruSe, potvrzeni jeho navrhu vSak pfiSlo az za nckolik let.
Diky pokroku ve vizualizaci chromozomi v 50. letech dochédzi k moZnosti ptesnéjSiho
studia chromozomi u lidi. V Patizi pak roku 1959 francouzsky lékai Jerome Lejeune
a jeho kolegové dokézali souvislost Downova syndromu s nadbyte¢nym chromozomem

(6, 10, 16).



1.2 Co je Downiiv syndrom

Downtliv syndrom je stejné jako jiné syndromy soubor piiznakt, specificky pro
dané onemocnéni. Je to kongenitdlni neboli vrozena vada. Jedna se o genetickou
aberaci, jejiz pfiCinou je trisomie 21. chromozomu. To znamend, Ze ma plod
z celkového poctu chromozomli misto 46 chromozoml na jednu télesnou bunku,
chromozomu 47 (viz ptiloha 4). Nadbyte¢ny chromozom, obsazeny ve vét§in¢ piipada
ve vSech télovych bunkach, svym genetickym obsahem zplsobuje zvySenou tvorbu
bilkovin v buiice a tim dochézi k poruse normalniho ristu plodu. Bunky v téle se proto
také nedé€li normalni rychlosti a zarovent dochéazi k naruseni migrace bunék diilezitych
pro vyvoj téla, hlavné mozku. Jiz v prenatalnim obdobi tak vznika nezvratny stav, ktery
bude mit po porodu za nasledek opozdéni télesného 1 mentalniho vyvoje (12, 16).

Déti narozenych s timto syndromem vSak neni procentudlné velké mnoZstvi. Je
znamo 80 % piipadl, kdy téhotenstvi s takto postizenym plodem konc¢i samovolnym
potratem. Ptredpokladany vyskyt je asi jedno dit€ na 600 az 800 Zivé narozenych deti ze
vSech etnickych skupin. V poctu divek a chlapct narozenych s timto syndromem jdou
do poptedi chlapci, rozdil vSak neni zna¢ny a pro¢ tomu tak je neni zndmo (12, 16).
Délka zivota lidi, ktefi maji Downiv syndrom, zavisi na pfitomnosti srde¢nich vad
a jejich stupni zavaznosti a také na infekcich, kterymi lidé s Downovym syndromem
asto trpi. Do jednoho roku Zivota ditéte dochazi asi k 30 % umrti ditéte. Do tii let pak

k 45 % (4)

1.3 Formy Downova syndromu
Dle druhu poruchy chromozomu délime Downiiv syndrom do tfi fenotypovych
skupin, tzv. genetickych make — up. Jednd se o trisomii 21. chromozomu, mozaicismus

a translokaci chromozomu (16).

1.3.1 Trisomie 21. chromozomu
Jedna se o nejcastéjsi formu Downova syndromu, piiblizné 95 % déti. PfiCinou je
tzv. nondisjunkce. K té dochazi pfi poruse bunécného déleni spermie nebo vajicka.

Burika se za normélnich okolnosti ve vajecniku nebo varleti rozdé€li. Tak vzniknou dve



nové buriky s poloviénim poctem chromozomu. Pfi trisomii se parovy 21. chromozom
neoddéli, ale zlistava v noveé vzniklé buiice kompletni. To znamend, Ze misto aby se oba
chromozomy odpoutaly opacnym smérem a staly se soucasti novych bunck, piejdou
oba do jedné nové vzniklé bunky. Tak vznikne jedna bunka s dvéma 21. chromozomy,
ale zaroven jedna buiika bez zadného, ktera neni schopna pteziti a velice brzy zanika.
Nelze striktné fici, Ze chybny chromozom pochazi vyhradné od matky. Dnes je zjiSténo,
ze priblizné 20 % déti s Downovym syndromem maji chromozom pochéazejici ze
spermie. Lze to potvrdit specidlnim testem, ktery piivod chromozomu urci, je vSak
velmi naro¢ny (2, 16).

Velikou ulohu zde ale hraje vék matky. Cim je matka star$i, tim je riziko narozeni
ditéte s Downovym syndromem vyss§i. Zatimco u 20leté matky je riziko narozeni ditéte
s Downovym syndromem 1 ku 1500 narozenych déti, u 30leté je to uz 1 ku 900,

u 35leté 1 ku 350, ve 40 letech 1 ku 100 a u 45leté dokonce 1 ku 40 (2, 16).

1.3.2 Translokace

Ne vzdy musi byt pti¢inou Downova syndromu cely chybny 21. chromozom. Ve
4 % piipadi je divodem pouze mala ¢ast tohoto chromozomu. Dojde-1i k odlomeni
malého vrcholku 21. chromozomu a jiného chromozomu a naslednému spojeni jejich
zbyvajicich ¢asti, fikdme tomuto d¢ji translokace. NejCastéjsi translokaci byva spojeni
21. a 14. chromozomu (16).

Ackoliv déti s translokaci nemaji horni ¢ast pirebytecného chromozomu, na jejich
postizeni to nemd zadny vliv. Déti se nijak neli$i od déti s Downovym syndromem
vznikly trisomii. Horni ¢ast chromozomu totiz neobsahuje geneticky dulezity material.
Je ale nezbytné udé¢lat u kazdého ditéte s Downovym syndromem test, ktery potvrdi
nebo vyvrati translokaci. U néckterych déti, pfiblizn¢ jedné tietiny, se ukéze, ze
nositelem syndromu je rodi¢. U rodiCe, u kterého se potvrdi nosi¢stvi, se syndrom
neprojevi, nebot’ md normalnich 23 part chromozomi. Rozdil je v tom, ze jeho jeden
21. chromozom se spoji s jinym chromozomem. Tento stav ne€ini nositeli Zadné obtize.
Problém u jedince nastdva v obdobi, kdy dochazi k tvorbé spermie nebo vajicka.

Stejnomérné rozdéleni chromozomu je vzhledem ke spojenému paru chromozomu vice



obtizné. Navic pravdépodobnost, ze se jim narodi dit¢ s Downovym syndromem, je

vyrazné€ zvysena (16).

1.3.3 Mozaicismus
,,Mozaicismus definujeme u jedince nebo tkané jako pritomnost alespon dvou

bunécnych linii, které se lisi geneticky, ale jsou odvozeny z jedné zygoty. “ (19)

Neékteré déti s Downovym syndromem (piiblizn€ 1 %) nemaji nadbytecny
21. chromozom ve vSech télovych bunkéach, ale jen v nékterych, kdy ostatni bunky jsou
zcela zdravé. To tvofi jakousi mozaiku buné€k, ktera je poskladanda ze zdravych
a chybnych chromozomi. Diky tomu, Ze déti maji 1 zdravé télesné bunky, jejich
postizeni nema tak dramaticky prabéh. Porucha neni tak zdvazna, a to jak po strance
télesné, tak mentalni. Vyvoj ditéte probihd vétSinou stejné jako u zdravych déti.
V oblasti intelektu se vSak u téchto déti primérné inteligence objevuje jen zfidka (12,

16, 19).

1.4 Charakteristické znaky deéti s Downovym syndromem

Zda ma dit¢ Downiiv syndrom mtize 1ékat poznat jiz pti narozeni nebo nedlouho
po porodu. Vétsinou Ize diagndzu stanovit jiz z pouhého vzhledu ditéte. Novorozenec
s timto syndromem ma4 jiz v tomto obdobi mnohé charakteristické rysy, typické pro toto
onemocnéni. Ne vzdy jsou ale rysy zjevné a ani zkuSeny lékaf nemusi rozpoznat, ze se
jedna o Downtiv syndrom. Jistotu poskytne az vysledek chromozomalniho vysSetteni.
., Prakticky kazda cast tela miize byt svym zpiisobem anomalné poznamendana nebo
priznacné utvarena.“ (25, str. 18). Mezi znaky, kterymi se vyznacuji tyto deti, patii
naptiklad tvar jejich obliceje. Zatimco pfi pohledu zpifedu je oblicej kulaty, z profilu
byva obvykle plochy. U fady z nich ma hlava zezadu lehce oplostény tvar, odborné
nazyvany brachycephalia. O¢i maji mirné zeSikmeni smérem nahoru. Kromé toho se
u nich Casto vytvari tzv. epikantus neboli epikanticka tfasa (viz ptiloha 5). Jedna se
o drobnou kozni fasu prochazejici mezi vnitfnim koutkem oka a kofenem nosu. Tato

fasa nemusi byt trvala. Po néjakém Case se zmensi a béhem rlistu mize vymizet uplné.



Ditéti nijjak nevadi, pokud je ale ptili§ velka, ptekazi oku v pozorovani a vyvolava
dojem $ilhani. Nékdy se mohou v okrajich duhovky vyskytovat drobné bil¢ ¢i nazloutlé
tecky oznaCované také jako Brushfieldovi skvrny. Nemusi to byt ale ptiznakem
syndromu, v nékterych ptipadech se tyto skvrny objevuji u zcela zdravych déti. Jestlize
duhovka zhnédne, Casto tyto skvrny po Case vymizi. Vlasy jsou jemné a rovné.
Novorozenci s Downovym syndromem né€kdy mivaji volnou kiiZi na zadni strané krku,
ktera se vyhladi v priibdhu riistu. Ve star§im véku je jejich krk kratky a Siroky. Usta
maji v porovnani se zdravymi détmi mald, zatimco jazyk je velky. Dité tak mize velky
jazyk omezovat v dychani nebo sdni. Nasledek této kombinace je, ze maji déti velice
Casto tendenci vyplazovat jazyk. Tento ,zlozvyk* vSak lze odnaudit. Nos je kratky,
knoflikovitého tvaru. Ruce maji Siroké a silné. Prsty jsou kratké, kdy malicek ma
neziidka pouze jeden kloub a je ohnut smérem k prstiim, nazyvané téz klinodaktylie. Na
dlani se vyskytuje pouze jedna ryha. Nékdy se ji také fika opici ryha. Pokud jsou na
rukou dvé, vedou obé€ rovné napti¢ dlani. Je tfeba davat pozor také na otisky prsti. I ty
maji u téchto déti charakteristickou kresbu. (11, 12, 16)

I ptes tyto abnormality na rukou nemaji déti vyrazné problémy s motorikou.
Pouze u malych déti se stava, ze maji problémy udrZet v rukou stejné véci, jako zdraveé
déti, sristem ale tento problém vymizi. Na nohou je specifické postaveni palce
a druhého prstu, diky kterému se mezi t€émito prsty vytvari velkd (sandalovd) mezera.
Souvislost s timto jevem muze mit 1 kratkd ryha na chodidle, kterd vede od mezery
a postupuje n€kolik centimetrli dozadu. Malé déti s Downovym syndromem mivaji
ochablé¢ koncetiny a krk. Tomuto ochabnuti fikame ,hypotonie®, coz v piekladu
znamend maly tonus. ,, Tonus neboli napéti je odpor svalii proti pohybu ve volném
stavu‘“ (16 str. 43). Jedna se o zcela jinou silu nez je svalova sila, nebot’ pfi té je nutny
aktivni stah svalu. U nékterych déti miize byt nizky svalovy tonus vice vyrazny.
Nejvyraznéjsi byva v obdobi prvnich let a postupné dochazi k jeho volnimu zvySovani.
Tento sniZeny tonus se v prib¢hu let mize natolik zlepsit, ze dospivajicim ne€ini Zadné
problémy. Pokud dit¢ s Downovym syndromem srovname se zdravym ditétem,
zjistime, Ze porodni vaha ditéte s Downovym syndromem je niz§i. To samé plati

1 u porodni vySky. Nasledny rlst je rovnomérny, ale pomaly. VySka se v dospélosti 1181



od ptedpokladané vysky dané vySkou rodi¢l. Odpovida dolni hranici primérné vysky,

ktera Cini 145 cmaz 168 cmu muz a 132 cm az 155 cmu Zen (11, 12, 16).

1.5 Prenatalni diagnostika

., Prenatadlni diagnostika nemiuze slouzit k vylouceni vSech moznych abnormalit
plodu. Je omezena na stanoveni, zda plod ma (nebo pravdépodobné ma) urcité
postizeni, pro které ma zvySené riziko dané pokrocilym vékem matky, rodinnou

anamnézou nebo jinymi jasné definovanymi rizikovymi faktory“ (19, str. 344).

Prenatélni diagnostika ma svlij pocatek v roce 1966. Steele a Breg poukézali na
moznost urceni chromozomalni konstituce plodu pomoci analyzy kultivovanych bunék
nachazejicich se v plodové vod¢. K vyraznému rozvoji prenatalni diagnostiky je vedl
1 fakt, ze si jiz v té€ dob¢ velmi dobife uvédomovali souvislost pokroc¢ilého véku matky
a zvySen¢ho rizika narozeni ditéte s Downovym syndromem. Pfi diagnostice je
nezbytnd vzajemna spoluprace mezi nékolika lékafskymi obory. Vzhledem k jejich
obtizné integraci se prenatalni diagnostiku provadi vétSinou v multidisciplinarnich
centrech, kde ma genetika svou nezastupitelnou ulohu (19).

Ugel prenatalni diagnostiky nespo&iva pouze ve zjisténi odchylek vyvoje plodu
a preruseni t&hotenstvi u plodu s vadou, ale ddva ndm mnohem vice. Umoziuje
rodicim, u kterych se zjisti riziko porodu ditéte s odchylkou, aby se dle informaci, které
Jim poskytne jejich Iékaf, rozhodli, jak dale postupovat. Také podava moznost idealniho
vybéru metod v oblasti psychické ptipravy, péce v obdobi téhotenstvi, prabéhu porodu
a nasledné péce po porodu u rodicl, ktefi se rozhodli dit¢ porodit. Dale dava jakési
uklidnéni, zmirnéni napéti u part, u kterych je riziko poruchy ditéte vysoké.
V neposledni tfadé umoznuje velice vyznamnou moznost lécby plodu jeSté pred
porodem, tedy v prenatalnim obdobi. Touto metodou lécby vrozenych vad lze zatim
1é¢it pouze nékteré druhy onemocnéni, postupné vSak pocet takto léCenych piipadl
roste (19).

Pti indikaci rozsifené prenatalni diagnostiky jsou na prvnim misté téhotné matky

v pokrocilém véku. Z vyzkumu, ktery byl provadén v zipadni Evropé a Severni



Americe, je patrné, ze amniocentéza byla provadéna minimaln¢€ u poloviny téhotnych
zen ve v€kove kategorii nad 35 let, nebot’ pravé témto Zenam nejvice hrozi, Ze se jim
narodi dit¢ s Downovym syndromem. Zakony Spojenych stath dokonce pii
neposkytnuti moznosti prenatdlni diagnostiky u zen nad 35 let hodnoti jednani 1¢kate
jako zanedbani péce (19).

Ackoliv je prenatalni diagnostika u starSich Zen b&zné dostupnd, vétSina déti
s Downovym syndromem neni v prenatalnim obdobi viibec diagnostikovana, nebot’ se
narodily matkam mlads$iho v€ku. V této v€kové kategorii se amniocentéza standardné
neprovadi anebo je odbér klkli choria nevhodny. U téchto Zen je k dispozici neinvazivni
vySetfeni, mezi které patfi screening maternalniho séra a ultrazvukové vySetteni (19).

U kazdé téhotné Zeny je zapotiebi Setrné jednani ze strany zdravotnikli. Matky
jsou zneklidnéné, maji obavy o zdravotni stav svého ditéte, 1 kdyz se jedna
o fyziologické téhotenstvi. Matka, u které¢ je riziko narozeni ditéte s Downovym
syndromem, proziva stresujici obdobi pIné nejistoty a obav. Sestra v tomto obdobi musi
respektovat piecitlivélost a Casté zmény nalad matky. Jejim tkolem je zajistit matce
dostatek potiebnych informaci o vSech vySetfenich, které podstupuje a za jakym tcelem

jsou provadény a poskytnout psychickou podporu ve stresujici situaci (19)

1.5.1 Typy prenatalni diagnostiky

V prenatalnim obdobi se provadi nékolik typl vySetfeni. Mezi standardni
vySetfeni miiZzeme zafadit ultrasonografii. Jednd se o neinvazivni metodu na principu
vysokofrekvencni zvukové viny odrdzejici se od tkani. Od roku 1960, kdy byla tato
metoda uvedena do praxe, prosla vyraznym vyvojem. Diky stéle dokonalejs$i vypocetni
technice doslo k moznosti kvalitnéjSiho zobrazeni plodu. Dtive pouzivané 2D lze nyni
doplnit o 3D nebo dokonce o 4D zobrazeni, kde miZzeme vidét pohyby plodu. Dnes je
ultrasonografie jednou znejvice pouzivanych metod ve zdravotnictvi a patii mezi
zékladni vySetieni ve 12. — 13. tydnu téhotenstvi. Pomoci ultrasonografie mohou I€kati
vCasné diagnostikovat vazné morfologické a genetické anomalie (pfiblizn€ 75 %). Ty
lze zjistit na podkladé exaktniho meéfeni Sitky podkozi v oblasti krku plodu,

tzv. nuchalni fasy, jehoZ principem je zjisténi, Ze zde u nékterych poskozenych ploda
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dochazi k ukladani tekutiny. U 70 % plodi majicich Downlv syndrom, se objevuje
vyrazny otok §ije. Dal$i vyuziti ultrazvuku v porodnictvi nachazime pti rekonstrukci
obli¢eje nebo anatomické struktury CNS. Lze tak ziskat pomérné realistické 3D
zobrazeni obli¢eje nenarozeného miminka, a pomoci 4D 1 jeho mimiku. Pokud mame
k dispozici kvalitni obraz, mizeme odhadnout riziko vyskytu genetickych poruch jako
napiiklad riziko Downova syndromu. Ultrasonografie se provadi u Zen v 10., 20., a 30.
tydnu téhotenstvi za pomoci transabdominalniho nebo transvaginalniho pfistupu,
abdominalni nebo vagindlni sondou. Ultrasonografie sebou nenese zadnou specialni
piipravu. Sestra edukuje pacientku, Ze musi zlstat v pozadované poloze dle druhu
vySettovaciho pfistupu a klidné dychat (2, 23, 29).

Dal§im standardnim vySetfenim je stanoveni PAPP - A a volného beta — hCG.
Jedna se o plazmatické bilkoviny, které mohou poukazat na anomalie plodu. Spolu
s méfenim nuchélni fasy pomahaji diagnostikovat az 87 % plodua trpicich Downovym
syndromem. Laboratorni metodou rozboru vzorku krve matky je vySetfeni zvané Triple
test, jehoz vysledkem je stanoveni hladin alfafetoproteinu (AFP), lidského choriového
gonadotropinu (hCG) a estriolu (E3). Jde o sérové bilkoviny, kdy AFP se vaze
k poruchdm mozku a michy a hCG poukazuje na riziko Downova syndromu.
O celkovém riziku téhotenstvi nds pak informuje hladina estriolu. ZvySené riziko
Downova syndromu je pfi niz§i hladiné AFP a uE3 a vyssi hladiné hCG. Screening je
pozitivni ptiblizné u 5 % matek (faleSna pozitivita). Diky tomuto testu je zjisténo 60%
plodi s Downovym syndromem ve vSech v€kovych kategoriich. Test je nejlépe
provadét v asovém rozmezi 16. — 20. tydnu téhotenstvi. Diky tomuto testu mizeme
objevit priblizné 65 % chromozomalnich aberaci. Laboratorni vySetfeni nevyzaduje
specidlni ptipravu a pacientka nemusi dodrzovat zddnou dietu. Sestra pacientku objedna
na odbér v rannich hodinach a edukuje ji o nutnosti la¢néni. (2, 23).

Kromé¢ standardnich vySetieni, provadénych u vSech téhotnych zen, provadime
také rozSifena vySetieni. Tyto vySetfeni se jiz neprovadi u vSech matek, ale pouze
u matek, u kterych standardni vySetfovaci metody odhalily riziko vyvojovych vad nebo
patfi-li matka do rizikové skupiny. Pro pacientky jsou tyto vySetfeni velmi stresujici.

Maji strach z pribéhu vySetfeni, z komplikaci, které mohou ovlivnit zdravotni stav
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ditéte a z vysledku, ktery mize potvrdit jejich obavy. Povinnosti sestry je pacientku
Setrn¢ edukovat o priibéhu vySetteni, které ma podstoupit, umoznit ji sdélit své obavy
a podat psychickou podporu. Zde je nezbytné profesiondlni chovani sestry, nebot’
komunikace s matkou je velice obtizna. Je diilezité, aby matka nepropadala panice, ale
zarovenl nesmi nabyt milny dojem, ze ditéti vznik vyvojovych vad nehrozi. Sestra by
neméla matku litovat, ale projevit empatii v obtizné situaci (2, 23).

Amniocentéza (AC) je jedna z invazivnich vySetieni. Principem tohoto vySetieni
je odbér vzorku plodové vody k chromozomalni a biochemické analyze. Pod stalou
kontrolou ultrazvukem zavddime punk¢ni ultratenkou jehlu do amnidlni dutiny, kde
odebereme vzorek 20 ml plodové vody. Odbér provadime nejpozdéji do 24. tydne
téhotenstvi. Analyza plodové vody ukdze odchylky chromozomi a to jak v jejich
skladbg, tak i v jejich po&tu a odhali tim mozné vrozené chromozomalni vady. V Ceské
republice je toto vySetteni nejb&éznéjs$i metodou v invazivni prenatalni diagnostice. Nese
sebou vsak riziko komplikaci po vykonu, které ¢ini 0,3 — 0,5 %. Pied ptichodem na
vySetteni edukuje sestra matku, aby se dostavila s plnym mocovym méchyiem a na
lacno. Pfi vykonu pomize sestra matce zaujmout polohu na zadech s obnazenym
bfichem a asistuje l€kafi. Po vykonu by méla matka dodrzovat klidovy rezim (2,23).

Odbér choriovych klka (CVS) je vySetfeni, které provadime v obdobi po 11.
tydnu téhotenstvi transabdomindlnim pfistupem pod stalou ultrazvukovou kontrolou.
Tato metoda v Ceské republice nepatii mezi b&Zné pouzivanou. Provadime ji pouze pfi
nutnosti v€asné diagnostiky. Riziko potratu zde ¢ini az 5 %. Po vykonu matky casto
pocituji tlak a mirnou bolest v oblasti vpichu. Nékdy mohou slab& krvacet a udavat
kifece podobné menstruaci. Sestra matky edukuje o nutnosti dodrzovani klidového
rezimu a okamzité navstéve 1ékate pii vzniklych komplikacich (2,23).

Mezi dalsi rozSifené metody v diagnostice patii placentocentéza. Timto
vySetfenim myslime analyzu ze vzorku pupecnikové krve. Odbér provadime vétSinou
ve 3. trimestru. Ziskdvame vcelku rychlou informaci o karyotypu plodu, tedy o poctu
a struktufe chromozomi. Pupecnikovou krev odebirame vétSinou pro analyzu

biochemickou, hematologickou nebo serologickou (2,23).
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V neposledni fadé miizeme u matek provést fetoskopii, diky které ziskame ptimé
zobrazeni plodu v d€loze a moznost odbéru krve a tkani plodu. Zakrok provadime
v celkové nebo lokdlni anesteziologii. Malym fezem zavedeme instrument s optikou.
Instrument se dnes jiz vyrabi s velmi malym primérem nékolika milimetrti, takze se
vykon podoba amniocentéze s pouzitim §ir$i jehly. Ukol sestry v oblasti ptipravy
pacientky je pouze jeji psychickd podpora. Béhem vykonu sestra asistuje lékati. Po
vykonu v lokalni anestezii zistava pacientka 2 hodiny na lizku. Nasledné je pacientka
sestrou edukovana o klidovém rezimu po zbytek dne a moznych komplikacich
a s doprovodem propusténa domu. Metoda se pouziva pouze u zen, kterym se jiz diive
narodilo dité s morfologickou nebo metabolickou anomalii nebo se objevila u blizkych

piibuznych a ultrazvuk nedava jasnou odpoveéd’ pti diagnostice téchto poruch (2, 9, 23).

1.6 Postnatdlni diagnostika

Postnatalni diagnostika obsahuje kontrolni genetické vySetteni, které provadime
pi1 vzniku vazného podezieni na Downlv syndrom. VySetieni je zaloZeno na ovéteni
karyotypu u narozeného ditéte pomoci cytogenetického vySetteni. Impulzem
k podezieni na Downilv syndrom zpravidla byva ptitomnost typického klinického
obrazu. V tomto obdobi jsou si jiz matky obvykle v&domi, ze jejich dité trpi
Downovym syndromem a vysetteni je pouze potvrzujici.

Ackoliv byly matky jiz b&hem t&hotenstvi informovany o riziku Downova
syndromu u jejich ditéte, jen malo z nich tuto skutecnost pfijala. VéEtSina doufala, Ze se
v jejich ptipad€ jednalo pouze o omyl nebo Ze dojde k zdzraku a jejich dité se narodi
zcela zdravé. Pri potvrzeni diagnézy pak dochdzi u matek k pocitu zklamdni,
bezmocnosti a beznad¢je. Vyskytuji se vSak 1 matky, které se o skutecnosti, Ze jejich
dit¢ trpi Downovym syndromem, dozvidaji poprvé. Sdéleni takové diagndzy plisobi
jako trauma, matka na ni neni pfipravena a reaguje Sokem. Nedostatek informaci
a neprofesiondlni jednani ze strany zdravotnikli vede u matek k uzkostnému strachu
o sv¢ dité. Sestra spolecné s Iékafem by v situacich, kdy se vyskytne u ditéte riziko

vrozené vady, méla matce Setrn¢ oznamit, ze se dit€ narodilo Zivé, ale je tieba provést
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vySetteni, nejednd-li se o vrozenou vadu a pfipravit ji na moznost, Ze se riziko potvrdi.

Psychicka podpora je pro matku nezbytné dilezita (21, 24).

1.7 PridruZend onemocnéni

Vétsina déti s Downovym syndromem je zdrava nebo se u nich vyskytuji bézné
détské nemoci, u kterych se 1écba nijak nelisi od lécby ostatnich déti a které nemayji
zadnou souvislost s timto syndromem. Existuji vSak také onemocnéni, ktera se u téchto
déti objevuji Castéji. VEtSinou jde o onemocnéni nezdvazného charakteru, které lze
pomérné snadno 1éCit. Zavazné poruchy se objevuji pouze ojedinéle, pravdépodobny

vyskyt se odhaduje asi na 1 dité¢ ze 100 (16)

1.7.1 Infekce hornich dychacich cest

Déti s Downovym syndromem trpi mnohem vice kaSlem, rymou a zanétem
sttedniho ucha, nez ostatni déti. Pfi¢inou jsou uzké dychaci cesty. Poprvé ke zhorSeni
obtizi dochazi pti zaCletiovani do kolektivu, tedy v matetské Skole nebo po prichodu do
prvni tfidy zakladni Skoly. ObtiZze se projevuji silnou rymou, subfebrilii a suchym
kaSlem. Pouze ziidka dochazi ke zhorSeni stavu a vzniku pneumonie. Infekce jako
pricina kaSle byva vétSinou v hornich cestach dychacich, praduSky jsou postizeny
ojedinéle. Pokud se jednd o onemocnéni virového ptivodu, neni zapotiebi zvlastni
1écby. Jestlize ale u ditéte dojde ke chronicité rymy, je nutné provést vySetieni, zda
pfi¢inou onemocnéni neni cizi pfedmét v dutin€ nosni, nebo zda se nevytvofil na
sliznici polyp, ktery je pak nutno chirurgicky odstranit (16).

Sestra matku edukuje o priméarni prevenci onemocnéni dychaciho ustroji.
Doporuci otuzovani ditéte a stravu bohatou na vitaminy. U kojenct a batolat se dale
doporu€uje nevystavovat dit¢ pifimému kontaktu snemocnymi. VétSim détem se

kontaktu s nemocnymi branit nemusi, nebot’ si tak posiluji vlastni imunitu (16).
1.7.2 Sluchové ustroji

U témét poloviny déti s Downovym syndromem muzeme diagnostikovat mirny

stupen sluchové vady. Pomérn¢ Casto se u nich vyskytuje tzv. ,,ucpané* ucho. Jedna se
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o zavazné onemocnéni, jehoz nasledkem miize byt ztrata sluchu. Postihuje oblast
sttedousi, pfesnéji feceno Eustachovu trubici. Ta odvadi sekret produkovany sliznici ve
sttednim uchu a umoznuje piivod a odchod vzduchu ze stiedousi. Pokud dojde k jejimu
ucpani, dochdzi k hromadéni sekretu, jehoZ ndsledkem je porucha sluchu. Do jaké miry
ho vSak ovlivni je individudlni, v rozmezi od mirné az po vaznou poruchu. Pfi¢inou
,ucpaného ucha® miize byt infekce, zvlasté neni-li Upln€ doléCena. V oblasti prevence
zanétu ucha edukuje sestra o spravném cisténi nosu pi1 rymé&, hlavné jedna — 1i se
o malé dité, a uziti vhodného nosniho spreje. Dale sestra mize doporucit nahiivani ¢i
napafovani pomoci solného roztoku k uvolnéni sekretu znosnich dutin. Velkou
pozornost musi matka vénovat i hygiené usi ditéte. Casta hygiena usi §tétickou mize
usni maz posouvat do hloubky zvukovodu. Samocistici schopnost klze zevniho
zvukovodu nezvlada zvySené mnoZzstvi nahromadéného mazu a dochédzi ke vzniku
zanétu (16).

