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Anotace

Tato bakal&ka prace se zabyva tématerfistip zdravotni sestrydtovéku s Downovym
syndromem.

Prace je roztlena na teoretickou a praktickaast. V teoretick&asti se prace zabyva
Downovym syndromem od historie padfitomnost, picinami, projevy, diagnostikou a
problematikou v chovanieti s Downovym syndromem.

V praktické ¢asti bakaléské prace bylo pomoci anonymnich dota#nikstno, zda se
zdravotni sestry setkalyctovekem s Downovym syndromem nebo ne, zda vi, co znamen
pojem Dowriiv syndrom, a zda by si o druhu postizenitpi&ly informace, pokud by na
jejich oddkleni byl hospitalizovany postizenylovek. Cilem vyzkumu je také porovnat
zdravotni sestry, které jsou v praxi miérez 10 let, a zdravotni sestry, které jsou v pvéce
nez 10 let a jejich postoj jak k hospitalizaci saméhoclovéka s Downovym syndrometi
s doprovodem nebo rodinnyniigluSnikem.

Vysledek vyzkumu je graficky zpracovany ze ziskdn dat z dotaznik a jejich

vyhodnoceni.

Kli ¢ova slova

Downav syndrom; mentalni retardace; prenatalni diagkastirozena vyvojova vada

Annotation

The topic of this work is The appoach of the puis prson with Down’s syndrom. | tis
divided to theoretic and practic part.

The teoretic part applies to the Down’s syndreomf history to present, also to the
reasons, manifestatins, diagnostic and to the pnablin the behaviour of the children with
Down’s syndrom.

The practic part studies, by the anonymous quesdires, experiences of nurses — if they
have ever met person with Down’s syndrom, if thegvk the concept Down’s syndrom and
if they will try to find some information oboutithdisease i the case of hospitalization of the
handicapped person. An other aim of the reseaat$oito compare nurses with practice less
than 10 years with approach to hospitalizationh® person with Down’s syndrom alone or

with some eskort or family member. The resultsexgress in the graphs.
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Uvod

Tato prace vznikla, protoZe se objevuje vaddir, které vychovavaji postizené&idoma.
Zajimalo mne tedy, vifpad Ze by musela danna rodina svého postizenélena
hospitalizovat, jaky by k tomutélovéku n¢ly piistup sestry, které nejsou v praxi tak dlouho
(mére jak 10 let) a sestry, které jsou v praxi vice bk let. Zda by sestry dalyrgdnost
hospitalizaci samotného postizenéhitoveéka, jako to byvalo #ve, ¢ s rodinnym
prislusnikem. Jelikoz je velmi mnoho diupostiZzeni, zawftila jsem se na Dowiv syndrom.
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Cile vyzkumu
1. Zjistit, zda by zdravotni sestra u pacien2ownovym syndromem povaZzovala jeho
hospitalizaci s rodinnyntigluSnikem za vyhodjsi nezli samotného.
2. Zjistit, zda si sestra Zjige informace o druhu postizeni, které &#@vek na jejim
oddleni.

3. Zjistit, kolik sester se setkalo a pracovatlovékem s Downovym syndromem.

11



Teoreticka ¢ast
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1. Historie

V historii lidstva se jiz odedavna objevovali bstio které se vymykalidZnym, by’ i
primitivnim kritériim. Lidé a rodie secasto ptaji, zda sesti s Downovym syndromem (DS)
rodily i v potétcich lidské civilizace, nebo jestli jsou chromaéini poruchy pivodnim
jevem moderni doby. | kdyZe@sna odpaid” nebude nikdy dana, je velmi prayebdobné, ze
mnohé ze znamych geneticky podgmiyich nemoci a chromozomalnich abnormaliget®
DS, se vyskytovaly jiz vigdchozich tisiciletich.

Prvni zaznamenan& osoba s charakteristickymi t§&y diagnosy byla nalezena na
oltési v Cachach v Mmecku, s datem vzniku 1505. Prvrédecké zpravy o osobach se
syndromem, dnes znamym pod jménem Diwnse objevily v polovid devatenactého
stoleti. V roce 1838 popsal lékaean Esquirol vzhled die, jehoZz znaky odpovidaji
dnesSnimu fenotypu DS. Podobny poznatek popisujece 1846 Edouard Seguin. V roce
1866 publikuje anglicky Iékalohn Langdon Downédeckou studii o skuptnpacient, ktei
se svoji podobou a chovanim odliSuji od jeho ofthtpacieni. Vyétem jejich vigjSich
znalki vyclenuje ¢ast mentalé postizenych lidi od jinych duSe¥nzaostalych paciett
Doktor Down gi¢inu popsané diagnézy neznal. Jeho démkn, Ze Dowidv syndrom je
navratem k primitivnimu mongolskému etnickému plamérzy zavrhl jeho syn Reginald,
téz léka.

Po historické publikaci J. L. Downa se objevujaqe dalSich autdry kteri prispivaji
k popisu detail, souvisejicich s DS. Celk®se uvadi 55 charakteristickych zfiak kazdého
jedince se ale vyskytuje pouz&st z nich. Doktor Waardenbrugrigel vroce 1932
s mySlenkou, Ze iftinou Downova syndromu by mohla byt chromozomalmaainalita,
trvalo vSak je&t néjaky ¢as, nez se jeho navrh potvrdil. V roce 1959, t®3det po dvodnim
Downow popisu, demonstroval Jerome Lejeune se svymi kole®d&izi, Ze Dowriv
syndrom souvisi s jednim nadb§mgm chromozomem.

Téemet celé stoleti vSak vyskytékolika znaki sowasré byl podkladem k diagnéze
Downova syndromu. Nikdy nebyla nalezena souvislogzi p@&tem vrgjSich znak a
stuprem mentalni retardace.

O lidech s Downovym syndromem #é&avalo, Ze trpi ,mongolismem" nebo Ze jsou
»mongoloidni“. Toto ozn&eni vzniklo proto, Ze se nositelé syndromu podabajimi
oblicejovymi rysy asiatm. Takovato ozn#ni jsou vSak dnes zastarald. Nyni pouzivame
terminu ,Dowriiv syndrom®.

(1,9)
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2. Co je to downav syndrom?

Downiav syndrom (DS) neni nemoc Vv klasickém slova smygtu,to geneticka
anomalie sdlsledky na cely zZivot. DS provatada typickych fiznaki ve vzhledu (Sikmo
posazené &, nizSi postava, kratky krk), nachylnost Kitym nemocim (zréna funkce Stitné
Zlazy, nemoci respitaiho traktu, srdeni vady, snizena imunita, poruchy zraku a sluchu),
vzdy je gitomna mentalni retardacdéizného stup& Soubor vijSich znak se nazyva
fenotyp, je odrazem genotypu — soubor vSechcdych informaci (gein) organismu.

Lidé s DS dostali odifrody zvlastni nadilku: kazda fka jejich €la obsahuje jeden
chromosom navic — tj. misto obvyklych 46 chromoaduspdadanych ve 23 pérech) jich
maji 47 (22 par a jednu trojici). Pro k takovému jevu dochazi, se dodnes nefilmda
uspokojiv vyswtlit. Sowasné znalosti potvrzuji, Zze k chybnému okopirovgemetického
materialu dochézi ndho&nneni to zgsobeno nriim, co rodée pred a v piibéhu €hotenstvi
udélali nebo neudali. Ur¢ita souvislost se naSla meatnosti vyskytu DS agkem rodta —
matky po 35 roku a otcové starSi 50 let jsou narbmedi€ s DS vice ohrozZeni. Také je
znamo, Ze DS se vyskytuje rovnémmé u obou pohlavi, u vSech lidskych ras, etnickych

skupin, socialdekonomickychitid a narodnosti.

(1)

3. Jakcasto se vyskytuje DS

Downiav syndrom je jednim z n&gsgjSich vrozenych syndroin Pati k nejlEznejSim
chromozomalnim porucham a je takécasgji rozpoznatelnou ficinou mentalni retardace.
Podle nejnosjSich Udaji se na celém st rodi kazdoroné priblizné 100 000 novorozeric
s DS - tj. na kazdych 700 Ziwarozenych &i pripada jedno dés DS. Rodi se oéao vice
chlapdi s DS nez divek, ale rozdil je jen nepatrnyv@d mirré vySSiho vyskytu u muzneni
znam.

V Ceské republice se v poslednich letech rodilen¢opiiblizné 70 ti s DS, coz
predstavuje 1 déts DS na 1 500 Zé&vnarozenych &i. AvSak fes znané usgchy prenatélni
diagnostiky, zejména vyvojem novych screeningowjgdeteni, je Bhem thotenstvi
odhalena pouze necelé polovirigoadi této chromozomalni aberace.

1)
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4. Jaky ma vliv vk matky na vznik DS

Prav@&podobnost, Ze se matce narodi ditDS vzésta s jejim ¥kem v okamziku
poceti. Nafist je obzvlasg patrny po 35. roku.

Ve WwtSiné rozvinutych zemi tvd téhotenstvi u Zen po 35. roce miénez 10%
veSkerych ghotenstvi. | navzdory zvySenému individualnimukizise pouze jedndetina
vSech dti se syndromem narodi Zenam, které jsou stardet3mBylo by proto zavafici
domnivat se, Zedti s DS se rodi pouze starSim Zzenam. Ve skunigti se dv tretiny déti s DS
rodi Zenam mladsim 35 let, z toho 20% vSegth sk syndromem se narodi matkdm mladSim

25 let (Viz. Tabulka 1 vifloze A).
1)

5. Jak vznika DS

Kazda buka v €le ma 46 chromozotn Téchto 46 chromozoinse sklada z 23 par
kazdy pér obsahuje chromozomy obou &bdiPokazdé, kdyZz se bika rozali, ob¢ novée

takto vzniklé biky maji stejny pdet chromozom, a to je 46.
1)

5. 1. Chromozomalni porucha i DS

DS nastava vifpac, Zze na 21. mist je nadbytény jeden chromozom. Tento
chromozom vzhledem ke svému genetickému obsalisobpje, Ze se v lae vytvaeji
urcité nadbyténé bilkoviny, tim se porusi normalnist €la plodu. O které konkrétni
bilkoviny jde ani jak pesré pasobi, zatim nevime.

Bunky v téle se i rastu nedli tak rychle jako normaky coz ma za nasledek mensi
pocet €lovych burek, tedy ve svém isledku i mensi dit Navic migrace buik, které se
podileji na utvéeni fiznychcasti tla, je naruSena, a to zejména v mozku. Jakmilediegc
s DS narodi, vSechny tyto rozdily uz ma.éDkteré ma mémozkovych bugk a odliSnou
stavbu mozku, se budeitupomaleji. Tyto zmény vznikaji gred narozenim a nejsou Zadnym
zpisobem vratné.

P¥itomnost nadbyiého chromozomu negat&novliviiuje Zivotnost plodu: 80%
takovych thotenstvi koti potratem. [3ti, které se pesto se syndromem narodi, mohou byt
proto povazovany zai#taz schopnosti matky podporovat plothbm thotenstvi navzdory
této nevyhod.
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Je zndmo, Ze DS nemusi byt rugpisoben celym 21. chromozomem. VSe cagba
je pritomnost nadbyteého, kriticky malého mnozstvi chromosomu. Zbyteld. 2
chromosomu, festoZze obvykle i@sahuje kritickou mez, nehraje prapddobré pii vzniku

syndromu Zadnou roli.

