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Hospitalizace déti s Downovym syndromem

Abstrakt

Downtiv syndrom je nejcastéj$i genetickd porucha, kterd se primérné vyskytuje
u jednoho ze 700 ziveé narozenych déti. Kazdé dité narozené s Downovym syndromem
nese ve svych bunkdch nadbytecné mnozstvi 21. chromozomu. Dité narozené
s Downovym syndromem potiebuje odliSnou péci a pfistup nez ostatni déti, z divodu

vyskytu rizného stupné mentalni retardace a vzniku ptidruzenych onemocnéni.

Cilem této bakalaiské prace je pfiblizit problematiku Downova syndromu Siroké
vefejnosti. Dale zmapovat spokojenost rodict s poskytovanou oSetfovatelskou péci
v nemocnici pii hospitalizaci jejich ditéte s Downovym syndromem a zjistit odliSnosti
oSetfovatelské péce o déti s Downovym syndromem v rdmci hospitalizace na détském
odd¢leni z pohledu sester. Cile je dosazeno pomoci kvalitativniho Setfeni, které bylo
provadéno formou polostrukturovaného rozhovoru srodi¢i déti s Downovym

syndromem a sestrami z riznych détskych oddéleni.

Prvni Cast prace popisuje teoretické pojeti Downova syndromu. Popisujeme jeho formy,
historii, charakteristické znaky, pfidruzena onemocnéni, diagnostiku a specifi¢nost péce
v riiznych oblastech. Praktickd ¢ast prace zpracovava a rozebird provedené rozhovory
s obéma jmenovanymi skupinami, kdy k analyze vyzkumnych dat je pouzita metoda

otevieného kodovani.

Z provedenych rozhovort s rodici vyplyva, skutecna spokojenost s hospitalizaci jejich
déti, ale nespokojenost co se tyCe pieddni informace, ze jejich dit¢ ma Downlv
syndrom. Z 9 matek bylo 5 zen nespokojeno s pfedanim této skute¢nosti a povétSinou
si stézovaly na nepfitomnost manzela. Diky provedenym rozhovoriim se sestrami jsme
zjistili odliSnosti v pé¢i o tyto déti. PovétSinou se to tyka jiného pfistupu, vétSiho
dohledu z diivodu vyskytu mentalni retardace a vice vysvétlovani a ujiStovani, zda dité
pochopilo. Dokonce jsme zjistili vysi vyskyt agresivity u téchto déti a z toho diivodu

je dilezity empaticky a citlivy pristup.

Zavérem Setfeni tedy je, zvySend ndroCnost oSetiovatelské péce a spokojenost rodicl
s hospitalizaci jejich ditéte, kdy n¢jaké vyjimky se najdou a je co zlepSovat z obou dvou
stran. Konkrétn¢ ze stran 1ékaili, je potieba zmeénit piistup ve sd€lovani informace

rodicim o vyskytu Downova syndromu u jejich ditéte.
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Hospitalization of Down syndrome children

Abstract

Down syndrome is the most frequent genetic disorder that is present in average among
one out of 700 children born alive. Every child born with Down syndrome bears
in his/her cells abnormal amount of chromosome 21. The child born with Down
syndrome requires different care and approach then other children because of a presence

of various stages of mental retardation and affiliated diseases.

The aim of this bachelor thesis is to introduce the issue of Down syndrome
to the public. Furthermore, to map out parents’ satisfaction with nursing care
in the hospital in which their child with Down syndrome is hospitalised and to survey
the differences in nursing care of children with Down syndrome in the framework
of hospitalisation at children’s department from the nurses” point of view. This aim
is reached through a qualitative research which was implemented as a half-structured
interview with parents whose children have Down syndrome, and with nurses

from different children’s departments.

The first part of the thesis describes Down syndrome in theory. Its forms, history,
characteristic traits, affiliated diseases, diagnostics and specific care in various fields
are described. The practical part processes and analyses used interviews with both

mentioned groups; for an analysis of the research data a method of open coding is used.

The implemented interviews with parents imply a real satisfaction with hospitalisation
of their children, however a dissatisfaction with the way of giving information
about their child’s diagnosis of Dawn syndrome. Out of 9 mothers, 5 of them were not
satisfied with the way of providing this information and they mostly complained
about their husbands’ absence. Thanks to interviews with nurses, some differences
in care of these children were discovered. It mostly deals with a different approach,
better surveillance due to a mental retardation and more explanation and assurance
whether the child understood. Even the higher rate of aggressivity of these children was

discovered. Therefore, emphatic and sensitive approach is important.

The conclusion of the research states higher difficulty of nursing care and satisfaction
of parents with their child’s hospitalisation; there are some exceptions and there is much

room for improvement on both sides. Particularly it is necessary to improve doctors



"“approach to providing the parents with information about diagnosing their child

with Down syndrome.
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Uvod

Downlv syndrom je nejcastéjsi genetickd chromozomalni vada clovéka,
kterd se primérné vyskytuje u jednoho ze 700 zivé narozenych déti. V téle déti
s Downovym syndromem kazd4 lidska bunika obsahuje misto 46 chromozomu 47

chromozom. Konkrétné dochédzi k vytvoreni nadbytecného chromozomu na 21. misté.

Problematika Downova syndromu byla v minulosti tabuizovana a lidé znali jen ty
nejhorsi piipady, proto se také obavali vzniku tohoto syndromu u svych déti.
Kdyz se narodilo dit€ s trisomii 21, rodicim vétSinou byla nabidnuta Ustavni péce
nez péce v domacim prostfedi. V dnesni dobé se pohled na tento syndrom zlepsil
od pohledu v minulosti a lidé s Downovym syndromem jsou spolecnosti Iépe piijimani.
Rodi¢lim uz neni nabizena ustavni péce jako dfive, z divodu prokazani lepSiho vyvoje

ditéte v domécim prostiedi.

Zamérem této prace je sezndmit a ujasnit nejasnosti Siroké vetejnosti o problematice
Downova syndromu. V praci jsou stanovené dva cile, kdy prvni cil se tyka zmapovani
spokojenosti rodicu s poskytovanou osetfovatelskou péci v nemocnici pti hospitalizaci
jejich ditéte s Downovym syndromem a druhy, zjistit odliSnosti oSetfovatelské péce
o déti s Downovym syndromem v ramci hospitalizace na détském odd¢€leni z pohledu
sester. Také chceme diky vyzkumu poukazat na chyby v pfistupu k t€émto détem b&hem

hospitalizace a vénovat se dal$im vécem, které jsou popsany v praktické ¢asti prace.
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1 Soucasny stav

1.1 Uvod do problematiky onemocnéni Downiiv syndrom

Downtiv syndrom je nejcastéjSi genetickd chromozomalni vada cClovéka. Primérné
se vyskytujici u jednoho ze 700 Zivé narozenych déti a u vice jak 50 % téhotenstvi,
o¢ekavajici narozeni ditéte s Downovym syndromem, dochazi k samovolnému potratu

(Muntau, 2014).

Kazda lidska bunka obsahuje 46 chromozomii skladajici se z 23 pard, s vyjimkou
vajicka a spermie, které¢ obsahuji poloviéni mnozstvi chromozomi, tudiz 23.
U Downova syndromu dochazi k vytvofeni nadbytecného chromozomu na 21. miste.
Diky tomuto chromozomu dochdzi v buinice k nadbytecnému vytvareni bilkovin

a nasledkem toho se porusi normalni rist t€la plodu (Selikowitz, 2011).

Z divodu lékatskych a védeckych pokrokii 1ze urcit, jak Downlv syndrom vznika,
ale nikoli pro¢ (Fiirnschub, 2009). Kazdé dité¢ narozené s Downovym syndromem nese
ve svych bunkach nadbytecné mnozstvi 21. chromozomu. Jak k této vadé dojde, mize

mit tfi podoby, které si popiSeme déle (Selikowitz, 2011).

K poruse trisomie 21. chromozomu dochazi tehdy, ma-li dit¢ s Downovym syndromem
nadbytecny cely 21. chromozom v kazdé burice svého téla. Tedy misto 46 chromozomu
ma 47 chromozomi (Dusek, Vecefova-Prochazkova, 2015). Je to nejcastéj$i forma
Downova syndromu (asi 95 %). Tato porucha nastava v okamziku, kdy jeden z rodict
pfedd ditéti misto obvyklého jednoho 21. chromozomu chromozomy dva. Pii
normalnim vzniku spermie nebo vajicka dochazi k rozdéleni na dvé nové buiiky,
obsahujici polovi¢ni pocet chromozomi na rozdil od ptivodniho poctu. OvSem
pii trisomii 21. chromozomu dochazi k abnormélnimu déleni a spermie nebo vajicko

obsahuje jesté jeden nadbytecny 21. chromozom (Selikowitz, 2011).

Translokace neni tak Castou pfi¢inou Downova syndromu (5 %), jako je porucha
trisomie 21. chromozomu (Otova, Mihalova, 2012). V bunkach se nevyskytuje cely
nadbyte¢ny 21. chromozom, ale pouze nadbyte¢na ¢ast 21. chromozomu. Translokace
nastava tehdy, kdy se z 21. chromozomu a jiného chromozomu odlomi ¢ast vrcholku
a zbyvajici ¢asti obou chromozomt se spoji v jedno. V této formé se vyskytuji jen urcité
chromozomy, a to z divodu neaktivnich vrcholkt, které se mohou bez nasledku odlomit

a zaniknout. Konkrétné¢ to jsou chromozomy 13, 14, 15 nebo 22, které¢ zplsobi
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translokaci s 21. chromozomem. Déti s touto formou Downova syndromu se nijak
neliSi, od déti s Downovym syndromem zpiisobeny trisomii 21. chromozomu

(Selikowitz, 2011).

Mozaicismus je porucha liSici se od prvnich dvou tim, Zze nadbyte¢ny 21. chromozom
neobsahuji vSechny buiky v téle, ale pouze nékteré (Selikowitz, 2011). Vyskytuje
se u 2-3 % pacientt (Stembera et al., 2014). U déti s mozaicismem se fika, Ze jsou jako
mozaika, poskladana ze zdravych bun¢k a bun€k obsahujicich nadbyte¢ny chromozom.
Déti s touto formou nemaji tolik viditelné fyzické ptiznaky Downova syndromu,
vyvojové se pohybuji kolem priméru (Selikowitz, 2011) a mohou dosahovat vyssi
mentélni urovnd (Stembera et al., 2014). Tato forma neni tolik Gastd a vyskytuje

se zhruba u 1 % déti (Selikowitz, 2011).

1.2 Historie Downova syndromu

Downlv syndrom se mezi lidmi vyskytoval ziejmé vzdy, ale prvni podoba ¢loveka
s Downovym syndromem byla vyobrazena na oltafi, nachazejici se v Cachach

v Némecku, s datem vzniku 1505 (Selikowitz, 2011).

Downtliv syndrom nese jméno po svém objeviteli, anglickém Iékati Johnu Langdonovi
Downovi, ktery popsal tento syndrom v roce 1866 (Smarda, 2013) ve své védecké praci
s nazvem ,,Observations on an Ethnic Classification of Idiots* (Miller, 2016). Doktor
Down piedpokladal, ze se jedna o atavismus, dédictvi davné mongolské rasy —
mongolismus (Kazimour, 2017). Tuto domnénku zanedlouho zavrhl jeho syn Raginald,

téz lékar (Selikowitz, 2011).

Vroce 1932 ptiSel doktor Waardenburg s myslenkou, ze se jednd o chromozomalni
abnormalitu, kterd je pfi¢inou tohoto syndromu. Az v roce 1959 se zjistila skute¢na
pri¢ina Downova syndromu, souvisejici s nadbyte¢nym 21. chromozomem, a to diky

Francouzovi Lejeunovi a jeho kolegiim, ktefi pfisli s vysvétlenim (Selikowitz, 2011).
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1.3 Charabkteristické znaky Downova syndromu

Charakteristickych pfiznakii bylo u Downova syndromu popsédno kolem 120,
ale ani jeden z pfiznakli se nemusi vyskytovat u vSech déti stimto syndromem,

az na vyjimku urcitého stupné mentalni retardace (Selikowitz, 2011).

Ptiznaky Downova syndromu jsou zjevné jiz na prvni pohled. Déti jsou mensiho
vzrastu kolem 145-155 cm, s mensi hlavou (brachycefalie) a s kratSim krkem,
nez je obvyklé. Oblicej je plochy a ma jasné charakteristické rysy, mezi které se tadi
Sikmo poloZené oc¢ni §térbiny s epikanty (kozni fasa piekryvajici vnitini koutek oka),
kvili kterym se diive tomuto syndromu fikalo mongolismus (Smarda, 2013). Déle
se mohou u déti vyskytnout Brushfieldovy skvrny, které se nachazeji po okrajich
duhovky a mohou tvofit bile nebo lehce nazloutlé tecky, které nijak nebrani ve vidéni
(Selikowitz, 2011). Usta jsou mald a vétSinou pooteviena zdivodu velkého
rozbrazdéného jazyka. V duting Ustni se nachazi tzv. gotické patro. USi déti jsou mala
anizko posazena (Smarda, 2013). Ruce byvaji Siroké (Selikowitz, 2011) s kratkymi
zavalitymi prsty. Napfi¢ dlani je patrna tzv. opici ryha. Mezi palcem a druhym prstem
nohy lze zpozorovat $ir§i mezeru (sandalovy palec). Ramena jsou svéSena z diivodu
celkové svalové ochablosti, coz miize vést az k hypotonickému drZeni téla (Smarda,

2013).

Déti s Downovym syndromem ¢asto mivaji srdecni vady, nejcastéji se jedna o defekty
atrioventrikuldrniho kanalu a izolovany defekt septa komor (Froeschl, Roberts, 2010).
Postizené nemusi byt jen srdce, ale ijiné vnitini organy, jako jsou naptiklad travici
trubice, Zlazy s vnitini sekreci a dal$i (Smarda, 2013). Osoby s timto syndromem maji
vetsi riziko vzniku leukémie (Sadler, 2011) ato 10-18krat vyssi nez u normalni
populace. Z diivodu snizeného imunitniho systému je zvySené riziko infekénich chorob,
zejména dychaci soustavy (Smarda, 2013). Dale se vyskytuje pied¢asné starnuti

a znamky Alzheimerovy choroby po 35. roce zivota (Sadler, 2011).

Jedinym ptiznakem vyskytujicim se u vSech jedinct s timto syndromem je mentalni
retardace, kterd mtize byt rizného stupné (Selikowitz, 2011). Navzdory tomu jejich
inteligencni kvocient béhem Zzivota stoupd, i kdyZ zpomalené. IQ jedince s Downovym

syndromem se pohybuje mezi 25-50 body (Smarda, 2013).
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1.3.1 Mentalni retardace

Dle Valenty (2018, s. 34) lze mentalni retardaci charakterizovat jako ,,vyvojovou
poruchu rozumovych schopnosti demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich,
recovych, pohybovych a socidalnich schopnosti a prenatadlni, perinatalni i casné

postnatdlni etiologii, kterd oslabuje adaptacni schopnosti jedince*.