Problémy mohou také zptlisobit zvétSené nosohltanové mandle, které tak mohou

Eustachovu trubici utlatovat. V nékterych ptipadech je pticinou ,ucpaného ucha®

alergie (16).

1.7.3 Zrakové ustroji

Déti s Downovym syndromem maji vétsi sklony k hypermetropii (dalekozrakost)
a myopii (kratkozrakost) (viz ptiloha 6). Proto je u nich nutna pravidelna kontrola
zraku. Dalsi vadou, kterou tyto déti trpi, je strabismus. V tomto ptipad¢ jde o tzv.
konvergentni neboli sbihavé Silhdni, kdy se obé oci staceji k nosu. Pokud dojde ke
zktizeni zrakovych os, dité¢ pii pouzivani obou oci soucasné vidi dvojité, protoze se
kazdé oko diva na jiné misto. Mozek pak jedno oko za¢ne ignorovat, az dojde k jevu,
ktery je n€kdy oznacovan jako ,,liné oko*. Pokud nedojde k ¢asné 1é¢bé, oko z diivodu
malého pouzivani ztraci schopnost vidét. Soucasné dité ztraci schopnost kvality obrazu,
kterou by mélo pfi uzivani obou oci, jako vnimani hloubky, lepsi rozliSeni predmétii na
pozadi ¢i $irSi zorné pole (16).

Nystagmus je onemocnéni, kterym déti s Downovym syndromem trpi také Castéji.

Pfi¢ina je v mozku. Ten netidi spravné pohyby okohybnych svalii. O¢i pak pii pohledu
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na pfedmét nejsou schopny zlstat v klidu, ale vykonavaji kmitavé pohyby ze strany na
stranu. Vadu lze zmirnit brylemi, ale zcela vylécit ji ve vétSin€ ptipadii nelze (16)

Katarakta neboli Sedy zakal, kterou trpi tyto déti, nebyva vétSinou vrozena. Nelze
Ji v8ak povazovat za kataraktu stafeckou, nebot’ pfichazi mnohem dtive, obvykle mezi
6. - 15. rokem zivota. NejCastéji je postizena periferie cocky malymi zrnky, které vidéni
nijak nebrani. Problém nastdva v situaci, kdy jsou zrnka husta, vidéni je pak omezené
a je nutné operativni feSeni (16).

KuzZelovité zaktiveni rohovky je vada nazyvajici se keratokonus. U Downova
syndromu je sice vyskyt vétsi, nicméné pribéh je velmi mirny. Lécbou poruchy zraku
je pouze piedepsani bryli, nékdy pouzivani tvrdych kontaktnich ¢ocek. Ke zhorSeni
vady dochézi v adolescenci a rané dospélosti, poté se vada stabilizuje. Ke zhorSeni
dochazi ojedinéle. Jedinou lécbou je transplantace rohovky. U nékterych déti se déle

muze objevit zazeni slzovodu (10, 16).

1.7.4 Pokozka

Déti s Downovym syndromem trpi velice ¢asto suchou pokozkou. Ta se muzZe
postupné olupovat, praskat a svédit. U nékterych déti se v oblasti trupu a koncetin
objevuje tzv. cutis marmorata. Jedna se o stav, kdy vlivem pfimého vystaveni chladu
dochazi na kzi k tvorbé modro-rizovych nebo mramorovych skvrn. Dale se muze
vyskytovat akrocyan6za charakteristickda modrym zbarvenim koncovych ¢asti prsti,
ke kterému dochazi pti nedostateném prokrveni vystavénim chladu. Né&kdy se objevi
tzv. syringomy, drobné adenomy v oblasti vicek nebo scabies norvegica, jeden z druhi
svrabu, ktery je vysoce infekéni. Casto déti trpi také atopickym ekzémem, seboroickou

dermatitidou nebo vitiligem (5, 30).

1.7.5 Hematologie
Akutni myeloidni leukemie (AML) se vyskytuje u jednoho ze sta déti
s Downovym syndromem. Jedna se o klonalni expanzi nezralych myeloblastt, tvoticich

vice jak 20 % bun€k v kostni dfeni. Zasadni vyznam pro vznik AML jsou genetické
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zmény, a to predevs§im urCité chromozomalni translokace. NejcastéjSimi piiznaky jsou

bledost, krvaceni, Ginava a bolest kosti (1).

1.7.6 Kardiologie

Defekt atrioventrikularni pifepazky je nejbéznéjsi srdecni poruchou u déti
s Downovym syndromem. Trpi ji pfiblizné kazdé 6 takto nemocné dité. Jedna se
o poruchu, pti které je otvor mezi predsinémi. Naopak defekt mezikomorové piepazky,
ktera je u zdravych déti jednou z nejcastéjSich poruch srdce, se u téchto déti vyskytuje
méné a to u jednoho z deseti. Tieti nejcastéjSi poruchou srdce je oteviend Botallova
ducej, ktera se objevuje u 1 z50 déti. U deti maze navic nastat komplikace, kterou
nazyvame Eisenmengeriv komplex. Dochézi k ni v situaci, kdy je neadekvatné vysoky
odpor pritoku krve v plicnich zilach a tepnach a cévy jsou trvale zazené. Srdce
postupem ¢asu neni schopné dostatecné Cerpat krev proti odporu plicnich cév a dochazi
k srdecnimu selhédni, které je poté Spatné léCitelné. Posledni ¢astou poruchou srdce
u déti s Downovym syndromem je Fallotova tetralogie. Jak jiz ndzev napovida, jedna se
o soubor 4 defektd. Patfi sem zOZeni plicnice v misté vystupu zpravé komory,
hypertrofie pravé komory, defekt komorového septa a nasedajici aorta (tzn., ze vystup

z aorty neni z levé komory, ale nad komorovym defektem (16, 17).

1.7.7 Dalsi onemocnéni

Mezi dalsi Castd onemocnéni u déti se syndromem miizeme zafadit napiiklad
Diabetes mellitus 1. typu a hepatitidu B, ze stomatologie potom paradontdzu,
mikrodoncii nebo dentitio tarda neboli opozdény vyvoj chrupu. Za obecné cCastéjsi
onemocnéni povazujeme také poruchu §titné zlazy, ptesnéji feceno jeji snizenou funkci
¢ili hypotyredzu. Zazivaci trakt u téchto déti casto postihuje tzv. duodenalni atrézie
a zuzeni duodena (16, 26).

Vrozenou poruchou, ktera se také vaze na Downlv syndrom, je Hirschsprungova
nemoc. Jedna se o onemocnéni v oblasti esovité klicky. V té nejsou piitomny urcité

nervove builky, coz zplisobi poruchu peristaltické viny. Stolice se tak hromadi v tlustém

stfeveé a nasledné dochézi vlivem tlaku k dilataci stteva. U ditéte se to projevi zacpou
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a zvracenim. Lécbou je chirurgické odstranéni poranéného stieva. Sestra dale matku
edukuje o Upravé stravy. Doporuci zvySené mnozstvi zeleniny a ovoce a konzumaci
vlakniny, kterd napoméaha pohybu potravy ve stievé. Dostatecny pitny rezim je v 1é€bé

zacpy nutnosti (10, 16, 26).

1.8 Mentalni retardace
. Za mentalné retardované se povazuji takovy jedinci, u nichz dochazi k zaostavani
vyvoje rozumovych schopnosti, k odlisnéemu vyvoji nékterych psychickych vlastnosti

a k porucham v adaptacnim chovani “(18, str. 28).

Termin mentalni retardace je piejat z USA, kde je pouzivan od 30. let. Zavedla ho
Americka spolecnost pro mentalni deficienci, jejiz ndzev vznikl z amerického originalu
American Association of Mental Deficiency (8).

Statistika udéva vyskyt 2,5 - 3 % populace s mentalni retardaci. Dé&ti
s Downovym syndromem nemaji striktné uréenou Urovenn mentdlni retardace,
ale orientujeme se v Sirokém spektru od stavu blizkému normalu az po hlubokou
poruchu. (Pfibéh o Sunnym). Pfi urovani o jaky stupen retardace se jedna, ndm
pomaha vySetieni stanovujici vySku IQ (Intelligence quotient). Za mentalng
retardovan¢ho jedince poklddame takoveé déti, jejichz IQ je vpasmu pod hranici
normalu, ktera za¢ind na 1Q 69. U Sletych déti s Downovym syndromem se prumérné
orientujeme v urovni okolo 1Q 50 (8).

Obecné lze fici, ze se dit¢ s mentalni retardaci vyviji svym vlastnim tempem,
svym vlastnim fadem. Také vyvoj inteligencnich schopnosti konc¢i u téchto déti diive.
Dit¢ star§iho Skolniho véku se jiz vyviji jen malo, proto nedosahuje stejné urovné, jako
zdravé dité. Je ale také pravdou, Ze dité s tim, co umi a jaké urovné dosahlo, bude déle
pracovat a ziskdvat nové zkuSenosti, poznavat nové véci a osvojovat si dovednosti (8).

P11 klasifikaci mentalni retardace se dnes uziva Mezinarodni klasifikace nemoci,
kterou vytvofila Svétova zdravotnickd organizace (WHO) vroce 1992. Dle ni lze

mentalni retardaci klasifikovat do 6 kategorii (8).
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1.8.1 lehka mentalni retardace

Do této kategorie patii jedinci, jejichz IQ dosahuje hodnoty od 50 do 69. Tyto
jedinci nemaji vyrazné potize a jejich zivot je blizky zivotu zdravych lidi. Ackoliv
osvojeni sifeci byva opozdeéné, pii bézné komunikaci je vétSina schopna hovofit ucelné
a na dané¢ téma. Pf1 spravné vychov€é mohou dosahnout plné sobéstanosti ve
stravovani, osobni hygiené, oblékani a dokonce 1 v domdcich pracich. Adaptace na
prostiedi, ve kterém se vyskytuji, jim necini velké obtiZze. Absolvuji praktickou nebo
zékladni Skolu a néktefi jsou schopni vyucit se né¢jaké femeslo, vyzadujici prevazné
manudlni dovednosti. Pokud jsou ale na jedince kladeny vyssi naroky, nez jsou jejich
osobni moznosti, projevuje se u nich emocni labilita a problémy s adaptaci. Velkou
zménou pro n¢ byva ndstup do Skoly. Pokud je dité ptfetéZovano, objevuji se u n¢j
poruchy uceni a tékavost. Je proto dillezity spravny vybér Skoly. Rodice €asto nejsou
smifeni s tim, ze je jejich dit€ postizené, obzvlast' pokud je po ostatnich strankach
v poradku, a trvaji na tom, aby navstévovalo zékladni Skolu. Problém ptichazi u potieb
abstrakce, logického mysleni, prace se symboly a feSeni vztahli mezi nimi. Zde jiz
nestaéi mechanicka pamét, ktera jim zatim pomahala s uéenim. Skolu zvladaji pouze
diky dlouh¢ kazdodenni domaci piipravé. Dusledek toho je, ze dit€ ztraci Cas na
kamarady, nemize si dovolit navstévovat zdjmové krouzky, prohlubuji se rozdily od
ostatnich déti a prestava si rozumét s vrstevniky. Dité je unavené, objevuje se agresivni
chovani a zmény nalad. Dlouhodobé uzkostné stavy se mohou odrazet na jeho
somatickém stavu, coz se bézné vyskytuje také u zdravé populace, nemusi jit vyhradné
o dit€¢ s mentalni retardaci. V pfiméfenych podminkach vychovy jsou po dokonceni
vzdélani schopni zapojit se do spole¢enského 1 pracovniho systému (14, 18, 22)
U déti s lehkou mentalni retardaci se mohou sekundarné vyskytovat poruchy jako

autismus, télesné postizeni nebo epilepsie (18).

1.8.2 stiedné tézka mentdlni retardace
Jedinci dosahujici hodnoty 1Q od 35 do 49 patii do skupiny se sttedné tézkou
mentalni retardaci. Dochazi u nich k vyraznému opoZzdéni chdpani a pouZivani feci

svelmi chudou slovni zdsobou. VétSinou se vyjadiuji jednoslovné nebo pomoci
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jednoduché véty. U nékterych déti nedojde k Zadnému rozvoji slov a dorozumivaji se
pomoci gestikulace. Jejich neuropsychicky vyvoj je zpomalen, zaCatek posazovani se
a chize ptichdzi pozdéji, pohyb je 1 vpozd¢jSim obdobi neobratny z divodu
nekoordinace. Pomalu se uc¢i sobéstacnosti v oblasti stravy, udrZzovani osobni hygieny
a oblékani, je nutny casty dohled. Adaptace na prostiedi je vice ndrocnd, uci se
postupné poznavat lidi kolem sebe a svého okoli. Emo¢né jsou labilni, n€kdy reaguji
neadekvatné, agresivné a zkratkovité. Zde je velice diilezitd vychova ze strany rodiny
a ptiznivé rodinné podminky. Vzdélani déti probihd na urovni specialni Skoly, kdy se
klade diraz na rozvoj potencidlu a osvojeni zakladnich védomosti. Pod odbornym
vedenim specialniho pedagoga jsou déti schopné naucit se Cist, psat a zaklady pocitani.
Neni vhodné, vzhledem k potfebdm vzdélavani ditéte, umistovat dité do Gstavu socidlni
péfe pro mentalné retardované. Ackoliv je zde vzd€lavani uskutecovano dle
redukovanych ucebnich osnov, stidle jsou pomocné tfidy v ustavech spiSe
experimentalniho charakteru. V dospélém veéku jsou schopni zatadit se do pracovniho
procesu, pii kterém mohou za dohledu provadét lehkou manudlni praci (14, 18, 22).

U stfedné tézké mentalni retardaci se velmi Casto objevuji organické poruchy.
Patfi sem jiZz zminény autismus nebo onemocnéni nervového systému, pievazné
epilepsie. DEti mivaji rizna télesna postizeni, vétSinou vSak nejsou postizeny natolik,
aby nemohly chodit bez pomoci. Dalsi poruchy, které se mohou u déti projevit, jsou
rizna psychiatricka onemocnéni. Ty jsou ale velice obtizn¢ diagnostikovany pro
nedostatek komunikacnich schopnosti ditéte. Zde je pak nezbytnd spoluprace rodiny

a blizkého okoli, zda nezpozorovali odchylky od pfedchoziho stavu (18).

1.8.3 tézka mentalni retardace

TeéZka mentalni retardace spada do urovné 1Q 20 az 34. V klinickém obrazu se
vyskytuji obdobné poruchy jako u sttedné tézké mentalni retardace. Vyraznou poruchu
mizeme zaznamenat v neuropsychickém vyvoji, ktery je bliZze spjat s motorickym
vyvojem. Jedinci se vyznacuji zna€nou nekoordinaci pohybu a dal§imi pfidruzenymi
vadami poukazujici na chybny vyvoj centrdlniho nervového systému. U nékterych

piipadii se vyskytuje samovolné kyvani hlavy a trupu. Po psychické strance jsou

20



nemocni Casto velmi omezeni. Objevuji se specifické poruchy pi1 koncentraci
pozornosti. V oblasti mysleni dochazi ke stadiu mechanického plnéni tkonti a ptikazi,
avSak pouze za ptredpokladu, Zze se jim dostavd dostatecné podnétného socidlniho
prostiedi a je jim poskytnuta kvalitni péce v oblasti specidlni pedagogiky. Rozvoj feci
je zde také velmi limitovan. Nékteré déti se nikdy mluvit nenauci. V lepSim ptipadé si
osvoji par jednoduchych slov. Specidlni pedagogika se zde zamétfuje na zvladani
nejzakladné;jsi komunikace, a to bud’ verbalni, nebo také neverbalni pomoci specialnich
pomtcek. Lze je také naucit zakladni normy chovani, které jsou ale snadno narusitelné
diky vykyviim nalad, vysokou impulzivitou a celkovou poruchou afektivni sféry (7, 14,
18).

1.8.4 hluboka mentalni retardace

Pokud IQ klesne pod 20, mluvime o hluboké mentalni retardaci. Zde jiz dochazi
k t€zké poruse v oblasti porozuméni a to jak pozadavkim, tak také instrukcim a jejich
naslednému splnéni. Zavazna porucha je také v motorickém vyvoji. VétSina déti byva
imobilni a znacné pohybové omezend. Koncetiny jsou v tzv. semireflekénim drZeni,
mozku nebo mozkového kmene se vzdacné jiz od nejutlejsiho veku projevi casnd
spasticita s napadnym zaklonem hlavy, flek¢nim drZenim hornich koncetin a napadné
natazenymi dolnimi koncetinami. Pricinou byva poskozeni mozkové kury . (Poradenska
psychologie pro déti a mladez, str. 62). DéEti mivaji inkontinenci a také minimalni
schopnost sebepéce v oblasti zakladnich potfeb. Je nutna permanentni pomoc a dohled.
Dalsimi tézkymi somatickymi poruchami, kterymi velice €asto trpi déti s timto stupném
mentalni retardace, jsou neurologické poruchy jako epilepsie, dale pak poSkozeni
zrakového a sluchového ustroji. Jejich fecové schopnosti jsou minimalni. Vyjadiuji se
pouze pomoci primitivni neverbalni komunikace. Projevy fe¢i jsou spiSe na urovni
neartikulovanych vyktikl, nékdy se objevuje echolalie. Vzhledem k absolutni poruse
afektivni sféry se u téchto jedinct objevuji projevy sebeposSkozovani. Socializace je

omezena pouze na rozpoznavani blizkych osob, na které je nemocny trvale zavisly.
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Vzdélani nebo jakakoliv vychova je u hluboce mentalné retardovanych velice obtizna

(8, 18, 22).

1.8.5 jind mentalni retardace

Do této kategorie zafazujeme nemocné, u kterych je obtizné nebo nemozné
provést analyzu stupné mentalni retardace béZnymi metodami. Patfi sem jedinci se
senzorickou nebo somatickou poruchou (nevidomy, neslysSici, némi, osoby s autismem,
tézkym télesnym postizenim, s tézkou poruchou chovani), u kterych by standardni

analyza nebyla objektivni (18).

1.8.6 nespecificka mentalni retardace
., Tato kategorie se uziva v pripadech, kdy mentalni retardace je prokdzana, ale
neni dostatek informaci, aby bylo mozno zaradit pacienta do jedné ze shora uvedenych

kategorii “ (18, str. 36).

Drtive tato klasifikace mentalni retardace obsahovala jesté jednu kategorii a tou
byla mirnd mentalni retardace u jedinct s IQ 85 az 69. Ackoliv se jednd o sniZenou
urovenn rozumovych schopnosti, pficinou nebyva, jako u ptedchozich kategorii,
organické poskozeni mozku, diky némuz nedochazi k normalnimu vyvoji psychiky.
Hlavnim divodem opozdéni vyvoje ditéte zde jsou naptiklad faktory genetické nebo
socialni. Pokud u ditéte dojde k socidlnimu zanedbani, nachdzi se v nedostatec¢né
podnétném vychovném prostfedi nebo trpi smyslovou vadou, nelze ho oznacit za

mentalné retardovaného (18).

1.9 Zdravotni péce u ditéte s Downovym syndromem

Downtliv syndrom ptedstavuje genetickou vadu, kterou nelze vylécit. K dispozici
jsou alternativni postupy 1écby jako je terapie bunénymi extrakty nebo podavani
masivniho mnozstvi vitamin a minerald, 1ékafi vSak o ucinnosti téchto metod vedou

neustalé spory (7).
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Lécba se u déti s Downovym syndromem odviji od priitvodnich vyvojovych vad
a doprovodnych onemocnéni. Stejné jako u zdravych déti by mélo dité s Downovym
syndromem pravidelné navstévovat praktick¢ho Iékafe na preventivni prohlidky.
U kazdého ditéte s diagnézou Downiiv syndrom by navic méla byt, vzhledem k
castému vyskytu piidruzenych onemocnéni, provadéna v€asna sekundarni prevence. Do
nejvice rizikovych organti, které jsou u déti s Downovym syndromem postihnuty, patii
srdce, travici trakt a endokrinni systém. Je proto nezbytné, aby se co nejdiive provedla
fada vySettfeni jako naptiklad kardiologické vySetfeni pomoci ultrasonografie k odhaleni
vrozenych srdeCnich vad. Dale se béhem vyvoje ditéte provadi vySetieni Stitné zlazy,
zraku a sluchu, diky kterym zjistime spravny rozvoj jednotlivych funkci v organismu.
Doporucuje se také vySetteni psychologem ke stanoveni stupné mentalniho opozdéni
(7).

Jako tercialni prevenci u déti s Downovym syndromem, vzhledem k mentalnimu
postizeni, doporucujeme specializovanou psychoterapie pod vedenim zkuSeného
psychologa, kterd pozitivné pusobi na jejich psychiku. Dilezitou lécebnou terapii je
také orofacialni regulacni terapie, diky které si dit€ osvoji schopnost udrzet velky jazyk
v ustech. Soucasné se dité nauci spravné sat a polykat, regulaci jeho zvykacich funkei,
dochazi k upravé a stimulaci dychdni, normalizaci svalového napéti Ust, rozvoji feci
a celkovému psychomotorickému vyvoji. Pro spravny télesny vyvoj ma u déti
s Downovym syndromem velky vyznam fyzioterapie, zejména Vojtova metoda, diky
které se upravi snizeny svalovy tonus. Vhodnou soucasti 1€cby by mélo byt uzivani
stravy nebo potravinovych doplnki bohatych na vitaminy, mineraly, antioxidanty
a enzymy pro optimalni funkci traviciho Ustroji. Aminokyseliny pfi dlouhodobém
a pravidelném uZzivani snizuji trovent mentalni retardace, zlepSuji koncentraci a socialni

chovani a dochézi k rozvoji jemné a hrubé motoriky (7, 28).

1.10 Komunikace s ditétem s mentdlnim postienim
Komunikace s ditétem s mentdlnim postizenim vychazi zobecnych zasad
komunikace s détmi, mé& vSak jistd specifika. Je nutné komunikaci piizptisobit dané

mentalni trovni ditéte, dalSim piipadnym postizenim a vlastni individualité ditéte.
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Stejné¢ jako kjinym pacientim by sestra méla dodrzovat pravidla spoleCenského
chovani. Dale je tfeba, aby si uvédomila, ze mize rodina pouzivat v rdmci komunikace
specifické techniky. Je tedy dulezité zjistit od rodice, jakou techniku pouzivaji
a nasledné ji vyuzit v dorozumivani s ditétem. Spousté sester se stdva, Ze zapominaji
v komunikaci nejdiive oslovit dité, kterého se komunikace tyka, ale oslovi nejdiive
doprovod. Dit¢ by mélo byt vzdy stfedem pozornosti, nebot se zde jedna o jeho

specifické potieby (15).

1.11 Dité s Downovym syndromem a jeho rodina

Po sdéleni diagndzy se matky snazi vyrovnat samy se sebou a za¢inaji premyslet,
jaky bude mit narozeni ditéte s Downovym syndromem dopad na jejich manzelstvi,
déti, pribuzné 1 ptatele (16).

Vztah rodi€d a jejich déti je jednim z hlavnich Ciniteld, ktery urcuje jejich
schopnost vyrovnat se s ndrocnou zivotni situaci. Kazdé narozeni ditéte mize mezi
partnery zvySit napéti. Velka fada studii se snazila zjistit, zda je u rodicl s ditétem
s Downovym syndromem mira partnerského nesouladu vy$$i nez u jinych para
a dospéla k zavéru, Ze tomu tak neni. Naopak mnozi rodie tvrdi, Ze vyjimecna zatéz
spojena s péci o dit€é s Downovym syndromem vedla k vyraznéjSimu sblizeni mezi
pary. V dnes$ni dobé je situace vrodiné mnohem uvolnéngj$i, nez tomu bylo diive
a partnerské role se mnohdy piekryvaji. Zeny vramci seberealizace maji tendenci
chodit do zaméstnani a muzi se vice zapojuji v péci o déti. V péci o dité s Downovym
syndromem by se tedy méli zapojit oba rodic¢e spolecné a ulohy si rozdélit dle toho, co
komu vice vyhovuje. Tak si spravedlivé rozdé€li péci, kterd pak neptisobi plnou vahou
na jednom pecovateli a nedochazi tak k jeho pietézovani. Stejné tak jako vzajemna péce
o dit¢ je nezbytné, aby rodiCe zlstali 1 v obtizné situaci aktivni, dostali se ven, do
spole¢nosti. Mohou proto vyuzit moznosti hlidani déti, respitni neboli odlehcovaci péce
a dalsi sluzby, nebot’ ditéti se nejlépe dafi v rodin€, kde maji rodie n&jaky ten Cas sami
pro sebe (16).

Dal§im problémem je, jak vysvétlit sourozenclim, Ze jejich bratr nebo sestra ma

Downtiv syndrom. U déti do 12 let neni tfeba vysvétlovat detaily, ale postaci
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jednoduché terminy, které pak mohou déti pouzit v ptipad€, Ze se je na sourozence
zeptaji kamaradi. Dilezité je vysvétlit jim, Ze sourozenec s Downovym syndromem
neni nemocny, kterého je mozné vylécit, ale ze ma jisty handicap. Pro lepsi pfedstavu
mohou rodie pouzit télesné handicapy. Star$i déti vyzaduji podrobnéjsi informace.
Rodice jim mohou doporucit literaturu, ktera jejich potfebu uspokoji (16).

Rodice by si méli uvédomit, Ze sviij ¢as musi rozdélit, aby se mohli vénovat vSem
svym détem. Je dilezité, aby si vyhranili dobu, kdy budou s ostatnimi sourozenci sami,
aby si tak déti mohly vybudovat pocit vlastni dulezitosti. Navic by mélo byt dité
s Downovym syndromem maximalné zafazovano do kaZzdodenniho programu
a zaclenovano do aktivit rodiny. Jestlize ho do aktivity zafadit nelze, je namisté zatidit
mu nahradni program, nez zruS$it akci celé rodin¢. Dit¢ s Downovym syndromem by
nikdy nemélo byt sttedem rodiny. Pozor by méli rodice dat i na ptiliSné rozmazlovanti,
kter¢ by vedlo k Zarlivosti ostatnich sourozencl. Dit€¢ s Downovym syndromem by
mélo mit své povinnosti, které je schopné provést, i kdyby je mélo provadét jen
s pomoci. Ma to svlij ditvod nejen s ohledem na ostatni déti, ale také na dit¢ samé,

nebot’ tak rozviji svou samostatnost a sebevédomi (16).

1.12 Socialni dopad

Socialni situace v rodinach se zdravotné postizenym ditétem je Casto velmi
sloZita. Péce o zdravotné postizené dité je finanéné narocnd, zv1asté pokud je postizené
dit¢ pIn¢ zavislé na pomoc rodice. Jeden z rodi¢l je pak nucen vzdat se zaméstnani
a rodina tak ptichdzi o podstatnou ¢ast platu. U matky samozivitelky je situace jesté
narocn€j$i. Tento problém c¢asteCné kompenzuji socidlni davky. Socialni davky v sobé
zahrnuji podporu pro rodice pecujiciho o postizené dité (tzv. POB), poskytujici mensi
prispévek pro pecujici, ktefi nejsou ekonomicky sobéstacny. Dale maji pecujici narok
na financni pomoc na péci a specialni pomicky spojené s pé¢i o zdravotné postizenou
blizkou osobu, které¢ pecujici s ohledem na zdravotni stav ditéte potiebuji. O tyto
ptispévky si zazada kazdy rodi¢ na odboru socidlni péce a predlozi lékatskou zpravu
spolecn¢ s dalSimi doklady jako naptiklad doklad o jeho financni situaci. Nasledné

odbor zhodnoti, zda ma rodi¢ narok na ptispévek ¢i nikoliv a v jakém rozsahu.
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Ptispévek mnohdy nepokryje finan¢ni naroky spojené s péci o télesné postizené dité
a matky se tak dostavaji do finan¢ni tisné. Je tieba si uvédomit, ze se jedna pouze
o prispévek, ktery predstavuje zakladni podporu a nelze ho porovndvat s primérnym
platem v zaméstnani (21).

Ackoliv maji rodi¢e tyto piispévky k dispozici, spousta znich této pomoci
nevyuzije. Dlvoda je né€kolik. Rodice si stézuji, ze nejsou dostatetné informovani
o moZznych narocich. Mnohdy ani netusi, na koho se obratit o pomoc a kde ziskat radu.
Navic jim k dosazeni ptispévku brani fada sloZitych, nejasnych piedpisi a jejich
novelizace. Pozadavky pro schvaleni ptispévkill jsou pro né ¢asto zbytecné a ponizujici.
Maji pocit, Zze musi stdle o néco prosit a podavani potvrzeni o zdvaznosti zdravotniho
stavu a financni strance rodiny vnimaji jako projev nedivéry ze strany ufadd. Ani
samotny pristup Ufednikd jim situaci neulehcuje. Chovani pracovnikii na Uradech
povazuji za necitlivé a afedni postupy za degradujici lidskou distojnost (21).

Cely tento administrativni proces je pro rodice velkym stresorem. Vzhledem
k ndrocnému stylu zivota, ktery vyplyva z nepfetrzité péce o zdravotné postizené dite,
vnimaji systém stale se ménicich pfedpisi a ¢asto mechanickému jednani Ufednika
ptecitlivéle. Laskavy pfistup a nekomplikované ptiznani socidlnich davek povazuji za
minimalni kompenzaci vlastniho usili, které vynalozili v pé¢i o své dité. Pro rodice je
slozité pochopit, ze vSechna fakta, kterd jsou pro né¢ samoziejma, pracovnici na fadech
znat nemohou, a proto Zadaji rtiznd potvrzeni. Zde je feSenim problému spravna
edukace ze strany zdravotnikli. Sestra by méla umét dostatecné¢ edukovat rodice, kde
mohou ziskat pomoc ohledné socidlnich davek a v ptipad€ potieby jim pomoci vyplnit

potiebné Zadosti a poskytnout psychickou podporu béhem tohoto nepiijemného procesu

21).