(1)

6. Razné formy DS

VSechny dti sDS maji ve svych hikach nadbyténé kritické mnoZstvi 21.
chromozomu. MnoZstvi 21. chromozomu aisgb, jimZ porucha vznika, ihe mit troji
podobu.

Tyto i razné formy je dlezité rozliSovat, protoZzeiedpoklad, Ze rode budou mit
dalSi di¢ se syndromem, zavisiditym zpisobem préa¥ na tom, jakou z forem poruchy jejich
dit¢ ma. Jedna z nich oviiuje také miru postizeni dfe. K €mto tem formam paf trisomie

21. chromozomu, translokace a mozaicismus. Porowa&dete v tabulceé. 2 v @iloze B.

1)

6. 1. Trisomie 21. chromosomu

Velka wtSina dti s DS (asi 95%) ma nadbytey cely 21. chromozom v kazdéime
sveho ¢la. Porucha se nazyva trisomie 21. chromozomuo JejtEzrejSi forma DS u &ti
narozenych matkamizného ¥ku. Vznika tim, Ze jeden z ragi preda diéti z vajicka nebo
spermie misto obvyklého jednoho 21. chromozomurobEmmy dva.

Normalré se g vzniku vajika nebo spermie lika ve vajéniku nebo vajiku nebo
ve varleti rozdli, aby vznikly d¥ nové buiky, kazda s polovinou twodniho pdtu
chromozond. V piipad trisomie 21. chromozomu je tot@ldni abnormalni a vajko nebo
spermie obdrzi je§tfeden nadbytay 21. chromozom. Tomuto procesuré nondisjunkce,
protoze 21. parovy chromozom @vodni buiky se neoddi (déleni = disjunkce), aletstava
v jedné z novych butk kompletni.

Obecr jsme schopntici, jak k nondisjunkce dochazig¢Bem vytvdeni vajtka nebo
spermie se dva 21. chromozomyvpdni buiky jeS€ pied bugénym clenim spoji. Misto
toho, aby se kazdy chromozom odpoutaléoan snérem a stal se sdasti nové vznikajici
buiky, ptejdou oba chromozomy jednim &mem do nové btky spole&né. Takto vznikne
jedna butka obsahujici oba 21. chromozomy a druhdkbu v niz neni ani jeden 21.
chromozom. Druhd hitka neniize gezit a zakratko se rozpada.
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V souwastné dob nedokadzeme vystlit, pro¢ k nondisjunkci dochazi. Pragpodobré
nema jen jednuiftinu. Aby nondisjunkce nastala, musi péatpisobitfada faktoé. Nekteré
Z pricin, které byly uvadny, jsou nagiklad geneticka dispozicéi radioaktivni ozéeni.
NejvyznamijSim faktorem se zda bytk matky, ktery je jeden z mnoha fakiprz nichz
vétSina dosud neni zndma. Tabulka lroze A ukazuje, jak roste praggodobnost narozeni
ditéte s DS se viistajicim ¥kem matky.

Nondisjunkce nemaipod vyhrad@ u matky, jak se jvodné myslelo. Asi ve 20 %
piipadi pochazi nadbytemy chromozom ze spermie. Tuto informaci je moZrs&ati pomoci
specialniho testu, jimz Izaipod nadbyténého chromozomu &it. Nectla se Bzreg, neba’ je
technicky velmi narény. Vime vSak, Ze narodi-li se &g DS, nemusi to nuirenamenat, ze
nositelkou nadbytaého chromozomu byla matka.

Ackoli je jasné, Ze & matky je pro trisomii 21. chromozomu zasadnimtdedm,
tloha ku otce je métjasna. Pokud vSakek otce utitou roli hraje, ma zcela jisttak maly
vyznam, Ze jej nemusime bréat v Gvahu.

Pra: je tolik rozhodujici ¥k matky a nikoliv ¥k otce? Kdyz se narodi divka, vSechna
vajicka, ktera vajeniky behem jejiho Zivota vyprodukuji, jsou jiz v nezralédolk: hotova.
Jejich dalSi vyvoj je pak pottan az do doby, kdy nastane konkrétni cyklus,npmz se
vajicko uvolni. To znamena, Ze wd{a Aistavaji v nezralém stadiu po dobu 20 az 40 letiNen
proto grekvapivé, Ze se v tak dlouhém procesu vyskytujugay. Cim je Zena starsi, tim je
proces delSi, a proto je i praymbdobnost poruchy vyssi.

Oproti tomu tvorba spermii &mé teprve v pubeft kdy je zahajen desetitydenni
cyklus tvorby spermii. Spermie nestavaji v nezenéné podob dlouho, proto k poruse,
kterd ma za nasledek trisomii 21. chromozomu, wejslik nachylné
(1, 2,3,6)

6. 2. Translokace

Asi ve 4 % pipadh neni gicinou DS cely nadbyt@y chromozom, ale nadbyied
¢ast 21. chromozomu (obr. 8). K této poruSe dochgxipadt, Ze se odlomi malé vrcholky
21. chromozomu a zbyvaji¢asti obou chromozoinse spoji. Tento jevipnuti segmentu
chromozomu na jiny chromozom se nazyva ,translokg&obr. 9). Doposud nevime, pfo
k translokaci dochazi, vime vSak, Ze v tomfpgcE na rozdil od nondisjunkce gk rodici
nehraje Zadnou roli.

V translokaci s 21. chromozomem se vyskytuji pourgté chromozomy. Jsou to

chromozomy 13, 14, 15 nebo 2Zjgadre jiny 21. chromozom (néastji to ale byva 14.
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chromozom). V8echny chromozomy maji malé genetiwgktivni vrcholky, které se mohou
bez jakéhokoliv Skodlivého nasledku odlomit a zanikt.

Déti s DS zmisobenym translokaci se oditid s trisomii, co do rozsahu postizeni
nikterak neliSi. Fakt, Zeét s translokaci nemaji nadbyteu horni¢ast chromozomu, nic
neznamen4, protoZe tatast neni genetickyidezita.

Presto je dlezité u vSech &i s DS chromozomovy test a zjistit, nejde-li msimkaci.

U jedné tetiny tchto cti se totiz zjisti, Zze nositelem DS je jeden z ¢adiOzn&ime-li
n¢koho za ,nositele” DS, mame na mysli, z&kaliv tito jedinci sami Zadné tfznaky
syndromu nemaiji, existuje vysSi neiimpérna pravdpodobnost, Ze se jim takéide narodit
dit¢ se syndromem. Nositel translokace je normalnitoge ma 23 normalnich pérovych
chromozond. Jediny rozdil je vtom, Ze jeden zjeho 21. chopomi je spojen s jednim
z ostatnich chromozaim Toto nefisobi nositeli Zzadné potize, kdyz al&jge doba na
produkci vajéka nebo spermie, je obtigai rozdlit po¢et chromozor rovnocens praw
kvili oném dwma spojenym chromozaim.

Je teba mit na patti, Ze ve dvou ietinach pipadi, kdy di€¢ ma DS zjsobeny
translokaci, neni nositelem poruchy Zadny zdindV téchto gipadech byla translokace
samostatnou poruchou, ktera se vyskytliatyprb¢ vajicka nebo spermie, z nichz bylo &it
pocato. Takova translokace je nahodnou udalosti a mé&van pravé&podobnost opakovani
pii dalSich &hotenstvich.

1, 2, 3)

6. 3. Mozaicismus

Asi jedno procento @i s DS ma nadbytay 21. chromozom pouze ¥kterych
tdlovych buikach. Ostatni hiky jsou normalniRikame, Ze se u nich projevuje mozaicismus,
protoZe biiky v jejich €le jsou jako mozaiky poskladany iznych kousk, nekteré jsou
normalni, jiné maji nadbytaey chromozom.

Mozaicismus podled@kavani nema tak zjevnéipnaky, proti poruse stoji i normalni
bunky. Lidé postizeni mozaicismem nemivaji tolik napadyzické piznaky DS, jejich vyvoj
a projev se blizi obecnémudpnéru. Avsak normalni Uroveintelektovych schopnosti maji
jedinci s timto typem DS velmiizka.
1, 2,3)
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7. Charakteristické znaky pro DS

Vrozeny syndrom, jako je Dowin syndrom, pat k porucham, které jsoudgme jiz
od narozeni a to na zakkatypického vzhledu dite. U Downova syndromu bylo popsano
vice nez 120 charakteristickych ziiak¢tSina dti jich nema vic nez 7. S vyjimkou jistého
stupré mentalniho postizeni neexistuje ani jedénak, jenz by se musel vyskytovat
u vSech takto postizenych. Nenéemo, kolik musi mit déttypickych znak, aby mu byl
diagnostikovan Dowitv syndrom. Typicky celkovy vzhled dfe navede &tSinou jiz
po narozeni pediatry k uskdténi genetického vyS@ni, které vyloti nebo potvrdi tento
stav (Viz. Obrazek 1 vifloze C).
(1,2

7. 1. Hlava

Hlava byva lehce oplodf - brachycefalickd. USni boltce nasedaji nize noez
normalnich dti. Oblicej mize byt zepedu kulaty, ze strany pak spiSe plochy.

Oci jsoucasto mirg zeSikmeneé vairu. Horni viko je klenugjsi, gi vnitfnim koutku
byva wtSinou kolmé kozZniasa, ktera probiha vertik&mezi vnitnim koutkem oka a
kofenem nosu. Nazyva se epikantridiesa (Viz. Obrazek 2 vifoze D) neboli epikantrus.
Muze se vyskytovat i u zdravych novorozénd zdravych dti i u diti s DS se pdase ztraci
a mize vymizet docela. Pokud je epikantridk&a velka, fize vyvolat mylny dojem Silhani.
Dale mohou mit & po okraji duhovky tzv. Bruschfieldovy skvrny. Jedse o bilé nebo lehce
nazloutlé teky, které ale #ak nebrani vidni. Tyto skvrny se vyskytuji ekdy také u
zdravych dti acasem mohou vymizet, pokud duhovka &ifme.

Vlasy jsou u &chto cti spiSe jemné a rovné. Jejich barva jecatku &tSinou s¥étla
(blond’ata, nebo lehce kda).

Usta mivaji koutky ddi, coZ je zvlagt patrné pi mimice a pl&i. Jazyk nize uz
od novorozeneckéhaiku lehce v¢nivat mezi rty. Fi¢inou byvaji mensi Usta & jazyk,
ktery se proto do dutiny Ustni nevejde.

Novorozenci s DS mohou mit na zadni sirdnku volnou KiZi, jenZz se obvykle
s mistem vyhladi. Krk byva u&Sich dti a dosglych kratky a Siroky.
(1, 2, 6)
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7. 2. Hrudnik a konéetiny

Kostra dlouhych kosti a hrudniku neitiili8 napadna.

Ruce byvaji Sirokeé, prsty kratké. M&k nekdy miva jeden kloub, namisto dvou.
Muze byt také lehce ohnut gnem k ostatnim prém.

Nohy jsou silné. Nejnapaéjsi je veliky prostor mezi palcem a 2. ukazékeém. Toto
muZe souviset s kratkou ryhou na chodidle vychazefainezery a tahnouci sekolik
centimetfi vzad.