Stupent mentalni retardace se zjisti diky posouzeni testil inteligence a stupné adaptace
v urCitém prostiedi (Plevova, Slowik, 2010). Déle podle inteligen¢niho kvocientu
a mirou socidlné-kulturnich narokd na jedince (Valenta, 2018). Mentalni retardace

se nam d¢li nasledujicim zptisobem:

Lehk4d mentéalni retardace se pohybuje vrozmezi 1Q 50-69, kdy vétSinou jedinec
uspésné zvlada zivot podobné jako zdravi lidé. Miize se objevit opozdéni v osvojovani
fec¢i a béznych dennich ukonech, jako oblékani, stravovani a dalsi, ale pfi spravném

pfistupu vétSina dosdhne samostatnosti (ToSnarova, Markova, 2014).

Stiedné té¢zkd mentdlni retardace nastavd v okamziku rozmezi 1Q 35-49 (Mlynkova,
2010). Mezi jedinci s timto typem postizeni jsou velké individualni rozdily, z diivodu
péce, které se jim dostalo (ToSnarova, Markova, 2014). Charakteristickym rysem tohoto

postiZeni je pomaly rozvoj chapéni a uzivani fe¢i (Mlynkova, 2010).

Tézka mentalni retardace se vyskytuje ulidi s IQ 20-34 (Plevova, Slowik, 2010).
Je velmi podobna jiz zminéné stfedné tézké mentalni retardaci s tim rozdilem,
ze dochazi k vyraznéj§imu snizeni schopnosti jedince a je pfitomno postizeni motoriky.
Tato skupina lidi je nevzdélatelna, ale Ize je vychovat (ToSnarova, Markova, 2014).

Dité s timto stupném vyZzaduje trvalou potiebu podpory (Plevova, Slowik, 2010).

Hlubokd mentalni retardace nastava pii IQ pod 20. Jedinci tézko rozumi pozadavkim,
které se po nich chtgji. Casto se u nich vyskytuje imobilita a jsou schopni zvladat pouze

zaklady neverbalni komunikace (ToSnarova, Markova, 2014).

1.4 Uloha sestry v diagnostice Downova syndromu

Po porodu lze vétSinou diagndézu Downliv syndrom urcit 1 hned po narozeni ditéte,

jen z jeho vzhledu. Velmi ziidka miZze nastat situace, kdy Iékat nepozna, ze se jedna
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o dit¢ s Downovym syndromem, z disledku malo zjevnych ptiznaki. OvSem jisté
potvrzeni této diagndzy lékar zjisti az po vySetfeni chromozomu ditéte (Selikowitz,

2011).

V dnesni dobé¢ Ize diky prenatalni diagnostice Downiiv syndrom rozpoznat jiz béhem
téhotenstvi. Kdy se vsem Zenam v CR provadi screeningova vysetieni, sméfujici
k zjidténi rizika riznych abnormalit plodu (Smarda, 2013), vramci neinvazivni
prenatalni diagnostiky, kterd zahrnuje ultrazvukové vySetfeni a biochemické vySetfeni

z krve matky (Mafikova, Seemanova, 2013).

Prvni ultrazvuk se provadi v 11.-13. tydnu gravidity a je zaméfen predevsSim na urceni
stafi a velikosti plodu. Déle se zjistuji vrozené vyvojové asrdecni vady. Druhy
ultrazvuk je provadén v obdobi 20.-22. tydne gravidity aprovadi se k odhaleni
vrozenych vyvojovych vad, kdy se sleduje Sijové projasnéni (NT — nuchalni
translucence) a zda jsou pfitomny nosni kiistky (NB — nasal bone). Treti a posledni
ultrazvuk se déla u Zeny v 30.-32. tydnu gravidity a slouzi ke zméteni velikosti plodu,
ur¢eni polohy placenty a mnozZstvi plodové vody. Biochemické screeningy se provadéji
dva, kdy sestra odebere rodickam krev a odesle sZzadankou do laboratofe. Prvni
se odebira v 11.-13. tydnu gravidity a slouzi k vyhodnoceni rizika vzniku vrozenych
chromosomovych aberaci a druhy v 16.-18. tydnu gravidity, ktery je nazyvany tripple
test a provadi se z divodu vypoctu pravdépodobnosti vrozenych chromosomovych
aberaci, jako je Downilv syndrom. Dale pak ke stanoveni rizika rozstépovych vad patete
a metabolickych vad. Pokud ultrazvuk nebo odbér krve prokéze riziko, doporuci 1ékar

téhotné zen¢ invazivni prenatalni diagnostiku (Hanékova et al., 2012).

Pravdépodobnost narozeni ditéte s Downovym syndromem se zvySuje se stoupajicim
vékem matky (Touraine, 2019). Cim vyssi vék Zeny, tim vys§i pravdépodobnost vzniku
Downova syndromu (P¥iloha 1) (Smarda, 2013). Proto je u rizikovych Zen s vékem nad
35 let doporucen nejen neinvazivni screening, ale iinvazivni prenatdlni diagnostika
k vylou¢eni Downova syndromu (Alfirevic et al., 2017). U mladSich rodicek
se invazivni metody doporu€uji, jen pifi zvySeném riziku, které se prokaze

z jiz zminovaného odbéru krve a ultrazvuku rodi¢ky (Matikova, Seemanova, 2013).
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1.4.1 Invazivni metody v prenatdlni diagnostice

Jak je uvedeno vyse, tak se nejednd pouze o neinvazivni metody, jako jsou napiiklad
ultrazvuk a biochemické vySetfeni krve, ale io invazivni metody (Smarda, 2013),
do kterych spadaji amniocentéza, biopsie choriovych klkti apunkce pupecniku

(Roztocil et al., 2017).

Amniocentéza je odbér plodové vody (15-20 ml), ktery se provadi v II. trimestru,
kdy se za sterilnich podminek transabdominaln¢ odebere vzorek plodové vody (Calda,
2014). Vseobecna sestra nebo porodni asistentka pfitom celou dobu asistuje 1ékafi,
jako je naptiklad otfeni kize bficha dezinfekénim roztokem. Dale také uklidiuje
t€éhotnou Zenu a je ji oporou. Punktovat by se mélo nejlépe mimo placentu, pokud
to umoziuji anatomické pomeéry Zeny. Prvni vzorek se nepouzije z divodu moznosti
kontaminace matefskymi bunikami a dalsi vzorek se odesila do cytogenetické laboratote,
kde dojde k analyze DNA plodu. Zjisténi vysledkd trva 10 1 vice dni a riziko potratu
u tohoto vySetieni je 0,11 % (Roztocil et al., 2017).

Dalsim zptisobem invazivni diagnostiky je biopsie choria (CVS). Tuto metodu
lze provadét bud’ pifes kandl délozniho hrdla anebo podobné jako amniocentéza,
vpichem pfes sténu bfisni, kdy se ziskava vzorek choriovych klkl. Sestra opét asistuje
Iékafi aje oporou pro tchotnou zenu. Vyhodou tohoto zplisobu odbéru
oproti amniocentéze je rychlejsi ziskani vysledk, a to do 48 hodin (Hanakova et al.,

2017). Riziko potratu zde je 0,22 % (Roztocil et al., 2017).

Posledni metodou je punkce pupecniku neboli kordocentéza, ktera se provadi
transabdominalné s pomoci ultrazvuku, kdy sestra obdobné jako u amniocentézy
odezinfikuje povrch bficha a asistuje 1ékafi. Jednd se o nejuzivanéj$i metodu ptistupu
k fetalni cirkulaci ariziko potratu je podobné jako u amniocentézy (Roztocil et al.,
2017). Vykon lze provést ambulantné do 24. tydne t€hotenstvi, poté je nutnd jednodenni

hospitalizace (Calda, 2016).

1.5 Uloha sestry v 1é¢bé Downova syndromu

Downtiv syndrom je genetickd vada, tudiz vylécit nelze. Mliizeme vSak znacné ovlivnit

mentalni Groven pomoci spravné nastavené péce, mozné projevy (Lizlerova, Maskova,
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2018) a komplikace, jako jsou napiiklad korekce srdecnich vad, 1écba infekci a tak dale
(Muntau, 2014). Obecné se vi, ze déti vychovavané v domdcim, a tudiz laskyplném
prostiedi, jsou na tom Iépe nez déti vychovavané v ustavech, jako tomu bylo diive

(Lizlerova, Maskova, 2018).

Po narozeni ditéte je dllezité vénovat mu dostateCnou zdravotni péci. Vyvoj u déti
s Downovym syndromem vétSinou probiha stejn¢ jako u ostatnich déti, jen je pomalejsi

S 4

oblasti Casto prevysSuji své vrstevniky (Lizlerova, Maskova, 2018).

Odmalicka jsou dulezité¢ pro tyto déti rehabilitace a specialni pomoc pii vzdélavani
(Lizlerova, Maskova, 2018). Ale ipfes potiebu vétsi podpory mohou zit aktivni

a spokojeny zivot (Spilsbury, 2018).

1.6 Vyvoj déti s Downovym syndromem

Déti stimto syndromem se vyvijeji rovnomérné, avSak pomaleji, nez je tomu
u ostatnich déti. Mén¢ unich byva zasazena strdnka socidlni a emociondlni a vice
ovlivnén je motoricky vyvoj a vyvoj fe¢i (Bendl et al., 2015). Cilem vyvoje téchto déti

je dosazeni samostatnosti, jako tomu byva i u ostatnich déti (Selikowitz, 2011).
Kazdé dité se vyviji riznou rychlosti, nékteré chodi jiz v deviti mésicich a jiné zacne az
kolem osmnactého meésice zivota. Je to tedy dost individualni proces a vyjimkou nejsou

ani déti s Downovym syndromem. Kazdé se vyviji riznym tempem, nékteré rychleji

a jiné zase pomaleji. Zalezi také na péci, ktera je détem vénovana (Selikowitz, 2011).

Déti s timto postizenim jsou ale dobie adaptabilni a komunikativni, proto se s nimi

dobfe pracuje. Néktefi lidé dosahnou uplné samostatnosti a jsou schopni zit sami.

wewvr

osoby, pii uspokojovani zakladnich potieb (Bendl et al., 2015).

1.7 Uloha sestry pii hospitalizaci déti

Pro déti znamend hospitalizace naruseni normalniho zivota, na které jsou zvyklé.

Na své sourozence, denni rezim, blizkost rodiny a dalSi. Béhem hospitalizace dité
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prozivd ruzné emociondlni stavy a ziskdva nové zkuSenosti, jako je napiiklad
komunikace s cizimi lidmi (Plevova, Slowik, 2010). Dité jako kazdy hospitalizovany

pacient ma sva prava, ktera jsou uvedena v Chart¢ hospitalizovanych déti (Ptiloha 2).

Nejvice Casu stravi s ditétem sestra, ve srovnani s ostatnim zdravotnickym personalem,
a proto nejvice ovliviluje adaptaci ditéte na hospitalizaci (Plevova, Slowik, 2010).
Sestra by méla od rodict zjistit zvyky anavyky ditéte, zda jiz nékdy bylo
hospitalizované, jak ho doma oslovuji a zajistit oblibenou hracku, pokud dit¢ né&jakou

ma (Kelnarova, Cahova et al., 2009).

Déti do 6 let jsou hospitalizovany spoleéné s rodicem a u starSich déti jsou rodice
pouceny o navstévnich hodinach odd¢€leni. K dispozici dostanou také telefonni Cislo
ajméno oSetfujictho lékate, ktery je bude informovat o zdravotnim stavu ditéte

(Kelnarova, Cahova et al., 2009).

1.7.1 Détsky hospitalismus

Pojem hospitalismus je ,,souhrn dusevnich priznakii, které se zejména u ditéte objevuji
v diisledku dlouhodobého pobytu v nemocnici (hospitalizace). Dité trpi nedostatkem
pevnych citovych vazeb, méni se jeho chovani, je v porovndni se svymi vrstevniky
opozdeno *“ (Kelnarova, Matéjkova, 2014, s. 75). Z toho vyplyva, Ze ¢im déle je dité
hospitalizovano, tim se zvySuje pravdépodobnost vzniku hospitalismu (Zacharova,

Simi¢kova-Cizkova, 2011).

Dit¢ do ptl roku vyrazné netrpi odloucenim od matky, pokud se mu dostava potiebné
laskyplné péce. Pro déti Skolniho veéku to muze byt i1 dokonce dobrou zkuSenosti,
za priznivych okolnosti, ale pro piedSkolni déti nese odlouceni od rodict skoro vzdy
negativni nasledky. Proto je v dneSni dobé umoznén pobyt matky s ditétem, které je

mladsi Sesti let (Zacharové, Simi¢kova-Cizkova, 2011).

Hospitalismus u déti se projevuje riznymi zpusoby. U ditéte miize nastat naptiklad
regrese (navrat k zpétnému vyvoji, napiiklad se dit¢ zane znovu pomocovat),

negativismus, uzavienost, agrese a dalsi (Kelnarova, Cahova et al., 2009).

Preventivnim opatfenim proti vzniku hospitalismu je zkraceni doby hospitalizace

na minimum. Déle pobyt ditéte v nemocnici s matkou azajisténi dostatecné
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stimulujiciho prostfedi v nemocnici. Dalsim dualezitym faktorem je dostatecna

komunikace s ditétem (Kelnarova, Cahova et al., 2009).

1.8 Uloha sestry v péci o déti s Downovym syndromem

Péce otyto déti je individudlni a odviji se od stupné¢ mentilni retardace. OvSem
nekoukdme jen na stupen postizeni, ale také na schopnosti ditéte v jednotlivych
¢innostech denni potfeby apodle toho knim piistupujeme. Dilezitym faktorem

je 1 potfeba nechovat se k témto jedinctim jinak neZ k ostatnim (Mlynkova, 2017).

Détem s Downovym syndromem je po narozeni vénovana vét§i zdravotni péce,
z diivodu vyskytu moznych komplikaci. Proto se u téchto déti délaji cytogeneticka,
kardiologicka, neurologicka vySetfeni. Dale potom vySetieni zraku, sluchu, zazivaciho
amocCového ustroji ataké se provadi screening na hypotyre6zu a sreening
metabolickych vad, kdy sestra détem odebira krev a asistuje lékatfi. V nasledujicich
obdobich zivota déti se o zdravotni péci staraji détSti a nasledné prakticti lékati

(KaSparova, 2015).

1.8.1 Péce o vyprazdriovani

U déti s Downovym syndromem se Casto vyskytuje celiakie, Hirschprungova nemoc
a malrotace stfeva, proto je dulezité peCovat o vyprazdiiovani. Nasledna péce se odviji

od postizeni stfeva (Lukas, 2018).