1.13 V¢asna péce - vychova a vzdélavani

Béhem poslednich let vyrazné vzrost zajem o vyvoj batolat a déti v raném détstvi.
Klade se vétsi vyznam na aktivni stimulaci jejich schopnosti. Odborni pracovnici,
zabyvajici se vychovou a vzdélavanim, zamétili svou pozornost také na déti se sniZenou

mentalni schopnosti. Diky tomu, Ze lze diagn6zu Downova syndromu u déti prokazat
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Jiz v prenatalnim obdobi nebo nedlouho po porodu, lze tak brzy zapocit, na rozdil od
déti s jinou mentalni poruchou, se specidlni pé¢i. Rodi¢e maji dostatek casu naleznout
odbornika, ktery jim poradi, jak své dité spravné stimulovat. VCasna péce zahrnuje
stimulaci senzomotorickych, jazykovych, socidlnich a rozumovych schopnosti (viz
priloha 7) Je poskytovana détem od narozeni az po jejich nastup do Skoly. Poskytuji ji
rehabilitatni pracovnici, logopedi a specidlni pedagogové. U déti s Downovym
syndromem, kterym byla poskytnuta rana intervence, byly naméfeny pramérné o 20 %
vys$i inteligencni testy, nez u déti, kterym se tato péce nedostala. Jednd se vSak pouze
o pramér vysledkil

vychova v rodin€. Béhem bézné rodiCovské péce se dité uci piirozenym zplsobem.
Rodi¢e s nim mluvi, naslouchaji mu, ¢tou, zapojuji ho do rlznych Cinnosti, pomahaji
mu ziskdvat zkuSenosti, navazovat nové kontakty. V€asnou péci bychom tedy méli
povazovat za smysluplnou, ale stale pouze za doplikovou péc¢i ve vychové ditéte (16,
21).

V dnedni dobé ma kazdé dité¢ s Downovym syndromem stejné pravo na vzdélani,
jako kterékoliv jiné zdravé dité. Mal¢ déti by mély mit moznost navstévovat mateiskou
Skolu, a to bud’ specidlni, ktera je urCena détem se zdravotnim postizenim, nebo
klasickou matefskou Skolu v blizkosti svého domova. Ve Skolnim véku by pak mély
zaCit navstévovat Skolu. Déti s Downovym syndromem maji s ohledem na mentalni
postizeni moznost vzdélavani ve specialnich Skoldch nebo v béznych zakladnich
Skolach. U déti se zavazn€j$Sim stupném mentalniho postizeni je k dispozici ptipravny
stupen specidlni Skoly, ktery béhem 3 let poskytne odbornou piipravu na vzdélani. Pro
déti stézkym a hlubokym stupném mentalniho postizeni je moZznost vzdélani

v rehabilitaéni tfid€ na specialni Skole (16, 21).
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2. Cile prace a vyzkumné otazky

2.1 Cile prace

Cil 1: Zjistit specifika v péci o dité¢ s Downovym syndromem.

Cil 2: Zjistit jaké nejCastéjsi problémy fesi rodice hospitalizovanych déti s Downovym

syndromem.

2.2 Vyzkumné otdazky

1. Jaka jsou specifika v péci o déti s Downovym syndromem?

2. S jakymi nej€astéjSimi problémy se setkavaji rodice hospitalizovanych déti
s Downovym syndromem?

3. Maji sestry znalosti o problematice péce o déti s Downovym syndromem?
4. Jsou rodice dostatecné edukované o specifické péci u ditéte s Downovym

syndromem
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3. Metodika
3.1 pouZita metoda

Ke sbéru dat bylo pouzito kvalitativni vyzkumné Setfeni. K vyzkumnému Setfeni
byla pouzita metoda polostandardizovan¢ho rozhovoru s matkami déti s Downovym
syndromem (pfiloha 1) a se sestrami (pfiloha 2) a zG¢astnéného skrytého pozorovani.
Informace zjiSténé pozorovanim byly zaznamendny do ptredem piipraveného
zaznamového archu (pfiloha 3). Rozhovory s matkami i1 se sestrami jsou rozdéleny do
dvou casti, kdy prvni je zaméfena na zjiSténi specifik v péci o dit€¢ s Downovym
syndromem, druhd se zabyvd otdzkou nejCastéjSich problému, které ftesi rodice
hospitalizovanych déti s Downovym syndromem. Béhem rozhovoru bylo pouzito
nahravani na diktafon, rozhovory byly piepsany doslovné, pouze s drobnymi

stylistickymi upravami. Veskerd ucast na vyzkumném Setfeni byla dobrovolna.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvofili matky déti s Downovym syndromem a sestry pracujici na
détském oddéleni. Rozhovorl se ztcastnilo 10 matek déti s Downovym syndromem, z
nichz 6 matek bylo z jihoceského kraje a 4 matky z jihomoravského kraje a 5 sester
pracujicich na détském oddéleni jihoCeského kraje. VE€kové rozmezi déti bylo 1-14 let.
Rozhovor s matkami probihal v obecné prospésné spolecnosti Ovecka nebo v misté
jejich bydliste.

Metody zucastnéného skrytého pozorovani se zuacastnily 4 déti s Downovym
syndromem, z nichz 3 déti byly pozorovany béhem skupinové prace v obecné
prospésné spole¢nosti Ovecka a 1 dit€¢ béhem vyuky v jeho domové. K realizaci
vyzkumného Setieni doSlo diky aktivni pomoci feditelky obecné prospésné spolecnosti

Ovecka s vedenim Klubu nejmenSich. Sbér dat probihal od tinora 2012 do dubna 2012.
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4. Vysledky

4.1 Rozhovory s matkami déti s Downovym syndromem

Rozhovor s matkou 1

Rozhovor s maminkou dvou déti, 4letého syna s Downovym syndromem a 2,5letého

syna. Rozhovor probihal u maminky doma bez ptitomnosti ditéte.

Kdy jste se dozvédeéla, Ze se u Vaseho ditéte vyskytl néjaky problém?

Po porodu na pokoji.

Kdo Vas informoval?

Lékarka novorozeneckého oddéleni.

Byla jste edukovana o specifické péci o Vase dite?

Ne nebyla.

Kdo Vas o této péci edukoval?
Zhodnotila, Ze vim, o co jde, vzhledem k mému povolani. Pracuji jako vychovatelka ve

Skole pro déti s lehkou mentélni poruchou.

Hledala jste si informace o DS i v jinych zdrojich? Jakych?

Ano, na internetu a také od jinych rodict.

Ovlivnilo narozeni Vaseho ditéte Vas zivot?
Ur¢ité€ ano, tak jako 1 narozeni zdravého sourozence, déti zivot méni. Co se tyka stranky
DS, trochu jsem zménila plany do budoucna, ale zase je piehodnocuji a vidim, ze je

mozné se alesponi ¢astecné priblizit piivodnim piedstavam.

Byla jste edukovana o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o Vase dite?
Tohle vée vim jen od jinych rodi¢i a z dob studii na VS, kde jsem studovala socialni

pedagogiku.
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Jak na diagnozu reagovala Vase rodina?

Vceelku pozitivné a povzbudivé.

Jaky je vztah Vasich dalsich deti k ditéti s Downovym syndromem?
Zatim do n¢j normalné tlu¢e (myslim tim bézné sourozenecké Sarvatky) a normalné ho
objimd, myslim, ze jesté neciti rozdil mezi nimi. I kdyz ma posledni dobou tendenci ho

vést a ucit.

Byla pro Vas vychova Vaseho ditéte odlisna od vychovy zdravého ditéte? V cem?
Ano. Zdravého sourozence skoro do niceho nemusim nutit, je ptirozené zvidavy a rad
pomaha a zkousi. Synek s Downovym syndromem je ,,pecka®, kterou musim k ¢innosti

hodné& pfemlouvat.

Jak zvladate péci o Vase dite?
Obcas si pobre¢im a propadadm beznad¢ji. Mam pocit, ze to poznd a hned se ve vyvoji
vyrazné€ posune, coz mé& zase dostane do dobré ndlady a dod4 mi to na dalSiho pul roku

silu.

Ma Vase dité néjaké pridruzené onemocneni? Jaké?

Stopa trikuspidalni insuficience, hypothyredza, centralni hypotonie, lehkd pievodni
nedoslychavost, planovalgozita nozek, atopicka dermatitida, nekompenzovany
astigmatismus, asi 0,25 dioptrie, vySetfeni bylo hodné narocné, ale zatim to pry na bryle

neni.

Bylo Vase dité hospitalizované v nemocnici?

Ano, 2x. Poprvé jednodenni chirurgie, podruhé 3 dny na infekénim oddéleni.

Jak Vase dité reaguje na pobyt ve zdravotnickém zarizeni?
Na infekénim musel byt cely den v postylce a nesmél z mistnosti. Vratil se kvili tomu
ve vyvoji o dost velky kus zpét a napravovali jsme to pies 2 mésice. Co se tyka navyku

na no¢nik, tak dokonce pies pul roku. Ale jinak tam byl relativné v pohod¢.
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Umoznili Vam pri hospitalizaci Vaseho ditéte ziistat v nemocnici spolecné s nim?

Ano, ale na noc jsem z infek¢niho musela odchazet.

Jaké bylo chovani sester k Vam a k Vasemu ditéti behem hospitalizace?

Dité s DS je pravdépodobné mazel vSech sester, chodily si ho chovat.

Jaky byl pribéh hospitalizace Vaseho ditéte? Vyskytl se néjaky probléem se
zdravotnickym persondlem?

Obcas ano, ale ne pti hospitalizaci, prvni jiz pti sdélovani podezieni v nemocnici, kdy
ho lékatka oznagila za ,,TO DECKO*“. A pak nemiiZzu zapomenout na to, jak jsme
stravili 4 hodiny v pfeplnéné cekarné se dvéma détmi. Jednomu byly 3 roky, druhému
rok a méli rozkapané oci na vySetieni pozadi, takze uz byli oba hodné protivni.
VysSetteni bylo otfesné, uz ptistup k tomu malému byl hrozny, nacez sestra na celou
ordinaci zatvala ,,Ted jesté ten druhy, to bude problém, to je Down*. A podle toho
k nému 1 pfistupovala, maly to vycitil a branil se, co mohl, takze to byl opravdu
hriizostrasny zazitek.

Jest€é se mi prihodilo, ze chronickou rymu nikdo nefeSil, protoze ta ,souvisi
s Downovym syndromem®, takze nad tim kazdy mavl rukou, at’ jsem fikala, jak chtéla,
ze to neni normalni. Az l¢katka ve stacionafi, kterd vidéla jak mu z nosu vylozené
Htece uz 2 mesice, zacala ,.tlacit™ na vySetfeni s tim, Ze se pfece nemuze takhle trapit.
Vysledkem byl rentgen, ktery odhalil zvétSenou nosni mandli, a zacalo se s tim néco
délat. Od té doby nejsem prehdnéjici matka, ale pokazdé musim nahlasit, jak to s rymou
vypadd, jakou ma barvu, kdy to teCe a kdy ne, prost¢ dopodrobna nahlésit kazdé
zhorSeni 1 zlepSeni.

Pak mam spoustu zprostiedkovanych zazitkti od jinych rodic¢i, vétSinou ve stylu ,,To je
Down, co chcete, kdyz jste ho ptfivedli na svét, ten se nic nenauci a bude jen nemocny*.
Neékteré maminky to vycitily tak, Zze nase déti jen stoji zdravotnictvi penize a nékteti
Iékafi maji pocit, Ze mentdlné postizeni nemaji narok takhle vetejné zdravotnictvi

,vycucavat®, kdyz jsou v podstaté k niCemu.
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Edukovali Vas o vykonech, které ma Vase dité podstoupit béhem hospitalizace?

Ano, pokazdé.

Edukovali Vase dité o vykonech, které ma podstoupit behem hospitalizace?
Jak v ¢em, Ze ho jdou prohlédnout a co budou délat, to mu tfekli. Myslim, ze to bylo
pifiméiené véku. Kdyz byl poprvé v nemocnici, tak mu byl 1 rok a podruhé mu bylo 2,5

roku.

Komunikovali s Vasim ditétem béhem vykonii?

Ano a divili se, ze reaguje na pokyny.

Edukovali Vas o prubéhu lécby Vaseho ditéte behem hospitalizace?
Ano

Jak na Vase dité reagovali ostatni hospitalizované déti a jejich rodice?
Na chirurgii bez problémd, ostatni rodice se naopak zajimaly o Downiiv syndrom, a déti
byly pfili§ malé, kolem 1 aZz 2 let. Na infekénim byl na pokoji s 15letym a 18letym

klukem. T1i ho vicemén¢ ignorovali a rodiCe to samé.

Rozhovor s matkou 2
Rozhovor maminky dvou dcer. StarS$i 4,5letou dceru s Downovym syndromem
a mladsi, 17mésicni dceru. Rozhovor probihal v obecné prospésné spolecnosti Ovecka

za pritomnosti ditéte.

Kdy jste se dozvédela, Ze se u Vaseho ditéte vyskytl néjaky probléem?
Asi hodinu po porodu mé sdélili, Ze maji podezieni na chromozomalni vadu, fekli, Ze

vezmou malé vzorek krve a do 24hod mi sdéli vysledek.

Kdo Vas informoval?

Pediatr.
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Byla jste edukovana o specifické péci o Vase dite?
Ano.

Kdo Vas o této péci edukoval?
Primaf neonatologie, fekl nam také, Ze ma vrozenou vadu srdce. Bylo dobré, ze

informoval vzdy mé¢ 1 manzela najednou. Vzdy na néj pockal a fekl ndm to spolec¢né.

Hledala jste si informace o DS i v jinych zdrojich? Jakych?
Ano, hned po narozeni malé, kdyz manzel odeSel z porodnice, si doma sedl k pocitaci
a hledal informace na internetu, pak po propuSténi domu jsme spolecné¢ hledali

v odborné literatuie.

Ovlivnilo narozeni Vaseho ditéte Vas zivot?
Ani nevim, byla nasim prvnim ditétem a tim, ze jsme se to dozvédéli az po porodu, tak

uz nam stejné nezbyla jind moZnost a tak jsme to piijali jak to je.

Byla jste edukovana o moznosti ziskani socidalniho prispevku na péci o VasSe dite?
Nejdfiv v Ovecce, kde ndm maminky poradily, co a jak, a pak jsme se domluvili pfimo
se socialni pracovnici na Ufad¢é. Dobfe si vzpominam, Ze prvni, o co jsme zadali, byl

masazni stolek.

Jak na diagnozu reagovala Vase rodina?
Celkem dobie, vSichni to piijali, jak to je, hlavné jsme vlastné nikdo zpocatku nevédel,
co to pofadné obndsi. Myslim si, ze se s tim Clov€k vlastné smifuje cely Zivot, kdyz

postupné vidi ty problémy.

Jaky je vztah Vasich dalsich deéti k ditéti s Downovym syndromem?

Myslim, Ze zatim bez problému. Vzpominam si vlastné, Ze v prvnich 14 dnech mala
s Downovym syndromem zérlila, kdyz jsem kojila. StraSné¢ plakala a chtéla pozornost,
pak se to pomalu uklidnilo a pfestala, jinak maji vztah super, jako jiné¢ déti se
poStuchuji. Star§i mé zatim vétsi silu, ale za chvili budou ob€ na stejno, tak to jesté

bude zajimavé.
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Byla pro Vas vychova Vaseho ditéte odlisna od vychovy zdravého ditéte? V cem?
Teprve po narozeni mladsi dcerky jsem si zacala rozdil uvédomovat. Mladsi je
piirozené zvidava, o vSechno se zajima, pofad néco zkousi a kolikrat si sama ptijde na
opakovat, 100x ptfipominat a chce to velkou trpélivost, kdyz to po 101 neudé€la nebo to

ud¢la Spatné.

Jak zvladate péci o Vase dite?

Ja myslim, ze docela dobte. Snazime se.

Ma Vase dité néjaké pridruzené onemocneni? Jaké?
Vrozena vada srdce, hypofunkce Stitné Zlazy, ztzeni zvukovodu, pifi narozeni méla

piechodnou nedoslychavost, ale to se zpravilo a ted’ uz je to dobré.

Bylo Vase dité hospitalizované v nemocnici?

Ano, v Motole ve 2 letech na tyden na operaci srdce.

Jak Vase dité reaguje na pobyt ve zdravotnickém zarizeni?

Asi proto, ze jsem tam byla s ni, tak to nijak zvlast’ neprozivala. SpiSe mé piekvapila,
jak to vzhledem k tak rozséhlé operaci zvladala dobie. M¢la vlastné otevieny cely
hrudnik a méla 1 drény. 2 dny musela ztistat po operaci na pokoji, ale 3 den uz si hrala

v herné spolu s ostatnimi détmi.

Umoznili Vam pri hospitalizaci Vaseho ditéte ziistat v nemocnici spolecné s nim?
Ano, kromé 1 dne po operaci, kdy byla na pooperacnim pokoji, pak jsem s ni ale byla

na jednoltizkovém pokoji potad.

Jaké bylo chovani sester k Vam a k Vasemu ditéti behem hospitalizace?
Myslim, ze jsou na déti s Downovym syndromem sestry zvyklé, maji je tam dost Casto,
nedélaji zadné rozdily. Mozna to je také proto, Ze jsou tam vSechny malé déti

s matkami, ale nevim. M¢ly ale velice profesionalni piistup.
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Jaky byl pribéh hospitalizace Vaseho ditéte? Vyskytl se néjaky probléem se
zdravotnickym persondlem?

Nemam zadnou Spatnou zkuSenost.

Edukovali Vas o vykonech, které ma Vase dité podstoupit behem hospitalizace?
Ano a dokonce n¢kolikrat. KdyZ nas ptijali a pak tésné pied vykonem znovu i operatér.
Dokonce jsem méla k dispozici telefon na pooperaéni pokoj, a mohla jsem kdykoli

zavolat a zeptat se, jak je malé. Mohla jsem ji 1 vidét pies sklo.

Edukovali Vase dité o vykonech, které ma podstoupit behem hospitalizace?
Vzhledem k tomu, Ze byla jesté hodn¢ mala, tak ji pfedem nikdo nic nefikal, jen pak

béhem vykoni si s ni povidali.

Komunikovali s Vasim ditétem béhem vykonii?
Ano, tikali ji, co ji budou dé¢lat, a pak kdyz ji vyndavali drén, tak ji fikali, co d€laji, a Ze

se nema hybat a sahat si na to.

Edukovali Vas o prubéhu lécby Vaseho ditéte behem hospitalizace?
Ano.

Jak na Vase dité reagovali ostatni hospitalizované déti a jejich rodice?
Asi upln€ normalné€, nikdo se mé tam na nic neptal, nikdo si nevSiml, ze by mala méla
Downtiv syndrom, navic se tam déti dost stfidaly, byly tam tak 3 operace denné. Kdyz

uz jsme si povidali, tak jsme se spiSe bavili o kardiologickych problémech.

Rozhovor s matkou 3
Rozhovor maminky dvou déti. Star$i 2,5letou dceru s Downovym syndromem
a mlad$tho 6 mésicniho syna. Rozhovor probihal v obecné prospésné spolecnosti

Ovecka za ptitomnosti ditéte.

Kdy jste se dozvédeéla, Ze se u Vaseho ditéte vyskytl néjaky problém?

Po porodu.
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Kdo Vas informoval?

Lékat z neonatologie.

Byla jste edukovana o specifické péci o Vase dite?
Podrobné nés informoval p. primaf z neonatologie, jesté pred propusténim nas objednal
na vSechna vySetfeni, pak nas prevzala pediatricka, ve spolupraci sni se snazime

vSechno hlidat.

Kdo Vas o této péci edukoval?

Primaf neonatologie.

Hledala jste si informace o DS i v jinych zdrojich? Jakych?

Ano, na internetu, v literature, béhem rozhovori s rodi¢i ostatnich déti.

Ovlivnilo narozeni Vaseho ditéte Vds zivot?

Ovlivnilo, dité ovlivni V&S Zivot, 1 kdyZ nema Downtliv syndrom. Ale ne ve smyslu, Ze
by se péce n¢jak zasadné liSila proti pé€i o takhle malé zdravé dit€. Ze zacatku jsme
chodili vic po vySetienich, ale vzhledem k tomu, Ze nemd Z74dné pfidruZzené vady aZ na
lehkou nedoslychavost na jednom uchu, tak kromé rehabilitace a logopedie se ji vénuji
tak, jako bych se ji tak jako tak vénovala, i kdyby byla zdrava, takze mi to nijak
omezujici neptipadd. Spi§ byl na zafatku samoziejmé problém, jak tu diagnézu

pfijmout, jak to ozndmit ostatnim, jak se naucit s tim zit.

Byla jste edukovana o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o Vase dite?

Podrobné ne, ale zatim jsme to nijak netesili, protoze jsem na rodicovské dovolené.

Jak na diagnozu reagovala Vase rodina?
Podstatné 1épe neZ ja. Nikdy se netvafili, Ze to nic neni, ale nikdy jsem z jejich strany
necitila jakykoli naznak odmitnuti. Hned od zacatku nds podporovali. Moc mi tim

pomohli.
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Jaky je vztah Vasich dalsich deti k ditéti s Downovym syndromem?

Vzhledem k véku zatim v pohod¢.

Byla pro Vas vychova Vaseho ditéte odlisna od vychovy zdravého ditéte? V cem?
Ani ne, snazim se ji maximaln€ vé€novat a to bych délala stejné. Mozna je dost palicata,
takze n€kdy to chce svatou trpélivost, ale jinak nic specidlniho. Myslim, ze to ani neni

dobfte, v zivote€ se k ni taky specidln¢ nikdo chovat nebude.

Jak zvladate péci o Vase dite?
ProtoZze mam $tésti, Ze rodina mé¢ podporuje, tak docela dobie. Uvidime ¢asem, mozna

to bude narocnéjsi.

Ma Vase dité néjaké pridruzené onemocneni? Jaké?

Lehké nedoslychavost na pravém uchu.

Bylo Vase dité hospitalizované v nemocnici?

Ne, nebyla.

Jak Vase dité reaguje na pobyt ve zdravotnickém zarizeni?

Zatim byla vSechna vySetfeni ambulantni, takZe jsme to spolu s lékafem vzdycky
néjakym zplsobem zvladli. AZ bude vétsi, miize to byt problém, uvidime.

17. Umoznili Vam pi1 hospitalizaci VaSeho ditéte ziistat v nemocnici spole¢né s nim?

Zatim nebyla nikde hospitalizovana.

Jaké bylo chovani sester k Vam a k Vasemu ditéti behem hospitalizace?

Zatim nebyla nikde hospitalizovana.

Jaky byl pribeh hospitalizace Vaseho ditéte? Vyskytl se néjaky problém ze strany
zdravotnikii?

V nemocnici ne, pouze hned po porodu ze strany pana genetika. Mohl by davat kurzy
na téma ,,jak vydeptat matku* a pfimét ji, aby dit€ umistila do tstavu. Jinak s vylozeng

negativnim pfistupem ze strany zdravotnikii zkuSenost nemam.
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Edukovali Vas o vykonech, které ma Vase dité podstoupit béhem hospitalizace?
Hospitalizovana nebyly, ale obecné, jakykoliv vykon nebo vySetfeni, ktery kdy

podstoupila, mi vzdy vSechno vysvétlili.

Edukovali Vase dité o vykonech, které ma podstoupit behem hospitalizace?

Hospitalizovana nebyly, ale obecné vzhledem k véku ne.

Komunikovali s Vasim ditétem béhem vykonii?

Piimérené véku.

Edukovali Vas o prubéhu lécby Vaseho ditéte behem hospitalizace?

Zatim nebyla nikde hospitalizovana.

Jak na Vase dité reagovali ostatni hospitalizované déti a jejich rodice?
Obecné na nds zatim déti ani ostatni rodie vyloZené negativné nikdy nereagovali.
Uvidime s v€kem, srazka s ,,pitomcem* nas pravdépodobné nemine, ale pfipravit se na

to asi neda.

Rozhovor s matkou 4
Rozhovor s maminkou tii déti. Nejstarsi, 7letd, ma Downiiv syndrom. Dalsi dité je 3leta

dcera a 1ro¢ni syn. Rozhovor probihal u maminky doma bez tcasti ditéte.

Kdy jste se dozvédeéla, Ze se u Vaseho ditéte vyskytl néjaky problém?

Ze ma mald Downliv syndrom, jsme se dozveéd¢li na porodnim séle.

Kdo Vas informoval?

Pediatricka lékarka, ktera malou po porodu prohlizela.

Byla jste edukovana o specifické péci o Vase dite?
V porodnici moc ne, jen nds hned poslali na UZ mozku a kardio UZ. Je§té mi puajcili
brozurku prazského sdruzeni rodicta déti s Downovym syndromem, kterou manzel ptred

odchodem okopiroval v praci.
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Kdo Vas o této péci edukoval?

V podstaté nikdo, prvni informace jsem Cerpala z brozurky a od jinych rodict.

Hledala jste si informace o DS i v jinych zdrojich? Jakych?
Ano hledali jsme na internet, v literatufe, ale predevSim z rodiCovskych sdruzeni

(prazského, brnénského a ¢eskobudéjovického).

Ovlivnilo narozeni Vaseho ditéte Vas Zivot?

Samoziejmé ano.

Byla jste edukovana o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o Vase dite?
Ano, od ostatnich rodicli, ale nemé¢li jsme na né&j narok, tak jsem to ani blize

nezkoumala.

Jak na diagnozu reagovala Vase rodina?

Ptijali mé dit€ velice dobte a udé€lali by pro né cokoliv.

Jaky je vztah Vasich dalsich deti k ditéti s Downovym syndromem?
Zatim bych fekla, Zze bézny sourozenecky, protoze jsou mladsi a diagnézu Downlv

syndrom zatim nechapou.

Byla pro Vas vychova Vaseho ditéte odlisna od vychovy zdravého ditéte? V cem?

Casteéné ano, protoze absolvujeme riizné terapie, které se zdravymi détmi nemusime.
A navic integrace do b&zné Skolky ¢i Skoly je oproti piihlaSeni zdravého ditéte
slozitéj$i. Ale obycCejné véci se snazime délat se vSemi détmi stejné, se vSemi jsem
naptiklad chodila do Yamaha, a co se tyka vychovy, tak se snazime vychovavat jednim

metrem.

Jak zvladate péci o Vase dite?

Nevim, nedokazu to sama posoudit ale snad dobte.

Ma Vase dité néjaké pridruzené onemocneni? Jaké?

AV blok II-III stupng, ale zatim ji to neomezuje.
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Bylo Vase dité hospitalizované v nemocnici?

Ano, tyden s nosni a kréni mandli.

Jak Vase dité reaguje na pobyt ve zdravotnickém zarizeni?

Nebyly Zadné problémy, byli jsme tam s ni.

Umoznili Vam pri hospitalizaci Vaseho ditéte ziistat v nemocnici spolecné s nim?

Ano, umoznili.

Jaké bylo chovani sester k Vam a k Vasemu ditéti behem hospitalizace?

Myslim si, Ze UpIné normalni.

Jaky byl pribéh hospitalizace Vaseho ditéte? Vyskytl se néjaky probléem se
zdravotnickym persondlem?

Ne, zatim nikde.

Edukovali Vas o vykonech, které ma Vase dité podstoupit behem hospitalizace?

Ano, pokazdé.

Edukovali Vase dité o vykonech, které ma podstoupit behem hospitalizace?

Neinformovali, neméla z toho jesté rozum, byla jeSté mala.

Komunikovali s Vasim ditétem béhem vykonii?

Ano, urcité.

Edukovali Vas o prubéhu lécby Vaseho ditéte behem hospitalizace?
Ano.

Jak na Vase dité reagovali ostatni hospitalizované deéti a jejich rodice?

Nékdo normélnég, nékdo pokukuje, déti se ptaji, pro¢ nemluvi nebo proc€ ji neni rozumét.

41



Rozhovor s matkou 5
Rozhovor s maminkou dvou déti. Star§iho chlapce a 1,5leté dcery s Downovym
syndromem. Rozhovor probihal v obecné prospésné spole¢nosti Ovecka za pritomnosti

ditéte.

Kdy jste se dozvédeéla, Ze se u Vaseho ditéte vyskytl néjaky problém?

Béhem téhotenstvi, v 5. mésici.

Kdo Vas informoval?

M gynekolog.

Byla jste edukovana o specifické péci o Vase dité?

Ne, nebyla.

Kdo Vas o této péci edukoval?
Nikdo.

Hledala jste si informace o DS i v jinych zdrojich? Jakych?

Na internetu a také v knihach.

Ovlivnilo narozeni Vaseho ditéte Vas Zivot?

Urc¢it€ ano.

Byla jste edukovana o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o Vase dité?

Ne, nikdo mi nic nefekl.

Jak na diagnozu reagovala Vase rodina?

Manzel to prijal dobte, ostatni chtéli, abych §la na pferuSeni téhotenstvi.

Jaky je vztah Vasich dalsich deti k ditéti s Downovym syndromem?

P&kny, ma ji rad.

42



Byla pro Vas vychova Vaseho ditéte odlisna od vychovy zdravého ditéte? V cem?

Té&zko fici, dcera s Downovym syndromem je jesté mala.