(1,2)

7. 3. Kize

KuZe je jakoby drs¥)Si a susSi a podleskterych ma trvaly sklon k dehydrataci.
Na ploskach nohou a na dlanigttidgkolniho ¥ku, vyjimesné i diive, mizeme najit
tzv. tylosis plantae, coz je zvlastni projev hymeegtosy (nad®rné rohovaini kize).
Dermatoglify dlani, plosek a ptsinaji typické usptadani. Tyto &t maji velmi
charakteristickou kresbu. Na dlani se vyskytujeojarjedna ryha, anebo jsou tam ryhydv
Ok¢ se tahnou rowhnagic¢ dlani. Flekni dlaiova ryha byva oboustranna nebo jednostranna,
mazZe viak chyét zcela. Zadnéa zthto abnormalit nejsobi ditti problémy.
1, 2, 6)

7. 4. Svalové nagti a klouby

Hypotonie (snizené svalové r&ip a mirna hypoplazie (neupiné vyvinutjakého
organu) je pro DS velmi typicka. Tonus svalovinyiviwje nejdive plastiku biska, které je
objemrgjSi a jako by kulovité. Pozgl ma vliv na pohyblivost kojence a start lokomoce
u batolat. Jako somatickyipnak se projevi hypoplazie svalova rtejd v diastazeipmych
svali briSnich, pozéji v pupe&ni kyle.

Koncetiny a krk malych &i byvaji ochablé. Aktivni svalova sila vSakistava
zachovana. Svaly mohou byt ochablé, ale neby\atpies|

Dosti giznané je pterigium colli, Utvar modelovanyi, podkozim a svalovinou.
Jedna se o dosti mohutnou, Fetgédnutelnou kozniasu, ktera se tahne od dolni poloviny
krku k rameim. Vznikéa tak typicka siluetatpchodu Sije v ramena, kterda se &em
zvyraziuje. Nejlépe je patrna zezadu, kdyZditoji nebo je drzené ve visu. Tento znak ma

nejmérk polovina vSech &i s DS.
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Klouby jsou volwjsi, nskdy az velmi volné = hyperflexibilita kloub Castji se
vyskytuje luxace k§elnich kloulii. K dalSim patologiim tento stav nevede.
1, 2)

7. 5. Postava

D¢ti s DS vazi obvykle i narozeni mé#y nez jaky je pimér. Jsou i 0 Bco mensi.
V détstvi rostou rovnorirné, ale pomaleji, proto v doslosti doriistaji mensich vySek. Byva
to nitkde na dolni hranici iméru, mezi 145 az 168 cm u mua 132 az 155 cm u zen. Typ
postavy je pevazri astenicky.
1,2)

7. 6. Intelekt
Dulezité je také ¥dét, Ze s timto postizenim je vzdy vigienére spojena porucha
intelektu. Obec#lze o vyvoji intelektovych schopnost€i, Ze odpovida pasmuistini
slabomyslnosti. 1Q je mezi 30 - 50, tedy imbecili@ u €chto lidi je vSak znaé
individualni. Nekteré dti s DS jsou schopné studovat specialni Skolu. Sakwmusi mit 1Q
alespa kolem 50 a vySe.iipady s IQ nad 70 jsou u Downova syndromu jen vfimé.
Bylo prokazano, Zed vychovavané odtasného vku v Ustavech vykazuji obegn
niZSi Urova intelektovych schopnosti, nez ty, o které soustg&iuje jejich rodina.
Longitudinalni studie shodrukazuji, Ze vyvojovy a inteligeéni kvocient ma
psychomotoricky vyvoj uéchto jediné opoZzdny. Vyvoj motoriky postupuje v typickém
sledu jako u ostatnicked. Zvedani hlavy, ot&ni se, sezeni, lezeni, stoj &z Pouze
nastup jednotlivych dovednosti je opoagl.
(1, 2, 4)

7. 7. DalSi onemocéni

Obecre plati, Ze u ¢ti s Downovym syndromem se vyskyttgistji dalSi vrozené
vyvojoveé vady.

U jedné tetiny Ziw narozenych &i s DS a u patkud vy3Siho podilu spontatin
potracenych ploiise vyskytuje vrozena vada stdé Casgjsi jsou vrozené malformace,
napiklad atrézie dvanactniku, nebo tracheoezofageddii. ZvySené je také riziko

leukémie.
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Lidé s DS maji malou odolnost&i infekci, takze maji $tSi sklon onemogit
respirg&nimi a usnimi infekty. Maji takéetSi sklon k epileptickym zachwvan.

Castji nez u jinych dti se téZ objevuji smyslové vady. Pamé velky paset z nich
ma problémy se zrakem.é&iinou se jedna o kratkozrakost nebo Silhani. Déd&itou
smyslovou poruchou je sluchovy handicap. Nedoshabsianebo dokonce hluchota pakie
negiznivé ovlivnit vyvoj reci.

V minulosti umiralo mnohodi s DS do deseti leteku. (AZ 25 % z nich.) V dnesni
doke diky lepSi zdravotni @géa operanim zakrokim se tito lidé doZivaji gmeérné okolo 50,
nekteri i 60 let.

(3,4, 6)

8. Prenatalni diagnostika

Ucelem prenatalni diagnostiky neni pouze objevit gtighve vyvoji plodu a umoznit

tak ukorteni thotenstvi. Cil je mnohem vice a jsou to régad:

1. Poskytnout pam, které maji vyssi riziko narozeni&é s rjakou vadou moznost
informovaného vyru dalSiho postupu.

2. Uklidnit a zmirnit tzkost ve skupinach, kdeigko obzvIas¢ vysoké.

3. Umoznit paitm s rizikem narozeni d@ie s konkrétnim postizenim moznost z&po
thotenstvi s #%omim, Ze to, zda plod {& neni postiZzen, |ze @it jiz pied
narozenim. Prenatalni diagnostika tak mnohanp&rrizikem postiZzeni dite
zavaznym onemoé&nim umoznila mit zdravést.

4. Poskytnou p@m v situaci, kdy dekavaji narozeni postizenéhoctt optimalni
volbu postuf z hlediska psychologické&ipravy, pée o €hotenstvi, vedeni
porodu a postnatalni ¢

5. Umoznit prenatalni ébu postizeného plodu. Zatim je k dispozici pouzevalice
maly p&et vrozenych onemoéni. S rozvojem mediciny a zdokonalenim iéka
techniky se pomalu ramta.

(4,5)

22



8. 1. Indikace pro prenatélni diagnostiku

V soutasnosti hlavni indikace pro prenatalni diagnostiiii nasledujici stavy:

1. VysSi ¥k rodicky. Definice pokrgilého wku rodicky se meziiznymi centry
prenatélni diagnostiky trochu liSi, ale obvyjdd¢o nejmén 35 let i ocekavaném
terminu porodu. Tentak byl vybran proto, neloriziko postizeni plodu
chromozomalni vadou v této doje priblizné rovné potratu v souvislosti s AMC
(amniocentéza).

2. Fredchozi ghotenstvi, p némz byla u plodu diagnostikovanaktera
chromozomalni vada. (N#klad pokud ma 30leta Zena&#& Downovym
syndromem, je riziko rekurence jakékoliv chrammalni vady asi 1/100, &fmm
normalni ¥kem dané poputai riziko je 1/390.)

3. Fitomnost strukturalni chromozomalni vady u jednahodica. V takovém
pripack riziko chromozomalni vady u dfe zavisi na typu chromozomalni aberace.
V rekterych gipadech zéleZi také na tom, u kterého zdfode vada vyskytuje.

4. Rodinna anamnéza zatizerdidnym onemocénim, které |ze diagnostikovat
nebo vylodit biochemickym nebo DNA vySinim. \&tSina chorob v této skupin
je zpisobena monogennimi defekty. K této ském@padaji i pipady, kdy je jeden
z rodta odhalen jakoZto naspii populanim screeningu a ne az po narozeni
postizeného dite. RFed nastupem DNA analyzy bylo moZfa&u metabolickych
onemoc#ni detekovat prenatainale tato metoda jejich mnozstvi Znazvysila.

5. Rodinna anamnéza X-vazaného onersoipro které neexistuje specifické
prenatalni vySéeni. Rodée chlapce s X-vazanym oneménfm mohou pozadat
pii nasledujicimghotenstvi o uteni pohlavi plodu a podle toho se pak
rozhodnout, zda bude Zenaghdtenstvi pokréovat. (Prenatalni diagnostika
vySeteni DNA je dostupna nairlad u Duchenneovi muskularni dystrotie
hemofilie A a B.) Naped se provadi vyS&ni pohlavi, a pokud je plod pohlavi
muzského, provadi se také analyza DNA.

6. Riziko defektu neuralni trubice. Vygeni se provadi uifpuznych prvniho stugn
(v nkterych centrech i druhého stupnTito lidé maji narok na amniocentézu,
nebd maji zvySené riziko dite s NTD (defekt neurdlni trubice).

7. JestliZze jsou rutinnim screeningenghatenstvi s nizkym rizikem objeveny
[ ultrazvukovém vyséeni nebo sérovém screeningu abnormality, obgen

doporieno vyseieni genetikem a provederipadnych dalSich pigbnych test.
3)
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8. 2. Metody prenatalni diagnostiky

Moderni medicina nabizihotné Zed metody, kterymi Ize zjistit ¢které zavazné
vrozené vyvojové vady jeStpred narozenim pomoci prenatalniho videt VySetovacimi
postupy Ize stanovit, zda se vipéhu €hotenstvi vyviji plod normain(fyziologicky) nebo
ne. Existuje celaada ¥chto postup. VySeteni se provagi v pribéhu celé gravidity
s hlavnim drazem na prvni a druhoietinu €hotenstvi. ProtoZze&Sina gipadi Downova
syndromu vznika sporadicky (tedy u réilibez gedchoziho vyskytu této poruchy rodn
musime se zaé#t predevSim na zeny, kde hrozi ob&enysené riziko.

Nejcastjsi indikaci pro prenatalni diagnostiku je protckpmgily vék matky. | fges
Sirokou dostupnost prenatalniho vysei u starSich Zen neni vice jak polovina fladDS
prenatalg identifikovana, nebovétSina se jich rodi matkam, jenz jsou mladsi nezeB5U
téchto Zen totiz neni tolik vhodné prowdcdmniocentézu nebo ogthbchoriovych klki, které
jsou gresrgjsi.

Dnes se u vSech matek, ktergdou do prenatalni poradny¢ldji tzv. screeningova
vySeteni, jenz maji uiit jisté riziko pro rgkterou vyvojovou vadudetné DS. Témi
zakladnimi, které by #ti byt nabidnuty kazdé Zénjsou biochemicky nebo ultrazvukovy
screening. Jedn& se o metody neinvazivni, proteg®n spojeny sifmym zasahem
na thotné @loze.

Ostatni metody slouZzi k vlastnimu prokazani, zda phaci neméa Dowiiv syndrom.
Jedna se o invazivni vy$eni, které se matce dopoéruje-li neinvazivni screening pozitivni
pro danou patologii. Invazivni vy§eni jsou doportovany také matkam s ditym rizikem
vySSiho vyskytu DS jako je n#klad wk nad 35 let, nebo vyskytjaké genetické vady
v rodirg. Tyto invazivni vySdeni vSak nesou tité riziko pro plod, pedevSim potrat.

(3. 8)

8. 2. 1. Neinvazivni metody prenatélni diagnostiky

8.2.1. 1. Triple test

Triple test, neboli screening materialniho séraasal odebirat v roce 1980. Sfiva
ve stanoveniit zdkladnich markérv krvi matky. Jsou to alfafetoprotein (AFP),
nekonjugovany estriol (UE3) a choriovy gonadotrgpi@G). Test se provadi mezi 15. - 20.
tydnem €hotenstvi. Nevyhodou tohoto vyEeni je relativie pozdni doba odioi.