Celiakie je autoimunitni onemocnéni, pii kterém klky tenkého stfeva reaguji na lepek
zanétem. Onemocnéni se vyskytuje v kterémkoliv véku a pfi¢ina neni jednoznacné
znama. Projevuje se neprospivanim, snizenim télesné hmotnosti, objemnou stolici,
nafouknutym biichem a dalimi. ReSeni spo¢iva v odstranéni lepku z potravy. (Weimer-
Koschera, 2012). Dietni sestra edukuje nemocného, poptipadé rodice, jedna-li se o dité,
o povaze onemocnéni, celozivotni bezlepkové dieté, o vhodnych a nevhodnych
potravinach. Daéle také zjiStuje aléci nutricni deficity. DuleZitou soucésti 1écby
je 1 kontinualni dlouhodobé sledovani pacienta, aby se ptedeslo komplikacim (Nevoral,

2018).
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Hirschprungova nemoc dle Muntau (2014, s. 369) je , vrozenda vyvojova vada
parasympatické inervace strevni stény a z toho vyplyvajici porucha transportu
strevem . U novorozencli dochazi k opozdéni smolky, zacpam a vyprazdiiovani tzv.
stuzkovité stolice. Pokud tento stav pretrvava dlouhodobé¢, déti prestdvaji prospivat.
Dale jsou indikovani k resekci postizené¢ho stieva a k vytvoteni doCasné kolostomie.
Po operaci by mélo dojit k nasledné kontinenci stolice (Muntau, 2014). Z toho vyplyva
nasledna péce o kolostomii a nutnost edukace rodict o této problematice. Prvni dny po
operaci odchazi fidka stolice, kterd se postupné zahustuje. Po stabilizaci stavu stolice
odchazi 1-3x denné¢ do jednodilného nebo dvoudilného sacku, ktery muze byt
jednordzovy nebo vypustny. Podlozka sacku by méla pasovat na velikost a tvar stomie
a vystfihuje se o 3—5 mm vétsi. Pri oSetfovani je dilezité také vénovat pozornost okoli
stomie a pouzivat vhodné Cistici a ochranné prostfedky k tomu urcené. Stomicka sestra
edukuje rodice a nazorné ukaze cely postup lepeni a sniméni stomického sacku a viibec

péc€i o samotnou stomii (Otradovcova, 2013).

U malformace dochézi v pribéhu vyvoje k zastaveni normalni rotace stieva. Stievo
muze probihat také odchylné nebo uplné naopak (Sykora, 2015). Nasledkem toho
dochazi k patologickym stavim na stievé (Vodicka, 2014). Komplikaci tohoto
onemocnéni je vznik volvulu, coz je otoceni stfevnich klicek. Z divodu toho dochazi
k zaskrceni stfeva a nasledné to vede az k nekroze (Sykora, 2015). Malrotace se projevi
nejcastéji do 10. dne od narozeni, avSak miize probihat 1 asymptomaticky a projevit
se v priibéhu Zivota. Pfiznakem tohoto onemocnéni je vznik ilea a zvraceni s obsahem

zluci (Sykora, 2015). Lécba spociva v opera¢nim zékroku (Vodicka, 2014).

Tato onemocnéni vétSinou potiebuji chirurgické feseni, a proto si dale popiSeme pied
a pooperaéni péci. Predoperacni péce se déli na dlouhodobou a kratkodobou.
Dlouhodobd spocivd v internim vySetfeni, kdy dit€¢ podstupuje fyzikdlni vySetteni,
rentgenové  vysSetfeni srdce aplic. Dale zméfeni fyziologickych funkci,
které zaznamendva sestra, screeningové vySetieni moci a krve a EKG, kdy sestra
odebere ditéti krev anato¢i EKG zaznam. Kratkodobd predoperacni péce spociva
ve fyzické ptipravé, kterd zahrnuje lacnéni 6-8 hodin pfed vykonem, vyprazdnéni
mocového meéchyfe anaslednd katetrizace. Dale klyzma, celkova hygiena ditéte,
pfiprava operacniho pole, jako je dezinfekce, popfipadé oholeni mista, zajiSténi
dostatecného spanku a ptilozeni elastickych bandézi, jako prevence tromboembolické

nemoci. Dillezita je 1 psychicka piiprava, podani premedikace a celkové uklidnéni ditéte
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s naslednym vysvétlenim vykonu tak, aby tomu dit€¢ porozumélo. Operacni piiprava
ovSem velmi zéaleZi na aktudlnim stavu ditéte, proto se nemusi provadét vSechna
opatteni, ktera jsou zde uvedena. Naptiklad klyzma se neprovadi u nahlych biisnich
ptihod. Po operaci dité zlstava na JIP a nebo je odvezeno na dospéavaci pokoj, dokud
neni stabilizovany ob¢h a spontdnné nedycha. Sestra sleduje fyziologické funkce,
bolest, nauzeu a zvraceni, vyprazdiiovani moci a stolice. Dba o pé¢i dutiny ustni,

prevenci proleZenin a sleduje, zda nevznikaji komplikace (Coupkovd, Slezakova, 2012).

1.8.2 Péce o vyZivu

U novorozenct a kojencti je vyzivou ditéte mateiské mléko. Po narozeni, stejné jako
u ostatnich déti, je velmi dtlezité zahajeni kojeni. Samotné kojeni napomaha
k vytvareni vztahu mezi matkou a ditétem a pfispivd k pozitivnimu mySleni matky.
Také slouzi ke stimulaci oblicejovych svali ditéte, kdy pii sani dochazi ke koordinaci
a posileni zminovanych svala. Dilezitou roli hraje 1 v imunité ditéte, z davodu obsahu
imunitnich latek, které jsou u déti nachylnéjSich k infekénim onemocnénim, potifebné

(Hyzikova et al., 2019).

Vsechny téhotné Zeny by mély byt informovany svym gynekologem o dilezitosti
a prospés$nosti kojeni. Gynekolog by jim mél prohlédnout prsy, z divodu moznosti
vyskytu riznych anatomickych malformaci, kvili kterym by mohlo dojit k prekazce
v kojeni a popfipad¢ je zacit teSit. DalSim dilezitym faktorem je nacvik spravné
techniky kojeni jesté pred samotnym porodem. V dneSni dob& probihd mnoho kurzi
kojeni pod vedenim porodnich asistentek nebo lakta¢nich poradkyn, které 1ze podstoupit

v té¢hotenstvi (Sedlarova, Klimentova, 2008).

V kojeni déti s Downovym syndromem mohou nastat rizné komplikace. Vzhledem
k malym ustim a velkému jazyku mohou mit déti s Downovym syndromem problémy
s ptisatim. Dale z divodu vyskytu hypotonie u téchto déti potiebuji vetsi podporu.
Z toho diivodu bude potieba vyzkouSet vice pozic pii kojeni, kdy si kazdd Zena musi
pfijit na to, jaka poloha ji i miminku vyhovuje nejvice. Dité s vrozenou srde¢ni vadou
by mélo byt zase krmeno po menSich davkéach z dlivodu mozZnosti rychlého vycerpani.
Dulezité je téZ 1 rozpoznat znaky, kdy ma dité hlad a ndsledovné ho v€asné a dostate¢né

kojit. Problémy s kojenim se daji odstranit, pokud je matka zac¢ne feSit v€as a kontaktuje
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laktacni poradkyni, ktera ji vysvétli a pomtze se v§im ohledné kojeni (Hyzikové et al.,

2019).

Pfed kojenim je mozné provadét tzv. orofacialni stimulaci, diky které dochazi
k ovlivnéni senzomotorickych funkci v oblasti ust aobliceje (Uhrova, 2015),
tedy aktivizaci polykani, Gipravé dychani, sniZeni slinéni, normalizace svalového napéti
a dalsi (Léwova, ©2020). Cilem této metody je nastartovani saciho reflexu, zlepSeni
pfijmu potravy, usnadnéni trdveni a umoznéni $tépeni tukd v dutiné ustni (Uhrova,
2015). Provadi se senzorickd cviceni, ktera stimuluji svalovou c¢innost a snizuji
atrofovani svalstva. Déle stimulace v duting Ustni, diky které lze snizit nadmérny davivy
reflex ajako posledni procvicovani tvari, které je dilezité pro posileni a stimulaci

svalstva tvare (LOwova, ©2020).

Pii nemoznosti kojeni je mozné odsavat a nasledné krmit dité z lahve. Prvnim krokem
je vybér spravné savicky sidedlnim otvorem pro dité. V dneSni dob& se vyrabi
z riznych materidld itvarG ldhve aje jen na rodiCich, jakd jim bude vyhovovat.
Pfi krmeni timto zplisobem matka sedi a dit¢ mé optené ve zvysené poloze o predlokti.
Lahev je v Sikmé poloze, aby savicka byla plna mlékem a neobsahovala vzduch.
Poté se dit€¢ necha odiihnout. DalSim zplsobem mize byt krmeni pomoci stfikacky
po prstu. Nez dojde na samotné krmeni, je dillezité si dikladn€ omyt ruce. Matka vodou
a mydlem, sestra dezinfekci. Dité leZi naproti osobé&, kterd ho krmi ve zvySené poloze.
Poté mu vsune do ust Spicku malicku nebo ukazovaku a mléko necha stékat po prstu
do ust ditéte. Dulezit¢ je dbat na to, aby dit¢ neaspirovalo a nezacalo se dusit

(Sedlatové, 2011).

Miize nastat isituace, kdy pies vSechnu snahu matky nelze kojit, z diivodu ztraty
matefského mléka nebo jeho nedostatku. V tomto piipadé se vyuziva détska uméla
vyziva, jejimz zdkladem je kravské mléko. V dneSni dobé existuje mnoho druht
umélého mléka, napiiklad specialn€ upravenych pro alergiky, pro déti nesnaSejici
mlécny cukr, které maji nizkou porodni hmotnost, ublinkévaji a dalsi. Uméla vyziva
nikdy zcela nenahradi matefské mléko, ale zabezpeci zdravy rust a vyvoj ditcte

(Gregora, Zéakostelecka, 2014).
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1.8.3 Péce u déti se srdecnimi vadami

Jak jiz je uvedeno vyse, déti s Downovym syndromem casto mivaji srdecni vady,
které komplikuji jejich zivot. Nejcastéji se jednd o defekty atrioventrikularniho kanalu

a izolovany defekt septa komor (Froeschl, Roberts, 2010).

Péce o déti se srdecnimi vadami se znacné liSi od dospélych pacientl. Je tomu tak
z ditvodu jiné hmotnosti, zvlaStnostem rostouciho organismu, jinym dennim potiebdm

tekutin a potravy, zat€Ze myokardu a dal§iho (Hucin, 2012).

Zakladni péci poskytuji détsti 1€kafi, kteti kontroluji stav déti. V chladném
nebo nevlidném pocasi neni nutné se k détem chovat jinak nez k ostatnim. Strava téchto
déti by méla byt pestrd a v nicem déti neomezuje, pokud se fidi zdsadami zdravého
stravovani. Nem¢ly by jist mnoho sladkého, ptesolené pokrmy a také by mély omezit
konzumaci zvifeciho tuku. Co se ty¢e pohybu a aktivit, tak malé déti si télesnou aktivitu
reguluji samy arodi¢e pouze kontroluji, zda nedochézi k celkovému zhorSeni stavu
(Samanek, 2014). Vsechny déti jsou fazeny do tzv. funkéniho hodnoceni déti
s vrozenou srde¢ni vadou, které je rozdéleno do 4 tfid. Jednotlivé tiidy urcuji zavaznost
stavu ditéte a omezeni v rliznych aktivitich. Do prvni tfidy se fadi naptiklad lehké
nativni srde¢ni vady, izolované siiové a komorové extrasystoly a dalsi, kdy télocvik
ve Skole a rekreacni sport jsou bez omezeni. Druhd tfida dovoluje rekreacni sport pod
dohledem a télocvik ve Skole bez klasifikace a Casové limitovanych vykonu. U tieti
ttidy je dovolena lehkd rekreani aktivita (vychazky, rehabilitacni plavani),
ktera se uskute¢iuje pod dohledem a dité je osvobozené od $kolniho t&locviku. Ctvrty
atedy posledni stupenn zakazuje fotbal, basketbal, tenis, lyzovani a dal$i a povoluje
rekreacni turistiku nebo cyklistiku v pfijatelném terénu (Jehlicka, 2019). Dale u déti
se srdecni vadou, konkrétné u divek, mlZe nastat opozdéni menstruacniho cyklu,
které je vSak normadlni. Pokud divka nemenstruuje jesté¢ v 18. roku zivota, méla
by navstivit gynekologa a konzultovat to s nim. Co se tyce volby povoléni, tak by mé¢l
rodi¢iim 1 détem poradit kardiolog nebo prakticky I¢kat. Konzultace s Iékati je zvlast

dilezita, pokud se jedna o dité s omezenou pracovni schopnosti (Samanek, 2014).

Pokud se jedna o kritickou srde¢ni vadu, ktera se projevuje cyandzou a selhanim srdce
(Dort et al., 2013), m¢lo by dojit k pfevezeni ditéte na specializované pracovisté, kde
se urci presna diagnoza a dale postupuje podle zavaznosti stavu ditéte. Sestra zajistuje

vyzivu ditéte, pokud s nim neni matka, dba o hygienu a vyprazdiiovani (Hucin, 2012).
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V pribéhu 1écby nebo pied operaci ditéte se zajiStuje piistup do centralniho zilniho
feCiSt¢ z divodu monitorovani krevniho tlaku a plyn. Dale se zavadi nasogastricka
sonda a mocova cévka k méteni bilance tekutin ditéte. Po operaci se péfe zameétuje
na stabilizaci krevniho ob&hu. To Ize poznat, Ze ma dité zahfaté koncetiny, mé riZzovou

barvu a hmatny pulz na koncetinach. Z toho ditvodu je sledovano sestrou (Hucin, 2012).

Ockovani u déti se srdecni vadou probiha v fadnych terminech, jako u zdravych déti.
Vyjimkou jsou pouze déti s kritickymi srdeénimi vadami. Zivé vakciny se neockuji
1 mésic pred a3 mésice po operaci aunezivych vakcin se nesmi ockovat mésic

po operaci (Jehlicka, 2019).

Pro lepsi orientaci v této problematice vznikl v roce 2008 spolek nesouci nazev
Srdickati, pro rodice déti se srde¢nimi vadami. Maji své oficidlni webové stranky
avroce 2018 vydali brozuru, ve které jsou popsany piibéhy riznych déti i rodicu,
informace o ziskani podpory, moznost srazii, sportovnich akci a daliiho (Stychova,

2018).

1.8.4 Péce o dychaci cesty

wevr %

Zanétliva onemocnéni dychacich cest se fadi mezi nej€astéjsi pficiny nemocnosti
v Ceské republice (Bartii, 2010). Dé&ti s Downovym syndromem jsou k témto infekcim
mnohem vice nachylni nez ostatni déti, a proto je dulezité o jejich dychaci cesty pecovat

(Smarda, 2013).

Mezi onemocnéni dychacich cest se zafazuji zanéty vedlejSich dutin nosnich, nosni
sliznice, zanéty stfedouSi, nosohltanu, ale 1akutni zanét pradusnice, priadusek
nebo zanét plic, pohrudnice adalsi. U spousty téchto piipadi sta¢i pouze
symptomatologicka 1écba, ktera spociva v klidu na liZzku, pfijimani dostatecného
mnozstvi tekutin a mohou se podavat léky podle typu kasle. Antibiotickd lécba

je potieba nasadit u téZSich forem nebo bakterialnich onemocnéni, jako je naptiklad

zépal plic (Bartt, 2010).