Jak zvladate péci o Vase dite?

Zatim si myslim, Ze dobfe.

Ma Vase dité néejaké pridruzené onemocnéni? Jaké?

Vrozenou srde¢ni vadu.

Bylo Vase dité hospitalizované v nemocnici?

Ano, byla hospitalizovana ve 3 mésicich.

Jak Vase dité reaguje na pobyt ve zdravotnickém zarizeni?

Vzhledem k tomu, Ze byla hospitalizovana ve 3 mésicich, tak celkem dobfe.

Umoznili Vam pri hospitalizaci Vaseho ditéte ziistat v nemocnici spolecné s nim?

Po vétSinu ¢asu ano, na noc jsem chodila domu.

Jaké bylo chovani sester k Vam a k Vasemu ditéti behem hospitalizace?

Rekla bych, e dobré.

Jaky byl pribeh hospitalizace Vaseho ditéte? Vyskytl se néjaky problém ze strany
zdravotnikii?

Jen v jednom piipadé od 1ékaiky v jejim ptistupu.

Edukovali Vas o vykonech, které ma Vase dité podstoupit behem hospitalizace?

Ano.

Edukovali Vase dité o vykonech, které ma podstoupit behem hospitalizace?

Ne, byla jeSté¢ mimino.

Komunikovali s Vasim ditétem béhem vykonii?

Ano.
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Edukovali Vas o prubéhu lécby Vaseho ditéte behem hospitalizace?
Ano.

Jak na Vase dité reagovali ostatni hospitalizované déti a jejich rodice?

P&kné, nebyl zadny problém.

Rozhovor s matkou 6
Rozhovor maminky 6let¢é dcery s Downovym syndromem. Rozhovor probihal

u maminky doma bez ptitomnosti ditéte.

Kdy jste se dozvédeéla, Ze se u Vaseho ditéte vyskytl néjaky problém?

AZ po narozeni.

Kdo Vas informoval?

Détsky 1ékar jesté na porodnim sale.

Byla jste edukovana o specifické péci o Vase dite?

Ne, nikdo mi nic nefekl.

Kdo Vas o této péci edukoval?
Nikdo.

Hledala jste si informace o DS i v jinych zdrojich? Jakych?
Pfedev§im na internetu, na setkanich v klubu, kde se schazi rodiny, které maji déti

s Downovym syndromem, v knize.

Ovlivnilo narozeni Vaseho ditéte Vas Zivot?

Urc¢it€ ano.

Byla jste edukovana o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o Vase dite?

O moznosti ziskat ptispévek jsme se dozveédéli v klubu od jinych rodici.
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Jak na diagnozu reagovala Vase rodina?

Ptekvapeni, smutek, litost. Nekteti nds podporovali a presvédCovali nas, zZe nas dcera
potiebuje. Nékteti se moc neprojevovali. Neékteii méli obavy, ze dit€¢ umfie, ze za ni
nemame jezdit, Ze se na ni upneme a pak budeme trpét. Nekteti veétili, ze bude dité

v poradku, protoZe jim ptipadala normalni. Brzy si ji vSichni zamilovali.

Jaky je vztah Vasich dalsich deti k ditéti s Downovym syndromem?

Nemame dalsi déti.

Byla pro Vas vychova Vaseho ditéte odlisna od vychovy zdravého ditéte? V cem?

Myslim, ze tolik odli$na nebude. Urcité to bude jednodussi.

Jak zvladate péci o Vase dite?

Neékdy je to narocné, ale dobte.

Ma Vase dité néjaké pridruzené onemocneni? Jaké?
Po narozeni hypotonie, defekt atrioventrikularniho septa (kompletni forma), transientni
myelodysplasticky syndrom pifi morbus Down. Dnes akutni megakaryoblasticka

leukémie, trva remise, plochd noha

Bylo Vase dité hospitalizované v nemocnici?

Ano byla.

Jak Vase dité reaguje na pobyt ve zdravotnickém zarizeni?

Byla mal4, snaSela to dobte. Pti kontrolach dnes bez problémil.

Umoznili Vam pri hospitalizaci Vaseho ditéte zustat v nemocnici spolecné s nim?

Vzdycky kromé& mistni nemocnice, kdy byla par dni na oddéleni JIP.

Jaké bylo chovani sester k Vam a k Vasemu ditéti behem hospitalizace?
VétSinou se chovali profesiondln€, bez vétSich potizi, nemohu si stéZzovat. Jen
v porodnici jsem pocitovala od persondlu vyhybavost a nezajem. Myslim, ze nevédéli,

jak se ke mn€ maji chovat, jak se maji tvafit, co fict a proto ta vyhybavost. Nevim, jestli
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maji 1ékati né¢jakou psychologii, ale bylo by vhodné, aby tak jako profesionalné maji
piistupovat, co se tykd lécby, tak by méli profesiondlné ptistupovat 1 k témto
zélezitostem jako je umét sdé€lit 1 neptijemné zpravy. Ale nemohu si stéZzovat, nikdo se
ke mn¢ neptijemné nechoval, nikdo nevedl nemistné debaty, jak to znam od spousty
jinych maminek. Kromé toho, Ze nam oznamili pfedpoklad chromozomalni poruchy, se
mnou uz pak nikdo v podstaté nemluvil. Jedind debata s persondlem byla, zda nechci
Iéky na spani. Dcera na tom byla zdravotné tak Spatn€, Ze jsem ji ani neméla u sebe,
byla v inkubdtoru v jiné mistnosti, brzy byla pfevezena do Brna. Ja jsem lezela na

pokoji s maminkou, kterd tam svoje dit€ méla. To bylo deprimujici.

Jaky byl pribeh hospitalizace Vaseho ditéte? Vyskytl se néjaky problém ze strany
zdravotnického personadlu?

V podstaté ne. Jen kdyz malou hospitalizovali v nemocnici. Docela mi vadilo uz
predani ditéte. Doktorka ndm netekl ani co ji je. Pak nam sestra fekla, at’ ptineseme véci
z domu i jeji oblibené hracky. Ze zatim dceru vysetii a jesté nam ji pfinesou. Pfijeli
jsme s vécmi, jina sestra tasSku vysypala, ty ti1 hracky, co jsme méli donést, nam tekla,
Ze nevezme a 7e uzZ je mala stabilizovand na lazku. Pfedpokladam, Ze si chtéli uSetfit
n¢jaké hysterické scény pii lou€eni, ale nepochopila jsem, pro¢ tedy slibuji, ze se dité
rozlouc¢i, kdyz to v umyslu nejspi§ neméli. No, informovali jsme se telefonicky,
navstévy nam nebyly povoleny. Kdyz pak byla na détském oddéleni, tam jsem byla s ni,

chovani 1ékaiti pak bylo normalni.

Edukovali Vas o vykonech, které ma Vase dité podstoupit behem hospitalizace?

Ano, krom¢ zminované¢ho pobytu v mistni nemocnici.

Edukovali Vase dité o vykonech, které ma podstoupit behem hospitalizace?

Ne.

Komunikovali s Vasim ditétem béhem vykonii?

Ano.
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Edukovali Vas o prubéhu lécby Vaseho ditéte behem hospitalizace?
Pti operaci srdce a 1é¢bé leukémie ano. Dostatecné€, byl prostor na otdzky, konzultace

a dalsi.

Jak na Vase dité reagovali ostatni hospitalizované deéti a jejich rodice?

Dobre.

Rozhovor s matkou 7
Rozhovor maminky tti déti. Nejstarsi 13lety syn ma Downav syndrom. Déale ma dvé
dcery, kterym je 12 let a 3 roky. Rozhovor probihal v obecné prospésné spolecnosti

Ovecka za pritomnosti ditéte.

Kdy jste se dozvédeéla, Ze se u Vaseho ditéte vyskytl néjaky problém?
Problém mi vlastné fekli 2hodiny po porodu. To bylo to, Ze ma podezieni na Downiv

syndrom.

Kdo Vas informoval?
Informoval mé vlastné détsky doktor, primat. PfiSel za mnou, kdyZ mé ze salu prevezli
na néjaky ,,dospavaci pokoj, kde jsem zlstavala 2 hodiny po porodu, nez mé prevezli

zpatky na pokoj, kde jsem lezela. Tam za mnou pftiSel a fekl mi to.

Byla jste edukovana (informovana) o specifické péci o Vase dite?

Ano. O té péci jsem vlastné byla informovéana od détské doktorky, kam jsem pak po
porodu zacala chodit s malym na norméalni prohlidky. Vlastné¢ tam jsem se to dozvédéla.
Ale ne hned na zacatku, ale asi tak po ptl roce, kdy mi fekla, ze existuje centrum
Ovecka a tak jsme tam pak s malym zacali chodit a zacali jsme snimi néjak
spolupracovat. Ze zacatku jsme tam chodili v hodné malo frekventovanych navstévach.
Vice jsme zacali chodit, kdyz byly malému néco ptes 2 roky. Také jsme zacali jezdit
1 na pobyty, které organizovali. TakZe pravidelné ndvstévy jsme zacali délat az od jeho

2 let.
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Kdo Vas o této péci edukoval?
Informace jsme vlastn¢ dostali od nasi détské pani doktorky, a to jen kontakt na

centrum Ovecka.

Hledala jste si informace o DS i v jinych zdrojich? Jakych?
Vlastné jsme vSechny informace ziskali tady v Ovecce, jinde jsme nehledali. Ziskali
jsme informace od rodic¢t. Kdyz byl maly, tak jsme internet jeSté neméli, takze nikde

jinde jsme informace nehledali.

Ovlivnilo narozeni Vaseho ditéte Vas zivot? Jakym zpusobem?

No tak urcité, ve vSem do ted’ ovliviluje nas zivot.

Byla jste edukovana o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o Vase dite?
To jsme se také vlastné dozvéd€li v Ovecce, protoze jsme ani neveédéli, ze bychom

mohli n€co dostavat.

Jak na diagnozu reagovala Vase rodina?
Rodina reagovala, da se fict, velice dobfe. Co se tyka babicky a dédy, vSechno piijali
v pohodé. I §ir$i rodina, sestfenice bratranci, vlastné do ted” k nému pfistupuji Gplné

v pohodé, nikde neni v tomhle viibec Zadny problém.

Jaky je vztah Vasich dalsich deéti k ditéti s Downovym syndromem?
U sourozencu je vztah dobry, asi jako vSichni sourozenci se dohaduji, skadli. Syn tu
star§i potad postuchuje. Ve smés bych tekla, Ze ten vztah je Upln€ normalni jako

u obycCejnych sourozenct.

Byla pro Vas vychova Vaseho ditéte odlisna od vychovy zdravého ditéte? V cem?
Vychova je také uplné jina, vSechno jde strasné pomalu. Ted to vlastné vidim u té
nejmladsi, ze se ji nemusi nic fikat, a vlastné¢ jakoby automaticky ud¢la, automaticky
pochopi a synovi to trva strasné¢ dlouho. VSechno se musi opakovat 10x, co se tyka
uceni, tak to viibec, to jde strasné pomalounku. To kdyz ted’ se u¢ime tady s malou, tak

se da fici, Ze mala vlastné uci jeho, a to uz i ted’ v tomto véku. UZ ho vlastné piedb¢hla,
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hlavné v fe€i, protoZe on vlastné nemluvi. Do ted’ hrozné straSné mluvi, 1 kdyZ néjaka

slova také rekne.

Jak zvladate péci o Vase dite?
Péci zvldadame v ramci moznosti. Nékdy je to tedy dost na nervy, to ano. Musime mit
hodné¢ velkou trpé€livost, opravdu hodné¢ moc. N&kdy by to chtélo n€kam utéci, zalézt

a nevylézat.

Ma Vase dité néjaké pridruzené onemocneni? Jaké?
Snizend funkce S§titné zlazy, ale bere prasky a je to dobry, jinak je uplné zdravy, se

srdickem a nic takového problémy nema.

Bylo Vase dité hospitalizované v nemocnici? Z jakého ditvodu?
V nemocnici byl 4x, kdyZ byl maly, tak byl v nemocnici se zépalem plic, a potom mu

brali 3x kréni mandli, a to na po tfeti kréni 1 nosni mandle.

Jak Vase dité reaguje na pobyt ve zdravotnickém zarizeni?
Pobyt ve zdravotnickém zafizeni, kdyZ jsem tam byla s nim, tak byl urcité v pohodé.
Kdyby tam ale m¢l ziistat sdm, tak tam nezlstane. To by tam vyvadél. Proto jsem tam

pokazdé byla s nim. I na ten posledni pobyt, kdyzZ mu bylo 9, jsem tam byla s nim.

Umoznili Vam pri hospitalizaci Vaseho ditéte ziistat v nemocnici spolecné s nim?

Ano, to jsem fikala, Ze jsem tam byla pokazdé s nim,

Jaké bylo chovani sester k Vam a k Vasemu ditéti behem hospitalizace?
Dobré¢, zadna Spatna zkuSenost, vSechny ty ndvstévy, a to jsme byli v 2x Hradci a 2x

v Jihlavé a vSude se k ndm chovali pékné.

Jaky byl pribéh hospitalizace Vaseho ditéte? Vyskytl se néjaky probléem se
zdravotnickym persondlem?

Pritbéh hospitalizace byl celkem dobry. S zddnym problémem jsem se nesetkala.
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Edukovali Vas o vykonech, které ma Vase dité podstoupit béhem hospitalizace? Jakym
zpusobem?

O vykonech nés informovali ur¢it¢ dopodrobna. Jednou byl na ,JIP“. To bylo kvili
zépalu plic a to jsem tam byla s nim. To nam tehdy fekl pan doktor, ze jsme piijeli ,,za 5
min 12% Ze to uz mél hodn¢ rozséhlé. A jesté si také vzpomindm na vykon, to bylo asi
pfed rokem, kdy mu zpravovali zubni kaz pod narkézou. To byla také takova
kratkodoba hospitalizace. Byli jsme tam od rana do odpoledne, protoze jak malého
uspali, museli jsme ¢ekat, nez se pofadné probere. Tam tenkrat o vykonech informovali
1 jeho, ale jemu to bylo docela jedno. Jen to probihalo trochu zivé¢ji, branil se, nez mu
zabrala narkéza. Nejdiive mu dali né¢jaké kapicky a to byl boj. Kdyz uz si kazdy myslel,
ze uz skoro spi, tak se najednou probral a zacalo to vSechno ,litat“. To s nim bylo
tenkrat vcelku problematické v tomhle sméru. Navic co se tyka doktort, tak to ma

respekt, boji se jich a nechce na sebe nechat sahnout.

Edukovali Vase dité o vykonech, kterée ma podstoupit béehem hospitalizace? Jakym
zpusobem?

Rekli mu, co s nim jdou délat a povidali si s nim b&hem vykont.

Komunikovali s Vasim ditétem béhem vykonii?

Ano, komunikovali s nim.

Edukovali Vas o pribehu léchy Vaseho ditéte behem hospitalizace? Jakym zpiisobem?

Ano, tfikali ndm, co s nim budou d¢lat.

Jak na Vase dité reagovali ostatni hospitalizované déti a jejich rodice?

Dobte, dobfte. Ja vlastné za celou dobu, co se syn narodil, jsem se nesetkala s negativni
zkuSenosti at’ uz v nemocnici nebo kdekoliv jinde, ve Skole nebo na ulici také viibec ne.
Akorat ted’, co uz je vétsi, tak bych tekla, Ze mame problém se starSimi kluky. VéEtsi
kluci ho Casto navadé€ji k nékterym vécem, které by délat nemél. On nevi, Ze by se to
délat nemélo. Hlavné, kdyz jezdime autobusem, ve kterém jsou kluci, ktefi tam
normalné ,,vyvadéji, a zacnou ho navadét, jenze on nevi, kde az jsou hranice. Ale

nastésti se ndm to daii korigovat.
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Rozhovor s matkou 8
Rozhovor maminky tii déti. Nejstarsi 6leta dcera ma Downliv syndrom. Dal$imi détmi
jsou Sletd dcera a 3lety syn. Rozhovor probihal u maminky doma za ptitomnosti

nejmladsiho syna.

Kdy jste se dozvédeéla, Ze se u Vaseho ditéte vyskytl néjaky problém?
Béhem téhotenstvi jsme se to dozvédéli zkrevniho testu, z triple testu, a potom

nasledné¢ jsme byli na odbéru plodové vody. Takze jsme to uz védéli, kdyz se narodila.

Kdo Vas informoval?
O tom, Zze ma opravdu Downtliv syndrom nas informoval pan genetik. Gynekolog nés
jen informoval, Ze triple test dopadl Spatn¢ a poslal nds na genetiku. Tam to s nami pak

doftesili, takze tu diagnézu jako takovou jsme se dozvédé€li na genetice.

Byla jste edukovana (informovana) o specifické péci o Vase dite?

Nasli jsme si informace sami, ze by nas vlastné¢ béhem téhotenstvi nékdo informoval, to
ne. SpiSe nas neustdle zrazovali od toho, abychom si to dité viibec nechali, takze tam
nebyli schopni nadm fici néjaké informace. Nikdo ndm na genetice nefekl Zadné
objektivni informace, ale nasli jsme si je vlastni cestou, takze jsme se informovali sami,

Slo to z nds, ne Ze by ndm nékdo podal néjaké informace. My jsme si je prosté nasli.

Kdo Vas o této péci edukoval?
Nikdo.

Hledala jste si informace o DS i v jinych zdrojich? Jakych?

Ano, na internetu. Pfes internet jsme se vlastné dostali k organizaci Ovecka, co plsobi
v Ceskych Budgjovicich. AZ pies né jsme se potom vlastné zkontaktovali s dal3imi
rodinami a pak jsme dostali 1 literaturu, néjaké knizky a ¢lanky, co vysli, a to jesté nez

se mala narodila.
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Ovlivnilo narozeni Vaseho ditéte Vas zivot? Jakym zpusobem?

Urcite, ja si myslim, ze urcité ovlivnilo. Ale ted’ bych vlastné s odstupem mohla fici, ze
pozitivné ovlivnilo na§ Zivot. Poznali jsme nové pratelé, rozsifili se ndm obzory, a o to
bychom se asi za normalnich okolnosti nezajimali. Ale ted’ se prosté se o né zajimame,
a urCit€ nas to ovlivnilo vSechny, ale vidim to jako pozitivni zkuSenost. Samoziejme to

ze zacatku bylo tézké, smifit se s takovou diagnézou.

Byla jste edukovana o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o Vase dité?
Ano, ale zase to bylo pres Ovecku, pfes organizaci, tam jsme se dozveédéli vSechny
takové véci od rodin, kteti maji uz déti starSi a Sli tam pfed ndmi, takZe z jejich

zkuSenosti.

Jak na diagnozu reagovala Vase rodina?

No, rodina reagovala dobfe. My s manZelem jsme byli za jedno oba dva. Shodli jsme
se, ze at’ je dit¢ jakékoliv tak si ho prosté nechame, Ze to je nase dité. Takze tady nebyl
problém. Ze zacatku, co se tyka Sir§i rodiny, rodi¢e z jedné strany plné respektovali
naSe rozhodnuti s tim, Zze vnucku piijali naprosto bez problému. Rodi¢e z druhé strany
ze zaCatku vznesli néjaké pochybnosti, jestli je to rozhodnuti dobré, zda si ji nechat
nebo ne, ale kdyz jsme si stali na svém, tak to poté také vzali a respektovali. Kdyz se
pak narodila a kdyZ ji vidéli, fekla bych, ze jakékoliv pochybnosti z jejich strany padli,
a dnes je to vSechno v potradku. Ostatni z $irs§i rodiny to vzali normalnég, nejsou zddné
negativni ohlasy nebo néco takového, vSichni ji vzali jako ¢lena rodiny stejné jako

vSechny ostatni déti.

Jaky je vztah Vasich dalsich deéti k ditéti s Downovym syndromem?

VSsichni 3 dohromady maji velice dobry vztah, i tim jak jsou hodné blizko po sobg, tak
jsou to kamaradi, je to parta a nijak netesi, ze by byl n¢kdo jiny nebo podobné, prosté
respektuji, Ze je trochu pomalejsi, ale nékomu jinému nejde zase néco jiného nebo,
prosté zatim to v tomto vé€ku nijak nefesi a myslim si, ze zatim si jeSté ani neuvédomuyji,

7e by mezi nimi byly né&jaké rozdily.
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Byla pro Vas vychova Vaseho ditéte odlisna od vychovy zdravého ditéte? V cem?

Ja doufam, ze ne. Snazime se je vychovavat stejnym zplisobem, vést je stejnym
zpusobem. Odli$né je mozna to, Ze mald na nckteré véci reaguje trosku jinak, ze je
pomalejsi, ze je tfeba se ji vice vénovat v urCitych oblastech, takze v tom asi rozdily
jsou, protoze zatimco ti dva ostatni se prosté uci véci pfirozenég, tak néjak sami, ji do
toho ¢loveék musi trosku tlacit. Ale to se tyka spiSe vzdélavani, ale vychova jako takova,
tam doufam, Ze méfime vSem stejné nebo se asponl o to snazime a nechceme néjakym

zpusobem ne€koho vydé€lovat nebo uptfednostiiovat, prosté snaha je, aby vychova byla

stejna.

Jak zvladate péci o Vase dite?

Ja myslim, Ze docela dobte. Ona je na tom totiz na tu svou diagnozu relativné dobte, ze
se s ni opravdu viceméné da jednat jako s normalnimi ostatnimi détmi, az na to, ze méla
tfeba problémy ve vyvoji hrubé motoriky. Takze péce ze zacatku byla ndrocnéjsi v tom,
ze byl omezeny pohyb. Tam to trvalo opravdu hodné dlouho. Vlastné zacala chodit az
ve 4 letech. Zase ale tteba mluvi od 2 let, vypravi si s ndmi, povida, je ji rozumét, tvoii
vety 1 souvéti. Prosté se dokaze vyjadiovat bez problémt, takze ta komunikace s ni je
vcelku jednoducha. Pokud se tedy ,,nezabej¢i“. To je takova jeji specialita. Byva to sice
1u zdravych déti, ale u ni je to takova specifickd vlastnost, dovedete to jesté silnéji nez
ostatni déti. Navic, jak potom nasledovalo jesté druhé dité a treti dité, bylo to mozna
narocn€j$i Casove, ale jinak to zvlddame. Ted chodi do Skolky, uz 2 rokem na
dopoledne. Pomdhaji nam také hodné moji rodice, ale ne kvili tomu, ze bychom to
nezvladali sami, ale Ze tady bydli, ve stejném vchodé. Ale jak tikdm, neni to kvili
tomu, ze bychom pottebovali né¢jakou pomoc, to ne kviili tomu, ale prosté mame rizné
aktivity, takze proto, aby se to vSechno skloubilo. Myslim si tedy, ze se nam péce dafi,

a ze v tom neni velky problém. Mozna také proto, Ze nevyzaduje zddnou zvySenou péci.

Ma Vase dité néjaké pridruzené onemocnéni? Jaké?
Ptidruzenou ma pouze snizenou funkci §titny zlazy, takze uziva léky a chodime na

pravidelné kontroly.
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Bylo Vase dité hospitalizované v nemocnici? Z jakého ditvodu?
No hospitalizovana byla jen jedinkrat, a to kdyz jsme si celd rodina ,,uhnali

salmoneldzu. To ji byl 1 rok. A to byla jedina hospitalizace, jinak nikde neleZela.

Jak Vase dité reaguje na pobyt ve zdravotnickém zarizeni?
Kdyz chodime na kontroly, tak to docela jde. Chodime tam vzdycky s ni, takze se to

vzdycky néjak udéla.

Umoznili Vam pri hospitalizaci Vaseho ditéte ziistat v nemocnici spolecné s nim?

Ono to prakticky neslo. Asi by mi to nejspiSe umoznili, ale j& jsem méla tu salmonelosu
taky a musela jsem byt na infekénim odd¢€leni jinde. A v nemocnici byl i manzel, a ten
také lezel jinde. TakZe jsme byli vSichni tfi v nemocnici, ale kazdy na jiném oddéleni.
M¢ tam vzali jako prvni, pak malou a nakonec i manzela. A proto to asi kvili této
chorobé nebylo moZné, ale jinak véfim tomu, ze kdyby tam nebyl tenhle ,,celorodinny*
problém, tak by nam to umoznili. Vlastné¢ byla v nemocnici jest€¢ jednou. To méla
laryngitidu. Ale ja4 jsem bohuZel musela zlstat doma, protoZe jsem byla na mateiské
dovolené, ale byla tam s ni pfijatd moje maminka. A to bylo bez problému, nechali ji

tam bez problémd.

Jaké bylo chovani sester k Vam a k Vasemu ditéti behem hospitalizace?

Rekla bych, podle toho co fikala maminka, Ze se k nim chovali ipIn& normalng.

Jaky byl pribéh hospitalizace Vaseho ditéte? Vyskytl se néjaky probléem se
zdravotnickym persondlem?

Ne, vSe bylo v poradku, kromé tedy jednoho a na to tedy velmi nerada vzpominam.
Bylo to, jesté nez se mala narodila, kdy jediné naSe negativni setkani bylo na genetice.
Byl to tenkrat hodné osklivy zazitek. Na té genetice nam to, abychom si malou nechali,
pan doktor vymlouvali. Bylo to nepfijemné v tom, Ze vedl pan doktor asi hodinovy
monolog, kdy se nam snazil predstavit diagnézu Downiiv syndrom v téch nejcernéjSich
barvach, kdy pouZival tedy informace nebo fakta, ktera platila mozna pied 50,60 moZna
70lety, ale dneska uz ne a my jsme to véd¢li, protoze jsme si vlastné den pied tim, nez

jsme $li na tu konzultaci, tak jsme si, protoze jsme sami nic nevédéli, nasli na internetu

54



informace a naSli jsme si tam zkuSenosti konkrétnich rodin. To jesté¢ Ovecka neméla
svoje internetové stranky, ale prazsky klub uz je mél, takze tam jsme si to nasli. Prosté
jsme meli aktudlni informace a on nam tam vykladal, jak bude nevychovatelna
a nevzdélavatelnd a Ze si prosté€ kazime Zivot a kdyz se ndm nepodafilo jedno dité, takze
muizeme, kdyby se nedafilo dalSi zdravé dité, na asistovanou reprodukci, a tam uz se
muze vybrat spravné vajicko. KdyZ jsme se ho ptali konkrétné, jestli tedy znd néjaké
rodiny, které takovéhle dit€¢ vychovavaji nebo tak, tak to neznal, nevéd¢l, a nemél ani
zaddnou zkuSenost. A jeSté navic ndm nakonec vynadal, pro¢ jsme tedy chodili na ten
odbér plodové vody, kdyz si to dité stejné¢ chceme nechat a prosté to bylo celé takove
divné. Jeho cilem ocividné bylo, abychom S§li na potrat. No, tak to bylo jediné a to
nebylo asi ani tak vi¢i malé, jako spiS§ viici ndm, jinak tedy od té doby, co se mala
narodila, nebyl jinde Zaddny problém, nikdo se na ni nedival divné, nikdo nam nikdy nic
oSklivého netekl a ani ji, prosté kazdy sni vzdycky zachazel jako s kaZzdym jinym

ditétem.

Edukovali Vas o vykonech, které ma Vase dité podstoupit behem hospitalizace? Jakym
zpusobem?

Ano, 1 kdyz jsme byli na béZnych kontrolach, tak nam dali informace, co byli potieba.

Edukovali Vase dité o vykonech, které ma podstoupit béehem hospitalizace? Jakym
zpusobem?
To ano, komunikuji s ni, a tfeba kdyz $li d€lat odbér krve tak fikali, co ji ted’ budou

délat a co se bude dit.

Komunikovali s Vasim ditétem béhem vykonii?

Ano vzdycky s ni komunikuji

Edukovali Vas o pribéhu lecby Vaseho ditéte béhem hospitalizace? Jakym zpiisobem?
Kdyz lezela v nemocnici se salmoneldzou, tak jsme se nedozvédéli nic, ale pfi té druhé

hospitalizaci to vzdy fekli mé mamince a ona nam to pak vytidila.
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Jak na Vase dité reagovali ostatni hospitalizované déti a jejich rodice?

Taky bych fekl, ze tak n¢jak normalné. Od déti jsme se nikdy néjak nesetkali, Zze by na
ni néjak nekdo ukazoval. Mozna parkrat, néjaké starsi hol¢i€ky na ni koukali, protoze
chodi Spatné, tak ty z toho mély trochu legraci. Je na ni vidét, ze chodi takovym tim
stylem jako kachnicky. Je tedy pravda, ze ty star$i déti si vSimli a né¢jakym zptsobem to
tesily, ale vzdy jen mezi sebou. A rodice, ty si n¢jak neuvédomuji, protoze co mame
zname, tak ti védi, ze mad Downuav syndrom a problém s tim nemaji, a od cizich lidi si to
neuvédomuyji, ze bych se setkala s né¢jakymi divnymi reakcemi a to ani negativnimi ani
pozitivnimi. Vim, Ze ze zacatku, kdyz byla jesté malinka, ale ne zas tak malinka, kdyz ji
bylo tak kolem roku nebo 2 roky a pofdd mi jenom lezela a nehybala se, tak se
maminky ptali v ¢ekéarné, tak jak se bavi rodice, kolik ji je. Ale to bylo tenkrat spiSe ze
me, kdyz ve 2 letech nechodila, ze jsem méla vzdy potfebu to néjak vysvétlovat nebo
tak, Ze jsem potiebovala néco honem uvadét na pravou miru, nez se tieba zacnou ptat
vice. Jinak tedy chodi do bézné Skolky, je integrovand do bézné tfidy a tam zapadla
upln€ normaln€ mezi déti, ani rodice ani déti s tim nemaji problém, tam to funguje moc
dobte. Chodi i do hudebni §koly na zpivani a tam to taky funguje bez problémt. Takze

jestli n¢jaké reakce nebo poukazani tak upln€ v minimalni mite.