Pri tehotenstvi s DS jsou hladiny AFP a uE3 v &mat séru snizené. Koncentrace uE3

byva sniZzena také u zen, jenZ ¥pa obecn v pripadech nezralosti plodu. Hladina hCG je
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naopak pi vyskytu DS daleko vySSi nez je norma.

Screening na zakladouhého ¥ku matky zachyti asi 30 proceghbtenstvi s DS,
zatimco screening provéay u vSech matek zachyti az 60 procent. Nevyhodple testu je
vSak pongrné vysoka faleSna pozitivita. Protdi pakékoli patologii tohoto vySégni
provadime dalSi invazivni postupy, které tuto déamnpotvrdi nebo vyvrati.

(3. 8)

8. 2. 1. 2. Ultrazvukové vyséeni

diagnostiky v hodnoceni vyvoje plodu. Untiofe p'esné uteni stdi plodu, identifikaci
vicetetného &hotenstvi a zachytu morfologickych anomalii. Téadimetoda
transabdominalniho ultrazvukuigs s¢nu kxisni) je stale vice dofbvana vysSéenim
transvaginalnim (f@s s¢nu pochvy) za €elem zhodnoceni Zivotaschopnosti plodu a
gest&niho stéi v prvnim trimestru.

Pro diagnostiku Downova syndromu je¢Zdjni zvySené Sijové projasm, tzv.
nuchalni translucence (NT), mezu& a ne€kkymi tkarémi prekryvajicimi keni paté.
Nuchalni translucence ke byt Bhem prvniho trimestru zesilena Avddu abnormalni
akumulace tekutiny za krkem plodu. Vy&eti zwtSené NT v3ak vyZaduje zkuSeného
specialistu. B spravném réeni odhali tento screening az 80 proceéhotenstvi s DS.

DalSi znamkou DS v 1. trimestrutge byt chybni nosnich k&stek plodu. | toto
vySeteni je velmi technicky ndtoé a je teprve na pétcich, takZze zatim s nim nejsattsi
zkuSenosti.

Ve 2. trimestru mezi 18. — 22. tydnem, kdy se pddw@dy podrobny UZ za#teny
na vrozené vady, mohou na DS upozornit tzviine$ UZ znamky. Je jich cefada.
Napriklad relativni zkraceni stehennich kosti, lokdirkosti, roz&eni m@&ovych cest, nalez
vrozené srdini vady atd.

(2, 8)

8. 2. 2. Invazivni metody prenatalni diagnostiky

8. 2. 2. 1. Amniocentéza
Jde o vykon, p némz se jehlou f&s sénu kisSni odebere vzorek plodové vody.
Plodova voda je tekutina obsahujici odiené buky z povrchu a dutin plodu a&kieré dalsi

substance. Amniocentézou ziskame tytkyu které jsou vhodnym materialem
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pro laboratorni vySégni chromozomu plodui®d amniocentézou je zasg&gprova&no
vySeteni UZ, jenz potvrdi vitalitu plodu, gestd st&i, negitomnost malformaci a &ir
optimalni pozici vpichu podle polohy plodu a plaigerfViz obrazek 3 v filoze E)

Cely vykon je kontrolovan ultrazvukem, kterym jeedbvan pohyb hrotu jehly.
Odebird se asi 20 ml tekutiny, coZ je mnoZstvirése spontargnobnovi za skolik hodin po
vykonu. Procedura je prov&tha ambulant®y pricemz ghotné Zenaustava jedt priblizné dveé
hodiny v klidu a je sledovana, nebblavni komplikaci spojenou s amniocentézou upedst
druhého trimestru je vyvolani potratu, kdy rizikeog 0,5 az 1 procento nad zakladni uigve
ktera v tomto obdohiini pro vSechnathotenstvi piblizné dwe az ti procenta.

DalSi komplikace jsou vzacn&adi se mezi&unik plodové vody, infekce a porari
plodu vpichem jehly.

Nevyhodou amniocentézy je jeji p&gl provedeni, a to mezi 16. - 20. tydnem, kdy
vysledky jsou znamy do 14 dni.igs to vS8ak méa ze vSech invazivnich metod nejméezikor
komplikaci a vysledky laboratorniho cytogenetickégpoacovani jsou vysoce spolehlivé.
Proto zatim nebyla nahrazena Zadnou jinou metodou.

(1, 3, 8)

8. 2. 2. 2. Biopsie choriovych kli

Odbér choriovych klki (CVS) je metoda, kterou Ize ziskat material préetgni
chromozomu plodu jiz v prvnim trimestru gravidityoamezi 10. - 13. tydnem. Tenkou jehlou
se pronika transabdominélnebo transcervikaéndo oblasti budouci placentarni tkgmodu
a z toho mista se pak odsava malé mnoZzstvi matekiddré se dale zpracovava. Cely vykon
se ogt provadi pod ultrazvukovou kontrolou (Viz. Obrazek iloze E).

Hlavni vyhodou oproti amniocentéze je, Ze vyslegioy znamy #ve a v gipad
patologie jereSeni snazsSi. Ukoani €hotenstvi, jestlize je zvoleno, je pak pro¥aal jiz
VvV prvnim trimestru a jedna se jen o ambulantni wyko

Nevyhodou je naopak vysSi riziko potratu, r@® laboratorni cytogenetické
zpracovani a interpretace vyslédkprotoze tka tvorici se placenty dZe mit jinou
genetickou vybavu nez plod samotny. ¥padt nalezu Spatného vysledku jét$inou jako
ovéieni nutné provést klasickou amniocent&imz celé toto vySéeni ztraci v podstatsvoji
¢asovou vyhodu.
(1, 3, 8)
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8. 2. 2. 3. Kordocentéza

Jedna se o vykon, kdy jéimo z pupéniku plodu odebran tenkou jehlou maly vzorek,
asi 3 - 4 ml krve. Pugaikova krev je totiz z hlediska laboratorniho vy8et chromozomu
plodu idealnim biologickym materidlem. Kultivace bl z fetalni krve pro vyse&eni
karyotypu nebo hematologickou analyzu vyZaduje paxkolik dni.

Tento vykon je technicky n&tng¢jSi nez pedchozi vySéeni. Ogt pod ultrazvukovou
kontrolou se zavedags sEénu kisSni tenka jehla, ktera pronika az do ptngku plodu. Riziko
komplikaci je proto u této metody ¢ao vy33iCini tak asi d¢ aZ ti procenta.

Obvykle je kordocentéza uzivana jako nasledné igsSitpokud UZ ukazalgmkou
abnormalitu plodu, nebo kdyz kultivace lglrz plodové vody selhaldi ukazala se byt
negresna. Toto vysS&eni je provadno negastji mezi 19. - 21. tydnenmehotenstvi.

(1, 3, 8)

9. Chovéni lidi s Downovym syndromem

Na chovani &i i dosglych s DS jsou v zasadlva proticlidné nazory. Jeddika, ze
jsou to klidné bytosti, které se daji snadno zvtadnDruhy naopak tvrdi, Ze jsou to jedinci
aporni a &zko zvladatelni. Existenceidhto dvou tak velmi odliSnych naZor odrazi
skute&nou pravdu o chovani lidi s DSéMeri jsou mirni, jini svéhlavi a mnozi spadajkam

mezi tyto dva extrémy.

(1)

9. 1. Zvlastni poruchy chovani spojené s Downovynysdromem

Déti s DS dosahuji jednotlivych vyvojovych stadii pég nez pameérné  dti.
V porovnani s ostatnimiétmi proto jejich chovani neodpovid&ku ani €lesné zdatnosti.
Obdobi vzdoru, které se normélayskytuje mezi druhym adtim rokem, se u die s DS
veétSi a silgjSi. Neexistuji vSak zZadné vychovné problémy, ktbyesouvisely vyhradh
s diagn6zou DS. Problémy, pokud nastanou, jsosaddodobné jako problémy, s nimiz se
muZzeme setkat u normalnich mladSicttida obvykle se daji zvladnout jednoduchymi

metodami modifikace chovani.

1)
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9. 2. Modifikace chovani

Modifikaci chovani mzZe byt teba to, Ze rode své dit za spravné chovani odni a
za Spatné chovani potrestajickteri rodice vtomto smru pofebuji pomoci nalézt co
nejieinngjSi cestu. Pro &i je dobré, ¥di — li, co se od nich&kava, protoZze pak mohou
napit své sily konstruktivnim a smysluplnym &®am. Modifikace chovani je drukteni a
pouziva se tam, kde nest@ouhé vysetlovani.

1)

9. 2. 1. Identifikace chovani

Prvnim krokem v programu modifikace chovani jalsiat, jak se détchova, a ufit,
které projevy chovani chcete #nit. Musite se vyhnout obecnym prohlaSenim ctidit
(napiklad vyroky typu ,je nemozna“) a misto toho se #itma konkrétni ¥ci, které @la a

které vam vadi nebo ze kterych mate obataha kdyZz vam na nakupu utika.

(1)

9. 2. 2. Jak se dé&chova

Chovani je sled projéy které niizete pozorovat. Existuji dva druhy chovani: dobré
chovani, které chcete podporovat, a chovani nezadkteré chcete potta. V idealnim
piipadt je nejlepSi natit dit¢ uzitecnym dovednostem, jimiz necmé chovani nahradite.

1)

9. 3. Specifické projevy chovani déte s Downovym syndromem

9. 3. 1. Vystrkovani jazyka

Déti s DS maji ve zvyku vyplazovat jazyk. Je fskbdek ¥tSiho jazyka a mensSich Ust
nez je obvyklé. V ranémétbtvi oltas vystrkuji jazyk skoro vSechnytd tim ovSem neni
tieba se §liS zabyvat. Od jednoho roku dal je vSak nutné&tzdite ucit udrzet jazyk v Ustech.
Nesmime problému&novat gehnanou pozornost, chovani by se mohlo zhorsit,ztegiSit.
Nekdy sta&i dat ditti slovni pokyn, teba ,zast jazyk®, pozdji fici stejnym tonem
.Zasteit". Kdyz dit¢ jazyk zastki, pochvalte ho.

(1)
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9. 3. 2. Slini

Déti s DS maji v raném aistvi z divodu nizkého svalového n&p sklon nechavat
otewena Usta a slinit. Pokud budemestliptipominat, aby polklo, zlozvyk obvyklet@de.
Mozna budeme muset dit Usta jem# zavirat. Timto zfisobem se &tSina dti slinéni do
¢yt let veku docela zbavi. Yidkych gipadech, kdy sliéni pretrvava i dale, rize byt vhodné
zvazit operaci, ktera snizi produkci slin.

1)

9. 3. 3. Hyperaktivita

Pro dti od vyvojové Urovis patnacti nisial do ti let je normalni, Ze jsou ra#ané,
vybusné nesousEdné a neustale neklidné a aktivni. Jejich zakladmioblémem je to, Ze na
libovolnou dobu nedokazou z&fit pozornost na jedndinnost. S pibyvajicim wkem se
soustedinost ditte zlepsi.

Pomoci niizeme diti tim, Ze mu budeme davatimérené Ukoly. NeSétme zde
chvalou, kdyz je ukol dake splrén.

M¢li bychom diti dat gilezitost spalit nadbytmou energii pi aktivnich hrach.
Dobra je nafiklad trampolina, neboéfaky jiny pohyb. Pokud je to mozné, vyme se
omezujicim, chaotickym a nadmym prostoiitm, mame — li dojem, Ze dft vadi.