Pokud je dit€¢ hospitalizované, sestra sleduje zmény v dychani, zda se jedna o suchy
nebo vlhky kaSel, vykaSlané sputum a fyziologické funkce ditéte (Sikorova, 2011).

Dale bolest, zménu barvy kize, chovani ditéte, jako jsou naptiklad neklid, apatie, izkost
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a dalsi (Slezakova et al., 2010). Sestra také odebere od rodici anamnézu, zda nékdo
znich koufi, v jakém prostiedi se dit€¢ vyskytuje, jestli dit€¢ miva tyto potize Casto
nebo jestli ma alergii adal$i (Sikorova, 2011). Pokud se jednd o podezieni
na bakteridlni onemocnéni, vyuZiva se rentgenové vySetfeni a poté odbér krve,

kde vysetfujeme hodnoty zanétu a sedimentace (Bartt, 2010).

Sestra dale plni rezimova opatteni, jako je napiiklad zvySena poloha ditéte. Zajistuje
kyslikovou terapii dle ordinace lékafe, zvlhcené ovzdusi, aplikaci inhalace, léky

dle ordinace lékaie, stravovani, dostatek tekutin ditéte a dalsi (Slezakova et al., 2010).

1.8.5 Komunikace s postizenym ditétem

Komunikace s postizenym ditétem se odviji od stupné mentalni retardace. Jinak budeme
mluvit s ditétem s lehkou mentalni retardaci a jinak s téZkou. ZdravotniCti pracovnici
by méli byt schopni rozeznat individualitu a potfeby ditéte a nasledné poté k nému

tak pfistupovat a pfizpisobit mu komunikaci (Plevova, Slowik, 2010).

Samotna komunikace ¢ini velkou roli v Zivoté ditéte. Diky ni je dit€ schopno se rozvijet
a pfedavat informace, at’ uz se jedna o komunikaci verbalni, ¢i neverbalni. U ditéte
s mentalnim postiZenim mize byt naruSena pravé verbalni komunikace. Obecné Ize fici,

ze tyto déti maji opozdény az omezeny vyvoj feci (Bendova, Zikl, 2011).

V komunikaci s témito détmi dodrZzujeme nékolik zasad. Pristupujeme k ditéti stejné
jako k ostatnim, bez ohledu na postiZzeni. Ze zacatku je dualezité se s ditétem seznamit.
Zeptat se ho, jak mu fikaji doma ajak ho mdme oslovovat my. Pokud nemuze
odpovédet, tak se zeptame doprovodu ditéte. Dale je vhodné zjistit, jak se s ditétem
dorozumiva rodina a nasledn¢ také tak komunikovat. Oslovovat jako prvni vzdy dité
a az poté doprovod, protoze se jedna o potieby prave toho ditéte a mélo by byt stfedem
pozornosti. Co nesmi chybét v komunikaci s détmi, je izplsob sdéleni informaci,

ktery ptizpisobime Urovni ditéte tak, aby nam rozumeélo. (Plevova, Slowik, 2010).
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2 Cile a vyzkumné otazky

2.1 Cile prace

Cil 1: Zmapovat spokojenost rodi¢ii s poskytovanou oSetfovatelskou péci v nemocnici

pii hospitalizaci jejich ditéte s Downovym syndromem.

Cil 2: Zjistit odlisSnosti osetiovatelské péce o déti s Downovym syndromem v ramci

hospitalizace na détském oddé€leni z pohledu sester.
2.2 Vyzkumné otazky

1. Jak jsou rodiCe spokojeni s oSetfovatelskou péci v nemocnici pii hospitalizaci jejich

ditéte s Downovym syndromem?

2. Jaké jsou odliSnosti v oSetfovatelské péci o déti s Downovym syndromem v rdmci

hospitalizace na détském oddé¢leni?
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3 Metodika

Ke sbéru dat byla pouzita forma kvalitativniho vyzkumu. K vyzkumnému Setieni byla
pouzita technika polostrukturovaného hloubkového rozhovoru s rodi¢i déti
s Downovym syndromem (pfiloha 3) a se sestrami z détského oddéleni (ptiloha 4).
K analyze vyzkumnych dat je pouzita metoda oteviené¢ho kodovani. Dle Kutnohorské
se jedna o,v metodé¢ zakotvené teorie analytickym procesem, jimiz jsou pojmy
identifikovany a rozvijeny ve smyslu jejich vlastnosti a dimenzi* (Kutnohorska, 2009,
66). Jedna se tedy o oznacovani jevl a nasledné rozdéleni do kategorii, které si zde

rozebereme nize (Trampota, Vojtéchova, 2010).

Rozhovor srodi¢i se skladal zosmnacti otazek, které pojednavaly predevsim
o poskytovanych a neposkytovanych informacich od zdravotnického persondlu,
dale spokojenosti rodicli s péci o jejich dit€¢ a ptistupu zdravotnického persondlu.
Rozhovory se sestrami obsahovaly devatenact otdzek, které se zamétuji zvlasté
na specifickou pé¢i poskytovanou détem s Downovym syndromem. Rozhovory
se sestrami Ize rozdélit do tii Casti. Prvni obsahovala informace o respondentovi, druha
o0 jiz zminované specifické péci a posledni ¢ast pojednévala o komunikaci a edukaci

rodici a déti s timto syndromem.

Rozhovory srodici, tak i1se sestrami probihaly telefonicky nebo na zéklad¢ osobni
schiizky, trvajici v priméru 15-20 minut v obdobi bfezen-kvéten 2020, kdy veskera
ucast na vyzkumném Setieni byla dobrovolna. VSechny informace byly jak pii osobni,
tak 1 telefonické schiizce, po domluvé s respondenty, nahravany a nasledné doslovné

pfepsany, pouze s drobnymi stylistickymi upravami.

Vsechny rozhovory byly zpracovany metodou oteviené¢ho kdédovani, kdy je text rozbit
na jednotky, kterym je pridélen kod. Tyto kody jsou nasledné zaclenény do kategorii a

podkategorii, které se zpracuji (Svaiicek, Sed'ova, 2014).

3.1 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvofilo 9 rodi¢ti déti s Downovym syndromem a 5 sester z riznych

détskych odd€leni.
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Vékové rozhrani matek se pohybovalo vrozmezi 25-46 let a déti s Downovym
syndromem od 5 mésici do 16 let. Coz prumérné ¢ini 29,8 let, tedy v€k matek v dobé
narozeni jejich ditéte s timto syndromem. Z celkového poctu se sedm matek o postizeni
jejich ditéte dozvédelo az po narozeni a dvé béhem téhotenstvi. Osm matek z deviti
uvedly, ze maji dalsi déti, které jsou zdravé. Rozhovory jsou vedeny s rodinami, které
maji 2 az 5 déti, riizné¢ho pohlavi. Vékové rozhrani téchto déti se pohybuje od 2 do 27

let.

V¢eékové rozhrani sester se pohybovalo v rozmezi 31-47 let, kdy na détském oddé€leni
mély odpracovano 6-10 let. Dosazené vzdélani sester bylo rGzné od stfedni
zdravotnické Skoly ptes vyssi odborné zdravotnické Skoly az po vysoké skoly. VSechny

oslovené sestry peCovaly o dit¢ postizené Downovym syndromem.

30



4 Vysledky

4.1 Analyza rozhovorit s rodici déti s Downovym syndromem

Rozhovory s rodici, ktetfi maji dité postizené Downovym syndromem, jsou rozdéleny do

nasledujicich kategorii a podkategorii:

1. Informace rodi¢ti o Downové syndromu
a) Zpusob informovani zdravotnickym personalem
b) Rozdily ve vychove
¢) Komplikace syndromu

2. Hospitalizace
a) Duvody a frekvence hospitalizace
b) Vykony
c) Reakce déti na hospitalizaci

3. Spokojenost rodict s hospitalizaci
a) Pristup oSetfovatelského personalu
b) Komplikace
¢) Komunikace
d) Spokojenost s informovanosti a péci

Analyza dat je tedy rozdélena do téchto tfi oddili, které se vztahuji k predmétu
vyzkumu. Nasledné budou doplnény komentafi a pfimymi citacemi odpovédi
respondentt. Jednotlivé rozhovory s matkami déti postizenych Downovym syndromem

budou v textu pro piehlednost znazornéné M1-M9.
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4.1.1 Informace rodicii o Downové syndromu
4.1.1.1 Zpusob informovdani zdravotnickym persondlem

Kazdy rodi¢ by si pfadl mit zdravé dité, ale ne vzdy tak tomu je, a proto byla
do rozhovoru zakomponovana otazka ,,Jak Vam bylo ozndameno, Ze je nebo bude Vase
dité postizené? Kdo Vas informoval?* Budouci rodiCe si zaslouzi dostat Spatnou zpravu
dobfe podanou, ale je tomu tak vzdy? Rodice se to dozvéd€li riznymi zplsoby,
ale ne vSechny byly pozitivni. Matky M2, M4, M5, M6, M7, M8 a M9 se to dozvédeEly
az po narozeni ditéte, kdy se provadi genetické vySetfeni na zakladé ptiznakii Downova
syndromu. Matky M1 a M3 béhem téhotenstvi, vétSinou diky prvotrimestralnimu
screeningu, ktery odhali vadu chromozomu. Ne kazdd matka uvedla spokojenost
s oznamenim toho, ze ¢ekaji nebo je jejich dité¢ postizené. V rozhovorech matky M4,
M5, M3 a M7 uvedly ,,Rekla mi to dost netaktné .*, »Druhy den po porodu, v nemocnici
v jidelné, kdy jsem tam byla sama bez manzela, mi to povédéla lékarka. TakzZe to bylo
neprijemné. “, ,,Lékar mi to oznamil tim zpusobem, Ze mi rekl, Ze se mu to dité nelibi.*
nebo ,,Po ndvratu z JIPu mezi dvermi, takovym jako nepéknym zpiisobem mé o tom
informoval lékar se sestrou, na stojaka ve dverich.” Matka M8 dokonce uvedla ,,77i dny
po porodu za mnou prisla sestiicka. Rekla mi, Ze se mam stavit za pani doktorkou,
Ze md pro mé néjaké instrukce. Méla jsem néjaké problemy. Po porodu mé zacali
operovat, takze jsem s ni nebyla. Nestarala jsem se o Klarku, jenom mi ji vozili
na kojeni a to byl den, kdy jsem ji uz prave méla dostat a oni mi ji porad nevozili
a ostatnim maminkam uz déti vozili a mné porad nic. Porad si ji nékde schovavali,
abych ji nahodou nevidela. Pak tedy, Ze pro me maji ty instrukce. Ja jsem si teda
myslela, zZe instrukce se budou vazat k tomu, Ze méla vysuSenou hodne kiiZi,
takze co s tim, protoze to méla do krve. Viibec me nenapadlo, ze by mohla mit néco
takového. Pani doktorka mi to oznamovala nékde v néjaké mistnosti. Ano, byly jsme
samy, ale bez dcery a manzela a v podstaté to byl trochu takovy kviz. Vzdy se mée ptala
,a vite co blablabla, a vite jaké testy se deélaji a vite...", tak jsem si pripadala trochu
jako zkousena, vlastné jak ve skole. Prvni otazka byla, zda jsem si v§imla, zda je néjaka
Jjind. “

Nejen zplisob piedani, ale i obsah pfedanych informaci zaujimd velkou roli v piijeti
sdélované informace, a proto v rozhovorech byla otazka ,,/nformoval Vis nékdo

o specifické péci o dité s timto syndromem? Kdo a co Vam rekli?
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Matky M2, M4, M5, M6, M7, M8 a M9 se o postizeni jejich ditéte dozveédély az po
narozeni a z toho pouze matkdm M2 a M6 byly informace o specifické péci podany
v nemocnici lékafem. Matky M4 a M5 se to dozvédély nasledné pii neurologickém
vySetieni, kam s détmi dochazeji od Iékate, ktery jim péci popsal nebo pifi osobnim
setkdni na genetice. Lékati matkdm M4 a M5 v nemocnici pouze fekli, Ze jejich déti
maji Downiiv syndrom a co to je. Rodi¢e M7 a M8 informace sice v nemocnici dostali,
ale nebyli velmi spokojeni s jejich obsahem. Konkrétné¢ uvedli .,V porodnici uplné ne,
dostala jsem jen takovou prastarou brozuru pred temi 10 lety, ktera mi nic moc
nerekla.” a ,Doktorka mi hodné dopodrobna poveédela, jaké vsechny zdravotni
komplikace mohou nastat. Az si myslim, Ze bych to uplné nepotrebovala védet vsechno.
Ze maji velké riziko leukémie, je sice pravda, ale to riziko je tak jako tak velmi malé,
a toto neni to, co v ten dany okamzZik potiebuje clovek vedet. A opakovala mi asi 10x,
Ze se musime obrnit trpélivosti, ale krom téch komplikaci mi nic konkrétnéjsiho
nerekla. M1 a M3, které se o riziku postizeni dozvédély b&hem tchotenstvi, byly
informace piedany gynekologem, aby mély moznost se rozhodnout, zda si dit¢ nechat,
¢i nikoliv. M1, M4 a M9 z celkového poctu dotazovanych si informace ziskavaly

1 z internetu nebo od rodicu, kteti jiz méli dit€¢ s Downovym syndromem.

4.1.1.2 Rozdily ve vychové

Do této podkategorie je zahrnuta otdzka ¢islo 6, tedy konkrétn€ ,,Lisila se vychova
Vaseho ditéte od zdravého ditéte? Pokud ano, v cem? “ VSechny matky, kromé& matky
MO, kterd dalsi déti nema, maji minimaln¢ dvé déti, které vychovavaji a vSechny také
uvedly rozdily ve vychové. Vekové rozhrani déti bez postizeni se pohybuje od 2 do 27
let. Rodi¢e M7 a M8 zareagovali nasledujicim zplsobem ,,SnazZime se vychovavat déti
stejné, jsou blizkého véku, ale je pravdou, Ze dceri toho vice promineme, ale zase jsme
vice diislednéjsi nez u bratrii. “ a ,,Z této otazky citim, ze by clovek mél spravné Fici, zZe
se ta vychova nelisi, ale jak to Fici. V nécem se lisi a v nécem nelisi. Neni to tak, Ze by
si mohla delat cokoliv, ale na druhou stranu ji nemiizu servat 150x za den. To znamena,
Ze si musim udélat néjaky vybeér toho, za co ji budeme trestat, co zakazeme a co ne.
Takze si myslim, Ze je to stejné v tom smyslu, Ze jsme na ni taky prisni jako na ostatni
deti, ale ona ma prosté omezené schopnosti, které je schopna pojmout, ma to posunuté

‘

a od toho se odviji vychova.
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Ostatni matky uvedly, ze se nejedna zcela o rozdily ve vychové, ale spiSe v péci o né.
Tyto matky musely cvicit s détmi tzv. Vojtovu metodu, vétSinou kvuli predilekci
hlavicky a celkovému spravnému vyvoji téla. Dale podstupovaly mnohem vice
vySetfeni a navitév u lékafe nez u zdravych déti. Casto pfimo jmenovaly logopedii,
kam déti musely dochazet z diivodu velkého jazyka, vysokého patra, anomaliim zubtl
a dal$iho, aby spravné formulovaly slova, poté také mluvily o neurologii, kardiologii

a rehabilitacich, na které déti musely dochazet.