Rozhovor s matkou 9
Rozhovor maminky tii déti. Nejstarsi deeti je 15let, prostftednimu synovy s Downovym
syndromem je 13let a nejmladsi je 11let. Rozhovor probihal v restauraci za pritomnosti

syna a nejstarsi dcery.

Kdy jste se dozvédeéla, Ze se u Vaseho ditéte vyskytl néjaky problém?
AZ kdyZ se narodil.

Kdo Vas informoval?
Mt porodnik, primaf Sestinedé€li, tak ten mi to fekl, ale aZz nékdy odpoledne. Maly se
narodil v 10rdno a za celou dobu my nikdo vibec nic nefekl. Az kdyz jsem zacala

urgovat ja, a ptat se, kde mam dité, tak mi to pfisli fict, ale teprve asi tak v 5 odpoledne.
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To jsem S§la vlastné az na sesternu, kde jsem si sedla a fekla jsem, Ze se odtamtud

nehnu, dokud mi to nefeknou.

Byla jste edukovana (informovana) o specifické péci o Vase dite?

Ne, nikdo mi nic netekl, jenom Ze Sel na intenzivni péci na neonatologii, mél totiz
Spatné srdicko, a tam nam tedy fekli, co vSechno mu je. Ale jinak ndm netekli viibec
nic, jenom fekli diagnézu a problémy, které m4, a potom ndm az tikal pan primafr
neonatologie, co nds ¢ekd, ale jen trosku, a Ze mame volbu. Bud’ ustav, nebo domov,
a ze domov je vhodnéjsi a tim to skoncilo. My jsme fekli samoziejm& domov a vic jsme

to neresili.

Kdo Vas o této péci edukoval?

To s tou volnou, ze si miizeme zvolit, kam maly ptjde, ndm fekl primaf neonatologie.

Hledala jste si informace o DS i v jinych zdrojich? Jakych?
Ne, viibec. Protoze jsem méla jesté starsi dceru, a kdyZ mu byli 2 roky, tak se narodila
jesté mladsi dcera a tak jsem to néjak neteSila, prosté jsme ho vychovavali a zil jako

normalné.

Ovlivnilo narozeni Vaseho ditéte Vas zivot? Jakym zpuisobem?

Hodné. Nejvice tedy miij partnersky zivot, protoze kdyz to zacalo byt hodné vidét, tak
to tatinek neunesl, a zac¢alo domaci nasili na mé 1 na malém. TakZe to bylo docela
takové drsné obdobi. Nelepsilo se to a tak, kdyz mu byli 3 roky, jsme se tedy hodné ve
zlém rozesli. Ale jinak ho ani néjak vyrazné neovlivnil, spi§ takovy ten kamaradsky
zivot, zmizelo hodné kamaradek. Nevim proc, jestli se k tomu nedokdzali postavit, ale

ani jsem tedy na né popravdé neméla ¢as, méla jsem docela honic¢ky se svym zivotem.

Byla jste edukovana o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o Vase dite?
Ne, viibec. Zacinala jsem asi na 700K¢ a nikdy mi nikdo na afadech nic nefekl, dokud
jsem se to nedozvédéla od socidlné neptizplisobivych, ktefi s nami bydleli v bardku. Ti

mi pravé poradili, na co mam narok. Ty mi teprve poradili, co si miZzu vyjednat,
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protoze v tom byli znali, jinak j& jsem viibec netusila, na co mdm narok a nikdo mi nic

nefekl. A do dneSka, do dneska co si nezjistim, to nam nikdo netekne.

Jak na diagnozu reagovala Vase rodina?

Muj vlastni otec ten Zije daleko, takZe ten to ncjak nefeSil, a moje maminka s jejim
manzelem jsou oba pedagogové, takze ty se k tomu postavili jako no, ani se s nami
vlastné prvni 3 roky nebavili, kvili tomu partnerskému Zivotu, ale potom piijali
vSechny déti, takze 1 malého UpIn€ normalné a spis nebyli pro zadné rozmazlovani, ale
davali mu co proto. A S$ir§i rodina naprosto Uplné¢ normalné, jako by se nic nestalo,

ptijali ho se v§im vSudy.

Jaky je vztah Vasich dalsich deéti k ditéti s Downovym syndromem?

Tak ta starsi, to je dal$i chliva, to je jeho druh4 nahradni maminka, a ta mladsi, ta se
s nim pere, protoze jak roste po ném, tak si vitbec neuvédomuje, ze je mezi nimi rozdil,
takze nam to dava tedy pékné ,,sezrat®, jako ze on ma vyhody a ona ne. Ji nenapada, ze
on ty vyhody mit nékdy musi. Ale jinak drzi spolu, 1 kdyZ se pohadaji, perou se, a ted’
jsou vSichni 3 v puberté, takze spolu drzi hodné¢ moc. Musim ale fici, ze mé mrzi, ze se
nikdo nevénuje sourozencim déti s Downovym syndromem. Pro déti s Downovym
syndromem se vymysleji rizné akce a programy, ale nikdo nevi, Ze vétSina téch starsich
sourozencl je tim postizena taky. N&kolik zndmych, co maji také starSi déti, tak
vSechny ty déti jsou jako ptes kopirdk. Snazi se doma pomoci, jsou skoro nendrocni. Ja
to vidim 1 u nds, kdyz se maly narodil, neméla uz jsem na dceru tolik ¢asu a hodn¢ ¢asto
mi musela také s malym pomahat. Myslim, ze tak pfiSla o kus détstvi, protoze se
musela rychleji osamostatnét a pomahat doma vice nez déti v rodinach, kde maji jen
zdravé déti. Dcera se mnou proziva od malicka vSechny starosti. Kdyz se maly narodil,
byly ji 2 roky, a zacala mluvit ve vétach, jako kdyby ji doSlo, Ze mi bude muset
pomahat. Zacala povidat a snazit se. V podstaté 13let, co je maly na svété, tak dcera
,.kmita“ jak mtze. U téch mladSich déti je to uz jinak, ale u téch starSich déti je to pak
znat, Ze je to zasahlo. Nebylo na né¢ tolik Casu a jako by byly v ustrani a nikdo se jim
v tomhle sméru nevénuje. Nékdo by se na né¢ mél urCité zamétit. Mladsi dcera se zase

nedokdze smifit s tim, Ze je jiny, nepiijima to, takze déla doma scény a vSe bojkotuje,
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stavkuje a vSe se snazi vybojovat pro sebe, tak jak musela od malicka, protoze se tocilo
vSe kolem malého a ona musela sama vSe zvladat. A ted’ uz to prehéni, takZe nas poslali
ze Skoly k psychologovi. ProtoZe nema ve Skole kamarady a oni to nechapou, je takova

uzaviengjsi. Ale jinak je to celkem dobré.

Byla pro Vas vychova Vaseho ditéte odlisna od vychovy zdravého ditéte? V cem?

Ze zacatku ani ne, potom kdyz jsme se rozesli s tatinkem, tak tim, ze si to maly s nim
taky p€kné ,,vyZzral®, tak jsem pak méla tendenci ho rozmazlovat, coz se mi tedy
vymstilo néjakym zptisobem po né€jakou dobu, a do dneska se to tedy tahne, Ze je trochu
rozmazleny, ale j& bych fekla, ze dostavaji stejnym metrem. No on je rozmazleny
protoze je jediny chlap v domdacnosti, no a ze si to umi tedy s nami vytidit, abychom ho
rozmazlovali. Ale jinak ne, ja bych tekla, ze zddny zvlastni ptistup neni. Jen ted’, jak je
mu 13 let, za¢ina mit problém se sexem a to celkem hodné. Co vidi v televizi, co
neuhliddme. Dostal velkou plySovou Zzabu, takze ji pojal jakoby za manzelku.
U babic¢ky mé velkého medvéda, tak toho si také obléka, kdyz ,,ulovi“ néjaké spodni
pradlo. V tom on je Sikovny. Takze ted feSime, jak ho zklidnit, aby kdyZ by na n¢j
ptiSla n€jaka ,,vlna®“, aby neudé€lal néco holkam. A je pravda, ze miva obcas takové
chvile, kdy se rozhodne a fekne, ze je dcera jeho Zena a ze si ji vezme za manzelku. Ja
mam sestru a do té je zamilovany permanentné, takze se hada s jejim klukem, Ze si ji
vezme za zenu a ted’ na chaté zase pozadal o ruku kamaradku mladsi dcery. PtiSel za ni
s kytkou, pokleknul a tekl, jestli si ho vezme za muZe. Ona samoziejmé fekla ano.
,Clouma* to s nim tedy dost a za¢indm mit strach. Nikdo se tady tomu ale nevénuje.

Myslim, ze nas psycholog by si také nevédél rady co s nim délat.

Jak zvladate péci o Vase dite?

Dobte, naopak mi tieba déld problémy, kdyz mi nékdo nabidne pomoc a za¢ne se mi
v domacnosti motat, tfeba moje maminka mi chce umyt nadobi a takové véci a mé to
vadi, protoze uz mame svij zab¢hly systém, a GpIné¢ nam to narusi ¢lovek, ktery ndm

chce pomahat, takZe my jsme takova sehrand ctyrka. TakZe to doma zvladame dobie.
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Ma Vase dité néjaké pridruzené onemocneni? Jaké?

Srdec¢ni vadu, ale byl na operaci a je pod dohledem kardiologa, dale o¢ni vadu, kdy ma
7 dioptrii na jednom oku a 7,5 na druhém, pak ma lupénku ve vlasech a na chodidlech,
ma veétsi jednu ledvinu a nemd klouby v palcich, ma je srostlé, rovné a moc s nimi

nepohybuje. S palcem jako takovym hybat mtize, ale ohyba ho jen na jednom kloubu.

Bylo Vase dité hospitalizované v nemocnici? Z jakého ditvodu?
Nekolikrat, jako maly trpél hodné na laryngitidy, takze asi do 10let byl potad

v nemocnici, kazdou chvilku a pravideln¢ jsme vyjizd¢€li o palnoci.

Jak Vase dité reaguje na pobyt ve zdravotnickém zarizeni?

Kdyz jsem s nim tak v pohod¢. Boji se injekci. Kdyz byl na operaci, ted’ pred 2 roky
kvlili zanétu slepého stieva a k tomu mél jeSté Meckeliv divertikl, tak kdyz jsem tam
s nim byla, tak to bylo naprosto v pohodé¢, dokonce 1 sestiicky, protoze uz ho znali
z détstvi, tak uz na néj na JIP byly milejsi. On se vlastné jen bal. Do dneska se kvili

tém zazitkim boji néjakych zékroki, injekci a tak, to musim ptiznat, ze bojujeme.

Umoznili Vam pri hospitalizaci Vaseho ditéte ziistat v nemocnici spolecné s nim?
Ano, uz automaticky to délaji, automaticky mi fikaji ,,vy budete tam a tam, musime pro
Vs najit misto*, abych tam s nim mohla byt. Nevzali m¢ tam akorat, kdyz byl mensi,

to me nebrali.

Jaké bylo chovani sester k Vam a k Vasemu ditéti behem hospitalizace?
Kdyz byl maly, tak byl osklivy ten ptistup od doktorti a sester, Ze to bylo takové, ze se
mu moc nevénovali. Pak, to jsem tam kvili nému udé¢lala docela ,,brajgl®, zjistili, ze by

asi m¢li, a od té doby jsem tam s nim byla ja a za&dny problém nebyl.

Jaky byl pribeh hospitalizace Vaseho ditéte? Vyskytl se néjaky problém ze strany
zdravotnického personalu?

Poprvé a naposledy, kdyZ mu byl mésic, tak mél tézky zapal plic, zanét pridusek a to
vSechno kvili tomu srdci, a v nemocnici zjistili, Ze na n¢j nemaji ¢as se mu vénovat,

tolik, kolik by potfeboval, tak mi to pfimo tekli do telefonu, Ze nemaji ani Cas ani
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naladu ani chut’ mu davat tolik péce a at’ tam k nému ,,naklusu* takhle doslova. Tak
jsem tam pak tedy byla s nim, kdyz zjistili, Ze to obnasi vic starosti. Ale pak, kdyZ jsem
tam byla s nim, tak se mi nevyhybali, co jsem potiebovala, to mi pomohli. Nebylo to

nic zavratného, néjak vstficni ani nebyli, ale to si myslim, Ze nebyli na nikoho.

Edukovali Vas o vykonech, které ma Vase dité podstoupit behem hospitalizace? Jakym
zpusobem?

Ano, tpln€ o vS§em, a dokonce mohu fici, Ze kdyz byl naposled na té operaci, tak jsem
s nim §la z odd¢leni, pfevazeli jsme ho z détského na chirurgii a tam jsem s nim §la az
na operacni sal, kam mé pustili, nez mu dali néco na uklidnéni, na uspani, az do doby,
kdyZ usnul. Je pravda, Ze na sale se znovu vzbudil a zacal kiicet. A pak zase u toho
salu, v pfedsali, mi ho predali, Ze byl jeSté nahaty, pomazany, ale tam jsem si ho zase
pievzala, byla jsem s nim, takze to bylo od nich moc hezké, spis tedy ti chirurgové byli

mili, protoze védéli, ze to pomuze, kdyz tam budu.

Edukovali Vase dité o vykonech, které ma podstoupit béehem hospitalizace? Jakym
zpusobem?

On to nechéape. Oni to fikaji mé&, jemu ne. On vypada, Ze je v pohodég, ale tyhle véci
nebere. Ani se nesnazili mu néco fikat. Vlastné jen na té chirurgii, ten co mu d¢lal

ultrazvuk, ale zase to bylo, Ze byl na§ zndmy, tak si tam s nim povidal.

Komunikovali s Vasim ditétem béhem vykonii?

Jo, to je prave to, ze pak byl na té JIP, kde na n¢j byli tedy opravdu hodni, a ja jsem tam
s nim mohla byt tfeba cely den, od rdna do vecera, a sed¢t tam u néj a nevadila jsem jim
tam, naopak se s nami bavili a zajistili veskery komfort, DVD nam tam dali a tak. A oni
pak asi také zjistili, Ze kdyZ tam s nim budu, tak to bude jednodusi ta péce o néj, jako ze
Jé si obstaram vétSinu toho a ze to nebude jejich prace. A vzdycky, kdyZ mu néco tikali,

tak si s nim povidali.

Edukovali Vas o prubéhu lécby Vaseho ditéte behem hospitalizace? Jakym zpiisobem?
To jo, a mohu fici, Ze jsme méli Stésti 1 na détské doktory, a to 1 praktické. Kdyz jsme

bydleli ve Zlivy, tak tam byla uplné¢ senza¢ni pani doktorka, ktera dokonce, jak se bal

61



bilych plastt, tak se kviili nému ptevlékala do barevné kostkované kosile, kdyz vidéla,
ze jsme v ¢ekarné. A ted’ jsme tady v Bud€jovicich a mistni pan doktor je také tizasny,
a ze maly chlapi hodné respektuje, a Ze s panem doktorem mu to jde, s nim mu to

funguje.

Jak na Vase dité reagovali ostatni hospitalizované déti a jejich rodice?

Dé&ti ani moc ne, a co se tyka rodicl, vétSinou, kdyZz byl mensi, tak to byly takové ty
litostivé pohledy, ze jsme my ti chudéci, ze se ndm tohle stalo a jinak j& nevim, j& se
popravdé snazim to nevnimat, viibec na to neberu ohledy. Také ani ja pred nimi

nedavam najevo, ze by byl jiny.

Rozhovor s matkou 10
Rozhovor maminky dvou déti. Star§i dcetfi je 18let, mladsi dcefi s Downovym

syndromem, 14let. Rozhovor probihal v obecné prospésné spolecnosti Ovecka.

Kdy jste se dozvédela, Ze se u Vaseho ditéte vyskytl néjaky problém?

Po porodu. Kdyz se mald narodila, paj¢ili mi ji zabalenou do naruce. Pak ji odnesli
a zistala jsem na oddéleni sama na lazku uprostfed mistnosti a citila uplny pokoj. Za
1,5 hod. poté ptisel 1ékat, zeptal se, jestli jsem pani X a suSe oznamil, ze dité¢ ma néjaké
genetické zmény a ze ,,uvidime zitra“. Zaroven mé ujistil, ze ,,déla v oboru uz 20 let
a pozna to“, nasledoval vycet fyziognomickych odchylek, z nichz si pamatuji, jen

ptirostly malic¢ek. Nic vic, poté odeSel.

Kdo Vas informoval?
Lékat na porodnim sdle a manzel. Mluvil s Iékatem, vysvétlil mi, ze vysledky testi
ovefujici diagnozu DS budou za 24hodin, dalsi za 3 tydny. Jedinou informaci, kterou

mi fekl, bylo, ze dité¢ bude mentaln¢ postizené.

Byla jste edukovana o specifické péci o Vase dite?
Vecer piisel jiny pan doktor, ktery si ke mné sedl a velmi laskavé se mnou zacal

hovotit. Omluvil se za pfedchoziho doktora a pozadal o prominuti. Realisticky popsal
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soubor pfiznakli Downova syndromu a ptidal slova nadéje, kdy mluvil o rozdilnych

urovnich mentalniho postiZeni.

Kdo Vas o této péci edukoval?
Lékar

Hledala jste si informace o DS i v jinych zdrojich?

Malé byly 3roky, kdyz jsem kontaktovala Specidlni pedagogické centrum ,,Dite*
ziizené pii MS v Praze 8. Setkala jsem se s uprimnym zdajmem o nasi dceru. Odbornice
ze SPC po cele tfi hodiny, kdy jsme spolu mluvily, nespustila o¢i z dcery. Kladla ndm
cilen¢ otazky, z naSich odpovédi s udivujici pfesnosti popsala chod bézného zivota
v na$i rodin€. Probraly jsme otazky medicinské a vychovné. Dozvédéla jsem se
o moznostech vyuky déti s DS a ze zde neni dit€¢ s DS nijak vyjimecné. Je jich tu
v Praze hodné, ziji GpIné normalni Zivot a nikdo se nad tim nepozastavuje. Rodice
vytvofili klub, kam zvou odborniky ze v§ech myslitelnych profesi vztahujicich se k DS.
Zarovenn jsme dostali moznost objednat se na terapii ORT. Obdrzeli jsme svazek
informaci o DS, videokazetu a pokyny pro lékate i pro nas. Toto setkani by se dalo
pfirovnat k doSiroka otevienym dvefim. Uvédomila jsem si, Ze Zuzanka ma v sobé
potencial, které musim z valné vétSiny probudit ja. Zacala jsem tedy po piikladu rodici
déti soustiedénych kolem prazského centra jezdit na terapie specidlni pedagozky

N. Engelsové na lekce ORT.

Ovlivnilo narozeni Vaseho ditéte Vas Zivot?

Ano, asi jako kazdé¢ dité. Jen je zapotfebi mnohem vice trpelivosti a diislednosti.

Byla jste edukovana o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o Vase dite?

Ano.

Jak na diagnozu reagovala Vase rodina?
Manzel prozival celou situaci daleko hiife, nez ja. Trvalo mu n€kolik mésicii, nez se
psychicky dokazal vyrovnat se skutecnosti, Ze mala ,,nebude mit zivot jako my*. Na

dlouhou dobu se upln¢ uzaviel do sebe a nebyl schopen o malé ani mluvit. Myslim ale,
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ze ho ani na okamzik nenapadlo svéfit ji do tstavni péce. Jesté v nemocnici to byl on,

kdo lékaram tekl, ze si ji odvezeme s sebou doml.

Jaky je vztah Vasich dalsich deti k ditéti s Downovym syndromem?

Vyborny. Star§i dcera mi s ni moc pomaha a ma ji moc rada.

Byla pro Vas vychova Vaseho ditéte odlisna od vychovy zdravého ditéte? V cem?

Ani ne. Asi to bylo tim, ze jsme s ni neustale mluvili, brali ji vSude s sebou, zachazeli
sni jako se zdravym ditétem. Nemyslim, ze bych k ni nékdy méla postoj jako
k ,postizené”. Vnitin¢ jsem se tou mysSlenkou prosté nezaobirala. Navstévovaly nas
casto rodiny mych znamych s détmi, vSechny déti byly o 2 — 5 mésicti mladsi, tim
padem jsem vlastné nevidéla tak velky rozdil ve vyvoji. Az na te€. Ale to jsme
omlouvali propadem po operaci. Stejn¢ jako moje pece, byla dilezita pfitomnost starsi
dcery. Ta je velmi napaditd a vymyslela pro Zuzanku nejriiznéj$i détské hry, na néz
bych ja nepfiSla. Zuzanka tak dostala kazdodenni ,davku® aktivit vS§eho mozného
druhu, k némuz bych ja neméla ani sil. Navic jsem méla mnoho jiné prace, a tak si

Zuzanka si musela zvykat na samostatnou hru.

Jak zvladate péci o Vase dite?

Myslim si, ze dobie. Nékdy je to ndrocné na psychiku, ¢loveék by chtél nékam utéct.

Ma Vase dité néjaké pridruzené onemocneni? Jaké?
Ve 13 mésicich byla poslana na vySetfeni srdce, kde byl zjistén defekt komorového
septa (otvor mezi komorami o velikosti 12 mm.), kratkozrakost 3dioptrie, dalekozrakost

7 dioptrii, celiakie, obezita.

Bylo Vase dité hospitalizované v nemocnici?

Ano, ve 2 letech, kdy dostala osklivy infekt hornich cest dychacich. Nas pediatr si
poslechl funkci plic a srdce a diirazné nam nakazal okamzité se spojit s kardiocentrem
FN v Motole. V Motole byla pfijata okamzité. Musela podstoupit okamzité operaci
srdce, ac jesté nebyla dolécena ze zanctu pradusek. Operace srdce se zdatila. Problémy

nastaly na pooperaénim oddéleni, kdy Zuzanka diky nedoléCenému infektu dostala

64



zapal plic a musela zlstat 7 dni na ventilatoru. Nékolik dni trval boj o jeji Zivot, z n¢hoz
nakonec vySla se ziZenym hrtanem, diky zacelujicim se sliznicim po dlouhé intubaci.
Navic prodélala pravdépodobné hluboky nervovy otfes. Musela byt celou dobu
pfipoutana, nemohla byt udrzovana v umélém spanku, nedafilo se najit pro ni vhodné
zklidilujici prostfedky. Vysledkem tohoto otfesu bylo, ze mald, ktera diive uZ chodila
kolem ndbytku a ftikala slabiky, jen lezela, byla doslova ,jako kus hadru®, pfestala
uplné mluvit a zacaly ji vypadavat vlasy po prod€laném stradani. Po mésici musela na
operaci znovu, tentokrat méla v osrdecniku nahromadénou tekutinu. Stravily jsme spolu

jesté tyden v nemocnici.

Jak Vase dité reaguje na pobyt ve zdravotnickém zarizeni?

Kdyz byla ve 2 letech na operaci, diky stresu, ktery prozivala, pfestala mluvit. Do dnes
u ni pfetrvava strasny strach z doktort, z bilych plasth vitbec. Veskera vySetieni byla
strasna. Je super, kdyZ si na ni udéld doktor Cas, ze si sunda plast’ a pfistupuje k ni
pomalu. Dneska uz je rozumnéjsi, vi, ze to nebude bolet. I ptes to se ale pokazd¢, kdyz
vejdeme do zdravotnického zatizeni, pocurd. Prozivd v sob¢ tak hrozny stres a strach,
ze se pocura. A to tedy neplati jen u Iékate, ale 1 v ptipadech kdyz ji néco hodné vzrusi.

Naposledy na divadelnim ptfedstaveni. Hrozné€ se ji to libilo, ale pocirala se.

Umoznili Vam pri hospitalizaci Vaseho ditéte ziistat v nemocnici spolecné s nim?

Ano

Jaké bylo chovani sester k Vam a k Vasemu ditéti behem hospitalizace?
V Motole to bylo super, hodné¢ nas podporovali a snazili se. Dokonce ndm doktofi
umoznili 1 pfes zdkaz, ktery diive v nemocnici byl, abych mohla byt potad u jejiho

lizka. Spala jsem vzdycky tak 2 hodiny, ale jinak jsem mohla byt potéad s ni.

Jaky byl pribeh hospitalizace Vaseho ditéte? Vyskytl se néjaky problém ze strany
zdravotnického personadlu?

V nemocnici to bylo dobré, jen se mi jednou stala nepfijemna situace, ktera se odehrala
na navstéveé genetického oddéleni, kde mi odbornik-genetik fekl, ze ,,od ni nemam nic

¢ekat, o to vic pry budeme radi, kdyz se néco povede* Piidal jesté perlu: ,,Vidite, tak
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mate dva extrémy, jednu nadprimérnou (star$i dcerka) a jednu* asi si uvédomil svou

hrubost a odmlcel se. Nic jsem nekomentovala.

Edukovali Vas o vykonech, které ma Vase dité podstoupit behem hospitalizace?

Ano, pokazdé nam to podrobné¢ vysvétlili.

Edukovali Vase dité o vykonech, které ma podstoupit behem hospitalizace?

Ne, moc tomu jesté nerozuméla.

Komunikovali s Vasim ditétem béhem vykonii?

Ano, pokazdé.

Edukovali Vas o prubéhu lécby Vaseho ditéte behem hospitalizace?
Ano, dokonce si pan doktor pfinesl maketu srdce a pfesné mi na ni ukazoval, kde co
budou operovat, jak to udélaji a jak se ji po operaci ulevi a co by se dé¢lo, kdyby ji

neoperovali.

Jak na Vase dité reagovali ostatni hospitalizované déti a jejich rodice?

Myslim, ze GipIn€ normalné.
4.2 Rozhovory s détskymi sestrami
Rozhovor s détskou sestrou 1

Rozhovor se sestrou z détského oddéleni. Délka praxe na détském oddéleni jsou 3 roky.

Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?

V rédmci oSetfovatelstvi mam vyssi odbornou Skolu, obor diplomované détska sestra.

Setkala jste se po dobu své praxe s ditétem s Downovym syndromem?

Ano, pomérné cCasto.

Pecovala jste nekdy o dite s Downovym syndromem?

Ano, jako student 1 v rdmci prace v nemocnici.
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Jak byste tuto péci zhodnotila ve vztahu k péci o dité bez handicapu?

svoji vlastni hlavu, maji sviij vlastni jazyk, ktery je pomérné¢ omezeny. Détem Casto
rozumi jenom maminka, to znamena, ze pokud jsou pfitomni rodice, coz vétSinou u déti
handicapovanych byva a to i nad 6 rokd, tak je komunikace daleko lepsi. Pokud rodice
nejsou pfitomni, tak myvam s témito détmi problém pii komunikaci, protoze casto
nevim, jak s nimi mam spravné¢ komunikovat. Takze bych asi feSila jako nejvétsi
problém pravé komunikaci Pi1 péc¢i o déti s handicapem je také dilezity jiny pristup

k edukaci, v ramci poskytovani informaci, pii podavani 1€k atd.

vevrs

Osetfovatelska péce jako takova je uplné stejna. Musime si s ditétem poradit, tak jako
tak. Déti se brani. Myslim si, Ze 1 tady je to o komunikaci, Ze se nam zkratka s ditétem
nijak markantni. Kdyz mate 3leté dit¢ s Downovym syndromem a 3leté dit€ bez

Downova syndromu, tak ten rozdil mezi nimi neni nijak velky.

Setkala jste se v péci s néjakymi specifiky? Jakymi?

Specifika vidim pouze v jejich pifidruzenych onemocnéni. J& jsem se u déti
s Downovym syndromem nej€astéji setkala s vrozenymi srde¢nimi vadami. Z nich
plynula nejvétsi specifika. No a opét komunikace. Jsou potieba jiné komunikaéni

dovednosti, jiné pomucky, jiny ptistup.

Mate potrebné informace ohledné péce o dité s Downovym syndromem?
Myslim si, Ze ano. Ziskala jsem je v rdmci studia, v rdmci praxe a také v rdmci samostudia.
Hodné mé naucili, jesté jako studentku, rodic¢e déti s Downovym syndromem, ktefi mi véci

ohledn¢ Downova syndromu vysvétlili po strance praktické.
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Umoznila Vam nemocnice seznamit se blize s diagnozou Downutv syndrom? Jakou
metodou?
Neumoznila, ale je pravda, Ze j4 moc na semindie v nemocnici nechodim. Za 3 roky, co

zde pracuji, si nejsem védoma, ze by néjaky seminar na toto téma probehl.

Vyskytl se néjaky probléem béhem péce o dité s Downovym syndromem? Jaky?
Jednou, ale to jsem byla jesté jako student, ne ted. Dit€ mi tenkrat aspirovalo. Jako
studenta m¢ to dost vydésilo, protoze dité mélo problém s polykanim a ja jsem to

nevédéla. Jinak, jak jsem jiz uvedla, u mé je problémem komunikace.

Jaka byla spoluprace ze strany rodiny ditéte?

Ja mazu fici, ze jsem se setkala s velmi vstficnym postojem. Nevim, jestli je to tim,
jaky ja mam pftistup k pacientim, nebo je to opravdu tim, ze jsem m¢éla $tésti na rodice,
ale setkala jsem se s ditétem s Downovym syndromem 1 tfeba na onkologickém
oddéleni a musim fict, Ze vZdycky jsme spolu vysli, rodice byli ochotni mi pomoc, jako
studentovi mi vysvétlili véci, které jsem ze Skoly nevédéla, jaké jsou specifika, na co si

mam dat u n¢ho pozor.