De¢ti, které jsou hyperaktivni, maji obvykle Spatnaiegstavu ocase. Pevné ritualy
mohou na dé pasobit uklidiujicim zpisobem. Bmérens pravidelny chod udalosti umiadje
ditéti predvidat dalSi aktivitu, napomaha jeho zkéidha usnadni nam préci.

Pokud ma dé problémy s pozornosti, dbejme na to, aby se sediki, kdyZ mu &co

iikdme. Mozna se die budeme muset dotknout @mpét ho, aby se na nas podivalo.

1)

9. 3. 4. Utikani

Déti, které maji tendenci utikatipobi rodéim velké starosti. V prvnfac by dit
melo mit naramek, na kterém ma napsané jméno, adréslefon pro fipad, Ze by sedkde
ztratilo. Kdyz jde di¢ s DS na prochazce vedle nas, étime ho. Néekejme, Ze s nami udrzi
krok, pajdeme — li piliS rychle. Malé dti s DS mivaji potiZze drzet se, proto je lepSi didga
do kazarku.

1)
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9. 3. 5. Zachvaty vzteku

Zachvaty vzteku iiveme pozorovat jak u normalnich batolat, takéti @ DS ve
stejném vyvojovém stadiu. Zachvaty obvykle nastupejchvili, kdy je di& otrdvené nebo se
mu reco nelibi. V poateeni fazi zachvatu je lepsi uznativbd jeho rozmrzelosti. | kdyz
mozna nereaguje, vyslovime — li jeho vlastni toubkamzit pochopi, Ze jeho pocity
chapeme. Pak se pokusme obratit jeho pozornostinea §innost. Pokud to nejde,
piedstirejme, Ze zachvat ignorujeme. Jakéakoliv qa&brnost projev chovani pouze zhorsi.
Zachvat pehlizejme, tak dlouho, jak dlouho se vydrZzime né&livzPokud citime, Ze bychom
mohli vybouchnout, nastava ta prava chvile na té&chppoddechovycas”. Dit privedeme
zpatky teprve, az se oba uklidnime. Ngmby nasledovat Zadné tresty, sstBftm bychom
meli dale jednat, jako by se nic nestalo. Zachvatieku casem pejdou, zejména kdyz se

zlepSi komunikéni dovednosti déte.

(1)

9. 3. 6. Bouchani a kousani ostatnichéd

Hrubé chovani dite s chabymi jazykovymi dovednostmi je 2Zptku WtSinou
projevem jeho pokusu komunikovagjak s ostatnimi. Bti do ¢ty let obvykle nemaji
schopnost vcitit se do nalady druhychaato jsou fekvapené negativni reakci, kterou jejich
chovani vyvolava.

Nejlepsi je pouziti techniky ,oddechowas” nebo ,Kratké omezeni“, které jsou
popsané vySe (Zachvaty vzteku). Toto chovani ola/ykkvydrzi dlouho z jednoduchého
divodu — ostatni &i jim tyto projevy neprominou a oplati jim je. Bitak od svych
vrstevniki dostane lekci, kterou mu r@éei dat nemohou.

1)

9. 3. 7. Destruktivni chovani

Nekdy maze dig nicit hratky a jiné gedntty. Snazme se umistit cennécivmimo
jeho dosah. Vybirejme velké a odolné dkya Déti mohou pondit priliS slozité hraky,
protoze je jejich komplikovanost réiluje.

Nad rozbitymi ¥cmi se moc neraiujeme, jenom bychom destruktivni chovani

VVVVVV

nam to nepodd zkusme ,oddechov§as".

1)
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Vyzkumna ¢ast
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10. Vyzkumné zangry

1. Sestra, ktera je v praxi déle nez 10 ldiude informace zjtvat vice, nez sestra, ktera
je v praxi méanez 10 let (Sestra, ktera je v praxi taé@ez 10 let, ma vice informaci
o vrozenych vyvojovych vadach a genetickyohuphach -> v ramci vyiovani
na stedni Skole + do praktické vyuky jefazena praxe v Ustavech a stact@eiapro
mental@ postizené lidi).

2. Sestra, ktera se s postizenim v praxi kaketsi bude informace o postizeni Zjigat
vice nez sestra, ktera se s postizenisejikala.

3. Zdravotni sestra, ktera je v praxi mérez 10 let, bude povaZovat hospitalizagveka
s Downovym syndromem s rodinnyiiispusnikem za vyhod§si nez sestra, ktera je
v praxi vice nez 10 let.

4. Sestra, kterd se s Downovym syndromem lsetade povazovat jeho hospitalizaci
s rodinnym fisluSnikem za vyhodyBi nez sestra, ktera se s nim nesetkala.

5. Sestry, které jsou v praxi ngamez 10 let, se setkalykbvékem s Downovym
syndromem spiSe, nez sestry, které jsou v pnaxié nez 10 let.

6. Sestry, které jsou v praxi méémez 10 let, glovékem s Downovym syndromem

pracovaly vice, nez sestry, které jsouaxpvice nez 10 let.

11. Metodika vyzkumu

11. 1. Metoda vyzkumu
Vyzkum byl prova&h pomoci dotaznikové metody. Byl pouzit jeden tygtadniku.
Dotaznik byl u¢en pro zdravotni sestry Nemocnice v Novénssiél na Mora¥. Dotazniky

byly zcela anonymni.

11. 2. Dotaznik

Dotaznik obsahuje celkem 15 otazek (Vidldha F). Otazky 3, 5, 8 a 15 navazuji na
predchozi otdzky (Ndfklad otazkas. 14. Pracovala jste jizékdy sclovékem s Downovym
syndromem? Otazka 15. Pokud ano, kde to bylo.).

V dotazniku jsem pouzila otazky identifid, uzavené, polouzaené, Skalované a

oteené. U otazekislo 3, 8 a 13 bylo mozno vybrat z vice odgativ
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11. 3. Zkoumany vzorek

Dotaznik byl uken zdravotnim sestrdm, které jsou v praxi &ngaz 10 let, a sestram,
které jsou v praxi vice nez 10 let. Horni hraniebyla fresre stanovena. Vyzkum prehl
v lednu roku 2009. VSechny dotazniky byly vams forme.

Celkem jsem rozdala 60 dotazinikdravotnim sestram na internim a chirurgickém
odcEleni v Novém Mst na Mora¥. Ve své praci jsem pouzila 50 dotaznikrotoze se mi
n¢které nevratily nebo nebyly vypiny sprava.

Chela bych upozornit, Ze vysledky mé prace mohou kygslené, neltbjsem n¢la maly
vzorek respondefit Zaroveéi sama forma vyzkumu dotaznikem sebdingsi réktera uskali.
Nepravdivé odpoidi, uvadni cizich myslenek atd. Toto Ize jen obtizarylowit a tedy je

tfreba u vyhodnocovani dotaziigatitat s jistou chybou.
11. 4. Vys¥étlivky absolutni a relativni ¢etnosti
[ T symbol pro vyjateni absolutnéetnosti

fiiieiiiiiiiiiieeee e ... Symbol pro vyjéteni relativnicetnosti

Vzorec pro vypeet relativnicetnosti vyjadené v procentech:
f (%) = paet n*100/zkoumany vzorek
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12. Vysledky vyzkumu a jejich analyza

Otazka ¢. 1. Kolik let jste v praxi?
a) Mérg nez 10 let b) Vice nez 10 let

Tab. 1Sluzebni wk

Odpowd n f, (%)

Méne nez 10 let praxe 25 50

N
(63}

Vice nez 10 let praxe 50

Celkem 50 100

Sluzebni vék

60

50% 50%
50

40

30

25 25

20

10

Méné nez 10 let praxe Vicenez 10 let praxe

Obr. 1Graf sluzebniho wku
Tento dotaznik byl rozdan 25 sestram, které jspuaxi még jak 10 let a 25 sestram,

které jsou v praxi vice jak 10 let. Proto tedy egik je, Ze 50 % sester je v praxi gk 10

let a 50 % sester je v praxi vice jak 10 let.
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Otazka ¢. 2. Setkala jste se jiz 8lovékem s Downovym syndromem?
a) Ano b) Ne c) Nevim

Tab. 2Setkani s Downovym syndromem

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 35 70
Ne 15 30
Nevim 0 0
Celkem 5@ 100

Setkanis Downovym syndromem

80

70%

70

60

50

40

30%
30

20

15

10

0] 0%

Ano NE Nevim

Obr. 2Graf setkani s Downovym syndromem

Na tuto otazku odpovidali vSichni respondentiy Kb (70%) uvedlo, Ze &ovékem
s Downovym syndromem se jiz setkalo a 15 (30%)aedpnti odpovdélo, Ze se glovékem
s Downovym syndromem jeShesetkalo. Nikdo neodpdéskl, Ze by ne¥dél o tom, zda se
s Downovym syndromem setkalnesetkal.

Nasledujicich 2 grafy znézaii, kdo se s Downovy syndromem setkal vice, zda
zdravotni sestra, ktera je v praxi mérez 10 let (dale jen sestry profésnladsi), nebo sestra
ktera je v praxi vice nez 10 let (dale sestry pufestarsi).
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Tab. 3Sestry profesré mladsSi

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 20 80
Ne 5 20
Nevim 0 0
Celkem 25 100

Sestry profesné mladsi

90

80%

80

70

60

50

40

30

20

20%

20

10

wu

0] 0%

Ano Ne Nevim

Obr. 3Graf sester profes& mladSich

Z 25 sester profegnmladSich, jich 17 (68%) odpé&slo, Zze se setkaly s Downovym
syndromem, 8 (32%) jich odpé&sklo, Ze se s Downovym syndromem nesetkalo a zadna
neodpo¥déla, Ze by ne¥déla, zda se 8lovékem s Downovym syndromem setkata
nesetkala
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Tab. 4Sestry profesré starsi

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 15 60
Ne 10 40
Nevim 0 0
Celkem 25 100

Sestry profesné starsi

70

60 %

60

50

40%
40

30

20

15

10
10

0] 0%

Ano Ne Nevim

Obr. 4Graf sester profesr starSich

Z 25 dotazovanych sester proféstarSich, jich 15 (60%) odpé&slo, Ze se slovékem
s Downovym syndromem setkaly, 10 (40%) seélos¢ckem s Downovym syndromem
nesetkalo a Zzadna neodgddla, ze by ne¥déla zda se slovékem s Downovym syndromem
setkalati nesetkala.
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Otazka ¢. 3. Pokud jste se jiz setkala &ovékem s Downovym syndromem, kde to bylo?
(maZzete ozndit vice odpowdi)
a) V nemocnici b) V Ustauti staciondi
c) Ve spolénosti d) Jinde

Tab. 5Mista setkani s Downovym syndromem

Odpowd’ N fi (%)

V nemocnici 24 36
V Gstavugi staciondi 17 26
Ve spolé€nosti 23 35
Jinde 2 3
Celkem 66 100

Mista setkani s Downovym syndromem

40 5
36% 359%

35

30
26%
25 24 23

20

15

10

V nemocnici V Ustavu ¢i stacionari Ve spolecnosti Jinde

Obr. 5Graf mist setkani s Downovym syndromem

V této otazce zdravotni sestry mohly ashaice moznosti. Z 35 sester, které se setkaly
sc¢lovékem s Downovym syndromem, ve 24 (36%) odfubvsestry oznaly, Zze se
s¢lovékem s Downovym syndromem setkaly v nemocnici, Vv (28%) odpowdich ve
staciond ¢i Ustavu, ve 23 (35%) odpa&dich ve spolénosti a ve 2 (3%) odpedich se sestry
s¢lovékem s Downovym syndromem setkaly jinde, nez-li medenych mistech.
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Otazka ¢. 4.Byl na vasem oddleni nékdy hospitalizovany ¢lovék s Downovym
syndromem?
a) Ano b) Ne c) Nevim