4.1.1.3 Komplikace syndromu

Jak jsme uvadéli vyse, déti s Downovym syndromem mivaji ¢asto, kromé samotného
syndromu, ptfidruzena onemocnéni, ktera jim 1 rodi¢im komplikuji zivot. A proto i tato
otazka byla polozena rodi¢im téchto déti. Kazdd matka uvedla, ze jejich dit¢ ma
minimalné jedno pfidruzené onemocnéni. VSechny matky kromé M4 a M9 uvedly
u svych déti srde¢ni vadu, kterd byla u déti matek M2, M3 a M7 operativné feSena,
u ditéte matky M1 teprve operace bude probihat a déti matek M5, M6 a M8 jsou pouze
sledovany. Dale M1 a M4 mluvily o Hirschprungové chorobé, kterd zptsobila
neprichodnost stfev abyla téz operativné feSena. DalSim castym jmenovanym
onemocnénim byla porucha s§titné zlazy, hypotonie a vada zraku. M4 u svého ditéte
jesteé zminila epilepsii, M2 hypermobilitu, ploché nohy, vadné drzeni téla, skolidzu,

astigmatismus a leukémii, M6 celiakii.

4.1.2 Hospitalizace

Hospitalizace v nemocnici pro déti neni nikdy zcela optimdlni. Velmi tedy zalezi
na veku ditéte, protoze pro déti Skolniho v€ku to muze byt i zkuSenosti, ale pro déti
predskolniho véku je odlouceni od matky traumatizujici. V rozhovorech jsou
zakomponovany pravé otazky ohledné hospitalizace (pfiloha 3). VSechny vybrané déti

postizené Downovym syndromem byly alespoi jednou hospitalizované.

34



4.1.2.1 Diwvody a frekvence hospitalizace

Hospitalizace probihaly kviili pfidruzenym onemocnénim, které déti maji. Déti matek
M2, M3 aM7 byly hospitalizované skrz srde¢ni vadu, kterou déti piesly
bez komplikaci. Doba pobytu byla v priméru 10 dni a déti byly hospitalizované ve véku
8 a 3 mésict a 2 let. Matka M7 jesté uvadéla Casté operace z divodu Sedého zékalu.
Dalsi dveé déti M1 a M4 kvili Hirschprungove chorobé, kterd jim byla operovand par
dni po narozeni. Jedné holcicce byla poté vyvedena stomie, z diivodu uzdraveni stfeva
po odstranéni Spatné Casti stieva a v kvétnu 2020 podstoupi dalsi operaci na navraceni
do pivodniho stavu. Stomii bude mit cca 8 mésicti svého Zivota. DalSim divodem
hospitalizace byl izapal plic ujednoho chlapecka MS5, ktery byl hospitalizovany
ve dvou letech na dobu 3 tydnl a z toho prvni tyden byl v umélém spanku a napojen
na umélou plicni ventilaci, z diivodu fungovani jen jednoho plicniho laloku. Dité matky
M4 je hospitalizované opakované skoro kazdy rok po cely sviij zivot. K upfesnéni
zde pouzijeme slova dle jeho matky ,,Skoro kazdy rok travi nejakou dobu v nemocnici.
Poprvé to bylo v roce 2012, hned po narozeni mél nepriichodnost strev. Zjistila se mu
Hirschprungova choroba a nasledné 11/2012 byl na operaci. Potom byl
hospitalizovany pro opakované epileptické zachvaty, zanét mocovych cest, na infekcnim
kvuli E. Coli infekci. Dale 1/2017 kviili enterocolitide - clostridium a respiracnimu
selhani, kvuli kterému skoncil na ARU. Koncem dubna téhoz roku mél zanét pridusek
a v prosinci zapal plic. Zavadéla se mu tracheostomie a v roce 2019 mu byla
odstranéna a uzavien pistel po ni.“, matka M2 uvedla osvém ditéti zase toto
wHospitalizovano bylo presné 1 mésic od narozeni do jednoho mésice na JIP Brno,
kviili Spatnému zdravotnimu stavu. Dcera nepila, byla sondovana a v inkubatoru,
i kdyz plné donosena. Byla sledovana kardiologem a onkologem. Pak ve 3. mésici
operace srdce v Motole, kde stravila 9 dni. Dadle lécba leukémie v deétské nemocnici
v Brné - prakticky 4 meésice s nékolikadennimi prestavkami na pobyt doma. A potom
skrz odstranéni nosnich mandli v Brné - hospitalizace 2 dny v 5 letech ditéte.* A matka

M9 uvedla jako divod hospitalizace u svého ditéte laryngitidu.

4.1.2.2 Vykony

Détem po dobu hospitalizace byly provadény rtuzné vykony, které se vztahovaly

k divodu hospitalizace. Jednalo se napfiklad o kontrolni laryngotracheoskopii
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s naslednou dekanylaci a uzavéru pistéle, u ditéte s tracheostomii. Dale 1é¢ba infeket,
RTG bficha, operace tlustého stfeva u déti s Hirchsprungovou chorobou, operace srdce.
U hol¢icky s leukémii se jednalo o odbér kostni diené, naplavy krevnich desticek,
zavedeni portu. Déle uditéte se Sedym =zikalem se opakované¢ mefily dioptrie
a nitroo¢ni tlak. U chlapecka se zépalem plic to byla naptiklad hyperbaroxie a dalsi dle

onemocnéni.

4.1.2.3 Reakce déti na hospitalizaci

Hospitalizaci déti po vétSinu Casu sndSely dobfte, i kdyz velmi zalezelo na véku ditéte
a diivodu hospitalizace. Déti do jednoho roku dobu hospitalizace skoro celou prospaly.
Starsi déti z divodu mentélni retardace pobyt v nemocnici snasely téz dobie. U hol¢icky
s leukémii velmi zélezelo, zda ji je dobfe, ¢i nikoliv z diivodu 1écby a od toho se
odvijela také reakce na hospitalizaci. Jedno z déti, které podstoupilo operaci srdce
v 8 mésicich, bylo dle slov matky M3 po operaci ,,Sokované bolesti*“. Konkrétné uvedla
»Ona byla malinka, takze se mnou to bylo jesté v pohode, ale potom jak ji zoperovali,
tak si myslim, Ze ji to hodné bolelo a byla uplné v Soku. Kdyz se probudila, tak opravdu

tyden trvalo, nez se na mé zasmala. Prosté byla z toho uplné, podle mé v soku.*

Vsem rodi¢im bylo umoznéno zistat po dobu hospitalizace jejich ditéte s nim
v nemocnici na standardnich oddé€lenich. Pokud se jednalo o specializované pracoviste,
rodi¢e tam byt nesméli az na matku M7, kterd s ditétem ztistavala pies den, z divodu
neklidnosti ditéte. Konkrétn€ uvedla ,,Ona je takové pomérné velmi usilovné dite,
takze tenkrat byla na operaci ve dvou letech a vim, ze mi rekli, Ze na ten JIP se muzu
za ni podivat. Hned druhy den mi volali, at prijdu a jsem tam cely den, Ze si strhdva
ze sebe hadicky a nechce jim nic jist, takze jsem tam byla fakt dva dny nonstop kromé
toho, zZe vecer jsem odesla kolem 8.—9. hodiny a pak ji prelozili na normalni pokoj
a volali mi, at' si tam jdu normalné lehnout. To, Ze jim tam délala rosadu, ziejmée
uspisilo ten presun, ale na tom JIPu byla jen dva dny. Strasné kratce, nez jak to maji

I3

ostatni.
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4.1.3 Spokojenost rodic¢ii s hospitalizaci
4.1.3.1 Pristup oSetiovatelského persondlu

Co se tyCe spokojenosti ohledné pfistupu oSetfovatelského personalu k détem,
ale i rodi¢iim, byly matky spokojené. Naptiklad M1, M2 a M5 uvedly ,,Byla jsem
az prekvapend, jak vstricné. Kazdy vSechno vysvétloval, nikdo se k nam nechoval
Spatne.”, ,,Skvéle. Neshledali jsme se s zadnymi problémy.* nebo ,,Velmi dobre, vsichni
byli ochotni.” Matka M3 se svétilai s tim, Ze se bala persondlu, aby ji neddvali najevo,
,,Ze proste to dite za to nestoji*, ale to se nestalo a byla téz spokojena. Matka M4 uvedla
wZe zacatku byly nékteré sestry neempaticke, ale jak jsme byli casto v nemocnici,
tak mély hezky pristup. Na Honzika si zvykly.“, z toho tedy vyplyva, Ze i ona nakonec
byla spokojena. Pouze matka M8 uvedla nespokojenost ,,Vadila mi velice ta masinérie
a pak mi vadily ty véci, které se musi plnit, protoze to nékdo rekl a pritom jsou uplné
nesmysiné, jako Ze mé nepusti najist, protoze dcera nemiize ziistat sama a oni
Ji nepohlidaji, protoze by to nezvladli, a kdyz se zeptam, zda si ji tedy miizu vzit s sebou,
tak to nemohu, protoze druhy den jde na celkovou anestezii. Dadle treba, Ze postel

mi odvezli v 6 rano, i kdyz jsem byla na pokoji s ni sama a nikomu neprekadzela a tak.*

4.1.3.2 Komplikace

Dalsi z otazek rozhovoru znéla ,,Nenastala néjakda komplikace ze strany oSetrujiciho
personalu? Pokud ano, jaka?* Matky M1, M3, M4, M5, M6, M7 a M9 v rozhovorech
neuvedly Zadnou komplikaci ze strany personalu béhem hospitalizace. Pouze matka M2
zminila ,,Nevhodné se nam zddlo jen to, Ze jsem byla po porodu na pokoji s maminkou,
ktera mela dité u sebe na pokoji a ja ne. Bylo to pro mne frustrujici. Mohla jsem
se na ni jen chodit divat do sesterny k inkubatoru.” a jesté¢ dodala ,,4 poté jako silné
nevhodné vnimam postoj pani na rehabilitaci, ktera nechtéla prijmout dité
na rehabilitaci, protoze je na tom v ramci DS dobre. Priznala, Ze ma skoliozu, kulata
zada, vadné drzeni téla, ale pry: ,co bych po ni jesté chtéla‘. Dale mi bylo receno.
,Tyto deti si sem zvyknou chodit a my se jich pak nemizeme zbavit.* Pry se mam
uklidnit ja. Tady ale neslo o pobyt v nemocnici. Jen o rehabilitaci v ramci navstév.*,
ale jak také uvadi, zde se nejednalo o hospitalizaci, ale pouze o ambulanci. A matka M8

mluvila o nevhodném pfistupu, ktery je popsany v podkategorii vySe, kdy jesté¢ dodala
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»Napriklad mi neverili. Videli, ze je takova malinka, tak ji nachystali takovou tu postel

vevr

Vevr

k ni treba pritulila a to neslo v této posteli a za treti ona z toho vyleze a spadne. Tak
mi na to rekli, Ze z toho vylézt tedy nemiize a kdyz jsem ji tam dala, tak do 5 sekund
byla venku. Ptala jsem se, zda ta postel nejde vymeénit, protoZe ona mi tam brecela, Ze

mé chce u sebe a to neslo.

4.1.3.3 Komunikace

Ohledné komunikace oSetfujictho persondlu s détmi, rodi¢e udavali hezky pfiistup.
Vétsina déti byla hospitalizovana jako kojenci nebo batolata, takze se k nim chovali
jako ke vSem détem toho véku. A co se ty¢e komunikace oSettujiciho persondlu s rodici
déti s Downovym syndromem, tak problém uvedla pouze matka M7 ,,Tak mé celkovée
vadi fungovani toho naseho zdravotnictvi, kdy prijde doktor, koukne, néco si rekne pro
sebe, néco napise a vy 3 hodiny cekdte a nic. TakzZe to mé vidycky drasalo a drasa mé
to do dneska, ale pokud od toho odhlidnu, tak jsem byla spokojena. Ty informace
vzdycky prisly, sice ne tak, jak bych si ja predstavovala, ale prisly vzdycky. *

4.1.3.4 Spokojenost s informovanosti a péci

Rodi¢e byli tdzani ina otazku ,Jak Vas persondl informoval o téchto vykonech?*,
které byly provadény jejich ditéti. VSechny matky odpovidaly obdobné, jako napiiklad
M3, M1, M4 aM7 ,To uplné vyborné. Byli jsme prekvapeni, Ze si nds pozval
na schiizku ten lékar, ktery ji operoval a vsechno nam vysvétlil. Co teda je s tim
srdickem Spatne, co ma za vadu a jak se to bude operovat a kdy to asi bude hotové
a kdy potom se potkame a on nam tedy rekne, jak to dopadlo. Takze to bylo vyborné.”,
»Pokud to 5lo, tak osobné. Kdyz ale byla dcera prevezena na vySsi pracoviste,
byly to pro nas dveé hodiny cesty, proto vétsinou telefonicky.”, ,,VZidy osobné mi vse
vysvetlili a odpovidali ochotné na mé dotazy.” a ,Ano, informoval mé lékar a v tom

nebyl absolutné zadny problem.*
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4.2 Analyza rozhovori sester 7 détského oddéleni

Rozhovory se sestrami, které¢ pecovaly o dité¢ s Downovym syndromem, jsou rozdéleny

do nasledujicich kategorii a podkategorii:
1. Informace sester o Downovée syndromu
2. Péce o déti s Downovym syndromem
a) Narocnost péce

b) Rozdilnost péce o déti s Downovym syndromem abez Downova

syndromu
c) Specificnost péce o déti s Downovym syndromem
3. Hospitalizace déti s Downovym syndromem
a) Divod hospitalizace
b) Komplikace pfi praci s détmi s Downovym syndromem
c) Reakce déti na hospitalizaci
d) Spoluprace s rodici
e) Edukace
4. Komunikace

Analyza dat je tedy rozclenéna do téchto ¢tyf oddild, které se vztahuji k predmétu
vyzkumu. Nasledné budou doplnény komentari a pfimymi citacemi odpovédi
respondentll. Jednotlivé rozhovory se sestrami budou v textu pro piehlednost

znazornéné znaky S1-S5.