Zapojovala se rodina aktivné do péce o své dité?

Ano, vzdy. Asponl tedy u téch déti, co jsem méla na starosti ja. Samoziejmé setkala
jsem se s détmi 1 mimo rodinné prostfedi, byly umistény v kojeneckém tstavu nebo
détském domové a tam samoziejmé rodina neni a je pravda, Ze vyvoj téchto déti byl
daleko pomalejSi a déti na tom byly rozvojové uplné jinak nez déti z rodin, protoze
vétsinou, kdyz si dit€¢ s Downovym syndromem nechaji v roding, tak se o n€¢ho velmi

dobfe staraji.

Byl do nemocnice spolecné s ditetem prijat také rodic?

Ano a to u déti vSech vé€kovych kategorii.
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Jaky byl vztah ditéte s rodicem?

Ja bych ftekla, ze tam nebyl néjaky extra rozdil, pokud bych to srovnala ve vztahu
zdravé dit¢ a rodi€. Ja st myslim, Ze to byl takovy vztah, jaky by tam mél byt. Mozna,
ze néktefi rodi¢e maji o trochu vic ochranitelsky postoj, protoze maji obavy z toho, ze
se jejich détem né€kdo bude smat, protoze maji tteba negativni zkuSenost, ale zase ne

vSechny ptipady.

Jaka byla spoluprdce s rodicem?

U déti jsem neméla néjaky zvlastni pocit néceho az tak jiného, ale ono je pravda, Ze se
déti méné zapojuji do kolektivu, spiSe okukuji ostatni déti s povzdali. Moje posledni
zkuSenost byla, ze dit¢ koukalo z dalky, divalo se, co ostatni déti d€laji, nez aby se
n¢jak extra zapojilo. Rodice ,,zdravych® déti reagovali hiife, a nejhlife reagovali
prarodice. Drzeli si od ditéte odstup, nekomunikovali ani s jeho matkou a jedni dokonce

odvraceli tvaf, aby se na dité s postizenim nemuseli divat.

Jaka byla spoluprdace s ditetem?

V poloving piipadt, kdyz to byly déti mensSi, v kojeneckém a batolecim obdobi
popiipadé¢ mladSiho Skolniho véku, tak jsem s péci problém neméla, to je takova ta
bézna. Problémy se vyskytly vétSinou u starSich déti, protoze nevim, jak k nim
piistupovat. Oni ze m¢ vyciti, Ze jsem nervozni a vzdycky je nastane néjaky problém.
Nemusi to byt ani to, ze jim tfeba nerozumim, nékteré déti nekomunikuji Spatné,
problém je s abstrakci, s pocitdnim, Casovymi horizonty, atd. U mé je to stéle

o komunikaci.
Edukovala jste rodice o vykonech, které mélo podstoupit jejich dite behem
hospitalizace?

Ano, pokazdé jsem jim fikala, co budu délat.

Edukovala jste dité o vykonech, které mélo podstoupit béhem hospitalizace?
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Ano, ja se snazim vzdycky, at’ je dité jakéhokoli véku, s jakymkoliv handicapem, tak se
snazim vzdycky ditéti sdélit, co se bude dit, nebo to necham na mamince, podle toho,

jak se maminka rozhodne. VétSinou je to na domluve.

Komunikovala jste s ditétem béhem vykonu?

Komunikovala, jak to je otdzka, ale komunikovala.

Edukovala jste rodice o prubéhu lécby po dobu hospitalizace?

O oSettovatelské péci ano. O 1é€¢be informuje vétSinou I€kar, samoziejme nechavaji ¢ast
na nas, ale ja se snazim vyhybat informacim, které nejsou v mé kompetenci. Informuji
rodi¢e o tom, co muizu fici, to znamena o 1écbé, ktera se nds tyka (jako je napf.
podavani 1¢€ki), pokud budu provadet néjaky oSetfovatelsky vykon a samoziejmé také

o béZnou oSettovatelskou péci.

Edukovala jste rodice o specifikach v péci o dité s Downovym syndromem?

Ne, neméla jsem k tomu ptilezitost, vétSinou jsme méli dité€ k zaléCeni, rodie uz veédéli
co se déje a spiS oni upozoriovali nds na to, jak bychom méli s détmi zachazet, tak jak
je dité zvyklé. Nebo bylo dit€¢ pod dohledem né&jakého odborného I¢kare, ktery se stara
o jeho ptidruzené onemocnéni a rodice pak tikaji, jak bychom se méli chovat, abychom

nenaru$ili rezim ditéte.

Edukovala jste rodice o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o jejich dité?

SpiSe jsme o tom diskutovali v rdmci rozhovoru, ja jsem se jich ptala, jestli je dité
doma, u starSiho ditéte jestli chodi do Skolky, jestli maminka pracuje nebo ne a na
zéklad¢ toho jsme se dostali k tomu, jestli vyuzivd moZnosti socidlnich davek. M¢la
jsem dokonce jednoho rodice, ktery fikal, ze mé veliké problémy s tim se kazdou chvili
ponizuje na ufadech a tak jsem ho odkdzala na kolegyni, ktera se zabyva témito vécmi,
protoze neznam nové zakony a vyhlasky. Po néjaké dobé, kdyz jsem se znamé ptala,

tak mi fekla, Ze za ni rodina byla a Ze vyfesili problém a ptispévky dostali. Myslim si,
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ze je dobte, ze socidlni pracovnice jsou jednak v nemocnici tak 1 na ufadech, takze tam

aspon rodi¢e miZzeme odeslat.

Jak reagovali na dite s Downovym syndromem ostatni hospitalizované déti a jejich
rodice?

U déti jsem neméla néjaky zvlastni pocit néceho az tak jiného, ale ono je pravda, ze se
déti méné zapojuji do kolektivu, spiSe okukuji ostatni déti s povzdali. Moje posledni
zkuSenost byla, ze dit¢ koukalo z dalky, divalo se, co ostatni déti délaji, nez aby se
n¢jak extra zapojilo. Rodice ,,zdravych* déti reagovali hife, a nejhlfe reagovali
prarodice. DrZzeli si od ditéte odstup, nekomunikovali ani s jeho matkou a jedni dokonce

odvraceli tvaf, aby se na dité s postizenim nemuseli divat.

Rozhovor s détskou sestrou 2

Rozhovor se sestrou z détského oddé€leni. Délka praxe na détském oddéleni je 12let.

Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?

Stiedoskolské, obor détska sestra.

Setkala jste se po dobu své praxe s ditétem s Downovym syndromem?
Ano, nejprve na novorozeneckém oddéleni a pak na odd€leni mensSich déti, kde pracuju

ted’.

Pecovala jste nekdy o dite s Downovym syndromem?

Ano a to pfedev§im na novorozeneckém oddéleni.

Jak byste tuto péci zhodnotila ve vztahu k péci o dité bez handicapu?

Rekla bych, 7e pecovat o dité s jakymkoliv handicapem je vice zatéZujici z pohledu
oSetfovatelské péCe a to ne jenom po té strance fyzické, jako zabezpelit fyzickée
potieby, ale samoziejme zabezpecit psychické a socialni potfeby a to nejenom ditéte ale

1 matky.
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vevr

Ano, to uz jsem v podstaté fekla, ze je ta péce narocnéjsi v téch 3 nebo 4 oblastech
z pohledu potiteb ditéte a v cem, u ditéte s Downovym syndromem je specifika
predevS§im hned po narozeni v oblasti kojeni, protoze oni vlastné¢ maji vétSi jazyk,
makroglosii, tudiz je snizené to kojeni. Ale da se to naucit. V oblasti péce o matku,
matka se s tim musi né¢jak vyporadat a sestra musi matce n¢jakym zptisobem pomoci,
aby se stim, stouto diagnézou vyporadala, zvlast¢ tehdy, kdy to matka netusi, ze
v t€hotenstvi neprobéhnou genetické testy nebo amniocentéza, genetika po odbéru
amniocentézy, kdyz matka netus$i, ze toto dité se s timto postizenim narodi. Taky je
pravda, ze v podstaté pokud matka neproSla genetikou béhem tchotenstvi a dité se
narodilo s podezienim na Downav syndrom, tak probihaji krevni testy, a matka se pak

dozvida diagnézu dalsi den po porodu.

Setkala jste se v péci s nejakymi specifiky? Jakymi?

V rdmci porodnice bych tedy fekla, ze je nejvétsi problém s tim kojenim, jinak bych
tekla, Ze jsou ptidruzenymi rizikovymi diagnézami u ditéte s Downovym syndromem
nejcasteji vrozené srde¢ni vady, potom muzou byt riazné vady typu megacolonu, na ty
urcité musi 1ékai a sestra v porodnici myslet, aby se zjistili 1 tyhle pfidruzené vady,
jinak pak u kojenct je urcité péce o dychaci cesty. Chybi jim totiz nosni klistka, takze

maji placatéjSi nosanek a tim padem maji problém srymou a se zanéty hornich cest

dychacich a zaroven maji problém naucit se smrkat.

Mate potiebné informace ohledné péce o dité s Downovym syndromem?
Ano, informace, jak pecovat o dit¢ s Downovym syndromem, jsem ziskala na stfedni

zdravotnické Skole

Umoznila Vam nemocnice seznamit se blize s diagnozou Downuv syndrom? Jakou
metodou?

Nemocnice mi umoznila vramci internich seminaft, v ramci détského oddéleni se
pravidelné potfadaji seminafe na riiznd témata a tam bylo 1 téma péce o dité

s Downovym syndromem, dale v ramci externich konferenci a seminait
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Vyskytl se néjaky probléem béhem péce o dité s Downovym syndromem? Jaky?

Ur¢ité u pridruzeného onemocnéni, u vrozené srdec¢ni vady, kdy to dité zeSedlo, a tim se
objevila srde¢ni vada, tudiz potom se pak musela fesit ta péce o dité se srdecni vadou,
tam byl podle mé asi nejvétsi problém s témi vrozenymi srde¢nimi vadami. Je tam taky
jesté 15% riziko atrézie jicnu, ale to jsem nezazila. Takze kdyby dité¢ zacalo zvracet

né¢jakym obloukovitym zplisobem tak se na to musi myslet.

Jaka byla spoluprace ze strany rodiny ditéte?

Rekla bych, Ze matky se k této diagndze uréité stavi 1épe neZ otcové. Matky, ty starsi
matky, které uz prosly genetickym vySetfenim v dobé t&€hotenstvi, tou amniocentézou,
a uz veédéli tuto diagnézu a mohli se na ni piipravit, tak ur¢ité¢ snasely, vyrovnaly se
s touto diagnézou u ditéte 1épe nez matky, mladé matky, které netuSily, nebo neveédéli,
ze se muze jim dit¢ s Downovym syndromem narodit.

Na malych détech, tam si myslim, ze je urcité dobra spoluprace, ale hlavné matky uz vi,
jak na to dité, ze uz v podstaté se s nim zzily, uz s nim dokazou lépe komunikovat,
a fict mu, urcit¢ je nebo by mélo byt zajiSténo, aby matka byla se svym ditétem
s Downovym syndromem v jakémkoliv v€ku hospitalizovana. Pokud teda samoziejmé

takovéto dité nepiijde z ustavu.

Zapojovala se rodina aktivné do péce o své dite?
Matky behem vykonu v pohod¢ spolupracovaly, pomahaly nam, dokézaly zklidnit dité

a vysvétlit mu v jeho urcitych moZznostech, co po ném vlastné chceme.

Byl do nemocnice spolecné s ditétem prijat také rodic?

Ano, byl.

Jaky byl vztah ditéte s rodicem?

Matky urCit€¢ svoje deéti miluji, mozna jeSté¢ vic, pokud je n¢jakym zplisobem
handicapované, u otcli to nedokazu posoudit, spi§ otcové hiife snaseji tuto diagnézu
a odchazeji od rodiny. Co se tykd toho, jak dit¢ reagovalo na pokyny rodice,

v rozmezich jejich moznosti poslechly, co maji délat.
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Jaka byla spoluprdce s rodicem?

Sestra je profesionalka takZe urcité musi takové situace zvladat, pokud by byli néjaké
kritické, ale nemyslim si, vzdycky se da s matkou né€jak pracovat. Matce jde o zdravi
jeho ditéte, a pokud si sestra da tu praci, komunikuje, vysvétli, edukuje matku, tak

urcité 95% matek pochopi, a dobie spolupracuji.

Jaka byla spoluprdace s ditetem?
Obtiznéjsi nez se zdravym ditétem, sestra musi prizplsobit své vyjadfovani
schopnostem toho ditéte, spi$ tedy nez slovné vysvétlit nebo vysvétlovat jednoduchymi

vétami, tak mozna spiSe nazorné ukdzat pomoci obrazkl a kdyz tak panenek a ptikladu.

Edukovala jste rodice o vykonech, které mélo podstoupit jejich dite behem
hospitalizace? Jaky byl nejcastéjsi predmeét edukace?

Ano, pokud méli operaéni vykon, tak je o vykonu edukoval Iékaf, sestra v podstaté
edukuje o vykonech, které sama provadi, takze edukuje pfevazné o vyzive, to znamena,
po jakou dobu musi dit¢ lacnit, potom jak se tedy dit¢ stravuje po operaci, péce

o operacni ranu, dale péce o dychaci cesty.

Edukovala jste dité o vykonech, které mélo podstoupit béhem hospitalizace?

Tak urCité zkracenou zjednodusenou formou ano, vétSinou se edukuje dit¢ a rodic¢
spolecné. Chépu, ze rodicim musime vysvétlit vSechno do podrobnosti a ditéti potom
jen ramcové co po ném chceme, ty hlavni body. V podstaté tedy ty nejstézejnéjsi body,
pokud by mél hlad, bolesti, kdyby néco chtél, at fekne mamince a maminka ndm

popiipadé fekne.

Komunikovala jste s ditétem béehem vykonu? Jakym zpiisobem?
Ano, spi§ jsem ho uklidiovala a matka byla pfitomna, takze taky spiSe komunikuji
s ditétem pies matku. Vysvétluji matce, uklidiiuji matku a matka uklidiuje dit€ a my se

k ni miZeme ptidat a uklidilovat s ni.
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Edukovala jste rodice o prubéhu lécby po dobu hospitalizace?
Ano. V prubéhu 1écby nejvice edukuji o oSetfovatelské péci, o podavani 1€Civ, o vyzive,

o vyprazdiiovani a o sledovani bolesti.

Edukovala jste rodice o specifikach v péci o dité s Downovym syndromem?

Reknu jim, Ze dité trpi Gast&ji infekci hornich cest dychacich, takze edukuji matku
o specifické péci u dychacich cest, odsavani, nacvik smrkani, podavani nosnich kapek.
podavani té tuzsi stravy, vyprazdinovani, nacvik vyprazdnovani, ze vSechno bude
opozdeéné, ale urcité se to da ditéti né¢jakym zplisobem vysvétlit, podle typu Downova
syndromu. Pokud je tam mozaika, tak je ten vyvoj jen opozdény, takze to chce
trpélivost. Jinak pokud mé dité tfeba néjakou Selest na srdci, tak edukuji matku, Ze ma
sledovat, kdyby dité pii kojeni tfeba zmodralo, nauc¢it matku, aby poznala cyandzu,
pokud dité neni monitorované nebo dava tu baby chiivicku, aby bylo dité sledované,
nebo pokud je zvySena poloha, aby dit€ neaspirovalo pfi ,,ublinknuti* tak urcité edukuji
matku, poptipadé¢ pokud by bylo zase tieba odsat dité, tak edukuji matku o zplisobu

odsavani a u¢im ji to.

Edukovala jste rodice o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o jejich dité?

Ne needukovala, ale urcité to spada do kompetence sester.

Jak reagovali na dite s Downovym syndromem ostatni hospitalizované déti a jejich
rodice?

V dnesni dobé€ jsem zazila porodnice, kde jsou jednolizkové pokoje, ale pokud byly
matky hospitalizované s ostatnimi matkami tak si myslim, Ze to ostatni matky bud’
neveédély, nebo pokud to na tom ditéti vid€ly, tak to matce nedavaly znat, Ze by jeji dité
bylo né&jaké jiné od ostatnich déti. A ostatni matky. J& si myslim, Ze uZ v dnesni dobé& se
vSichni setkdvame, ze uz je pryC ta doba, aby handicapovani byli n¢kde za zdmi, jako
mimo. V soucasné dobé uz se setkavame s handicapovanymi détmi 1 dospélymi takZze ta

spoleCnost na n¢ reaguje normalnim zplisobem, pfirozenym zplisobem, ze nedava
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najevo, ze by to dit€ bylo n¢jak extrémné jiné. Tyto déti naopak budi laskavéjsi pristup

matek, aspon takhle to tedy vidim.

Rozhovor s détskou sestrou 3

Rozhovor se sestrou z détského oddéleni. Délka praxe na détském oddéleni je 16 let.

Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?

Stfedni zdravotnicka Skola

Setkala jste se po dobu své praxe s ditétem s Downovym syndromem?

Ano.

Pecovala jste nekdy o dite s Downovym syndromem?

Ano.

Jak byste tuto péci zhodnotila ve vztahu k péci o dité bez handicapu?

SesttiCka potiebuje vice Casu, je zde dilezité navazani kontaktu a daveéry toho ditéte.
Co se tyka oSetfovatelské péce jako takové, tak se moc nelisi od péce o jiné dité, akorat
je tam jiny pfistup stim ze ma dit€¢ néjaké postizeni, hodné¢ zalezi na tom, s jakou

diagnoézou to dité piijde.

Urcité a praveé v tom piistupu, sestra musi vice vysvétlovat. Ale zalezi to na tom, jakou
maji formu postizeni. My jsme tu méli tu leh¢i formu a té to vysvétlime sndze, ale pak
kdyz jsou vice postizeni, s tim jsem se tedy nesetkala osobnég, ale myslim si, ze pak ta

péce je naro¢néjsi praveé na ten ¢as a na navazani toho kontaktu.

Setkala jste se v péci s néjakymi specifiky? Jakymi?
Tak vzhledem k tomu, ze mél leukémii, tak se tam vyskytlo specifik vice a to v oblasti
stavy, dale narocnost na hygienu. Hlavné bych fekla komunikace a ptistup k ditéti

a dale ¢asova naroc¢nost.
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Mate potrebné informace ohledné péce o dité s Downovym syndromem?
To co znam ze Skoly nebo si o tom piectu a vyhledam si v odborné literatute, jinak

mam jesté doma brozurku. Jinak co mé zajima, to si vyhledam.

Umoznila Vam nemocnice seznamit se blize s diagnozou Downuv syndrom? Jakou
metodou?

Umoznila, byla jsem na seminafi, kde byla problematika vénovand Downovu
syndromu. Byli tam dna hodné odlisné nazory. Prvni byl genetikiiv, Ze diagnoza
Downtiv syndrom je indikaci k interrupci a pak tam byla zastupkyné sdruzeni Ovecka,
ktery pomdha rodindm a zabyva se détmi s Downovym syndromem a ti tam zase
ukazovali, jak zalezi na pfistupu, na péci, ze 1 dit€¢ s Downovym syndromem, kdyz je
mu vénovand péce, ze jsou Sikovni a plno se toho nauci. Takze kdyz se ditéti vénuji, je

to na ném znat, kdyz se mu nevénuji tak se to postizeni prohlubuje a je to horsi.

10. Vyskytl se néjaky problém behem péce o dite s Downovym syndromem? Jaky?
Spise s tim, ze ¢loveék narazi na to, Ze se to dité ,,sekne* a je tfeba zase hledat cestu, jak
to dit¢ dovést ke spolupraci a aby vlastné udé€lalo to, co lovek chee. Jinak si myslim, ze

jsme problém neméli.

Jaka byla spoluprace ze strany rodiny ditéte?

U naseho pacienta byl tatinek uplné skvély, protoze tam byl také problém, Ze maminka
méla vtu domu zdravotni problémy a tak sni tady byl tatinek a ten tu péci zvladal
perfektné a spoluprace byla dobra. S maminkou to pak bylo trochu horsi. Myslim si, ze
pro mozkovou mrtvici, kterou prodélala je 1 sama omezena, tudiz i spoluprace s ni je
naro¢né€j$i, musi se ji to vSechno vice vysvétlovat a 1 ta mentalni zralost je u ni jina, néz

u tatinka, takze se spolupracovalo 1épe s tatinkem.

Zapojovala se rodina aktivné do péce o své dité?

Ano, zapojovala se.

Byl do nemocnice spolecné s ditetem prijat také rodic?

Ano nejdfiv tatinek a pak, kdyz to zdravotni stav dovolil, maminka.
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Jaky byl vztah ditéte s rodicem?

Vztah byl dobry. Vice ji zaméstnaval tatinek, maminka je spiSe takova pohodlné;si,
takze tatinek ji vice zapojil do ¢innosti a vice ji odpoutal od navyki jako cucani prsta
a vlasi, takze tatinek ji zabavil, ze vlastn€ tyto ndvyky nedélala, jen kdyz se nudila tak

délala tyhle zlozvyky.

Jaka byla spoluprdce s rodicem?

-----

Jaka byla spoluprdace s ditetem?
Dobra, diky tomu, Ze tady leZela dlouhodobé, tak si k nam vytvofila néjaky vztah
a spoluprace s ni byla dobra. Ze zacatku pozadavky nechapala, co jsme po ni chtéli, co

ta péCe vyzadovala, ale pak dobry.

Edukovala jste rodice o vykonech, kterée mélo podstoupit jejich dite behem
hospitalizace?

Ano, edukovala.

Edukovala jste dité o vykonech, které mélo podstoupit béhem hospitalizace?
Dité¢ jsem samoziejmé také edukovala, ale zase tak, aby to jejich mentéalni zralost

pochopila, ptiméiené tedy tak jak to mize dité pochopit.

Komunikovala jste s ditétem béhem vykonu?

Ano.

Edukovala jste rodice o prubéhu lécby po dobu hospitalizace?
Ano.

Edukovala jste rodice o specifikach v péci o dité s Downovym syndromem?
To jsem needukovala, my tady edukuje spiSe o naSem problému, s kterym tady déti lezi

a 0 Downovée syndromu jsem needukovala.
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Edukovala jste rodice o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o jejich dité?
Byl zajistén kontakt se socidlni pracovnici a byly poskytnuty mamince potiebné

podklady o ziskani ptispévkd.

Jak reagovali na dite s Downovym syndromem ostatni hospitalizované déti a jejich
rodice?

Dobte, neméli jsme s tim zadny problém.

Rozhovor s détskou sestrou 4

Rozhovor se sestrou z détského oddéleni. Délka praxe na détském oddéleni jsou 25 let.

Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdeélani?

Détsky ARIP.

Setkala jste se po dobu své praxe s ditétem s Downovym syndromem?

Ano, setkala.

Pecovala jste nekdy o dite s Downovym syndromem?

Ano, pecovala.

Jak byste tuto péci zhodnotila ve vztahu k péci o dité bez handicapu?

Samoziejmé je to takové individualni, déti jsou jini. Osobné jsem vzdy k nim méla
takovy odstup. ZaleZi také na formé postizeni. Az kdyZ jsme méli jednu pacientku
s leukemii, tak jsem si knim vytvofila jisty ndhled. Méli jsme 1 pacientku vice
postizenou, ktera nemluvila a vydavala pouze skieky, tak to bylo trochu deprimujici, ale
dalsi ta uz byla Gzasna, stou jsme se i zasmali. Péce z hlediska sester je stejna jako

u zdravého ditéte.

vevrs

vvvvv
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jestli tu bylo dité s maminkou nebo bez ni. O dité bez maminky se starate stejn¢, akorat

musite u téchto déti na vSechno daleko vice dohlizet.

Setkala jste se v péci s nejakymi specifiky? Jakymi?
Ano, ty déti jsou jiné, zaleZi na stupni postizeni toho Downova syndromu. Mluvite

s nimi stejng, akorat musite individualné, tak jak vés dit¢ vnima, jak vas chape.

Mate potrebné informace ohledné péce o dité s Downovym syndromem?
Myslim, ze asi jo. Samoziejmé zalezi na té individualité, stupni postizeni, vychove,

jestli ho maji doma nebo jestli je v ustavu.

Umoznila Vam nemocnice seznamit se blize s diagnozou Downutv syndrom? Jakou
metodou?

Seminat zadny nebyl, na zddném jsem nebyla o ni¢em dal$im nevim.

Vyskytl se néjaky probléem béhem péce o dité s Downovym syndromem? Jaky?

No méli jsme 2 holky z détského domova, a tam mé nejvice vadilo, ze rodiCe nikdy
nezavolali a nezeptali se, jak jim je, jak to snasi, 1 kdyz védéli, ze tady ty déti jsou. Oni
sice na n¢ platili Gstavu, byli brani jako jejich rodiCe, ale nikdy se o né nezajimali,

nikdy nezavolali. To spiSe ty sestfiCky z ustavu volaly.

Jaka byla spoluprace ze strany rodiny ditéte?

Méli jsme tu jednu hol¢i¢ku, co byla normalné¢ doma. U téch rodi¢h je samoziejmé
dalezité, jaké maji své 1Q, no a u téhle holCicky se spiSe dalo Iépe spolupracovat
piiSla a cucala si palec. My jsme ji to odnaucili, pak §la domu, a kdyz pftisla tak si palec
cucala znova. TakZe vlastné my co jsme ji odnaucili, tak ji maminka zase naucila.
Maminka se ji zrovna moc nevénuje. Byla tu i pani z néjakého sdruzeni, a vylozené
tikala, ze kdyz si s malou povidala, Ze by toho uméla hodné, ale Ze by se ji ta maminka
musela vénovat. A to se ji pravé maminka moc nevénuje. Museli by ji nékam dat, do

néjaké Skolky, aby se néco naucila. TakZe tam to vedl docela hodné ten tatinek.
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Zapojovala se rodina aktivné do péce o své diteé?

Ano, v tom jednom ptipad¢ ano, ve dvou ne.

Byl do nemocnice spolecné s ditetem prijat také rodic?

Ano.

Jaky byl vztah ditéte s rodicem?

Rodice malou Upln€ milovali, takze tam to bylo dobry.

Jaka byla spoluprdce s rodicem?
S maminkou to bylo trochu horsi. Tieba spali do rana do 9 hodin. Museli jsme je chodit
budit. Museli jsme mamince potad fikat, co ma délat, Ze ji musi davat pit, Ze ji musi

piebalovat. Ta spoluprace tedy zalezi hodn¢ na rodicich, jak chtéji s nAmi komunikovat.

Jaka byla spoluprdace s ditetem?
Kdyz jsme si s ni povidali, tak jsme se s ni dorozuméli dobfe, i ndm zazpivala, 1 nam

fekla, co chce.

Edukovala jste rodice o vykonech, kterée mélo podstoupit jejich dite béhem
hospitalizace?

Ano to jsme tikali, museli jsme jim vlastné potad tikat, co maji délat, kdyZ budou mit
teplotu, Ze to musi nahlasit. I Kdyz déti chodily domu, tak rodi¢e museli védét, ze kdyz
se néco bud¢ dit, kdyz bude mit teplotu nebo jakykoliv problém, musi ndm prosté

zavolat. Takze urcité byli vZdy informovéni o vSem.

Edukovala jste dité o vykonech, které mélo podstoupit béhem hospitalizace?
Ano, ze mu feknete, ze mu jdete pichnout, Ze to musi byt ze zilky, ze to bude jako
vCelka Mdja a tak podobné. Vzdycky se snazite néjak ditéti odpoutat pozornost od

vykonu, aby to bylo pro n€ co nejmin zatézujici.

Komunikovala jste s ditétem béhem vykonu?

Ano, urcité.
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Edukovala jste rodice o prubéhu lécby po dobu hospitalizace?

Ano, i pan doktor. Vlastné€ vSichni jsme jim vzdycky fekli, co je bude cekat.

Edukovala jste rodice o specifikach v péci o dité s Downovym syndromem?
To jsem needukovala. Ta rodina s tim uz musi byt sezndmena, ze ma tak postizené dité.

Ptali jsme se jich dokonce 1 na to, jestli to védé€li, Ze se jim narodi.

Edukovala jste rodice o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o jejich dité?

Myslim, ze ho uZ méli.

Jak reagovali na dite s Downovym syndromem ostatni hospitalizované déti a jejich
rodice?

Uplné normélné. Tady jsou na tom prakticky viechny déti stejné, Ze maji leukemii. A to
jestli je dité¢ postizeno jeste¢ takhle nebo jinak to nefeSili. A vétSinou ty malé déti,
ale 1 ty vétsi. Déti s Downovym syndromem jsou takové pfijemné;si, pratelstéjsi takze
s nimi nikdo nemél Zadny problém. Akorat n€kdy se dohadovali o hracku nebo zplisobu
her a pak doSlo ke stietu, takze pak breceli nebo na sebe byli Skaredy, ale to je stejné

1jinych déti. Ale jinak tam nebyl zddny problém.

Rozhovor s détskou sestrou 5

Rozhovor se sestrou z détského oddéleni. Délka praxe na détském oddéleni jsou 21 let.

Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?

ARIP

Setkala jste se po dobu své praxe s ditétem s Downovym syndromem?

Ano.

Pecovala jste nekdy o dite s Downovym syndromem?