Tab. 6Hospitalizaceélovéka s Downovym syndromem na odéeni

Odpowd’ n; fi (%)

ano 23 46
ne 24 48
nevim 3 6
celkem 5@ 100

Hospitalizace ¢lovéka s Downovym
syndromem na oddéleni
60
50 46% 48 %
40
30 = 24
20
10 6%
3
. —
ano ne nevim

Obr. 6Graf hospitalizace¢lovéka s Downovym syndromem
Z 50 dotazovanych sester odpddio 23 (46%), zelovék s Downovym syndromem byl

hospitalizovany na jejich odténi, 24 (48%) sester uvedlo, Ze na jejich delaii cloveék

s Downovym syndromem nebyl hospitalizovany a 3 (6&stry nesdély.
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Otazka ¢. 5. Pokud ano, byl tentaflovék hospitalizovany s rodinnym prisluSnikem?
a) Ano b) Ne

Tab. 7Hospitalizaceélovéka s Downovym syndromem s rodinnym pislusnikem

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 18 78
Ne 5 22
Celkem 23 100

Hospitalizace ¢lovéka s Downovym
syndromem s rodinnym prislusnikem

90

78%

80

70

60

50

40

30 22%

= B

ano ne

18
20

10

obr. 7Graf hospitalizaceélovéka s Downovym syndromem s rodinnym pislusnikem

Z 23 dotazovanych sester, které odjusly, Ze na jejich odéeni byl hospitalizovany
¢lovék s Downovym syndromem, 18 (78%) uvedlo, Ze tetltvek byl hospitalizovany
s rodinnym pislusnikem a 5 (22%) sester uvedlo, ¢kevék s Downovym syndromem byl
hospitalizovany sam, bez rodinnéhdsfusnika.
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Otazka ¢. 6. Modelova situace:

Na vasem oddleni m& byt hospitalizovany¢lovék s Downovym syndromem, budete

chtit, aby byl hospitalizovany s doprovodenti se zakonnym zastupcem?

a) Ano

b) Ne

c) Nevim

Tab. 8Bude sestra chtit hospitalizactlovéka s DS jeS€ s nekym?

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 30 60
Ne 12 24
Nevim 8 16
Celkem 5( 100

70

Bude sestra chtit hospitalizaci Clovéka s DS

jesté s nékym?

60

50

40

30

60 %

30

20

10

24%

12

140,
TO 7T

Ano

= B

Ne

Nevim

Obr. 8Graf bude sestra chtit hospitalizac€lovéka s DS jeSE s nekym?

Z 50 dotazovanych sester odpdslo 30 (60%), Ze by chly, aby ¢lovék s Downovym

syndromem byl hospitalizovany s doprovode€mzéakonnym zastupcem, 12 (24%) sester

odpowdélo, Ze nechyji, aby byl¢lovék s Downovym syndromem hospitalizovany

s doprovodenti zakonnym zastupcem a 8 (16%) jich odgdito, Ze nevi.

Nasleduji grafy, které porovnavaji sestry profesriadsSi a setry profesrstarsSi a grafy,

kde jsou znazogmy sestry, které se s DS nesetkaly a sestry, keseDS setkaly.
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Tab. 9Sestry profesré mladSi

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 15 60
Ne 4 16
Nevim 6 24
Celkem 25 100

Sestry profesné mladsi

70

60 %

60

50

40

30

24%

20

15

10

Ano Ne Nevim

Obr. 9Graf sester profes& mladSich

Z 25 dotazovanych sester profésnladSich, 15 (60%) odpédélo, Ze by chilo, aby
¢lovék s Downovym syndromem byl hospitalizovany s dopammci rodinnym
prislusnikem, 4 (16%) odpeskly, Ze by nechdly, aby¢lovék s Downovym syndromem byl
hospitalizovany s doprovodegnrodinnym gisluSnikem a 6 (24%) jich odp&ilo, Ze nevi.
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Tab. 10Sestry profesré starSi

Odpowd’

N;

fi (%)

Ano

15

60

Ne

4

16

Nevim

6

24

Celkem

25

100

Sestry profesné starsi

70

60

50

40

30

20

10

60 %

Ano

24%

Nevim

Obr. 10Graf sester profesré starSich

Z 25 dotazovanych sester proféstarSich, odpasdélo 15 (60%), Ze by chio, aby

¢lovék s Downovym syndromem byl

hospitalizovany s dopdem ¢ rodinnym

piislusnikem, 8 (32%) odpeslo, Ze by necldy, aby ¢lovék s Downovym syndromem byl

hospitalizovany s doprovodetnrodinnym gislusnikem a 6 (8%) odpéaglo, Ze nevi.
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Tab. 11Sestry, které se s DS nesetkaly

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 12 80
Ne 1 7
Nevim 2 13
Celkem 15 100

Sestry, které se s DS nesetkaly

90

80%

80

70

60

50

40

30

20

13%

7%
— I J

Ano Ne Nevim

10

Obr. 11Graf sester, které se s DS nesetkaly

Z 15 sester, které se c¢levékem s Downovym syndromem nesetkaly, 12 (80%)
odpowdélo, Ze by chily, aby ¢lovék s Downovym syndromem byl hospitalizovany
s doprovodenti rodinnym gisluSnikem, 1 (7%) sestra odgd¥la, Ze by si to na@la a 2
(13%) sestry odpasdély, Ze nevi.
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Tab. 12Sestry, které se s DS setkaly

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 28 80
Ne 5 14
Nevim 2 6
Celkem 35 100

Sestry, které se s DS setkaly

90

80%

80

70

60

50

40

28
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14%

= =0
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J — .

Ano Ne Nevim

10

Obr. 12Graf sester, které se s DS setkaly

Z 35 sester, které odpiily, Ze se glovékem s Downovym syndromem setkaly, jich 28
(80%) ozndilo, Ze by chtly, aby ¢lovék s Downovym syndromem byl hospitalizovany
s doprovodengi rodinnym gisluSnikem, 5 (14%) odpeéslo, Ze by si to negly a 2 (6%)
sestry uvedly, Ze nevi.
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Otazka ¢. 7. Modelova situace:
Na vasem oddleni bude hospitalizovanylovék s DS, budete si o tomto druhu
onemocréni zjiStovat informace?
a) Ano b) Asi ano
c) Ne d) Asi ne

Tab. 13ZjiS tovani informaci

Odpowd’ N fi (%)

Ano 21 42
Asi ano 19 38
Ne 6 12
Asi ne 4 8
Celkem 5@ 100

Zjistovani informaci

45 47%

(V8]
[v7s]
=]

40

35

30

25

21

20 19
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10 3%

Ano Asiano Ne Asine

Obr. 13Graf zjistovani informaci
Z 50 dotazovanych sester jich 21 (42%) odj®lo, Ze by si informace zjivaly, 19

(38%) sester asi ano, 6 (12%) by si informace &#&mjaly a 4 (8%) sestry by si asi
nezji¥ovaly.
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V nasledujicich grafech jsou srovnany sestrygs@fmladSi se sestrami profésstarSimi
a sestry, které se setkaly s Downovym syndromemstys které se nesetkaly s Downovym
syndromem.

Tab. 14Sestry profesré mladsi

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 10 40
Asi ano 11 44
Ne 3 12
Asi ne 1 4
Celkem 25 100

Sestry profesné mladsi

50
44%

45

40

35 32%

30

25

20

10 3

Ano Asiano Ne Asine

Obr. 14Graf sester profesr& mladSich
Z 25 dotazovanych sester, které jsou v praxicnek 10 let, jich 11 (44%) odpeouclo, Ze

si informace budou zji®vat, 8 (32%) asi ano, 3 (12%) jich odpd#o, Ze si informace
zjistovat nebudou a 3 (12%) asi ne.
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Tab. 15Sestry profesré starSi

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 10 40
Asi ano 11 44
Ne 3 12
Asi ne 1 4
Celkem 25 100

Sestry profesné starsi

50

0,
45 44%

40%
40

35

30

25

20

15 g
12%

10 11

10

4%

Ano Asiano Ne Asine

Obr. 15Graf sester profesré starSich
Z 25 dotazovanych sester, které jsou v praxi jdkelo let, jich 10 (40%) odpeéuélo, Ze

si informace budou zji®vat, 11 (44%) asi ano, 3 (12%) odpd&lo, Ze si informace nebudou
zjisStovat a 1 (4%) asi ne.
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Tab. 16Sestry, které se nesetkaly s DS

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 10 67
Asi ano 4 27
ne 0 0
Asi ne 1 6
Celkem 15 100

Sestry, které se nesetkaly s DS

80

70 67 %

60

50

40

30 27%

20
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10 il 6%

Ano Asiano ne Asine

Obr. 16Graf sester, které se s DS nesetkaly
Z 15 sester, které seclpvékem s Downovym syndromem nesetkaly, jich 10 (67%)

odpowdélo, Ze si informace budou zfidvat, 4 (27%) asi ano a 1 (6%) si informace asi
zjistovat nebude.
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Tab. 17Sestry, které se s DS setkaly

Odpowd’ N fi (%)

Ano 11 31
Asi ano 15 43
Ne 6 17
Asi ne 3 9
Celkem 35 100

Sestry, které se s DS setkaly

50

45 43%

40

35

31%
30

25

20

15
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s

Ne Asine

10

Ano

Obr. 17Graf sester, které se s DS setkaly
Z 35 sester, které seclpvékem s Downovym syndromem setkaly, jich 11 (31%)

odpowdélo, ze si informace zji®vat budou, 15 (43%) asi ano, 6 (17%) jich odpuisio, Ze
si informace zjisovat nebudou a 3 (9%) asi ne.
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odpowdi)
a) V literatue b) Na internetu
c) U lékae d) U rodéu

e) Jinde

Tab. 18Zdroje informaci

Odpovéd n; fi (%)
V literature 19 31
Na internetu 23 38
U lékare 5 8
U rodicd 14 23
Jinde 61 100
Zdroje informaci
40 38%
35
31%
30
25 23 239
20 19
15 14
10 8%
5
5
0
V literature Nainternetu U lékare U rodi¢i

Obr. 18Graf zdroj & informaci

V této otazce sestry, které ¥eplchozi otazce odpéskly kladrg, mohly ozndit vice
odpowdi. 30 sester, které odpalély ano, Ze budou si zfigvat informace, nebo asi ano, nyni
v 19 (31%) odpogdich ozndily, Ze informace si budou zjidvat v literatile, ve 23 (38%)
odpowdich na internetu, v 5 (8%) odpmmlich u Iék&ée a ve 14 (23%) odpeédich u rodéu.
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Otazka ¢. 9 F¥i hospitalizaci ¢lovéka s DS budete preferovat hospitalizaci s: (fzete
oznd&it vice odpowdi)
a) S nikym, samotného nemocného
b) S otcem
¢) S matkou

d) S jinym rodinnym fisluSnikem

Tab. 19S kym hospitalizovatélovék a s DS

Odpowd’ N fi(%)

S nikym, samotného nemocného 7 12,5
S otcem 5 9
S matkou 37 66
S jinym rodinnym pisluSnikem 7 12,5
Celkem 56 100