4.2.1 Informace sester 0 Downové syndromu

Po zjisténi zékladnich Udaji o jednotlivych respondentech byly tdzany na otazku
ohledn¢ zdroje ziskanych informaci o tomto syndromu. Pfesné znéni otdzky

je nasledujici ,,Kde jste ziskala informace o tomto syndromu? Poskytla Vam nemocnice
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moznost vzdelani o této problematice, jako napriklad skoleni o specifické péci a dalsi?
Pokud ano, jake?* Kazda sestra si nasla sviij zplisob, jak ziskat informace o postizeni
Downovym syndromem, ale pouze sestra S2 ziskala informace diky seminafim
zprostfedkované nemocnici. Ostatni sestry uvadely rizné zpusoby, jako naptiklad sestra
S3 pomoci internetu ,,/nformace jsem ziskala diky internetu, v nemocnici nam tato
moznost nebyla poskytnuta.”, sestra S1 zase uvedla ,,Tak informace mi poskytl lékar,
ale predevsim internet a samostudium., a sestry S4 a S5 zminily Skolu ,,Ucily jsme se

o této diagnoze ve Skole a vice jsem zatim védét nepotrebovala.*

Dale sestry byly tazané na otazku, zda si mysli, Ze maji dostatek informaci o Downové
syndromu. Sestry odpovidaly obdobné. Mysli si, ze moznd neveédi vSe, ale védi
dostate¢né mnozstvi na to, aby poskytly odbornou osetiovatelskou péci. Napiiklad
sestra S4 uvedla ,,4si nemam prilis detailnich informaci o této diagnoze, ale v praxi mi
stacilo to, co vim.*“ a S5 ,,Myslim si, Ze mam dostatek informaci k tomu, abych poskytla
kvalitni odbornou péci.. Sestra S1 uvedla, ze nejde tolik o samotny syndrom, jako spise
o pridruzené onemocnéni a stupeit mentalni retardace a od toho se odviji péce a pfistup,
konkrétné . Informaci si myslim, ze mam malo. Dite se chova trochu jinak,
ale v podstaté jsou jako ostatni deti. TakzZe pristup zalezi na mentdlni urovni a péce
na divodu hospitalizace.” Sestra S3 zase tvrdi, ze dostatek informaci nem4, ale vSe

se da nastudovat a v dnesni dobé dohledat.

4.2.2 Péce o déti s Downovym syndromem
4.2.2.1 Narocnost péce

Jelikoz déti s Downovym syndromem mivaji Casto pifidruzend onemocnéni a urcity
stupent mentalni retardace, da se predpokladat, Zze pée o n¢ se bude liSit od péce

ostatnich déti, aproto jsme se sester ptali na otdzku ,Je pro Vis péce o déti

vevrs

Sestry S2, S3 a S4 uvedly, Ze péce o tyto déti je skutecné narocné€js$i nez o déti bez

Downova syndromu. Divody naro¢nosti péce o né udavaly razné, at’ uz se to tykalo

wvewr

k nim. Pouze sestra S1 uvedla nasledujici ,,Péce o tyto deti mi neprijde o tolik jind,

jak jsem uvedla u predchozi otazky, dité se mozna chova trochu jinak, ale v podstaté
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Jjsou stejni jako ostatni. A tak narocnost péce se odviji od pridruzeného onemocnéni

a stupni Downova syndromu.*

Od narocnosti péce se odviji potieba zvyseného dohledu nad détmi, a proto je do této
kategorie zahrnuta 1 otdzka ,Potiebuje dite s timto syndromem zvySeny
dohled/pozornost nez ostatni deti?** At uz byly predchozi odpovédi sester jakékoliv,
na tuto otazku odpovidaly vSechny jednohlasné ano. Na potieb& zvySeného dohledu
se shodly, ale diivod byl jiz rizny a sestry odpovidaly nasledovné. S1 uvedla ,,4no, mné
osobné se zda, zZe tyto déti maji vice touhy se uzdravit. Behem hospitalizace je duleZité
navazovani vztahu s timto ditétem, ale jelikoZ jsou velmi pratelsti, tak to neni problém .,
S2 zase ,,Urcité ano, at' uz z ditvodu agresivity nebo vétsi potieby kontaktu.”, S3 ,,Ano,
potiebuji, at uz z diivodu potreby kontaktu nebo z duvodu mentalni retardace,
ktera je u tohoto syndromu typicka.”, S4 ,Ano, wrcité potrebuji vétsi dohled,
ale také klid, jasné pokyny a znamou osobu blizko sebe.“ a S5 ,,Ano, ale velmi zalezi

na veku ditéte a stupni mentalni retardace.*

4.2.2.2 Rozdilnost péce o déti s Downovym syndromem a bez Downova syndromu

Dalsi otazka, kterou jsme pokladali sestram, byla orientovand na rozdilnost péce o déti
s Downovym syndromem a bez n¢ho. Konkrétni znéni otazky bylo ,,Jak byste popsala
Ppéci o tyto déti na rozdil od deti bez Downova syndromu?‘ Sestry zminuji naro¢nost
v komunikaci, nutnost castéjSiho opakovani a vice vysvétlovani. Dale hovortily
o nutnosti trpélivosti a empatického ptistupu. Jako piiklad si zde uvedeme nékteré
musite venovat vice pozornosti a vykomy vice popisovat a vysvétlovat casteji,
nez to pochopi. Je zde potreba mit dostatek trpélivosti.*“, S3 zase ,,Musi se na né
opatrnéji, citlivéji k nim pristupovat, protoze vSe vnimaji vice prociténé.”“ a S4 ,,Ano,
komunikovaného a kontrola provedeného. Musime castéji kontrolovat jejich aktivitu

a vyskytuje se u nich veétsi strach z ditvodu hospitalizace.*
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4.2.2.3 Specificnost péce o déti s Downovym syndromem

Ani otdzka na specifika péce o tyto déti v rozhovorech nechybéla a byla poloZzena
jednotlivym sestram. Sestry opét odpovidaly rizné. Zminovaly komunikaci, pfistup,
navazovani vztah s détmi, potfeby navstév urCitych Iékaid a dalsi, které si zde
ukdzeme na citacich sester. S1 uvedla ,,Velmi zdlezi na pridruzenych onemocnénich
u tohoto syndromu a od toho se nasledné odviji jeji specificnost.“, S2 ,,No urcité
se u nich vyskytuje vice nez u ostatnich déti potieba logopedie a kardiologickych
vySetieni, protoze vetSinou maji pridruZenou srdecni vadu a poté chodi také casto
na rehabilitace, kde cvici Vojtovu metodu.“, S3 zase ,,Urcité ve vytvoreni pratelstvi
mezi sestrou a ditétem, protoze jsou velmi pratelsti a potrebuji kontakt s okolim.”, S4
,Urcité je tieba vétsi dohled, nutno pomaleji a srozumitelnéji mluvit. Casto opakovat,
co po nich chceme nebo vysvétlovat. Je s nimi celkove horsi spoluprdace.”“ a S5 ,,Ano, ale

velmi zdlezi na veku ditéte a stupni mentalni retardace.*

4.2.3 Hospitalizace déti s Downovym syndromem
4.2.3.1 Ditvod hospitalizace

Na standardni détska oddé€leni byly déti pfijiméany spole¢né s rodicem. Pokud se jednalo
o JIP, déti byly hospitalizovany bez rodict a za détmi mohli rodi€e jen dochdzet. Divod
hospitalizace déti byl rlizny. Sestry udavaly diagnozy, jako jsou zapal plic, chronicka

plicni nedostatecnost, akutni infarkt, zdchvaty bolesti bficha, irazy a nachlazeni.

4.2.3.2 Komplikace p¥i praci s détmi s Downovym syndromem

Do této podkategorie spada otazka ,,Vyskytly se nékdy behem hospitalizace néjaké
probléemy pri praci s ditetem s Downovym syndromem? Jaké?* Sestry S1, S2
a S4 uvedly vyskyt agrese, konkrétné ,,ZaZila jsem, Ze se dost vztekaji a k tomuto
onemocneni jsou vetsinou jeste psychicky nemocni, jinak nic zvlastniho.*, ,,Ano, setkala
jsem se s agresivitou u tohoto ditéte, a proto je duleZity extra pristup.” a ,,Nepamatuji

si vyrazné obtize. Mozna byli nékdy trochu agresivnéjsi, ale dalo se to vzdy zvladnout.

Déle sestra S3 hovofila o odmitavosti, ktera by se dala téz ptifadit k agresi ,,Zazila jsem
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u nich odmitavost, ktera se vyskytovala vice nez u deéti bez Downova syndromu,

ale jinak nic vic.* A sestra S5 jako jedind nezminila Zadnou komplikaci ze strany ditéte.

4.2.3.3 Reakce déti na hospitalizaci

Kazdé dité, at’ uz s Downovym syndromem, nebo bez ného, pfijiméa hospitalizaci rizné
a také na ni razné reaguje. Proto jsme se ptali sester na otazku ,,Jaké jsou vétsinou
reakce ditéte s Downovym syndromem na hospitalizaci?* Sestry S3, S4 a S5
Casto zminovaly, ze jsou vydéSengj$i a Spatné snaSeji odlouceni od rodici, jak jsou
citlivéjsi. Naptiklad S3 tekla ,,Vetsinou jsou vydesené, boji se, ale to ostatné skoro
vSechny deéti.* a S4 ,,Reakce ditéte na hospitalizaci nebyly néjak zvlastni. Ti starsi byli
trochu vydeésenéjsi a obcas nejisti z neznamého prostiedi. Sestra S1 k tomu vSemu
jesté dodala, pokud se k nim bude pfistupovat s empatii, tak se da vSe zvladnout dobie.
Konkrétné uvedla ,.Spatné sndseji odlouceni od rodicii, ostatné jako kazdé dité bez
postizeni, ale kdyz se k nim chovate jako k ostatnim, trpélive, mile a projevujete
dostatek empatie, tak nakonec hospitalizaci zvladaji dobre.* A Sestra S2 zase mluvila o
form¢ postizeni, které také hraje roli v tom, jak dité pfijme hospitalizaci a moZnosti

vyskytu agresivity.

Reakce na hospitalizaci se také velmi odviji od skutecnosti, zda jsou pfijimany bez,
nebo srodiCi. A jak uz je uvedeno vyse, déti na standardni oddéleni byly pfijimany
1 s rodi¢em, ale pokud se jednalo o JIP, musely byt hospitalizovany samostatné¢ bez
rodict. Z divodu moznosti jiného chovéni v pfitomnosti rodicu, byly sestry také tazany
na otazku ,Jak se chova dite s Downovym syndromem? Chova se jinak v pritomnosti
rodici? Pokud ano, jak?* Sestry Sl a S2uvedly, ze se déti nechovaji jinak
v pfitomnosti rodict. Sestra S1 jest¢ k tomu dodala, ze velmi zélezi na vztahu sestry
a ditéte, tedy ,,Velmi zdlezi na vztahu sestra x dite, pokud ma sestra dobry vztah k diteti,
tak se nechova jinak.*“ A sestry S3, S4 a S5 zminovaly vétsi klid déti, mensi vydésenost
a lepSi spolupraci snimi, pokud jsou ptfitomni i rodice. Napiiklad S4 uvedla
,»V pritomnosti rodici je dite klidnéjsi, hodnéjsi a vice spolupracuje. Rodice prece jen
vedi lépe, jak s ditétem pracovat.*“ a S5 ,,Je vice citové vdzano na rodice, boji se cizich
lidi, vice je citove vazano na véci, co znd. Ddle se boji zmén a je uzavienéjsi

k ostatnim.*
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4.2.3.4 Spoluprace s rodici

Aby péce o dit¢ s Downovym syndromem dobie probihala, je potifeba 1 dobra
spoluprace s rodici, kterd nemusi byt vzdy optimalni. Z toho diivodu byla do rozhovoru
zakomponovana otazka ,Jakda byla spoluprace s rodici?** Sestry na standardnich
oddélenich uvadely dobrou spolupraci srodi¢i a v rozhovorech jsme se nesetkali
s negativnimi reakcemi sester. Sestra S2 naptiklad konkrétné uvedla ,,Skvélda, rodice
vzdy spolupracovali dobre. Jako kazdy rodic¢ se bali o své dite.”, S3 ,,VZdy vyborna,
pokud se k nim chovate s dustojnosti. Rodice se vetsinou boji, Ze budou souzeni a brani
jinak nez ostatni rodice se zdravymi détmi, a proto se spoluprdace odviji od toho,
jak k nim budete pristupovat.“ nebo S4 ,Spoluprdce s rodici byla skvéla, vétsinou
uz vedeli, jak na to a co je potieba.” Sestra S1, ktera pracuje na neonatologické JIP
a rodice tam tedy nejsou hospitalizovani s détmi, uvedla ,,7ak rodice na nase oddeleni
pouze dochdzi a jsou v péci o toto dité velmi opatrni. VeétsSinou toto postiZzeni Spatné

prijimaji, natoz kdyz jesté maji pridruzend onemocnéni, ale spoluprace je s nimi dobra.

4.2.3.5 Edukace

Do rozhovort se sestrami byla zahrnuta i otdzka ohledné edukace. ,,Jak jste edukovala
dite s Downovym syndromem a jeho rodice o vykonech provadenych jejich diteti behem
hospitalizace?* Diky odpovédim sester by tato otazka §la rozdé€lit na dvé skupiny.
Kdy jedna déti edukovala osobné a druhd, ktera pouze edukovala rodice
a ti to pretlumocili ditéti nebo sestrdm pomadhaly tlumocit. Dé&ti, které edukovali
o provadénych  vykonech  rodice, méli  n&jakou  specifickou  poruchu,
ktera znesnadnovala komunikaci, a proto to sestry pienechaly rodicim. Jednalo
se o0 hluchonémé dit¢ a déti, které ke komunikaci vyuzivaly znakovy jazyk nebo doteky.
Sestra S4, kterd pecovala o hluchonémé dité, uvedla ,,Nejprve jsme edukovali rodice

3

a ten to dle jejich zvyklosti bud vysvetlil nebo dal direktivni pokyn.* a sestra S5,
kdy dit¢ uzivalo ke komunikaci znakovou fte¢, tekla ,,Vzdy za pritomnosti rodicu
a s jejich spolupract, aby se dite nebdlo a nemélo strach.* Sestry S1, S2 a S3, které déti
edukovaly, mluvily o formé& hry. Naptiklad S2 ,,Po domluvé s rodici stejné jako
u ostatnich deti. Formou hry.“ nebo S3 ,.Déti edukuji tak, zZe si vezmu plySaka a vse si

nazorné ukdzeme a zahrajeme na doktora.*
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4.2.4 Komunikace

Komunikace je jeden =z nejcastéjSich zplisobti preddvani informaci mezi lidmi.
Proto hraje tak dtlezitou roli v zivoté kazdého z nas, at’ uz jsme dospélymi nebo détmi.
Obcas mohou nastat chvile, kdy nelze pouzit bézné prostiedky, jako je fe¢. A jelikoz
u déti s Downovym syndromem se vyskytuje mentalni retardace nebo mohou mit rizné
vady, které znesnadnuji komunikaci, mize dojit k jinému zptisobu pfedavani informaci.
Proto byly sestry tdzany na otazku ,,Setkala jste se néekdy s ditétem, které pouzivalo
specifickou komunikaci s rodic¢i? Pokud ano, tak s jakou?* Sestry S4 a S5 se setkaly
se znakovym jazykem. Napiiklad S4 uvedla ,,Ano, setkala jsem se s ditétem s poruchou
autistického spektra a s hluchonémym ditétem, které pouzivalo znakovou rec.* Sestra S1
a S2 zase uvedly doteky a rtznd gesta, kterda dit€¢ pouzivala ,,.4no, setkala jsem
se s komunikaci pomoci dotekii, kdy rodice a dité se dorozumivali pomoci rukou a
gest.* a ,,Ano, setkala jsem se s pouzivanim hesel a riiznymi pohyby téla.* A jako jedina

sestra S3 uvedla, Ze se nesetkala s Zddnou specifickou komunikaci u téchto déti.