Ano.
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Jak byste tuto péci zhodnotila ve vztahu k péci o dité bez handicapu?
Péce je narocné¢jsi, ale ke kazdému ditéti je tfeba ptistupovat individualné, protoze
kazdé to dit€¢ ma vyssi troven, tzn., Ze toho umi vice nebo jsou schopné se néco naucit,

jsou Sikovné a nékteré jsou jen lezici a nemluvi.

Moyslite si, Ze je péce o dité narocnéjsi nez péce o zdravé dite? V cem?
Naroc¢n€jsi je urCité. Vice se mu musi ¢lovék vénovat, vicekrat vSechno zopakovat

a zalezi prave na té urovni. Urcité ale vSechno 1épe vysvétlovat, vice k nim mluvit.

Setkala jste se v péci s nejakymi specifiky? Jakymi?

Na tomhle oddéleni uz jsou jista specifika, jak se maji déti 1éCit, takze je nutné je vice
vést k dodrzovani ptisnéjSiho rezimu v oblasti hygieny a podobné. VétSinou jsou tu
s nimi hospitalizované také maminky a ta hol¢icka co tu byla s Downovym syndromem,
byla Sikovna, byla na vysS§i urovni, povidala ndm basnic¢ky, poznala nas jménem. Pak
jsme tu méli 1 stars$i holku s Downovym syndromem, ale ta byla taky celkem Sikovna.
Ob¢ tedy byly schopné se néco naucit, rozuméli nam a védeli, co po nich chceme, takze

se s nimi dalo vzdy né¢jak vyjit.

Mate potrebné informace ohledné péce o dité s Downovym syndromem?

Asi ano.

Umoznila Vam nemocnice seznamit se blize s diagnozou Downuv syndrom? Jakou
metodou?

Seminafe si néjak ani nevzpomindm, Ze by tu n€jaké byli. To co o nich vim, mam spiSe
asi ze Skoly, z internetu nebo Casopisi nebo kdyz jsou tady pak néjaké déti tak si

hledam to, co m¢ o nich zajima sama.

Vyskytl se néjaky probléem béhem péce o dité s Downovym syndromem? Jaky?

Kdyz se tady déti 1é¢i, tak maji urCité problémy, ale nejsou to vétSinou problémy, které
by se vazali k Downovu syndromu, ale spiSe kté dané¢ nemoci. Jinak co se tyka
poskytovani péce, je pravda, Ze se jim vice nechce, maji vétsi strach, nez pochopi, co se

po nich vSechno chce. Takze je opravdu diilezité, aby se jim to lépe vSechno vysvétlilo,
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aby to pochopili, co se jim bude dé€lat, Ze je budeme pichat, ze to bude neptijemné, aby
to dit¢ védélo, abychom ho nezradili, ziskat si divéru, protoze se samoziejmé délaji
1 nepiijemné véci jako lumbdalni nebo sternalni punkce a hlavné je potad hodné chvalit.

Jiny problém s nimi asi nebyl.

Jaka byla spoluprace ze strany rodiny ditéte?
Ta starsi byla z Gstavu, takze tam se jednalo jen s tim ustavem, s kterym ze zacatku moc
dobra spoluprace nebyla, ale nakonec taky ano, dokonce ji se chodili navstévovat. U té

mladsi hol¢icky byla spoluprace dobra.

Zapojovala se rodina aktivné do péce o své dite?

Ano.

Byl do nemocnice spolecné s ditetem prijat také rodic?

Ano.

Jaky byl vztah ditéte s rodicem?
U nich to bylo vSechno v potadku, byla tam vidét laska a péCe. RodiCe se snazili ji

1 néco naucit a ona byla takova Sikovnd, ptizplisobiva.

Jaka byla spoluprdce s rodicem?

Spoluprace byla dobra, i my jsme s témi rodici problém neméli.

Jaka byla spoluprdace s ditetem?
Také dobra, protoze jak tu déti lezi dlouho, tak si na nas tak zvyknou, ze mame takovy

ptatelsky vztah.

Edukovala jste rodice o vykonech, kterée mélo podstoupit jejich dite béhem

hospitalizace? Ano.

Edukovala jste dité o vykonech, které mélo podstoupit béhem hospitalizace?
Ano, ale zase v ramci urovné ditéte, musite to fici tak néjak jinak, aby bylo dit¢ schopné

to pochopit.
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Komunikovala jste s ditétem béhem vykonu?

Ano samoziejme¢.

Edukovala jste rodice o prubéhu lécby po dobu hospitalizace?
O prtibéhu 1écby informuje Iékat, ale my si pak s rodi¢i o tom poviddme, odpovidame
Jjim na otazky a na to, ¢emu nerozuméli, snazime se jim poradit, co mohou jist, co

mohou délat, Ze maji dbat na hygienu, na dezinfekci.

Edukovala jste rodice o specifikach v péci o dité s Downovym syndromem?

Rodi¢e kdyz maji dité od malicka, tak uz toho sami védi hodné. U té malé se jen
rodi¢lim poskytoval telefon na sdruZeni, aby méli kontakt na rodice, ktefi maji také dité
s Downovym syndromem, protoZe oni s tim do ted’ byli sami a nevédéli, ze mohou
takhle s nékym komunikovat. Maminka si to taky velice pochvalovala, Ze si tu hol¢icku
vyzkousSeli, co umi, a co ne a pak ji pochvalili, Ze toho ta hol¢icka umi hodné&, Zze umi
basni¢ky, mluvi, oblékne se. Maminku to velmi potésilo a do ted’ tam k ni 1x tydné
dojizdi a uci ji jesté dalsi véci, protoze rodice taky vycerpaji moznosti, co by je jeste

mohli naucit a oni jim v tom vlastné¢ pomahaji.

Edukovala jste rodice o moznosti ziskani socialniho prispévku na péci o jejich dité?
To uz rodice také v&deli, a tady na oddé€leni se kontaktuje socialni pracovnice a fika jim

moznosti, 0 co si mohou pozadat, na co maji narok.

Jak reagovali na dite s Downovym syndromem ostatni hospitalizované déti a jejich
rodice?

Myslim si, Ze tady jsou déti velmi vaZzn€é nemocni, tak se tam berou vSichni stejné
a myslim si, Ze na né reagovali docela dobfe. Ano byla takova spravnd, veseld, potrad
néco ftikala, takZze si ty déti 1 spolu hrali. Akorat jednou tady mezi sebou mély déti
problém. Hol¢icka s Downovym syndromem totiz zaviela jednoho chlapecka nékam do
kuchynky a on tam ztropil scénu, ze je tam zavieny. Ona totiz Sla a bezprostiedné
zabouchla dvefe. A té mamince se to nelibilo, rozhnévala se na ni a néco 1 pronesla

v tom smyslu, jako Ze je to hrozny, ale jinak ji spiSe vzali mezi sebe.

85



4.3 Pozorovani
Pozorovdni — Ovecka Ceské Budéjovice

V rdmci pozorovani ditéte s Downovym syndromem jsem se zucastnila skupinové
prace déti a jejich rodi¢d vMimi klubu sdruzeni Ovetka sidlici v Ceskych
Bud¢jovicich. Pozorovani se u€astnili matky a jejich déti, u kterych byl diagnostikovan
Downtiv syndrom. VE&kové rozmezi déti bylo od 3 do 5 let. Vyzkumu se zucastnily
3 déti, z toho jeden chlapec a 2 divky. Vyzkum byl zaméfen na schopnost spoluprace
a udrZeni pozornosti ditéte pii skupinové ¢innosti. Hlavni ¢innosti setkani byla vyroba

vajicek z papiru pfipevnénych na Spejli.

Chlapec, 5 let

Chlapec verbalné nekomunikoval. Pti kladeni otdzek neodpovidal, pouze ukazoval na
dané pfedméty. Pti vyjadfovani nelibosti kiicel a rozhazoval rukama. Radost projevoval
smichem a tlaskanim rukama. V oblasti koordinace pohybl byli patrné drobné obtize.
Chodil sam, bez pomoci. Pii chlizi mirné vravoral. S pomoci maminky stfihal kolecka.
Samostatné stiihal z papiru beztvaré obrazce, zvladal stfihat po Care. Pii1 pfipeviiovani
vajicka na Spejli jiz nespolupracoval, nebavilo ho to. Zpocatku se drzel v bezprostiedni
blizkosti své matky a poslouchal jeji pokyny. Po vystfizeni vajicek jiz nejevil zdjem
o Cinnost, objevila se t€kavost, chodil po mistnosti nebo lezl po matce. Pozornost udrzel

pouze kratkodobé. O¢ni kontakt udrzel.

Divka, 3 roky
Divka pouzivala pouze jednoduché zplsoby verbalni komunikace. Vyjadiovala se

(13

jednoslovné, nejcastéji slovy ,to“, ,tam*“ a ,ne“. Koordinace pohybi byla mirné
zhorSend. S velkou pomoci matky zvladala vystfihnout koleCka. Samostatné sttihat
nedokézala. Sama lepila papirova vajicka na Spejli pomoci lepici pasky, kterou ji
podavala matka. S drobnymi obtizemi zvladala rozepnout zip na tasticce, kterou ji
matka piedlozila. Zvladala prenést pfedméty na urcené misto dle pokyni matky.
Zpocatku se drzela v blizkosti své matky, ale na pokyny reagovala jen obcas.

Objevovali se u ni prvky negativismu, odmitala plnit pokyny své matky, vztekala se
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a hazela vécmi po zemi. Pozornost udrzela jen kratkodobé€, po chvili zacala odbihat,
lezla po nabytku. Matka ji musela opakované nutit pokracovat v ¢innosti. B&hem
¢innosti byla tékava, drbala se po téla, tfela si o€i, krcila obli¢ej. O¢ni kontakt udrzela

pouze na kratkou dobu.

Divka, 4 roky

Divka témét nekomunikovala. Pouzivala pouze jednoducha slova ,na, hele, ne, jo*.
Koordinace pohybli byla vice zhorSena, samostatna chize byla vyrazné vravorava,
batolila se. S pomoci matky chodila dobfe. O jakoukoliv skupinovou ¢innost nejevila
zajem, odbihala a ukazovala matce véci z mistnosti. S velkou pomoci matky stfihala
kolecka z papiru. Lepit vajicka na Spejli odmitala, zicastnila se pouze chvili. Byla siln¢
tékava, Casto odchéazela od skupiny, méla zajem o jiné hracky. Byla zapotiebi
nepfetrzita kontrola ze strany matky, lezla po zidli a po skiini. Pfi branéni v ¢innosti

ktiCela a opakovala je. O¢ni kontakt udrzela po kratkou dobu.

Pozorovani v domdcim prostiedi

V ramci pozorovani ditéte s Downovym syndromem jsem byla pozvana k mamince
6leté¢ dcery s Downovym syndromem do jejich domu. Vyzkum byl zaméten na zjisténi
schopnosti spoluprace a udrzeni pozornosti ditéte pii ndcviku hrubé a jemné motoriky
u déti s postizenim.

Divka viele odpovédéla na pozdrav, nestydéla se. Verbalné¢ komunikovala pomoci
jednoduchych vét, bylo ji plné rozumét. Dokéazala spravné pojmenovat predkladané
obrazky. V ramci rozvoje jemné motoriky skladala za pomoci asistentky jednoduché
puzzle. Samostatné piikladala jednotlivé kousky skladanky. Po skladani puzzle piesla
asistentka ke skladani rozfiznutych kosticek do dvojic. Divka zaujaté prohlizela
jednotlivé tvary kosti¢ek a samostatné je s mirnou pomoci sklddala do dvojic. Déle se
aktivita pfesunula k matematice. Divka samostatné poc¢itd do 3 za pomoci dievénych
kolecek, které pti sCitani ptikladala k jednotlivym obrazkim zvitat. Celkovy pocet

zvirat slovné vyjadtila a ¢islo ukazala na pfedem napsaném cislu na kosticce.
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Divka udrzela pozornost témét po celou dobu, kromé jednoho zavahani, kdy obratila
pozornost k jiné hra¢ce. Ke konci vyuky se objevovala unavenost a mirny nezajem. Po
celou dobu sedéla v blizkosti své asistentky na Zidlicce. Sedé€la klidné pouze za
obcasného vrténi. Po kazdém spravném pfiloZeni kosticky a sloZeni obrazku z puzzle

tleskala rukama a sméla se. O¢ni kontakt udrzela po pfimétenou dobu.
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5. Diskuze

Prakticka C¢ast bakaldiské prace se zabyva otdzkou problematiky déti
s Downovym syndromem. Bylo zde pouzito kvalitativni Setfeni. K ziskani dat byl
pouzit strukturovany rozhovor a zdasténé skryté pozorovani. Setfeni probihalo od
unora do dubna 2012. Celkovy pocet respondent tvofily dvé skupiny, 6 matek
z jihoceského kraje a 4 matky z jihomoravského kraje a 5 détskych sester z jihoceského
kraje. Hlavnim cilem prace bylo zjistit, zda se u déti s Downovym syndromem
vyskytuji néjaka specifika v oSetfovatelské péci. Druhym cilem bylo zjistit, jaké
nejcaste)si problémy fesi rodiCe hospitalizovanych déti s Downovym syndromem.

Prvni ¢ast vyzkumu byla zaméfena na specifickou péci o déti s Downovym
syndromem. K ziskani dat byly pouzity strukturované rozhovory s 10 matkami
a 5 détskymi sestrami. Pro srovndni byly vybrany déti vSech vékovych kategorii od 1
roku do 14 let. Rozhovory s matkami byly v 5 ptipadech provadény v obecné prospésné
spole€nosti Ovecka za pritomnosti ditéte. U 4 matek rozhovor probihal v jejich domové
bez ptitomnosti ditéte, které bylo toho ¢asu ve Skolce nebo ve Skole. U 1 matky byl
rozhovor uskute¢nén v restauraci v blizkosti obecné prospéSné spolecnosti Ovecka.
U tohoto rozhovoru byl zpoc¢atku ptitomen syn s Downovym syndromem a star$i dcera.
Nasledné syn odesel se svou asistentkou do Ovecky. Pozorovani bylo uskuteciiovano ve
3 ptipadech v obecné prospé$né organizaci Ovecka a v 1 piipadé u matky doma.
V rozhovoru s matkami jsme se zamétili jiz na prvotni, prenatdlni péc¢i o dité¢ a matku.
V prenatalnim obdobi je k dispozici fada vySetieni, které ndm pomohou odhalit riziko
narozeni ditéte s Downovym syndromem. Nejvétsi jistotu da rodi¢im amniocentéza.
Nese s sebou viak jisté riziko pro plod a v Ceské republice neni souéasti standardniho
vySetteni zen v téhotenstvi. Pokud se tedy nejednd o téhotenstvi v pozdéjsim veéku
matky, béhem tchotenstvi se neobjevili zddné komplikace, vrodiné¢ se neobjevili
genetické dispozice nebo si matka amniocentézu pfimo nevyzada, k amniocentéze
nejsou indikace. K dispozici jsou neinvazivni vySetieni, vysledky vSak nejsou
spolehlivé (9,19). Z rozhovort matek bylo zjiSténo, ze u 8 z jejich déti byly veSkeré
testy béhem téhotenstvi v pofadku a rodice se tak diagndzu svého ditéte dozveédéli az po

porodu. Pouze u 2 déti se diagnoza stanovila jesté pied porodem ditéte a rodiCe se i pres
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tuto diagndézu svobodné rozhodli, aby se dit¢ narodilo. Diagndza byla matkam, které se
diagnozu dozvédély po porodu, sdélena lékafi na oddéleni Sestinedéli, z toho 4 krat
informaci podal pediatr, 2 krat lékai neonatologie, 1 krat primar Sestined¢li a 1 krat
I€kat Sestined€li. Matky, které se o diagndze dozveédély jiz v prenatadlnim obdobi, se
prvotni podezieni dozvédély od svého gynekologa. Potvrzeni diagnézy jim bylo
sdéleno na oddéleni genetiky.

Budouci maminky budou mit moznost vyuziti nového bezpecného stanoveni
diagn6zy Downtv syndrom v téhotenstvi. Dle tisku pijde diagné6zu Downliv syndrom
v t&hotenstvi odhalit snadnéji. Zlinské spole¢nosti Prediko a Imalab se jako jedini z CR
zucCastnili mezindrodni studie, kterd se zabyvala identifikaci Downova syndromu
v t€hotenstvi na podklad¢ analyzy DNA z krve matky. Studie potvrdili, Ze je novy test
piipraven ke klinickému vyuziti. Na americky trh byl uveden 17. fijna 2011. U nas by
pak mél byt k dostani v roce 2012. Reditel Imabu Jaroslav Loucky uvedl, Ze novy test
DNA dokézal identifikovat 98,6 % téhotenstvi s Downovym syndromem. Nespravné
oznaceno za pozitivni u normalniho téhotenstvi bylo pouze 0,2 % ptipadi. (20)

V oblasti specifické péce jsme se také zamétili na informovanost rodicl o péci
spojenou s Downovym syndromem. Rodi¢e maji k dispozici n€kolik zdroji, kde se
mohou dozvédét, co péce o jejich dité obnasi a na co by se méli blize zamétit. Prvnimi,
kteti by méli rodice informovat o specifické péci, by méli byt 1ékaii a dalsi zdravotnicti
pracovnici, ktefi s rodicem ptichazeji po porodu do kontaktu jako prvni. Dle Setfeni
vSak bylo zjisténo, ze prvotni osvétu ziskavaji rodi¢e z vlastnich nebo jinych zdroji.
Z 10 dotazovanych matek 6 matek uvedlo, Ze si prvni informace o Downovu syndromu
nalezli sami, nebo jim to bylo sdéleno ve sdruzeni pro rodi¢e déti s Downovym
syndromem. Pouze 3 matkam byly sdéleny informace jiz po dobu hospitalizace, kdy
2 krat informaci podal primaf neonatologie a 1 krat lékar Sestinedéli. U 1 matky byla
informace o Downovu syndromu podana po propusSténi z nemocnice u détské lékarky,
ke které zaCala matka s ditétem po porodu dochazet. Dalsi informace se matky
dozveédély v 6 ptipadech z internetu, v 6 piipadech z literatury nebo piirucky a v 5
piipadech od jinych rodi¢ti. VSechny matky jsou v soucasné dob¢ pod zastitou sdruzeni

rodin déti s Downovym syndromem, kde jsou jim poskytovany informace a ptipadna
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pomoc. Pii kladeni otazky sestram, zda béhem pobytu ditéte s Downovym syndromem
na jejich oddé€leni edukovali rodiCe o specifické péci o dit€ s Downovym syndromem,
bylo zjisténo, ze z 5 dotazovanych sester pouze u jedné sestry doslo k edukaci rodicu.
Dalsi 4 sestry tvrdily, ze hospitalizované dité jiz bylo starsi a tudiz ptredpokladaly, ze
rodice jsou jiz o specifické péci informovani dostatecné.

Do oblasti specifické péce o dit¢ s Downovym syndromem miizeme zatadit
1 moznost ziskdvani socidlnich davek na tuto péci. RodiCe déti s Downovym
syndromem mayji narok na socialni davky zahrnujici podporu pro pecovatele o postizené
dit¢ a finan¢ni podporu na péci a specialni pomtcky, které se vazou k péci a potfebam
ditéte (21). Z rozhovorl vyplynulo, Ze si je vétSina matek védoma, Ze si mohou o tuto
podporu zazadat. Z 10 dotazovanych matek jich bylo 7 informovano. Dalsi 3 matky
o této moznosti nikdo neinformoval. Sestry u otazky, zda edukovaly rodi¢e 0 moZznosti
ziskavani socidlnich davek, odpovidali razné. Z 5 dotazovanych sester 3 odpovédély,
ze matky needukovaly, na druhou stranu si uvédomovaly, Ze to spada do jejich
kompetence. Jedna sestra 0 mozZnosti ziskavani socialnich davek s rodi¢i pifimo mluvila.
Bavili se o problematice Downova syndromu a dostali se také k moznosti socidlnich
davek a byl jim nabidnut kontakt na odbornika. V jednom ptipad¢ sestra automaticky
zajistila schiizku matky se socialni pracovnici na jejim oddé€leni.

Déle nas zajimalo, jak na sdéleni diagnézy reagovala rodina. Rodina je pro
spravny vyvoj ditéte velice dilezita. Kazdé dité potiebuje védét, Ze je milovano a ze do
své rodiny patii. Klid a dobré vztahy vrodiné maji pozitivni vliv na jeho psychiku
a dalsi vyvoj. Péce o dit€ s Downovym syndromem navic piedstavuje veliké
sebezapfeni ze strany celé rodiny. Komplexni péce o dité s Downovym syndromem je
narocn€jsi jak po strance fyzické tak psychické. Mnoho manzelstvi nevydrzi zvySeny
tlak a rozpadne se. Neni to ale pravidlem. U nékterych parG naopak vede spole¢na
obava o jejich dit€¢ k utuzeni jejich vzajemného vztahu (16). Z rozhovorti vedenymi
s matkami vyplynulo, Ze pfevazna vétSina rodin neméla s pfijmutim diagndzy vyrazny
problém. Matky 1, 2, 4 a 7 uvedly, Ze rodina reagovala celkem pozitivn€ a povzbudivé.
Matka 2 navic uvedla, Ze rodina ani ona zpocatku nevédéli, co Downtliv syndrom je a co

obnasi a proto nejspiSe reagovali tak mirn¢. Matka 3 udala, Ze ji reakce rodiny pfiisla
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klidn&;jsi nez jeji vlastni a Ze byla z jejich strany od pocatku podpora. U matky 5 otec
pfijal diagndézu bez problémi, ale v ptipad€ SirS$i rodiny se setkala s navrhem, aby
podstoupila interrupci. Matka 6 se ve své rodin¢ setkala s n€kolika nazory. Néktefi ji
podporovali, ale vyskytli se 1 taci, ktefi ji doporucovali, aby se na dité ptili§ neupinala.
Nakonec se ale vSichni s diagnézou szili a dité ptijali. Rodina matky 8 reagovala také
rozdiln€. S manzelem se oba shodli na tom, Ze si dit¢ ponechaji. Rodi¢e matky plné
respektovali jejich ndzor, u rodi¢l otce byly zpocatku pochybnosti, ale po porodu se
s tim vyrovnali. U matky 9 byla situace velice komplikovana. Otec se s diagndézou
nikdy nesmifil a napjaty vztah mezi manzeli vystupioval k domacimu nésili ze strany
otce zaméfenému nejen na svou manzelku, ale 1 na svého syna sDownovym
syndromem. Po 3 letech pak doSlo k rozvodu paru. Rodi¢e matky se od narozeni ditéte
do rozvodu snikym znich nestykali, po rozvodu doSlo k upraveni vztahu a sva
vnoucata piijala bez rozdilu. Matka 10 sdélila pocateCni obtiZze otce se smifenim
s diagndézou Downliv syndrom u svého ditéte. M¢l problémy mluvit o svém ditéti
a uzavrel se do sebe.

Vramci rodiny jsme se dale zaméfili na vzdjemny vztah mezi zdravymi
sourozenci a détmi s Downovym syndromem. Pokud do rodiny pfibude nové dite,
znamena to pro star$i sourozence vzdy néjaké omezeni. V pifipadé€, Ze se narodi dité
s Downovym syndromem, pocet omezeni stoupa. RodiCe jiz nemaji tolik Casu, jaky
méli pred narozenim dalSiho ditéte a vyzaduji od svych starSich déti vét§i samostatnost
a pomoc v domacnosti. Nekteré matky mimo vyzkum vyjadtili obavu, zda tak starsi déti
nepiichazeji pfedCasné o své détstvi. Vzhledem k nepfetrzité péci, kterou musi
poskytnout svému ditéti, opravdu velice ¢asto zapominaji na to, ze jejich starsi déti jsou
jesté détmi a maji na né zvySené naroky. Na dité to pak mize mit vyznamny dopad. Je
smutné, ze se v dneSni dob¢ sice dostala péfe o dit€¢ s Downovym syndromem na
mnohem vys$§i Uroven, nez jaka zde byla pfed nékolika lety, o potfeby sourozencii
téchto déti se vSak nikdo nezajima. Z 10 dotazovanych matek bylo 9 matek, které maji
vice nez jedno dité. Z téchto 9 rodin je 6 rodin s dit€tem s Downovym syndromem,
které je star$i nez dal$i zdraveé déti. V 1 piipadé je dit€¢ s Downovym syndromem mladsi

nez jeho zdravi sourozenci a v 1 ptipadé ma dit¢ s Downovym syndromem 1 mladsiho
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mezi sebou zatim nerozeznaji. U matky ditéte s Downovym syndromem, které je starsi
nez jeho zdravi sourozenci a jejich v€k je jiz takovy, ze si rozdily mezi sebou
uvédomuji, matka udala, Ze jejich vzdjemny vztah je dobry a nevidi rozdil mezi
vztahem zdravych sourozenct a jejich déti. U 2 matek, které maji dit€¢ s Downovym
syndromem mladsi, nez druhé zdravé dité, matky udavaji, ze je mezi détmi vztah velmi
pekny a star§i déti jim velice pomahaji. Matka 9, ktera ma 3 déti, znichz dité
s Downovym syndromem je druhym narozenym ditétem navic odpovédéla, Ze vztah
star§i dcery k sourozenci s Downovym syndromem je vyborny a Ze ji dcera jiz od
utlého détstvi vyrazné pomahala a stala se tak jeji plnohodnotnou zéastupkyni v péci
o syna s Downovym syndromem. U mladSi dcery se projevil problém s ptijetim odlisné
vychovy u ni a jejiho starSiho bratra. Nedokézala se smifit se skute¢nosti, ze je jeji bratr
jiny a je mu vénovana vEtsi pozornost a péfe nez ji. Matka je od 3 let ditéte
s Downovym syndromem na veskerou péci a chod rodiny sama a proto neméla na
vSechny déti dostatek Casu a vyzadovala vétSi samostatnost. Situace vrodiné se
projevila i1 ve Skole. Rodiné byla doporucena konzultace s psychologem, kam se rodina
také dostavila. Celkové vzajemny vztah déti matka vnima jako dobry.

V otéazce, zda narozeni ditéte s Downovym syndromem zasadné¢ zménilo matkam
zivot, odpoveédélo 9 matek z 10, ze ano. Pouze matka 2 udala, Ze si vzhledem k tomu,
ze se jednalo o jejich prvni dité a diagnoézu se dozvéd¢€li az po porodu ditéte, neni jista,
zda to mélo na jejich zivot n¢jaky zasadni dopad. Matka 1 uvedla, Ze musela zménit své
plany do budoucna, ale postupem casu zjiStuje, ze se CasteCné vratila k ptivodnim
planim. Matka 3 odpovédéla, Ze v zasadé nedoSlo ke zménadm. Problém se vyskytl jen
zpocatku a to v souvislosti s pfijetim diagndézy a vétSitho mnozstvi vySetteni, které
museli s ditétem podstoupit. Matka 8 pfiznala, Ze narozeni ditéte s Downovym
syndromem pfineslo fadu pozitiv v podobé novych zndmych a rozsiteni védomosti.
U matky 9 vedlo narozeni ditéte s Downovym syndromem k rozvratu rodiny. Matky 4,
5, 6, 7 a 10 odpovedely, ze narozeni ditéte s Downovym syndromem jejich zivot

ovlivnilo, jakym zpiisobem ov§em neuvedly.
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V oblasti vychovy ditéte s Downovym syndromem a jejimi odliSnosti od vychovy
zdravych déti matky odpovidaly rozdiln€. VSechny matky udadvaji snahu vychovavat
dit¢ s Downovym syndromem stejnym zplsobem, jako zdravé dité. U rozvoje hrubé
a jemné¢ motoriky u déti s Downovym syndromem musime brat v ivahu snizeny
svalovy tonus a Spatnou koordinaci pohybl. Dle pozorovéani byla prokdzana porucha
koordinace pohybti u vSech 4 déti. Z hlediska vzdélani a vychovy je tieba si uvédomit,
ze déti s Downovym syndromem disponuji podprimérnou vyskou IQ a je zde zapotiebi
piistupovat k ditéti s ohledem na jeho mentdlni zralost. Uceni jde détem vyrazné
pomaleji a dle stupné mentalni retardace stagnuji na urCité vyvojové trovni. Za pomoci
specialisty vSak lze s dosaZzenymi védomostmi déle pracovat a rozvijet je (16, 21).
VSechny dotazované matky jsou si téchto skutecnosti védomy (18). Matky 1 a 2
piiznaly, ze odliSnost vychovy u jejich déti s Downovym syndromem spociva v jejich
nedostateném z4jmu. Zatimco u zdravych déti se od utlého v€ku projevila ptirozena
zvidavost o okoli, dit¢ s Downovym syndromem je tieba do Cinnosti nutit. Matka
3 navic udavé, ze se u jejiho ditéte projevuji vyrazné projevy negativismu. Béhem
vyzkumu byly u 3 déti vypozorovany obtiZze s udrZzenim pozornosti. U shodnych déti
dochazelo k vyraznym projevim negativismu ze strany ditéte. U 1 ditéte doslo
k udrZeni pozornosti po dobu 20 minut. Poté jiz bylo unaveno a odmitalo déle
spolupracovat. Matka 4 odpovédéla, ze odliSnost ve vychové shledala v oblasti zdravi,
ktera se projevila nutnosti dochazet na terapie. Navic udavd obtiznou integraci do
béZného vzdélavaciho institutu. Matka 5 nedokdze z dGvodu nizkého véku ditéte
odhadnout, zda se u n&j vyskytuji néjaké odlisnosti. Matka 6 nevidi ptiliSné rozdily ve
vychové svého ditéte. Vzhledem k okolnosti, Ze nema jiné dité, se kterym by mohla
porovnat vychovu, jedna se pouze o jeji domnénku. Matky 7 a 8 shodné tvrdi, ze se
vychova ditéte s Downovym syndromem li§i v trpélivéjSim ptistupu k ditéti. V oblasti
uceni dochézi k pomalejsSimu chdpani a nutnosti ¢astého opakovani. Maminka 9 vidi
momentaln¢ jako nejvétsi problém piichazejici pubertu. Zacind se u néj projevovat
vyrazny zajem o druhé pohlavi vyznacujici se opakovanymi fiktivnimi zadostmi
o snatek a oblékanim hraek do spodniho pradla. Matka vyjadtila obavu nad tim, aby

zajem u syna nevystupnoval do takové miry, kdy by sexualné napadl ptibuzné a znamé.
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Matka 10 si vzhledem k béznému pftistupu k ditéti odliSnou vychovu neptipoustéla.
Jediné omezeni vidéla matka v opozdéni vyvoje fe€i, jehoz pfi¢inu vSak rodina
ptipisovala regresi z diivodu operace ditéte.