S kym hospitalizovat ¢lovéka s DS
70 66%
60
50
40 37
30
20
12,5% . 12,5%
: — i
S nikym, samotného Sotcem S matkou Sjinym rodinnym
nemocného prislusnikem

Obr. 19Graf s kym hospitalizovatélovéka s DS

V této otazce sestry mohly &pznait vice moznosti. V 7 (12, 5%) odp&dich oznéily,
Ze s nikym, samotného nemocného, v 5 (9%) ogticth s otcem, 37 (66%) s matkou a 7 (12,
5%) s jinym rodinnym fsluSnikem.
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Otazka ¢. 10. Muzete lékai doporudit, aby hospitalizoval ¢lovéka s Downovym
syndromem s rodinnym isluSnikem?
a) Ano b) Ne

c) Nevim d) Nefemyslela jsem o tom

Tab. 20Doporuéeni lékaFi

Odpowd’ N fi(%0)

Ano 31 62
Ne 3 6
Nevim 8 16
Nepemyslela jsem o tom 8 16
Celkem 50 100

Doporuceni lékafri

70
62%
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50

40
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30

20 169% 169%
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Ano Ne Nevim Nepremyslela jsem
otom

Obr. 20Graf doporuéeni lekaFi
Z 50 dotazovanych sester 31 (62%) odiklo, Ze by Iék& doporwila hospitalizaci
¢lovéka s Downovym syndromem s rodinnyrfigiuSnikem, 3 (6%) sestry ozfilg odpowd

ne, 8 (16%) sester n&klo a 8 (16%) sester o tom riemyslelo.
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Otazka¢. 11. Pozadate |ékee, aby rodicaim doporuéil hospitalizaci jejich ditéte
s rékterym z nich?

a) Ano b) Asi ano
c) Nevim
d) Asi ne e) Ne

Tab. 21Pozadani |ékae

Odpowd’ n fi(%)
Ano 23 46
Asi ano 14 28
Nevim 4 8
Asi ne 5 10
Ne 4 8
Celkem 50 100
Pozadani lékare

>0 26%

45

40

35

30 ?SOH

25 23

20 —

o 14

10%
10 I Son Son
5
4N S B e B
0
Ano Asiano Nevim Asi ne Ne

Obr. 21Graf pozadani lékare

V této otazce odpovidalo vSech 50 dotazovanystese23 (46%) sester odgaklo, Ze
by lékae pozadaly, aby rodim doporuil hospitalizaci jejich ditte s kkterym z nich. 14
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(28%) sester odp@délo, Ze by Iéké&e asi pozadaly, 4 (8%) sestry addly, 5 (10%) sester by

|ékae asi nepozadalo a 4 (8%) sestry by tékeepozadaly.

V nasledujicich 2 grafech jsou r@&#ehy sestry profesnmladsi a sestry professtarsi.

Tab. 22Sestry profesré mladsi

Odpowd’ n fi (%)
Ano 11 44
Asi ano 7 28
Nevim 5 20
Asi ne 1 4
Ne 1 4
Celkem 25 100
Sestry profesné mladsi

50

45 44%

40
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30 2894
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20%
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: > 4% 4%
1 1
; —
Ano Asiano Nevim Asi ne Ne

Obr. 22Graf sester profes& mladSich

Z 25 dotazovanych sester profésnladSich, odpadélo 11 (44%), Ze by Iéka pozadaly,

aby rodéim dopordil hospitalizaci jejich ditte s rekterym z nich, 7 (28%) odpeéuclo, Ze

by Iékae asi pozadaly, 5 (20%) sester &, 1 (4%) sestra by |éka asi nepozadala a 1

(4%) sestra by Iéka nepozadala.

55



Tab. 23Sestry profesré starSi

Odpowd’ N fi (%)

Ano 12 48
Asi ano 5 20
Nevim 1 4
Asi ne 5 20
Ne 2 8
Celkem 25 100

Sestry profesné starsi

60

50 48%
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20% 20%
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Obr. 23Graf sester profesré starSich

Z 25 sester profesnstarSich, jich 12 (48%) odpélo, Ze by |ék&e pozadaly, aby
rodicaim doporudil hospitalizaci jejich ditte s kterym z nich, 5 (20%) sester by ho asi
pozadalo, 1 (4%) sestra rekéla, 5 (20%) sester by Iék@asi nepozadalo a 2 (8%) sestry by

|ékare nepozadaly.
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Otazka ¢. 12. Vite co to je Dowiv syndrom?

a) Jedna se o genetickou poruchu

b) Jedna se o postiZzeni, které se nemitstw projevit

¢) Jedna se o postizeni, které se objevuje & pare Zivota

d) Jedné se o soubdiiznaki, které se objevuji az v dadpsti

e) Ani v jedné z moznosti se nejedna o Dawsyndrom

Tab. 24Co je to Downiv syndrom

Opowd n; fi(%)
Jedna se o genetickou poruchu 48 96
Jedna se o postiZeni, které se nemiiséw projevit ( 0
Jedna se o postiZeni, které se projevuje az pacd.zivota @ 0
Jedna se o soubofipnaki, které se objevuji az v daspsti 0 0
Ani v jedné moznosti se nejedna o Ddwrsyndrom 2 4
Celkem 50 100
- o
Co to je Downuv syndrom
120
100 96 %
80
60 48
40
20—
0,
0 0% 0 0% 0 0% 2 4%

0 —
Jedna se o Jedna se o Jedna se o Jedna se o Aniv jedné
genetickou postizeni, které postizeni, které soubor moznostise

poruchu se nemusi viibec seprojevuje az pfiznakd, které nejedna o
projevit po 2.roce Zivota seobjevujiaz v Downiiv
dospélosti syndrom

Obr. 24Graf co to je Downiv syndrom

V této otazce odp@délo 48 (96%) sester spra¥nco je to Dowilv syndrom. Pouze 2

(4%) sestry nexdély, co znamena pojem Dovim syndrom.
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Otazka¢. 13. Lidé s Downovym syndromem jsou podle vas: fidete oznéit vice

odpowdi)
a) Ratelsti b) Spok&ensti c) Impulsivni
d) Nebezpéni e) Agresivni f) Laskavi
g) Klidni h) Mili i) ZIi
J) Zutivi K) Uzaweni l) Nevim
Charakter lidi s Downovym syndromem
40
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Obr. 25Graf charakteru lidi s Downovym syndromem

V této otazce sestry mohly ozitavice moznosti. Ve 34 (27%) odpslich oznaily, Ze
lidé s Downovym syndromem jsourgbelSti, v 18 (14%) odpeédich oznaily, Ze jsou
spole&ensti, v 15 (12%) byli lidé s Downovym syndromenmaizni za impulsivni, v 1 (1%)
odpowdi za nebezpmé, v 6 (5%) odpasdich za agresivni, v 8 (6%) za laskavé, ve 4 (386) z
klidné, ve 21 (17, 5%) za milé, v 1 (1%) odpdvza zlé, v 8 (6%) odpa@dich za ztivé, v 7
(5,5%) za uzatené a 3 (2%) sestry odpmlély, Ze nevi, jaci jsou lidé s Downovym

syndromem.
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Otazka ¢. 14. Pracovala jste jiz #kdy s ¢lovékem s Downovym syndromem?
a) Ano b) Ne

Tab. 25Prace sélovékem s Downovym syndromem

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 35 70
Ne 15 30
Celkem 5@ 100

Prace s clovékem s Donovym
syndromem
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70%
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Obr. 26Graf prace s¢lovékem s Downovym syndromem

Z 50 dotazovanych sester 35 (70%) odjgho, Ze stlovékem s Downovym syndromem
pracovalo a 15 (30%) sester odpdsio, Ze s¢lovékem s Downovym syndromem
nepracovaly.

V nasledujicich 2 grafech jsou znazom zdravotni sestry, které jsou v praxi ragak 10
let (dale sestry profesmimladsi), a zdravotni sestry, které jsou v prageyak 10 let, a to, zda

jiz pracovaly lovékem s Downovym syndromem.
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Tab. 26Sestry profesré mladsi

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 20 80
Ne 5 20
Celkem 25 100

Sestry profesné mladsi
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Obr. 27Graf sester profesr& mladSich

Z 25 sester, které jsou v praxi migak 10 let, jich 20 (80%) jiz pracovalo¢kvekem

s Downovym syndromem a 5 (20%) jicklsvékem s Downovym syndromem nepracovalo.
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Tab. 27Sestry profesré starSi

Odpowd’ n; fi (%)

Ano 15 60
Ne 10 40
Celkem 25 100

Sestry profesné starsi
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Obr. 28Graf sester profesré starSich

Z 25 sester, které jsou v praxi vice jak 10 $etjich 15 (60%) glovékem s Downovym
syndromem pracovalo a 10 (40%) sestiogckem s Downovym syndromem nesetkalo.
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Otazka ¢. 15. Pokud ano, kde to bylo?
Nemocnice
Stacionéa
Ustav socialni pé&

Doma

Tab. 26Kde sestry pracovaly lovékem s Downovym syndromem

Odpowd’ N fi (%)

Nemocnice 18 51,5
Stacion& 12 34,5
Ustav socialni pée 5 14
Celkem 35 100

Kde sestry pracovaly s ¢clovékem s
Downovym syndromem

60

51,5%

50

40

34,5%

30

20

14%

= B

Nemocnice Stacionar Ustav socidlni péce
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Obr. 27Graf kde sestry pracovaly slovékem s Downovym syndromem
Z 35 sester, které&ovekem s Downovym syndromem pracovaly, tak s nim pralgo

v 18 (51,5%) pipadech v nemocnici, ve 12 (34,5%igadech ve staciofida v 5 (14%)
piipadech v Ustavni socialniqé
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13. Diskuze

Vyzkumny zamér €. 1: Sestra, ktera je v praxi déle jak 10 let, si budi®rimace zjifovat
vice, nez sestra, kterd je v praxi jiéez 10 let (Sestra, ktera je v praxi mé@eZ 10 let, ma
vice informaci o vrozenych vyvojovych vadach atiygkyeh poruchach -> v ramci vyavani
na stedni Skole + do praktické vyuky jeraaena praxe v Ustavech a stacitich pro
mental@ postizené lidi).

Tento vyzkumny zaén se mi potvrdil. Sestry, které jsou v praxi vied j10 let, si
informace zjiSovaly. Pouze 4 sestry ozfily, Ze si informace nebudou zjdvat. Na rozdil
od zdravotnich sester, které jsou v praxi &nj@hk 10 let. V této kategorii 6 sester uvedlo, Ze s
informace nebudou zjfigvat.

Tento vyzkumny zasm jsem si o¥iovala otazkou. 7.

Vyzkumny zamér €. 2: Sestra, kter4 se s postiZzenim v praxi nesetkalayde informace
0 postiZeni zjvat vice nez sestra, ktera se s postizenim jalset

Tento vyzkumny zagm se mi nepotvrdil ani nevyvratil, protoZe jsenglannepondr
sester, které secdovékem s Downovym syndromem setkaly (35 sester) seisekteré se
sc¢lovékem s Downovym syndromem jéShesetkaly (15 sester). Proto je tedy vysledek
zkresleny a nelze &it, zda je vyzkumny zagm potvrzenyi vyvraceny.

Tento vyzkumny za#m jsem si zji§ovala otazkow. 7, ale dive jsem polozila otazku
¢. 2, kde jsem zji®vala, kolik sester se &ovekem s Downovym syndromem setkald

nesetkalo.