Na popud predchozi otdzky jsme se sester ptali, zda jim rodice poradili, jak s ditétem
komunikovat. Sestry S1 a S3 mluvily spiSe o obecnych informacich, které se tykaji déti
nez o specifické komunikaci. Konkrétné S1 uvedla ,,Dd se #ici, ze ano. Casto povidaji
o tom, co dité ma rado a nema rado, ale primo, jak s nim hovorit, ne.“ a S3 ,,Ano, rekli
co md rado a nemad a tak, jako je tomu i u jinych deti.* S4 nepovidala jen o obecnych
informacich, ale dodala i ,,4no, rodice predavali své zkusenosti s komunikaci s ditétem,
jak k nim pristupovat, co maji radi a co ne, kde se jich dotykat a tak.” S2 zase uvedla,
7e ji rodice sezndmili se znakovou feci a S5 na tuto otdzku odpovédéla jako jedind

negativng, kdy ji nikdo nevysvétlil zddnou komunikaci.
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5 Diskuze

Prakticka cast bakalaiské prace pojedndva o problematice Downiiv syndrom. Konkrétné
ma stanovené dva cile. Prvni cil pojedndvd o zmapovéani spokojenosti rodicl
s poskytovanou oSetiovatelskou péci v nemocnici pii hospitalizaci jejich ditéte
s Downovym syndromem a druhy, kterym se snaZzime zjistit odliSnosti oSetfovatelské
péfe o déti s Downovym syndromem v ramci hospitalizace na détském oddéleni
zpohledu sester. Ke sbéru dat byla pouzita forma kvalitativniho vyzkumu,
kdy k vyzkumnému Setfeni byla pouzita technika polostrukturovaného hloubkového
rozhovoru. Rozhovory byly provadény od biezna po kvéten 2020, kdy veskera ucast
na vyzkumném Setfeni byla dobrovolna. Rozhovory s rodici, tak i se sestrami probihaly
telefonicky nebo na zdkladé¢ osobni schiizky, trvajici v priméru 15-20 minut,
kdy rozhovory s matkami probihaly bez pfitomnosti jejich déti. Celkovy pocet
respondentl 1ze rozdélit na dvé skupiny. Jednu skupinu tvofili rodice déti s Downovym
syndromem, kterych bylo provedeno 9, a druhou skupinu tvofily vSeobecné sestry

z riznych détskych oddéleni, kterych bylo uskutecnéno 5.

Prvni ¢ast vyzkumu byla zaméfena na spokojenost rodi¢ii s poskytovanou
oSetfovatelskou péci vnemocnici pii hospitalizaci jejich ditéte s Downovym
syndromem. Rozhovory byly uskuteCnény s9 rodi¢i ve veku 25-46 let a déti
s Downovym syndromem od 5 mésichi do 16 let. Jak jsme zmifovali vyse,
pravdépodobnost narozeni ditéte s Downovym syndromem stoupd s vékem matky
(Touraine, 2019). Spocitame-li v€kovy primér matek, se kterymi byly uskutecnény
rozhovory, vyjde nam vék 29,8 let. To ¢ini praimérny vék narozeni ditéte s Downovym
syndromem. Pravdépodobnost narozeni ditéte s timto syndromem tedy je 1:900 Zivé

narozenych déti (ptiloha 1).

V rozhovorech s rodi¢i jsme se zamé&fili na diagnostiku Downova syndromu u jejich déti
a zpusobu piedani této informace Iékatem. V dneSni dob& lze diky prenatalni
diagnostice Downtiv syndrom rozpoznat jiz béhem téhotenstvi. V Ceské republice
se vSem Zenam provadi jiz zminéna screeningova vySetieni, ktera slouzi k zji$téni rizika
riiznych abnormalit plodu (Smarda, 2013). Timto sledovanim lze zjistit az 80 % vsech
moznych vyskytujicich se anatomickych odchylek ve vyvoji plodu (Cermékova, 2017).
Vyskytne-li se né&jakd odchylka od zdkladniho screeningového vySetteni,

jako je naptiklad Triple test nebo ultrazvuk, poté je Zendm doporuCena néktera
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zinvazivnich metod (Hourovd, Galambosova, 2015). Nejcastéji se jedna
o amniocentézu, pii které¢ dochazi k analyze DNA plodu. Toto vySetfeni s sebou nese
1 sva rizika. Konkrétné riziko potratu, které ¢ini 0,11 %, a proto ho ne kazda Zena

podstoupi (Roztocil et al., 2017).

Z celkového poctu provedenych rozhovori se 7 matek o postizeni jejich ditéte
dozvédelo az po porodu, kdy se détem provadélo genetické vySetieni na zaklade
pritomnosti ptiznakdi Downova syndromu. Pfedeslé testy provadéné béhem tehotenstvi
vysly témto Zenam negativné. Pouze dvé Zeny se o postizeni dozveéde€ly pred narozenim
jejich ditéte a to diky prvotrimestralnimu screeningu, ktery odhalil vadu chromozomu.
Jedna z téchto dvou Zen nasledné podstoupila odbér choriovych klki, ktery potvrdil
diagn6zu Downova syndromu. A druhd z Zen se to dozvédela diky negativnimu Triple
testu a Spatnym vysledkim na ultrazvuku. Invazivni metodu, kterd by ji to potvrdila,
vSak nepodstoupila. Matkdm, které se o postizeni dozvédély az po narozeni jejich déti,
tuto skutecnost piedal Iékat. Dv€ matky se o podezieni vyskytu této vady dozvédely
jiz na porodnim sale, kdy to bylo ozndmeno obéma rodi¢iim vécnym zpisobem. Kdezto
pét matek ze sedmi, kterym tato skutecnost byla oznamena po porodu, uvedlo,
7e pii predavani této informace jim chybéla po boku blizka osoba, konkrétné udavaly
manzela. Matky k tomu jesté¢ dodéavaly Spatny zptsob piedneseni a zvoleni vhodného
mista na predani této skutecnosti. Z toho lze usoudit, ze ne vzdy jsou informace tykajici

se diagnoz déti predavany rodictm s taktem a empatii.

Déle jsme se zaméfili na ziskani prvotni informace rodi¢ii o specifické péci o déti
s Downovym syndromem. Prvotni informace o specifické péci by méli predavat 1ékati
a zdravotni¢ti pracovnici, kteti pfichazeji do kontaktu s rodi¢i po porodu ditéte. Podle
provedeného Setfeni je tomu vSak jinak a rodiCe si informace ziskavaji i jinymi zpisoby.
V dnesni dobé je moznost vefejnych zdroji velmi rozsifena a tak si kazdy mize nalézt
to, co potfebuje, naptiklad na internetu. Proto se tato mozZnost také vyskytovala mezi
oslovenymi rodi¢i, i kdyz by o této problematice, jak uz bylo zmifiovano, mél
informovat piedev§im 1ékaf. Diky rozhovorim srodi¢i jsme zjistili, ze 1ékafi
v porodnicich zcela neposkytuji dostatecné informace o specifické péci o déti s timto
syndromem. Skoro vSechny matky, az na Ctyfi ptipady, uvadély neposkytnuti informaci
béhem hospitalizace v porodnici, kdy z toho jedné matce byly poskytnuty jen informace
o moznych komplikacich, nikoliv vSak o specifické péci. Rodic¢e vétSinou informoval

aZ neurolog, za kterym dochézeli, anebo pii osobni schiizce na genetice, kde jim byly

47



tyto informace predany. Tti matky také uvedly vyhledani rodiny s ditétem s Downovym
syndromem a od nich poté cerpali informace a zkuSenosti. Z toho lze vyvodit
nedostatecny prvotni kontakt a pifedani informaci. Podivame-li se na druhou stranku
véci, zjistime, Ze tfi sestry z péti oslovenych uvedly nedostatek informaci ohledné
Downova syndromu. Abychom nepozménili vyznam jejich slov, musime zde také uvést
pokracovani, které k tomu doplnily. Tedy, 1 kdyZ nemaji dostatek informaci, dokdzou
poskytnout kvalitni odbornou péci. Dvé sestry uvedly ziskani védomosti, které maji
o tomto syndromu, diky Skole. Dalsi dvé zminovaly i internet a samostudium. Pouze

jedna sestra z péti informace ziskala diky seminafiim zorganizovanych nemocnici.

Z celkového poctu oslovenych rodi¢ii mélo 8 znich miniméalné dal$i jedno dité,
které bylo zdravé. Pouze jedna matka uvedla, ze kromé ditéte s Downovym syndromem
z4dné jiné nema. VEkové rozmezi zdravych déti se pohybovalo mezi 2-27 lety.
Vychova, na rozdil od vychovy déti bez Downova syndromu, se podle ¢tyt rodici lisila.
Abychom byli konkrétni, neliSila se pfesné vychova jako takova, ale spiSe péce o né.
Museli casteji navstévovat lékare, z riznych divodi. PovétSinou museli cvicit tzv.
Vojtovu metodu, dale z Casto jmenovanych byla navstéva neurologie, kardiologie
a logoterapeuta. Dva rodi¢e uvedli stejnou vychovu u vSech svych déti, které maji
a zbyli dva rodi¢e mluvili o snaze vychovéavat své déti stejné, ale u déti s Downovym
syndromem jsou vice tolerantni. Jak jsme zjistili, rozdily ve vychové déti s a bez

Downova syndromu se nachazeji, i kdyZ nepatrné a tteba ne v kazdé rodin€.

Hned na to navdzeme ndrocnosti poskytované péce témto détem na rozdil déti bez
syndromu, z divodu vyskytu pfidruzenych onemocnéni. O vétsi pravdépodobnosti
vyskytu riznych ptidruzenych onemocnéni k tomuto syndromu jsme si uz povidali
a je mu vénovana cast této prace. Z toho diivodu vyplyva, ze i pée o tyto déti bude jina
déti v riznych oblastech. Jednalo se celkové o t&€zsi péci, kdy je potieba vénovat vice
pozornosti, citlivéj§i pfistup, narocnéjsi komunikace, protoze musite castéji véci
opakovat a ujiStovat se, zda to dit¢ pochopilo, ale je zde 1 potieba zvySeného dohledu.
Pouze jedna sestra uvedla, Ze ji péCe neptijde jind na rozdil od péfe o ostatni déti
a narocnost je dana pfidruZenym onemocnénim. Naro¢nost péce je jind u kazdého
ditéte, at’ uz Downliv syndrom ma, nebo nema a odviji se od diagndzy, se kterou je dité

hospitalizované. Dtllezité je zde piistupovat k détem empaticky a s citem. Specifi¢nost
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péce o tyto déti se dle jedné ze sester odviji od pridruzenych onemocnéni, které dit¢ ma.
Podle jiné zaleZi na stupni mentalni retardace. Tteti zase mluvi o €astéjSich navstévach
odbornych ambulanci, jako jsou kardiologie a logoterapie. Jak lze vidét z odpovédi
respondentll, kazda tuto otdzku uchopila po svém a jde zde tak vidét riznorodost potieb
déti s Downovym syndromem. Péce o tyto déti se také velmi odviji od pfidruzeného
onemocnéni, 1 kdyz v zakladu je péCe stejna o vSechny déti. DéEti jsou velmi pratelskeé,
proto potrebuji vice kontaktu se svym okolim. Jsou také vice citlivejsi, véci procituji do
hloubky a ztoho divodu je zase nezbytny empaticky a citlivy pfistup. Kazdé dité

je individudlni, at’ uz ma Downtv syndrom, nebo ne a tak bychom je také méli brat.

Dale nas zajimala pfidruzend onemocnéni, kterd se u déti Casto vyskytuji. NejCastéji
rodi¢e zminovali srde¢ni vadu, se kterou se déti narodily. Konkrétné se toto onemocnéni
vyskytovalo u Sesti déti z deviti, 1 kdyZ ne vSechny byly opera¢né feseny. Druhou
nejcastejsi pridruzenou chorobou byly riizné poruchy §titné zlazy, které udavaly Ctyfi
matky u svych déti. Treti pficku nejCastéjsSiho onemocnéni u zpovidanych rodict
zaujimaji hned tfi onemocnéni, vyskytujici se u tii déti. Jednd se o Hirschprungovu
chorobu, hypotonii a o¢ni vadu. DalS§i zmiflovana onemocnéni byla hypermobilita,
ploché nohy, vadné drzeni téla, epilepsie, leukémie a celiakie. V kazdé¢ literatufe,
kterd je k dostdni o Downové syndromu, se nachazi zminéni o vyskytu srde¢ni vady
u téchto déti. Z Setfeni miizeme dokdzat, ze se jedna skutecné o jedno z nejCastéjsich

onemocnéni, nepocitdme-li do toho mentalni retardaci, kterou trp€ly vSechny déti.

Zjistovali jsme vyskyt pfidruZzenych onemocnéni a nyni se zaméfime na divody
hospitalizace déti s Downovym syndromem. D¢ti oslovenych rodica  byly
hospitalizovany zrtznych divodi. Pét déti z deviti bylo poprvé hospitalizovano
do jednoho mésice zivota. U dvou ptipadl se jednalo o infekci do celého organismu
kvili nepriichodnosti stfev, nasledn¢ se détem zjistila Hirschprungova choroba,
kterd byla operativné feSena. Poté se jednalo o krvaceni z konecniku, operaci oci
a Spatny zdravotni stav ditéte. Nejcastéjsi hospitalizace byla kvili operaci srde¢ni vady,
ktera byla provedena u tii déti a ¢tvrté dité operaci teprve podstoupi. Dale tii déti byly
hospitalizované pro respiratni onemocnéni. Jednalo se o zapal plic, laryngitidu a zanét
prudusek. Ostatni divody hospitalizace byly leukémie, odstranéni mandli, epileptické
zachvaty, zané€t mocovych cest, vrozeny oboustranny Sedy zdkal a jako posledni
z diivodu zvysSené kazivosti zubl. Jak Ize z vyzkumu usoudit, divod hospitalizace

je rizny, ac¢ ¢astym onemocnénim je srde¢ni vada, ktera vétSinou potiebuje chirurgickou
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intervenci. Sestry jako diivod hospitalizace na détskych oddélenich udavaly chronickou
plicni nedostatecnost, zapal plic, bolesti bficha, urazy a nachlazeni. Dokonce jedna
ze sester uvedla diagnozu akutni infarkt myokardu, ke kterému maji tito lidé také vetsi
pravdépodobnost vzniku, z divodu moznosti vyskytu pfedcasného starnuti (Janikova,

2017).