Sestry o srovnani zdravého ditéte a ditéte s Downovym syndromem prohlésily, ze
jsou tam jisté rozdily. PéCe je ndrocngjsi jak po strance psychické, tak po strance
fyzické. Je zapotiebi vyhranit si dostatek Casu a ditéti se adekvatné vénovat. Stejné jako
u zdravych déti je 1 u déti s Downovym syndromem nutny individualni pfistup. Sestra
1 udala, Ze je v oblasti komunikace dilezita znalost specifického zplisobu dorozumivani
s dité¢tem. Ve spolupraci s rodinou je pak vzajemné jednani mezi sestrou a ditétem
snadngjsi. Sestra 2 vidi jako vice zatéZujici uspokojovéani bio-psych-socialnich potieb
ditéte 1 matky. Sestra 3 a 5 chape odliSny piistup ve stupni postizeni ditéte. Péce o dite
s tézkym stupném postizeni je pro sestru vice psychicky naro¢né nez u ditéte s lehkou
formou. Standardni péci o dit€¢ vnima jako shodnou.

Pti dotazu, jak matky podle svého ndzoru zvladaji péci o své dité, 7 matek doufa,
ze dobfe. 4 matky piiznaly, Ze je pro n€ pée o dit€¢ s Downovym syndromem velice
naro¢na na psychiku. Matky 3 a 8 déle prozradily, ze jim s péci o dité vyrazné poméhaji
rodi¢e. Matka 9 udala, Ze je jejich domacnost natolik sladéna, Ze jakédkoliv pomoc okoli
spiSe narusuje harmonii rodiny.

Z hlediska zdravotniho stavu déti s Downovym syndromem je tieba zdaraznit
Jisté predispozice ke vzniku onemocnéni. Dle Selikowitze sebou Downtiv syndrom nese
jistd rizika vzniku nemoci. Dé&ti s Downovym syndromem casto trpi poruchou
kardiologického, endokrinniho a travicitho systému. Vzhledem k odlisné stavbé
dychaciho a sluchového ustroji se u déti mnohem vice setkavame s infekei hornich cest
dychacich a poruchou sluchového a zrakového vnimani. Jisté poruchy milZeme
zaznamenat 1 v oblasti pokozky a krevniho systému (16). Neni vSak pravidlem, Ze
kazdé dit¢ s Downovym syndromem bude trpét néjakym onemocnénim. Vyskytuji se
1 déti, které jsou zcela zdravé. Dle rozhovort s matkami bylo zjisténo, ze vSech 10 déti
trpi néjakym chronickym onemocnénim. U 5 déti se jedna o jednu chronickou poruchu,
kterou tvofi u 2 pfipadli vrozena srde¢ni vada, u 2 ptipadi hypofunkce §titné zlazy au 1

pfipadu lehkd nedoslychavost. U dalSich 5 déti se jednd o kombinaci 2 a vice
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chronickych poruch. Nejcastéji se u téchto 5 déti vyskytuje srde¢ni vada, hypofunkce
Stitné zlazy, ptechodna nedoslychavost a porucha zraku. Dale byla u déti zjiSténa
obezita, celiakie nebo plochd noha. U ditéte matky 6 byla diagnostikovana
megaloblastickd leukémie.

Z odpovédi 5 oslovenych détskych sester, kterym byla poloZena otazka, zda se
setkaly u poskytovani péce détem s Downovym syndromem s né¢jakymi specifiky, bylo
zjiSténo, Ze vSichni pfipisuji specifika pfedev§im pfidruzenym onemocnénim. Sestra
2 dale uvedla, Ze shledala specifika v oblasti kojeni ditéte s Downovym syndromem
a v problému déti se smrkdnim. Vzhledem k ¢astym zanétim dychacich cest je nutna
zvySena hygiena a pfipadné odsavani z nosnich dutin ditéte. U 3 sester byla pozornost
vénovana komunikaci, kterou je tfeba uzptisobit stupni mentalniho postizeni ditéte.

Druhym cilem bakaléiské prace bylo zjistit, jaké nejcastéjsi problémy fesi rodice
hospitalizovanych déti s Downovym syndromem. Vyzkumu se zic€astnilo 10 matek déti
s Downovym syndromem a 5 détskych sester. Z 10 dotazovanych matek bylo
v nemocnici hospitalizovano 9 déti. U 7 ptipadi byly matky na oddéleni
hospitalizované spolecné s ditétem. Ve 2 ptipadech matky odchazely na noc domi
a vracely se rano. Sestry na otdzku, zda byl do nemocnice spolu s ditétem pfijat na
jejich oddéleni také rodi¢, odpoveédely vSechny kladné.

Ve vyzkumu jsme se také zaméfili na edukaci sester. Od 9 matek bylo zjisténo, do
jaké miry je sestry edukovaly o vykonech a prabéhu 1écby béhem hospitalizace jejich
ditéte. Edukovano o vykonech, které mélo podstoupit jejich dité, bylo vSech 9 matek. U
1 maminky byla provedena edukace jak ze strany sester tak také operatéra. O pribéhu
lécby ditéte béhem hospitalizace informoval matky 1ékaf. Z 9 matek byly edukovany
vSechny matky. U matky 10 ptinesl Iékaf pro lepsi ndzornost maketu srdce. Z odpovédi
sester bylo zjiSténo, Ze o prubchu 1€cby v ramci oSetfovatelské péCe a v oblasti edukace
rodi¢i o vykonech, které mé jejich dit¢ podstoupit béhem hospitalizace, edukovalo
matky vSech 5 sester.

Dalsim bodem edukace, na ktery jsme se zaméfili, byla edukace ditéte.
O vykonech, které déti béhem hospitalizace podstoupily, byly dle 9 matek edukovany
3 déti. DalSich 6 déti vzhledem k nizkému véku edukovdny nebyly. V oblasti
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komunikace sester s détskymi pacienty byla dle vSech 9 matek vedena komunikace
pfiméiena jejich v€ku béhem vykonu se vSemi 9 détmi. Z rozhovori se sestrami jsme
zjistili, ze s détmi komunikuje béhem vykont vSech 5 sester.

Pti Setfeni jsme se dale zaméfili na pritbéh hospitalizace ditéte. Zajimalo nas, jak
dit¢ reagovalo na pobyt ve zdravotnickém zatizeni. Z 9 matek odpovédélo 7 matek, ze
vzhledem k tomu, Ze byly za hospitalizace s ditétem neptetrzit€ v kontaktu, reakce na
pobyt v nemocnici byla dobrd. Matky 5 a 6 zaroven uvedly, Ze za adaptaci ditéte na
zménu prostiedi nese velkou zasluhu nizky vék déti. Matka 7 ptiznala, ze v ptipad¢, ze
by nemohla zlstat vnemocnici spole¢né s ditétem, dit€ by na odd€leni samo
nevydrzelo. I béhem posledni hospitalizace ditéte ve véku 9 let byla matka na oddéleni
spolecné s nim. U 2 déti pretrvava vyrazny strach ze zdravotnikii a odbornych vykonti.
U 2 matek bylo zjisténo, Ze pobyt ve zdravotnickém zatizeni mél vyrazny vliv na vyvoj
ditéte ve smyslu regrese. Matka 1 objevila u svého ditéte celkovou regresi vyvoje
s vyraznou ztratou v oblasti vyprazdiovani, kdy dité piestalo samo vyZadovat pouZziti
nocniku. Za divod regrese povazuje jednodenni upoutani ditéte na lizko. Matka 10
shledala regresi u svého ditéte v oblasti komunikace, kdy dit¢ vlivem psychického
vypéti piestalo mluvit. Jako dal$i obtize zplisobené hospitalizaci povazuje matka
inkontinenci ditéte v psychicky naro¢nych situacich. U ditéte je v situacich silného
emocniho prozivani kontinence moc¢i nemozna. Matka 8, jejiz dité zatim nebylo nikde
hospitalizovano, oznamila, Ze dosavadni ambulantni vySetfeni probihalo vcelku dobfe,
zda ale bude spoluprace s ditétem dobra i v pozd¢jSim véku nemize ptedem odhadnout.

Zda se b&hem pobytu ve zdravotnickém zatizeni vyskytl néjaky problém, bylo od
matek zjiSténo negativni chovani ze strany zdravotnikli. Z rozhovorti vyplynulo, Ze se
s negativnim chovanim ze strany zdravotnikii setkalo 7 matek z 10. U 2 matek bylo
negativnim zazitkem vySetfeni genetikem, ktery velice neprofesionalné jednal
s matkami. U matky 1 doSlo k neprofesiondlnimu chovani ze strany sestry na ocni
ambulanci, kde svym chovanim poplasila dité natolik, Ze znesnadnila pribéh vySetteni.
Dalsi negativni zazitek méla matka pii zanedbani 1é€by chronické rymy. Lékarka
umyslné odmitla zabyvat se problémem ditéte, sohledem na diagnézu Downiv

syndrom. Matka 6 si stéZovala na chaotické pfedani ditéte v nemocnici, kdy jim bylo
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sdéleno, aby ditéti prinesli obleCeni a oblibenou hracku a slibila, ze se dité¢ po jejich
prichodu bude moci jesté rozloucit. Kdyz se poté dle domluvy s vécmi dostavili, sestra
od nich vzala ptivezené véci a k ditéti je jiz nepustila. U matky 9 doSlo k hrubému
poruseni profesionality zdravotnikti, kdyz matce velice nevkusné po telefonu sdélili, ze
na jeji dité¢ s téZkym zépalem plic nemaji ¢as a Ze ma okamzité dorazit a postarat se
o n¢ho. Celkové matky chovani sester popisovaly jako normalni, dobré. Matka 1, 1 pfes
negativni zkuSenost, vyjadfila nazor, Ze jsou déti s Downovym syndromem spiSe
mazli¢ci sester. Matka 6 pocitovala vyhybavost a nezédjem ze strany sester na porodnici,
jinak se pry setkavala s profesiondlnim jednanim. V Utlém véku ditéte zaznamenala
matka 9 nezdjem a nedostatek péce sester o jeji dit€. V poporodnim obdobi, kdy bylo
dit¢ v kritickém stavu, vnimala jako nevhodné jedndni ze strany zdravotnického
personalu jeji umisténi na pokoj s matkou a jejim ditétem. V naro¢né situaci matky byla
navic vyrazna absence komunikace ze strany sester. Sestry jako problém v péci o dité
s Downovym syndromem vnimaly pfedev§im komplikace jejich zdravotniho stavu.
Sestra 1 si vybavila sviij prvni pfipad, kdy béhem krmeni ditéte s Downovym
syndromem doslo k aspiraci potravy ditétem, u které¢ho byl problém s polykanim. Za
svlij osobni problém s détmi s Downovym syndromem povazuje komunikaci. Sestra
2 popsala komplikaci ditéte s Downovym syndromem, u kterého se nové projevila
vrozené srdecni vada v podob¢ zeSednuti. Sestra 3 popsala jako opakovany problém
ditéte s Downovym syndromem projev negace, blokace a ndsledné obtiznou spolupraci
s ditétem. Sestra 4 byla znepokojena faktem, Ze rodice déti s Downovym syndromem
umisténych do détského domova neprojevuji zajem o jejich zdravotni stav, 1 kdyz jsou
dle zakona stale jejich détmi a maji na n€ pravni narok. U sestry 5 byl problém s détmi
s Downovym syndromem popsan obdobné jako u sestry 3. NejveétSi obtize vidi
v projevech negace ditéte, vétSiho strachu z vykonil a nutnosti vétsiho vysvétlovani.

Z hlediska spoluprace sester srodinou sestry odpovidaly pievazné shodné.
Celkovou spolupraci s rodinou sestry popsaly jako vstiicnou, kdy se rodina aktivné
zapojovala do péce o své dité. Sestra 3 uvedla, ze osobnost sestry je brana jako
profesiondlni a tudiz si musi umét poradit se vSemi pacienty. Sestra 3 dale uvedla, ze

spoluprace s otcem ditéte byla snadn¢j$i nez s matkou. Sestra 4 zdiraznila, ze je nutné
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brat ohled na vysku IQ rodi¢h. Stejné jako sestra 3 udala lepSi spolupréci s otcem,
uvedla ovSem, Ze u matky se jednalo o slozit¢j$i spolupraci z diivodu nedavno
prodélaném onemocnéni.

V oblasti spoluprace jsme se u sester také zaméfili na spolupraci ptimo s ditétem
s Downovym syndromem. Z 5 sester odpovédély sestry 3, 4, a 5, ze diky
dlouhodobému pobytu ditéte na jejich oddé€leni, 1 kdyz 2 sestry udaly pocatecny obtize
odpovédeéla, Ze s malymi détmi problémy nema, v piipadé vétSich déti vSak dochazi
k nervozit¢ b&hem kontaktu. Dé&ti jsou si nervozity u sestry védomy, coz miize vést
k problému. Z pozorovani bylo zjiSténo, Ze maji déti s Downovym syndromem vyrazny
problém s komunikaci v raném veéku. Ze 4 pozorovanych déti pouze u 1 doSlo ke
komunikaci pomoci jednoduchych vét. U 2 déti se déti dorozumivaly pomoci
jednoslovnych vyrazti. 1 dit€ pouzivalo pouze neverbalni komunikaci pomoci
gestikulace a kiiku.

S otazkou spojenou s problémy rodi¢l hospitalizovanych déti s Downovym
syndromem jsme zafadili 1 otdzku, jakym zplisobem reaguji na déti s Downovym
syndromem ostatni hospitalizované déti a jejich rodice. Dle 9 matek ostatni rodice
reagovali relativné normalné. Matka 11 udala zajem ostatnich rodi¢t o diagnézu
Downtiv syndrom. Na jiném odd¢leni se projevila ignorace déti 1 jejich rodict z pokoje.
Matka 7 v posledni dobé zaznamenala vliv starSich déti na jeji dité. Ostatni déti
navadéji jejtho syna k nepatficnym cinnostem. Problém pocituje v nedostate¢né
schopnosti sebekontroly jejiho syna. SnaZi se ale tento problém fesit. Matka 8 popsala
posméch starSich déti z poruchy chiize jeji dcery. V kojeneckém véku ditéte méla matka
potiebu vysvétlovat opozdeéni vyvoje u své dcery jako prevenci kladeni otazek ostatnich
matek. Matka 9 se setkala v raném v&ku ditéte s litosti ze strany okoli. Na jejich postoj
vSak nebrala ohledy.

V zévéru diskuze bych chtéla podotknout, Ze specifika v péci o dité s Downovym
syndromem zaviseji piedevS§im na stupni mentdlni retardace a ptidruzeném
onemocnéni. Specificka péce je tedy piimo timérna celkovému stavu ditéte. Dité, jehoz

inteligence se pohybuje v pasu lehké mentalni retardace a jehoz zdravotni stav neni
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zhorSen zdvaznym piidruzenym onemocnénim, nevyzaduje, ve srovnani se zdravymi
détmi, natolik zvySenou péci, aby dochéazelo k vyraznému omezeni jeho pecovatelii. Se
snizenou mentalni zralosti a zdvaznosti zdravotniho stavu ditéte stoupa fyzicka

1 psychicka naro¢nost na osoby, které o takové dité pecuji.
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6. Zavér

Downtiv syndrom je vrozend vada zpusobena ptfitomnosti nadbyte¢ného
21. chromozomu. U ditéte jiz v prenatdlnim obdobi vznikd nezvratny stav, jehoz
nasledkem dochazi ke zpomaleni télesného 1 mentalniho vyvoje.

Cilem bakalatrské prace bylo zjistit specifika oSetfovatelské péce o dité
s Downovym syndromem a vyskyt nejcastéjSich problémui rodic¢t hospitalizovanych
déti s Downovym syndromem. Préace je slozena ze 2 ¢asti. V teoretické Casti prace se
zabyvame problematikou Downova syndromu, jeji historii, formami Downova
syndromu, prenatalni a postnatdlni diagnostikou, pfidruzenymi onemocnénimi
a mentalni retardaci. Déle se vénuje problematice zdravotni péce u déti s Downovym
syndromem, komunikaci a v€asnou pé¢i. Na teoretické podklady navézala realizace
vyzkumného Setieni.

Pro dosazeni stanovenych cili bylo pouzito kvalitativni Setfeni pomoci
strukturovaného rozhovoru a zOcastnéného skrytého pozorovani. Vyzkumu se
zucastnilo celkem 15 respondentd, které tvotilo 10 matek déti s Downovym syndromem
a 5 détskych sester.

Vyzkumna otazka €. 1 znéla: ,,Jakd jsou specifika v pé¢i o déti s Downovym
syndromem?* Z vyzkumu bylo zjiS§téno, Ze v oblasti specifické oSetfovatelské péce
o dit¢ s Downovym syndromem neexistuji striktné¢ dana specifika. O specificich
muizeme hovofit pouze v souvislosti s pfidruzenymi nemocemi, kterymi déti
s Downovym syndromem ve zvySené mire trpi. Neni ovSem pravidlem, ze bude dité
s Downovym syndromem trpét chronickym onemocnénim. Jedna se pouze o jisté
zvysené riziko jeho vzniku. Co ovSem déti s Downovym syndromem do jisté miry
spojuje, je mentdlni retardace a zni plynouci obtize. V oblasti psychického zrani
dochazi u téchto déti ke zpomalenému vyvoji spfedéasnym ukoncenim. Dité
s Downovym syndromem zaostava za svymi zdravymi vrstevniky jiz v raném Zivoté. Je
tteba brat tuto skutecnost v kontaktu s ditétem na védomi. Za dalsi problém spojeny
s Downovym syndromem mizeme poklddat snizeny svalovy tonus a Spatnou

koordinaci pohybii. Sestry 1 matky dale uvedly obtize s komunikaci.
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Vyzkumna otézka €. 2: S jakymi nejcastéjSimi problémy se setkavaji rodiCe
hospitalizovanych déti s Downovym syndromem? Dle Setfeni bylo zjisténo, ze matky
za problém béhem hospitalizace jejich ditéte povazuji negativni ¢i nevhodné chovani ze
strany zdravotnikd.

Vyzkumna otdzka ¢. 3: Maji sestry znalosti o problematice péfe o déti
s Downovym syndromem? Vyzkumnou otadzku jsme zodpovédéeli. Sestry na otdzku, zda
maji znalosti o problematice Downova syndromu, odpovédély, ze dle jejich nazoru ano.
Prokazani dostatecnych znalosti sester se potvrdilo dle jejich osobnich zkuSenosti, které
nam byly sdéleny.

Vyzkumna otazka €. 4: Jsou rodi¢e dostatecné edukované o specifické péci
u ditéte s Downovym syndromem? Dle matek nebyla o specifické péci o dité
s Downovym syndromem od sester edukovana zadna. Pouze 3 matky udaly, Ze edukace
probéhla od zdravotnika, ani jednou se vSak nejednalo o sestru. O specifické péci o dité
s Downovym syndromem byly ostatni matky edukovany ve sdruZeni pro rodiny s détmi
s Downovym syndromem nebo z vlastnich zdrojt.

Bakalatrskd prace ma pomoci sestrdm a rodi¢im v péci o dit€ s Downovym
syndromem a ukézat Siroké vefejnosti, jakou velikou obét a Usili musi rodice
a zdravotnici vynaloZzit na to, aby déti s Downovym syndromem mohly vést co mozna
nejvice smysluplny a Stastny Zivot. Pro snadnéj$i orientaci v problematice Downova

syndromu byl vytvofen informacni letdk (viz ptiloha 8).
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Priloha 1. Rozhovor s matkami

1. Kolik let je VaSemu ditéti?

. Kdy jste se dozvédéla, Ze se u Vaseho ditéte vyskytl néjaky problém?
. Kdo Vas informoval?

. Byla jste edukovana (informovana) o specifické pé¢i o Vase dit&?

. Kdo Vas o této péci edukoval?

. Hledala jste si informace o DS 1 v jinych zdrojich? Jakych?

. Ovlivnilo narozeni Vaseho ditéte Vas Zivot? Jakym zplisobem?

. Byla jste edukovéana o moZnosti ziskani socialniho ptispévku na péci o Vase dite?

O o0 N N W Bk~ W

. Jak na diagndézu reagovala VaSe rodina?

—
o)

. Méte 1 dalsi déti? Jak jsou staré?

[
[E—

. Jaky je vztah VaSich dalSich déti k ditéti s Downovym syndromem?

—_—
[\

. Byla pro Vas vychova Vaseho ditéte odlisnéd od vychovy zdravého ditéte? V ¢em?

—
(98]

. Jak zvladate péci o Vase dité?

—_—
A

. Ma Vase dité néjaké pridruzené onemocnéni? Jaké?

—
W

. Bylo Vase dité€ hospitalizované v nemocnici? Z jakého ditvodu?

—
o)

. Jak Vase dit¢ reaguje na pobyt ve zdravotnickém zatizeni?

—
~

. Umoznili Vam pti hospitalizaci Vaseho ditéte zlistat v nemocnici spolecné s nim?

—
o0

. Jaké bylo chovani sester k Vam a k Vasemu ditéti béhem hospitalizace?

19. Jaky byl pribéh hospitalizace VaSeho ditéte? Vyskytl se néjaky problém ze strany

zdravotnického persondlu?

20. Edukovali Vas o vykonech, které ma Vase dit¢ podstoupit béhem hospitalizace?
Jakym zplisobem?

21. Edukovali Vase dit¢ o vykonech, které ma podstoupit béhem hospitalizace? Jakym
zpusobem?

22. Komunikovali s VaSim ditétem béhem vykont?

23. Edukovali Vas o prib&hu 1é¢by Vaseho ditéte béhem hospitalizace? Jakym
zpusobem?

24. Jak na VaSe dité reagovali ostatni hospitalizované déti a jejich rodice?



Priloha 2. Rozhovor s détskymi sestrami

I.

N B R, I R VS I

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.

ho

18.
19.
20.
21.
22.
23.

Jaka je délka Vasi praxe na détském oddéleni?

. Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?
. Setkala jste se po dobu své praxe s dit¢tem s Downovym syndromem?
. Pecovala jste nékdy o dité¢ s Downovym syndromem?

. Jak byste tuto péci zhodnotila ve vztahu k péci o dité bez handicapu?

v v

. Setkala jste se v pé€i s n¢jakymi specifiky? Jakymi?
. Mate potiebné informace ohledné péce o dité s Downovym syndromem?

. UmoZnila Vam nemocnice seznamit se blize s diagnézou Downtiv syndrom? Jakou

metodou?

Vyskytl se n€jaky problém béhem péce o dit¢ s Downovym syndromem? Jaky?
Jaka byla spoluprace ze strany rodiny ditéte?

Zapojovala se rodina aktivné do péce o své dit&?

Byl do nemocnice spolecné s ditétem piijat také rodic?

Jaky byl vztah ditéte s rodi¢em?

Jaka byla spoluprace s rodicem?

Jaka byla spoluprace s ditétem?

Edukovala jste rodice o vykonech, které mélo podstoupit jejich dité¢ béhem
spitalizace?

Edukovala jste dit€ o vykonech, které¢ mélo podstoupit béhem hospitalizace?
Komunikovala jste s ditétem béhem vykonu?

Edukovala jste rodice o pribéhu 1é¢by po dobu hospitalizace?

Edukovala jste rodice o specifikdch v péci o dité¢ s Downovym syndromem?
Edukovala jste rodice o moZznosti ziskani socialniho ptispévku na péci o jejich dit&?
Jak reagovali na dit¢ s Downovym syndromem ostatni hospitalizované déti a jejich

rodice?



Priloha 3. Pozorovaci arch

Pozorovana oblast:

1. Komunikace

2. Koordinace pohybiti

3. Jemna motorika

4. Spolupréace s ditétem

5. UdrZeni pozornosti

6. O¢ni kontakt



Priloha 4. Schéma déleni u Downova syndromu
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Obr. 2.5 A.Normalni zraci déleni. B. Nondisjunkce v prynim meictickém déleni. €. Nondisjunkee
ve druhém meiotickém déleni.

Zdroj: SADLER. Thomas. Langmanova lékarska embryologie. 1. vyd. Praha: Grada,
2010. 432 s. ISBN 978-80-247-2640-3.



Priloha 5. Charakteristické rysy Downova syndromu

Zdroj: Déti z obecné prospésné spolecnosti Ovecka se svolenim pani Jany JaroSové



Priloha 6: Zrakové vady déti s Downovym syndromem

Zdroj: Dé&ti z obecné prospésné spole¢nosti Ovecka se svolenim pani Jany JaroSové



Priloha 7: Vychova a vzdélavani déti s Downovym syndromem




Zdroj: Déti z obecné prospésné spole¢nosti Ovecka se svolenim pani Jany JaroSové



Pfiloha 8: Informacni letak

pownuv syndrom

CotOje.'_)




Co je Downiiv syndrom

DS je vrozena genetické vada zplisobend nadbytecnym 21. chromozomem.
Znamena to, Ze ma plod misto 46 chromozomiti na jednu télesnou buiiku chromozom
47. Odborn¢ tomuto déji fikame trisomie 21. chromozomu. Zpiisobuje poruchu vyvoje

plodu a tim dochazi k opozdéni télesného a mentalniho vyvoje.

Diagnostika Downova syndromu

DS Ize u ditéte prokazat jiz v prenatalnim obdobi. Mezi standardné provadéné
vySetfeni miizeme zatradit napft. ultrasonografii, Triple test a stanoveni PAPP — A a
volného beta — hCG. Kromé standardniho vySetfeni miiZzeme u matek, u kterych se
projevilo riziko narozeni ditéte s Downovym syndromem, provést rozsifené vysetieni.
Mezi né€ patti amniocentéza, odbér choriovych klki, placentocentéza a fetoskopie.

Diagnodzu lze stanovit také po porodu a to jiz pii prvnim pohledu na dité (zezadu
lehce oplostéla hlava, mirné zeSikmené o¢i smérem nahoru, volna kiize na zadni strané
krku, mala usta, velky jazyk, kratky nos, Siroké a silné ruce, na malicku neziidka pouze
jeden kloub, specifické postaveni prstli na nohou, ochablé koncetiny a krk, nizsi
porodni vaha a vyska). Pfi vyskytu téchto ptiznakii se provadi kontrolni genetické

vySetteni.

PiidruZena onemocnéni déti s Downovym syndromem

VétSina déti s DS trpi béznymi détskymi nemocemi, nejcastéji infekci hornich
cest dychacich. Déle se u nich setkavame se sluchovymi vadami, poruchami zraku,
srde¢nimi vadami, poruchami krve a koZznimi nemocemi.

Hlavnim dasledkem DS je mentélni retardace, kterou délime do 5 stupni, které

definuji iroven samostatnosti jedince.



Lécba Downova syndromu

DS je genetické vada, kterou nelze 1é¢it. Vzhledem k €astému vyskytu
piidruzenych onemocnéni by tyto déti mély pravidelné navstévovat praktického 1€kare
na preventivni prohlidky. Provadi se u nich vySetfeni srdce, traviciho traktu a
endokrinniho systému.

Déle se doporucuje specializovana psychoterapie, kterd velmi ptiznivé pisobi na
jejich psychiku, a které stanovy stupeit mentalniho postizeni. K dal§im vhodnym
terapiim patii orofacialni regulacni terapie, Vojtova metoda a rehabilitace. Vhodnou

soucasti je také vyvazena strava.

evv s

Kluby rodicii s detmi s Downovym syndromem

1. Klub rodict a ptatel s DS, Stirova 1691, 182 00 Praha 8

2. Klub rodict a pratel s DS, Modra sedmikraska, Ibsenova 1, 623 00 Brno — Lesna
3. Ovecka, o.p.s.. Riegrova 17, 370 00 Ceské Budgjovice

4. Sekce Downtliv syndrom, SPMP CR, Post. Pt. 137, 466 21 Jablonec nad Nisou
5. Centrum DS, pedopsychiatrickd ambulance pro déti s Downovym syndromem,
Psychiatricka lé¢ebna, Olomoucka 173, 785 01 Stenberk

6. Mandlové oci, Erbenova 1118, 742 21 Kopfivnice

Internetové odkazy
www.nrzp.cz — Narodni rada zdravotné postizenych CR

www.helpnet.cz — Informacni portal pro osoby se

specifickymi potfebami

www.alfabet.cz — Informacni servis pro rodi¢e déti se

zdravotnim postiZzenim

www.dobromysl.cz — Informace o problematice

zdravotniho postizeni, pfedevsim



riznych forem mentalniho postizeni
a autismu

www.volny.cz/downsyndrom/

www.trisomie2l.cz