Vyzkumny zamér ¢. 3: Zdravotni sestra, ktera je v praxi menak 10 let, bude povazovat
hospitalizacicloveka s Downovym syndromem s rodinnyrsipSnikem za vyhod§i nez
sestra, ktera je v praxi vice jak 10 let.

Tento vyzkumny zasm jsem si o¥fovala v otazced. 6, kdy se mi nepotvrdil ani
nevyvratil, protoze obdwe zkoumané skupiny odpésly naprosto steja

Dale jsem tento vyzkumny z&mowéiovala otazkow. 11, kdy se mi vyzkumny zam
potvrdil, protoZe zdravotni sestry, které jsou apvice jak 10 let, tak 7 z nich odpailo,
Ze by Iék#e nepozadaly, aby ragim doporwil hospitalizaci s skterym z nich. Na rozdil od
zdravotnich sester, které jsou v praxi gk 10 let, kdy z nich zapo¢rodpowdély pouze 2.
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Vyzkumny zamér €. 4: Sestra, ktera se s Downovym syndromem setkala, fhoxkezovat
jeho hospitalizaci s rodinnym gluSnikem za vyhodi8i nez sestra, ktera se s nim nesetkala.
Tento vyzkumny zagm se mi nepotvrdil ani nevyvratil, protoZze jsenglannepondr
sester, které sectovékem s Downovym syndromem setkaly (35 sester) sesektere se

sc¢lovékem s Downovym syndromem jé3tesetkaly (15 sester).

Tento vyzkumny zasr méla owiovat otdzkac. 6 a 11, ale ziovodu nepondru
responderit by byl vysledek velmi zkresleny a tudiz nelze wjziy zamdr potvrdit ani
vyvratit.

Vyzkumny zameér €. 5: Sestry, které jsou v praxi méjak 10 let, se glovekem s Downovym
syndromem setkaly spiSe, nezZ sestry, které jsaxvrpére jak 10 let.

Tento vyzkumny zagm se mi potvrdil. Ano sestry, které jsou v praxinégak 10 let, se
sc¢lovékem s Downovym syndromem setkaly spiSe neZ sddgamé jsou v praxi vice jak
10 let.

Tento vyzkumny zasm potvrzuje otazka. 2.

Vyzkumny zamér ¢. 6: Sestry, které jsou v praxi méjak 10 let, slovekem s Downovym
syndromem pracovaly vice, nez sestry, které jgpaxi vice jak 10 let.

Tento vyzkumny zagm se mi potvrdil. Ano sestry, které jsou v praxin®igak 10 let,
sc¢lovekem pracovaly vice, nez sestry, které jsou v pvéoe jak 10 let.

Tento vyzkumny zagm potvrzuje otazkd. 14.
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14. Zawr

VSechny cile, které jsem si natatku své prace stanovila, byly sgy. V teoretické&asti
jsem shrnula poznatky o Downbgyndromu, o jeho projevech, diagnostice a chodatii
s Downovym syndromem. Ve vyzkumn#&sti jsem pomoci dotazniku o 15 otazkéch
zjiStovala, zda se zdravotni sestry setkatjogs¢ckem s Downovym syndromem, kde se s nim
setkaly a zda by c#i, aby clovék s Downovym syndromem byl hospitalizovany sdm
s nekym od rgj z rodiny.

Podle vyzkumu se mi nepotvrdily vSechny vyzkune@értry. Nepotvrdily se mi ani
nevyvratily vyzkumné zasmy, kde jsem srovnavala sestry, které se setkalpvekem
s Downovym syndromem, a sestry, které se s Downosygmdromem nesetkaly. Tyto
vyzkumneé zaréry se mi nepotvrdily ani nevyvratily, protoZe jsedmerné nehledala tyto dv
kategorie jako u profesionalni hranice a potom @o§lo k neporru mezi sestrami, které se
s Downovym syndromem setkaly a které s Downovymdsymem nesetkaly. Proto jsou
vysledky zkreslené a nelze je objektiwyhodnotit.

Z mého vyzkumu vyslo, Ze celkbedravotni sestry jsou nejisté k lidem s postiZzerdo
se objevilo v otadzce. 13, kdy vybraly vSechny moznosti a sami tedyédéwvco od &chto lidi
mohou @ekavat.

Proto se domnivam, Ze by bylo lepsi, aby postiidé byli hospitalizovani glovékem,
ktery je mu nejblize, taje to matka, ote&i babika. Pro postizeného j&zké, kdyz je
vytrhnuty z jeho denniho ritualu, natoZz kdyZ se ew@bjv cizim prosedi Upl sam.

V neposledniadé by doprovod postizeného byl velkou vyhodou i pdoaxotni sestru. Lidé
s Downovym syndromem maji poructati nebo vibec nemluvi a projevuji se pouzékiem.
V téchto gipadech by sestra nemusela rozpoznat, co nemodiebpge.

Z &chto divodi se domnivam, Ze by bylo lepSi, aby si sestry stalyjtim, aby Iéka
rodicim dopordil hospitalizaci jejich ditte s rkterym z nich a ne samotného potomka.
Chrani tak svoje dit aby byly uspokojeny vSechny jeho fedty, a oni ¥déli, co se s jejich
ditttem ctje a @i problémech by mohli pomoci zdravotiiik zvladnoutie¢ovou bariéru
s digtem a s jeho chovanim.

Kazda zdravotni sestraide mit strach z&eho nezndmého, ale pokud ma moznagam

by umet fict Iékai svij nazor a snazit se s nim domluvit.
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Pfiloha A

Vyskyt Downova syndromu v zavislosti na #ku matky

Tabulka 1 Vyskyt Downova syndromu v zavislosti néku matky

Vyskyt Downova

Vyskyt Downova

Vék matky syndromu Vék matky syndromu
20 122000 35 1z350
21 121700 36 12300
22 121500 38 1z250
23 1z 1400 39 1z200
24 121300 40 1z150
25 121200 41 1z100
26 121100 42 1280
27 1z1050 43 1z70
28 1z 1000 44 1z60
29 12950 45 1250
30 12900 46 1z40
31 123800 47 1z30
32 12720 48 1z25
33 1z600 49 1220
34 1z450 50 1z10

(Selikowitz,Downiv syndrom 2005, s. 50)

68



Priloha B

Formy Downova syndromu

Tabulka 2 Formy Downova syndromu

Forma Vyskyt (%) Nalezy na chromozomech  Fyaké priznaky
a mentalni retardace
Trisomie 95 Nadbytay 21 chromozom &na forma
21. chromozomu v kazdé iee
Translokace 4 emiséni urtitého segmentu Stejiako
chromozomu na jiny u trisomie

chromozom v kazdé tce

Mozaicismus 1 rnost bugk — nEkteré MirrgjSi fyzicke
maji nadbytény 21. chro — pPznaky a mentélni
mozom, jiné jsou normalni retardace

(Selikowitz, Downiv syndrom2005, s. 49)
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P¥iloha C

Dité s Downovym syndromem

: P b
Obrazek 1 Dit¢ s Downovym syndromem

http://www.downuvsyndrom.wz.cz/fotogalery/ipage080@2m
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P¥iloha D

Epikantricka fasa

Obrazek 2 Epikantrickarasa

(Selikowitz, Downiv syndrom2005, s.42)
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P¥iloha E

Amniocentéza, kordocentéza, odir choriovych klk i

Obrazek 3Provedeni amniocentézy a kordocentézy

http://www.porodnici.cz/prenatalnidiagnostika? PHEBSHED=34d18f2e03124ec220aala72de3
80798
VloZeno 4. 4. 2009

Obrazek 4 Biopsie choria

http://www.porodnici.cz/prenatalnidiagnostika? PHESHD=34d18f2e03124ec220aala72de3
80798
Vlozeno 4. 4. 2009
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Priloha F

Dotaznik

Dobry den,
jmenuji se Monika Siskova a studuiji na Fakutiravotnickych studii v Pardubicich obor
VSeobecna sestra. Jiz jsem kagitn raniku, ktery se zakamje statni zarecnou zkouskou a
také bakal&skou praci. Proto jsem Vas élat pozadat, zda byste mi nevyplnili tento dotaznik,
ktery je sodasti meé prace s nazverfigtup zdravotni sestrydtovéku s downovym
syndromem. Tento dotaznik je anonymni a jeho vksi¢gsbu pouze pro moji zéwecnou
praci.

Déekuji za vasi spolupraci

1. Kolik let jste v praxi?
a) Mér¢ nez 10 let
b) Vice nez 10 let

2. Setkala jste se jiz glovékem s downovym syndromem?
a) Ano
b) Ne
c) Nevim

3. Pokud jste se jiz setkala &lovékem s downovym syndromem, kde to bylo?
(mizete ozndit vice odpowdi)
a) V nemocnici
b) V Ustavwii staciondi
c) Ve spolénosti
d)jindeakde ............cooiiiiiii.

4. Byl na vasem oddleni jiz hospitalizovany ¢lovék s downovym syndromem?
a) Ano
b) Ne
c) Nevim

5. Pokud ano, byl tento€lovék hospitalizovany s rodinnym prislusnikem?
a) Ano
b) Ne

6. Modelova situace:
Na vasem oddleni ma byt hospitalizovany¢lovék s downovym syndromem, budete
chtit, aby byl hospitalizovany s doprovoda ¢i se zakonnym zastupcem?
a) Ano
b) Ne
c) Nevim
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7.Modelova situace:
Na vaSem oddleni je hospitalizovany¢lovék s downovym syndromem, budete si
a) Ano
b) Asi ano
c) Ne
d) Asi ne

8. Pokud ano, kde si blizSi informace budete zf®vat? (mizete oznait vice odpowdi)
a) V literatue
b) Na internetu
c)Ulékae ajakého .............c.coeiinnn.
d) U rodita
e)Jdindeakde ...............ol

9. F¥i hospitalizaci ¢lovéka s downovym syndromem budete preferovat hospitalaci s:
(mizZete ozndit vice odpowdi)
a) S nikym, samotného nemocného
b) S otcem
¢) S matkou
d) S jinym rodinnym fisluSnikem a s jakym ................oooei il

10. MiZete Iékai doporuéit, aby hospitalizoval élovék s downovym syndromem
s rodinnym prislusnikem?
a) Ano
b) Nevim
c) Ne
d) Negemyslela jsem o tom

11. Pozadate lékee, aby rodiéam doporucil hospitalizaci jejich ditéte s réekterym z nich?
a) Ano
b) Asi ano
c) Nevim
d) Asi ne
e) Ne

12. Vite co je to Dowiiv syndrom?
a) Jedna se o genetickou poruchu
b) Jde o postiZeni, které se nemugiec projevit
¢) Jde o postiZzeni, které se objevuje az po 2 tomta
d) Jedné se o soubadfiznalh, které se objevuji az v dadpsti
e) Ani v jedné moznosti se nejedna o Dédwsyndrom

13. Lidé s downovym syndromem jsou podlé vas: (idete oznéit vice odpowdi))

a) Ratelsti b) Spolkeensti
¢) Impulsivni d) Nebezgai
e) Agresivni f) Laskavi
g) Klidni h) Mili

) ZIi J) Zuiivi

k) Uzaveni e) Nevim
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14. Pracoval/a jste jiz kkdy s ¢lovékem s downovym syndromem?
a) Ano
b) Ne

15. Pokud ano, kde to bylo?

Dékuji za vyplreni acas straveny nad timto dotaznikem.
Preji Vam @ijemny zbytek dne, s pozdravem 3
Monika Siskova
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