Déti  prijimaly hospitalizaci  vétSinou dobfe. Velmi zilezelo na véku ditéte
a onemocnéni, kvili kterému byly pfijaty do nemocnice. Dle rodi¢t $patné hospitalizaci
snaSely pouze déti, u kterych byla provedena operace srdce. Jako diivod rodice udavali
bolest a nésledny strach z 1ékail. A jedna z matek jesté uvedla vykyvy nélad u hol¢icky
s leukémii. Reakce na hospitalizaci se odvijela od toho, zda ji bylo, nebo nebylo dobfte.
Jak uz je zminéno vySe, u déti s Downovym syndromem se vyskytuje rlizny stupen
mentalni retardace, a proto hospitalizaci pfijimaji vétSinou dobie, pokud jim nékdo
nabidne empaticky pfistup nebo jsou pfijiméni s rodi¢i. Také sestry byly tazané,
jak pfijimaly hospitalizaci déti s Downovym syndromem na svych oddélenich. Sestry
uvadely, ze déti Spatné snaseji odlouceni od rodict, ale pokud jim poskytnete empaticky
a trpelivy pftistup, hospitalizaci nakonec snaseji bez problému. Zjistovali jsme i mozny
vyskyt komplikaci b&hem pé¢e o tyto déti. Ctyfi sestry uvedly vyskyt agresivity,
odmitavosti a vztekani vice nez u déti bez Downova syndromu, a proto je dilezity extra
pristup. Z téchto odpovédi Ize odvodit, Ze je u nich mozny vyskyt agrese, ale pokud
k nim mate spravny empaticky ptistup, tak to jde zvladnout bez vétSich obtizi. Dale
se vSechny sestry shodly na nutnosti vétSitho dohledu a pozornosti u téchto déti,
z diivodu potieby kontaktu. Pozornost se také odviji od stupné mentdlni retardace a

véku ditéte.

Détem beéhem hospitalizace byly provadény rizné vykony, které se vztahovaly
k ddvodu hospitalizace. Jednalo se naptiklad o kontrolni laryngotracheoskopii
s naslednou dekanylaci a uzavéru pistéle, u ditéte s tracheostomii. Dale 1écba infekci,
RTG bticha, operace tlustého stfeva u déti s Hirchsprungovou chorobou. Také operace
srdce a s tim souvisejici vykony. U holCicky s leukémii se jednalo zase o odbér kostni
dien¢, naplavy krevnich desti¢ek, zavedeni portu. Dale u ditéte se Sedym zakalem
se opakovan¢ mefily dioptrie anitroocni tlak a dalsi. Podle rodict byly vykony
vysvétleny jim i détem dostate¢né, s moznosti se zeptat na doplilujici otazky. Pokud
nebylo mozné osobni vysvétleni, z divodu nepfitomnosti rodici na oddéleni,

jako je JIP, tak probihalo telefonicky. Z vypovédi rodi¢t tedy vyplyva, Ze byli
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spokojeni s pfedavanim informaci, které dostavali osobné¢ nebo po telefonu,
kdyz to neslo jinak. V rozhovorech jsme se neshledali s negativnimi ohlasy
na predavani informaci ohledné¢ vykoni od oSetfujiciho persondlu rodi¢im.
Ani komplikace ze strany rodi¢i se nevyskytovaly. O nepfitomnosti nevyzZadanych
situaci mluvilo 8 Zen a z toho jedna matka zminila pouze jako nevhodné sdileni jednoho
pokoje s maminkou, kterd méla své dité u sebe a ona nesméla. Jak uvedla, bylo to pro ni
frustrujici. A jedna matka uvedla jako komplikaci nasledujici ,,No napriklad mi neverili.
Videli, Ze je takova malinka, tak ji nachystali takovou tu postel s téma mrizema a rekli,
ona v tom uz neni zvykla spat a za druhé chce, abych se k ni treba pritulila a to neslo
v této posteli a za treti ona z toho vyleze a spadne. Tak mi na to rekli, Ze z toho vylézt
tedy nemuze a kdyz jsem ji tam dala, tak do 5 sekund byla venku. Ptala jsem se, zda
ta postel nejde vymenit, protoze ona mi tam brecela, Ze me chce u sebe a to neslo.*
Z toho lze odvodit, ze témét vzdy se snazi sestry pfistupovat k rodicim s taktem,
ale 1 vyjimky se najdou. Dle sester probihala spoluprace s rodi¢i velmi dobfe. Jedna
ze sester k tomu jesté doplnila strach ze strany rodicii, Ze budou souzeni a brani jinak
nez ostatni rodie se zdravymi détmi. A proto je zde velmi duilezity empaticky pristup

bez souzeni k rodi¢iim a od toho se bude odvijet ndsledna spoluprace s nimi.

Co se tyée komunikace s détmi zpohledu sester, je to rizné. Ctyfi sestry z péti
se setkaly se specifickou komunikaci mezi rodici a ditétem. Z toho dv¢ sestry uvedly
znakovou te¢ a dalsi dvé sestry se setkaly s pouzivanim rtznych pohybt téla, dotykl
a hesel. A paté sestra se nesetkala s Zddnou specifickou komunikaci u téchto déti. Déle
Ctyti sestry uvedly, ze jim rodi¢e poradili, jak s ditétem komunikovat. Jedné ze sester
se rodiCe snazili vysvétlit znakovani. Dvé sestry se setkaly pouze s vysvétlenim, co dité
ma rado a nema4, ale ne jak s nim hovofit. A jedné sestfe k obecnym informacim o ditéti
jesté rodice povédeli, kde se ho méa a nema dotykat a jak k nému piistupovat. Posledni
sestra uvedla, ze od rodi¢t nedostala zadné informace o komunikaci s nim, ale to se

jednalo o hluchonémé dit¢.

Ohledné spokojenosti s poskytovanou oSetiovatelskou péfi a s pfistupem
oSetfovatelského piistupu bylo 8 rodicl spokojenych a udavali pouze kladné reakce
na tyto otdzky. Devatd matka uvedla spokojenost s péci, ale nikoliv s pfistupem,
ktery se ji nelibil. Konkrétné tekla ,,Vadila mi velice ta masinérie a pak mi vadily

ty veci, které se musi plnit, protoze to nékdo rekl a pritom jsou uplné nesmysiné,
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jako Ze mé nepusti najist, protoze dcera nemiize ziistat sama a oni ji nepohlidaji,
protoze by to nezvladli, a kdyz se zeptam, zda si ji tedy mizu vzit s sebou, tak to
nemohu, protoze druhy den jde na celkovou anestezii. Dale treba, Ze postel mi odvezli

v 6 rano, i kdyz jsem byla na pokoji s ni sama a nikomu neprekdzela a tak.*
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6 Zavér

Cilem bakalairské prace bylo zmapovat spokojenost rodict s poskytovanou
oSetfovatelskou péci v nemocnici pii hospitalizaci jejich ditéte s Downovym
syndromem a zjistit odliSnosti oSetfovatelské péce o déti s Downovym syndromem
v ramci hospitalizace na détském oddéleni z pohledu sester. Prace je rozdélena na dvé
casti. Prvni ¢ast tvoii teoretickd cast, kde se zabyvame problematikou Downova
syndromu, historii, formami a charakteristickymi znaky syndromu, pfidruZenymi
onemocnénimi, diagnostikou, mentalni retardaci a specificnosti péfe v rtznych
oblastech. Dokonce se zminlujeme o 1¢écb¢ tohoto syndromu, ktera ovSem z divodu
genetického onemocnéni neni mozna, lze jen 1é¢it pridruzena onemocnéni. Ve druhé,
praktické c¢asti této prace, jsou zpracované rozhovory srodi€i, které maji dité

s Downovym syndromem a sestrami z riznych détskych oddéleni.

Po stanoveni cili jsme provadéli kvalitativni Setfeni formou polostrukturovaného
rozhovoru. Rozhovorli se zucastnilo 9 rodi¢ a 5 sester z détského oddéleni.
V bakalatské praci jsme si stanovili dvé vyzkumné otazky. Prvni vyzkumna otazka
znéla nasledovné ,,Jak jsou rodice spokojeni s osetiovatelskou péci v nemocnici pri
hospitalizaci jejich ditete s Downovym syndromem?* Diky provedenym rozhovorim se
nam naskytl pohled rodi¢ti na hospitalizaci jejich ditéte. Vysledkem rozhovori s rodici
je skutecné jejich spokojenost s hospitalizaci, i kdyz néjaké vyjimky se najdou a je co
zlepSovat z obou dvou stran. Druhd vyzkumna otazka zase znéla ,,Jaké jsou odlisnosti
v oSetrovatelské péci o deti s Downovym syndromem v ramci hospitalizace na détskem
oddeleni?** Diky provedenym rozhovorim se sestrami jsme zjistili skute¢né odliSnosti
v péci o tyto déti. VéEtSinou se to tyka jiného pristupu, vétsiho dohledu z diivodu vyskytu
mentélni retardace a vice vysvétlovani a ujiStovani, zda dit€ pochopilo. Dokonce jsme
zjistili vys$8i vyskyt agresivity u téchto déti a z toho divodu je dilezity empaticky a

citlivy pristup.

Bakalafska prace ma pomoci rodictim, diky Sifeni informaci o tomto syndromu mezi
Sirokou vetejnosti. Ale také ukazuje sestram nedostatky v péci o né€, které je potieba
odstranit. Déti s Downovym syndromem jsou usmévava stvofeni, kterd na sob¢ nenesou
tihu vSednich starosti, jako to maji ostatni lidé, a proto u nich mizeme vidét vnitini klid

a skoro neustavajici ismév na tvari.
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Piiloha 1

Tabulka €. 1 Vyskyt Downova syndromu v zavislosti véku matky

Vyskyt Downova syndromu v zavisloti véku matky
Vek matky Riziko Downova syndromu
20-24 et 1:1500
25-29let 1:1200
30-34let 1:900
35-39let 1:300
40-44 et 1:100
>45 |et 1:40

Zdroj: HAJEK, Z., 2014. Vrozené vyvojové anomalie plodu. In: HAJEK, Z. et al.
Porodnictvi. 3., zcela pteprac. adopl. vyd. Praha: Grada, s. 263-265. ISBN

9788024745299.



Pfiloha 2

Charta hospitalizovanych déti

1.

Déti museji byt do nemocnice pfijimany jen tehdy, pokud péce, kterou vyzaduji,
nemuze byt stejné dobfe poskytnuta v domacim oSetfovani nebo pfi

ambulantnim dochazeni.

Déti v nemocnici museji mit prdvo na neustdly kontakt se svymi rodici
a sourozenci. Tam, kde je to mozné, mélo by se rodi¢im dostat pomoci
a povzbuzeni k tomu, aby s dit€tem v nemocnici ziistali. Aby se na péci o své
dit¢ mohli podilet, m¢li by rodi¢e byt plné¢ informovani o chodu oddéleni

a povzbuzovani k aktivni ti¢asti na ném.

Déti a/nebo jejich rodice museji mit pravo na informace v takové podobé, jaka
odpovida jejich véku a chapani. Museji mit zaroven moznost otevien¢ hovofit

o svych potiebéch s persondlem.

Déti a/nebo jejich rodice museji mit pravo poucené se podilet na veskerém
rozhodovéni ohledné zdravotni péce, ktera je jim poskytovana. Kazdé dit¢ musi
byt chranéno pied vSemi zékroky, které nejsou pro jeho 1é¢bu nezbytné, a pred
zbyte€nymi ukony podniknutymi pro zmirnéni jeho fyzického nebo

emocionalniho rozrusSeni.

S détmi se musi zachazet staktem apochopenim aneustile musi byt

respektovano jejich soukromi.

Détem se musi dostdvat péce nalezit€¢ Skolené¢ho persondlu, ktery si je plné

védom fyzickych i emocionalnich potieb déti kazdé veékoveé skupiny.

Déti museji mit moZnost nosit své vlastni obleceni a mit s sebou v nemocnici
své veci.

Dé&ti musi byt pecovano spolecné s jinymi détmi téze vékové skupiny.

Déti museji byt v prostiedi, které je zafizeno a vybaveno tak, aby odpovidalo

jejich vyvojovym pottebam a pozadavkiim, a aby zaroven vyhovovalo uznanym

bezpecnostnim pravidlim a zdsadam péce o déti.



10. Déti museji mit plnou prilezitost ke hie, odpocinku a vzdélani, prizpisobenych

jejich veéku a zdravotnimu stavu.

Zdroj: MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTViI CR, 2012. Prava a povinnosti.
Ministerstvo zdravotnictvi ceské republiky [online]. Praha: Ministerstvo zdravotnictvi,
[cit.  2020-01-12].  Dostupné  z:  https://www.mzcr.cz/Cizinci/obsah/prava-a-
povinnosti_ 2620 22.html



Piiloha 3

Rozhovor s rodic¢i déti s Downovym syndromem

A S I A

Kolik je vam let?

Kolik je VaSemu ditéti let?

Jak Vam bylo oznameno, ze je nebo bude VasSe dit¢ postizené? Kdo vas
informoval?

Informoval Vas né€kdo o specifické péci o dit¢ s timto syndromem? Kdo a co
Vam tekli?

Mate 1 dalsi déti? Jak jsou staré?

Lisila se vychova Vaseho ditéte od zdravého ditéte? Pokud ano v cem?

Ma Vase dité ptidruzené onemocnéni? Jaké?

Bylo Vase dité n¢kdy hospitalizované? Proc¢ a na jak dlouho?

V kolika letech bylo hospitalizované?

. Jak ptijalo hospitalizaci Vase ditc?
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.

Bylo Vam umoznéné s ditétem zlstat v nemocnici? Pokud ne, tak pro¢?

Jak k Vam a Vasemu ditéti pfistupoval oSettujici personal?

Nenastala né¢jaké komplikace ze strany oSettujiciho personalu? Pokud ano jaka?
Jaké vykony byly vasemu ditéti provadény?

Jak vas personal informoval o téchto vykonech?

Jak komunikoval oSetiujici personal s Vasim ditétem béhem vykont?

Jak jste byli spokojeni s poskytovanou oSetfovatelskou péci v nemocnici?

Jak jste byli spokojeni s piistupem oSetiovatelského persondlu k vaSemu ditéti

ak vam?
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10.
1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?

Kolik je vam let?

Jak dlouho pracujete na détském oddéleni?

Pecovala jste n¢kdy o dité s Downovym syndromem?

Kde jste ziskala informace o tomto syndromu? Poskytla Vam nemocnice
moznost vzdélani o této problematice, jako naptiklad Skoleni o specifické péci
a dalsi? Pokud ano, jaké?

Jaké informace mate o tomto syndromu? Myslite si, Ze mate dostatek informaci
ohledné déti s Downovym syndromem? Pokud ne, proc?

av cem?

Jak byste popsala péci o tyto déti na rozdil od déti bez Downova syndromu?

V ¢em podle Vas spociva specificnost péce u teéchto déti?

S jakymi diagn6zami jsou u vas tyto déti hospitalizovany?

Vyskytly se nékdy béhem hospitalizace né&jaké problémy pii praci s ditétem
s Downovym syndromem? Jaké?

Bylo dité€ pfijato s rodici nebo bez?

Jaka byla spoluprace s rodi¢i?

Jaké jsou vétSinou reakce ditéte s Downovym syndromem na hospitalizaci?
Potiebuje dité s timto syndromem zvySeny dohled/pozornost nez ostatni déti?
Setkala jste se nékdy s ditétem, které pouzivalo specifickou komunikaci
s rodi¢i? Pokud ano, tak s jakou?

Poradili Vam nékdy rodice, jak komunikovat s dité¢tem s Downovym
syndromem?

Jak se chova dit¢ s Downovym syndromem? Chova se jinak v pfitomnosti
rodici? Pokud ano, jak?

Jak jste edukovala dit€¢ s Downovym syndromem a jeho rodi¢e o vykonech

provadénych jejich ditéti béhem hospitalizace?
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